.BT“.

Examensarbete i omvardnad, 15 hp

Unga vuxnas upplevelser av att leva med MS

En studie baserad pa sjalvbiografier

Amoura Nadja

Folme Beatrice

Handledare: Stina Valdenis
Sjukskoterskeprogrammet, kurs: OM1434

Blekinge Tekniska Hogskola, Institutionen for hilsa
Karlskrona 05 14



Blekinge Tekniska Hogskola, Institutionen for hélsa,
Sjukskoterskeprogrammet, Examensarbete i omvardnad
Maj 2014

Unga vuxnas upplevelser av att leva med MS

Amoura Nadja

Folme Beatrice

Sammanfattning

Bakgrund: Multipel skleros (MS) ér en kronisk sjukdom som bryter ner fettet runt
nervtradarna och bildar inflammationer som stor nervimpulsernas hastighet. Symptomen
varierar beroende pa vilken nerv som skadats. Forskningen kring MS gar framét och det finns
idag effektiva bromsmediciner men dessvirre inget botemedel. Detta kan leda till att unga
vuxna som far diagnosen MS kan uppleva stor rddsla och osékerhet bade for den fysiska
aspekten av fordndringarna i kroppen och for den ovissa framtiden.

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

Metod: En litteraturstudie med kvalitativ ansats har genomforts baserad pé tre sjdlvbiografier
skrivna av unga vuxna. Analysen har skett med inspiration av Graneheim och Lundmans
tolkning av en innehallsanalys. Centrala begrepp ur livsvarldsperspektivet har anvénts for att
skapa de olika kategorierna i resultatet. De begrepp som har anvints ir; levd kropp,
vérdrelation, sjukdomslidande och hilsa/vdlbefinnande. Livsvirldsperspektivet har anvénts
som teoretisk referensram for att lyfta fram individernas unika upplevelser av att leva med
MS.

Resultat: Kategorierna som beskrivs i resultatet dr centrala begrepp ur livsvarldsperspektivet.
De unga vuxna beskriver sina erfarna upplevelser av att leva med MS, de menar att det fanns
rddslor och oro infor framtiden samt att inte ha makt dver sin egen kropp. De framhaller
samtidigt att det fanns mycket kvar att leva for.

Slutsats: Unga vuxnas upplevelse av att leva med MS varierar fran dag till dag och fran
individ till individ. En aspekt som dock tycks vara gemensamt dr kdnslan av ovisshet infor
framtiden samt formégan att forsoka ldra sig uppskatta de sma sakerna i vardagen.

Nyckelord: Livsvérld, Multipel skleros, Sjilvbiografi, Upplevelse
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Inledning

Ruto (2013) framhaller att multipel skleros (MS) dr en kronisk neurologisk sjukdom. Brown
(2013) péapekar att en kronisk sjukdom dr en obotlig sjukdom som varar livet ut. Wilbanks
(2012) hivdar att MS péaverkar det centrala nervsystemet med symptom som kénselbortfall,
muskelsvaghet och domningar (a.a). Sjukdomen debuterar ofta i 20-40 ars alder, och den ar
dubbelt s& vanligt bland kvinnor (Nyman & Bartfai, 2000). En annan intressant poiang som
lyfts av Pozzilli, Romano och Cannoni (2002) &r att sjukdomen ar vanligast i den norra delen
av vérlden och att Sverige anses vara det land dér flest insjuknar (a.a). Ruto (2013) menar att

2,5 miljoner minniskor lever med MS virlden 6ver (a.a).

Burgess (2010) menar att manga som far diagnosen MS upplever den som forkrossande och
orattvis (a.a). Miller och Jezewski (2001) lyfter fram personers upplevelser av att fa och leva
med sjukdomen. De menar att ménga kan kénna riadsla och osdkerhet infor framtiden men
ocksé en ldttnad Over att 4 veta vad som é&r fel (a.a). Burgess (2010) understryker ocksa
vikten av att fi ritt stod och hjilp av sjukskdterskor och annan virdpersonal for att hantera

och leva med sjukdomen (a.a).

Glanz, Healy, Rintell, Jaffin, Bakshi och Weiner (2009) fastslar att det finns lite forskning om
hur personers livskvalitet dr efter en MS diagnos. Wilkinson och Roshan (2013) belyser
vikten av att undersoka personers erfarenhet och upplevelser av att leva med MS. De menar
att det dr av intresse att undersoka for att kunna erbjuda en béttre véard (a.a). Isaksson,
Ahlstrom och Gunnarsson (2005) menar att patienter med MS ofta mar allméint sdmre &n
andra personer med en kronisk sjukdom. Blake och Bondine (2002) menar att det framfor allt
ar svart for unga personer att drabbas av en kronisk sjukdom som begréansar deras liv och
mojligheter att uppfylla sina drommar. For att kunna bemdta personerna 1 deras
sjukdomssituation pa ett dppet och respektfullt séitt krdvs det mer forstaelse for hur unga
vuxna upplever situationen. Moriya och Suzuki (2011) beskriver att manga som fir en MS-
diagnos upplever situationen frustrerande eftersom de inte vet vad som kommer ske och
upplever att de inte har kontroll (a.a). For att fa 6kad forstaelse for hur unga vuxna upplever

livet med en MS-diagnos behovs mer kunskap, vilket dr syftet med att genomfora denna



studie. Genom att belysa personernas upplevelser av att leva med MS och hur det paverkar
deras liv, okar forstaelsen hos sjukvardspersonalen och ddrmed kan unga vuxna med

sjukdomen fa mer stod 1 hur de skall leva med sjukdomen.

Bakgrund

Personer som lever med en kronisk sjukdom behdver ofta vard fler gdnger och frén olika
yrkesgrupper inom varden jimfort med andra som lever med en kronisk sjukdom enligt Rea-
Grant, Turner, Sloan, Miller, Hunziker och Haselkorn (2011). Rea-Grant m.fl. (2011) belyser
dven vikten av att fi hjélp och kunskap om sin sjukdom samt verktyg for att underldtta livet
(a.a). Karen-Leigh (2013) framhaller att kroniska sjukdomar utgér 48 % av virldens
funktionshinder. Vidare menar Nazarko (2013) att MS &r den vanligaste anledningen till
funktionshinder bland unga runt om i virlden. Det dr en autoimmun sjukdom vars uppkomst
ar hon menar &r oklar, vilket Rumrill (2009) ocksa bekréftar. Daremot breddar han
perspektivet genom att understryka att uppkomsten av MS troligtvis ocksa kan bero pa
miljoméssiga, genetiska och immunologiska faktorer (a.a). Det dr det centrala nervsystemet
(CNS) som drabbas da sjukdomen angriper myelinet som fungerar som en skyddande
isolerande hinna runt nervtradarna. Nar myelinet skadas bildas det drr och inflammationer pa
nervtradarna vilket leder till att nervimpulserna inte dverforas i lika hog hastighet som
tidigare. Nervtradarna kan inte alltid 1ika och det medfor en viss forsdmring efter varje skov,
det vill siga de besvérliga dterkommande sjukdomsperioderna som delvis karaktéiriserar MS
(a.a). Anledningen till nervtrddarnas ddliga aterhdmtningsprocess beror pa en forhardnad som
kvarstér efter inflammationen (Ruto, 2013). Vidare framhaller Nazzarko (2013) att
symptomen som uppstar beror pa vilka nerver som har blivit angripna (a.a). Crayton och
Rossman (2006) menar att det ar diarfor MS ter sig pa olika sétt hos olika personer (a.a).
Symptomen, och hur allvarliga de &r varierar beroende pd om nervsignalen dr forvrangd,
kortsluten eller helt franvarande vilket kan resultera i allt frin domningar till férlamning
enligt Ruto (2013). Alla upplever olika symptom sasom kénselbortfall, muskelsvaghet eller
fatigue, men minga med MS upplever ocksa en viss svarighet att komma ihég och lira sig
nya saker (a.a). Nazarko (2013) papekar dven att det finns olika typer av MS, ibland &r
héndelseforloppet snabbt och det sker hela tiden en forsdmring. Andra personer kan leva

lange utan att det sker en forsamring (a.a).



