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Sammanfattning
Titel: ”Jag forstod att det hdar kommer vara livet ut” - en kvalitativ intervjustudie om
upplevelsen att drabbas av livsomstéllande sjukdom.
Forfattare: Elin Ljungqvist
Nyckelord: Livomstéllande sjukdom, livsomstillning, socialt stdd, livsstrategier, kronisk
sjukdom.
Bakgrund: Nir en person diagnostiseras med en svar sjukdom kan livet paverkas fysiskt,
psykologiskt, socialt och existentiellt. Personen maste hantera den nya livssituationen och
konsekvenserna av sjukdomen. Forskning inom omradet beskriver hur sjukdomen kan
paverka livet i stort men den hér studien fokuserar mer pd individens upplevelse av att
drabbas av en livsomstéllande sjukdom samt vilket socialt stod personen upplever att hen
behover for att hantera den nya livssituationen.
Syfte: Att undersoka hur personer med en livsomstillande sjukdom hanterar livssituationen
bade fysiskt, psykologiskt, socialt och existentiellt samt vilket socialt stod individen upplever
att hen behdver for att underlatta omstéllningsprocessen.
Metod: Studien utgér fran en kvalitativ metod med djupintervjuer som sedan har analyserats
med hjdlp av en innehéllsanalys, dér teman utarbetades. Informanterna fick kéinnedom om
studien via ett informationsblad i respektive vintrum pa olika mottagningar. De som ville
delta skickade ett samtycke till mig och dérefter bokades intervjuer. Intervjuerna spelades in
och transkriberades.
Resultat: Tio djupintervjuer genomfordes. Alla deltagare upplevde att sjukdomen paverkade
livet mer eller mindre beroende pé hur sjukdom och symtom utvecklade sig och hur mycket
de var tvungna att fordndra i sitt vardagliga liv. Socialt stod var viktigt och kunde upplevas
bade inom det privata ndtverket bestdende av familj och véinner men dven arbetskamrater. Det
var de privata ndtverken som betydde mest for alla patientkategorierna. Ett annat tema
handlade om /livsomstdllning dér vindpunkter kunde paverka den nya livssituationen bade
positivt och negativt. Ett exempel pé en positiv vindpunkt kunde vara nér deltagarna lirde sig
hur man kan hantera konsekvenser av sjukdomen. En negativ vindpunkt kunde vara nér
deltagarna fick besked om sjukdomsprogress. Tillgang till information pa olika sdtt och hur
det gavs paverkade deras sitt att hantera den nya livssituationen. Information var en viktig
punkt och alla deltagare hade bade positiv och negativ erfarenhet av detta &mne. De flesta
upplevde dnda att de ville ha bdde muntlig och skriftlig information och att den skulle vara
individanpassad.
Slutsats: Studien visade ndgra omraden som dr viktiga for att underlétta for
sjukdomsdrabbade att finna sina egna /ivsstrategier for att klara av den nya livssituationen.
Studiens resultat kan bidra till att ge 6kad kunskap till sjukvérdspersonal om hur de kan ge
bittre stod och information till personer som gar igenom den livsomstallning det visar sig vara
att drabbas av allvarlig kronisk sjukdom.



Abstract
Title: “I understood it was going to last forever” a qualitative study about coping with a life-
changing disease.
Author: Elin Ljungqvist
Key-words: Life-changing disease, life-changing, chronic disease, coping strategies, social
support.
Background: When a person is diagnosed with a severe disease, life will be affected by
physical, psychological, social and existential matters. The person must cope with a new way
of life and its consequences. Research in the field describes how it can affect life as a whole,
but this study focus more on the person’s experiences and which types of social support are
needed for the person to be able to cope with the situation.
Aim: To investigate how persons with a life changing disease cope with the circumstances
and which social support is needed.
Method: The study used a qualitative approach with in-depth interviews which are analysed
through a content analysis, where themes were categorised. The participants were introduced
to the study through an information leaflet in the hospital waiting room. The interviews were
recorded and transcribed onto paper.
Results: Ten persons were interviewed. All of them experienced that the disease influenced
their daily life, but some were more affected than others, depending on the severity of their
symptoms. Social support was important where most of the support was given by family and
friends but also by colleagues. Another theme dealt with turning points that could influence
life in both a positive or negative way. An example of a positive turning point could be when
the person learned how to cope with his/her symptoms. A negative turning point could be
when the person was informed of disease progression. Access to information from various
sources and how it was presented, influenced how they coped with the new life situation. To
receive the right information was crucial to the participants and they all had both positive and
negative experiences of this.
Conclusion: The study showed some areas that are important in order to facilitate the
person’s own ability to cope with their disease. Through the results of this study health care
professionals will have better knowledge in how to give better support and information to the
patient throughout their life-changing experience it turns out to be, being diagnosed with a
serious chronic disease.
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1. Inledning
1.1 Bakgrund

Pa en forsknings- och utbildningsenhet pd ett véstsvenskt universitetssjukhus har intresse
funnits for hur méanniskor trots sin kroniska sjukdom klarar av att hantera livet och den stora
omstdllningen att bli sjuk. Med detta intresse foddes idén till att gora en stor studie pa
sjukhuset. Jag arbetar sjdlv som socionom pé den sektion dér utbildningsenheten finns och 1
och med att jag var 1 startgropen for att pdbdrja min masteruppsats blev jag tillfrigad om jag
ville vara med i projektet och samtidigt kunna anvénda material till min masteruppsats. Valet
blev létt da dven detta &mne intresserade mig. Jag moter svart sjuka méinniskor varje dag och
har ménga ganger forundrats dver hur de klarar av att leva livet trots sin svara sjukdom.
Genom att studera hur ménniskor som drabbas av kronisk sjukdom upplever det och hur de
bemastrar livet hoppas jag f4 mer kunskap om omradet vilket &ven skulle kunna vara viktig
kunskap for andra professionella inom vérden.

Niér en person far en livsomstédllande sjukdom kan det paverka livet, fysiskt men ocksa
psykiskt, socialt och existentiellt (Sand 2008, Schumacher 1994). Man maéste forhalla sig till
att forutsittningarna i livet fordndras oavsett om forédndringen ér tillfallig eller bestdende. Ofta
innefattar en sjukdom forluster av olika slag (Lennéer-Axelsson 2010). Det kan vara forlust
av fysisk hélsa och fysiska funktioner, autonomi, frihet, identitet och att livet dr dndligt samt
att vardagslivet far ett annat innehdll. Sjukdomen kommer paverka livssituationen under hela
fortsatta livet eller att den leder fram till doden inom en 6verskadlig tid (Bech-Friis & Strang
1995).

Att fi besked om en livsomstillande sjukdom kan innebéra en livskris eller en traumatisk kris
samt en upplevelse av sorg over ett forlorat friskt liv (Lennéer- Axelsson 2010). En livskris
kan innebdra att en person kan falla tillbaka till de handlingsstrategier som redan finns, dér
strategierna &r kdnda och inlérda och som riacker for att hitta ett sétt att anpassa sig till den nya
situationen. En traumatisk kris kan dock innebéra att tidigare inldrda monster inte ricker till
for att hantera den aktuella situationen och individen behdver finna nya livsstrategier for att
handskas med det som hinder. Bdda processerna kan ha liknande inslag av kénslor, tankar,
behov av stod och kan variera over tid (Lennéer- Axelsson 2010; Antonowsky 1991; Bonnano
2004; Hedrenius & Johansson 2013).

Niér jag har sokt efter forskning kring livsomstéllning har det ofta handlat om livskvalitet
knutet till diagnoser sdsom cancer, stroke, diabetes, reumatism, hjart-kirlsjukdomar, alder
samt olika behandlingsalternativ och interventioner. Jag har inte kunnat hitta mycket
forskning dir individens upplevelse av att drabbas av livsomstillande sjukdom undersdks. Det
kan exempelvis handla om hur vardagslivet paverkas eller hur sjukdomen begrinsar det
sociala livet samt vad individen upplever for kénslor i samband med livsomstéllningen och
vilket socialt stod upplever individen att hen behdver for att beméstra den nya livssituationen.

I sorgen efter ett dodsfall klarar de flesta denna omstillning med hjdlp av stod fran det egna
nétverk och de skyddande faktorer individen har att tillgd inom sig sjdlv (Benkel 2010) men



hur blir egentligen livet ndr man drabbas av ldngvarig sjukdom? Vad anvinder sig minniskor
som blir kroniskt sjuka av fOr sétt att klara av livet trots alla de uppoffringar och pagéende
fordndringar som sjukdomen fororsakar. Jag dr framforallt intresserad av att fa en 6kad
kunskap om hur processen ser ut, frdn det att man fér sin diagnos till dess att sjukdomen blir
integrerad i livssituationen.

1.2 Syfte och fragestillningar

Med denna bakgrund 6nskar jag undersdka hur personer som drabbats av en livsomstédllande
sjukdom upplever och anpassar sig till den nya situationen och vilket socialt stod som de
upplever behovs for att hantera en livsomstéllningsprocess. Foljande fragestallningar dr
ledande for studien,;

- Vad innebér en livsomstéllande sjukdom i den dagliga livsforingen for individerna?
- Hur hanterar individerna livet efter att ha drabbats av livsomstéllande sjukdom?

- Vilket socialt stod upplever individerna att de behover i den livsomstéllande processen?

1.3 Begreppsforklaringar

I detta avsnitt forklaras vanligt forekommande begrepp, med syfte att underlitta for lasaren.

Livsomstdllande sjukdom: Med livsomstéllande sjukdom menas sjukdomar som inte bara
paverkar fysiskt utan ocksé psykologiskt, socialt och existentiellt. Sjukdomen innebir att hela
livet fordndras och den drabbade behover foridndra sitt liv efter sjukdomens konsekvenser
(Lalos 2014).

Livsomstdllning: 1 denna studie utgér jag frin Gullacksens (1998,2004) modell om
livsomstillning. Den forklaras som ett verktyg for att forstd den omstallningsprocess som en
individ maste genomga da hen drabbas av sjukdom. Livsomstdllning kan ocksé beskrivas som
en omgestaltning av hela livssituationen inifrén vilket betyder att ldra sig att leva utifran nya
forutsittningar och omstéindigheter (Morén 2001). Aven Barbro Lenéer-Axelson (2010) har
beskrivit begreppet som en stor fordndring i livet.

Socialt Stod: Socialt stod ar ett svardefinierat begrepp med mangdimensionell karaktér. Enligt
Hendry & Kloep (2002) betraktas det som en resurs, bade kognitivt och emotionellt med
vilken individen kan hantera svarigheter pa. Andra sdsom Hedin (1994) har sett att det som &r
gemensamt for definitionen av begreppet dr att det behandlar relationer, hur sociala band och
resurser utbyts i interaktion dir stddmottagarens kénsla och upplevelse av att ta emot socialt
stod dr av vikt (Hedin 1994). Hedin (1994) beskriver ocksa att det finns tva typer av socialt
stod: emotionellt stdd och nétverksstdd. I den hér studien betraktas socialt stod som att kunna
f4 tala med ndgon om situationen, att f praktisk hjélp i det dagliga livet, att {4 forstaelse for
sin situation och fa praktisk hjélp att arbeta utifrén sina forutsattningar. Att fa information
innefattar ocksa socialt stod 1 den hir studien.



Livsstrategier: Sitt att hantera och forhélla sig till pafrestningar i livet (Lalos 2014). Ett
exempel pa en livsstrategi i den hér studien dr att hoppas for att kunna se en framtid som
kinns meningsfull. I den 16pande texten kommer livsstrategier ibland forkortas till strategier.

Kronisk sjukdom: Ett svardefinierat begrepp men utifran flera beskrivningar finns
gemensamma nimnare; tidsaspekten och varaktigheten av sjukdomen (Arestedt 2017). 1
studien ingar sjukdomar som astma/allergi, cancer, diabetes, reumatologiska sjukdomar som i
den hir studien kommer att betraktas som kroniska.

1.4 De olika diagnoserna-kort introduktion
1.4.1 Astma och Allergi

Astma &r ett inflammatoriskt syndrom som paverkar luftvdgarna. Karaktéristiskt for
sjukdomen &r dterkommande episoder med andndd, pipande andning och hosta. Symtomen ar
vanligen associerade med en begrinsning av luftflodet. Astmaanfall kan utlsas av en
allergen, (allergiskt utlost astma) icke-allergisk astma (parfym, rok, dilig kondition) eller
infektionsutlost astma. Vid behandling av astma dr mélet att patienten ska uppné
symtomfrihet och normal lungfunktion. For att hitta mdjliga atgérder gors en noggrann
bedomning av patientens omgivningsfaktorer som kan inverka negativt pa astmapatientens
luftvédgar. Det dr viktigt att i en sddan utredning kartldgga patientens milj6- och
livsstilsfaktorer samt exponering for allergener som kan péverka andningen (Ekwall &
Jansson 2016). Under de senaste artiondena har allergi 6kat och blivit ett vilkant
hélsoproblem. Allergisjukdomar &r en de vanligaste folksjukdomarna i Sverige. Definitionen
for allergi dr att ménniskans immunforsvar dverreagerar med létta eller svara symtom mot
dmnen som vanligtvis dr harmlosa, exempelvis pollen, olika fododmnen, pélsdjur m.m
(Ekwall & Jansson 2016). Allergener &r de allergiframkallande &mnen som en allergisk
persons immunforsvar anser dr fraimmande for kroppen vilket i sin tur startar olika reaktioner.
Allergier ger fysiska besvir som paverkar det dagliga livet och 1 vérsta fall kan en allergisk
reaktion leda till doden. Det finns &ven andra konsekvenser utdver de kroppsliga som allergi
for med sig. Det kan péverka livet socialt d4 den drabbade kan bli begrinsad i aktiveter och
mista deltagande i sociala sammanhang vilket i sin tur kan paverka det psykiska méaendet
(Marklund 2007).

1.4.2 Cancer

Cancer ér ett samlingsnamn for manga olika sjukdomar som kan uppsta i olika delar av
kroppen. Cancersjukdomarna har olika symtom, olika prognos, och behandlas pa olika sitt.
Gemensamt for all cancer dr att cellerna forvérvat genetiska forédndringar och egenskaper som
gett upphov till en konkurrensfoérdel mot kroppens friska celler. Till skillnad fran kroppens
normala celler har cancercellerna bland annat forméga till obegriansad delning och
storlekstillvéixt. De invaderar andra vdvnader och skapar en egen blodforsérjning med sina
egna mekanismer for att undkomma immunsystemet och undvika celldéd (1177 Vardguiden
2017). Att fa cancer kan i sig rubba den grundldggande tilliten i tillvaron, da livet utmanas
och doden kan bli en realitet i en néra framtid. Reaktionerna i samband med ett cancerbesked
kan ofta beskrivas som en kris som kan vécka starka kénslor av sorg, apati och forvirring.
Cancerpatienter stills infor mer eller mindre besvirliga behandlingar och kommer behdva



mobilisera sitt tdlamod och sin inre styrka. Médnniskor som gatt igenom en cancersjukdom kan
f4 en fordndrad instdllning till livet. Att drabbas av cancersjukdom innebédr ocksé en rad olika
sociala konsekvenser for livet sdsom problem i arbetslivet och ekonomiska pafrestningar
(Lalos 2014).

1.4.3 Diabetes Mellitus

Diabetes Mellitus ar ett sammanfattande namn pé flera rubbningar i kroppens
glukosomsittning. Det finns tva typer av diabetes, typ 1 och typ 2. Dessa behandlas pa olika
satt. Typ 1 behandlas alltid med insulin medan typ 2 behandlas initialt med dndrade
levnadsvanor och ldkemedel i tablettform. Véarden bedrivs med malséttningen att bibehélla
livskvalitet och minska risken for akuta och ldngdragna komplikationer. Omvérdnad vid
diabetes kriver kunskaper fran skiftande omraden, anatomi, fysiologi och farmakologi men
ocksé inom beteendevetenskap som psykologi och sociologi och hur ménniskor lever sina liv.
Personer med diabetes behdver ta eget ansvar for sin vard och behandling med noggranna
egenvardsinsatser i vardagen sdsom matintag, blodsockermétning m.m. for att patienten ska
m4 bra. (Ekwall & Jansson 2016). Diabetes ér en typ av sjukdom som &ven kan ha stora
konsekvenser for det sociala livet, bl.a. upplevelser av otrygghet och psykiska pafrestningar
(Lalos 2014).

1.4.4 Reumatologiska sjukdomar

Reumatologi dr ldran om rorelseorganens och stodjevdvnadernas medicinska sjukdomar och
innefattar sjukdomar som drabbar leder, senor, muskler och skelett. Det finns en rad olika
sjukdomar som klassas som reumatologiska. Sjukdomarna karaktériseras inte av ndgon
gemensam sjukdomsmekanism utan snarare av patientens beskrivning av smérta och dess
lokalisation. Omvardnaden vid reumatologiska sjukdomar riktas frdmst mot sjukdomens
fysiska, psykologiska och sociala konsekvenser. Att insjukna i en reumatologisk sjukdom
innebar ofta smérttillstdnd och paverkar det psykosociala vilbefinnandet. Sjukdomsbeskedet
kan kédnnas tungt och den drabbade kan reagera chockartat. Det dr ocksé mycket anstringande
och energikridvande att standig ha smérta. Tankar om varfor man har drabbats &r vanliga
utifran ett existentiellt perspektiv. Behovet av kidnslomassigt stod for att finna livsstrategier att
hantera sjukdomens konsekvenser dr vanligt i det tidiga skedet av sjukdomen. Det sociala
livet kan paverkas av reumatiska sjukdomar, vilket inkluderar arbete, hushall och ekonomi
(Ekwall & Jansson 2016).

1.4.5 Kronisk sjukdom

Det kan vara svart att definiera vad som anses med begreppet kronisk sjukdom. Det som é&r
gemensamt i olika definitioner &r tidsaspekten d.v.s. varaktigheten av sjukdomen (Larsen
2009). Kronisk sjukdom kan ge uttryck pa olika sitt. Individen kan insjukna pltsligt eller
uppleva att symtom utvecklas dver tid, symtomen i sig kan skifta och i perioder 6ka eller helt
upphdra. Omfattningen av en kronisk sjukdom é&r inte enbart beroende av vilken diagnos det
handlar om och dess allvarlighetsgrad, utan ockséd vad den har f6r konsekvenser och innebord
for den drabbade. Hur sjukdomen i sig uppfattas av en individ kan i vissa fall vara viktigare
an hur drabbad individen blir rent funktionsmaéssigt samt hur livsstilen forandras (Larsen
2009). WHO (2016) anvénder beskrivningen av kroniska sjukdomar som; “noncommunicable
diseases” vilket avser ’sjukdomar som inte dverfors fran méinniska till ménniska, som ar
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langvariga och som vanligtvis har ett lingt forlopp” (Arestedt 2017 s.9). Begreppet “ldngvarig
sjukdom” anvinds ocksd nér man talar om kroniska sjukdomar, d& vissa menar att det Oppnar
upp for att sjukdomen inte nddvéndigtvis behover vara livslang (Berglund 2011). Nagra
exempel pa ldngvariga kroniska sjukdomar och funktionsnedsattningar &r; reumatiska
sjukdomar, diabetes, astma, epilepsi, MS, vissa cancersjukdomar, Alzheimers, schizofreni,
hjértfel, horselnedséttning, dovblindhet, tinnitus och fibromyalgi (Lalos 2014).

