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Abstrakt

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) ar en obotlig sjukdom, som &r en tung diagnos att fa. ALS &r en
neurologisk sjukdom som paverkar nerverna i kroppen. Sjukdomen leder till muskelsvaghet och
forlust av muskelkontroll. Livstiden kan forlangas med behandling, men botar inte sjukdomen. De

som drabbas av ALS kan uppleva angest 6ver livet och déden.

Syftet med studien var att fa en forstaelse av hur personer med ALS upplever sin vardag bade efter
diagnosen och under sjukdomens forlopp. Studien syftar aven till att 6ka kunskapen om sjukdomen
och hur det paverkar individen. Studien utfoérdes netnografiskt. Tva bloggar och tva poddar
anvandes for att fa fram ett resultat. Materialet analyserades med en kvalitativ innehallsanalys.

Som teoretisk utgangspunkt anvandes Erikssons (1994) teori om manniskans lidande.

| resultatet framkommer det att personer med ALS paverkas pa manga satt i vardagen. Deltagarna
upplever kdnslor av angest, oro, ensamhet, sorg och radsla. Existentiella fragor som ”Varfor just
jag?” ar vanliga bland deltagarna. Aven fysiska begransningar, som hindrar dem fran att leva som

tidigare och ett 6kat behov av hjalp fran andra framkommer i resultatet.

Sprak: svenska
Nyckelord: ALS, obotlig sjukdom, upplevelser
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Tiivistelma

Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) on parantumaton sairaus, joka on raskas diagnoosi saada.
ALS on neurologinen sairaus, joka vaikuttaa kehon hermoihin. Sairaus johtaa lihasheikkouteen ja
lihaskontrollin menetykseen. Elinikda voidaan pidentda hoidoilla, mutta sairaus ei parane. ALS:sta

karsivat voivat kokea ahdistusta eldaman ja kuoleman suhteen.

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada ymmarrys siitd, kuinka ALS-potilaat kokevat arjensa seka
diagnoosin jalkeen ettd sairauden edetessa. Tutkimuksen tavoitteena oli my0s lisata tietamysta
sairaudesta ja sen vaikutuksista yksiloon. Tutkimus toteutettiin netnografisesti. Kaksi blogia ja
kaksi podcastia kaytettiin tuloksen saamiseksi. Materiaali analysoitiin laadullisella
sisdllénanalyysilla. Teoreettisena viitekehyksena kaytettiin Erikssonin (1994) teoriaa ihmisen

karsimyksesta.

Tuloksista kay ilmi, ettd ALS:33 sairastavat ihmiset kokevat arjessaan monenlaisia haasteita.
Osallistujat kokevat ahdistusta, huolta, yksindisyytta, surua ja pelkoa. Eksistentiaaliset
kysymykset, kuten ”"Miksi juuri mind?”, ovat yleisia osallistujien keskuudessa. Tuloksista ilmenee
my0s fyysisia rajoitteita, jotka estdvat heitd elamasta kuten ennen, seka lisddntynyt avun tarve

muilta ihmisilta.
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Abstract

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is an incurable disease and a heavy diagnosis to receive. ALS is
a neurological disease that affects the nerves in the body. The disease leads to muscle weakness
and loss of muscle control. Life expectancy can be extended with treatment but the disease

cannot be cured. Those affected by ALS may experience anxiety about life and death.

The aim of this study was to gain an understanding of how individuals with ALS experience their
daily lives, both after the diagnosis and during the progression of the disease. The study also aims
to increase knowledge about the disease and how it affects the individual. The study was
conducted netnographically. Two blogs and two podcasts were used to gather data. The material
was analyzed using qualitative content analysis. Eriksson's (1994) theory of human suffering was

used as the theoretical framework.

The results show that people with ALS are affected in many ways in their daily lives. Participants
experience feelings of anxiety, worry, loneliness, grief, and fear. Existential questions such as
"Why me?" are common among the participants. Physical limitations that prevent them from
living as they used to, as well as an increased need for help from others, also emerge from the

results.

Language: Swedish
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1 Inledning

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) ar en neurologisk sjukdom som paverkar nerverna i
kroppen. Sjukdomen leder till progressiv muskelsvaghet och forlust av muskelkontroll som
styrs frivilligt. Det finns olika huvudtyper av sjukdomen. Sjukdomen ar fortfarande obotlig
men livstiden kan férlangas med behandling. Mediandverlevnadstiden for ALS obehandlad

ar 2 till 4 ar. (Andersen, 2023)

| Finland finns det cirka 350 personer som blivit diagnostiserad med ALS. Den
genomsnittliga aldern for insjuknande ar vid 60 ar och sjukdomen férekommer mera hos
man. | Finland har 20% av patienterna sjukdomen i slakten, da talar man om familjar ALS.

(Atula, 2023)

Vid sjukdomen ALS kan livsperspektivet upplevas djupare nar hela livet stalls pa sin spets,
sjukdomen leder fram till en annan dimension av vad som ar viktigt. De som drabbas av ALS
kan uppleva angest over livet och déden. Fragor som “varfér jag har drabbats” eller "vad
ska man géra med den tid som finns kvar” kan tynga de som drabbats av sjukdomen.
Hoppet kan upplevas som bortblast nar inget botemedel finns, men relationer med barnen,
daglig tillfredsstallelse, vardighet, stod att fa behalla autonomin sa lange det gar kan bade

ge hopp och starka personens meningsfullhet. (Ozanne, 2015, s5.22)

ALS ar en sjukdom som det pagar mycket forskning kring for att hitta effektivare
behandlingar och eventuella botemedel. Sjukdomen &r fortfarande obotlig och kan darfér
vara en mardrom att bli diagnostiserad med. ALS leder till manga funktionsnedsattningar

som ofta utvecklas stegvist och smygande.

Intresset for studien uppkom genom en onskan att fa en forstaelse hur det ar att leva med
ALS och bli diagnostiserad med en obotlig sjukdom. Vilka tankar och kanslor vacks hos den
som far diagnosen? | denna studie undersoks upplevelser av att fa diagnosen ALS. Hur
hanterar man ett sadant sjukdomsbesked, och hur ser livet ut efter att man blivit
diagnostiserad med ALS. Genom att lyfta fram de tankar, kdnslor och upplevelser personer
med ALS gar igenom kan man fa en djupare forstaelse for de utmaningar som de moter i
sin vardag. Att forsta hur deras liv paverkas pa bade fysisk, psykisk, social och andlig niva

kan forbattra varden och stodet till personer med ALS.



2 Bakgrund

| detta kapitel beskrivs sjukdomen Amyotrofisk lateralskleros (ALS). Kapitlet kommer att ta
upp allman information om sjukdomen och dven utmaningar relaterade till ALS sasom

fysiska besvar och varden vid livets slutskede.

2.1 Amyotrofisk Lateralskleros

ALS beror en grupp motorneuronsjukdomar som gor fortskridande skador pa centrala och
perifera motoriska nervceller. Det finns 3 huvudtyper av ALS som delas in i klassisk
amyotrofisk lateralskleros, progressiv bulbar pares (PBP) och progressiv spinal muskelatrofi

(PSMA). (Socialstyrelsen, 2024)

ALS har dven en arftlig form, men risken for att en slakting till en person med ALS insjuknar
ar omkring en procent. | sadana fall talar man om familjar ALS. Den arftliga formen av

sjukdomen har dock ett lindrigare och langsammare forlopp. (Atula, 2023)

Att fa diagnosen ALS och drabbas av bestdaende fysiska funktionsnedsattningar under
sjukdomens gang ar mycket pafrestande. Sjukdomen paverkar halsan bade fysiskt,
emotionellt, socialt och existentiellt. Livet forandras pa manga satt nar diagnosen faststalls.
Symtomutvecklingen och progresshastigheten ar olika for alla personer med ALS. Men idag
finns det inget botemedel vilket gor att behandlingen utgar fran symtomlindring och

palliativ vard. (Ozanne, 2015, s. 19)

2.1.1 Foérekomst och etiologi

Sjukdomen ALS finns i hela varlden i olika former. Under de senaste 30 aren har ALS-
diagnoserna bland befolkningen 6kat. Okningen kan bero pé att sjukdomen diagnostiseras
battre pa grund av dndrade diagnoskriterier och ny kunskap om sambandet mellan ALS och
andra sjukdomar. Okningen kan ocksa bero pa att befolkningen vixer och en ékad andel

invanare som ar i aldern 60 — 75 ar. (Socialstyrelsen, 2024)

Finland ar ett av de lander som har hogst forekomst av ALS i varlden. Enligt en studie som
utfordes av Laaksovirta, o.a (2022) visade det sig att familjar ALS (FALS) forekommer i hog
grad i Finland. Enligt studien dar 815 ALS-patienter deltog mellan aren 1993-2020 hade

25% FALS och 45% FALS med neurologiska och psykologiska sjukdomar. Den vanligaste
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europeiska genetiska orsaken till ALS ar hexanukleotidupprepningsexpansionen i C9orf72-
expansionen. Varianten ar mindre vanlig bland asiatisk befolkning. Frontallobsdemens
forekommer ofta hos personer som har C9orf72-expansionen. Kortare dverlevnad och
tidigt insjuknande har kopplats ihop med expansionen. En orsak till den héga frekvensen
av C9orf72 och SOD1 varianten av ALS i Finland kan vara den finska befolkningsstrukturen.
| Finland har befolkningen minskat och kdannetecknats av genetiska isoleringar. Detta har
lett till att sallsynta genetiska sjukdomar drabbat befolkningen (finska sjukdomsarvet).