Milo och Miller (2014) beskriver olika undersokningar som kan goras for att kunna stélla en
diagnos. En av dessa undersokningar bestar oftast av att lakaren undersoker reflexer och
kansel samt fragar om de olika symptomen. Efter den initiala undersokningen kan en MR
goras av hjdrnan och ryggmairgen, for att se om det finns fordndringar. Den andra typen av

undersokning dr en lumbalpunktion, di ryggmérgsvatskan undersoks (a.a).

Koopman och Schweiter (1999) menar att personer som diagnostiseras med en kronisk
sjukdom som MS upplever det pé olika sétt, vissa reagerar med lattnad och andra med
forvaning. Framforallt upplever ménga att de blir littade Gver att fa en forklaring till sina
symptom. For andra kommer diagnosen som en chock, det dr ovéntat och upplevs
traumatiskt. Livet och dess forutséttningar dndras i samma stund som diagnosen stills vilket
manga upplever som jobbigt (a.a). Detta bekriftas dven av Moriya och Suzuki (2011) som
dven menar att personerna upplever sjukdomen olika, beroende pé hur langt gangen deras MS
ar och vilka olika symtom den ger. Minga som far diagnosen vill inte besvira eller belasta sin
familj, utan de vill forsoka leva sitt liv lika sjdlvstandigt som innan diagnosen. Det dr dock
vanligt att de upplever det svart att hitta ett sitt att leva sitt liv med en oberdknelig sjukdom
som MS. Olsson, Lexell och Soderberg (2008) menar att det ar viktigt att unga vuxna som
drabbas av MS kan se mdjligheterna i livet (a.a). Forutom stod fran familj och vinner dr dven
professionell hjéilp viktig, exempelvis i form av sjukgymnastik. Genom att fa stod ar
chanserna att se mojligheterna och att finna lycka i livet storre. Koopman, Benbow och
Vandervoort (2006) pavisar att mianniskor som lever med MS anser att familjen och nira
véanner ér det viktigaste stodet. Med hjilp av det stodet kan det vara léttare att hantera de
situationer som uppkommer (a.a). Manga personer har dock svart att acceptera diagnosen och

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

MS diagnosen stélls vanligen mitt 1 livet, d& de unga vuxna har fullt upp med att bygga upp
en karridr, utbilda sig eller bilda familj. Med hénsyn till att MS ar en kronisk opélitlig
sjukdom som medfor stora fordndringar i livet paverkas hela ens livsvarld (White, 2012). MS
berdr personerna bade fysiskt, psykiskt och socialt (Heiskanen, Vickrey & Pietild, 2011).

Edmonds, Vivat, Burman, Silber och Higginson (2007) menar att relationer och



familjeforhallanden kan paverkas. De vardagliga sysslorna samt ansvarsomraden i familjen
kan éndras, vilket 1 sin tur kan leda till nedstimdhet och en kénsla av att inte ricka till hos

personen med MS.

Nazarko (2013) hévdar att den medicinska forskningen kring MS gér framéat, men i nuldget
finns inga botemedel, utan bara mediciner som hdmmar och motverkar de olika symptomen.
Forutom de rent medicinska delarna utgor ocksa terapi och stod viktiga delar {or att personer
med MS ska kunna leva ett vardigt och sjalvstandigt liv (a.a). Med mer kunskap om hur unga
vuxna upplever sjukdomen blir det ldttare for sjukskoterskor eller annan sjukvardspersonal att
bemota den drabbade personen i sin sjukdom. Som sjukskoterska dr det sirskilt viktigt att ha
kunskap om hur det ir att leva med MS for att kunna ge en professionell omvérdnad.
Sjukskoterskan har en viktig roll nar det géller att ge MS patienter stdd och finnas dar for att
svara pa olika fragor som uppkommer under sjukdomsforloppet (Golla, Galushko, Pfaff &
Voltz, 2011).

Begreppsdefinition

Upplevelser

Erikson (1991) menar att upplevelser dr hur manniskor uppfattar och vérderar olika aspekter
av verkligheten och att dessa dr hogst personliga. Ingen méinniska kan forsta en annans
persons upplevelser fullt ut. I en vardsituation dr manniskan beroende av att andra kan méta
en sjdlv 1 sina upplevelser for att kinna sig forstddd och accepterad (a.a). Orrsveden (2008)
papekar ocksa att det inte alltid 4r vardpersonalen som vet bist, utan att det ar personen som

lever med sjukdomen som &dr expert pa sin situation (a.a).

Unga vuxna

Varje minniska rdknas som barn fram till 18 ars alder enligt Enskdr och Golséter (2009).
Socialstyrelsens (2013) definition pa unga vuxna innefattar manniskor i aldrarna 18-24 ar
(a.a). I denna studie definieras diremot unga vuxna som personer i dldrarna mellan 20 och 40

ar. Detta med hénsyn till vilken &lder diagnosen vanligen stélls (Nyman & Bartfai, 2000).



Teoretisk referensram

Utifrén livsvérldsperspektivet beskrivs livsvarlden som den virld vi lever vara vardagliga liv
1. Det dr den vérld diar méanniskan tycker, tinker, dlskar och hatar; en virld som oftast tas
forgiven. Begreppen livsvirld och livsvérldsperspektiv hdnger bada samman, men kan
nyanseras genom att beskriva livsvirldsperspektivet som ett sitt att uppmarksamma
ménniskans dagliga tillvaro eller vardagsvirld, vilket 1 forléingningen innebar att forsta, se,
beskriva och analysera livsvdrlden sdésom ménniskan sjilv upplever den. Genom
livsvéarldsperspektivet Oppnar sig mojligheten att ndrma sig hur ménniskan sjalv betraktar och
hanterar sin sjukdom, samt hur sjukdomen upplevs paverka méinniskans enskilda liv pé ett
subjektivt plan. Det dr det ett individens perspektiv som bejakas i livsvérldsperspektivet, det
vill sdga minniskans subjektiva erfarenheter och upplevelser. Genom att lyssna till, och leva
sig in 1, individens beskrivning av sin livsvérld kan vi ddrmed f4 en inblick i dennes definition
av vilbefinnande (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003). Centrala
begrepp inom livsvirldsperspektivet ar levd kropp, vardrelation, sjukdomslidande, samt
hilsa/vilbefinnande. Med hjélp av dessa begrepp kan en forstaelse om ménniskors unika
virld skapas. I livsvirldsperspektivet uppmirksammas individens uppfattning och upplevelser
av virlden. Mycket fokus ligger pa sambandet mellan vérlden och kroppen. Det handlar om
att forstd individens upplevelser och erfarenheter. Tidigare upplevelser och erfarenheter, som
alla dr unika, paverkar ocksd individens livsvirld. For sjukskoterskan dr det viktigt att fa ta
del av patientens berittelse om deras upplevelse av sin sjukdom. Dirigenom fér
sjukskdterskan en bittre forstaelse for patienten och i forléngningen erbjuda en béttre vard.

