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Sammanfattning:

Bakgrund: ALS &r en obotlig motorneuronsjukdom som gor att muskler i kroppen fortvinar.
Det medfor bland annat att talet gradvis férsamras. Sjukskoterskor kan uppleva svarigheter
och barriarer att bemota drabbade personer med ALS pa grund av det verbala bortfallet.
Syfte: Syftet med studien &r att belysa hur personer med ALS upplever och hanterar att deras
kommunikationsformaga forandras. Metod: Kvalitativ innehallsanalys av narrativa texter fran
bloggar med induktiv ansats och med analys av det manifesta och latenta innehallet i texterna.
Resultat: Tva teman analyserades fram i resultatet. Forsta temat Att pendla mellan upplevelse
av delaktighet och utanforskap beskrev personernas positiva och negativa upplevelser av
moten med andra manniskor i relation till att deras talformaga forsamrats. Positiva
bemdotanden gav kraft och kénsla att vara med medan negativa bemdtanden gav kénsla av
frustration och utanforskap. Andra temat Att pendla mellan méjligheter och hinder for att
finna strategier vid forsamrat tal beskrev forsok till att acceptera forsdmringen och kanslor
som framkom vid forsdmrat tal. Strategier for att kunna hantera férsamrat tal togs upp, dar
kommunikation genom medier belystes som betydelsefullt. Slutsats: Personerna upplevde
talets forsamring som svarhanterlig vilket kunde skapa negativa kéanslor. Omgivningen hade
stor betydelse for hur personerna kunde hantera den forsamrade talformagan. Sjukskoterskans
roll ar viktig och fokus behdver ligga pa att ge stod, sétta personen i fokus, bevara autonomi,
vara lyhord, visa empati och bevara integriteten men dven ge anpassad information till patient
och narstaende for att underlatta deras vardag.
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Inledning

Sommaren 2014 gick det en vag inom sociala medier dar manniskor uppmanades att samla in
pengar till en ovanlig sjukdom. Insamlingen gick ut pa att en person fick en hink med isvatten
over sig och utmanade andra att géra samma sak, samtidigt fanns det tillféalle att skanka
pengar och ldsa mer om sjukdomen. Sjukdomen som belystes &r en ovanlig neurologisk
sjukdom som det i dagslaget inte finns ndgot bot pa utan som pa sikt leder till den drabbades
dod. Sjukdomen heter Amyotrofisk lateralskleros och forkortas ALS. Under
sjukdomsforloppet forsvinner gradvis olika kroppsliga funktioner och en viktig funktion som
paverkas ar den kommunikativa formagan. Nar en person drabbas av ALS maste det ske en
anpassning till sin sjukdom gang pa gang vilket kan vara svart att hantera. Den
kommunikativa formagan forsamras men kan underlattas med hjélp av
kommunikationshjalpmedel. Ett sétt att uppratthalla kommunikationen med omgivningen ar
att skriva en blogg om sitt liv for att belysa hur personen med ALS hanterar sin vardag och
livssituation. Samhallet idag blir mer och mer kretsande till en ickeverbal kommunikation
som inte fanns i lika stor utstrackning for 20-30 ar sedan. Att dela med sig av sitt liv via
sociala medier &r vardag for fler och fler manniskor vérlden 6ver. Kan en sjukskoterska fa en
fordjupad och forbattrad kunskap om hur hen kan bemdta och kommunicera med personer
med ALS genom att ta del av deras liv genom bloggar?

Bakgrund

Amyotrofisk lateralskleros

ALS ér en sjukdom med progredierande skador (1) som drabbar 6vre motorneuroner i priméra
motor cortex i de frontala loberna i hjdrnan samt de nedre motorneuroner i hjarnstam och
ryggmarg (2). Det innebér att motorneuroner som styr skelettmuskulaturen dor och ersatts
med bindvavnad. Nar en muskel inte far ndgra stimuli sa férsvagas den och fortvinar (3). |
Sverige insjuknar drygt 200 personer varje ar i ALS, dar fler man an kvinnor far sjukdomen
(3). ALS debuterar vanligtvis hos personer i 55-65 ars alder, men kan upptrada nar som helst i
vuxen alder (2). Forvantad livslangd ar tva till fyra ar fran uppkomsten av forsta symtom (4)
men 6verlevnad langre an 10 ar kan framforallt ses hos personer med mer godartat forlopp
(1). Etiologin ar till storsta delen okénd. Mellan fem till tio procent av personer med ALS har
en genetisk paverkan, sa kallad familjar ALS (5). De enda sékerstallda riskfaktorerna for att
drabbas av ALS ar alder mellan 45-75, manligt kon, forekomst av sjukdom i slakten,
cigarrettrokning och smal kroppskonstitution (3).

Symtom

Beroende pa lokalisation av skadorna i motorneuronen sa utvecklas olika symtom men
gemensamt for sjukdomen &r en fortskridande degenerativ process i motoriska nervsystemet
vilket leder till forlamningar forenade med muskelatrofi och fascikulationer samt varierande
grad av spasticitet (1). Andra vanliga symtom é&r tal- och svaljbesvar samt
andningsinsufficiens (6). Ofta kommer symtomen smygande och startar ensidigt i nagon
extremitet vilket kan visa sig i en svarighet att greppa nagot med handen eller att balansen
forsamras. Gemensamt for sjukdomen ar att andningsmuskulaturen drabbas och foérsvagas
vilket gor att koldioxid ansamlas i kroppen, vilket &r den vanligaste dodsorsaken vid ALS (3).



Diagnostik, behandling och omvardnad

I sjukdomens tidiga skede kan det vara svart att stalla korrekt diagnos da andra sjukdomar kan
ge muskelforsvagning och muskelatrofi (3). Diagnosen grundas pa anamnes och kliniska fynd
som kan bekraftas med EMG (elektromyografi) som mater musklernas respons pa stimulering
fran nervsystemet (1). Att faststalla diagnos tidigt ar viktigt da effekten av medicinering 6kar
om den sétts in i god tid (3). Nagon botande behandling finns inte, men ldkemedel kan
forlanga 6verlevnaden (1). Det ar viktigt att insatserna inriktas mot god omvardnad och
symtomlindring for att 6ka livskvaliteten hos bade patienten och dess narstaende och att
forsoka hjalpa patienten att uppratthalla dess autonomi sa lange som majligt (7). Omvardnad
vid ALS kan vara svar att utdva eftersom det kan finnas en radsla att méta sin egen dodlighet.
Hér &r det viktigt att jobba i team for att kunna dela med sig av sina upplevelser och
erfarenheter (8).

