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Sammanfattning

Amyotrofisk lateralskleros (ALS), ar en neurologisk sjukdom som drabbar arligen
omkring 200 personer i Sverige. Sjukdomen angriper det motoriska nervsystemet dér
nervcellerna gradvis dér och som i sin tur leder till en successiv forsvagning av
kroppens muskler. Langre fram i sjukdomsforloppet blir bade armar och ben totalt
forlamade, darefter forlorar patienten aven tal och svaljformagan medan kanslor och
tankar forblir opaverkade. Overlevnadstiden efter att diagnosen har stallts ar mindre &n
fem ar. Grundorsaken till sjukdomen ALS é&r annu okéand och det har fortfarande inte
hittats nagot botemedel mot denna sjukdom. Syftet med studien ar att beskriva
patienters upplevelser av att leva med sjukdomen ALS. En kvalitativ studie, baserad pa
narrativ analys anvandes som metod till arbetet. FOr att besvara syftet, analyserades
sjalvbiografiska backer. | studiens resultat framkom upplevelsen av bade lidande och
valbefinnande som en del i patienternas vardag samt upplevelse av forlorat kontroll 6ver
den egna kroppen. Patienterna plagades av tanken pa att deras liv hade begransats och
att de numera var beroende av andras hjalp for att klara sig genom sin vardag. Nagot
som Okade deras valbefinnande och fick patienterna att strdva mot sjukdomen, var all
stod och hjalp som familjen bidrog med. Att fortsatta med tidigare sysselsattningar sa
lange kroppen orkade, fick patienterna att ma béattre och gav en kénsla av vélbefinnande.
For att kunna utfora en god specifik omvardnad &r det viktigt att sjukskéterskan i mote
med patienterna &r respektfull och empatisk.

Nyckelord: ALS, upplevelse, sjalvbiografi, forlorad kontroll, lidande, valbefinnande.
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INLEDNING

Att leva med Amyotrofisk lateralskleros (ALS) kan innebéra att den sjuke konfronterar
sig med tanken om att framtiden inte langre ar en sjalvklarhet (Cullberg Weston, 2001).
ALS dr en nedbrytande sjukdom som angriper det motoriska nervsystemet, vilket
innebdr att de nervceller som styr kroppens skelettmuskler i hjarnan, hjarnstammen och
ryggmargen bryts ner. Kommunikation och svéljférmagan forsamras successivt, medan
intellektet forblir opaverkad. Sjukdomen resulterar sa smaningom i doden (Almas &
Johansen, 2002). Efter att ha traffat en patient med ett lidande av ALS och sett hur
sjukdomen forandrat personens liv, vacktes ett stort intresse for hur det &r att leva med
denna nedbrytande sjukdom. Under sjukdomens gang kan patienten vara i behov av
mycket vard och omvardnad pa sjukhus. Med stor sannolikhet kan sjukskoterskan
nagon gang under sitt yrkesliv komma i kontakt med denna patientgrupp. Genom att fa
en oOkad forstdelse och kunskap om patienters upplevelse av sin sjukdom och de
speciella behov sjukdomen for med sig, kan sjukskoterskan battre bli forberedd pa att
utfora en behovsanpassad och god specifik omvardnad till patienter. Sjukdomen ALS
och utgangspunkter fran vardvetenskap som livsvérld, lidande, valbefinnande samt etisk
utgangspunkt kommer att beskrivas i bakgrunden.

BAKGRUND

Amyotrofisk lateralskleros

| Sverige drabbas arligen omkring 200 personer av ALS. ALS ar en sjukdom dar det
motoriska nervsystemet angrips och leder till att nervceller gradvis dér och darmed
successivt forsvagar musklerna (Almas & Johansen, 2002; Socialstyrelsen, 2006).
Normalt drabbas personer efter 50 arsaldern, men sjukdomen kan ocksa debutera i unga
ar och de flest drabbade ar man. Overlevnadstiden ar mindre an fem ar efter att
diagnosen stallts, kortast dverlevnadstid &r nar symptomen bérjar med svalj- och
talsvarigheter (Almas & Johansen, 2002; Bromberg, 2008; Shoesmith & Strong, 2006).

Symtomen ér till en borjan ganska diffusa. Det kan borja med att patienten far en
svaghet i handerna som leder till att han/hon inte klarar av att halla kvar saker i handen,
aven finmotoriken i handerna forsamras. Efter ndgon manad stiger forsvagningen fran
handerna och sprider sig till resten av armar och ben som orsakar en svaghets- eller
trotthetskansla i arm och ben musklerna. Léngre fram i sjukdomsforloppet blir bade
armar och ben totalt forlamade. Efterhand forlorar patienten bade tal och svéljférmagan
(Almas & Johansen, 2002). Detta forlopp som bérjar med en forsvagning i armar och
ben ar det vanligaste, medan hos 21 % av de insjuknade bérjar symtomen med tal- och
svaljsvarigheter redan som en tidig fas i sjukdomen (Shoesmith & Strong, 2006).
Sjukdomen angriper enbart det motoriska nervsystemet, darfor paverkas varken kanslor
eller tankeférmagan. Aven syn- och horselformagan samt blds och tarmfunktionen blir
opaverkade (Almas & Johansen, 2002).

Grundorsaken till varfor nervcellerna dor ar annu okand (Almas & Johansen, 2002;
Houseman, 2008; Shoesmith & Strong, 2006). En arftlig benagenhet pa cirka tio procent
finns bland ALS fallen (Shoesmith & Strong, 2006; Socialstyrelsen, 2006). Det har &ven
resonerats om att virus, immunologiska mekanismer, forgiftningar med tungmetaller



samt brist pa sparamnen kan vara en orsak till ALS, men undersokningar har dock &nnu
inte kunnat bevisa om det finns ndgot samband. Annan teori tar upp fragan om
sjukdomen kan ha orsakats av alltfor kraftig stimulans i nervcellerna av
signalsubstansen glutamat (Socialstyrelsen, 2006).

Botemedel mot sjukdomen ALS finns annu inte, daremot finns det medicin som
bromsar utvecklingen, for évrigt ar lindring av symptomen i fokus (Almas & Johansen,
2002; Houseman, 2008; Shoesmith & Strong, 2006). For att personen med sjukdomen
ALS ska kunna bibehalla sina funktioner sa lange som mdjligt ar det viktigt att hon/han
far vard i tidigt skede. Ett bra samarbete mellan sjukskdéterska, sjukgymnast, logoped,
dietist, arbetsterapeut och kurator tillsammans med patienten har en stor betydelse for
hur patientens aterstaende tid blir. Viktigt att vardarna har bra kunskap om sjukdomen.
Dels for att ligga steget fore sjukdomsutvecklingen och dels att kunna formedla
information till bade patient och dennes anhdriga (Almas & Johansen, 2002).

