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SAMMANFATTNING

ALS é&r en kronisk neurologisk sjukdom som i Sverige arligen drabbar ca 200 personer.
Beroende pa var i nervssystemet skadan sitter utvecklas olika symtom. Symtomen ar
muskelfortvining, muskelsvaghet, spasticitet, talsvarigheter, fascikulationer, svaljsvarigheter
och andningsproblematik, de varierar i frekvens och okar i takt med att sjukdomen fortskrider.
Sjukdomen é&r for tillfallet obotlig med dodlig utgang. Kroppen &r en méanniskas redskap i
varlden. 1 samband med att kroppen blir sjuk omvérderar individen sjalvet, identiteten ar
kopplad till den kroppsliga sjalvuppfattningen. Syftet var att belysa hur personer med ALS
upplever forandring av kroppsliga funktioner. Metoden var att analysera sjalvbiografier genom
en kvalitativ innehdllsanalys. Huvudteman som framkom var: utmaning att leva med sviktande
kroppsfunktioner, forlust av kontroll och besvikelse Gver den sjuka kroppen. Under varje
huvudtema framkom subteman som mer specifikt beskrev personernas upplevelser. Slutsatsen
ar att personer med ALS upplever manga olika kanslor kopplat till férandring av kroppsliga
funktioner. Studien ger okad forstaelse for fenomenet och innehaller kunskap som kan
appliceras i olika omvardnadssituationer. Den ar aven viktig sett ur ett icke-professionellt
perspektiv da alla kan mota en individ med ALS.

Nyckelord: ALS, kropp, upplevelser, forandring, sjalvbiografier
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INTRODUKTION
INLEDNING

Nér en person insjuknar i sjukdomen ALS fordndras livet mycket snabbt. Ett sjukdomsbesked
innebar en helomvandning i livet, fran att ha haft fungerande kroppsliga funktioner till att bli
mer och mer funktionshindrad. Att inte langre kunna ga, gora sig forstadd genom tal, sjalv
vanda sig tillratta i sdngen eller svélja utan att satta i halsen, kan upplevas som att forlora
kontrollen dver sina kroppsliga funktioner och sin vardag. Att i vuxen alder bli beroende av
andra manniskor for att klara av tillvaron &r en stor omstallning och kan medféra olika slags
kénslor. Kroppen ar betydelsefull for individens syn pa sig sjalv, forlust av en fungerande
kropp paverkar darfor mer dn bara den fysiska uppenbarelsen i sig. Sjukdomen saknar i
dagslaget bot och &r fortskridande med dodlig utgang. Att fordjupa sig i hur personer som lever
med ALS hanterar och upplever forandring och forlust av kroppsliga funktioner &r intressant ur
ett sjukskoterskeperspektiv da forstaelse for hur funktionsnedsattningar paverkar en person och
hans/hennes kroppsuppfattning ar betydande i omvardnadsarbetet. Sjalvbiografier innehaller
outforskad och outnyttjad kunskap dar ménniskors egna tankar och kanslor kring sin situation
framtrader. Att studera berattelser ar ett bra sétt att fanga manniskors upplevelser av ett visst
fenomen. Genom att belysa dessa individers upplevelse av sin sjukdom kan vardandet och
forstaelsen for denna patientgrupp forbattras. Darfor ar syftet med foreliggande studie att
belysa hur personer med ALS upplever férandring av kroppsliga funktioner.

BAKGRUND
Att leva med kronisk sjukdom

Antalet personer som lever med en kronisk sjukdom okar varlden dver och forskning syftar till
att utveckla nya behandlingar for att forbattra livskvaliteten for dessa individer. Kroniska
neurologiska sjukdomar som paverkar kroppsliga funktioner, till exempel Parkinsons sjukdom,
MS (multipel skleros) och ALS (amyotrofisk lateral skleros) leder till funktionsnedsattning
vilket i sin tur kan medfora en sénkt livskvalitet (Bentio-Leon, Mitchell, Morales, & Rivera-
Navarro, 2003; Haahr, Hall, Kirkevold, & @stergaard, 2010; Bryce, Hirano, Togari, Shimizu,
& Yamazaki, 2006). Forsamring av fysiologiska funktioner, nedstdmdhet, fatigue och
depression ar faktorer som paverkar livskvaliteten negativt. Det finns stora individuella
skillnader i hur de personerna psykiskt och emotionellt anpassar sig till sjukdomen, trots svara
funktionsnedsattningar kan alltsa en person uppleva att livskvaliteten inte ar sa nedsatt anda
(Bentio-Ledn, et al., 2003).

Personer som lever med en kronisk neurologisk sjukdom kan uppleva det som att vara
kontrollerad av sin kropp, de maste ldra sig att leva med att vara beroende av andra manniskor
och att kompromissa. Det krévs en gradvis anpassning till ett liv med kroppsliga restriktioner
(Haahr, et al., 2010). En rad olika motoriska och sensoriska funktioner paverkar formagan att
ata, det ar en komplex process. Att inte kunna &ta sjalv eller pa ett satt som anses normalt kan
gora att individen inte kanner igen sig sjalv. Det paminner om dennes oférmaga och leder till
sénkt sjalvfortroende och en sdmre sjalvbild. Att kunna &ta dar en stor del av livet och
svarigheter att tugga, svélja och kanna smak kan minska gladjen for mat. Pa grund av
forandrad formaga att ata som tidigare riskerar dessa personer att dra sig undan vid maltider.
Detta paverkar personens sociala liv (Biering-Sorensen, Harder, & Martinsen, 2008).



Personer med ALS upplever manga olika typer av oro och frustration, sociala svarigheter och
fysisk smérta. Det kan leda till att de upplever mindre hopp. Individerna riskerar att utveckla
depression, fortvivlan och en kénsla av att vara isolerad samt radsla for déden. Emotionella och
sociala svarigheter okar i takt med svarare fysiska besvar relaterade till sjukdomsforloppet. De
riskerar ocksa en forlust av formaga till verbal kommunikation (Bryce, et al., 2006).
Forandringar av rosten kan paverka en persons sjalvfortroende och sjalvkansla. Résten har en
funktion i sociala sammanhang och svarigheter att anvanda sin rost kan leda till frustration
over bristande formaga att kommunicera (Chen, Chuang, Fang, Gliklich, Li & Wang, 2008).

Amyotrofisk lateral skleros
Patofysiologi

ALS é&r en forkortning av amyotrofisk lateral skleros, vilket a&r en gemensam beteckning for
olika motorneuronsjukdomar. De olika varianterna av sjukdomen har gemensamt att de ar
fortskridande och bryter ner det motoriska nervsystemet. ALS innebdr att nervceller som styr
skelettmuskulaturen dor och nar musklerna (myos) inte far impulser fortvinar de (atrofi). De
yttre (laterala) delarna av ryggmargen ersatts av bindvav (skleros). A:et i bdrjan av
sjukdomsnamnet star for saknad av nagot (Socialstyrelsen, 2010). Det finns atta distinkta typer
av ALS beskrivna i litteraturen. | de flesta fall ar orsaken till sjukdomen okand. 5-10 procent
av de insjuknade har en hereditet for sjukdomen (Calvo, Chi6, Mazzini, Moglia & Mora,
2011). Det har visat sig att mutationer kan uppsta i 11 olika arvsanlag vid de arftliga formerna
av ALS (Socialstyrelsen, 2010).

Demografisk spridning och prevalens

De senaste 30 aren har antalet personer som insjuknat okat. Sjukdomen finns 6ver hela vérlden
och det insjuknar arligen 2-4 personer per 100 000 invanare. | Sverige insjuknar ungefar 200
personer om aret och det lever idag 600-700 personer i Sverige med sjukdomen. ALS drabbar
man i hogre utstrackning an kvinnor (Socialstyrelsen, 2010). Insjuknandet sker ofta i aldern
55-70 ar, men sjukdomen kan utvecklas nar som helst i vuxen alder (Olsson Ozanne, Persson
& Strang, 2010).

Symtom och diagnostisering

Beroende pa var i nervsystemet skadan sitter utvecklas olika symtom. Muskelsvaghet,
muskul&r atrofi, spasticitet, fascikulationer (muskelryckningar) och bulbdra symtom (tal- och
svaljproblem) varierar i frekvens och Okar i takt med att sjukdomen fortskrider (Olsson
Ozanne, et al., 2010). Sjukdomen borjar ofta med svaghet i en hand eller i ett ben och sprider
sig sedan till andra delar av kroppen. Dalig balans och talsvarigheter kan ocksa vara forsta
symtom pa sjukdomen. Den viljestyrda muskulaturen i storre delen av kroppen paverkas inom
nagra manader upp till nagra fa ar. Andningsmuskulaturen drabbas ocksa tillslut medan
hjartmuskulaturen forblir opaverkad. Finmotoriken blir nedsatt och rorelserna fumliga,
ansiktsmimik och tuggmotorik paverkas ocksa. Tvangsmassig grat eller skratt som inte kan
styras viljemassigt forekommer hos mindre &n hélften av de insjukande. Andfaddhet,
orkesloshet och trotthet hor ocksa till sjukdomsbilden (Socialstyrelsen, 2010). Personer med
ALS kan dven uppleva radsla for att bli “inldst” i sin egen kropp och att forlora all
rorelseférmaga. Smarta till foljd av att kroppen befunnit sig i samma lage under langre perioder



relaterat till oférmagan att andra kroppsposition, beskrivs ocksd vara ett problem for
individerna (Bryce, et al., 2006).

Neurologiska undersokningar och typiska symtom ligger till grund for diagnostisering. Det
finns inget specifikt prov som kan bekrafta diagnosen och detta gor att det kan vara svart att
stalla ratt diagnos. Vuxna personer som tillhér en familj dar ALS forekommer kan genomga en
undersokning som visar om de bar pa en mutation i en gen som kan ge ALS (Socialstyrelsen,
2010).

Overlevnad och behandling

Inom 30 manader efter forsta symtomen har halften av de insjuknade avlidit. 20 procent av de
insjuknade overlever 5-10 ar efter upptackt av forsta symtom (Cheah, Eisen, Hardiman,
Kiernan, Turner & Vucic, et al., 2011). Det finns i dagslaget inget botemedel mot sjukdomen.
Endast en verksam substans, riluzol, kan bromsa sjukdomsutvecklingen men den ger inte effekt
hos alla (Duke, King & O"Connor, 2009). Internationella studier har visat att riluzol har bast
effekt hos yngre personer och om behandling ges tidigt i sjukdomsforloppet. Behandling gar
annars ut pa att ge individen ett s normalt liv som mojligt och inriktas pa symtomlindring.
Omvardnaden &r viktig och patienterna skall erbjudas stod av utbildad personal, det finns
numera pa de flesta storre sjukhus speciella ALS-team med sjukskdéterska, arbetsterapeut,
sjukgymnast, dietist, ldkare, kurator, logoped, tandldkare och psykolog. Avancerad
hemsjukvard och hospice ar alternativ som kan erbjudas patienterna (Socialstyrelsen, 2010).

