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Bakgrund: Stroke innebir blodning eller propp i nagot eller nagra av hjirnans blodkérl och
ar en sjukdom som drabbar manga ménniskor virlden 6ver varje dag. Insjuknande i stroke
kan medfora bdde fysiska och psykiska funktionsnedséttningar och kan saledes ha stora
konsekvenser for den drabbade individen. Okad kunskap kring upplevelser av att insjukna i
stroke kan hjdlpa sjukskoterskan att ge god och specifik omvardnad, vilket kan vara
avgorande for patientens hélsa och vélbefinnande. Syfte: Att beskriva ménniskors
upplevelser av att drabbas av stroke. Metod: En litteraturstudie dér sex sjdlvbiografiska
bdcker analyserades genom en kvalitativ innehallsanalys. Resultat: Ur analysen framkom
fyra huvudkategorier: En fordndrad livsvirld, Att hamna i andras hénder, Att pendla mellan
hopp och fortvivlan samt Omgivningens paverkan pa vélbefinnandet. Konklusion:
Insjuknande i stroke kan medféra bade psykiska och fysiska forandringar och kan ha stora
konsekvenser pa hilsa och vélbefinnande hos den drabbade. Resultatet av denna studie kan
bidra med kunskap och forstaelse om hur stroke kan pdverka en ménniska, vilket kan hjélpa
sjukvardspersonal att forbéttra omvéardnaden av dessa patienter och siledes lindra lidande.
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Background: Stroke includes bleeding or plugs in one or more blood vessels in the brain
and is a disease that affects many people around the world every day. Having a stroke can
cause both physical and mental disabilities and can thus have major consequences for the
affected individual. Increased knowledge about experiences of having a stroke can help
nurses to give good and specific care, which can be crucial for the patient’s health and well-
being. Aim: To describe experiences of having a stroke. Method: A literature study where
six autobiographies were analyzed through a qualitative content analysis. Result: Four main
categories emerged from the analysis: A changed lifeworld, To end up in the hands of others,
To fluctuate between hope and despair and Others’ impact on the patient’s well-being.
Conclusion: Having a stroke may result in both physical and mental changes and may have
major consequences for the patient’s health and well-being. The result of this study may
contribute knowledge and understanding about how stroke may affect a person, which may
help healthcare staff to improve the care of these patients and to ease suffering.
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INLEDNING

Stroke dr samlingsnamnet for blodpropp och blddning i ndgot eller nagra av hjérnans
blodkarl. Syretillforseln till delar av hjdrnan blir saledes forsamrad, eller i1 vissa fall helt
utebliven, da ett blodkarl tapps till eller brister (Ericson & Ericson, 2012). Stroke &r den
somatiska, alltsd fysiska, sjukdom som kréver flest varddagar pd svenska sjukhus (Jonsson,
2012; Riksstroke, 2020). Sedan 2010 har antalet registrerade strokefall minskat med over
4000 patienter och under 2018 vérdades drygt 21 000 personer for sjukdomen (Riksstroke,
2019). Insjuknande i stroke kan medfora bade fysiska och psykiska funktionsnedséttningar
vilket gor att den drabbade maste ldra sig att hantera vardagen utefter nya forutsittningar
(Ericson & Ericson, 2012). Att drabbas av stroke kan séledes ha stora konsekvenser for den
enskilda individen och pad ménga sitt forédndra dennes liv. D4 ett stort antal personer drabbas
av stroke varje dag skulle 6kad kunskap kring upplevelser och erfarenheter av att drabbas av
sjukdomen vara till nytta for sjukskoterskor och dvrig vardpersonal for att kunna ge god och
specifik omvardnad. Att erhdlla god omvéardnad i en svér tid i livet kan lindra lidande och
vara avgorande for patientens vilbefinnande. Darfor ar fokus for denna studie att utforska
och inhdmta kunskap kring upplevelser av att insjukna i stroke for att bidra till att utveckla
och forbittra varden kring dessa patienter.

BAKGRUND

Stroke

Uppkomsten av blodpropp, kallat hjérninfarkt, och blodning i hjdrnan, hjarnblodning, kallas
tillsammans for stroke. Hjérninfarkt stir for majoriteten av alla strokefall och utgér cirka
85 procent av alla fall. Tilltdppningen eller blodningen leder till syrebrist (ischemi) 1 hjdrnan
dé blod som transporterar syre inte kommer fram alls eller 1 tillracklig méngd till hjarnans
olika delar. Detta leder i sin tur till att hjirnvivnad dor och hjérnskador uppstar. Dessa
hjarnskador ~ kan  orsaka  olika  slags  funktionsnedséttningar,  exempelvis
orienteringssvarigheter, minnesstorningar, forlamning 1 delar av kroppen samt
kommunikationssvarigheter, och ibland till och med leda till dod. Risken att avlida och
drabbas av svara funktionsnedsattningar har dock minskat tack vare dkad kunskap om akut
medicinsk vard och sérskilt utformad omvérdnad av strokepatienter (Ericson & Ericson,
2012). Dock ar stroke anda den vanligaste orsaken till funktionshinder hos vuxna samt den
tredje vanligaste dodsorsaken efter hjértinfarkt och cancer (Jonsson, 2012; Riksstroke,
2020). Trots att stroke drabbar ménga minniskor virlden &ver varje dag dr kunskap bland
befolkningen kring sjukdomen och dess symtom och riskfaktorer bristande. Exempelvis ses
otillrackliga kunskaper i att kunna identifiera symptom pé stroke samt vilka faktorer som
Okar risken for insjuknande (Hickey et al., 2009; Hickey et al., 2012; Neau et al., 2009;
Saengsuwan et al., 2017; Wahab et al., 2015).



Riskfaktorer

Det finns en rad faktorer som Okar risken att drabbas av stroke. Stigande alder och hogt
blodtryck utgor tvd av de riskfaktorer med storst betydelse for insjuknande (Ericson &
Ericson, 2012). Upp emot 81 procent av de som drabbas av stroke lider av hogt blodtryck.
Dessa faktorer har dven betydelse for hur allvarliga komplikationer som uppstér till foljd av
stroke; ju hogre blodtryck och élder desto sdmre utgéng efter insjuknande (Bereczki et al.,
2009). Utover hogt blodtryck och hog alder &r &dven fOrmaksflimmer, klaffel,
aderforkalkning, hoga blodfetter, diabetes, dvervikt, rokning samt fysisk inaktivitet faktorer
som Okar risken att drabbas av stroke (Ericson & Ericson, 2012). Aven stress har pavisats
vara en faktor som Okar risken for insjuknande (Jood et al., 2009; Booth et al., 2015).
Arvsanlag och alkoholmissbruk utgor ocksa riskfaktorer for stroke och ju fler riskfaktorer
en person har desto storre ar risken for insjuknande (Wikstrom, 2018).

Symtom

Symtomen pa att ndgon drabbats av stroke skiljer sig 4t beroende pa var i hjdrnan skadan
uppkommit, exempelvis kan kinselbortfall, forlamning eller svaghet i bland annat ben,
armar och ansikte, yrsel, illamdende och talsvérigheter forekomma (Ericson & Ericson,
2012). Andra symtom kan vara orkesloshet, sinkt medvetande och sviljsvarigheter. Vid
syrebrist 1 hjdrnan som uppstar vid stroke uppkommer symtom mycket snabbt. Férutom var
1 hjdrnan syrebristen, och sdledes skadan, uppkommit fir patienten symtom dven utifran hur
stor del av hjdrnan som drabbats, om det dr helt eller bara delvis stopp i blodkérlet (vid
hjarninfarkt) samt hur ldnge syrebristen varar (Wikstrom, 2018). Det kan upplevas svért att
tolka symtom pa stroke och veta ndr ambulans ska larmas. Svaghet, sinkt medvetande,
fordndrat tal och yrsel dr symtom som Okar chanserna att ambulans pékallas. Domningar,
huvudvirk och synpéverkan dr ddremot symtom som inte forknippas med att ringa efter
ambulans (Kleindorfer et al., 2010). Finns misstankar om att en person drabbats av stroke
kan ett s kallat AKUT-test utforas. Avsikten dr att vinna tid och snabbt kunna pakalla
ambulans. AKUT-testet grundar sig i att kontrollera foljande faktorer: Ansikte (kan personen
le?), kroppsdel (kan bada armarna hallas utstriackta i luften?) och uttal (kan personen séga
en enkel mening?). Forsta bokstaven i de olika orden, tillsammans med bokstaven T som
star for att tiden &r dyrbar, bildar ordet AKUT och kan saledes vara en bra minnesregel
(Ericson & Ericson, 2012).

