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Abstrakt

Syftet med studien var att f4 en 6kad kunskap om den neurologiska sjukdomen ALS samt
hur livsforandringen péverkat de fysiska, psykiska och sociala behoven hos bdde patient
och anhorig. Fragestdllningen var: Hur paverkar ALS livet?

I studien anvdndes kvalitativ metod. Datainsamlingsmetod var en ostrukturerad intervju
samt tvd skonlitterdra bocker for att fa mer data och ett mer mattat resultat. Informanten
som intervjuades var anhdrig till en ALS drabbad person som avlidit. De skonlitterdra
bockerna var skrivna av ALS drabbade personer. De skrev om sitt vardagliga liv med
sjukdomen. Datainsamlingen genomfordes i januari 2018 och intervjutexten och innehéllet
fran bockerna analyserades induktivt med kvalitativ innehéllsanalys.

Resultatet visade att kdnslor sdsom riddsla over sjukdomen forekom. De upplevde oro och
en konstant spanning Over framtiden. Genom sjukdomens framskridande moétte de pé
fysiska utmaningar vartefter funktionsformagan minskade eller avtog. Dérav kénsla av
skam och oduglighet. Trots allt fick informanterna stort stod, bdde av anhoriga och av
vérden vilket underlittade sjukdomstiden.

En fortsatt studie kunde goras med ett storre urval, for att vrdpersonalen skulle f& en 6kad
kunskap och forstdelse for att pa basta mojliga satt varda minniskor med ALS eller
liknande sjukdomar.

Sprak: Svenska Nyckelord: ALS, livsforandring, kris, stod, hopp
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Tiivistelméi

Tutkimuksen tavoitteena oli saada liséé tietoa neurologisesta sairaudesta ALS ja miten
eldmdanmuutos vaikutti sekd potilaan ettd omaisen fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin
tarpeisiin. Kysymys oli: Kuinka ALS vaikuttaa elaméan?

Tutkimuksessa kéytettiin kvalitatiivista menetelméad. Tietojen kerddmismenetelma oli
jdsentyméton haastattelu ja kaksi kaunokirjallisuus kirjaa, saadakseen enemmain tietoa ja
tyydyttyneempi tulos. Haastateltava oli kuolleen ALS henkilén omainen. Kaunokirjallisuus
kirjat olivat kirjoittaneet henkil6t jotka sairastivat ALS. He kirjoittivat jokapéiviisestd
eldmastddn sairauden suhteen. Tietojen keruu tehtiin tammikuussa 2018 ja haastattelun
tekstin sisélto ja kirjoja analysoitiin induktiivisesti kvalitatiivisen siséllonanalyysin avulla.

Tulos osoitti, ettd tunteita kuten taudin pelkoa esiintyi. He kokivat huolta ja jannitysti
tulevaisuudesta. Taudin etenemisen kautta he kohtasivat fyysisid haasteita, kun
toimintakyky laski. Ndin ollen hdpedn tunne ja kykeneméittomyys. Kuitenkin informantit
saivat suurta tukea sekd omaisilta ettd terveydenhuollolta miké helpotti sairautta.

Lisdatutkimus voitaisiin tehdd laajemmalla valinnalla, jotta terveydenhuollon henkil5sto
voisi saada enemman tietoa ja ymmarrystd miten parhaalla mahdollisella tavalla hoidetaan
thmisid, joilla on ALS tai vastaavia sairauksia.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: ALS, elamdnmuutos, kriisi, tuki, toivo
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Abstract

The aim of this thesis was to get more knowledge about the neurological disease ALS and
how the change of life affected the physical, mental and social needs of both the patient
and relative. The question was: How does ALS affect life?

In this study we used an unstructured interview and two fictional books to get more
material and a more saturated result. The interview was a relative of a person who suffered
from ALS and later died. The fictional books were written by people who suffered from
ALS. They wrote about their everyday life with the disease. The data was conducted in
January 2018 and the analysis of the text content of the interview and the books was made
inductively using qualitative content analysis.

The result showed that emotions such as fear of the disease occurred. They were
experiencing concern and a constant agitation over the future. Through the course of the
disease they met physical challenges as their functional capacity decreased. Hence the
feeling of shame and inability. After all, the informants received great support both by
relatives and healthcare, which made the course of the disease easier.

Further research could be done with a greater selection, in order for the healthcare
personnel to gain increased knowledge and understanding to give better care for people
with ALS or similar diseases.

Language: Swedish Key words: ALS, change of life, crisis, support, hope




Innehéllsforteckning

3 001 (=0 B0 o= 1
N 2 7= 1 ¢4 o1 1L TP 2
2% RN 10146 (02 00 1] {0) o (0] ) o 1000 4
2.1.1 KIASSISK ALS ot s sss s ssssssssssses 5
2.1.2 Progressiv bulbar pares (PBP) ... ecseececeseesesseesesseessesesssssssesseesssssssssesaes 6
2.1.3 Progressiv spinal muskelatrofi (PSMA) ......neeeeeeseesessesseessesssssessesnes 6
2.1.4 Pseudobulbar pares och Primar lateralskleros (PLS)....cooenenneeseenseeneesseennes 6
AN} 74 00100 00 10T D oY T 6
0 T 5 =140 04 T U= T 7
2.3.1. Kommunikationshjalpmedel ... neneeeeseeseseesesseessessesssssssseesssssessesanes 7
2.3.2. ANAra hJAIPMEAE] ..ot s e ses s 8
Y - ] 1 N 9
TR T 00 ) oY PP 9
4, TeoretiSK referenSIam ... s 11
5. Syfte 0Ch frageStaAllNING ....ccovcereerrereeereeesseessesees s ssesse s ssess s s s sssessssss s saens 15
LSRN B e D=3 a R =Ld 0 o) 00U {0) oV o Lo L= 0T 15
6.1. KvalitatiVv Metod. ... sssssssssssssssssssssssssesas 15
6.2 Val aV INfOIMANTET ..o sssssesas 16
LIRS 0 U= T4 D0 Tod oW o) (o} oy o U i TSP 16
6.4 DAtAINSAMIINEG ...cuieeeereereeeesreeeesseesessees s sesses s s s s s s s s s 17
6.5 Kvalitativ iINNehAlISANalys.....coeneenrereeiseessessssssssssssssssssesssssssssssssssessssssssssssssssssssssssesas 17
7. EtiSKA OVEIVAGANAENN ....ceveeeeeceeeeeeseesseseessessessesssessessssssesssssssesssssssssessssssssssssssesssssss s sssssssssssssessnses 18
8. RESUILAL. oo 19
8.1. KriSens Uttry CKRSTOIMIET ... ceeereeeereeeesseeseeseeses s sessses s sses s s ssssssssssssssssnees 20
8.2. Hantering av forandrad liVSSITUATION ......ccoereereereereesseesesseessessecssessesseessesseessesssessesseseees 23
8.3. BEtydelSen AV STOM ....c.cveeeueercerseererseesseseessessessesssesseesssssessssssessessss s ssssssssssssssssssssssssssssssneas 24
B0 D) ] <00 T3 [ ) o P 26
9.1 ReSultatdiSKUSSION ... sserssss s 26
9.2 MetOddiSKUSSION. ...t s 28
10, STULIEANINEG «.eeveereeeerereesresees s sesssessessses s sssesssesse s ssessses s s ses s bR bR bR s bR panes 29
G () gt =002 1 =TT 31
Bilagor
Figurférteckning

Figur 1 Huvud- och underkategorier..........coouriiiiieiie i e e 20



1. Inledning

Det finns en rad olika neurologiska sjukdomar. I var framtida yrkesroll som sjukskdotare
kommer vi att mota patienter med neurologiska sjukdomar av olika slag. Vi anser att det ér
en viktig del av sjukskdtarens arbete att kunna bemdta och ge stod &t patienter med
obotliga sjukdomar pé ett bra och virdigt sitt. Vi skall kunna mé&ta patienterna utifran
deras behov och forvintan. For att kunna gora det dr det betydelsefullt att ha fordjupad
kunskap om den specifika sjukdomen, dess forlopp och hur patienten och anhoriga
reagerar i forhallande till situationen/hela livsfordndringen. Kunskapen kan bidra till en
okad fOrstdelse hos oss som blivande sjukskotare, hur vi kan bemdta ménniskan i den

ovisshet som framtiden kan medfora.

Det inte bara personen som blivit diagnostiserad som drabbas av sjukdomen, utan dven
anhoriga/nérstdende. Att ens anhorig eller nérstdende far diagnosen ALS innebir en stor
fordndring 1 livet. Livet kommer aldrig att bli som forut. Vi beskriver vad ALS ir,
sjukdomsforlopp, existens samt berdttar om olika hjdlpmedel det finns for den drabbade,

for anhoriga och vardare for att underlatta varden.

Studien fokuserar pd hur livsfordndringen paverkar det fysiska, psykiska och sociala
behovet hos patient och anhorig. Vi anvédnder oss av biografier skrivna av ALS drabbade
personer och en intervju gjord med en anhdrig till en person som drabbats av ALS.

Intervjun handlar om anhdriges syn pé sjukdomstiden.



2. Bakgrund

I detta kapitel beskriver vi vad ALS ér, sjukdomsforlopp, olika typer av ALS,

symtomlindring, hjdlpmedel och forekomst.

Amyotrofisk lateralskleros, med annat och mer kint ord ALS, &r en neurologisk sjukdom.
ALS hor till en kategori som kallas neurodegenerativa sjukdomar. Neurodegenerativ
sjukdom innebdr att nervsystemet paverkas och fordndras och till sist fortvinar (Gottberg,
2015, 19). Vid diagnosen ALS paverkas de nervceller som har hand om vara motoriska
rorelser, med andra ord motorneuronerna. Dessa finns i1 hjdrnan, hjdrnstammen samt
ryggmérgen (Gottberg, 2015, 21). I USA kallas sjukdomen Lou Gehrig’s disease (Lou
Gehrigs sjukdom), efter basebollspelaren Lou Gehrig som drabbades av amyotrofisk
lateralskleros (McClellan, F., Washington, M., Ruff, R. & Selkirk, S. M. 2013, 1).