Genom att ha ett multiprofessionellt team kring patienten blir det enklare att tillgodose de
olika behov som kan finnas sa som hjalp och stod vid forsamrad verbal kommunikation (9),
existentiella fragor (10), fysioterapi (11) med mera. P4 manga storre sjukhus finns det ALS-
team som bestar av personer fran olika yrkeskategorier dar insatserna sker inom det
medicinska, tekniska, psykologiska och sociala omradet (3). Rollen som sjukskoterska kan
vara mycket bred. Sjukskoterskan kan fa vara stottande, en mentor, talesman for patienten och
vara en hjéalpande hand till narstaende (12). Det finns dock en risk att sjukskoterskor inte
besitter den kompetens som behdvs eller upplever stress och radsla 6ver inte kunna jobba
kurativt vilket i sin tur skapar en barriar till god omvardnad (13).

Kommunikation

Kommunikation kan definieras som ett informationsutbyte mellan en avsandare och en
mottagare. Kommunikation kan vara verbalt eller icke verbalt. En del i kommunikationen ar
information som uttrycks, en annan kan vara det som kan lasas mellan raderna och en tredje
del kan vara det som personen viljer att inte sdga, detta gor kommunikation flerdimensionellt
(14). Eide et al. (15) belyser tecken och signaler i kommunikation som maste tolkas in i ett
sammanhang. Exempel pa S|gnaler kan vara kroppshallning, rést, beréring och rorelser och
alla kan tolkas in olika beroende pé person och sammanhang. Aven ord kan tolkas pa olika
satt vilket maste tas i beaktning.

Kommunikation i varden

Kommunikation inom varden ar en grundpelare fér god omvardnad. Professionell
kommunikation &r den kommunikation som en vardare anvéander for att formedla budskap och
information till vardtagare eller kollegor. Till vardtagare innebar det att kommunicera stod,
hopp, bekréftelse och trygghet (15). Svensk sjukskdterskeforening (16) fortydligar den
kompetens en sjukskoterska forvantas besitta i deras etiska kod:

o Sjukskdterskan ansvarar for att patienter/enskilda personer far korrekt, tillracklig och
lamplig information pa ett kulturellt anpassat satt, som grund for samtycke till vard
och behandling.

e Sjukskdterskan uppvisar professionella varden sasom respektfullhet, lyhérdhet,
medkénsla, trovardighet och integritet.

e Sjukskoterskan upptrader alltid pa ett sadant satt att yrkets anseende starks och
allméanhetens fortroende okar.



o Sjukskaterskan medverkar till en vardkultur som framjar ett etiskt forhallningsséatt och
en 6ppen dialog.
(s. 4-5)

McCabe (17) tar upp vikten av att kommunicera och beméta patienten istallet for endast
fokusera pa medicinska atgarder. Som sjukskoterska ar det viktigt att forsta att vid forsamrad
kommunikativ formaga okar risken for depression. Det kan forebyggas genom att skapa en
relation, klargora behov som patienten sjalv upplever, ge information och att stodja (18).

Kommunikation vid ALS

ALS forandrar personens formaga att kommunicera. Vid muskelforsvagning paverkas
stambandens funktion. Hoga och laga rostlagen &r svara att uppna, trotthet i rosten ar ocksa ett
vanligt problem och aven svarigheter att kommunicera nar det finns bakgrundsljud av olika
slag. Luftvégarna drabbas genom att de respiratoriska musklerna forsvagas vilket leder till
samre och forandrat luftflode som i sin tur paverkar résten. En av de storsta orsakerna till
forsamrat tal ar svarigheter att uttala vissa bokstaver pa grund av att tungans funktion och
lapparnas styrformaga forsamras. Problematik med forsamrad svéljreflex ger 6kad
salivmangd i munnen vilket ocksa leder till inverkan pa talet (9).

Pa grund av dessa svarigheter kan en logoped komma val till pass. Det &r en fordel om en
logoped far vara med fran sjukdomens debut for att bemaéta de hinder som uppstar och att
insatser och hjalpmedel kan erhallas i ett tidigt skede. Familj, vanner och omvardnadspersonal
spelar en central roll i hur de kan stotta och underlatta for personen med ALS med dess
kommunikation (6).

Att forlora talet var den storsta radslan hos deltagarna i Hecht et al. (19) studie. Vid ALS
paverkas talet och dven hur personen kommunicerar med sin omvarld. Den sociala situationen
kan paverkas pa grund av forsvarad kommunikation vilket kan skapa frustration och sorg
(20).

Nar talet haller pa att forsvinna kan det ersattas med olika typer av hjalpmedel. Noteboards
eller speciella skrivarpennor kan vara till nytta i borjan nér talet forsamrats. Vid svarare
stadier kan en laserpekare anvandas som sétts fast pa huvudet pa personen som da kan peka
pa bilder eller ord som vill formedlas. Ett annat alternativ ar att ha en 6gonavlésare som ser
var personen fokuserar sin blick och pa sa vis kan formulera ord och meningar som en
datardst kan framfora (9).

Centrala begrepp

Lidande

Verbet lida innebar att genomleva och utsta smarta, att uthdrda och att genomga medan
substantivet lidande innebér att den méanskliga upplevelsen satts i centrum pa ett tydligare satt.
Synonymer kan vara: plaga, vanda, elande och prévning (21). Arman et al. (22) tar upp flera
olika typer av lidande. Lidande kan vara en beskrivning pa en negativ handelse som till
exempel krig, vald och katastrofer. Sjalsligt och existentiellt lidande ligger pa ett emotionellt
plan. Den sista typen &r det fysiska lidandet som kan komma utav smérta eller sjukdom.
Brilde (23) skriver att lidande kan vara en kombination mellan otillfredsstéllelse och
subjektivt obehag.



Ursprungligen har halso- och sjukvarden forhallit sig tydligare till lidande eftersom patienten
sags som en lidande méanniska och sjukvardens syfte uttrycktes genom att lindra lindande. En
forskjutning i samhallet har gjort att varden har blivit mer “kundorienterad” vilket kan vara en
forklaring till att lidande och lindrat lidande inte langre star i tydligt fokus for varden (21).
Brilde skriver att lidande ofta kan kopplas ihop med sjukdom, men kroniskt sjuka och
handikappade ligger ganska nara 6vriga befolkningen nar det géller lyckoniva. Lidande vid
sjukdom kan bero pa flera olika orsaker och kan 6ka pa grund av fysiska besvar sa som
smarta eller illamaende. Att behdva assistans vid maltider, hygien och transport kan ge
kéanslor av lidande da egenbestammandet paverkas. En annan orsak till lidande kan vara
psykologiska effekter, till exempel att ens sjalvbild kan paverkas genom att saker som kunde
utforas forut inte langre gar att gora. Sjalvbilden kan aven paverkas negativt da kroppen
forandras pa grund av sjukdomen. Meningsloshetskanslor och kansla av att allt gar utfor kan
aven det skapa lidande. Social isolering kan bade bero pa fysiska och psykologiska hinder.
Fysiska hinder kan vara att orken forsvinner, logistikproblem eller
kommunikationssvarigheter. Psykologiska hinder kan vara skam, humorsvangningar eller
depression (23).