Vardvetenskapliga och etiska utgangspunkter

Malsattningen for personer med sjukdomen ALS som har en begransat 6verlevnadstid,
ar att levnadstiden ska bli sa bra som majligt. En betydelsefull del under sjukdomstiden
ar att framja och bevara patientens sjilvkansla, respekt och véardighet (Almas &
Johansen, 2002). Genom att ha ett vardvetenskapligt forhallningssatt, dar patientens
livsvarld betonas, blir patientens upplevelse och erfarande av lidande och vélbefinnande
naturligt att forsoka forsta. Livsvarldsperspektivet innebar att som sjukskdéterska vara
Oppen, foljsam och kunna uppmérksamma patientens dagliga tillvaro, hur patienten
erfar sitt lidande pa grund av sin sjukdom, och hur det ar att leva med sjukdomen
(Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003).

Lidande &r en grundlaggande och oundviklig del av att vara manniska och &r nagot som
alla ménniskor kommer att uppleva forr eller senare. Vid en sjukdom kan lidande leda
till att personen kénner en forlust av sin integritet. Upplevelsen av lidande é&r
individuellt, men hanger samman med nagot betydelsefullt i den enskilda individens liv
som gar forlorat (Kirkevold, 1994). En person som lider av en kronisk sjukdom kan
uppleva lidande i form av ensamhet och sarbarhet. Kanslan av hoppléshet, skuld, skam
och osékerhet ar kanslor som patienten oftast bar ensam (Dahlberg et al., 2003).

Vélbefinnande omfattar inte enbart kroppen eller sjdlen, utan individen som helhet
(Kirkevold, 1994). Ménniskor kan kénna valbefinnande utan att vara friska, och att
beframja detta tillstand ar det viktigaste uppgiften inom omvardnaden (Forchuk, Sieloff
Evans & O’Conner, 1995). Viktigt att personen forsonar sig i sitt lidande och att
lidandet finns, for att lattare uppna valbefinnande. Det &r lika viktigt att skapa ett
valbefinnande for patienten som att bekdmpa olika former av lidande. Att skapa
forutsattningar for valbefinnandet och ett lindrat lidande ar malet med vardandet. Som
patient uppskattas att fa kanna sig bli omhéandertagen pa ett bra sétt och att vara sedd,
vilket kan oka vélbefinnandet och darmed skapa en trygghetskdnsla hos patienten
(Dahlberg et al., 2003). Att lata patienten vara delaktig i vardandet, kunna ge utrymme
for de egna fragorna och genom att bli val informerad minskar han/henens oro for
sjukdomen (Eriksson, 1994).



Forutséttningar for en bra vard och omvardnad &r att arbeta utifran en vardkultur, dar
patienten kénner sig respekterad och omhéandertagen. Att inte krénka patientens
vardighet, inte fordoma och missbruka makt utan att istallet ge den vard som patientens
behover, okar hans/henens vilbefinnande (Eriksson, 1994).  Sjukdomen ALS
kannetecknas av en svaghet och forlorad kontroll 6ver den egna kroppen (Bromberg,
2008). Patienter med sjukdomen ALS blir inte intellektuellt férsémrade, trots att
sjukdomen leder till total forlamning i slutskedet. De ar dven medvetna om sitt tillstand
under hela sjukdomstiden (Almas & Johansen, 2002). Darfor ar det viktigt att ta hansyn
till patientens vilja att fa vara med och bestamma 6ver den vard som blir aktuell, for att
inte kranka patientens manniskovarde och asidosatta hennes/hans autonomi. Vid svara
sjukdomar 6kas patientens beroende till stod och omsorg. Det &r av stor betydelse att
omvardnaden syftar till patientens formaga till autonomi. Att patienten far bli mer
autonom och mindre beroende eller utlamnad at andras omvardnad ar sjalva malet med
att erbjuda en god omsorg (Henriksen & Vetlesen, 2001). Sjukskoterskans yrkesetiska
ansvar omfattar att varda utifran en humanistisk synsatt, vilket innebar att respektera
patientens virdighet, integritet, identitet och sarbarhet. Aven patientens egna
individuella val ska respekteras (Stryhn, 2007). Henriksen och Vetlesen (2001, s.31)
betonar betydelsen av att varna om méanniskans varde som ménniska inom omvardnaden
och séger: "Forlust eller franvaro av faktisk autonomiférmaga inte betyder forlust eller
franvaro av varde.”

Tidigare forskning

| en studie om sjukdomen ALS gallande patienters upplevelse av kanslor, led de flesta
patienterna av depression, kénslan av hoppldshet och en férlorad kontroll dver sin
halsosituation (Plahuta, McCulloch, Kasarskis, Ross, Walter & McDonald, 2002). |
samband med sjukdomsutvecklingen forlorade patienter med sjukdomen ALS sin
sjalvstandighet. Efter att patienten fatt information om sin sjukdom och framtiden,
upplevde de att férhoppningar om en bra livskvalité i framtiden var omgjligt. Chansen
att fa uppleva livskvalité var sa lag, att patienterna kunde kanna att det inte var vart och
leva (Bromberg, 2008). | en annan studie visade sig att sjukdomen ALS orsakade
emotionella utmaningar hos patienten, dar existentiella fragor fick en betydande roll i
deras liv. Det som 6kade lidandet hos patienten var oron dver att sjukdomen kunde vara
arftlig och drabba barnen. En bra relation till familj och véanner var ndgot som
patienterna med sjukdomen ALS uppskattade och fick dem att strdva emot sjukdomens
fortskridande. Patienter med sjukdomen ALS hade bildat en ny uppfattning om ddden,
doden sags numera som en van och de tyckte dven att dodshjélp borde vara tillatet om
man Onskade det. Att behdva ligga den sista tiden i respirator och vanta pa doden,
strider mot manniskovardet och livskvalitén upplevde patienterna. Att fa bo kvar
hemma, kunna fa majlighet att tillbringa den tid som ar kvar med sina anhdriga, 6kade
vélbefinnandet enligt studien av Bolmsjo (2001).

PROBLEMFORMULERING

ALS &r en neurologisk sjukdom som leder till doden. Sjukdomen ger en successiv
nedbrytning av nervceller vilket forsamrar muskelfunktionen med ett forsvarat tal och
svalj formaga hos patienten, medan intellektet forblir opaverkad. Sjukdomen skapar ett
lidande hos patienten och forandrar hela personens liv, da patienten blir mer beroende



av vard och omvardnad pa sjukhus. Genom att beskriva ALS patienters upplevelser av
sin sjukdom kan sjukskoterskan fa en okad forstaelse for patientens livssituation. Den
okade forstaelsen och kunskapen ar ett viktigt steg som i sin tur véagleder sjukskéterskan
till en mer behovsanpassad och god specifik omvardnad under patientens
sjukhusvistelse.

Fragestallningar

Pa vilket satt kan sjukskdoterskan underlatta patientens situation?

SYFTE

Syftet ar att beskriva patienters upplevelser av att leva med sjukdomen ALS.

METOD

Uppsatsen ar en kvalitativ studie, baserad pa narrativ analys. For att beskriva
upplevelsen av att leva med ALS, ligger sjalvbiografiska bocker till grund for arbetet.
Enligt Friberg (2006) kan beréttelser ge en bild av hur verkligheten egentligen ar.
Biografier och skildringar ur ett vardvetenskapligt perspektiv, dar upplevelsen av
hélsa/ohdlsa och lidande beskrivs, syftar till att ta del av ménniskors livsvérld under
olika skeenden i livet.

