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Abstrakt

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en obotlig neurodegenerativ sjukdom som
har ett progressivt sjukdomsforlopp. Sjukdomen leder till en muskelsvaghet som kan orsaka
svérigheter att ga, prata, svilja mat samt anvidnda hinder och armar. Behandlingen bestér av
b.la samtalsstdd, hjdlpmedel i hemmet samt kontakt med fysioterapeut som foljer upp
muskelstyrkan, andningsfunktionen och gdngformégan. Det dr vanligt att patienten har en
familjemedlem som vardgivare vilket kan komma att paverka relationen till de nirstdende
och deras vélbefinnande.

Syfte: Att belysa upplevelsen av att leva med ALS ur ett patientperspektiv.

Metod: En kvalitativ litteraturstudie baserad pa fem sjdlvbiografier som analyserades genom
en manifest innehéllsanalys.

Resultat: Resultatet visade att manga olika kénslor uppkom under sjukdomsforloppets géng.
Fynden som ansags vara betydande var kénslan av oduglighet, ridsla, sorg och livskvalitet
trots sjukdom.

Slutsatser: Personerna larde sig att hantera sin sjukdom genom att se det positiva som fanns
kvar 1 livet. Nar rddslan och sorgen tog 6ver ledde det daremot till ett lidande. Resultatet
visade att genom att bevara sjilvbestimmandet kunde det 6ka livskvaliteten. Aven vird som
var grundad 1 att forstd personens livsvérld gav forutséttningar till att stirka livskvaliteten.

Nyckelord: ALS, Amyotrofisk lateralskleros, litteraturstudie, sjukskoterska, sjalvbiografier,
upplevelser
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1. Inledning

Personer som drabbas av den obotliga sjukdomen ALS stills infor en stor livsforandring, dels
genom de fysiska fordndringarna, dels genom den stdndiga pdminnelsen om att livet kan vara
slut inom en snar framtid. Personerna kommer tillbringa en stor del av sitt vardagsliv inom
vérden och kommer till slut bli helt beroende av vard. Med studien vill vi f& en djupare
forstaelse for upplevelser av att leva med ALS. Genom att forsta personers upplevelser av
sjukdomen kan det leda till 6kad kunskap om hur allménsjukskoterskor kan ge stod till
personer med ALS. Vi som blivande sjukskdterskor anser att det ar ett viktigt &mne att
studera eftersom att vi vill kunna bemota alla olika ménniskor, med olika livsdden, inom
vérden. Genom studien vill vi f4 kunskap om hur vi kan bidra med meningsfullhet och ett

vardigt avslut pa livet till en person som lider av en obotlig sjukdom.

2. Bakgrund

2.1 ALS

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) dr namnet pa en grupp motorneuronsjukdomar. Det som
kénnetecknar sjukdomarna ér att nervceller som styr skelettmuskulaturen progressivt dor.
Yttre delen av ryggmargen ersétts av bindvév, samtidigt fortvinar muskler da de inte fér
impulser fran nervsystemet. Symtom och sjukdomsbild kan variera da det finns flera olika
former av ALS. Gemensamt dr att alla dr fortskridande och bryter ner motoriska nervsystemet
(Socialstyrelsen, 2022.). ALS ér den vanligaste formen av motorneuronsjukdomar, av
sjukdomar som fortvinar nervsystemet dr det den tredje vanligaste efter Alzheimers och

Parkinsons (Vacca, 2020).

Av de som drabbas av ALS anses 90% av fallen vara sporadiska eller forvirvade, resterande
anses vara drftliga. Kénda riskfaktorer for att drabbas av ALS ér alder och érftlighet.
Forskning tyder pé att cigarrettrokning kan vara en ytterligare riskfaktor (Vacca, 2020). I
Sverige berdknas det vara 220-250 personer som far diagnosen ALS varje ér. Enligt
internationella studier berdknas det vara 6-9 personer per 100 000 invénare som har
sjukdomen. De flesta som drabbas av ALS &r mellan 45 och 75 ar. Upp till 65-arsdldern &r det
dubbelt s& manga mén respektive kvinnor som insjuknar i sjukdomen, efter 70 ars alder finns
ingen tydlig skillnad mellan konen. Den forvéntade livslangden ar tva till tre ar efter att ha

diagnostiserats med sjukdomen, endast 10% av personer med ALS har en dverlevnad langre



an 10 ar. (Socialstyrelsen, 2022). I dagsldget anvinds inte sirskilda métbara indikationer {or
att diagnostisera ALS. Diagnostiseringen baseras delvis pd kliniska fynd som tecken och

symptom (Vacca, 2020).

2.2 Symtom och sjukdomsforlopp

Forsta tecknet pd ALS kan involvera vilken muskel eller muskelgrupp som helst och kan
resultera i en ensidig eller asymmetrisk forsamring. De forsta symtomen kan mérkas genom
att ett finger blir stelt, eller kan det vara att personen far forsimrad balans och snubblar léttare
an tidigare. Forsta symptomen kan dven borja med muskelsvaghet i ansiktet, halsen eller 1
munnen vilket resulterar i att personen far svart att prata, svélja och/eller tugga (Hjdrnfonden,
2022). Symtomen fran musklerna kan vara olika, dels beroende pé hur fort sjukdomen
utvecklas, dels hur skadan i nervsystemet ter sig mellan nedre och 6vre motorneuron

(Socialstyrelsen, 2022).

De flesta med ALS har skador i nervsystemet som involverar bade 6vre motorneuron och
nedre motorneuron. Skador pa 6vre motorneuron kan grupperas efter positiva och negativa
symtom. Negativa symtom &dr svaghet, trétthet, forlust av fingerfardighet och motorisk
kontroll. De positiva symtomen involveras av 6kad spastisk muskelaktivitet, hyperreflexi,
eller ofrivilliga rytmiska muskelsammandragningar och avslappningar. Vid nedbrytning av
ovre motorneuron dr muskelfortviningen inte sérdeles mérkbar, ddremot ar den tydligare vid
nedbrytningen av nedre motorneuron i ryggmargen och hjarnstammen. Symtom pi att nedre
motorneuron dr paverkade dr vanligtvis muskelsvaghet, muskelatrofi, férlamning,
fascikulation, hypotoni och hyporeflexi (Vacca, 2020). Att nervsystemet och
skelettmuskulaturen paverkas kommer leda till en begrinsad rorlighet. ALS skiljer sig frén
andra langvariga tillstand, da patienterna upplever ihdllande muskelsvaghet redan 1 det tidiga
sjukdomsskedet, vilket sedan forvérras. Sjukdomen kommer darfor paverka aktiviteter 1
dagliga livet, sdisom att g, prata, svilja mat, anvinda hdander och armar (Oh et al. 2021).
Andningsmuskulaturen férsvagas under sjukdomsforloppets gang, vilket leder till
koldioxidnarkos, vilket dr en vanlig dodsorsak till f6ljd av sjukdomen. Det ar tydligt att
symtomen samt sjukdomsforloppet vid ALS leder till stora pafrestningar for den drabbade

som ddrmed blir beroende av vérd (Socialstyrelsen, 2022).



2.3 Behandling och vardbehov

Det finns ingen botande behandling for ALS, dirfor koncentrerar sig behandlingen pa att
lindra symtomen samt kompensera for funktionsnedséttningar. Behandlingen kan besté av
samtalsstdd, hjdlpmedel i hemmet samt kontakt med fysioterapeut som f6ljer upp
muskelstyrkan, andningsfunktionen och gdngférmagan. Det finns bromsande ldkemedel som
gor att sjukdomen utvecklas ldngsammare. Medicineringen kan forldnga patienternas liv med

12-21 ménader (Socialstyrelsen, 2022).

Vard vid ALS innefattar att tillgodose ett brett spektrum av behov, bdde fysiska och psykiska.
De psykiska behoven bestar delvis av att tillhandahélla sociala och emotionella behov samt
god information (Oh et al, 2021). Fysiska vardbehoven som behovs tillgodoses ar praktiska
behov, god kunskap hos vardpersonal samt hos hélso- och sjukvardssystemet. Studier pekar
pa att vardgivare och patienter &r oroliga 6ver vardutdvarnas otillrackliga forstaelse samt
kunskap om sjukdomen. Bristen pa tillricklig information om sjukdomen och vardkompetens

upplevs som ytterligare ett problem (Oh & Kim, 2017).

Niér sjukdomsforloppet progressivt forsdémras kommer bdde patienten och dess virdgivare
paverkas. Sjukdomen &r delvis karaktériserad av svérigheten att klara av dagliga aktiviteter
sjalvstandigt, vilket leder till att patienter behover kontinuerlig vard. Nérstdende har ofta
rollen som vardgivare, vilket leder till stor pafrestning for bade patienten och den nirstaende.
Pafrestningarna kan forknippas med olika fysiska, psykiska, ekonomiska eller

familjerelaterade problem (Oh & Kim, 2017).
2.3.1 Narstdende som vardgivare

Det ar vanligt att patienten har en familjemedlem som vardgivare, och de har ofta en viktigt
roll 1 ALS véarden eftersom patienten &r beroende av andra for att klara sin egenvérd.
Patientens sjukdom kommer att paverka relationen till de nérstdende och deras vélbefinnande,
séarskilt om de ér virdgivare. Hilso - och sjukvéardspersonal behdver déarfor utbilda patienten
och dess ndrstdende vardgivare i anvdndning av mekanisk ventilation, hosthjdlpmaskiner,
enteral nutrition och mobiliseringshjdlpmedel for att underlétta deras vardag (Bassola et al.
2021). Nar sjukdomen progressivt utvecklas erbjuds palliativ vard, vilket &r inriktat pé att ge
stdd till bade patienten och de nérstdende eftersom de nérstdendes livskvalitet ocksa paverkas

av sjukdomen (WHO, 2022).

2.3.2 Palliativ vard



Palliativ vird definieras av World Health Organisation (2020) som ett forhallningssétt 1
omhéndertagandet av personer som drabbas av en livshotande sjukdom. Malet dr storre én att
enbart lindra symtom och sakta ner sjukdomsforloppet, utan fokuserar dven pa att forbattra
livskvaliteten for patienter och deras familjer som star infor psykiska, sociala eller
existentiella utmaningar. Personer med ALS erbjuds palliativ vard fran diagnospunkten fram
till att det 6vergér till vard i livets slutskede, vilket dr det stadium 1 sjukdomsforloppet dir det
inte langre gér att forlanga livet. Foley (2012) beskriver att det palliativa vardandet kan
innefatta ett multidisciplinért team med b.la sjukskoterskor, dietister, kuratorer och
omvardnadspersonal. Vilka som ingér i teamet avgdrs utifran patientens behov, de arbetar

tillsammans for att minska lidandet av att leva med en obotlig sjukdom (Foley, 2012).