Motorneuronerna finns till for att stimulera muskelcellerna s& att kroppen skall kunna
utfora en rorelse. Vid ALS bryts motorneuronerna ned, vilket innebdr att inga stimuli nér
musklerna. Ingen impuls till musklerna innebédr att musklerna forsvagas och till sist
fortvinar  (Lihastautiliitto ry). N&r musklerna fortvinar 1 kroppen forsvagas
andningsmuskulaturen och patientens andning upphor sd smaningom varefter patienten
avlider. Sjukdomen paverkar inte de icke-viljestyrda musklerna sdsom hjirtat och
matsméiltningsorganen. Detta innebér att sexuella funktioner och férmagan att eliminera
urin och avforing normalt forblir densamma. De psykiska funktionerna péverkas i
huvudsak inte av sjukdomen, men vissa attacker av grat eller skratt kan forekomma

(Anttila, K., Hirveld, M., Jaatinen, T., Polviander, M. & Puska, E. 2007, 325).

I ndgot skede blir det allt svarare for patienten att andas ordentligt, andningsmusklerna blir
forsvagade, s& kallad andningssvikt. For en del blir det aktuellt med andningsstddjande
behandling. Andningen kan stddjas med hjélp av en BiPAP (Bilevel Positive Air Pressure).
BiPAP ér en maskin som for luft genom en mask som sitts dver ndsan. Den hjélper till att
fora in och ut luft ur lungorna med hjélp av tryck. I manga fall kan det ta lang tid att fa en
egen BiPAP, vilket kan leda till problem pd grund av att sjukdomen kan framskrida mycket
snabbt. Genom att studera patientens somn under 3 till 5 timmar enligt ett speciellt
protokoll far man fram hurudan typ av BiPAP som passar patienten bast. For att utvéirdera

hur patienten upplever anvindningen av BiPAPen och om masken &r tit och bra besoker
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vérdpersonalen patienten i hemmet. Det finns olika typer av hjdlpmedel som man kan l&na

for att underlétta upphostningen (McClellan, et al. 2013, 5-8).

ALS ér en ovanlig sjukdom som férekommer hos min och kvinnor, dock dr den vanligare
hos mén (Almés & Stubberud, 2011, 247). For personer som blivit diagnostiserade med
ALS ar prognosen inte ljus. Majoriteten av de som fitt ALS dor inom 5 ar efter
diagnostiseringen (Ericson & Ericson, 2015, 315). ALS-patienter lever i medeltal 3,5 ér,
men 10 % av patienterna lever over 10 &r. Levnadstiden beror pa vilken typ av ALS

patienten har (Laaksovirta, 2016).

Man har funnit en koppling mellan krigsveteraner och ALS. I studier har det pavisats att
krigsveteraner har 1,5 procent hogre risk att drabbas av ALS. Likasa har de en hogre risk
for att drabbas av andra sjukdomar. I Cleveland, USA gjordes en undersdkning hur man pé
bista sitt kunde ge en god vard at veteraner med ALS. Denna studie utférdes pa Louis
Stokes Cleveland VA Medical Center, Spinal Cord Injury Division. I studien gjordes ett
forslag om att man skulle inrdtta speciella ALS-kliniker med ALS-specialiserade team
bestdende av bl.a. fysioterapeuter, ldkare, sjukskotare, ndringsterapeuter och socialarbetare.
Genom att inrdtta mangprofessionella team som uppmérksammade veteranernas olika
behov kunde man bittre koordinera sjukhusbesoken. I och med detta kunde
sjukhusbesdken minskas. ALS- patienternas livskvalitet och livsldngd forutsags bli bittre
och langre med hjdlp av klinikernas mangprofessionella team. Livskvaliteten undersoktes
med olika formuldr, MQOL, som subjektivt mitte vdlmiende och ALSFRS-R som
studerade och mitte den fysiska funktionsformagan. ZBI mitte vardtyngden for virdarna

(McClellan, et al. 2013, 3-8).

I en kvalitativ studie gjord 2007 intervjuades 13 personer, 9 mén och 4 kvinnor, med ALS
om vad hopp innebar for dem. Personerna rekryterades fran en ALS-klinik. Alla
personerna befann sig i olika stadier av sjukdomen. Personerna var i ldrarna 35 till 73 ar.
Semi-strukturerade intervjuer anvindes. De intervjuade besvarade dven en enkdt som maétte
hopp, Herth Hope Index (HHI), innan varje intervju. Enkédten stod till grund for den
kommande intervjun. Den bestod av en Likert-skala fran ett till fyra, dar ett star for ‘héller
inte alls med’ och fyra star for ‘héller starkt med’. Poédngskalan gar fran 12 till 48, dér en
hogre podng star for ett hogre hopp. Socio-demografiska fakta och sjukdomsstatus
samlades ocksa in. Sjukdomens allvarlighetsgrad méttes med ALSFRS-R skala (Vitale, A.
& Genge, A. 2007).
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I intervjun stdllde man fragor om vad hopp innebar for dem och hur det har fordndrats 6ver
deras sjukdomstid. Tva teman lyftes fram: frimjandet av hopp och foérhindrandet av hopp.
Alla de intervjuade personerna beskrev att de upplevde hopp. Saker de gjorde eller kénde
for att frimja hoppet var att ha meningsfulla relationer, lyckan dver att vara vid liv, vélja
vilken attityd man har och i vilket stadie de ”stannat i just nu i sjukdomsforloppet. Till
kategorin meningsfulla relationer horde att de fick bra stod och kéinde sig viktiga och
“anvéndbara” infor andra sdsom barn och vénner. Néar de upplevde att de kénde hopp till
foljd av att vilja vilken attityd de har, ndmnde nagon att tron pd Gud var ett sitt, andra att
man kénde och visade tacksambhet eller att leva i nuet. Saker som forsdmrade personernas
hopp var framforallt nir det kom stunder d& de inte kunde gora saker som de velat gora och
gjort tidigare. Andra saker var exempelvis att de skulle komma att vara fullstindigt
beroende av andra, att se tillbaka pd sina tidigare liv, att de inte skulle kunna gora saker de
kan gora nu senare, samt oférmédgan att kommunicera med nira och kdra. Herth Hope
Index 14g 1 medeltal pa 40 bland de deltagande, vilket 4ndd indikerar pd att de hade stort
hopp (Vitale, et al. 2007).

2.1. Sjukdomsforlopp

Det patienten méarker av vid ALS é&r att det blir en svaghet som borjar ndgonstans, ofta i en
hand eller i en fot. Utvecklingen av sjukdomen &r att svagheten sprider sig i kroppen.
Patientens muskler forsvagas och till sist fortvinar, detta kallas muskelatrofi. Bdde de dvre
och nedre motorneuronerna péverkas vid sjukdomen (Ericson & Ericson, 2015, 313-314).
Patientens symtom beror pa var den fOrsta skadan intrdffar i nervsystemet. ALS kan
indelas 1 olika varianter. Oberoende av vilken typ av sjukdomsbild man har, leder det till
ett allmént forlamningstillstdnd dédr andningssvikt uppkommer. Aspirationskomplikationer

uppstar ofta med eller utan andningshjilp (Fagius & Nyholm, 2012, 122).

Musklerna som har hand om andningen péverkas, till exempel diafragman, en stor muskel
som avskiljer brostkorgen frdn buken, och nir den inte fungerar s& fungerar ej heller
andningen. Det dr inte lungorna det &r fel pa utan musklerna som gor att man kan andas in

som drabbas och detta gor att patienten avlider i ALS (Zachau, 2005).

Liakaren faststiller ALS-diagnosen genom att beakta flera olika saker. Forst forsoker
lakaren f& fram en klinisk bild. Muskelatrofi och ryckningar i de atrofierande musklerna &r

symtom som finns under kriterierna for diagnosen. ALS &r en progressiv sjukdom vilket



5
innebdr att sjukdomen fOrvdrras for varje dr, varje ménad eller till och med varje vecka
(Nyberg, 2015). For att vara séker pd att det dr fragan om ALS, tas biopsi av musklerna
och ENMG (elektroneuromyografi) gors. ENMG unders6kningen méter musklernas och
nervernas aktivitet. En MRI (magnetisk resonanstomografi) av hjarnstammen och

ryggmérgen kan dven behdvas (Anttila, et al. 2007, 325).

Det finns forhoppningar om att kunna hitta enkla biomarkorer for att faststdlla en ALS-
diagnos samt bestimma vilken subtyp det dr, f6lja med framskridandet av sjukdomen och
kunna se hur olika terapeutiska metoder paverkar sjukdomen och sjukdomsforloppet. De
nuvarande formerna for att faststélla en diagnos ér tidskrdvande. Det har gjorts en studie pé
huruvida Brain Parenchymal Fraction (BPF) kunde vara en potentiell markér. BPF
rdknades ut genom att gora en MRI av hjidrnan, mita den intrakraniella grda massan, vita
massan och méngden cerebrospinalvitska med en algoritm, med hjdlp av en programvara
kallad SPMS. Studien undersokte 88 personer med ALS och i kontrollgruppen fanns 15
friska personer. Patienterna med ALS delades &dnnu in i 4 olika subtyper: ALS-CST+ (ALS
med CST-hyperintensitet), ALS-CST- (ALS utan CST-hyperintensitet), ALS-CI (klassisk
ALS) samt ALS-FTD (ALS med frontallobsdemens). I studien kom man fram till att BPF
var kraftigt sinkt hos ALS-patienter med frontallobsdemens. Hos de Ovriga subtyperna
fanns mindre kortikal patologi dn hos ALS-FTD-patienter. Slutsatsen av studien var att
BPF samt dess komponenter GMPF (Grey Matter Parenchymal Fraction) och WMPF
(White Matter Parenchymal Fraction) kan anvindas tillsammans med MRI som en
biomarkor for ALS-patienter med frontallobsdemens (Rajagopalan & Pioro, 2015).

ALS ger symtom sd som forlamning och muskelsvaghet vart i kroppen detta sker och hur

det paverkar kan skilja sig ndgot mellan de olika typerna av ALS.

2.1.1 Klassisk ALS

Vid klassisk ALS borjar symtomen perifert eller fran bdlen, nedbrytningen av nerverna har
dad skett i1 ryggmirgens kortikospinala och nedre motorneuron (Boberg, 2017).
Forlamningar och okontrollerbara sma ryckningar i1 kroppens muskler, s& kallade
fascikulationer 4r de vanligaste symtomen. Aven muskelatrofi, stelhet samt olika grader av
spasticitet i kroppen forekommer. Ibland borjar till exempel symtomen i handen och &r dé
ensidig och vartefter sjukdomen fortskrider blir sjukdomssymtomen symmetrisk (Fagius &

Nyholm, 2012, 121).