(Laaksovirta, o.a., 2022)

Varfér man drabbas av ALS ar fortfarande ganska okdnd, hos 75 % av fallen vet man inte
orsaken. Vissa faktorer har kopplats ihop med okad risk for att drabbas av ALS sasom
stigande alder, manligt kon, cigarrettrokning, anhorig med ALS, pannlobsdemens,
parkinson och nagra neuropsykiatriska sjukdomar. Det har visat sig att nagra faktorer
minskar risken for att insjukna i ALS, dessa ar ett hogt body massindex (BMI), stort intag av
alkohol eller kaffe. Personer som har diagnosen diabetes typ 2 har ocksa lagre risk att
insjukna i ALS och om de skulle drabbas av sjukdomen har de en battre prognos.

(Socialstyrelsen, 2024)

2.1.2 Symtom

Nar nervcellerna som styr kroppens skelettmuskulatur dér i hjarna, hjarnstammen och
ryggmargen forsvagas kroppen gradvis vid ALS. Finmotoriken blir svarare, benen blir trott
vid gang, talet kan bli sluddrigt, balen orkar inte stéda upp ryggen vilket kan leda till att
man sjunker ihop framat och man far trétta nackmuskler. Nar sjukdomen utvecklas blir
andningen paverkad. Andningsmuskulaturen blir férsvagad som leder till att nattsémnen
kan bli stord, trottheten tilltar, huvudvark (speciellt pa morgonen), koncentrationen blir
samre och depression kan utvecklas. Andningsproblem kan dven orsakas av slem som
blockerar luftvdagarna. Svaljningssvarigheter utvecklas hos 80% av ALS-patienterna och
formagan att svalja upphor efter en tid. Viktnedgang forkommer dven hos patienterna.
Nagra orsaker till forlust av vikten ar trotthet, nedsatt aptit, depression, forstoppning,

svarigheter att ata. (Palmback, 2024)

Det vanligaste tidiga tecknet pa ALS ar svaghet i en hand eller ben vid aktivitet. Andra tidiga
symtom kan vara nedsatt tal-och svidljformaga. Att inte kunna rdcka ut tungan och

svarigheter att uttala bokstaven R &r typiska forsta symtom. Hos 10-25% av ALS-
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patienterna forekommer det en mild distal domning, stickningar eller 1&tt smarta.
Hjartmuskeln paverkas inte av sjukdomen och 6gonrdérelser forblir normala tills sjukdomen

nar sitt slutstadium. (Laaksovirta H. , 2021)

Vid klassisk ALS borjar symtomen med tilltagande forlamning, nedsatt muskelkraft, och
muskelatrofi speciellt i armar och ben. Symtomen ar i borjan asymmetriska men sprids och
breder ut sig (generalisering). | benen kan det férekomma spasticitet och symtomen kan
vara asymmetriska. Det forsta symtom kan ibland vara fallknivsfenomenet (=ena knaet
viker sig hastigt utan forvarning och personen faller till marken). Hos vissa personer bérjar
symtomen i brosthalan, diafragman eller bukmuskulaturen. Vid progressiv bulbar pares
(PBP) ar forsta symtomen svaljningssvarigheter, talsvarigheter eller heshet. Svaghet i armar
och ben och ibland adven i nacken uppstar nar sjukdomen fortskridit. Vid progressiv spinal
muskelatrofi tilltar pareser i enbart perifera omraden utan symtom i tunga, mun och svalg.
Nar sjukdomen fortskridit oberoende sjukdomsform paverkas diafragman som leder till
andningsinsufficiens. | slutet av sjukdomstiden utvecklas koldioxidnarkos, aspiration eller

pneumoni som ar kopplad till dédsorsaken. (Socialstyrelsen, 2024)

30 % av ALS-patienterna utvecklar kognitiva symtom sasom sprakstorningar och
personlighetsférandringar. Hos en mindre grupp utvecklas dven en frontallobsdemens. Da
kan ALS-patienten ha svart att tolka sinnesintryck, bli likgiltig, vara oformogen att halla
tillbaka ett oonskat beteende, lida av spraksvarigheter, vara hypersexuell eller bli mera

tystlaten. (Socialstyrelsen, 2024)

2.1.3 Diagnostisering

ALS kan vara svar att diagnostisera i ett tidigt skede. Neurologer behdver oftast flera
manader pa sig att utesluta andra mojliga diagnoser, men detta galler inte i alla fall.
Elektroneurografi och elektromyografi (EMG) undersokningar ar anvandbara for att stélla
ALS diagnosen och utesluta andra tillstand och sjukdomar som har likande symtom som
ALS. Laboratorietester gors for att utesluta andra sjukdomar, vid ALS &ar oftast
blodprovssvaren normala. Biokemiska markdrer i blod anvands for att identifiera
sjukdomar som kan likna ALS. Datortomografi och magnetrontgen av hjarnan och
ryggmargen ar ibland nddvandiga undersékningar. Genetisk testning kan utféras for att
identifiera familjara typer av ALS. Genetisk testning ar rutinmassig vid vissa institutioner for

alla patienter med ALS. Genetisk testning kan bli mer rutinmassig eftersom en ny forskning
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visar att C9orf72-mutation forekommer hos manga patienter utan familjehistoria av ALS.
Eftersom genetisk testning inte bara paverkar patienten utan ocksa deras nara slaktingar i

forsta led borde slaktingarna vara involverade i radgivningsprocessen. (Armon, 2024)

| en studie utford av Foldvari o.a. i Kanada som forskade i upplevelser vid diagnosbeskedet
och véagen till diagnosen visade det sig att utvarderingsprocessen var lang. | studien deltog
9 personer som lever med ALS och 9 assistenter dar alla blev intervjuade. | studien framkom
det att deltagarna skickades fram och tillbaka mellan specialister och nagra av deltagarna
blev feldiagnostiserade. Deltagarna beskrev diagnosprocessen som fylld av frustration och
hoppfulla teorier. De langa vantetiderna och forvdrrade symtomen gjorde processen
trottsam. Deltagarna beskrev inte diagnosbeskedet som en chock, narmare som en lattnad
eftersom diagnosprocessen hade varit sa lang. For manga var diagnosen ocksa en
bekréftelse av deras egna slutsatser. Da kunde de borja fokusera pa att faststalla nasta steg
for vard och behandlingsalternativen med ett vardteam. (Foldvari, Stolee, Neiterman,

Boscart, & Tong, 2024)

2.1.4 Lakemedelsbehandling

Teglutik® ar ett lakemedel som anvands vid ALS. Den aktiva substansen i Teglutik® ar riluzol.
Nedbrytningen av nervceller vid ALS kan bero pa fér mycket glutamat (en kemisk
budbaérare) i hjarnan och ryggmargen. Likemedlet stoppar frisdttningen av glutamat som
hjdlper till att forhindra att nervceller forstors. Teglutik® kan minska antalet vita

blodkroppar som kan gora patienten mera infektionskanslig. (Ladkeinfo, 2023)

Riluzol ar den enda medicinen som kan anvandas vid ALS for att forlanga livstiden. Riluzol
kan forlanga den trakeostomifria tiden med 2—-3 manader hos patienter som &r yngre an 75
ar och som har haft sjukdomen i mindre dn 5 ar. Vid ALS forsoker man behandla symtomen

eftersom sjukdomen &r obotlig. (Armon, 2024)

| takt med att sjukdomen framskrider kan andra lakemedel bli aktuella. Vid depression
rekommenderas selektiva serotoninaterupptagshammare (SSRI). Smérta kan uppsta som
foljd av oférmaga att rora sig och muskelforlust, da kan antiinflammatoriska lakemedel och
i vissa fall analgetiska lakemedel 6vervégas. Patienten bor fa tillrackligt med information
om sjukdomens konsekvenser och fa stod fran tillexempel stédgrupper. Ventilatoriskt stod

satts in da patienten far problem med andningen. (Armon, 2024)



2.2 Utmaningar relaterade till ALS

Att fa diagnosen ALS ar ett tungt besked. Trots att sjukdomen ar obotlig finns det manga
atgarder for att lindra symtomen. Det ar viktigt att den sjuke och anhdriga far den
information som behovs och att diagnossamtalen sker fysiskt sa att det finns tid for fragor.