Existentiellt lidande kan exempelvis komma vid fragor kring doden och den sista tiden i livet,
eller nér forestallningar om framtiden krossas (22). Forlust av den fysiska formagan vid ALS
kan gora att personen kanner sig som en fange i sin egen kropp och en radsla att forlora sin
fysiska kontroll kan leda till existentiellt lidande (7).

En vanlig adaptiv modell &r att personer ofta har en kapacitet att hantera och finna metoder
for olika typer av forluster. Den har modellen kan vara problematisk for personer med ALS da
perioden av anpassning och jamvikt avbryts av nasta forlust och nya lidande skapas (8).

Delaktighet

Ordet delaktighet ar komplext och kan syfta pa manga olika betydelser och har med tiden fatt
innebdrden av att ha medinflytande och aktiv medverkan, medan gemensamhet och
gemenskap har fatt en forsvagad betydelse (24). WHOs definition av delaktighet &r en persons
medverkan i sin livssituation (25). En mer invecklad definition som Molin (26) tar upp ér att
delaktighet beskrivs som ett samspel mellan individen och dennes sociala och fysiska
omgivning. Hur aktiv personen &r fysiskt kan vara olika, den subjektiva kanslan &ar en annan
del av att k&nna sig delaktig (26).

Nar det galler delaktighet inom sjukvarden star det i svenska halso- och sjukvardslagen att
patienten ska ges forutséattningar att uttrycka sin egen vilja och att vara delaktig i beslut (27,
28). Patienten maste darmed fa information om sin situation och vad sjukdomen innebar och
vilka behandlingsmetoder och majligheter som finns. Den svenska lagstiftningen utgar fran
personalens skyldighet att ge forutsattningar for patientdelaktighet (29). Aven Eldh et al. (30)
belyser vikten av information och att den ska vara individanpassad, annars leder det ofta till
att patienten inte kanner sig delaktig i de beslut som tas.

En del personer som drabbats av ALS ké&nner sig besvikna 6ver att vara beroende av andra
manniskor (7) men upplever att det &r viktigt att kanna sig delaktiga kring beslut och vard av
sig sjélva. Genom att vara en del av beslutsprocessen finns en battre mojlighet att anpassa sig
till sin situation (31). Att kunna uttrycka sin altruism genom att uppleva att de faktiskt kan
vara delaktiga och till nytta for andra personer gor att de kan finna mening med livet (7).



Problemformulering

Personer som drabbas av ALS gar in i en tid med manga kroppsliga, sociala, existentiella och
psykiska forandringar. Flera fysiska funktioner forsvinner och kan pa sa vis skapa olika typer
av lidande. Att lindra lidande &r en central del i vardandet for en sjukskoterska. En central del
som paverkas vid ALS éar talet. Nar talet forsamras och slutligen eventuellt forsvinner
paverkas bade personen med ALS, narstaende, assistenter och sjukvardspersonal. Kénsla av
delaktighet i vardandet kan bli paverkat vid forsamrad kommunikativ formaga. En storre
kunskap behovs for att bemota personer som drabbats av ALS och hur kommunikationen kan
utforas trots de sprakbarriarer som finns. Genom att géra det har narrativa arbetet hoppas vi
kunna ge sjukskaterskor en hogre kompetens vid vard av personer med ALS som har nedsatt
kommunikationsférmaga.

Syfte

Syftet med uppsatsen ar att belysa hur personer med ALS upplever och hanterar att deras
kommunikationsformaga forandras.

Metod

Metoden som anvandes vid detta arbete var en kvalitativ innehallsanalys av narrativer. Det ar
en metod som kan anvandas inom vardvetenskap for att granska och tolka texter (32). Vid en
kvalitativ innehallsanalys ligger fokus pa personens beréttelse och upplevelse (32) vilket
passar bra mot syftet att belysa hur personer med ALS upplever och hanterar att deras
kommunikationsformaga forandras. Data i det har arbetet &r hamtat fran bloggar vilket gor att
den har metoden passar da metoden ar applicerbar pa olika slags texter som till exempel
bloggar (32). | bloggar kan olika ménniskor dela med sig av sin livssituation och det kan ge
kunskap om hur det ar att leva i en speciell situation (33).

Urvalsprocess och datainsamling

Bloggar utgjorde underlaget for den hér studien. Sokningar gjordes via Google (se tabell 1)
dar sokord som: "ALS”, ”Amyotrofisk lateralskleros” och ”blogg” anvéndes. Sokningen
inkluderade manga tréffar vilket gjorde att ett beslut togs att bara ga igenom de tio forsta
sidorna for bagge sokningarna. Efter de fem forsta sidorna for bagge sékningarna sa hittades
inga nya bloggar men alla tio sidor gicks igenom. Vissa bloggar patraffades i bada
sokningarna, siffran for undersokta bloggar pa andra raden i tabell 1 visar enbart nya traffar.
Bloggarna granskades for att se om de var relevanta utifran syftet. Inklusionskriterier var att
bloggen skulle vara skriven pa svenska, personerna skulle ha fatt diagnosen ALS, bloggen
skulle handla om vardagslivet, personerna skulle vara éver 18 ar samt vara 6ppen for alla att
lasa. Sexton bloggar hittades via de tva sokningarna pa Google, tre av dessa stamde bra
overens med syftet. Fyra av bloggarna var skrivna pa engelska och tre av bloggarna var
skrivna av narstaende till personer med ALS vilket gjorde att de foll utanfor
inklusionskritierna. Tva bloggar hade inriktningar som inte stimde mot syftet, dar den ena var
en politisk blogg och den andra hade fokus pa forskning och medicin. En blogg hade endast
nagra fa inlagg och en annan hade problem med hemsidan vilket gjorde att alla inlagg i
bloggen inte var tillgangliga. Tva foll bort for att de hade bytt hemsida for bloggen och da
forsvann alla tidigare inlagg vilket gjorde att det var svart att fa ett ssmmanhang. Den fjarde



och sista bloggen hittades genom en lank fran en annan blogg. Utfallet blev tre bloggar som
skrivits av kvinnor och en som skrivits av en man. For dversikt av bloggarna se tabell 2.

Tabell 1. Sokord och traffar

Sékbas Datum Sékord A[ltal Undersokta | Valda
traffar bloggar bloggar

Google.se 2015-10-05 | ALS, blogg 525000 |13 2

Googlese | 2015-10-05 | AAmyotrofisk 5290 3 1
lateralskleros, blogg

Tabell 2. Oversikt av bloggar

Blogg | Antal inlagg | Startdatum | Slutdatum Granskningsdatum

1 238 2012-09-02 | 2014-10-27 | 2015-10-21

2 222 2010-02-18 | - 2015-10-21

3 115 2010-11-15 | 2011-09-20 | 2015-10-21

4 Ca 500 2012-02-08 | 2015-07-16 | 2015-10-21

Dataanalys

Analysen ar gjord utifrdn Lundman et al. och Granheim et al. beskrivningar av kvalitativ
innehallsanalys (32, 34). Kvalitativ innehallsanalys valdes eftersom metoden kan anvéndas
for att identifiera skillnader och likheter i textinnehall (32). Den metodologiska ansatsen av en
kvalitativ innehallsanalys kan vara bade deduktiv och induktiv. En deduktiv ansats innebar att
data analyseras utifran en forarbetad mall. Induktiv ansats innebar att data analyseras
forutsattningslost (32) och den ansatsen valdes till detta arbete. | en text finns det latent, det
vill saga dolt innehall, sa val som manifest, uppenbart innehall. Det manifesta innehallet &r
det synliga som texten sager medan det latenta ar den underliggande meningen i texten (33). |
det har arbetet analyserades bade det manifesta och latenta budskapet i texten. Dataanalysen i
detta arbete &r darmed en kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats och med analys av
det manifesta och latenta innehallet i texterna (34).

