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Sammanfattning  
Bakgrund: Multipel skleros (MS) är en kronisk sjukdom som bryter ner fettet runt 

nervtrådarna och bildar inflammationer som stör nervimpulsernas hastighet. Symptomen 

varierar beroende på vilken nerv som skadats. Forskningen kring MS går framåt och det finns 

idag effektiva bromsmediciner men dessvärre inget botemedel. Detta kan leda till att unga 

vuxna som får diagnosen MS kan uppleva stor rädsla och osäkerhet både för den fysiska 

aspekten av förändringarna i kroppen och för den ovissa framtiden.  

Syfte: Syftet med studien var att belysa unga vuxnas upplevelser av att leva med MS ur ett 

livsvärldsperspektiv. 

Metod: En litteraturstudie med kvalitativ ansats har genomförts baserad på tre självbiografier 

skrivna av unga vuxna. Analysen har skett med inspiration av Graneheim och Lundmans 

tolkning av en innehållsanalys. Centrala begrepp ur livsvärldsperspektivet har använts för att 

skapa de olika kategorierna i resultatet. De begrepp som har använts är; levd kropp, 

vårdrelation, sjukdomslidande och hälsa/välbefinnande. Livsvärldsperspektivet har använts 

som teoretisk referensram för att lyfta fram individernas unika upplevelser av att leva med 

MS.   

Resultat: Kategorierna som beskrivs i resultatet är centrala begrepp ur livsvärldsperspektivet. 

De unga vuxna beskriver sina erfarna upplevelser av att leva med MS, de menar att det fanns 

rädslor och oro inför framtiden samt att inte ha makt över sin egen kropp. De framhåller 

samtidigt att det fanns mycket kvar att leva för.  

Slutsats: Unga vuxnas upplevelse av att leva med MS varierar från dag till dag och från 

individ till individ.  En aspekt som dock tycks vara gemensamt är känslan av ovisshet inför 

framtiden samt förmågan att försöka lära sig uppskatta de små sakerna i vardagen.  

 

Nyckelord: Livsvärld, Multipel skleros, Självbiografi, Upplevelse 

 

 



 

 

 

Innehållsförteckning 

Inledning 4 

Bakgrund 5 

Begreppsdefinition 7 

Upplevelser 7 
Unga vuxna 7 
Teoretisk referensram 8 
Levd kropp 8 
Vårdrelation 9 

Sjukdomslidande 9 

Hälsa och välbefinnande 10 

Syfte 10 

Metod 11 

Datainsamling 11 
Litteratursökning 11 

Inklusionskriterier 13 
Analys 13 

Resultat 14 

Levd kropp 15 

Vårdrelation 17 

Sjukdomslidande 19 

Hälsa och välbefinnande 20 

Diskussion 21 

Metoddiskussion 21 

Resultatdiskussion 24 

Slutsats 26 

Självständighet 26 

Referenser 27 

Bilaga 1 Exempel på innehållsanalys 31 

 

 



 

4 

 

Inledning 

Ruto (2013) framhåller att multipel skleros (MS) är en kronisk neurologisk sjukdom. Brown 

(2013) påpekar att en kronisk sjukdom är en obotlig sjukdom som varar livet ut. Wilbanks 

(2012) hävdar att MS påverkar det centrala nervsystemet med symptom som känselbortfall, 

muskelsvaghet och domningar (a.a). Sjukdomen debuterar ofta i 20-40 års ålder, och den är 

dubbelt så vanligt bland kvinnor (Nyman & Bartfai, 2000). En annan intressant poäng som 

lyfts av Pozzilli, Romano och Cannoni (2002) är att sjukdomen är vanligast i den norra delen 

av världen och att Sverige anses vara det land där flest insjuknar (a.a). Ruto (2013) menar att 

2,5 miljoner människor lever med MS världen över (a.a).  

 

Burgess (2010) menar att många som får diagnosen MS upplever den som förkrossande och 

orättvis (a.a). Miller och Jezewski (2001) lyfter fram personers upplevelser av att få och leva 

med sjukdomen. De menar att många kan känna rädsla och osäkerhet inför framtiden men 

också en lättnad över att få veta vad som är fel (a.a). Burgess (2010) understryker också 

vikten av att få rätt stöd och hjälp av sjuksköterskor och annan vårdpersonal för att hantera 

och leva med sjukdomen (a.a).                                                                                                             

 

 Glanz, Healy, Rintell, Jaffin, Bakshi och Weiner (2009) fastslår att det finns lite forskning om 

hur personers livskvalitet är efter en MS diagnos. Wilkinson och Roshan (2013) belyser 

vikten av att undersöka personers erfarenhet och upplevelser av att leva med MS. De menar 

att det är av intresse att undersöka för att kunna erbjuda en bättre vård (a.a). Isaksson, 

Ahlström och Gunnarsson (2005) menar att patienter med MS ofta mår allmänt sämre än 

andra personer med en kronisk sjukdom. Blake och Bondine (2002) menar att det framför allt 

är svårt för unga personer att drabbas av en kronisk sjukdom som begränsar deras liv och 

möjligheter att uppfylla sina drömmar. För att kunna bemöta personerna i deras 

sjukdomssituation på ett öppet och respektfullt sätt krävs det mer förståelse för hur unga 

vuxna upplever situationen. Moriya och Suzuki (2011) beskriver att många som får en MS-

diagnos upplever situationen frustrerande eftersom de inte vet vad som kommer ske och 

upplever att de inte har kontroll (a.a). För att få ökad förståelse för hur unga vuxna upplever 

livet med en MS-diagnos behövs mer kunskap, vilket är syftet med att genomföra denna 
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studie. Genom att belysa personernas upplevelser av att leva med MS och hur det påverkar 

deras liv, ökar förståelsen hos sjukvårdspersonalen och därmed kan unga vuxna med 

sjukdomen få mer stöd i hur de skall leva med sjukdomen. 

Bakgrund 

Personer som lever med en kronisk sjukdom behöver ofta vård fler gånger och från olika 

yrkesgrupper inom vården jämfört med andra som lever med en kronisk sjukdom enligt Rea-

Grant, Turner, Sloan, Miller, Hunziker och Haselkorn (2011). Rea-Grant m.fl. (2011) belyser 

även vikten av att få hjälp och kunskap om sin sjukdom samt verktyg för att underlätta livet 

(a.a). Karen-Leigh (2013) framhåller att kroniska sjukdomar utgör 48 % av världens 

funktionshinder. Vidare menar Nazarko (2013) att MS är den vanligaste anledningen till 

funktionshinder bland unga runt om i världen. Det är en autoimmun sjukdom vars uppkomst 

är hon menar är oklar, vilket Rumrill (2009) också bekräftar. Däremot breddar han 

perspektivet genom att understryka att uppkomsten av MS troligtvis också kan bero på 

miljömässiga, genetiska och immunologiska faktorer (a.a). Det är det centrala nervsystemet 

(CNS) som drabbas då sjukdomen angriper myelinet som fungerar som en skyddande 

isolerande hinna runt nervtrådarna. När myelinet skadas bildas det ärr och inflammationer på 

nervtrådarna vilket leder till att nervimpulserna inte överföras i lika hög hastighet som 

tidigare. Nervtrådarna kan inte alltid läka och det medför en viss försämring efter varje skov, 

det vill säga de besvärliga återkommande sjukdomsperioderna som delvis karaktäriserar MS 

(a.a). Anledningen till nervtrådarnas dåliga återhämtningsprocess beror på en förhårdnad som 

kvarstår efter inflammationen (Ruto, 2013). Vidare framhåller Nazzarko (2013) att 

symptomen som uppstår beror på vilka nerver som har blivit angripna (a.a). Crayton och 

Rossman (2006) menar att det är därför MS ter sig på olika sätt hos olika personer (a.a). 