Fragor bor besvaras arligt aven om budskapet inte alltid ar positivt. (Ozanne, 2015, s. 20)

ALS leder till en progressiv nedgang av motorneuronen, vilket leder till
funktionsnedsattning och dod. Cirka 50% av de som drabbas av ALS dor inom 30 manader
efter symtomdebut, ofta pa grund av andningssvikt. Cirka 10 % av de drabbade 6verlever
langre an ett decennium. | en studie som undersokte hoppet bland personer med ALS
visade det sig att hoppet hade en dubbel betydelse for personer med ALS. For nagra var
hoppet ett hinder for att fa kontroll och att aktivt klara av sjukdomen. Andra sag hoppet
som en resurs som var avgorande och starkte deras hantering och kontroll. Detta visar att
vardare behover vara 6ppna och icke-domande om patienternas hopp. De som sag hoppet
som ett hinder behover fa fokus pa att starka sig och fa en kansla av kontroll och uppna

realistiska mal med varden och sig sjalv. (Hamama-Raz, Norden, & Buchbinder, 2021)

| en studie som undersokte patienters och anhorigas upplevelser av forstaelse vid ALS ur
ett langsiktigt perspektiv framkom det att patienterna och deras partner hade en fruktan
over vad som komma skall under hela sjukdomsprocessen. En osdkerhet férekom och nar
de fick diagnosen kdandes det som om fotfastet lossnade. Radsla och letandet efter ett
“varfor jag drabbades” forekom bland de 14 intervjuade. De svavade mellan forstaelse och
ofdrstaelse under hela sjukdomstiden. Att fa tillrackligt med stod av vardpersonalen under

hela sjukdomsprocessen visade sig vara oerhort viktigt. (Ozanne & Graneheim, 2018)

2.2.1 Fysiska utmaningar

Det ar viktigt att en fysioterapeut involveras snabbt i varden for att félja med personens
nya symtom och nya problem som uppkommer under sjukdomens gang. Fysioterapeuten
kan ta fram passande traningsprogram och ge instruktioner hur rorligheten kan
uppratthallas. Olika skenor kan vara till hjalp for att stoda vid en forsvagad led. Det &r viktigt
att forsoka vara observant pa de forsamringar som sker och ligga ett steg fore nar det géller

att satta in nodvandiga hjalpmedel. (Ozanne, 2015, s. 24-25)
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| Finland ordnar FPA anpassningskurser for vuxna med ALS. Anpassningstraningen
genomfors i grupp och ar multiprofessionell rehabilitering. Man far stéd och hjalp med att
|6sa problemsituationer i det vardagliga livet. Kursen [ampar sig for personer som har
diagnostiserats med ALS och har en tillracklig sjalvstandig funktionsférmaga for att kunna
delta i grupprehabiliteringen. Malet ar att personen med ALS ska fa stéd i den forandrade
livssituationen som sjukdomen orsakat. Man far rad, handledning och verktyg for att kunna
fortsatta leva ett sa fullgott liv som majligt. | kursen ingar dven rehabilitering som syftar pa
att starka resurserna och formagan att hantera livet. Kursen innehadller bland annat
gruppsamtal, arbete i sma grupper, mangsidiga aktiviteter och individuella interjuver med

rehabiliteringspersonal. (Kela, 2023)

Talet paverkas vid ALS. Ljudvolymen minskar och musklernaitungan, munnen och ldpparna
blir svagare under sjukdomens forlopp. En lugn miljo utan bakgrundsljud underlattar
samtal. Nar sjukdomen framskrider kan det vara anstrangande att kommunicera da kan
tekniska hjalpmedel underlatta samtal. Olika listor och ja och nej fragor kan vara till hjalp.

En logoped bor dven inkopplas i varden i ett tidigt skede. (Ozanne, 2015, s. 26)

Den forsamrade rorligheten i munnen och ansiktet vid ALS kan gora att det blir svart att
tugga, svalja och transportera mat i munnen. Maltiden kan bli lang och en trotthet uppstar.
Att gora maten aptitlig, fint upplagg, bra temperatur och en passlig konsistens kan forbattra
naringsintaget. Att dela upp maltiderna i mindre kan vara aktuellt pa grund av trottheten.
Da sjukdomen framskrider uppstar en aspirationsrisk. En lugn maltidsstund utan
distraktioner minskar risken for svaljningsfel. Aspirationspneumoni och respiratorisk
insufficiens ar en vanlig dédsorsak vid sjukdomen ALS. Eftersom svaljningsproblematiken
gradvist forsamras kan en perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) sattas i ett relativt
snabbt skede. Den sjuke bor sjalv bestamma om hen vill genomféra operationen. Nar
sjukdomen framskrider och personen med ALS &r doende bor nédringsintaget justeras,
eftersom ett stort naringsintag kan medfora illamaende och krakningar. (Ozanne, 2015, s.

27-28)

Forsvagad diafragma uppstar vid ALS. Andfaddhet vid liggande och andnéd kan da
forekomma. Den respiratoriska muskulaturen forsvagas gradvist. En non-invasiv
ventilatorbehandling kan forlanga oOverlevnaden och forbattra livskvaliteten vid

sjukdomen. Denna behandling vill dock alla inte ha pa grund av att man dnskar ett naturligt
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forlopp eller att man ar radd for att forlanga 6verlevnaden i relation till ett 6kat handikapp.
Att sova uppratt eller i sittande stdllning kan hjalpa andningen nattetid. Opiatbehandling
har visat sig vara effektiv gallande respiratorisk férsamring. Dyspne kan underlattas med
syrgas men man bor vara observant pa koldioxidretention. Det finns ofta en stor radsla
kring andningen i livets slutskede. Radsla for kvavningsddd forekommer daven om doden
oftast sker lugnt och stilla vid en god symtomlindring. Invasiv ventilatorbehandling ges i

sallsynta fall eftersom manga avboéjer denna behandling. (Ozanne, 2015, s. 30)

Non-Invasiv ventilation (NIV) dr en utrustning som “féljer” in och utandningen. Manga
personer med ALS valjer att anvdanda NIV nattetid eftersom det gor att andningen blir
djupare och syresattningen blir battre. Ventilationen minskar aven risken for att fa
lunginflammationer. Det ar viktigt att masken sitter tatt och bra sa att den fungerar

ordentligt. (Strang, 2017)

For vardpersonalen ar det oftast latt att se nar andningen ar anstrangd, men desto svarare
att se andra problem som andningen kan orsaka. Problem som kan uppsta pa grund av
anstrangd andning kan vara stord nattsémn, morgonhuvudvark, slembildning och

dagtrotthet. (Strang, 2017)

Sekretionsproblemen uppstar vanligtvis i samband med tal- och svaljningssvarigheter. De
flesta upplever att salivproduktionen o6kar och som bidrar till dregling. Symtomen pa
dregling kan minskas med medicin eller botulinumtoxin injicerat i spottkértlarna. Saliven
kan bli tjock och seg som gor att det ar svart att hosta upp eller svédlja ned saliven. Det ar
darfor viktigt att personen med ALS far i sig tillrackligt med vatska. Sugning av munhalan
kan ibland underlatta situationen. Det finns dven mekaniskt hosthjalpmedel (hostmaskin)
som kan hjalpa personen att hosta upp slemmet. Fruktjuice, sockerfria citrustabletter eller

mork grapejuice kan minska salivens tjock- och seghet. (Ozanne, 2015, s. 31)

Smarta forekommer inte hos alla personer med ALS, vissa har sméarta och andra ar smartfria
under hela sjukdomsférloppet. En noggrann utredning och bedémning av smartan
underlattar for att finna orsaken till smartan. Men for att minska smarta i skinnet och
musklerna ar det viktigt med regelbunden lagesandring. Olika stod for extremiteter kan
avlasta och minska sméarta om personen sitter i rullstol. Antiinflammatorisk medicin eller
opiodbehandling ar vanliga mediciner som anvands vid smarta orsakat av ALS. (Ozanne,

2015, s. 32)
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| en studie som undersokte patienter med spinal och bulbar ALS, med fokus pa
smartupplevelse, karaktar, behandling och padverkan pa livskvaliteten, framkom det att
smarthantering hos ALS-patienter ar en komplex utmaning. Patienterna beskrev sin smarta
med ord som émmande, gnagande, aterkommande, irriterande, ihdllande, férsvagande,
oroande och utmattande. Smartan visade sig vara vanligast i axlar, armar och benen samt
i deras leder och muskler. Smartan kan upptrada i olika delar av kroppen men det ar vanligt
att smartan borjar i ett specifikt omrade och sedan sprids till flera stallen 6ver tid. Smartan
ar ofta kopplad till depression och angest, vilket ytterligare kan férsamra livskvaliteten. Den
kan dven negativt paverka patientens motivation till behandling och deras upplevelse av
vardkvaliteten. Darfor ar det viktigt att utveckla effektiva metoder for att bedéma och
behandla smarta, dar vardpersonalen spelar en aktiv och central roll i processen. (Rosa,

