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Sammanfattning

Detta &r en narrativ uppsats som bygger pa tre sjalvbiografier av svenska kvinnor som
sjalva drabbats av Amyotrofisk lateralskleros (ALS). Den belyser patienters upplevelse
av att leva med ALS som &r en sjukdom som angriper det motoriska nervsystemet.
Symtomen &r fortskridande muskelsvaghet och férlamningar med atrofier som med
tiden utvecklas med andningsbesvér och infektioner som f6ljd, detta ar ofta orsaken till
att patienterna avlider. Sjukskéterskans roll beskrivs ingdende och vikten av att kunna
bemota patienterna i deras livsvarld och kunna ge en god omvardnad. I analysen
sorterades materialet in under fem olika teman som utgdér grunden for resultatet, dessa
teman &r: upplevelsen av skuld och skam, nar kroppen inte lyder l&angre, existentiella
tankar, omgivningens betydelse och fanga dagen. Resultatet levandegérs av citat fran
forfattarnas bocker for att pa sa satt forstarka upplevelsen av hur det kan vara att leva
med ALS. Det ar en resa som beskriver allt fran skuldkanslor och fornekelse 6ver att
tappa kontrollen éver sin kropp och skammen Gver att behdva hjalp, till att lyckas finna
mening med livet och ta vara pa nuet. Diskussionen fordjupar sig pa ordet hopp och
dess betydelse for ALS-patienter och dven hur viktig omgivningens betydelse ar for
ALS-patienter i kampen om att orka kdmpa vidare men dven kunna finna lycka och
mening med livet.

Nyckelord: ALS, upplevelsen, narrativ, sjukskoterskans roll, omgivningens betydelse,
skuld och skam, fanga dagen, existentiella tankar
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INLEDNING

Har &r ett citat som berort oss mycket och &r en av anledningarna till att vi ville studera
detta omrade mer:

Jag har, “mitt i livet”, invaderats av en ovanlig sjukdom. “amyotrofisk
lateralskleros”, ALS. Den har ett snabbt och aggressivt forlopp. Det finns
bara en utgang: doden. Ingen bot. Ingen battring. Vad hander med en
méanniska da? For ett r sedan var jag en heltidsarbetande tv-reporter. Idag
kan jag inte ata sjalv, inte ga och inte tvatta mig. Jag kanner en djup sorg
over allt jag inte kommer at fa uppleva. Jag ar bedrévad for att jag snart
kommer att 1dmna mina fyra barn. Samtidigt kénner jag en stor lycka och
gladje over allt jag upplever just nu. Flera ganger varje dag fylls mitt hus
med skratt. Later det markligt?

( Lindgvist 2004, s. 7)

Att fa en diagnos med en obotlig sjukdom &r nog svart for de flesta att forestalla sig, att
det dessutom &r en sjukdom som inom nagra fa ar kommer att ta ens liv gor att hela
deras livsvarld i en enda mening forandras och meningen med livet stélls pa kant. Hur
ska man kunna leva vidare med vetskapen om att kroppen kommer fértvina och de
motoriska formagorna kommer sluta fungera tills andningsmuskulaturen till sist
kollapsar och man inte langre kan andas. Fragor som hur ska jag beratta for mina nara
och kéara dyker upp och hur ska jag orka, vad hander nu. Att hitta en mening med livet
och att skapa en meningsfull tillvaro trots alla tankar och funderingar kan inte vara latt.
Hur tacklar man som sjukskoterska dessa existentiella fragor?

BAKGRUND

Sjukdomsforlopp

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) ar en degenerativ nervsjukdom som framst drabbar
personer i aldern 45-50 ar men sjukdomen kan debutera redan fran 20-arsaldern och
uppat. Majoriteten av alla patienter med ALS avlider inom 5 ar, ibland redan efter 1-2
ar. Orsaken till ALS ar idag okand (Svensson 2010, s. 547). Symtomen vid klassisk
ALS é&r fortskridande muskelsvaghet och férlamningar samtidigt med muskelatrofier
och facikulationer, det vill siaga vagformiga darrningar i muskulaturen. Progressiv
bulbar pares &r ett annat symtom som ger svaghet och férlamning i tunga och svalg
vilket leder till tal- och svéljsvarigheter. Med tiden utvecklas dven svara andningsbesvar
med infektioner som foljd, vilket ofta ar orsaken till att patienten avlider (Svensson
2010, s. 547). Eftersom orsaken till ALS &r ok&nd finns det ingen medicinsk behandling
som botar, insatserna inriktas i stallet pa att ge patienterna god livskvalitet. Det handlar
om symtomlindring, stod och god omvardnad (Socialstyrelsen 2010).

Under 2011 har det skett ett stort genombrott i ALS-forskningen. En forskargrupp i
Florida knackte den genetiska koden och fann sjukdomsanlaget pa kromosom 9 med
forandringar pa en specifik gen. Férandringen sitter precis bredvid genen och har darfor



varit svar att upptacka. Kunskapen om denna specifika gen ar ny och mycket forskning
pagar for att ta reda pa vilken funktion den har hos friska personer. DNA-analys for
genen kan erbjudas till patienter med ALS for att sékerstélla diagnos, eftersom man
annu vet for lite om genen kan man inte erbjuda friska personer DNA-test (Munch-
Andersen 2011). Fyndet kan komma att innebéra ett minskat lidande for de patienter
som utreds for ALS, eftersom diagnos kommer att kunna faststallas mycket tidigare.

Medicinsk fakta

ALS diagnostiseras med hjélp av en klinisk undersokning, elektromyografi (EMG), som
mater den elektriska aktiviteten i musklerna som hos patienterna med ALS éar lagre an
normalt &ven om spontana urladdningar kan férekomma. Man tar ocksa muskelbiopsier
for att kunna utesluta andra sjukdomar. Vid den kliniska undersékningen testas reflexer,
styrka och rorelser. Musklerna undersoks med tanke pa atrofier (Espset, Mastrand,
Rafaelsen-Johansen, Almas 2011, s. 247). Lakemedlet Riluzol &r en behandling som
endast gor att sjukdomsforloppet utvecklas langsammare och forlanger
dverlevnadstiden nagot. Bast effekt far man om lakemedlet tas tidigt i forloppet. Man
har ocksa sett nagot battre effekt hos yngre personer eller vid ett mycket snabbt
sjukdomsforlopp (Socialstyrelsen 2010).