Symptomen, och hur allvarliga de är varierar beroende på om nervsignalen är förvrängd, 

kortsluten eller helt frånvarande vilket kan resultera i allt från domningar till förlamning 

enligt Ruto (2013). Alla upplever olika symptom såsom känselbortfall, muskelsvaghet eller 

fatigue, men många med MS upplever också en viss svårighet att komma ihåg och lära sig 

nya saker (a.a). Nazarko (2013) påpekar även att det finns olika typer av MS, ibland är 

händelseförloppet snabbt och det sker hela tiden en försämring. Andra personer kan leva 

länge utan att det sker en försämring (a.a).  
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Milo och Miller (2014) beskriver olika undersökningar som kan göras för att kunna ställa en 

diagnos. En av dessa undersökningar består oftast av att läkaren undersöker reflexer och 

känsel samt frågar om de olika symptomen. Efter den initiala undersökningen kan en MR 

göras av hjärnan och ryggmärgen, för att se om det finns förändringar. Den andra typen av 

undersökning är en lumbalpunktion, då ryggmärgsvätskan undersöks (a.a). 

 

Koopman och Schweiter (1999) menar att personer som diagnostiseras med en kronisk 

sjukdom som MS upplever det på olika sätt, vissa reagerar med lättnad och andra med 

förvåning. Framförallt upplever många att de blir lättade över att få en förklaring till sina 

symptom. För andra kommer diagnosen som en chock, det är oväntat och upplevs 

traumatiskt. Livet och dess förutsättningar ändras i samma stund som diagnosen ställs vilket 

många upplever som jobbigt (a.a). Detta bekräftas även av Moriya och Suzuki (2011) som 

även menar att personerna upplever sjukdomen olika, beroende på hur långt gången deras MS 

är och vilka olika symtom den ger. Många som får diagnosen vill inte besvära eller belasta sin 

familj, utan de vill försöka leva sitt liv lika självständigt som innan diagnosen. Det är dock 

vanligt att de upplever det svårt att hitta ett sätt att leva sitt liv med en oberäknelig sjukdom 

som MS. Olsson, Lexell och Söderberg (2008) menar att det är viktigt att unga vuxna som 

drabbas av MS kan se möjligheterna i livet (a.a). Förutom stöd från familj och vänner är även 

professionell hjälp viktig, exempelvis i form av sjukgymnastik. Genom att få stöd är 

chanserna att se möjligheterna och att finna lycka i livet större. Koopman, Benbow och 

Vandervoort (2006) påvisar att människor som lever med MS anser att familjen och nära 

vänner är det viktigaste stödet. Med hjälp av det stödet kan det vara lättare att hantera de 

situationer som uppkommer (a.a). Många personer har dock svårt att acceptera diagnosen och 

jämför sitt liv med hur livet var innan sjukdomen (Moriya & Suzuki 2011).  

 

MS diagnosen ställs vanligen mitt i livet, då de unga vuxna har fullt upp med att bygga upp 

en karriär, utbilda sig eller bilda familj. Med hänsyn till att MS är en kronisk opålitlig 

sjukdom som medför stora förändringar i livet påverkas hela ens livsvärld (White, 2012). MS 

berör personerna både fysiskt, psykiskt och socialt (Heiskanen, Vickrey & Pietilä, 2011). 

Edmonds, Vivat, Burman, Silber och Higginson (2007) menar att relationer och 
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familjeförhållanden kan påverkas. De vardagliga sysslorna samt ansvarsområden i familjen 

kan ändras, vilket i sin tur kan leda till nedstämdhet och en känsla av att inte räcka till hos 

personen med MS.  

 

Nazarko (2013) hävdar att den medicinska forskningen kring MS går framåt, men i nuläget 

finns inga botemedel, utan bara mediciner som hämmar och motverkar de olika symptomen. 

Förutom de rent medicinska delarna utgör också terapi och stöd viktiga delar för att personer 

med MS ska kunna leva ett värdigt och självständigt liv (a.a). Med mer kunskap om hur unga 

vuxna upplever sjukdomen blir det lättare för sjuksköterskor eller annan sjukvårdspersonal att 

bemöta den drabbade personen i sin sjukdom. Som sjuksköterska är det särskilt viktigt att ha 

kunskap om hur det är att leva med MS för att kunna ge en professionell omvårdnad. 

Sjuksköterskan har en viktig roll när det gäller att ge MS patienter stöd och finnas där för att 

svara på olika frågor som uppkommer under sjukdomsförloppet (Golla, Galushko, Pfaff & 

Voltz, 2011). 

Begreppsdefinition  

Upplevelser 

Erikson (1991) menar att upplevelser är hur människor uppfattar och värderar olika aspekter 

av verkligheten och att dessa är högst personliga. Ingen människa kan förstå en annans 

persons upplevelser fullt ut. I en vårdsituation är människan beroende av att andra kan möta 

en själv i sina upplevelser för att känna sig förstådd och accepterad (a.a). Orrsveden (2008) 

påpekar också att det inte alltid är vårdpersonalen som vet bäst, utan att det är personen som 

lever med sjukdomen som är expert på sin situation (a.a).  

Unga vuxna 

Varje människa räknas som barn fram till 18 års ålder enligt Enskär och Golsäter (2009). 

Socialstyrelsens (2013) definition på unga vuxna innefattar människor i åldrarna 18-24 år 

(a.a). I denna studie definieras däremot unga vuxna som personer i åldrarna mellan 20 och 40 

år. Detta med hänsyn till vilken ålder diagnosen vanligen ställs (Nyman & Bartfai, 2000). 
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Teoretisk referensram 

Utifrån livsvärldsperspektivet beskrivs livsvärlden som den värld vi lever våra vardagliga liv 

i. Det är den värld där människan tycker, tänker, älskar och hatar; en värld som oftast tas 

förgiven. Begreppen livsvärld och livsvärldsperspektiv hänger båda samman, men kan 

nyanseras genom att beskriva livsvärldsperspektivet som ett sätt att uppmärksamma 

människans dagliga tillvaro eller vardagsvärld, vilket i förlängningen innebär att förstå, se, 

beskriva och analysera livsvärlden såsom människan själv upplever den. Genom 

livsvärldsperspektivet öppnar sig möjligheten att närma sig hur människan själv betraktar och 

hanterar sin sjukdom, samt hur sjukdomen upplevs påverka människans enskilda liv på ett 

subjektivt plan. Det är det ett individens perspektiv som bejakas i livsvärldsperspektivet, det 

vill säga människans subjektiva erfarenheter och upplevelser. Genom att lyssna till, och leva 

sig in i, individens beskrivning av sin livsvärld kan vi därmed få en inblick i dennes definition 

av välbefinnande (Dahlberg, Segesten, Nyström, Suserud & Fagerberg, 2003). Centrala 

begrepp inom livsvärldsperspektivet är levd kropp, vårdrelation, sjukdomslidande, samt 

hälsa/välbefinnande. Med hjälp av dessa begrepp kan en förståelse om människors unika 

värld skapas. I livsvärldsperspektivet uppmärksammas individens uppfattning och upplevelser 

av världen. Mycket fokus ligger på sambandet mellan världen och kroppen. Det handlar om 

att förstå individens upplevelser och erfarenheter. Tidigare upplevelser och erfarenheter, som 

alla är unika, påverkar också individens livsvärld. För sjuksköterskan är det viktigt att få ta 

del av patientens berättelse om deras upplevelse av sin sjukdom. Därigenom får 

sjuksköterskan en bättre förståelse för patienten och i förlängningen erbjuda en bättre vård. 

(Dahlberg, Segesten, Nyström, Suserud & Fagerberg, 2003). 