0.a., 2024)

2.2.2 Vardi livets slutskede

Med palliativ vard syftar man att starka livet den sista tiden. Varden bor fokusera pa fysisk
symtomlindring, psykologiska aspekter, sociala aspekter och existentiella aspekter. Det ar
viktigt att hela familjen kan fa stdd av specialister sasom ett ALS-team och ett palliativt
team. Diskussionen kring livets slut bor ske i god tid innan en akut situation intraffar, sa att
patienten sjalv kan vara med och bestdamma hur varden ska se ut. Varden vid ALS ar inte
sdllan komplex. Ett ingrepp kan ge minskade symtom och en d6kad livslangd men kan
paverka livet pa ett satt som inte ar 6nskvart. En operation dar man opererar in en PEG
eller andningshjalpmedel kan lindra symtom och forlanga déverlevnadstiden men samtidigt
som det paverkar det vardagliga livet. Vissa vill heller inte forlanga livet med sadanaingrepp
utan lata ha sjukdomen sin gilla gang. For att skapa en trygg och lugn miljo ska bemotandet
ta hansyn till familjens behov av information och vard. Eftersom sjukdomen framskrider ar
det nédvandigt med framforhallning dar resurser kan sattas in snabbt. Varden bor vara

varmt och fortroendefullt. (Ozanne, 2015, s. 33—34)

Radsla for kvavning forekommer hos nastan alla ALS-patienter. Radslorna beror pa att
manga personer med ALS har skov med svara andningsproblem. Radslan ar for det mesta
obefogad och de flesta brukar insomna plotsligt eller stillsamt. Den héga halten av koldioxid
orsakar koldioxidnarkos, som gor att man blir medvetandesinkt och far plotsligt

hjartstillestand pa ett skonsamt satt. (Strang, 2017)



10
| en studie dar man ville utforska erfarenheter av sjukskdtare som tar han om patienter
med ALS i livets slutskede identifierades fem huvudteman. Tva av teman som lyftes fram
var svarigheter att identifiera livets slutskede och kommunikationsproblem. Sjukskotarna
rapporterade svarigheter att veta nar doden var nara, vilket gjorde det svart att stodja ALS-
patienten och deras anhériga. Eftersom symtomen varierade fran person till person och
fran andra dodliga sjukdomar skapades en osdkerhet bland sjukskdtarna. Trots dessa
svarigheter att identifiera livets slut hade de flesta ALS-patienterna andningsforsamring
och sekretionsproblem vid livets slutskede. Manga personer som lever med ALS uppvisade
svar eller fullstandig dysartri under de sista veckorna av livet. Manga kunde inte anvanda
sina lemmar, som gjorde det svart att anvanda surfplattor eller peka pa bokstaver eller
listor. Kommunikations- och forstaelsebehoven blev en stor utmaning for varden, vilket kan
paverka stodet for personer som lever med ALS i livets slutskede. Dessa svarigheter att gora
beddmningar skapade etiska fragor for sjukskotarna, speciellt i situationer dar de var
osdkra pa om interventioner som personen med ALS hade samtycke till. Fler av
sjukskotarna uppgav att deras erfarenhet av att varda ALS-patienter i livets slutskede och
med betydande dysartri hade gjort dem mer medvetna om icke-verbala signaler i olika
vardsammanhang. Sjukskotarna betonade ocksa den centrala roll som anhoriga spelade for

att forsta patientens behov och vanor. (Daneau, o.a., 2023)

3 Teoretisk utgangspunkt

Katie Eriksson (1994) teori om manniskans lidande valdes som studiens teoretiska
utgangspunkt. Att leva med ALS innebar en hel del lidande fér manniskan. Darfér anses

denna teori vara lamplig for studien.

3.1 Katie Eriksson om lidande

Katie Eriksson skriver i sin bok att "att leva innebar att lida". Hon beskriver lidandet som en
kamp mellan det onda och det goda, mellan lidandet och lusten. Utan dessa kontraster
vore livet tomt och utan rérelse. Varje manniskas lidande ar unikt, vilket gor varje lidande
till en gata som ar omajlig att helt forsta for nagon annan. Eriksson liknar lidandet vid en

dodskamp, dar nagot konkret eller symboliskt tas ifran oss. (Eriksson, 1994)
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Hon menar att ett stilla doende kan intraffa, dar det sjalsliga och andliga livet fortvinar om
inte en forsoning sker. | detta tillstand kan kdnslor som hoppldshet, sorg, skuld, férnedring
och ensamhet forekomma. Eriksson papekar att det kanske djupaste lidandet uppstar nar

en manniska inte blir sedd eller kanner sig ensam. (Eriksson, 1994)

3.2 Sjukdomslidande

En sjukdom eller behandling kan astadkomma lidande for patienten. Smarta ar en vanlig
orsak till lidande i samband med en sjukdom. En kroppslig smarta kan driva manniskan till
sjdlslig och andlig dod och bor darfor lindras. Sjalsligt och andligt lidande fororsakar
fornedring, skam och skuld hos patienten. Detta kan uppsta av patienten sjalv eller en
fordomande attityd fran vardpersonalen. Det finns manga situationer dar patienten utsatts
for skam och férnedring i varden. Patienten kan kdnna sig misslyckad och inte forma

medverka i behandlingen. (Eriksson, 1994, s. 83-85)

3.3 Vardlidande

Det finns manga olika former av vardlidande. Eriksson lyfter fram 4 olika typer av
vardlidande; krankning av patientens vardighet, fordomelse och straff, maktutévning och

utebliven vard. (Eriksson, 1994, s. 86—87)

Krankning av manniskans vardighet kan utspela sig genom direkta och konkreta atgarder,
till exempel nonchalans vid tilltal, slarv vid skydd av patientens integritet. Krankning kan
dven ske genom bristande etisk hallning eller genom att inte ”se” manniskan och ge henne

plats. (Eriksson, 1994, s. 86)

Fordomelse och straff beskriver Eriksson att det finns en “idealpatient” och om man inte
haller sig inom dessa ramar kan man kdnna av féordomelsen. Ett satt att straffa en patient

ar att vardaren inte ger en karitativ vard och nonchalerar patienten. (Eriksson, 1994, s. 91)

Maktutovning kan astadkomma lidande for den andre. Att berdva friheten och tvinga till
handlingar som patienten inte vill eller orkar med ar att utéva makt. D3 frantar man
samtidigt patientens rattighet till av vara patient. En mera indirekt makt kan vara attityder

hos vardarna som tvingar patienten att handla mot sin vilja. (Eriksson, 1994, s. 91-92)
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Utebliven vard beskriver Eriksson att kan vara mindre forseelser eller direkta slarv i varden,
de orsakar en krankning av manniskans vardighet. En bristande formaga hos vardaren att
se och bedéma vad patienten behover kan ge upphov till utebliven vard. (Eriksson, 1994, s.

92-93)

3.4 Livslidande

Eriksson beskriver livlidandet som att det sjalvklara livet rubbas. Det invanda livet tas
plotsligt ifran en och hela livssituationen forandras. Livslidandet ar det lidandet som
innebadr allt vad som omfattar att leva, att vara manniska bland andra manniskor.
Livslidandet kan omfatta allt fran ett hot mot ens totala existens till en forlust av

mojligheten att vara bland andra manniskor. (Eriksson, 1994, s.93)

Att hotas av att en forintelse ar pAkommande, att veta att man skall d6 men inte nar ar ett
stort lidande for manniskan. Hotet av forintelsen, radslan och fortvivlan kan da blandas
med viljan till liv och kamplusten. Lidandet kan vara att man ar trott pa sin sjuka och onda

kropp, pa hela sig sjalv. (Eriksson, 1994, s.94)

Personer med ALS kan lida av angest o6ver livet och déden. Vagen mot déden ar okand och
kan skramma mer an sjalva doden. De fysiska forlusterna som ALS for med sig kan leda till
att en kansla av att kontrollen i ens liv forsvinner och att en radsla for framtiden uppstar.
Existentiell ensamhet kan uppsta nar personen inte har nagon att dela kdnslorna och
tankarna med nagon. Tankar som beror fragor om varfor vi lever, vad som hander efter
doden, tro, hopp, mening, forlatelse, tacksamhet och acceptans infér doden kan behoéva
ventileras med nagon. Hos vissa kan existentiella fragor dven skapa lidande och smarta.

