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Abstrakt
Syftet med detta kvalitativa examensarbete ar att beskriva och férdjupa oss i hur en obotlig
sjukdom paverkar de drabbade, samt vilken uppgift anhoriga och vardare har i en sadan

situation.

Som metod har vi anvant oss av semistrukturerade intervjuer. Vi valde tre informanter
baserat pa att vi kande till att de hade en nerv- eller muskelsjukdom som motsvarade vara
kriterier. For att fa mer material tog vi dven tre sjalvbiografiska bocker, vilka vi ldste och
analyserade pa basis av vara intervjufragor. Datainsamlingen genomfdrdes pa hosten 2016

och textinnehallet analyserades induktivt med kvalitativ innehallsanalys.

Resultatet visade att de sjukdomsdrabbade oftast lider bade psykiskt och fysiskt. De utsatts
for stress och oro for framtiden och moéter svara fysiska utmaningar genom sjukdomens
framskridande. Informanterna led mest av de psykiska besvaren, men de hade ett enormt

stod av anhoriga och vardpersonalen som underlattade sjukdomstiden.

Skal for fortsatt forskning finns, eftersom mer kunskap behovs for att betona den psykiska

ohdlsan sjukdomarna mest troligt for med sig.
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Summary/Abstract
The purpose of this qualitative study is to describe and deepen our knowledge in how an
incurable disease affects the patients, as well as the role of relatives and caregivers in such

a situation.

As a method, we have used semi structured interviews. We chose three informants based
on the fact that we knew they have a nerve- or muscle disease that matched our criterion.
To get more material, we also took three autobiographical books, which we read and
analyzed based on our interview questions. The data collection was conducted in autumn

2016 and the text content was analyzed inductively by qualitative content analysis.

The result showed that those affected by the disease usually suffer both mentally and
physically. They are exposed to stress and concern for the future and they face difficult
physical challenges through the progress of the disease. The informants suffered most from
the mental part of their diseases, but they had enormous support from relatives and

healthcare professionals who helped ease the time of the disease.

There are reasons to continue research about this subject, because more knowledge is
needed to emphasize the mental health problems that most likely occur when someone is

affected by an incurable disease.

Language: Swedish Key words: health care, incurable disease, mental illness
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1. Inledning

Som examensarbete har vi valt att skriva om hur det ar att leva med obotlig sjukdom.
Studier beror oftast sjukdomen i sig, men vi ville underséka mera om hur det ar att leva

med en sjukdom som man vet att man aldrig kommer att bli frisk fran.

Syftet med vart arbete ar att beskriva hur vardagen fungerar med en obotlig muskel- eller
nervsjukdom. Vi undrade hur man ser pa framtiden, nar man vet att det inte finns nagot
botemedel for sjukdomen man drabbats av. Vi ville ocksa veta vilken roll anhériga och
vardare har under sjukdomstiden. Som vardare behdver man veta hur man ska bemota
manniskor i en liknande situation som vara informanter ar i. Trots att studier och sjukvard
gar framat och forbattras hela tiden finns det manga sjukdomar som inte gar att bota, och
sjukdomen foljer den drabbade fram till livets slut. En av dessa sjukdomar ar ALS,
amyotrofisk lateral skleros (Hjarnfonden 2016). Manniskan ar enligt Eriksson (1987) en
helhet av kropp, sjal och ande, vilket kan forklara att en obotlig sjukdom inte bara paverkar

den fysiska halsan, utan ocksa det psykiska och sociala valmaendet.

Med manga obotliga sjukdomar gar det att leva ett nadstan normalt liv, eftersom
forsamringen av musklerna sker langsamt under manga ar, medan kroppen vid andra
sjukdomar férsamras snabbt och tydligt, t.ex. vid ALS. Dar bryts kroppen ner hastigt, och
det handlar ofta om max tre ar fore patienten kommer till slutskedet om man inte
behandlar symtomen. Sjukdomsférloppet ar forstas olika fran person till person och det
finns idag vissa lakemedel som kan fordrdja symtomutvecklingen (Andersen 2017). De
flesta allvarligare sjukdomarna, sa som MS, for med sig smartor, stelhet och andra symtom

som hindrar det vardagliga livet (Baron, et al. 2010).

Det ar dessa sjukdomar vi valde att fokusera pa eftersom vi tror att de paverkar manniskan
mera an vad exempelvis obotliga hudsjukdomar gor. Vi tycker att detta @mne ar relevant
eftersom det enligt oss ar bade intressant och viktigt att kdnna till hur det kan vara att leva
med en livslang sjukdom som dven paverkar annat an det fysiska hos en ménniska. Speciellt
vi sjukskotare bor kunna bemota dessa patienter pa ett vardigt satt, och ge dem en sa bra

vard som mojligt.



2. Bakgrund

| detta kapitel har vi skrivit lite fakta om sjukdomarna som vara informanter har; MS, Limb
girdle och ALS, eftersom vi tycker att det ar viktigt att ha kunskap om sjukdomarna man har

att géra med, for att veta hur de paverkar patienten rent fysiskt.

For att fa mera kunskap i @mnet och information om sjukdomarna har vi sokt tidigare
studier fran databaser som EBSCO och CINAHL. Sokord vi anvant dr mental illness &
uncurable disease, quality of life & uncurable disease, limb girdle muscular dystrophy, next
of kin & limb girdle, multiple sclerosis & experience & patient, ALS & depression och
liknande. Samtliga artiklar har varit skrivna pa engelska och ar publicerade mellan aren
2006 och 2016. De artiklar vi anvant har varit tillgangliga i fulltext och vi valde de artiklar

som bast passade in pa vart tema och gav mest relevant information.

2.1 Att drabbas av en obotlig sjukdom

| en studie om livskvalitet som gjordes pa patienter med ALS, Myastenia gravis och
facioskapulohumeral muskeldystrofi visade det sig att patienterna med ALS hade samst
poang, bade pa den fysiska och psykiska biten. Aven férekomsten av depression var hogst
bland deltagarna med ALS, vilket kunde kopplas till sjukdomens svarighetsgrad eftersom

ALS har dodlig utgang medan de tva andra har battre prognos (Winter, et al. 2010).

Trots att manniskan lider av en obotlig sjukdom, kan han/hon &@nda uppleva livskvalitet, och
dven om man kan tro att sjukdomens svarighetsgrad har en inverkan pa livskvaliteten &r
detinte alltid sa. Enligt studier upplever 6ver 50% av patienterna med funktionsnedséattning
en bra livskvalitet. Att mata vad som skapar livskvalitet hos patienter med muskelsjukdom

ar viktigt dven for att hitta satt att behandla muskelsvaghet (Graham, et al. 2011).

Faktorer som paverkar livskvaliteten negativt hos personer med muskelsjukdomar &r bland
annat trotthet, smartor, sémn och humor. Det har dven visat sig att kvinnor med

muskelsjukdom 6verlag kdnner samre livskvalitet an man (Graham, et al., 2011).



3

Bade patienter och anhoriga upplever samre livskvalitet nar en person drabbas av en
sjukdom. | en studie som gjordes i Sverige mellan januari 2006 och mars 2007 pa patienter
med ALS och deras anhoriga, kom det fram att manga av dessa led av depression, angest
och allmant samre livskvalitet an genomsnittsbefolkningen. | en av undersékningarna
visade det sig att det inte var nagon skillnad i mentala testet pa anhoriga och de
sjukdomsdrabbade. En undersokning om halsan bland stodpersoner at MS-drabbade
patienter visar att manga av stédpersonerna, som ofta ar familjemedlemmar, ofta kdnner
oro, radsla och dylikt. Det ar inte bara den sjuke som upplever en kanslosam berg- och
dalbana, utan det ar ocksa valdigt jobbigt for manniskorna runt om, som ofta kdnner att de
inte kan gora sa mycket. Att som anhorig fungera som fysiskt och psykiskt stod at en
manniska med muskelsjukdom paverkar alltsa den psykiska halsan. Detta betyder att det
dven ar viktigt att komma ihag att ge stdd och vard dven at anhoriga nar nagon drabbas av
sjukdom, eftersom de enligt en av undersékningarna kdnner sig bortglémda och inte har

nagon att dela sin oro med (Ozanne et. al., 2011, Strickland 2015).