Datainsamling

Bocker om sjukdomen ALS soktes pa biblioteket Hogskolan i Bords, via
bibliotekskatalogen utifran sékorden Amyotrofisk lateralskleros. Av sokningens resultat
valdes fyra sjalvbiografiska bocker att granskas. Vidare soktes bocker dven pa
stadsbibliotekets katalog med samma scékord, dar ytterligare tva bocker hittades. Totalt
resulterades sokningarna i sex sjalvbiografiska bocker, som darefter skulle granskas for
att se om den sjukes upplevelse av ALS hade belysts. Fyra av béckerna inkluderades da
de belyste ingaende den sjukes upplevelse av sin sjukdom enligt denna studies syfte,
darfor valdes de att granskas vidare. Tva av bockerna exkluderades, eftersom i den ena
boken var de narstaendes kanslor och tankar centralt i boken, den andra boken valdes
bort efter att vi inte fick den i hand, i tid. En kort beskrivning av bockerna, se (Bilaga
1).

Dataanalys

Dahlborg Lyckhage (2006) beskriver analys i olika steg. For att forsta texten och fa en
ny helhet, gors analysen i tre steg. Det gar till genom att forst lases texten som en
helhet, darefter sonderdelas den och slutligen skapar man en ny helhet av de
sonderdelade enheterna. Helheten &r en viktig del och innebdr att forskaren satter sig in i
materialet, som sedan utgor det kontext som den sénderdelade texten kan relateras till.
Det ar av betydelsefullt att lasa varje text flera ganger var for sig, for att kunna
aterberéatta och fa en 6vergripande forstaelse av textmassan. Det ar viktigt att vara 6ppen
och féljsam under tiden texten analyseras, men ocksa att kunna distansera sig fran den.



Viktigt att bekanta sig med texten, var for sig for att senare kunna vandra mellan helhet
och delar. Nasta steg &r att ta ut meningsbarande enheter fran helheten och med det
skapa nytt innehall och olika innebdrder. De meningsharande delarna viljs ut med
Oppenhet, foljsamhet och reflektion. En viktig del i den egentliga analysen ar att aktivt
stalla fragor till textens innehall och att forstd varje meningsharande del i sitt
sammanhang. De delar som valts ut fran helheten namnges med olika teman beroende
pa vad de handlar om. Varje tema/kategori forklaras och darefter belyses med citat fran
texten. Texten behandlas som en helhet aterigen, vilket utgor analysens tredje steg. Har
uttrycks den studerade fenomenet pa ett nytt satt, efter att textens olika delar satts ater
ihop. Nya helheten beskrivs i en sammanfattande text i form av tema/kategori
(Dahlborg Lyckhage, 2006).

Analysen har utgatt fran Dahlborg Lyckhages (2006) beskrivning av analys utifran tre
steg, helhet, delar till ny helhet. Som ett forsta steg i analysen lastes de sjalvbiografiska
bockerna var for sig ett antal ganger. Detta gjordes for att fa helhetsbild av innehallet
och bli bekant med texten. Tidigare kunskap och uppfattning om sjukdomen &sidosattes,
for att inte paverka sjalva analysen eller resultatet. | nasta steg valdes meningsbarande
enheter ut fran bockerna, dar stycken med samma inneb6rd grupperades och sarskiljdes
genom olika fargkoder. Som ett sista steg kategoriserades féarggrupperna efter
innehallstema, dar de meningsbarande enheterna sammanstélldes. Teman namngavs
utifran textens innehall. En ny helhet skapades med tre huvudteman och atta subtema.
For att starka beréattelserna och den nya helheten valdes citat ut, som finns under varje
tema.

RESULTAT

Efter att ha analyserat de utvalda sjalvbiografiska bockerna, har tre huvudteman med
atta subteman (figur 1), tilldelats. De framstaller resultatets innehall genom en
beskrivning av kvinnornas upplevelse av sin sjukdom och vardag.



Figur 1. Redovisning av huvudtema och subtema som utgangspunkt i resultatet.
LIDANDE

Oro och radsla

En belastning for familjen

Ensamhet

FORLORAD KONTROLL ]

Né&r kroppen sviker

Trotthet

Ddoden som en utvég

I

VALBEFINNANDE ]
Njuta av livet trots sjukdomen ]
Narstaendes betydelse ]

Lidande

Ulla-Carin och Vibeke var mitt i livet, de arbetade, njét av familjelivet och allt som
ingick i deras vardag. Maj och Kerstin var nagot ar aldre, men aven de hade manga
sysselséttningar och intressen som fyllde deras vardag med gladje. Nér de efter en tid
och manga undersokningar fick beskedet om att de hade sjukdomen ALS, férandrades
deras liv for alltid. Oro och réddsla infor en oviss framtid tog 6ver tankarna. De blev
forsamrade bade kroppsligt och sjélsligt, praglades mellan hopp och fortvivian som
skapade lidande i olika former hos dem.



Oro och radsla

Redan innan sjukdomen faststélldes hade en kansla av oro skapats hos kvinnorna, om
varfor kroppen hade forsvagats. Nar de val fatt beskedet om att de hade drabbats av
sjukdomen ALS, skapades annu mer oro och rédsla men éven en otrygghetskansla infér
framtiden och det sjukdomen for med sig. Vetskap om att sjukdomen forsamrar kroppen
successivt, som darmed okar deras behov av andras hjélp, skapade oro och lidande i
tillvaron.

Jag har, "mitt i livet”, invaderats av en ovanlig sjukdom, “amyotrofisk
lateralskleros™”, ALS. Den har en snabb och aggressivt forlopp. Det finns bara en
utgang: doden. Ingen bot. Ingen béttring. Vad hdnder med en maénniska da?
(Lindquist, 2004, s.7)

S& smaningom kommer jag att bli mer och mer andfadd av att forflytta mig
mellan stolar. Svéljproblem kan uppstd. Om jag behdver mycket lang tid pa mig
for att fa i mig naring kan man operera in en sond i magen. (Holm, 2006, s.32)

Jag kommer att bli ett paket, s& smaningom. Lika beroende som Heidi Tuft, nej
varre: jag kommer att bli forlamad i armarna ocksa! Blir det ett liv vart att leva?
Hur ska jag kunna utsétta familjen for att ta hand om mig? Jag som é&r livradd for
beroende — jag kommer aldrig att klara att vara totalt utlamnad &t andra.. (Fant,
1994, 5.45-46)

Min framtid ar helt forlamad. Jag kan inte resa mig, inte kla pa mig, inte ropa pa
hjalp, inte klia mig pa kinden eller borsta tidnderna, eller satta pa sockor, eller
vanda pa huvet, eller vanda mig i sdngen som jag vill, lakan och ticke ligger pa
annan plats... (Abraham-Nilsson, 2003, s.111)

Tankar om att bli omhéandertagen av manniskor som man aldrig har traffat tidigare,
kunde upplevas som nagot obehagligt for kvinnorna och darmed skapa en viss oro. Men
samtidigt var de medvetna om sin situation och darfor forsokte de att anpassa sig till de
forandringar som uppstatt pa grund av sjukdomen.