(Ozanne, 2015, s.22-23)

En situation som man ofta moter inom varden ar att manniskor inte orkar och “ger upp”.
En kdnsla av att sakna varde och uppgift i livet kan gora att patienten inte orkar kimpa
mera. D3 en patient star infor en obotlig sjukdom och svara lidanden kan det vara oerhért
svart att veta hur man ska handla. Det onddiga livslidandet bér man strava till att eliminera.
Att skapa en vardkultur dar patienten kdnner sig valkommen, respekterad och vardad ar
forutsattningarna for att kunna lindra lidandet. Att ge den vard patienten behdver och att
se de sma detaljerna som ar viktiga for patienten kan innebéara att lindra lidandet. En

manniska som lider ar i behov av karlekshandlingar om och om igen. Det svaraste lidande
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kan lindras for en kort stund med en vanlig blick, ett ord, en smekning eller nagot annat
som ar ett uttryck for en arlig kansla av medlidande. Nagot som vardarna kan gora for att
lindra lidande ar formedla att man finns till, samtala, stoda, vara arlig, uppmuntra och
uppfylla 6nskningar. Det ar viktigt att patienten kdnner sig alskad, forstadd, bekraftad och
mots med vardighet. (Eriksson, 1994, s.94-97)

4 Syfte och fragestallningar

Syftet med studien ar att fa en forstaelse av hur personer med ALS upplever sin vardag,
bade efter diagnosen och under sjukdomens forlopp. Studien syftar dven till att 6ka

kunskapen om sjukdomen ALS och hur det paverkar individen.
Fragestallningar:
Hur upplever personer med ALS att fa diagnosen?

Hur paverkas livet efter sjukdomsbeskedet?

5 Metod

Metoden skribenten har anvant ar netnografi, vilket innebar att data analyseras genom
bloggar och poddar dar information samlas in. Metoden ar lamplig for studien eftersom

skribenten vill belysa ALS-patienternas kanslor och upplevelser.

Netnografi betyder att forskningen ar byggd pa deltagande och observationer fran
faltarbete pa natet. Forskningen ar baserad pa datorstédda kommunikationer som kélla for
att nd en etnografisk forstaelse och representation av ett kulturellt eller kollektivt fenomen.

(Kozinets, 2011, 5.89)

Det netnografiska tillvagagangsattet kan anvdndas for att hjalpa forskare att studera
natforum, chattgrupper, bloggar, nyhetsgrupper, natgemenskaper, fotografier och
poddsandningar. Att trada in i en online kultur eller en natgemenskap skiljer sig fran att
motas i verkligheten. Deltagandet och observationen kan vara nagot helt annorlunda pa
natet. Mangden data kan variera och nya utmaningar liksom mdjligheter kan uppsta.

(Kozinets, 2011, s. 12-14)
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5.1 Vadaren blogg

Ordet blogg harstammar fran det engelska ordet blog. Tidigare anvandes begrepp som
webbkronika och loggbok, men idag ar det blogg som dominerar. Manga associerar bloggar
med personliga dagbdcker online, vilket de ofta dr, men bloggar kan ocksa vara mycket mer
an sa. De skrivs vanligtvis av samma person eller en grupp av personer och kan handla om
praktiskt taget vad som helst, exempelvis halsa, sport, teknik, mat, spel, mode och mycket

mer. (Borjablogga, u.a.)

En blogg kan anta olika roller, som att fungera som en journalistisk publikation, ett verktyg
for debatt eller en plattform foér spel och underhallning. Det som &r gemensamt for alla
bloggar ar att de uppdateras regelbundet och att inlaggen publiceras i kronologisk ordning,
dar datum och tid for varje inlagg ofta anges. Bloggar ar vanligtvis skrivna i en personlig och

informell ton. (Borjablogga, u.a.)

Att blogga innebar att publicera innehall pa ett direkt och lattillgangligt satt. Bloggar kan
anta manga olika former och stilar. De kan skrivas av privatpersoner, familjer eller foretag
som vill dela med sig av information eller nyheter. For foretag erbjuder bloggande en
mojlighet att skapa en mer personlig och mjuk framtoning jamfort med den mer formella

tonen i exempelvis pressmeddelanden. (Borjablogga, u.a.)

5.2 Vadaren pod

Ordet pod har sitt ursprung i Apples produkt iPod, som lanserades 2001 och anvandes for
att lyssna pa inspelningar i MP3-format. Med tiden bérjade dven program och shower
spridas som MP3-filer utanfor Apples plattform. Nar detta skedde foll "i:et" bort, och kvar
blev ordet pod. Det utvecklades sedan till flera olika former, daribland podcasting, som

beskriver utsandningar av poddar. (Podverkstan, 2021)

| en podd samtalar tva eller fler personer om ett amne, och idag finns det poddar om i stort
sett allt. En podd bestar ofta av flera avsnitt, som kallas poddavsnitt. Vanligtvis drivs en
podd av tva personer som ger podden ett unikt namn. Det ar ocksa vanligt att bjuda in
gaster for att bredda diskussionen eller tillféra nya perspektiv. Inspelningarna kan ske i en
professionell studio eller i en mer informell miljo, som en soffa hemma. (Podverkstan,

2021)
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5.3 Urval

Syftet med studien var att ta del av personers upplevelser av att leva med ALS, hur det
paverkar deras vardag och hur diagnosbeskedet var. Eftersom studien ar kvalitativ valjs
deltagarna inte ut slumpmassigt. Det ar viktigare att hitta farre deltagare med olika
erfarenheter kring amnet som kan ge rika beskrivningar av amnet, dn ett stort antal som
inte har samma rika erfarenhet. Man vill at variationsrika berattelser och da kan man

forsoka fa en variation i alder och kon bland deltagarna. (Henricson, 2015, s.134)

Skribenten stravade att hitta personer som blivit diagnostiserade med ALS i varierande
aldrar av bada konen, sa att datainsamlingen skulle bli informationsrik. Till urvalet valdes
tva svenska poddar och tva svenska bloggar ut. Deltagarna ar tva kvinnor och tva man i

aldrar mellan 35-60 ar. Urvalet presenteras i tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av urvalet.

Format Alder Kon Sjukdomstid

Kvinna 60 ar 8ar
Man 54 ar 14 ar
Kvinna 35 ar 1ar
Man 40 ar 1ar

5.4 Datainsamlingsmetod

Den valda datainsamlingsmetoden ar netnografi, som inkluderar bloggar och poddar for att
besvara studiens syfte och fragestdllningar. Metoden anses lamplig eftersom manga
personer delar sina erfarenheter av att leva med ALS och beskriver hur det paverkar deras

liv pa natet.

Datainsamlingen borjade med att séka upp bloggar och poddar som har att géra med ALS
och som passar syftet for studien. Sokorden som anvandes var ”att leva med ALS/

Amyotrofisk lateralskleros”. Efter att ha skummat igenom nagra bloggar och poddar valdes
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de lampligaste ut enligt studiens syfte i atanke. En av bloggarna har aktivitet fran 2013—
2021. Den andra bloggen har aktivitet fran 2016-2024 men har inte uppdaterats sedan
augusti 2024.

Genom bloggarna och poddarna far man ta del av personernas erfarenheter, upplevelser,
asikter och tankar. En blogg ar oftast valdigt personligt skriven och darfér far man en bra
bild av hur deras liv paverkas av sjukdomen ALS. Materialet som samlades in till studien ar
empiriskt material. Det betyder att materialet inte grundar sig pa filosofiska resonemang
utan pa verkliga erfarenheter. (Svenskt Ekonomilexikon, u.a.) Efter att ha last igenom det

insamlade materialet paborjades en analys och darefter véxte ett resultat fram.

5.5 Kvalitativinnehallsanalys

Materialet har analyserats med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys eftersom det passar
en mindre datamangd. Med denna analysmetod kan innehallet beskrivas och tolkas mera
djupgdende. Texten bor lasas flera ganger for att fa fram meningsenheterna. Mallen gar ut
pa att bygga upp meningsenheter, koder, subkategorier och teman. (Henricson, 2015, s.

335-336)

Jag borjade analysen genom att ldsa igenom det insamlade materialet fran bloggarna.
Nasta steg var att jag markerade den text som svarade pa mina fragestallningar, och pa
detta satt bildades meningsenheter som sedan kunde kodas och formas till olika kategorier.
Poddarna transkriberades och nasta steg var att jag markerade den text som svarade pa
mina fragestallningar. Pa samma satt som med bloggarna, bildades meningsenheter som
formades till olika kategorier. Efter noggranna genomgangar av materialet borjade jag
skapa huvudkategorier och underkategorier som presenteras i resultatet nedan. Syftet var

alltid i fokus under analysen.