Bloggarna lastes flera ganger for att forfattarna skulle bekanta sig med texterna. Pa sa vis
erholls en Gvergripande blick 6ver innehallet i bloggarna. Nésta steg i analysen var att ta ut
meningsbarande enheter ur bloggarna som stamde éverens med syftet. For att bada
forfattarnas analys skulle bli likvardig togs meningsbarande enheter gemensamt ut fran en
blogg. Darefter delades de aterstaende bloggarna upp mellan forfattarna. Genom sékandet av
meningsbarande enheter satt forfattarna bredvid varandra for att kunna stalla fragor och
bekrafta uttag av meningar. Pa sa vis kunde likheten i arbetsprocessen och trovérdigheten av
analysarbetet starkas. Mangden data som togs ut fran bloggarna var ungefar den samma for
alla fyra bloggar vilket gor att en jamn fordelning av utrymmet erhalls. For att fa en struktur
och en bra bild dver analysprocessen lades de meningshbarande enheterna in i ett dokument



som bada hade tillgang till. De meningsbarande enheterna forkortades sedan till kondenserade
meningsenheter som innehaller farre ord men med karnan kvar i texten. Alla kondenserande
enheter bendmndes med en kod (se tabell 3). Forfattarnas koder jamfordes for att hitta likheter
och skillnader. Subteman skapades utifran koderna. Avslutningsvis analyserades teman fram
utifran subteman som kunde bindas samman. For att starka trovardigheten av analysprocessen
gick forfattarna fram och tillbaka mellan de meningsharande enheterna, koderna, subteman

och teman.

Tabell 3. Analysprocessen

Meningsbarande Kondenserad | Kod Subtema Tema

enhet enhet

Jag vet att jag kan vara | Tacksam for att | Tacksamhet Upplevelse | Att pendla
med pa olika saker kunna vara med av stod ger | mellan
fortfarande. Och det &r | pa saker. kraft och upplevelse av
jag otroligt tacksam kansla att delaktighet
for. vara med och underlége
Mitt tal har blivit Mitt tal har Kommunikations- | Férsamrat | Att pendla
paverkat. Inte forsamrats, det | problem tal skapar mellan
jattemycket men det gor mig ledsen sorg och mojligheter
hors. | borjan nér jag och kanns som frustration | och hinder for
markte det blev jag om en liten del att finna

jatteledsen. Pa nagot
satt kanns det som att
min identitet forsvinner
lite da talet forsamras.

av min identitet
forsvinner.

strategier vid
forsamrat tal

Forskningsetiska dvervaganden

Bloggar som inte kréaver ett [6senord och ar 6ppna for allménheten kan analyseras och
anvandas i ett examensarbete (35). Forfattarna har forsokt kontakta personerna som skrivit
bloggarna. En person har skrivit ett blogginlagg att hans blogg ar okej att anvénda och en
annan har svarat pa vart mail att data i bloggen ar okej att anvanda till en examensuppsats. For
dvriga tva sa hittas inga kontaktuppgifter vilket gor att forfragan inte kunnat skickas.
Bloggarna namns med ett nummer for att avidentifiera bloggen och personerna som skrivit

bloggarna.




Resultat

Resultatet ar indelat i tva teman och fem subteman som visas i tabell 4. De tva teman som
analyserades fram under arbetets gang ar: "Att pendla mellan upplevelse av delaktighet och
utanforskap™ och "Att pendla mellan mojligheter och hinder for att finna strategier vid
forsamrat tal”. De fem subteman beskriver teman mer pa djupet och belyser hur personer med
ALS upplever och hanterar att deras kommunikationsformaga forandras.

Tabell 4. Teman och subteman

Tema Att pendla mellan upplevelse av | Att pendla mellan méjligheter och hinder
delaktighet och utanférskap for att finna strategier vid forsamrat tal

Subtema | Upplevelse av stod ger kraft och | Acceptans av forsamrat tal skapar
kénsla att vara med hanterbarhet

Upplevelse av daligt bemotande Forsamrat tal skapar sorg och frustration
ger kénsla av frustration och
underldge

Kommunikation genom medier ger kénsla
att na ut

Att pendla mellan upplevelse av delaktighet och utanforskap

I det har temat beskrivs personernas upplevelse av méten med andra ménniskor i relation till
att deras tal har forsamrats. Temat beskriver hur bemotandet kan paverka kommunikationen
mellan personer med ALS och omgivningen bade positivt och negativt och hur det i sin tur
kan leda till delaktighet eller utanforskap.

Upplevelse av stod ger kraft och kansla att vara med

Upplevelse av stdd kunde ge kraft till personerna och styrka kénslan att fa vara med belystes
genomgaende i bloggarna. Narstende spelade en viktig roll i att inkludera och stotta
personerna dar arlighet var uppskattat, att kunna ventilera saker med varandra och ta
konflikter som blossat upp. Forsamrad verbal kommunikation innebar att narstaende fick
anpassa sig och ha talamod i samtal for att stétta personen. Genom hyllningar via bloggen
skrev samtliga om sin tacksamhet och karlek till narstaende for deras stod dér ”Ni &r bast” var
en utav manga positiva beskrivningar.

Att fa vara en del av ett socialt ssmmanhang beskrevs som viktigt och betydelsefullt. Stod
fran narstaende och vanner kunde vara ett sétt att behalla det, aven om forandring kunde ske i
samband med kommunikationsproblematik. Sociala ssmmanhang dndrades ofta da den
fysiska forsamringen tilltog, det kunde vara engagemang i férening eller idrottssammanhang
som forsvann. Att bestka idrottsféreningen och sin gamla arbetsplats var ett satt att forstka
bevara sitt sociala sammanhang. En person startade och var en del av en stoédgrupp for
personer drabbade av ALS for att finna en ny gemenskap.




En person beskrev att assistenterna var hennes armar och ben och att de dven talade at henne.
Assistenternas betydelse for att personerna skulle kunna ha en fungerande vardag genom att
tolka, forklara, skriva och assistera belystes i alla bloggar.

