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Det ar markligt att bo i en sjuk kropp -

En litteraturstudie om den levda kroppen vid Amyotrofisk Lateralskleros

It's strange to live in a sick body-

A literature based study of the lived body at Amyotrophic Lateral Sclerosis



Sammanfattning/abstract

Bakgrund: Forskning som visar hur det ar att leva med Amyotrofisk Lateralskleros (ALS) ér
bristfallig. Ett naturvetenskapligt synsétt pé kroppen har en fast forankring i hélso- och
sjukvard. Inom vardvetenskapen betraktas kroppen som subjektiv och 6kad kunskap om
kroppsliga erfarenheter av ALS kan bidra till att forbattra omvardnaden for dessa patienter.
Syfte: Syftet med uppsatsen &r att utifran det sjalvbiografiska materialet Ro utan aror - en bok
om livet och diéden beskriva kroppslig erfarenhet av att leva med ALS.

Metod: En litteraturstudie av boken Ro utan dror - en bok om livet och déden. Analysen av
boken har gjorts med hjilp av en manifest innehallsanalys. En systematisk kodning av
materialet har utforts ddr koderna tillsammans bildat kategorier och subkategorier.

Resultat: Analysen resulterade i tre huvudkategorier. Dessa &r Kroppens nya uttryck och
attribut, Vardandet av kroppen och Att hitta kraft- Jag tycker att intellektet stirks i och med
kroppens forfall. De behandlar olika aspekter av Lindquists erfarenhet av kroppen som
forédndrats av ALS.

Diskussion: Utifrén de kroppsliga erfarenheter som beskrivs blir det tydligt att de dramatiska
fordndringar av kroppen som ALS orsakar foréndrar forutséttningarna att vara ménniska.

Diskussionen behandlar vidare att kroppens grénser inte alltid 4r sa sjdlvklara som de kan
framsta i form av sin pataglighet. Merleau-Pontys teori den levda kroppen bekréiftar dessa

aspekter av att leva med ALS.

Nyckelord: Omvardnad, Kropp, Erfarenhet, Merleau-Ponty och Amyotrofisk Lateralskleros
Keywords: Nursing, Body, Experience, Merleau-Ponty och Amyotrophic Lateral Sclerosis
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1 Inledning

Inom vérdvetenskapen betraktas ménniskan som en helhet. Att den enskilda ménniskan
uppfattas och vérdas utifrin denna helhetssyn &r en viktig del i sjukskdterskans
yrkeskunnande. Utifrén ett naturvetenskapligt synsétt betraktas ménniskokroppen som ett
objekt. Men i vardvetenskaplig teori beskrivs kroppen som en subjektiv kropp. Begreppet den
levda kroppen har aktualiserats i kurslitteratur under sjukskoterskeutbildning. Det har fingat
mitt intresse och en nyfikenhet pé att veta mer om den levda kroppen har vuxit fram. I denna
uppsats kommer kroppen lyftas fram med en férhoppning att 6ka kunskap om ménniskan

i sin helhet. Som sjukskdterska méter du ménniskor som genomgar drastiska kroppsliga
fordndringar i och med sjukdom. I brjan av detta fordjupningsarbete ldstes boken Ro utan
aror - en bok om livet och déden av Ulla-Carin Lindquist. Den handlar om hennes erfarenhet
av sjukdomen Amyotrofisk lateralskleros (ALS). Det &r en sjukdom med ett snabbt
sjukdomsforlopp och total kroppslig nedbrytning. Ett intresse av vilka erfarenheter ménniskan
bér som lever med denna sjukdom, vilken bryter ner kroppen sé totalt, vicktes efter att ha 14st

Lindquists bok.

2 Bakgrund

I bakgrunden presenteras forst medicinsk fakta om Amyotrofisk Lateralskleros. Dérefter
bjuds en sammanfattning av aktuell forskning om ALS. Hér &r huvudsakligen
vardvetenskaplig forskning presenterad men dven medicinsk forskning. Sedan kommer ett
avsnitt om vard och stéd for patienter med ALS. I del tva av bakgrunden ges en kort
beskrivning av idéhistoriska bilder om kroppen och hur dessa influerat hilso- och sjukvarden.
Diérpa kommer ett stycke om vardvetenskapligt perspektiv pa kroppen. Avslutningsvis i

bakgrunden behandlas forskning om kroppen vid sjukdom.

2.1. Medicinsk fakta om Amyotrofisk Lateralskleros

Amyotrophic: muscle atrophy Lateral: the affected areas of the spinal cord Sclerosis: thickening
and hardening of the motor neurons in those areas. (Palmieri, 2005, s.1)

Amyotrofisk lateralskleros dr en obotlig progressiv sjukdom dér majoriteten av dem som
drabbas avlider inom fem ar efter diagnos. Sjukdomsforloppet karakteriseras av en

omfattande degeneration av motoriska nervbanor i ryggméargen. De motoriska neuronen ar



de nervceller som leder impulser frén centrala nervsystemet ut till musklerna. Det hér
resulterar i forlust av all viljestyrd rorelse inklusive de muskler som anvénds for att tala,
svilja och andas. Denna fortvining av muskelceller kallas med en medicinsk term for
muskelatrofi (Vitale & Genge, 2007).

De bakomliggande orsakerna till sjukdomen &r ok&nda men man diskuterar om det kan
uppkomma av immunologiska eller infektidsa orsaker. Ett visst métt av hereditet finns men
nittio procent av fallen sker sporadiskt (Palmieri, 2005).

Sjukdomsprocessen &r progressiv och péverkar bade 6vre och nedre motorneuronen.
Skadorna pé neuronen medfor att de muskler som neuronen leder till inte blir tillrackligt
stimulerade och dar av fortvinar denna muskelmassa (McCluskey, Ferguson & Elman, 2007).
Muskelsvaghet och forlamning av muskler, spasticitet, fascikulationer (smé ryckningar i
muskelcellbuntar som upptrader likt ett vagspel i muskelcellen) dr symtom av sjukdomen.
Initialt s upptrader ofta sjukdomen som fascikulationer i mindre muskelgrupper som
exempelvis handens smamuskler och muskelsvaghet. Successivt sker en utveckling med
muskelatrofi (a.a.).

Da sjukdomen engagerar det nedre kranialnervsomradet sa paverkas de muskler som styrs
av nerver som utgar frén forlangda mérgen. Detta kallas for bulbér pares. Denna pares
(=forlamning) medfor talsvarigheter och svéljningsbesvir. Bulbér pares leder vanligen till
livshotande total svalgpares. En forsvagning av ansiktsmuskulaturen med f6ljande
mimikfattigdom och sluddrigt tal 4r resultat vid engagemang av de 6vre motorneuronen fran
cortex eller hjdrnstammen till ansikte och svalg (Fagius & Aquilonius, 2006).

Nér andningsmuskulaturen engageras leder detta tidigt till andningsinsufficiens och dod.
Oavsett vilka symtom som &r dominerande under sjukdomsforloppet dr andningsinsufficiens
intrdde det som ofta tillsammans med aspirationskomplikationer &r den slutliga dodsorsaken.
Om andningsmuskulaturen engageras tidigt i sjukdomsférloppet intraffar déden oftast snarare
(Palmieri, 2005). Kognitiva funktioner, sensoriska funktioner, sfinkterfunktionen,
6gonmuskulaturens funktion och minnesfunktionen forblir intakta under sjukdomens forlopp
( Fagius & Aquilonius, 2006). Rilutek &r den enda medicin som visat ha effekt vid behandling
av ALS. Studier har visat att den kan forldnga patientens liv med omkring tvd ménader da
behandling sitts in tidigt i sjukdomsforloppet (Vitale & Genge, 2007). Med forlangd
Overlevnad menas hér att tiden till dess att patienten behdver intuberas for mekanisk

ventilation och ar utan traketomi forlangs. Den verksamma substansen i Rilutek &r Riluzole.



Riluzoles verkningsmekanism &r oklar men den formodas himma processer som involverar
glutamat. Aven d& ALS uppkomst och utveckling ar okénd har det foreslagits att glutamat ar
av betydelse for den celld6d som orsakas av sjukdomen (Lakemedelsindustriféreningen,

2008).

211 Forskning om att leva med ALS

Forskning om ALS har huvudsakligen varit inriktad pd medicinsk kunskap om uppkomst och
bot av sjukdomen. Aven den psykologiska erfarenheten av sjukdomen har studerats med hjilp
av enkiter och fridgeformulédr. Kunskapen om hur det &r att leva med ALS é&r knapp.
Forskning dér patienter med ALS sjélva beskriver sina erfarenheter ar bristfillig. Det finns
skonlitterdra texter som beskriver erfarenhet av att leva med sjukdomen och dessa &r
vérdefulla informationskéllor, men analysen av detta material saknas (King, Duke &
O’Connor, 2009).