2.1.2 Progressiv bulbéir pares (PBP)

Vid PBP, progressiv bulbdr pares har nedre kranialnervomradet i forlingda mérgen
drabbats av skadan. I detta omrdde finns hjdrnnerverna som har hand om svalget och
tungan. Detta leder till férlamning, sd kallade pareser i munnens muskler, tungan och i
svalget, vilket leder till svdljnings- och talsvarigheter (Ericson & Ericson, 2015, 314).
Eftersom den drabbade har svart med att svilja, 4ven med att svélja saliv, finns stor risk att
personen aspirerar maginnehdll till lungorna vilket kan forkorta livstiden (Alméds &

Stubberud, 2011, 248).

2.1.3 Progressiv spinal muskelatrofi (PSMA)

Om personen drabbas av PSMA fér personen ifrdga symptom i extremiteterna. Tilltagande
svaghet samt fortvining av musklerna sker. Skadan har d skett i ryggmaérgen, i de spinala
perifera motorneuronerna. Den hédr varianten &r enligt Neuroforbundets hemsida den minst
aggressiva. Eftersom skadan skett i ryggmérgen och paverkar forst extremiteterna med en
forlamning, begrinsas sjukdomsbilden under en lang tid, till och med mer 4n 10 ar (Fagius
& Nyholm, 2012, 122). S& smaningom paverkas badda benen samt armarna och en
fullstdndig tetraplegi, forlamning i armar och ben uppstér. Och efter det paverkas resten av

kroppen (Almas & Stubberud, 2011, 247).

2.1.4 Pseudobulbir pares och Primiir lateralskleros (PLS)

Vid pseudobulbdr pares &ar de karakteristiska symtomen dysartri (talsvarigheter),
svéljningssvarigheter, mimiksvarigheter och s.k. attacker av omotiverade tvangsskratt och
grat. Primér lateralskleros innebér att nedre motorneuron storningar inte har uppkommit,
med andra ord forlamningar i ndgon extremitet eller 1 svalget (Fagius & Nyholm, 2012,
122). Karakteristiska symtom vid PLS é&r stelhet i muskulaturen. “Hér framtridder en
langsammare forlamning 1 kroppen, kombinerat med spasticitet, dvs. stelhet 1

muskulaturen” skriver neuroférbundet pa sin hemsida.

2.2. Symtomlindring

ALS ir en obotlig sjukdom och man kan endast bromsa upp sjukdomsforloppet med
lakemedelsbehandling. De bromsande likemedlens effekt har ocksa i sig blivit ifragasatt.
Trots ménga forsok till att hitta ndgot som kan bota sjukdomen har man &nnu idag inte

svaret pd vad den dominanta patogenen (orsaken till sjukdomen) dr. ALS &r en komplex
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och multifaktoriell sjukdom (Musaro, 2013). En bromsmedicin, Riluzole, kan forlinga
sjukdomsforloppet i medeltal med 3 ménader (Kassinen, 2013). Amnet Riluzole hindrar att

glutamat frisétts som i sig kan forstora nervcellerna (Ladketietokeskus, 2015).

Pyridostigminbromid kan i vissa fall 6ka den insjuknades muskelstyrka. Det finns en hel
del ladkemedel for att forhindra muskelkramper och epilepsianfall, exempelvis fenytoin och
karbamazepin. For att forhindra spasmer kan man ge baklofen. Det finns ocksé likemedel
for att lindra andra symtom som kan uppsta under de olika delarna av sjukdomsforloppet,

exempelvis mot slembildning (Kassinen, 2013).

2.3. Hjalpmedel

Beroende pa hur langt framskriden ALS-sjukdomen é&r sa finns det olika hjdlpmedel.
Eftersom sjukdomsbilden och sjukdomsforloppet &r individuellt s& &ar behovet av
hjédlpmedel ocksa det. Oberoende av vilken typ av ALS man har sd kommer sjukdomen 1

ndgot skede att pdverka personens kommunikation (Doyle & Phillips, 2001.)

2.3.1. Kommunikationshjilpmedel

Det finns bdde 14g- och hogteknologisk utrustning for att underldtta kommunikationen.
Fokus ligger pd att ha en sd naturlig kommunikation som mgjligt. Eftersom ALS é&r en
progressiv sjukdom bor hjilpmedlen stindigt evalueras efter den aktuella situationen

(Doyle & Phillips, 2001).

Hjdlpmedel eller tips kan vara sddana saker som att skriva ner saker och meningar pé
papper, pa skrivplatta eller pd tavla. Dock kriaver det att man har nédgorlunda bra kontroll
over musklerna i1 hdanderna. Personen i friga kan anvédnda sig av gester, ansiktsuttryck eller
kanske bara négot enstaka ord som ja eller nej. Det finns ocksd bokstavstavlor, dér
personen med hjélp av sina 6gonrorelser kan bilda ord. Detta kriver dock att ndgon hjilper

till, kan bilda och avldsa orden (Doyle & Phillips, 2001).

Andra kommunikationshjdlpmedel dr s.k. piktogram, vilket innebér att symboler eller
bilder som motsvarar meningar eller ord forevisas. PCS, star for ‘Picture Communication
Symbols’ och &r ett system bestdende av bilder som man kan sétta efter varandra och bilda

en mening. Bildspréket bestir av symboler som stér for ord (Ohtonen, et al. 2015).
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Under mellanstadierna av sjukdomen borjar man tappa de motoriska funktionerna och da
anvinder de flesta nadgon typ av teknologi for att underlitta talet vid speciella tillféllen.
Under de senare stadierna av sjukdomen dé talet och de motoriska funktionerna ar gravt
nedsatta sd anvdnds ofta apparater med 6gonskanning for att ldsa av och omvandla detta till
tal. Ofta blir dven en personlig assistent eller nédrstdende duktig pa att avldsa personen och

kan hjélpa till i kommunikationen (Doyle & Phillips, 2001).

Ett annat teknologiskt hjdlpmedel, som kan anvéndas i bade tidigare och senare stadier av
sjukdomen, dr apparater som omvandlar text till tal, som kan memorera vissa meningar och
ord. Personen i fraga kan ha s.k. “genvigar” for att fa fram en memorerad mening eller ett
ord. Detta kan vara ex. en siffra eller en firg. Morse-koder anvédnds ocksa for att snabba
upp kommunikationen med dessa hjdlpmedel. Apparaten har ndgon typ av tangentbord
eller knappar som personen kan skriva pa. Ett liknande hjdlpmedel 4r ocksé datorn (Doyle
& Phillips, 2001).

2.3.2. Andra hjilpmedel

Forutom kommunikationshjdlpmedel behdvs ocksa andra hjdlpmedel. Nér en person med
ALS fér svért att rora sig sjélvstandigt behover bide vardare, anhdriga och personen i friga
hjédlpmedel for att underldtta forflyttningar i vardagen med tanke pd ergonomin,
smidigheten och sikerheten. Beroende pa det aktuella hjdlpbehovet personen har finns det

olika typer av hjdlpmedel (McCluskey, L., Lewis, M. & Rushanan, S. (2007).

Nér personen far svért att ga finns det rullstolar till hjdlp. Det finns olika typer, sisom
lattare och tyngre rullstolar, sddana man behover rulla sjilv med t.ex. hjilp av anhorig,
eller sddana som éar el-drivna. For att underldtta i hemmet finns det t.ex. ramper att fas

(McCluskey, et al. 2007).

For att stoda upp t.ex. svaga anklar eller vrister kan man anvinda olika skenor och stdd.
Det finns nackstod for att stdda upp huvudet ndr musklerna i nacken blir svaga

(McCluskey, et al. 2007).

Det finns bdlten man kan placera runt midjan pd personen som ska forflyttas. Biltena ger
bra stdd men kraver att personen sjédlv kan g och hjélpa till. De dr bra att ha som sikerhet.
Det finns forflyttningsdiskar som bestar av tva diskar som sitter ovanpa varandra. Dessa ar

bra att ha om personen i fradga far svért att gd och vénda sig. Ndr personen stéller sig pa
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briadan kan den hjdlpande vinda personen smidigt. Forflyttningsbrador eller glidbrddor kan
ocksa anvéndas ifall personen har svart att forflytta sig frén t.ex. séng till rullstol och
behover assistans. Detta kridver dock att personen i1 frdga har ndgorlunda styrka i Ovre
extremiteter. Ifall personen behdver stor hjilp 1 forflyttningar finns det mekaniska liftar

man kan anvidnda. Det finns olika typer av dessa, sittlift och stilift (McCluskey, et al.

2007).

Nér musklerna som behdvs for att orka hosta ordentligt blir svaga sa kan s.k. host-maskiner
vara till hjdlp. Maskinen @ndrar snabbt frdn ett positivt till ett negativt tryck, alltsd
motsvarande en snabb in- och utandning. Detta medfor att luftroren ldttare rensas fran slem
och forstirker den egna hostningen. Maskinen anvinds antingen med en mask eller sd kan
den kopplas till en trakeostomikanyl eller intubationstub. Dock passar dessa maskiner inte
for alla, utan anvindning maste dvervigas vid varje enskilt fall (Hedman, J., Jokinen, K.,

Roine, R., Grahn, R., Résénen, P. & HALO ryhma. 2010).

2.4. Statistik

ALS drabbar minniskor vérlden runt om. Dock finns hogre andel fall i USA och
Storbritannien. Ddr dr prevalensen 5 per 100 000 invénare (McClellan, et al. 2013, 2).1
Finland finns ungefdar 350 personer som lider av ALS. Den vanligaste dldern ndr man
insjuknar &r vid 60 ar. ALS drabbar 1-3 per 100 000 invénare. Detta innebér att ca 120-150
personer insjuknar varje ar. Ungefir 20 % av de insjuknade har neddrvt sjukdomen
genetiskt (Laaksovirta, 2016.) Enligt socialstyrelsens hemsida far arligen cirka 200
ménniskor 1 Sverige diagnosen ALS och det finns for tillfillet minst cirka 600-700

méinniskor som lider av sjukdomen (Staaf, 2014).