Rehabilitering

Ritt och tidig rehabilitering &r av betydelse for personer som drabbats av stroke for att de si
snabbt som mdjligt ska kunna dterga till en fungerande och betydelsefull vardag (Ericson &
Ericson, 2012). Enligt 2 § i SOSFS 2007:10 definierar Socialstyrelsen rehabilitering som
“insatser som skall bidra till att en person med forvirvad funktionsnedséttning, utifrén
dennes behov och forutséttningar, atervinner eller bibehaller basta mojliga funktionsforméga
samt skapar goda villkor for ett sjdlvstindigt liv och ett aktivt deltagande i samhallslivet”.
Personer som drabbats av stroke vérdas pd en sérskild strokeavdelning dér personalen ir
utbildad inom omrédet. For att uppna god foljsamhet i rehabiliteringsprocessen genomfors
aktiviteter som patienten sjélv valt och som denne upplever som meningsfulla. Individuellt
anpassad vardplan och tydliga mal hjélper patienten till stora forbattringar redan under de



forsta ménaderna efter insjuknandet (Ericson & Ericson, 2012). Patienter som insjuknat i
stroke och erhaller intensiv rehabilitering forsta dret efter genomgangen stroke &r mindre
bendgna att insjukna i ytterligare stroke. Risken att avlida i sjukdomen minskar ocksé (Cheng
et al., 2017). Forutom tidig och specifik rehabilitering dr dven rehabilitering i hemmiljo av
vikt dd hemmiljon bidrar till 6kad motivation (Lou et al., 2017). Resultatet av rehabilitering
efter stroke kan variera beroende pd tid mellan insjuknandet och rehabiliteringens start,
sjdlvstindighet hos patienten samt hur linge rehabiliteringen varar (Bérzina et al., 2016).
Rehabiliteringen efter stroke bor vara intensiv, specifik, varierande och oka gradvis i
intensitet och svarighetsgrad. Personalen bor ocksa vara uppmuntrande och gora patienten
medveten om sina framsteg for att rehabiliteringen ska kdnnas motiverande (Tholin &
Forsberg, 2014). Malet med rehabiliteringen dr framst att patienten sjdlv ska kunna klara av
sina dagliga aktiviteter samt att minska upplevelsen av funktionsnedséttning. Séledes kan
rehabiliteringen exempelvis innebira traning 1 att k14 sig och skdta sin hygien samt ging-,
forflyttnings- och balanstraning. Att trdna i grupp tillsammans med andra samt rehabilitering
i rik och stimulerande miljo har pavisats vara positivt (Ericson & Ericson, 2012).

Omvirdnadsteoretiska utgingspunkter

Amnet omvéirdnad #r ett vetenskapligt imne som kan knytas an till sjukskoterskans
profession. Omvardnaden har som mal att frimja hdlsa och vilbefinnande, forebygga ohilsa,
lindra lidande och frdmja ett vérdigt slut pa livet (Hogskolan i Skdvde, 2017). De
vardvetenskapliga begrepp som anses vara av betydelse i denna litteraturstudie 4r hilsa och
vilbefinnande, delaktighet, lidande samt livsvérld.

Halsa och vilbefinnande

Hiélsa och vilbefinnande dr maélet for omvéardnad och hélsa kan kopplas till kinslan av
vilbefinnande och dr mer &n enbart franvaro av sjukdom (Hogskolan 1 Skovde, 2017).
Séledes krdvs mer dn att endast vara “’biologiskt frisk” for att uppleva hilsa. Manniskan
madste dven uppleva meningsfullhet och sammanhang och en balans mellan aktivitet och vila
bor rada (Dahlberg, 2014). Upplevelsen av hélsa och vilbefinnande ar hogst individuell och
ndgot som varje individ stindigt erfar i det dagliga livet och trots att en ménniska drabbats
av sjukdom kan denne uppleva hélsa och vélbefinnande (Klang & Thorell-Ekstrand, 2014).
Vardvetenskapsforskaren Katie Eriksson (1989) beskriver en teori om relationen mellan
hilsa, ohilsa och vilbefinnande. Eriksson beskriver att hédlsa kidnnetecknas av franvaro av
dysfunktion eller sjukdom samt av upplevd kénsla av vélbefinnande, och att ohélsa saledes
innebdr det omvinda; forekomst av sjukdom eller dysfunktion samt kénsla av illabefinnande.
Erikssons teori bendmns som “Hilsokorset”, vilket utgérs av tva axlar som bildar fyra
mojliga héalsopositioner (figur 1): A) Minniskan har objektiva sjukdomssymptom men
kénner sig frisk och upplever trots sjukdom en kénsla av vélbefinnande; B) Ménniskan har
inga sjukdomssymptom, kdnner sig frisk och vdlmaende och upplever vilbefinnande;
C) Miénniskan mar daligt och upplever ohélsa trots franvaro av sjukdom och objektiva
sjukdomssymptom, och D) Mainniskan lider av sjukdom och upplever ohélsa och
illabefinnande. Individen kan under livet rora sig mellan de olika hélsopositionerna
(Eriksson, 1989).



Kaénsla av vilbefinnande

+
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Kaénsla av illabefinnande

Figur 1. Individens hdlsopositioner (Eriksson, 1989, s. 46).

Hos personer som drabbats av stroke ér fysisk funktion och socialt stdd viktiga delar for att
uppleva vilbefinnande. Dock &r den viktigaste faktorn for att kéinna vélbefinnande hos dessa
patienter att kinna mening med livet (Shao et al., 2014). Personer som drabbats av stroke
kan sdledes uppleva hilsa och vilbefinnande trots sjukdom. Okat vilbefinnande kan ocksa
skapas genom att gora patienten delaktig i varden (Ekebergh, 2015a). Hos personer som
drabbats av stroke ses en betydligt hogre del av tillfredsstéllelse hos de som tillats vara
delaktiga i sin vard och dagliga aktiviteter i jimforelse med de som inte &r lika delaktiga
(Bergstrom et al., 2017).

Delaktighet

For att patienten ska kunna hantera sin situation, sjukdom och symtom, samt for att varden
ska ge resultat, krdvs att patienten dr delaktig i sin vdrd. Det som lagger grunden till
patientens delaktighet i varden dr bland annat vdrdande mdten och samtal mellan vardgivare
och patient. Delaktighet bidrar till att varden blir just vardande och patienten kan kénna
kontroll dver sin kropp och sin situation. Delaktighet i virden innebédr att patienten blir
involverad, bade vad géller planering och genomf6rande, och tilldts ha inflytande 6ver sin
egen véard (Ekebergh, 2015a). Patienter upplever att sjukskoterskans beteende bade kan
hindra och framja delaktigheten i virden. Delaktigheten kan himmas da sjukskdterskan till
exempel inte informerar, uppmirksammar eller ger stod till patientens d&sikter och
uppfattning om sitt tillstind. Genom att stilla fragor, visa intresse, informera och ta tillvara
pa patientens kunskap skapas forutséttningar for 6kad delaktighet och patienten kinner sig
involverad i sin vard (Larsson et al., 2011). Att patienten har kunskap kring sin sjukdom
frimjar ocksd delaktighet i varden (Nilsson et al., 2018). Personer som drabbats av stroke
och som erhallit férdjupad kunskap kring sin sjukdom i form av utbildningsprogram besitter
inte bara storre kunskap, de dr dven mer delaktiga i sin vard jamfort med de patienter som
endast far information vid utskrivning frén sjukhuset (Wang et al., 2013). Dock kan



restsymtom efter stroke i form av exempelvis nedsatt funktionell status, bristande kognitiv
forméga samt trotthet vara faktorer som hindrar delaktighet i vdrd och rehabilitering efter
insjuknandet (Yang & Kong, 2013). Det dr vardgivarens ansvar att gora patienten delaktig i
sin vard samt att tillgodose patientens réttigheter till information som dr nddvindig for att
frimja delaktighet och hilsa (SFS 2014:821). Misslyckas sjukskoterskan med att gora
patienten delaktig i varden kan detta orsaka lidande hos patienten (Arman, 2015a).

Lidande

Lidande dr en naturlig del av livet och beskrivs som att genomleva och utstd smérta. Lidande
ar inte endast nigot kroppsligt och fysiskt utan kan dven innebédra emotionell smérta. Att
endast referera lidande till ndgot kroppsligt kan vara missvisande och férminskande for
minniskan (Arman, 2015a). Att lindra lidande &r ett av sjukskoterskans grundliggande
ansvarsomraden (International Council of Nurses, 2019). Patientens lidande bor ses som
motiv for all vard och omsorg och inom varden beskrivs lidande i tre olika former;
sjukdomslidande, livslidande och vardlidande. Sjukdomslidande &r det lidande som kopplas
till en ménniskas ohélsa eller sjukdom medan livslidande innebér det lidande patienten
upplever till f6ljd av ett fordndrat liv och ar kopplat till minniskans existens. Nér lidande
orsakas av varden, exempelvis vid franvaro av vérd eller bristande vird, bendmns detta som
vardlidande. Detta lidande kallas dven for det onddiga lidandet (Arman, 2015a). Personer
som drabbats av stroke kan uppleva bristande vard kring grundliggande behov, sd som
toalettbesok och hjélp med hygien, dir kdnslor av fornedring och skam erfarits. Om inte
sjukvérdspersonal tar hinsyn till bland annat det fysiska och det psykosociala hos stroke-
drabbade kommer dessa patienter inte uppleva personcentrerad eller vérdig vard (Kitson,
2013). Séledes kan dessa patienter uppleva lidande orsakat av brister i vardandet; ett onodigt
véardlidande har skapats. For att sjukskoterskan ska kunna lindra patientens lidande krévs
inte endast forstaelse for patienten och hennes kénslor, det kravs dven forstaelse for hennes
livsvdrld (Ekebergh & Arman, 2015).