Att leva med ALS utgdr en enorm utmaning for bade patienter och nérstdende (Clarke et
al.,2005; King et al. 2009; Vitale & Genge, 2007; Hecht et al., 2003 ). King et al. (2009)
studerade hur patienter med ALS hanterar fordndringar orsakade av sjukdomen. Resultatet av
studien visar att for patienter som lever med ALS ér livet en daglig kamp med den stora
utmaningen att reagera pa varje fordndring orsakad av och som konsekvens av
sjukdomsforloppets framskridande. Till skillnad fran andra kroniska sjukdomar &r inte ALS
en sjukdom dér patienten fir uppleva perioder déar kroppsliga funktioner som tillfalligt
forlorats ater kan tas i kontroll. Clarke et al. (2005) visar i en jamforande studie hur patienter
med metastaserad cancersjukdom och patienter med ALS psykosociala funktioner skiljer sig
at. I studien deltog etthundratjugosex patienter med ALS och etthundratjugofem patienter med
metastaserad cancersjukdom. Dessa patientgrupper har det gemensamt att i fokus for
véardandet star livskvalité och inte bot av sjukdomen. Patienter med ALS har aldrig fatt
uppleva den aktiva kampen mot sjukdomen pa det sétt som en patient med cancer fétt nar
denne exempelvis genomgar en cellgiftsbehandling. Sjukdomen upptréder inte pa sé vis att
den periodvis normaliseras utan karaktériseras av att fdréindringen fortloper. Nér en funktion
har férlorats, exempelvis nér en muskelgrupp blivit atrofisk, ar funktionen for alltid forlorad.
Dock kan sjukdomsforloppets hastighet variera och perioder da forloppet gar langsamt

forekomma. Sjukdomens karaktér anser forfattarna vara en mdjlig forklaring till att patienter



med ALS i stdrre utstrickning led av att inte fungera i sin vardag, kénslan av hoppldshet och
sjalvmordstankar i forhallande till patienterna med cancersjukdom.

Young och McNicoll (1998) valde i en studie ut en grupp patienter med ALS som hanterar
sin sjukdom pa ett positivt sétt ut. Detta for att lyfta fram copingmekanismer som dessa
patienter anvénder sig av. De viktigaste copingstrategierna som deltagarna i studien anvénde

sig av var att utveckla visdom och upprétthallandet av mellanménskliga relationer. Resultaten

1 studien har forfattarna en forhoppning om ska kunna bidra till att vardare far 6kad kunskap

om positiva copingmekanismer hos patienter med ALS och kunna ha dessa i atanke nér de ger
omvardnad till dessa patienter. Trots att deltagarna i studien forlorat sin fysiska
sjdlvsténdighet upplevde de att de hade ett rikt liv. Att patienter med ALS inte upplever
sjukdomen pa samma sétt &r av stor vikt att vara uppmérksam pa som vérdare till dessa
patienter. Férmégor och styrkor som finns inneboende hos patienter att leva ett rikt liv med
sin sjukdom kan forbises om vardare har en problemiésande instillning inriktad pd symtom i
vardandet av dessa patienter (a.a.). Detta styrks dven av Neudert, Wasner och Borasio (2004)
som menar att upplevd livskvalité och graden av fysisk funktion inte korrelerar vid ALS.
Aven d4 patienters kénsla av hoppfullhet och hopploshet studerats har inget samband funnits
mellan grad av fysisk funktion och forvantade 6verlevnad och kénsla av hoppfullhet (Vitale &
Genge, 2007; Fanos, Gelinas, Foster, Norman Postone & Miller, 2008).

Vitale och Genge (2007) menar att livet for patienter med ALS vanligen styrs av
fortlopande kroppslig medvetenhet och sékandet efter 16sning pa hénsynsldsa kroppsliga

fordndringar till det sémre.

2.1.2 Vard och stod vid ALS

Som véardare méter vi en patientgrupp som har stort behov av omvardnad. Forskning visar att
vérden av patienter med ALS paverkar patienternas upplevda livskvalité. Vérd dér olika
professioner arbetar i team med patienter har visat sig 6ka patienternas mentala livskvalité
(Van den Berg et al., 2005).

Patienter och nérstadende uttrycker kénslor som forfaran dé sjukvardspersonals formaga att
vigleda dem i att leva med ALS &r bristféllig (King et al., 2009; Bolmsjé & Hermerén, 2003).
Bolmsj6é och Hermerén (2003) menar att &ven de nérstdende &r i stort behov av stéd fran
sjukvardspersonal. Ett stdd som deras studie visar att merparten av de nérstdende till patienter

med ALS upplevde som bristande. De nérstdende behdver mer information om sjukdomen,



mer information om sjukdomens forlopp och de behdver ndgon som de kan anfortro sig at.
Virldshélsoorganisationen definierar ett av mélen med palliativ vird som att stodja bade
patient och dennes nérstaende, och att vidmakthalla deras deltagande genom patientens
sjukdom och d6d (WHO,1990). Det mesta vi vet om palliativ vard kommer fran studier dér
patienter med cancersjukdom deltagit. Det behovs utékad kunskap om patienter med ALS
erfarenheter av palliativ vard da sjukdomen till sin natur &r en annan &n cancersjukdom. Detta
for att kunna ge dessa patienter vard som syftar till att minska lidande i livets slutskede som
bygger pa en vetenskaplig grund (Bolmsjé & Hermerén, 2003).

Payne, Smith och Dean (1999) beskriver informella vardares behov av st6d genom att
studera deltagande nérstdende inom palliativ vérd till patienter med cancersjukdom. De
hittade tre huvudteman relaterade till dessa vardares behov av stéd. Dessa var bégréinsning i
att leva sitt liv som ett resultat av att godkénna rollen som vérdare, kinslomaéssig bedrévelse 1
och med att varda och begrénsat stod i att ata sig rollen som vardare. Bolmsj6 och Hermerén
(2003) pekar pa att i de fall da sjukdomen medfor att patient och anhGriga har olika 6nskemal,
angdende behov av vérd, sé ar delad beslutsfattning att foredra nér man forséker hitta
16sningar till dessa etiska problem. Denna ansats kriver av sjukvardspersonal har kunskap i

att underldtta kommunikation mellan patient, nirstdende och vardgivare.

2.2 Idéer om kroppen

De bakomliggande idéerna som péverkar hur vi betraktar kroppen kommer ndgonstans ifran.
For att finna de idétraditioner som utdvar inflytande pé hur vi idag betraktar kroppen far vi

leta oss tillbaka i tiden.

Materialismen blev i och med den vetenskapliga revolutionen pa 1600-talet ett nytt sitt att
betrakta virlden pa (Bullington, 1999). Virlden ansags inte ldngre vara styrd av en naturlig
andlighet som man tidigare trott. Istéllet kom den materialistiska vérldsbilden dér allt som
finns i vérlden betraktas som materia. Materiella lagar och skeenden sker oberoende av oss
manniskor. Filosofen Descartes forsokte forstd hur den ménskliga sjélen kan bo i en fysisk
kropp som pétagligt var en del av den materiella virlden (a.a.). Betraktandet av kroppen som
materiell har till synes en lang idéhistorisk tradition. Synen pa kroppen som ett objekt har

sedan Descartes idéer foddes kommit att vara den mest framtridande inom hilso- och



sjukvard dér den medicinska vetenskapen varit verordnad (Lindwall, Dahlberg & Bergbom,

2001).

Enligt Bullington (1999) ar det ett filosofiskt problem for den moderna ménniskan hur vi
ser pa kropp och sjdl. Men sa har det inte alltid varit. Det finns kulturer dér det har ansetts
som en unison sjélvklarhet att ménniskans sjél bor i hennes kropp. Detta har det funnits olika
forklaringsmodeller till. Det som blir svart for den moderna ménniskan &r att forséka fa ihop
en tudelad syn pd ménniskan, dir kropp och sjil forstds som olika saker, med vér bild av
vérlden som materialistisk. Kropp- och sjilproblematikens kérna &r att forstd hur kropp och
sjal stér i forhallande till varandra. Ar de sammanflitade, interagerade, skilda 4t eller gér de
att likstélla? Bullington menar att detta ar fragor som fér betydande foljder for var

ménniskosyn och hur vi kan forstd ménskliga erfarenheter (a.a.).

Ur ett vardvetenskapligt perspektiv &r det intressant att fraga sig hur den kroppsliga,
sjélsliga, andliga och psykiska erfarenheten hénger ihop och/eller om de 6verhuvudtaget gar
att skilja at. Vart satt att tinka och reflektera om kroppen som en del av den hela ménniskan

har formats av historiska och nutida idéer om kroppen (Lindwall et al., 2001).