De flesta som drabbas av ALS — ca 80 % forlorar sa smaningom formagan att svilja.
For att de ska kunna fa naring och mediciner kan det bli nddvandigt att operera in en
perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG). Det innebar att man via ett hal i bukvéaggen
lagger in en slang till magsécken (Socialstyrelsen 2010). Nér lungfunktionen successivt
forsamras finns det medicintekniska hjalpmedel att fa till exempel hostmaskin och olika
typer av andningshjalpmedel. Eftersom andningsmuskulaturen férsamras kan det leda
till att patienterna kanner stark oro och angest, forutom medicinsk hjalp for detta ar
psykologiskt och socialt stod fran exempelvis kurator och sjukskoterska viktigt
(Socialstyrelsen 2010).

ALS-Team

ALS-teamet bestar av arbetsterapeut, dietist, kurator, logoped, tandlékare, psykolog,
sjukgymnast och sjukskoterska vilka bidrar med rad, stod och behandling. De bistar
aven med att prova ut olika typer av hjalpmedel som kan underlatta i vardagen fér ALS-
patienterna och deras narstaende. FGr dem som onskar bli vardade i hemmet aven i ett
sent skede av sjukdomen finns pa flera orter team for avancerad sjukvard i hemmet
vilka samverkar med ALS-teamet, primarvarden och den kommunala hemtjansten for
att tillhandahalla sa bra vard som mojligt (Socialstyrelsen 2010).

Palliativ vard

En studie visade att vardpersonal kan ha en avgorande roll for patienters livskvalitet i
livets slutskede genom att bevara deras integritet och vardighet i enlighet med palliativ



vards filosofi (Karlsson & Berggren 2011, ss. 374-385). Det centrala inom palliativ vard
ar symtomlindring, vilket dven innefattar att bearbeta de existentiella tankarna (Bruun-
Lorentsen & Grov 2011, s. 427). Eftersom ALS &r livsbegransande redan fran
diagnostillfallet &r Palliativ vard avgérande for att kunna séakerstalla det bésta resultatet
for personer med sjukdomen och deras narstaende. Det har skett en 6kad medvetenhet
runt om i varlden om palliativ vard foér ALS-patienter och ett vaxande intresse for att
involvera inte bara patienterna utan hela familjen i beslutsfattandet kring varden i livets
slutskede. Vardet av att kunna ha tillgang till ett team med speciallistutbildad personal
inom manga olika vardkategorier som jobbar i ett tvarvetenskapligt lagarbete har visat
sig minska stressen hos bade patienterna och de narstaende (Glaetzer 2007, ss. 675-
676).

Den vardande sjukskoterskan

| en artikel av Baldacchino beskrivs fyra viktiga omvardnadsaspekter som forskning har
identifierat med rollen som sjukskoterska och som enskild person nér det géller andlig
vard: Kommunikation, tvardisciplinara team, utbildning och att varna om etiska fragor.
Komplexiteten i den andliga omvardnaden kraver en 6kad medvetenhet och hansyn till
det unika i varje manniska for att sjukskoterskan ska kunna leverera kompetent andlig
vard. Sambandet mellan kropp, sjal och ande anses som en bedémning av en andlig
status hos en sjuk manniska, och innebar att utfora en holistisk omvardnad (Baldacchino
2006, ss. 885-896). Sjukskoterskor som jobbar med lidande, ddende patienter bor
kontinuerligt reflektera 6ver sina kanslor och tankar for att pa sa satt kunna utveckla sin
formaga att vara narvarande i svara situationer. Lidande &r nagot som vi utsatts for,
nagot som vi sedan maste lara oss att hantera och leva med. Lidande beskrivs som nagot
ont eller negativt som besvarar méanniskan, en kamp i stravan efter forsoning med sitt
lidande, att komma till en forlikning och darmed orka ga vidare i livet (Eriksson 2005,
s. 21). Den styrka och det mod som manga lidande visar kan lara oss nagot om
innebdrden av att vara manniska och hur vardefullt det &r att leva i nuet nér man inte har
lang tid kvar (Harris-Kalfoss 2011, s. 476).

Sarbarhet

| lidandet hos ddende patienter vilket &dven innefattar patienter med ALS kan
sjukskaterskan mota sin egen sarbarhet. Det kan upplevas som ett hot, bade pa det
personliga och pa det yrkesmassiga planet eftersom bade ens kroppsliga integritet och
sjalvkansla utsétts for fara. Radslan for lidande och det okanda far oss att bli sarbara.
Darfor ar det viktigt att vara medveten om att forneka doden &r bade nodvandigt och
manskligt, till en boérjan, eftersom det handlar om att skydda sig sjalv. Sjukskoterskans
omvardnad av lidande patienter bor praglas av en forstaelse for de inre varden som
arbetet ska varna om. Sjukskoterskan bor darfor ha som mal att bli medveten om sin
egen radsla och fornekande och hur det kan ta sig i uttryck infor patienter och deras
narstaende. Kan sjukskoterskan sedan vaga erkanna sanningen om att vi alla en gang
kommer do, kan hon lindra sin upplevelse av angest i arbetet med patienter som lider av
ALS (Harris-Kalfoss 2011, s. 480).



Sjalvinsikt

Det finns manga satt for sjukskoterskor att forbattra sin formdaga att hantera
komplicerade och utmanande situationer. Det viktigaste ar att forstarka sin
sjalvkannedom, det inkluderar tankar och varderingar om vad som utmarker oss som
person. Aven vaér sjalvinsikt ar viktig, hur vart beteende och vara upplevelser
uppmarksammas av oss sjélva i olika situationer. For att na en sadan sjalvinsikt kravs
det tid, mod och sjalvrannsakan. Nésta steg kan vara att utveckla var styrka att hantera
moten med patienter som lider av ALS, hur skulle vi sjalva paverkas och reagera om vi
stod infor var egen dod? Det kan vara en bra fraga att ha med sig i detta mote (Harris-
Kalfoss 2011, ss. 488-490).