Att insjukna i en kronisk sjukdom kan innebéra forluster for individen av tidigare férmagor
och ér en 14ng process for att anpassa sig till det fordndrade livet eftersom sjukdomen
begrinsar och paverkar vardagslivet (Ohman, Soderberg & Lundman 2003). Att leva med en
kronisk sjukdom kan innebéra svérigheter att f6lja de forvéntade stegen i livscykeln,
exempelvis att skaffa familj eller ta hand om och stddja sina familjemedlemmar. Sjukdomen
kan komma vid “fel tillfdlle” och de férvintningar personen har pa livet stimmer inte dverens
med att vara sjuk. En forlust av sociala inslag i livet och i nitverket kan fordndras av den
kroniska sjukdomen och det kan finnas ett kat behov av stdd for den sjuke fran néra
familjemedlemmar (Arestedt 2017).

I denna studie har jag valt att anvdnda kronisk sjukdom som begrepp. Jag tanker att
sjukdomar som diabetes, reumatologi och astma/allergi oftast beskrivs som kroniska. Den
diagnos i den hér studien som skull kunna ifrdgaséttas som kronisk dr cancer. Vad jag tdnker
talar for att den skulle kunna ses som kronisk &r att &ven om en individ blir friskforklarad kan
det finnas en fortsatt oro for att sjukdomen kommer tillbaka. Jag ténker ocksé att cancer skulle
kunna ses som kronisk om upplevelsen hos personen ér att man inte vdgar tro att man ar frisk
utan standigt upplever en vaksambhet s fort ndgot hander i kroppen. Om cancern inte kan
botas men hallas under kontroll med olika behandlingar &r det en kronisk sjukdom utifrén det
patofysiologiska perspektivet (Ekwall & Jansson 2016).
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2. Tidigare forskning

I detta kapitel foljer en redogorelse av kunskapsléget och tidigare forskning kring att drabbas
av livsldng sjukdom samt forskning som &r diagnosspecifik utifrén de aktuella sjukdomarna
som inkluderas i den hér studien. En mer specifik redogorelse for hur litteratursokning har
gétt till presenteras i kapitlet om metod.

Ett trauma eller ndgon livsfordndrande situation, sdsom att {2 ett besked om allvarlig sjukdom
tar med ménniskan pa en ofrankomlig resa som innefattar en djupgdende process som
paverkar hela individens livssituation. Att leva med en kronisk livshotande sjukdom ér ett
exempel pa en saddan process. Gullacksen och Lidbeck (2004) beskriver i sin forskning att
personer som drabbats av kronisk smérta genomgar en process som innebér att man behdver
gé igenom en livsomstéllning for att kunna skapa en ny livscykel. Sjukdom ir en del av livet
och d@ven om det handlar om kronisk smérta eller en sjukdom som péverkar individens fysiska
hilsa och funktioner, autonomi, frihet och identitet och/eller nér livet kan hotas, har det en
inverkan pa livet i stort. Allt som upplevdes fore insjuknandet, hur livet var tidigare och alla
de planer och drommar som avbrots och forandrades, paverkar upplevelsen av att vara sjuk.
Dessa fordndringar kan upplevas bdde ur ett fysiskt, socialt, psykologiskt och existentiellt
perspektiv. Forhoppningsvis kan en omstéllningsprocess pa sikt bidra till att individen
anpassar sig till det nya livet, trots sjukdomen (Gullacksen & Lidbeck 2004).

2.1 Att drabbas av livslang sjukdom

Internationell forskning om sociala och psykosociala konsekvenser for ménniskor som
drabbas av livslang sjukdom som péverkar livet, var aktuellt redan for trettio &r sedan. Denna
forskning bedrevs i linder som USA, Canada och Storbritannien och betraktas idag som
klassisk inom forskningsdmnet. (Gullacksen 2011). Forskningen har handlat om fragor av
socialpsykologisk karaktdr och har bland annat berdrt forandring av sjélvbild och identitet,
beroende, socialt stdd, egenkontroll, stigmatisering, och utanforskap, stresshantering och
livskvalité. Viktiga forgrundspersoner hér dr Katy Charmaz som forskat pé hur sjélvbild och
identitet paverkas av sjukdom och Anselm Strauss som beskrivit "life transitions” som en
pagaende process under lang tid och vad det arbetet innebér for den enskilde individen. En
annan forskare dr Michael Bury som fokuserat pa och lyft fram ett annat perspektiv som
betraktar hdndelsen att drabbas av sjukdom som ett biografiskt brott i upplevelsen av
kontinuitet i livet. Gullacksen (2011) menar att hans forskning ocksé tar mer fasta pa
individens personliga och sociala fordndringsprocess én pa den medicinska.
Kunskapssokandet var av kvalitativ art med inriktning pé individens sjélvupplevda
beréttelser, reflektioner och beskrivningar kring vilka konsekvenser sjukdomen hade for det
levda livet.

I Sverige har man tidigare sett sjukdom utifrdn en kristeoretisk modell med férankring i
psykodynamisk teori. Pa senare tid har det dock fordndrats och synen har vidgats till att se pa
sjukdom utifran ett socialpsykologiskt perspektiv, som placerar métet mellan ménniskor i
fokus for hur man upplever sjukdom mer emotionellt och hur det féréndrar livet i stort
(Gullacksen 2011).

12



Det har forskats om vilka faktorer som kan finnas som hjélp for en person att hantera den
situation som har uppstétt oavsett om det dr en kris eller en livsomstéllning. Det kan handla
om stdd som finns tillgéngligt, tidigare hindelser i livet, strategier att hantera en svar
situation, finna meningsfullhet i det som sker och hur ett tidigt anknytningsmonster paverkar
hur man kan hantera svarigheter i vuxen alder (Lenéer-Axelsson 2010).

I nyare forskning har det lyfts fram att man anvinder sig av olika former av livsstrategier for
att handskas med och std ut med den svara situation man hamnat i. Dessa strategier kan se
olika ut hos olika individer samt hur det ndtverk man tillhor ser ut. Det dr inte ovanligt att
strategier forvéxlas med fornekelse (Giele & Elder 1998). Strategier handlar om att under
vissa stunder mota den svéra situationen men dir emellan behdver man vila fran det svara.
Fornekelse &r att vara i den “overkliga vérlden” hela tiden och individen véxlar inte mellan
verklighet och en 6nskan om hur verkligheten skulle se ut (Telford 2006, Travis 2011;
Montazeri 2008).

Charmaz (1983) beskriver hur ménniskor som drabbats av kroniska sjukdomar upplever
social isolering och ensamhet, depression, begridnsad aktivitet och en kénsla av att bli en
borda for sin omgivning. Livsstilen maste &dndras, och detta upplevs ofta som forlust av
kontroll. For att klara den nya situationen som patienten befinner sig i behdver hen finna sétt
att terskapa en ordning i sitt liv. R6ing och Sanner (2015) beskriver ocksa hur en
livsomstillande sjukdom kan innefatta upplevelsen av hur det dr att leva med en ny
annorlunda kropp och att det i sig dr en stor utmaning.

I Liselott Arestedts avhandling Den ombokade resan- att leva som familj med kronisk
sjukdom (2017) har forfattaren undersokt hur det ar att leva med kronisk sjukdom och hur det
paverkar omgivningen. Att insjukna i en kronisk sjukdom kan innebéra en forlust av tidigare
formagor och for den drabbade innebér det en lang process att anpassa sig till det nya livet
Den kroniska sjukdomen begrénsar livet och paverkar vardagliga sysslor och i samband med
diagnos kan sérbarhet och ensamhet utvecklas och det pigar stindigt ett sokande efter
meningsfullhet i tillvaron och framtiden kiinns oséker (Arestedt 2017).

Ambrosio et al (2015) beskriver i en litteraturoversikt personers erfarenhet av att leva med
kronisk sjukdom. De beskriver fem olika steg som bygger pd varandra som den drabbade
vanligtvis gér igenom; acceptens, coping, egenvard, integrering och anpassning. Vidare
beskriver de att den drabbade individen maste acceptera sjukdomen for att kunna hantera den
med hjdlp av copingstrategier. Individen behdver ocksa lira sig mer om sjukdomen och hur
den kommer att yttra sig for just den enskilde individen. Denna kunskap mojliggdr en
omstrukturering av vardagen och kan bidra till battre integrering av sjukdomen. Detta kan i
sin tur leda till att den egna identiteten foridndras och en strivan att leva ett bra liv trots att
sjukdomen bidrar med en ny livssituation och ett nytt frimmande sammanhang ar tydlig
(Ambrosio et al. 2015).

Telford et al (2006) har ocksé gjort en litteraturoversikt dér acceptans visade sig vara ett
betydelsefullt inslag for individer som drabbats av och lever med en kronisk sjukdom. Det
visade sig ocksa att forméga att acceptera kunde bidra till bittre hantering av sjédlva
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sjukdomen men ocksa att vara foljsam nér det géllde exempelvis behandling och rad kring
sjukdomen.

Likt Ambrosio et al. (2015) beskriver d&ven Schulman-Green et al. (2016) fem betydelsefulla
faktorer for hur livet med kronisk sjukdom upplevs; personliga egenskaper, hélsostatus,
resurser, miljoaspekter och hélso-och sjukvérdssystemets uppbyggnad. Faktorerna interagerar
med varandra och kan paverka hur individen hanterar sin sjukdom, dessa faktorerna kan enligt
forskarna vara bade underlédttande och hindrande.

Enligt Bell et al. (2016) kan en kronisk sjukdom forsvara de forvintade stegen i livscykeln,
t.ex. att skaffa barn och ta hand om familjemedlemmar. Sjukdomen kan komma vid “fel
tillfalle” och de forvintningar personen har pa livet stimmer inte dverens med att vara sjuk.
Att leva med en kronisk sjukdom kan leda till att individen upplever forluster i livet vilket i
sin tur kan leda till att individen kénner frustration och ilska. Trots de konsekvenser och
fordndringar som sjukdomen for med sig beskrivs en stark intuition att fortsétta kdmpa for att
anpassa sig till det nya livet (Mahon, O'Brien & O’Connor 2014).

Att integrera sjukdomen 1 livet dr en utmanade och komplicerad process (Whittemore &
Dixon 2008). Drabbade individer hanterar ofta sin sjukdom 1 tystnad men det finns ocksa en
onskan om att fa dela sina erfarenheter med andra (Kralik et al 2001; Lindsey 1997). Det kan
vara betydelsefullt att hitta en mening i tillvaron och det beskrivs att individer ofta har egna
anvéindbara strategier som hjélper dem att integrera sjukdomen i deras dagliga liv.
(Whittemore & Dixon 2008).

2.2 Diagnosspecifik forskning

Cancer beskrivs mer och mer som en traumatisk och livsférandrande sjukdom och har
utvecklats till att ses mer som en kronisk sjukdom som bidrar till en verklighet som
cancerdverlevare méste anpassa sig till och som kan framkalla kdnslor av bade ridsla och
osédkerhet for deras framtida liv. De Jong et al. (2016) identifierade hur cancerpatienter kunde
kénna sig bade positiva och negativa efter att ha haft cancer under en langre tid. Det kunde till
exempel handla om sysselséttning, social struktur och milj6 och vilka effekterna av dessa
faktorer hade pa sjukdomen och dess behandling.

Kroniska sjukdomar, sdsom inflammatorisk reumatisk artrit har visat sig 6ka det psykiska
lidandet medan det kinslomissiga vélbefinnandet minskar (Kvien & Uhlig, 2005; Morris et
al. 2008). Zangi et al. (2012) undersokte hur en mindfulness-baserad gruppintervention i en
randomiserad kontrollerad studie bland patienter som drabbades av inflammatoriska
reumatiska sjukdomar paverkades. Deltagarna i interventionsgruppen rapporterade mindre
lidande, en effekt som uppréttholls efter 12 manader.

En studie gjord av Richardson, Adner och Nordstrém (2001) gjordes med syfte att undersoka
hur personer som drabbats av diabetes hanterade sin sjukdom och hur de upplevde sitt
sammanhang. Over hundra personer deltog och de fick svara pa en enkiit. Bakgrunden till
studien grundade sig i att personer som drabbas av diabetes gar igenom en stor
livsomstillning dér savil vardagliga som sociala faktorer paverkas. Resultatet av studien
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visade att utbildningsnivé spelade en stor roll, det vill sdga den kunskap man hade om sin
sjukdom som paverkar acceptens av sjukdomen. Det paverkade dven individens kdnsla av
sammanhang. De som visste mer om sin sjukdom upplevde att de hade mer kontroll ver
sjukdomens konsekvenser i kontrast till de som inte visste s& mycket om sin sjukdom och som
upplevde sdmre kontroll. Vidare visade studien att de som upplevde mer kontroll 6ver sin
situation ocksé upplevde det littare att hantera sin sjukdom. Resultatet av studien visade att
det spelade stor roll vilken information som diabetespatienter fick om sin sjukdom och att den
behovde vara individanpassad. Ett annat sétt att hantera sin diabetes pa kunde vara att delta i
olika utbildningsprogram vilket har beskrivits av Stenberg et al. (2016)

Patienter som drabbas av astma uttrycker begriansningar i att leva ett vanligt liv och de
behover utveckla strategier for att 6ka den funktionella nivén i sitt dagliga liv (Braido et al.,
2012; Chen et al., 2015; Gonzalez et al. 2010). For att ma béttre behovs en sa bra
medicinjustering som mdjligt tillsammans med information om hélsotillstdnd och allergener.
Dessa tva komponenter behdver samexistera for att kunna leva sa bra som mdjligt trots
astmasjukdomen (Braido et al., 2012; Chen et al., 2015; Gonzalez et al. 2010).
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3. Teoretiskt ramverk

I det hir kapitlet presenteras de perspektiv som utgdr studiens teoretiska ramverk. Kapitlet
borjar med att presentera de begrepp som ingér i att beskriva sjukdom utifran mer én bara det
medicinska perspektivet; disease, illness och sickness. Vidare presenteras copingstrategier
utifrin tva olika typer; problemfokuserad coping och kinslofokuserad coping och dérefter ett
avsnitt om /ivsomstdllning, dar omstéllningsprocessen att drabbas av sjukdom beskrivs samt
hur identiteten kan paverkas. Sist i avsnittet presenteras en grundlig beskrivning av
Livsloppsteori.

3.1 Disease, illness och sickness

I det engelska spraket beskrivs sjukdom utifran olika begepp: illness och disease. ’Disease”
anvénds for att beskriva tillstdndet utifrin ett patofysiologiskt perspektiv och illness anvénds
for att beskriva manniskans upplevelse av sjukdomens symtom och lidande. Illnes kan ocksé
innefatta hur personer och deras familjemedlemmar uppfattar, lever och hanterar sjukdomen
(Larsen, 2009). Nér vi i det svenska spréket ska beskriva sjukdom har vi inte samma
distinktion men den ena beskrivningen kan inte utesluta det andra. Det dr viktigt att belysa
individens sjukdom utifran det patofysiologiska perspektivet men dven individens upplevelse
4r av betydelse for att forsta sjukdomen och dess konsekvenser (Arestedt 2017).

I boken Medical Power and social knowledge av Bryan S. Turner (1995) beskrivs hur
forskare inom medicinsk sociologi studerat och nyanserat begreppen sjukdom och hélsa
genom att dela in det i tre olika perspektiv; disease, illness och sickness. Leon Eisenberg
utvecklade dessa begrepp pa 70-talet med avsikt att forsoka skilja pa4 den medicinska
vetenskapens syn pa sjukdom frin patientens egen upplevelse av sjukdom. Aven samhiillet
och omgivningens syn pa hur en individ upplever en sjukdom har kommit att
uppméirksammats pa senare tid (Rydén & Stenstrom 2000). Turner (1995) beskriver vidare
hur den medicinska vetenskapen tenderar att anvinda sig av just medicinska
forklaringsmodeller till ohdlsa och dess symtom, utan att vilja inkludera de sociala aspekterna.
Han nyanserar genom att gora en distinktion mellan begreppen “disease”, “’illness” och
’sickness”. Nedan foljer Turners (1995) forklaringar av varje begrepp.

Disease kommer ursprungligen fran den s.k. biologiska modellen och beskriver ’rubbningar”
av biologisk och fysisk karaktir. Detta synsétt utgar enligt Turner (1995) frén att sjukdomen
uppkommit naturligt och betraktas objektivt. Det dr den kliniska bilden eller genom
exempelvis ett blodprov som sjukdomen diagnostiseras, vilket jimfors med ett slags
normaltillstdnd.

1llness kommer ursprungligen fran den psykologiska modellen och innefattar den subjektiva
upplevelsen av de symtom och den sjukdomsbild som individen upplever. Ett exempel kan
vara att en individ kan av andra tillskrivas "mycket sjuk” medan den egna upplevelsen ir att
vara vid god hilsa, likvdl som att anse sig vara helt fysiskt frisk men uppleva sig vara vid
mycket délig hilsa.
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Sickness utgar fran det relativistiska perspektivet och handlar om samhéllets syn pd sjukdom.
Det vill sdga forhdllandet mellan individen och samhéllet och &r saledes beroende av sitt
sammanhang. Det som anses patogent i ett ssmmanhang kan mycket vél hyllas i en annan
kontext (exempelvis psykiska sjukdomar).

Vidare utvecklar Turner (1995) den relativistiska synen pa sjukdom och beskriver ett annat
begrepp inom omradet, sick-role. Begreppet dr utarbetat av Talcott Parson med rétter i den
funktionalistiska teorin, delvis som en kritik mot den biologiska/medicinska modellen.
Turner beskriver hur “’the sick-role” (”sjukrollen”) bestér av fyra olika komponenter;

Den forsta komponenten beréttigar en tillbakadragenhet hos den sjuke individen, t.ex. nér det
giller sociala aktiviteter och arbete. Den andra komponenten innefattar att inte vara ansvarig
for sitt hilsotillstdnd och att hilsan inte kan forbéttras utan hjélp frén professionella. Den
tredje komponenten innebir en skyldighet att samarbeta med de rekommendationer de
professionella ger, for att bli béttre. Den fjdrde komponenten handlar om forvéntningar pa att
den sjuke aktivt skall soka sjukvérd frdn dem med behorig kompetens t.ex. ldkare.

“The whole aim of the exercise is to get the patient out of a sick role and back into social
environment involving activism and obligation” (Turner 1995 s. 39). Forklarat som att
sjukdom ses som en avvikelse fran det normala (frisktillstidndet) dir det finns efr mal med
behandlingen, att aterstélla allt till det ursprungliga (friska) ldget. Tamm (2002) beskriver
ocksé dessa begrepp och redogdr for hur sickness avser bade disease och illness och att den
sjuke individen behdver behandlas bade utifran ett medicinskt och ett psykologiskt perspektiv
for att uppleva sig forstddd, behandlad och mdjligtvis botad.

3.2 Coping och copingstrategier

Lazarus och Folkman (1984) formulerade copingteorin utifrdn den nuvarande kognitiva
inriktningen. Den beskriver vidare att det som &r avgorande dr vilken innebord en hidndelse far
for individen, det vill séga hur den tolkas och upplevs. Vid insjuknande i en kronisk sjukdom
forlorar individen temporért kontrollen dver sitt liv vilket i sin tur kan leda till olika
kinslomissiga reaktioner (Lazarus & Folkman 1984). Nar en individ under en
sjukdomsprocess utsitts for olika hdandelser som frestar pd och anstrénger dess formaga
uppstar stress. Det ér en individuell upplevelse av vad som faktiskt dr pafrestande och
stressande och kan fordndras over tid. Vad som ar en stressor avgors genom beddmningar och
omvirderingar av individen under hela sjukdomstiden (Starke 2003). Coping 4r en process
dér individen ser till vilka inre och yttre resurser som finns for att 16sa svarigheter. (Lalos
2014). Individen soker aktivt strategier for att hantera en pafrestande situation. Det dr ocksé
ett stindigt samspel mellan individen i sig och den situation den star infér. Hur individen
handlar i en stressfull situation baseras till stor del av dennes tidigare erfarenheter och vilken
kontext individen befinner sig i (Lazarus & Folkman 1984).