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

Levd kropp

Inneborden av begreppet levd kropp har en fysisk, psykisk, existentiell och andlig niva
samtidigt och det dr svart att skilja pa dessa. Det kroppsliga ar svéart att skilja fran det sjdlsliga
samtidigt som kénslor och tankar inte gar att dtskilja. Kroppen ér fylld av bdde minnen,
kénslor och av olika upplevelser som péverkat den under dess levnad. Ménniskan “ar” sin
kropp och eftersom det aldrig gér att Iimna den, intar den en sérstidllning. Méanniskan ar
beroende av kroppen eftersom det inte finns ndgot liv utan en kropp, det &r genom den vi

lever i vérlden. Nér kroppen fordndras dndras individens tillgang till virlden och detta blir



exempelvis tydligt vid en kronisk sjukdom. D4 blir kroppen ett hinder snarare 4n en tillgéng,

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

Vardrelation

Betydelsen av en god vardrelation ar vildigt viktig for att uppna tillit, trygghet och respekt
mellan sjukvéardspersonalen och patienten. For att uppna detta krivs det att patienten far vara i
fokus och att det finns en forstaelse for patienten som levd kropp. Det maste dven finnas

ndgon form av en fungerande mellanménsklig relation mellan virdare och patient.

Vérdrelationen handlar om att sjukskoterskan skall ’vara” mer én att gora” da det ar viktigt
att se hela ménniskan och inte enbart dennes sjukdom. Som patient &r individen utsatt och
haller darfor ofta tyst om sina klagomal eller 6nskningar. Ménga patienter kénner ocksé ofta
att sjukskoterskorna inte har den tid som de hade 6nskat, en kénsla som dven delas av

sjukskoterskorna sjdlva.

Sjukskoterskorna 1 sin tur kan kdnna att det dr svart att utveckla en vardrelation 1 de
situationer ddr patienter redan initialt kinner sig osdker. Det dr dock detta som dr en
sjukskoterskas uppgift; att skapa en bra vardrelation trots svarigheter. Samtidigt som
skapandet av en vardrelation ibland dven kan skapa en rddsla hos sjukskoterskor da det ibland
kan vara en hérfin avvigning mellan att komma néra och att komma for néra en patient.

(Dahlberg, 2003).

Sjukdomslidande

Dahlberg m.fl. (2003) menar att drabbade manniskor kan drabbas av ett s kallat
sjukdomslidande, vilket kan bero av sjukdomens symptom eller lidande 1 form av de kénslor
som en sjukdomsdiagnos for med sig. Tillexempel kan kroppsligt sjukdomslidande
manifesteras genom trotthet, illamaende och yrsel, medan de kénslomissiga formerna kan
vara ensamhet, hopploshet och saknad. Sjukdomslidande leder alltsé till en typ av sdrbarhet
da personerna upplever det svart att lita pa sin egen kropp. Ménniskorna som upplever ett
sjukdomslidande bér oftast alla dessa kdnslor ensam, da ingen kan dela ens sjukdomslidande

fullt ut (a.a).



Hiilsa och vilbefinnande

Begreppet hilsa har olika betydelser for olika individer, men Dahlberg m.fl (2003) definierar
hélsa framst utifran Erikssons tankar kring begreppet. Eriksson (1984) framhaller bland annat
att hdlsa ar ett begrepp som kan delas in i tre olika underkategorier som alla hor samman med
varandra. Friskhet, som vid vardagligt tal ofta forstds som god fysik, ér det forsta begreppet
som utgdr en del av begreppet hélsa. Det ér ett tillstind da den biologiska kroppen fungerar
val och dr vid god vigoér. Det andra begreppet dr sundhet som 1 mer vardagligt tal betyder att
vara vid sina sunda vitskor, innebér enligt Eriksson (1984) att vara oforvillad och klok pa ett
mentalt plan, samt att leva ett hdlsosamt liv. Det &r det sista begreppet, kinslan vdlbefinnande,
som enligt Eriksson (1984) &r avgorande for upplevelsen av hilsa, da det &r mojligt for en
individ att vara vid god hilsa och vara sund, men dnda ma daligt i sin helhet. Ohélsa behover

alltsd inte vara motsatsen till hélsa, da det gér att uppleva hélsa dven vid ohilsa (a.a).

Dahlberg och Segesten (2010) betonar att vilbefinnande tillater individen att vara i stand till
att gora saker av betydelse, trots sin sjukdom. For att ma bra och klara av olika aktiviteter
behover individen inte vara fri frn sin diagnos, utan mycket handlar om hur individen stéller
sig till sin sjukdom. Genom att kunna ha kontroll ver sin hélsa sa finner oftast individen att
det &r lattare att nd vilbefinnande. For att ha mojlighet att uppna vilbefinnande krévs det dven
ett erkdnnande av lidandet. Det dr ddremot inte alltid enkelt att tdnka pa sitt vélbefinnande nér
det finns en kronisk sjukdom med i bilden, men med hjilp av professionell vardpersonal blir
det mojligt att ater finna den trots sjukdom. Trots att individen 4r medveten om den kroniska
sjukdomen é&r det dven viktigt att kinna att det 4r mdjligt att genomfora betydelsefulla projekt

1 livet (Dahlberg & Segesten, 2010).
Syfte

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

livsvérldsperspektiv.
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Metod

Studien utfordes som en litteraturstudie med en kvalitativ, deduktiv ansats. Litteraturstudien
var baserad pa tre sjdlvbiografier skrivna av unga vuxna som lever med MS. Paulsson (2008)
menar att en kvalitativ metod dr en lamplig att anvénda nér det &r ménniskor, med egna
subjektiva erfarenheter och upplevelser som skall studeras. Sérensen och Olsson (2011)
menar att en kvalitativ metod ar sdrskilt anvéndbar till att beskriva olika fenomen, exempelvis
subjektiva upplevelser (a.a). Att undersoka en individs subjektiva upplevelser menar Paulsson
(2008) enklast kan genomforas genom att undersoka en persons egna ord, antingen i form av
tal eller skrift. Vidare fokuserar ofta en kvalitativ metod, i likhet med denna, ofta pa en
sdrskild hindelse eller upplevelse (a.a). Sjilvbiografier valdes for att fa personernas egna ord
och tankar direkt som ett forstahandsmaterial och utan att riskera att ndgon har hanterat eller
tolkat materialet i ytterligare led, som till exempel vid intervjuer dér flera faktorer kan
paverka analysen och slutprodukten, exempelvis val av intervjutillfélle eller intervjuarens
frdgor. Dahlberg (1997) menar att en sjdlvbiografi skildrar hur en ménniska upplever vérlden
och menar att den alltid fokuserar pa ménniskors upplevelser, uppfattningar och erfarenheter
(a.a). Samtidigt betonar Henricson och Billhult (2012) dven vikten av att medvetandegora
forforstielsen for forskaren vid tolkningen av ett sddant material, da vi aldrig i verklig mening
kan ge oss in 1 en tolkningsprocess forutséttningslost. Tidigare livserfarenhet eller
yrkeserfarenhet paverkar alltid tolkningen av ett material, vilket &r viktigt att beakta i