Nar man drabbas av en allvarlig, obotlig sjukdom ar det mycket som férandras i livet. Tiden
och tidsuppfattningen ar en av de sakerna. Man kan saga att det ar som att stiga in i en
okand varld nar man far diagnosen till sin obotliga sjukdom, man vet pl6tsligt inte hur
framtiden ser ut och tidsuppfattningen blir en annan nar man upplever att man forlorar
styrka och energi, eftersom allt kanske gar langsammare och det da ar svart att gora saker
pa samma tid som forr. De drabbade tdnker ocksa ofta pa andras tid, exempelvis i
sjukhusmiljo. Da vill patienterna hellre att vardarna erbjuder hjalp dn att de maste fraga
om deras hjalp, eftersom det da kdnns som om de tar av vardarnas tid. Darfor borde
vardare inte kolla pa klockan néar de ska varda utan istallet fokusera pa att ge patienten av

sin tid (Ellingsen et. al., 2013).

2.2 Multipel Skleros, MS

Multipel Skleros, eller MS, &r den vanligaste allvarliga neurologiska sjukdomen som drabbar
unga vuxna i Finland, ca 7000 personer i aret (Finlands MS-férbund 2011). Detta ar en
demyeliniserande sjukdom som leder till degeneration av nervsystemet, och orsakas av en

autoimmun reaktion mot kroppens egna antigener (Nylander & Hafler 2012).



4

Eftersom det i forsta hand ar myelinet (ett skydd runt nervfibrerna) i det centrala
nervsystemet som skadas vid MS, férlangsammas overforingen av impulser fran hjarnan
och ryggmargen till den 6vriga kroppen. Dessa impulser kan dven blockeras helt (Finlands

MS-férbund 2011).

I normala fall ar det leukocyternas uppgift i immunsystemet att forstora allt som inte tillhor
kroppen. Vid MS tranger leukocyterna, som ar skadliga for nervskidan, in i nervsystemet
och pa sd satt uppstar inflammationsnasten. Nar detta sker uppfattar leukocyterna
myelinet som nagot fraimmande och angriper det. Efter en tid upphor angreppet mot
immunsystemet och da bildas arrvavnad pa den skadade nerven, och &rren syns pa
magnetbilder av hjarnan. Det ar dven harifran sjukdomen fatt sitt namn, multipel skleros,

som betyder “manga arrhardar” (Finlands MS-férbund 2011).

Det skadade myelinet kan vanligen i ett tidigt skede av sjukdomen repa sig. En del, eller alla
symtom, kan forsvinna efter ett sa kallat MS-skov, nar myelinet férnyas och nervsystemet
omorganiseras (Finlands MS-férbund 2011). Efter en tid med dessa skov uppkommer dock
aven irreversibla skador, och de kliniska symtomen varierar beroende pa var de sjukliga

forandringarna befinner sig (Nylander & Hafler 2012).

MS kan orsaka forsamringar pa det kognitiva, emotionella och fysiska planet. Suddig syn ar
ett symtom som vanligen uppkommer tidigt i sjukdomsprocessen. Sluddrigt tal,
koordinationssvarigheter och domningar férekommer ocksa (Russel et al. 2006). Aven
trotthet, smartor, skakningar, blds- och tarmproblem, samt spasmer och spasticitet ar

vanliga symtom (MacLean 2010).

Eftersom man inte riktigt kan forutspa hur framtiden kommer att se ut med denna sjukdom,
ar det dven vanligt att humoret satts pa prov. Personer med MS har darfor storre risk an
befolkningen i genomsnitt att drabbas av depressionssymtom (Finlands MS-férbund 2011,

MacLean 2010).

Diagnostiseringen av sjukdomen sker i forsta hand pa basen av anamnes och fysisk
undersokning, som bl.a. utredning av skroven med neurologisk forsamring och
laboratorieprov. Pa senaste tiden har man ocksa borjat anvdnda sig av MRI (magnetic
resonance imaging, eller magnetrontgen som vi kallar det) for att diagnostisera MS,
eftersom man med den lattare kan identifiera skador pa den vita massan i hjarnan

(Nylander & Hafler 2012).



Det finns annu inget bot mot Multipel Skleros, men ddremot kan man lindra symtomen och
skoven, samt forhindra sjukdomens framfart genom bromsmediciner och rehabilitering.
For personer som drabbas av MS ar det ocksa viktigt med sunda levnadsvanor, sasom
regelbunden motion och nyttig kost. Nar det galler bromsmedicineringen sa ska den startas
sa tidigt som mojligt, eftersom skadorna som sjukdomen medfér da minskar.
Rehabiliteringen har stor roll i varden av personer som drabbas av MS, dock finns det inget
"ratt satt” att rehabilitera, utan man bor géra upp planer och rehabilitera patienterna

individuellt (Finlands MS-férbund 2011).

2.3 Limb girdle muskeldystrofi, LGMD

Det finns idag atminstone 27 typer av Limb girdle muskeldystrofier, eller LGMD som det
forkortas. Skulder-backen-muskeldystrofier ar det svenska namnet och sjukdomen innebar
att muskelfibrer bryts ner i sakta mak och istéllet blir till fett och bindvayv, vilket betyder att
musklerna hos de som drabbats av LGMD blir svaga och fortvinar. Limb girdle
muskeldystrofi ar alltsd samlingsnamnet pa en grupp av olika typer av sjukdomen

(Socialstyrelsen 2014).

LGMD ar arftligt och for att barnet ska kunna fa sjukdomen maste bada féraldrarna bara pa
den muterade genen trots att de sjdlva kan vara friska. Sjukdomen drabbar lika ofta kvinnor

som man (Socialstyrelsen 2014).

Som det svenska namnet skulder-backen-muskeldystrofier sdger sa uppkommer de forsta
symtomen i béackenmuskulaturen, men svagheten fortskrider langsamt. Efter
backenmusklerna drabbas skuldror-, |ar- och 6verarmsmusklerna. Vingskapula (nedre
delen av skulderbladen buktar ut som vingar) ar ocksa ett symtom, och pa grund av
muskelsvaghet i det omradet har personerna svart att lyfta armarna. Muskelfortviningen i
benen marks genom att personerna ofta behdver ganghjalpmedel eller rullstol, samt pa
pseudohypertrofi i vaderna, vilket betyder att vadmusklerna kan se stérre ut dn vanligt.
Detta for att musklerna dar blir till bindvav. De omraden som inte paverkas ar musklerna i
ansikte och svalg, och séllan paverkas dven hjartat och andningsmusklerna (Socialstyrelsen,

2014).
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Var ena informant har typen 2j som ar en mycket ovanlig form av sjukdomen, och darfor
finns det ocksa valdigt lite information om den. Det man vet dr atminstone att det handlar
om genmutationer i titinet (ett protein i vavnaderna), och att de drabbade har svar
progressiv svaghet i de storre centrala musklerna (Bushby, u.3d.). Titinets uppgifter ar att
styra myofibriller (bestandsdelar i muskelfibrer), ge dem elasticitet, fordela krafter 6ver
sarkomerer (byggstenar till myofibrillerna) och uppratthalla strukturen i sarkomererna
under muskelkontraktion. (Sarparanta et. al. 2010). De muskler som mest och forst brukar
forsvagas vid denna typ ar larmusklerna och framre skenbensmuskeln. De flesta av LGMD

2j- drabbade ar finlandare (Norwood, et al. 2007).

For att faststdlla LGMD-diagnos bor man ta i beaktande den kliniska bilden, muskelbiopsi,

avbildningen av sjukdomen, och DNA-resultat (Savarese & Di Fruscio 2015)

Trots att en person fatt diagnosen finns inget man kan gora for att bota sjukdomen utan
man forsoker istallet lindra symtomen och rehabilitera patienten, genom bland annat
vattengymnastik och stretchning. Forutom det behdver manga aven hjilp med

vardagssysslor samt psykologiskt stod (Socialstyrelsen 2014).

2.4 Amyotrofisk lateral skleros, ALS

ALS ar en sallsynt neurodegenerativ sklerotisk nervsjukdom, dar de motoriska nervcellerna
som styr musklerna férsamras. Denna sjukdom &r en av de allvarligaste i gruppen
motorneuronsjukdomar. Sjukdomen orsakar att nervcellerna, som ar en viktig
kommunikationsvag mellan hjarnan och de frivilliga musklerna, slutar att skicka impulser
till musklerna i hela kroppen och pa sa satt forsvagas musklerna med tiden, man far
ryckningar i dem och de borjar tyna bort. Detta leder darefter till att hjarnan sa smaningom
forlorar formagan att initiera och styra frivilliga rorelser, det vill sdga generell forlamning.
ALS ar en progressiv sjukdom, vilket innebar att det sker en gradvis férsamring dar inget
botemedel eller effektiv behandling finns for att stoppa eller utveckla sjukdomen (National

Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2013).