5.6 Etiska dvervaganden

Forskningsetik finns till for att skydda alla livsformer och forsvara manniskors
grundlaggande varde och rattigheter. Forskningsetiken hjalper till att skydda de personer
som medverkar i studien. Detta bygger pa respekt for manniskorna och en grundlaggande
avsikt att ta dem pa allvar. Aven om ndgon viljer att inte delta ska hen respekteras. En etisk

grund vid examensarbetet hjalper till att manniskor inte ska utnyttjas, skadas eller saras.
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Maénniskovardesprincipen sager att "Alla méanniskor har lika varde och samma ratt
oberoende av personliga egenskaper och funktioner i samhallet”. (Henricson, 2015, s. 70—

71)

Med forskning avses att ny kunskap tas fram via studier och tankearbeten, observationer
och provningar. | Finland har forskare inom alla grenar allmanna etiska principer som ska
foljas. Forskaren maste respektera de undersokta personernas manniskovarde och sjalv-
bestammanderatt. Enligt grundlagen (1999/731, 6-23 §) ar dessa att ha ratt till liv,
personlig frihet, integritet, rorelsefrihet, religionsfrihet, yttrandefrihet, egendomsskydd
och skydd for privatlivet. Forskaren far heller inte genomféra en sadan forskning som
medfor risker, skador eller men for manniskan eller samhallet. En forskare ska bedriva sin
forskning pa ett satt som undviker betydande risker, skador eller negativa konsekvenser for
manniskan, samhallet eller andra undersokningsobjekt. | Finland har vetenskapen en frihet
som tryggas av grundlagen, den ska anvdndas ansvarsfullt. (Forskningsetiska delegationen,
2021) Eftersom studien &r en netnografisk studie samlas data in endast fran bloggar som
ar oppna och offentligt tillgdngliga. Skribenten stravar till noggrannhet i studien och att

tolka materialet korrekt for att undvika missvisande tolkningar i innehallet.

6 Resultat

Resultatet som redovisas presenteras utifran bloggarna och poddarna som analyserats
med hjdlp av en kvalitativ innehallsanalys. Resultatet presenterar ALS-patientens
upplevelse av att fa diagnosen och hur sjukdomen har paverkat deras liv. Resultatet har
delats in i tva huvudkategorier som ar: insjuknandet och livet med sjukdomen.
Huvudkategorier ar indelad i underkategorier som ar: forsta symtom hos deltagarna,
upplevelser vid diagnosbeskedet, fysiska hadlsan, psykiska halsan, sociala halsan, andliga
hélsan och upplevelser av varden. For att styrka innehallet i resultatet inkluderas citat fran
bloggarna och poddarna. Dessa citat presenteras i kursiv stil. En Oversikt av resultatet

presenteras i tabell 2.
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Tabell 2. Resultatoversikt.

Huvudkategori  Underkategori

Insjuknandet Forsta symtom hos deltagarna
Upplevelser vid diagnosbeskedet

Livet med Fysiska halsan

sjukdomen.
Psykiska halsan
Sociala hélsan
Andliga héalsan

Upplevelser av varden

6.1 Insjuknandet

Att insjukna i en obotlig sjukdom &r inget som man kan férbereda sig pa. Insjuknandet
innebar manga utmaningar psykiskt och fysiskt, och tiden vid insjuknandet kan praglas av

chock och radsla vilket nagra av deltagarna upplevde.

6.1.1 Forsta symtom hos deltagarna

Tva av deltagarna hade muskelsvaghet som forsta symtom. En diffus svaghet i vanstra
kroppshalvan som uppstod cirka 3 ar fore diagnosbeskedet var det forsta symtom for ena
deltagaren. En annan deltagare markte att fingrarna inte fungerade vid gitarrspel och
vanstra handen blev kall. P& morgonen var handen svag och att lyfta telefonen var
utmanande. Nar deltagaren tog kontakt med ldkaren trodde de forst att en nerv var klamd
i axeln. Muskelryckningar i ena benet var forsta symtom fér en deltagare. Deltagaren
borjade halta och ha svart att anvdnda fingrarna och da misstianktes ALS eftersom
sjukdomen fanns inom familjen. Deltagaren tyckte utredningstiden var angestfylld

eftersom man slets mellan hopp och fortvivlan.
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“Ungefdr 3 ar innan diagnos bérjade en diffus begynnande svaghet i vinster kroppshalva

framfér allt i vaden och handen och skuldran”
“Jag mdrkte att fingrarna inte fungerade vid gitarrspel”

“Jag bérjade halta hade svart att skriva pd tangentbord, da slets man mellan hopp och

fértvivlan”

6.1.2 Upplevelser vid diagnosbeskedet

Resultatet visade tydligt att deltagarna reagerade starkt pa diagnosbeskedet, med
undantag for en person som inte fullt ut forstod sjukdomens allvar. Kanslor som chock,
angest och sorg var vanliga vid diagnosbeskedet. En deltagare beskrev diagnosen som en
"dédsdom" som utléste en emotionell berg-och-dalbana. En annan deltagare reagerade
dock inte lika starkt som de Ovriga, eftersom symtomen upplevdes som vaga och ldkaren
gav hopp om en langsam sjukdomsutveckling — nagot som senare visade sig vara felaktigt.
Eftersom diagnostisering av ALS i forsta hand bygger pa uteslutningsmetoden, beskrev en
av deltagarna att de under utredningstiden hoppades pa att det rérde sig om en annan,
mindre allvarlig sjukdom. Ena deltagaren beskrev smartan av att se att alla andra manniskor
fortsatter att leva sina liv obemarkt och att ens eget liv stannat upp pa grund av sjukdomen.
Diagnosbeskedet var som ett trauma for nagra av deltagarna. Ena deltagaren beréattar att
nar sjukdomen faststalldes var det som ett kvitto pa att kroppen var sjuk och det gjorde att

man kande sig mera sjuk an vad man egentligen var dar och da.

”Aterigen upplever jag den smdrta, och sorg som jag upplevde dér och dé nér Idkaren gav

mig dédsdomen”
“Lékaren blev tdrégd, da fattar jag att det hdr ér nog ganska allvarligt”

“Men eftersom det bara dr i vinster handen tdnker jag att det inte dr sa farligt. Naivt men

jag tdnkte liksom det for att jag mddde sé bra”
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“Man hoppades ju jdtte mycket att det skulle vara ndgot annat”

“Mitt liv hade stannat, alla andra hade fréickheten att fortsditta i en obruten rérelse

framat”

6.2 Livet med sjukdomen

Deltagarnas sjukdomsprognoser var olika. En av deltagarna hade levt med ALS i 13 ar,
medan en annan endast haft sjukdomen i cirka ett ar och befann sig i mycket daligt skick.
Samtliga deltagare satt i rullstol, hade begransad rorelseférmaga och var beroende av hjalp
i vardagen. Deltagarnas alder varierade och darfor befann de sig ocksa i olika
livssituationer. En av deltagarna var mitt i familjelivet och hade fem barn, medan en annan
hade vuxna barn som redan flyttat hemifran. Ena deltagaren uttryckte ocksa sorg 6ver att
inte kunna fa barn. Efter manga misslyckade IVF-forsok hade de slutligen bestamt sig for
aggdonation. Just nar det antligen blev deras tur insjuknade deltagaren i ALS, vilket

omojliggjorde drommen om att bilda familj.

6.2.1 Fysiska halsan

Alla deltagare i studien var sjukskrivna fran sina arbeten, och alla utom en hade behov av
assistans i sin vardag. Tva av deltagarna engagerade sig i att samla in pengar till ALS-

forskning, vilket gav dem en kansla av att anvanda sin tid pa ett meningsfullt satt.

Tre av deltagarna berattade om svaljningssvarigheter, vilket ledde till problem med att ata.
Tre deltagare hade fatt en PEG (perkutan endoskopisk gastrostomi) inopererat for att
underlatta naringsintaget. Svarigheterna med att svélja gjorde att maltider tog langre tid

och skapade en kansla av oro for att satta i halsen.

Samtliga deltagare anvande rullstol. En av dem berattade om en incident i duschen da
benen plotsligt vek sig utan forvarning, vilket ledde till en radsla for att falla. Deltagaren
med familjar ALS beskrev hur benfunktionen férsamrades snabbt, vilket gjorde att dygnet-

runt-assistans behovde sattas in genast.
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Trotthet var ett vanligt forekommande problem bland deltagarna. En av dem beskrev hur
viktiga vilopauserna var for att orka med olika aktiviteter. Deltagaren namnde ocksa att han
fortfarande kunde hjalpa sina barn att komma i vag till skolan, men att han snart skulle
behdva hjalp for att fortsatta vara en narvarande foralder. Tre deltagare upplevde problem
med slem i luftvdgarna. De anvande hostmaskiner for att rensa bort slem och underlatta

andningen.