Omvérdnad

Det ar viktigt att bade omvardnadshandlingar och medicintekniska uppgifter utfors med
ett vardvetenskapligt perspektiv som innebar att informera om vad som ska ske, hur det
ska verkstéllas och varfor, for att pa sa satt skapa trygghet och delaktighet for
patienterna (Dahlberg & Segesten, 2010, s. 317). Endast nér de grundlaggande behoven
hos patienter i livets slutskede respekteras och deras vérdighet som unika individer
bevaras kan ett vardigt slut uppnas (Karlsson & Berggren 2011, ss. 374-385). Eftersom
manga funktioner hos patienter med ALS sviktar ar det viktigt att som sjukskéterska
vara medveten om att varken horsel, syn, tankeformaga eller sensoriska funktioner
paverkas hos dessa patienter. Nar funktionerna successivt sviktar kommer tillstandet att
bli ett problem for bade patienterna och deras narstaende. Darfor ar det viktigt att ha en
bra behandlingsstrategi i form av ett team med representanter fran bade sjukhus och
kommunal halso- och sjukvard som sjukskoterska, lakare, kurator med flera (Espeset et
al. 2011, s. 248). Ett stort fel man som sjukskoterska kan gora &r att tro att patienter
med ALS é&r olika nagra andra, att de ska behandlas pa avvikande eller udda satt, att de
skulle ha andra behov. De har precis samma langtan efter att bli bekraftade och fa
uppleva att de ar viktiga, alskade och vardefulla unika manniskor och att de har rétt och
chans att kunna fortsatta utvecklas tills den dag de dor. Allt omvardnadsarbete innebar
en aldrig svikande eller vacklande respekt for méanniskovardet hos alla patienter man
moter (Harris-Kalfoss 2011 s. 492).

Omvardnad ska vara respektfull och inte begransas av alder, trosuppfattning,
funktionsnedsattning, sjukdom, nationallitet eller nagonting annat. Darfor ar det sa
viktigt att en sjukskoterska aldrig far glomma de fyra grundlaggande ansvarsomradena:
Att framja hélsa, att forebygga sjukdom, att aterstalla hélsa och att lindra lidande
(Svensk Sjukskoterskeforening 2008).

PROBLEMFORMULERING

Syftet med var studie ar att belysa upplevelsen av att leva med ALS, vara sokningar pa
amnet visar att forskning idag framst fokuserar pa att hitta en orsak och darmed kunna
finna ett botemedel. Vi tycker darfor att det ar viktigt att prioritera patienterna och ur ett



vardvetenskapligt perspektiv undersoka hur manniskorna med ALS hittar styrkan att ta
vara pa den tid de har kvar. Sjukskéterskor behdver fordjupa sina kunskaper om ALS-
patienters upplevelser och erfarenheter for att fa en béattre forstaelse for deras livsvarld
och darmed kunna ge bra stod och hjalp. Att forsta patienters inre kanslor och tankar &r
ingen latt uppgift men mer forskning kan ge en béttre kvalitativ vard och i framtiden
hjalpa i moten med patienterna.

Fragestallningar:

Vad far patienter med ALS att orka kdmpa vidare?

Hur kan vi som sjukskoéterskor hjélpa och stddja patienter med ALS?

SYFTE

Syftet &r att belysa patienters upplevelse av att leva med ALS.

METOD

Vi har valt att gora en kvalitativ studie med narrativ ansats genom att analysera
sjalvbiografier for att pa sa satt belysa patienters upplevelse av att leva med ALS.

Narrativ metod

Att analysera narrativer innebar att analysera material med berattande karaktdr. Detta
material kan besta av till exempel biografier, daghdcker och memoarer. Att beratta ar
intersubjektivt det vill sédga, nagot vi delar med varandra, nagot manskligt och
meningsskapande. Nar vi berattar ger vi en bild av vem vi ar genom att dela med oss av
vara livsberattelser. Narrativ forskning syftar till att forsta mansklig kommunikation och
sprak i olika sammanhang (Skott 2004 se Dahlborg-Lyckhage 2006, s. 139). Enligt
vardvetenskapen handlar berattandet om manniskors upplevelser av halsa/ohalsa,
lidande och vard med utgangspunkt i varje manniskas unika livsvarld. I berattelser finns
bade 6ppna och dolda budskap som genom analys kan bidra med vardefull kunskap
eftersom det i berattelserna dven kan finnas kulturella forestalliningar om vad vardande
kan innebéra (Dahlborg-Lyckhage, 2006. ss. 139-140).

Datainsamling

Vi borjade med en litteratursokning for att kartldgga och sammanstélla data med syfte
att fa en Oversikt av urvalet inom vart forskningsomrade. Sokningen var mer
experimentell &n systematisk och slutade med att urvalet ansags magert och inte
uppfyllde vart syfte. Darmed Overgick vart sokande till skonlitterara bocker i stallet dar
urvalet uppfyllde vara forvantningar till fullo. Vi sokte aven efter bloggar men fann dem
roriga och svara att folja, darfor valde vi att utesluta dem. Sokorden vi anvande var:
ALS, drabbad och bok. Vara inklusionskriterier for att begransa vart sokande var:



forfattarna skulle sjalva vara drabbade av ALS for att fa en sa bra
verklighetsuppfattning som majligt och de skulle vara bosatta och vardats i Sverige.

Vi fastnade direkt for tva valkanda bocker av kanda forfattare. For att vidga var sokande
ytterligare sokte vi &ven i databasen BADA efter tidigare uppsatser som behandlat
amnet amyotrofisk lateralskleros. Vi fick sju tréffar, var av fem hade en narrativ ansats.
Efter genomgang av litteraturlistorna i dessa fem uppsatser fann vi fem sjalvbiografier.
Tva av dessa hade vi redan och en fanns att lana pa biblioteket. Darmed bestamde vi att
tre bocker racker. De biografier vi till sist valde ut var: Ro utan aror av Ulla-Carin
Lindqvist, Klockan saknar visare av Maj Fant och Att leva solvand En bok om Vibeke
och ALS av Anna Holm (Red.). Alla tre skildrar upplevelsen av att leva med ALS
mycket levande da det ar forfattarnas egna upplevelser eftersom de sjélva ar drabbade
av sjukdomen. | biografin Att leva solvand ar det dock inte forfattaren sjalv som
drabbats av ALS utan hennes goda van Vibeke, men det &r Vibekes egna ord forfattaren
atergett. Detta framgar da Holm noga anger nar det handlar om personliga samtal med
Vibeke, eller om det handlar om intervjuer hon gjort med betydelsefulla personer i
Vibekes nérhet.