ALS &r bade arftligt och sporadiskt. Man har genom att studera nervbiopsier kommit fram
till att mer an tva tredjedelar av fallen beror pa olika grad av foérlust av axoner (nervtradar).
Det fanns ocksa resultat som pavisade samtidig forekomst av genetiska nervskador (Luigetti

& Conte 2012).
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For att barnet skall arva sjukdomen, kravs det oftast att bara en foérdlder bar genen
(C90RF72) som ar ansvarig for sjukdomen och mutationer har visat sig orsaka denna typ av
ALS. Den sporadiska intraffar slumpvis utan tydliga riskfaktorer eller familjehistoria av
sjukdomen, vilket hander i 90% av fallen. Sjukdomen kan sla i alla aldrar, men symtomen
kommer oftast i alder 55-75 och drabbar mer man an kvinnor (National Institute of

Neurological Disorders and Stroke, 2013).

Symtomen &r individuella, men oftast borjar de med fascikulationer i armar, ben, axlar och
tunga, som darefter leder till muskelkramp, spasticitet (strama och stela muskler),
muskelsvaghet (speciellt i armar, ben, nacke och diafragma), sluddrigt och nasalt tal, samt
svaljnings- och talsvarigheter. Progressiv forlust av styrka och formagan att tala, ata, svilja,
ga och dven andas kan gora att orolighet och depression forekommer. De flesta manniskor
med ALS dor av andningssvikt 3-5 ar efter de forsta symtomen, men 10% av de drabbade
overlever i 10 ar eller mera (National Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2013).
Nar de férsta andningssvarigheterna borjar kan man pabaorja en icke-invasiv ventilation, via
mask, eller invasiv ventilation, via tracheostomi, for att stédja och underlatta andningen

(Mitre, et al., 2014).

Inget test kan ge en definitiv diagnos och darfér anvander man elimineringsmetoden for
att utesluta andra sjukdomar. Undersékningar man anvander ar muskel- och
rontgenundersokningar (ex. elektromyografi, magnetisk resonanstomografi och
nervledningsstudie), laboratorietester sdsom blod- och urintester, samt tester for andra
sjukdomar sasom HIV, polio, humant T-cellsleukemivirus, MS, postpoliosyndrom och
multifokal motorisk neuropati. Sjukdomen behandlas med medicinering, sjukgymnastik,
talterapi, naringsstéd och andningsstod (National Institute of Neurological Disorders and

Stroke, 2013).

2.5 Att bli diagnostiserad med en obotlig sjukdom

Att fa veta att man lider av nagon av dessa sjukdomar ar inte latt och det paverkar alla
aspekter av ens liv. Det dr vanligt att den drabbade i borjan fornekar det hela, samt kanner
ilska, radsla, sorg och skuld. Att fa sorja den forlorade hélsan och sjalvstandigheten ar dock

bra for att sedan kunna sldppa taget och i stéllet fokusera pa framtiden. Dessa personers



8

framtid kommer efter att de blivit diagnostiserade hela tiden praglas av en ovisshet, och
det kan ta en tid att lara sig leva med detta. Att ha en positiv instadllning ar inte latt men
viktigt, eftersom det kan vara till fordel for hdlsan genom att det minskar pa stressen, man
har mindre dngest och lindrigare sjukdom. Man bor ocksa ha realistiska foérvantningar for
att lindra eventuella humorsvangningar och fa personen att ma battre psykiskt. Nagot som
kan komma att bli en stor del av den drabbades liv och satt att hantera sjukdomen ar
religion. Man har kommit fram till att tro och bon kan vara till stor hjalp ndar man ska

acceptera och lara sig leva med en sadan sjukdom (Stauffer 2006).

For att klara av att leva med en oviss sjukdom har de flesta patienterna, enligt studier, en
strategi; att leva i nuet. Orsakerna till att de valde att leva pa detta satt varierade dock.
Vissa valde detta p.g.a. att de noggrant hade tankt pa framtiden och eventuella situationer,
men kommit fram till att det ar battre att forbruka tiden och energin pa vardagliga problem
och néjen, medan andra undvek att tdnka pa framtiden for att de helt enkelt inte kdnde sig

redo att mota den. (Dennison et al., 2016)

For att lara sig leva med sjukdomen och bibehalla sa mycket av sjalvstandigheten som
moijligt kan de drabbade anvanda sig av olika coping-mekanismer. Malet med detta ar att
kunna skilja pa situationer som man kan paverka och situationer som man inte kan goéra
nagonting at. Information om sjukdomen ar ocksa en viktig del som hjalper till i processen.
Da man ar medveten om hur och varfor sjukdomen uppkommer blir det lattare att slappa
skuldkanslan, och kdnslan att man pa nagot vis sjalv satt igang utvecklingen av sjukdomen

(Stauffer 2006).

| studier har man dock kommit fram till att patienter med MS har upplevt negativa kanslor
nar det galler kommunikation och stéd fran professionella inom omradet, speciellt nar det
galler tiden vid diagnostisering av sjukdomen. De har beskrivits som diagnostiserare som
har lite tid och intresse for patienten och dess besvar. Daremot upplevde patienterna
stodet och kommunikationen med sjukskdterskorna pa ett positivt satt. Deltagarna i
studien var dock medvetna om att sjukdomens forlopp ar oviss, och att lakarna inte kunde

svara pa alla deras fragor och férutspa framtiden. (Dennison et al., 2016)

En kronisk sjukdom hos en person paverkar hela familjen, och bade patientens och
familjens valmaende paverkas av hur de anpassar sig och hanterar situationen. Bade

patienten och de andra medlemmarna i familjen maste smalta att det kommer finnas
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fysiska, psykiska och sociala konsekvenser av sjukdomen, och acceptera att det &r

verklighet (Bostrom & Nilsagard 2016).

Hur bra ett barn hanterar en situation dar en foéralder blir diagnostiserad med en obotlig
sjukdom beror pa hur den friska fordldern hanterar den. Det ar bra om féraldrarna
uppmuntrar barnen att prata om sjukdomen och eventuella radslor som de kan uppleva.
Om foraldrarna inte pratar om sjukdomen kan det vara svart for barnen att vaga stélla
fragor, vilket leder till kommunikationssvarigheter. For att kunna hantera en sadan har
situation behdver barnen information om sjukdomen. Man har kommit fram till att det ar
viktigt att ge barnen kunskap och stod, for att minska risken att dven barnens haélsa far lida
mycket. Fordldrarna och vardpersonalen bor dock diskutera om hur mycket information

som ska ges at barnen, och nar man ska ge den (Bostrom & Nilsagard 2016).

Att Oppet kommunicera med néra och kdra om kanslorna ar viktigt for att fa forandringarna
i vardagen att fungera. | en familj som har en stamning med empati och stéd kommer
medlemmarna varandra endast ndarmare under dessa tuffa perioder. Att behalla kontakten
med vanner som ar utanfor sjukdomskretsen ar bra for den drabbade for att kdnna att de
fortfarande ar den del av varlden utanfor. Eftersom det sociala stodet hjalper mycket, ar
det bra om man gar med i en stodgrupp med personer som ar drabbade av samma
sjukdom. Man far en kdnsla av att man inte dr ensam i en sadan situation, samtidigt som

man kan fa tips och hjalp med att hantera eventuella problem i vardagen (Stauffer 2006).

Relationerna med anhdriga férandras vid sadana har situationer eftersom aven de maste
anpassa och vanja sig vid sjukdomen. Vardandet av en familjemedlem har beskrivits som
kravande och overvaldigande, med forluster och hoppléshet. Det ar vanligen maken eller
makan som i dessa situationer maste ta pa sig en ny roll i familjen, en roll som vardare. ALS
har t.ex. upplevts som att identiteten och minnena blivit stulna av sjukdomen, detta p.g.a.
att det ibland kan hindra narstaende, som pa samma gang ar vardare, att se den dlskade

personen som den de var fore sjukdomen tog over (Cipolletta & Amicucci 2015).
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3. Teoretisk utgangspunkt

Eftersom vi har fordjupat oss i upplevelsen av att drabbas av en sjukdom som inte gar att
bota, tyckte vi att det passade bra att anvanda Erikssons (1994) vard teori om lidande som
teoretisk utgangspunkt. Den &r tagen ur boken “Den lidande manniskan”. Lidande ar en
naturlig del av en sjukdomstid och hennes teori beskriver hur lidande paverkar individen.
Vi tror att de flesta som drabbas av kronisk/obotlig sjukdom upplever livslidande pa ett

eller annat satt eftersom ens livssituation andras fran det normala.