Livsvirld

Livsviérlden dr den vérld sa som den upplevs av varje enskild individ och ménniskan har
alltid sitt unika sitt att forstd, tolka och uppleva vérlden och héndelser i den. Saledes kan
livsvérlden enkelt beskrivas som en individuell erfarenhetsvérld. Med livsvarlden som grund
kan vardgivaren fi kunskap om hilsa och vardande, vad det innebér for varje enskild person,
och séledes utforma vérden dérefter (Dahlberg, 2014). Niar ménniskan miste uppsoka
professionell vard och bli patient uppstar inte sédllan en beroendestillning mellan patient och
vérdare, vilket gor det viktigt att som vérdare forsoka forstd patientens livsvérld och syn pa
situationen (Ekebergh, 2015b; Klang & Thorell-Ekstrand, 2014). Med livsvérlden i fokus
kan hogre forstielse néds kring hur det dr att leva med, eller drabbas av, sjukdom och ohélsa
(Dahlberg, 2012). Att varda med livsvérlden som grund innebér att varda med patienten 1
fokus, och 1 livsvirlden ingdr ocksd alltid patientens ndrstdende (Dahlberg & Segesten,
2010). Da anhoriga ingér 1 patientens varld ansvarar hélso- och sjukvédrden ocksa for deras
behov och hélsa. Drabbas en person i familjen av ohélsa eller sjukdom paverkas alla i
familjen (Arman, 2015c). Vid framforallt 1dngvarig sjukdom kan nérstdende vara av
vésentlig betydelse for den som blivit sjuk och de kan spela en avgorande roll for patientens
hélsa och vélbefinnande (Dahlberg & Segesten, 2010). Att drabbas av stroke innebér for



manga stora fordndringar i livet och upplevelser av att ha tappat sin identitet forekommer.
Tidigare enkla rutiner dr numera krivande vad giller bade tid och energi och en obalans i
betydelsefulla relationer kan uppsté. Stroke-drabbade for saledes en kamp med ett forédndrat
”jag” 1 ett hem som ibland inte l&ngre kidnns som ett hem. Att forsoka finna en ny definition
pa vem man dr och pé sitt hem, da bade identiteten och hemmet kénns annorlunda efter en
stroke, dr for ménga drabbade en kamp (Meijering et al., 2016). Livsvérlden hos dessa
individer har saledes fordndrats i samband med insjuknandet.

Sjukskoterskans roll och ansvar

Vard efter stroke sker ofta pa sirskilda strokeenheter med specialistutbildad personal och
sjukskdterskan har ett stort ansvar for patientens vard. Sjukskoterskan foljer, dvervakar och
kontrollerar till exempel olika parametrar och vérden, bland annat blodtryck, temperatur,
nédringsintag och elimination (Jonsson & Wallin, 2012). Det &r &ven av vikt att vara
uppmaérksam pé eventuella behov av krisstod dé insjuknande i stroke kan upplevas som en
kris for patienten (Lofstrom & Nilsson, 2012). Sjukskdterskans fyra grundliggande
ansvarsomraden dr att frimja hélsa, forebygga sjukdom, dterstdlla hilsa samt lindra lidande.
Omvéardnaden ska ges med respekt for allas lika virde och vard ska ges till alla som é&r i
behov av det, oavsett hudfarg, alder, tro, etnicitet, kon, sexuell laggning eller politisk eller
social stéllning (International Council of Nurses, 2019). Sjukskoterskans arbete styrs ocksé
av olika lagar, déribland Hélso- och sjukvardslagen, Patientlagen och Patientsidkerhetslagen.

I Hélso- och sjukvardslagen star bland annat skrivet att hilso- och sjukvérd ska ges pa lika
villkor och bygga pé respekt for patientens sjélvbestimmande och integritet. Lagen beskriver
dven att malet med hilso- och sjukvarden &r en god hélsa och att arbetet ska bedrivas sa att
ohilsa forebyggs (SFS 2017:30). I arbetet med att forebygga insjuknande i stroke har
sjukskoterskan en viktig roll. Detta hilsofrdmjande arbete kan innebéra att informera och
stodja patienter med risk att insjukna i stroke till att forbéttra sin livsstil genom exempelvis
okad fysisk aktivitet, goda kostvanor och rokavvénjning (Jonsson, 2012).

Patientlagen syftar till att stirka och tydliggéra patientens stdllning samt att frdmja
delaktighet 1 varden (SFS 2014:821). Vard och rehabilitering pé strokeenheterna &r
individuellt anpassade for att frimja patientens delaktighet och sjdlvbestimmande (Ericson
& Ericson, 2012). Att som sjukskdterska samarbeta med och engagera patienten bidrar ocksé
till storre delaktighet i vard och behandling (Oxelmark et al., 2018). I Patientlagen star dven
skrivet att patienten har ritt till information, att denna ska anpassas till mottagaren samt att
uppgiftslamnaren har skyldighet att forsékra sig om att mottagaren forstatt innehallet i given
information (SFS 2014:821). Det &r av vikt att som sjukskdterska vara lugn och formedla
trygghet och information till patienter som drabbats av stroke for att forsoka minska den
stress som redan uppkommit pa grund av insjuknandet. Kunskap och information underlittar
for patienten vid hemkomst och under aterhdmtningsprocessen. Det ér av vikt att patienter
och anhoriga vet vad som &r normala symtom efter stroke och nér sjukvérd ska uppsokas
(Jonsson & Wallin, 2012). Vid informationsgivning och samtal med patienten ir det
nddvindigt att som sjukskdterska prata i termer sé att patienten forstr vad som ségs. Svéra
medicinska termer kan hindra patienten att medverka och vara delaktig i sin vard (Oxelmark
et al., 2018).



Patientsdkerhetslagen har till syfte att framja patientséikerheten och beskriver att all hélso-
och sjukvardspersonal dr skyldig att arbeta pa ett sddant sitt att hog patientsdkerhet
uppritthélls (SFS 2010:659). Efter att ha drabbats av stroke ar bland annat tidig mobilisering
och vindschema for de patienter som inte sjdlva kan &ndra ldge i1 singen viktiga atgérder for
att forebygga trycksar och andra vérdskador, och s& snart som mojligt efter insjuknande
pabodrjas mobilisering for att stimulera andning och blodcirkulation (Jonsson & Wallin,
2012). For att uppratthélla hog patientsékerhet vid utskrivning fran sjukhuset ar det viktigt
att information om patienten fors Over till de olika vardenheterna for fortsatt vard och
rehabilitering efter stroke. Det dr av vikt att uppritthalla en obruten vardkedja genom att all
information om patientens vard, behandling, rehabilitering och framsteg dokumenteras sé att
en god och sdker vird kan utforas. Det &r sjukskoterskan som ansvarar for denna
samordning, information och dokumentation (Ericson & Ericson, 2012).

PROBLEMFORMULERING

Manga ménniskor insjuknar i stroke varje dag och ofta innebédr sjukdomen stora forandringar
bade fysiskt och psykiskt for den drabbade individen. Tillvaron kan komma att drastiskt
forandras och den drabbade kan g& miste om tidigare kunskaper och fardigheter. Upplevelser
av en fordndrad identitet efter insjuknandet kan ocksd féorekomma. Rétt rehabilitering, god
och stodjande omvardnad och mgjlighet till att vara delaktig i sin vard efter insjuknande 1
stroke kan vara avgorande for patientens hélsa och vilbefinnande. Patienter som inte tillats
vara delaktiga i varden kan uppleva minskat vélbefinnande och storre lidande. Genom att
Oka kunskapen hos vardpersonal huruvida patienter upplever och erfar genomgangen stroke
kan storre forstdelse for hur det kan vara att drabbas av sjukdomen nés. Genom 6kad vetskap
och forstaelse for dessa patienter kan omvéardnaden utvecklas och forbattras. Darfor ar fokus
for denna studie att undersoka hur personer upplever att ha drabbats av stroke i syfte att
inhdmta kunskap och {4 en 6kad forstaelse for vilket slags stod dessa individer dr 1 behov av.
Detta kan hjélpa sjukskoterskan i hennes arbete med att lindra lidande och frimja hélsa och
vélbefinnande.

SYFTE

Att beskriva médnniskors upplevelser av att drabbas av stroke.



METOD

Metoden som anvédnts i denna studie dr en litteraturstudie dir sjdlvbiografiska bocker,
narrativer, granskats och analyserats. En litteraturstudie innebér analys av redan befintlig
data eller text (Dahlberg, 2014). Vid undersdkande och analysering av maénniskors
upplevelser och erfarenheter ar det lampligt att studera narrativer d4 dessa bygger just pa
personers egna kénslor och historier (Dahlberg, 2014; Dahlborg-Lyckhage, 2017; Segesten,
2017). Metodinriktningen utgar fran en kvalitativ forskningsansats och en kvalitativ
innehdllsanalys har anvints som analysmetod av biografierna. En kvalitativ metod bor
anvindas for att tolka och forstd manniskors upplevelser av en hindelse eller ett fenomen
(Dahlberg, 2014; Patel & Davidson, 2011).

Urval

Urvalet bestar av sex sjdlvbiografier. Inklusionskriterier for studien var att sjdlvbiografierna
ska vara skrivna av de drabbade personerna och handla om deras erfarenheter av att plotsligt
insjukna 1 stroke, di syftet med studien &r att studera just personers egna upplevelser av
insjuknandet. Biografier skrivna av anhdriga till personer som drabbats av stroke har darfor
exkluderats. Inga avgriansningar vad géller kon, alder eller etnicitet har gjorts, detta for att fa
ett sa brett perspektiv som mojligt. Avgransning for publiceringsar har inte heller utforts da
forfattaren till studien anser att personers upplevelser av att drabbas av stroke &r relevanta
for studien oavsett vilket ar skriften publicerats. Endast bocker skrivna pa, eller dversatta
till, svenska har inkluderats i studien for att minimera risken for felaktig tolkning.