Levd kropp 

Innebörden av begreppet levd kropp har en fysisk, psykisk, existentiell och andlig nivå 

samtidigt och det är svårt att skilja på dessa. Det kroppsliga är svårt att skilja från det själsliga 

samtidigt som känslor och tankar inte går att åtskilja. Kroppen är fylld av både minnen, 

känslor och av olika upplevelser som påverkat den under dess levnad. Människan ”är” sin 

kropp och eftersom det aldrig går att lämna den, intar den en särställning. Människan är 

beroende av kroppen eftersom det inte finns något liv utan en kropp, det är genom den vi 

lever i världen. När kroppen förändras ändras individens tillgång till världen och detta blir 
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exempelvis tydligt vid en kronisk sjukdom. Då blir kroppen ett hinder snarare än en tillgång, 

något som styr hela ens tillvaro (Dahlberg m.fl., 2003).  

Vårdrelation 

Betydelsen av en god vårdrelation är väldigt viktig för att uppnå tillit, trygghet och respekt 

mellan sjukvårdspersonalen och patienten. För att uppnå detta krävs det att patienten får vara i 

fokus och att det finns en förståelse för patienten som levd kropp. Det måste även finnas 

någon form av en fungerande mellanmänsklig relation mellan vårdare och patient.  

 

Vårdrelationen handlar om att sjuksköterskan skall ”vara” mer än att ”göra” då det är viktigt 

att se hela människan och inte enbart dennes sjukdom. Som patient är individen utsatt och 

håller därför ofta tyst om sina klagomål eller önskningar. Många patienter känner också ofta 

att sjuksköterskorna inte har den tid som de hade önskat, en känsla som även delas av 

sjuksköterskorna själva.  

 

Sjuksköterskorna i sin tur kan känna att det är svårt att utveckla en vårdrelation i de 

situationer där patienter redan initialt känner sig osäker. Det är dock detta som är en 

sjuksköterskas uppgift; att skapa en bra vårdrelation trots svårigheter. Samtidigt som 

skapandet av en vårdrelation ibland även kan skapa en rädsla hos sjuksköterskor då det ibland 

kan vara en hårfin avvägning mellan att komma nära och att komma för nära en patient.  

(Dahlberg, 2003).  

Sjukdomslidande 

Dahlberg m.fl. (2003) menar att drabbade människor kan drabbas av ett så kallat 

sjukdomslidande, vilket kan bero av sjukdomens symptom eller lidande i form av de känslor 

som en sjukdomsdiagnos för med sig. Tillexempel kan kroppsligt sjukdomslidande 

manifesteras genom trötthet, illamående och yrsel, medan de känslomässiga formerna kan 

vara ensamhet, hopplöshet och saknad. Sjukdomslidande leder alltså till en typ av sårbarhet 

då personerna upplever det svårt att lita på sin egen kropp. Människorna som upplever ett 

sjukdomslidande bär oftast alla dessa känslor ensam, då ingen kan dela ens sjukdomslidande 

fullt ut (a.a).  
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Hälsa och välbefinnande 

Begreppet hälsa har olika betydelser för olika individer, men Dahlberg m.fl (2003) definierar 

hälsa främst utifrån Erikssons tankar kring begreppet. Eriksson (1984) framhåller bland annat 

att hälsa är ett begrepp som kan delas in i tre olika underkategorier som alla hör samman med 

varandra. Friskhet, som vid vardagligt tal ofta förstås som god fysik, är det första begreppet 

som utgör en del av begreppet hälsa. Det är ett tillstånd då den biologiska kroppen fungerar 

väl och är vid god vigör. Det andra begreppet är sundhet som i mer vardagligt tal betyder att 

vara vid sina sunda vätskor, innebär enligt Eriksson (1984) att vara oförvillad och klok på ett 

mentalt plan, samt att leva ett hälsosamt liv. Det är det sista begreppet, känslan välbefinnande, 

som enligt Eriksson (1984) är avgörande för upplevelsen av hälsa, då det är möjligt för en 

individ att vara vid god hälsa och vara sund, men ändå må dåligt i sin helhet. Ohälsa behöver 

alltså inte vara motsatsen till hälsa, då det går att uppleva hälsa även vid ohälsa (a.a).  

 

Dahlberg och Segesten (2010) betonar att välbefinnande tillåter individen att vara i stånd till 

att göra saker av betydelse, trots sin sjukdom. För att må bra och klara av olika aktiviteter 

behöver individen inte vara fri från sin diagnos, utan mycket handlar om hur individen ställer 

sig till sin sjukdom. Genom att kunna ha kontroll över sin hälsa så finner oftast individen att 

det är lättare att nå välbefinnande. För att ha möjlighet att uppnå välbefinnande krävs det även 

ett erkännande av lidandet. Det är däremot inte alltid enkelt att tänka på sitt välbefinnande när 

det finns en kronisk sjukdom med i bilden, men med hjälp av professionell vårdpersonal blir 

det möjligt att åter finna den trots sjukdom. Trots att individen är medveten om den kroniska 

sjukdomen är det även viktigt att känna att det är möjligt att genomföra betydelsefulla projekt 

i livet (Dahlberg & Segesten, 2010). 

Syfte  

Syftet med studien var att belysa unga vuxnas upplevelser av att leva med MS ur ett 

livsvärldsperspektiv. 
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Metod 

 Studien utfördes som en litteraturstudie med en kvalitativ, deduktiv ansats. Litteraturstudien 

var baserad på tre självbiografier skrivna av unga vuxna som lever med MS. Paulsson (2008) 

menar att en kvalitativ metod är en lämplig att använda när det är människor, med egna 

subjektiva erfarenheter och upplevelser som skall studeras. Sörensen och Olsson (2011) 

menar att en kvalitativ metod är särskilt användbar till att beskriva olika fenomen, exempelvis 

subjektiva upplevelser (a.a). Att undersöka en individs subjektiva upplevelser menar Paulsson 

(2008) enklast kan genomföras genom att undersöka en persons egna ord, antingen i form av 

tal eller skrift. Vidare fokuserar ofta en kvalitativ metod, i likhet med denna, ofta på en 

särskild händelse eller upplevelse (a.a). Självbiografier valdes för att få personernas egna ord 

och tankar direkt som ett förstahandsmaterial och utan att riskera att någon har hanterat eller 

tolkat materialet i ytterligare led, som till exempel vid intervjuer där flera faktorer kan 

påverka analysen och slutprodukten, exempelvis val av intervjutillfälle eller intervjuarens 

frågor. Dahlberg (1997) menar att en självbiografi skildrar hur en människa upplever världen 

och menar att den alltid fokuserar på människors upplevelser, uppfattningar och erfarenheter 

(a.a). Samtidigt betonar Henricson och Billhult (2012) även vikten av att medvetandegöra 

förförståelsen för forskaren vid tolkningen av ett sådant material, då vi aldrig i verklig mening 

kan ge oss in i en tolkningsprocess förutsättningslöst. Tidigare livserfarenhet eller 

yrkeserfarenhet påverkar alltid tolkningen av ett material, vilket är viktigt att beakta i 

forskningsprocessen (a.a).  