En studie som beskriver det palliativa vdrdandet hos personer med ALS forklarar vikten av
att tidigt diskutera och planera infor varden i livets slutskede (Vacca, 2020). Det ar viktigt att
tidigt ta reda pd hur varje patient vill att behandlingen ska gé vidare ifall att deras
kommunikationsforméga forsdmras senare i sjukdomsstadiet. Det palliativa vardandet
forutsitter god kommunikation mellan vardpersonal, patient och nérstdende dér de
omfattande aspekterna av ALS diskuteras. Patienter kan kimpa kénslomaéssigt med att mota
ddéden och leva med en obotlig sjukdom och kan ddrmed behdva kinslomissigt stod. Det
palliativa vardteamet ska samarbeta med patienten for att bilda en plan infor livets slutskede.
Genom ett holistiskt tillvigagangssitt ldgger palliativ vard fokus pa hela méanniskan (sinne,
kropp, vilbefinnande). Detta tillvigagangssitt kan ge trost under sjukdomsprogression,

sérskilt under livets slutskede (Vacca, 2020).

2.4 Allménsjukskoterskans roll

Ansvarsomrddet for sjukskoterskeprofessionen dr omvérdnad, det dr darmed sjukskoterskans
ansvar att tillhandahalla god omvardnad till de patienter som soker hilso- och sjukvard.
Sjukskdterskan har darfor stor mojlighet att se till att patienterna ges god vard samt ett
omhédndertagande som grundas pa vardvetenskaplig kunskap (Dahlberg & Segesten, 2010).
Sjukskoterskan ansvarar sjdlvstindigt for beslut som ger patienter 6kade mdjligheter att
aterfa, bibehélla eller forbattra hilsan, hantera sjukdom, hilsoproblem eller
funktionsnedsattning samt att uppna vilbefinnande och livskvalitet fram till doden.

Omvardnaden ska ddrmed genomsyras av respekt for ménskliga rattigheter, ménniskors tro,



véarderingar, vanor samt respekt for virdighet, integritet och sjidlvbestimmande (Svensk

sjukskoterskeforening, 2017).
2.4.1 Patientens utmaningar kopplat till allmdnsjukskoterskan

ALS-patienter kan uppleva kénslan av att inte bli behandlad som en egen person, det
reducerar kéinslan av integritet och sjalvbestimmande vilket leder till negativa kénslor. Vidare
beskrivs vikten av att patienter med ALS far behalla kénslan av integritet och
sjalvbestimmande, da det 6kade personens sjdlvkédnsla samt formagan att leva aktivt. En
annan situation som paverkar individens sjalvbestimmande &r nér sjukdomen péaverkar talet,
da forsvaras kommunikationen trots tillgang till olika hjdlpmedel. Av réadsla for att bli
missforstadda och marginaliserade avstar ALS-patienter frdn onddig kommunikation (Ozanne
et al, 2012). Sjukskoterskeyrket innefattar manga och ibland svdra méten med patienter. Ett
gott bemoétande dr centralt, det forutsétter respekt for individens integritet och
sjdlvbestimmande. Att patienten forlorar sin formaga att kommunicera och uttrycka sina
behov innebir en utmaning for allméinsjukskoterskan, att trots den forlorade tillgangen till

kommunikation kunna bevara samt stirka individens sjélvbestimmande (Schuster, 2015).

3. Teoretisk referensram

Uppsatsen utgér ifrdn vardvetenskapen och innehéller centrala begrepp som dr kopplade till
livsvérldsteorin. Livsvirldsteorin ser pd frdgor om hélsa i perspektivet av hela existensen,
dvs. relationen mellan hélsa och livet i 6vrigt (Ekebergh & Dahlberg. 2022.). Begreppen som
har valts ut &r livsvirld, sjdlvbestimmande och lidande. Genom att fordjupa sig i personens
livsvarld ger det en forstielse av personens upplevelser som helhet, dér sjalvbestimmande
samt lidande &r viktiga faktorer. Det ger d4ven en inblick om hur sjukdomen paverkar
personens ndrstdende, eftersom de &r en del av livsvdrlden. De valda vardvetenskapliga
begreppen, livsvirlden, sjdlvbestimmande samt lidande tros spela stor roll nér en person
lever med ALS. De kommer anvéndas 1 studien for att diskutera de resultat som framkommit

for att svara pa syftet.

3.1 Livsvarld



Livsvérlden ger en inblick 1 hur manniskors livssammanhang péaverkas av hilsa, sjukdom och
vardande. En ménniskas livsvérld kan beskrivas som “vdrlden sasom den erfars” och
inkluderar de méinniskor som ar en del av personens liv, samtidigt som livsvérlden &r unik for
var och en (Dahlberg och Segesten, 2010). Det handlar om att béttre forstd vilka faktorer som
paverkar och har betydelse for den unika patientens uppfattning av hélsa, lidande och
vilbefinnande. Ett vardande som har livsvérlden i fokus nojer sig aldrig med att ta patienters
sjukdomar och diagnoser som utgangspunkt (Ekebergh & Dahlberg, 2022). Det handlar
istdllet om att se hur individens vardagssituation ser ut och hur vardagslivet relaterar till hélsa
och vardande. En person med ALS kommer tillbringa en stor del av sitt vardagsliv inom
varden. Det dr darfor viktigt att se personen som mer dn ett vardsammanhang. Vardandet ska
lagga en stor vikt pa att {4 insyn pd patientens livsvirld och forstd hur hilsa, sjukdom, lidande

och vardande erfars och pdverkas av patienten (2022).

3.2 Sjalvbestammande

Sjalvbestimmande innebdr behovet att vara medaktor och ha kontroll och inflytande dver sitt
eget liv (Osterlind & Henoch. 2020). Sjilvbestimmande &r en viktig del av virdandet av
personer med ALS eftersom de tvingas bli beroende och lamna 6ver sin vard i andras hénder.
Personens behov, virderingar och vilja ska vara utgadngspunkten vid vardens planering och
genomforande (Ternestedt. 2020). Det som skiljer ALS frdn manga andra obotliga sjukdomar
ar att manga personer har kvar sin beslutsforméga énda till slutet Men for vissa personer kan
det skifta i perioder gillande att kunna besluta om saker. T.ex. det kan vara fullt mojligt under
en period att fatta beslut géllande vad som ska serveras till frukost medan det inte &r sékert att
personen kan fatta ett vdlgrundat beslut géllande hens boende. Bolmsjo forklarar att under
sjukdomsforloppet stélls patienter, narstdende och personal stidndigt infor situationer da beslut
maste fattas, exempelvis beslut om pagéende forandringar som sjukdomen ger upphov till
och hur patienten ska anpassa sig till fordndringarna. Nér patienten inte kan uttrycka sitt
sjalvbestimmande méste vardpersonalen tolka patientens beteende och ta ett beslut utifran de

vigledande etiska principerna (Bolmsjo, 2020).
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3.3 Lidande

Lidandet uppfattas i allménhet som verkningarna av nagonting ont, men Eriksson (2015)
beskriver att lidandet har sévil en positiv dimension som en negativ dimension. Lidande kan
kopplas till upplevelsen att leva med ALS genom att forklara begreppen existentiellt lidande,
livslidande och sjukdomslidande (Eriksson, 2015). Existentiellt lidande kan handla om
livsfragor, meningen med livet och andlig smaérta, vilket kan bli aktuellt nir existensen &r
hotad. Att leva med en obotlig sjukdom innebér att sténdigt bli pamind om sin dédlighet
genom att sjukdomen sétter en grans pa personens liv och framtid. Personen som lider av
existentiell smérta kan fraga sig sjalv: varfor just jag? Och vad dr meningen med livet ndér jag
har en obotlig sjukdom. Livslidande kan innebéra allt fran ett hot mot ens totala existens till
en forlust av mojlighet att fullfolja olika sociala uppdrag. Att leva med en obotlig sjukdom
kan innebéra ett lidande 6ver det som personen har forlorat eller det de haller pa att forlora
(Bolmsjo, 2020). Sjukdomslidande kan innebédra en kroppslig smérta fororsakad av
sjukdomen och behandlingen. Men begreppen “lidande” och “smérta” dr inte synonyma. Det
kan finnas smérta utan att lidande finns och tviartom. Lidandet kan dven uppsta hos de
anhoriga eller de manniskor som star nira personen som lider (Eriksson, 2015). Lidande dven
kan uppstd 1 varden. Vérdlidande é&r relaterat till vardsituationer med franvaro av god vard.
Dessa situationer kan oka patientens lidande da motet med sjukvarden kan skapa kénslor som

ledsamhet. ilska, krdnkthet samt kdnna sig osedd (Arman, 2015).

4. Problemformulering

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en obotlig sjukdom med ett progressivt forlopp. Att fa
diagnosen ALS innebér att livet formodligen kommer bli kortare &n forvéntat. P4 vigen till
livets slutskede kommer musklerna att fortvinas och personen kommer till slut bli beroende
av varden. Detta kommer att paverka hela individen och dennes livssituation. Férutom att
sjukdomen paverkar personens autonomi, kommer den dven paverka personens
vélbefinnande och livskvalitet. Att leva med en obotlig sjukdom kan innebéra ett lidande i
form ett livslidande, vardlidande, existentiellt lidande och/eller sjukdomslidande. Om ALS
lagger ett hinder paA kommunikationsformagan kan det d4ven skapa problem for
sjdlvbestimmandet dd patienten inte langre kan yttra sina 6nskemél och behov. Vardandet ska
darfor sétta fokus pd hela ménniskan (sinne, kropp, vélbefinnande) i stéllet for att se personen

som ett virdsammanhang. Att allménsjukskoterskan far en inblick i individens livsvirld ar av
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vérde for att kunna beméta de behov samt ovissheten/lidandet som sjukdomen orsakar.
Genom att forstd hur personer med ALS upplever sin sjukdom skapar det forutsittningar for

att minska deras lidande.

5. Syfte

Syftet med studien var att belysa upplevelsen av att leva med ALS ur ett patientperspektiv.