Datainsamling

Studiens resultat bygger pa sjilvbiografiska bocker och sokningen av sjidlvbiografier
genomfordes pa LIBRIS, vilket dr ett svenskt digitaliserat system och en gemensam katalog
for ett stort antal svenska bibliotek. Hér aterfinns information om alla bocker som de anslutna
biblioteken tillhandahaller och ger saledes ett stort urval. LIBRIS uppdateras dagligen och
drift och utveckling skots av Kungliga biblioteket i Stockholm (Libris, 2019). S6korden som
anvindes var “stroke” och ”biografi” och s6kningen avgriansades genom att vélja ”bok™ som
format samt ’svenska” som sprak vilket resulterade i 33 traffar. Da en del triffar visade sig
vara dubbletter aterstod 26 olika bdcker. Efter att ha lést titlar och sammanfattningar samt
kontrollerat tillgdngligheten pd nirliggande bibliotek (Vérgidrda kommunbibliotek,
biblioteket i Alingsas kulturhus samt Hogskolebiblioteket 1 Skovde) av dessa, valdes sex
bdcker ut som ansédgs relevanta for studiens syfte. For redovisning av datainsamling se bilaga
1, samt sammanfattning av utvalda sjélvbiografier i bilaga 2.

Analys

Analysen av biografierna har utgétt frdn Lundman och Hallgren-Graneheims (2017) modell
for kvalitativ innehallsanalys da det dr en strukturerad arbetsmodell for analys av text och
dér metoden anvénds for att identifiera likheter och skillnader i en text. Innehéllsanalysen



genomfordes pa en manifest nivd samt med en induktiv ansats. Lundman och Héllgren-
Graneheim (2017) beskriver att en manifest niva innebér att endast det uppenbara innehéllet
granskas och analyseras och presenteras i kategorier, och en analys med en induktiv ansats
betyder att analysen av texten genomfors forutséttningslost. Vid djupare tolkning och analys
av en text vid kvalitativ innehéllsanalys kan en latent niva antas, da framstills resultatet av
tolkningen i olika teman och underliggande budskap i texten har analyserats. Antas en
deduktiv ansats innebdr det att analysen sker utifrdn en forutbestimd mall baserad pé en
modell eller teori, och inte neutralt och objektivt som vid en induktiv ansats (Lundman &
Hallgren-Graneheim, 2017).

Sjalvbiografierna léstes i sin helhet var for sig och analyserades ddrefter pa sitt innehall.
Texterna bearbetades genom olika steg och i linje med Lundman och Héllgren-Graneheims
kvalitativa innehdllsanalys genomfordes analysen pd fOljande sétt: 1 forsta steget
identifierades och valdes meningsbirande enheter ut ur texterna under ldsningens ging.
Meningsbérande enheter kan enligt Lundman och Héllgren-Graneheim (2017) vara delar av
en mening, en hel mening eller ett kortare stycke text som svarar pa syftet. De utvalda
meningsbdrande enheterna fordes in i1 ett separat dokument och kondenserades samt
kodades. Enligt Lundman och Haéllgren-Graneheim (2017) innebdr kondensering att
meningarna forkortas och endast det centrala innehdllet behdlls vilket gor texten mer
latthanterlig, och kodning innebdr att en slags “etikett” sitts pa de kondenserade
meningsenheterna som med bara ett eller ett par ord beskriver dess innehdll. Forfattarna
beskriver vidare att flera koder med liknande innehdll bildar en kategori (Lundman och
Hallgren-Graneheim, 2017). I analysprocessen i denna studie bildades olika underkategorier
utifran kodernas innehall och koder som berdrde samma eller liknande &mne fordes samman.
Underkategorierna delades i sin tur in i olika huvudkategorier utifran sitt innehall, dar
huvudkategorin bildades genom att underkategorier med @mnen av liknande slag slogs
samman. Bendmningen pa huvudkategorin skapades genom underkategoriernas
gemensamma innehdll. Exempelvis bildades huvudkategorin ”Omgivningens paverkan pé
vilbefinnandet” d& underkategorierna “Anhorigas Dbetydelse”, “Vardpersonalens
bemotande” samt ”Andras fordomar” fordes samman. Namnet pd huvudkategorin skapades
dé dessa tre underkategorier gemensamt belyste hur vilbefinnandet paverkades av personer
1 omgivningen. I resultatet presenteras fyra huvudkategorier och totalt tio underkategorier.
Exempel pa hur innehéllsanalysen genomforts dterfinns i bilaga 3.

Etiska overviganden

I Sverige har Medicinska Forskningsradet (2000), med utgingspunkt frén
Helsingforsdeklarationen, sammanstéllt etiska riktlinjer for humanforskning. Hér finns
sarskilda krav pd bland annat att vinster skall vigas mot risker, adekvat informationsgivning
och patientens ritt till samtycke och integritet. D& studien baseras pé sjilvbiografier dir
forfattarna sjélva valt att berdtta om sina upplevelser och erfarenheter av att drabbas av stroke
och publicera texten for allménheten, och ddrmed gora den offentligt tillgdnglig, ses det inte
som ett etiskt hinder att anvinda materialet till studien. Forfattaren till denna studie har ej
fordndrat eller forvrangt text och inte heller tagit meningar ur sitt sammanhang. Texten har
foljaktligen aterberdttats pa ett sd korrekt sdtt som mojligt, detta for att respektera
forfattarnas integritet. Avidentifiering av de drabbade &r inte nddvéndig eller genomforbar



da forfattarna publicerat sina texter under eget namn. Saledes ligger studien i linje med de
etiska riktlinjer som finns framtagna f6r humanforskning.

Forfattarens forforstaelse

Forforstielse, den forstaelse som alla ménniskor medvetet eller omedvetet redan bér pé, ar
grunden till utveckling av ny kunskap och forstaelse. Forstaelseutvecklingen &r en process
som pagér hela livet och all ny forstdelse smélter samman med den befintliga forforstaelsen
(Ekebergh, 2015c¢). Det ar av vikt att kunna hantera sin forforstaelse och sina erfarenheter
pa ratt sitt och inte lata de ta dverhand sa att det man moéts av forvrangs eller missas
(Ekebergh & Dahlberg, 2015). Forfattaren till denna studie har fi eller inga erfarenheter
kring att mota patienter eller personer i sin omgivning som drabbats av stroke. Forforstaelsen
kring stroke och att drabbas av sjukdomen har diskuterats tillsammans med handledande
lektor for att skapa medvetenhet och 6ppenhet kring forforstaelsen. For att resultatet ska bli
trovirdigt vid denna typ av studier maste slutsatserna vara fria fran eget tyckande (Olsson &
Sorensen, 2011). Forfattarens forforstaelse har aktivt och sé langt som mojligt satts at sidan
for att studiens resultat ska forbli objektivt utifran de drabbades upplevelser.
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RESULTAT

Resultatet baseras pa analys av sex sjdlvbiografier om att drabbas av stroke och presenteras
som fyra huvudkategorier med totalt tio underkategorier. Underkategorierna belyses med
direkta citat fran sjdlvbiografierna. Nedan ses resultatets huvudkategorier och
underkategorier overskadligt i tabell (tabell 1).

Huvudkategorier Underkategorier

En fordndrad livsvarld - Att forlora formagor
- En fordndrad identitet
- Kénslor av skam

Att hamna 1 andras hinder - Att vara beroende av andra
- Behov av information och delaktighet

Att pendla mellan hopp och fortvivlan - Kénslor av forakt och uppgivenhet
- Uppleva framtidstro och tacksamhet

Omgivningens paverkan pa vélbefinnandet | - Anhorigas betydelse
- Véardpersonalens bemdtande
- Andras fordomar

Tabell 1. Resultatets huvudkategorier och underkategorier.

En forandrad livsvirld

En fordndrad livsvérld handlar om upplevelser av hur kroppen fordndrades bade fysiskt och
psykiskt efter stroken. Insjuknandet beskrevs som en punkt dér referenser drogs till ett liv
fore stroken och ett annat liv efter. Det beskrevs som att det forsta livet tog slut i samband
med insjuknandet, och ett andra liv borjade. Att drabbas av sjukdom liknades vid att vandra
over en bro; bakom sig ldmnas det gamla livet och pa andra sidan méts virlden med helt
andra forutsittningar. Mest patagligt var upplevelser av att ha forlorat tidigare formagor efter
insjuknandet, men dven upplevelser av ett annat jag, en forandrad identitet, samt kénslor av
skam Over att kroppen fordndrats och inte fungerar som tidigare.