Nasta dag kommer Aden fran Somalia. Han &r svart och har mossa pa huvudet.
Jag stammar ndgot om att jag hade tankt duscha och fér till svar att han redan
duschat tva kvinnor idag och att han &r bra pa att fona har. Inser att jag maste
vanja mig och blir fortjust i tanken att testa mina granser. (Lindquist, 2004, s.76)

En belastning for familjen

Att sjukdomen orsakade en belastning for familjen var ndgot som skapade lidande hos
kvinnorna. Att upplevas som en bodrda av familjen, var tankar som ofta dok upp.
Behovet av att fa hjélp vid toalettbesok, duschning, pakladning och matning okades mer
och mer med tiden. Darfor kunde kvinnorna kénna att all behov och omvardnad kring
dem, upptog mycket tid fran familjen som ledde till att det blev en néstan ohallbar
situation hemma.

Det blir inte battre av att bade Mimmi och Olle berattar hur trotta och slitna de
ar. Att de inte far sova en hel natt. Jag borjar bli en belastning. S& &r det. De
fornekar det. Naturligtvis fornekar de att jag ar en belastning. Jag far hora att jag
delar ut order: "Vatten!” "Medicin!” "Toalett!” (Lindquist, 2004, 5.160-161)



Imorgon bérjar den forsta av de tva personliga assistenter Ove och jag valt ut,
senare i veckan avldser den andra. For Ove blir det mera frihet: nu ar han inte
langre mitt enda stdd och min standiga hjélp i vardagen. (Fant, 1994, 5.213)

Att behOva se den starka kvinnan i huset fortvina bort, blev som en stor sorg for
familjen att bara. Hon var den som styrde upp hemmet, tagit hand om sin familj och
varit som en forebild for sina barn. Efter sjukdomen blev det ombytta roller. Sjukdomen
hade gjort kvinnorna sa kraftlosa och sjuka, att de inte langre kunde klara sin vardag
utan andras hjalp, sarskild den hjalp de fick fran sina familjer.

Vibeke skriver "DET AR ETT HELVETE”. Emma har sokt hjalp p& POT
(Psykiatriskt 6ppenvardsteam) i Eslov och far prata med en sjukskoterska pa
mandag. Elvira ar i desperat behov av stodsamtal. Ole ar sd upptagen av sin egen
sorg att han inte kan hjélpa dem. (Holm, 2006, s.130)

HUR SKA EN medeldlders manniska som alltid hyllat oberoende och
sjalvstandighet lara sig att acceptera att behdva skdtas som ett barn? (Lindquist,
2004, s. 134)

Jag har antligen forstatt nagot. Nar Ole blir arg och irriterad &r det pa grund av
hans egen fortvivlan och sorg. Da blir jag ledsen, arg och fortvivlad — och sa
kommer vi in i en rundgang. (Holm, 2006, s.97)

Kommunikationen blev all svarare under sjukdomsférloppet. Kvinnorna kunde inte
langre tala tydligt och missforstand uppstod. De anstrangde sig mycket for att bli
forstadda genom talet, men ibland kunde de dnda missuppfattas av omgivningen, vilket
brukade leda till besvikelse och krdnkning hos kvinnorna.

Problemet just nu &r att Ole inte forstar mig nér jag pratar. Det &r en evig kamp.
Han har inte tid att vanta ut mig. (Holm, 2006, s.97)

—Jag 4r klar! Ropar jag fran toaletten. Han lyfter upp mig, spolar och forsoker
baxa mig i riktning mot sovrummet. — Nej, kvider jag. Nej! — vad vill du? Han
forstdr inte att jag svarar “byxorna”. Det later bara som ett sluddrigt
"byschonna”. Jag kampar emot nér han forsoker leda mig framat. — Alskling,
vad &r det? — Byschonna! Nu slar jag armen, den som jag kan réra, mot benen
och graten attackerar mig. (Lindquist, 2004, s.134)

Idag har ingen hort vad jag har sagt. Vrede. | mitt huvud ar tankarna klarare &n
nagonsin forut. Jag hér min egen, riktiga rést inom mig. En rostmelodi och ett
tonfall som varit en viktig del i mitt jobb. Men sedan passerar rosten
struphuvudet, ALS-filtret, och ut kommer bara ett late. Som en brolande asna.
(Lindquist, 2004, s.86)

Ensamhet

Ensamhet var nagot som kvinnorna upplevde under sin sjukdom, ett lidande som kunde
yttra sig i olika former. Ibland kunde ensamheten vara sjalvmant, da de ville ha en stund
for sig sjalva. Tankar om varfér just de hade drabbats av denna sjukdom och det
medlidande de kande for sig sjalva, skapade en ensamhetskénsla. Men ensamheten
kunde aven uppsta pa grund av det sjukdomen hade orsakat. Att kroppen forsvagades



och inte fungerade normalt langre, ledde till att kvinnorna fick avstd fran vissa
aktiviteter som tidigare var en viktig del i deras vardag och ett gemensamt intresse for
familjen.

Vi aker ivag i bilen och efter tva kvarter vill jag hem, men jag angrar mig. Jag
maste ju vara social for Olles skull. Samtidigt sager han att han kan aka sjalv.
Det gor mig bestort. Tycker han att det vore skont att slippa ha mig med? Slippa
dra pa den dar magra kvinnan med ett dinglande stycke hogerarm och ett hoger
ben som vill vika sig utat? (Lindquist, 2004, s.40-41)

Né&r jag blir ensam kan jag gora det jag vill, sjunga, skrika, skratta hdgt och
h&mningslodst. (Holm, 2006, $.97).

Syster Ewa undrar om jag var ensam pa sjukhuset och om jag kom ensam hem.
Plotsligt en ny gratattack, av sjalvmedlidande: - jag ar alltid ensam! Alla vet att
jag kan klara mig sjalv och sa har det alltid varit! Nastan skriker jag ut. Just da
kanner jag ocksa hur skraj jag ar, egentligen... (Fant, 1994, s.160)

Forlorad kontroll

Sjukdomen ALS, innebér en forlorad kontroll éver den egna kroppen. Kvinnorna kunde
inte langre styra sina rorelser och att kontrollera kroppen blev samre ju langre
sjukdomen fortskred. Innan sjukdomen upplevdes kroppen som friskt och kunde
kontrolleras, men som numera blivit en belastning da det inte langre gick att styra.

Nar kroppen sviker

Kroppsforandringar i samband med sjukdomen ar en svar och tidskravande del i
sjukdomsprocessen. Kvinnorna upplevde en besvikelse dver att inte kunna utféra arm
och benrorelser, som de kunnat tidigare. De kande att behovet av andras hjalp dkades
med tiden och att forsoka klara sig pa egen hand blev allt mer omojligt. Att kroppen inte
langre hangde med, fick kvinnorna att kdnna sig odugliga och lattkrankta.