Datainsamling 

Litteratursökning 

Libris är en samlad bibliotekskatalog för Sverige som innehåller olika forskningsrelaterade 

böcker och artiklar från flera forskningsgrenar, utöver konventionell skönlitteratur (Libris, 

2013). Krippendorff (2004) menar att alla forskningsrelaterade urval väljs för att passa syftet 

och besvara den forskningsfråga som finns (a.a). Med förhoppningen om att en detaljerad 

sökning i Libris skulle ge ett smalare och mer precist utfall gjordes en sökning med orden 

Multipel skleros, självbiografi och livsvärld, vilken kan ses i tabell 1 - sökning 1. Sökningen 

gav inget resultat och därför byttes ordet självbiografi ut mot patografi , vilket inte heller 
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resulterade i några träffar i Libris. Därefter togs ordet livsvärld bort från sökningen för att 

bredda den och sökorden patografi samt Multipel skleros kvarstod, men även den sökningen 

var utan förbättrat resultat. Sökordet patografi byttes ut mot självbiografi, så att sökorden 

bestod utav Multipel skleros och självbiografi, med endast sex träffar som resultat, vilket kan 

ses i tabell 1 - sökning 4. För att bredda sökningen kortades sökordet självbiografi ner till 

biografi så att sökorden enbart bestod utav orden Multipel skleros och biografi, vilket gav 

hela 21 träffar. I den sökningen kunde även böckerna och artiklarna från den föregående 

sökningen återfinnas. För en tydlig och mer översiktlig bild över hur alla sökningarna 

genomfördes, se tabell 1. Efter att ha läst sammanfattningarna av böckerna och vägt in 

inklusionskriterierna återstod sex böcker som stämde överens med syftet, vilket framkommer 

i tabell 1 – urval 1. Av de böckerna valdes tre bland de nyaste och för syftet mest relevanta 

böckerna ut då patientens upplevelse av vårdsituationen knuten till sjukdomen, och därmed 

indirekt den subjektiva upplevelsen av sin egen sjukdom, skulle stämma så väl överens med 

sjukvården i modern tid som möjligt och därigenom bidra till att ge undersökningens resultat 

ökad relevans. Detta urval framkommer i tabell 1 – urval 2. 

 

Tabell 1. Sökning av litteratur i Libris 

 

 

 

  Sökning 1 Sökning 2 Sökning 3 Sökning 4 Sökning 5 Urval 1 Urval 2 

Multipel 

skleros 

Multipel 

skleros 

Multipel 

skleros 

Multipel 

skleros 

Multipel 

skleros 

Samman-

fattningar 

Relevans 

till syftet 

Självbiografi Patografi Patografi 
Själv-

biografi 
Biografi 

Inklusions

-kriterier 

Tid och 

utgivning 

Livsvärld Livsvärld - - - Syfte 
Relevans 

resultat 

Antal 

träffar: 0 

Antal 

träffar: 0 

Antal 

träffar: 0 

Antal 

träffar: 6 

Antal 

träffar: 21 

Antal 

i urval: 6 

Antal 

i urval: 3 
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Inklusionskriterier 

De inklusionskriterier som valdes för studien var att boken skulle beskriva upplevelsen av att 

leva med MS samt vara skriven på svenska. Det skulle även vara personen själv med MS som 

skrivit boken och denne skulle ha insjuknat i närheten av 20-40 års ålder. Böckerna skulle 

även finnas på BTHs bibliotek eller på stadsbiblioteket i Karlskrona.  

 

Resumé av biografierna 

Motljus – MS som följeslagare av Darnell Franciska 1999 

Darnell berättar om sitt liv med MS, hur hon får vardagen med småbarn, hus och make att 

fungera. Hon skriver om sina funderingar och tankar på hur livet blir efter diagnosen MS 

samt vikten av att fortsätta leva. Hon menar att det är viktigt att göra det man kan göra och att 

det skall få ta den tid det tar.   

 

Blues av Louise Hoffsten, 1998 

Louise berättar hur det är att få diagnosen MS samtidigt som hon försöker slå igenom som 

sångerska i USA. Hon skriver om sin oro att sjukdomen skall förstöra hennes framtida karriär. 

Hon beskriver även hur hon försöker hantera sjukdomen och de depressioner hon får, men 

också om kärleken till en man som älskade henne för den hon var. 

 

En samuraj i rullstol av Berit Jansson, 2000 

När Berit fick sin diagnos fick hon börja ett nytt liv där hon inte längre kunde jobba och göra 

det hon ville på samma sätt. Hon tvingades se saker ur ett annat perspektiv och nya 

möjligheter. Hon berättar om vilka möjligheter och rättigheter som finns för andra som också 

har någon form av funktionsnedsättning. Hon ger många tips och råd för hur man enklare kan 

klara av vardagen. 

Analys 

Självbiografierna analyserades med inspiration av Graneheim och Lundmans (2004) tolkning 

av Krippendorffs innehållsanalys, som de menar är särskilt lämplig vid omvårdnadsforskning. 

Analysen har utförts som en manifest tolkning med latenta inslag eftersom Graneheim och 

Lundman (2004) menar att en text alltid tolkas när en analys utförs. I första steget lästes 

självbiografierna enskilt ett flertal gånger skapa en helhetsuppfattning. I det andra steget 
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valdes meningsenheter ut som svarade på syftet, vilket gjordes var för sig för att sedan 

diskuteras gemensamt. De utvalda meningsenheterna skrevs sedan in i en tabell för att skapa 

en överblick, vilket underlättade analysprocessen. Graneheim och Lundman (2004) beskriver 

i sin tolkning av Krippendorffs innehållsanalys att en meningsenhet är ord, meningar eller 

stycken som hör ihop genom att innebörden är desamma (a.a). I det tredje steget 

kondenserades meningsenheterna. Graneheim och Lundman (2004) belyser att en 

kondenserad meningsenhet är när texten reduceras och onödig text tas bort, så att enbart 

kärninnehållet kvarstår. Det fjärde steget innebar att de kondenserade meningsenheterna 

kodades för att kunna placeras under de olika kategorierna. Granheim och Lundman (2004) 

beskriver koderna som meningsenheternas etiketter, en kort beskrivning av 

meningsenheternas innehåll.  

Analysen gjordes med en deduktiv ansats vilket innebär att analysen även gjordes efter en 

redan vald modell, i denna studie den teoretiska referensramen. I det femte steget sorterades 

därför koderna in under olika kategorier namngivna utifrån livsvärldsperspektivets centrala 

begrepp; levd kropp, vårdrelation, sjukdomslidande och hälsa/välbefinnande.  

 

Resultat 

Resultatet svarar på syftet att belysa unga vuxnas upplevelser av att leva med MS ur ett 

livsvärldsperspektiv. Resultatet baseras på tre självbiografier där personerna i fråga beskriver 

sina upplevelser av att leva med MS. Resultatet är uppdelat i fyra kategorier vilka samtliga är 

centrala begrepp i det så kallade livsvärldsperspektivet, vilket framkommer i figur 1. Nedan 

har även citat använts för att förtydliga personernas upplevelse av att leva med MS.  
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Figur 1. Översikt av resultatet. 

 

 

 

Levd kropp 

Gemensamt för Franciska, Louise och Berit är att de beskriver sin rädsla och oro inför att leva 

med sin MS och hur deras kroppar skulle påverkas. De menar att det känns osäkert att inte ha 

full kontroll och makt över sin kropp. När kroppen inte längre lyder tanken leder det till oro 

och rädsla. De skriver att de blir rädda när kroppen inte längre beter sig som vanligt och att 

det inte längre går att lita på sin kropp. Franciska beskriver hur påtagligt problemen blev när 

händernas funktion försämrades så att hon inte längre kunde skära upp sin egen mat. Deras 

egen kropp har plötsligt blivit deras fiende. Franciska beskriver livet med MS som ett ständigt 

pendlande mellan ytterligheter och att livets förutsättningar ständigt förändras, att aldrig veta 

hur morgondagen skulle bli. Detta är något de har fått lära sig att leva med även om det hela 

tiden finns en rädsla för hur sjukdomen kommer att påverka deras liv. Särskilt i början av 

sjukdomsförloppet fanns en stark rädsla för att en dag inte kunna gå eller ta hand om sig själv.  

 

Franciska framhåller att hon alltid kopplat ihop livet med att kunna gå, när hon en dag inte 

längre kunde gå blev hon ledsen och tänkte på allt hon inte längre kunde göra. Hon berättar 

om att inte längre kunna snöra på sig skorna och gå ut på en skogspromenad. Hon saknar 

också att alla vardagliga sysslor som hon tidigare inte tänkt på, nu är krävande och tar lång tid 

att utföra. Franciska menar att hennes kropp hindrar henne från att göra oplanerade saker i 

vardagen, vilket hon anser begränsar hennes vardag. Samtidigt beskriver hon att det fanns en 
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stark vilja och lust att fortsätta kämpa, att göra det bästa av livet med de förutsättningar som 

fanns. Att exempelvis ha förmågan att klä på sig och sköta sin hygien var betydelsefulla och 

det fick henne att fortsätta kämpa. Hennes familj och barn var en viktig inspirationskälla som 

fick henne att fortsätta leva. Hon lärde sig med tiden uppskatta små saker i livet, exempel att 

det var bättre att vara ute i rullstolen än att inte vara ute alls och det innebar även en frihet. 