6. Metod

6.1 Design

Studien &r en kvalitativ litteraturdversikt av sjdlvbiografier med induktiv ansats. Kvalitativ
forskning anvénds for att beskriva médnniskors unika upplevelser, erfarenheter och tolkningar
av ett visst fenomen. Syftet med det ar att uppna en detaljerad och djup forstaelse for
fenomenet. Den induktiva ansatsen bearbetar material och utifran det materialet bildas en

teoretisk forstaelse (Kristensson, 2014).
6.2 Urval och urvalsférfarande

Urvalet valdes ut genom inklusionskriterier och exklusionskriterier. Ett inklusionskriterium
var att sjdlvbiografierna skulle vara skrivna av personer som har diagnosen ALS. Bockerna
skulle dven vara skrivna pa svenska, for att minska risken for feltolkning (Kjellstrom, 2017).
Forfattarna skulle vara vuxna, 6ver 18 ar och kunde vara bade mén och kvinnor. Urvalet bor
ha en variation, vilket innebdr att det finns olika upplevelser eller uppfattningar av det som
undersoks. I kvalitativa studier dr det viktigt att hitta deltagare som har olika erfarenheter,
vilket dr varfor urvalet inkluderade bade mén och kvinnor. Det bidrar till en variation och en
jamforelse kan ske for att se om det finns skillnader i upplevelserna mellan kdnen (Lundman
& Haillgren Graneheim, 2017). Exklusionskriterierna var att inte vélja bocker som inte var
sjdlvbiografier, trots att de handlade om att leva med ALS. Bockerna skulle vara skrivna av
personen sjdlv och inte av anhoriga eller ndgon annan. Detta for att endast anvdnda

primérkéllor for att skapa en sa trovérdig bild av fenomenet som mojligt.
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Det finns olika urvalsstrategier for att rekrytera deltagare till en kvalitativ studie. Strategin
som anvéndes var bekvimlighetsurvalet, det innebér att anvinda de tillgingliga material som
finns att tillgd. Det dr ett bra sétt att snabbt fa ihop tillrickligt med material som kan svara pa

syftet (Kristensson, 2014).

6.3 Datainsamling

For att kunna ta reda pé upplevelsen av att leva med ALS beddmdes sjilvbiografier vara en
lamplig datainsamling. Biografier kan vara viktiga kéllor till kunskap, d& individers
beréttelser av sin sjukdomshistoria och levda erfarenheter uppmérksammas (Segesten, 2022).
Forfattarna till sjdlvbiografierna kunde skriva fritt om sina upplevelser och med egna ord ge

en érlig bild av sina upplevelser.

Biblioteksdatabasen Libris anvindes for att for att géra datainsamlingen. Libris dr en
gemensam katalog for de svenska biblioteken, i databasen finns bland annat tidskrifter,
bocker samt sjdlvbiografier. Sokningen gjordes den 3 november 2022. Forst anvéndes
sokordet ALS, vilket gav 32 544 triffar. Sedan begransades sokningen med (ALS) (biografi)
vilket gav 920 tréaffar. F6ljande begriansningar valdes till “bok” och “sprék pa svenska” vilket
gav en traff pa 57 bocker. Sokningen hade preliminért en tidsram pd 10 ar vilket sedan togs
bort for att inte exkludera bocker som kunde vara relevanta. Boken Ro utan aror, skriven ér
2004 av Ulla-Carin Lindquist, upplevdes viktig att ha med trots att den var skriven for 18 ar
sedan och dven Ett ar med ALS -en smygande sjukdom av Ingrid Sandgren som var skriven ar
2005. Detta pa grund av att, efter att ha list bockerna, verkade upplevelsen av att leva med
ALS inte har fordndrats pa de aren med tanke pa att sjukdomen fortfarande ér obotlig och

behandlingen likartad.

Efter att avgransningarna gjorts, blev det en traff pa 57 bocker. Nar den slutliga sokningen
var klar, ldstes sammanfattningarna av bockerna igenom, direfter valdes 5 bocker ut da de
utifrdn sammanfattningen bedémdes ha ett innehéll som kunde svara péa syftet. De bocker
som var skrivna fridn ndgon annans perspektiv, till exempel en anhorigs perspektiv istéllet for
att vara en sjalvbiografi, valdes bort. De bocker som var oversatta fran ett annat sprak till

svenska valdes bort och dven de bocker som inte fokuserade pé upplevelsen av att leva med
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ALS. Detta resulterade 1 5 sjilvbiografier, skrivna mellan 2004 och 2022 som valdes ut for
granskning (se granskningsmallen i bilaga 3).

6.4 Analys

Materialet analyseras med hjilp av en kvalitativ manifest innehéllsanalys. Innehdllsanalysen
kan baseras pa olika sorters insamlat material, som intervjuer, dagbocker eller filmer. Vid
kvalitativ innehallsanalys ligger fokuset pé att beskriva variationer genom att urskilja olika
monster i textinnehall. Det finns ett manifest innehall i varje text, det handlar om det
uppenbara och textnira innehallet som yttras pa en beskrivande niva (Lundman & Héllgren

Granheim, 2017).

Sjélvbiografierna ldstes igenom enskilt, vilket skapade en 6vergripande bild av innehallet 1
bockerna. Darefter diskuterades intrycken och tolkningarna av innehéllen. I nésta steg
identifierades meningsbérande enheter gemensamt. Lundman och Hillgren Granheim (2017)
beskriver meningsbarande enheter som delar av en text, de kan utgdras av ord, meningar och
stycken som hor ithop genom sitt innehéll. Meningsenheterna som plockas ut svarar pa
studiens syfte. Dérefter kondenserades meningsenheterna, vilket innebér att den uttagna
texten kortas ner och det mest relevanta tas ut. Sedan kodades texten. Koden ir en etikett som
utgdrs ndgra ord, vilka sammanfattar den kondenserade meningsbirande enheten (2017). En
av bockerna kodades av forfattarna var for sig, koderna jamfordes och diskuterades sedan.
Diérefter fordelades resterande bocker upp mellan forfattarna, och kodades var for sig. I ndsta
steg sd lases alla koder igenom, for att hitta likheter och skillnader mellan koderna. Lundman
och Héllgren Granheim (2017) skriver att de koder som anses hora ihop sammanfattas i
underkategorier, vilka sedan utgor en kategori. En kategori dr en bendmning eller rubrik som
sammanfattar kodernas betydelse. Sedan ldses kategorierna, underkategorierna, koderna samt

meningsenheterna igenom, da skapas en bild av bade delarna och helheten (2017).

Tabell 1. Exempel pa den kvalitativa manifesta innehdllsanalysen.

Meningsenheter Kondensering Kod Underkatego | Kategori

ri
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Omgivningen finner sig i att | Omgivningen finner ~ |Rédsla for att Rédsla 6ver |Kaénsla av
mamman-hustrun-kompisen | sig i att ingen ska minnas |att bli radsla
ligger ddr i singen. Och mamman-hustrun-ko | en som frisk glomd
snart minns kanske ingen mpisen ligger dr i
henne som frisk. Jag dr sd sdangen. Kénner ridsla
radd for det. dver att snart minns
kanske ingen henne
som frisk.
Jag mdrker hur sorgen Sorgen uppstar vid Sorg over det Sorg infor | Kénsla av
kommer som i outhdrdliga tankar som |personen kommer [framtiden  |sorg
svallvdgor...Jag slds av att inte fa bli gammal |missa i framtiden.
outhdrdliga tankar som med sin fru och att inte
“Jag trodde att jag skulle fa |fa triffa sina
bli gammal tillsammans med |bonusbarnbarn
Elisabeth. Jag hade sett sa
mycket fram emot att fa
bonusbarnbarn och se dem
vaxa upp.
Jag hittade ett ganska oppet |Hittade ett stt att Hittade ett Forhallnings | Livskvalitet
sdtt att forhdlla mig till mitt | forhélla sig till uthdrdligt sétt att | sétt till trots sjukdom
sjukdomsbesked. Det dr sjukdomen som kindes |forhélla sig till sjukdomen
svart att veta om det uthérdlig for bade sig | sjukdomen.
berodde pad acceptans eller |sjélv och frun.
fortrdngning. Bdde jag och
Elisabeth fann i alla fall en
instdllning som kéindes
uthdrdlig.

6.4.1 Forforstdelse

Forforstaelse utgors av forskarens tidigare kunskaper, erfarenheter och vérderingar. Vid en

kvalitativ manifest innehéllsanalys ska forfattarens forforstaelse séttas at sidan

(Augustinsson, 2017). Under analysprocessen var det viktigt att vara forsiktig med

appliceringen av egna tankar och virderingar, vilket forfattarna i studien hade 1 atanke.

Forskaren bor vara medveten om sin forforstaelse gentemot det som studeras (Kristensson,
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2014). Ingen av forfattarna hade erfarenheter av ALS eller att ndgon nirstdende drabbats
vilket minskade forforstaelsen for sjukdomen och dess upplevelse. Det som forfattarna hade
forforstaelse om var att ALS ar en obotlig sjukdom som leder till att musklerna fortvinas.
Under analysprocessen skedde det en reflektion 6ver vad som dr det centrala innehallet i
texten. Detta stirkte trovardigheten av analysen da det subjektiva i kunskapsproduktionen
lyftes fram pd ett oppet och genomtinkt sétt (Priebe & Landstrom, 2017). Forfattarnas
utgidngspunkt i forskningsprocessen var att utgd fran analys av undersokningsmaterialet och
relatera det till relevant forskning. Detta for att undvika att de egna forforstaelserna,

erfarenheterna och virderingarna skulle komma att paverka resultatet.

7. Forskningsetiska aspekter

Alla studier ska préglas av ett etiskt forhallningssitt, vilket giller &ven denna studie.
Forfattarna gjorde en etisk egengranskning dar det svarades nej pa de sex forsta frdgorna (se
bilaga 1). Detta innebér att ingen ansdkan behdver skickas till etikprovningsmyndigheten
(Etikkommittén Sydost, 2021). Litteraturstudier kriaver forskningsetiska stéllningstaganden

eftersom de ska kritiskt granska etiken i andras studier (Kristensson, 2014).

Kristensson (2014) skriver att Helsingforsdeklarationen é&r ett internationellt styrdokument
inriktat mot medicinsk forskning ddr ménniskor &r involverade. Forfattarna tog hdnsyn till de
forskningsetiska riktlinjerna i Helsingforsdeklarationen genom att folja de fyra centrala
principerna autonomiprincipen, nyttoprincipen, inte skada principen och réttviseprincipen.
Autonomiprincipen syftar till att forskningen ska genomforas med hénsyn till individens
sjdlvbestimmande. Studien anvinder sjdlvbiografier, dir forfattarna sjilv valt att publicera
sina upplevelser, vilket gor att autonomiprincipen foljts. Nyttoprincipen innebdr att nyttan ska
overvéga risken for obehag eller skada i forskningen, vilket innebér att studien behdver vara
motiverad samt noga genomténkt. Syftet med studien var att belysa upplevelsen av att leva
med ALS ur ett patientperspektiv, motiveringen &r att utdka kunskapen om dmnet vilket anses
vara till nytta bade for patienterna samt allménsjukskoéterskan. Inte skada principen syftar till
att genomfora forskningen pa ett sétt dér risken for skada minimeras, till exempel genom att
ta hansyn till sekretess och adekvat datahantering. I och med att sjélvbiografierna ar
publicerat material riktad till offentligheten behdvdes inte kravet om sekretess tas hansyn till 1

foreliggande studie. Datainsamlingen till studien har enbart anvénts for att besvara syftet
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samt att forfattarna till sjdlvbiografierna sjilv valt att publicera sina beréttelser.