3. Krishantering

En psykisk kris innebér en kédnsla av kaos, ensamhet och sjilvfordomelse (Cullberg, 2010,
107). Ménniskor reagerar olika pd hindelser. Fast flera personer skulle vara med om en
och samma héndelse sd skulle alla reagera olika. Vi har olika livserfarenheter och olika
personlighetsdrag. Vi reagerar alla olika, men 4nda finns det ett biologiskt system
inprogrammerat i oss alla som kommer igang nir ndgot ovéntat intréffar. Johan Cullberg,
psykiater frdn Sverige, har byggt upp en modell om krisreaktionernas faser (Brolin,

Calleberg & Westrell, 2016, 31-35).
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De forsta tva faserna hor till den akuta krisen. Faserna bor tillsammans inte pdgd mer én 4-
6 veckor. 1 den forsta fasen, chockfasen, forsoker mianniskan halla sig borta fran
verkligheten si gott det gar. Man kan inte ta in det som hént och bearbeta det. Fasen kan
paga bara nadgon sekund upp till flera dagar. Man kan inte ta till sig information utan kan
glomma bort det som sagts och det som hént. Nar man &r i chock reagerar vi alla pé olika
satt. En del kan bli som forstenad och vara helt tyst, bete sig forvirrat, borja prata om icke
relevanta saker eller upprepa ord och meningar, ropa eller kasta saker omkring sig. Viktigt
som vérdpersonal dr att minnas att personen sdllan minns information som man gett i

denna fas. Informationen bor upprepas vid ett senare skede d& personen kan ta till sig det

(Cullberg, 2010, 109).

Reaktionsfasen, den andra fasen i reaktionskedjan, innebér att man borjar 6ppna upp sig for
det som hént. Det karaktiristiska for reaktionsfasen &r att man forsoker hitta ndgon slags
mening i allt det som hént. Man frégar sig varfor ‘just jag’ skulle drabbas. Ofta bdr man
dven pa skuldkénslor som inte dr relevanta. Vissa kan “leka” med den betryggande tanken
pa t.ex. den anhdrige som ropar pd en. Ibland kan det liknas vid hallucinationer. Man
forsoker pa alla sdtt och vis halla kvar t.ex. den avlidne. Fornekelse hor till denna fas

(Cullberg, 2010, 110).

Den tredje fasen, bearbetningsfasen, pagar ett halvt till ett &r efter att det traumatiska
intrdffat. Man borjar blicka framét. Fornekelsen blir mindre. Nya erfarenheter gér att ta in.
Saker man gjort innan traumat borjar ga att gora igen. Skulden for det intrdffade blir
mindre. Denna period é&r kritisk ifall personen inte borjat vinda sig mer utat inom rimlig
tidsgrins. I sa fall behovs professionell hjilp for att komma vidare. Ofta talar man bara bra
saker om t.ex. den avlidne och minns inte verkligheten som den var. Likasd om man fétt en
kronisk sjukdom sa kan man se tillbaka pa det liv man hade innan man var sjuk som nagot
som kan liknas vid ett utopiskt liv. Andra svérigheter i denna fas kan t. ex. vara att inte
kunna tillata sig att kdnna lycka, utan att det kéinns som ett hdn mot den avlidne och det

som hint (Cullberg, 2010, 117).

Nyorienteringsfasen, ar den sista fasen i reaktionskedjan. Nar man kunnat forlika sig med
det intrdffade kan man borja bilda nya kontakter och intressen. Man glommer dock inte det
traumatiska som intrdffat i livet, men man kan &nda ga vidare. Just det datum som det

intrdffade skedde kan man dnda paminnas om det och kdnna att man aldrig riktigt blivit
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helt dterstdlld, detta &r dock helt normalt. Det finns inget direkt slut pa denna fas, utan den

kan fortsétta livet ut (Cullberg, 2010, 117).

4. Teoretisk referensram

Val av teoretisk utgédngspunkt dr anknutet till examensarbetets syfte som é&r att f& okad
kunskap om hur det &r att leva med ALS samt hur livsfordndringen paverkar patientens och
anhorigas fysiska, psykiska och sociala behov. Vi anser att Joyce Travelbees teori kan

tillampas 1 studien, da den beror upplevelse av sjukdom och livsforédndring.

Travelbee dr en kénd vardteoretiker som beskriver omvérdnadens mellanméinskliga
aspekter. Vardteorin handlar om omvérdnad, hopp och sjukskétarens roll att stodja de
sjuka. Travelbee ser hdlsa som en subjektiv beddmning utifran individens eller patientens
upplevelser. Hon beskriver i sin teori hur man som sjukskodterska skall bemdta och ge
omvardnad at manniskor. Sjukskdtaren bor forst forstd vad som hénder och sker mellan
patient och vardare, for att kunna forstd vad omvardnad &ar och bor vara (Kirkevold, 2000,

130).

Enligt Travelbee skall man som sjukskotare inom varden, “gd hand i hand” eller assistera
den ménniskan, familjen eller det samhélle som lider. Sjukskotaren skall forhindra eller
hantera individens sjukdom och lidande. Om det dr ndédvéndigt, 4ven finna en mening i

upplevelserna som for individen star for hopp (Alligood, 2018, 19).

I sin bok skriver Travelbee om att sjukskdtare och patienter inte kan bilda relationer s som
de ér. Det ar forst ndr bada parterna ser den andre som ménniska som det gér att bygga en
relation. Fasaderna och generaliseringarna maéste tas bort. Travelbee ndmner ocksé att
relationen mellan sjukskétare och patient inte uppstir pa en gang, utan den tar tid att bygga
upp. For att kunna uppnd en god relation och utveckla den maéste sjukskotaren och
patienten tillsammans genomga fyra faser; det forsta motet, framviixten av identiteter,
empati och slutligen sympati. Forsta fasen, det forsta motet innebér att ménniskorna far de
forsta intrycken av varandra, minniskan far en “kénsla” for den andra personen och vid
forsta motet uppstdr dven sd kallade snabba fordomar. Under det forsta motet ses
sjukskotaren som enbart en sjukskotare och sjukskotaren ser den andre som
patient. Travelbee menar att vid det forsta motet blir ménniskor placerade som olika

stereotyper. Nar vardera parten borjar se varandra som en unik individ eller minniska
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splittras placeringen av dessa stereotyper. Sjukskdtaren vet ingenting om méinniskan som
ar patient bortsett fran data som fatts ur vardprocessen (patientanalys, planering,
forverkligande, utvirdering). Dessa data kan stimma 0verens med den mentala nivan men
behover didremot inte stimma Overens med den emotionella nivan och denna emotionella
kunskap behdvs for att kunna bilda en relation med en annan ménniska. Efter att det forsta
motet dr avklarat borjar den andra fasen, var identiteterna vixer och ett "band” bildas.
Denna fas karaktériseras av att bada parterna skall kunna se varandra som unika ménniskor
och borja skapa ett band till varandra. Empati, den tredje fasen, dir sjukskotaren och
patienten fatt en sddan relation att empati fas fram. Empati dr formégan att ta del i och
forstd en annan ménniskas psykiska tillstdnd. Slutligen den fjdrde fasen sympati; dir har
parterna formégan att forsta och att bli beroérda av den andres smérta och har en ldngtan av
att hjélpa till (Travelbee, 1971, 130-142). Faserna kan antingen framskrida snabbt eller
langsamt. De kan ocksa avstanna eller gé tillbaka till tidigare faser. Sddana fall kan vara
tillfalliga eller permanenta. I en relation déir alla faser dr genomgéngna &r relationen god

och den sjukes behov tillfredsstillda och tillgodosedda. (Travelbee, 1971, 119-120).

Vard, minniskan, patient, sjukskdterska, sjukdom, lidande, hopp och kommunikation &r
begrepp som Travelbee definierar och beskriver i sin teori. Som tidigare ndmndes, skriver
Travelbee att man som sjukskotare behover forstd handelserna mellan patient och vardare,

forran man kan forstd vad omvardnad innebér.

Vard som sjukskotare, skall man ”’ga hand 1 hand” eller assistera den ménniska, familj eller
samhille som lider. Som sjukskotare skall du forhindra eller hantera individens sjukdom
och lidande. Till och med om nddvéndigt, finna mening i dessa upplevelser och for denna

individ st for hopp (Travelbee, 1971, 7).

Mainniskan beskriver Travelbee pa flera sitt: “A biological organism affected, influenced
and changed by heredity, environment, the culture and all of the experiences he
encounters, confronts or runs away from”. Mianniskan ir en unik individ och oersittlig
ménsklig varelse, alla med olika upplevelser och behov. Hon beskriver hur varje manniska
aro sd lika trots sd olika pé sitt sétt. Alla individer tillhér méanskligheten trots att vi
ménniskor &r olika pd grund av att individen har formats av ett genetiskt arv, kultur, milj6
och av alla erfarenheter och upplevelser som hen samlat pa sig under livet. Begreppet
patient, som anvédnds inom vérden och medicin, anvinds generellt for att beteckna en

méinniska som dr under behandling eller virdas av vardpersonal. (Travelbee, 1971, 26-32).
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Sjukskoterska dr en minniska, en individ precis som alla andra individer i méinskligheten
men skillnaden dr att sjukskotaren har teoretisk kunskap, som hen skall kunna omsitta i

praktiken (Travelbee, 1971, 39-40).

Begreppet sjukdom beskriver en situation, ordet ar en klassifikation. For att en ménniska
ska klassas som sjuk, skall vissa kriterier uppfyllas. Sjukdom kan &ven vara en kategori.
Kategorin &r indelad i allvarlig och mindre allvarlig. Allvarlig sjukdom menas att
prognosen inte dr ljus och mindre allvarlig har ljus prognos. Trots detta kategoriserande
bor man komma ihdg att trots att en ménniska &r sjuk och har fatt kategorin “mindre
allvarlig”, kan ménniskan lida lika mycket som en med en sjukdom vars prognos inte &r

ljus. Olika kulturers syn pa sjukdom har dven betydelse. (Travelbee, 1971, 49-55).