Med hjälp av rullstolen kunde hon komma ut på sina skogspromenader igen, något som 

betydde väldigt mycket. Skogspromenaderna fick henne att känna att hon fortfarande kunde, 

kroppen svek henne men den hindrade inte henne. Alla var till en början motståndare till 

rullstolen för då kunde andra människor se att de var sjuka. De kände sig blottade och utsatta 

i rullstolen. Louise fick en broschyr från ett rehabiliteringshem med leende människor i 

rullstolar på framsidan och hon kände att hon varken kunde eller ville identifiera sig med 

dem. När hon sedan blev tvungen att tillfälligt använda en rullstol insåg hon att det fanns 

värre saker i livet, som exempelvis om rädslan för framtiden skulle få henne att sluta 

uppskatta saker och sluta leva.  

 

Upplevelsen när de fick diagnosen var likartad, de hade svårt för att ta in att de hade fått 

diagnosen MS och de förnekade diagnosen in i det längsta. De trodde inte att de själva skulle 

bli drabbade, känslor och tankar som ”det händer bara andra, inte mig” uppkom. De upplevde 

samtidigt en viss lättnad över att ha fått en förklaring till sina olika symptom. Med tiden 

accepterade de sjukdomen och lärde sig leva med den. Louise och Berit beskriver att den inre 

styrkan ökar när livet blir påfrestande. De upplevde att det blev lättare att acceptera sin 

sjukdom och situation då. De beskriver också att man måste vara frisk för att kunna vara sjuk. 

Kontakten med myndigheter och sjukvården beskrivs som krävande och att det krävdes ork 

för att klara av det.  

 

Alla tre berättar om tröttheten och hur den påverkade deras vardag. De menar att den slog till 

med så stor kraft att vardagen blir begränsad. Berit berättar om att ingen förstår hur livet 

påverkas av den trötthet som hennes MS medför. Hon orkar inte längre göra saker hon 

tidigare gjort, något hon upplever påverkar hennes vardag och livsvärld. Hon beskriver därför 

sjukdomen som ett isberg, för att lättare kunna förklara tröttheten. Tröttheten är den del av 

isberget som ligger under vattnet och som inte syns. Louise berättar också om att hon är 
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tröttare än innan och att hon saknar den energi hon tidigare haft. Med tiden har hon lärt sig att 

lyssna på sin kropp och läsa av de signaler den sänder ut. Hon stannar och hämtar andan när 

hon behöver och hon tar ledigt ibland när kroppen inte längre orka jobba i samma tempo. Hon 

lägger sin tid och energi på saker som är betydelsefulla för henne och hon tillåter sig själv att 

ta det lugnt och vila när hon behöver. Alla tre beskriver samtidigt att de har bra och dåliga 

sjukdomsdagar. Franciska menar att kroppen och själen hänger ihop och att fysiska 

bekymmer avspeglar sig i själen. Hon betonar även att hon inte “är” sin sjukdom, hennes själ 

och hennes “jag” har ingen sjukdom. Även Louise skriver om sin oro för att bli identifierad 

som sin sjukdom istället för ”Louise”. Berit berättar att hon uppskattar att det finns möjlighet 

att arbeta hemifrån när kroppen inte orkar ta sig till arbetet. Hon betonar att hon orkar och vill 

arbeta även de dagar kroppen inte orkar.  

 

Att sitta i en rullstol, att vara spastisk, plågas av smärta, att ha”babinskis” 

blås och tarmrubbningar, domningar i händer och armar. Känslolöshet i 

ansiktet med vidhängande talrubbningar, de är bara en tiondel av isberget. 

Nio tiondelar, isbergets undervattens del, är den MS relaterade tröttheten. 

Jag brukar förklara vad denna trötthet innebär med bilder av sjukdomen 

som ett isberg.  (Jansson, 2000, s. 22) 

 

Vårdrelation 

Franciska beskriver vikten av att ha en god vårdrelation med både sin läkare och med 

sjuksköterskorna. Kontinuiteten är väldigt viktigt, hon upplever en god vårdrelation och 

trygghet att få träffa samma vårdpersonal varje gång. Då slipper hon förklara sina symptom 

gång på gång eftersom de redan känner henne. Efter att levt med sin MS i många år valde hon 

att ta kontakt med en MS-specialist och hon insåg snabbt att det fanns många fördelar med 

det. Hon upplevde att de var mer insatta i symptom och behandlingar. Det gjorde att 

Franciska kände stort förtroende och trygghet. De gånger hon har legat inne på sjukhuset 

kände hon att sjuksköterskorna tog sig tid för henne. De småpratade alltid innan de utförde 

sitt ärende och när de frågade hur hon mådde lyssnade de ordentligt på svaret.  
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Franciska beskriver även möten med läkarna som möten med människor med ett genuint 

intresse av andra människor och de mänskliga mekanismerna i kroppen. Hon berättar även att 

varje möte ger henne inspiration och lust att fortsätta kämpa.  

 

Berit i sin tur ansåg inte att sjukvårdspersonalen hade tid att lyssna på hennes tankar och 

rädslor om sjukdomen. Hon skriver att hon en gång var inlagd på neurologavdelningen och 

den enda som faktiskt lyssnade på henne var en lokalvårdare. Hon berättar också att hon 

tycker att det skall ske ett samarbete mellan henne som patient och läkaren. Läkaren är 

specialist på kroppens mekanismer medan hon själv är expert på sin egen kropp. Genom att 

slå ihop sina expertområden kan de tillsammans arbeta fram olika strategier för bästa möjliga 

resultat. Hon berättar att hon upplever ett förtroende mellan henne och sjukvårdspersonalen 

när hon får vara med och de lyssnar på henne.   

 

I samband med att Louise fick sin diagnos blev hon tillsagd av läkaren att det inte fanns något 

botemedel och att hon skulle gå hem och fortsätta leva som vanligt. Louise fick ingen mer 

förklaring på vad MS innebar eller vart hon kunde vända sig med sina frågor. Louise kände 

ingen direkt tilltro till den läkaren. Hon var övertygad om att läkaren hade ställt fel diagnos, 

de var ju också människor och det är mänskligt att göra fel. När hon sedan blev sämre 

upplevde hon det som en stor trygghet att få bli omhändertagen på sjukhuset av vårdpersonal. 

Dock tyckte hon att det var svårt att be om hjälp och på så sätt blotta sig själv. Hon kände tillit 

till vårdpersonalen eftersom de såg henne som en person och inte en sjukdom. De lyssnade 

och ville göra det så bra som möjligt för varje patient. De tog sig tid till varje patient och 

Louise uppskattade att de hade tid att gå ut med henne. Louise beskriver läkaren på 

rehabiliteringshemmet som empatisk och samtidigt professionell. Hon förstod Louises 

situation och tillsammans kompromissade de fram en lösning.   

 

För att uppleva en god vårdrelation och känna trygghet menar Berit, Louise och Franciska att 

det psykiska också är viktigt att lägga fokus på. De menar att det krävs en förståelse för ens 

inre oro inför sjukdomen, symptom och framtiden för att skapa en god vårdrelation. De menar 

att det är viktigt att få hjälp med hur man skall förhålla sig till sjukdomen.  
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Det kändes som en stor lättnad att få bli omhändertagen av sjukhuset. 