TEORETISK REFERENSRAM

Ur ett vardvetenskapligt perspektiv kan kroppen forstas som bérare av en manniskas
livshistoria, sjalvbild och mening. Kroppen dr mangtydig, ett sate for kanslorna. Kroppen ar
saledes mycket mer an endast den fysiska gestalten. Med kroppens hjélp kan manniskor
uppfatta varandra som personer med kénslor och tankar, inte bara som fysiska varelser.
Kroppen &r védgen till varlden och till liv. Att kunna kontrollera sin kropp och sina handlingar,
att uppleva sig som en avgransad och hel person, kan beskrivas som en kansla av ett karnsjalv.
Vid till exempel operationer dd manniskan varit nedsévd kan hon efterat uppleva det som att
det skett ett intrang i kroppen som hon inte haft kontroll 6ver. Operationen innebar att kroppen
och den egna kroppsuppfattningen har forandrats. En manniskas kroppsliga erfarenhet av
forlust av kontroll 6ver kroppen medfor dven att sjalvbilden och synen pa sig sjalv som person
forandras (Wiklund, 2003). Enligt det fenomenologiska perspektivet pa kroppen som levd ar
kroppen bade ett subjekt och ett fysiskt objekt. Sjukskaterskan kan hjélpa patienten att betrakta
sin kropp som levd istéllet for icke fungerande och frammande (Fryklund, Lindahl & Skyman,
2009).

Merleau-Ponty (1999) menar att alla manniskor har ett unikt forhallande till sin egen kropp och
en manniska kan aldrig ga ifran den, han talar om den subjektiva kroppen. Kroppen &r en
allmén funktion, en betydelsekdrna, som existerar och riskerar att bli sjuk. | kroppen lar
manniskan sig att k&nna ett samband mellan existens och vasen. Ménniskan &r sin kropp. Den
ar alltsa inte nagot foremal, kroppen ar som en skiss till manniskans totala vara. Individen
maste uppleva sin egen och andras kroppar for att fa kunskap om manniskokroppen. Kroppen
ar inte bara ett féremal i varlden, den ar ett medel for kommunikation. Det finns en personlig
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upplevelse av kroppen men aven en upplevelse av kroppen i véarlden, den &r en ménniskas
forankring och formedlare av vérlden. Kroppen &r ett uttrycksrum och den &r for manniskan ett
allmant stt att besitta varlden. Kroppen kan aldrig bli ’forfluten”, den existerar nédvandigtvis
“hir” och ”nu”. Den ar en gestalt, ett fenomen dar helheten foregar delarna och jamfort med
den fysisk-kemiska kroppen &r gestalten ett nytt slags existens. Medvetandet och kroppen kan
bara vara parallella, de begransar inte varandra, medvetandet har en kropp och finns i en fysisk
varld. Kroppen forstar rorelser den ska utfora, den ger ett motoriskt godkannande. Nar kroppen
har forstatt en rorelse och inforlivat den i sin varld, da ar rorelsen inlard (Merleau-Ponty,
1999).

Manniskan &r alltid en enhet av kropp, sjél och ande och ingen aspekt ar 6verordnad. Denna
mangdimensionella bild av manniskan som komplex och mangsidig beskrivs inom
vardvetenskapen. Kroppen star inte i motsatsforhdllande till sjalen, kanslorna eller
intelligensen. En manniskas upplevelse av sig sjalv som en kannande, levd kropp lagger
grunden for kdnslan av mening och sammanhang och den personliga identiteten. Kroppen &r en
forutsattning for det sjalsliga och andliga uttrycket for ménsklighet. Kénnande, tdnkande,
meningssokande och upplevande, detta krdver en kropp. Ddarmed d&r maéanniskan
“forkroppsligad”. Det dr viktigt att vara forankrad i sin kropp; ndr det sker och ménniskan
vagar uppleva sin kropp kan mening skapas. Utan en kropp kan en manniska inte vara
manniska, endast en kropp ar samtidigt inte en levande ménniska. Omgivningens relation till
den egna kroppens position i tid och rum medfor att manniskan kan forhalla sig till begrepp
som dar borta, har, da och sen. Individen upplever, kdnner och handlar genom kroppen, men
hon gor det i ett sammanhang. Manniskan, den levda kroppen, star i relation till dels andra
manniskor, dels miljéer och situationer (Wiklund, 2003).

CENTRALA BEGREPP
Kropp och kommunikation

Mimik, gester, hallning och rorelser ingar i en manniskas kroppssprak vilket ofta ar en
omedveten kommunikation. Kroppsspraket ar dock viktigt for hur omgivningen tolkar
information i kommunikationen. Kommunikationen kan komma att forandras i samband med
vissa sjukdomar da kroppsspraket paverkas (Rydholm Hedman, 2009). Den kroppsliga
kommunikationen &r ofta anvandbar néar orden inte racker till, den kopplas till relationer och
gemenskap. Kroppen anvands ocksa for att uttrycka en manniskas erfarenheter, kroppen
kommunicerar alltid. Ansiktsuttryck och rérelsemonster speglar kénslor som lidande och
smarta men daven gladje, det som kroppen signalerar ar alltid meningsbarande och den &r
standigt narvarande (Baggens & Sandén, 2009). Anvandandet av dator for att underlatta
kommunikationen kan medféra att personer med ALS upplever mindre frustation Gver sin
bristande formaga att kommunicera. De kan med hjalp av datorn uttrycka kanslor och tankar
samt fa kontakt med omvarlden och uppratthalla sociala kontakter (Bryce, et al., 2006).

Kropp och ohélsa

Genom kroppen forhaller manniskan sig till varlden, darfor blir kroppen viktig for den
personliga identiteten. Bade kroppen, den egna och andras uppfattningar om den &r ofta
avgorande for en persons sociala identitet. Manniskan upplever sig sjalv pa ett nytt satt nar
kroppen forandrats, det kan ocksa leda till att andra personer behandlar henne annorlunda.



Individen blir frammande for sin egen kropp vid smérta och sjukdom och bérjar uppleva aven
varlden pa ett nytt satt (Fryklund, et al., 2009). Det kravs en omvardering av sjalvet i samband
med det nya sammanhanget som en forandring har skapat (Rydholm Hedman, 2009).
Identiteten paverkas till foljd av skada eller sjukdom och individen kanske inte langre kan se ut
som tidigare eller leva sd som han/hon ar van vid eller 6nskar. Det ar hotet mot identiteten som
genererar lidande, alltsa inte den nedsatta funktionen i sig. Det ar personen som lider, inte
kroppen. Genom att belysa sjalvet i relation till kroppsuppfattningen, hur manniskor tanker om
sig sjalva och vad de gor med sin kropp, kan lidandet forstas. D& manniskan upplever forlust
av kontroll och helhet blir lidandet en konsekvens. I det nya tillstdndet som manniskan befinner
sig i kan hela hennes existens hotas (Wiklund, 2003). Nar kroppen inte fungerar uppfattas den
som ett hinder och ses som en fiende. | samband med lidande av olika slag kan manniskan
distansera sig fran sin egen kropp, detta kan leda till att hon har svart att kunna hantera och
leva med ett kroniskt tillstdnd (Baggens & Sandén, 2009).

Manniskan ar sin kropp i den mening att hon &r dar kroppen ar. Nar kroppen fungerar val har
hon inte ndgon medveten upplevelse av stora delar av kroppen, den ar da tyst. Den kan da
upplevas som ett med sjalvet. | situationer ndr kroppen brister i funktion, till exempel vid
aldrande och sjukdom, kan méanniskan uppleva en klyvning mellan sjalvet och kroppen.
Kroppen kan upplevas som en mask och sjalvet finns inombords, skilt fran kroppen. Om
kroppen brister i funktion kan detta vacka rédsla hos individen, en rédsla att uppfattas som
franstotande. Det kan medfora att sociala sammanhang och situationer da kroppen visas upp
undviks (Norberg & Ternestedt, 2009). Att leva med sjukdom som bidrar till muskelsvaghet
kan leda till kronisk sorg da forlust av hopp, identitet och integritet samt forlust av kontroll
over kroppen blir patagligt (Rydholm Hedman, 2009). Personer med ALS kan uppleva
tacksamhet for vad de fysiskt fortfarande klarar av att gora, detta trots deras Okande
funktionsnedsattning. En kansla av sarbarhet och att vara beroende av andra ar dock vanligt.
Att bli respekterad och sedd som nagot mer an sin funktionsnedsattning ar viktigt for dessa
individer, att behalla en kénsla av varde och vardighet trots det fysiska tillstand de befinner sig
i. Det finns ofta en 6nskan om och ett behov av att bli sedd trots de bristande kroppsliga
funktionerna. Att behalla sin identitet och uppratthalla roller och normaliteter har visat sig vara
viktigt for individer som insjuknat i ALS. De kan uppleva ett behov av att fortsiatta med
aktiviteter som tidigare, detta kan da vara ett satt att hantera 6kande funktionsnedsattning
(Foley, Hardiman & O"Mahony, 2007).

Det finns ofta en medvetenhet om andras uppfattning om funktionsnedséttningen, detta kan
vara ytterligare nagot som starker patienternas behov att bli sedda som individer, som nagot
mer an ALS. Det kan finnas en besvikelse 6ver forlust av fysiska funktioner, men individerna
kan fa sankta forvantningar gallande fysisk formaga i takt med att sjukdomen utvecklas. Trots
en nedgang i fysisk status och en okande funktionsnedsattning har det alltsa visat sig att
personer som lever med ALS kan uppleva en oférandring av livskvalitet jamfort med innan
sjukdomen. Att fokusera pa andra omraden i livet blir viktigare. Denna anpassning till
sjukdomen kan leda till en positiv livsupplevelse trots ALS. Att definiera sig sjalv och sitt
valbefinnande i existentiella, psykologiska och sociala termer istallet for att fokusera pa sin
fysiska oformaga ar viktigt for personerna (Foley, Hardiman & O"Mahony, 2007).



Omvardnad av kroppen

Kroppen bar pa avtryck fran kon, alder och klass och den ar praglad av kultur och samhalle.
Det vasterlandska idealet med en kropp som ar smidig, stark och mjuk representerar en
forestélining om att kroppen ska vara frasch. Detta kroppsideal 6verensstammer inte alltid med
ohélsa eller sjukdom. Det som forut uppfattades som en sjalvklarhet kan komma att forandras,
kroppen kan komma att upplevas annorlunda. Att till exempel kunna tvétta sig och forflytta sig
kanske inte langre ar majligt. Omvardnad av en person med behov av hjalp med personlig
hygien och kroppslig vard relateras till manniskan som sarbar. Kroppsvard kan vacka kanslor
som blygsamhet och skam hos en manniska och utgora ett hot mot den privata sfaren. Kroppen
kan goras till ett objekt, detta ar alltid en risk i samband med vardgivarens handlingar. Vid
sjukdom kan mdanniskan uppleva det som att hon forlorar kontakten med den egna kroppen
som hotar att vacka avsky hos omgivningen (Fryklund, et al., 2009). Att fa vara delaktig och
bibehalla sin autonomi gallande beslutsfattande kring sin egen vard har visat sig vara vardefullt
for individerna (Foley, et al., 2007).

Forlust av en fungerande kropp, till exempel i samband med sjukdom, kan innebara férsémrad
hédlsa och livskvalitet. Vardgivaren maste vara medveten och uppméarksam pa hur ohalsa och
sjukdom paverkar synen pa den egna kroppen (Fryklund, et al., 2009). Det &r viktigt att
sjukskoterskan lyfter fram patientens resurser. Sjukskoterskan behdéver ha en forstaelse for hur
rorelsebesvér och aktivitetsinskrankning paverkar patienten for att kunna bedoma, lindra och
atgarda besvar (Rydholm Hedman, 2009). For att hoja en individs kéansla av vérdighet ar det
angeldget att kunna hantera sin fordndrade kropp. Genom att gora kroppsliga obehag mindre
framtradande kan individen uppna detta. Stod och hjalp att bli sjalvstandig kan gora det mojligt
for en individ att aterfa kanslan av att ha kontroll Gver sitt egna liv. En individ som lider maste,
i jamforelse med de som lever ett liv utan begransad kapacitet och sjukdom, l&ra sig acceptans
och Oppenhet infor livet som det nu ar (Bengtsson, Segesten, Skott & Ohlén, 2002).
Vardgivaren maste se patienten som nagot mer an dennes funktionsnedsattning i den sociala
kontext individen befinner sig i. Pa sa satt kan vardgivaren hjélpa patienten finna
copingstrategier att hantera konsekvenserna av ALS (Foley, et al., 2007). Personer i behov av
langtidsvard uttrycker ofta en oro kring hur deras sjukdom belastar andra, bland annat bordan
av fysisk vard. Personer med ALS och deras vardgivare i familjen kan alla uppleva att
sjukdomen medfor en borda och en utsatthet. Det har dock visat sig att vardgivarna kan skatta
bordan lagre &n vad de insjuknade tror att de gor. Olika strategier for att bevara en positiv
attityd och minska bordan ar meningsfullt. Att acceptera stod fran narstadende och vanner och
fokusera pa kvarvarande funktioner kan vara en lésning (Nolan, Overturf Johnson & Sulmasy,
2007).