Varje dag ar det ndgot nytt som jag inte langre kan gora, nagot som jag klarade
igar. Jag tappar saker, jag spiller, jag far inte upp hoger handen sa att jag kan
tvatta ansiktet langre. (Fant, 1994, s.198)

Idag hoppar benen av spasticitet. Jag blir ledsen da. Det ar obehagligt och
krankande, &ven om det ser komiskt ut. Krédnkande &r det eftersom jag inte kan
stoppa rorelserna, inte ha kontroll med min vilja. (Holm, 2006, s.29)

Nu kan jag inte ta mig till stranden, 100 m. Inte resa mig fran sangen. Inte lyfta
en liter mjolk. Ga kan jag, men har trillat tva ganger, aj,aj, och hade inte Axel
kommit efter en kvart hade jag legat dar fortfarande. Ben och armar huller om
buller. Och nacken néstan mot ryggen med en troskel emellan...aj aj. (Abraham-
Nilsson, 2003, s.86)

Idag kan jag inte lyfta en gaffel till munnen och ett mindre glas. Jag kan inte klia
mig i pannan och det &r faktiskt meningslost att rada upp vad jag inte kan.
(Lindquist, 2004, s.151)



Att dta och kunna njuta av maten &r en viktig del av livet, men att forlora den férmagan
innebdr att ha forlorat kontroll 6ver en stor del av livet, uttryckte Maj (Fant, 1994). Att
inte langre &ta i gemenskap med andra, rubbar det sociala umganget och &r ett satt att
konstatera att sjukdomen har tagit 6ver. Nar kvinnorna inte langre kunde delta vid
maltiderna tillsammans med sina familjer, skapades ett sjukdomslidande och en
besvikelse dver den egna kroppen.

Under kvallsmaten hjalper Ole mig. Han delar maten i sma delar och matar mig
med sked. Sen tar ndgon av ungarna 6ver nar de har atit fardigt, sa att Ole skall
fa ata sjalv utan att bli stressad. Jag har inga stérre problem med att svélja, men
anda blir jag sist och det ar inte roligt att sitta sjalv och ata. (Holm, 2006, s.66)

| MORSE AT DE fil och miisli. Det hérde jag pé ljudet. Det ska bli sként nar
trapphissen kommer. D4 kanske jag kan vara med nar de ater. Som forr. Tva
manader sedan. (Lindquist, 2004, s.120)

Trotthet

I takt med sjukdomsférsamringen Okades &ven trottheten hos kvinnorna, som
begrénsade deras liv. Vardagliga sysselsattningar och intressen som var sjalvklara for
kvinnorna att utfora, hade numera blivit en svar kamp att klara av. Minsta anstrangning
kunde leda till en 6kad andfaddhet och pafrestning fér kvinnorna. Ulla-Carin beskriver i
sin bok (Lindquist, 2004), att det &r viktigt att hitta en balans mellan aktivitet och vila.
Kroppen blir latt utmattad, darfér bér man spara pa krafterna.

Sitter och ser ut mot ett silverglittrande hav. Kan inte forsté att jag kunde simma
in fran 6arna flera kilometer bort fore sommaren. Vacklade ner till stranden idag
200 m. (Abraham-Nilsson, 2003, s.60)

Att Kkla sig ar en trottsam, svettig och utdragen historia, numera. Jag, som forut
klatt mig ”pa noll tid”, far nu ta god tid pd mig och stéankar och pustar och stonar
av anstrangningen — (Fant, 1994, s.8)

Doden som en utvag

Sjukdomen hade skapat stort lidande hos kvinnorna. De hade forsamrats bade
kroppsligt och sjalsligt, vilket ledde till att de ibland kande att de inte hade nagon
livskvalité kvar. Att bli totalférlamad och ligga i en sdng som ett paket, ar det som
skramde kvinnorna mest. Vetskap om att det inte fanns nagot botemedel, skapade
hoppléshetskénslor infor framtiden. Darfor kunde de se doden som en utvag och ett slut
pa allt lidande.

Jag har inte lust att smaka p& nagonting langre, vill bara dricka apelsinjuice
ibland. Jag har inga méanskliga behov kvar. Nu vill jag resa,..(Holm, 2006, s.140)

Det finaste, harligaste, underbaraste handelsen som kunde handa mig, vore att fa
doé med vardighet. F4 somna in lugnt en kvall. (Abraham-Nilsson, 2003, 5.94)
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Jag ser ddden en utvdg ur sorgen, som en befriare. Det har jag alltid gjort. Med
de framtidsperspektiv jag nu har blir déden nu en bundsférvant, en raddare ur
oro och ovisshet. (Fant, 1994, 5.184)

Valbefinnande

Trots att dessa kvinnor hade drabbats av en svar sjukdom med ett begransat tid kvar i
livet, kunde de kanna starkt valbefinnande. De njot av livet och tog vara pa sin tid,
battre an vad de hade gjort tidigare. Sjukdomen hade begransat kvinnornas formaga till
deras sysselsattningar och intressen. Men att de anda kunde fortséatta med sina intressen
till en viss del, upplevdes som valbefinnande.

Njuta av livet trots sjukdomen

Sjukdomen hade lett till stora kroppsliga forsamringar hos kvinnorna, men det
forhindrade dem inte fran att fortséatta njuta av livet och halla pd med det som fatt dem
att ma bra. De intressen som varit betydelsefulla tidigare, forsokte de att behalla sa
langt som mojligt och pa sa satt skapades ett valbefinnande hos dem. Att fortsitta med
sina intressen var ocksa ett satt for kvinnorna att bevara sin halsa och ge de friska
kroppsdelarna en mojlighet att fortsatta vara aktiva pa lang sikt.

Jag mar mycket battre sedan jag kommit igang med att meditera. Kroppen
besvdrar mig inte langre. I november och december var jag deppig, men nu &r
jag harmonisk. (Holm, 2006, s.49)

Jag tanker fortsatta skriva, forelasa och medverka i radio/TV sé lange jag kan
tanka och prata — och s& lange méanniskor vill lasa och lyssna. (Fant, 1994,
5.216)

Mitt liv ar valdigt rik pa karlek, omtanke och véanskap, men jag fyller det dven
med musik, litteratur, besék och meditation. (Holm, 20086, s.68)

Narstaendes betydelse

Det stod och omsorg som kvinnorna fick fran sina narstaende hade stor betydelse under
sjukdomsforloppet. Att de narstaende fanns till hands och stottade, gav kvinnorna
styrka att kdmpa emot sjukdomen och minskade ensamhetskanslan hos dem. Kvinnorna
uppskattade att de hade ndgon att vanda sig till, nar kanslorna blev for tunga att bara.
Detta gav en trygghet i tillvaron.

Jag ar sa lycklig 6ver de har dagarna! Anna gjorde mig sé glad, vi tanker och
kanner upp genom molnen och det ar en trygghet nar man lever sa langt bort, nar
man &nda lever. (Abraham-Nilsson, 2003, s.105)

De har tre aren har mycket hant i mitt och familjens liv. Det har inte varit latt
alla ganger, men markligt nog sa har vi klarat av allt sa langt. (Holm, 2006,
s5.107)

Jag har s& mycket outlevd smarta och djup fértvivlan inom mig. Nar ndgon, som
Myran idag, lyssnar och forstar, sa brister férdamningarna och sorgen valler
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fram. Jag kvider och hulkar, grater som ett 6vergivet barn. Myran héller om mig,
vaggar mig och trostar. (Fant, 1994, s.183)

Jag kommer aldrig att 6verge dig. Jag a&r med dig &nda till slutet, och sedan tar
jag hand om dina déttrar och dina soner. Det &r exakt det jag behover: berdring
och trost och kénslan av tillit. (Lindquist, 2004, s.110)

Den tid kvinnorna hade kvar i livet ville de tillboringa med familjen. De nj6t och
vardesatte varje ogonblick av familjens narhet och narvaro. Att fa umgas och vara i en
gemenskap fyllde deras vardag med gléadje och ro.