Rdttviseprincipen betyder att forskningens deltagare ska behandlas med réttvisa samt att

medverkan ska ske pa lika villkor (Kristensson, 2014). Sjdlvbiografierna granskades

likvardigt genom att bada forfattarna liste samtliga bocker 1 sin helhet, for att ge deltagarna i

studien lika villkor. Darmed har rittviseprincipen tagits hansyn till.

8. Resultat

Ur analysen av sjdlvbiografierna framtrddde 4 huvudkategorier med 8 tillhorande

underkategorier.

Tabell 1. Presentation av resultatet med huvudkategorier och underkategorier

Huvudkategorier

Underkategori

Kénsla av oduglighet

Vara en borda

Forminskad av omgivningen

Kénsla av radsla

Rédsla over sjukdomsforloppet

Rédsla over att bli glomd

Kénsla av sorg

Sorg 6ver kroppsliga forluster

Sorg infor framtiden

Livskvalitet trots sjukdom

Relationers paverkan

Forhallningssitt till sjukdomen

8.1 Kénsla av oduglighet

Kénslan av att vara oduglig och att inte ricka till var genomgripande under

sjukdomsforloppets gang. Upplevelsen av oduglighet blev tydlig nir de drabbade upplevde
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kénslan av att vara en borda for sina nédrstdende. En annan kénsla som blev tydlig i takt med
kroppens fortvinade var upplevelsen av att kidnna sig forminskad av omgivningen, vilket

skapade en rad negativa kénslor.
8.1.1 Vara en borda

Resultatet visar att relationen mellan personen som drabbades av ALS och de nérstaende
fordndrades. Sjukdomen drabbade inte bara personen som fick diagnosen, utan dven
ménniskorna i omgivningen som familjemedlemmar och vinner. D4 samtliga av de drabbade
vardades hemma blev virdandet patagligt i hemmet. Hemmen @ndrades och anpassades med
hjalpmedel for att underlétta vardagen. Vilket skapade kdnslan av att vara omsténdig och 1
végen fOr sina narstdende, da de ocksa tvingades leva i den nya hemmiljon. De drabbade
hamnade éven i en beroendestillning till sina nérstaende, d4 de behdvde mer stdd och hjélp
ndr sjukdomen utvecklades. Nérstaende hjilpte ofta till i den dagliga omvardnaden som
matning, duschning och paklddning. Att inte vara sjilvstindig skapade kidnslan av att vara en
borda for sina narstdende. Personerna hade under hela sitt tidigare liv varit sjdlvstidndiga och
tvingades acceptera en ny livssituation som kantades av en beroendestillning till

manniskorna i sin omgivning.

“Det blir inte bittre 6ver att bade Olle (maken) och Mimmie (vdninnan) berdttar hur trotta

och slitna de dr. Att de inte fdr sova en hel natt. Jag borjar bli en belastning. Sa dr det”

(Lindquist 2004. s 160)
8.1.2 Forminskad av omgivningen

I samtliga bocker fanns ett starkt inslag av att personerna kunde uppleva sig forminskade av
omgivningen, inte minst av sjukvirden. Det var frimst nér sjukdomen paverkade
talformagan, muskelfortviningen och forlamningen som det upplevdes en forandring 1
bemdtandet av omgivningen. Den drabbade blev sedd som forstindshandikappad trots att
sjukdomen inte paverkade personen mentalt. Upplevelser som bidrog till kénslan av att bli
forminskad var att bli talad 6ver huvudet p4, sjukvardspersonal talade i stillet till ndrstdende
eller assistenter. En annan forminskande situation var att inte bli behandlad som en riktig
person med tankar och kénslor, utan snarare ett objekt som andra kunde bestimma over.
Detta skapade en frustration och ilska dver att inte anses kunna bestimma och paverka sitt liv

sjélv utan att médnniskor i omgivningen tog beslut it en.
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“Jag var reducerad till ett kolli som skulle transporteras fran punkt A till punkt B. Jag hade
visat upp ett bld sjukresekort, alltsd var jag bara ett objekt. Att jag rdkade sdga nagra
protesterande ord var normalt och inget att bry sig om, de gor sd ibland, objekten” (Schulz,

2019. s. 66)

8.2 Kénsla av radsla

Att leva med ALS skapade mycket kidnslor hos de drabbade, inte minst kdnslan av rddsla. Det
som skapade den kéinslan var delvis ovissheten om sjukdomsforloppet och den framtid som

véintade. En annan ridsla var att inte bli ihdgkommen som en frisk person av omgivningen.
8.2.1 Rddsla over sjukdomsforloppet

Det var inte doden 1 sig som gav den storsta kdnslan av rddsla, utan det var
sjukdomsforloppet som upplevdes som vérst. Att veta hur sjukdomsforloppet skulle ga till, att
musklerna fortvinar vilket till slut leder till personens dod, beskrevs som en stor rddsla.
Symtom som till exempel andningssvarigheter upplevdes som en panikkinsla och en kénsla
av att personen skulle do i1 stunden. Samtliga personer upplevde en ridsla 6ver vad
sjukdomsforloppet skulle innebéra for deras framtid. En del vagade inte planera for mycket
eftersom livet kunde vara slut inom kort. Rddslan infor framtiden berodde ocksa pa vetskapen

om att behdva mer och mer hjilp och att inte kunna klara sig sjalvstandigt.

“Att mdrka att styrkan i armar och ben minskar, att behova vara mer och mer forsiktig for att
inte tappa balansen, att behova hdlla i mig krampaktigt i duschen. Allt sadant skrimmer mig
fruktansvdrt. Vetskapen om att jag kommer att behdva mer och mer hjdlp for att det ska

fungera, det skrammer mig”’. (Magnusson, 2021. s. 180)
8.2.2 Rddsla over att bli glomd

Niér sjukdomen tog dver kroppen alltmer upplevde somliga av de drabbade en réidsla Gver att
de endast skulle bli ihagkomna som en sjuk person. Eftersom sjukdomen paverkade kroppens
yttre funktioner blev sjukdomen tydlig utat. Den friska kroppen var endast ett minne och
nagot som aldrig skulle komma tillbaka, vilket skapade en kénsla av sorg. De drabbade var
rddda for att bara bli thdgkommen som sjuka, att de friska bilderna av personen som till

exempel mor, kvinna, make och vén skulle bli bortglomda. Det fanns dven en radsla for att
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livet kommer fortsétta utan en och att mianniskorna i omgivningen langsamt kommer glémma

personen.

“Omgivningen finner sig i att mamman-hustrun-kompisen ligger ddr i sangen. Och snart

minns kanske ingen henne som frisk. Jag dr sd rddd for det “(Lindquist, 2004. s 217).

8.3. Kénsla av sorg

Att drabbas av en obotlig sjukdom med en sdker dod skapade kénslan av sorg. Vardagen
fordndrades i takt med sjukdomens utveckling d& de kroppsliga funktionerna forsvann
alltmer, vilket skapade kinslan av sorg hos de drabbade. En ytterligare situation som

framkallade sorg var framtiden och medvetenheten om de inte skulle fa uppleva allt de tankt
sig.
8.3.1 Sorg over kroppsliga forluster

Att mérka hur sjukdomen fortskrider genom att nya symtom uppkommer, sdsom sluddrigt tal
eller muskelryckningar, blev som en paminnelse om att livets slut &r ett steg ndrmre. Det var
svért att acceptera nir kroppen blev mer ordrlig och inte kunde klara av samma saker som
tidigare. Det kunde vara forluster som att inte kunna baka brdd till sin fru p4 morgnarna, att
inte sjilvstdndigt kunna anvénda toaletten eller dta mat. Vetskapen om att dessa funktioner
aldrig kommer att komma tillbaka ledde till ett stort lidande. Att vara beroende av hjilpmedel
beskrevs 1 borjan som en frustration, men med tiden dvergick det till sorg och ledsamhet

eftersom personerna ville mycket mer dn vad de klarade av.

“Det har blivit sd illa att jag behover anvinde rullatorn mest hela tiden for balansens skull.
Det dr svart att riktigt sdtta ovd pa den kinslan det ger: Tidigare har det handlat mest om
frustration, men med tiden har det mera overgadtt till sorg och ledsamhet. Jag vill sa mycket

med dn vad jag klarar av”. (Magnusson, 2021. s. 253).

8.3.2 Sorg infor framtiden

I samtliga sjdlvbiografier upplevdes en djup sorg 6ver det som personerna kommer att missa 1
livet. Det kunde vara livsplaner sdsom att resa, eller att fa triffa sina barnbarn och se dem bli

stora, till att bli gamla tillsammans med sina partners. Det uppstod ofta tankar och kénslor
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under betydelsefulla handelser i livet, sdsom firandet av barnens fodelsedagar, under
julfirande eller vid ett besok hos en gammal vén. Det uppstod da en sorg dver tanken att det
kan vara sista gangen de far uppleva detta. Personerna kénde sig berovade sin framtid och att

behdva lamna sina familjer och nirstdende.

“Sorgen handlar mest om allt som inte ser ut att bli, allt jag kommer att missa. Tanken pd att
inte vara med ndr mina bonusbarn far egna barn gor sa ont att jag fortfarande har svart att

tinka pa det eller tala om det utan att det brister” (Lindeblad, 2020. s. 167).

8.4 Livskvalitet trots sjukdom

Resultatet visar att ndr ALS-diagnosen var ett faktum och kinslan av att allt var svart och
dystert var det trots det mojligt att kéinna livskvalitet 1 vardagen. Att kdnna livskvalitet 6kade
kénslan av vélbefinnande och tacksamhet. Underkategorierna som anvinds for att beskriva
upplevelsen av livskvalitet var relationers paverkan samt forhallningssitt till sjukdomen.
Relationerna i personernas liv visade sig ha en stor betydelse for den drabbade. En annan
viktig del var att ldra sig hantera sin sjukdom och se sin livssituation med en positiv syn

istéllet for att ge upp och se det negativa.
8.4.1 Relationers paverkan

En betydande faktor som bidrog till upplevelsen av livskvalitet var de relationer personerna
hade 1 sitt liv. Vilka relationer som var betydande var individuellt, det var allt frdn barn,
barnbarn, partner till vinner och kollegor. Gemensamt var att relationerna hade en stor
betydelse for den drabbades vélbefinnande vilket i sin tur paverkade livskvaliteten. Att vara
omringad av stodjande vénner och familjemedlemmar gjorde att sjukdomen kdndes mindre
pataglig och att positiva kénslor kunde upplevas. Det paverkade dven kénslan av att vara

mindre ensam i sin situation. Relationerna blev pa sé sétt en friskhetsfaktor for den drabbade.