Dataanalys

Dahlborg-Lyckhage (2006) beskriver analysen av narrtiver som en rorelse genom tre
faser dar forsta fasen innebéar att man laser texten utan att analysera den, detta for att bli
bekant med materialet. Man kan lasa texten flera gdnger om det ar nodvandigt for att pa
sa satt fa en bekant helhet som man sedan i stora drag ska kunna aterberatta. Har man
flera texter laser man dem var for sig for att fa en dvergripande bild av materialet. Syftet
med denna forsta fas &r inte att analysera utan att éppna sinnet for vad datan innebar.
Att vara bekant med materialet ar viktigt for att under analysens gang kunna forflytta sig
mellan helhet och delar. | den andra fasen sker den egentliga analysen. Att ha ett 6ppet
sinne &r viktigt har for att kunna hitta de meningsbarande delarna, de som svarar pa
fragor som stéllts. Har skiljer man data fran sitt sammanhang och beskriver dess
innehall. Nar textens inneborder identifierats fors de samman till olika teman utifran
likheter och skillnader. Den tredje fasen innebar att man beskriver ett monster som utgar
fran de olika teman man fatt fram. Delarna satts ater ihop till en helhet (Dahlborg-
Lyckhage, 2006, ss. 145-146).

Var textanalys genomfordes genom att vi pa varsitt hall laste biografierna och
identifierade meningsbarande enheter genom att markera sidorna med postit-lappar med
stodord. Efter varje fardiglast och markerad bok bytte vi med varandra for att pa sa satt
kunna ta del av varandras tankar och markeringar samtidigt som vi sjalva analyserade
och markerade boken pa vart eget sétt. Sedan satte vi oss tillsammans for att ga igenom
det vi identifierat och skrivit ned. Vi borjade med att skriva ner alla vara kommentarer
och citat fran alla sidor i alla bocker for att pa sa satt se en helhet. Alla kommentarer
och citat sorterade vi sedan in i olika teman. Efter ytterligare en genomgang insag vi att
flera teman fl6t ihop och kunde darfor utesluta bade nagra teman och ett antal citat.
Slutresultatet blev fem olika teman som utgér grunden for resultatdelen i var studie.



RESULTAT

| Figurl. nedan presenteras vara teman som &ar grunden for hela resultatet i studien.
Dessa teman levandegdrs med citat fran samtliga forfattare for att pa sa satt battre fanga
upplevelsen av hur det faktiskt ar att leva med ALS.

Upplevelsen av
Skuld och Skam

Nar kroppen inte Existentiella
lyder langre tankar
Omgivningens Fanga dagen

betydelse
J -
Figur 1.

Upplevelsen av Skuld och Skam

Skuld och skam ar genomgaende kénslor som uttrycks pa olika vis hos samtliga
forfattare. Alla tre ar medvetna om att sjukdomen inte gar att paverka och att de inte har
sig sjalva att skylla, anda finns skammen av att vara drabbad. Speciellt hos de tva
forfattarna som ar offentliga personer, dér beskrivs kénslan av svaghet nar lognerna tar
Over. De skriver om skuldkénslorna dver att bli tvingade att lamna sina barn och bli en
belastning. Att inte kunna finnas dar pa samma sétt i takt med att sjukdomen forvarras
ar mycket patagligt i Lindqvists (2004) bok dar tankar om familjen utgor en mycket stor
del. Vibeke beskriver det sa har:

Det har funnits svara stunder nar jag upplevt mig drivande pa ett isflak. Att
svika sitt uppdrag som mor genom att do, det har varit det absolut varsta.
Barnen ska kunna lita pa att man fullfoljer det uppdrag man tagit pa sig som

foralder.
(Holm 2006, s. 25)



Lindqvist beskriver &ven radslan for att familjen kommer skdmmas 6ver henne nédr hon
blir rullstolsbunden och tungan hénger och dinglar (Lindgvist 2004, s. 39). | Fants
biografi & skammen och oron Over att kunna bli uthangd i media dominerande och hur
hon darfor skyddar sig sjalv med nodlogner. Dessa nodlogner véxer och satter djupa
spar i form av skuldkénslor Gver att inte vaga beratta ens for nara och kara om
sjukdomen som blir tydligare ju mer tiden gar. ”Jag som hyllar sanning och drlighet,
ljuger nu varje dag!” (Fant 1994, s. 12)

Operation Nodlogn ar nagot Fant skriver mycket om, detta omfattar méten med
utomstaende personer i situationer dar kroppen sviker henne. Hur hon kampar for att
délja sin sjukdom och hur den begransar henne i manga olika situationer. Exempel pa
detta kunde vara:

”-Tyvarr jag ater inte kott.
Eller:
— Jag har stukat handen — Vill du vara snill och skédra at mig?” (Fant 1994, s. 9)

Det upplevs som att alla l6gner blir en borda och att skuldkénslorna vaxer ju fler
nddlogner hon tar till, det blir tydligt i detta citat:

“”ALS ar heller inte smittsam, s& varfor har det varit sa viktigt for mig att hélla
sjukdomen hemlig?” (Fant 1994, s. 15)

I motsatts till Fants nodlogner k&nner Vibeke hur viktig arlighet &r, att hon inte vill
svika och hur omgjligt det skulle vara att beratta en nédlégn (Holm, 2006, s. 33).
Lindgvist och Fant skriver ocksda om en gnagande oro Gver att sjalva ha orsakat sitt
sjukdomstillstand och om skuldkéanslorna over att jobbet har gatt fore familjen (Fant,
1994; Lindqvist, 2004). Att leva med ALS innebér stora forandringar betréffande
sjalvstandighet. Vetskapen att man kommer att behdva hjélp blir allt verkligare och kan
upplevas som skamfylld. | métet med personer i dessa situationer ar det av yttersta vikt
att sjukskoterskorna har lyckats na en sjalvinsikt for att kunna hantera och beméta dessa
kanslor pa ett professionellt satt. Att visa respekt och lagga personliga vérderingar at
sidan dr att vara ett stod i ALS-patienternas lidande.

Nar kroppen inte lyder langre

Kanslan av att forlora makten 6ver sin kropp pa grund av sjukdomens aggressiva
forlopp ar aterkommande i alla tre bockerna. Nar den egna formagan att kunna styra sin
kropp inte langre fungerar och géromalen i vardagen blir allt mer omojliga att utféra blir
frustrationen att behdva hjalp uppenbar. Alla tre har egna satt att beskriva hur de
upplever forsamringarna.

Det ar uteslutet att jag ska bli ett paket, helférlamad i en sang. Da tar jag
somntabletter, sdger jag upprort nagon dag efter besoket hos



neurofysiologen i Uppsala. Fast samtidigt inser jag det omdjliga: hur ska
jag, helférlamad, fa i mig pillren? Om nagon hjélper mig ar det mord.
(Lindqvist 2004, s. 39)

Jag tror jag blir tokig &r ett uttryck som bade Fant och Lindqvist anvander sig mycket
av. De beskriver bada hur jobbigt det &r att successivt tappa kontrollen 6ver sin kropp,
att inte kunna ata ordentligt, att inte kunna Kkla sig sjalv och vetskapen om att det bara
kommer att bli vérre. Har dr nagra av deras tankar:

Att inte kunna &ta sjélv ar att forlora kontrollen dver en stor del av livet. Att
inte sjalv kunna tvatta sig, bada, duscha eller torka sig i stjarten forfaller mig
an mer skrammande.