3.1. Begreppet lidande

Lidande &r ett begrepp som ibland ersatts med termer som smarta, angest och sjukdom,
vilka inte riktigt har samma innebérd. Som blivande sjukskdtare behover vi forsta
innebdrden av begreppet patient, som betyder den lidande manniskan. Exempelvis kan
man uppleva lidande utan smarta, eller tvdartom, smarta utan lidande. Att lida kan innebéara
olika saker, bland annat nagot ont eller negativt som plagar manniskan, nagot som
méanniskan utsitts fér och maste leva med eller en kamp. Aven medlidande &r en form av

lidande (Eriksson 1994).

3.2 Olika typer av lidande

| varden moter vi tre olika former av lidande; sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.
Syftet med sjalva vardandet och olika vardorganisationer ar enligt Eriksson (1994) att lindra

det manskliga lidandet.

Sjukdomslidande

Man har under alla tider vetat att sjukdom och behandling kan orsaka lidande for patienten,
speciellt nar patienten upplever smarta, som ar en vanlig orsak till lidande vid sjukdom.
Som Eriksson tidigare ndmnt sa medfor sjukdom inte nédvandigtvis smarta, men ett

outhardligt lidande kan lindras om man férsoker minska pa smartan. Somatisk smarta
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orsakar inte bara fysiskt lidande, utan kan leda till sjalslig och andlig déd fér en méanniska

(Eriksson 1994).

Sjukdomslidande innebér inte endast smarta, utan kan i sin tur indelas i tva kategorier;
kroppslig smarta, som orsakas av sjukdom och behandling, samt sjalsligt och andligt
lidande, som orsakas av bland annat upplevelser av férnedring, skam och skuld (Eriksson

1994).

Vardlidande

Aven vardlidande delas in i flera kategorier, och manniskor som upplevt lidande orsakat av
vard eller utebliven vard, upplever det pa olika satt. De 4 olika kategorierna inom begreppet
vardlidande ar: Krankning av patientens vardighet, fordomelse och straff, maktutévning,

samt utebliven vard (Eriksson 1994).

Av dessa fyra kategorier ar "Krankning av patientens vardighet” den vanligaste formen av
vardlidande och de andra tre kategorierna hanvisar aven till denna. Att krdnka en patients
vardighet betyder att man frantar denne sin méjlighet att helt vara manniska. Ett konkret
exempel pa en vardsituation dar de flesta manniskor skulle kdnna sig krankta ar att inte

skydda patientens integritet vid intima vardatgarder (Eriksson 1994).

Under kategorin “Utebliven vard eller icke-vard” laser vi att dessa kan bero pa bristande
formaga att bedoma vad patienten behover och att utebliven vard innebar krankning av
manniskans vardighet och ar ett satt att utéva makt Over den maktlose. De fyra

kategorierna hanger alltsa ihop och gar ofta in i varandra (Eriksson 1994).

Livslidande

Begreppet livslidande forklaras kort och koncist med féljande ord: ”Livslidande &r det
lidande som ar relaterat till allt vad det kan innebéara att leva, att vara manniska bland andra

manniskor” (Eriksson 1994, s. 93)

Situationen att vara patient samt upplevelsen av sjukdom och ohélsa berér manniskans
livssituation eftersom det sjalvklara i ens liv mer eller mindre tas ifran en. Det ar ett oerhort

lidande att veta att man ska d6 men inte veta nar det ska ske, bade for patienten och de
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anhoriga. Det ar aven svart for oss som vardare att veta hur vi ska handla nér vi star infor
en patient med obotlig sjukdom, svara lidanden och kanske ocksa kdnsla av livsleda

(Eriksson 1994).

3.3 Att lindra lidande

For att kunna lindra lidande bor vi skapa en vardkultur dar patienten kdnner att hon/han
ar valkommen, respekterad och vardad. Da upplever patienten ratten och utrymmet att fa
vara patient. Att inte kranka patientens vardighet och inte fordoma och missbruka makt
underlattar nar man ska lindra patientens lidande. Istédllet ska man ge den vard och

behandling som den unika, enskilda manniskan behover (Eriksson 1994).

Det finns manga satt att lindra lidande, det behdver inte bara vara vardatgarder som lindrar
utan ibland kan det racka med en vanlig blick eller nagra snélla ord. Annat som kan lindra
en manniskas lidande ar kroppslig renhet, att finnas dar for nagon, arlighet, att uppfylla
onskningar och att stéda manniskan i dennes tro, vilken manga far kraft ifran. Genom att
utveckla vardkultur och sjukhusmiljé kan man ocksa lindra en manniskas lidande. Lidandet

minskar dven nar manniskan kanner sig dlskad, bekraftad och forstadd (Eriksson 1994).

3.4 Medlidande

Medlidande- att lida med den andre, ar ett av vardandets grundbegrepp (Eriksson 1994).
De flesta manniskor i en allvarligt sjuk manniskas omgivning kdanner mer eller mindre

medlidande och déarfor ville vi aven ta upp lite kort angdende detta begrepp.

Medlidande kan beskrivas som kadnslighet for andras smarta eller lidande, och kopplas ofta
ihop med barmhartighet. Manga ganger astadkommer olika vardsituationer lidande for de
anhoriga, det egna lidandet kan dock hdmma férmagan att uttrycka medlidande.
Exempelvis foraldrar till sjuka barn, lider sa mycket av att se barnen lida, sa de ar oférmogna

till medlidande (Eriksson 1994).
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4. Syfte och fragestallningar

Syftet med detta examensarbete ar att beskriva hur det ar att leva med en obotlig nerv-
eller muskelsjukdom. Vi ville dven veta hur de ser pa framtiden, nar de vet att det inte finns
nagot botemedel for sjukdomen de drabbats av. Anhdériga ar en stor del av patienternas liv,

darfor har vi ocksa undersokt deras roll under sjukdomstiden.

Som sjukskotare bor vi ha kunskap och forstaelse for dessa patienter for att pa basta satt
kunna bemoéta dem och deras anhoriga. Forutom att sjalva forsoka fa battre forstaelse for
patienter med livslang sjukdom, vill vi ocksa att andra inom vardyrket ska veta vad som ar

viktigt vid bade bemoétandet och vardandet av den har patientgruppen.
De fragestallningar vi har ar foljande:

- Hur ar det att leva med en obotlig nerv- eller muskelsjukdom?
- Hur ser man pa framtiden nar det inte finns ndgot botemedel for sjukdomen man
drabbats av?

- Hur upplevs stédet av vardpersonal och anhériga under sjukdomstiden?

5. Metod

| detta kapitel har vi gatt igenom hur undersokningen har genomforts. Vi har skrivit om
kvalitativ metod, om hur vi valt informanter och om vilken metod vi anvant for att analysera
vart insamlade data. Vi har dven tagit upp vilka etiska principer som vi behdvde kanna till

nar vi gjorde undersdkningen.

Nar man anvander sig av kvalitativ design i en undersdkning vill man studera personers
upplevda erfarenheter av ett visst fenomen och ar darfér lampligt nar man soker forstaelse
for personen man intervjuar. Intervju ar alltsa vanligt inom kvalitativ design och dar blir

patientens beskrivningar och ord foremal fér analys och tolkning (Henricson 2015).

Eftersom vi ville fa en battre forstaelse for vara informanter och studera vilka erfarenheter

de hade upplevt passade det bra att anvanda en kvalitativ design. Vi behdvde vara flexibla
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och 6ppna mot omradet for att det skulle bli en kvalitativ design pa var studie. Vi hade dven

ett fast syfte med studien, vilket vi i tidigare kapitel beskrivit.

5.1 Datainsamling

Vanliga datainsamlingsmetoder vid en kvalitativ studie ar observationer, berattelser,
fokusgrupper och intervjuer och man ar intresserad av att beskriva, forsta eller tolka hur
informanterna upplever ett fenomen. Man bor vara flexibel och féljsam mot deltagare,

miljo och eventuella férdandringar som kan ske under datainsamlingen (Henricson 2015).