Lidande indelas i tvd olika delar. Forsta delen handlar om lidande och dess “naturliga
gang”, effekter och lidandets mening. Lidande definieras som en upplevelse som har
varierande intensitet, djup och lidngd. Lidande 4r en kinsla av obekvdmlighet som ar
endera fysisk, psykisk eller sjilslig. Forsta delen handlar om det mentala lidandet, dar
Travelbee tar upp bland annat reaktioner till diagnoser och foljder av dessa, sédsom
depression. Den andra delen handlar om det fysiska lidandet. Det finns olika faktorer som
paverkar en ménniskas reaktion for smérta, sdsom intensitet av smértan, hur linge smirtan
finns, mdngden smértlindring i form av medicin, minniskans kulturella bakgrund, religion

och filosofiska tro (Travelbee, 1971, 61-74).

Travelbee definierar hopp som ett psykiskt tillstidnd, vilket karaktariseras av en 6nskan att
fa ett slut, eller att uppfylla ett mal som &r kombinerat med en viss grad av forvintan att det
som Onskas eller efterstrdvas dr uppnaeligt. For att livet skall fordndras anser Travelbee att
personen som har hopp, lever pé tron att erhalla objektet pd sin dnskan. Livet skulle da bli
mer meningsfullt och bekvimt (Travelbee, 1971, 77). Hopp &r anknutet till olika faktorer;
att vara beroende av andra, framtidsorientering och att vélja. Att vara beroende av andra, dr
en faktor som indirekt finns i tron pa hopp. Minniskan behdver hjélp, eller samarbeta med
andra for att Overleva. En minniska som lider och &r sjuk dr beroende utav andra
medménniskor och lever pa tron att de hjélper, trots att den sjuka médnniskan inte
egentligen vill ha hjilp. Hopp &r framtidsorienterat. Manniskan lever pd tron att det
nuvarande livet tar sig en vdndning. Valet, ménniskan lever pd hoppet, och att ménniskan

har mojlighet att vélja, dr en stor del av méanniskans frihet och autonomi. Trots att
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valmojligheterna inte alltid & de mest angendma, sd fOrblir ménniskans frihet och

autonomi densamma (Travelbee, 1971, 77-79).

Kommunikation, dr det viktigaste redskapet for att uppnd en god relation. En sjukskdotare
bor kunna forstd kommunikationen mellan patienten och vérdaren samt kunna anvénda den
informationen som fas till att planera och kunna omvérda. Kommunikation ar processen
som gor att sjukskotaren kan utveckla och uppritta en ”human- to human relationship” och
dérigenom upplevelsen av dmsesidig forstaelse och kontakt. Vardens mening och uppgift
fullfoljs; att assistera individer och familjer som lider med att hjélpa till att férhindra och
hantera sjukdomsupplevelser samt lidande. Om sd& nddvéndigt finna mening i deras
lidande/upplevelser (Travelbee, 1971, 93). I kommunikationen formedlar patienten och
sjukskdtaren sina kénslor och tankar. Nér tvd manniskor mots pagéar en kontinuerlig verbal
och non-verbal kommunikation. Om sjukskdtaren kan kdnna igen och tillgodose patientens
behov, sd har kommunikationen nitt sitt syfte. Ansvaret for att skapa en bra relation mellan
vérdaren och patienten ligger hos vardaren, inte hos patienten. Om utvecklingen i att skapa
en relation gar tillbaka i fas &r det vardarens ansvar att ta reda pa varfor den gjort det och
eventuellt ta hjélp av andra vardare for att komma framat igen i1 utvecklingen av relationen

(Travelbee, 1971, 124).

Relationen mellan vérdare och patient inte &r samma som den mellan tvd vénner, trots att
den har sina likheter och olikheter. I en vénskaplig relation behdver man inte ta initiativ for
att hjélpa denne, medan man som vérdare i en relation mellan patient och vérdare &r
skyldig till att mota dennes hjélpbehov. En annan skillnad 4r ocksa att i en vénskaplig
relation sd tycker man om varandra, medan man i en relation mellan patient och vérdare
nddvindigtvis inte behover gora det for att tillgodose vardbehoven. En védrdare borde dndé
inte ha negativa kénslor for en patient, d& misslyckas védrdaren att se patienten som en
individ (Travelbee, 1971, 129). Travelbees teori utgar frin betydelsen av kommunikation,

att finna mening och att ha ménskliga relationer.
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5. Syfte och fragestillning

Studiens syfte ér att fa 6kad kunskap om hur det dr att leva med ALS, bade som anhdrig
och patient men dven att belysa hur livet fordndras bade fysiskt, psykiskt och socialt. Vi
anvinder oss av biografier skrivna av ALS drabbade personer och en intervju gjord med en

anhdrig till en person som drabbats av ALS.

Fragestallning:

% Hur paverkar ALS livet?

Studien forvdntas bidra med 6kad kunskap om hur det dr att leva med ALS samt hur
livsfordndringen péverkar det fysiska, psykiska och sociala behovet bade hos patient och

anhorig.

6. Studiens genomforande

I detta kapitel beskrivs studiens genomforande. Studien som utférdes var en kvalitativ
studie dér en intervju och tvd skonlitterdra bocker anvidndes. Resultatet i studien tolkas

genom innehéllsanalys.

6.1. Kvalitativ metod

Kvalitativ ansats avser att studera personers levda erfarenheter av ett fenomen. Det finns
inget som &r rdtt eller fel i en erfarenhet. Den kvalitativa forskningen dger rum 1
fenomenets naturliga miljo. Det centrala i kvalitativ forskningsmetod é&r att tolka, uppleva
och forstd hurudan mening ett fenomen har. Denna forskningsmetod gar i djupet pa studien
och kan ge svar pd frdgor som vad, hur och varfor som dérefter tolkas och analyseras
(Henricson, 2012, 130-132). Néir man gor en studie med en kvalitativ design kan man
anvinda sig utav observationer, intervjuer och texter som man tolkar, for att finna

beskrivningar som bist beskriver fenomenet (Henricson, 2017, 115).

Vi dr intresserade av att studera méanniskors erfarenheter och upplevelser. I denna studie &r
fenomenet att fa en djupare forstéelse hur méinniskor (patient/anhorig) upplevt tiden med
ALS-sjukdomen, hanterat livsfordndringen samt hur den péverkat de fysiska, psykiska och

sociala behoven.
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6.2 Val av informanter

Det ér ingenting som hindrar att respondenten kan anvénda sig av helt slumpmaéssiga urval,
men mangen géng blir informanterna valda pa basen av att de har en betydelse eller

relevans for studien (Denscombe, 2009, 251).

Som informanter valdes en anhorig till en person som avlidit i ALS. Kriterierna for de
skonlitterdra bockerna var att biograferna skulle vara skrivna av personer med ALS och
deras upplevelser hur livet fordndrats skulle vara det centrala i beréttelserna. Informanten
fick information om respondenternas examensarbete och dess syfte innan intervjun

paborjades (bilaga 1).

6.3 Intervju och biografi

En vanlig metod for kvalitativa studier dar intervjuer. Vi har anvédnt oss av kvalitativ
forskningsintervju. Det finns olika metoder for intervjuer; strukturerade, semistrukturerade
och ostrukturerade. Vi har anvint oss av den sistndmnda, ndmligen ostrukturerad intervju.
Ostrukturerad intervju innebdr att intervjumetoden har fragor, med stodfragor (Henricson,
2017,144). Néar man vill ha svar pd fragor som berdr upplevelser och kinslor, passar
intervju utmirkt som datainsamlingsmetod. Intervju kan anvédndas for att till exempel soka
forstaelse for situationer och for hur méinniskor uppfattar sin livsvérld och sitt maende.

Intervju ér en detaljrikedom (Henricson, 2017, 153).

Denscombe (2009, 231-232) framhéller ndgra betydande saker gillande intervjuer: ett gott
klimat bor skapas som bidrar till samarbetsvillighet och informanten ska kdnna sig
véirdefull. Informanten bor ge sitt samtycke till medverkan, man fir inte ddlja nagot.

Informationen som fés fér inte dndras. Fragorna skall vara motiverande.

I vér intervju hade vi ndgra breda fragor som informanten beréttade kring, bilaga 2. Nigra
stodfragor och stodord hade vi skrivit ner pa ett papper. Stodfragorna och stodorden kunde
vi anvénda oss av ifall informantens svar blev for kortfattat. De breda frigorna utgick fran

studiens fragestdllning.

Enligt Henricson (2012) &r biografier skrivna berittelser. En berittelse dr en framstdllning
som har ett tids- eller handlingsforlopp, med andra ord en borjan, ett mitt och ett slut. Tva

sjalvbiografier analyserades.
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6.4 Datainsamling

Vi har intervjuat en anhorig till en person som avlidit i ALS. I och med att &mnet vi skrivit
om ar nagot ovanligt, och med tanke pd att vi inte far ha direkt kontakt med patienter, har
vi dven anvént skonlitterdra bockerna Ro utan aror skriven av Ulla-Carin Lindqvist (2004)
och Klockan saknar visare skriven av Maj Fant (1995). For att fa tillgang till mer data
anvéinde vi oss av de ovan ndmnda skonlitterdra bockerna som komplement till intervjun.
Bockerna ar biografier, som ér skrivna av personer som led av ALS. Forfattarna beskriver

det vardagliga livet som ALS drabbad.

Intervjun skedde med en frivillig person som upplevt hur det dr att leva med en anhdrig
som har diagnosen ALS och hur livet fordndrades. Kontakt med personen fick vi genom en
klasskamrat. Personen har mist sin livspartner i ALS. Vi tog kontakt med personen och
berédttade om var kommande studie. Ett informationsbrev samt intervjufragorna skickades
till informanten pa forhand. I informationsbrevet framkom hur vi skulle genomfora
intervjun, studiens syfte samt pdpekandet att materialet dr konfidentiellt. I brevet framkom
att deltagandet &r frivilligt, informanten har rétt att avbryta deltagandet nér som helst under
studien och datainsamlingsmaterialet forstors efter att analysen dr gjord. Vi forsdkrade
informanten om att hen inte kan identifieras och att hen inte riskerar att lida ndgon skada
av studien. I denna studie var avsikten att fi en djupare forstdelse for hur ménniskor
upplevt tiden med ALS-sjukdomen och hanterat livsfordndringen. Intervjun skedde i

hemmet.