(Hoffsten, 1998, s. 74) 

 

Sjukdomslidande 

I början av sjukdomsförloppet visste varken Louise, Franciska eller Berit vad MS egentligen 

innebar. Deras olika bilder av sjukdomen; att alla blev rullstolsbundna, blinda och att det 

enbart var äldre personer som drabbades ledde till att allt kändes hopplöst. Berit, Franciska 

och Louise menar att det, särskilt i början, uppkom många frågor om sjukdomen, symptomen 

och framtiden. De upplevde att de inte visste vart de skulle vända sig för att få svar på sina 

tankar och funderingar vilket ledde till känslor som ensamhet. När Louise sedan var inlagd på 

sjukhuset träffade hon en kvinna som hade levt med sin MS i många år och Louise tyckte att 

det var jobbigt när kvinnan berättade om sina svårigheter att kissa och hur sjukdomen 

påverkade hennes händer och ben.  

 

Alla tre beskriver att de vid upprepade tillfällen kände sig ensamma, ofta kom tankarna 

smygandes på nätterna. Om nätterna fanns det gott om tid att tänka och ofta blev tankarna 

negativa. En av författarna beskrev nätterna som ”det svarta mörkret” där hade hon möjlighet 

att vara ledsen, rädd och förtvivlad.  

 

Alla hade svårt att acceptera sjukdomen och att behöva ge upp drömmar som fanns. 

Hopplöshet kände alla under något tillfälle. Franciska menar att det var värst när hon var i ett 

skov och hon märkte hur kroppen försämrades. Louise beskriver att hon kände sig väldigt 

liten och hjälplös när ett nytt skov kom. Att inte ha någon makt eller kontroll på vad som sker 

skapade ångest och kroppsliga begränsningar. Berit menar att smärtan och tröttheten också 

begränsade hennes vardag. När smärtan var nästintill olidlig fanns det inte många saker i livet 

som var roliga, smärtan tog överhanden. Hon berättar att varje dag var en kamp för att vinna 

över smärtan. Berit berättar om en återkommande dröm där hon sprang över en äng full av 

blommor men när hon sedan vaknade upp insåg hon att hon inte kunde röra på benen. Det 

gjorde henne ledsen och hon beskriver saknaden av vissa kroppsfunktioner, exempelvis 
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benens förmåga att kunna springa. Saknaden av det medförde känslor av att ha förlorat en 

viktig del i liv.  

 

Louise beskriver att det ibland var jobbigt att finna lusten till att kämpa och träna sig tillbaka 

efter ett svårt skov. Hon kände att det var hopplöst eftersom hon antagligen skulle få ett nytt 

skov igen som skulle göra henne sämre. Hon upplevde att ett av de jobbigaste symtomen var 

att vara illamående medan yrseln var lättare att leva med. 

 

En gång när jag var inlagd på neurologen för att få kortison och hade fått 

min första synnervsinflammation satt jag och grät i tre dagar och kände en 

stor ångest för att bli blind. (Jansson, 2000, s. 24)  

 

Hälsa och välbefinnande  

Efter att ha levt med sin sjukdom i många år beskriver Franciska sin syn på innebörden i 

”frisk” och ”sjuk”. Innan hon fick sin diagnos innebar ”frisk” att vara helt utan symptom men 

att hon nu upplevde sig som frisk trots att delar av kroppen inte längre fungerade. Hon menar 

att hon med tiden växer i sig själv och blir tryggare i sin sjukdom. Franciska bestämde sig för 

att inte hänga upp sitt liv på sin diagnos utan att istället ta tillvara på de saker och aktiviteter 

hon fortfarande kunde utföra. Känslan av att fortfarande kunna ledde till en känsla av 

välbefinnande och hälsa.  

 

Även Berit belyser sin syn på vad det innebär att vara ”frisk” och ha hälsa. Berit menar att 

”frisk” numera är att just nu kunna delta i livet runt omkring. Berit framhäver sin upplevelse 

av att vara beroende av mediciner. Hon menar att det till en början var jobbigt att planera in 

när det var dags att ta medicinen men att hon vande sig med tiden. Berit kunde, tack vara 

medicinen återfå sin hälsa och orken till att göra betydelsefulla saker i vardagen igen. Berit 

berättar även om hur viktigt arbetat är för henne och för hennes upplevelse av välbefinnande. 

Hon och hennes arbetsgivare kom tillsammans fram till en lösning så att Berit kunde fortsätta 

arbeta. Berit menar att hon upplevde ett välbefinnande när hon nådde sina mål med träningen, 

att kunna gå med en krycka istället för två. Känslan av att fortfarande klara av saker var en 
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otroligt stark känsla som gjorde livet mer uthärdligt trots MS. Berit ansåg att det även fanns 

en viss frihetskänsla när nya mål nåddes och tryggheten fanns att nå ännu högre. 

 

Louise framhåller att hon upplever ett välbefinnande när hon tänker på allt hon kan göra trots 

sjukdomen. Det finns glädjeämnen kvar i livet, hon har förmågan att älska och att känna lust. 

Louise beskriver också känslan av att vara kär, hon menar att det är en precis lika fantastisk 

känsla som förr. Hon träffar en person ser henne som den hon är och inte de begränsningar 

som sjukdomen medför. Hon menar att när andra kan se bortom hennes sjukdom är det även 

lättare för henne att göra det.  

 

Berit, Louise och Franciska menar alla tre att de fortfarande är samma personer som innan 

sjukdomen även om det var svårt att inse under svåra skov. De upplevde en känsla av 

välbefinnande när de kunde förlika sig med situationen och inse att de var samma personer 

som tidigare.  

 

 

Efter cirka två och en halv veckas intensiv träning var jag framme vid mitt 

mål!Med en eller två käppar och sakta går det, och lite darrigt ser det ut, 

men det var möjligt. En sån frihetskänsla och sådan känsla av triumf!   

(Janson, 2000, s. 45) 

Diskussion 

Metoddiskussion 

Till litteraturstudien har tre självbiografier som svarade på syftet använts. En kvalitativ metod 

valdes eftersom det ger en möjlighet att komma individerna nära. Självbiografier användes 

eftersom Dahlberg (1997) menar att en självbiografi är bra att använda då upplevelser, 

uppfattningar eller erfarenheter skall studeras. Det ger en bra helhetssyn över människornas 

upplevelser (a.a). Polit och Beck (2004) menar också att självbiografier är användbara då 

upplevelser ska studeras eftersom författare till självbiografier ofta beskriver det dagliga livet 

på ett ingående sätt. De menar även att självbiografier är lämpligt att använda eftersom det är 
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förstahandsinformation och inte har traderats i flera led (a.a). En nackdel kan dock vara att det 

blir mycket text att läsa och analysera, vilket kan göra det svårt att ta ut alla meningsenheter 

som stämmer överens med syftet. Tre självbiografier innebär mycket text att läsa och 

bearbeta, vilket kan göra informationen svår att analysera på djupet och kan betraktas som en 

svaghet. För att undvika att missa relevanta saker och meningsenheter har böckerna därav 

lästs ett flertal gånger. Om meningsenheter som stämmer in på syftet missas blir resultatet 

mindre trovärdigt enligt Polit och Beck (2004). Det har under hela arbetets gång förts en 

diskussion för att alla relevanta meningsenheter skulle hittas och plockas ut. Skott (2013) 

påpekar att en annan sak som är viktig att tänka på när en studie baseras på självbiografier är 

att de är redigerade för att bli sålda och lästa. Författarna till självbiografierna kan i vissa fall 

ändra på sin sjukdomshistoria för att läsarna lättare skall förstå (a.a).  Dahlberg (1997) menar 

samtidigt att böcker som är skrivna i ett underhållande syfte ofta innehåller uppgifter som är 

detaljerat beskrivet och därför lämpar sig att undersöka och analysera i ett vetenskapligt syfte.  