2.21 Vardvetenskapligt perspektiv pa kroppen

Medicinen kan t.ex. ge oss utforlig kunskap om Ggats eller armens anatomiska uppbyggnad,
fysiologi och neurologi, men den kan inte séga oss ndgot alls om vad det 4r att se eller ha armar att
handla med (Bengtsson, 2001, s. 78).

Allt vi ménniskor gor det gér vi med kroppen. Nér vi tinker, kénner, pratar, gér och star

kan vi aldrig utfora detta utanfor véar kropp. I det avseendet dr varje aspekt av livet
forkroppsligat (Lindwall et al, 2001).

Lindwall (2004) menar att det finns konsensus i vardvetenskaplig teoribildning dér
maénniskan ses som en helhet. En helhet dér kropp och sjél eller kropp, sjél och ande utgor
olika perspektiv av helheten. Beskrivningar av vad denna helhet skulle vara, hur dessa delar
forhéller sig i relation till varandra saknas. Saledes saknas en nérmare begreppsbestdmning av
kroppsbegreppet och dess betydelse inom véardvetenskaplig teori. Det finns en kunskapslucka
inom den vardvetenskapliga litteraturen géllande kroppen och fortsatt forskande behovs. Ett
sokande med maélet att 6ka forstaelsen for kroppen utéver kroppen i egenskap av observerbar
och métbar (Lindwall et al., 2001;Lindwall, 2004 & Nortvedt, 2008). Beskrivningar av vad

kroppen betyder som begrepp, beskrivningar av hur ménniskan erfar fenomenet kroppen i



relation till hélsa, kroppslig sjukdom och lidande saknas inom den vérdvetenskapliga
forskningen (Lindwall, 2004). Lindwall et al. (2001) menar att vérdvetenskapens uppgift &r
att forsoka tringa in och forstd den ménskliga erfarenheten av kroppen. For att kunna forstd
effekter av kroppslig sjukdom méste vi utgd frén nya synvinklar déir uppmérksamhet riktas
mot upplevelser av kroppen, dess signaler och funktioner.

Att studera en del av den hela ménniskan gér att gbra pa ett teoretiskt plan i verkligheten &r

dock ménniskan odelbar (Lindwall, 2004).

2.2.2 Vardvetenskaplig forskning om kroppen vid sjukdom

Det foreligger ofta stora skillnader mellan patienter och sjukvardspersonals syn pa vad som
hiander med kroppen nédr ménniskor drabbas av kronisk sjukdom (Toombs, 1993 & Thygesen,
2001). Toombs (1993) skriver att sjukvéardspersonal traditionellt sett betraktat sjukdom som
en samling av fysiska symtom vilka utgdr en specifik diagnos. Samtidigt upplever patienten
att vara sjuk utifran hur det paverkar denne i det dagliga livet. Thygesen (2001) menar att
glappet mellan patienter och sjukvardspersonals erfarenheter kan minska om
sjukvérdspersonal lyssnar till patienters erfarenhet av sin sjukdom. D4 patienters upplevelse
av ledgikt studerades beskrev deltagarna att den kroppsliga fordndringen i och med
sjukdomen begransar dem 1 livet. Denna fordndring beskriver de inte som isolerade fenomen
utan hur de berdr dem som individer och de personer som de har i sin nérhet. Forfattaren
poéngterar att for personer som drabbas av kronisk sjukdom kommer kroppen i fokus pa ett
helt nytt sétt 4n den tidigare gjort (a.a.).

Lindwall (2004) skriver att forskning som fokuserar pa patienters upplevelse av kroppslig
sjukdom och behandling visar att patienten kénner sig uppdelad i de tva perspektiven kropp
och sjél. Dé kroppen star i fokus f6r behandling kan ménniskan uppleva sig som tudelad viket
i forlangningen kan leda till en kénsla av kréinkning.

I forskning om kronisk sjukdom och dess natur utforskas och exemplifierats att manniskor
upplever att de foréndras i och med kronisk sjukdom. D& kroppsliga erfarenheter och
personligheten verkar tillsammans foréndras personligheten nér kroppen drabbas av
fordndringar (a.a.). Nordgren (2008) menar att det pa grund av detta finns risk att ménniskor
som lever med kronisk sjukdom identifierar sig med sin bristfélliga kropp. Detta kan i sin tur
leda till kénslor av forlust och stigmatisering. D4 hon studerat erfarenhet av att leva med

hjértsvikt i medelaldern framkom det att patienter bland annat upplevde att de var fange i sin



kropp. Shearer (2008) studerar i en kvalitativ studie hur &ldre kvinnor erfar férandringen av

sig sjélva i relation till en aldrande kropp och fordndrad miljo. Ett tema som var genomgaende |
i kvinnornas beréttelser var embodiment. Det kan Gversittas till svenska som

forkroppsligande. De beskrev att de hade tillgang till vérlden i form av ett fordndrat kroppsligt
jag. Inga delar av deras kropp eller ndgra hjdlpmedel de anvinde separerades fran deras

person som helhet.

Det ar av vikt att synliggora vilken innebord kroppen har for blivande véardare (Lindwall et
al., 2001). I vardandet paverkar ménniskor varandra med och genom sina kroppar. Dérfor ser
forskarna ett virde i att synliggtra vilken inneb6rd kroppen har for de personer som ska varda
andra kroppar i sitt yrke. En professionell vérdare anvénder sin hénder, 6gon, 6ron och rost da
den utfor vardhandlingar som exempelvis paklddning och légesforindring i sdng. Vardaren
anvénder dven detta vid observation av forédndringar i patientens hélsotillstdnd. Kroppsliga
erfarenheter kan inte ses isolerat fran hela ménniskan och saledes far vardandet av kroppen
konsekvenser for hela manniskan (Lindwall, 2004).

Vardvetenskaplig forskning visar att patienten upplever sin kropp i relation till sjukdom
som sérbar, kriankbar, hjélplGs och som separerad frén sig sjalv i vardsituationer (Lindwall,

2004).

3 Problemformulering

Ett naturvetenskapligt synsétt ddr ménniskokroppen betraktas utifrén ett objektivt perspektiv
har en ldng tradition och stark férankring i hilso- och sjukvard. Detta paverkar hur vi ser pd
miénniskan och fir konsekvenser for patienter i mote med sjukvérden. Forskning visar att det
finns stora skillnader pa hur patienter upplever att deras kropp fordndras vid sjukdom och hur
sjukvérdspersonalen ser pa denna f6réindring. Forskning som angriper hur patienter som lever
med ALS sjdlva erfar sjukdomen &r begrénsad. Darfor finns ett behov av fordjupning i att

forsta hur det dr att leva med ALS.

31  Syfte

Syftet med uppsatsen &r att utifran det sjdlvbiografiska materialet Ro utan dror - en bok om

livet och doden beskriva kroppslig erfarenhet av att leva med ALS.



4 Teoretisk referensram

Den teoretiska utgangspunkten i uppsatsen ér Merleau-Pontys begrepp den levda kroppen
(Merleau-Ponty, 1997). '

4.1 Den levda kroppen

Merleau-Ponty ville studera fenomen s som de ter sig fér méanniskan. Han intresserade sig
for hur vi ménniskor genom var kropp erfar och upplever vérlden i relation till sammanhang
och medmaénniskor. Begreppet den levda kroppen &r en kunskapsteoretisk utgangspunkt som
anvands inom till exempel vardvetenskapen dé studier om hur ohélsa/sjukdom upplevs av
individen bedrivs.

Vi ménniskor sar inte en kropp utan vi dr var kropp. Vid en forsta anblick kan detta att vi
dr vér kropp l4ta uppenbart och nést intill banalt. Vad menar da Merleau-Ponty nir han sdger
att vi dr var kropp? Merleau-Ponty (1997) betraktar den levda kroppen som ett subjekt som
bér erfarenhet. Den levda kroppen dr meningsskapande och s6ker forstaelse och harmoni med
sin omgivning. De erfarenheter den levda kroppen bér skiljer sig 4t beroende pé vilken ”niva”
vi dr medvetna om dem pa. Den ldgsta” formen av mening menar Merleau-Ponty 4r var
kropps mening. Vér kropps mening uttrycker vi genom det vaneméssigt kroppsliga ménster
som vi inte 4r medvetna om i vart dagliga liv. Saledes har ménniskan en intentionalitet &ven
pé ett icke-reflekterande plan.

Att vara kropp &r det som kénnetecknar detta perspektiv pa kroppen. Kroppen betraktas
fortfarande som en materiell kropp bestdende av bland annat muskler, organ och skelett. Men
den r alltjimt det sétt som ett jag” finns till i varlden. Den &r det instrument vilket vi
kommunicerar, interagerar och upplever var omgivning igenom. Teorin om den levda
kroppen beskriver ménniskan som en hoplénkad helhet av kropp och psyke som alltid &r i
riktning gentemot vérlden. Detta skulle kunna uttryckas som om ménniskan &r en
sammanfldtad enhet av kropp- sjil- vérld (Merleau-Ponty, 1997). Eller som Bengtsson (2001)
véljer att formulera det. Ménniskan &r en slags ’psykofysik- enhet” som &r bade objekt och
subjekt pd samma gang och alltid till-varlden-varo. Merleau-Ponty placerar inte ménniskan i
vérlden utan hans filosofi utgér istéllet fran den levda kroppens vara- till-vérlden, étre au

monde (Merleau-Ponty, 1997, s. 27).