"Vi har ett eget sprak. Jag och mina assistenter. Det dr icke verbalt, baserat pd rutiner,
sammanhang, blickar, huvudrérelser och talamod. Det racker langt. Sa pass att vi klarar
vardagen.” (Blogg 3)

En god relation och ett bra samarbete med sin assistent beskrevs som en nyckel for att skapa
forstaelse hur personen ville ha hjélp och underlatta formagan att kommunicera med
omvaérlden. Assistenter kunde upplevas mer som véanner &n personal, vissa assistenter och
personer umgicks dven privat.

Positiva moten med sjukvarden upplevdes nar fokus Iag pa individen. Sjukhuspersonalen
kunde imponera genom att vara kompetent och professionell och det gjorde den utsatta och
anstrangda situationen uthardlig. Vid ett bra bemétande upplevdes en kansla av delaktighet
och kontroll éver sin kropp vilket i sin tur ledde till tacksamhet.

"Man blir sa glad och varm i hjartat nar man blir bemétt pa detta satt. Mitt humor var inte
det béasta innan jag akte dit, men nar jag kom darifran var det pa topp!" (Blogg 1)

Upplevelse av daligt bemotande ger kansla av frustration och underlage
Upplevelse av daligt bemotande beskrevs med ilska och frustration och kunde ge en kansla av
underlage. Daligt bemotande beskrevs som att bli ignorerad av sina gamla vanner eller nér
manniskor tilltalade personen pa ett sadant satt som att de inte trodde att personen forstod vad
som sades, detta skapade irritation och frustration.

"Sjalv har jag varit med om att manniskor jag pratat med flera ganger i veckan under en
period av livet nu latsas som om de inte ser mig. Manniskor jag har haft tat kontakt med nu
inte ens kan hora av sig." (Blogg 1)

Att inte kunna forsvara sig eller argumentera for sin asikt pa grund av forsamrat tal uttrycktes
jobbigt och kunde leda till tystnad och inre ilska. Svarigheter med artikulering och foérsvagad
rést kunde ocksa leda till tystnad i situationer dér personen vanligtvis brukade ta for sig.

Det fanns tillfallen dér assistenternas narvaro beskrevs negativt. Kénslan att inte kunna ha
nagot privatliv eller aldrig bli lamnad ensam beskrevs som jobbigt. Ibland fick aven
narstaende agera assistent vilket gjorde att personerna fick prioritera ner sin kommunikativa
formaga och slippa ha den vanliga personalen dygnet runt. Att behéva be om hjalp fran sina
assistenter vid en konflikt med en narstaende for att fa fram det personen ville ha sagt
beskrevs som kansligt.

Negativa bemd&tanden inom sjukvarden beskrevs med frustration och ilska. Kénslor av ilska
uppdagades nar sjukvardspersonalen ignorerade personen och istallet samtalade med
assistenten. Det kunde &ven vara nar personalen férminskade personen genom att
omyndigforklara eller idiotforklara personen. Fordomar att personen inte kunde kommunicera
pa ett "normalt” satt belystes ocksa som ett hinder for ett gott bemotande. Vid negativt
upplevda bemdtanden kunde personal kallas for smeknamn/6knamn som till exempel: "Dr.
Karius", "fordomsfulla pajas” och "surtant”.



Att pendla mellan méjligheter och hinder for att finna strategier vid forsamrat
tal

Det héar temat beskriver att forsamrat tal skapar sorg och frustration men att acceptans av sin
forsamring kan leda till hanterbarhet och olika strategier for att kommunicera med sin
omgivning.

Acceptans av forsamrat tal skapar hanterbarhet

Acceptera forsamrat tal belystes som en svar process och det kunde finnas ett motstand till att
behdva acceptera sina begransningar. Att se mojligheter trots sina begransningar kunde vara
ett sétt att hantera sin situation. Hitta Iosning pa problem eller beméta svarigheterna med en
positiv installning kunde ge en kénsla 6ver att sjukdomen kontrollerades och fokus kunde
vara att njuta av livet sa gott det gick. En positiv installning kunde ses vid felsagningar,
konstiga meningar, felhérningar och forandrad rést som kunde véandas fran nagot negativt till
att se det komiska kring sjukdomen. Den positiva installningen kunde i sa fall ge 6kad
sjalvdistans och bejakning av det friska i kroppen.

Att komma till stadiet att acceptera talets forsamring och bortfall var nadgot som namndes i
bloggarna som svart men att det gick lara sig att hantera det. En person skrev att svaljningar
och andetag kom mitt i ord och meningar, vilket gjorde att personen behdvde ta kontroll och
bestdamma Over sjukdomen for att kunna tala bra. Att vara medveten om det har for att kunna
formulera meningar pa ett bra satt. Ett annat satt att acceptera forsamring var att fortfarande
ha kontakt med vanner genom sociala medier for att visa att de fortfarande brydde sig.

Kommunikationshjalpmedel var ocksa ett bidrag till att kunna acceptera sina begransningar i
samband med kommunikation. Det kunde bade vara en forberedelse infér kommande
forsamring av talet och ett positivt hjalpmedel for att kommunicera med sin omvarld nar talet
blivit forsamrat.

“Jag behéver inte detta hjdlpmedel din. Men som vanligt dr det bra att vara ute i god tid och
lara sig hur allt fungerar. Jag forbereder mig pd den dag dd jag forlorat talet.” (Blogg 1)

Det var manga olika metoder som anvéndes, till exempel en tryckt A4-sida med alfabetet och
en laserpekare fast pa ett pannband for att bokstavera orden for personen som lyssnade. Ord
som “jattebra”, ”positivt” och ”oerhodrt vardefullt” anvindes i samband med beskrivningar av
hur det fungerade att anvanda sina hjalpmedel.

Forsamrat tal skapar sorg och frustration

I alla bloggar belystes en negativ upplevelse vid forsamrat tal vilket kunde beskrivas som
"suger", "blev jag jatteledsen" och "ofta bli problem". Problemen kunde vara férsvagad
muskulatur, svéljsvarigheter, svag rost, konstiga meningar, vilket alla upplevdes vara ett
hinder for god kommunikation. Dessa upplevelser kunde vara svara att hantera och kunde

belysas:

"Jag forsoker fa fram nagra meningar, ett konstaterande, men det ar svart utan att borja
grata kanner jag. Jag forsoker. -Det &r inte la#t for mej... Jag brister. Borjar grata."”

(Blogg 4)

Talet paverkades och forsamrades for alla personer vilket utrycktes i texterna som en sorg dar
en person beskrev att det var svart att leva utan rést, mycket svarare an att sitta i rullstol eller
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att inte kunna &ta och dricka. Att en del av identiteten forsvann i samband med forsamrat tal
var ocksa nagot som beskrevs i en blogg. Nar talet forsamrades kunde det leda till en radsla
for att vara med pa kalas, studentmottagningar och andra sociala sammanhang. Frustration
upplevdes att inte kunna vara sig sjélv, skrika, sta upp for sig sjalv eller saga hur mycket man
alskade sina narstaende.