forskningsprocessen (a.a).
Datainsamling

Litteratursékning

Libris dr en samlad bibliotekskatalog for Sverige som innehéller olika forskningsrelaterade
bocker och artiklar frén flera forskningsgrenar, utover konventionell skonlitteratur (Libris,
2013). Krippendorff (2004) menar att alla forskningsrelaterade urval viljs for att passa syftet
och besvara den forskningsfrdga som finns (a.a). Med férhoppningen om att en detaljerad
sOkning i1 Libris skulle ge ett smalare och mer precist utfall gjordes en s6kning med orden
Multipel skleros, sjdlvbiografi och livsvirld, vilken kan ses i tabell 1 - sokning 1. S6kningen
gav inget resultat och darfor byttes ordet sjdlvbiografi ut mot patografi , vilket inte heller
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resulterade i1 nagra triffar i Libris. Dérefter togs ordet /ivsvdrld bort fran sokningen for att

bredda den och so6korden patografi samt Multipel skleros kvarstod, men dven den sokningen

var utan forbattrat resultat. Sokordet patografi byttes ut mot sjdlvbiografi, sa att sokorden

bestod utav Multipel skleros och sjdlvbiografi, med endast sex traffar som resultat, vilket kan

ses i tabell 1 - sokning 4. For att bredda sokningen kortades sdkordet sjilvbiografi ner till

biografi sa att sokorden enbart bestod utav orden Multipel skleros och biografi, vilket gav

hela 21 traffar. I den sokningen kunde dven bockerna och artiklarna fran den foregaende

sOkningen aterfinnas. For en tydlig och mer 6versiktlig bild 6ver hur alla sokningarna

genomfordes, se tabell 1. Efter att ha last sammanfattningarna av bockerna och végt in

inklusionskriterierna aterstod sex bocker som stimde dverens med syftet, vilket framkommer

i tabell 1 —urval 1. Av de bockerna valdes tre bland de nyaste och for syftet mest relevanta

bockerna ut da patientens upplevelse av vérdsituationen knuten till sjukdomen, och ddrmed

indirekt den subjektiva upplevelsen av sin egen sjukdom, skulle stimma sa vil 6verens med

sjukvarden i modern tid som mgjligt och darigenom bidra till att ge undersokningens resultat

okad relevans. Detta urval framkommer i tabell 1 — urval 2.

Tabell 1. Sokning av litteratur i Libris

Sokning 1 | Sokning 2 | Sokning 3 | Sokning 4 | Sokning S | Urval 1 Urval 2
Multipel Multipel Multipel Multipel Multipel Samman- | Relevans
skleros skleros skleros skleros skleros fattningar | till syftet
] ) Sjalv- . Inklusions | Tid och
Sjéilvbiografi | Patografi | Patografi . Biografi o o
biografi -kriterier | utgivning
_ _ Relevans
Livsvirld Livsvirld - - - Syfte
resultat
Antal Antal Antal Antal Antal Antal Antal
triffar: 0 triffar: 0 | triffar: 0 | triffar: 6 | triffar: 21 | iurval: 6 | iurval: 3
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Inklusionskriterier

De inklusionskriterier som valdes for studien var att boken skulle beskriva upplevelsen av att
leva med MS samt vara skriven pa svenska. Det skulle dven vara personen sjdlv med MS som
skrivit boken och denne skulle ha insjuknat i ndrheten av 20-40 érs alder. Bockerna skulle

dven finnas pa BTHs bibliotek eller pé stadsbiblioteket i Karlskrona.

Resumé av biografierna

Motljus — MS som foljeslagare av Darnell Franciska 1999

Darnell beréttar om sitt liv med MS, hur hon far vardagen med smabarn, hus och make att
fungera. Hon skriver om sina funderingar och tankar pa hur livet blir efter diagnosen MS
samt vikten av att fortsétta leva. Hon menar att det dr viktigt att gora det man kan goéra och att

det skall fa ta den tid det tar.

Blues av Louise Hoffsten, 1998

Louise beréttar hur det &r att f& diagnosen MS samtidigt som hon forsoker sla igenom som
sangerska 1 USA. Hon skriver om sin oro att sjukdomen skall forstora hennes framtida karriér.
Hon beskriver dven hur hon férsdker hantera sjukdomen och de depressioner hon far, men

ocksa om kirleken till en man som dlskade henne for den hon var.

En samuraj i rullstol av Berit Jansson, 2000

Niér Bertit fick sin diagnos fick hon borja ett nytt liv dar hon inte langre kunde jobba och gora
det hon ville pd samma satt. Hon tvingades se saker ur ett annat perspektiv och nya
mojligheter. Hon beréttar om vilka mdjligheter och réttigheter som finns for andra som ocksa
har ndgon form av funktionsnedséttning. Hon ger manga tips och rdd for hur man enklare kan

klara av vardagen.

Analys

Sjilvbiografierna analyserades med inspiration av Graneheim och Lundmans (2004) tolkning
av Krippendorffs innehéllsanalys, som de menar ar sdrskilt ldmplig vid omvardnadsforskning.
Analysen har utforts som en manifest tolkning med latenta inslag eftersom Graneheim och
Lundman (2004) menar att en text alltid tolkas nér en analys utfors. I forsta steget lastes

sjdlvbiografierna enskilt ett flertal ganger skapa en helhetsuppfattning. I det andra steget
13



valdes meningsenheter ut som svarade pa syftet, vilket gjordes var for sig for att sedan
diskuteras gemensamt. De utvalda meningsenheterna skrevs sedan in i en tabell for att skapa
en dverblick, vilket underlédttade analysprocessen. Graneheim och Lundman (2004) beskriver
1 sin tolkning av Krippendorffs innehallsanalys att en meningsenhet dr ord, meningar eller
stycken som hor ihop genom att innebdrden dr desamma (a.a). I det tredje steget
kondenserades meningsenheterna. Graneheim och Lundman (2004) belyser att en
kondenserad meningsenhet ar nér texten reduceras och onddig text tas bort, sa att enbart
karninnehéllet kvarstéar. Det fjarde steget innebar att de kondenserade meningsenheterna
kodades for att kunna placeras under de olika kategorierna. Granheim och Lundman (2004)
beskriver koderna som meningsenheternas etiketter, en kort beskrivning av
meningsenheternas innehall.

Analysen gjordes med en deduktiv ansats vilket innebar att analysen dven gjordes efter en
redan vald modell, i denna studie den teoretiska referensramen. I det femte steget sorterades
dérfor koderna in under olika kategorier namngivna utifrén livsvérldsperspektivets centrala

begrepp; levd kropp, vardrelation, sjukdomslidande och hilsa/vilbefinnande.

Resultat

Resultatet svarar pa syftet att belysa unga vuxnas upplevelser av att leva med MS ur ett
livsvdrldsperspektiv. Resultatet baseras pa tre sjdlvbiografier dér personerna i1 fraga beskriver
sina upplevelser av att leva med MS. Resultatet dr uppdelat 1 fyra kategorier vilka samtliga &r
centrala begrepp i det sa kallade livsvarldsperspektivet, vilket framkommer i figur 1. Nedan

har dven citat anvénts for att fortydliga personernas upplevelse av att leva med MS.
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Figur 1. Oversikt av resultatet.

Unga vuxnas upplevelser
av att leva med M3

Levd kropp Vardrelation Sjukdomslidande Halsa och
valbefinnande

Levd kropp

Gemensamt for Franciska, Louise och Berit ar att de beskriver sin rddsla och oro infor att leva
med sin MS och hur deras kroppar skulle pidverkas. De menar att det kdnns osékert att inte ha
full kontroll och makt 6ver sin kropp. Nér kroppen inte ldngre lyder tanken leder det till oro
och rddsla. De skriver att de blir rddda nér kroppen inte ldngre beter sig som vanligt och att
det inte ldngre gar att lita pa sin kropp. Franciska beskriver hur patagligt problemen blev nér
hindernas funktion férsdmrades sa att hon inte ldngre kunde skéra upp sin egen mat. Deras
egen kropp har plotsligt blivit deras fiende. Franciska beskriver livet med MS som ett stindigt
pendlande mellan ytterligheter och att livets forutséttningar standigt fordndras, att aldrig veta
hur morgondagen skulle bli. Detta dr ndgot de har fitt ldra sig att leva med dven om det hela
tiden finns en ridsla for hur sjukdomen kommer att paverka deras liv. Sérskilt i borjan av

sjukdomsforloppet fanns en stark radsla for att en dag inte kunna gé eller ta hand om sig sjilv.