3.2.1 Problemfokuserad coping och kidnslofokuserad coping

Det finns tva olika former av copingstrategier. En dr problemfokuserad coping som betyder
att en individ anstringer sig for att forsoka l9sa den faktiska situationen och fokuserar pa det
stressfyllda problemet i sig. Strategin kan exempelvis vara att soka information om vad som
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behover goras och sedan anvénda den for att fordndra sin omgivning eller det egna beteendet.
Denna form av coping &r inte helt olik problemldsning.

En annan form av coping ar kinslofokuserad coping som innebaér att reglera och hantera den
kénslomaéssiga reaktionen som uppstar i samband med en stressfylld situation, utan att det
egentliga problemet fordndras. Hela syftet &r att minska stresspéslaget. Den faktiska
relationen till omgivningen foréndras inte men dédremot individens uppfattning och tolkning
av den. Ett exempel pa kinslofokuserad coping kan vara att sdka socialt stod och att samtala
om sin situation med andra (Lazarus & Folkman 1984).

Niér en individ forsoker hantera en situation som upplevs som péfrestande och anvénder sig av
copingstrategier innefattas bdde problemfokuserad coping och kéinslofokuserad coping. Mélet
med copingprocessen dr att anpassa sig till den radande situationen, vilket i sin tur kan leda
till att individen hittar en stabil metod att hantera det stressfulla tillstandet (Lazarus &
Folkman 1984, Starke 2003).

3.3 Livsomstéllning

Livomstéllning kan beskrivas som en period av anpassning till nya livsvillkor och en
bearbetning av kdnslor infor det faktum att livet oonskat férdndras. Denna ldrandeprocess ar
betydelsefull for att kunna hantera sjukdomens pagéende och kommande konsekvenser, med
andra ord att ldra sig att leva vidare med dessa fordndringar (Lalos 2014). Den individ som
drabbas av allvarlig, kronisk sjukdom kommer att stillas infor ett langsiktigt arbete for att
hitta sétt att hantera savil sina kénslor sdsom sina personliga och sociala fordndringar. Det
innebar att det for manga kommer att bli en ofrankomlig utmaning att férsoka aterstélla livets
sociala stadga. Denna typ av omstéllning kan beskrivas som en “omgestaltning” av hela
livssituationen inifrdn (Morén 2001). Vilket i sin tur handlar om ldra sig att leva med nya
forutséttningar och omsténdigheter. Man kan likna livsomstéllningens forlopp med en
larandeprocess som handlar om att lara om och ldra nytt for att hitta strategier och sétt att
hantera de nya livsvillkoren som sjukdomen f6r med sig.

3.3.1 Livsomstéllningsmodellen

Gullacksens (1998,2004) livsomstillningsmodell beskriver olika skeenden under en
livsomstillning, det vill sdga ett forlopp som beskriver sociala och personliga foljder av att
drabbas av sjukdom. Denna modell ska tolkas och ses som ett verktyg for att kunna forstd den
omstdllningsprocess som en individ méste genomga da hen drabbas av en omfattande
sjukdom eller funktionsnedséttning. Modellen grundades genom en studie av kvinnor med
kronisk smérta. Den har dérefter vidareutvecklats och d@ven anpassats till andra diagnoser,
men har fortfarande behéllit sin grundstruktur. Den kan darfor sdgas vara en bra modell att
tilldmpa pa just olika kroniska sjukdomstillstaind (Gullacksen 1998,2004).

Vidare beskriver Gullacksen (1998, 2004) att modellen kan anvéndas for att skapa en struktur
eller tankeram for att forsté ett 1dngt och mycket komplext forlopp. Den ska inte ses som en
detaljerad beskrivning av hur enskilda personer hanterar svérigheter i livet, da varje individ
har sin unika livssituation, personliga och sociala forhallanden vilka kan prégla reaktioner,
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hanterande och planering. Livsomstéllningsmodellen grundar sig i ett salutogent synsiitt,
d.v.s. att livsomstéllning skulle kunna ses som nagot naturligt nar man drabbas av en kronisk
sjukdom. Omstéllningen att fa en kronisk sjukdom blir pa sé sétt en naturlig del av livets
standiga forlopp. Vidare forklaring pa det salutogena synséttet utgr fran att ménniskan
stravar efter att finna mening i livet. Att begripa och forstd vad som hénder i livet anses som
betydelsefulla steg i en process att finna mening. Det &r i sin tur en forutsittning for att kunna
hantera problem som uppstér i livet (Gullacksen 1998, 2004; Antonovsky 1991).

Gullacksen (1998, 2004) beskriver vidare att for att kunna skapa begriplighet i ett mycket
komplext arbete som en livsomstéllning innebér for de flesta ménniskor, kan forloppet
beskrivas utifran olika faser eller skeenden. Det dr inte nddvéndigtvis sa att forloppet ar
kontinuerligt fran ett skeende till ett annat, utan de kan pagd under en lidngre eller kortare tid.
Det kan ocksa bli att individen stannar upp eller gér tillbaka i processen. Det som dock ér
signifikant for att omstéllningen ska ske framgéngsrikt, ar att den drabbade géir igenom
samtliga faser. Detta innebir att det inte gér att ange nagon forvintat tid for hur lange
omstdllningsprocessen kan paga.

3.3.2 Livsomstéllningens tre skeenden
Ingangsfasen-Att aterstdlla och erkdinna

Det forsta skeendet beskriver begynnelsen av sjukdomen, upplevelse av symtom, ett besked
och kanske en diagnos. Begynnelsen av sjukdomen kan pdga under en lang tid, kanske flera
ar. All energi gar at att forsoka overleva, klara av vardagliga sysslor och att hantera de
kénslomadssiga reaktionerna som uppstér. Sjukdomen star i centrum och det dr svart att forsta
vad som sker. Det finns en langtan och strivan efter att allt ska bli som vanligt, att man ska bli
botad, aterstélld eller att inte bli simre. Vardagens fylls av belastningar i form av stress och
kénslomadssiga reaktioner. Inlérda och tidigare anvédnda sitt att hantera svéra saker pa fungerar
inte och det finns en stark strdvan om att dterstdlla och aterga till livet sa som det var innan
sjukdomen. Under detta skeende kommer man att triffa manga olika professionella
behandlare foretrddesvis inom sjukvarden och om det saknas kontinuitet i kontakterna kan det
paverka individen. En foljd av detta kan leda till att man inte lingre lyckas upprétthalla en
fasad om att allt &r som vanligt. S& smaningom sker en fordndring, en vindpunkt. Denna
vandpunkt beskrivs i modellen som erkdnnandet och dr enligt Gullacksen (1998, 2004) en
kritisk punkt som é&r viktig i livsomstéllningsprocessen. Individen bdrjar hér forsté att
sjukdomen kommer att paverka livssituationen framdver. For att kunna forsta och erkdnna
vad sjukdomen innebdr, dr det viktigt att fa en korrekt diagnos och prognos. Kénslomassigt
stdd och saklig information &r ocksé viktigt i detta skeende. Ett erkdnnande av den nya
situationen &r en forutsdttning for att kunna forédndra den nya situationen och vara beredd pa
att ta emot hjdlp av omgivningen. Att erkéinna dr dock inte samma sak som att acceptera,
denna process har bara borjat i detta lage (Gullacksen 1998, 2004; Lalos 2014).

Andra skeendet- Att utforska och bearbeta

Detta skeende inleds ofta med att man sorjer forlusten av funktioner som sjukdomen fort med
sig. Det dr nu en fordandringsprocess kan starta. Erk&nnandet frigor kraft som nu riktas mot
framtiden och en anpassning pabdrjas istéllet for att fokusera pa att allt ska bli som vanligt
igen. Steg for steg utforskar individen sjukdomens konsekvenser och begriansningar vilket
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bidrar till en mdjlighet att se en fordndringspotential, ett sétt att kontrollera och aterta
kommandot dver livssituationen (Lalos 2014). Detta arbete tar mycket kraft och energi.
Individen sorjer fortfarande det som &r forlorat och kédnner oro infor framtiden, men har nu
dnd4 gitt in 1 ett fordndringstdnkande dir hinder och mdjligheter har borjat utforskas och bit
for bit dtertar man kontroll 6ver vardagen, d&ven om livsvillkoren har dndrats. I den hér fasen
behovs tid for reflektion och en aktiv rehabiliteringsprocess bor ha paborjats. Det ér viktigt
med forstielse och stod fran omgivningen och individen kan uppleva det positivt att fa
bekriftelse och fa mojlighet att tréffa andra i liknande situation. Sociala faktorer som familj,
arbete och intressen blir betydelsefulla i det fortsatta anpassningsarbetet (Lalos 2014).

Tredje skeendet-Att forankra och stabilisera

Gullacksen (1998, 2004) beskriver att i denna fas borjar vardagen kénnas igen. Gradvis aterfar
individen kontroll och nya prioriteringar och livsprojekt borjar formas. En kénsla av att vara
mer forankrad i sig sjélv har borjat infinna sig och en upplevelse av att den egna identiteten
starks. Situationen beskrivs nu som mer stabil dédr bade inre och yttre pafrestningar och
utmaningar kan hanteras. Individen har nu samlat pé sig erfarenheter och kompetens att i viss
man hantera sjukdomen och dess konsekvenser och det som fran borjan upplevdes som svért
och omojligt har individen nu fétt distans till, vilket bidrar till att hindren i vardagen minskar.
De stressminskande strategier individen har lért sig att anvéinda under
livsomstillningsprocessen overgar nu allt mer i rutin. Med tiden lér sig den drabbade att
upprétthélla en balans mellan sjukdomens villkor och det levda livet (Lalos 2014). Dock
innehaller tillvaron fortsittningsvis stunder av oro och osédkerhet for hur det ska bli vilket
leder till 6kad sérbarhet, utsatthet och stress. Aterkommande stod bér enligt Gullacksen
(1998, 2004) erbjudas vid behov da processen nu mer dvergétt till hjélp till sjalvhjélp, det vill
sdga individens egna resurser och formégor att hantera sjukdomen och dess konsekvenser
okar.

Niér livsomstéllningsprocessen dr over innebér det att individen har skaffat sig fungerande
strategier att hantera de svérigheter som kvarstdr och de utmaningar relaterat till sjukdomen
som alltid kommer att finnas. En framtidstro har startat igen och det handlar nu om att léra sig
leva med sin sjukdom dag for dag och hitta sin egen personliga vig. Gullacksen (1998, 2004)
betonar att ’leva med” kan ses som ett underhéllsarbete. En beredskap for oforutsedda
hindelser har upprittats och individen har skapat en ordning i tillvaron. Aven sjélvbilden och
sjalvfortroendet har aterupprittats. Individen har fatt en s.k. forandringskompetens och ar sin
egen expert pa just sin situation. Som beskrivs i det tredje skeendet dr individens marginaler
sma ndr det géller pafrestningar sdsom stress men skillnaden nu &r att man har byggt upp ett
skydd av strategier att anvdnda ndr nya svéra situationer i vardagen uppstér som en foljd av
sjukdomen (Gullacksen 1998, 2004). Individen har nu lart sig att uppratthélla en balans
mellan sjukdomens villkor och det levda livet (Lalos 2014).

Det ér en lang process att kinsloméssigt och praktiskt forhélla sig till sin sjukdom. For manga
drabbade giller att dterkommande stéllas infor en anpassning till nya forédndringar eller att
forhalla sig till att kroppsliga funktioner forsdmras. Det forutsitter en formaga att ténja pa
mdjligheternas grianser och hitta nya livsstrategier att anvidnda for att klara av vardagen och
livet i stort. Det krédver att individen vdgar mdta sin omgivning genom att prova sig fram och
lara in nya sitt att t.ex. hantera olika sociala situationer. Det krdvs ocksa att individen &r
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oppen infor nya fordndringar och vagar stéllas infér nya utmaningar. Detta arbete kriver
mycket tid och energi och individen kan behova savél rad och aterkommande stod av olika
slag ldngs végen. Detta stod kan vara bade praktiskt och handfast men dven kénsloméssigt
(Gullacksen 1998, 2004).

Identitet som centralt begrepp inom livsomstdllningsmodellen

Gullacksen (2011) beskriver hur identitetsarbetet ar en av de centrala delarna vid en
livsomstillning. Det dr tidigt 1 omstdllningsforloppet som sjélvfortroende och sjélvbild
paverkas. Tillvaron priglas av en sdrbarhet och osdkerhet som skakar om identiteten och
sjdlvbilden. Individen kan uppleva att sjdlvbilden inte lingre stimmer och en besvikelse pa
sig sjélv kan upplevas. Vem ér jag? Vem har jag blivit? Vem kan jag bli? Hur ser andra pa
mig? Dessa typer av existentiella fragor stélls den sjuke individen infor och kan ha behov av
att soka svar pd. Att paborja arbete med att anpassa sig och hitta tillbaka till sin identitet sker
inte som en isolerad process utan beskrivs av Gullacksen (2011) som ett ndra samarbete med
att ldra sig att leva med sin sjukdom eller funktionsnedsattning. Det handlar om att justera sin
livssyn och ldra sig att leva med nya livsvillkor. Livsforandring vid langvarig sjukdom och
hur det &r mojligt att uppleva hog livskvalité trots att man lever med svara kroppsliga
akommor, har tidigare undersokts. Det dr ett fenomen som kallas “response shift” och handlar
om hur individens egna kriterier for vad som dr livskvalité har justerats. En f6ljd av detta dr
att inre virden och forestillningar om hur det goda livet ska se har anpassats till de nya
livsforhallandena, dér syftet och strdvan handlar om att uppna en god livskvalité trots de nya
forutsittningar som rader (Gullacksen 2011).

3.4 Livsloppsteori

Livsloppsteorin beror hur en méinniska fordndras genom livet, men ska inte ses som en
enskild teori utan mer som en metateori som i sin tur innehaller flera olika teorier (Mortimer
och Shanahan 2003). Teorin forekommer frimst inom studier av longitudinell karaktér, det
vill séga studier som stricker sig ver en ldngre period eller tid dir forskaren studerar en
individs eller grupps liv.

Teorin innehaller bl.a. tva centrala begrepp; life-span och life-course. Jeppson-Grassman
(2003) har anvént begreppet livslopp som en dverséttning for bdda dessa och menar att
forskning utifrdn begreppen har expanderat kraftigt under de senaste decennierna. Det som
kénnetecknar forskning med utgangspunkt fran begreppet life-span &r att det studerar
framforallt ménsklig utveckling och fordndring med fokus pé 6vergéngar och faser genom
livet (Jeppson-Grassman 2003). Vidare forklarat som att en individ eller médnniskas liv
standigt utvecklas under hela livstiden och att hon réttar sig efter olika 6vergéngar dér
anpassningen och utvecklingen ir ett livsldngt projekt (Baltes 2006). Utifran detta perspektiv
kan man anta att en enskild utvecklingsperiod eller situation kan forstas bast utifran ett
sammanhang som rymmer hela individens liv. Life-course-begreppet har utifran studier som
regel en bredare ansats. Har ligger fokus mer pé ett samspel mellan en individs utveckling och
samhilleliga fordndringar dér just tiden spelar en stor roll. Det &r av betydelse vart individen
befinner sig rent geografiskt (platsens betydelse) om det sker fler forandringar samtidigt samt
vad individen har for socioekonomiska forutséttningar (Giele & Elder 1998). Vid tillimpning
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av life-course for att undersoka enskilda individers liv ur ett langre perspektiv kan det
anvindas som en ingang i att hitta forstaelse for vilka konsekvenser en social inverkan, t.ex.
en sjukdom kan ha for en enskild ménniska. Att anvénda dessa begrepp sitter ett fokus pa
livsloppet och kan mojliggdra det som en metod for analys, dér syftet &r att fa en forstielse for
enskilda individers liv och livsval (Jeppson-Grassman 2003). Livsloppsperspektivet grundar
sig ocksa i ett helhetsperspektiv pa hur en méinniskas liv utvecklar sig i forhdllande till andra
faktorer som kan paverka hélsan. Dessa paverkansfaktorer kan bl.a. vara genetiska
forutsattningar, ekonomiska mdjligheter och sociala omstindigheter (Myklebust 2008).

Ett sitt att tilldmpa teorin &r att applicera den pa ménniskors beréttelser, istillet for att
fokusera pé en grupps alder eller specifika bekymmer. Jeppson-Grassman (2003) beskriver att
om livsloppsperspektivet anvidnds pa detta sétt kan man inte bara studera forandringar av
personers funktionsforméga ur ett lingre perspektiv, utan ocksa undersoka vad
funktionsnedséattningen eller sjukdomen betyder da en individ forsdker anpassa sig och sitt liv
efter de svarigheter som uppstar. Priestley (2003) har beskrivit att livsloppsteori dessutom kan
anvéndas for att undersoka hur livet uppfattas av ménniskor med exempelvis kronisk
sjukdom, vilket forhoppningsvis kan ge dkad forstielse och bidra till nya perspektiv pa hur
socialt stod kan ges samt hur samhéllet kan hjdlpa individer som drabbas (Priestley 2003).

3.4.1 Nyckelforhallanden inom Livsloppsperspektivet

Inom livsloppsforskningen urskiljs négra centrala teman som uppfattas ha en avgérande
betydelse for hur livsloppet kommer att formas och utveckla sig (Giele & Elder 1998).
Jeppson-Grassman (2003) anvinder “nyckelférhallanden” som samlingsbegrepp for att
beskriva vad som kan vara avgoérande i hur livsloppet kan utveckla sig for olika ménniskor.

Lokalisering (location) kan beskrivas med att titta pa hur ménniskors liv ér integrerade i eller
skapade ur deras livshistoria och den plats som de befinner sig i. Det kan handla om sévél
erfarenheter som &r lika for individer frdn samma tid eller grupp (kohort) men ocksé
individuella erfarenheter varje person gjort. Kohort &r ett vanligt forekommande begrepp
inom livsloppsforskning och kan beskrivas som den grupp individer som fods och lever i
samma tidsperiod. Varje kohort formas utifrdn den tid individerna levt i och deras tidigare
livserfarenheter men ocksa av vart de ar lokaliserade (Giele & Elder 1998). Dessa individer
har liknande erfarenheter fran den tid de vuxit upp i och de samhillsfordndringar som varit
specifika for just denna tidsperiod. Ett exempel dr Elder (2004) som gjorde en studie om hur
barn under den amerikanska depressionen paverkades olika, beroende pé nér under decenniet
de var fodda. Det finns saker som kan péverka en kohort, exempelvis nya lagar eller hur
samhillet ser pd grupper med en viss problematik. Ett annat exempel pa kohort &r ménniskor
som dr fodda under samma decennium men i olika lander. Dessa tillhér samma kohort men
placeringen (lokaliseringen) gor att de skiljer sig véldigt mycket at. Ytterligare exempel pé
kohort &r personer som vuxit upp péd landet respektive personer som vuxit upp i staden, som
kan ha vilt skilda erfarenheter av livet &ven om de dr fodda under samma tidsperiod
(Jeppsson-Grassman 2003).