PROBLEMFORMULERING

Nér en individ drabbas av en sjukdom som medfor kroppslig funktionsnedsattning riskerar den
personliga identiteten att hotas da forlust av kontroll 6ver den egna kroppen kan paverka
sjalvbilden. Manniskan &r en helhet dar kroppen ar en av manga delar. Nar kroppen sviker kan
detta medfora kanslor av skam, radsla och att vardighet och integritet hotas. Bristande formaga
att kommunicera och en kansla av att vara inlast” i sin egen kropp kan framkalla frustration
hos personen som lever med ALS. Efter en litteratursokning i databaserna PubMed och Cinahl
framkom att det finns forskning kring ALS men att forskningen huvudsakligen &r medicinskt
inriktad och ofta inte utgar frn ett vardvetenskapligt perspektiv. Genom att belysa hur



personer med ALS upplever forandring av kroppsliga funktioner kan kunskap skapas, kunskap
som kan anvandas praktiskt i omvardnadsarbetet. For att kunna ge god omvardnad behover
vardgivaren fa en forstaelse for hur forandring av kroppsliga funktioner paverkar en individ.
Vad hander med individen och vilka slags kanslor kan uppsta? Hur ska vardgivaren beméta en
person som inte langre kanner sig hemma i sin egen kropp? Det &r viktigt att vardgivaren kan
hjalpa patienten att uppleva sig sjalv som nagot mer &n bara sin kropp och patienten ska
erbjudas verktyg for att kunna skapa mening, sammanhang och acceptans infér den nya
livssituationen. Darfor anser forfattarna att mer forskning inom omradet behovs for att kunna
erbjuda personerna god omvardnad och ett héjt véalbefinnande.

SYFTE

Syftet var att belysa hur personer med ALS upplever forandring av kroppsliga funktioner.

METOD
VALD METOD

Sjalvbiografiska bocker valdes for analys. Sjalvbiografier &r subjektiva beréattelser, sa kallade
narrativer. Genom beréttelsen uttrycker manniskan sig sjalv, sina ké&nslor och erfarenheter.
Mansklig kommunikation och sprak i olika sammanhang kan forstas genom narrativ forskning.
Berattelser studeras och syftet ar att belysa manniskors meningsskapande processer, forskaren
kan da pa ett djupare plan forsta innebérden i meningen som skapas (Skott, 2004). Att beratta
om sin aktuella situation har en betydelsefull roll i vardandet. Berdttelsen kan bli en
utgangspunkt till hur vard ska se ut genom att kunskap skapas inom detta omrade (Ohlén,
2004). Eftersom personernas egna upplevelser efterfragades svarade den narriativa forskningen
bra mot syftet.

URVAL

Inklusionskriterierna var att materialet till analysen skulle vara skrivet av personerna sjalva och
vara skrivet pa eller dversatt till svenska. Tva av bockerna var skrivna av bade den insjuknade
och dennes narstaende. Enbart de delar som var personens egna ord valdes darfor ut till analys
och resterande innehall i bockerna blev oanvandbart, men allt material lastes. Det skulle inte
vara en annan forfattare som aterberattade historien, det skulle i sa fall inte blivit personens
subjektiva upplevelse utan nagon annans tolkning. Ingen begransning av nar béckerna skrevs
var aktuell da en upplevelse alltid &r en upplevelse. Syftet var inte att belysa till exempel ALS-
patienters mote med varden vilken alltid ar i forandring.

DATAINSAMLING

Insamling av data skedde inledningsvis genom sokning i Goéteborgs universitetsbiblioteks
katalog, GUNDA. En avancerad sokning gjordes med sokordet ALS och avgransningen Lz
vilket star for bibliotekshylla for sjalvbiografier. Sokningen genererade tva traffar, bada
bockerna dverensstamde med inklusionskriterierna och valdes darfor ut till analys. Darefter



testades sokordet amyotrofisk lateral skleros med avgransningen Lz vilket gav noll traffar. Det
gjordes aven en manuell sokning pa Biomedicinska biblioteket i Goteborg pa hylla Lz efter
radgivning fran bibliotekarien. Samtliga sjalvbiografiers titel och sammanfattning lastes och
sex bocker valdes ut till analys da de 6verensstamde med inklusionskriterierna. Tva av de sex
bockerna var desamma som sokningen i GUNDA genererade. En manuell sékning av
Goteborgs stadsbiblioteks sjalvbiografiska bdcker gav inga ytterligare resultat som var
relevanta till syftet. Slutligen gjordes en sokning i det nationella bibliotekssystemet LIBRIS for
att utesluta att det fanns ytterligare bocker som forfattarna inte hade funnit genom tidigare
sokning. Sokorden amyotrofisk lateral skleros och sjalvbiografi gav noll tréffar. Sokorden ALS
och sjalvbiografi genererade nio traffar. Fem av traffarna hade tysk titel, de var inte relevanta
till syftet och valdes bort. Resterande fyra traffar 6verensstdmde med tidigare funna bdcker.
Saledes valdes sex stycken sjalvbiografiska bocker ut till analys. De utvalda bockerna hade ett
sidintervall mellan 134 och 265 sidor. Sammanlagt l&stes 1173 sidor. Sidor med inledning,
forord, efterord, fakta om ALS samt nérstaendes och andras synvinklar kunde inte anvéandas till
analysen. Detta resulterade i att 1014 sidor var anvandbara. Slutligen anvandes 240 sidor till
analysen. Se bilaga for bokpresentation.

DATAANALYS

Analysen genomfordes i form av en kvalitativ innehallsanalys. For att na fram till den
underliggande meningen i de sjalvbiografiska bdckerna valde forfattarna att analysera det
latenta innehallet, det som var dolt. Latent innehall beskriver vad texten talar och handlar om,
textens underliggande mening pa en hogre abstraktionsniva. Manifest innehall handlar i stallet
om vad texten sdger, det synliga och uppenbara i texten (Graneheim & Lundman, 2003). Enligt
Krippendorff (2004) ar innehallsanalys en teknik som kan skapa nya insikter och 6ka en
forskares forstaelse for ett specifikt fenomen. Innehallsanalys syftar till att utforska méanniskans
varld och &r en teknik for att kunna analysera underliggande mening i ostrukturerad data
(Krippendorff, 2004). | ett forsta skede sags texten som en helhet, sedan sonderdelades den i
delar for att aterigen sattas samman till en helhet (Dahlborg Lyckhage, 2006).

Fas 1: For att fa en helhetsforstaelse av texterna lastes bok for bok igenom av bada forfattarna
innan analysen startade. Syftet var att bli insatt i materialet och forsta dess innebérd (Elo &
Kyngas, 2007). Det var viktigt att forfattarna hade en 6ppenhet och talamod infér materialet sa
att texten kunde visa sin mening, samt att forfattarna blev sa val insatta i texten att den kunde
aterberattas. Forutbestamda teman eller teorier fick inte styra och stéra under analysarbetets
gang (Dahlborg Lyckhage, 2006). En induktiv ansatts valdes da forfattarna inte utgick fran en
forutbestdmd teori (Elo & Kyngés, 2007).

Fas 2: Nasta steg i analysen var att organisera materialet. Fragor stilldes till texten, “vad
betyder detta?” och “vad ar inneborden av det har?”. Meningsbdrande enheter som matchade
syftet plockades ut ur texten av bada forfattarna pa var sitt hall. Forfattarna kondenserade de
meningsbarande enheterna, identifierade, jamférde och diskuterade dem tillsammans och forde
samman dem utifran likheter och skillnader. Detta ledde till utformningen av tre huvudteman
och 13 subteman (Dahlborg Lyckhage, 2006). Ett tema svarar pa fragan ”hur?” och beskriver
den underliggande meningen i kondenserade meningsbarande enheter pa en tolkande niva. Det
latenta innehallet i en text uttrycks i teman (Graneheim & Lundman, 2003). Citat fran texten



anvandes i resultatet for att belysa och illustrera texten och fanga dess innebord (Dahlborg
Lyckhage, 2006).

Fas 3: Det sista steget i analysarbetet bestod av att aterigen se pa texten som en helhet dar
delarna satts samman. Det studerade fenomenet kunde nu uttryckas pa ett nytt satt och delarna

vavdes ihop till en integrerad helhet (Dahlborg Lyckhage, 2006).

Tabell 1. Exempel pa analysering av data

Meningsbarande
enhet

Kondenserad
meningsbarande
enhet

Subtema

Huvudtema

Jag for en standig
kamp for att bli
forstadd eftersom jag

En kamp att bli
forstadd, svart att
prata.

Att forlora sin rost

Utmaning att leva
med sviktande
kroppsfunktioner

har svart for att prata
(Holm, 2006, s.53).

Tillforlitlighet

Att anvanda citat ur berattelserna starker tillforlitligheten i resultatet. Det &r personernas egna
ord om upplevelserna och inte tolkningar gjorda av nagon annan forskare eller forfattare.
Forskarens oppenhet kan aldrig vara total. Kansloméssiga bindningar och forutfattade
meningar kan utgora hinder under analysarbetets gang och det kravs darfor en medveten
stravan att inte lata den egna forforstaelsen paverka resultatet (Dahlborg Lyckhage, 2006).
Forfattarna har varken yrkesrelaterat eller privat kommit i kontakt med personer med ALS och
har darfor en mycket begransad forforstaelse. Att forfattarna pa var sitt hall har last bockerna
och sedan gemensamt jamfort sina tolkningar av texterna styrker tillforlitligheten. Detta
eftersom tolkningen da inte enbart harstammar fran en persons synvinkel vilket annars kunde
varit en begrasning da alla manniskor tolkar pa olika satt. Utformningen av huvudteman och
subteman var en dynamisk process. Forfattarna diskuterade och utvecklade dem tillsammans
med handledaren tills de pa basta sitt beskrev personernas upplevelser, detta starker
tillforlitligheten ytterligare.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

De valda sjélvbiografierna &r alla publicerade och tillgdngliga for allmanheten. Daremot har
inte forfattarna personligen fragat personen med ALS eller dennes narstaende om godkéannande
for att anvanda boken i studiesyfte. Forfattarna har dock under arbetes gang haft i grundtanke
att aldrig lata egna eller andras personliga intressen farga resultatet (Vetenskapsradet, 2005).
Forfattarna sjalva lade inte ndgon vérdering i upplevelserna som de upplevde. Tolkning, analys
och citat har inte forvrangts eller forskdnats. Férhoppningsvis har forfattarna tillrackligt lyckats
bortse fran egna forvantningar och forforstaelse sa att resultatet ar palitligt och hallbart.