6.5 Kvalitativ innehéllsanalys

Kvalitativ innehéllsanalys anségs lamplig for studien, da vart intresse var att fi djupare
kunskap om upplevelser och erfarenheter av hur minniskor upplevt tiden med ALS-
sjukdomen och hanterat livsfordndringen. Vi anser att detta vara den lampligaste ansatsen,
for den ldmpar sig for analys av manga olika slag, sdsom biografier och intervjuer.
Generellt vid kvalitativ dataanalys av en intervju transkriberas den med uttryck sédsom
skratt eller pauser. Materialet ldses sedan igenom flera ginger. Dérefter plockar man ut de
delar som svarar pa fragestillningarna. Sista steget dr att gora en ny helhet av det

(Henricson, 2017, 116).

Vid kvalitativ innehallsanalys kan man med hjélp av ett schema dela upp texterna som

bildar analysenheter, meningsenheter och doméner. Utgdende fran dem kan man bilda en
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kod och direfter en underkategori eller kategori. Vid en Oversikt kan man sedan gora
slutsatser. Exempelvis: person ett (analysenhet), svaret pé intervjufragan (domén), ord eller
meningar som svarar direkt pa syftet (meningsenhet), ord eller etikett som beskriver

meningsenheten (kod) och en beskrivning av innebdrden (kategori) (Henricson, 2017, 286-

287).

Vid kvalitativ innehdllsanalys kan analyserna goras sa att resultatet utgdr frdn det material
som samlats in, induktivt, eller sa kan analyserna analyseras utifrdn en teori eller modell

som man forskat 1, deduktivt (Henricson, 2017, 290).

Niér vi gjorde dataanalysen borjade vi med att transkribera den bandade intervjun ord for
ord. Det transkriberade materialet ldstes sedan igenom flera ginger for att {4 en forstéelse
och en bild av helheten. Darefter plockade vi ut och kodade meningsenheterna, alltsd ord
eller meningar som svarade pé var fragestéllning. De skonlitterdra bockerna lédstes forst en
géng. De sidor som vi upplevde gav svar pd var fragestéllning markerades. Dérefter lastes
de markerade sidorna igen. Vi plockade ut meningsenheter som vi dven kodade, ur texten.
Meningsenheterna frén intervjun samt fran de skonlitterdra bockerna sammanstilldes i ett
skilt dokument. Utifrdn detta bildades sedan underkategorier och huvudkategorier. P4
basen av insamlad data har vi forsokt komma fram till en forklaring/slutsats av upplevelser
och erfarenheter av hur méanniskor upplevt tiden med ALS-sjukdomen och hanterat

livsfordndringen. Vi har utgétt frin ett induktivt synsétt.

7. Etiska overviganden

Forskningsetik handlar om att man ska respektera ménniskors integritet, deras frihet och
réitt till att bestimma 6ver sig sjdlva. Skada skall man forsoka minimera och undvika att

ndgon blir sdrad, kriankt eller utnyttjad (Henricson, 2017, 57-59).

Det finns olika sitt att se till sd att en studie blir sd etiskt riktigt som mojligt. Det finns
internationella riktlinjer och etiska koder. Den nyaste dr Helsingforsdeklarationen som
kom ut 4r 2013. I den dr det centrala att man ska fundera 6ver behovet av ny forskning och
kunskap sett till de deltagande personernas médende och vilja att medverka (Henricson,

2017, 59-63).
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Lagstiftningen bor foljas. Viktiga lagar dar bl.a. personuppgiftslagen och lagen om
ménskliga rattigheter (Henricson, 2017, 59-63). Exempel pd etiska principer kan tas ur
Belmontrapporten. Enligt den ska forskningen std pa tre etiska grundprinciper: att

respektera, behandla rattvist och jobba for det goda (Henricson, 2017, 59-63).

Under examensarbetets gang reflekterade vi over etiken. Lagstiftningen har vi foljt och
uppmédrksammat de etiska principerna om att behandla rattvist, respektera integritet och
jobba for det goda. Vi har varit drliga och framstillt data pd ett korrekt sdtt. Vi anser att
vér studie var etiskt forsvarbar eftersom den bidragit till 6kad kunskap om ALS och det
stdd som fanns runt omkring, samtidigt som ingen kommit till skada. Intervjusvaren fran
studien har behandlats konfidentiellt. Informanten har gett muntligt samtycke till att delta 1
studien, detta gjordes innan intervjun. Hen har dven fatt ett informationsbrev dar bl.a.
planen for studien, metoderna som anvénds och studiens syfte framgick. Informanten fick

dven information om att deltagandet &r frivilligt och hen kan avbryta nédr som helst.

8. Resultat

I detta kapitel presenteras resultatet av innehdllsanalyserna utav intervjun och de tva
skonlitterdra bockerna. Intervjun och de skonlitterdra bockerna har analyserats tillsammans
som en helhet, med andra ord har vi ett resultat med upplevelser och kénslor frdn bide en
anhorig och ALS drabbade. Analysen av datamaterialet resulterade i tre huvudkategorier:
Krisens uttrycksformer, hantering av situation och betydelse av stod och dértill horande
underkategorier. Underkategorierna, som vi upplevde var relevanta till syftet
sammanfordes till huvudkategorier. Underkategorierna har lyfts fram med citat fran
datamaterialet. Citaten ar skrivna med kursiverad stil. Underkategorierna &r skrivna som

underrubriker. Kategorierna ér dven framstillda i en figur, se figur 1 pd sid 20.
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Figur 1. Huvud- och underkategorier

8.1. Krisens uttrycksformer

Huvudkategorin dr indelad i fyra underkategorier: kontrollbehov, kdnsla av oduglighet och
skam, tankar kring ddden och kénsla av rddsla och ovisshet. Kategorin kdnnetecknas av de
fysiska, men &ven psykiska behoven som framkommer i samband med livsfordandringen.
Informanterna reagerade i stort sett likadant under sjukdomsforloppet. Alla upplevde de i
ndgon man ett kontrollbehov. Funderingar om ddden samt en ovisshet om framtiden
forekom hos alla informanter. En kénsla av otillrdcklighet och skamlighet uppkom hos

informanterna vartefter sjukdomen fortskred.

Kontrollbehov

Informanterna upplevde ett slags kontrollbehov. Kénslan av att ha kontroll pd foremal eller
vad som hénder efter doden. De ville vara forberedda pd en plotslig hindelse eller
situation. En kénsla av konstant spdnning fanns hos informanterna pd grund av att de

forsokte se till att ha allt under kontroll.

"Mimmi, vad gor du om jag dor ndr du dr hdar? Sd ddr plotsligt. - Jag vet inte. - Du

madste linda mitt huvud med en elastisk binda sd att munnen inte stelnar éppen. Och
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hinderna vill jag ha korsade 6ver bréstbenet. Inte kndppta. Jag vill ha en rosa

1

linnepyjamas och den torkade lavendeln som ligger ddr vid Tv:n.’

”Sd he va mest spinnand pd kvillen att ja liksom kolla var ficklampan var ifall
strommen sku fara... pd natten... men ja kolla nog varenda kvdll dd vi for och sova
att ja hitta ficklampan. For om de sku ha blivi morkt d ja sku.. For de var ganska

’

besvdrligt att koppel till en akku. A tung va den d sd..."

Kaénsla av oduglighet och skam

Informanterna upplevde skam over sin sjukdom och vartefter sjukdomen fortskred
upplevdes oduglighet 6ver att kroppen inte fungerade pa samma sitt som tidigare. De
upplevde att andra tog dver de saker som de sjdlva gjort tidigare. Sjdlvkinslan sjonk och en
kénsla av oattraktivitet uppkom. Informanterna ifrdgasatte och beskyllde sig sjdlva for sitt

insjuknande.

”- Jag tror jag blir tokig! Det dr nog mitt mest anvinda uttryck numera. Det vdser
jag, i irritation. Det kvider jag, i uppgivenhet... Varje dag dr det ndagot nytt som jag

’

inte ldingre kan gora, ndgot som jag klarade igar.’

"Varfor blir du ledsen?...— Fér att Pontus bad henne, inte mig, om pldster och blds
ndr han slog sig. - Du kéinner att andra tar oéver? —Ja.”
“Sjdlv tycker jag att jag blivit oattraktiv, sa jag skulle inte ha varit forvanad om han

1

dcklades till exempel vid dsynen av min tjocka mage.’

"Vad har jag gjort for ont som drabbas av en dodlig sjukdom? Varfor straffas jag?
Efter diagnosen slar skammen ner mig. Jag har haft det for bra. Och inte varit

tillrdckligt tacksam.”

Tankar kring doden
Informanterna var medvetna om att prognosen ¢j var ljus. Tankar kring doden férekom,

bade som sjdlvmordstankar och som funderingar hur sjukdomen skulle avsluta livet.
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Tankarna kring déden kunde kénnas befriande, som en utvdg ur den jobbiga situationen.

Tanken kunde ocksa upplevas som en besvikelse.

“Jag ser doden som en utvdg ur sorgen, som en befriare. Det har jag alltid gjort.
Med det framtidsperspektiv jag nu har blir déden en bundsférvant, en rdddare ut oro

och ovisshet.”

"Tidigare i mitt liv har jag pendlat mellan dodsldngtan och livslust, men aldrig har

1

svdngarna varit sd stora som nu.’

”... Ténker att det sdkert gar att matematiskt rdkna ut ndr jag skall do. — Men att du
har ALS behover ju inte betyda att du dor av det. Du kan ju rdaka ut for ndt annat,
sdger hon. Det gor mig, lustigt nog, besviken. Har jag nu fatt en dodlig sjukdom sd

’

ska jag vdl dndd fa dé i den.’

Kaénsla av rdadsla och ovisshet

Ovisshet om tiden, hur linge de hade kvar att leva, upplevdes av informanterna.
Sjukdomen upplevdes skrimmande, att inte veta vad som hdnder med ens egen kropp samt
hur framtiden skulle se ut. En stéindig rddsla och ovisshet hade sina reaktioner; att tala i

sOmnen var en. Att slappna av var inte ett alternativ om inte hjélp fanns.

”Men vi visst int tiden, vilken tid vi hadd.”