Tid och timing beskrivs inom livsloppsteorin som konsekvenser av olika hiandelser och

fordndringar 1 en individs liv och kan variera beroende pa ndr de intréffar i livet. Det handlar
om individer och gruppers tidsmédssiga anpassning till specifika hdandelser (Giele & Elder
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1998). Livet bestar stindigt av fordndringar och dvergéngar, t.ex. att sluta skolan, gifta sig,
skaffa barn, bli ensamstdende, ga frin arbete till pension osv. Dessa typer av livshdndelser
intrdffar alla vid olika tidpunkter och i olika faser av livet och fir ocksa pa det viset olika
konsekvenser for det fortsatta livsloppet (Jonasson 2015). Anpassningen till hindelser och
situationer kan beskrivas som béde passiva och aktiva. En passiv hidndelse kan vara att
drabbas av sjukdom, en hdndelse som man inte sjélv kan paverka. En aktiv anpassning kan
vara ndr en individ med sin egen forméga anpassar sig for att uppna ett mél, exempelvis
utbilda sig, skaffa arbete eller bilda familj (Jeppson-Grassman 2003).

Social tillhorighet ér enligt Jeppson-Grassman (2003) en fraga om tillhorighet till sociala
sammanhang och medlemskap. Familj, vénner, arbete, kulturella institutioner och féreningsliv
utgor sddana typer av sammanhang. Det varierar hos den enskilde hur vil integrerade dessa
sammanhang ar bl.a. beroende pa skillnader i familjebakgrund, arbetslivserfarenhet och
utbildning (Giele & Elder 1998). Ett exempel kan vara att forvérvsarbeta vilket innebér att
man ingdr i ett socialt ssmmanhang som har betydelse. Om man stir utanfor arbetsmarknaden
paverkas sjdlvfallet livet med t.ex. simre ekonomi och att fa vara en del av en arbetsplats
vilket 1 sin tur ger incitament for vilbefinnandet (Jonasson 2015). Att vara delaktig i ett
sammanhang handlar ocksd om individen sjdlv, hennes resursformaga, forhallningssétt och
handlingsutrymme. Individen kan ocksé viélja att inta olika roller som varierar pa grund av
betydelsen i livet. Att uppleva olika aspekter av delaktighet kan vara mer eller mindre
betydelsefullt och kan fordandras genom livet (Jeppson-Grassman 2003).

Individens egna resurser innefattar intellektuell kapacitet men kan ocksé vara i form av
hilsotillstdnd. Mer specifikt handlar det om hur individen genom egna resurser i form av
kompetens, mélinriktning, problemldsningsféormaga, aktiv anpassning och inte minst social
kompetens konstruerar sitt livslopp (Jeppson-Grassman 2003). Giele & Elder (1998) menar
vidare att individens resurser och formaga har central betydelse for hur livet kommer att
utvecklas. For att individen ska kunna uppna visentliga mal i livet, t.ex. att ha en stabil
ekonomi eller att undvika smaérta och lidande, maste man gora val och anvénda sina
drivkrafter for att tillgodose sina behov (Jonasson 2015). Dessa olika val och fordndringar kan
f4 olika konsekvenser. De kan paverka livet pa olika sétt t.ex av mer problematisk karaktér
med livskriser eller vara relativt okomplicerade. En ménniskas individuella resurser kan
handla om savil intellekt som hélsa och vélbefinnande. Giele och Elder (1998) menar att
strdvan efter att uppnad en kénsla av kontroll, kompetens och aktiv anpassning for att kunna
hantera fordndringar i livet dr den stora utmaningen i en individs liv.

3.4.2 Vandpunkter inom livsloppsteorin

Hindelser som pé ndgot sitt forédndrar livsloppet beskrivs inom livsloppsforskningen som en
viandpunkt. Detta &r vanligt forekommande inom omradet men det finns dven andra begrepp
som beskrivs pé likande sitt. Det finns det en midngd olika beskrivningar av vindpunkter
inom litteraturen. Det finns de som ger en mer allmén beskrivning av begreppet, t.ex.
Wheaton och Gotlib (1997) som forklarar begreppet som ett avbrott i en pagéende,
sammanhéngande fardriktning i livet medan Elder et al. (2004) beskriver det mer som nagot
som har att géra med en vasentlig foréindring (oavsett om den dr subjektiv eller objektiv) av
fardriktningen i en individs liv. Vindpunkter forknippas for det mesta med viktiga
livshdndelser. Det kan till exempel vara att bilda familj eller att forlora sitt arbete, men det
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kan ocksa vara en omvérdering av hindelser som skett i det forflutna eller en foljd av
sjalvforverkligande (McLeod & Almazan 2004). Vindpunkter kan ocksa innefatta perioder da
en individ har gétt igenom nagot sjdlvforverkligande eller involverat sig i en ny relation eller
upplever en ny livsroll av betydande karaktir. Dessa vindpunkter kan uppstéd véntat eller
ovintat och vissa dvergingar kan innebdra att nya mojligheter 6ppnar upp sig eller att ens
maélbild dndrar sig. Andra fordndringar som blir vindpunkter kan vara att bli arbetslos
eller/och forlora sin partner vilket kan bidra till 6kad stress och/eller innebéra en kris (Clausen
1993). Hur dessa fordndringar paverkar livsloppet beror bland annat pa vad individen har for
resurser att tackla fordndringen men ocksé pa vad det finns for yttre pafrestningar och
begrisningar. Trots att det finns olika begransningar kommer olika individer att hantera
likande foréndringar att reagera och anpassa sig pé olika sitt (McLeod & Almazan 2004).

Wheaton och Gotlib (1997) menar att begreppen vindpunkt och fardriktning forutsétter
varandra och att det krévs stabilitet, en etablerad baslinje och att man betraktar tidsaspekten
for att en hindelse ska identifieras som en vindpunkt. En baslinje kan forklaras som den
stabila banan i livsloppet, den som fanns fére vindpunkten. Wheaton och Gotlib (1997)
menar att &ven om man kopplar ihop vindpunkt med en avgorande och viktig hindelse
behover den inte nddvéndigtvis vara dramatisk. De menar ocksa att det inte ar mojligt att se
om forindringen har haft en avgorande betydelse forriin efterat. Aven sma forindringar kan
vara vandpunkter i en tillbakablick. Dock méste en vindpunkt ha en varaktighet, det vill sdga
mer dn en tillféllig avvikelse eller en storning i levnadsbanan och for att bli en vandpunkt
maste hindelsen leda till att fardriktningen dndras (Wheaton & Gotlib 1997). Ett annat sitt att
definiera en vindpunkt ar att titta pa skillnader mellan olika situationer. Desto storre
motsatserna dr mellan en ny roll och en ny situation jdmfort med hur det sett ut tidigare desto
storre sannolikhet dr det att det 4r en vindpunkt (Jonasson 2015).

Andra begrepp som liknar vindpunkt kan t.ex. vara livsbrott eller kritiska héndelser (Jonasson
2015). Livsbrott beskrivs av Kohler Reissmann (2008) som ménniskors erfarenheter som kan
fordndra det pagdende livsloppet, vilket kan vara avgdrande for hur det fortsatt forloppet
kommer att te sig. Kritiska héndelser forklaras av Hydén (2008) som ett sitt att ringa in
specifika hindelser ndr allvarliga héndelser drabbar en individ.

Clausen (1993) gjorde en livsloppstudie dér informanterna tillfrigades om de hade haft
erfarenhet av hdandelser som innebar att livet tog en helt ny fardriktning. Majoriteten av
informanterna svarade ja. Ménga av vindpunkterna rorde héndelser i barndomen,
adolescensen eller i vuxen élder. Det var ocksa sd att i manga fall kunde informanterna forst 1
efterhand se vilken betydelse vindpunkten hade haft. Det kunde handla om forvintade
overgangar som hangde ihop med familjelivet eller arbetet. Dock visade det sig att de
vindpunkter som hade haft en grundldggande foréndring av livet, var konsekvenser av
ovintade och ovilkomna héndelser sdsom t.ex. sjukdom. Clausen (1993) menar att det ocksé
finns vindpunkter av psykologisk karaktir som kan uppstd nér en person dr med om négot
som betyder att tidigare erfarenheter maste omvirderas och till f6ljd av det paverkas
sjalvuppfattningen och identiteten.

Beskrivningar av vindpunkt dr manga och olika och dven om de mer allmint hallna
beskrivningarna dr nagorlunda liknande sa verkar definitionen av en viandpunkt inte vara helt
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sjdlvklar. Hur stor sjdlva fordndringen méste vara for att kallas vandpunkt verkar vara svért att
definiera. Detsamma giller tidsaspekten. Jonasson (2015) stéller sig foljande fragor: “vad
betyder egentligen varaktig och vad ér en tillféllig avvikelse”? ”Vad skiljer en betydelsefull
hindelse fran en annan”? ”Och vem vérderar det”? Jonasson (2015 s. 52). Det verkar
uppenbarligen vara s att det handlar mer om tolkningen av om en héndelse anses vara en
vindpunkt eller inte och hur den individuella uppfattningen av en vindpunkt ser ut (Jonasson
2015).

3.5 Val av teorier

De beskriva teorierna ovan har valts utifrén att forsoka forstd hur en kronisk sjukdom kan
upplevas, bade pa ett individuellt plan utifrén olika dimensioner (disease, illness, sickness)
men ocksd hur upplevelsen av att vara sjuk blir i férhallande till 6vriga livet och i den
samhilleliga kontext den drabbade befinner sig i (livsloppsteori). For att forsoka forsta hur de
drabbade hanterar hela processen och omstillningen de genomgar (l/ivsomstdllningsteori) i
forhallande till vad sjukdomen bér med sig var det viktigt att involvera teorier kring sétt att
hantera pafrestande handelser i livet (copingteori/copingstrategier). De valda teorierna har
varit anvindbara mer eller mindre i mitt analysarbete men den som varit mest applicerbar har
varit Livsomstéllningsteorin och copingteorin. De beskriver en process som kinns igen dven
for mina deltagare och deras sitt att skapa handlingsstrategier utifrdn den nya situationen som
sjukdomen har fororsakat. Nér det géller livsloppsteori har den mer hjalp till att forklara och
forsta specifika handelser som sker samtidigt som sjukdomen uppstér och fortskrider.

Begreppen disease, illnes och skickness ar ju inte en renodlad teori men har varit anvéindbara
som begrepp for att belysa sjukdomens olika dimensioner ndgot som ger mer transparens nir
man ska forsoka forstd vad en sjukdom egentligen innebér for den enskilde individen.

Mina valda teorier kan inte vara som ett facit pd hur den enskilde individens process ska ga
till utan ska vara en hjélp att forstd vilka inslag livsomstéllningsprocessen kan ha. Om man
lagger ett for strikt teoretiskt krav pa den enskilde individen och virderar att teorin &r mer
viktig 4n individen upplevelse sé finns risk att det konstrueras en process som inte ir forenlig
med verkligheten. Ingen individ kan renodlat beskrivas utifrén ett teoretiskt perspektiv men
teorin kan végleda mig som forskare att forsta hur det mdjligen skulle kunna vara att drabbas
av livsomstillande sjukdom, ndgot som mina valda teorier i den hér studien har hjélpt till med
mer eller mindre.
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4. Metod och genomforande
4.1 Kvalitativ metod

Genom att anvénda mig av kvalitativ metod sa utforskades hur intervjupersonerna upplevde
livsomstillningen att drabbas av allvarlig, kronisk sjukdom. Watt Bolsen (2007) beskriver hur
det inom sjukvarden &r kvantitativa studier som ldnge dominerat och att det i en medicinsk
vérld verkar vara att foredra anviandning av forskningsmetoder som ger fakta som éar tydligt
méitbara. Men Watt Boolsen (2007) menar ocksé att det under de senaste artiondena borjat
svinga och omvirderingar av det gamla synsittet har skett dar den kvalitativa forskningen
tidigare ansdgs vara mindre tillforlitlig att anvinda inom vdrden. Genom att anvénda sig av
kvalitativ metod besvarar informanterna inte bara de frdgor som stélls av den som intervjuar,
utan det sker i en dialog dir informanternas egna uppfattningar om sin livsvarld kan uttryckas
mer fritt (Kvale & Brinkman 2014). Att gora djupintervjuer ger en annan dimension till en
fragestéllning och kan 6ppna upp for att annan information beskrivs som i sin tur kan ge ett
ytterligare djup for forskningsfrdgan. Att anvdnda sig av djupintervjuer och dppna frigor ar
ett sétt att forsta betydelsen av deltagarnas historier.

Studien utgér fran ett hermeneutiskt perspektiv, laran om tolkning. Inom hermeneutiken
studerar man tolkningen av texter och tolkningen av meningar som det centrala temat, dér
fokus speciellt riktas mot de slags meningar som eftersdks och de fragor som stills (Kvale &
Brinkman 2014). I den hermeneutiska traditionen &r begreppen samtal och text centrala. I
forskningsprocessen behdver den som intervjuar héra vad personen sédger och vad det har for
betydelse for just den personen. Selander (2004) beskriver att ett hermeneutiskt tinkande ar
ett sétt att forsta och forklara den dvergripande livsvérlden hos den som intervjuas. En
forskare som utgar frdn hermeneutiken &r alltsd mer intresserad av hur de som intervjuas
forestiller sig virlden mer &n hur virlden é&r.

Hermeneutiken lagger ocksa tonvikten pa forskarens forforstielse och hur den influerar bade
utformning av intervjuer och av analysen av materialet (Kvale & Brinkman 2014). Alla
inklusive forskaren har en forforstaelse som kan péverka tolkningen. Att géra en snabb
tolkning och forstdelse av en text ér inte att foredra. Istédllet bor tolkningen goras som en
process over tid och som kan leda till en béttre chans att vara 6ppen for vad resultatet
verkligen betyder (Selander 2004). Jag tillsammans med Ovriga i projektgruppen anser att det
finns en styrka i den kvalitativa intervjun, att den bade fangar intervjupersonernas erfarenheter
men ocksd deras syn pa sin livsvérld, vilket ansags passande for just denna studie. Kvale &
Brinkmann (2014) beskriver ocksa en styrka med den kvalitativa intervjun; att djupintervjuer
kan {4 formedlat en situation utifran individens eget perspektiv, vilket ocksa var passande for
den hér studien.

4.2 Litteratursokning

Det har i den hir studien gjorts en litteratursokning med syfte att ta fram tidigare forskning
inom dmnet. S6kningen har innefattat bdde nationell som internationell forskning och har
sOkts utifran studiens syfte och fragestéllningar. S6kningar har gjorts via skmotorer som
PuBMed och PsycINFO. Jag har dven fitt tips pa litteratur fran min handledare samt fran
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forskningsgruppen som arbetar med det storre forskningsprojektet kring livsomstéllning vid
kronisk sjukdom som beskrivs 1 inledningen. De sdkord som jag har anvédnt mig av ar “life-
changing disease”, "life-changing”, “’turning-points”, ’chronic disease”, ’coping strategies”
och ”social support”. For att f4 fram diagnosspecifik forskning utifran dmnet har jag
kombinerat sokningarna med ” diabetes mellitus”, ”cancer”, “asthma/allergy” samt
“rheumatic diseases”. Motsvarande begrepp pa svenska har jag dven anvént for att fa fram
nationell forskning. Den litteratur jag har sokt ar framforallt aktuell under 2000-talet med
vissa undantag och dr peer-reviewed. I den litteratur jag har funnit intressant for den hér
studien har forfattarens namn och publiceringsar framkommit. Det skulle kunna ses som ett

tecken pa att forskningen sammantaget ar av hog trovirdighet.

4.3 Forforstaelse

Studien genomfordes i en miljo och i ett sammanhang som jag dr vl fortrogen med. I och
med att jag sjélv arbetar som kurator/socionom inom varden har jag mott mycket patienter
som gér igenom en livsomstillning med kronisk sjukdom. Mitt frimsta verktyg i mitt arbete
ar samtalet och jag har en vana att samtala med ménniskor om deras livssituation. Att ha bra
kompetens for att samtala kan i studien vara en god forutsittning for att bidra till bra
intervjuer. Jag anvénder ofta i mitt dagliga arbete samtal av mer intervjuande karaktar, till
exempel att stélla 6ppna frigor till mina patienter och sedan folja upp deras svar med vidare
foljdfragor.

Min forforstaelse innefattar den kunskap och de erfarenheter som jag har fitt genom att méta
svért sjuka manniskor. Inom hermeneutiken foresprékas vikten av forforstaelse och hur den
influerar bade fradgorna i intervjuerna och analysen av materialet (Kvale & Brinkmann 2014).
Forforstaelsen kan ocksé ses som ett verktyg for en pagaende reflektionsprocess under hela
studiens gang. Forforstaelse kan ha paverkat och genomsyrat analysen bade pé ett positivt och
negativt sitt. Det positiva ér att jag kan stdlla f6ljdfrdgor da jag &r vél fortrogen med d&mnet.
Det negativa skulle kunna vara om jag i tolkningen skulle 14gga in alltfor tydliga egna
véarderingar, men och andra sidan s skulle det vara svart att undvika d& man alltid i viss man
anvénder sina egna kunskaper och synsitt i kvalitativ forskning.

4.4 Val av intervjupersoner

Intervjustudien vénde sig till dem som drabbats av en livsomstédllande sjukdom pa ett
véstsvenskt sjukhus vars olika kliniker har mottagningar utifrdn diagnoserna astma/allergi,
Diabetes Mellitus, Reumatologiska sjukdomar och cancer. Det skulle ge ett brett underlag till
hur processen i livsomstéllningen kunde se ut, oavsett vilken diagnos deltagarna hade.
Patienter tillfragades via en informationslapp pa en anslagstavla nér de kom till sin
mottagning med start i september 2015 om de skulle vilja delta i en intervjustudie kring
livsomstillning vid allvarlig sjukdom. De fick information om studien, dess syfte och metod
samt att interventionen bestod av en djupintervju. Om de ville delta fick de fylla i ett
samtycke med kontaktuppgifter som sedan skickades i frankerat kuvert till mig som forskare,
dérefter tog jag kontakt med dem och kunde vid behov besvara eventuella fridgor och om de
fortfarande ville delta bokade vi en tid {or intervju.
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Inbjudan till deltagande i studien skedde genom ett konsekutivt urval. Det innebér att under
en viss tid inkludera de antal personer som uppfyller vissa inklusionskriterier, exempelvis de
patienter som besdker en mottagning, under en viss period, till dess att erforderligt antal
patienter hade godként att delta i studien (Polit & Beck 2012). Forskningsgruppen trodde att
det skulle rora att rora sig om ca 20—40 intervjuer men om man sig en mattnad dessforinnan
sd kunde man minska antalet intervjuer. Vi bestimde i forskningsgruppen att jag skulle ta de
tio forsta intervjuerna som kom in via samtycket. Intresset for att delta visade sig vara mycket
stort och inom kort tid s& hade jag bokat in tio intervjuer.

Patienten fick i informationsmaterialet som delades ut pa mottagningen, information om att
hen ndr som helst kunde avbryta sin medverkan i studien utan att behdva ge en forklaring till
varfor. Patienten garanterades anonymitet dd intervjuerna har att kodats frdn 1-40 utan att
patienten skall kunna identifieras till ett specifikt nummer. Daremot upplystes patienten om
att forskningen kommer att redovisas genom att beskrivas i tidskrifter pa engelska och
svenska och att det dér stér att forskningen utgar frén ett véstsvenskt sjukhus samt att
materialet kommer att anvdndas i en masteruppsats.