(Fant 1994, s. 124)

Pa ett ar har jag blivit fange i min kropp. For ett ar sedan bar jag stativ pa
Sveavégen i Stockholm. Idag blir jag matad med passerad mat.
(Lindqvist 2004, ss. 151-152)

Vibeke har en helt annan syn pa det hela:

Jag blir alltsa inte irriterad for att jag inte kan gora nagot, men jag blir
mycket forvanad. Ténker ofta: “det &r otroligt att jag inte kan!” Hela tiden ar
jag forvanad. Nu har jag t ex fatt bivax som jag ska trycka mellan tummen
och pekfingret. Jag kan inte trycka! Jag kan inte lyfta benet! Jag vill och vet
hur man gor, men jag kan inte—det &r val markligt!
(Holm 2006, ss. 24-25)

Vrede ar en kansla som Lindqvist och Fant bada upplever pa grund av att kroppen
begransar och hindrar dem i deras dagliga liv. Vibeke beskrivs mer fdrnekande,
upprepade ganger skrivs det om att hon lange tror hon kommer bli frisk. Hennes vrede
uttrycks mer som avundsjuka och genom ett 6verdrivet kontrollbehov, allt ska ske exakt
som Vibeke vill (Holm 2006).

Existentiella tankar

Manga tankar och fragor som kommer upp ett flertal ganger, framst i Fants och
Lindqvist bocker, &r orsaken till varfor just de fick ALS. Har de gjort sig fortjanta av
denna sjukdom genom sitt stora engagemang till sitt arbete och forsummelsen av sin
familj? Den fragan verkar vara en av de utldsande faktorerna till att bada ville ta sitt liv
direkt efter sjukdomsbeskedet. Sjélva beslutsfattandet i fragan kanns avlagset, det
upplevs framst som om chocken och ovissheten &r det som far tankarna att kretsa kring
sjalvmord och dod.

Jag har tagit pensionsforsakringar och liv- och olycksfallsforsékring. Jag har
inte trott att jag dr odddlig men déremot att jag skulle ”d6 med stovlarna
pa”. Kanske falla dod ner, mitt i en foreldsning. Overanstringd. Utbriind.
Men absolut inte langsamt férlamas, fortvina och tyna bort.



(Fant 1994 s. 47)

Alla tre skriver mycket om hur de forbereder sig infor sin dod, planerar sin begravning
och hur den ska vara in i minsta detalj. De vill lagga sa lite som majligt pa familjen och
forbereda allt de kan infor deras kommande forsdmring, invaliditet och till slut
bortgang. Smartan och sorgen over att tvingas lamna sin familj ar det absolut jobbigaste
och oténkbara i alla tre forfattarnas liv. Att vara mitt i livet och helt plétsligt behova
lamna alla néara och kara pa ett sa fornedrande och abrupt sétt kanns inte rattvist, detta
beskriver de pa olika satt har nedan:

Jag sorjer mycket nu. Ensam. Kommer facit av mitt liv vara sjukdomen?
Kommer de friska bilderna av mig som mor, kvinna och hustru och vén att
forvittra? Kommer Gustav, den yngste, nagonsin att minnas en levande
mamma?

(Lindgvist 2004, s. 209)

Ingen av forfattarna uttrycker egentligen inte nagon radsla infér doden, utan
framst ar det tanken pa att orsaka familj och vénner ett lidande som ar
framtradande. “Jag har egentligen aldrig varit radd for att do. Det sorgliga ar att
ldmna sina néra, att foérorsaka dem lidande.” (Holm 2006, s. 31). Fant uttrycker
det sa hér: ”Samtidigt som jag sorjer och ibland forbannar mitt ”6de” ser jag
sjukdomen som mitt livs storsta utmaning.” (Fant 1994 s. 216). Det upplevs som
tanken pa doden pa ett sétt hjalper forfattarna att orka kdmpa vidare och ta vara pa
den tid de har kvar.

Omgivningens betydelse

Barnen ar en gemensam faktor for alla tre forfattarna, bade som stottepelare,
gladjespridare och den storsta anledningen till att orka kampa vidare i alla svara stunder.
Lindqgvist (2004) skriver mycket om hur hennes barn forsoker hjélpa och stotta henne i
olika situationer, dar livet forandras men ocksa om hur de far henne att skratta lyckligt
och njuta av tiden som hon har kvar.

Pontus vill att vi gor ett blinksprak. — Tre blinkningar #r Jag &lskar dig”.
Han blinkar tre ganger. Jag blinkar tre ganger tillbaka och har svart att halla
tararna borta.

(Lindgvist 2004, ss. 94-95).

”Vilken rdddning mina soner och dottrar dr. Vilka livsforlingare. Med dem ir jag inte
ensam” (Lindqvist 2004, s. 213).

Narstaende, inte bara den narmsta familjen utan dven kollegor, grannar och goda vanner
visar sig i samtliga bocker vara en betydelsefull kélla till gladje. De hjélper de drabbade
bade att fa dela sorg men &ven att se ljusare pa framtiden (Lindgvist 2004, s. 213).
Lindqvist (2004, ss. 169-170) beskriver hur manniskor i hennes narhet som hon kanske
inte har raknat med tidigare kan trada fram och ge ny karlek och hjalp nér hon har rakat
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ut for nagot svart. Hur det kan bli en vandpunkt, en betydelsefull narvaro och en
mojlighet mitt i allt det svara. Alla manniskor som forstatt, de som vagar komma nara
och dela smarta och gladje, de ar de viktigaste manniskorna. Fant (1994, s. 183) skriver
i ett stycke hur mycket hennes vaninna Myran betyder genom att bara lyssna och forsta.
Nar smarta och fortvivlan bubblar upp, fordamningarna brister och tararna bara rinner
hejdlost nerfor kinderna, hur skont det i dessa stunder kan vara att fa luta sig i nagons
trygga famn och bara grata ut

Varfor sager vi att ’delad gladje ar dubbel glddje” men inte att delad sorg
halverar sorgen”? Jag vet att smirta lindras ndr man talar med nigon som
lyssnar och forstar.