Merleau-Ponty (1997) har ett illustrerande exempel pé hur var livsvérld dr sammanlédnkad
till tingen. Han beskriver hur den blinde mannens képp inte &r ett ting som andra ting i
vérlden f6r honom. Istéllet blir den, i egenskap att vara ett redskap med vilken han varseblir
viérlden, en forlangning av hans kropp genom vilken han erfar vérlden. Enligt teorin om den
levda kroppen har vi ménniskor tillgéng till varlden genom vér kropp. Det hér innebér att nér
kroppen foréndras s kommer ocksa var tillgéng till vérlden att fordndras. Férdndringar av
kroppen som orsakas av sjukdom kommer séledes att medfora dramatiska férdndringar i
vérlden. Sa lange vi lever s erfar vi livet genom vér kropp. Vi har alltsé inte mb'jligheteh att
lamna vér kropp dér hén, den &r alltid det instrument varigenom vi erfar tillvaron (Merleau-

Ponty, 1997)

5 Metodavsnitt

I metodavsnittet presenteras forst uppsatsens metod. Dérefter kommer en presentation av
materialet som analyseras. Metodavsnittet avslutas med ett stycke som beskriver bearbetning

av data och analys.

5.1 Metod

Metoden i denna uppsats &r en litteraturstudie av en skdnlitterdr text. Texten som studeras &r
lamplig att studera utifrdn uppsatsens syfte. Enligt bade Dahlberg (1997) och Friberg (2006)
ar biografier skrivna av ménniskor som erfar hélsa eller ohélsa, lidande och vard ett bra
material att studera ur ett virdvetenskapligt perspektiv. Aven om litteraturen &r skriven i ett
upplysande eller underhallande syfte innehéller de ofta beskrivande och detaljerade uppgifter
om personens erfarenhet. Séledes framtrader berattarens livsvérld (Friberg, 2006). En
manifest, eller beskrivande, kvalitativ innehéallsanalys &r den analysmetod som anvénts i
uppsatsen. Graneheim och Lundman (2004) har beskrivit arbetsprocessen vid kvalitativ
innehéllsanalys. Att arbeta med kvalitativ innehéllsanalys innebér till en borjan att fa en
helhetsbild av det material som ska utgéra foremal for analysen. I det fortsatta .analysarbetet

_ska en rorelse mellan helheten och delarna i materialet fortgd under arbetsprocessen. Nér en
helhetsbild av materialet upptrétt gar arbetet med texten vidare genom att skilja ut de delar i
texten som svarar pa det som dr avsikten att undersgka. Dessa delar av text kallas for

meningsbédrande enheter. De meningsbirande enheterna delas in i kategorier som i sin tur har



till avsikt att beskriva det centrala i texten. De ovan beskrivna momenten i analysprocessen

behandlar det manifesta innehéllet i texten, alltsa det synliga och uppenbara innehéllet.

5.2 Presentation av material

Som underlag for analys i arbetet har boken Ro utan dror - en bok om livet och déden av Ulla-
Carin Lindquist (2004) anvénts. I boken skriver hon om sin korta sjukdomsperiod med ALS.
Boken &r skriven under sjukdomsperioden och behandlar fraimst denna, men forfattaren gor
dven tillbakablickar i sitt liv. Hon beskriver sorgen &ver allt hon inte kommer att & uppleva,
sorgen Over att 1dmna sina barn men ocksé lycka och glddje 6ver det hon upplever just nu.
Texten innehéaller utforliga beskrivningar dér forfattaren aterger upplevelser och erfarenheter
av den kroppslig fordndring som sjukdomen medf6r. Mellan de kroppsliga erfarenheter
Lindquist (2004) beskriver i boken och den stund da hon erfor dessa finns en diskrepans i
form av tid. Vad som har hént med erfarenheten under denna tid finns det inget svar pd. Men
en formodan é&r att detta péverkat hur erfarenheter beskrivs. Hon har haft tid att reflektera Gver
erfarenheterna och det har funnits utrymme for tillrattaldgganden och stilistiska forfattargrepp

som sannolikt ligger en bit frén de direkta erfarenheterna.

5.3 Bearbetning av material och analys

Boken Ro utan dror - en bok om livet och déden har analyserats med hjélp av en manifest
innehéllsanalys. En svérighet i borjan av analysarbetet var att skilja ur de delar i boken som
ber6r kroppslig erfarenhet av sjukdomen ALS. Alla erfarenheter och upplevelser som beskrivs
i boken &r i ndgon mening kroppslig erfarenhet da forfattaren aldrig kan uppleva nagonting
utanfor sin kropp. I detta arbete dr definitionen av kroppslig erfarenhet: Upplevelser och
erfarenheter som Lindquist beskriver i och med att kroppen fordndras da hon fatt sjukdomen
ALS.

For att bli bekant med materialet ldstes boken forst igenom ett antal génger. D4 bokens
innehall framstod som en helhet var det dags att gd vidare i arbetsprocessen. Denna gang
plockades delar ut ur boken som belyste det syfte som é&r ténkt att beskriva, sa kallade
meningsbérande enheter. Vid detta arbete var ambitionen att hela tiden ha syftet med
uppsatsen i dtanke for att kontrollera att det bara var det tinkta syftet som underséktes. Dessa
textstycken skrevs ner i en tabell, for att sedan delas in i olika kategorier och subkategorier.

Kategoriindelningen gjordes genom att innebdrder 1 texten urskildes och tilldelades en kod.

N



Dessa koder som berérde samma avseende av Lindquists kroppsliga erfarenhet av ALS
sammanfordes och tillsammans bildade de en kategori. Att bilda kategorier &r den innersta
kérnan i kvalitativ innehallsanalys. Detta da kategoriernas funktion &r att inte utesluta nagra
data som hittats i materialet samtidigt som data inte bor passa in i mer 4n en kategori
(Graneheim & Lundman, 2004). D& de koder som utgjorde kategorierna belyste olika
foreteelser av samma fenomen delades kategorierna &ven in i subkategorier. Efter att
kategorierna hade identifierats lastes boken ytterligare en gang for att se om det fanns mer
saker som var intressant att belysa i resultatet utifran de olika kategorierna som hittats.
Kategorierna &r presenterade utan inbdrdes ordning. Mélet med denna analys 4r att genom att
titta pa texten utifrdn uppsatsens syfte, dela upp texten i bitar och sedan fora ihop dem till en
ny helhet fa 6kad kunskap om kroppsliga erfarenheter av att leva med ALS. Att utveckla,
forbittra och utdka den kunskap som vardvetenskapen vilar pa 4r det huvudsakliga malet med

allt forskningsarbete inom disciplinen (Polit & Beck, 2006).

6 Resultat

Analysen resulterade i tre huvudkategorier. Dessa dr: Kroppens nya uttryck och attribut,
Vérdandet av kroppen och Att hitta kraft- Jag tycker att intellektet stirks i och med kroppens
forfall. Kategori 6.1 och 6.2 dr indelad i subkategorier som beror olika avseenden av samma
foreteelse medan kategori 6.3 stér for sig utan subkategorier. Kategori 6.1 har
subkategorierna: Erfarenhet av att kroppen mister forméga, Erfarenhet av att talet fordndras-
Som en brolande dsna och Erfarenhet av kroppens nya attribut- Jag har fatt en navelstring.
Kategori 6.2 har subkategorierna: De tar hand om mig och jag kan bara ldta det ske och
Erfarenhet av beréring och trost- Det dr exakt det jag behdver. De rubriker som star i kursiv

stil &r citerade Lindquist.

6.1  Kroppens nya uttryck och attribut

Lindquist upplever i och med att kroppen fordndras av ALS att kroppen tar nya uttryck. For
att upprétthélla formaga att leva sitt liv far Lindquists kropp nya attribut. Dessa attribut ar
olika i sin karaktér. Delvis dr de medicinsk utrustning som Lindquist &r beroende av for att
leva. Men de &r ocksé hjdlpmedel som Lindquist 4r beroende av for att vidmakthalla sin

autonomi.