Att forlora formagor

I samband med uppvaknandet beskrevs det som fruktansvirt att inte forstd vad som hént och
med en kropp som inte fungerade eller gjorde som Onskat. Pl6tsligt var det som att befinna
sig 1 ndgon annans kropp da den inte alls ville lyda. Att ha tappat formégor och drabbats av
olika slags funktionsnedséattningar, och samtidigt vara vil medveten om det, beskrevs som
pafrestande och smértsamt. Liknelser gjordes av att ha blivit som ett barn igen, ett barn i en
vuxen kropp, da kunskaper kring att tala, 14sa eller ga inte ldngre fanns.
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Det var som om jag hade ett barns hjdrna igen och méste lara mig praktiskt taget allt
frén borjan. Jag var tillbaka pd noll. Hur gr man? Hur pratar man? Hur laser man?
Hur skriver man? Hur ldgger man ett pussel? Att dterhdmta sig fysisk var precis som
att g igenom alla stadier i ett barns normala utveckling. (Taylor, 2009, s. 102)

Det var vanligt att kontrollen 6ver den egna kroppen inte liangre fungerade som tidigare och
grat, ljud eller skrik kunde komma av sig sjdlvt, utan att den drabbade sjélv ville. Samtidigt
var det vanligt att inte f& fram rétt ord, eller ord dverhuvudtaget, samt blanda ihop olika
betydelser. De drabbade kunde téinka en sak men sdga en helt annan. Referenser till att ha
tappat “nyckeln” till talet gjordes vilket beskrevs som att orden var inldsta och inte kom ut,
trots att man visste vad man ville séga. Att forlora formagan att kommunicera, helt eller
delvis, upplevdes som en av de virsta delarna efter insjuknandet for de som drabbades av
detta och relaterades till att vara fdngen 1 sig sjdlv. Irritation och frustration skapades av att
inte lyckas gora sig forstddd. Spraket och att kunna uttrycka sig och kommunicera beskrevs
som mycket betydelsefullt. Tankar innan sjukdomen pa att mista talet fanns inte och
forstéelse for kommunikationens betydelse blev nu stor. Saknad fanns av att kunna diskutera
och prata om allt mgjligt som tidigare, samt att kunna komma med kvicka, spontana repliker
eller roliga skdmt. Upplevelser av att inte hinna med 1 tal och tanke som tidigare och att nu
ha blivit alldeles for langsam for omvérlden beskrevs. Samtidigt som kroppen trdnades upp,
var dven tdlamodet viktigt att trdna for att inte bli irriterad Gver sitt nya, langsammare jag.

Anda #r det s& virdefullt att f3 uttrycka sig, spraket ir si virdefullt. Kanske forstar
man det forst ndr man, som jag, mist det. Jag hade aldrig tidnkt pa att man kunde
forlora talet. Mycket har jag varit beredd pa att mista: pengar, tdlamod, kdrlek — men
inte talet. Spraket &r inte bara makt, det dr nyanser. (Trollsten, 2010, s. 38)

Det var vanligt att drabbas av extrem trotthet ldnge efter insjuknandet. Att genomfora
vardagliga aktiviteter som tidigare varit sjélvklara blev nu en prestation och kridvde stor
koncentration och tog mycket energi. Att forsta tiden l4ra sig g& ndgra meter liknades vid att
ha sprungit ett maratonlopp. Det beskrevs som en stindig kamp for att forsoka leva sa
normalt som mojligt och inga av de sjdlvklara sakerna fungerade. Sorg fanns Gver forlorade
formégor, som att aldrig igen kunna g8, ldsa, skriva, kld sig eller dta och dricka normalt.
Tidigare fritidsaktiviteter, sa som att spela golf, var heller inte ldngre ett alternativ d4 varken
ork eller koordination fanns och saknad dver att inte kunna se pé teve eller pulsa genom snén
beskrevs ocksd. Det upplevdes hemskt och forférligt att inte langre kunna krama om eller
vara nirvarande hos sina barn som tidigare da bland annat kroppsliga och kommunikativa
funktionsnedsittningar begriansade detta. Bade fysiska och psykiska fardigheter kom att
paverkas av stroken och trots mycket traning aterfick de flesta inte sina fulla forméigor pa
flera ar, en del troligen aldrig ndgonsin igen.

En forandrad identitet

Osikerhet kring sin identitet och det egna jaget forekom efter stroken. De drabbade upplevde
sig inte ldngre vara samma person som fore insjuknandet och behov fanns av att bli omtyckt
och uppskattad for den man nu kommit att foréndrats till. Det var av vikt att inte bli tvingad
till att bli den man tidigare varit eftersom man kommit att bli annorlunda jimfort med
tidigare.
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Alska mig for den jag 4r idag. Tvinga mig inte att bli den jag var forut. Jag har en
annan hjiarna nu. (Taylor, 2009, s. 190)

Att inte kunna jobba alls eller med det man tidigare gjort upplevdes svart da jobbet kunde
vara en stor del 1 hur de drabbade identifierade sig som person. Exempelvis var en av de som
drabbades av stroke chefredaktor pa en stor internationell tidning och en annan VD pa sitt
eget foretag. Stroken medforde att de efter insjuknandet inte 1dngre kunde arbeta som detta,
vilket bidrog till sorg och forlust da arbetet varit en stor del av livet. Det var en tomhet att
inte f4 ha kvar sitt foretag, fortsitta pa sin arbetsplats eller ha kvar sin tidigare arbetstitel,
vilket kunde bidra till kinslor av fordndring 1 sin identitet och definitionen pa vem man ér.

Minnet kom att pdverkas hos flera efter stroken. Att upplevda minnen och dagar nu var borta
kindes konstigt och otdckt. Nar minnen och tidigare upplevelser var utraderade uppstod
kénslor av att inte ldngre vara nigon, kénslor av att vara ”ingen”. Det tidigare livet, livet
innan stroken, bleknade allt mer, och ett nytt liv kom att byggas upp ovanpé det gamla. Nar
livet forandrades upplevdes inte samma tillhorighet till andra ménniskor da man inte ldngre
hade lika mycket gemensamt och kinslan av att glida ifran vénner och familj fanns.

Men att vara hér och umgés med de hiar manniskorna som jag dlskade forr kinns nu
enbart obekvémt. /.../ Det dr en mycket mérklig upplevelse att upptédcka att man inte
langre dr den person man en ging varit. (Trollsten, 2010, s. 163)

Skillnader i hur hjdrnan fungerade, hur tankesitt och medvetande hade foridndrats beskrevs.
Upplevelser av att en tystnad uppstatt i huvudet och att befinna sig i ett skuggrike fanns,
vilket beskrevs som ett obehagligt tillstaind dir man endast 4r som en skugga av sitt forna
jag. De drabbade funderade kring huruvida de fortfarande var ”’jag” nér de inte langre tankte
eller kdnde pd samma sétt eller mindes tidigare upplevelser och erfarenheter. Det beskrevs
som att vara dir men @nda inte.

Kinslor av skam

Livet efter stroken innebar bade kroppsliga och kognitiva funktionsnedséttningar, till
exempel forlamning i delar av kroppen, minnesstdrningar och tal- och sviljsvérigheter. En
del undvek att dta och dricka offentligt, var rddda att mota nadgon de kénde och undvek att
traffa véinner pa grund av att de skdmdes over hur kroppen nu fungerade eller inte fungerade.

Jag har inte haft lust att bjuda pa middag som hon gjorde. Det kénns bara pinsamt att
sitta och hosta med haklapp vid ett bord dér det sitter andra méinniskor. (Trollsten,
2010, s. 177)

Att inte ldngre kunna skdta personlig hygien eller olika behov som forr upplevdes som en
skam och det kéndes hemskt att till exempel behdva anvdnda haklapp vid méltider eller bloja
pa grund av oférmaga att ta sig till toaletten pa egen hand. Det upplevdes skamligt att bli
omhéndertagen och behdva hjélp av andra for att utrdtta behov eller utfora saker i vardagen
som tidigare varit sjilvklara. Aven dolda funktionsnedséttningar som utgjorde hinder i
vardagen upplevdes fornedrande. Att inte fa fram ord eller forstd enkla forklaringar eller
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anvisningar beskrevs som ett nederlag och en kénsla av misslyckande uppstod. De drabbade
funderade mycket dver vad andra tyckte och tinkte och de skdmdes Gver att kroppen inte
fungerade eller lydde som tidigare.

Jag blandar friskt telefonnummer och personnummer. Nér ndgon fragar efter mitt
personnummer blir det létt kris. Jag borjar rota i min handviska efter uppgifterna.
Pinsamt, faktiskt! Kan se vad folk tdnker: - Va, kan hon inte sitt personnummer. Neej.
S& fort jag blir det minsta nervds blir jag blockerad. Sé& &r det att ha ett s k dolt
handikapp. (Asén, 1992, s. 5)

Att hamna i andras hander

Upplevelser av att hamna i andras hdnder handlar om att tvingas bli beroende av andra
ménniskor och om att varken kunna eller tilldtas vara delaktig i beslut som ror en sjilv. Bide
den fysiska kroppen och hela livet kom att hamna i hidnderna pd andra ménniskor. Efter
insjuknandet 1 stroke blev minga av de drabbade beroende av andra, bade anhdriga och
véardpersonal, pa olika sitt. Det kunde till exempel handla om att skdta sin hygien eller dka
och handla, men dven om att tvingas forlita sig pad andra méinniskors kunskap. Frustration
over forlorad autonomi (sjdlvbestimmande) och att inte fa vara delaktig i beslut som ror en
sjdlv upplevdes dé information inte delgavs eller nir deltagande i den egna vérden inte till4ts.

Att vara beroende av andra

Att bli beroende av andra ménniskor upplevdes som svart och det innebar en omstéllning i
livet. De drabbade beskrev hur de tvingades bli omhindertagna av andra méanniskor vad
giller till exempel hygien och att inte kunna utrétta personliga behov nér de dnskade. De
tvingades ofta anpassa sig efter andra och var manga génger beroende av assistenter,
véardpersonal eller anhoriga for att kunna ta sig till olika platser. Det upplevdes tungt och
utlimnande att plotsligt ha blivit sa beroende av andra.