RESULTAT

Utmaning att leva med Forlust av kontroll Besvikelse dver den sjuka
sviktande kroppen
kroppsfunktioner
4 ) )
Att uppleva kraftloshet, Att vara beroende Att uppleva sorg
smarta och trotthet relaterat - N I
till muskelfértvining Att uppleva oro, ovisshet Att bo i en sjuk kropp
/ och rédsla
s - s ) N J 4
Nar benen inte bar P N Att uppleva forundran och
Att kanna skam 6ver en frustration dver sviktande
Sviktande vitala funktioner ] okontrollerbar kropp kroppsfunktioner
r A )
Att forlora sin rost . ) P <
Att uppleva hur kroppen blir Langtan efter en frisk kropp
spastisk och krampar L )
N J

Att vara i krig med kroppen ]

Figur 1. Huvudteman och subteman

UTMANING ATT LEVA MED SVIKTANDE KROPPSFUNKTIONER
Att uppleva kraftléshet, smarta och trotthet relaterat till muskelfértvining

Personerna med ALS upplevde en tilltagande kraftloshet i takt med sjukdomens foérlopp.
Kraftlosheten tog sig i uttryck i form av samre finmotorik, férsvagning i hander, armar och
ben. Att inte kunna styra sina muskler blev mer och mer patagligt och uppenbart, musklerna
lydde inte l&ngre och kroppen upplevdes som forsvagad. Handens greppfunktion forsémrades
och de fick svarigheter att klara av vardagen. Det blev svart att styra handen och det upplevdes
som problematiskt att lyfta armen. De upplevde att det var en utmaning att klara sig i vardagen
pa grund av denna tilltagande kraftloshet. Att snyta sig, borsta tanderna, lyfta ett glas eller fora
bestick till munnen var inte lika latt att utféra som innan sjukdomen (Abram-Nilsson, 2003;
Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004; Sandgren, 2005; Simmons, 2003). Handens
bristande funktion medforde dven svarigheter att halla i och hantera en penna vilket gjorde det
svart att skriva (Abram-Nilsson, 2003; Fant, 1994; Lindquist, 2004).

"ALS har redan berévat mig min hogra hand. Den ligger i evig vila. Blaaktig som en

vdlhdngd oxfilé.” (Lindquist, 2003, $.86)

Nackens muskler forsvagades ocksa och det blev svarare att halla upp och vrida pa huvudet
(Abram-Nilsson, 2003; Holm, 2006). Musklerna i benen blev svagare och de upplevde
svarigheter att lyfta benen och att resa sig upp fran liggande eller sittande stallning (Abram-
Nilsson, 2003; Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004). Muskelférsvagningen i benen
medforde att en av dem var nara att ramla (Holm, 2006), tva av de andra foll och gjorde sig illa
(Fant, 1994; Lindquist, 2004). Kraftlésheten ledde &ven till svarigheter att ta sig upp ur
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badkaret och detta vackte kanslor av hjalploshet och sarbarhet (Fant, 1994; Lindquist, 2004).
En av dem som alskat att dansa insag att det inte langre var mojligt da detta kraver bade armar
och ben. Kraftlésheten hade berévat henne formagan att dansa (Fant, 1994).

“min framtid ar ju helt forlamad. jag kan inte resa mej, inte kla pa mej, inte ropa pa hjalp, inte
klia mej pa kinden eller borsta tanderna, eller satta pa sockor, eller vanda pa huvet, eller
vanda mej i séngen som jag vill...” (Abram-Nilsson, 2003, s.111)

Tva av personerna uttryckte smarta till foljd av muskelfortviningen (Fant, 1994; Lindquist,
2004). Vid oforsiktiga rorelser blev smartan pataglig och en smartande hand kravde elastiskt
stdd om dagarna och bandage om néatterna (Fant, 1994).

“Axeln tal inga rorelser, den dr ndstan ur led eftersom inga muskler stdder den. De har
fortvinat i kapp med att nervtradarna i armen har détt. Minsta oférsiktiga rorelse och jag
skriker av smdrta.” (Fant, 1994, s.5)

Sjukdomen medférde dven en viss trotthet som ofta uppkom i samband med aktivitet och
rorelse. De upplevde att de var mycket trottare &n innan sjukdomen (Abram-Nilsson, 2003;
Fant, 1994; Lindquist, 2004; Sandgren, 2005).

“Jag kdnner mig ocksd mer trétt numera, orkar inte ldngre hdlla samma tempo.”
(Fant, 1994, s. 110)

Nar benen inte bar

Personerna upplevde att gangformagan forsamrades gradvis och att detta var ett problem for
dem i vardagen (Abram-Nilsson, 2003; Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004; Sandgren,
2005; Simmons, 2003). Att benen blev stela och att det var svart att springa var problematiskt
for en av dem (Fant, 1994). Att ga langsamt och med viss moda, att uppleva att det “’tar emot”
samt en kansla av troghet var patagligt (Sandgren, 2005). Benen upplevdes som tunga (Fant,
1994; Sandgren, 2005). Forsamring av gangférmagan kunde ocksa leda till att vissa snubblade
och upplevde svarigheter att halla balansen (Holm, 2006; Lindquist, 2004). Det blev médosamt
att ga langa strackor (Abram-Nilsson, 2003; Sandgren, 2005). En av dem uttryckte att hon inte
langre kunde komma ihdg hur det var att ga (Holm, 2006).

"Tog en kort promenad. Det var tungt och trogt. Det tar emot att ga. ” (Sandgren, 2005, s. 6)

Sviktande vitala funktioner

Flera av dem upplevde att det blev svarare att andas allteftersom sjukdomen fortskred (Abram-
Nilsson, 2003; Holm, 2006; Sandgren, 2005). Det var problematiskt med ansamling av segt
slem och saliv som ledde till hostattacker och kanslan av att kvavas. Detta framkallade radsla,
panik och obehagskanslor (Abram-Nilsson, 2003; Sandgren, 2005).
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“Slem dker ner i lungorna nar jag inte kan svélja nar jag vill och sen kan jag inte hosta
effektivt... Kvdvning, kamp, utmattning.” (Abram-Nilsson, 2003, s. 120)

Svarigheter att svalja var ett problem som férekom (Abram-Nilsson, 2003; Lindquist, 2004).
Pa grund av bristande svéljfunktion satte vissa av dem i halsen och de fick skara maten i
mindre bitar for att klara av att tugga den (Holm, 2006; Sandgren, 2005). Smaksinnet férsvann
mer och mer for en av personerna och detta gjorde att hon tappade aptiten (Sandgren, 2005).
Beroende pa var i sjukdomsforloppet de befann sig hade de olika svart for att ata sjalv och
klara av att hantera besticken (Fant, 1994; Lindquist, 2004). | ett fall var det aktuellt med
naringstillforsel via en slang i magen, men detta motsatte sig personen starkt da det var viktigt
for henne att ata sjalv (Holm, 2006). Att kunna ata och fa kanna matens smaker i munnen sa
lange som mojligt var valdigt betydelsefullt (Lindquist, 2004).

”Jag dter rostat bréd for det dir littare att tugga. De forsta tuggorna tar lang tid innan jag har

vant mig. Likadant dr det med de forsta klunkarna, som dr svdarare att svdlja.”
(Holm, 2006, s. 61)

Att forlora sin rost

Talformagan forsamrades drastiskt i takt med sjukdomens forlopp och personerna fick svart att
tala och gora sig forstadda (Abram-Nilsson, 2003; Holm, 2006; Lindquist, 2004; Sandgren,
2005; Simmons, 2003). Tungan forlorade styrsel och blev svarare att kontrollera, detta ledde
till ett alltmer sluddrande tal (Sandgren, 2005; Simmons, 2003). Svarigheter att kommunicera
verbalt ledde till irritation och kanslor av maktloshet och detta var ett problem i sociala
sammanhang (Abram-Nilsson, 2003; Holm, 2006; Lindquist, 2004). En av dem upplevde att
rosten forandrades drastiskt och hon tyckte inte om den nya rdsten. Den hade tappat alla
nyanser och melodier och var nu bara ett entonigt kraxande. Hon refererade till struphuvudet
som sitt ”ALS-filter” som producerade brélande laten, som en asna (Lindquist, 2004). Det
uttrycktes ocksa att vanlig kommunikation gar snabbt, men att det nu hade blivit svart att svara
pa tilltal lika snabbt som sagda ord uppfattades. Forandringen av talet medférde en kénsla av
att vara mer handikappad (Holm, 2006).

"Ofta blir jag stord av min rést och mitt kroppssprdk, som inte langre avspeglar mitt inre. Sa
kénner nog alla handikappade. Min rost ar svag och darrig och jag verkar mycket mer
handikappad dn jag kinner mig.” (Holm, 2006, $.36)

“"Och munnen snérvlar fram obegripligheter. Det dir som en grammofonskiva som spelas pd fel
hastighet. ALS har berdvat mig mina talande ord. Mitt tal. Redskapet i mitt arbete. Idag har
ingen hort vad jag sagt. Vrede.” (Lindquist, 2004, s. 86)
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FORLUST AV KONTROLL
Att vara beroende

Kroppens sviktande funktioner medforde att personerna med ALS blev beroende av andra for
att klara vardagen. Hjalpbehovet blev storre ndr sjukdomen fortskred och musklerna blev
alltmer fortvinade. Upplevelsen av att vara beroende skilde sig t (Abram-Nilsson, 2003; Fant,
1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004; Simmons, 2003). Hjalpbehovet kunde uttrycka sig i form
av att behova bli matad och lyft ur en stol, detta medfoérde ké&nslor av att bli en belastning for
narstaende. Att lata andra hjdlpa och pyssla om en kunde dven accepteras och upplevas som en
befrielse i stéllet for att leda till skamkanslor (Lindquist, 2004). Kénslan av att bli beroende
kunde upplevas som energikrdvande och jobbigt. Det tog tid att forklara hur saker skulle vara
och goras. Sma saker kunde spela stor roll for personens valbefinnande, om hjalparen inte
kunde tillgodose alla 6nskemal upplevdes detta som irriterande. Samtidigt kéndes det svart att
be om for mycket och vara for kravande, personen slets mellan att fa sin vilja igenom, bli
respekterad, och att inte vara en belastning (Holm, 2006).

"Mitt hjdlpbehov dr sd stort, kinner mig desperat, vill sjunka genom golvet.”
(Holm, 2006, s.44)

Att bli beroende kunde uttryckas som en radsla for att bli utelamnad at andra och deras
formagor och oférmagor. Det kunde vara svart att tvingas inse graden av funktionsnedsattning
och att be om hjélp (Fant, 1994). Oberoende hade tidigare hyllats och det var svart och ledsamt
att inse att sjalvstandigheten inskréankts, att i vuxen alder behova bli skott som ett barn (Fant,
1994; Lindquist, 2004). Det fanns &ven en positiv aspekt pa att bli beroende av andra. Att be
om hjélp sags som en nyttig lardom och en chans att bli talmodig och 6dmjuk. Den langsamt
tilltagande funktionsnedséttningen och det 6kande beroendet gav chans att hinna acceptera
situationen och anpassa sig till tillkortakommanden och hjélpmedel (Fant, 1994).

”Hur ska en medelalders manniska som alltid hyllat oberoende och sjalvstandighet lara sig att
acceptera att behdva skotas som ett barn? ” (Lindquist, 2004, 5.134)

Att uppleva oro, ovisshet och réadsla

Personerna upplevde en oro for sin hélsa och sina bristande kroppsfunktioner. Att kroppen
slutade fungera som vanligt var orovackande och vackte manga funderingar i stunden och infor
framtiden. Oron och ovissheten infor var i kroppen ndsta férsvagning skulle drabba och vad
som var fel i kroppen upptog ofta deras tankar. Funderingar fanns om nér det skulle bli
omojligt att utfora vissa saker samt hur lang 6verlevnad som kunde forvantas. ”Ar det sista
gangen jag gOr detta?” och “kommer jag kunna gora detta i framtiden?” var vanligt
forekommande tankar (Abram-Nilsson, 2003; Holm, 2006; Fant, 1994; Lindquist, 2004;
Sandgren, 2005).