6.1.1 Erfarenhet av att kroppen mister férmaga

Lindquist &r ”mitt 1 livet” d& hon och hennes néra omgivning upptécker att hon inte har
samma muskelstyrka som hon haft forut. Hon beskriver situationer d& hon exempelvis inte &r
stark nog att ro mot kraftig vind och inte kan 6ppna en klddnypa. Hon tar kontakt med likare
och fir genomga omfattande neurologiska unders6kningar for att slutligen f3 besked om att
hon har sjukdomen ALS. Dessa undersokningar har Lindquist olika erfarenheter av. Hon
fascineras av en ny vérld fylld av axoner, synapser och nervterminaler vid en neurologisk
unders6kning. Samtidigt upplever hon en hjérnréntgen med stort obehag och skriver att hon
drabbas av dodsangest nér hon ligger inne i tunneln och hennes hjdrna fotograferas av
magnetkameran. Lindquist beskriver tiden innan hon fér sin diagnos som en tid fylld av
undran och éngslan Gver vad som orsakar att hennes muskler 4r svagare 4n forut. Under denna
tid letar Lindquist information pa egen hand om vad som kan orsaka hennes forsvagade
muskler. Hon blir s& inlést pd ALS att hon forstér innan hon far sin diagnos att det ir detta
som drabbat henne. Under denna tid &r hon lyh6rd pé det kroppen fornimmer. Hon &r en dag
pé promenad d4 hoger ben viker sig. Detta ser hon som en varningsklocka. En annan dag fir
‘hon nervryckningar i vénster arm som hon beskriver ”som smé bubblor: forsta
fostersparkarna” (s.30). Lindquist forhaller sig stundtals med distans till det hennes kropp ger
uttryck for. Hon studerar kroppens nya uttryck med fascination dé hon iakttar de uttryck som
overensstdimmer med den medicinska kunskap hon tillégnat sig om att kroppen tar vid ALS,
for att i nésta stund forfasas Gver att detta &r ett uttryck som visar att sjukdomsforloppet

framskrider.

Jag sitter 1 framsétet och récker ut tungan i ldppstiftsspegeln i solskyddet. Forst kinns det helt
naturligt nér jag ser att det rycker i tungan. Fascikulationer pa tungan tyder pé central nervskada.
Sa intressant, tinker jag och studerar den grémelerade kéttbiten dnnu nirmare. Men det kinns ju
ingenting. Inga bubblor, fiskstjartar eller bin som i resten av kroppen. Mirkligt. S& kryper fasan
6ver mig. Hals och tunga &r sjuka ocksé. S& nu bérjar de bulbira symptomen komma. Térarna
stiger, det rycker i 6gonen, mungiporna dras ned pa det dér nya, egendomliga séttet (s.41)

ALS karakteriseras av en fortvining av viljestyrda muskelceller. Det innebér att Lindquist
forlorar formégan att styra kroppen med viljan om den muskelgrupp som reglerar kropps-
delen hon vill styra &r angripen av sjukdomen. Detta sker successivt i och med att muskel-

celler fortvinar mer och mer dé sjukdomen avancerar. Lindquist beskriver en kénsla av att



vara fénge i sin kropp da den gjort att hon forlorat forméga att utfora saker hon kunde gora

med kroppen innan hon blev sjuk.

Idag kan jag inte lyfta en gaffel till munnen och dn mindre ett glas. Jag kan inte klia mig i pannan
och — det &r faktiskt meningsldst att rada upp vad jag inte kan. Pa ett &r har jag blivit finge i min
. egen kropp. For ett &r sedan bar jag stativ p4 Sveavigen i Stockholm (s.151)

6.1.2 Erfarenhet av att talet forandras — Som en brélande dsna

Som Lindquist sjalv uttrycker ovan sa ér det ganska meningslost att rada upp vad och vilka
formagor som kroppen forlorat efter det att hon insjuknat i ALS. Istéllet blir det tydligt att hur
Lindquists upplever att kroppen forandras &r beroende av vilken funktion den delen av
kroppen har for henne. En forméaga som Lindquist sérjer djupt da den fordndras dr formagan
att tala. Hon beskriver hur hennes tal férdndras av sjukdomen. D4 sjukdomen angriper den
muskulatur som reglerar talet far det som konsekvens att Lindquists ﬁirméga att artikulera ord
och rostens klang foréndras. I takt med att sjukdomen fortloper forsdmras successivt hennes
formaga att tala och hon far méanga ganger kéimpa for att gora sig forstddd. Nér Lindquist var
yrkesverksam arbetade hon som journalist och hon beskriver sitt tal som redskapet i sitt

arbete. Att hon forlorat detta féder vrede hos henne.

Orden fastnar i nisan. Det kdnns som om en gomspalt bildas. Som om det slakar i gomseglet.
Tungan ser lite hrig ut och vill inte lingre strécka spetsen ormlik. Istallet finns en liten ormgrop
dér. Nervryckningar i tungan. Och munnen sn6rvlar fram obegripligheter. Det &r som en
grammofonskiva som spelas péa fel hastighet. ALS har berévat mig mina talande ord. Mitt tal.
Redskapet i mitt arbete. Idag har ingen hért vad jag har sagt. Vrede. (5.86)

Hon relaterar till sitt struphuvud som ”ALS-filtret” (s.86) och beskriver att hon hor ”...min
egen, riktiga rost inom mig” (s.86) men d4 rosten passerar ALS-filtret kommer liten ut ”Som
en brolande asna.”’(s.86)

Det blir ocksé mer och mer anstrangande for henne att tala. Detta leder till att Lindquist har

svart att kommunicera med sin omgivning pé det vis hon 6nskar.

Jag far hora att jag delar ut order: ”Vatten!” "Medicin!” "Toalett!” Ja,jag maste spara pé orden.
Orkar bara ett par. Méste andas. Rosten har tappat alla nyanser och melodier. Bara ett entonigt
kraxande. Jag avskyr den hér nya r6sten. Ska forsoka 14ta snéllare, visst. (s161)

Kroppens forsvagade formaga att tala och kommunicera utgor ett stort lidande f6r Lindquist.

Hon upplever vanmakt da hon vill kommunicera men inte kan gora sig forstadd. Hon
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beskriver exempelvis en situation, dd hennes make Olle inte ser att hennes byxor hasat ner
och hon forsoker sédga det till honom utan att han forstér vad hon menar, som mycket
smartsam (s.135). Vid ett annat tillfélle beskriver hon ilskan 6ver att sjukhuset, d& hon ska
kallas till operation for en nédringssond, informerar hennes personliga assistent Ingrid fore

henne sjélv.

Det hir ér fel av sjukvérden. Jag mé vara dédssjuk och oféﬁnﬁgen att uttrycka mig begripligt, men

att forsta har jag inga problem med. Det &r mig doktorn ska informera. Inte en assistent. Det ir ju

sjédlvklart. Jag &r rasande. ( 5.159)
I slutet av sitt liv ndr Lindquist tappat en del ansiktsmimik och inte talar alls 1dngre upplever
hon att vinner som kommer pé besok beter sig annorlunda da de talar med henne. De talar
hogre och tydligare.
En annan konsekvens av Lindquists oférmaga att tala i samspel med sin néra omgivning &r att
de tillsammans far anvénda sig av nya sétt att kommunicera. Lindquist och hennes son Pontus
hittar pa ett blinksprak. ”—Tre blinkningar &r ”Jag &lskar dig”. Han blinkar tre ganger. Jag
blinkar tre ganger tillbaka och har svart att halla tdrarna borta.” ( 5.94). Detta &r ett satt att
kommunicera som kréver att tva kroppar &r riktade mot varandra med blicken fdsta pa
varandra och saledes kréver en annan narhet till den andra kroppen én att kommunicera med

hjalp av talet da det att vara riktade mot varandra inte fordras.

6.1.3 Erfarenhet av kroppens nya attribut- Jag har fatt en navelstriang
Lindquist ger en tydlig beskrivning pé att den kroppsliga erfarenheten av att skriva dr en annan
beroende pé genom vilken kroppsdel “’plickandet” pé tangenterna sker. Da hon inte l&ngre kan
skriva med sina fingrar far hon en dator fran hjalpmedelscentralen som hon styr med nésan.
Hon beskriver anvindandet av sin nésstyrda dator som foljer: ”En liten reflex pé tippen slar”
ner tangenten. Det 4r bra. Ska bara l4ra mig att fa tankarna att ga genom nésan istéllet for
genom fingrarna.”(s.185)

D4 Lindquist andningsmuskulatur blir forsvagad och hennes andningskapacitet forsdmras
blir hon beroende av en ventilator for att mojliggdra det livsviktiga gasutbyte som andningen

utgor. Att andas via denna inhalator &r forenat med obehag for henne.