“Lag hela dagen, steg upp lagom for att forbereda for att Katarina (vininna) skulle komma.
Hon kom strax fore fem. Jag dr sa glad for att hon kom och hélsade pa mig.” (Sandgren,
2005. s.132).

8.4.2 Forhallningssaditt till sjukdomen
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Forhallning till sjukdomen behdvde inte innebira att acceptera den utan handlade mer om att
hitta ett satt ddr sjukdomen var hanterbar. Personerna valde att forsoka se det ljusa och
positiva som fanns runt omkring for att uppleva en livskvalitet i den man som sjukdomen
tillat. En del upplevde att det starkte livskvaliteten att sldppa taget och ta emot den hjilp som
personen behdvde, till exempel genom hemtjansten eller olika hjdlpmedel. Det upplevdes
viktigt att normalisera tillvaron sa gott det gick genom att inte identifiera sig med sin
sjukdom och b/i sin diagnos. Vissa upplevde att de kunde uppskatta saker i nuet som de inte
gjorde innan de blev dédssjuka, att doden forde dem narmare livet, och pa sé sétt bidrog

sjukdomen till ndgonting positivt.

“ALS dr en javla skitsjukdom. Jag kommer aldrig att acceptera den, men ddremot har jag
insett att jag maste forhalla mig till den. Jag har bara tva val: antingen bara se allt det
negativa och ge upp eller forséka se det ljusa och positiva som dndd finns runt omkring mig

och fortsdtta leva ett sd bra liv som sjukdomen tilldater.” (Lindeblad, 2020. s 295)

9. Diskussion

9.1 Metoddiskussion

I det hér avsnitt diskuteras for-och nackdelar med designen, urvalet, datainsamlingen och

analysen.

9.1.1 Design

Syftet med studien var att belysa upplevelsen av att leva med ALS ur ett patientperspektiv.
Det studerades med en kvalitativ metod, vilket ansags lampligt da den avser att beskriva
manniskors upplevelser, uppfattningar och beskrivningar av ett fenomen. Kvantitativ metod
bedomdes mindre ldmplig d& den syftar till att undersoka ett fenomen objektivt, den anser
dven att det finns en mitbar verklighet (Kristensson, 2014). Upplevelsen av att leva med en
obotbar sjukdom ansédgs inte kunna studeras objektivt eftersom det ar svért att méta

manniskors kidnslor och upplevelser.

Den kvalitativa metoden anvindes tillsammans med induktiv ansats. Den kdnnetecknas av att
hitta monster i materialet som undersoks, genom att analysera texter som ér grundande pa

ménniskors beréttelser om sina upplevelser (Lundman & Granheim, 2017). I
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sjdlvbiografierna fann forfattarna beréttelser om upplevelsen av att leva med ALS, dessa
beréttelser var unika och det gick att finna monster, likheter samt skillnader, vilket sedan
utgjorde analysmaterialet. Darfor ansags induktiv ansats vara lampligare dn deduktiv ansats.
Lundman och Granheim (2017) skriver att en deduktiv ansats analyserar pa forhand ett
utarbetat kodningsschema eller en mall, uppbyggt pa en teori eller modell (2017). Att
analysera utifrin ett redan utarbetat kodningsschema- eller mall ansags inte som det bésta
tillvigagéngsséttet for att skapa en érlig bild av fenomenet. I stéllet bedomdes det som bittre

att lata beréttelserna styra hur analysen blev till.

9.1.2 Urval och Datainsamling

Urvalsforfarandet bestod av inklusions- och exklusionskriterier. Ett inklusionskriterium var
att sjdlvbiografierna skulle varit skrivna av personer som sjilv hade sjukdomen ALS. Detta
kan ses som en styrka d& upplevelsen av fenomenet som ska beskrivas finns hos dessa
personer. Resultatet baserades pd en forstahandskilla. Ett annat kriterium &r att bockerna ska
vara skrivna pa svenska, det minimerar pa sa sitt risken for missuppfattningar samt
tolkningsfel, da svenska ar forfattarnas modersmal. Det valdes att anvénda en stor tidsram
(2004-2022), vilket kan vara en svaghet da att finns en risk for att det inte blir en aktuell
beskrivelse av hur upplevelsen ér att leva med ALS. Kunskapen om ALS i samhallet var
troligen mindre, vilket kan ha paverkat den drabbades egen syn pa sin sjukdom samt
omgivningen syn pé sjukdomen. Teknologin har dven utvecklats pa 18 ar vilket kan ha gjort
att hjdlpmedel och symtomlindrande &tgérder var samre 2004. Fordelen med att ha en stor
tidsram &r att inte missa betydelsefullt innehéll genom att begrénsa vilket material som
anvénds i studien. Det bedomdes att det fanns vardefullt innehall i de tva bockerna trots att de
var skrivna for ca 18 ar sedan. Eftersom det dr upplevelsen av att leva med ALS som star 1
fokus och inte behandlingen ansags inte tidsskillnaden paverka resultatet. Dessutom har inte
det skett en stor fordndring av sjukdomsforloppet i och med att sjukdomen fortfarande ar

obotbar, och behandlingen mestadels bestir av symtomlindring.

Genom att anvinda databasen LIBRIS genererade det ett stort urval av bocker som var
lampliga for syftet och det var en enkel datainsamlingsprocess i och med att det fanns fardiga
avgransningar att vélja mellan. For att kunna ta reda pd upplevelsen av att leva med ALS
ansags sjilvbiografier vara ett 1ampligt datamaterial. Segesten (2022) skriver att biografier

kan vara viktiga kéllor till kunskap, d& individers berittelser av sin sjukdomshistoria och
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levda erfarenheter uppmérksammas. Denna typ av kélla bygger endast pa forfattarens
tolkningar, trots det kan den ha trovérdighet (2022). Sjilvbiografier aterger med egna ord vad
personen har upplevt och dr dirmed en forstahandskélla. Detta stirker verifierbarheten
eftersom resultatet kan styrkas med citat fran sjdlvbiografierna. Det dr &ven mojligt for
lasaren att ga tillbaka och kontrollera innehallet i sjdlvbiografierna. Genom att anvénda
sjdlvbiografier gav det en drlig bild om hur det ar att leva med ALS genom att forfattarna

skrev fritt om sina upplevelser.

En svaghet med att l4sa redan fardiga beréttelser ar att det inte finns mojlighet att be
deltagarna fordjupa och utveckla sina svar. I en intervjustudie kan forskaren stélla specifika
uppfoljningsfragor som till exempel “Hur kdndes det?” eller “Vad tdnkte du ndr det
hdnde?”. Andra fordelar dr att det finns mojlighet att utveckla fragor for att undvika
missforstand och otydligheter. (Kristensson, 2014). Svagheten kan dock ses som en styrka,
eftersom berittelserna dr fardiga har forskaren inte mojlighet att pdverka deltagarna. En
annan svaghet med att anvénda sjdlvbiografier dr att det inte gér att tolka kropps-och
ansiktsuttryck, men eftersom att ALS medfor en nedbrytning av musklerna s hade denna
svarighet dven uppstatt vid en intervjustudie. Personer med ALS har ofta en vildigt
begrinsad livstid och svéra livsdden framfor sig vilket gjorde att det inte kidndes etiskt
forsvarbart som studenter att utfora intervjuer. En fordel med sjdlvbiografier ar att
sjukdomsforloppet kan foljas under en langre tid, vilket ger en detaljerad och djup inblick 1
personernas berittelser. Bockerna var skrivna pa olika sétt, en del var mer beskrivande och
utforliga medan andra var mindre djupgdende. Risken finns att de som varit mer beskrivande
far ta storre plats i resultatet. Med den vetskapen ansags sjilvbiografier som den bésta killan

till kunskap om upplevelsen av att leva med ALS.

9.1.3 Analysen

En manifest innehéllsanalys bedomdes vara 1dmplig att anvidnda for att besvara syftet,

eftersom den kan tillimpas for att identifiera likheter samt skillnader i analysmaterialet.

Att skapa en god struktur i analysprocessen ansags som en svarighet for forfattarna. En
utmaning var att ta ut lagom stora meningsenheter. Lundman och Héllgren Graneheim (2017)
menar att det kan vara svért att hantera for stora meningsenheter, de kan innehélla flera olika

betydelser och da riskerar delar av innehéllet att forloras. Daremot kan for sma
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meningsenheter leda till ett fragmenterat resultat (2017). En annan svarighet var att placera
koderna under underkategorier och kategorier. Lundman och Héllgren Graneheim (2017)
skriver att det bor finnas en strdvan att kategorier utformas sa att innehallet i den kategorin ar
likartade samt att det ska urskilja sig frén innehéllet 1 andra kategorier. En huvudregel ér att
inga koder ska kunna platsa under tva eller fler kategorier. Den regeln kan vara en utmaning
att ta hdnsyn till nir det handlar om att kategorisera manniskors upplevelser, da upplevelser
kan vara sammanflitade (2017). Under analysprocessens behovde kategoriseringen goras om
ett flertal gdnger for att det skulle bli en tydlig r6d trdd och ett monster. For att underlétta
processen skrevs till slut alla meningsenheter ut for att sedan klippas ut och liggas pa ett

bord. Det skapade en dverblick av innehéllet och det kunde littare kategoriseras.

I texter forekommer det manifest innehall och i ménga fall dven ett latent innehall. I
analysarbetet togs det manifesta innehallet 1 beaktning, det handlar om det uppenbara,
textndra innehallet. Lag abstraktionsniva betyder att innehéllet beskrivs konkret och textnéra,
samma giller vid tolkningen av innehéllet. Att arbeta allt for textnira genom hela
analysprocessen Okar risken for att helheten forloras. Det behdvs en viss grad av tolkning for
att resultatet ska bli begripligt for ldsaren (Lundman & Héillgren Graneheim, 2017). Att
arbeta textndra och hélla en 14g abstraktionsniva ansags lampligast for att ldta upplevelserna 1
sjdlvbiografierna std i centrum. Genom att arbeta textnira minskade risken for att forfattarnas
forforstaelse av fenomenet paverkade resultatet. Darfor ansags det mindre passande att det
dolda latenta budskapet analyserades eftersom det istéllet fokuserar pa forfattarnas tolkning

av innehallet 1 sjdlvbiografierna.
9.1.4 Studiens trovirdighet

Trovirdigheten i kvalitativa studier kan bedomas utifran begreppen tillforlitlighet,

overforbarhet, verifierbarhet och giltighet (Lundman & Héllgren Graneheim 2017).