“"Mannen beskriver sin situation precis som jag upplever min — det varsta ar att inte veta nar
eller var i kroppen nésta forsamring drabbar. Man vet inget om hur det blir
eller om ndgot hjdlper.” (Fant, 1994, 5.93)
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Radslan for att inte fa luft, inte kunna andas och att kvavas var stor for personerna. De fruktade
att do av kvavning pa grund av ansamlande slem, de var radda for nar detta skulle intraffa
(Abram-Nilsson, 2003; Fant, 1994; Lindquist, 2004; Sandgren, 2005). P& grund av férsamrad
svaljfunktion fanns en radsla for att satta i halsen, detta var ocksa forknippat med radslan for
att kvavas (Holm, 2006; Lindquist, 2004; Sandgren, 2005). Att inte kunna prata och gora sig
forstadd fanns det en radsla for, att forlora sin talformaga kandes skrammande (Fant, 1994;
Holm, 2006). De kande &ven en radsla for att snubbla och ramla pa grund av allt samre
gangformaga (Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004). Den tilltagande kraftlésheten och
muskelfortviningen medférde en radsla for att inte kunna klara sig i vardagen, att inte kunna
lyfta handen till munnen eller vanda sig i sdngen. Det fanns en fruktan att bli beroende av
andra manniskor for att kunna Overleva. Att inte kunna skota sin personliga hygien eller &ta
sjalv, att bli utelamnad &t andra och skdtas om som ett barn var skrammande (Fant, 1994;
Holm, 2006; Simmons, 2003). Kdanslan av att bli buren och vand av andra manniskor i
omvardnadsarbetet upplevdes som skrammande for en av dem. Hon var radd for att de skulle
tappa henne i golvet (Holm, 2006). Pa grund av hjélplésheten som vantade fanns det en radsla
for att minsta lilla insekt skulle kunna anfalla och gora illa, att inte kunna vérja sig for en sadan
?ofarlig” fiende upplevdes skrimmande. Att sjukdomen inte skulle kunna botas var ytterligare
en stor radsla (Fant, 1994). En av dem var r&dd for att ingen langre skulle minnas henne som
frisk (Lindquist, 2004).

”Har vaknat fyra ganger i natt med slem i luftstrupen, HEMSKT, man tror att man ska do.”
(Sandgren, 2005, s.87)

Att kdnna skam 6ver en okontrollerbar kropp

Kroppens bristande funktioner och oférmagor vackte kanslor av skam. Personerna skamdes for
att visa upp sin kropp for andra och for att omgivningen skulle marka hur kroppen forfallit
(Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004). De skamdes infor sin partner och kande att de inte
langre rackte till och de kénde oduglighet (Holm, 2006; Lindquist, 2004). Pa grund av den
bristande formagan att skota sin personliga hygien var det viktigare dn nagonsin att kanna sig
frasch och fortfarande vara attraktiv for sin partner (Fant, 1994; Lindquist, 2004). En av dem
uttryckte det som att hon ville ddlja sin sjuka kropp for sin man, hon skamdes 6ver att han fick
hjalpa henne pa toaletten. Att sitta i halsen och uppleva att kaffet rann i mungiporna var
pinsamt och véckte kanslor av oduglighet. Hon fick en ké&nsla av att hennes man kanske skulle
skammas for henne, den sjuka kroppen vackte kanske olust och kénslor av avsmak hos
omgivningen i sociala sammanhang (Lindquist, 2004). Skamkanslor Over att
funktionsnedsattningarna skulle avslgjas i sociala sammanhang var patagliga. En av personerna
som var yrkesverksam under funktionsnedséttningarnas borjan upplevde stor skam 6éver sin
kropp nar det kom till att fungera socialt och synas i representativa sammanhang. Hon tackade
nej till middagsbjudningar pa grund av skammen som véacktes i och med att hon inte langre
kunde &ta felfritt och ordentligt med kniv och gaffel. Kanske skulle folk tro att hon var berusad
pa grund av forsamrad rorelseférmaga och tilltagande kraftloshet. Att fylla i blanketter och se
att handstilen hade forandrats var pinsamt, det sdg ut som att ett barn hade skrivit dem (Fant,
1994).

"Hur ldnge kommer jag att kunna dta tillsammans med andra mdnniskor? Med vinner?
Utan att de tappar aptiten alltsa.” (Fant, 1994, s.124)

14



Att uppleva hur kroppen blir spastisk och krampar

Kramper i hander, armar och ben upplevdes som obehagligt och stérande (Fant, 1994;
Sandgren, 2005). Nagra av dem led adven av spasticitet och nervryckningar som inte kunde
kontrolleras (Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004). En av dem upplevde spasticiteten som
obehaglig och krankande eftersom ryckningarna inte gick att stoppa, inte kunde kontrolleras
med viljan (Holm, 2006). K&nslan av nervryckningarna kunde beskrivas som bubblor,
fiskstjartar eller bin (Lindquist, 2004) eller som nerver som hoppar och far som sockerdricka
(Fant, 1994).

“Det kdnns i min kropp att det dr ndgot mdrkligt som pdagar. Dessa ryckningar i vinsterarmen,
obehaget i 6verarm och skulderblad, en underlig framlingskansla
och en tilltagande kraftloshet.” (Fant, 1994, s. 35)

Att vara i krig med kroppen

Sjukdomen medforde en kansla av att det brutit ut ett krig i kroppen, att en fiende invaderat
den och tagit den i besittning. Nagonting pagick i kroppen utan att det kunde kontrolleras eller
stoppas och det véckte kanslor av obehag och sarbarhet (Fant, 1994). En av dem uttryckte att
kampen statt mellan den andliga och fysiska varlden, men att hon nu tvingats inse att hon
forlorat den fysiska kampen (Holm, 2006). Det uttrycktes att sjukdomen var som en ockupation
i kroppen (Lindquist, 2004).

"Men alltmer av det "vanliga livet” blir annorlunda for varje dag som ALS-gerillan krigar
i min kropp.” (Fant, 1994, s.7)

BESVIKELSE OVER DEN SJUKA KROPPEN
Att uppleva sorg

Det fanns en stor sorg éver forlusten av tidigare formagor och hélsa som sjukdomen berdvat
personerna. Sjukdomen hade tagit ifran dem framtidsplaner och drommar, de kande sorg éver
detta 6de som drabbat dem. Att kroppen slutade fungera gjorde dem ledsna och besvikna.
Vardagen, yrkeslivet och de sociala relationerna forandrades och de kénde en sorg (Abram-
Nilsson, 2003; Fant, 1994; Holm, 2006; Lindquist, 2004; Sandgren, 2005; Simmons, 2003). En
av dem hade kénslan av att det var sista gangen hon utférde och var med om vissa saker, hon
ké&nde en stor sorg och grat dver detta (Sandgren, 2005). Att bli helt forlamad, ”ett paket”,
kandes som en stor sorg och ledde till att de undrade om livet da var vart att leva (Abram-
Nilsson, 2003; Fant, 1994; Lindquist, 2004). Né&r det skulle bli for jobbigt att andas, svalja och
hosta uttrycktes en énskan om att fa somna in och slippa lidandet (Abram-Nilsson, 2003).

"Niir barnen gitt till skolan sldr jag numret till landet. Bara for att jag vill hora mig sjilv pa
telefonsvararen. Som jag &t ndr jag var frisk.” (Lindquist, 2004, 5.94)
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“Eftersom mina hander har blivit sa svaga och darrar, kan jag inte langre varken traktera
piano eller gitarr, och ju vackrare musik jag horde den kvéllen, desto mer gjorde sig denna
forlust pamind. (Simmons, 2003, s.138)

Att bo i en sjuk kropp

Den tilltagande forlamningen ledde till kanslor av att vara fangen i sin egen kropp (Holm,
2006; Lindquist, 2004). En av dem upplevde en kénsla av att bli brutalt stoppad och att hon
inte kunde gora vad hon ville langre. Kroppen var obrukbar, men hon kénde sig som mer an
kroppen. Hon var fortfarande samma manniska men att vara fangen, insparrad, i sin egen kropp
hade givit henne andra forutsattningar for livet. Hon uttryckte det som att hon var inne i
kroppen och kande hur den forandrades medan andra sdg forandringarna utifran. Tillslut
besvarade kroppen henne inte ldngre, kroppen behdvdes, hon var inte bara en osynlig ande
(Holm, 2006).

"Nu gor jag ingenting, jag bara dr. Min fysiska kropp dr obrukbar, men JAG dr ndgot
mer dn kroppen.” (Holm, 2006, 5.25)

Trots att kroppen var sjuk upplevdes anden som frisk. Det fanns en kénsla av att inte vara sin
kropp, utan vara i den. Kéanslan av att det var markligt att bo i en sjuk kropp var pataglig och
det upplevdes som att intellektet sk&rptes i takt med kroppens forfall (Lindquist, 2004). En av
dem uttryckte det som att hon inte var sin sjukdom, hon var bara funktionshindrad. Hon insag
aven att hon fallit offer for myten om att manniskan ska vara frisk och rorlig for att ha fullt
maéanniskovarde (Fant, 1994). Det fanns en strdvan efter att forséka kdnna sig hemma i sin egen
kropp (Simmons, 2003).

"Varje ofullstindig och ofullkomlig dag forsoker jag av all kraft kdnna mig hemma i min
kropp, oavsett hur skroplig eller svag den ar, jag forsoker kdnna mig hemma i detta andetag,
oavsett att det rosslar i brostet, i detta sdtt att prata pd, oavsett hur stapplande orden faller.”

(Simmons, 2003, s.94)

Att uppleva forundran och frustration éver sviktande kroppsfunktioner

Det fanns en férundran dver att kroppen inte langre fungerade som den skulle, att personerna
inte langre kunde utféra vardagliga sysslor som de brukade (Abram-Nilsson, 2003; Holm,
2006; Lindquist, 2004; Sandgren, 2005). En av dem uttryckte forvaning 6ver att hon inte langre
kunde gora nagot (Holm, 2006), en annan kande overklighetskénslor relaterat till att inte langre
kunna ga (Sandgren, 2005). Det fanns dven en fascination och ett intresse for forandringen som
skett (Lindquist, 2004).

"Jag blir alltsd inte irriterad for att jag inte kan géra ndgot, men jag blir mycket forvanad.

Ténker ofta: "Det dr otroligt att jag inte kan!”. Hela tiden dr jag forvanad.”
(Holm, 2006, s.24)
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De sviktande kroppsfunktionerna utloste frustration, det var pafrestande att inte kunna rora sig
som tidigare och allt tog numera sa lang tid. Att se andra kunna gora saker som tidigare varit
mojligt aven for personen med ALS var plagsamt. Det fanns en frustration Gver att inte ens
kunna ta livet av sig om s skulle 6nskas (Holm, 2006). Att inte langre kunna klara sig i
vardagen och dagligen upptacka férsdmring av kroppsfunktioner upplevdes frustrerande. Det
uttrycktes som att halla pa att bli tokig (Fant, 1994). En av personerna kande aven en
maktloshet Over att inte kunna gora sig forstadd, frustration och ilska vécktes nar ingen i
omgivningen hade hért vad hon sagt (Lindquist, 2004).