Jag fick den dér ventilatorn som det har varit s mycket prat om. Jag tycker inte om den. Den
skjuter in en kraftig puff i lungorna och sedan ska jag puffa ut luften igen. D4 rensas lungoma pé
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giftig koldioxid som kan bli kvar nir man andas som jag. Jag kéinner mig som en ballong. Puff!
Det kéinns som nér man sticker ut huvudet ur ett tagfonster. Jag &r radd f6r masken. (5.120)

Som en {61jd av att muskulatur som &r aktiv d& Lindquist tuggar och svéljer forsvagats s
pass mycket att hon inte kan fé i sig tillrdckligt med néring ldngre tappar hon i vikt. Hon blir i
behov av en néringssond. Lindquist fir nu all sin néring genom néringssonden som hon dr
kopplad till arton timmar per dygn. Hon upplever det svart att std ut med att vara fastkopplad i
timmar i strick. Lindquist beskriver de nya kroppsliga attributen som att de blir en del av
henne. Nér hon far sin néringssond s beskriver hon den som att hon har fatt en navelstring.
”Jag har fitt en navelstring. Som en nyfodd. All niring kommer genom stréingen. Nu matas

jag arton timmar per dygn.” (s.166)

6.2 Vardandet av kroppen

Lindquist fér erfarenhet av att bli beroende av vardare som vérnar om hennes virdighet d&
hon lever med ALS. Hon bedriver en kamp for att acceptera att vara beroende av vardare som
skoter kroppen. Dessa vérdare ér delvis professionella men dven Lindquists nérstdende vardar
henne. Lindquist beskriver hur viktigt det &r for henne att de kommer néra. I samband med
vardandet av kroppen beskriver Lindquist hur detta framkallar olika slags kénslor i henne, allt
frén sorg till vdlbehag.

6.2.1 De tar hand om mig och jag kan bara lata det ske

Lindquist beskriver i och med att hon blivit sjuk att hon tycker att det &r viktigare 4n ndgonsin
att vara frésch. For att vara det vardas kroppen och hon har specifika 6nskemaél pa hur. ”Varje
morgon vill jag ha Bulgaris Eau Fraiche i halsgropen. Ogonbrynen 4r noppade, benen rakade
och tédnaglarna polerade.”(s.99)

I och med att Lindquist kropp blir mer och mer ockuperad av sjukdomen blir hon mer
beroende av vérd for att utrétta sina basala behov. Hon beh6ver bland annat hjilp med att
tvétta sig, k14 sig och att &ta. Till en borjan far Lindquist professionell hjélp i form av
hemtjénst. Vid ett senare skede da hon &r mer beroende av vérd blir hon beviljad personliga
assistenter. En professionell vérdare som heter Ingrid anstélls som personlig assistent. Det gor
dven Lindquists bésta vin Mimmi. Tillsammans med Lindquists familj vdrdar de henne i
hennes hem. Lindquist beskriver en process dér hon nér en dkad acceptans av att vara

beroende av att bli vardad. I borjan da sjukdomen upptrader och hon ténker framét ser hon
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upprort hur .. .det ar uteslutet att jag ska bli ett paket, helférlamad i en séng. Da tar jag
sOmntabletter...” (s.39). Samtidigt reflekterar redan Lindquist hér 6ver det orimliga i det hon

séger. Att hon ndr hon blir forlamad inte sjélv kan fé i sig tabletterna och att om nigon skulle

‘hjélpa henne med detta sé skulle det rubriceras som mord. Da vil den dagen kommer da

Lindquist liggandes i en séng &r forlamad och beroende av vérd har hon nétt en annan grad av

acceptans och kan till och med léta sig njuta av att vérdas.

De kan fa tvitta min kropp och jag kan lata mig njuta av det istéllet for att kinna skammen. Att
Sverldmna mig naken i deras hénder befriar mig. Ingen nér min sjél. De kan vara mina aror och ro
at mig och jag kan ligga pa durken och se himlen. (s.168)

6.2.2 Erfarenhet av beroring och trost — Det dr exakt det jag behéver

I boken beskriver Lindquists hur viktigt det &r for henne att ha sina nérstdende néra inpa sig
under sin sjukdomsperiod. Hon beskriver denna nérhet inte bara i metaforiska ordalag utan
skriver om att ha dem néra, hud mot hud. Detta gor att hon upplever en stark lycka. ”Déttrar-
na och sdnerna &r néra intill mig. Vi vet att det &r allvar nu. Att ha dem hér, hud mot hud, gor
min lycka sé stark att jag inte behdver vara glad.” (s. 222). I boken aterkommer hon i ofta till
hur viktigt det dr att ha familjen néra och hur hon kénner sig nira da de ar delaktiga i varden
av henne. Hon ger ménga beskrivningar pa hur starka kénslor sammantraffar med situationer
da vardandet av kroppen dger rum. Lindquist upplever och faster vikt vid att fa kénna tillit.
Detta gor hon i det dagliga vardandet. Nar Mimmi hjélper Lindquist att duscha sa njuter hon
av att kdnna nérheten till Mimmi.

Jag &lskar vatten. Jag &lskar att kdnna virmen strila 6ver kroppen och jag dlskar att hon lutar mitt
huvud mot sina brost. Jag borrar in mig i den djupa klyftan och kénner tillit. (s. 127)

Vid ett annat tillfélle s& skriver Lindquist om hur hennes dotter Ulrica vardar henne och

hur detta utloser starka kénslor av sorg.

Hon sitter rouge pé kinderna och duttar kréim pa blemmorna. Sétter upp héret i en liten svans.
Smoérjer mina hénder. Borstar mina tdnder noga. — Du ska aldrig behdva lukta illa, mamma. Det
lovar jag. Hon fixar med tandtrad emellan. — Nu gor jag pd dig som du gjort pa mig sd mnga
génger. Och da viller min fortvivlan upp. Férddmningen brister. Jag gréter mot min &ldsta dotters
mage. (s.103)

En annan vardande situation Lindquist beskriver dr d& hon behover hjilp med att 4ta och

matas av sin man. Familjen &r pa middag pa Grand hotell och hennes man hjélper Lindquist



med matning samtidigt som de socialiserar 6ver en middag. Hon upplever hér en ny slags

nérhet till sin man.

Hér sitter vi och talar med bara fa ord. Jag &r ndrmare min man &n ndgonsin tidigare. Narmare mig
sjdlv. Nér han torkat rester av bjombaérssufflé fran min haka tar vi fardtjansten hem. (s. 117)

6.3 Att hitta kraft - Jag tycker att intellektet stidrks i och med
kroppens férfall

For Lindquist blir erfarenheten av att leva med ALS en stor utmaning. Hon aterkommer
kontinuerligt till att genom hennes intellekt och tankeverksamhet hittar hon kraft och styrka.
Lindquist beskriver att kroppen i och med att hon insjuknat i ALS é&r frimmande for henne.
Hon uttrycker att hon befinner sig ”i” sin kropp och att hon ”bor” i en sjuk kropp. Férmégan
att uttrycka detta har hon genom sin kropp. Hon uttrycker att hon ser pa sig sjélv som nigot
annat &n en fysisk kropp. Hon benédmner detta andra som sin ande, sjalv och sjdl. Jag &r inte
min kropp. Jag &r i den. Den &r sjuk, men min ande dr frisk. Mitt sjélv 4r min sjél och den &r
stark.” (s.90). I och med att kroppen forfaller tycker Lindquist att hennes intellekt skérps. Hon
beskriver att hennes sjédlvkénsla blivit starkare och att hennes sjdlvfortroende forbattrats.
Lindquist beskriver hur hon anvénder sig av tankens kraft for att hantera kroppens forfall.

Hon beskriver ett tillfdlle da hon gar i trappan och &r radd for att falla och d& ténker “bakat”
for att inte ramla framstupa. (s. 77). Hon beskriver ocksa vid ett sent skede i sjukdoms-
forloppet hur hon minns och inte vill gldmma alla de saker som hon kunde géra med sin
kropp innan hon blev forlamad. Nér hon minns tillbaka pa det hon tidigare kunde utféra med
sin kropp r6r det sig om vardagliga saker, bland annat att skriva sin namnteckning, knyta
rosetter och rensa svamp. Hon jamfor da sig sjélv med den ...sviltfodde fdngen som
fantiserar om delikatesser. Eller kérleksakter han upplevt.”(s. 183)

Att bevara den fria tanken blir viktigt for Lindquist och hon tar hjélp av sin mentala styrka
for att bevara sin vardighet da hennes kropp forfaller. Ett exempel pa detta &r d& Lindquist

vardas efter att ha genomgatt sin niringssondoperation.

Jag har min egen sfér, mitt rum, dit ingen nér. Inga krav. Fritt for egna tankar. //S4 linge min
tanke &r fri &r jag okrénkbar. Jag kan ténka fritt och dr d4rfSr oberoende. (s.167)

Nér Lindquist reflekterar 6ver hur hon ska tackla de saker hon inte klarar av att utféra med

kroppen lédngre har hon en tendens att forhalla sig till detta pé ett positivt sétt. Detta gér hon



genom att vinda och vrida pé saker sé vil, anvénda sin intellektuella reflexiva formaga, att
hon lyckas hitta ett positivt sitt att forhalla sig till detta. Hon véljer att lyfta fram de saker som
hon fortfarande kan gora trots sin sjukdom. Pa det séttet fokuserar hon pa de som kroppen
fortfarande kan gora trots att den forlorat mycket av sin formaga. Hon lyfter fram de forméagor

hon fortfarande har kvar i sin kropp.