Forutom vanliga intervjuer, tva personer emellan, kan man ocksa gora gruppintervjuer eller
fokusgruppintervjuer. Sjalva intervjuerna kan vara strukturerade, semistrukturerade eller

ostrukturerade (Ingham-Broomfield 2015).

Vi valde att gora intervjuer och lasa sjalvbiografiska bocker for att bast kunna beskriva

personernas upplevelser av att leva med obotlig sjukdom.

Vi har gjort tre semistrukturerade intervjuer, den ena via Skype, tva personer emellan, och
de tva andra per mail, sa informanterna sjalva fick skriva ner svar pa fragorna och darmed
har langre tid att fundera. Att vi gjorde intervjuerna pa detta satt beror pa att tva av
informanterna ar bekanta, och den ena hade vi inte mojlighet att traffa. Vi ville |ata dem ta
sig tid att fundera lite langre pa svaren for att fa det sa utforligt som maijligt. Vi fick valdigt
bra och beskrivande svar pa intervjuerna sa vi tyckte inte att vi var i behov av att skicka

foljdfragor.

Forutom intervjuerna har vi last sjalvbiografiska bocker dar vi tog ut de delar som passade
bast som svar till fragorna vi anvant i intervjuerna. En semistrukturerad intervju innebar att
vi formulerat fragorna redan innan, anvant samma ordningsfoljd pa fragorna och haft
Oppna svarsalternativ. Vi ansag att det var lampligt eftersom vi visste vilka fragor vi ville ha
svar pa men anda ville vi att informanterna skulle fa forklara sa djupt som majligt med egna

ord.

5.2 Urval

Oftast har man i kvalitativa studier ett mindre antal informanter an vid kvantitativa studier,

eftersom man vill ha nagra fa som mer utforligt kan beskriva ett fenomen, an att ha ett
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stort antal informanter som har mindre erfarenhet och inte kan beratta pa samma satt

(Henricson 205).

Som tidigare namnt har vi valt att géra nagra intervjuer med personer som lider av obotlig,
livslang sjukdom. Tva av dessa informanter ar personer vi sjalva kanner till sedan tidigare,
och inte personer som vi kommit i kontakt med inom varden, eftersom det inte skulle vara
etiskt ratt att gora intervju med en sadan person. En av informanterna fick vi tag pa via
gemensamma bekanta. Vi har inte fokuserat pa nagon speciell sjukdom, utan har muskel-
och nervsjukdomar som omrade och vara informanter har Limb-girdle muskeldystrofi, MS

och ALS.

Vi har dven last sjalvbiografiska bocker for att fa ett mattat material. Bockerna vi last heter;
Med rullstol i gronsakshissen av Marie Hav Lunkdvist, Ett ar med ALS av Ingrid Sandgren
och Ro utan aror av Lindquist Ulla-Carin. For att hitta bockerna har vi letat upp var de har
sjalvbiografier i biblioteket, och dar valt de som later mest intressanta och lampliga for var

undersokning.

5.3 Dataanalys

En kvalitativ innehallsanalys kan goéras induktivt eller deduktivt. Eftersom vi inte hade sa
mycket kunskap sedan tidigare om amnet vi skrev om, analyserade vi induktivt. Det innebar
att man analyserar utgaende fran textinnehallet (Elo & Kyngds 2008). Dessa texter ar de

intervjuer vi gjort, de sjalvbiografier vi last och de artiklar vi anvant oss av i arbetet.

Analysprocessen delas in i tre faser; planeringsfasen, analyseringsfasen och
resultatpresentationen. | planeringsfasen goér man upp en plan for sin studie, man valjer
amne samt forbereder och utfor intervjuerna. For att komma fram till en teori maste man
vara mycket bekant med sitt material, darfér laser man i analyseringsfasen igenom sitt
material flera ganger for att férdjupa sig i amnet, och sedan bryter man ner materialet i
koder, kategorier och underkategorier for att sedan kunna pabodrja tolkningen. |
resultatpresentationen beskriver man hur undersokningen har svarat pa ens syfte och
fragestallningar. For att resultatet ska vara trovardigt bor man ta med citat fran det

insamlade materialet. Man avslutar sedan studien med en slutdiskussion (Henricson 2015).
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For att ldsarna ska forsta hur en analys har gjorts bor skribenterna beskriva detaljerat och
granska giltigheten i resultatet. En innehallsanalys kan dock goras pa manga satt och det
finns inga enkla genvagar eller riktlinjer for hur man bor gora. Sa var och en bor sjdlva
bedéma vad som ar relevant for ens studie, och alltid férsoka komma ihag syftet med den,
daven om det kan vara svart ibland nar man har mycket material att granska (Elo & Kyngas

2008).

Nar vi analyserade innehallet i intervjuerna vi gjort och sjalvbiografiska béckerna vi last
anvande vi oss av kvalitativ innehallsanalys som dataanalysmetod, for att fa en djup insikt

i vart insamlade material.

Nar vi hade fatt tillbaka de besvarade intervjuerna boérjade vi med att ldsa igenom alla
dokument flera ganger for att bekanta oss med materialet. Vi markerade texten med tre
olika farger, eftersom vi hittade tre olika kategorier vi ville anvdnda som svarade pa vara
fragestallningar. Fargerna representerade varsin kategori. Under analyseringen delade vi in
tva av kategorierna i tre underkategorier var, for att battre kunna beskriva vad vi kommit

fram till.

Sjalvbiografierna laste vi igenom forst ett varv och gick sedan tillbaka till de stallen som lat
lampliga till var studie. Vi skrev upp sammanfattningar och citat som passade in som svar
pa fragorna vi anvande i intervjuerna. Det var forvanansvart manga av fragorna som blev
indirekt besvarade pa detta satt och vi hade bra nytta av bockerna. Vi skrev in dessa svar
pa fragedokumentet (Bilaga 3) och analyserade dem sedan pa samma satt som

intervjuerna.

5.4 Etiska principer

Etiska principer ar en form av grundldggande foreskrifter som faststdller regler for
handlandet. Under examensarbetets gang ar det en etisk utmaning att undvika att
deltagare utnyttjas, krdnks, skadas eller saras. Man bor &dven vara beredd pa att

informanterna kan reagera lite olika pa fragor om kansliga amnen (Henricson 2015).

For att utfora en studie bor man folja olika etiska aspekter inom forskning och respektera
deltagarna. Dessa aspekter ar bland annat informerat samtycke och anonymitet.

Deltagarna skall fa tillrackligt med information och skall medverka frivilligt. Samtycke galler
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dock inte vid studier och handlingar som redan ar offentliga. For att deltagarnas material
skall kunna anvdndas maste man ha ett skriftligt eller muntligt samtycke, men att
deltagaren svarat pa en intervju eller enkat har han eller hon pa sa satt redan gett sitt

samtycke (Forskningsetiska delegationen 2009).

Datainsamlingsmetoden avgor hur mycket och hur detaljerad information man ger sina
informanter, exempelvis vid intervjuer beskriver temat for dem, berattar vad deras
deltagande betyder och hur ldnge studien pagar. Informationen om studien och
undersokningen bor atminstone innehalla kontaktuppgifter till de personer som utfor
studien, undersdkningstemat, datainsamlingsmetoden,  tidsplanen, hur  all
insamlingsmaterial ska anvandas och sparas, samt deltagandet och allman information om
den. Det ar dven viktigt att man forsdker svara pa andra tillaggsfragor som informanten kan

ha (Forskningsetiska delegationen 2009).

Fore personer deltar i intervjuer bor de ha fatt fullstandig information om alla avseenden
med intervjun, och direfter beslutat att de frivilligt deltar. Ar det barn som deltar bér
vardnadshavare ha gett sitt godkdnnande. For att deltagarna ska forsta vad
undersokningen gar ut pa bor de fa en lattforstaelig beskrivning pa vad undersokningens
syfte ar. De bor ocksa bland annat veta hur man gar tillvdga, att de sjalva far vélja att

avbryta nar de tycker, samt att de far lov att stélla fragor om de vill (Carlsson 1997).

Alla deltagare i studier har ratt till anonymitetsskydd. Detta eftersom insamlat data inte av
obehdriga personer ska kunna hanforas till informanten. Darfor ska inte namn skrivas ut,
och inte for tydlig information om att personer kommer fran t.ex. olika minoriteter i olika
samhallen, sa att obehoriga kan ana vem informanterna &r. Den som utfor studien ska
ocksa efter att den ar avslutad férstora insamlade uppgifter sa att inga obehoriga far tag
pa dem. Man far heller inte i andra sammanhang lamna ut uppgifter som informanten gett
honom, de uppgifterna far endast anvandas i det syftet informanten godkdnt fore

undersokningens borjan (Carlsson 1997).