Jag hade ca tre minader av underkastande i att 1dmna over mitt liv fullstdndigt i
andras hénder nir det gillde toalettbesok, duschning, mattider, matinnehall, komma
ut i naturen med mera. Ett liv som jag fullkomligt hatade att jag hamnat 1, jag var dér
1 det livet ca tre manader. (Di-Omnia, 2014, s. 203)

Vardagliga saker, sa som att lana bocker, plantera blommor eller skota sin ekonomi hade
plotsligt blivit till stora projekt dir de drabbade fick ta hjélp av, och forlita sig pa, personer
1 sin omgivning. Frustration upplevdes over att det helt plotsligt var ménga nya, fraimmande
minniskor i livet som skulle ta hand om en, hur man aldrig fick vara for sig sjilv och hur
latt man kéinde sig irriterad eller foroldimpad men hade svért att sdga ifrdn d4 man var sé
beroende av dessa manniskor. De drabbade blev extra kinsliga for hur de blev behandlade
sedan de blivit beroende av andra. Frustration och ilska dver att helt plotsligt inte langre
kunna styra sig sjdlv, sitt liv och sin kropp som man sjélv ville var vanligt. Att tvingas ldmna
ut kropp och hem till en annan minniska beskrevs som ett fortroende som inte kan ges till
vem som helst.
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Efter trining och forbittring var det en befrielse att till exempel kunna idta eller gd pa
toaletten pa egen hand och denna frihet vdrderades hogt. De som ofta var omgivna av
assistenter eller virdpersonal njot av smé stunder dir de fick vara ensamma. I livet fore
stroken kunde de sjdlva vélja ndr och om de Onskade vara ensamma eller inte. Efter
insjuknandet blev de drabbade ocksa beroende av sjukvardpersonal och deras kunnande och
de blev tvungna att lita pa deras omdome och vetskap. Det upplevdes svart att sétta press pa
sjukvérd och rehabilitering pa grund av sjukdom och brist pa kunskap vilket gjorde att de
hamnade i en beroendestillning till sjukvardspersonalen, nagot som upplevdes jobbigt och
frustrerande.

Behov av information och delaktighet

I flera av beréttelserna framkom bristen pa information och att ingen berdttade vad som hant
vid uppvaknande efter insjuknandet. Att vakna upp och inte fa reda pa vad som hént
upplevdes hemskt och forvirrande och att varken kunna prata eller réra sig bidrog till mer
stress och forvirring. De drabbade upplevde att de fick information sist av alla trots att det
hela handlade om dem, deras liv och deras kropp. Bristande delaktighet i det vardagliga livet
upplevdes ocksa, sd som att bland annat inte {4 delta 1 beslut kring sin bostad. Kénslor av att
bli "helt 6verkdrd” uppstod.

Att inte fa vara delaktig i sin vird och rehabilitering upplevdes och frustration uppstod av
att inte fa vara med och bestimma och péaverka den egna varden. Flera génger fick de
drabbade hora att de aldrig skulle kunna ga eller rora sig igen, att viss rehabilitering inte var
till nytta for dem eller att de skulle stélla sig in pa att aldrig mer kunna jobba. Det beskrevs
som att vardarna hade en helt annan inriktning &n patienterna; de upplevde att
sjukvardspersonal anség att de skulle acceptera sin sjukdom och sitt tillstdnd och inte ha for
stora forhoppningar pé battring, medan patienterna sjélva ville kdimpa och gora allt i sin makt
for att tillfriskna.

’Denna typ av skador brukar man aldrig bli aterstélld ifrdn’ sade Doktor Jonsson till
mig vid ett tillfdlle. Var det darfor man inte gjorde ndgon rehabiliteringsplan? Var
jag en helt hopplos patient — domd till sjukpension redan innan man ens forsokt med
ndgon rehabilitering? Jag blev ledsen, forbannad och dnnu mer siker pé att visa att
hon hade fel. (Edner, 2012, s. 43)

Upplevelser av hur framforallt vardpersonal, men &ven anhdriga eller personer i
omgivningen, pratade ovanfor huvudet var vanligt. Att inte bli tillfrdgad om vad man tyckte,
madde, kédnde eller ville upplevdes ocksd. En av de drabbade beskrev bland annat hur
antidepressiva ldkemedel hade blivit ordinerat och insatt till honom utan hans vetskap. Han
fick kdmpa och argumentera for sin sak i flera dagar innan likemedlen sattes ut igen. Ingen
hade frdgat honom hur han midde eller om han ville ha dessa likemedel och han tilléts
saledes inte vara delaktig i sin egen vérd vilket upplevdes frustrerande och kriankande.
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Att pendla mellan hopp och fortvivlan

De drabbade péverkades kéinsloméssigt i hog grad av insjuknandet och det upplevdes
forfarligt att ha drabbats av stroke. Samtidigt beskrevs en kénsla av tacksambhet till livet och,
trots att tidigare levnadsvanor for en del var en stor orsak till insjuknandet, fanns kénslan av
att inte ha velat leva annorlunda. Tvéra kénslokast var vanligt, ena stunden kunde de kidnna
sig glada for att 1 nésta stund vara ledsna och plotsligt borja grata, ménga ginger infor en
helt oforstdende omgivning. En del beskrev ibland att de kdnde sig tomma pé kénslor och
inte upplevde exempelvis gliddjen 1 hogtider, sa som jul, langre. Det var ocksa vanligt att
hetsa upp sig for smasaker och snabbt bli irriterad. Kénslorna pendlade minst sagt for de
drabbade och det var tydligt att de ibland kdnde sig glada, tacksamma och motiverade infor
framtiden, for att senare kénna sig nedstimda, ledsna och uppgivna.

Kinslor av forakt och uppgivenhet

Det var vanligt att kdnna en 6nskan om att f4 ha dott i samband med stroken istéllet for att
overleva och komma att hamna i tillstdindet de nu befann sig i, tillstind som var individuella
for varje berittelse. Négra blev delvis forlamade, andra fick “endast” dolda handikapp och
en person drabbades av det sa kallade locked-in-syndromet vilket innebér att man blir
totalforlamad men med full intellektuell formaga. Patienten blir som inlést i sig sjdlv. Oavsett
utgang efter stroken var det alltsa vanligt att kdnna en uppgivenhet infor framtiden och att
det hade varit bittre att fa do.

Jag ville fly frdn den hér fysiska skepnaden som var en farkost fylld med kaos och
smaérta. I en kort stund kinde jag mig oerhort fortvivlad 6ver att jag overlevt. (Taylor,
2009, s. 75)

Livet beskrevs som overkligt och forférligt och tankar fanns om sjukdomen var négot slags
straff, och for vad. De drabbade funderade 6ver varfor detta hédnt just dem. Tankar pa att
aldrig kunna gé och att behdva sitta i rullstol resten av livet var skraimmande och funderingar
fanns 6ver om det var ndgon mening med allt kimpande eftersom framtiden inte upplevdes
som speciellt ljus.

Nu gav jag upp, allt kiindes hopplost, livet var dver, det fanns inget mer, det gjorde
ont, det sved av fornedring, det fanns ingen virdighet alls i livet langre. For vad fanns
att kimpa for? Det var nu riktigt illa stéllt, jag hade ingen kimpaglod kvar inom mig.
Hoppet var borta. (Di-Omnia, 2014, s. 85)

Pendlande kénslor 6ver huruvida livet var vért att leva eller ¢j och om det fanns nigon
mening med att kdmpa paverkade givetvis de drabbade och orsakade ibland avbrott i
rehabiliteringen. Att mobilisera all kraft i hela kroppen for att ens forsoka lyfta ena lillfingret
men utan resultat var nedsldende och kindes som ett misslyckande. Ingen eller mycket
langsam forbéttring gjorde de drabbade uppgivna och de kidnde ett forakt mot sin kropp och
situationen de hamnat 1.
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Uppleva framtidstro och tacksamhet

Trots kénslor av uppgivenhet och frustration, priglades dven alla berittelser av hopp och
uppsatta mal att jobba emot. Mél i rehabiliteringen, s& som att ldra sig ga, ldsa och skriva,
gav motivation och en tro pé framtiden. De drabbade drevs av att visa for omgivningen att
de skulle komma att lyckas och att de vigrade acceptera till exempel ett liv i rullstol, som
sjukvardspersonal hdvdat att det skulle bli. Stor beslutsamhet, optimism och bilder i sitt inre
gav kraft att fortsdtta kimpa och ingav hopp om en ljus framtid. Nédgon beskrev ocksé
ointresse infOr personliga assistenter d& hon tinkte att det som drabbat henne skulle ga dver,
precis som en vanlig forkylning, fast besluten om att hon skulle bli frisk och allt skulle bli
ungefédr som vanligt igen.

Uppskattning och tacksamhet dver sma saker, och saker som fore stroken varit sjilvklara,
beskrevs ocksé. Tidigare kridvdes dyra, fina presenter for att bli riktigt glad, nu uppstod ett
lyckorus av att bara kunna resa sig upp pé egen hand. Lyckan dver att kunna dta och dricka
sjdlv eller klara av att gd till affaren var enorm. Det var patagligt att alla slags framsteg 1
rehabiliteringen och tillfrisknandet inbringade glédje hos de drabbade.

Lagom till min fodelsedag lyckades Sandrine fa mig att uttala alfabetet pa ett horbart
satt. Jag kunde inte ha fatt en finare fodelsedagspresent. (Bauby, 1997, s. 46)

De drabbade fick efter stroken en annan syn pé livet och de uppskattade ménga saker mer
nu dn innan stroken. Livet hade foréndrats pa manga sitt men de hade mycket att vara glada
over. Innan insjuknandet levde méinga ett hektiskt och stressigt liv och nu beskrev ndgon hur
hon njot dver saker hon inte gjort tidigare, da hon alltid hade sa brattom d&. Hon tog inte
tillvara pa de enkla och vackra sakerna i livet fore stroken. For flera av de som insjuknat tog
det dock manga dr innan de accepterat sin situation och sin framtid. Négra beskrev ocksé hur
de konstigt nog var tacksamma Gver hur livet hade blivit.