Tillforlitlighets begreppet handlar om resultatets sanningshalt samt 1 vilken grad tolkningarna
baseras pé det insamlade materialet och inte pé forskarens egna fantasier eller forutfattade
meningar. Ett sitt att 6ka tillforlitligheten &r genom triangulering (Kristensson, 2014). I
analysprocessen genomfordes en forskningstriangulering. Forfattarna bearbetade forst
materialet individuellt genom att ldsa de 5 sjdlvbiografierna. Fran materialet tog de sedan var

for sig ut meningsenheter. Dérefter fordes en gemensam diskussion for att jimfora de olika
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intrycken samt tolkningar som gjorts. Att diskutera tillsammans minskar risken for att det

endast dr en persons tolkningar och forforstielse paverkar resultatet.

Overforbarhet handlar om i vilken omfattning resultatet kan anses giltigt i andra
sammanhang dn det den aktuella studien representerar (Kristensson, 2014). Studiens
overforbarhet bedoms vara giltig for grupper av personer som lider av svar och obotlig
sjukdom. Den understryker vikten av en lyhord och multidisciplindr vard, vilket ar
overforbart i flera men inte i alla kontexter. Resultatet &r strukturerad med huvud-och
underkategorier och har en noggrann beskrivning av urvalet. Det stirker mojligheten for

andra att anvénda sig av studiens innehall.

Verifierbarheten handlar om hur resultatet ir representativt i det insamlade materialet samt 1
vilken omfattning resultatet och tolkningarna kan bli verifierade. Det kan visas genom att
skriva ut alla meningsenheterna samt visa pa hur analysprocessen gétt till. Verifierbarheten
kan dven 0kas genom att aterge direkta citat i resultatbeskrivningen (Kristensson, 2014). I
tabellerna dver hur analysen gétt till (bilaga 4), kan ldsaren f6lja processen fran
meningsenheter till kategorier. Tabellerna gor det mojligt for lasaren att skapa sig en egen
bedomning av innehéllet. I resultatdelen finns flera citat frén olika sjdlvbiografier, l4saren far

mojligheten att sjidlv avgora 1 vilken grad citaten relaterar till resultatet.

Att visa Giltigheten 1 resultatet gors genom att det insamlade materialet har stabilitet over tid
(Kristensson, 2014). Det material som anvéndes var skrivet under olika &r, den nyaste boken
ar utgiven 2021 respektive den dldsta boken som dr utgiven 2004. Trots tidsskillnaden gick
det att finna manga likheter i upplevelsen av att leva med ALS. Det visar att resultatet inte

bara dr aktuellt i nutid utan att det troligen kommer vara stabilt en tid framat.
9.1.5 Forskningsetiska overviganden

Forfattarna hade under studiens gang i atanke att studien skulle vara av vetenskaplig kvalitet
och utforas pa ett korrekt sitt, i enlighet med vilket Sandman och Kjellstrom (2018) beskriver
som nddvéndigt for forskningsetiken (2018). Sjdlvbiografierna ansags vara etiskt forsvarbara
eftersom det dr material som har publicerats for allménheten att tillgd i syfte att 6ka
kunskapen om upplevelser av ALS-sjukdom. Forfattarna till studien hade en etisk hallning
genom att undvika att anvinda egna tolkningar under analysen samt reflekterade 6ver vilken
betydelse forforstdelsen kunde ha pa studiens resultat. Som bevis pa att forforstaelse inte har

paverkat resultatet har citat angetts ordagrant med referenser som stddjer kéllan. Sandman
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och Kjellstrom (2018) forklarar vikten av att véirdera riskerna gentemot nyttan med sin studie
(2018). Forfattarna ansag att studiens utforande resulterar i nytta i samhillet eftersom det
genererar en forstdelse och kunskap kring upplevelsen av ALS och syftar till att forbattra
vardandet av dessa personer i1 samhéllet, vilket skapar ett storre fortroende for varden och

sjukskoterskan.

9.2 Resultatdiskussion

Studiens syfte var att belysa upplevelsen av att leva med ALS. Resultatet visade att ménga
olika kéinslor uppkom under sjukdomsforloppets gdng. Det kunde skifta mellan kénslan av
oduglighet, sorg och rédsla, till att uppleva livskvalitet trots sjukdomen. Fynden som ansdgs
vara betydande var upplevelsen av att bli forminskad av omgivningen, vara en borda, ridslan
over sjukdomsforloppet, sorg Gver kroppsliga forluster, relationers paverkan och

forhéllningssitt till sjukdomen. I detta avsnitt diskuteras dessa fynd i detal;.

9.2.1 Forminskad av omgivningen

I resultatet framkom det att de drabbade kunde kédnna sig forminskade av omgivningen, ofta
inom sjukvérden. Personerna kunde uppleva att de blev talade 6ver huvudet pa och inte
lyssnade till vilket gav kénslan att de behandlades som ett objekt snarare én en ménniska. I en
studie av Pinto et al (2021) péavisades liknande fynd. Det framkom att patienter med ALS
kunde uppleva att de inte fick stod for sina behov av sjukvarden, vilket skapade kdnslor som
overgivenhet nir ldmnades pa egen hand for att hantera sin sjukdom. Deltagarna 1 deras
studie beskrev upprordhet da de upplevde en brist pd empati och en okénslighet infor den
drabbade (2021). Ett vardlidande uppstod i de vardsituationer dér det fanns frinvaro av god
vard. Arman (2015) menar att en del av vardlidandet ar att ménniskans virdighet blir krankt.
Det kan vara genom att bli behandlad som ett objekt, inte bli sedd eller respekterad (2015). 1
resultatet blev det tydligt att olika vardsituationer paverkade de drabbade negativt. Dessa
situationer 6kade patientens lidande da motet med sjukvéarden skapade kédnslor som ilska,
krankthet samt kédnslan att vara osedd. Personerna med ALS var beroende av varden och
hjdlpen fran sjukvarden, vilket skapade en komplex situation. Det var ofta som dessa

personer inte uttryckte sitt missndje till sjukvarden. Det kunde tdnkas bero pa att de inte
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vagade med ridsla for att varden skulle bli sémre, eller att de inte var formdgna att uttrycka

sig pa grund av sjukdomens inverkan pa talférmégan.

En del av vérdlidandet grundade sig i att personernas rétt till sjalvbestimmande krénktes. Att
inte bli respekterad och lyssnad till paverkar individens ritt och mojlighet att bestimma 6ver
sitt 1iv och sin kropp. Det blev patagligt i situationer dir sjukvardspersonal inte talade till den
drabbade utan till nirstdende eller assistenter. Mckelvey et al (2012) beskriver att inte bli
lyssnad till, eller att inte bli involverad i beslutstagande, paverkar kinslan av
sjdlvbestimmande. Detta eftersom ndgon annan tog sig friheter att besluta om saker i
personens liv. Det kunde handla om familjemedlemmar som tog viktiga beslut utan att forst
diskutera med den drabbade. Ett skdl kunde handla om omsorg om att personen inte skulle bli
sarad, men resulterade i ett storre lidande. Deltagarna i studien upplevde det som extra viktigt
att bevara sjialvbestimmandet nér personerna blev diagnostiserade med ALS, f6r att kunna

kdnna sig “levande” och som en forsdkran om att deras liv fortfarande hade ett varde (2012).

Att vdrden bidrog till ett lidande ir ett stort problem dé& dessa personer redan stod infor ett
tufft livsdde och befann sig i en extremt svér och péafrestande situation. Dahlberg och
Segesten (2010) beskriver att om varden inte erbjuder ett gott vairdande som stirker

hilsoprocesser leder det till ett vardlidande, vilket bekréftades i1 resultatet av denna studie.
9.2.2 Vara en borda

I resultatet framkom det att samtliga av de, vars upplevelser undersoktes, kunde uppleva
kénslan av att vara en borda for sina narstaende. Nérstdende blev ofta vardare till den sjuke
vilket medforde en paverkan pa deras relation. Den drabbade hamnade 1 beroendestéllning till
sina nérstdende. Det handlade om att inte kéinna sig tillracklig for sina nirstdende och kidnna
sig som en borda. Bassola et al (2021) beskriver i sin studie att ALS patienterna var medvetna
om att den narstdende gjorde mycket uppoffringar, samt hur viktiga deras insatser var for att
kunna upprétthélla ett hdlsosamt tillstind. Det gjorde att personerna kunde kinna sig som en
borda for sin familj. Studien visade ocksa att relationen mellan vérdaren och den sjuke
fordndrades dé de fick anta nya roller i relationen. Rollfordndringarna gjorde att de fick
kédmpa fOr att anpassa sig till de nya rollerna och samtidigt hantera forlusten av den tidigare
relationen (2021). Det blev tydligt att sjukdomen skapade en ny livssituation for den

drabbade och dess familj. Att vara osjélvstindig var inget som hade tillhort deras tidigare

28



livsvérld. Sjukdomen gjorde att de behdvde trdda in 1 ett nytt sammanhang men nya

forutséttningar. Det paverkade badde de som drabbades av sjukdomen och deras nérstaende.

9.2.3 Radsla infor sjukdomsforloppet

Studiens resultat pavisade att upplevelsen av ALS var starkt kopplad till radsla. Att veta hur
sjukdomsforloppet skulle g till, att kroppen progressivt bryts ned och att personen kommer
bli av med sin sjdlvstandighet, ledde till en stor rddsla. Radslan infor sjukdomsforloppet
upplevdes vara storre dn radslan av att do. Detta fynd 6verensstimmer med studien skriven
av Ozanne et al (2013) dér deltagarna upplevde att vigen fram till doden och hur de skulle do
var mer skrimmande 4n sjdlva doden. Ovissheten visade sig vara svérare att leva med dn
medvetenheten om den kommande déden. Rédslan bestod av att inte veta exakt hur snabbt
eller langsamt sjukdomen skulle utvecklas. Vid varje forsdmring uppstod tankar om vad nésta
forsdmring kunde bli samt hur snabbt nedgéngen skulle ga (2013). Att leva i en konstant
ovisshet om sin framtid bidrog till ett stort lidande hos de drabbade. Arman (2015) skriver att
sjukdomslidandet kan préglas av rddsla och fruktan infér vad sjukdomen kan fora med sig.
Sjukdomslidandet kan 6verga i ett livslidande. Nér en méinniska blir sjuk kan hela livet

fordandras och det skapas en osdkerhet samt rddsla 6ver hur framtiden kommer se ut (2015).