De personer vi har intervjuat har fatt informationsbrev (Bilaga 1) och skrivit pa samtycke
(Bilaga 2) for deltagande av intervjuerna. Tre av informanterna var forfattare till
sjalvbiografiska bocker, och till dem behdvde vi inte samtycke eftersom de var offentliga
publikationer. Deltagarna var medvetna om att de var anonyma genom hela processen och

att materialet forstors efter att arbetet ar klart.
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Nar man genomfoér en studie bor alltid redovisa den fullstandigt och sanningsenligt. Det
innebar bland annat att man inte ska manipulera eller redovisa felaktiga data. | den
fullstandiga redovisningen hor ocksa att forskaren ska redovisa sina kallor korrekt och

fullstandigt, samt vilka medarbetare som medverkat vid forskningsarbetet (Carlsson 1997).

6. Resultat

| detta kapitel presenterar vi vart resultat fran de intervjuer vi genomfort och bocker vi last.
| vart insamlade material har vi fatt fram tre olika kategorier; sjukdomens paverkan pa
vardagen, medmanniskornas betydelse, samt tankar om framtiden. Till dessa tre kategorier
har vi gjort sammanfattningar och underkategorier samt lyft fram citat av informanterna.
Kategorierna ar presenterade som underrubriker medan underkategorierna ar skrivna med

fet stil.

6.1 Sjukdomens paverkan pa vardagen

| denna kategori beskriver vi sjukdomens paverkan ur respondenternas synvinkel. Vi har
delat upp kategorin i tre underkategorier; fysisk paverkan, psykisk paverkan och

hjalpbehov.

Att leva med en sjukdom som det inte finns nagot botemedel for berér manniskan pa flera
satt. Vara informanter upplevde att sjukdomen inverkade bade kroppsligt och sjalsligt pa
deras vardag, t.ex. i form av svarigheter att rora sig samt oro bade for sig sjdlva och

anhoriga.
”Orkar inte med for mycket olika saker pa en dag. Vissa dagar inget alls.”

"Att ha en timer som tickar hela tiden &r jobbigt.”

Fysisk paverkan

Eftersom samtliga informanter hade somatiska sjukdomar forsamras deras fysiska

funktionsformaga succesivt. De fysiska besvar informanterna upplevde var bland annat
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smartor, trotthet, stelhet och forsamrad balans. Flera av dem behdvde ocksa planera
vardagen for att orka med alla sysslor. Det var viktigt att inte gora for mycket fysiskt pa en
och samma dag, eftersom symtomen da forvarrades. Gemensamt for de informanter som

hade ALS var att dven andningen och pratet paverkades.
”Na he paverkar ju no, ja sitter ju i en rullstol sa..”

”"Numera kdnns det som att alla har byggt om sina trappor och lagt pa en halvmeter i hojd.

Jobbigt!”

”Har vaknat fyra ganger inatt med slem i luftstrupen, HEMSKT. Man tror att man ska do.”

(Sandgren 2005, s. 87)

Psykisk paverkan

Trots att vara informanter har somatiska sjukdomar paverkas &dven det psykiska
valmaendet. Det kom fram i undersokningen att de tyckte att det kdndes skont att fa en
diagnos dven om det inte var nagra positiva besked. Det kdndes lattare att handskas med
besvaren nar man fatt namn pa sjukdomen. Det verkar som om de psykiska motgangarna

kommer i vagor och ndr man mar samre fysiskt lider man ocksa mera psykiskt.

”..Det gar nog i intervaller vet du. Ibland gar det jattebra och jag ar i full gang. Positiviteten
och gladjen bara springer i mig och ur mig. Sedan kommer jag in i en dalig period dar jag

inte orkar eller vill ndgonting.”

”..Det gar i vagor. Vissa perioder kan jag inte handskas med den alls, sa da blir det en depp

period.”

”..Forsoker gora det basta med situationen, men arligt sagt ar dagarna da man bara vill ligga

i sdingen och grata mycket flera an de man springer runt glad utan bekymmer.”

De flesta av informanterna tyckte att det var jobbigt psykiskt ndar de markte att vissa saker
inte langre fungerade eller gick att gora eftersom vardagslivet da forsvarades och
sjukdomen blev mera pataglig. | en av bockerna vi laste kom det fram att det kandes
krankande och diskriminerande nar man inte langre kunde och gora saker man tidigare
gjort, for att stdllena inte dr handikappanpassade. En sak de flesta av respondenterna hade

gemensamt var att anda forsoka se det positiva i olika situationer.
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"E l6nas int ti tank negativt, e var bara varr ta a psykiskt tungt. Man ska forsok underlatt fo

en sjalv sa gott e gar.”

"Kanner helt enkelt av det i alla vardagliga saker. Vilket leder i sin tur till att jag grubblar

och blir ledsen valdigt ofta ocksa...”
”Skratt haller det onda borta.” (Lindquist 2004, s. 108)

”Jag tror att om vi klarar att se mojligheter och inte alla hinder i en utmanande situation
blir det lattare. Sorgen och smartan finns fortfarande dar, men det lindrar.” (Hav Lundkvist

2014, s. 66)
Hjalpbehov

Det verkar vara valdigt pafrestande pa det psykiska valmaendet att inte langre klara sina
vardagliga sysslor sjalv. Vara informanter var i olika skeden av sjukdomarna och hade darfor
olika hjalpbehov, vissa hade redan personliga assistenter och hemvard, medan andra

klarade sig ensamma eller med lite hjalp fran anhoriga.

”Den dagen jag maste be om hjalp for att laga middag eller kld pa mig, kommer att bli en

valdigt tung dag for mig.”

”... sen har jag na liknand hemhjalp, di kommer for de mesta pa formiddan, me na mat o

hjalper till ifall ja behov nat.”

6.2 Medmanniskornas betydelse

Personer i informanternas omgivning spelade stor roll pa hur de drabbade upplevde sin
sjukdom. Framst anhoriga och vardare hade stor betydelse for dem. Informanterna var mer

eller mindre beroende av stod och hjalp fran flera hall.
"Tanker ofta pa hur tur jag haft att hon alltid varit sa forstaelsefull och hjalpsam.”

”...Skont att int hela tiden behoév fraga om hjalp.”
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Relationen till anhoriga

Relationen till familj och vanner paverkas pa ett eller annat satt nar nagon blir sjuk. Det ar
inte ovanligt att relationerna forsamras, men i vara informanters fall hade det tvartom bara
blivit battre. De var ledsna tillsammans, trostade varandra och l6ste tillsammans

problemen som var relaterade till sjukdomen.

”Jag har val bara kommit mer ndara mina familjemedlemmar, eftersom vi nu pratar mer

Oppet om saker och ting...”

”Na sjukdomen ha val fort oss allihop ndarman, [...] ja far prat ut nar ja vill, grat nar ja vill,

var arg nar ja vill o skratt nar ja vill.”

Stodet fran anhoriga

Det ar svart att leva med en sjukdom och ga igenom hela processen ensam, darfor ar stodet
fran anhoriga valdigt viktigt. Alla informanterna upplevde att de hade fatt ett bra stod fran
anhoriga. Det ar inte bara det att de fanns dar for dem, utan ocksa hjalpte dem rent
praktiskt. Trots att de behovde mycket hjalp och stod var det viktigt att de inte blev

behandlade annorlunda an andra i familjen.

”l.o.m. sjukdomen har jag nog bara insett hur lyckligt lottad jag ar och att de faktiskt staller

upp i vatt och torrt.”

”Min familj har stottat mig fran dag ett, speciellt min bror och man har varit ett enormt

stod under hela processen.”

”"Mamma och pappa har enda sedan jag varit liten behandlat mig precis som alla andra

III

syskon, och inte lindat in mig i bomul

Vardares roll

Informanterna hade 6verlag goda erfarenheter fran varden, de tyckte att de haft ett bra
stod och fatt information angaende sjukdomen samt alltid har ndgon att vanda sig till. Det
ar manga som var involverade i deras liv efter sjukdomsbeskedet eftersom sjukdomen

kravde hjalp fran flera olika hall, bl.a. fysioterapeuter, lakare, psykologer, hemhjalpare och
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assistenter. Halften av respondenterna hade som rad till vardpersonal, att de inte ska
stressa med information om sjukdomen, och undvika att sdga sadant som inte ar helt

sakert, t.ex. om sjukdomens framfart om de sjalva inte ber att fa veta.