“Madltiderna hade bérjat ta allt Idngre tid och blev mer och mer smértsamma eftersom jag

madste sitta framdt lutad med pannband pad fér optimal svéljningsvinkel”

“Benfunktionen har férsvunnit fort och nu har jag assistans dygnet runt, kan knappt gd

ndgra steg utan hjélp”

”An sélinge kan jag borsta ténderna pd barnen och fé& pd dom en jacka men det kommer

en dag dd inte jag klarar det”

” | dag dr jag det svagaste jag ndgonsin varit, samtidigt som jag aldrig kommer vara

starkare dn i dag”

6.2.2 Psykiska halsan

Att acceptera och bearbeta ALS ar en stor utmaning och inget som ar latt. Alla deltagarna
uttryckte en djup sorg over att mista livet i fortid pa grund av sjukdomen, eftersom ALS ar
obotlig. En aterkommande kansla bland deltagarna var frustration over det stdndiga

behovet av hjalp och att inte langre kunna klara sig sjalv, nagot som upplevdes jobbigt.

Flera av deltagarna funderade 6ver fragan "varfér just jag”? En stark 6nskan fanns om att
kunna leva som alla andra och att slippa sjukdomen. En deltagare uttryckte att det &r svart
att hitta gladje i livet, medan en annan berattade att gladjen fortfarande finns i de sm3,
enkla sakerna i vardagen. Tva av deltagarna namnde att det var viktigt att ha sma sysslor i
vardagen for att uppratthalla den mentala hélsan. Att vara bland manniskor och kanna sig
meningsfull lyftes ocksa fram som betydelsefullt. Deltagarna beskrev vikten av att forsoka
leva i nuet, eftersom framtiden ar oviss for dom. Samtidigt uppstod oro och angest kring

de beslut som behover fattas i relation till sjukdomens utveckling och prognosen.
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” Mitt liv hade stannat, alla andra hade frickheten att fortsdtta i en obruten rérelse

framat”

“Men glddjen finns inte ldngre”

” Det dr viktigt fér min mentala hélsa att inte bara ligga hemma ensam. Att vara bland

mdnniskor som jag kénner, bara vara det betyder vildigt mycket”

” Livet med sjukdomen gér att jag strdvar efter att fG ut det mesta av nu och inte ténka sd

mycket varken bakat eller framat fér min egen del”

6.2.3 Sociala halsan

Eftersom alla deltagarna sitter i rullstol och ar i behov av hjilp upplever de att den sociala
halsan har blivit lidande. En av deltagarna berdttade att han omedvetet har isolerat sig
hemma. Eftersom han sitter i rullstol ar det krangligt att ta sig ut, och han vantar
fortfarande pa att fa en hiss installerad i trappan. Han beskrev ocksa hur det ibland &r svart

att vara narvarande for sina barn eftersom hans ork har blivit samre.

En annan deltagare uttryckte kadnslan av att hennes revir 6éverskrids ndar hon maste ta emot
hjalp fran assistenter. Trots att assistenterna ar trevliga och hjdlpsamma har hon svart att
be om hjalp med hushallssysslor och vardagliga saker. En tredje deltagare berattade att det
ar en trost att kunna sorja tillsammans med sina anhoriga. Samtidigt upplever hon det som
jobbigt nar andra manniskor visar medlidande. Hon vill bli behandlad som vanligt och
foredrar att inte alltid prata om sin sjukdom, eftersom hon blir pamind om den tillrackligt.
Ensamhet var ocksa nagot som en deltagare lyfte fram pa grund av sin langvariga ALS-

sjukdom.

“Jag férséker vara sa ndra dom jag kan. Mamma dr stark och Pappa dr svag”

”Det kéindes som assistenterna flyttade in och jag upplevde det som om mitt revir

overskreds. | en dryg mdnad kénde jag mig fylld av frustration och aggressivitet”
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” Jag har manga énskningar om vad som behéver géras som direkt hjélp till mig och i

hushdllet men jag har svdrt att pa ett naturligt och sjdlvklart séitt be om det”

” Jag férstdr ju att man tycker synd om mig men jag tycker det dr lite jobbigt, jag har alltid

har svdrt nér mdnniskor Idgger huvudet pd sned”

” Ofta dr det sként att sérja ihop ibland”

“Det dr ensamt att vara sjuk, sdrskilt sa ldnge som jag har varit det”

6.2.4 Andliga hédlsan

Eftersom ALS &r en obotlig sjukdom kan jobbiga tankar om ddden latt uppsta. En av
deltagarna beskrev att hoppet har forsvunnit eftersom sjukdomen inte gar att bota. Han
uttryckte att ALS forstor hela hans liv och tar ifrdan honom allt som han en gang hade. En
annan deltagare berattade att det kdnns svart att prata om ddden. | stéllet forsoker hon
fokusera pa att leva i nuet och undvika att tanka pa framtiden. Men nar tankarna pa déden
kommer kan hon drabbas av panik, och dodsangesten har blivit varre i takt med

sjukdomens utveckling.

Svara beslut, som om man vill bli satt i respirator i sjukdomens slutskede, ar fragor hon
knappt orkar tdnka pa. Meningsloshet ar nagot som nagra deltagare haft gemensamt, en

kdnsla av att inte kunna leva ut och inte ha en framtid.

” Det forstor ju mitt liv helt och héllet”

” For jag vet att om jag sdtts in i en respirator lever jag Iéingre”

” Jag aldrig brottats med tankar om att ta mitt liv. Inte ens nu ndr allt dr helt meningslést”

6.2.5 Upplevelser av varden

Alla deltagarna har mycket kontakt med sjukvarden. De har dven assistenter som hjalper
till i hemmet med sadant som de inte klarar av. En av deltagarna uttryckte missndje for
assistenterna. Eftersom assistenterna byts ofta maste nya skolas in, vilket inte alltid &r

optimalt. Deltagaren lyfte dven fram problematiken da assistenterna inte kan spraket,
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vilket gor att varden blir lidande ibland. En deltagare lyfte fram att det var skont att ha en
egen ALS-sjukskdtare som man far ta kontakt med genast. Da behdver man inte vanta pa
langa telefonkoer. Fore diagnosbeskedet upplevde nagra av deltagarna att varden inte tog
dom seridst, men eftersom ALS diagnostiseringen delvis bygger pa uteslutningsmetoden ar

det svart att direkt ge en ratt diagnos enligt symtomen som upptrader.

” Mdnga som kommer pd intervju hos mig har haft ganska ddliga kunskaper i svenska, det

har varit frustrerande minst sagt”

” Sjukvdrden sa att det var pd grund av stress”

7 Diskussion

Detta kapitel ar indelat i metoddiskussion, resultatdiskussion och slutsats. Genom
diskussionen kommer examensarbetet att analyseras kritiskt. Resultatet kommer att
speglas mot den teoretiska utgangspunkten och metoden som har valts kommer aven att

diskuteras.

7.1 Metoddiskussion

Metoddiskussionen syftar pa att framhalla hur kvaliteten har sdkerstallts i examensarbetet.
Diskussionen lyfter fram saval styrkor som svagheter med studien. Det ar viktigt att ha ett
kritiskt forhallningsatt till det som blivit gjort. Datainsamlingen, granskningen och analysen
kan diskuteras och hur det har paverkat examensarbetet. Reliabilitet, palitlighet, validitet i

examensarbetet diskuteras i metoddiskussionen. (Henricson, 2015, s. 472-474)

Syftet med studien var att fa en forstaelse av hur personer med ALS upplever sin vardag,
bade efter diagnosen och under sjukdomens forlopp. Genom studien formades tva
fragestallningar som &r centrala for att uppna syftet. Dessa var “hur upplever personer med

ALS att fa diagnosen” och “hur pdverkas livet efter sjukdomsbeskedet”.
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| bakgrunden sammanstéilldes fakta om amyotrofisk lateralskleros. Informationen i
bakgrunden ar hamtad fran vetenskapliga artiklar, bocker och tillforlitliga
informationskallor pa natet. De vetenskapliga artiklarna soktes pa tillforlitliga databaser
som okar kvaliteten pa artiklarna. Artiklarna var aven granskad av andra forskare, sa kallad
peer review-artiklar. Informationen som framkommer i bakgrunden gor att lasaren far en
overblick om sjukdomen. Som teoretisk utgangspunkt valdes Erikssons (1994) teori om den
lidande manniskan. Den valdes ut eftersom personer med ALS lider mycket under

sjukdomens forlopp pa flera olika satt.

Syftet med studien var att samla in information fran personer som lever eller har levt med
sjukdomen ALS. En netnografisk datainsamlingsmetod ansags passa bra eftersom det finns
manga personer som lever med ALS som delar med sig av sina upplevelser via natet. Det
negativa med denna datainsamlingsmetod ar att materialet ar dokumenterat sedan innan
och det finns inte mojlighet till foljdfragor eller mer specifika fragor som passar mitt syfte
med studien. Men trots dessa hinder har anda ett resultat vaxt fram. Alla deltagarna var
fran Sverige vilket gor att resultatet enbart representerar svenska upplevelser och kanske

inte ar jamforbart med andra lander.