“Jag borjar aterigen uppleva det frustrerande att inte kunna réra sig.” (Holm, 2006, 5.43)

Langtan efter en frisk kropp

Det fanns en langtan efter att ater igen kunna rora sig och anvanda sin kropp som forr (Fant,
1994; Holm, 2006). | vissa situationer fanns ett sug och en langtan efter att kunna ga, bada i
havet, simma och arbeta fysiskt med sin kropp. Langtan efter att kunna smeka med handen,
dansa och flika in kommentarer i samtal var stor for en av personerna (Holm, 2006). Att kunna
vara med i sociala sammanhang och kanna sig delaktig, viktig, for vdnner och familj var en
annan langtan som uttrycktes (Fant, 1994; Lindquist, 2004).

"Att kunna ldgga sig skont i sdngen, kura ihop sig med en bok, att kunna rotera ryggen —
sdadant ldngtar jag mycket efter.” (Holm, 2006, s.25)

DISKUSSION
METODDISKUSSION

En av inklusionskriterierna var att materialet for analys skulle vara skrivet av den insjuknade
sjalv. Tva av bockerna (Holm, 2006; Abram-Nilsson, 2003) var delvis skrivna av narstaende
och de delarna kunde darfor inte anvandas i analysen. Allt material Iastes dock, och detta kan
ha medfort att forfattarna blivit vinklade av de narstaendes syn pa personen med ALS och
dennes situation. Forfattarna tror dock inte att resultatet blivit fargat av detta da
utgangspunkten var att inte lata dels den egna men aven andras intresse och forforstaelse
paverka analysen. En av personerna (Holm, 2006) kunde i slutet av sjukdomsférloppet inte
sjalv skriva pa datorn eller fatta pennan och skriva pa pappret. Redaktoren till boken som éven
var en nara van fick da skriva ned ordagrant vad den insjuknade sade. Forfattarna diskuterade
huruvida dessa delar av boken kunde anvandas eller ej. Forfattarna kom fram till att
informationen troligtvis inte blivit forvanskad eller forvrangd. Om en person som inte sjalv kan
skriva men som anda vill gora sin rost hord inte far mojlighet till detta eller inte anses kunna
uttrycka relevant information, ar detta en stor brist i forskningen.

ALS drabbar mén i hogre utstrackning an kvinnor (Socialstyrelsen, 2010) men endast en av
personerna i sjalvbiografierna var man. Rent statistiskt borde det vara fler sjalvbiografier inom
omradet skrivna av man dn av kvinnor. Det &r intressant att det verkar som att kvinnor i storre
utstrackning an man valjer att skriva om sitt lidande. Har kvinnor i allmanhet lattare for att
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uttrycka sig, att visa sig ”svag” och vaga skriva om sin situation? Eller dr det kanske radande
samhallsnormer som medfor att kvinnor oftare an man kéanner att det ar tillatet att uttrycka
tankar och kénslor? Fem av personerna (kvinnorna) var svenska, den sjatte (mannen) var
amerikansk. Ar det mer tillatet i USA &n i Sverige for mén att uttrycka lidande, smérta och
sorg? Det ar intressant att det i Sverige inte finns ndgon sjélvbiografi skriven av en man med
ALS. Hade resultatet blivit annorlunda om det istéllet varit fem man och en kvinna? Samtliga
bocker var skrivna av vasterlandska personer. Detta har troligen paverkat resultatet eftersom
kulturella och religiosa skillnader paverkar hur en individ upplever och valjer att uttrycka sin
situation och sitt lidande. Personerna hade yrken som journalist, konstnar, larare och forfattare.
Samtliga var genom yrket vana vid att uttrycka sig pa ett eller annat satt, de var vana vid att
gora sin rost hord, bli sedd och lyssnad pa. Detta har troligtvis paverkat resultatet, det hade
kanske blivit annorlunda om personer med andra intressen och yrken funnits representerade i
urvalet.

Pa grund av ett begransat utbud av material fick forfattarna halla tillgodo med de olika
situationer som fanns representerade i sjalvbiografierna. Det fanns ingen mojlighet att anpassa
urvalet efter onskemal om till exempel kon och alder, detta kan vara en svaghet i studien. Tre
av personerna var i aldern 40-50 ar nar sjalvbiografin skrevs, de var mitt i livet med
hemmaboende barn, partner och karriar. De andra tre var 6ver 60 ar, tva av dem arbetade, tva
av dem hade partner och de hade alla vuxna barn. Kanske ar det en generationsfraga hur en
individ ser pa sin kropp och forhaller sig till ohalsa och funktionsnedsattning? Forfattarna anser
anda att det ar en styrka i urvalet och en fordel for resultatet att olika slags sociala situationer,
aldrar och familjeférhallanden finns representerade. En situation kan ju upplevas olika
beroende pa vem personen ar och var han/hon befinner sig i livet. Kanske hade dock
synvinkeln pa situationen kunnat se annorlunda ut om en person som inte hade barn ocksa
funnits med i urvalet, kanske varderas vissa saker annorlunda da? En person som lever utan
socialt nat har formodligen ocksa en annorlunda synvinkel pa sin situation &n en person som
har familj och vanner omkring sig. Beroende pa nar i sjukdomsforloppet personen slutade
skriva far lasaren olika synvinklar pa den insjuknades vardag. En av dem skrev in i det sista
och lasaren fick da ta del av vissa symtom och besvar som inte uttrycktes av en av de andra
eftersom hon slutade skriva en tid innan hon gick bort. Forfattarna kan konstatera att inblicken
i personens liv och synen pa forlusten av kroppsliga funktioner paverkades av detta faktum.

Litteratursokningen resulterade i sex anvéndbara sjalvbiografier relevanta till syftet.
Forfattarna anser inte att detta ar for lite material, da 1014 sidor kunde anvandas till analys.
Om antalet bocker varit farre skulle materialet dels kanske ha blivit for tunt och smalt, dels
hade det inneburit en begransning i hur manga individer som fick komma till tals. En av
bockerna (Fant, 1994) var skriven for 17 ar sedan. Forfattarna diskuterade huruvida den aldre
boken kunde paverka resultatet. Samhallets struktur pa 1990-talet var inte sa annorlunda
jamfort med dagens att det i detta fall kan ha paverkat resultatet namnvart, saledes valde
forfattarna att inkludera boken. Den amerikanska boken var 6versatt till svenska och forfattarna
diskuterade om detta skulle ha betydelse for resultatet. Kanske riskerades att personens kénslor
och ord inte gjordes rattvisa nar texten inte var pa dennes modersmal? Slutligen antogs att en
professionell dversattares direkta atergivning av texten fran engelska till svenska inte kan ha
forvanskat eller forvrangt personens egna ord. Dessutom hade inte dverséttaren kdnnedom om
forfattarnas syfte med analysen och kan darfor inte ha blivit vinklad av detta i
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oversattningsarbetet. Det var dven intressant att fanga en mans upplevelser av ALS, detta fanns
ju inte tillgang till bland bockerna skrivna av svenskar.

Genomsokningen i databasen GUNDA genererade tva traffar vilka overensstimde med
inklusionskriterierna. S6korden innehdll inte ordet “kropp” dven om det skulle ha varit relevant
till syftet. Detta hade begrénsat sokresultatet och inte gett ett brett utbud av material. Darfor var
det aktuellt med en allmén sokning efter sjalvbiografier om ALS. Det var konstigt att endast
tva traffar genererades i GUNDA med tanke pa att ytterligare fyra bocker patraffades under
den manuella sokningen. Det var ocksa underligt att inte alla sex bocker som valdes ut till
analys kunde aterfinnas i LIBRIS. Sammanfattningsvis kan forfattarna konstatera att bade
sokningar i databaser och manuella sékningar kravdes och att de kompletterade varandra. Om
endast sokningar i databaser hade genomforts hade inte ett tillrdckligt stort utbud av material
erhallits. Dock ar det ett bra komplement till manuell sokning da den méanskliga faktorn kan
gora att intressant material missas vid genomlésningen av titel och sammanfattning av
bockerna pa bibliotekshyllan. Om endast manuell sékning hade genomforts hade bécker som
var utlanade, men som hade givit en traff i databasen, aldrig patraffats.

Sjalvbiografiska bocker valdes till analys da de pa basta sitt svarade an till syftet. Genom
berattelserna atergav personerna sina subjektiva berattelser. Att studera narrativer kan ge
forskaren en storre forstaelse for manniskan, hennes kénslor och erfarenheter (Skott, 2004).
Sjalvbiografier bar pa en outnyttjad, unik kunskap som inte tillrackligt tas till vara pa inom
forskningen. Det borde finnas ett storre intresse av att se sjalvbiografier som en kunskapskalla.
Bdckerna skulle kunna anvandas for att studera flera olika synvinklar, i denna studie valdes att
belysa hur personer med ALS upplever forandring av kroppsliga funktioner. Kvalitativ
innehallsanalys anvands inom omvardnadsforskning och valdes som metod. Det finns inga
fasta riktlinjer for hur en innehallsanalys ska genomforas, det &r utmanande for forskaren som
maste finna sitt tillvdgagangssatt utifran vad som ar mest passande i forhallande till syftet
(Graneheim & Lundman, 2003). | en innehdllsanalys utforskas och analyseras den
underliggande meningen, syftet ar att oka forstaelsen for ett specifikt fenomen (Krippendorff,
2004). Forfattarna anser darfor att metoden &r valid och val lampad i forhallande till syftet. Det
var mest intressant att fa fram vad texten handlade om. Pa sa satt kunde abstraktionsnivan
héjas och detta manade till reflektion och skapade diskussion kring vad personerna faktiskt
upplevde. | en sjukdomssituation kan det finnas sa mycket mer bakom orden som ségs och
skrivs. Forfattarna var intresserade av att 6ka sin forstaelse for personernas situation och darfor
inriktades analysen pa det latenta innehallet.

Personen med ALS har sjalv i sin sjalvbiografi helt fritt kunnat uttrycka sin situation utan
ledande fragor. Detta minskar risken for att informationen redan inledningsvis &r vinklad.
Genom att utga fran primarkallan, att inte utga fran en annan forskares redan gjorda tolkningar,
starks tillforlitligheten. Sjélvbiografier kan dock vara utmanande att anvénda sig av nar
forskaren vill fa ta del av en specifik upplevelse eller ett fenomen; personen kan sjalv vélja att
inte skriva om foreteelser som forskaren &r intresserad av. Forskaren maste finna sig i att vara
passiv och édmjuk infor materialet, han/hon kan inte stalla fragor till personen eller notera
kroppssprak och pa sa satt fa sina funderingar besvarade. Forskaren gor en tolkning av
informationen som framkommer och denna tolkning ar alltid subjektiv vilket gor att olika
forskare kan fa fram olika resultat. Forfattarna lade stor vikt vid att den egna tolkningen inte
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skulle vara den enda sanna. Sjalvbiografierna lastes av bada forfattarna var och en och
meningsbarande enheter plockades ut utifran syftet. Vid den gemensamma jamforelsen och
diskussionen av meningsbarande enheter framkom att forfattarna plockat ut samma meningar
men aven till viss del inkluderat och exkluderat vissa meningar som den andre forfattaren valt
ut eller valt bort. Detta ledde till intressanta diskussioner och olika synvinklar pa materialet
framkom. Forfattarna kompletterade varandra och hade stor nytta av detta i analysarbetets
gang. Det ar viktigt att utforligt forklara analysens tillvagagangssatt och visa ett exempel pa
koppling mellan resultat och analysmaterial. L&saren ska kunna folja processen och for att oka
overforbarheten ar det bra med figurer eller tabeller for att demonstrera analysarbetet (Elo &
Kyngas, 2007). Forfattarna valde att noggrant beskriva processen samt visade exempel pa detta
i form av en tabell. Tillforlitligheten, reliabiliteten, kunde pa sd satt styrkas. Forskarens
forforstaelse kan begransa Oppenheten i tolkandet av texter (Dahlborg Lyckhage, 2006).
Forfattarna hade en mycket begransad forforstaelse av personer med ALS och deras situation,
detta kan darfor troligen inte ha paverkat resultatet och tillforlitligheten styrks darmed.