Ett orosmoment bade i denna studie och i studien av Ozanne et al (2013) var
andningsbesvéren som orsakade en kénsla av panik och ridsla av att inte veta nir de skulle
uppstd. Ozanne beskrev att det dven fanns en tydlig riddsla over att forlora fysisk kontroll som
att inte kunna ga, kommunicera och gora sig forstadd dven fast man kunde forsta allt (2013).
En annan studie beskriver att deltagarna hade samma réddsla av att ha tankar instdngda i
huvudet men att inte kunna kommunicera. Deltagarna uttryckte riadsla for att bli "en ménsklig
gronsak" och att forlora sin integritet genom att lata andra skota deras personliga hygien
(King et al, 2009). Iakttagelserna fran studierna skriven av Ozanne et al (2013) och King et al
(2009) stiarker fynden i1 denna studie dir det pavisades att en av de mest forekommande

upplevelserna var radsla infor sjukdomsforloppet.
9.2.4 Sorg 6ver kroppsliga forluster
Att bli diagnostiserad med en obotlig sjukdom med ett snabbt sjukdomsforlopp fordndrade

hela livsvirlden i1 och med att det blev en drastisk fordndring av vardagen for personerna. Nér
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personerna inte kunde identifiera sig med sina kroppsfordandringar och nya livssituation blev
det ett stort lidande. Resultat visade att den gemensamma kénslan var en djup sorg 6ver de
kroppsliga forlusterna. I en studie av Yuan et al (2021) upplevdes de kroppsliga
forandringarna som generande och skamliga. Somliga deltagare isolerade sig och holl sig
borta fran sociala sammanhang. De kunde inte identifiera sig med sitt nya tillstand utan
skdmdes Over att gé “konstigt” och att okontrollerat dregla, vilket ledde till en sorg dver sitt
tillstand (2021). Studien gjord av King et al (2009) hade samma resultat dér deltagarna kénde
skam over sitt tillstdnd. Det upplevdes pinsamt att ha ett sluddrigt tal och att anvinda
rullstolen offentligt och ddrmed stannade personerna for det mestadels hemma for att undvika
att bli sedda (2009). Att forlora kroppsliga funktioner som att kunna gé, borsta tdnderna, klia
sig pa hakan med mera, skapade ett stort lidande for de drabbade. Lidandet associeras till
sjukdomen och de symtom som sjukdomen f6r med sig. Arman (2015) menar att
sjukdomslidandet ar det lidande som individer kan uppleva gentemot sin sjukdom, vilket kan

hora ithop med konsekvenserna av en sjukdom till exempel fysiska begransningar (2015).

I studiens resultat kunde beroendet av hjdlpmedel upplevas som en sorg pd grund av att
personerna ville vara sjilvstindiga och klara av mer dn vad de kunde. Sjdlvstandigheten
ansags viktig for att bevara sin integritet. Det hir stimmer 6verens med studien skriven av
Soofi (2018) dér det framgick att beroendet av apparater kunde betraktas som en stindig
paminnelse om vad personerna hade forlorat, vilket dirmed skapade ett lidande. Genom att
vinta med hjilpmedel tills det var nddvindigt stirkte det deltagarnas psykiska hilsa. A andra
sidan visade resultatet bade 1 studien gjord av Soofi och i denna studie att livskvaliteten dven
okas genom att sldppa taget och ta emot hjélp. Hjdlpmedel kunde bdde upplevas som ett
lidande pa grund av att det gav en kénsla av skam och personen hade en vilja att klara sig
sjalv. Men det kunde dven stérka sjdlvbestimmandet genom att minska behovet av hjilp fran

andra vilket ddrmed minskade lidandet.
9.2.5 Relationers paverkan

Tidigare i diskussionen har det beskrivits att den fordndrade relationen till nirstdende skapade
mycket negativa kanslor hos de drabbade. Diaremot konstateras det ocksé i studiens resultat
att samtliga upplevde att nérstaende hade en betydande roll f6r hédlsan. Att vara omgiven och
kdnna stdd av personer 1 sin niarhet 6kade kinslan av livskvalitet. De drabbade personerna
uttryckte en tacksamhet och gliddje 6ver sina betydelsefulla relationer. Fynden i studien

stimde Overens med studien gjord av Ozanne et al (2013) som beskrev hur ALS patienter

30



skapade mening trots sin sjukdom. Det beskrevs att meningen kunde hittas genom familj och
vénner, att ge och ta emot hjélp, kinslan av att ha ett eget liv och att acceptera nuet (2013).
Det visade sig att familj och vinner kunde minska lidandet for den drabbade. Stod fran familj
och vinner gjorde sa att samtliga personer i studierna kinde sig sedda som individer vilket
stirkte livsviljan och livskvaliteten. Personerna kunde stundvis glémma sin sjukdom och
uppleva ren gliadje. Att fa hjdlp av familj, vardpersonal, socialtjanst eller personliga
assistenter kunde oka livskvaliteten genom att personerna kénde sig trygga i att veta att de

kunde lita pa att {4 hjdlp vid behov.

9.2.6 Forhdllningssiditt till sjukdomen

Trots att sjukdomen framkallade kénslor som rddsla och sorg, vilket tydligt framkom 1
resultatet, s var inte vardagen alltid fylld av det. De drabbade uttryckte ofta en gladje till
livet. En faktor som péverkade livskvaliteten var den instillning som personerna hade pa livet
och sjukdomen. Ett sitt var att forsoka se det positiva och ljusa i tillvaron. Ett annat var att
lata sig ta emot den hjdlp som erbjods for att ldttare hantera sin sjukdom. Yuan et al. (2021)
beskrev att det som stérkte livskvaliteten var att fokusera pa livet i nuet och gora det bista av
de aterstdende dagarna. Att lara sig acceptera verkligheten och doden var det mest avgorande
forsta steget for att uppna ett liv med mening och livskvalitet. Dahlberg och Segesten (2010)
beskrev att vilbefinnande kan upplevas trots sjukdomen genom att prioritera ett sitt att
forhalla sig till tillvaron. Lidandet kan ge brénsle till att 6ka livskraften, vilket stimmer
overens med fynden 1 denna studies resultat. Hur de drabbade f6rhéll sig till sjukdomen
kunde variera vilket kan forstds med livsvarlden som utgangspunkt. Ekebergh (2015) menar
att den unika livsvérlden pdverkar hur ménniskan upplever omvérlden, hur hon tinker, kdnner
och erfar det som hinder i livet. En del erfarenheter delas med andra, medan vissa ar
individuella (2015). Instéllningen till sjukdomen varierade mellan de drabbade, men vad som
var gemensamt var att genom att uppskatta nuet och normalisera tillvaron kunde de tillfalligt

befria sig sjdlva fran sjukdomen och gora lidandet till en hanterbar niva.

10. Kliniska implikationer och forslag till fortsatt forskning

Genom att ha fordjupat sig i upplevelsen av att leva med ALS framgick det hur vardandet ser
ut for dessa personer och hur det var bristande 1 vissa fall. Det framgick dven vilken

betydande roll virdandet speglade pa personernas upplevelser. Mot bakgrund av den kunskap
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som framkommit i studien anses det viktigt med vidare forskning om hur ALS péverkar den
drabbade individen samt hur omvérdnaden ska forbéttras for att minska lidandet for personer.
Studien begrdnsades till en jamforelse mellan litteratur som beskriver hur personer som
insjuknat 1 ALS upplever och beskriver sin sjukdom, sina behov och bemétandet fran varden.
Detta jaimfordes med relevanta forskningsresultat. Efter genomforandet av studien vécktes det
flera fragor relevanta for vidare forskning. En frdga som vécktes var i vilken omfattning det
svenska véardsystemet har omsatt en multidisciplinér ansats i virden av ALS-patienter och om
det finns stora regionala skillnader, och 1 sddana fall vad dessa beror pd. En annan frdga var
att studera utvarderingar av de olika ansatserna vid vard av ALS-patienter med syfte att
identifiera och forstd vilka ansatser som fungerar utifran ett bredare patientperspektiv. Det
gick att finna mycket géllande anhdrigas upplevelser av att ha en nérstdende som var sjuk i
ALS, déremot var det svarare att hitta forskning om hur personer med ALS upplever sin
sjukdom. Slutligen, d&ven om vi har anvant kéllor som reflekterar bade méns och kvinnors
erfarenheter av ALS, sa har vi inte fordjupat oss i1 frigan om méns och kvinnors sérskilda

behov av vard och stéd nir kroppsliga funktioner slés ur spel.

11. Slutsats

I studien framkom det att personer med ALS bade upplevde kinslor av oduglighet, rddsla och
sorg, men dven att livskvalitet kunde upplevas trots sjukdomen. Om personerna lérde sig
hantera sin sjukdom genom att se det positiva som fanns kvar i livet och normaliserade
tillvaron, kunde vardagen fyllas med mening. Om rédslan och sorgen tog 6ver ledde det
daremot till ett enormt lidande. En kronisk sjukdom med dddlig utgang som ALS, kommer
oavsett forhdllningssétt att innebdra ett lidande, vilket kan uppsta i form av ett livslidande,
sjukdomslidande och/eller existentiellt lidande. Men det finns forutséttningar for personen att
gora lidandet hanterbart och dven for vardpersonal att minska lidandet. Véard som var grundad
1 att forsta personens livsvirld och bevara sjdlvbestimmandet gav forutséttningar till att
stirka livskvaliteten. I studien konstaterar forfattarna att materialet som studerats visar pa
likheter 1 upplevelser av sjukdomen. Detta bekriftas dven av de forskningsresultat som har
anvants i studien. Forutséttningarna for personer som drabbas av ALS kan emellertid se
valdigt olika ut. Detta stéller hoga krav pa lyhordhet, flexibilitet och ett samspel inom varden

och med patienten.
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13. Bilagor

Bilaga 1. Etisk Egengranskning

Féljande fragor ska besvaras av sokande och godkénnas av handledare.

Avser studien att behandla kénsliga personuppgifter enl.
Integritetsskyddsmyndigheten, IMY
sasom etniskt ursprung, politiska asikter, religios 6vertygelse, hilsa,

sexuell laggning osv.

Innebér undersdkningen ett fysiskt ingrepp pa deltagarna (dven sadant som

inte avviker frén rutinerna men som ér ett led i studien)?

Ar syftet med undersokningen att fysiskt eller psykiskt paverka deltagarna
(t.ex. behandling av &vervikt) eller som innebér en uppenbar risk att

péverka?

Anvinds biologiskt material som kan harledas till en levande eller avliden

maénniska (t.ex. blodprov )?

Kan frivilligheten ifragaséttas (t.ex. utsatta grupper sdsom barn, person
med demenssjukdom eller psykisk funktions-nedsattning, personer i
uppenbar beroendestéllning sasom patienter eller studenter som &r direkt

beroende av forsoksledaren)?

Avses vetenskaplig publicering sdsom vid konferens eller i vetenskaplig

tidskrift efter studiens genomforande.

Kommer personregister upprattas (dir data kan kopplas till fysisk person)

och anmailas till registeransvarig person (GDPR- ansvarig).

Syftet och metoden &r vl avviagt gillande risk-nytta samt anpassat till

nivan pa studien.