Franciska framhaller att hon alltid kopplat ihop livet med att kunna gé, nér hon en dag inte
langre kunde g blev hon ledsen och ténkte pd allt hon inte langre kunde gora. Hon berittar
om att inte ldngre kunna snora pé sig skorna och gé ut pd en skogspromenad. Hon saknar
ocksa att alla vardagliga sysslor som hon tidigare inte tdnkt pd, nu dr krdvande och tar lang tid
att utfora. Franciska menar att hennes kropp hindrar henne frén att gora oplanerade saker i

vardagen, vilket hon anser begrdnsar hennes vardag. Samtidigt beskriver hon att det fanns en
15



stark vilja och lust att fortsédtta kimpa, att gora det bista av livet med de forutsittningar som
fanns. Att exempelvis ha formégan att kli pa sig och skota sin hygien var betydelsefulla och
det fick henne att fortsdtta kimpa. Hennes familj och barn var en viktig inspirationskélla som
fick henne att fortsdtta leva. Hon larde sig med tiden uppskatta sma saker 1 livet, exempel att
det var battre att vara ute i rullstolen &@n att inte vara ute alls och det innebar éven en frihet.
Med hjélp av rullstolen kunde hon komma ut pa sina skogspromenader igen, nagot som
betydde véldigt mycket. Skogspromenaderna fick henne att kénna att hon fortfarande kunde,
kroppen svek henne men den hindrade inte henne. Alla var till en borjan motstandare till
rullstolen for d& kunde andra méanniskor se att de var sjuka. De kénde sig blottade och utsatta
i rullstolen. Louise fick en broschyr fran ett rehabiliteringshem med leende ménniskor i
rullstolar pa framsidan och hon kénde att hon varken kunde eller ville identifiera sig med
dem. Nar hon sedan blev tvungen att tillfdlligt anvéinda en rullstol insag hon att det fanns
varre saker i livet, som exempelvis om ridslan for framtiden skulle {4 henne att sluta

uppskatta saker och sluta leva.

Upplevelsen nir de fick diagnosen var likartad, de hade svart for att ta in att de hade fatt
diagnosen MS och de fornekade diagnosen in i det ldngsta. De trodde inte att de sjélva skulle
bli drabbade, kénslor och tankar som “det hander bara andra, inte mig” uppkom. De upplevde
samtidigt en viss lattnad ver att ha fétt en forklaring till sina olika symptom. Med tiden
accepterade de sjukdomen och lirde sig leva med den. Louise och Berit beskriver att den inre
styrkan Okar nér livet blir pafrestande. De upplevde att det blev lattare att acceptera sin
sjukdom och situation d&. De beskriver ocksa att man méste vara frisk for att kunna vara sjuk.
Kontakten med myndigheter och sjukvéirden beskrivs som krdvande och att det krdvdes ork

for att klara av det.

Alla tre berittar om trottheten och hur den péverkade deras vardag. De menar att den slog till
med sa stor kraft att vardagen blir begrinsad. Berit berdttar om att ingen forstir hur livet
paverkas av den trotthet som hennes MS medfor. Hon orkar inte ldngre gora saker hon
tidigare gjort, ndgot hon upplever paverkar hennes vardag och livsvérld. Hon beskriver darfor
sjukdomen som ett isberg, for att littare kunna forklara trottheten. Trottheten dr den del av

isberget som ligger under vattnet och som inte syns. Louise berittar ocksa om att hon ar

16



trottare &n innan och att hon saknar den energi hon tidigare haft. Med tiden har hon lart sig att
lyssna pa sin kropp och ldsa av de signaler den sidnder ut. Hon stannar och himtar andan nér
hon behdver och hon tar ledigt ibland nér kroppen inte langre orka jobba i samma tempo. Hon
lagger sin tid och energi pa saker som dr betydelsefulla for henne och hon tilléter sig sjilv att
ta det lugnt och vila nir hon behdver. Alla tre beskriver samtidigt att de har bra och daliga
sjukdomsdagar. Franciska menar att kroppen och sjélen hianger ihop och att fysiska
bekymmer avspeglar sig i sjdlen. Hon betonar dven att hon inte “dr” sin sjukdom, hennes sjél
och hennes “jag” har ingen sjukdom. Aven Louise skriver om sin oro for att bli identifierad
som sin sjukdom istéllet for Louise”. Berit berdttar att hon uppskattar att det finns mdjlighet
att arbeta hemifran nér kroppen inte orkar ta sig till arbetet. Hon betonar att hon orkar och vill

arbeta dven de dagar kroppen inte orkar.

Att sitta i en rullstol, att vara spastisk, plagas av smdrta, att ha”babinskis”
blas och tarmrubbningar, domningar i hinder och armar. Kdnsloloshet i
ansiktet med vidhdngande talrubbningar, de dr bara en tiondel av isberget.
Nio tiondelar, isbergets undervattens del, dr den MS relaterade trottheten.
Jag brukar forklara vad denna trétthet innebdr med bilder av sjukdomen

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

Viérdrelation

Franciska beskriver vikten av att ha en god vardrelation med bdde sin ldkare och med
sjukskdoterskorna. Kontinuiteten dr véldigt viktigt, hon upplever en god vérdrelation och
trygghet att i traffa samma vardpersonal varje gang. D4 slipper hon forklara sina symptom
gang pa gang eftersom de redan kianner henne. Efter att levt med sin MS i manga ér valde hon
att ta kontakt med en MS-specialist och hon insdg snabbt att det fanns méanga fordelar med
det. Hon upplevde att de var mer insatta i symptom och behandlingar. Det gjorde att
Franciska kénde stort fortroende och trygghet. De gdnger hon har legat inne pa sjukhuset
kande hon att sjukskoterskorna tog sig tid for henne. De smapratade alltid innan de utforde

sitt &rende och nér de fragade hur hon madde lyssnade de ordentligt pa svaret.
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Franciska beskriver &ven mdten med ldkarna som mdten med ménniskor med ett genuint
intresse av andra minniskor och de ménskliga mekanismerna i kroppen. Hon berittar dven att

varje mdte ger henne inspiration och lust att fortsitta kimpa.

Berit i sin tur ansag inte att sjukvardspersonalen hade tid att lyssna pd hennes tankar och
radslor om sjukdomen. Hon skriver att hon en gang var inlagd pa neurologavdelningen och
den enda som faktiskt lyssnade pa henne var en lokalvardare. Hon berittar ocksa att hon
tycker att det skall ske ett samarbete mellan henne som patient och ldkaren. Likaren ar
specialist pd kroppens mekanismer medan hon sjdlv dr expert pa sin egen kropp. Genom att
slé thop sina expertomraden kan de tillsammans arbeta fram olika strategier for basta mojliga
resultat. Hon beréttar att hon upplever ett fortroende mellan henne och sjukvardspersonalen

nér hon far vara med och de lyssnar pd henne.