RESULTATDISKUSSION
Forfattarna anser att syftet med studien har uppnatts.

Kroppen sviktar

Det framkom att ckande kraftloshet paverkade vardagen for personerna med ALS och gjorde
den mer utmanande att klara av. Sjukdomen berévade dem deras hénder, armar och ben. Flera
av dem kunde mot slutet av sjukdomen inte ens &ndra stallning i sangen, musklerna hade
fortvinat och var fullstandigt kraftlosa. Tillslut bar benen dem inte alls och férlamningen var ett
faktum. Forfattarna reflekterade 6ver hur viktigt det &r att kunna réra sig och att kroppen ar en
forlangning av medvetandet. Det maste kannas konstigt att mer och mer forlora styrsel och
kraft i kroppen och att uppleva hur den sviktar i funktion. Rérelsemdnstret férandrades for dem
och saker som tidigare varit sjalvklara blev nu utmanande. Enligt Nolan, et al. (2007) kan det
vara en fordel att fokusera pa kvarvarande funktioner for att bibehalla en positiv attityd till sin
situation. Forfattarna tolkade det som att personerna kampade dagligen med att inte lata
sjukdomen ta Over allt for mycket av deras liv. De var val medvetna om sin sviktande kropp,
den gjorde sig standigt pamind. Som Norberg & Ternestedt (2009) menar sa kan en individ i
samband med sjukdom uppleva en O0kad medvetenhet om kroppen jamfort med ndr den
fungerar val, kroppen &r ju da tyst. Det framkom att i takt med forlust av kroppsliga funktioner
forsvann dven minnet av att ha en valfungerande kropp, framtiden k&ndes forlamad och fysiska
begransningar samt smarta och trétthet paverkade valbefinnandet negativt. Forfattarna
reflekterade 6ver hur mycket valbefinnandet paverkas av den fysiska kroppen. Nar den brister i
funktion sviktar inte enbart kroppen utan dven det psykiska och sociala vélbefinnandet.

Som Biering-Sorensen, et al. (2008) menar upplevdes mat och att kunna &ta som en stor del av
livet och svarigheter att tugga och svélja medforde att aptiten minskade. Personerna uttryckte
att det var viktigt att kdnna smaken av maten och att kunna ata sjalv sd lange som mgjligt.
Rosten forandrades ocksa och de upplevde detta som valdigt irriterande, tungan hangde inte
heller med och talet blev sluddrigt. Detta paverkade dem i sociala sammanhang, de kunde inte
gora sig forstddda och rosten avspeglade inte det inre sjalvet och medférde kanslan av att
upplevas som att vara mer handikappad. Forlust av sin rost kan alltsa precis som Chen, et al.
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(2008) menar medfora att en persons sjalvfortroende och sjalvkansla paverkas, samt att hon
upplever en frustration ¢ver att inte kunna kommunicera i sociala situationer. M&nniskan &r en
social varelse och vill ha kontakt och kommunicera med andra manniskor, forfattarna
uppmarksammade att det maste kannas frustrerande att vara kognitivt intakt men inte kunna
uttrycka sig verbalt i samma takt som alla andra. Ansamling av slem och saliv gjorde att
personerna upplevde att det var svart att andas, de kande det som att de holl pa att kvévas.
Detta medférde obehagskanslor, radsla och panik. Forfattarna kan bara sjélva forestélla sig hur
det skulle kdnnas att inte kunna fa luft. Att kunna andas ar ju en viktig vital funktion. Nar
andningen inte fungerar som den ska paverkar det en individ varje sekund och ett andetag kan
bli en plagsam, utdragen och angestladdad process som hotar dverlevnaden.

Att sa snabbt ga fran att ha en fungerande kropp till att sitta i rullstol och inte kunna klara sig i
vardagen ar traumatiskt for en manniska och innebar en livskris. Allt stalls pd anda. Livet kan
ses i ett nytt perspektiv, vad som &r viktigt kan komma att omvérderas. Enligt Fryklund, et al.
(2009) kan méanniskan i samband med sjukdom bli frammande for sin egen kropp och hon kan
uppleva sig sjalv, livet och vérlden pa ett nytt satt. Personerna upplevde det som att allt hade
forandrats, inget var som innan sjukdomen. Sociala situationer paverkades av att individen
levde mitt i de sviktande kroppsfunktionerna. Rydholm Hedman (2009) menar att
kroppsspraket ar viktigt for hur omgivningen tolkar information i kommunikationen. Merleau-
Ponty (1999) adderar att kroppen ar ett medel for kommunikation, inte bara ett foremal i
varlden. Forfattarna tolkade det som att personerna upplevde sig begrédnsade i sin
kommunikation dven kroppsligt, inte bara verbalt. Kroppen var kraftlds och inte lika
uttrycksfull som innan sjukdomen. Det &r viktigt att inte betrakta en person med nedsatt
kroppsfunktion som uttryckslds och icke-kommunicerande, kroppen &r som Baggens & Sandén
(2009) antyder alltid ndrvarande och kommunicerande. Trots sviktande kroppsliga funktioner
kan alltsa en manniska fortfarande uttrycka kanslor som lidande och smérta men aven positiva
sinnesstdmningar dven om detta inte uttrycks verbalt.

Kroppen kontrollerar

Personer med kronisk neurologisk sjukdom kan uppleva det som att kroppen kontrollerar
individen och de maste lara sig att kompromissa samt vara beroende av andra manniskor
(Haahr, et al., 2010). Personerna med ALS upplevde att det var en utmaning att inse hur stort
hjélpbehov de nu hade. De var réadda for att bli en belastning, precis som Nolan et al. (2007)
exemplifierar sa var de oroliga for att bli en fysisk borda for narstdende. Forfattarna
reflekterade Over hur den svenska kulturen och stora delar av véstvarlden vérdesatter
oberoende och sjélvstandighet och hur detta paverkade de insjuknades syn pa sin utsatta
situation. Idealet ar att en manniska sa lange som mojligt ska kunna klara sig sjalv, att behéva
hjélp av andra for att klara vardagen ses som en svaghet. | andra kulturer &r det mer accepterat
att be om och fa hjalp av narstaende och véanner. Sa ar det 6verlag inte i Sverige, och detta
paverkar naturligtvis hur en utsatt manniska ser pa beroende och oberoende. Att fa hjalp och
bli ompysslad kunde av personerna &ven accepteras och upplevas som en befrielse. Forfattarna
diskuterade kring hur 6kande beroende kanske ocksa kan upplevas som en frigorelse fran det
radande idealet. Nar en méanniska ar sjuk och erkanner detta for sig sjalv sa kanske det ar skont
att antligen fa tillata sig att faktiskt vara sjuk. Det kanske ar en lattnad att inte alltid behdva
vara stark, det finns ménniskor runt omkring som kan och vill hjélpa till.
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Att inte veta var eller nar nasta forsamring i kroppen ska drabba, det maste vara pafrestande
och generera mycket oro. Forfattarna reflekterade Over att utan vetskap om forlopp och
overlevnadstid ar det svart att kunna planera sitt liv och sin framtid, ovissheten visade sig
ocksa vara kravande och oroande for personerna. Att uppleva oro och ovisshet kan ses som en
forlust av kontroll eftersom kroppen kontrollerar manniskan och haller henne ovetande.
Manniskan ar kognitivt frisk men trots det &r det inte hon som styr kroppen eller vet vad som
ska ske. Forfattarna uppfattar det som ett stort obehag och en radsla att l&mnas i ovisshet.
Personerna med ALS upplevde manga olika slags radslor kopplat till forlust av kontroll. Det
fanns en radsla for att bli beroende och att utelamna sig sjalv nér det gallde den personliga
hygienen. Forfattarna tolkade det som att de var radda for att andra skulle inkrakta i den privata
sfaren, att integriteten skulle kréankas och granser skulle 6verskridas. De uttryckte dven en
radsla for att inte kunna vérja sig for minsta insekt och forfattarna uppmérksammade att det &r
en sadan sjalvklar sak att kunna forsvara sig. Nar en manniska blir sarbar och utsatt, forlorar
kontrollen 6ver sin kropp, kan en ofarlig” fiende faktiskt bli ett reellt hot. Detta dr ndgot som
en ménniska i en frisk kropp inte reflekterar 6ver. Det fanns en radsla for att ingen langre
skulle minnas personen ifraga som hon var nar hon var frisk. Att tappa en del av sig sjélv i
samband med sjukdom, att borja bli behandlad annorlunda och ses som sjuk maste vara en stor
omstallning for en individ. Forfattarna reflekterade Gver att personer i omgivningen kanske kan
ha svart for att satta granser for en sjuk individ, att sdga nej kan nog manga ganger upplevas
som utmanande. Detta kan leda till att omgivningen bérjar behandla den sjuka individen
annorlunda jamfort med om denne hade varit frisk. Steget &r da inte langt till att den sjuke
upplever radsla for att inte bli ihaAgkommen som den friska individ som han/hon en gang var.

Det vasterlandska idealet ar att kroppen ska vara smidig, stark, frdsch och mjuk men detta
Overensstammer inte alltid med ohélsa eller sjukdom (Fryklund, 2009). Personerna med ALS
upplevde mycket skam 6ver kroppen i sociala sammanhang och infor sin partner. Det var svart
att hantera och acceptera att kroppen kontrollerade individen. Kroppen gjorde saker som var
pinsamt och detta ledde till skam 6ver forlust av kontroll. Precis som Norber & Ternestedt
(2009) menar sa fanns det en radsla for att upplevas som franstétande da kroppen brister i
funktion, detta ledde &ven till att vissa situationer och sociala sammanhang undveks. Patienter
ber ofta om ursakt for sin sviktande kropp och hur den beter sig. Det ar viktigt att dessa
individer inte kanner skam over saker som de inte sjalva kan paverka eller ra for. Det
vasterlandska idealet lamnar inget utrymme for brister och skavanker men i samband med
sjukdom tvingas individen och omgivningen att omvardera synen pa kroppen. Gors inte detta
kan ingen person med kroppsliga funktionsnedsattningar leva upp till forvantningarna pa en
”bra” kropp och skammen ér ett faktum. Forfattarna reflekterade over att personerna med ALS
inte skrev om forandringar i sexuallivet. Detta &r annars nagot som ocksa kan antas forandras
for en person som upplever forandring av kroppsliga funktioner. Troligen har personerna i sina
sjélvbiografier medvetet eller undermedvetet undvikit att skriva om detta kansliga amne.

Baggens och Sandén (2009) konstaterar att nar kroppen inte fungerar uppfattas den som ett
hinder, den ses som en fiende. Personerna uttryckte pa olika satt hur kroppen nu var i krig med
nagot fraimmande och skrammande. Det upplevdes som en ockupation, som att nagot ont hade
tagit kroppen i besittning. Detta kan ses som forlust av kontroll, som att individen inte vet vad
som pagar eller vad som hérjar i kroppen, det utkdmpas ett krig som i detta fall kanske inte kan
vinnas. Insikten av detta paverkar en individ starkt och det kan uppsta manga olika slags
ké&nslor och funderingar. Wiklund (2003) beskriver hur lidandet blir en konsekvens av forlust
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av kontroll och helhet. Det &r ménniskan som lider, inte kroppen. Forfattarna diskuterade kring
hur forlust av kontroll 6ver kroppen och sin situation kan medfdra att identiteten hotas. Det &r
intressant att fundera kring vad det goér med en ménniska att vara i krig med sin kropp och inte
k&nna en samhdrighet med den, kroppen lyder inte som den ska och den lever sitt egna liv.
Forlust av kontroll Gver kroppen genererar lidande.