"E hjalper int om vardpersonalen stressar fram me all info osv, om man int ens ha hunni

fatt va som faktiskt ha skedd o va som ska ske i narmsta framtiden.”
"Fran forsta borjan har jag fatt all den information jag faktiskt behover...”
”Personalen finns ju alltid dar...”

”Patienten kanske int alltid vill hora att hon bara har s3, a sad manga ar kvar att ga.”

6.3 Tankar om framtiden

Att drabbas av en sjukdom man vet att inte gar att bota, gor naturligtvis att man borjar
fundera pa framtiden. Vara respondenter befann sig i olika skeden av sina sjukdomar och
hade darfor lite olika tankar om framtiden. Funderingarna pa framtiden var kansligt
eftersom de tankte pa hur snabbt sjukdomen framskrider och hur lite tid det ar kvar férran
man behdver be om hjalp for alla sma vardagssysslor. Gemensamt var ocksa oron de alla

kdnde, eftersom sjukdomarna &n idag inte har nagot botemedel.
”Sjukdomen ar nu en del av mig, och jag ska bara pa den resten av mitt liv...”
”Jag ser int riktigt framemot framtiden nu just.”

”Ja sir int nan framtid. Ja lever i nuet, f0 e je e enda ja har.”

” Att uppleva nagot for sista gangen kan vara starkare dn den forsta.” (Lindquist 2004, s.164)

7 Diskussion

Har har vi knutit ihop delarna fran hela arbetet. Vi forklarar vilka metoder vi anvant och hur
de fungerat i kombination med tidigare studier och teorin vi anvant som utgangspunkt. Har

kommer alltsa sambandet mellan de olika bitarna fram.
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7.1 Metoddiskussion

Nar man skriver vetenskapliga arbeten ar det viktigt att kunna granska dem kritiskt. Enligt
Larsson (2005) ar det bra att utga fran féljande tre begrepp for att fa kvalitet i sin kvalitativa

studie; perspektivmedvetenhet, intern logik och etiskt varde.

Perspektivmedvetenhet

All information vi manniskor tar till oss kan tolkas olika, och ar darfor perspektivberoende.
Bakom varje verklighetsdefinition finns det alltid perspektiv. For att man ska forsta olika
begrepps betydelser bor man se samband i helheten av studien. Som forskare bor man
ocksa veta vilken forstadelse man har for dmnet, under arbetets gang férandras och

utvecklas denna forstaelse i takt med att man blir mera palast (Larsson 2005).

Vi hade sedan forut egna uppfattningar om vart valda @mne och hade funderat kring dem,
men for att fa mera kunskap har vi last vetenskapliga artiklar och sékt information fran
palitliga internetsidor. Dessa fakta har vi sedan tolkat och kopplat till det material som vi
sjdlva samlat in genom intervjuer och sjalvbiografiska bocker. For att fa en helhet anvande

vi oss ocksa av Katie Erikssons teori om lidande som utgangspunkt.
Intern logik

Intern logik, som ar ett valanvant kriterium, innebar att det bor finnas samstammighet
mellan olika delar studien, sasom forskningsfragor, datainsamlingsmetoder och
analysteknik. En av orsakerna till att intern logik anvands kan vara for att lasarna inte ska

behdva ha nagon djup sakkunskap i amnet for att kunna goéra ett omdome (Larsson 2005).

Vara fragestallningar 16d; Hur ar det att leva med en obotlig nerv- eller muskelsjukdom?
Hur ser man pa framtiden nar det inte finns nagot botemedel fér sjukdomen man drabbats

av? Hur upplevs stodet av vardpersonal och anhoriga under sjukdomstiden?

Vi tycker att vi har fatt fram en intern logik i vart arbete eftersom vara fragestallningar blev
besvarade utifran fragorna vi stallde till dem vi intervjuade, och just intervjuer ar en bra
insamlingsmetod for att fa battre forstaelse i amnet. Man kommer mera in pa djupet pa sa
satt samtidigt som man battre beskriva upplevelser, och vart syfte har varit just att

undersoka och beskriva pa vilket satt manniskor upplever sin obotliga sjukdom.
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Det vi kunde ha gjort annorlunda angaende intervjuerna ar att kanske fundera mer pa
formuleringen av fragorna, hur vi skulle kunna forbattra dem, att forst géra en pilotintervju
och att gora fler intervjuer for att fa storre insyn i amnet. Nu valde vi ocksa att géra dem
via mail eftersom vi kdnner vissa av dem och tror att det skulle kunna vara svart for dem
att deltaiintervjun om vi hade traffat dem. Att ta intervjuerna per e-mail har ocksa positiva
sidor, eftersom deltagarna pa sa satt fick langre tid att fundera 6ver svaren, och vi fick
kanske lite annorlunda svar an vi skulle ha fatt om vi skulle ha traffats personligen eftersom

vi kdnner varandra.

Etiskt varde

Det ar viktigt att en vetenskaplig undersékning uppvisar god etik. Dock kan andra kvaliteter
i studien forsamras om man uppnar hogt etiskt varde, sa det galler att tdnka pa helheten
och vaga behovet av ny kunskap mot skyddandet av deltagarna. Bland de viktigaste sakerna
inom etiken att komma ihag nar man gor en studie ar att alltid behandla deltagarna med
respekt och att inte ljuga, det ar viktigt att hallas till sanningen samt kunna skilja pa fakta

fran egna asikter och tankar (Larsson 2005).

Vi har ténkt pa etiken genom hela vart arbete, bland annat genom att respektera
deltagarna i intervjun, skicka ut informationsbrev om studien och Iata dem skriva under
samtycke om deltagande. For att skilja egna asikter fran fakta har vi markt ut fakta med
kdllhdnvisning. Deltagarna har ocksa fatt veta att de ar anonyma i hela arbetet, far avbryta

studien nar de vill och att materialet forstors efter att studien ar genomford.

7.2 Resultatdiskussion

| detta kapitel tolkar vi vart resultat som kom fram i analysen och kopplar ihop det till
tidigare studier i amnet och till Katie Erikssons teori om lidande. Tolkningen redovisas enligt

de tre storre kategorierna som vi anvande oss av i resultatkapitlet.
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Att leva med en sjukdom som inte gar att bota kan paverka det vardagliga livet pa manga
satt bade fysiskt och psykiskt, dven fast sjukdomen i sig endast ar somatisk. Detta kom fram
i vara intervjuer, och som Eriksson (1994) sager sa kan somatisk smarta leda till sjalslig och

andlig dod for manniskan.

Vara informanter paverkades fysiskt genom att de upplevde symtom pa sina sjukdomar,
bl.a. forsamrad rorelseformaga, men aven psykiskt, framst nar de sag nedtrappning av
sjukdomen och nar de kdnde att de behdvde fraga om hjalp for att klara vardagliga sysslor.
Eriksson (1994) skriver om hur méanniskan berors nar hennes liv férdndras och delar av det

vardagliga livet tas ifran en.

| boken Med rullstol i gronsakshissen fanns ett tydligt exempel pd nar patienten blev
nedvarderad och illa behandlad pa offentliga platser pa grund av sin funktionsnedsattning.
Denna form av krankning kan, som Eriksson ocksa skriver, fororsaka sjalsligt lidande, bade

i olika vardsituationer och andra sociala sammanhang.

Vara informanter tyckte att anhoriga varit till stor hjalp for att klara av sjukdomstiden och
att sjukdomen fort dem narmare varandra. De papekade att det ar bra att man kan prata
ut och pa sa satt fa stort stod av sina anhoriga. Det ar bra om patienten kdnner att dennes
anhoriga kanner medlidande. Att nagon annan satter sig in i ens situation och verkligen
kdnner empati har underlattat sjukdomstiden fér manga och fort familjerna narmare

varandra (Stauffer 2006).

Manniskor i personernas omgivning var for manga ett stort stéd i vardagen. Vara
informanter hade vanner och familjemedlemmar som hjalpte till med vardagliga saker som
de sjalva inte klarade av. Det ar ofta sa det blir, att en ndra anhoérig, make/maka eller annan
familjemedlem, som far ta pa sig rollen som assistent eller vardare (Cipolletta & Amicucci

2015).