Jag kan skratta. Krama mina fyra barn, dtminstone f& upp vénsterarmen s att jag kan réra dem.
Krama min man, och pussa honom med den halvférlamade munnen. Lisa. Lyssna pa musik.
Andas frisk luft. Resa i minnets labyrint. Lyssna pa vanner. Ro...? Kénna inre ro! (Ibland.) (s152)

7 Diskussion

I f6ljande avsnitt diskuteras forst uppsatsens metod. Dérefter diskuteras resultatet i jamforel-
se med den litteratur som behandlats i bakgrunden och uppsatsens teoretiska referensram. Till

sist kommer forslag till fortsatta studier.

7.1 Metoddiskussion

Denna uppsats 4r en litteraturstudie med syfte att studera hur en kvinna med sjukdomen ALS
beskriver hur hon erfar de kroppsliga fordndringar som sjukdomen medfor. Att analysera
texten utifrén en manifest, beskrivande innehéllsanalys gjordes for att observera hur Lindquist
talar om kroppen. Att beskriva hur Lindquist talar om kroppen har hela tiden varit
malsdttningen. Enligt Graneheim och Lundman (2004) innehéller dock alltid texter flertydiga
inneborder och darfor foreligger alltid tolkning i nagon man vid ndrmandet av en text.

Att behandla fler skonlitterdra texter som &r skrivna av ménniskor med erfarenhet av ALS
och jamfora likheter och skillnader mellan dessa personers beskrivningar skulle ge ett vidare
perspektiv av den undersdkta foreteelsen. Att informanterna i en studie varierar i kon och
alder med olika perspektiv pa det studerade fenomenet 6kar studiens dverforbarhet
(Graneheim & Lundman, 2004). Att arbeta med flera texter hade varit mer omfattande och da
reducerat var informants utrymme. Att vélja ritt méngd data som underssks &r nagot som
ocksa &r viktigt for att uppna overforbarhet (Graneheim & Lundman, 2004). Inom ramen f6r
denna uppsats har méngden data varit vil avvigt.

Forhallningssattet i denna uppsats har varit att forséka bevara en 6ppenhet for det unika i
Lindquist situation. Ett forsokt till att ha ett Sppet livsvérldsperspektiv ar géllande. Ett

livsvérldsperspektiv tillkdnnager den unika ménniskan och hennes situation. Inom ramen for



denna uppsats forutsittningar har val av metod l&mpat sig bra for att kunna bevara detta
synsitt under arbetets gang. Polit och Beck (2006) menar att en utforlig beskrivning i vilken
kontext en studie &r gjord och hur vil deltagaren eller deltagarna i studien &r beskrivna 6kar
studiens Gverforbarhet och anviandbarhet. Den kontext som uppsatsen utgar ifrdn &r Lindquists
vardagliga liv och malsdttningen har hela tiden varit att beskriva detta. D& Lindquist inte
skrivit boken i syfte att beskriva kroppslig erfarenhet av ALS sndvar denna riktade fraga in
Oppenheten for hennes erfarenheter som &r skildrade i boken. D4 fokus &r lagt pa kroppen i
denna uppsats var denna smala ingéng &ndé det undersokningssatt som Valdés. Ett annat sétt
att beskriva Lindquist kroppsliga erfarenhet av sjukdomen skulle kunna vara att utga frén en
Oppnare fragestéllning som till exempel: Vad beskriver Lindquist for erfarenheter av att leva
med sjukdomen ALS? Uppsatsen har styrts av vilka fragor som stéllt till texten under arbetets
géng. Dialogen med texten har grundats pé vad Lindquist beskriver om hur hon erfar kroppen
dé hon drabbats av ALS. Om dialogen utgétt frin ndgon annan fraga skulle resultatet mojligen
ha blivit ett annat. Av uppsatsens resultatde] framkommer det att Lindquists beskrivningar av
hur hon upplever kroppsliga forédndringar fortfarande kastar sken 6ver Lindquists erfarenheter.
Ett moment i analysarbetet som krdvde mycket tid och var att lyfta ut meningsbéarande
enheter som berdrde uppsatsens syfte. Dessa enheter tenderade att bli 1dnga och omfatta en
mangfald av inneboérder. Att koda dessa och dela in dessa i kategorier krdvde mycket arbete.
Koder flyttades fram och tillbaka mellan kategorier for att fa fram ett tillforlitligt resultat.
Enligt Dahlberg, Dahlberg och Nystrém (2008) ar forforstaelse nagot vi alla har och det
finns inget ”rent” sinne. Forforstéelse kan beskrivas som forutfattade meningar och vanliga
fordomar angéende det som studeras. Min forforstéelse for det som studeras i denna uppsats
ar bade en forutséttning och ett hinder for att 6ka forstielse om det som studerats. En
forutséttning eftersom denna uppsats annars inte hade skrivits. Ett hinder da jag har ett
intresse for kroppen och Merleau- Pontys teori om den levda kroppen. Detta kan ha péverkat
hur jag tolkat materialet och pa sa vis last in inneborder i analysmaterialet som inte finns dér.
Under arbetsprocessen har jag ifragasatt och pdmint mig om min egen forforstielse for det
som studerats fOr att pa sd vis fors6ka bevara en medveten kritisk hallning till analys-
materialet. Detta har jag gjort genom att kontinuerligt reflektera Gver mina forkunskaper néir

jag tyckt mig se aspekter 1 analysmaterialet som stdmt vil 6verens med mina kunskaper.
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Mitt mél har hela tiden varit att beskriva Lindquists erfarenhet. Ett sitt att gora detta har
varit att illustrera det som ségs i resultatet med citat fran boken. Ett annat 4r att Lindquist egna
ord gett namn 4t vissa kategorier som presenteras i resultatet.

En fordel med arbetet har varit att boken &r en primérkélla. I férfattande stund var den inte
péverkad av ett vardvetenskapligt perspektiv. Vid empiriska studier ddr man anvinder sig av
intervjuer som datainsamling styrs innehallet som ldmnas av informanten bland annat av
forskarens fragor. Detta kan resultera i ett stérre glapp mellan informanternas livsvirld och
den information som utgér analysmaterial i studien.

En forhoppning med denna uppsats ar att det tillvigagingssétt som kroppen belyses pé kan
vicka nyfikenhet kring frégor rérande kropp och sjil. Fragestéllningar som skulle kunna vara

Overforbara dven 1 en annan kontext.

7.2 Resultatdiskussion

De huvudkategorier som kom fram i resultatet beror alla de erfarenheter och upplevelser av de
kroppsliga fordndringar som Lindquist beskriver 1 och med att hon fatt ALS. Innebdrden i
dessa kategorier behandlar erfarenhet av de nya uttryck och attribut som kroppen far,
erfarenhet av vardandet av kroppen och erfarenhet av att intellekt stérks d& kroppen forfaller.

Eriksson (1993) har efter att studerat patienters beskrivningar av sjukdom identifierat tre
huvudteman av det mangtydiga begreppet lidande. Dessa 4r: sjukdomslidande, vardlidande
och livslidande. Hon menar att sjukdomslidande bland annat kan vara orsakat av forlust av
forméga att utfora sysslor som man tidigare var van vid. Att sjukdomen orsakar forlust av
formégan att tala beskrivs i boken som en erfarenhet som skapar hég grad av lidande. Det bor
hér noteras att Lindquist var journalist och tevereporter att den verbala férmégan for henne
utgjorde en speciell betydelse. Lidande erfars da formégan att kommunicera med andra
ménniskor forsvagas och dé omgivning inte svarar som forut. Vardlidande, som enligt
Eriksson inte kopplas till sjukdomen utan snarare det lidande som vard kan orsaka, erfars da
formégan att kommunicera med vardare med hjélp av talet férsdmras. Relaterat till teorin om
den levda kroppen sé blir hir kroppens riktning gentemot vérlden en annan. Oférmagan att
tala som forut gor att kommunikation med andra subjekt-objekt forsvagas. Vérlden har
fordndrats. Att inte ldngre kunna anvénda sig av sitt tal ger en obalans i ménniskans strivan

efter harmoni och forstaelse. Men denna dnskan finns fortfarande déar for henne, vilket skapar
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lidande. Ménniskan f&r borja leta efter nya sétt att uppna forstaelse och harmoni pa. I
Lindquists fall d4gnar hon sig bland annat &t det intellektuella arbetet att skriva och andra sétt

som exempelvis blinkspréket for att kommunicera med sin néra omgivning.