I samband med att Louise fick sin diagnos blev hon tillsagd av ldkaren att det inte fanns nagot
botemedel och att hon skulle g& hem och fortsdtta leva som vanligt. Louise fick ingen mer
forklaring pd vad MS innebar eller vart hon kunde vénda sig med sina frdgor. Louise kénde
ingen direkt tilltro till den ldkaren. Hon var dvertygad om att 1dkaren hade stéllt fel diagnos,
de var ju ocksd ménniskor och det dr ménskligt att gora fel. Nar hon sedan blev sdmre
upplevde hon det som en stor trygghet att fa bli omhéndertagen pa sjukhuset av vardpersonal.
Dock tyckte hon att det var svart att be om hjdlp och pa sd sitt blotta sig sjélv. Hon kénde tillit
till vardpersonalen eftersom de sdg henne som en person och inte en sjukdom. De lyssnade
och ville gora det s& bra som mojligt for varje patient. De tog sig tid till varje patient och
Louise uppskattade att de hade tid att gd ut med henne. Louise beskriver ldkaren pa
rehabiliteringshemmet som empatisk och samtidigt professionell. Hon forstod Louises

situation och tillsammans kompromissade de fram en 16sning.

For att uppleva en god vardrelation och kédnna trygghet menar Berit, Louise och Franciska att
det psykiska ocksa ér viktigt att ligga fokus pd. De menar att det krdvs en forstaelse for ens
inre oro infor sjukdomen, symptom och framtiden for att skapa en god vardrelation. De menar

att det ar viktigt att fa hjélp med hur man skall forhalla sig till sjukdomen.
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Det kiindes som en stor ldttnad att fd bli omhdndertagen av sjukhuset.

(Hoffsten, 1998, s. 74)

Sjukdomslidande

I borjan av sjukdomsforloppet 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 dldre personer som drabbades ledde till att allt kéndes hopplost. Berit, Franciska
och Louise menar att det, sérskilt i borjan, uppkom ménga fragor om sjukdomen, symptomen
och framtiden. De upplevde att de inte visste vart de skulle vénda sig for att & svar pa sina
tankar och funderingar vilket ledde till kinslor som ensamhet. Néar Louise sedan var inlagd pa
sjukhuset triffade hon en kvinna som hade levt med sin MS i manga &r och Louise tyckte att
det var jobbigt nir kvinnan beréttade om sina svarigheter att kissa och hur sjukdomen

paverkade hennes hénder och ben.

Alla tre beskriver att de vid upprepade tillfillen kénde sig ensamma, ofta kom tankarna
smygandes pé nétterna. Om nétterna fanns det gott om tid att tdnka och ofta blev tankarna
negativa. En av forfattarna beskrev nétterna som “’det svarta morkret” diar hade hon mojlighet

att vara ledsen, radd och fortvivlad.

Alla hade svart att acceptera sjukdomen och att behova ge upp drommar som fanns.
Hopploshet kénde alla under négot tillfélle. Franciska menar att det var vérst nér hon var 1 ett
skov och hon mérkte hur kroppen forsdmrades. Louise beskriver att hon kédnde sig véldigt
liten och hjdlplds nér ett nytt skov kom. Att inte ha ndgon makt eller kontroll pa vad som sker
skapade dngest och kroppsliga begriansningar. Berit menar att smértan och trttheten ocksa
begransade hennes vardag. Nér smértan var nastintill olidlig fanns det inte ménga saker i livet
som var roliga, smirtan tog 6verhanden. Hon berittar att varje dag var en kamp for att vinna
over smirtan. Berit beréttar om en dterkommande drom dér hon sprang 6ver en éng full av
blommor men nér hon sedan vaknade upp insdg hon att hon inte kunde réra pa benen. Det

gjorde henne ledsen och hon beskriver saknaden av vissa kroppsfunktioner, exempelvis
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benens forméga att kunna springa. Saknaden av det medforde kanslor av att ha forlorat en

viktig del 1 liv.

Louise beskriver att det ibland var jobbigt att finna lusten till att kimpa och tréna sig tillbaka
efter ett svart skov. Hon kénde att det var hopplost eftersom hon antagligen skulle fa ett nytt
skov igen som skulle géra henne simre. Hon upplevde att ett av de jobbigaste symtomen var

att vara illamaende medan yrseln var lattare att leva med.

En gang ndr jag var inlagd pa neurologen for att fa kortison och hade fatt
min forsta synnervsinflammation satt jag och grdt i tre dagar och kdnde en

stor angest for att bli blind. (Jansson, 2000, s. 24)

Hélsa och vilbefinnande

Efter att ha levt med sin sjukdom i manga ar beskriver Franciska sin syn pd innebdrden 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 langre fungerade. Hon menar
att hon med tiden vixer i sig sjilv och blir tryggare i sin sjukdom. Franciska bestdmde sig for
att inte hanga upp sitt liv pa sin diagnos utan att istéllet ta tillvara pa de saker och aktiviteter
hon fortfarande kunde utfora. Kénslan av att fortfarande kunna ledde till en kénsla av

vilbefinnande och hilsa.

Aven Berit belyser sin syn p& vad det innebir att vara “frisk” och ha hilsa. Berit menar att
”frisk” numera &r att just nu kunna delta 1 livet runt omkring. Berit framhéver sin upplevelse
av att vara beroende av mediciner. Hon menar att det till en borjan var jobbigt att planera in
nér det var dags att ta medicinen men att hon vande sig med tiden. Berit kunde, tack vara
medicinen aterfi sin hélsa och orken till att gora betydelsefulla saker i vardagen igen. Berit
berittar &ven om hur viktigt arbetat dr for henne och for hennes upplevelse av vélbefinnande.
Hon och hennes arbetsgivare kom tillsammans fram till en 16sning sa att Berit kunde fortsatta
arbeta. Berit menar att hon upplevde ett vdlbefinnande nér hon néddde sina mél med traningen,

att kunna g& med en krycka istéllet for tvd. Kénslan av att fortfarande klara av saker var en
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otroligt stark kdnsla som gjorde livet mer uthérdligt trots MS. Berit ansag att det d4ven fanns

en viss frihetskédnsla ndr nya méal ndddes och tryggheten fanns att nd 4nnu hogre.

Louise framhaller att hon upplever ett vilbefinnande nir hon ténker pa allt hon kan gora trots
sjukdomen. Det finns glddjedmnen kvar i livet, hon har formagan att dlska och att kénna lust.
Louise beskriver ocksa kénslan av att vara kir, hon menar att det dr en precis lika fantastisk
kdnsla som forr. Hon traffar en person ser henne som den hon &r och inte de begransningar
som sjukdomen medfor. Hon menar att nir andra kan se bortom hennes sjukdom &r det dven

lattare for henne att gora det.

Berit, Louise och Franciska menar alla tre att de fortfarande 4r samma personer som innan
sjukdomen dven om det var svért att inse under svéra skov. De upplevde en kénsla av
vilbefinnande nar de kunde forlika sig med situationen och inse att de var samma personer

som tidigare.

Efter cirka tva och en halv veckas intensiv trdning var jag framme vid mitt
mal!Med en eller tvd kippar och sakta gdr det, och lite darrigt ser det ut,
men det var mojligt. En sdn frihetskdnsla och sadan kéinsla av triumf!