"Déden dr en sd pass allvarlig sak att man har rdtt att fa besked. - Jag dr journalist,

jag dr van att jobba mot en deadline. Vad har jag att jobba mot nu? *

“"Han hade ju en sande bi-pap, som han andades och sku strommen ha fari sa sku
han ju va... Han kvdvs eld... Jaaa, han sku int ha klara sig. Ja kunna int ldmn honom

int, om int nan va hdar.”’

”... en oro fanns ddir nog. Ddrfor tala jag vdl i somn...”
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8.2. Hantering av fordndrad livssituation

Huvudkategorin &r indelad i tre underkategorier: att sldppa ut kénslorna, énskan och hopp
samt att leva for dagen. Kategorin kdnnetecknas framst av de psykiska behoven som
uppstar i samband med livsforandringen. Insjuknandet i ALS innebar en fordndrad
livssituation. Sjukdomen &r progredierande och till sist tar livet slut. Att se sin livskamrat

eller nérstdende tyna bort, att veta att ingenting finns att gora tér pa en méanniska.

Att sldppa ut kdnslorna

Alla informanterna kénde att de behdvde sldppa ut sina kinslor pa ndgot vis. Ndgon tyckte
det var skont att kunna skriva av sig, eller att prata med ndgon om sina tankar och kénslor.
En annan kinde sig kunna bearbeta sina tankar genom att ldsa om andra i liknande
situationer. De hade alla sina sétt att finna ork och mening i vardagen. Det kunde vara att

aka ut till stugan eller att sjunga i en kor.

"Men det leder sdllan till nagot konstruktivt, dven om jag inser att sorgen mdste ut
pd ett eller annat sdtt. Mitt sdtt har alltid varit att skriva av mig. Att bendmna fasan,

1

att sdtta ord pa kdnslorna har for mig varit rena terapin.’

“Jad just dd ja for o sjung, sd he va ju, man kunna int tink pda nd trakigheter da for
dd sku man koncentrera sig pd noterna och ldr sig stdmman, sd de va nog bra

’

avkoppling ocksd.’

“Jag forstdr att han reagerar, flera skulle nog instdmma. Men for mig kdnns det helt

’

rdtt. Jag vill veta hur det kan bli och hur andra tampas med en liknande situation.’

Onskan och hopp

Hos informanterna framkom att den storsta 6nskan var att fa bo hemma sa ldngt det gick.
Att fa den vard och de hjilpmedel som behdvs for att uppfylla denna 6nskan. Viljan och
hoppet att gora allt vad som kan tdnkas, for att forlinga levnadstiden samt att upprétthalla
kroppens funktionsformaga i den mén det gick. Sésom att en fysioterapeut trdnade med
patienten, en néringsterapeut handledde och hjélpte med att fa ett sa optimalt ndringsintag
som mojligt. Hoppet levde kvar, trots den dystra prognosen som sjukdomen innebar.
Hoppet om att nagot skulle hittas som stoppade sjukdomen, sdsom en alternativ

behandlingsmetod eller ett likemedel.
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’

“Jag far ocksa tid hos en sydamerikansk healer, som dr pa besok i Stockholm.’

“Jaa for att forling hede tiden...”

"Nu later grdten sig tréstas och jag somnar mot hans axel ndr han lovar att bara

’

doden skiljer oss dt. Jag ska fa dé hemma ‘om det gar’...’

“Det mdste ga att anpassa huset for mina framtida behov!”

”Ove dr som vanligt mest optimistisk: - Det kan ta tio dr, kanske femton-tjugo... Jag
sdger inte emot. Inte ens ndr han hoppfullt tilldgger: - Det kommer sdkert fram ndagot

som stoppar upp sjukdomen!”

Att leva for dagen

Alla informanterna upplevde att det var viktigt att leva i nuet. Att ta tillvara pa varje stund i
vardagen. De vardagliga sakerna fick en storre betydelse efter insjuknandet. Det var de
smé sakerna som spelade roll, att ldsa en bok eller sitta pa verandan och njuta av solen. Att
hélla fast vid sddana hobbyer eller saker man gjort forut, till exempel att sjunga eller segla,

var av stor betydelse.

”... di brukar sdg att man ska hdll fast vid dehdr... som man annars ha gjort.”

“jag har bara levt pd. Ibland “som om var dag var den sista”. Jag har levt intensivt,

i nuet, och inte bekymrat mig for morgondagen.”

“Jag forsokte istdllet att njuta av seglingen, helt och fullt. Jag anade att detta skulle

bli min sista segling.”

8.3. Betydelsen av stod

Huvudkategorin &r indelad i tvd underkategorier: familjen och vdrden. I denna kategori

framkommer de sociala behov som upptrader i samband med livsfordndringen. I sista
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huvudkategorin tas upp hur viktigt stodet var for informanterna. Informanterna upplevde
att varden var god. Den information som informanterna gavs om sjukdomen ansags vara
tillracklig, ocksa stodet som vardpersonalen gav upplevdes vara god. Manga olika
professioner inom varden var involverade i informanternas liv, vilket gav stéd och

trygghet. Storsta stodet kom fran informanternas anhdriga.

Familjen

Det priméra stodet fick informanterna fran sina familjer. Av familjen fick informanterna
bade mentalt stdd och fysiskt hjélp, vilket underlédttade vardagen och informanterna kunde
kdnna glidje och livslust igen. Informanterna uttryckte sig flera gdnger om hur viktig

familjen var.

"Vi har ju tre pojkar, tre familjer som vi hade stor hjdlp av.”

"Stor hjdlp att dven framgent kdnna livslust och glddje far jag av mina ndrmaste,

)

framst Ove men ocksd Pia, Peter, Sanna och ‘smatjejerna’ Malin, Frida och Olivia.’

Varden

Informanterna ndmnde upprepade ganger om hur varden gett dem stdd for att orka. Att
vérdpersonal visade empati och sympati var viktigt. Ett par trygga, virdande hénder och en
vénlig rost gav bade trost och trygghet. Det var viktigt att vrdarna var kunniga och att de

kunde vara flexibla i sitt arbete. Viktigt var dven att de hade patienten och anhdriga i fokus.

“jag vill bara dé. Eller dtminstone ligga nedbdddad mellan svala lakan i ett tyst och
fridfullt rum, omgiven av vdnliga vitklidda vardare med sndlla 6gon, varma roster

’

och mjuka hénder.’

”Di sag ju helatiden va som, va som fodrades och sa gav di forslag... Jag fick flera
timmar, sd ja hann liksom tur-retur ti vasa till och med... Och di var flexibel

faktiskt.”

)

"4 he trodd ja ju int. Tink att likarn kommer hem.’
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9. Diskussion

Vi har delat in diskussionen i tvd delar. I den forsta delen diskuterar vi mot tidigare studier
och till den teoretiska utgangspunkten. I den andra delen diskuterar vi vér valda metod och

granskar den kritiskt.

9.1 Resultatdiskussion

I foljande kapitel diskuterar respondenterna resultatet mot tidigare studier och till den
teoretiska referensramen. Syftet med studien var att f4 en 6kad kunskap om hur det &r att
leva med ALS, bade som anhdrig och patient men dven att belysa hur livet fordndras bade

fysiskt, psykiskt och socialt.

Enligt Cullberg (2010) innebédr en psykisk kris en kinsla av kaos, ensamhet och
sjalvfordomelse. Att fa en diagnos dir ‘ljuset i tunneln’ inte finns, vicker olika slags
kénslor. Kénsla av oduglighet, skam och den dér ovissheten om framtiden skapar ett kaos.
Det dr svart att hitta ndgon annan ménniska i samma situation. Bade 1 det faktum att det ar
f& som insjuknar i ALS, men &dven det att sjukdomen &r sd individuell 1 sitt
sjukdomsforlopp. Detta bidrar till en ensamhet, som dven syntes i vér studies resultat. En
stdndig spanning i livet finns hos informanterna. Att leva i ovissheten om hur lang tid fanns
kvar samt om ndgot annat skulle hinda. Den konstanta rddslan och spanningen hade sina
reaktioner, sdsom att tala i somnen. Bland annat kunde fornekelse till insjuknandet i ALS,
ses 1 vért resultat. Fornekelse dr ett sétt att reagera, en forsvarsmekanism som hor till
reaktionsfasen enligt Cullberg (2010). I enlighet med det resultat som framkommit i var

studie ses tydliga likheter med att insjukna i amyotrofisk lateralskleros och psykisk kris.

Travelbee (1971) definierar och delar in ordet hopp pé olika sétt. Hon menar att livet blir
mer meningsfullt och bekvimt om hopp infinner sig. Ménniskan behdver samarbeta med
andra manniskor for att Gverleva. Travelbee pastar att en sjuk och lidande ménniska &r
beroende av andra minniskor, dven om den sjuke inte vill ha hjdlp. En ménniska lever i
tron pa att nuvarande livet tar sig en vindning. Méanniskan som lever pd hopp, har
mdjlighet att vdlja vilket tankesdtt man anvénder, av det forblir ménniskans autonomi och
frihet densamma. Enligt Vitale (2007) har ménniskor som insjuknat i ALS stort hopp trots
sjukdomens dystra prognos. Aven i Vitales m.fl. studie framkom friheten att sjilv vilja

tankesitt och attityd till sjukdomen.
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Travelbee (1971) beskriver hur man som sjukskdtare skall man ”gé hand i hand” eller
assistera den ménniska, familj eller samhélle som lider. En av sjukskotarens uppgifter dr att
forhindra eller hantera personens sjukdom. Nér en ALS drabbad vardas skall sjukskotaren
vara lyhord och kunna tillfredsstélla manniskans behov enligt sjukdomens progression.
Mainniskan skall kunna kénna livskvalitet, och ha en god fysisk, psykisk och social vardag
trots sin obotliga sjukdom. Kommunikation mellan vardare och patient dr det viktigaste
redskapet for att uppnd en god vird. Om sjukskotaren kan kdnna igen och tillgodose

patientens behov, har kommunikationen uppnatt sitt indamal.

Vart resultat 1 denna studie kan relateras till den teoretiska referensramen, Travelbee och
till Vitales studie. Informanterna levde i hoppet om exempelvis forldngd livstid med hjélp
av ritt vard. Aven hoppet om ett framtida botemedel forekom. De valde sjilva ett tankesitt
déar de kunde uppskatta lyckan over att vara vid liv, informanterna valde i vilket stadie av
sjukdomen de “stannat i”. Av det kunde de leva i nuet och ta vara pa den sista tiden.