Att kommunicera med en patient som har ALS kan te sig olika beroende av nir i
sjukdomsforloppet detta sker och hur talet paverkats for patienten i fraga. Brownlee och
Palovcak (2007) skriver om Augmentative/Alternative Communication (AAC) roll i den
medicinska behandlingen av ALS. Termen syftar till all kommunikation som inte sker med
hjélp av talet. I dess enklare form kan AAC vara en 6gonblinkning i mer avancerad form olika
typer av teknisk utrustning. Att anvénda sig av AAC har ménga fordelar och kan forbéttra
livskvalitén for patienter med ALS. Forméga att kommunicera kan f6rbéttra relationer, 6ka
deltagandet i familjelivet och annat socialt liv och ge patienten en storre forméga till
sjélvsténdighet och hjélpa denna att ta viktiga medicinska beslut. For sjukvardspersonal 4r det
viktigt att ha kunskap om effekter av AAC och for att ge dessa patienter en god vérd och att
sdtta in resurser i ett tidigt stadium av sjukdomen (a.a.). Exempel pa denna typ av
kommunikation beskrivet 1 resultatet 4r den nésstyrda datorn och kommunikation med
Ogonblinkningar istéllet for tal. Merleau-Ponty skriver angdende ménniskans mojlighet att
uftrycka sig:

Den sjuke aterfar sin rost, inte genom en intellektuell anstrdngning eller ett abstrakt beslut hos

viljan utan genom en forvandling dér hela hans kropp samlar sig, genom en verklig gest, precis

som nér vi soker och finner ett bortglémt namn, inte i anden’ utan ’i huvudet’ eller *pa ldpparna’.
(Merleau-Ponty, 1997, s. 134)

En annan aspekt pa de kroppsliga erfarenheterna av att leva med ALS é&r att den levda
kroppen i helt annan grad &n forut bli beroende av andra kroppar i det vardagliga livet.
Kroppar som vardar. Beskrivning i texten finns om hur detta ”6verlamnande i deras hinder”
(s.168) &r en process. Enligt teorin om den levda kroppen gér detta att formulera som att detta
ar ett forlopp da andras hénder, andra ting”, blir det nya sitt, det vaneméssiga monster,
varigenom varseblivning av vérlden sker. I slutskedet 1 denna process erfars och forstas
vérlden som en ny begriplig vérld (Merleau-Ponty, 1997, 5.118). King et al. (2009) samt
Bolmsjé och Hermerén (2003) papekar att bade patienter och nérstdende uttrycker kénslor
som forfaran da sjukvardspersonals forméga att lotsa dem i att leva med ALS varit bristfillig.
Vaérdare har hér ett stort ansvar i att géra den nya vérlden, den som patienten har tillgéng till

via deras hénder, forstélig for patienten som lever med ALS.
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Betydande positiva copingstrategier som patienter som lever med ALS anvénder sig av i
kampen har visat sig vara att utveckla visdom och upprétthéllandet av mellanménskliga
relationer (Young & Mcnicoll, 1998). Bada dessa copingmekanismer skildras i boken. En
konsekvens av att leva med ALS berittas vara att intellektet stérks i Samklang med den
kroppsliga nedbrytningen. Det vill sdga att visdom utvecklas. Teorin om den levda kroppen
menar att den meningsskapande ménniskan har olika nivéer av mening i sin existens. Ett sétt
att forsta copingstrategin att utveckla visdom pa, utifran den levda kroppen, skulle kunna vara
foljande. Da forméga till att uttrycka sin kropps mening férsdmras i och med den tilltagande
fortviningen av muskelceller s Skar istéllet behovet av meningsskapande pa ett “hogre”
medvetet plan. Behovet av meningssképande. fordndras alltsé inte. Det gor ddremot formagan
att uttrycka denna mening pa.

Vi &r och lever véra kroppar séger teorin om den levda kroppen (Merleau-Ponty,1997).
Men i skildringen i boken skriver forfattaren att hon 4r fénge i, bor 1, och vid ett tillfélle d&ven
att hon inte &r sin kropp. Innebodrden i det som beskrivs tolkar jag som ett sétt att se pa sig
sjalv som nagot annat &n en rad fysiologiska mekanismer. Detta andra torde vara en sjélslig
varelse som i boken beskrivs som sjélv, sjél och ande. Lindwall (2004) menar att
véardvetenskaplig forskning visar att patienter upplever sin kropp i relation till sjukdom som
separerad fran sig sjilv. Nordgren (2008) beskriver patienters upplevelse av att vara fange i
sin kropp. Vi 4r i ett kulturellt sammanhang som é&r influerat av idétradition (dualism) som
skiljer kropp och sjél at (Bullington, 1999). Dessa aspekter kan vara ett satt att forstd hur

kroppen erfars och hur det beskrivs av patienten som lever med ALS.

Utav resultatet framgér en beskrivning av en niringssond som en navelstrang. Skildringen
gor det tydligt att det inte alltid &r sjélvklart vart kroppens granser borjar och slutar. Hér erfars
nédringssonden som en del av kroppen. Ett annat exempel pa detta 4r berdttandet om ldrandet
av att 4 tankarna att gd genom nésan istéllet for fingrarna da skrivandet sker med hjélp av den
nésstyrda datorn. Med utgangspunkt i teorin om den levda kroppen &r detta beskrivningar av
hur tingen varigenom vi varseblir vérlden ar forkroppsligade. Det fir mig att tédnka pa
Merleau-Pontys beskrivning av hur den blinde mannens képp forkroppsligas da han via den
erfar virlden (Merleau-Ponty, 1997,s. 107). Ett tema som var genomgaende 1 kvinnors
berittelser om hur de erfor fordndringen av sig sjélva i relation till en dldrande kropp och en
foréndrad milj6 var just embodiment (Shearer, 2008). Embodiment kan dverséttas till

svenskan som forkroppsligande. Resultatet belyser forkroppsligande av tekniska hjalpmedel
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och medicinteknisk utrustning. Tillgéngen till varlden sker med hjélp av andra verktyg dn

forut och varseblivningen av den fordndras.

Thygesen (2001) och Toombs (1993) menar att det finns ett glapp mellan patienter och
sjukvérdspersonals erfarenheter av vad som hénder med kroppen dé den drabbas av sjukdom.
Detta glapp kan minska om sjukvérdspersonal lyssnar till patienternas erfarenhet av sin
sjukdom (Thygesen, 2001). For blivande sjukské&terskor dr resultatet dér hjilpmedel infor-
livas som forldngning av patientens kropp och att patienten erfar vérlden pa nytt genom
vardarens hénder intressant. Sjukskéterskan, dd hon vérdar kroniskt sjuka, 4r i en position dér
hon kan guida patienten till att anpassa sig till de kroppsliga forédndringar som sjukdomen for
med sig. Om hon lyckas med detta kan det ge patienten méjlighet att leva ett mer fullgott liv.
For att kunna gora detta behover sjukskoterskan bittre teoretisk kunskap om hur det
dualistiska tdnkandet, som skiljer kropp och sjil t, jamte det holistiska tankeséttet, med en
helhetssyn pa ménniskan, influerar deras syn p& ménniskan vilket firgar deras verksamhet
(Wilde, 2003). D4 sjukskéterskan arbetar med patienten som har till exempel en niringssond
har hon mojligtvis ett annat perspektiv pd denna som nagot som r medicinsk utrustning och
inte en del av patientens kropp. Hur néringssonden betraktas, i fall den ses som ett ting i sig
eller ett ting i egenskap av en forldngning av patientens kropp, paverkar med all sdkerhet hur
den hanteras. I forlangningen fér detta foljder for hur vl sjukskéterskan lyckas virna om att

bevara patientens integritet i virdandet av kroppen.

7.3 Forslag till fortsatta studier

Denna uppsats utgér frén en kvinnas erfarenhet av att leva med ALS. Vérdvetenskapens
uppdrag skulle kunna formuleras som att fordjupa forstéelse for manniskan och hennes
villkor. Filosofin om den levda kroppen 4r en givande utgingspunkt med detta mél. Att
intressera sig for ménniskans erfarenhet da den drabbas av sjukdom kan dka kunskap till
disciplinen. Det skulle vara intressant att fortsattningsvis for att 6ka kunskap om att leva med
ALS bedriva studier dér patienters kroppsliga erfarenheter forstds. Ett sétt att gora detta pd
skulle vara genom att studera flera ménniskors erfarenheter av ALS och titta pa likheter och
skillnader dess emellan. Har kan skonlitteréra texter som behandlar ménniskors erfarenhet av
detta fordelaktigt anvéndas. Férhoppningen &r att dd mer kunskap utvinns om detta livsvillkor

bidrar det till att forbéttra omvardnaden for dessa patienter.
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