Mirkligt nog &r jag pd nagot sétt tacksam, dven om det varit tufft méngen gang. Jag
har lirt mig en del pa viigen. (Asén, 1992, s. 82)

Omgivningens paverkan pa vilbefinnandet

Omgivningen, s& som anhoriga, virdpersonal och andra personer i samhéllet, hade stor
inverkan pd de drabbades vilbefinnande, och deras beteende och bemdtande var avgorande
for upplevelsen av hélsa och ohélsa. Stod fran anhoriga gav kraft och 6kat vélbefinnande
medan negativa fordomar bland personer i omgivningen bidrog till ohélsa genom okat
lidande och kénslor av fornedring. Vardpersonalens bemétande hade ocksa stor inverkan pa
maendet, dar brister i bemodtandet och omvardnaden orsakade minskat vilbefinnande, medan
positivt bemdtande och omvardnad som ingav trygghet och fortroende bidrog till dkat
vilbefinnande.
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Anhdorigas betydelse

Betydelsen av stod fran familj, vinner och anhdriga for tillfrisknande och vélbefinnande var
tydlig. Hur sorgligt, jobbigt och annorlunda livet blivit s& omgavs de av kirlek och omtanke,
vilket var av stor vikt. Det beskrevs som att tillfrisknandet inte kunde ske helt pa egen hand,
utan aterhdmtningen var ocksa beroende av ménniskor i deras néirhet. Tron fran andra pé att
de drabbade skulle tillfriskna och bli helt aterstillda var ovirderlig och nédvéndig. Stéd och
kérlek frén anhdriga gav kraft till att fortsatta kimpa och deras stod beskrevs vara avgdrande
for att Gverleva.

Jag har varit med om en synnerligen besvirlig resa, dér det tog sex dr att nd mélet.
En resa som jag aldrig klarat om jag inte haft min underbara fru och véra barn som
peppat mig, hjélpt mig och givit mig motivation att orka trdna. (Edner, 2012, s. 103)

Att finna vénner i andra patienter och personer som drabbats av samma sak var ocksd av
vikt. Att dela erfarenheter och trina tillsammans gav bdde motivation och en kinsla av att
inte vara ensam. Andra viktiga aspekter som beskrevs var vikten av att fokusera pa det man
kunde, och inte det man inte kunde. Fokus pé formégor istéllet for oférmagor gav positiva
kénslor och okat vélbefinnande. Badde de drabbade sjdlva, men framforallt deras anhdriga,
behovde fira och uppmirksamma bade smé och stora framgingar d4 det gav inspiration
under rehabiliteringen samt ingav en kénsla av hur bra allting gick. Det gav kraft och
motivation till att orka fortsatta rehabilitera och kdmpa for framtiden och stodet frén anhdriga
var avgorande.

Véardpersonalens bemodtande

Alla de som insjuknade i stroke kom att virdas pd sjukhus och var ofta under flera ar
framdver 1 kontakt med sjukvdrden for rehabilitering och fortsatt vard. Vardpersonalens
behandling av de drabbade hade stor betydelse for deras hilsa och vélbefinnande, och brister
1 bemotandet orsakade i flera fall mycket lidande. Upplevelser av att bli behandlad néstan
hur som helst bara for att man var sjuk och svag forekom. Kénslor av att bli nést intill
anfallen och omringad av alldeles for manga méanniskor samtidigt vid till exempel
omvardnad eller lakarrond upplevdes, vilket kindes pldgsamt. Det upplevds an virre da de
som fOrlorat talet inte kunde séga ifran eller be om att fa vara ifred. De som mist formagan
att kunna kommunicera blev frustrerade och kunde till och med kénna hat och forakt mot
véardpersonal som hanterade dem oforsiktigt, gldomde av dem eller inte var inlyssnande for
olika behov, onskemal eller protester. Rédsla och otrygghet skapades nédr vardpersonal
uppvisade bristande vilja ett ens forsoka fa kontakt eller kommunicera med de drabbade och
det beskrevs som mycket obekvimt och otrevligt nér personalen var stressad och forsokte fa
patienten att anpassa sig efter dem istéllet for tvirtom. Att vardpersonalen hade stor inverkan
pa de drabbades vilmaende var tydligt.

Jag valde att vara ndrvarande nir jag blev omhéndertagen av personer som gav mig
energi genom att ta kontakt med mig och rora vid mig varsamt och pé ett lampligt
sitt, som att se mig i dgonen och tala lugnt med mig. Jag svarade positivt pa positiv
behandling. De ldkare och skdterskor som inte kommunicerade med mig tdmde mig
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pa energi, sa jag skyddade mig sjilv genom att ignorera deras uppmaningar. (Taylor,
2009, s. 91)

Aven om flera upplevde brister i bemétandet frdn vardpersonal, fanns ocksi manga
beskrivningar av vilken positiv betydelse personalen hade for dem. Flera berittade om djup
tacksamhet, trygghet och fortroende till personalen samt hur deras bemoétande och
omhindertagande gav kraft och att de for alltid skulle minnas dem. Att bli direkt tilltalad
och med tdlamod samt att inte bli sedd som dum, utan skadad, var av stor betydelse. En
kéinsla av att bli forstddd uppstod d&. De drabbade kédnde sig respekterade och trygga da
personalen var uppmaérksam pé olika behov och gav dgonkontakt vid samtal. Att direkt fa
positiv feedback och stottning fran personalen i sin rehabilitering och dterhdmtning gav kraft
att orka kdmpa vidare. Betydelsefullt var att fi samtala med véardpersonal kring livet i
allménhet och sjukdomssituationen i synnerhet.

Andras fordomar

Forekomsten av fordomar bland omgivningen var stor och paverkade de drabbade 1 hog grad.
Det handlade bade om att bli uttittad eller att inte bli sedd 6verhuvudtaget av fraimst okénda
personer i samhaéllet, men dven av ménniskor i sin nérhet. Det var vanligt forekommande att
andra talade 6ver huvudet bara for att man satt i rullstol och att man ansigs ha ett meningslost
och ovérdigt liv pa grund av sina begrénsningar eller funktionsnedsattningar. Beskrivningar
av fordomar hos omgivningen om att vara mindre begavad, att inte forsta eller att inte hora
fanns ocksa.

Nu dr jag sjdlv 1 samma situation och lite forvanat inser jag att mdnga manniskor drar
ett likhetstecken mellan att sitta i rullstol och att vara dum i huvudet. (Trollsten, 2010,
s. 115)

Stroken medforde som tidigare nimnt bade synliga och osynliga begransningar. Osynliga
funktionsnedsdttningar, s& som hjarntrotthet, langsammare tankegéng, minnessvérigheter
eller svart att fatta beslut eller gora olika val, upplevdes svért da det inte syntes pa utsidan
att man hade en funktionsnedsittning vilket skapade fordomar och bristande forstaelse bland
omgivningen. Vardagliga saker som att halla reda pa sin tur i kon var en utmaning, och en
av de drabbade beskrev hur hon fétt hora frén en irriterad omgivning att det var hennes tur
och om hon inte kunde ldsa. Dessa fordomar och brist pd forstielse skapade kénslor av
fornedring. Att drabbas av synliga funktionsnedsdttningar skapade som ovan nidmnt
fordomar hos personer i samhillet om att vara dum i1 huvudet. Férdomar om att en person
med géng- och balansproblem var paverkad av alkohol eller droger forekom ocksa. Har en
person géngsvarigheter tolkade andra manniskor det i forsta hand som ett missbruk av ndgot
slag, snarare @n att sjukdom var bakomliggande orsak.

Som funktionsnedsatt med balans- och talproblem blir man utsatt. /.../
Balansproblem leder till att manga tror man &r paverkad av nagot. /.../ Det hade bara
gétt ndgra manader efter min operation nir jag forsta géngen, via en kollega pa
sjukhuset fick hora att ndgon undrat om jag hade alkoholproblem. En gang &r ingen
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géng, brukar man sdga, men jag tog illa vid mig och diskuterade fragan med en annan
kollega. (Edner, 2012, s. 77)

Ofrivillig sdnkning av arbetstid eller uppsidgning pd grund av fordomar om att den som
drabbats inte skulle klara av sitt arbete forekom ocksd och upplevdes forddmjukande. Att
arbetsgivare, kollegor och vinner svek eller inte brydde sig pa grund av sddana féordomar var
en stor besvikelse och mycket tufft. Att forst drabbas av sjukdom med tillhérande symtom
var pafrestande och jobbigt, men att sedan vistas i en virld full med negativa fordomar gjorde
manga ganger livet dnnu tuffare. Omgivningens fordomar hade siledes stor paverkan pa
vélbefinnandet hos de drabbade individerna.