(Fant 1994, s. 121)

Kuratorn i ALS-teamet vet hur folk kan reagera, och hur de anhdriga ofta kan ha det
varre &n patienten, Lindqgvist (2004, ss. 188-189) beskriver har hur tacksam hon ar for
det stod och den hjalp hon far med barnen och hur de ska tackla situationen. Hon skriver
ocksa om hur viktigt det ar att kunna ha nagon att fraga och fa svar ifran nar allt kanns
jobbigt och svart. Fant (1994, s. 161) skriver om hur stolt hon ar 6ver den fantastiska
vard som finns och erbjuds, om tryggheten hon kanner for alla som jobbar och hjalper
henne.

Nar jag traffade Inga hann jag knappast fraga henne om nagot forran jag
borjade grata — av gladje! Det fanns ett omedelbart igenkannande som jag
inte kan forklara. Jag k&nde intuitivt att h&r var Hon, som oavsett
annorlunda tidigare yrkeserfarenheter skulle bli en tillgang i mitt nya liv.
(Fant 1994, s. 215)

| ett tal pa Vibekes femtioarsdag beskrivs det hur tacksam hon &r for hennes nara och
kara och hur de har hjélpt henne. ”Ni kan inte 16sa vara problem, men ni kan ge oss
kirlek med era tankar. De kan alltid ni oss!” (Holm 2006, s. 109). Aven hennes
hjalpare som hon kallar dem, ndmner hon vid namn och beskriver hur mycket deras
hjélp har betytt och stottat henne i livets svara stunder (Holm 2006, ss. 107-109 ).

Fanga dagen

Alla tre forfattarna beskriver pa olika satt hur lyckliga de &r dver att kunna njuta av livet
till fullo, trots sin sjukdom, att ta vara pa varje unik upplevelse, for det kan vara sista
gangen. “Att uppleva nigot for sista gingen kan vara starkare in den forsta”. (Lindqvist
2004, s. 164). De beréattar om hur de helt omotiverat kan borja skratta i olika konstiga
situationer, och darmed garderar sig genom galghumor for att pa sa satt ta allvaret ur
situationen och se det roliga istallet for det jobbiga eller pinsamma.

- OK, jag har en sjukdom som kan likstéllas med en obotlig cancer. Har
kommer gapflabbet igen “likstdllas™! — Vi s&ger jamstallas i stéllet, forsoker
jag ndr skrattanfallet har lagt sig.

(Lindgvist 2004, ss. 83-84)
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Lindqvist skriver om hur hon har funnit djup lycka trots sjukdomen oavsett vad den
berdvat henne. Hon beskriver ett nytt sjalvfortroende och en personlig utveckling som
bland annat uttrycks sa har:

Det ar férunderligt — Jag vill faktiskt inte vara utan den har delen av mitt liv!
Jag har en ytterst begransad tid kvar har. Men det ar forst nu jag kanner mig
narvarande. Doden for mig narmare livet.

(Lindgvist 2004 s. 199).

Fant (1994, ss. 13-14) tampas med fragan om en positiv instéllning till livet och
omvarlden, genom tankens makt, kan paverka sjukdomen positivt? Kan man inte da
sjalv ha orsakat sjukdomen genom ett stressigt liv och inte sa sund livsforing? Kan det
finnas en mening med att just jag har drabbas, hon menar det som ett forsok att hitta
meningsfullhet i det som drabbat henne.

Det héar har blivit mitt livs utmaning och jag ska klara det! Mina foresatser
galler mitt forhallningssatt till denna dolska fiende som invaderat mitt
nervsystem. Jag vill inte bli bitter och mkansvard, utan forsoka behalla mitt
goda humaor och min livsgladije sa lange som majligt.

(Fant 1994, s. 13)

DISKUSSION

Metoddiskussion

Nar vi diskuterade vilken metod som bést kunde svara pa syftet i var studie kom vi
Overens om att bésta sattet att belysa patienters upplevelser av sjukdomen var att
analysera sjalvbiografier dar forfattarna sjalva var drabbade av sjukdomen. Fordelen
med att analysera narrativer ar att det &r den drabbades egna tankar och upplevelser som
belyses. Detta ger en storre forstaelse da uppgifterna kommer fran en primarkalla. Vi
valde att anvanda citat for att forstarka de kanslor och tankar forfattarna vill formedla.
Biografierna &r skrivna av kvinnor som befann sig mitt i livet nar de sa tragiskt blev
sjuka och fick diagnosen ALS. Tva av kvinnorna hade hemmaboende barn medan den
tredje var nagot aldre och hade hunnit fa barnbarn. Vart resultat belyser endast kvinnors
upplevelser. Kanske hade det varit 6nskvart att dven fa ta del av hur man upplever
sjukdomen, eftersom det enligt forskning &r nagot fler man an kvinnor som drabbas.
Tyvarr fann vi inga biografier skrivna av man.

Tidsspannet mellan biografierna ar relativt stort, tio ar men vi ansag inte att det hade
nagon betydelse for resultatet da upplevelsen var den samma oavsett nar man var sjuk.
Skillnaden ligger i att forskningen kommit langre och ALS-varden ar mer utvecklad i
dag, vilket majligt vis kan paverka upplevelsen av varden. En annan aspekt att ta
hénsyn till &r att vi endast beskriver svenska kvinnors upplevelser av att vara sjuk i ALS
och att vardas i Sverige. Kanske hade vi fatt ett annorlunda resultat om hansyn tagits till
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hur ALS-vard undersokningar och diagnostik ser ut i andra lander. Vi valde att anvanda
tre biografier for var studie da vi ansag att detta skulle racka for att fa olika aspekter pa
upplevelserna, dock tror vi att studien skulle fa strre giltighet om vi tagit hansyn till
fler personers upplevelser. Vi har anvant oss av Dahlborg-Lyckhages (2006)
analysmodell for att analysera narrativerna. Den beskriver pa ett lattforstaeligt satt
analysens olika faser som en vandring mellan helhet och delar. Denna vandring har skett
med ett Gppet sinne for att inte lata vara egna tankar och kanslor paverka resultatet. De
teman vi identifierat under analysens gang har kants naturliga och genomgaende i alla
tre biografierna.