Intervjuerna var enskilda och genomfordes pé sjukhuset, via telefon eller dér som patienten
onskade. Jag spelade in intervjuerna om patienten godkénde det. Det var ingen av
informanterna som motsatte sig att jag spelade in men om det hade varit fallet patienterna
hade jag fatt gora anteckningar med nyckelord under hela intervjun. De inspelade intervjuerna
transkriberades och skrevs ut ordagrant som underlag for analysen. Jag anvinde mig av en
intervjuguide med nyckelord for att kunna hélla mig till syftet med forskningen, ett sétt som
bl.a. Kvale (2006) foresprakar.

4.5 Urval

Som tidigare beskrivet i bakgrunden sé dr min studie en del av en storre studie om
livsomstillning pé ett vastsvenskt universitetssjukhus. Jag blev tillfragad att genomfora tio av
deras fyrtio intervjuer att anvdnda som material till min masteruppsats.

Urvalet av informanter var att de skulle vara over arton ér, forsta svenska spraket och ha en av
de ovan beskrivna sjukdomarna samt behandlas inom sjukhusets specialiserade 6ppenvard.
Informanterna har sjdlva tagit stéllning till om de vill ingé i studien genom att de skickade in
ett samtycke. Informationen om studien fick de via informationsblad som fanns pé respektive
mottagning.

Exclusionskriterier har varit om man inte kunde delta i en intervju pa grund av
spraksvarigheter eller kognitiv nedsittning.

4.6 Presentation av intervjupersoner

For att minska risken for att roja mina intervjupersoners identitet har jag valt att presentera
dem utifran en grupp. Tio personer intervjuades, av dem var 4tta kvinnor och tvd min. Aldern
varierade fran trettiosju till attioett &r. Atta av tio hade barn och sex var sammanboende. Sju
stycken var yrkesverksamma, de andra var antingen pensionérer eller sjukskrivna. Sex
stycken hade akademisk utbildning, de andra hade varierad utbildning i form av grundskola
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eller gymnasieutbildning. Utifran diagnoserna sa var det tre som hade en cancersjukdom, tva
med astma/allergi, tvd med reumatologisk sjukdom och tre med diabetes mellitus.

4.7 Intervjuguide

For att sikerstilla att intervjuerna omfattar forskningsfrdgan och minska inflytande av
forforstielsen utarbetade jag fragor utifran det preliminédra syftet med studien. Fragorna
formulerades utifran olika teman kring hur intervjupersonerna paverkas av sin kroniska
sjukdom. For att sdkerstélla att forskningsfragan respekterades under hela intervjun
utformande jag foljande nyckelfragor som var till hjalp:

Forstod du att sjukdomen skulle fordndra din livssituation? Hur har sjukdomen paverkat ditt
sdtt att leva? Upplevde du nagra vindpunkter som var viktiga for dig? Vad dr viktigt nér du
far information om en sjukdom? Vad har varit till hjilp och stod for dig under din
sjukdomsperiod?

Fragorna védvdes in i intervjun, ibland sé att dem stélldes direkt, ibland svarade informanterna
pa dem i sin berittelse, vilket gav ett mer direkt intryck av deras upplevelse.

4.8 Intervjuernas genomforande

Intervjuerna genomfordes bade via moten och telefonintervjuer. De genomfordes med hdnsyn
till hur informanterna sjdlva 6nskade bli intervjuade. De som valde att triffa mig erbjods tider
pa dagtid i lokaler placerade pa sjukhuset. Ingen av de informanter som valde att traffas hade
svérigheter att ta sig till lokalen eller upplevde att ndgot annat stélle hade varit att foredra.

De intervjuer som skedde dver telefon var med informanter som bodde 1dngt bort och som
hade svart att ta sig till lokalen, bl.a. beroende pa sjukdomsbilden men ocksa av privata skél.
Intervjuerna gick da till som si att jag informerade dem om att jag satt i ett stingt rum och att
vi hade hogtalartelefon pa.

Alla intervjuer spelades in med bandspelare. Alla informanter fick information om detta innan
och ingen hade invéindningar mot att jag spelade in. Ljudkvalitén var god och jag upplevde
inga problem med mina inspelningar. Snarast efter genomford intervju fordes ljudfilen 6ver
fran spelare till dator dér alla intervjuer kodades och sparades pa ett USB-minne som
forvarades i ett kassaskép sdkert for att minimera risken for att obehdriga skulle kunna ta del
av materialet. Nér alla intervjuer var genomforda pabdrjades arbete med att transkribera som
innebar att allt som sades skrevs ut ordagrant. Darefter kodade jag intervjuerna som fick
samma kod som ett formulidr med bakgrundsfakta sdsom kon, dlder med mera (se bilaga). Alla
utskrifter har forvarats i kassaskap for att minska risken att de kommer i ndgon annans hénder.
Med hjélp av kodningen kunde jag utldsa skillnader mellan olika sjukdomar och
forskningsfragan. Samtycket kodades inte och forvaras skiljt fran intervjuer och utskriften och
darfor gr det inte att se vilken informant som hor till vilken kod. Jag hade forménen att fa
hjélp med transkriberingen av en anstilld sekreterare pa enheten dér jag arbetar. Det var
véldigt tacksamt att fa hjdlp med det arbetet d& jag vet av erfarenhet av tidigare gjorda studier
att det &r mycket tidskridvande. Det kan finnas nackdelar med att jag inte sjdlv har gjort
transkriberingen av materialet. Det kan hinda att jag fitt minskad kénsla for exempelvis
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sammanhanget eller vilken sinnesstimning informanterna har. Men jag upplever att i och med
att jag inte transkriberat sjilv sa har jag fatt satta mig in i det utskrivna materialet mer
noggrant, jag har under hela studiens géng upprepade génger gatt tillbaka till intervjuerna och
last och forsokt 4 en kénsla for berdttelserna. De génger jag har ként mig osdker pa nagot
citat eller ett sammanhang har jag haft mojlighet att gé tillbaka och lyssna pé de inspelade
intervjuerna.

4.9 Analysarbete

Att tolka och analysera pagar under hela forskningsprocessen. Jag har valt att anvinda mig av
kvalitativ innehéllsanalys. Det &r en vetenskaplig metod som é&r utvecklad for att hantera stora
méngder data sdsom t.ex. utskrifter av inspelade intervjuer (Granskér & Hoglund-Nielsen
2012). Fokus vid kvalitativ innehallsanalys dr att beskriva variationer genom att identifiera
skillnader och likheter i textinnehéllet. Skillnader och likheter uttrycks i kategorier och teman
pa olika tolkningsnivéer. Varje text innehéller ett manifest och ett latent budskap. Det
manifesta innehéllet handlar om det som dr textndra, det uppenbara innehéllet som uttrycks pa
ett beskrivande sdtt i form av kategorier. Det latenta budskapet handlar om en texts dolda
budskap det vill séga det som sédgs mellan raderna och som uttrycks pé en tolkande niva i
form av teman (Graneheim & Lundman 2004). Min innehéllsanalys innehdll flera steg. Forsta
steget var att ldsa igenom allt transkriberat material, identifiera och markera text som var
relevant for forskningsfragan. Dérefter ldstes materialet pd nytt med syfte att koppla ihop
olika meningsbirande enheter som identifierades och vidare grupperades i koder. Till
exempel att, f4 information om diagnos, operationer och fordndringar i sjukdomen, hur
fordndringen blir 1 den praktiska vardagen med kontroller och behandlingar, férdndrad
identitet. Dessa koder blev sammanforda till olika kategorier; vindpunkt, konsekvensen i
livsforingen, stod, upplevelser och hur den forédndrade identiteten kunde se ut. Vidare i
analysprocessen fick jag strukturera kategorierna i teman. Det resulterade i tre huvudteman
som jag sedan valde att anvdnda mig av; livsomstéllning, livsstrategier och socialt stod. Alla
huvudteman har underkategorier som redovisas i resultatet. Avslutningsvis ldste jag igenom
intervjuerna for att hitta ldmpliga citat till de kategorier jag funnit intressanta.

Det finns risker med att genomfora en kvalitativ innehallsanalys. Det dr jag som forskare som
har tolkat informanternas ord, det dr inte sdkert att det mina informanter har sagt under
intervjun var menat sdsom jag har tolkat det. Men for att ka trovirdigheten i min studie har
jag fokuserat pa vilken gemensam grund de som intervjuats har i sjélva forskningsfragan.
Trots skillnader i informanternas alder, kon och typ av sjukdom finns méanga likheter. For att
minska min inverkan av forforstéelse inkluderade intervjuerna fragor som belyste deltagarnas
egna erfarenheter. Den gemensam grund som mina informanter har, ir att de dr sjuka i en
livsomstillande sjukdom. De har alla haft ett gemensamt utgéngslédge i att drabbas av en
sadan sjukdom dven om de har beskrivit sin egen situation och hur de hanterar den
individuellt, vilket skiljer sig at.

4.10 Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

Alla dessa begrepp dr grundade ur ett positivistiskt synsitt, dir resultatet av forskningen ska
kunna vara mitbara och faktiska. Seale (2004) beskriver att det kan vara komplicerat att
aterge en objektiv verklighet nér ett forskningsresultat behandlas som en social konstruktion,
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vilket da skulle kunna jaimforas med en intervjustudie. Dock finns det andra som formulerat
om begreppen utifran just ett kvalitativt perspektiv. Kvale och Brinkmann (2014) menar att
vad man an véljer for metod sé géller &nda principen att en noggrann och tydlig beskrivning
av en forskningsprocess leder till hog validitet, reliabilitet och generaliserbarhet.

Validitet beskrivs bl.a. som att man undersoker det man verkligen vill undersoka (Nylén
2005). Kvale och Brinkmann (2014) beskriver det mer som i vilken utstrickning en metod
undersoker vad den pastar sig undersoka, det vill sdga vilken giltighet den har och 1 vilken
utstrickning det insamlade materialet beskriver och speglar det &mne som man som forskare
valt att fokusera pd. En validering av studiens material bor ske kontinuerligt under studien
géng och det &r viktigt att forskaren &r noga med dokumentation men samtidigt under studiens
ging ifragasitter resultatet. Min studie handlar om hur individer upplever och hanterar att
drabbas av en livsomstéllande sjukdom. Det handlar inte om att hitta en enda sanning utan en
tolkning av de erfarenheter informanterna har. Jag har under studiens gang vixlat mellan
empiri, teori och ett ifragaséttande av materialet ndgot som ocksa Kvale & Brinkmann (2014)
foresprékar under en forskningsprocess.

Reliabilitet beskrivs bl.a. som att man méter pa ett tillforlitligt sétt, for att forskningsprocessen
skall kunna leda till vetenskaplig kunskap och trovérdighet (Nylén 2005). Till skillnad fran
validitet sa &r reliabilitet istéllet frigan om huruvida en studie kan anses trovirdig eller inte. I
kvantitativa studier stélls denna fraga om reliabilitet som om man skulle upprepa en studie pé
samma sétt skulle man da f4 samma resultat, som ett sitt att méta trovardigheten (Seale 2004).
Inom kvalitativ forskning &r detta en omdjlighet eftersom de individer som intervjuas och
deras berittelser dr individuella och helt unika vilket inte gér att terskapa. Om man &nda vill
titta pd begreppet reliabilitet utifran ett kvalitativt perspektiv skulle det mer kunna handla om
att forse lasaren med en Oppenhet kring information sa att man litt kan folja
forskningsprocessen. Jag har inte haft for avsikt att den hér studien ska ha hog reliabilitet.
Studien har undersokt informanternas upplevelser och erfarenheter av att drabbas av livslang
sjukdom i den tid och det sammanhang de befinner sig. Ménniskors upplevelser och
erfarenheter dr foranderliga dver tid och beskrivs alla pé olika sdtt. Om den hér studien skulle
upprepas pa nytt dr det sdledes inte mojligt att den skulle uppvisa exakt samma resultat.

Generaliserbarhet dr framforallt inom den kvantitativa forskningen ett standardmatt, dir man
anvénder sig av ett urval som &r av statistisk karaktar for att dra slutsatser for en hel
befolkning. Generaliserbarhet behandlar bl.a. fragestédllningen om en studie kan ses som
generell eller allméngiltig (Silverman 2011). Den kvalitativa forskningen strivar inte efter
generell kunskap utan att istéllet lyfta fram det som &r unikt utifrdn ménniskors erfarenhet
(Padgett 1998). Det ér inte tinkt att jag ska generalisera information fran mina tio intervjuer,
dessa informanter kan inte representera alla minniskor som drabbas av cancer, diabetes,
reumatism eller allergi. Det som &r intressant &r istillet att ge en bild av vad dessa madnniskor
onskar vilket i sin tur forhoppningsvis kan vicka tankar och leda till forslag pd fordndringar.
Aven om man inte kan generalisera s& kan man se att informanternas berittelser och behov
var olika pd manga sétt men att de dven hade en hel del gemensamma né@mnare oavsett
diagnos.
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4.11 Metoddiskussion

Att vilja kvalitativ metod for den hér studien var ett enkelt val. Kvalitativ metod urskiljer sig
genom en Oppenhet och intervjusituationen kan manga ganger liknas vid ett vanligt samtal tva
méinniskor emellan (Kvale & Brinkmann 2014). Det var i den hér studien viktigt att fa mycket
information och ett djup i de berittelser informanterna delade med sig av. Det finns ménga
faktorer som méste beaktas for att sdkerstdlla trovardighet vid kvalitativ forskning. Men att
vélja kvalitativ metod jamfort med att till exempel anvédnda ett frdgeformuldr ger en storre
mdjlighet att fa en djupare fOrstaelse for deltagarnas erfarenheter av att leva med en kronisk
och livomstillande sjukdom. I denna studie var det onskvirt att fa ta del av informanternas
beréttelser och erfarenheter och dé dr kvalitativ metod ett bra val.

De tio forsta samtyckena kom in visade sig ha ett spektrum av de olika diagnoserna. Det fanns
en risk att de forsta tio skulle ha samma sjukdom men turligt nog var det patienter med de fyra
olika sjukdomarna representerade. Hade jag inte fatt ett spektrum av olika sjukdomarna hade
det varit svérare att kunna fa ut ett resultat som kunde svara pé forskningsfrdgan. Det hade i sa
fall varit en begransande faktor i studien.

De som deltog var patienter som var bekvima med att prata om sin sjukdom utifrén
forskningsperspektivet. Patienter som inte kdnner att de vill tala om sin sjukdom kan ha en
annorlunda upplevelse men i den hér studien kunde jag dnda fa en 6vergripande inblick i hur
det dr att ha en av de representerade sjukdomarna. For att fa veta hur individer upplever sin
sjukdom men inte vill bli intervjuade skulle det i framtida forskning kunna designas en studie
utifran en enkdit. Det visade sig ocksa att de flesta informanter hade en hogre utbildningsniva.
Hur detta kan ha inverkat pa resultatet &r svért att siga men ménga av beréttelserna var
mycket utforliga och ménga av informanterna hade mycket synpunkter pa hur sjukvérden ser
ut och hur den bor utvecklas. Om det har med utbildningsniva att gora kan jag bara spekulera
om. For att f4 mer information om hur det skulle kunna pdverka kan exempelvis framtida
forskning inom dmnet forsoka bredda urvalet genom att designa en studie utifrdn omgjorda
urvalskriterier dn ett konsekutivt urval. Det skulle i sé fall innebéra att forskningen har
specifika grupper dir de socioekonomiska forhallandena kvoteras in i olika grupper.
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5. Etiska overviaganden

En etisk provning hos Regionala etikprovningsndmnden i det omréde dér forskningen
bedrevs, gjordes sommaren 2015 for hela studien och godkindes (423-15). Jag behovde dock
dven sjélv reflektera over etiska dverviaganden. Under studien ging har jag utgatt ifrdn
forskningsetiska principer sdsom informationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och
nyttjandekrav (Kvale & Brinkmann 2014)

Informationskravet handlar om att forskaren pé ett noggrant sétt informerar personer som &r
berdrda om studiens syfte och att det ar frivilligt att delta (Kvale & Brinkmann 2014). Mina
informanter fick ett informationsbrev (se bilaga 1) Jag informerade dven alla informanterna
nér jag bokade intervjuerna att de nér som helst kunde avboka eller vid intervjutillfallet
avbryta utan att ange anledning. Genom sévél informationsbrevet sésom muntlig information
sd har informationskravet uppfyllts.

Samtyckeskrav innebér att deltagare i studier sjdlva ska ha ritt att bestimma Over sitt
deltagande (Kvale & Brinkmann 2014). Jag anvdnde mig av ett samtyckesbrev som de som
var intresserade av att delta i studien fyllde i (se bilaga 2). I samtyckesbrevet kunde deltagaren
kryssa i att hen hade tagit del av information om studien. Dér finns dven informerat att det &r
frivilligt att delta och att det inte behdvdes anges nagot skidl om man ville avbryta sitt
deltagande.

Konfidentialitetskrav handlar om att uppgifter av privat karaktdr som skulle kunna roja
informanternas identitet inte ska avslojas i studien. Mina informanter garanterades anonymitet
genom att alla intervjuer kodades fran 1-10 utan att informanten skulle kunna identifieras till
ett specifikt nummer. I studien anvinder jag mig ocksd av "hen” i syfte att inte kunna
identifiera om det 4r en man eller kvinna, som har svarat.

Nyttjandekravet innebir att det insamlade materialet endast far anvéndas for
forskningsdndamaélet (Kvale & Brinkmann 2014). Mitt material har anvénts for min studie
men ocksd i1 det stora forskningsprojektet. Det var ocksé ndgot som jag informerade mina
deltagare om.

Jag var tvungen att sjilv fundera och reflektera dver vilket etiskt forhallningssitt jag skulle
ha. ”For vem gor jag denna studie och varfor”? var fragor jag stillde till mig sjélv. Vad kan
det ha for konsekvenser for de inblandade, kan det véicka oro, obehag och tankar pa patientens
situation och hur ska jag hantera det i1 sé fall? Jag behovde vara medveten om att detta kan
hénda och hur jag i s fall ska kunna hjélpa dem med att fa professionellt stdd. I ett sddant
lage skulle jag i storsta mojliga man forsoka behélla min roll som forskare och undvika att ta
mig an min yrkesméssiga roll som kurator. Om deltagandet i studien skulle vicka obehag hos
mina informanter och de 6nskade védgledning om vart de skulle kunna vinda sig skulle jag
kunna informera dem om det men inte mer 4n sa. Detta for att undvika att informanterna
skulle uppleva att de var i ndgon slags beroendestéllning till mig.
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Det hir dr ett etisk dilemman som skulle kunna uppsté och det reflekterade jag mer 6ver. Det
handlade frdmst om min position som forskare som jag innehar gentemot den “’sjuka”
patienten (informanten) i intervjusituationen. Kvale (2006) beskriver bl.a. problematiken med
en ojamn relation mellan forskare och informant och jag tror att det &r mycket viktigt att vara
medveten om denna maktférdelning individerna emellan. Under min studie s triffade jag
aldrig patienter/informanter som var eller hade varit aktuella pa den verksamhet jag sjalv
arbetar. Jag hade om sa varit fallet avstatt att intervjua dessa personer for att undvika en etisk
komplicerad situation dér t.ex. patienten skulle kunna uppleva ett maste att delta i studien for
att inte riskera att missgynnas i sin ordinarie vard. En sddan problematik beskriver d&ven Kvale
(2006).