Jag kan skratta. Krama mina fyra barn, &tminstone f& upp véanster armen sa att
jag kan roéra dem. Krama min man, och pussa honom med den halvférlamade
munnen. L&sa. Lyssna p& musik. Andas friskt luft. Resa i minnets labyrint.
Lyssna pa vanner. Ro...? Kanner inre ro! (Lindquist, 2004, s.152)

Att hitta pa saker tillsammans med familjen, som exempelvis att dka ivag nagonstans
upplevdes som ett avkopplande stund for kvinnorna. Vibeke beskriver i sin bok (Holm,
2006) om resan till Ungern och att trots sin sjukdom och de svarigheter den hade fort
med sig, kunde hon njuta och uppleva resan som en vanlig semester.

Det var som att ka pa semester som forr i tiden, trots att tre personer foljde med
under mina toalettbesok. Vi &t frukost pa terrassen och sedan fick jag olika
behandlingar, bland annat bad i 42-45 gradigt underjordiskt vatten, massage,
akupunktur, laserbehandling, zonterapi, manikyr och pedikyr. (Holm, 2006,
5.56)

DISKUSSION

Metoddiskussion

For att besvara syftet med arbetet valdes kvalitativ studie, som &r en bra utgangspunkt
dar den sjukes upplevelse av sin sjukdom é&r i fokus. Denna metod ger lasaren en
forstaelse for patientens upplevelse och tankar. Enligt Dahlberg (1997) beskriver
biografier hur manniskor upplever sin vérld, darfor att de har ett informativt syfte.
Biografier omfattar &ven detaljerande och val beskrivna fakta, vilket gor att det blir av
vetenskapligt vérde. | arbetet analyserades fyra sjalvbiografiska bdcker, skrivna av
kvinnor med sjukdomen ALS. Arbetet bygger pa hur patienter upplever sin vardag,
darfor valdes narrativ analys dar livsberattelser ar i fokus och darmed fas upplevelsen
direkt fran den sjuke, alltsa forstahandskélla. Genom den narrativa analysen har vi
kunnat besvara syftet med studien och darmed fatt en bra inblick i kvinnornas
upplevelser av sin vardag. | resultatet har en figur anvants for att tydliggora de utvalda
huvudteman och subteman, som &r huvuddrag i det som framkommit i bockerna. FOr att
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forstarka resultatet och belysa hur kvinnorna upplever sin sjukdom och vardag har citat
med egna stycken och indrag anvénds under varje subtema.

Under analysens gang utgick vi ifran Dahlborg Lyckhages (2006) metod som bestar av
tre steg, helhet, delar och till en ny helhet, vilket &r en bra utgangspunkt i en kvalitativ
studie. Under denna analys bearbetar man texten genom att genomféra analysen och
strukturera resultatet pa ett bra satt sa att lasaren kan forsta och na till den. Detta ger en
bra &verblick Over det studerande fenomenet. Nar den nya helheten skulle
sammanstallas, var det ganska sjalvklart vad for huvudteman som skulle anvandas, da
vissa upplevelser belystes starkt genom berattelserna. Utifran biografierna (Holm, 2006;
Lindquist, 2004; Abraham-Nilsson, 2003) kunde lasaren kunde félja kvinnorna fran den
tid de fick beskedet om sin sjukdom, tills deras sista dag i livet. P4 sa satt gav det
lasaren en majlighet att fanga kvinnornas upplevelser och forandringar i takt med
sjukdomsutvecklingen. | (Fant, 1994) kan lasaren inte fullfdlja sjukdomsprocessen till
livets slut, da kvinnan slutade skriva nar hon forlorade muskelfunktionen i handerna.

Fyra bocker valdes att analyseras, eftersom de gav tillrackligt med substans i
beskrivning av upplevelser, for att na studiens syfte med tanke pa den begransade tiden
med arbetet. | de litteratursékningar som gjordes hittades inga sjalvbiografiska bocker
skrivna av man, vilket skulle ha varit intressant att analysera. En egen uppfattning &r att
mans kanslor och upplevelser kan skilja nagot fran kvinnornas. Utover att resultatets
analys endast klargor kvinnors upplevelse av sjukdomen, bor alla &ven i Sverige, vilket
gor att det blir annu en begrénsning i studien. Det & mojligt att upplevelsen av
sjukdomen skiljer sig fran hur det ar i Sverige jamfort med andra lander.

Att gora en studie utifran sjalvbiografiska bocker har bade fordelar och nackdelar.
Fordelen &r att genom bdckerna kan ldsaren sétt sig in i patientens situation genom att
folja upplevelsen av sjukdomen dver en langre tid. All handelser som varit viktiga under
sjukdomstiden, far man ta del av. De handelser som &r beskrivna i bockerna kan ha
overdramatiserats nagot, vilket kan ha varit ett syfte att fanga lasarens intresse. Aven
om man kunnat fa en 6verblick 6ver berattarens liv, sa kan dnda viss information ha
undanhallits for att skydda integriteten, men som egentligen kunde ha varit
betydelsefullt. Detta kan ses som en nackdel. Enligt Dahlberg (1997) ar nackdelen med
sjalvbiografi att forskaren inte har lika mycket mojligheter att komplettera och
vidareutveckla informationen, som vid exempelvis en intervju.

Resultatdiskussion

Att insjukna i sjukdomen ALS innebar ett lidande med stora forandringar bade
kroppsligt och sjalsligt. Vart resultat visar att sjukdomen ALS, orsakar manga olika
kanslor och tankar hos patienten i form av oro, radsla och en besvikelse 6ver den egna
kroppsforandringen hos den drabbade som déarmed skapar ett lidande i tillvaron. Men
lidande och besvikelse &r inte enbart de upplevelser som patienterna uttrycker, kénslan
av valbefinnande &r ocksa nagot som uppstar i deras vardag. Trots sjukdomen stravar
patienterna efter att den aterstaende tiden ska bli sd bra som majligt.
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Lidande

Redan innan diagnosen stalldes, var kvinnorna oroliga éver de kroppsférandringarna
som hade uppstatt. Nar de val fick beskedet om att de hade insjuknat i ALS, kéndes det
som en blixt fran en klar himmel. Upplevelsen av oro och radsla framtradde under storre
tiden av deras vardag. Att leva i en oviss framtid och veta att dagarna ar raknade,
upplevdes otryggt och med det skapades lidande. Kvinnorna kénde skuldkénslor och
plagades av tanken pa att behdva lamna familjen med en sadan stor sorg och inte langre
kunna finnas fér dem. Tankar om att bli omhandertagen av manniskor som man aldrig
traffat tidigare, upplevdes obehagligt for kvinnorna som dérmed skapade oro.