Kroppen sviker

Det kan finnas en besvikelse éver forlust av fysiska funktioner (Foley et al., 2007) och detta
var precis vad personerna uttryckte i sina sjalvbiografier. De var ledsna, frustrerade och
sorgsna Over det 6de som drabbat dem. Sorgen vackte kdnslor av langtan efter en fungerande
och frisk kropp. De ladngtade &ven efter att k&nna sig delaktig och normal i sociala
sammanhang. Det fanns dven en férundran Over att kroppen inte fungerade som den skulle, det
upplevdes som forvanande och vackte overklighetskanslor. Forfattarna kan bara sjalva forsoka
sétta sig in i hur det kan upplevas att inte fysiskt kunna gora vad tanken onskar. Att inte klara
av att lyfta handen nar hjarnan beordrar om det maste upplevas som overkligt. Langtan efter en
frisk kropp ar helt naturligt for en person som bor i en sjuk kropp. Néar en individ tidigare har
levt ett liv med en frisk kropp sa vet denne vad som har forlorats. Individen vet vad han/hon
gar miste om och detta leder nog till bade sorg, frustration och langtan.

Personerna uttryckte frustration 6ver att inte ens kunna ta livet av sig om sa skulle 6nskas. Att
inte sjalv kunna fa bestimma Over nar gransen dr nadd for vad som ar uthardligt ar att
inskranka friheten att bestimma Gver sitt eget liv och sin egen dod. De 6nskade att fa chansen
att avsluta sitt liv nar de ville, de 6nskade fa en vérdig dod men det ar i dagslaget inte majligt
att fa hjalp med att do i Sverige. Doden &r standigt narvarande for den sjuke individen.
Forfattarna reflekterade dver att vetskapen om att snart tar livet slut, det maste vara sa oerhort
sorgsamt. Vetskapen om att livet inom en snar framtid &r till &nda kanske &ven kan inge ro hos
individen eftersom han/hon da kan prioritera vad som ar viktigt den sista tiden har pa jorden.
Att fa hinna ta avsked och gora ett avslut kan utgdra en trost mitt i sorgen och besvikelsen.

Bryce et al. (2006) beskriver hur personer med ALS kan kénna en rddsla for att bli ”inlast” i sin
egen kropp och forlora all rorelseformaga. Detta var ocksa vad personerna i takt med
tilltagande forlamning uttryckte 1 ord som att vara ”fangen” och “inspirrad” i sin egen kropp.
Anden upplevdes som frisk trots att kroppen var sjuk, individen var nagot mer &n bara sin
kropp. Wiklund (2003) menar att ménniskan alltid &r en enhet av kropp, sjal och ande och att
ingen aspekt &r dverordnad. Merleau-Ponty (1999) beskriver i sin bok att ménniskan &r sin
kropp. Forfattarna reflekterade dver att en individ absolut &r sin kropp men att han/hon &ven ar
nagot mer an bara sin kropp. Wiklund (2003) bekréaftar detta pastdende genom att konstatera att
utan en kropp kan en manniska inte vara en ménniska, endast en kropp &r samtidigt inte en
levande manniska. Enligt Fryklund et al. (2009) &r det alltid en risk att kroppen gors till ett
objekt i samband med omvardnadshandlingar. Forfattarna tycker att det ar viktigt att
uppmarksamma detta och gora patienten medveten om att han/hon har ett varde som stracker
sig utdver vardet av en fungerande kropp. En ménniska i en sjuk kropp vill inte bli identifierad
som enbart en sjuk manniska, hon vill dven bli ihdgkommen for den hon fortfarande ar
inombords. Hon kan ha ett sjukt yttre men samtidigt ha ett friskt inre och sjukskoterskans roll
ar att lyfta fram det friska hos individen, att han/hon ser sig sjalv som en helhet och inte
uppdelad i eller begrédnsad av mindre delar.
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SLUTSATS OCH PRAKTISKA IMPLIKATIONER

Personer med ALS upplever olika slags kanslor, till exempel radsla, skam, oro och sorg
kopplat till forandring av kroppsliga funktioner. Det framgick att utmaning att leva med
sviktande kroppsfunktioner, forlust av kontroll samt besvikelse 6ver den sjuka kroppen é&r
fenomen som dessa personer upplever. Att fa inblick i de utsatta individernas syn pa sin
situation ar vardefullt fér omvardnadsarbetet eftersom det ger en dkad uppfattning och lardom i
hur det &r att leva i en kropp som sviker. Alla yrkeskategorier inom varden kan mota dessa
patienter i olika typer av omvardnadssituationer. Darfor dr denna studie intressant och relevant
samt erbjuder kunskap inom ett omrade dar det inte tidigare finns sa mycket forskat.
Vardpersonal kan genom informationen som studien erbjuder oka forstaelsen for fenomenet
och applicera den kunskapen vid ett méte med en person med ALS. Studien kan &ven anvéndas
som utgangspunkt for vidare forskning da den inbjuder till vidare reflektion inom omradet.
Den &r viktig for olika ALS-center och ALS-team som specifikt arbetar med denna
patientgrupp. Sett ur allmanhetens perspektiv ar studien ocksa viktig da alla kan mota en
maéanniska som &r sjuk i ALS.
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och i boken beskriver hon kampen for att orka jobba vidare och leva sitt liv som vanligt trots
gradvis forsamring. 1 Majs fall var sjukdomen relativt langsamt framskridande och hon kunde
fortsdtta arbeta lange. Oro, ovisshet och skam relaterat till kroppen i forandring &r nagot som
hon ofta beskriver i boken, det faktum att hon ar en publik person gor hela situationen &nnu
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Yrke: Professor i engelska, undervisar i litteratur
Yrkesstatus vid insjuknande: Arbetar

Social status: Gift, tva barn

Nationalitet: Amerikansk

Sammanfattning

Philip ar mitt i livet med fru, tva sma barn och en lovande karriar som universitetslarare nar
han drabbas av ALS. I tio ar kampar han mot sjukdomen. Hans bok ar en filosofisk betraktelse
av livet och konsten att leva i nuet, att leva hdar och nu. Det finns en vdg genom sorgen och
smartan och livet ar en gava som &ven i svara stunder kan bringa gladje och lycka. Philip
beskriver med beundransvart mod konsten att leva men &ven konsten att do.
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Yrkesstatus vid insjuknande: Arbetar
Social status: Gift, vuxna barn
Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Kerstin ar mitt uppe i sitt arbete med olika projekt da hon drabbas av den smygande och
obonhorliga sjukdomen ALS. Gradvis far hon allt svarare for att tala och ata, hon drabbas dven
av kvéavningsattacker. |1 boken skriver Kerstin om sina upplevelser av sjukdomen, om vardagen
och gamla minnen. Vissa delar av boken &r skrivna av hennes man Axel som ger sin synvinkel
av situationen. En rod trad genom boken ar fragan om réatten till var egen dod. Kerstin har en
vilja att kunna fa do vardigt nar féljderna av sjukdomen blir for svarhanterliga. Aktiv
dodshjalp, eutanasi, ar dock inget som ar uppnaeligt i Sverige vilket forargar bade Kerstin och
Axel.

Titel: Ett ar med ALS: en smygande sjukdom
Forfattare: Ingrid ”Ninni” Sandgren

Tryckt ar: 2005

Antal sidor: 151

Antal sidor anvéndbara for analys: 149



Antal anvanda sidor: 46

(6,7, 12, 15, 17, 24, 27, 30, 33, 39, 41, 49, 55, 56, 57, 59, 75, 86, 87, 88, 89, 90, 93, 97, 100,
113, 114, 115, 116, 117, 118, 123, 125, 130, 131, 132, 133, 134, 138, 139, 140, 143, 145, 147,
148, 150)

Huvudperson

Namn: Ingrid "Ninni” Sandgren

Alder vid diagnostisering: 60 ars-aldern
Sjukdomslangd efter diagnos: cirka sex manader
Yrke: Forfattare, akvarellkonstnar

Yrkesstatus vid insjuknande: Pensionar

Social status: Ensamstaende, tva vuxna barn
Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Ingrid ”Ninni” lever ett aktivt liv som pensiondr ndr hon mer och mer bdrjar oroa sig for sin
hélsa da hon far en kénsla av att nigot ir fel pa henne”. | boken far lasaren genom Ninnis
dagboksanteckningar en inblick i hur sjukdomen ALS smyger sig pa. Lasaren far folja Ninnis
vardag och ta del av den. Hon skriver mycket om sina intressen, utflykter, sin relation till
vaninnan, barn och barnbarn, ldkarbesok, oro dver sin hdlsa och tankar kring sjukdomen.

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

Forfattare: Ulla-Carin Lindquist

Tryckt ar: 2004

Antal sidor: 232

Antal sidor anvéndbara for analys: 226

Antal anvénda sidor: 44

(7, 10, 12, 21, 22, 27, 28, 29, 30, 32, 39, 40, 41, 42, 47,52, 59, 62, 71, 77, 78, 80, 84, 86, 90,
105, 107, 118, 120, 126, 131, 134, 135, 151, 160, 161, 164, 167, 174, 181, 183, 210, 217, 224)

Huvudperson

Namn: Ulla-Carin Lindquist

Alder vid diagnostisering: 50 ar
Sjukdomslangd efter diagnos: knappt ett ar
Yrke: Journalist, nyhetsankare i TV
Yrkesstatus vid insjuknande: Arbetar
Social status: Gift, fyra barn

Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Ulla-Carin har ett hektiskt liv som smabarnsmor och nyhetsankare i TV nar hon varen 2003 far
diagnosen ALS. Sjukdomen framskrider mycket snabbt och Ulla-Carin och hennes familj far
stalla om sig till den nya livssituationen som det innebér. | boken beskriver hon vardagens
utmaningar men &aven livets gladjeamnen och hur sma saker kan betyda sa mycket. Hon kéanner
en stor sorg 6ver ddet som drabbat henne men &ven lycka éver allt hon har. Livet sjalvt och vad
som betyder nagot egentligen belyses och lasaren far en mangdimensionell bild av hur det kan
vara att leva med ALS.



Titel: Att leva solvand: en bok om Vibeke och ALS

Forfattare: Anna Holm, Vibeke

Redaktdr: Anna Holm

Tryckt ar: 2006

Antal sidor: 162

Antal sidor anvandbara for analys: 69

Antal anvanda sidor: 41

(12, 13, 14, 15, 16, 24, 25, 27, 28, 29, 36, 38, 40, 42, 43, 44, 46, 47, 49, 50, 52, 43, 55, 56, 58,
60, 61, 62, 64, 65, 66, 68, 70, 97, 98, 107, 111, 137, 138, 139, 140)

Huvudperson

Namn: Vibeke

Alder vid diagnostisering: 47-48 &r

Sjukdomslangd efter diagnos: ca tre och ett halvt ar
Yrke: Lérare

Yrkesstatus vid insjuknande: Arbetar

Social status: Gift, fem barn

Nationalitet: Svensk

Sammanfattning

Vibeke narmar sig femtio ar och arbetar som larare, hon bor tillsammans med sin man och har
fem barn. Vibekes gangférmaga borjar svikta allt mer vilket oroa henne. Det visar sig bero pa
sjukdomen ALS. Plotsligt forandras allt for bade henne och familjen. | boken far lasaren folja
Vibekes vardag genom anteckningar som hennes vaninna gjorde utifran det Vibeke sade. Men
aven brev som Vibeke sjalv skrivit och en nedtecknad inspelning av henne. Boken innehaller
aven intervjuer om hur ALS paverkade och uppfattades av Vibekes narstaende, assistenter,
ALS-team, hennes psykoterapeut och hennes mans psykolog.