I den skriftliga informationen beskrivs projektet s att deltagarna forstér
dess syfte och uppldggning (inklusive vad som krévs av den enskilde, t.ex.
antal besdk, projektlingd etc.) och pa sa sitt att alla detaljer som kan
péverka beslut om medverkan klart framgar. (For studier med deltagare
under 15 ar krévs vardnadshavares godkdnnande — bagge vardnadshavarna

vid gemensam vardnad).

10

Deltagandet i projektet &r frivilligt och detta framgar tydligt i den
skriftliga informationen till forskningsperson. Vidare framgar tydligt att
deltagare niar som helst och utan angivande av skél kan avbryta forsoket
utan att detta paverkar forskningspersonens omhéndertagande eller

behandling eller, om studenter, betyg etc.

11

Det finns resurser for genomforande av projektet.
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Bilaga 2. Sokstrategi

Databas Sokord Antal traffar Utvalda bocker
LIBRIS ALS 32544
ALS (biografi) 920
Avgrinsning: Bok 872
Avgrinsning: Bok 57 5
och sprak pé svenska
Bilaga 3. Kvalitetsgranskning (Segersten, 2022, s 73-74)
Bok Form av | Ansvarig | Forfattare Datum | Kvalitetsgra | Anvindning av
litteratur | utgivare Syfte med boken | for nskning bok i akademiskt
tryck syfte
av bok
Jag kan ha fel : och | Sjélvbiogr | Bonnier Forfattaren till Utgivnin | Boken Anvéndningssyftet
andra visdomar afi Fakta boken dr Bjorn gsdatum: | granskades av | var att fi en bild av
fran mitt liv som Natthiko 2020-10- | forlaget hur det ir att leva
buddhistmunk Lindeblad. Han 06 Bonnier Fakta | med ALS ur ett
lamnade sin karriér innan personligt

som ekonom och
levde som en
buddhistisk
skogsmunk i 17 ér.
2018
diagnostiserades
Bjorn med ALS. 1
boken berittar han
om vad livet har
lart honom och om
vad som framstar
som allra viktigast
nér allt gér mot sitt

publicering

perspektiv och hur
det gar att hantera
sjukdomen med
hjélp av det livets
visdomar.
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slut.

Resa mot det Sjalvbiogr | Whip Forfattaren ar Utgivnin | Boken Anvindningssyftet
oundvikliga : en afi Media Anders gsdatum: | granskades av | med boken var att
personlig berdttelse Magnusson, i 2021-04- | utgivaren folja Anders resa
om ALS boken som ar 06 Whip Media med ALS under ett
skriven i innan ar for att se hur
dagboksform publicering sjukdomen
beréttar Anders om fortskrider sig och
aret han fick sin hur detta upplevs.
ALS-diagnos. Det
var ett ar av sorg,
ilska och djup
fortvivlan men
ocksé ett ar av
glddje och
tacksamhet dver
livet.
Ro utan dror Sjélvbiogr | Norstedts Ulla-Carin Utgivnin | Boken Anvéndningssyftet
afi Lindquist &r gsdatum: | granskades av | var att fa en
forfattaren, hon var | 2004-06- | Norstedt innan | personlig bild av hur
en valkand 28 publicering det &r att leva med
TV-journalist som ALS.
fick diagnosen
ALS. Boken ir en
arlig och personlig
beskrivning om
resan mot doden.
Det bésta med ALS | Sjélvbiogr | Vulkan Boken ér skriven Utgivnin | Boken Anvindningssyftet
dr viljan att levan | afi av Markus Schulz, | gsdatum: | granskades av | var att fa reda pa hur
den ger en 6kad 2019-12- | bokutgivaren | det upplevs att ha
forstaelsen for hur | 11 Vulkan innan | ALS, hur varden
det dr att leva med publicering paverkar

en obotlig
motorneuronsjukdo
m. Markus
beskriver sina
upplevelser av
varden har fick
under sin
sjukdomsforlopp
och hur samhillet
betraktar ndgon
med en
funktionsvariation.
Han berittar om
riadslan och
ovissheten som
kom till f6]jd av
ALS diagnosen.

upplevelsen, och
radslan infor
sjukdomens forlopp.
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Ett ar med ALS-en | Sjilvbiogr | Strandkulle | Boken é&r skriven Utgivnin | Boken Anvindningssyftet
smygande sjukdom | afi ns forlag av forfattaren och gsdatum: | granskades av | med boken var att fa
akvarellkonstnéren | 2005-03- | Strandkullens | en inblick av
Ingrid Sandgren. 01 forlag innan upplevelsen av att
Nér hon drabbades publicering ha ALS och resan
av ALS beslot hon mot doden.
sig for att lata sina
dagboksanteckning
ar bli berittelsen
om hennes mote
med ALS. Boken
ar virdefull d& den
skapar forstéelse
for ALS men dven
hur det ar att ndrma
sig doden.
Bilaga 4. Exempel pd innehdllsanalys
Meningsbirande enhet | Kondensering Kod Underkategori | Kategori
Tycker han (maken) att det | Maken tycker kanske det Maken tycker Kénna sig som en | Kénsla av
vore skont att slippa ha ar skont att slippa mig? kanske det 4r skont | borda oduglighet

med mig? Slippa dra pd
den ddir magra kvinnan
med ett dinglande stycke
hoger arm och hoger ben
som vill vika sig utdt? s 41

Den magra kvinnan med
dinglande hdgerarm och ett
hogerben som vill vika sig
utat.

att slippa mig

Livet har verkligen tagit en

Har alltid varit ett stod for

Att inte kunna vara

konstig vindning. I alla ¢r | andra, nu ar jag den som till hjélp langre
har jag varit den som beihév.er hjalp och
Sfunnits till stod for andra stottning, jag vill inte vara
L ’ den som behdver hjdlp
bdde i privatliv och
yrkesliv. Nu dr jag den som
behdover hjdlp och stottning
och det dr en konstig och
lite ofattbar situation for
jag vill inte vara den som
behover hjdlp. s. 59.
Hur ska en medeldlders Att alltid varit sjalvstindig | Att alltid varit

mdnniska som alltid hyllat
oberoende och
sjalvstindighet lira sig att

och oberoende till att lara
sig acceptera att behova
skotas som ett barn

sjalvstindig till att
behova skotas som
ett barn
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acceptera att behéova
skotas som ett barn? s 134

Det dr fel pd sjukvdrden.
Jag md va vara dodssjuk
och oférmdgen att uttrycka
mig begripligt, men att
forsta har jag inga
problem med. Det dr mig
doktorn ska informera. Inte
en assistent. Det dr ju
sjdlvklart. Jag dr rasande.
s 159

Det ar mig doktorn ska
informera. Inte en
assistent. Det &r ju
sjalvklart. Jag dr rasande

Forminskad av
varden.

Jag kommer ligga pa
sjukhus ndr Gustav (sonen)
fyller ar och jag kommer
aldrig hem igen. Grdten
river och sliter i mig. Det
vdrker av sorg och ursinne.
Och jag dr faktiskt krdnkt
over att de talar over mitt

huvud. s 160

Och jag ar faktiskt kriankt
Over att de talar Gver mitt
huvud

Ar krankt dver att bli
talad 6ver huvudet

pa

Numera fdr jag klappar pd
kinden eller, allra virst, pd
huvudet, som ett barn. Jag
avskyr det. Det dir
nedldtande medlidandet.
Sd fidrran fran medkdnsla
och empati. s 224

Avskyr att bli klappad pa
kinden och huvudet. Ett
nedlatande medlidande
langt frdn medkénsla och
empati

Avskyr att bli
klappad pé kinden
och huvudet

Jag var reducerad till ett
kolli som skulle
transporteras fran punkt A
till punkt B. Jag hade visat
upp ett bla sjukresekort,
alltsd var jag bara ett
objekt. Att jag rdkade sdga
ndgra protesterande ord
var normalt och inget att
bry sig om, de gor sa
ibland, objekten. S. 66

Blev reducerad till ett kolli
som skulle transporteras
frén punkt A till punkt B.
Alltsa var jag bara ett
objekt.

Kénna sig som ett
objekt

Kénna sig
forminskad

42




Det har blivit dags for
ldkarbesok. Annelie dr
med, och jag anvinder
stavarna ndr jag gdr. Jag
vet inte om det dr dessa
eller nagot annat som far
ldkaren att tro att jag inte
kan tala for mig sjdlv. 1
stort sditt vinder han sig
till Annelie under hela
besoket istdllet for till mig.
S.228.

Liakaren verkar tro att jag
inte kan tala for mig sjalv.
Han vénder sig till frun

under hela besoket istdllet

Lakaren talar till
frun istallet for
patienten.

for mig.

Istdllet for att vara glad
over funktioner som
fortfarande gar att utfora
lider jag av sadant som
med stor méda mdste
goras, som att bli
forflyttad till toan for att
skita. Vissa dagar dr den
mentala pldgan orimligt
svdr och jag grips av
morka tankar om hur

ldnge det gdr att std ut. s.
121

Lider av sadant
som med stor
mdoda méste
goras. Vissa
dagar dr den
mentala pldgan
orimligt svar

Sorg Over att inte
klara av att vara
sjalvstandig.

Sorg éver mitt kroppsliga
tillstand som blir allt
sdamre dag for dag. Sorg
ndr jag tinker pd Annelie
och barn och barnbarnen
och deras sorg i allt detta.
5. 263

Sorg dver att
kroppsliga
tillstdndet blir
sdmre dag for
dag.

Sorg dver att
kroppsliga
tillstdndet blir
samre.

Det har blivit sd illa att
jag behover anvinde
rullatorn mest hela tiden
for balansens skull. Det dr
svart att riktigt sdtta ord
pd den kdnslan det ger:
Tidigare har det handlat
mest om frustration, men
med tiden har det mera

Upplever en sorg
och ledsamhet
over att vara
beroende av
hjalpmedel.

Sorg dver att vara
beroende av
hjalpmedel.

Sorg dver
kroppsliga
forluster

Kénsla av sorg
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overgdtt till sorg och
ledsamhet. Jag vill sd
mycket med dn vad jag
klarar av. s. 253

Jag cyklade ut till oset.
Det kéindes for jobbigt pa
hemvdgen. Jag far korta
turen ytterligare eller ta en
paus. Kdnns ledsamt och
sorgsamt. s 125

Kénns sorgsamt
over att kroppen
inte orkar med
samma saker som
forut.

Sorg Gver att
kroppen inte
orkar.

Pa ett dr har jag blivit
fange i min kropp. For ett
ar sedan bar jag stativ pad
sveavdgen i stockholm.
Idag blir jag matad med
passerad mat. s 151

Klarade av
fysiska
anstrangningar
for ett &r sedan.
Upplever att vara
en fange i sin
egna kropp.

Upplever att vara
en fange i sin
egna kropp.
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