(Janson, 2000, s. 45)

Diskussion

Metoddiskussion

Till litteraturstudien har tre sjalvbiografier som svarade pa syftet anvénts. En kvalitativ metod
valdes eftersom det ger en mojlighet att komma individerna néra. Sjdlvbiografier anvindes
eftersom Dahlberg (1997) menar att en sjdlvbiografi ar bra att anvinda da upplevelser,
uppfattningar eller erfarenheter skall studeras. Det ger en bra helhetssyn 6ver manniskornas
upplevelser (a.a). Polit och Beck (2004) menar ocksa att sjdlvbiografier dr anvindbara da
upplevelser ska studeras eftersom forfattare till sjdlvbiografier ofta beskriver det dagliga livet

pd ett ingdende sdtt. De menar dven att sjdlvbiografier dr 1dmpligt att anvdnda eftersom det ér
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forstahandsinformation och inte har traderats i flera led (a.a). En nackdel kan dock vara att det
blir mycket text att 14sa och analysera, vilket kan gora det svért att ta ut alla meningsenheter
som stammer 6verens med syftet. Tre sjdlvbiografier innebédr mycket text att ldsa och
bearbeta, vilket kan gora informationen svar att analysera péa djupet och kan betraktas som en
svaghet. For att undvika att missa relevanta saker och meningsenheter har bockerna dérav
lasts ett flertal gdnger. Om meningsenheter som stimmer in pa syftet missas blir resultatet
mindre trovérdigt enligt Polit och Beck (2004). Det har under hela arbetets gang forts en
diskussion for att alla relevanta meningsenheter skulle hittas och plockas ut. Skott (2013)
papekar att en annan sak som &r viktig att tinka pa nér en studie baseras pa sjilvbiografier r
att de &r redigerade for att bli salda och lésta. Forfattarna till sjalvbiografierna kan 1 vissa fall
dndra pa sin sjukdomshistoria for att 1dsarna lattare skall forstd (a.a). Dahlberg (1997) menar
samtidigt att bocker som dr skrivna i ett underhdllande syfte ofta innehdller uppgifter som ar

detaljerat beskrivet och darfor [ampar sig att undersoka och analysera i ett vetenskapligt syfte.

De sjélvbiografiska bocker som anvindes hittades via Libris. Genom att kombinera olika
sOkord hittades bocker som ansdgs relevanta till syftet. Anledningen till att sokningarna
endast gjordes via Libris var for att det d4r en sokmotor pa nationell niva och den ansags ge
flest relevanta traffar. I inklusionskriterierna betonas att bockerna skulle finnas tillgédngliga pa
BTHs bibliotek eller stadsbiblioteket i Karlskrona. Anledningen till denna avgransning var for
att snabbt {4 tillgdng till sjdlvbiografierna eftersom det har var mycket text att ldsa.
Avgransningen kan ha medfort att relevanta bocker inte hittades. Om studien hade inkluderat
de andra tre bockerna som ocksé ansags relevanta till syftet hade resultatet kanske blivit
annorlunda. De andra sjdlvbiografierna hade ocksa kunnat stdrka resultatet ytterligare s som
det framkom i studien. Valet att bara l4sa sjélvbiografier skriva pd svenska av personer med
MS var for att komma individen sa ndra som mdjligt samt undvika eventuella feltolkningar
som kan ske i samband med en Oversittning. Valet att inte ha ndgon direkt tidsméassig
begrinsning for bockernas tillkomst var for att det frdn borjan ansdgs ha en marginell
paverkan pé det slutliga resultatet. Valet av bocker har dock gjorts bland de nyaste for att
resultatet skall bli trovirdigt och anvéndbart. I efterhand har det delvis reflekterats kring att

tiden likvél ar en viktig faktor att ta hdnsyn till 1, eftersom den medicinska utvecklingen gér
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framét. Det innebér att forfattaren till en dldre bok kan ha beskrivit sina tankar och kinslor

om sjukvérden och sin framtidstro med andra forutsattningar.

Bockerna har analyserats pa en manifest niva med vissa latenta inslag. Graneheim och
Lundman (2004) beskriver att en manifest tolkning innebér att fokus ligger pa det synbara i
texten medan en latent tolkning innebér att den underliggande meningen i texten lyfts fram.
Graneheim och Lundman (2004) menar dven pa att det alltid forekommer en viss tolkning
eftersom en text kan erhdlla ménga betydelser. Det ér enligt Henricson och Billhult (2013)
viktigt att reflektera dver sin egen forforstaelse om dmnet som skall studeras (a.a).
Forforstaelsen oss forfattare emellan var olika och den diskuterades i samband med att
sjdlvbiografierna listes. En hade forstéelse for hur det var att vara néra anhorig till en ung
vuxen som lever med MS medan den andra hade mer anatomiska kunskaper. Forforstaelsen
gjorde att det fanns en bra grund att std pa och den var av vikt att beakta nér sjalvbiografierna
lastes. Genom att diskutera bockernas innehall minskade risken for att snedvridna tolkningar
gjordes eftersom bada forfattarna uppfattade bockernas innehall pa ett likvardigt sitt. Under
arbetets gdng har inga personliga kénslor fargat arbetsprocessen, utan den har enbart utgatt
frén det forfattarna till sjalvbiografierna har skrivit. Samtidigt beskriver Dahlberg (1997) att
det aldrig 4r mojligt att vara helt objektiv och att forforstiaelsen skall ses som négot positivt.
Eftersom arbetet utfordes med en deduktiv ansats var kategorierna redan definierade efter
livsvdrldens centrala begrepp. Under vissa tillféllen var det svért att bestimma vilken kategori
olika meningsenheter tillhorde. Genom att utoka meningsenheten med nidgra meningar blev
det tydligt 1 vilket kategori texten passade. Genom att ha férbestimda kategorier var det
lattare att veta vart fokus skulle ligga pd. Dock ska det papekas att livsvérldens centrala

begrepp svdra att atskilja da de alla hor samman och hakar i1 varandra i ndgon grad.

Vidare skriver Graneheim och Lundman (2004) dven att det som skall analyseras méaste vara
tillrackligt stort for att betraktas som en helhet {for att kunna svara pa syftet (a.a). Anledningen
till att tre bocker valdes var for att det ansdgs vara den mingd text som det fanns tid for att
lasa och analysera. Om fler bocker hade anvints 1 studien hade det varit svért att hinna ldsa de
ett flertal gdnger for att f4 en bra helhetssyn. Graneheim och Lundman (2004) belyser dven att

en studies trovérdighet kan 6ka om den inkluderar bade kvinnor och mén eftersom det ger ett

23



bredare spektra och ddrmed 6kad variation (a.a). I studien anvindes tre sjdlvbiografier som
alla var skrivna av kvinnor. Anledningen till att fordelningen gjordes pé detta vis var for att
det var de bocker som ansags passa bist utifran syftet. Bockerna dr skrivna av unga vuxna
som alla hade olika yrken, vilket vi ansag vara en styrka eftersom de delvis ocksa kommer
frén olika samhaillsklasser och har olika erfarenheter. Om studien behandlat sjélvbiografier
skrivna av bada konen hade resultatet mojligen sett ndgot annorlunda ut och hade eventuellt
kunnat tillimpas 1 storre grad. Resultatet gar framst att anvénda i Sverige, men ocksa i andra
lander med liknande sjukvardssystem som det svenska. Studien har undersokt unga vuxnas
upplevelser av att leva med MS, vilket sannolikt dr likartat med hur unga vuxna frin andra
lander upplever livet med en MS-diagnos dar det finns samma mojlighet till sjukvard och
tillgdng hjilpmedel. Diaremot dr det troligt att unga vuxna som drabbas av MS i ett land dir
det ar svart eller véldigt dyrt att fa vard, upplever situationen annorlunda. Olika lédnders syn
pa sjukdom, omsorg och familjen kan ocksa paverka personers upplevelser av att leva med

MS.