VAtt jag inte kan vara mej sjdlv fullt ut suger. Jag dr ju en sprallig tjej som borde fa skutta
runt och samtala med styrka i rosten som jag vill” (Blogg 4)

Kommunikation genom medier ger kansla att na ut

Kommunikation genom medier var en strategi personerna anvande sig av vilket gav en kénsla
av att na ut till narstaende, vanner, bekanta och andra som féljde deras bloggar. Filmklipp pa
handelser som konsertbesok eller vardagssituationer kunde vara ett alternativ till text i
bloggen. Forklara eller styrka en sinnesstamning kunde goras med hjalp av en musikvideo,
lattext eller genom poesi. Bilder fanns genomgaende i alla bloggar, det kunde vara pa
narstaende med olika karleksforklaringar och beskriven tacksamhet. | andra fall hade bilderna
en text med budskap av olika slag. Néar det skrevs om minnen var det vanligt med éldre bilder
kopplade till det "friska" livet innan sjukdomens intrade.

Med sjukdomens progression var personerna tvungna att hitta alternativa vagar for att
uppratthalla relationer, kunna beskriva sin livssituation men dven for att kunna dela med sig
av kénslor och tankar. En person slutade till sist att blogga eftersom sjukdomen gjorde att det
blev for omstandigt och gick darfor 6ver till Instagram dar bilder lades upp sa andra
anvéndare kunde se dem:

“Nej, med Insta som jag nu har tillgang till via min nya touchtelefon med bldatandsmus dr det

smidigt. Nagra klick och inlagget ar upplagt. Stralande!” (Blogg 4)

Andra alternativa vagar att uppratthalla relationer var Skype, Facebook, mailkontakt och
Twitter. | Skype gick det att se varandra via kamera vilket var uppskattat. Genom Facebook
kunde de stifta nya bekantskaper och dven finna gamla vanner de forlorat kontakten med. Att
ha kontakt via internet kunde beskrivas som battre an inget och att det betydde mycket. En av
personerna anvande sig av Twitter nar denne var inlagd pa sjukhus, déar kunde korta
uppdateringar av laget laggas ut for att vanner och familj skulle veta hur tillstandet var. Det
var uppskattat att bloggarna 6ppnade upp for konversation sa att lasarna kunde stélla fragor,
dela med sig av sina erfarenheter, upplevelser och tankar kring &mnen som tagits upp.

Sprida information om sin sjukdom ansags vara viktigt. Fordomar kring sjukdomen kunde
forhoppningsvis minska och okunskap bytas mot kunskap géllande hur bemotande kunde ske
pa ett humant och vardigt satt. Spridning av information kunde ske pa flera olika satt dar
bloggen var en del att sprida kunskap och information. Att ge ut en sjalvbiografi var ett annat
satt som anvandes for att sprida information om sin situation. Tips gavs flera ganger till
lasarna att till exempel vara sig sjalva och vaga bemdéta en person som var drabbad av ALS
som vem som helst. En person valde att spela in videor for att belysa hur hennes
sjukdomsforlopp sag ut. | videoklippen pratade personen sjélv trots "sluddrigt" tal men
undertexter fanns for att underlatta forstaelsen av vad som sades. Genom att stotta, peppa och
ge tips till andra drabbade med ALS kunde en 6kad samhdorighet upplevas.

“Hoppas att det ska formedla nagon sorts kunskap/forstdelse for hur det dr att leva med en
svar sjukdom.” (Blogg 1)
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Diskussion

Metoddiskussion

Genom att utga fran bloggar som beskriver en persons livsberattelse dar egna erfarenheter och
detaljer skapar en bild 6ver hur de upplever sin livsvarld utgor darmed ett intressant material
aven i ett vetenskapligt syfte (33). En kvalitativ innehallsanalys av bloggar fokuserar pa det
personerna sjalva sager i originaltexten vilket gjorde att denna metod kéndes mest lampad for
arbetet, da syftet var att belysa hur personer med ALS upplever och hanterar att deras
kommunikationsféormaga forandras.

Att sokningar gjordes via Google gor att olika bloggportaler finns med bland traffarna, vilket
kan styrka trovérdigheten i arbetet. En svaghet ar dock att sokning via Google ger manga
traffar vilket gor att forfattarna inte hade maojlighet att ga igenom alla sidor med traffar. Vid
bagge sokningarna granskade forfattarna de tio forsta sidorna som sékningen fann vilket
darmed sanker trovardigheten da relevanta bloggar hade kunnat finnas pa senare sidor i
sokningen. Inga nya bloggar hittades pa sidorna fem till tio for sékningarna vilket anda gor att
sannolikheten blir lite mindre att hitta manga fler bloggar pa resterande sidor av sokningen.

Av alla bloggar som hittades i sokningarna var bara en skriven av en man. Diskussionen kring
om kon kunde paverka trovardigheten i arbetet fordes men da arbetet inte ska belysa kvinnor
eller méns perspektiv ansag forfattarna att det inte paverkade resultatet namnvart. Under
granskning och analys av bloggarna kunde forfattarna inte se nagra tydliga skillnader hur
mannen eller kvinnorna skrev i sina bloggar.

Inkulsionskriterierna gjorde att manga bloggar exkluderades. Det fanns bloggar pa
exempelvis engelska men forfattarna ansag att det var en styrka att anvanda sig av bloggar
skrivna pa svenska for att undvika eventuell feléversattning. En annan anledning var att vard
och levnadssituation kan variera mycket fran land till land, vilket gor att detta arbete ger en
bild pa hur upplevelserna kan vara i Sverige och resultatet kan darfér anvandas som
kunskapskélla inom den svenska sjukvarden.

Dataanalysen borjade med att forfattarna laste igenom bloggarna tva ganger vilket ses som en
styrka nar uttag av meningsbarande enheter skulle géras. Pa grund av tidsbrist delades
bloggarna upp mellan férfattarna och for att skapa enighet i hur meningsbéarande enheter togs
fram sa analyserade forfattarna en blogg forst tillsammans. For att minska risken for
feltolkning satt forfattarna tillsammans under analysen for att kunna ta hjalp av varandra. Det
gjorde att en enighet i analyserna kunde sékerhetsstéllas, vilket okar tillforlitligheten av
resultatet (32). Att gora en kvalitativ innehallsanalys var nytt for forfattarna vilket framst
skapade svarigheter med att kondensera meningsharande enheter, tilldela koder till enheterna,
skapa subteman och teman. De kondenserade enheterna jamfordes flertalet ganger med den
ursprungliga texten. Det gjordes for att inte forlora textens ursprungliga sammanhang och
minska risken for feltolkning (32), vilket gor analysen noggrann och styrker tillforlitligheten
(33). Det var svart att analysera fram subteman och teman och de har andrats flera ganger
under processen eftersom de kunde ga in i varandra. Slutligen valdes tva teman for att kunna
ha fokus pa att upplevelse och hantering, vilket ocksa ingick i syftet.