Sjukdomen hade gjort de starka och oberoende kvinnorna sa svaga att de numera inte
langre kunde ens vénda sig i sangen, utan att fa hjalp. De upplevde sig som en
belastning for sina familjer och att de hade tagit for stor del av de narstaendes vardag
och tid. I en studie om sjukdomen hjartsvikt framkommer det liknande kénslor bland
patienterna dar de uttrycker en tacksamhet for den hjalp den som de far fran
omgivningen, samtidigt som de ar oroliga att upplevas som en bérda da beroendet av
andras hjalp dkas (Nordgren, Asp & Fagerberg, 2008).

Forlorad kontroll

Utifran studiens resultat, har kroppsliga forandringar framkommit som det mest
omtalande besvaret med sjukdomen ALS. Att inte l&ngre ha en frisk kropp, inte kunna
leva ett normalt liv och fortsatta med de sysselsattningar som var en del av livet
tidigare, paverkade livskvalitén negativt. Kvinnorna upplevde stor sorg och saknad over
att inte langre kunna utféra vissa aktiviteter som var en del av deras vardag tidigare.
Kénslan av att kroppen svek upplevdes da kvinnorna numera inte klarade av att utféra
vanliga rorelser, som exempelvis att klia sig i ryggen eller dra fingrarna genom haret,
vilket gjorde att de hade blivit sarbara och lattkrankta pa grund av det sjukdomen hade
orsakat.

En upplevelse som utmarkte sig av patienter med sjukdomen hjértsvikt i studien av
Nordgren, Asp & Fagerberg (2007) var en kénsla av att ha forlorat kontroll dver den
egna kroppen, da patienterna var beroende av omvardnad och behandlingar for att
kunna klara av sin vardag. Patienterna sag kroppen numera som oforutsagbar och
opalitlig eftersom sjukdomen hade begransat deras liv, ett liv som tidigare tagits for
givet. En sadan kansla framkom &ven i Burstrom, Boman, Strandberg & Brulin (2007).
Liknande upplevelser kan likasa starkas av Barremo, Bruce, Salander & Sundin (2008)
dar det framkommer att patienter med hjértsvikt upplever att de inte langre kan
uppratthalla tidigare socialt liv pa grund av att sjukdomen hade paverkat de bade fysikt
och mentalt. De upplevde socialt isolering av de begrénsningar som uppkommit genom
minskad social aktivitet.

Enligt Bromberg (2008) har det framkommit att nar en patient far svélj svarigheter och
inte langre kan ata paverkas livskvalitén. For patienten leder det till trétthet och moda
att ata en maltid, dven familjen hamnar i en svar situation dar de hela tiden maste tanka
pa vad for mat som ska tillagas. I var studie fann kéanslan av en forlorad kontroll bland
kvinnorna nar de inte langre kunde delta vid maltiderna tillsammans med sina familjer.
Delvis var de i behov av att bli matade men ocksa att det kunde ta upp till timmar for de
att ata en maltid och det ledde till att de ibland blev ensamma kvar vid matbordet.
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Aven om livet kandes fridfullt ibland, fanns det stunder da det var oundvikligt att inte
tanka pa doden som en utvag. Kvinnorna bekampade sin sjukdom sa mycket de orkade
och stravade efter att ha ett s normalt liv som mojligt, men trots detta kunde kanslan av
hopploshet framtrdda och det fick kvinnorna att ge sig efter déden. En anledning till den
dodsonskan kvinnorna hade, var pa grund av de kroppsliga forsamringarna som hade
lett till totalt behov av andras hjalp. Kvinnorna téankte pa déden som en lésning pa all
lidande som bade de sjalva och familjen upplevde. Sadana tankar om att inte behdva
lida i onddan och fa dodshjalp om man 6nskar det har aven framkommit i studien av
Bolmsjo (2001). | en studie om patienters upplevelser av sjukdomen hjartsvikt beskrevs
upplevelsen om ddden olika bland patienterna. En del patienter med tidigare erfarenhet
om sjukdomen var mer oroliga 6ver en plagsam dod. Att behdva drunkna i den egna
kroppsvatskan upplevs hotfullt. Dodshjalp uttrycks bland patienterna som ett sétt att
undankomma en plagsam dod (Burstrom et al., 2007).

Vélbefinnande

Genom de analyserade bodckerna kom vi fram till att trots de begransningar som
sjukdomen astadkommit, forsokte kvinnorna gora det basta av tiden genom att fortsatta
med sina dagliga sysselsattningar, resa och njuta av livet. Stravan efter att leva ett sa
normalt liv som mojligt, skapade i sin tur en kénsla av vélbefinnande hos kvinnorna och
darmed minskade risken for de friska kroppsdelarna att vara inaktiva. Enligt Bolmsjo
(2001) uttrycker patienterna att &ven om man har forsamrats pa grund av sjukdomen,
bor man anda fa mojlighet att fortsatta med sina sysselsattningar. Det lilla som man
Klarar av, 0kar vardigheten hos personen och kan ge battre sjalvkansla. Barremo et al.,
(2008) beskriver i sin studie att patienter med sjukdomen hjartsvikt som kommit till
insikt om sitt tillstand kunde uppleva ny gladje i livet. Patienterna njot av livet och
gjorde saker som de visste att i framtiden kunde vara en omdjlighet att klara av. Trots
prognosen med sjukdomen fanns ett hopp om framtiden.

Kvinnorna vérdesatte den tid de hade kvar i livet, sarskild nar de tillbringade det med
sina narstaende. Att umgas och hitta pa saker tillsammans med de, var rogivande. Att ha
de narstaende omkring sig under sjukdomsfarloppet, hade stor betydelse for kvinnorna.
Deras stéd och hjalp o6kade kvinnornas vélbefinnande och darmed ingav en
trygghetskénsla. Bolmsjo (2001) har skrivit i sin studie att familjens stod gor att
patienten far styrka att kdmpa emot sjukdomen. Att ha familjen i narheten Gkade
valmaendet hos patienterna. Enligt Barremo et al., (2008) upplever &ven patienter med
hjartsvikt hur stort behovet var av psykosocialt stod sasom relation till familj och
vanner, for att klara vardagen, bibehalla hoppet och framtidstron. Att veta att det alltid
finns nagon att vanda sig till kandes tryggt for patienterna. Detta kan ocksa forstarkas av
(Burstrom et al., 2007) dar det sociala stodet far patienterna att klara av sin vardag och
sjukdom.

| resultatdiskussionen har vi tagit med artiklar om sjukdomen hjértsvikt for att forstarka
upplevelsen av att leva med en dodlig sjukdom samt att se likheter/skillnader mellan
dessa. Det finns tyvarr inte tillrackligt med forskning om sjukdomen ALS, vilket &r
anledningen till att en annan sjukdom har valts att diskuteras. Genom de utvalda
artiklarna framkom en hel del likheter i upplevelsen av att leva med en dddlig sjukdom.
Kénslan av att ha forlorad kontroll 6ver kroppen var anda den upplevelsen som
utmarkte sig aven bland hjartsvikt patienter.
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Praktiska implikationer

Att vara patient innebér att vara den som lider pa grund av en skada, en sjukdom eller en
oférmaga som gjort att behov av vard och omsorg fran andra blir nodvandigt. Detta gor
att patientens varld skiljer sig pa manga satt fran "vardagsmanniskans” varld (Arman &
Rehnsfeldt, 2006). Inte minst nér det galler patienter med sjukdomen ALS, dar behovet
av omvardnad och omsorg tar stérre delen av deras vardagliga liv. Da sjukskoterskor
moter patienter med ett lidande av sjukdomen ALS é&r det av stor betydelse att ha
tillrackligt med kunskap om sjukdomen for att kunna erbjuda en god vard och specifik
omvardnad.