Jag har under intervjutillfdllena varit angeldgen om att rollerna som forskare respektive
informant ska uppritthéllas for att inte pdverka vad informanterna svarade. Det var ocksé
viktigt for att jag som forskare inte skulle forlora mitt kritiska perspektiv pd insamlande av
materialet och undvika att bli for personligt involverad i informanternas berédttelser samt att
inte lata min forforstaelse paverka intervjutillfillena.

Jag fick en kénsla av att manga av mina informanter ville delta i1 studien for att berdtta sin
historia och att hjdlpa framtida drabbade. Resultatet i studien visar pa forbéttringsomraden for
sjukvérden som framkommit genom informanternas beréttelser. Resultatet i stort dr positivt
for mina informanter, dels kan de se att andra drabbade har upplevt omstillningen pa liknande
sdtt och pa sd satt kdnna sig bekréftade eller att de har fatt nagon slags upprittelse. De
informanter som frdgade mig om hur studiens resultat kommer att anvindas fick veta att min
del av studien blir en masteruppsats pa Institutionen for socialt arbete. Vidare fick de
information om att det stora forskningsprojektet har for avsikt att presentera sitt resultat
genom foreldsningar inom sjukvérden samt att forskningsgruppen kommer att skriva en
vetenskaplig artikel om studien.
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6. Resultat & Analys

Nér jag paborjade analysarbetet med intervjuerna fann jag tre gemensamma teman som
patienterna beskriver (oavsett diagnos). Dessa teman kommer jag att dela in i;
Livsomstillning, stod och livsstrategier. Utifran dessa teman utkristalliserades flera
underteman som presenteras nedan.

6.1 Livsomstéllning

Livsomstillningen bestod i att livet upplevdes annorlunda efter att ha fétt en sjukdom. Nar
den gamla livsstilen inte lingre var mojlig pd grund av olika orsaker, som kunde hinforas till
sjukdomens art paverkades livet pé olika sétt. For att ma bra behovde informanterna finna nya
satt att hantera vardagen, bade ur ett praktiskt och kdnslomissigt perspektiv. I temat
livsomstillning framtradde vandpunkter som en hjélp och en del av
livsomstéllningsprocessen.

Deltagarna i studien borjade forsta den nya livssituationen forst nédr de uppfattade sjukdomen
som en vandpunkt i livet. Att {4 ett besked var det som kunde ge underlag till en forstielse for
att sjukdomen kommer att paverka livet. Beskeden kunde handla om att bade fa diagnos,
behandling, prognos och besked om forsdmring.

“Jag forstod att det hdr kommer vara livet ut” Ip 4
“Jag forstod att det kommer paverka min vardag vildigt mycket” Ip 6

”...drabbas man av en sjukdom som man vet att man kommer fa leva med resten av livet, sa
dr det ju alltsd, det dr ju som att mattan dras undan fotterna” Ip 7

6.1.1 Vandpunkter

En vindpunkt beskrevs i relation till hur livet sag ut i 6vrigt, det vill sédga till vilka andra
pagaende forandringar som skedde i livet samtidigt. En vindpunkt kunde upplevas som en
negativ hindelse om sjukdomen uppfattades som ett hot mot livet. Men dven om sjukdomen
inte uppfattades som livshotande kunde den vara en negativ upplevelse i forhéllande till alla
de uppoffringar eller de fordndringar som sjukdomen foranledde. En mer positiv upplevelse
av en viandpunkt kunde vara att det kommer vara mgjligt att leva med sjukdomen och gora
fordndringar 1 livsstilen.

“att fa diagnos vara bara positivt nér det nu dndd var som det var” Ip 5

”... ndr de ringde och sa att nagon likare som vdl uttryckte sig vdldigt klumpigt, tror han sa
mer eller mindre att nu, nu dr det kort” Ip 3

“den stora viandpunkten var vdil hela kombinationen med diabetes och smabarn, liksom att jag
fick en son och sdddr, det blev mer forgdngligt hela livet” Ip 10
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“som det ser ut nu sd stdar jag och min man med en fot pd varje sida kan man sdga. Om man
ska liksom fortsdtta tillsammans” Ip 7

Det som ovan beskrivs som viandpunkter i livsomstéllningen av intervjupersonerna kan ses
som ett startskott for att livet nu har férdndrats. Det blir tydligt att man méste forsoka forstd
det som sker och paborja en anpassning till de nya forutséttningarna och utmaningarna som
dndrar livets vardagliga rutiner. Att {4 ett besked om en sjukdom som foréndrar
forutsattningar i det dagliga livet, kan ses som genombrytande, sévél negativt men for vissa
som en ldttnad Over att dntligen {4 veta vad det handlar om och sedan utgd frén det.
Gullacksen (1998) beskriver att fa besked som en omgestaltning. Det kan innebéra att livet
dndras snabbt och man tvingas léra sig leva med de nya forutséttningarna och
omstandigheterna som nu finns i relation till dvriga livet. Intervjupersonerna beskriver att de
borjade forsta att sjukdomen skulle paverka deras liv och vardag och att det skulle bli
bestaende. En av intervjupersonerna uttrycker att det var positivt att fa besked, da det var for
svért att leva i ovisshet och att det var bittre att f besked oavsett vad det innehdll och anpassa
sig till det.

I livsloppsteorin ingar vindpunkt som ett centralt begrepp. Att fa besked om en sjukdom kan
enligt teorin ses som en passiv hdndelse, det vill sdga en hiandelse som man inte kan paverka.
Det som ovanstdende intervjupersoner beskriver ér att livet tog en ny vindning nér de fick
besked om diagnos och det som hénde var nagot som de inte kunde péverka, men de kunde
forsta att det skulle fordndra livet i stort. En aktiv hdandelse daremot beskrivs som
mélmedvetna fordndringar, t.ex. att skaffa barn eller skilja sig (Jeppson-Grassman 2009).
Livsloppsteorin beskriver ocksé olika hdandelser utifran tid och timing. Att olika livshdndelser
(passiva och aktiva) som intraffar samtidigt ocksé far konsekvenser for det fortsatta
livsloppet. Hér beskriver tva intervjupersoner hur passiva hindelser interagerar med aktiva
héndelser och hur det paverkar livsloppet. En av intervjupersonerna berdttar om att fa diagnos
samtidigt som hen blivit fordlder. Personen drabbas av en passiv hindelse (sjukdom) och en
aktiv hindelse (att fa barn) samtidigt, vilket ger konsekvenser for livsloppet och livet blir som
intervjupersonen beskriver mer sarbart. En annan intervjuperson beskriver att sjukdomen har
paverkat relationen till sin partner och att det nu &r en fraga om man orkar fortsitta
tillsammans eller inte. Det innebér att den passiva hindelsen fér en aktiv konsekvens.

6.1.2 Dagliga forandringar, identitet och oro for framtiden

Den nya livssituationen kunde innebéra att individerna fick ett annat vardagsliv dér
sjukdomen paverkade hur de levde i vardagen. For exempel personer med diabetes
paverkades de praktiska vardagsbestyren dir fordndringen blev tydlig d& sjukdomen innebar
att t ex mita blodsocker dagligen, ha koll pa vad man dter m.m. For dem som drabbats av
cancer handlade det om tita behandlingar och manga lédkarbesdk. De som drabbats av
astma/allergi fick vara uppmirksamma pa omgivningen for att inte bli utsatt for utlésande
allergena faktorer och de med reumatologiska sjukdomar upplevde att livssituationen styrdes
mycket av fysiska besvér, framforallt av smértan som var stidndig ndrvarande mer eller mindre
hela tiden. Praktiska fordndringar i vardagen paverkade hur vardagslivet kom att se ut. Men
dven pd ett mer individuellt plan borjade informanterna fundera pd vem de &r i den nya
situationen. Identiteten och sjélvbilden paverkades och dven fragestdllningar av mer
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existentiell karaktir uppkom genom en oro for framtiden och hur livet skulle komma att se ut
framover eller om sjukdomen skulle hota livet.

“Det var ju det héir med kost och sadana grejer liksom, och de hdr sprutorna, ja, jag forstod
nog att det skulle paverka min vardag vildigt mycket” Ip 6

“Jag kan inte hdlsa pd kompisar om de har ndgonting som forkylning, isolerad blir man” Ip 4

“Det dr ju mycket som paverkas, inte bara att man har ont mer eller mindre hela tiden. Det
paverkar hela familjen, man ska forklara for sina barn varfor man inte kan géra vissa saker”
Ip7

VAtt gd pd behandlingar och dessa dr vildigt anstrdingande.” Ip 3

Dessa fordndringar i livet kan ses utifrén livsomstéllningsteorins forsta skeende-ingdngsfasen
dér individen strévar efter att samtidigt forsoka klara av de nya vardagliga sysslorna och
hantera de kénslomissiga reaktionerna som uppstatt (Gullacksen 1998). Individen borjar
forsta att sjukdomen kommer att paverka livssituationen och sd smaningom kommer
erkdnnandet som &r en kritisk punkt, dér individen borjar forsta att sjukdomen kommer att
paverka livssituationen framdver. Att anpassa sig sjélv och sitt sociala sammanhang till
sjukdomen é&r svért och blir tydligt dd en av intervjupersonerna beskriver att hen blivit
begriansad socialt och pé grund av sjukdomen inte kan besdka sina vénner. Det beskrivs i sick-
role (Turner 1995) dér den forsta komponenten innefattar en tillbakadragenhet hos den
enskilde nér det géller till exempel sociala aktiviteter. Kopplingar kan ocksé ske till /ife-
course inom livsloppsteorin, som beskriver samspelet mellan en individs utveckling och andra
fordndringar 1 stort. Det kan anvéndas for att forsoka finna en forstaelse for vilka
konsekvenser en sjukdom kan ha for den enskilda manniskan. En annan informant beskriver
att det kan vara svart att kombinera sjukdom och familjeliv. I detta fall paverkas det sociala
sammanhanget som man lever i och kan paverka hela familjen. Livsloppsperspektivet som
grundar sig 1 ett helhetsperspektiv pavisar hur en ménniskas liv utvecklar sig 1 forhallande till
hur andra faktorer kan pdverka hélsan. (Mykklebust 2008). Tidigare forskning enligt Bell et.
al. (2016) beskriver ocksé en sddan problematik. Att sjukdomen kan forsvara de forviantade
stegen 1 livscykeln och att sjukdomen intraffar vid “fel tillfélle” och de forvéntningar
personen har pa livet stimmer inte Gverens med att vara sjuk (Bell et al. 2016).

Informanterna beskriver ocksé att sjukdomen paverkar det sociala livet, med arbete, familj
och umginge, vilket i sin tur ger konsekvenser for hur livsloppet utvecklar sig. Att sjukdomen
paverkar det sociala livet har visats sig 1 tidigare forskning. Bland annat s& beskriver Charmaz
(1983) hur ménniskor som drabbas av kroniska sjukdomar kan uppleva en social isolering,
ensamhet och en kénsla av att bli en borda for sin omgivning vilket i sin tur paverkar familjen
och nitverket.

Bilden av en sjdlv kan ocksa fordndras bl.a. genom att se sig sjélv som patient och att ndgon
annan blir expert pa hur man ska leva och anpassa sig till sin sjukdom. Det informanterna har
drabbats av bidrog till att dem kénde sig beroende av andras kunskap om vad som var bra
eller déligt for en sjélv vilket ocksa kunde bidra till en forlustkinsla av sjélvstindighet. Men
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det fanns ocksé deltagare som upplevde att sjukdomen paverkat deras identitet pd ett béttre
sdtt dd en annan livssyn upptécktes och att livet ansdgs mer vért att leva.

“Bade sjdilvkdnsla och sjdilvfortroende pdverkas och det blir liksom en identitetskris- vem dr
jagnu? Ip 7

“Livet blir liksom mer vdrdefullt pa nagot sdtt, eh jag tinker liksom att jag kan sla det hdr
genom att gora mer vettigt av min tid istdllet for att dra benen efter mig...” Ip10

“Jag tror det dr viktigt att prata om kdnslor, vad man egentligen kdnner, mer dn att prata om
vdrden och siffror for man blir vildigt mycket en siffra” Ip 6

Har blir det tydligt att sjukdom inte bara paverkar det vardagliga livet och omgivningen, utan
ocksa den enskilde individens syn pé sig sjidlv. En av informanterna beskriver en
identitetskris, som innebir att inte ldngre kénna igen sig sjilv pd grund av de nya
begrisningarna som inte gor det mdjligt att fortsitta med sddant som tidigare varit en del av
ens identitet. Det innebdr att man stéller sig frdgan: Vem &r jag nu? Gullacksen (2011)
beskriver denna problematik med att det sker en osdkerhet och sérbarhet i tillvaron som
skakar om identitet och sjdlvbild. Om sjélvbilden inte stimmer, kan besvikelsen riktas inét,
mot en sjdlv. I tidigare forskning menar Clausen (1993) att det finns véindpunkter av
psykologisk karaktdr som kan uppsté nér en person dr med om nagot som betyder att tidigare
erfarenheter maste omvirderas och till f61jd av det paverkas sjidlvuppfattningen och
identiteten. Nagot som bekréftar att sjukdom inte bara paverkar det vardagliga livet utan dven
individens sjélvuppfattning.

Identiteten fordndras och det kan som en intervjuperson beskriver upplevas som nagot
negativt medan andra kopplade det till en forandring av mer positiv karaktér. En av de
intervjuade beskriver att hen upplever livet mer véardefullt nu och kan anvénda sig av
livsomstillningen for att fordndra sig sjélv till nadgot bittre, att gora nagot vettig av den tid
som nu upplevs mer vérdefull 4n innan diagnos. En annan skildring av identitet ar att ens
identitet blir kopplad till sjukdomsbilden som en informant beskriver, att hen upplever sig
vara en del av det medicinska systemet— att vara en diagnos och att inte bli sedd som en
individ som lever med en sjukdom. Turner (1995) beskriver att man behdver se pa sjukdom,
inte bara utifran ett medicinskt synsitt, utan man behover skilja vetenskapens syn pé sjukdom
fran patientens egen upplevelse av att vara sjuk. Begreppet Illness beskriver den subjektiva
upplevelsen av symtom och sjukdomsbild - hur individen upplever sin sjukdom och som
kopplas till patientens identitet. En informant beskriver att hens identitet har fordndrats och
hens upplevelse ér att hon blivit en “’siffra i systemet”, att hens identitet likstills med
diagnosen. Enligt Turner (1995) bor det finnas en strdvan fran den medicinska kontexten att
hjélpa sjuka individer att inte uppleva sin identitet kopplat till sin sjukdom, utan att sérskilja
individen frin den “sjuka rollen” (sick-role) och dess sociala sammanhang. Aven Tamm
(2002) beskriver att den sjuke behdver behandlas bade utifran ett medicinskt och ett
psykologiskt perspektiv for att uppleva sig forstddd pa ritt sitt. Aven tidigare forskning har
beskrivit hur identiteten paverkas av sjukdomen. Gullacksen (2011) redogdr bl.a. for hur Katy
Charmaz forskat pd att identitet och sjdlvbild paverkas av sjukdomen. Andra forskare
beskriver vidare att individen behover lara sig mer om sjukdomen och hur den kommer att
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yttra sig for just den enskilde individen. Denna kunskap mojliggdr en omstrukturering av
vardagen och kan bidra till battre integrering av sjukdomen (Ambrosio et al. 2015).

Manga deltagare i studien upplevde en oro for framtiden vilket var kopplat till att sjukdomen
hotade deras liv. Det kunde handla om upplevelsen av att behandlingsmdjligheterna holl pé att
ta slut, som en av informanterna beskriver uppgivet, sd har man testat ménga olika ldkemedel
och de flesta har slutat ge effekt. Nér det géller oro for framtiden beskriver informanterna att
oron frimst handlar om hur livet kommer att gestalta sig framdver.

”...samtidigt som det dr mycket oro for framtiden. For som det dr nu dr jag inne pd mitt
fjdrde biologiska likemedel, for dem andra har tappat effekt ganska snabbt” Ip 7

”...man vill ju inte do, femtiosex ar, skall jag dé. Jag har barnbarn, ndhd glom det!” Ip 1

”...doden kommer att ske tidigare dn vad den hade gjort om jag inte hade fdtt den hdir
sjukdomen”. Ip 10

Dessa citat ér talande for hur informanternas upplevelser svanger under sjukdomen. I vissa
perioder upplevs kanske hoppldsheten som starkare som t.ex. ndr mediciner inte racker till
eller nér sjukdomen forvérras. I livsomstéllningsteorin beskrivs hur man under det andra
skedet s smatt borjat hitta fordndringspotential for sin situation men att det fortfarande finns
oro for framtiden. Under tredje skedet beskriver Gullacksen (1998) att man med tiden lar sig
att upprétthalla en balans mellan sjukdomens villkor och det levda livet men att tillvaron dé
och da innehaller stunder av oro och osédkerhet vilket leder till utsatthet, sarbarhet och stress.
Sa trots att man lér sig leva med sin sjukdom s kommer det att finnas stunder néir hoppet
sviktar och uppgivenheten dkar. Att doden blir mer verklig som en f6ljd av sjukdomen
beskriver nagra av informanterna. En av informanterna beskriver en rddsla for att do, hen
befinner sig i en livssituation eller vid en tidpunkt i livet som inte alls kan tillata det, dd hen i
sa fall skulle behdva skiljas fran sina barnbarn. Hér finns ocksa en tydlig koppling till
livsloppsteorins tid och timing, det vill sidga att olika héndelser i livet ger olika konsekvenser
(Jonasson 2015). Informanten vill inte do for nu har hen barnbarn och de &r mer viktiga i hens
livslopp 4n ndgot annat. En annan informant har forlikat sig med att sjukdomen antagligen
kommer vara orsaken till hens dod i framtiden.

6.2 Socialt stod

Socialt stod kunde intervjupersonerna fa bade inom det privata nitverket bestdende av familj
och védnner men dven fran arbetskamrater. Professionella behandlare inom varden var ocksa
betydelsefulla for att uppleva socialt stod. Information visade sig ocksa vara en viktig del 1 att
uppleva socialt stod.

6.2.1 Det egna nétverket

Det var de privata nitverken som betydde mest for alla patientkategorierna. Stod kunde
definieras som att kunna fa tala om situationen, att fa praktisk hjélp i det dagliga livet och
forstaelse for sin livssituation samt att fa hjdlp att praktiskt kunna arbeta utifran sina
forutsattningar.
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“Det dr min man, det dr ju tur att jag hade honom hdr annars skulle det ha varit vdildigt
ensamt, for jag hade ju inte kunnat prata, for jag vill ju gdrna prata om sjukdomen” Ip 1

”Bekantskapskretsen har varit fantastiska mot mig” Ip 9
“Jag har fatt nya vianner som jag kan pratat med, via sjukhuset” Ip 4

Det blev tydligt hur viktigt det dr att finnas i ett ssmmanhang ndr man drabbas av en
livsomstillning. Majoriteten av informanterna beskriver vikten av socialt stdd, framforallt av
det egna nitverket och omgivningen, for att underldtta alla de fordndringar som sker sévél
kroppsligt som psykiskt. En av informanterna beréttar att bekantskapskretsen har varit
fantastisk under denna svéra tid i livet. Gullacksen (1998) beskriver vikten av kdnsloméssigt
stod 1 det forsta skedet av livsomstéllningen, nér individen borjar forsta att sjukdomen
kommer att pdverka livet. En annan informant beskriver att hens sjukdom genererat nya
vénner, som ocksa dr drabbade och att det har varit betydelsefullt att samtala med andra
ménniskor i samma situation. Bide att tala med nigon och att méta andra i samma situation ar
vil dokumenterat som stodjande. Det beskrivs som kénslofokuserad coping av Lazarus och
Folkman (1984). Det kan ocksa kopplas till det andra skedet i livsomstéllningsteorin dér
Gullacksen beskriver betydelsen av att fa forstaelse och stdd av omgivningen och att
individen kan uppleva det positivt att fa bekréftelse och trdffa andra i likande situation
(Gullacksen 1998). Aven Lalos (2014) beskriver att sociala faktorer sisom familj, vinner,
arbete och intressen blir viktigt i det fortsatta anpassningsarbetet. Det innebar att kénna att
man har stéd med sig langs vigen och att det finns ndgon dér som underléttar processen. Som
en annan informant beskriver sa skulle hen kénna sig védldigt ensam om hon inte hade haft sin
man att prata med. Tidigare forskning enligt Kralik et al. (2001) beskriver ocksd att det finns
ett behov fran den som drabbats av sjukdom att fa dela sin erfarenhet med andra.