Diskussion har forts kring om bloggarna endast skrivits av forfattarna eller om assistenter och
narstaende har varit med och skrivit. Att nagon annan skrivit kan ha forekommit, kanske
framst i slutet av bloggen men det ar inget som forfattarna anser har paverkat innehallet i
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bloggen. Framst for att det finns en enlighet med tidigare inldgg som gor att forfattarna anser
att det ar bloggarnas egna ord som framfors.

Vid valet om att ha ett tidsspann kande forfattarna att det var svart att avgransa sig till en viss
tidsperiod da personerna som skrev bloggarna hade mycket olika sjukdomsférlopp. Den
kommunikativa formagan var paverkad fran borjan till slut vilket skulle kunna skapa ett
bortfall av information om all data inte anvandes. De olika bloggarna som valdes hade
varierade mangd data vilket kan paverka resultatet. Vid ALS har personerna olika
sjukdomsforlopp vilket gor att det gar olika snabbt. Det gor att mangden data kan variera da
personer kan blogga under varierande tidsperioder men forfattarna ansag att alla bloggar hade
tillrackligt mycket data for att besvara syftet. Att alla bloggar inte blir citerade i resultatet ar
for att forfattarna valt de citat som tydligt styrker texten.

Den egna forforstaelsen ar en viktig del i tolkningsprocessen (32) och for det har arbetet var
forfattarnas forforstaelse kring sjukdomen ALS inte stor eftersom det inte &r en sjukdom som
tagits upp under utbildningen. Det gjorde att forfattarna fick lasa mycket information kring
ALS for att fa en forstaelse hur den kan yttra sig. Pa grund av att ALS inte tagits upp under
utbildningen gor att den medicinska bakgrunden ar detaljerad for att fa en forforstaelse for
personer som ska ta del av materialet. Det finns olika uppfattningar om forforstaelse bor
utnyttjas eller inte (32) och infor det har arbetet sa har forfattarna inte sa stor forforstaelse
vilket gjorde att texterna kunde bearbetas med en stor éppenhet. Forfattarna &r dock medvetna
om att en undermedveten tolkning kan ske. Att vara Oppen nar en text bearbetas innebar att
strava efter att pa forhand inte lata sig styras av teorier utan att Iata texten fa visa all sin
komplexitet (33).

Resultatdiskussion

Att pendla mellan upplevelse av delaktighet och utanférskap

Upplevelse av delaktighet och utanforskap i relation till den forsamrade talférmagan beskrevs
i alla bloggarna. Molin (26) skriver att den subjektiva kénslan av att kdnna sig delaktig kan
uppnas med hjalp av samspel med sin sociala och fysiska omgivning. I resultatet fran
bloggarna framkom det att allt eftersom talformagan forsamrades fick narstaende anpassa sig
och ha talamod i samtal samtidigt som de var en viktig resurs for att hjalpa och stétta
personerna med ALS. Familjen var ofta i fokus i bloggarna och beskrevs som en stor hjalp i
vardagen. Det kan jamforas med Hecht (19) studie som visar pa att familjen kan ses som den
viktigaste hjalpen till att hantera sin sjukdom. Forshew skriver att da narstdende ar en sa
viktig del i personernas liv &r det viktigt att sjukskdterskan inte glommer bort de nérstaende.
Att fraga hur de mar, hur vardagen fungerar och ge tips om samtalsstod (12) kan gora att de
far stod att orka med att hjalpa och st6tta den som &r sjuk. Att ge narstaende mojligheter till
avlastning och stod kan vara en nyckel till en fungerande vardag. Forshew (12) tar aven upp
att informationen som ges till personer med ALS och deras narstaende ska vara anpassad for
att underlétta deras hantering av sjukdomen.

De sociala sammanhangen som beskrevs i bloggarna forandrades i takt med forsamringen av
sjukdomen. McKelvey et al. (20) menar att det kunde bero pa den fysiska férsamringen som
gor att personer med ALS inte kan ta sig fran sitt hem och traffa vanner. Resultatet fran
bloggarna visade pa att stor frustration och lidande uppstod om de inte kunde vara en del av
samma sociala sammanhang som varit en stor del av deras tidigare liv. En av personerna
startade en stédgrupp for andra drabbade for att finna en ny gemenskap vilket uttrycktes som
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betydelsefullt. Som sjukskdterska ar det viktigt att vara lyhord for vad en patient kan uppleva
som meningsfullt och motivera engagemang i det (36).

Tidigare forskning (37, 38) visar att det ar viktigt med ett gott samarbete dér patienten far ha
ratt till autonomi och kontroll 6ver varden som tillhandahalls eftersom det hjalper patienten
att hantera sin situation. Det var nagot som dven stamde dverens med det som férmedlades via
bloggarna. Att personliga assistenter var betydelsefulla for att personerna skulle kunna ha en
fungerande vardag bade funktionellt och kommunikativt var ndgot som bade bloggarna och
Foley et al. (37) tog upp. De beskrev flera ganger att assistenterna var mer en van an personal.
Manga av assistenterna hade formaga att fa personerna i centrum och stétta nar behov
uppkom. Bade resultatet i bloggarna och Foley et al. (38) belyser att vikten av att ha kontroll,
att jobba som ett team och att kdnna ett fortroende for sin personal &r viktiga delar for en god
omvardnad.

Besok och samtal med sjukvarden var frekvent aterkommande och bemétandet kunde
upplevas bade positivt och negativt. Vid de tillfallen nar personerna blev bemoétta pa ett bra
satt fick de en positiv kansla av varden vilket gav 6kad tilltro och storre acceptans. De
tillfallen som upplevdes som negativa var nar vardaren ignorerade och forminskade personen.
Sprakbarriarer ar nagot som Bolmsjo (13) belyser att sjukvardspersonal upplever infor ett
mote med en person med ALS och att det ger forsamrade forutsattningar for vardandet. Det
blir ett problem nér de drabbade moter sjukvardspersonal som inte besitter den
kommunikativa férmaga som behovs for ett bra bemotande. Detta belyses dven i Sheldon et
al. (39) forskning. Att de negativa métena med sjukvarden skapade frustration och lidande,
samt att det fanns ett motstand till att ha kontakt med sjukvarden framkom i bloggtexterna.
Liknande resultat har aven framkommit i tidigare forskning (37). Resultatet fran bloggarna
och fran Foley et al. (38) visar att det ar viktigt att bygga upp ett fortroende hos patienten. Det
ar viktigt att en sjukskoterska ger det stod och information som en patient behdver for att pa
sa vis starka fortroendet for sjukvarden (16).

Att pendla mellan mdéjligheter och hinder for att finna strategier vid forsamrat
tal

Resultatet fran bloggarna och andra studier (19, 20) visar att det ar viktigt att finna strategier
for att kunna hantera forsamrat tal och att fortsatt behalla en positiv attityd. Att talet har
forsvunnit gor inte att personen inte kan kommunicera (20). Denna uppsats resultat visade pa
att personerna anvande bloggen och sociala medier for att kommunicera med blogglasare och
med vanner. Att kunna skriva i sina bloggar om kanslor och beratta om sin vardag, sa val som
att uttrycka en karlek till narstaende som de inte kunde kommunicera verbalt med var
strategier som personerna anvénde for att acceptera sitt funktionshinder. Det i sin tur kunde
minska lidandet dver den forsamrade talformagan. Nagot som var vanligt forekommande i
bloggarna var att anvanda nagon annans uttrycksatt genom poesi, lattexter och bilder for att
formedla och forstarka olika tankar, kanslor och uttryck. Att anvanda sig av det har
uttrycksattet gjorde att personerna kunde formedla nagot mer an vad de sjéalva kunde uttrycka
i ord.