En god kommunikation och bra relation ar grunden till vardandet och for att uppna
detta bor sjukskoterskan ta sig tid att lyssna och vara lyhord i mote med patienter
med sjukdomen ALS. Det &r viktigt for sjukskoterskan att vara 6ppen, féljsam och
uppmarksam pa patientens dagliga tillvaro for att kunna forstd hans/hennes
livsvérld. Genom att visa omtanke och forstaelse, framjas och bevaras patientens
sjalvkénsla och vérdighet.

Patienter med sjukdomen ALS, blir inte intellektuellt forsdmrade. Darfor ar det av
stor betydelse att lata patienten vara delaktig i vardandet. Att kunna ge utrymme for
de egna fragorna och genom att bli val informerad minskas patientens oro for
sjukdomen, det dr dven av syfte att inte krdnka hans/hennes manniskovarde och
asidosatta autonomin. Det har stor betydelse att sjukskoterskan ger patienten den tid
som behdvs for att utfora dagliga géromal. Det ar dven nodvandigt att lata patienten
klara sig pa egen hand sa mycket som mojligt, for att uppratthalla rorelseféormagan i
lederna och minska risken for kontrakturer.

Vid en sjukdom kan lidande leda till att patienten k&nner en forlust av kroppslig,
sjélslig eller emotionell integritet. Upplevelsen av hoppl6shet, skuld, skam och
osakerhet dr kanslor som patienten oftast bar ensam, pa grund av sin lidande. Darfor
ar det viktigt att sjukskoterskan &r empatisk och medmaénskligt i moéte med
patienten. Patienten maste métas med respekt och engagemang, som sjukskoterskan
kan visa genom medmansklig varme, aktivt lyssnande och koncentration.

Manniskor kan k&nna vélbefinnande utan att vara friska, och att befrdmja detta
tillstand &r det viktigaste uppgiften inom omvardnaden. Att skapa forutsattningar for
valbefinnandet och ett lindrat lidande ar malet med vardandet. Som patient
uppskattas det att fa kanna sig omhandertagen pa ett bra satt och att vara sedd, vilket
kan oka valbefinnandet och darmed skapa en trygghetskénsla hos patienten. Trots
att sjukdomen ALS har en allvarlig prognos, ar graden av sjukdomsutvecklingen
individuellt. Darfor &r det viktigt att sjukskoterskan formedlar hopp till patienten
istallet for missmod samt inge hopp om att den tid han/hon har kvar kan bli
meningsfullt.
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Slutord

Att leva med ALS, innebdr stora pafrestningar i vardagen. Bade lidande och
valbefinnande &r upplevelser som framkommer dagligen. Eftersom patienterna har
endast en begransat tid kvar i livet, ar det viktigt att den tiden blir s& harmoniskt och
vardefullt som mojligt for dem. Sjukvarden bor erbjuda all hjalp som behdvs for att
kunna underlatta den svéra tiden for patienterna. Aven om patienten ar den som star i
centrum, &r det av stor betydelse att inte bortse fran hur de narstaende har det samt hur
de hanterar den svara situationen. Att ge bra med information, erbjuda stédsamtal och
stotta de narstaende, ar ocksa ett satt att fa patienten att ma béttre.

Att skriva om sjukdomen ALS, har varit bade givande och intressant. Det har 6kat var
forstaelse kring patienternas upplevelse av sin sjukdom samt var kunskap i hur vi ska
forhalla oss i méte med denna patient grupp. Den nya kunskapen som vi nu bar med
oss, har gjort oss sakrare i vart kommande yrke och blir en vagledning for hur vi bor
bemota patienter med sjukdomen ALS och dven andra patienter med svara/obotliga
sjukdomar.

Avslutningsvis vill vi tacka Maj, Kerstin, Ulla-Carin och Vibeke, for deras styrka och
engagemang av att dela med sina upplevelser och tankar, trots den svara sjukdomen.
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Bilaga 1.
Beskrivning av analyserade biografier

Titel: Ro utan aror Forfattare: Ulla-Carin Lindquist Artal: 2004

Ro utan aror ar en sjalvbiografisk bok, skriven av Tv-journalisten Ulla-Carin Lindquist.
Hon diagnostiserades med sjukdomen ALS vid 50 arsaldern, som hon uttrycker i boken
“mitt i livet”. | borjan av boken skriver hon kort om sitt arbete och familjelivet. Efter
beskedet om sjukdomen, beskriver hon ingdende om hur sjukdomen hade paverkat
hennes vardag. | boken tar hon upp stunder av gladje och vélbefinnande, sorg och
fortvivlan men dven tankar om doéden. Man kunde folja Ulla-Carins korta sjukdomstid,
anda fram till hennes dod.

Titel: Att Leva Solvand  Forfattare: Anna Holm Artal: 2006

Vibeke insjuknade i ALS redan nar hon var 47 ar gammal. | boken Att Leva Solvand,
skriver Vibeke tillsammans med sin vaninna Anna Holm om sjukdomen, &nda tills
livets slut. | den sjalvbiografiska boken tas det upp upplevelsen av hur det &r att leva
med ALS samt vilka uppoffringar hon va tvungen att gora pa grund av situationen.
Boken &r baserat pa samtal, dagboksanteckningar och brev.

Titel: Klockan saknar visare Forfattare: Maj Fant Artal: 1994

Maj Fant var 64 ar nar hon bdrjade skriva sin sjalvbiografiska bok “Klockan saknar
visare” som handlar om upplevelsen av hur det &r att leva med ALS. Maj Fant beskriver
inte bara tillvaron som ALS-patient, utan &ven om hennes liv tillsammans med sin make
och familj samt hennes vardag som forfattare, journalist och programledare. Boken tar
aven upp personliga berattelser och radslan om att sjukdomen upptécks av allméanheten.
I boken kan man inte félja Maj till livets slut, hon slutar skriva ndr hon forlorar
funktionen i handerna.

Titel: Lyckliga ni som lever Forfattare: Abraham-Nilsson  Artal: 2003

I boken Lyckliga ni som lever, ar Kerstin Abraham-Nilsson forfattare tillsammans med
sin make Axel Valdemar Axelsson. Konstndren och grafikern Kerstin Abraham-Nilsson
var 66 ar nar hon drabbades av ALS. Kerstin skildrade sjukdomstiden med
dagboksnotiser och teckningar. Pa grund av de svarigheter sjukdomen hade fort med sig
sokte hon mojligheter for sin ratt att bestamma sjalv sin dod — vilket hon aldrig fick
eftersom det inte &r tillatet. Boken stracker sig fram tills Kerstin ar dod.
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