6.2.2 Sjukvérdens betydelse

Stod kunde ocksa komma fran sjukvarden och handlade om hur rutiner ség ut for exempelvis
fortsatta kontroller och uppfoljning kring sjukdomen. Det kunde ocksa vara hur man upplevde
bemoétandet fran sjukvardspersonal, om personalen agerade pa ett empatiskt sétt eller inte.
Aven tillgiinglighet, att snabbt f4 tag pa personal nir man behdvde upplevdes som stdd. Att
kénna kontinuitet var en viktig komponent for att utveckla en relation och kénna sig bekréiftad
och omhéndertagen.

“Jag har haft jdttemycket hjdlp och stod, haft kuratorer i perioder och speciellt att hantera
oro, dngest och sorg” Ip 8

“Det dr ju de dir doktorerna... att de dr tillgingliga. Att man far alltid daterkoppling inom
ndgra dagar. Det har varit ett enormt stod” Ip 4

“Det handlar inte bara om sprutor hit och dit och olika humaloger, humalin, och sddana
grejer, utan kdnslomdssigt stod” Ip 6

Manga av informanterna beskriver sin upplevelse av stod fran sjukvardens sida. En person
beréttar att hen fatt mycket stod av en av de professionella yrkeskategorier som finns i
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sjukvérden, i detta fall en kurator. Hen har fétt hjélp att hitta strategier att hantera oro, angest
och sorg. Gullacksen (1998) beskriver i det tredje skeendet av livsomstéllningsprocessen
vikten av stdd av olika slag. I detta skeende krivs det av individen att vAga méta
utmaningarna fran sjukdomen och sin omgivning nér livet férdndras (Gullacksen 1998). Det
ar en utmaning som kan ta mycket energi. Dé kan det vara en hjélp att triffa en professionell
behandlare inom sjukvédrden som kan hjélpa individen att hantera pafrestande utmaningar och
hitta handlingsstrategier, vilket en informanterna beskriver ovan. Ett stort stod for patienten ér
om de olika yrkeskategorierna inom sjukvarden kan samarbeta utifran var och ens kompetens
(utifrén tolkningen disease, illness och sickness) for att stirka patienten pé olika sétt i sin nya
livssituation. En av informanterna beréttar att det har varit betydelsefullt att doktorerna varit
tillgéngliga vid behov och att man far snabb aterkoppling. Genom ett bra samarbete mellan
lakare och patient och dvriga yrkeskategorier kan individen uppleva éven detta som ett socialt
stod.

Det framkom ocksé att empatiskt bemdtande frén sjukvarden bidrog till béttre stod for
patienterna. Det talar ocksa for att alla olika yrkeskategorier som finns i sjukvarden behdver
ha perspektivet att sjukdom inte bara paverkar pa ett fysiologiskt plan utan dven paverkar den
sjuke utifran ett psykologiskt och socialt perspektiv, nagot som Tamm (2002) foresprakar.
Hur sjukvérdens uppbyggnad ser ut menar Schulman-Green et al. (2016) i sin forskning &r en
betydelsefull faktor for individens forutséttningar att hantera sin sjukdom.

6.2.3 Information

Information upplevs vara viktigt, bdde hur den ges muntligt men ocksa att den finns
tillgénglig 1 skriftlig form. Den muntliga informationen upplevdes som viktigast, den behdver
individualiseras och kan behdva upprepas ménga ganger om. Den skriftliga informationen
behovdes som ett komplement till den muntliga och som en hjilp i ett senare skede. En del av
informanterna fick leta sjilva efter information vilket kunde upplevas negativt, da de
upplevde att det inte var vilkommet att komma med egen funnen information till sjukvarden.

“att man fdar bade muntlig och skriftlig information som man kan fa med sig hem” Ip 7

“Det handlar om att man mdste ge individanpassad information Det virsta jag vet dr ju
liksom ndr nagon pratar med mig som om jag vore mindre vetande” Ip 2

“jag har googlat ihjdil mig, jag var ganska vilinformerad, men dd finns det en annan aspekt,
da kraschar man med varden, da pratar man inte samma sprdk, da har jag massa information
som vdrden inte sjdlva besitter, dd blir jag liksom onormal pd ndgot sdtt, vi hamnar inte pd
samma nivd liksom, dem forsoker beskriva det for mig som om jag var ndgon som inte visste
natt...” Ip 10

“det finns ju vildigt mycket att hdmta pa internet och sa vidare, dh det kan man ju gora. Det
dr ocksa bra att diskutera med sin behandlande ldkare givetvis” Ip 5

Vikten av att fa en bra och individanpassad information kunde bidra till att informanterna

upplevde att den egna situationen togs pa allvar. Enligt Gullacksen (1998) ar det viktigt att {2
saklig information i ett skede nér det borjar ga upp for individen att sjukdomen kommer att
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fordndra livet. I tidigare forskning enligt Richarsdon et al. (2001) visade det sig att patienterna
upplevde att det spelade en stor roll vilken information som formedlades om sjukdomen och
att informationen behdvde vara individanpassad. Inom teorin om coping och copingstratgerier
kan en individ forsoka anpassa sig till en ny situation genom s.k. problemfokuserad coping,
dér ett sétt att gora det pé kan vara att aktivt soka information om vad man har drabbats av
och vad man behdver gora for att fordndra sin situation (Lazarus & Folkman 1984). Manga
informanter soker information pa nétet kring sina sjukdomar. En av informanterna beskriver
att varden hade svart att hantera att hen kom med egen information, for att att hen inte skulle
vara pa samma niva som personalen. Denna problematik kan jimforas med disease, illness
och sickness. Individen tillskrivs sjukdomen och sjukvérden anser sig vara expert pa diagnos
och den sjuke ska anpassa sig efter vardens atgérder, ett slags maktforhallande. Sjukvarden
upplever sig vara béttre vetande dn individen, vilket innebér svarigheter att sjilv fa vara
expert pa sin sjukdom och samtidigt vara beroende av professionella behandlare for att fa
vard. En annan informant dnskar att inte bemotas som mindre vetande for att hon dr sjuk och
inte professionell, aterigen en situation som kan jdmforas med teorier om den
beroendestéllning en patient har i varden, att anpassa sig efter sjukvardens rutiner. En annan
informant beskriver att hen soker information pa egen hand men att det ar viktigt att ocksa
diskutera informationen med sin lakare for att sidkerstilla om den &r anvéndbar. Sdledes kan
man ocksé koppla detta till ”’sick-role”, det vill sdga att upplevelsen av att man inte kan
hantera sjukdomens konsekvenser utan hjilp fran professionella behandlare inom sjukvérden.

6.3 Strategier

Att hitta egna strategier for att klara den nya livssituationen borjade ofta med deltagarnas
forsta reaktion pé att fa sin diagnos. Det berodde ocksa pa hur sjukdomen startade och hur
lang tid det tog att f4 besked om diagnosen. Det kunde upplevas som en littnad att {4 veta
vilken typ av sjukdom de hade men kunde ocksé atfoljas av ridslan for hur framtiden skulle
komma att se ut.

En tid efter besked om diagnos kunde en process av kreativt tdinkande starta som innebar att
de behdvde finna sina egna strategier som passade deras individuella personligheter. Dessa
strategier var utformade for att skapa olika mojligheter att klara sina dagliga uppgifter. Det
kunde ocksa hjilpa till att skapa en god livskvalitet, oavsett om sjukdomen paverkade deras
liv mycket eller lite. Resultaten avsldjade tre delteman inom de strategier som deltagarna hade
utvecklat.

6.3.1 Hopp om ett bra liv

Hopp var en strategi som gav mdjligheter att kunna se fram emot framtiden. Utan hopp
upplevdes det svért att se en framtid oavsett sjukdom och prognos. Det kunde badde handla om
att hoppas pa béttre behandling av sjukdomen eller om att dverleva. Att ha ett hopp hjélpte
informanterna att kunna ha en framtidstro.

“"Man lever ju pa hoppet hela tiden... att nu mdste detta funka. Det dr ndgon slags
overlevnadsinstinkt” Ip 7
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“det dr ju vdldigt viktigt att de (sjukvardspersonal) mitt upp i alltsammans nér dem sdger att
du har en dodlig sjukdom som du kommer dé av hdr, dnda har férmdga att ge hopp” Ip 3

“Acceptens och hopp, eftersom man hittar nya mediciner och behandlingsmojligheter” Ip 5
“"Man ska alltid ge hopp till folk” Ip 1

Att aktivt forsoka hitta sétt att hantera den nya situationen dr en process. Det kan ta lang tid
att hitta fungerande strategier for individen och framforallt nir forloppet av omstdllning ar
langdragen. Mina informanter har alla genomgatt en lang period av osékerhet, ovisshet och
utmaningar fran symtom till diagnos. Att beskriva hur man hanterar ett mer langdraget
forlopp kan beskrivas utifran copingteorier, med fokus pa individers olika sitt att hantera
svarigheter pa (Lazarus & Folkman 1984). Gullacksen (1998) beskriver ocksa att i det andra
skeendet av livsomstéllningen ar att det forst efter besked om diagnos som man aktivt kan
paborja en fordndringsprocess. Erkdnnande och acceptans kan nu frigéra energi som kan
anvéndas till att fokusera framét, istéllet for att Agna kraft &t att forsoka fokusera pa att allt ska
bli som vanligt igen. I tidigare forskning har Ambrosio et al (2015) beskrivit att en
sjukdomsdrabbad individ forst méste acceptera sjukdomen for att kunna hantera den med
hjélp av exempelvis copingstrategier.

Det blev tydligt att de flesta informanter ville halla fast vid hoppet for att orka ga vidare och
se framat. En av informanterna beskriver hur hen lever pé hoppet hela tiden, att det &r en
overlevnadsinstinkt. Detta ar ett tydligt exempel pé kédnslofokuserad coping, det vill sidga att
individen forsoker reglera och hantera de stresspafyllda reaktioner situationen innebér
(Lazarus & Folkman 1984). I den hér situationen blir det en dverlevnadsinstinkt att fokusera
pa hoppet, som blir en strategi att finna sig i det radande kaoset. Sjilva utgingsliget &ndras
inte av strategin men individens uppfattning av situationen &dndras med hjélp av hoppet som
da blir till en hjalp att kénna sig mindre stressad. Att hoppas pd framtiden, kan ocksé vara att
kénna tilltro till att vetenskapen ska ga framat och hitta nya behandlingsmetoder vilket var en
annan informants sitt att hantera situationen pa. Att forsoka blicka framét blir en
copingstrategi. Att hoppas pa att situationen pa sikt kommer att foréndras hjélper individen att
hantera det svara i nuet, kdnsloméssigt. Bdde Lazarus och Folkman (1984) och Starke (2003)
menar att ndr en individ forsoker hantera en situation som upplevs pafrestande och anvédnder
sig av copingstrategier, innefattar det bade kénslofokuserad och problemfokuserad coping i
samverkan. Mélet med hela copingprocessen &r att forsoka anpassa sig till en ny situation
vilket i sin tur kan leda till att individen hittar en stabil metod att hantera detta stressfyllda
tillstdnd pé (Lazarus & Folkman 1984).

6.3.2 Kontroll dver konsekvenserna av sjukdomen

Detta undertema handlade om att ta ansvar for sjukdomen och att hitta sitt att klara av den
nya situationen. Om man har kontroll 6ver sjukdomen betyder det ocksé att man kan vélja hur
man ska hantera de problem som sjukdomen bér med sig i det dagliga livet. Nér individen
borjade forsta att upplevelsen av sjukdomen mer och mer blev en erfarenhet i livet kunde kraft
frigoras att borja se framat igen.
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“det dr bdttre nu da jag kan kontrollera det med andra mediciner ndr jag blir simre men man
kénner fortfarande att det dr javia skit’” Ip 4

“och jag vet, jag har ldrt mig genom en ldng vig av erfarenhet att borja stdlla frdagor och att
stdlla fragor och vara lite besvdrlig och saddr. Och att prata om sina vdrsta dagar ibland for
att bli hord” Ip 8

Att fa kontroll 6ver sjukdomens konsekvenser kunde bidra till att finna resurser for att hantera
sjukdomen. Inom livsloppsteorin beskrivs hur individens egna resurser har stor betydelse for
hur livet kommer att utveckla sig. Den forklarar att om en individ ska kunna uppna vésentliga
mal 1 livet s& méste hen gora val, och anvinda sina drivkrafter for att tillgodose sina behov.
Informanterna ovan beskriver dels hur kontroll 6ver sjukdomen har uppnétts med hjélp av
medicinsk behandling men ocksé att egna strategier ger erfarenhet som hjélper till i den
fortsatta processen att hantera sjukdomen. Att fokusera pa kontroll, om det sa géller
medicinskt eller mer individuellt, s& innebar det att man forsoker ta ansvar for sjukdomen
vilket i sin tur kunde underldtta hanterandet av sjukdomens fortsatta konsekvenser.
Gullacksen (1998) beskriver att i det tredje skedet av omstéllningen sé borjar vardagen ater
kénnas van, att en ny framtidsbild uppstédr. Gradvis fér individen &ter kontroll i livet och nya
livsprojekt kan formas. Det kan kopplas till att informanterna i detta skede av sin
sjukdomsprocess har borjat aterfi kontroll i sin livssituation och har hittat sétt att klara av
vardagen trots sjukdomen, man har lirt sig att leva med den. Aven copingstrategier savil
problemfokuserad som kénslofokuserad coping dr applicerbart hédr. Den ena informanten
beskriver att hen tar hjélp av medicinska preparat for att fa kontroll och den andra anvénder
sig av mer kénslofokuserad coping, att exempelvis fa prata om nér det &r svért. Det ena sittet
behover dock inte utesluta det andra utan nér en individ forsoker hantera en svér situation sa
kan det innefatta bade problemfokuserad coping och kénslofokuserad coping (Lazarus &
Folkman 1984).

6.3.3. Hitta en mening med den nya livssituationen

Detta undertema handlade om att hitta ett satt att leva ett bra liv, trots sjukdomen. Det kunde
vara att se och uppticka att livsfordndringen inte innebar slutet pé livet. Det var en mdjlighet
att hitta andra sitt att leva, och att finna andra vérderingar i livet.

“Idag dr det positiva tankar dd jag ldrt kdnna min kropp vdildigt bra, vilket dr positivt” Ip 6
“Det behdver inte hdnda stora saker for att jag ska bli glad, for jag har accepterat att det dir

som det dr nu” Ip 5

“Jag har ett yrke idag som jag supertrivs med som jag inte hade skaffat mig om jag inte hade
fatt diabetes och jag har fdtt hjdlpa manga andra som drabbas av diabetes...” Ip 6

“Det dr ok att vara ledsen, man fdar sorja faktiskt for att man inte dr funktionell eller som alla
andra. Ibland kan man behova sorja for att ga vidare” Ip 8

”I och med att det dr ungefir som man har en stor yta att std pd, dd blir det vildigt virdefullt,
varje centimeter blir virdefull ”Ip 1
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Deltagarna beskriver hur deras grund for att utveckla positiva copingstrategier var en process
och att det var forst nir de kunde se tillbaka pa sin process som det blev tydligt hur de
hanterade livsomstédllningen. Att hitta vélfungerande sétt att hantera sjukdomen pd kunde
bidra till att aterta kontroll ver sitt liv och att sjukdomen trots allt kunde bidra till nya sétt att
se livet pa. Det kunde i sin tur handla om att dterta kontrollen dver kroppen, att man faktiskt
lart kénna sin kropp béttre an innan sjukdomen, att man blev mer tillaitande mot sig sjélv eller
att man sag livet som mer betydelsefullt. I tidigare forskning enligt Whittemore och Dixon
(2008) beskrivs att det &r en stor utmaning att integrera sjukdomen i livet men om individen
finner meningsfullhet i tillvaron s kan det hjdlpa dem att hitta rétt strategier att hantera det
fortsatta livet pa. Aven Mahon, O'Brien och O’Connor (2014) beskriver i sin forskning att
trots att sjukdomen for med sig ménga konsekvenser och forandringar for livet sé finns oftast
en stark intuition att fortsatta kampa for att anpassa sig till ett nytt liv och finna
meningsfullhet med det.

Att se pa livet utifran ett nytt perspektiv beskriver Gullacksen (1998) i det tredje skeendet av
livsomstillningen. En kénsla av att vara mer forankrad 1 sig sjilv borjar infinna sig och den
egna identiteten stdrks. Informanterna beskriver hur de med tiden hittat andra sitt att se pd
livet, de har nu samlat pa sig erfarenheter och anvénder sin nya kompetens for att i viss mén
hantera sjukdomen fortséttningsvis. Att hitta vélfungerande sétt att leva med bade sjukdom
och andra forandringar i livet, t.ex. att byta arbete kan vara en sddan atgidrd som en av
informanterna beskriver. Det handlar nu om att hitta en balans mellan sjukdomen och att livet
fortsétter att rulla pd. Lalos (2014) beskriver detta som att individen med tiden lir sig att
balansera sjukdomens villkor och det levda livet. Att hitta [dmpliga strategier &r en padgéende
process som hela tiden méste anpassas till sjukdomens utveckling och inverkan pd livet.
Gullacksen (1998) beskriver att nér livsomstéillningen ar over innebér det att individen har
skaffat sig fungerande strategier att hantera de svarigheter och utmaningar med sjukdomen
som kvarstdr och dessa utmaningar kommer att finnas med en under det fortsatta livet. Dock
betonar Gullacksen (1998) att det dr ett underhallsarbete men att man efter att ha genomgatt
processen har en beredskap for nya utmaningar. Gullacksen (1998) beskriver ocksé att
sjdlvbilden och sjédlvfortroendet i detta skede har dterupprittats och atervunnits. Individen har
fatt en fordndringskompetens och dr nu sin egen expert pa sin situation, till skillnad frén
tidigare 1 livsomstéllningen d4 man upplevde att andra (sjukvarden) hade kontroll 6ver
sjukdomen och var experten. Individens marginaler &r fortfarande sma men erfarenheten har
gett ett annat skydd nu &n tidigare. Individens egna resurser att hantera svéra saker pa beskrivs
dven 1 livsloppsteorin, dir individens egna resurser har betydelse for att anpassa sig (Giele &
Elder 1998). I och med att informanterna hade sétt att hantera det fortsatta livet pa och att det
fanns skydd att anvénda sig av nér nya situationer uppstod till foljd av sjukdomen, kunde de
se att det gar att finna nya sétt att fortsétta leva pd. Dessa resurser kunde dven bidra till nagot
positivt, exempelvis att byta arbete, visa mer kénslor eller hjélpa andra i liknande situation.
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7. Diskussion

Syftet med den hir studien var att undersdka hur ménniskor som drabbats av en
livsomstillande sjukdom upplever omstéllningen. Vad innebér det att drabbas och vad har
individen for livsstrategier att klara av den nya livssituationen samt vilket socialt stod ar
nddvindigt for att underlitta omstéllningsprocessen? Liknande sitt att hantera sjukdomen pa
identifierades hos alla deltagare, oavsett diagnos. Genom analysarbetet blev tre teman
aktuella; Livsomstéllning, socialt stod och livsstrategier.