 

De självbiografiska böcker som användes hittades via Libris. Genom att kombinera olika 

sökord hittades böcker som ansågs relevanta till syftet. Anledningen till att sökningarna 

endast gjordes via Libris var för att det är en sökmotor på nationell nivå och den ansågs ge 

flest relevanta träffar. I inklusionskriterierna betonas att böckerna skulle finnas tillgängliga på 

BTHs bibliotek eller stadsbiblioteket i Karlskrona. Anledningen till denna avgränsning var för 

att snabbt få tillgång till självbiografierna eftersom det har var mycket text att läsa. 

Avgränsningen kan ha medfört att relevanta böcker inte hittades. Om studien hade inkluderat 

de andra tre böckerna som också ansågs relevanta till syftet hade resultatet kanske blivit 

annorlunda. De andra självbiografierna hade också kunnat stärka resultatet ytterligare så som 

det framkom i studien. Valet att bara läsa självbiografier skriva på svenska av personer med 

MS var för att komma individen så nära som möjligt samt undvika eventuella feltolkningar 

som kan ske i samband med en översättning. Valet att inte ha någon direkt tidsmässig 

begränsning för böckernas tillkomst var för att det från början ansågs ha en marginell 

påverkan på det slutliga resultatet. Valet av böcker har dock gjorts bland de nyaste för att 

resultatet skall bli trovärdigt och användbart. I efterhand har det delvis reflekterats kring att 

tiden likväl är en viktig faktor att ta hänsyn till i, eftersom den medicinska utvecklingen går 
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framåt. Det innebär att författaren till en äldre bok kan ha beskrivit sina tankar och känslor 

om sjukvården och sin framtidstro med andra förutsättningar.   

 

Böckerna har analyserats på en manifest nivå med vissa latenta inslag. Graneheim och 

Lundman (2004) beskriver att en manifest tolkning innebär att fokus ligger på det synbara i 

texten medan en latent tolkning innebär att den underliggande meningen i texten lyfts fram. 

Graneheim och Lundman (2004) menar även på att det alltid förekommer en viss tolkning 

eftersom en text kan erhålla många betydelser. Det är enligt Henricson och Billhult (2013) 

viktigt att reflektera över sin egen förförståelse om ämnet som skall studeras (a.a). 

Förförståelsen oss författare emellan var olika och den diskuterades i samband med att 

självbiografierna lästes. En hade förståelse för hur det var att vara nära anhörig till en ung 

vuxen som lever med MS medan den andra hade mer anatomiska kunskaper. Förförståelsen 

gjorde att det fanns en bra grund att stå på och den var av vikt att beakta när självbiografierna 

lästes. Genom att diskutera böckernas innehåll minskade risken för att snedvridna tolkningar 

gjordes eftersom båda författarna uppfattade böckernas innehåll på ett likvärdigt sätt. Under 

arbetets gång har inga personliga känslor färgat arbetsprocessen, utan den har enbart utgått 

från det författarna till självbiografierna har skrivit. Samtidigt beskriver Dahlberg (1997) att 

det aldrig är möjligt att vara helt objektiv och att förförståelsen skall ses som något positivt.  

Eftersom arbetet utfördes med en deduktiv ansats var kategorierna redan definierade efter 

livsvärldens centrala begrepp. Under vissa tillfällen var det svårt att bestämma vilken kategori 

olika meningsenheter tillhörde. Genom att utöka meningsenheten med några meningar blev 

det tydligt i vilket kategori texten passade. Genom att ha förbestämda kategorier var det 

lättare att veta vart fokus skulle ligga på. Dock ska det påpekas att livsvärldens centrala 

begrepp svåra att åtskilja då de alla hör samman och hakar i varandra i någon grad.  

 

Vidare skriver Graneheim och Lundman (2004) även att det som skall analyseras måste vara 

tillräckligt stort för att betraktas som en helhet för att kunna svara på syftet (a.a). Anledningen 

till att tre böcker valdes var för att det ansågs vara den mängd text som det fanns tid för att 

läsa och analysera. Om fler böcker hade använts i studien hade det varit svårt att hinna läsa de 

ett flertal gånger för att få en bra helhetssyn. Graneheim och Lundman (2004) belyser även att 

en studies trovärdighet kan öka om den inkluderar både kvinnor och män eftersom det ger ett 



 

24 

 

bredare spektra och därmed ökad variation (a.a). I studien användes tre självbiografier som 

alla var skrivna av kvinnor. Anledningen till att fördelningen gjordes på detta vis var för att 

det var de böcker som ansågs passa bäst utifrån syftet. Böckerna är skrivna av unga vuxna 

som alla hade olika yrken, vilket vi ansåg vara en styrka eftersom de delvis också kommer 

från olika samhällsklasser och har olika erfarenheter. Om studien behandlat självbiografier 

skrivna av båda könen hade resultatet möjligen sett något annorlunda ut och hade eventuellt 

kunnat tillämpas i större grad. Resultatet går främst att använda i Sverige, men också i andra 

länder med liknande sjukvårdssystem som det svenska. Studien har undersökt unga vuxnas 

upplevelser av att leva med MS, vilket sannolikt är likartat med hur unga vuxna från andra 

länder upplever livet med en MS-diagnos där det finns samma möjlighet till sjukvård och 

tillgång hjälpmedel. Däremot är det troligt att unga vuxna som drabbas av MS i ett land där 

det är svårt eller väldigt dyrt att få vård, upplever situationen annorlunda. Olika länders syn 

på sjukdom, omsorg och familjen kan också påverka personers upplevelser av att leva med 

MS.  

Resultatdiskussion 

Syftet med studien var att belysa unga vuxnas upplevelser av att leva med MS ur ett 

livsvärldsperspektiv.  

I resultatet framkommer det att Louise, Franciska och Berit kände sig rädda och oroliga för 

hur framtiden skulle bli samt hur deras kroppar skulle påverkas. De var oroliga för att bli så 

pass dåliga att de inte skulle klara av att ta hand om sig själva. Moriya och Suzuki (2011) 

påvisar att rädsla är en vanligt förekommande känsla i samband med en sjukdom som MS. De 

menar att de drabbade aldrig kan förutsäga hur framtiden kommer att bli samt hur deras 

kroppar påverkas (a.a). White (2012)  påstår att hela livsvärlden förändras när en individ 

drabbas av en kronisk sjukdom. Detta skriver även Dahlberg m.fl (2003) som menar att hela 

livsvärlden påverkas när kroppen drabbas av en kronisk sjukdom eftersom tillgången till 

världen levs genom kroppen. När då kroppen förändras ändras också tillgången till världen 

(a.a). 

I resultatet framkommer det även att relationen med vården är en stor och viktig del av hur 

sjukdomen upplevs. Det förekommer både negativa och positiva känslor, då de negativa 

främst handlar om att hela tiden möta ny personal samt brist på information. De positiva 
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känslorna bottnar i att regelbundet träffa samma personal och slippa förklara allting från 

början varje gång. Genom att träffa kunnig och engagerad personal uppkom positiva känslor, 

exempelvis tillit och trygghet. Dahlberg m.fl. (2003) menar att tillit och trygghet är en 

grundpelare för skapandet av en god vårdrelation. Det måste även finnas en förståelse för 

patienten och hur denna upplever den levda kroppen (a.a). Genom tid och förståelse menar 

Lohne, Aasgaard, Caspari, Slettebo och Nåden (2009) att det måste byggas upp en värdighet i 

vården som ges till MS patienter (a.a).  

 

I samband med att Louise, Franciska och Berit fick sina diagnoser samt i början av 

sjukdomen väcktes många frågor och funderingar kring sjukdomen, symptom och framtiden. 