Att sprida information till l&sarna belystes som en viktig del for att sjalv kunna hantera sin
livssituation. Att beratta om erfarenheter och kanslor var ofta aterkommande, och tidigare
forskning (40) visar att det kan vara en slags terapi att skriva om sitt liv och att sétta ord pa
sina kanslor. Watson (41) visar pa att det ar latt att kunna ta till sig ny information genom en
blogg och att mojligheten for kommentarer 6ppnar upp for kommunikation. Ett satt att
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bearbeta sin sjukdom é&r att stotta, peppa och ha kontakt med andra drabbade (40) vilket ocksa
var en metod som nagra av personerna som beskrivs i uppsatsen anvande sig av genom sina
bloggar. Eftersom bade tidigare forskning (40) och personerna i bloggarna belyser vikten av
att mota andra i samma situation kan sjukvarden ha en samordnande funktion. Att starka
delaktigheten i varden for personer med ALS genom att anordna moten dar information kan
ges och sedan 6ppna upp for samtal och fragor.

Det var en svar process for personerna i bloggarna att acceptera talets forsamring. Flera
studier (7, 13, 20, 37) har visat att sorg och frustration &r ett aterkommande problem for
personer med ALS vilket dven resultatet fran bloggarna visat. Talet ar en central del i
vardagen och att forlora det var den storsta radslan for deltagarna i Hecht et al. (19) studie. Att
acceptera forsamringen var en pagaende kamp och process, vissa dagar formedlades ilska,
frustration och nedstdmdhet. Andra dagar upplevdes positiva kénslor och en tacksamhet. Egna
strategier som anvéndes var att se mojligheter och losningar istallet for att fokusera pa
bortfallet, dar omgivningen bestdende av narstdende men aven sjukvarden kunde hjélpa
personen genom att vara ett stod. Forsamrat tal skapade svarigheter i sociala sammanhang, att
ha en svag rost gjorde att det kunde vara svart att uttrycka sig i miljoer med mycket ljud.
Awven tidigare forskning (42) har visat pa att det 4r som svarast att samtala i grupp eller i storre
sammanhang och att undvika sociala sammanhang kan skapa en isolering som i sin tur kan
leda till lidande. Lidande kan beskrivas som en kansla att forlora kontrollen, det behdver
bekréftas av vardaren for att underlétta och hjalpa patienten att acceptera sitt tillstand (36).
Som sjukskoterska ar det viktigt att forsoka lindra lidandet till den drabbade (36) och att vara
medveten om att forsamrat tal kan leda till isolering och negativa kanslor. De negativa
kanslorna kan forebyggas genom att erbjuda olika kommunikationshjalpmedel for att
underlatta kommunikationen (9).

Nytta och nackdel med bloggar

Bloggar kan anvéandas som en form av terapi dér personen bearbetar sina tankar och kanslor
genom att satta ord pd dem och genom att dela med sig av sina erfarenheter. Personerna som
beskrivs i uppsatsen delade sina liv med sina l&sare, ofta var det personliga erfarenheter och
kanslor som beskrevs. Genom bloggarna kunde personerna ha en social gemenskap med sina
lasare vilket var uppskattat. Det fanns fall dar personen inte kunde kommunicera sin vilja i
vardsituationer. Detta gor att det stalls hdgre krav pa vardpersonalen vid bemétande av
personer med funktionsnedsattning for att framja patientens formaga till sjalvbestammande
(36). Med hjélp av bloggar gar det ta del av manniskors upplevelser pa ett annorlunda sétt.
Det &r dock viktigt att sjukskoterskan behandlar personliga uppgifter konfidentiellt och visar
gott omddme vid hanteringen av dessa uppgifter (16). Watson skriver att sjukskoterskan kan
fa ny kunskap och okad forstaelse via bloggar (41) vilket kan gora att en storre forstaelse och
kunskap om en patient med nedsatt verbal kommunikationsférmaga skulle kunna skapas
genom att 1&sa dennes blogg i jamforelse med vad som skulle kunna framkomma i ett samtal
med personen. Det som talar mot att inta information via bloggar ar bland annat tidsbrist. Ska
sjukskaterskan ta del av bloggar pa arbetstid kan annat vardarbete bli lidande. Ett annat
problem &r det etiska perspektivet. Fragan bor stallas om det ar etiskt korrekt att anvanda sig
av bloggar for att fa information om patienter eller om det &r ett Gvertramp pa privatlivet trots
att bloggarna &r 6ppna att lasa for alla. En forutsattning for att sjukskoterskan ska ldsa en
patients blogg bor i vilket fall vara att det ar patienten sjalv som initierar 6nskemal att
sjukskoterskan l&ser den. Resultatet av bloggarna visade att personerna ofta beskrev
upplevelser och hantering pa liknande satt vilket gor att sjukskoterskan kan lasa en blogg av
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en person som drabbats av samma sjukdom for att fa information och kunskap, men som inte
ar direkt kopplat till patienten.

Implikationer for klinisk praxis

Med hjélp av detta arbete kan sjukskoterskor fa storre forstaelse dver hur personer med ALS
upplever och hanterar att deras kommunikationsformaga forandras. Ett viktigt fynd i arbetet
var att ett bra bemoétande kunde skapa delaktighet och minska frustration och lidande. En
okad forstaelse for hur personer med ALS upplever den forsamrade
kommunikationsférmagan kan hjalpa sjukskdterskan att beméta dessa personer pa ett lampligt
satt. En forutséttning for god omvardnad ar forkunskap och god kommunikation till patienten.
Bloggar kan vara ett verktyg for att ka forkunskapen. Vid svarigheter att kommunicera med
en patient kan kontakt tas med logoped for att finna alternativa kommunikationsvagar eller
hjalpmedel.

Det ar viktigt att vdrna om integritet och ha i fokus att det som lases ska anvéandas for att
hjalpa sjukskdéterskan i sin yrkesroll. Genom bloggarna har det framkommit att narstaende
spelar en central roll i hur personer med ALS kan hantera sin situation. Som sjukskoéterska ar
det viktigt att kunna arbeta med bade patient och narstaende sa de kanner sig delaktiga och

trygga.

Eftersom det delvis framkom problem av bemétande i relation till personens férsamrade
talformaga kan slutsatsen dras att mer utbildning behovs om hur sjukskéterskan kan bemota
personer med ALS som har férsamrad verbal kommunikativ formaga. Hinder for god
omvardnad maste i mojligaste man elimineras.
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