Att leva med en kronisk sjukdom visade sig innebéra en stor inverkan och pdverkan i
livssituationen for de intervjuade. Det blev tydligt att de gér igenom en l&ng och arbetsam
process for att skapa sétt att hantera sjukdomen och dess konsekvenser pa. Det kunde handla
om att behdva omstrukturera vardagslivet och anpassa sig efter sjukdomens konsekvenser
men det kunde ocksa paverka det sociala livet genom att bli mer begrénsad och isolerad
socialt pa grund av sjukdomen. Manga beskrev dven att livet tog en viandning vid tillfallet for
diagnos eller att sjukdomen kom vid en tidpunkt som gjorde livet mer sérbart. Det kunde
identifieras som viandpunkter under livsomstéllningsprocessen. Det som blev intressant med
vandpunkter var att de kunde ses som bade positiva och negativa. Vandpunkten kunde ses
som en drivkraft och en hjilp men ocksd som ett hot mot livet. Det kunde i sin tur handla om
hur patagligt det blev att sjukdomen péverkar hela livsféringen och individens livslopp. Det
kunde ocksa vara av betydelse vid vilken tidpunkt i livet sjukdomen upptécktes eller vid
vilken tidpunkt i livet man fick information om sjukdomens utveckling eller forsamring.

I och med livsomstéllningen och alla de foréndringar 1 det dagliga livet som sjukdomen
innebar kunde deltagarnas identitet fordndras eftersom de nu behdvde anpassa sig till att vara
en sjuk person. Att uppfattas som en sjuk person forefoll att vara kopplat till att vara beroende
av mediciner, vara beroende av andras kompetens for att klara av den radande situationen, att
vara beroende av andra i vardagen och att g pé standiga behandlingar. Det innebar ocksé hur
andra ser pa den som &r sjuk och den egna uppfattningen av att vara sjuk och om de kunde
vara kompatibla med varandra.

I den nya livssituationen tvingades patienterna finna nya livsstrategier for att hantera alla
fordndringar. Ett Overraskande resultat i denna studie var att radslan for doden visade sig
existera bland de flesta av deltagarna. Man skulle kunna ténka sig att det skulle vara mest
framtradande bland cancerpatienterna men det visade sig att dven patienter fran de andra
diagnosgrupperna uttryckte en ridsla och/eller kinnedom om att sjukdomen kunde hota det
egna livet. Réadsla for doden var en gemensam upplevelse och det visade sig att de strategier
som deltagarna identifierade for att mota den réddslan var att forsdka uppritthélla en kénsla av
hopp. Det var ndgot som de flesta deltagare utryckte som en hjélp for att orka med svara
stunder. Hopp kan ha ménga olika dimensioner och det &r viktigt att inte se hopp som en
fornekelse, istdllet kan man se pa hopp som en form av utveckling av strategier for att en
individ ska kunna hantera och anpassa sig till en ny situation (Benkel, Wijk & Molander
(2010; Telford 2006).
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Att pdborja ett arbete med att hitta egna livsstrategier for att klara av den nya situationen
kunde forst startas efter deltagarnas forsta reaktion pd att f4 diagnos. Det hade ocksa betydelse
hur sjukdomen hade borjat och hur ldng process det var innan diagnos stilldes.

Att hoppas kunde bidra till en positivare syn pa tillvaron och ocksé stirka deltagarna att
forsoka aterta kontroll 6ver livet. Det i sin tur kunde handla om att fa béttre symtomlindring
rent medicinskt men ocksa att stirka den egna personen genom béttre kontroll 6ver hela
livssituationen, exempelvis genom att samtala om det man upplever. Dessa strategier kunde
ocksa bidra till att finna en mening med den nya livssituationen, till exempel att det inte
nddvindigtvis behdvde vara sa att det innebar slutet pd livet, utan en mojlighet att hitta andra
sdtt att leva och att saker som tidigare i livet inte hade varit sérskilt betydelsefulla nu ansigs
som livsviktiga. Alla dessa livsstrategier handlade om att fortsétta hoppas pa att livet kunde
bli bra trots sjukdomen.

Det sociala stodet visade sig ha en stor betydelse for hur den fortsatta processen skulle
utveckla sig. Manga av deltagarna papekade hur deras egna sociala nitverk var ett
betydelsefullt stod i fordndringsprocessen av livet. Det kunde vara att f4 dagligt stod och hjalp
i de vardagliga sysslor som paverkades av sjukdomen. Det kunde resultera i nya sétt att leva
men det kunde dven innebédra emotionellt stdd i att klara av att hantera alla de
kénsloreaktioner som uppstod i samband med sjukdomen. Det visade sig ocksé vara viktigt att
f4 socialt stod nér deltagarna funderade over livet i stort. Detta tema innefattade olika typer av
socialt stod, som redan diskuterats sa var det viktigt for alla deltagare att det fanns ett eget
privat nitverk som kunde ge socialt stod men det var dven viktigt hur sjukvarden bidrog med
socialt stod.

Socialt stod fran professionella behandlare visade sig vara av betydelse for
livsomstillningsprocessen. Sjukvérdspersonal spelade en viktig roll bade praktiskt men dven
psykologiskt och emotionellt. Manga deltagare ville bli bemétta med respekt, empati och
forstaelse for att sjukdomen inte bara paverkade livet fysiskt utan pad ménga plan. Det kan
finnas en risk att sjukvardspersonal blir for teoretisk i motet med sjuka ménniskor, att i arbetet
med ménniskor stréva efter att enligt punkt och pricka gora rétt enligt skolboken och att
rutiner, checklistor och styrdokument géller {for alla problem och svarigheter som kan uppsté
inom vérden. Det i sin tur kan snarare ge mer krav och det blir mer efterstravansvért att facit
ska stimma dverens med hur en sjuk ménniska ska vara eller reagera mer dn hur den enskilde
individens egen upplevelse ser ut.

Ett annat led i det sociala stodet fran de professionella var att fa bra information om
sjukdomen. Man 6nskade sig bade muntlig och skriftlig information och att den skulle vara
individanpassad. Det kan vara en utmaning for sjukvardspersonal att skapa rutiner kring hur
information ska ldmnas, men det papekas i den hér studien att det ar viktigt for individer som
har drabbats av en livsomstillande sjukdom. Det &r dven ett tecken pa att sjukvarden behdver
bredda sitt perspektiv och inte bara se pé patienter utifrn ett medicinskt perspektiv dér allt
kan bli bra genom blodprovstagningar och medicinjusteringar. En del deltagare ville ocksa
traffa andra i samma situation, dels for att dela upplevelsen och forstéelse men ocksé for ett
tillfalle att utbyta erfarenheter kring sjukdom och samtala kring den information de erhéllit
(Béurle 2016). Det dr ocksa en uppgift som skulle kunna tillhandahéllas genom varden och
dér en socionom skulle kunna ha en framtrddande roll.
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Det blev tydligt i denna studie att deltagarna behovde genomgé en process for att kunna skapa
strategier att hantera den fordndrade livsforédndringen pé. Sjukdomen blir en del av livet
oavsett hur den paverkar dig och den blir en historia i den drabbades livslopp. Hur deltagarna
upplevde sitt liv innan sjukdomen, dir drdmmar som avbrutits och hopp om ett annat liv kan
ha varit centralt, paverkade deltagarnas syn pa sjukdom i stort.

Deltagarna var tvungna att foréndra sin vardag efter sjukdomens spelplan, att stindigt anpassa
sig till sjukdomens konsekvenser kunde i sin tur &ven medfora konsekvenser pd andra plan.
Fler deltagare vittnade om att det sociala livet blev lidande, att man kunde drabbas av social
isolering, ensamhet och depression. En begrinsning av den aktiva formagan kunde ocksa
bidra till en upplevelse av att vara en borda for andra 1 ens omgivning och inte minst en
forlust av kontroll. Att drabbas av sjukdomen ér inte ett frivilligt val men det visade sig att de
flesta anda sag behovet av att sjdlva aktivt bidra till olika fordndringar i vardagen som var
viktiga for att livet skulle kéinnas meningsfullt, trots sjukdomen.

Studiens resultat har bidragit till tankar om vad som kan goras for dessa personer, for att
underldtta processen. Bland annat mérkte jag att deltagarna uttryckte att sjukvardspersonal
behover ha 6kad kunskap om hur psykiska och sociala processer kan se ut i att hantera en svar
sjukdom. Om sjukvardspersonalen hade mer kunskap om de psykiska och sociala processerna
1 en livsomstéllning skulle de kunna stdrka patienterna och hjilpa dem att finna en kénsla av
sammanhang i sina liv. Sjukvardspersonal maste mota den drabbade vart den &r och
respektera att individen sjélv far bli expert pa sin egen sjukdom for att de ska kunna skapa sin
egen livssituation utifran de forutséttningar som finns. Om personalen har kunskap om hur
patienter upplever sin livfordndrande sjukdom, inte bara utifran ett medicinskt perspektiv kan
ocksa sjukvarden utveckla metoder for att hjdlpa och stérka patienterna att klara av den nya
livssituationen.

Men varfor dr det viktigt att studera manniskors upplevelse av sjukdom? Man skulle kunna
tanka sig att det rdder en allmén forstaelse for svarigheten att leva med kronisk sjukdom. Nér
man arbetar inom sjukvérden ser man stindigt olika tendenser och nya forhallningssétt hos
patienter. Varden blir allt mer specialiserad, vi méste ta hdnsyn till att ménniskor uppdaterar
sig genom nya kanaler och att nya generationer med all sannolikhet kommer att vara mer
kritiska da det finns storre tillgéng till information idag.

Mitt resultat visar tydligt att insatser fran sjukvarden inte bara kan vara av medicinsk karaktar.
Personal inom sjukvarden behover titta pd sjukdom utifrdn begreppen disease, illness och
sickness. Kunskap om vad sjukdom kan innebéra for den enskilde individen &r viktigt for att
ocksa kunna forsta hur det paverkar individens livsvirld bade psykologiskt, socialt och
existentiellt och hur individer paverkas utifran kulturella och socioekonomiska forhallanden -
att se patienten i sitt sammanhang. Som ndamnts redan i bakgrunden till den hér studien sa
domineras fortfarande sjukvarden av kvantitativ forskning 4ven om kvalitativ forskning blir
mer och mer vanligt. Den kvalitativa forskningen beskriver manniskor upplevelser dir vissa
delar kan vara gemensamma ndmnare for sjuka individer vilket innebér att kunskap om hur
det dr att vara sjuk kan formedlas. Det finns uppenbarligen ett behov av mer kvalitativ
forskning da mina deltagare beskriver att de inte vill bli bemotta endast utifran ett medicinskt
perspektiv. Det behovs sdledes kompetens inom varden som dr av mer beteendevetenskaplig
karaktér.
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Malet med studien var att fa en 6kad kunskap om vad det innebar att fi en livsomstdllande
sjukdom, hur man gar vidare 1 livet trots sjukdomen och vilket socialt stod man behdver. Jag
tycker att denna studie har gett mig mer kunskap om det. Det innebér en lang och arbetsam
process som paverkar hela individens livssammanhang men trots det hittar deltagarna sétt att
leva och for vissa har sjukdomen till och med bidragit till positiva drivkrafter och effekter.

Studiens resultat ger mig en mdjlighet att sprida information om vad individer med kronisk
sjukdom efterfrigar fran sjukvarden. Jag kommer att informera om studiens resultat till
kollegor, séval socionomer sasom ovriga yrkeskategorier inom sjukvarden. Jag kommer att
delge studiens resultat pa de enheter jag arbetar och jag har redan blivit tillfragad att foreldsa
om studien pa en konferens for kuratorer inom hélso- och sjukvérd. Personligen kommer jag
med hjdlp av studiens resultat i mitt dagliga arbete fortsétta driva och arbeta for att sjukvarden
ska se sjuka individer utifrdn andra perspektiv dn enbart det medicinska, i synnerhet det
psykosociala perspektivet. Det dr ocksa ndgot som styrker behovet av att ha kvar och utdka
kuratorsresurserna inom sjukvérden. Socialt arbete inom hélso- och sjukvarden dr av stor
betydelse. Lalos (2014) beskriver att det sociala arbetet inom hilso-och sjukvérden handlar
om att ménniskor som drabbas av sjukdom behdver stdd i den utsatthet det kan innebéra till
foljd av ohélsa och medicinska behandlingar. Vidare beskrivs kuratorns uppdrag genom att
medvetandegora drabbade individer om deras egna resurser och stirka deras mojligheter att
hantera péfrestningar. Det innefattar ocksa att som social expert inom hélso-och sjukvarden
belysa och medvetandegdra dvriga vardgivare om hur den sociala situationen kan paverka
resultatet for den medicinska behandlingen (Lalos 2014). Med den bakgrunden och mitt
resultat sa visar den hér studien pa relevans for socialt arbete som vidare behover fa mer
utrymme inom hélso-och sjukvérden. Dock saknas det oftast tydliga karridrvigar for
socionomer inom hélso-och sjukvérd och kuratorer som forskar dr tyvirr fa vilket &r synd for
om fler kuratorer skulle forska sa skulle det vara ldttare att implementera metoder av mer
beteendevetenskaplig karaktér i sjukvarden med syfte att bemdta svart sjuka individer med
respekt, empati och forstaelse, ndgot som majoriteten av mina informanter 6nskade.

For vidare forskning skulle denna studie kunna utgéra ett underlag for att titta pd hur
personalen inom sjukvarden skulle kunna identifiera ménniskor som l6per storre risk for att
drabbas av komplicerade processer vid insjuknande av kronisk sjukdom. Finns det ndgra
tecken som kan tyda pd detta, hur ser 6vriga livssituationen ut for just den hér personen och
vilken inverkan kan det ha pa formagan att hantera sjukdomen? Ménga skulle sdkert hdvda att
det gors inom sjukvarden redan idag men med tanke pd den samhéllsutveckling vi har idag
med mer krav pa oss sjdlva behdvs ocksa inom sjukvérden fler variabler ndr man identifierar
vad olika sjukdomar har for innebord f6r ménniskor. Men med 6kad forstdelse kommer ocksa
fler utmaningar for varden. Som tidigare ndmnts s tror jag att nya kommande generationer
har ett &nnu storre behov av mer delaktighet, medbestimmande och att kritiskt granska
virden. Man behdver forsta relationer och processer i patientens nétverk nir ndgon blir sjuk
och interaktioner mellan sjukvarden och den enskilde patienten behdver tydliggoras for att
kunna ge patienten det sociala stod som behdvs nér en individ drabbas av en livsomstéillande
och kronisk sjukdom.
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9. Bilagor

Informationsbrev

B icn 30 augusti 2015
Hej

Sjukvarden arbetar for att utveckla stod till patienter som blivit sjuka i en livsomstéllande
sjukdom.

Vi pé inom verksamhetsomrade _
vill gora en enkétstudie samt en intervjustudie om hur det dr att 4 en

sjukdom som medfor att livsbetingelserna fordndras och vill frdga dig om du vill delta i
intervjustudien. Det gér bra att delta i bAda om man vill.

Intervjustudien syftar till att pd djupare plan beskriva dina reflektioner om hur en
livsomstillande sjukdom kan péverka livet. Vill du medverka i intervjun kan du meddela detta
via samtyckesblanketten som du skickar in det frankerade kuvert s& kommer du att bli
uppringd for att bestimma tid och plats for intervjun.

Undersokningens resultat kan forhoppningsvis ge en 6kad kunskap om hur det &r att fa en
livsomstillande sjukdom. For dig som deltar kan det blir en stund dé tankarna vicks, vilket
kan kédnnas tungt. Kénner du behov av att fa stod och hjélp i den situationen finns det olika
hjélp att fa beroende pd hur det kidnns. Det kan vara genom kontakt med nagon professionell
personal pd mottagning, virdcentral eller annan enhet. Vi kan i sa fall hjélpa dig att finna en
kontakt.

Intervjuerna kommer att skrivas ut pa papper och intervjun som ljudfil kommer att finnas pa
ett usb minne. Intervjuerna kommer att vara helt anonyma. Bade utskriften av intervjun och
usb-minnet kommer att forvaras sé att inte obehoriga kan ta del av dem i ett brandsékert
kassaskdp. Forskningsmaterialet kommer att forvaras i 10 ar for att mdjliggora granskning
och dérefter kommer de att forstoras.

Allt deltagande ar frivilligt och du har rétt att ndr som helst avbryta utan sirskild forklaring.
Din medverkan kommer inte att pdverka fortsatt omhéndertagande inom sjukvarden.
Erséttning utgdr e;j.

Studiens resultat kommer att presenteras genom muntlig och skriftlig redovisning. Om studien
kommer att publiceras &r det inte mdjligt att hanfora uppgifterna till en viss person utan det
kommer att beskrivas i allmdnna ordalag och en allmin beskrivning av deltagare. Déremot
kommer det att finnas med att den utgér fran flera kliniker pé ﬁ
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Resultatet av studien kommer att publiceras i internationella vetenskapliga tidskrifter pé ett

sadant satt att enskilda deltagares identiteter inte gar att roja.
Enheten o+ [

ansvarig for studien och for att behandlingen av att uppgifterna forvaras sé att inga obehdriga

kan ta del av dem.
Studien har godkints av Regionala Etikprovningsndmnden i [ i Dnr 423-15.

Ansvariga for studien och som du kan kontakta om du har frgor &r;




GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN

SAMTYCKE TILL DELTAGANDE AVSEENDE INTERVJU I
FORSKNINGSSTUDIE;

Nir livet forindras av sjukdom.

() Jag har tagit del av patientinformationen och stéller mig positiv till att delta i
en intervju och kommer att bli uppringd for att avtala tid. Tid for intervju
beréknas till c a 1 timma.

Deltagandet i studien avseende intervju ar helt frivilligt. Du har rétt att nir som
helst avbryta ditt deltagande utan att behova ange nagot skal.

Om du har frigor kan du kontakta _,

som ansvarar for studien.

Namnfortydligande

TelefONNUIMIMET . .. ..ottt e e e,
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Intervjuguide

Nér fick du din sjukdom?

Forstod du dé att det skulle fordndra din livssituation?

Kommer du ihdg vilka kénslor som var starkast den forsta tiden efter beskedet?
Har de kénslorna fordndrats fram till nu?

Har sjukdomen péverkat din livssituation och livsforing?

Hur tycker du att du mar idag?

Upplevde du ndgon eller nagra vindpunkter som var betydelsefulla for dig?
Vad dr viktigt ndr man ska ge information om en sjukdom?

Vad har varit till hjdlp och stod under tiden fran att du fick din sjukdom till nu?

Finns det ndgot stod som du saknat frén din egen omgivning?
Finns det ndgot stdd som du saknat frén sjukvarden?
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