Resultatdiskussion

Denna studie visar vilken kanslomassig utmaning det ar for sjukskoterskor att varda
patienter med ALS. Upplevelsen av vrede och ett 6verdrivet kontrollbehov ar kénslor
och beteenden som beskrivs exempelvis i boken om Vibeke, det ar kanslor och beteende
som sjukskoterskor maste ha respekt och forstaelse for och veta hur man ska hantera,
for att pd sa satt kunna bekrafta patienterna i deras lidande. Fragor och tankar kring
doden &r ocksa nagot som sjukskoterskor maste vara forberedda pa. Darfor ar det viktigt
att kunna tygla och hantera sin egen radsla och pa sa satt battre kunna bemota personer i
deras livskris och deras lidande och vara ett stod.

Att ha fatt folja forfattarnas kamp och otroliga livsgladje men dven férmagan att ta vara
pa varje 6gonblick har varit positivt dverraskande och att de trots en dodlig sjukdom
faktiskt kunnat njuta av livet. | en artikel av Centers (2001, ss. 259-264) beskrivs att
manga patienter som lider av ALS och som passerar genom fornekelse och fortvivlan
nar en djup niva av akta hopp. Detta hopp ar inte forknippat med 6verlevnad utan inger
mer mening och acceptans till livet. Det tros vara en av anledningarna till att manga
doende patienter séger att de har en god livskvalitet och hopp &nda fram till
dodsogonblicket. | analysen av vart resultat framgick tydligt hur forfattarna upplevde
just detta med god livskvalitet anda fram till slutet. Hur de lyckades hitta sinnesro och
njuta av livet den tid de hade kvar. Vi upplever att alla har ndgon form av inre
livskvalitet som forhoppningsvis hittar fram vid de tillfallen vi behdver det som mest.

| artikeln skriven av Centers (2001, ss. 259-264) fortydligas betydelsen av ordet hopp,
som enligt forfattarens efterforskningar anvénds valdigt ofta och passionerat for
patienter med ALS. Forfattaren vill klargora och ge forstaelse varfor ordet hopp, som i
vart samhélle egentligen &r forknippat med fysisk 6verlevnad, anvands sa éverflodigt
ihop med dessa patienter som vet att de kommer att d6 inom en snar framtid. Artikeln
beskriver hur fornekelse ar en forsvarsmekanism som ofta anvands av patienter som
lider av ALS for att uppratthalla hoppet sa allvaret av sjukdomen inte blir for tungt och
overvaldigande. Har beskrivs ocksa hur hoppet for de drabbade patienterna har en helt
annan betydelse: att inte dverges, att fa do fridfullt och utan smarta, att fa bra palliativ
vard. Utover dessa grundlaggande behov av hopp framgar det att patienter som lider av
ALS uttrycker sitt hopp i form av att fa d6 hemma i en karleksfull narvaro av familj och
nara och kara, att kunna avsluta sitt liv i ro genom att ha haft tillfalle att sdga det som
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behdver sdgas och gora det som behdver goras, att ha fatt tillfalle att véardesatta varje
aterstaende ogonblick (Centers 2001, ss. 259-264). Artikeln beskriver aven hur ALS
innebar manga forluster och att det darmed &r typiskt att fornekelse éver vissa aspekter
av sjukdomen tillkommer och om fornekelsen fortldper under en langre tid skulle kunna
bli en form av falskt hopp eller en I6gn.

Vi har reflekterat over att de flesta manniskor som far en dédlig diagnos pa nagot sétt
anvander sig av fornekelse for att skydda sig sjalva innan bearbetningsprocessen kan
paborjas. Att ljuga eller anvanda sig av nodlogner anser vi ocksa ar ett sétt att skydda
sig, for att pa sa satt hinna komma till sans med verkligheten i sin egen takt. Skammen
Over att mista kontrollen Over sin kropp och skuldkénslorna over att kanske sjélv ha
orsakat sjukdomen ar ocksa hinder som maste Overvinnas innan processen kan ga
vidare. Eftersom det har framkommit att familjen, vanner och vardpersonal har en
mycket viktig del i hur patienter med ALS ska orka ga vidare, maste sjukskaterska alltid
tanka pa sitt bemotande. Att kunna bekrafta en manniska i deras lidande anser vi &r
viktigt for att visa att varje individ ar lika mycket vard. Kan vi det starker vi deras
sjalvkénsla och de kan lattare forlika sig med tanken och bdrja leva i nuet. Forfattarna
beskriver pa flertal stallen hur betydelsefullt det har varit att kanna stod fran familjen
och hur viktigt det har varit att ha ett fortroende och en bra relation till sin personal.
Pafrestningar pa forhallandet mellan man och hustru men &ven till vanner och familjen
som helhet &r uppenbart ett problem. Det framkommer tydligt hur viktig betydelsen av
professionellt stéd och hjalp ar speciellt nar det géller samtal med barnen och for att
kunna bevara den intima och karleksfulla relationen intakt.

| en studie dar anhoriga jobbat som vardare till ndgon med motorneuronsjukdom
framgick vikten av hjalp fran utomstdende och i synnerhet fran vardpersonal. Har
beskrivs hur sjukskoterskan maste vara inforstadd med hur det &r att vara
anhorigvardare, att deras arbetspass aldrig tar slut. Att de inte kan ga hem efter en éatta
timmars arbetsdag och slappna av och géra nagot annat, utan att de lever i detta dyngnet
runt. Studien visade att sjukskdterskor maste forsdka underlétta arbetsbordan, bade
kroppsligt och emotionellt for de anhériga den tid vi ar dar. Deras kropp far inte slitas ut
i fortid och deras kanslomassiga engagemang och intimitet till varandra maste bevaras.
Uppgiften som sjukskoterskor blir att beddma varje unik familjesituation, stalla réatt
fragor, for att pa sa satt kunna inféra och applicera de lampligaste insatserna for just den
familjen och deras behov och darmed underlatta och ge en stodjande vard (Ray & Street
2006, ss. 35-43)

Vikten av kommunikation och hur detta kan innebéra en k&nslomassig utmaning for -
patienter men ALS och deras narstaende framgick ocksa i Centers artikel (2001, ss. 259-
264). 1 Lindgvists (2004) bok kunde vi tydligt se hur viktig kommunikationen var allt
eftersom sjukdomen fortskred och talet forsdmrades och till slut férsvann helt. Darmed
framgar vikten av att vi som vardpersonal maste informera och bista med lampliga
hjalpmedel for att pa sa satt kunna bevara de drabbade patienternas kansla av hopp och
kunna formedla sina kénslor och tankar till omgivningen. Vi tror att det kan inge en
form av vardighet att kunna fortsdtta kommunicera trots att kroppens formagor
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fortvinar. For att kunna hjalpa patienter som lider av ALS att bevara sin vérdighet ar det
viktigt att vi som vardpersonal tanker pa att alltid prata med patienterna och inte 6ver
huvudet pa dem. Det framgick i Lindqgvists bok hur illa berérd och krankt hon kande sig
nar lakaren gav information till hennes assistent istéllet for direkt till henne (Lindqvist
2004).