Att fa stod av anhoriga eller nédrstdende ménniskor 1 svara situationer, dr en viktig del i
bearbetningsfasen. Ifall personen inte har borjat vinda sig mer utat, kan professionell hjélp
behovas (Cullberg, 2010). I resultatet framkom det vildigt tydligt att stodet frdn anhoriga
fanns och var synnerligen viktigt. Enligt Vitale (2007) inger meningsfulla relationer hopp.
Informanterna upplevde bade den psykiska och fysiska hjdlpen fran anhodriga som nigot
positivt. Det dr viktigt for anhdriga att patienten dr trygg och att virdpersonalen tar hand
om den dagliga varden. Anhoriga har da mgjlighet att fylla den betydelsefulla rollen att {4

vara anhorig.

En stor omstillning i livet sker vid insjuknandet av ALS, livet blir inte detsamma igen och
under hela sjukdomsforloppet behdvs mer eller mindre vard. For att kunna varda en
ménniska bor vardaren forst forstd vad som hinder mellan patient och virdare och darefter
skall en god relation bildas till patienten. Innan man kan borja bilda en relation till en
annan minniska bér man kunna se den andre som en unik individ och maénniska.
Relationen bildas vartefter de olika faserna; forsta motet, framvaxt av identiteterna,
empatin och sympatin dr avklarade (Travelbee, 1971). I resultatet betonades den goda
vérden och att vardarna visade empati och sympati. En god vérdrelation hade uppnétts och
den sjukes behov kan tillfredsstéllas och tillgodoses hos informanterna nédr sympatin kunde
visas. Resultatet visade dven att stodet inte enbart var menat till den sjuke, utan lika

mycket till de anhdriga.
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Det ar av stor vikt att vi som sjukskotare ser mianniskan bakom sjukdomen och kan skapa
en meningsfullhet och inge hopp i1 vardagen oavsett de svara provningar den ALS drabbade

stalls infor.

9.2 Metoddiskussion

Nér man gor en vetenskaplig studie dr det viktigt att kritiskt kunna granska arbetet. For att
granska kritiskt finns enligt Henricsson (2017) tre kriterier som man skall ha i bakhuvudet.

Dessa tre omfattar det teoretiska, det empiriska och det etiska kriteriet.

Centrala begrepp har i studien presenterats och forklarats. Ingen tidigare kunskap inom
dmnet behdvs for att kunna forstd studien. Vi stridvade efter att skriva ett arbete som &r
lattlast. Den teoretiska referensramen vi anvént oss av dr véldigt bred och kan tillimpas i
ménga olika studier inom omvardnad. Eventuellt skulle vi ha kunnat anvinda oss av en
annan mer specifik teori, som inriktar sig pd livsfordandring i samband med sjukdom.
Kunskapsldaget om ALS ar beskrivet 1 bakgrunden. Vi har anvént oss av virdvetenskapliga
databaser da vi sokt artiklar, tillforlitliga kdllor i form av bocker och kritiskt granskade
internetsidor. Litteraturen som anvints dr bade internationell och nationell. Den tidigare
forskningen dr internationell, men riktlinjerna for hur sjukdomen behandlas &r nationella. I
studien framkommer varfor det valda d&mnet &r viktigt att ha kunskap om. Bakgrunden &r
logiskt uppbyggd. Ur bakgrunden far man fakta om sjukdomen och sjukdomsforloppet,
men dven en klar bild 6ver dagens kunskapsldge. I bakgrunden beskrivs ocksé krisens olika

faser.

Troviardighet handlar om att skribenterna tydligt redogdr for ldsarna att kunskapen som
skapats dr sannolik och att resultatet ar giltigt (Henricson, 431, 2017). Vi anser att metoden
och resultatet i var studie &r trovérdig. Den kvalitativa metoden som valts till studien anses
lamplig, eftersom vi har studerat erfarenheter och upplevelser. Urval, datainsamling och
dataanalys 1 studien &r tydligt beskriven. Vi har beskrivit i teorin hur man gar tillviga vid
datainsamling samt dataanalys, men @ven hur vi rent praktiskt har gjort. Vi dnskade f4 flera
intervjuer, men eftersom det var svért valde vi att komplettera med skonlitterdra bocker for
att fa ett mer maéttat resultat. I resultatet framkommer och besvaras syftet i hur det fysiska,
psykiska och sociala behovet fordndras efter insjuknandet i ALS. Redovisningen av
resultatet dr gjord pa lampligt sétt enligt analysen. Vi har anvént oss av en tabell for att {4

en overblick dver huvud- och underkategorierna.
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Palitlighet kan bevisas genom att skribenterna kan framstélla sin tidigare kunskap inom
dmnet (Henricson, 432, 2017). Studien anses vara pélitlig, eftersom vi anvént oss av flera
olika kéllor och inte 14tit vdra egna uppfattningar och kunskaper speglas i studien. Vi har
forsokt behalla oss objektiva till studien. Med dverforbarhet menas pa vilket sétt resultatet
fran arbetet kan tilldimpas i andra situationer (Henricson, 433, 2017). I studien &r urvalet
litet och ddrfor kan vi inte sdga att generaliserbarheten dr hundra procent trovirdig. Ifall
urvalet skulle ha varit storre, flera medverkande i intervjun, bdde anhoriga och patienter,
skulle resultatet blivit bredare och mer generaliserbart. I resultatet ses likheter till tidigare
studier. Resultatet diskuteras och relateras till tidigare studier samt till vér valda teoretiska
utgangspunkt. I diskussionen framkommer tydliga likheter mellan tidigare studier samt
teorin. I slutet av resultatdiskussionen beskriver vi véra slutsatser angdende resultatet.

Anvéndbarheten diskuteras i slutledningen.

Under hela studien har vi beaktat etiken. Informanten som blev intervjuad var medveten
om att allt material hanteras anonymt och konfidentiellt samt hen gav muntligt samtycke
till deltagande i studien. Informanten fick dven pd forhand ett informationsbrev, dir
studiens tillvigagangssitt samt studiens syfte ndmndes. I Informationsbrevet uttrycktes det
dven att deltagandet ar frivilligt samt att informanten kunde avbryta deltagandet nir som
helst under studien. Att materialet som fds fOrstors efter analysen, ndmndes dven i
informationsbrevet. I studien har respondenterna mérkt ut fakta med kéllhdnvisningar.
Studien anses etisk motiverad, eftersom den studerar nagot av betydelse. Godhetsprincipen
har beaktats, eftersom den inte har skadat deltagarna och studien har mer fordelar dn

nackdelar.

10. Slutledning

Amyotrofisk lateralskleros dr en ovanlig sjukdom. Som sjukskdtare kommer vi att mota
patienter med liknande neurologiska sjukdomar. Mélet med studien var att fi 6kad kunskap
om den specifika sjukdomen, samt att fa forstaelse for hur sjukdomen paverkar det fysiska,
psykiska och sociala behoven. Vi upplever att 6kad kunskap om sjukdomen fatts, dock
hade vi Onskat att urvalet varit storre. Resultatet skulle d& ha blivit mer nyanserat och
fordjupat. En fortsatt studie kunde goras med ett storre urval. Detta for att vardpersonalen
skulle 4 en 6kad nyanserad kunskap och forstdelse for hur man pa bista mojliga sétt virda
ménniskor med ALS, eller liknande sjukdomar. Studiens resultat kan tillimpas genom att

presentera examensarbetet at exempelvis hemvarden. Presentationen av examensarbetet



30
skulle betona vikten av personcentrerad vard, att patienten och anhoriga &r i centrum.
Vikten av att vara flexibel i arbetet, visa empati och kunna ge det lilla ”extra” i varden. Att
satsa pd anhorigsamtal och att uppritthélla en tydlig kommunikation med anhdriga samt att
ta med dem i vérden, lata dem vara delaktiga. Ur resultatet framkom vilken betydelse

tryggheten med att ha samma vardare innebar, bade for patienten och anhdriga.

Amnet har varit villdigt intressant att studera och vi r glada &ver vart valda dmne. Vi
Onskar att arbetet dr givande och ger en okad forstielse for vardpersonal som vardar ALS

patienter eller liknande obotliga sjukdomar, dar livets minuter dr raknade.
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Bilaga 1
Informationsbrev

Vi ar tva sjukskotarstuderanden vid Yrkeshogskolan Novia i Vasa som skriver vart
examensarbete om sjukdomen ALS (Amyotrofisk Lateralskleros). Syftet med vér studie ar
att fa kunskap om hur det &r att leva med ALS samt hur det dr att leva som anhorig.

Till vart examensarbete anvédnder vi oss av intervju for att fi in information och kunskap.
Examensarbetet kommer att framforas som en presentation infor andra studeranden. Det

publiceras sedan pa en databas vid namn Theseus.

Intervjun kommer att bandas in. Vi kommer att stélla fragor till dig som du far besvara.
Du kommer &ven att fa frdgorna pé ett papper. Intervjun kommer vara ostrukturerad, vilket
innebdr att vi har nagra frdgor som &r brett formulerade. Detta ger oss mojligheten att
utveckla frdgorna.

Du har rétten att avbryta intervjun néir som helst, om det s kénns.

Materialet som fas kommer att behandlas konfidentiellt. Materialet kommer att forstoras

efter att vi analyserat det fardigt. Enbart vi skribenter kommer ha tillgang till materialet.

Intervjun kommer att ta ca 45min.

Tack for ditt deltagande!

Har du fragor géllande studien dr du vilkommen att ta kontakta med oss.
Med vénliga halsingar
Lina Akers

Moa Nyman

Handledande larare: Lena Sandén-Eriksson



Bilaga 2
Intervjufragor

1. Beritta om tiden nér ni fick reda pa sjukdomen

2. Beritta om ert maende under tiden ni levde bredvid sjukdomen

3. Hurudant stod upplevde ni fran varden och &vriga i samhillet under
sjukdomstiden?

4. Ovrigt du vill beritta om?

Stodfragor:

» Upplevde ni denna tid som en kris? (1)

« Pa vilket sitt blev livet annorlunda efter diagnostiseringen? (1)
« Vad var tyngst? (2)

* Var ni orolig/rddd for ndgot? (2)

» Vilket stod skulle ni 6nska att ni fatt? (3)