Flera av vara informanter betonade hur mycket olika handlingar fran partnern betydde. En
lidande manniska behdver enligt Eriksson (1994) karlekshandlingar och uppmuntran for att

pa sa satt kanna hopp och darmed lindra lidande.

Att uppleva att vardarna tar sig tid att lyssna och ar arliga med patienterna ar ocksa saker
som informanterna tyckte var viktiga. En av dem beskrev valdigt bra hur vissa dagar kan se

ut, nar hon inte orkar gora nagot och bara vill ge upp och grata. Nar en patient kanner att
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en situation ar hoppl6s bor vi som vardare veta hur vi ska agera for att de ska kdnna att de

har ett varde och en uppgift i livet (Eriksson 1994).

| intervjuerna kom det fram att vara informanter forsokte att inte tdnka sa mycket pa
framtiden, utan istallet férsokte leva i nuet. Enligt andra studier ar det en vanlig strategi att

leva i nuet (Dennison, et al., 2016).

Att tanka positivt var ocksa typiskt for informanterna, de kande att det onda holls borta
och de kunde tdnka pa annat an sin sjukdom da. Denna installning ar ocksa en fordel for

halsan eftersom den minskar pa bade stressen och angesten (Stauffer 2006).

Annat som informanterna tankte och grubblade mycket pa vad gallde framtiden, var att de
gjorde nagot for sista gangen, och att de var oroliga for sina familjer, speciellt de som hade
kort livstid kvar och hade barn. Nagon av dem sade ocksa att det inte kdndes som att man
hade levt fardigt ndar man var sa ung och obotligt sjuk. Trots att de sjalva var de som var
sjuka sa brydde vissa sig mera om andra d@n om sig sjalv, eftersom de funderade pa hur
jobbigt det maste vara for dem att se en familjemedlem lida och inte kunna hjalpa pa nagot

satt.

"Ibland kan skillnaden mellan medlidande, formagan att verkligen lida med den andre och

upplevelsen av ett eget lidande vara harfin.” (Eriksson 1994 s. 59)

7.3 Slutledning

Malet med vart examensarbete var att fa forstaelse for personer med obotlig nerv- eller
muskelsjukdom och beskriva hur de upplever sin vardag. | resultatet framkom att man ofta
lider bade fysiskt och psykiskt dven om sjukdomen endast &r somatisk. De upplevde stort
stod fran bade anhoriga och vardpersonal vilket hjdlpte dem betydligt att hantera
sjukdomen. Som vi anade nar vi borjade skriva kande de flesta oro infor framtiden eftersom
fortskridningen av dessa sjukdomar ofta dr oférutsdgbara, man vet bara att det inte blir

battre.
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Resultatet i var studie var intressant och relativt vantat. Som vi tidigare reflekterat over
paverkar fysiska och psykiska besvar varandra, vilket ocksa Eriksson (1994) konstaterat. De
sjukdomsdrabbade kdampar med de psykiska kdnslorna och de fysiska utmaningarna som
sjukdomarna for med sig. Detta kan pa lang sikt leda till depression, men vara informanter
forsokte trots sina sjukdomar tanka positivt. Vi hoppas att resultatet pa ett eller annat satt
kan hjalpa bade vardare och anhoriga med att fa en battre forstaelse nar de kommer i

kontakt med liknande utmaningar.

Vi hoppas att detta amne i framtiden kommer att undersékas mer eftersom den storsta
utmaningen var att hitta relevant information och tidigare forskningar. Det vi hittade var
antingen inriktat pa hur sjukdomen paverkar kroppen eller att vissa fysiska sjukdomar ofta
leder till t.ex. depression. Det vi garna skulle ha hittat mera om och som man i framtiden
kunde forska vidare i ar hur den psykiska hélsan i allmanhet paverkas vid liknande
sjukdomar som vara informanter hade. Exempelvis en studie dar man skulle félja upp
sjukdomsdrabbade under en langre period, kanske till och med upp till nagra ar, och se hur

det psykiska maendet férandras i takt med att sjukdomen fortskrider.

Vad vi kunde ha gjort annorlunda och som kunde ha lett till annorlunda resultat ar att ha
ett annat urval for att kunna genomfora intervjuerna pa andra satt. Om alla informanter
skulle ha varit helt okdnda for oss tror vi att det skulle ha varit lattare att intervjua dem vid
personliga traffar. Genom att kontakta férbund for olika sjukdomar kunde vi ha fatt storre
urval och kontakt med personer vi inte kdnner, da skulle vi ha samma utgangslage for alla
intervjuer. Eftersom vi var bekanta med vissa av informanterna medan andra var helt

okdnda varierade kanske svaren och vad de var villiga att beratta.

En annan sak vi nu i efterhand kommit underfund med ar att vi borde ha vantat lite langre
med att samla material, vi skulle ha behovt leta efter mer bakgrundsinformation och
tidigare forskningar fore vi genomforde intervjuerna. Trots detta fick vi anda svar pa vara

fragestallningar och tycker att vi har uppnatt vart mal med studien.

Vi ar glada att vi valde detta @mne eftersom det har varit intressant att skriva om trots att
det har varit tidskrdvande. Amnet ar aktuellt fér manga, speciellt vrdpersonal, och darfor

hoppas vi att det kommer nagot bra ur detta examensarbete.
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BILAGA 1

Informationsbrev
Basta deltagare!

Vara namn ar Nina Enqvist, Aida Gutic och Melisa Elkaz och vi ar nu pa vart tredje ar som
sjukskotarstuderanden pa Yrkeshogskolan Novia i Vasa. Vart examensarbete kommer att

handla om hur det ar att leva med obotlig sjukdom.

Syftet med vart arbete ar att genom intervjuer och sjalvbiografiska bocker ta reda pa hur

personer med obotliga muskel- och nervsjukdomar upplever sin sjukdomstid.

Du som deltar i denna intervju ar frivilligt med och har mojlighet att dra dig ur nar som

helst, du ar dven anonym genom hela processen.

Intervjumaterialet anvdands endast av oss skribenter och kommer att forstoras efter att vi
gjort klart vart examensarbete. Citat fran intervjuerna kommer ocksa att anvandas i

arbetet.

Var handledande larare for examensarbetet heter Marlene Gadda.
Om du har fragor kan du kontakta oss per e-mail:

Nina.enqvist@edu.novia.fi

Aida.gutic@edu.novia.fi

Melisa.elkaz@edu.novia.fi

Varmt tack for ditt deltagande!


mailto:Nina.enqvist@edu.novia.fi
mailto:Aida.gutic@edu.novia.fi
mailto:Melisa.elkaz@edu.novia.fi

BILAGA 2

Informerat samtycke

Jag godkanner att uppgifterna jag utlamnar i denna intervju far anvandas i sitt syfte som
undersokning till intervjuarnas examensarbete. Jag som informant &r anonym i hela arbetet.

Ort och datum:

Underskrift:




BILAGA 3

INTERVJUFRAGOR
1. Vad har du for sjukdom och vad innebar den?

2. Kommer du ihdg nar/hur du sick din diagnos? Vilka kanslor vackte beskedet hos dig?

w

. Hur paverkar den ditt vardagliga liv? Tanker du ofta pa att du har en sjukdom?

4. Finns det saker och ting du inte kan gora p.g.a. din sjukdom?

ul

. Forutom fysisk paverkan, hur paverkar sjukdomen dig psykiskt?

6. Finns det bot for din sjukdom/kan man bli frisk fran sjukdomen?

7. Kanner du dig halsosam/frisk trots din sjukdom? Forklara hur.

8. Vad ar det svaraste med att vara langtidssjuk?

9. Hur har din omgivning tagit din sjukdom/diagnos?

10. Har dina relationer till dina nara och kara paverkats? Pa vilket satt?
11. Fick/far du det stéd du behover? Hurudant? (Av anhoriga)

12. Fick/far du det stod du behover? Hurudant? (Av vardpersonalen)
13. Hur handskas du med din sjukdom?

14. Hur har du upplevt varden under din sjukdomstid?

15. Har du nagra rad till vardpersonal som kanske ska ta hand om patienter i samma
situation som du? Vad borde de tdnka pa?

16. Vilka rad skulle du ge andra som befinner sig i samma situation som dig?
17. Hur ser du pa framtiden?
18. Vilka eventuella hinder for framtiden utgor sjukdomen?

19. Har du nagon 6nskan infor framtiden gallande din sjukdom?