Onddig oro och angslan har framkommit hos flera av forfattarna bade nar det galler
vantan pa diagnos och hur information bade har givits och uppfattas. Darfor anser vi att
sjukskaterskor alltid bor tanka pa att alltid ge information vid flera tillfallen och fraga
patienterna om de har forstatt, att kunna individanpassa informationen och valja rétt
tillfalle ar valdigt viktigt. 1 bockerna framgick vikten av att fa korrekt och tydlig
information angdende sjalva dodstillfallet, detta tror vi ar viktigt for att pa sa satt
undvika onddig oro och rédsla. Centers (2001, ss. 259-264) beskriver i artikeln hur
viktigt det ar att patienter med ALS far klar information angaende dodsprocessen och att
myten om kvavning till dods inte ar sann.

Vi menar att arlighet och uppriktighet bade fran professionell personal och fran
samhallet ar av stor betydelse, speciellt ndr man jobbar med patienter som lider av ALS
men aven med andra lidande, déende patienter. Att fa patienterna att kanna ett
fortroende och darmed vaga fraga och beréatta vad de kanner, kanske genom humor som
Centers (2001, ss. 259-264) skriver en del om men &ven genom att visa att vi finns till
hands och att vi ar dar for deras skull. Avslutningsvis vill vi bara konstatera hur bade
hopp och livsgladje ar nagot som genomsyrats i alla tre forfattarnas liv och &r en
gemensam nadmnare och ett bevis for hur man kan orka leva vidare trots att man
drabbats av ALS.

PRAKTISKA IMPLIKATIONER

Praktiska implikationer som har framkommit under studiens gang och som vi tycker &r
viktiga att tdnka pa i vardandet av ALS-patienter ar:

e Kommunikation och bemétande har framgatt som viktiga aspekter att ha i atanke
nar det galler omvardnad av dessa patienter, att tala direkt till den drabbade
patienten, ha tdllamod och ge patienten den tid de behover.

e Att ha goda kunskaper om sjukdomen och vad det innebér for den drabbade &r
vasentligt i alla moten mellan patienter och sjukskéterskor, men vid de tillféllen
som kroppens formagor fortvinar, som hos en patient med ALS &r det viktigt att
aven vara medveten om att dessa patienters sinne ofta ar helt intakt.

e Vikten av sjukskoterskans formaga till sjalvinsikt i moten med lidande och
doende patienter har framgatt som en betydelsefull egenskap da mycket av
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omvardnadsarbetet handlar om att kunna hantera existentiella tankar och vaga
mota patienterna i deras lidande.

e Omgivningens betydelse har tydligt framgatt i studien och maste belysas som en
av de viktigaste aspekterna att ta till vara pa nar det géller omvardnad av
patienter drabbade av ALS. Att alltid involvera hela familjen och gora alla
delaktiga. Att vara en aktiv lyssnare.

SLUTORD

Eftersom patienter med ALS endast har en begransad tid kvar i livet ar det var uppgift
som sjukskoterskor att underlatta tillvaron och stétta bade patienterna och deras familj i
den svara situation de befinner sig i. God omvardnad bor kénnetecknas av ett
respektfullt bemotande och formagan att kunna skapa ett fortroende, men dven att
bevara patienternas autonomi for att pa sa satt ge dem trygghet och ett vardigt slut.

Att fatt ta del av Vibeke, Maj och Ulla-Carins innersta kéanslor och upplevelser har varit
en larorik och intressant resa som fatt oss att inse vikten av att ta vara pa varje sekund
som livet ger oss, konsten att fanga dagen.
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Bilaga 1.

Titel

Forfattare

Artal

Handling

Att leva Solvand

Red. Anna
Holm

2006

Boken handlar om Vibeke, en ALS-sjuk
kvinna som tillsammans med sin goda vén
Anna samtalar kring livet och doden under
de tre sista aren i hennes liv. Det ar under
dessa samtal tanken om att skriva en bok
vacks.

Anna antecknar under samtalen med Vibeke
och intervjuar &ven hennes familj samt
vénner och personer som blir en del av
Vibekes livsvarld allt eftersom hon blir
samre och hjalpbehovet successivt okar.
Boken bygger pa Vibeke och Annas samtal,
intervjuer med familjen och deras "hjilpare”
— de personliga assistenterna samt Ovrig
personal som funnits i familjens nérhet med
hjalp och st6d samt brev och
dagboksanteckningar.

Vibeke kande de forsta tecknen pa att nagot
var fel en dag i Maj 1997 och hon dog den
12 april 2002 ca 3 Y% ar efter diagnosen
stallts.

Ro utan aror

Ulla-Carin
Lindgvist

2004

Ulla-Carin Lindqvist, en hart yrkesarbetande
fyrabarnsmor, ett valk&dnt nyhetsankare
berattar i denna sjalvbiografi om sina tankar
och kanslor ndr hon mitt i livet drabbas av
den obotliga sjukdomen -ALS. Vi far folja
henne genom en period av lakarbesok och
undersokningar fran de forsta smygande
symtomen fram till hennes dod. Hon delar
varmhjartat med sig av gladje och lycka
tillsammans med familj och vénner, men
ocksa av sorg och fortvivlan over att behdva
lamna dem.

Ulla-Carin Lindqvist dog 10 mars 2004
knappt ett ar efter att diagnosen stallts.

Klockan saknar visare

Maj Fant

1994

Maj Fant, en valkand tv-profil och forfattare
till flera bocker drabbades av ALS. Hon
beskriver i denna sjalvbiografiska bok hur
hon in i det langsta forsoker arbeta vidare
som vanligt samtidigt som hon forsoker
dolja sitt tilltagande handikapp, det ar endast
hennes familj och de ndrmaste v&nnerna som
vet hur det star till. Maj delar med sig av
sina tankar om att hennes stressiga liv kan




vara orsaken till att sjukdomen brutit ut. Hon
delar &ven med sig av gladje och sorg i livet
och om hur tacksam hon ar over all hjalp
hon far av samhallet allt eftersom
sjukdomen tar ifran henne férmagan att
klara sig sjalv.

Maj Fant dog den 13 november 1995 Ca.2,5
ar efter att hon fatt diagnosen ALS.