Resultatdiskussion

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

I resultatet framkommer det att Louise, Franciska och Berit kdnde sig rddda och oroliga for
hur framtiden skulle bli samt hur deras kroppar skulle paverkas. De var oroliga for att bli s&
pass ddliga att de inte skulle klara av att ta hand om sig sjélva. Moriya och Suzuki (2011)
pdvisar att ridsla dr en vanligt férekommande kénsla 1 samband med en sjukdom som MS. De
menar att de drabbade aldrig kan forutsdga hur framtiden kommer att bli samt hur deras
kroppar paverkas (a.a). White (2012) pastar att hela livsvérlden fordndras nér en individ
drabbas av en kronisk sjukdom. Detta skriver &ven Dahlberg m.fl (2003) som menar att hela
livsvdrlden péverkas nir kroppen drabbas av en kronisk sjukdom eftersom tillgéngen till
vérlden levs genom kroppen. Nar da kroppen fordndras dndras ocksa tillgangen till virlden
(a.a).

I resultatet framkommer det dven att relationen med vérden 4r en stor och viktig del av hur
sjukdomen upplevs. Det forekommer bade negativa och positiva kénslor, da de negativa

framst handlar om att hela tiden méta ny personal samt brist pd information. De positiva
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kénslorna bottnar i att regelbundet trdffa samma personal och slippa forklara allting frén
borjan varje gdng. Genom att traffa kunnig och engagerad personal uppkom positiva kénslor,
exempelvis tillit och trygghet. Dahlberg m.fl. (2003) menar att tillit och trygghet dr en
grundpelare for skapandet av en god vérdrelation. Det méste dven finnas en forstielse for
patienten och hur denna upplever den levda kroppen (a.a). Genom tid och forstaelse menar
Lohne, Aasgaard, Caspari, Slettebo och Naden (2009) att det méaste byggas upp en virdighet i

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

I samband med att Louise, Franciska och Berit fick sina diagnoser samt i borjan av
sjukdomen vicktes manga fragor och funderingar kring sjukdomen, symptom och framtiden.
De upplevde att de inte visste vart de skulle vdnda sig for att fa svar pd sina funderingar vilket
gjorde att de kéinde sig ensamma. Rea-Grant m.fl. (2011) péstdr att det dr véldigt viktigt att fa
stod och hjélp med olika verktyg for att lara sig leva med sin sjukdom. Olsson, Lexell och
Soéderberg (2008) pavisar vikten av att hjélpa de unga vuxna att se mdjligheterna i livet, trots
en kronisk sjukdom (a.a). De unga vuxna upplevde att den MS-relaterade trottheten orsakade
ett sjukdomslidande eftersom det begrinsade deras vardagsviarld. Lohne, Asagaard, Caspari,
Slettebo och Naden (2010) menar att manga som lever med fatigue upplever det som ett
fangelse (a.a). I perioder har de unga vuxna inte ork att gora betydelsefulla saker i livet vilket
leder till en kénsla av hopploshet och saknad, kinslor som enligt Dahlberg m fl. (2003)
innebdr ett sjukdomslidande.

Eftersom det inte syns utanpa kan det vara svért for ens omgivning att komma till insikt om
vad det handlar om. Chen och Crewe (2009) menar att det ar svart att leva med osynliga

funktionshinder eftersom omgivningen inte ser det och pa sa sitt har svart for att forsta (a.a).

Louise, Franciska och Berit ldrde sig med tiden att acceptera sin sjukdom och livets nya
villkor och méjligheter. De valde att lagga fokus pa alla de saker de fortfarande kunde gora.
Genom att de ldrde sig se pa livet med andra 6gon upplevde de vélbefinnande och 1 lingden
aven hilsa. En av forfattarna beskrev att hon var ndjd och upplevde ett vilbefinnande nédr hon
kunde delta i livet runt om kring. De lérde sig att uppskatta nya saker som de tidigare inte lagt

mirke till. Irvine, Davidson, Hoy och Lowe-Strong (2009) beréttar om hur personer som
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lever med MS ibland far gora omprioriteringar for att orka med det mest betydelsefulla
sakerna (a.a). Forfattarna till sjdlvbiografierna beskriver att synen pa vad som é&r friskt” och
”sjukt” har d@ndrats under sjukdomsforloppet. Dahlberg m.fl. (2003) menar att individens

instéllning utgor en stor del av huruvida hilsa och vilbefinnande upplevs.

Slutsats

Unga vuxna som lever med MS upplever att de lever med en sténdig oro och ridsla infor hur
framtiden kommer att bli. De upplever att de saknar makt dver sin egen kropp och de ar
oroliga for hur mycket den skall paverkas av sjukdomen. De unga vuxna belyser dven att de
med tiden har lart sig att acceptera sin diagnos och forsoker se mojligheter istéllet for
omojligheter och hinder. De upplever dven att de uppskattar andra saker gentemot tidigare.
De hédvdar ocksé att det ar viktigt med en god vérdrelation och att ett mote med vardpersonal
skall préglas av trygghet och tillit, en god vardrelation dr A och O.

Som sjukskoterska ér det viktigt med kunskaper om unga vuxnas kénslor och upplevelser av
att leva med MS. Med en 6kad forstaelse for deras upplevelser blir det léttare att bemdta och

forsta unga vuxnas livssituation.
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Bilaga 1 Exempel pé innehallsanalys

Meningsenheter Kondenserad Kod Kategori
meningsenhet

Min kropp hindrade mig fran att géra Kroppen hindrade henne fran att Kroppen var ett | Levd kropp

f;ctl (-liaf%:;ltlfi)ﬁcsgigrge\;f :;la tiden gora det hon ville. hinder

Overanstrdnga mig.

Det dr inte bara en yrkesroll jag och | Jag kénde att jag inte bara métte en | Inspiration Vardrelation

andra med mig moéter utan en yrkesroll utan en person som var

ménniska intresserad av ménniskor  intresserad av mig och min

och de minskliga mekanismerna i sjukdom. Véara samtal gav mig

kroppen. Genom véra samtal gar inspiration att ater ta tag och kédimpa

alltid en rod tradd av oppenhet, med | vidare.

mod och vilja att se vad som ligger

bakom problemen. Véra samtal kan

klattra 6ver farliga hinder, krypa

under rangliga gardsgardar, springa

genom snariga buskar och kasta sig

ut for djupa stup. Efterat ger det mig

inspiration att ater ta tag och kdmpa

vidare.

Jag tillhorde inte langre Jag kéinde att jag inte ldngre Utanforskap Sjukdomslidande

gemenskapen i den arbetsgrupp jag | tillhérde gemenskapen i

arbetade i fore sjukdomen och jag arbetsgruppen. Istillet fick jag

hade ingen utbildning. Och nu kunde  utféra meningslost arbete.

jag alltsé inte std upp och packa

blojor langre! som nigon skyddad

verkstad satt jag och ritade diagram

pa A3 papper dag ut och dag in

vilket till och med min da varande

chef sa att man inte hade ndgon

anvéndning av men sakta, sakta — det

tog ett par ar- omvandlades denna

fortvivlan till ett stadigt vrede.

Forut var att vara frisk att vara helt  Tidigare var frisk att vara utan Frisk Halsa /

utan symtom. Idag kan jag acceptera symtom medan jag idag &r frisk Vilbefinnande

de forutsattningar som giller just nu
och kinner mig frisk 4ven om stora
delar av min kropp &r ur funktion.
Att vara frisk dr for mig att kunna
delta i livet runtomkring.

dven om stora delar av min kropp
ar ur funktion.
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