Tva bloggar och tva poddar valdes ut som skulle analyseras och granskas. Eftersom
materialet samlades in via natet kunde jag i lugn och ro ga igenom det, utan att ha tidspress
som exempelvis kan uppsta vid interjuver. Det negativa med att samla in material pa natet
ar att man inte ser personens ansikte och man gar miste om deras ansiktsuttryck och
kroppsspraket, detta kan i varsta fall lett till att resultatet har paverkats. Nar materialet
samlades in fran poddarna blev det lattare att tolka eftersom tonfallet avsldjade kanslor,
till exempel nar de i vissa stunder var néra att grata. Nar daremot materialet samlades in
via bloggarna var det mycket svarare att fa en helhet eftersom bloggarna hade varit aktiva
lange var det mycket information att soka i. | efterhand skulle jag ha valt endast poddar
eftersom det ar lattare att tolka. Men trots detta anser jag att syftet med studien ar uppnatt
eftersom den huvudsakliga meningen med arbetet var att ta reda pa hur det ar att leva

med ALS.
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| studien anvandes en kvalitativ innehallsanalys, som innebar att materialet beskrivs och
tolkas djupgaende. Under analysen bildades huvudkategorier utifran studiens
fragestallningar. Med hjalp av underkategorier presenteras materialet i studien. For att
dven styrka innehallet i resultatet anvandes citat fran bloggarna och poddarna. Jag har

forsokt att undvika att paverka resultatet med egna tankar och uppfattningar.

7.2 Resultatdiskussion

| detta kapitel diskuteras hur studiens resultat kan kopplas ihop med bakgrunden och den
teoretiska utgangspunkten. Validiteten och reliabiliteten i arbetet granskas i detta kapitel.

Utifran studiens resultat visar det att sjukdomen ALS &r en svar sjukdom att bli drabbad av.

Syftet med studien var att forsta hur personer med ALS upplever sin vardag bade fore efter
diagnosen och under sjukdomens forlopp. Syftet var aven att o6ka kunskapen om
sjukdomen och hur det paverkar individen. Mina fragestallningar var: Hur upplever
personer med ALS att fG diagnosen och hur paverkas livet efter sjukdomsbeskedet? Genom

studien har jag fatt svar pa fragestallningarna.

Hos deltagarna var de forsta symtomen muskelsvaghet, diffus svaghet i vanstra
kroppshalvan tre ar fére diagnosen samt muskelryckningar. Enligt Laaksovirta (2021) ar det
vanligaste tidiga tecknet pa ALS svaghet i en hand eller ett ben vid aktivitet. En av

deltagarna hade markt detta genom att fingrarna inte fungerade som tidigare vid gitarrspel.

| resultatet framkom att deltagarna kdande chock och sorg nar de fick diagnosen. Oro 6ver
framtiden och vad sjukdomen skulle medféra var ocksa vanligt. En vetenskaplig studie av
(Ozanne & Graneheim, 2018) visade dessutom pa en osakerhet och en kénsla av att tappa
fotfastet. Detta starker uppfattningen att ALS inte ar en latt sjukdom att fa diagnosen for.
Erikssons (1994) berattar dven i sin bok att livslidandet kan uppsta nar ett hot av en
forintelse ar pAkommande. Att veta att man en gang ska d6 men att inte veta nér ar ett
stort lidande for méanniskan. Radsla och fortvivian kan da blandas med viljan till liv och

kamplusten.

| en studie som utforskade den psykologiska stressens utveckling hos kinesiska ALS-
patienter efter diagnosbeskedet framkom tre huvudteman: tiden bérjar rinna ut, familjen

ur kontroll och vdgen framdt. Den kvalitativa studien anvande sig av semistrukturerade
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intervjuer med 22 ALS-patienter. Det framkom att patienterna beskrev kdnslor som oro och
rastléshet under vantan pa diagnosen samt chock vid bekraftelsen av ALS-diagnosen.
Forlusten av familjeroller, emotionella behov inom dktenskapet och oro for barnens halsa
framkom ocksa i resultaten. Patienterna brottades med fragor om liv och déd samt med
balansen mellan livskvalitet och livets varde. Studien belyser behovet av forbattrade
omvardnadsinsatser samt vardpersonalens ansvar att utveckla individuellt anpassade
program for patienter och deras familjer i syfte att starka deras psykologiska halsa. (Yu,
0.a., 2024) Liknande upplevelser framkom aven i resultatet, dar deltagarna ocksa beskrev
kdnslor av chock och oro i samband med diagnosbeskedet. Aven familjerollerna paverkas
negativt, da en deltagare uttryckte oro éver sin framtida féormaga att ta hand om barnen i

takt med sjukdomens utveckling.

Sjukdomstiden varierade mycket mellan deltagarna. En av deltagarna hade levt med ALS i
13 ar, medan en annan hade fatt sin diagnos for ett ar sedan och befann sig i mycket daligt
skick. Enligt en vetenskaplig artikel av Hamama-Raz, Norden och Buchbinder (2021) d6r 50
% av de som drabbas av ALS inom 30 manader efter symtomdebut, medan cirka 10 %

Overlever langre an ett decennium.

Resultatet visade flera utmaningar som sjukdomen medfor. Svaljningssvarigheter, oro for
att satta i halsen, muskelsvaghet och slem i luftvdgarna var nagra av de problem som
deltagarna lyfte fram. Som Strang (2017) belyser ar det mycket vanligt att ALS-patienter
upplever en radsla for kvdavning, eftersom manga drabbas av svara andningsproblem. Flera
av deltagarna anviande hostmaskiner for att underldtta andningen. Enligt Daneau et al.

(2023) har de flesta ALS-patienter andnings- och sekretionsproblem i livets slutskede.

Som resultatet visar dr ALS en djup sorg att bli diagnostiserad med. Frustration, angest och
fragan “varfér just jag?” var nagot som deltagarna lyfte fram. Oro kring de beslut som maste
fattas i relation till sjukdomen upplevdes som tungt. Som Ozanne (2015) beskriver kan vissa
ingrepp minska symtomen och forldanga livet, men de kan ocksa paverka livskvaliteten pa

ett satt som inte alltid ar onskvart.

Den sociala halsan paverkas ndar man drabbas av ALS, vilket resultatet visar. Studien visar
att det kan vara svart att ta emot hjalp och att vanja sig vid att ha assistans dygnet runt.
Samtidigt framkommer det hur viktigt det &r att fa trost och stod fran anhoriga for att orka

hantera sjukdomen. Ensamhet namns ocksa i resultatet i samband med sjukdomen ALS.



28

Resultatet visar att deltagarna med ALS ofta upplevde kanslor som hoppléshet, dodsangest
och meningsléshet eftersom ALS &r obotlig. Tankar om doéden var jobbiga for nagra av
deltagarna. Som Ozanne (2015) namnde kan personer med ALS lida av angest 6ver livet och
doden. Existentiell ensamhet kan uppsta och fragor om doéden kan skapa lidande och

smarta. (Ozanne, 2015, s. 22-23)

Deltagarna hade mycket kontakt med varden och fick hjalp av assistenter i hemmet. Vissa
utmaningar lyftes fram hos nagra av deltagarna sasom hog personalomsattning och
sprakbarridrer hos assistenter, vilket kan paverka vardkvaliteten. Tryggheten att ha en egen
ALS-sjukskotare lyftes fram som en positiv sak. | artikeln skriven av Daneau. o.a. (2023)
framkom det att de sjukskdtare som vardade ALS-patienter har gjort dem mer medvetna
om icke-verbala signaler i olika vardsammanhang. Detta visar pa ett behov av sjukskotare
med specialkompetens inom ALS varden for att kunna ge en mer anpassad och kvalitativ

vard.

7.3 Slutsats

Sammanfattningsvis kan man konstatera att ALS-sjukdomen paverkar manniskan pa alla
plan. Sjukdomen vacker mycket kanslor hos personen som blir diagnostiserad men ocksa
hos deras anhoriga. Syftet med studien var att fa en forstaelse av hur personer med ALS
upplever sin vardag, bade efter diagnosen och under sjukdomens forlopp men adven till att
Oka kunskapen om sjukdomen och hur det paverkar individen. Skribenten upplever att

syftet med studien uppnatts.

| och med studiens gang har skribenten fatt en djupare kunskap och forstaelse for hur den
drabbade paverkas av sjukdomen. For att studien skulle bli mer tillforlitlig skulle urvalet

kunnat vara storre och fran flera lander.

Examensarbetet har varit mycket intressant och givande att skriva. Som blivande
sjukskotare har skribenten fordjupat sin kunskap om sjukdomen. Eftersom Finland ar ett av
de lander med flest fall av ALS, &r det sannolikt att man som vardpersonal kommer att méta
personer med ALS i sitt yrke. Med denna studie hoppas skribenten kunna bidra till en 6kad

kunskap om sjukdomen och hur det paverkar individen som drabbas.
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