De upplevde att de inte visste vart de skulle vända sig för att få svar på sina funderingar vilket 

gjorde att de kände sig ensamma. Rea-Grant m.fl. (2011) påstår att det är väldigt viktigt att få 

stöd och hjälp med olika verktyg för att lära sig leva med sin sjukdom. Olsson, Lexell och 

Söderberg (2008) påvisar vikten av att hjälpa de unga vuxna att se möjligheterna i livet, trots 

en kronisk sjukdom (a.a). De unga vuxna upplevde att den MS-relaterade tröttheten orsakade 

ett sjukdomslidande eftersom det begränsade deras vardagsvärld. Lohne, Asagaard, Caspari, 

Slettebo och Nåden (2010) menar att många som lever med fatigue upplever det som ett 

fängelse (a.a). I perioder har de unga vuxna inte ork att göra betydelsefulla saker i livet vilket 

leder till en känsla av hopplöshet och saknad, känslor som enligt Dahlberg m fl. (2003) 

innebär ett sjukdomslidande.  

 Eftersom det inte syns utanpå kan det vara svårt för ens omgivning att komma till insikt om 

vad det handlar om. Chen och Crewe (2009) menar att det är svårt att leva med osynliga 

funktionshinder eftersom omgivningen inte ser det och på så sätt har svårt för att förstå (a.a).  

 

 

Louise, Franciska och Berit lärde sig med tiden att acceptera sin sjukdom och livets nya 

villkor och möjligheter. De valde att lägga fokus på alla de saker de fortfarande kunde göra. 

Genom att de lärde sig se på livet med andra ögon upplevde de välbefinnande och i längden 

även hälsa. En av författarna beskrev att hon var nöjd och upplevde ett välbefinnande när hon 

kunde delta i livet runt om kring. De lärde sig att uppskatta nya saker som de tidigare inte lagt 

märke till. Irvine, Davidson, Hoy och Lowe-Strong (2009) berättar om hur personer som 
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lever med MS ibland får göra omprioriteringar för att orka med det mest betydelsefulla 

sakerna (a.a). Författarna till självbiografierna beskriver att synen på vad som är ”friskt” och 

”sjukt” har ändrats under sjukdomsförloppet. Dahlberg m.fl. (2003) menar att individens 

inställning utgör en stor del av huruvida hälsa och välbefinnande upplevs.  

 

 

Slutsats 

 Unga vuxna som lever med MS upplever att de lever med en ständig oro och rädsla inför hur 

framtiden kommer att bli. De upplever att de saknar makt över sin egen kropp och de är 

oroliga för hur mycket den skall påverkas av sjukdomen. De unga vuxna belyser även att de 

med tiden har lärt sig att acceptera sin diagnos och försöker se möjligheter istället för 

omöjligheter och hinder. De upplever även att de uppskattar andra saker gentemot tidigare. 

De hävdar också att det är viktigt med en god vårdrelation och att ett möte med vårdpersonal 

skall präglas av trygghet och tillit, en god vårdrelation är A och O.  

Som sjuksköterska är det viktigt med kunskaper om unga vuxnas känslor och upplevelser av 

att leva med MS. Med en ökad förståelse för deras upplevelser blir det lättare att bemöta och 

förstå unga vuxnas livssituation.  

 

 

Självständighet  

Beatrice och Nadja har enskilt tagit fram relevanta artiklar till inledningen och bakgrunden 

som sedan skrevs tillsammans. De valda självbiografierna lästes enskilt ett flertal gånger och 

meningsenheter togs ut för att sedan diskuteras gemensamt. Nadja har haft huvudansvaret för 

tabellen med meningsenheterna, resultat tabellen samt slutsatsen. Beatrice har haft 

huvudansvaret för diskussionen, metoddelen samt korrekturläsningen.  



 

27 

 

Referenser 

Blake, D., & Bondine, C. (2002). An overview of assistive technology for persons with 

multiple sclerosis. Journal of Rehabilitation Research & Development. (2): 299-312. 

 

Brown, L. (2013). Nutraceuticals for Chronic Inflammatory. Journal of the Australian 

Traditional-Medicine Society. (4): 214-221.  

 

Burgess, M. (2010). Shedding greater light on the natural history and prevalence of multiple 

sclerosis. British Journal of Neuroscience Nursing. 6 (1): 7-11.  

 

Chen, R.K., & Crewe, N.M. (2009). Life satisfaction among people with progressive 

disabilities. Journal of Rehabilitation. 75 ( 2): 50-8.  

Crayton, H. J., & Rossman, H. S. (2006). Managing the symptoms of multiple sclerosis: a 

multimodal approach. Clinical Therapeutics, 28, (4): 445-460.  

Dahlberg, K., & Segesten, K. (2010). Hälsa & vårdande – i teori och praxis. Natur & kultur: 

Stockholm AB 

 

Dahlberg, K. (1997). Kvalitativa metoder för vårdvetare. Lund: Studentlitteratur. 

  

Dahlberg, K., Segesten, K., Nyström, M., Suserud, B.O., & Fagerberg, I. (2003).  Att förstå 

vårdvetenskap. Lund: Studentlitteratur.  

 

Darnell, F. (1999). Motljus – med MS som följeslagare. Åkersberga: Norin & Linander 

mediaproduktion.  

Edmonds, P., Vivat, B., Burman, R., Silber, E., & Higginson, I. J. (2007). Loss and change: 

experiences of people severely affected by multiple sclerosis. Palliative Medicine, 21, (2): 

101-107.  

Enskär, K., & Golsäter, M. (2009). Från barndom till ungdom – den växande människans 

omvårdnadsbehov. I F. Friberg, & J. Öhlén (Red.), Omvårdnadens grunder – perspektiv och 

förhållningssätt. (109-142) Lund: Studentlitteratur.  
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Bilaga 1 Exempel på innehållsanalys 

 

Meningsenheter Kondenserad 

meningsenhet  

Kod Kategori  

Min kropp hindrade mig från att göra 

det jag ville, och jag var hela tiden 

rädd för att bli sämre av att 

överanstränga mig.   

Kroppen hindrade henne från att 

göra det hon ville. 

Kroppen var ett 

hinder 

Levd kropp  

Det är inte bara en yrkesroll jag och 

andra med mig möter utan en 

människa intresserad av människor 

och de mänskliga mekanismerna i 

kroppen.  enom våra samtal går 

alltid en röd tråd av öppenhet, med 

mod och vilja att se vad som ligger 

bakom problemen. Våra samtal kan 

klättra över farliga hinder, krypa 

under rangliga gärdsgårdar, springa 

genom snåriga buskar och kasta sig 

ut för djupa stup. Efteråt ger det mig 

inspiration att åter ta tag och kämpa 

vidare.  

 

Jag kände att jag inte bara mötte en 

yrkesroll utan en person som var 

intresserad av mig och min 

sjukdom. Våra samtal gav mig 

inspiration att åter ta tag och kämpa 

vidare.  

Inspiration Vårdrelation  

Jag tillhörde inte längre 

gemenskapen i den arbetsgrupp jag 

arbetade i före sjukdomen och jag 

hade ingen utbildning. Och nu kunde 

jag alltså inte stå upp och packa 

blöjor längre! som någon skyddad 

verkstad satt jag och ritade diagram 

på A3 papper dag ut och dag in 

vilket till och med min då varande 

chef sa att man inte hade någon 

användning av men sakta, sakta – det 

tog ett par år- omvandlades denna 

förtvivlan till ett stadigt vrede.  

Jag kände att jag inte längre 

tillhörde gemenskapen i 

arbetsgruppen. Istället fick jag 

utföra meningslöst arbete. 

Utanförskap  Sjukdomslidande  

Förut var att vara frisk att vara helt 

utan symtom. Idag kan jag acceptera 

de förutsättningar som gäller just nu 

och känner mig frisk även om stora 

delar av min kropp är ur funktion. 

Att vara frisk är för mig att kunna 

delta i livet runtomkring.  

Tidigare var frisk att vara utan 

symtom medan jag idag är frisk 

även om stora delar av min kropp 

är ur funktion. 

Frisk  Hälsa / 

Välbefinnande  

 