Resultatsammanfattning

Oavsett utging efter insjuknandet och graden av forvdrvade funktionsnedsittningar kom
livet att paverkas pé flera sétt. For de flesta fordndrades kroppen béade fysiskt och psykiskt,
tidigare formagor gick forlorade och en skam &ver hur kroppen nu fungerade, eller inte
fungerade, uppstod. Upplevelser av en fordndrad identitet efter insjuknandet var ocksa
vanligt. Patagligt var dven hur de drabbade efter insjuknandet kom att bli beroende av
ménniskor 1 sin omgivning, bdde av anhériga och vardpersonal, och kénslor av forlorad
autonomi upplevdes. Det beskrevs som pafrestande att vara beroende av andra minniskor
for att kunna leva sitt liv, samt frustrerande Over att inte alltid tillatas vara delaktig i sin vard
och behandling. Betydelsen av stéttande och kérleksfulla anhoriga var stor, liksom
betydelsen av vardpersonalens bemotande. Anhdriga hade en avgoérande roll for motivation
och gav kraft att orka fortsdtta kdmpa med trédning och rehabilitering. Vérdpersonalens
bemotande paverkade vilbefinnandet i form av att brister i bemotandet ofta orsakade lidande
och sidnkt vilbefinnande hos de drabbade, och tillfredsstillande bemoétande Okade
vélbefinnandet. Flera av de drabbade beskrev hur det tog flera &r innan de accepterade sin
situation, och en av anledningarna till detta kan vara de manga fordomar kring
funktionsnedsatta som finns hos omgivningen. I analysen av biografierna framkom tydligt
hur paverkade de drabbade blev av andras bristande forstdelse och negativa kommentarer,
blickar och forhallningssétt. Kéinslorna efter insjuknandet i stroke pendlade mellan
uppgivenhet, fortvivlan och viljan att do, och tacksamhet och en tro pa framtiden. Att
drabbas av stroke beskrevs som om det gamla livet tog slut, och ett nytt liv med nya
forutséttningar borjade.
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DISKUSSION

Syftet med studien anses vara uppfyllt dd det framkommit av resultatet hur det kan upplevas
att drabbas av stroke. Diskussionsavsnittet dr uppdelat i en metoddiskussion och en
resultatdiskussion. I metoddiskussionen diskuteras och analyseras studiens metod och
genomforande, dir ocksd svagheter och styrkor lyfts. I resultatdiskussionen diskuteras
studiens resultat och de fynd som gjorts 1 forhallande till bakgrund och tidigare forskning.

Metoddiskussion

En litteraturstudie genomfordes genom granskning och analys av sex sjélvbiografier om att
drabbas av stroke. Dahlberg (2014) menar att vid undersdkande av manniskors upplevelser
av ett fenomen ar det lampligt att studera sjdlvbiografier da dessa bygger pa personers egna
erfarenheter. Da syftet var att undersdka upplevelser av att drabbas av stroke anses darfor
metoden av att ha studerat sjdlvbiografier adekvat. Tiden for genomftrande av studien
medforde att endast sex biografier hanns med att ldsas och analyseras och analys av
ytterligare bocker skulle kunna ha gett ett bredare resultat med stdrre djup och andra
perspektiv. Tidsbrist kan saledes ha orsakat bortfall av betydelsefull information. Forfattaren
anser andd att resultatet av studien ger en fordjupad kunskap och forstielse kring
upplevelser, erfarenheter och kinslor av hur det kan vara att drabbas av stroke. Vid skapandet
av en sjdlvbiografi har forfattaren tid pad sig att beskriva och minnas upplevelser och
héndelser under och efter insjuknandet vilket kan bidra till mélande och innehdllsrikt
aterberittande. Hade istéllet intervjuer valts som metod for insamlandet av datan kunde
véirdefull information gatt forlorad pad grund av misstolkning av fragor, tidsbrist eller
minnessvarigheter. Upplevelser av att drabbas av stroke hos personer som helt eller delvist
forlorat den verbala kommunikationen hade ocksa uteslutits i samband med intervjuer.
Dahlberg (2014) beskriver hur brister i kommunikationen kan leda till osammanhidngande
intervjuer med svéartolkat material som f6ljd. God kommunikativ forméga ér séledes av vikt
for att kunna genomfora intervjuer med gott resultat. Patel och Davidson (2011) beskriver
att oerfarenhet hos intervjuaren kan paverka utfallet av intervjun och att det krdvs mycket
traning for att bli en bra intervjuare. P4 grund av tidsbrist och otillrdckliga kunskaper i
intervjuteknik valdes datainsamling via intervjuer bort. En annan metod é&r att samla data
frén vetenskapliga artiklar, men da forfattaren ansag sig fa béttre och djupare inblick och
forstaelse for personers upplevelser av att drabbas av stroke genom sjélvbiografier valdes
dven datainsamling via vetenskapliga artiklar bort. I sjdlvbiografierna har forfattarna dven
sjdlva valt vad som ska skrivas utan paverkan av andra. Insamlandet av datan via
sjdlvbiografier ses saledes som en styrka i studien.

Urval som gjordes var bland annat att biografierna skulle vara skrivna av de drabbade sjédlva
och inte av anhoriga, di syftet med studien var att studera just de drabbades upplevelser. I
urvalet gjordes inga avgransningar vad géller kon, alder eller etnicitet. En av de drabbade
levde i Frankrike, en i USA och fyra i Sverige. Bade kultur och kvalitet pd vard skiljer sig
mellan vérldens ldnder, men forfattaren anser inte att skillnaderna mellan just Frankrike,
USA och Sverige vad géller vard och kultur &r patagligt stora. Saledes ses biografierna vara
jamforbara med varandra i detta avseende. De sex biografierna som analyserades kom av en
hindelse att vara skrivna av tre mén respektive tre kvinnor. Héndelser i livet upplevs och

21



uppfattas olika hos olika individer, och skillnader mellan kénen kan ocksa ses. I en studie av
Andersson och Hansebo (2009) pavisas skillnader i upplevelser av varden efter stroke mellan
min och kvinnor. Exempelvis upplevde kvinnor hjilp med hygien och kroppsvard som
positiv och kidnde ingen skam dver det, medan mén kénde sig sirbara och generade vid dessa
tillfallen. Skillnader 1 att dterta funktioner efter stroke sdgs ocksd mellan kdnen. Kvinnors
mal var kopplade till att klara av sysslor i hemmet, medan ménnens méal var mer kopplade
till att klara av aktiviteter utanfér hemmet, som att kora bil och utfora fritidsaktiviteter. Att
resultatet bygger pa upplevelser av att drabbas av stroke hos lika manga min som kvinnor
ses darfor som en styrka i studien.

Aldern hos de drabbade kom av en slump att bli ungefir densamma hos alla d4 ldersspannet
lag pa 37-58 ar vid insjuknandet. Forfattaren har reflekterat kring anledningen till att alla var
1 ungefdr samma alder och varfor ingen var éldre. Reflektion har skett kring om det kan bero
pa att upplevelserna av begriasningar som stroken medforde upplevdes som mycket patagliga
dé det blev stora kontraster till det tidigare, aktiva livet. Insjuknande i stroke &r &ven mindre
vanligt bland unga och kanske dérfor mer extraordinirt att berdtta om i yngre dlder. I en
studie av Bereczki et al. (2009) framkom ocksa att ju hogre dlder desto allvarligare
komplikationer efter stroke, vilket kan vara en indikation pa att dldre personer inte har
samma forutsittningar att skriva en bok efter insjuknandet som yngre har. Aldern pa de
drabbade kan gora det svart att overfora resultatet av studien generellt gidllande alla som
drabbas av stroke, dd majoriteten av alla som insjuknar i stroke dr 85 ar eller dldre
(Folkhdlsomyndigheten, 2019). Betydligt dldre, men dven yngre, personer kan ha helt andra
upplevelser av insjuknande i stroke #n personer i &ldern 37-58 &r. Overforbarheten av
resultatet kan darfor ses som négot begrinsad 1 avseende pd de drabbades alder.

Ingen avgransning for publiceringsar gjordes i urvalet. Detta for att fa en bred sokning samt
for att forfattaren vid datainsamlingen inte ansag att publiceringsar paverkar upplevda
kénslor av att insjukna i stroke. Fyra av bockerna kom att vara skriva pd 2000-talet (6-11 ar
gamla) och tv pa 1990-talet (23 respektive 28 &r gamla). Aldern pa tva av bockerna skulle
efter reflektion dnda kunna ses som en svaghet i studien dd varden hela tiden utvecklas och
kanske hade drabbade i de éldre biografierna fatt en annan utgang efter stroken med
modernare vard vilket skulle kunna ha paverkat upplevelsen av insjuknandet. Synen pa
funktionsnedsatta i samhillet har ocksa forandrats sedan 90-talet vilket kan ha péverkat
upplevelsen av omgivningens fordomar. Fyra av de sex bockerna dr dock skrivna under
modernare forhallanden och personliga upplevelser av att till exempel forlora formégor
anses relevant oavsett ar. Forfattaren anser dérfor inte att sjdlvbiografiernas publiceringsar
paverkat resultatet i ndgon storre utstrackning.

En kvalitativ innehallsanalys anvéndes som analysmetod av biografierna och utgick frén
Lundman och Hillgren-Graneheims (2017) modell. Den kvalitativa innehallsanalysen ar en
strukturerad och vanligt forekommande arbetsmodell for analys av text. Innehallsanalysen
genomfordes pa en manifest (beskrivande) niva samt med en induktiv (forutsittningslos)
ansats. En svaghet i studien kan anses vara att det var forsta gangen forfattaren till studien
anvinde sig av analysmetoden. Forfattaren har &ven genomfort studien pé egen hand vilket
ocksé kan ses som en svaghet dd detta begransar mojligheten till I16pande diskussion under
analysprocessen. Dock har flertalet handledningstillfillen under arbetets ging med
handledande lektor samt kurskamrater genererat i en del diskussion kring analysen.
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Forfattaren har dven varit 6ppen och medveten kring sin forforstaelse, reflekterat ofta samt
flera gdnger kontrollerat att kodning och bildandet av underkategorier och kategorier stimt
overens med innehdllet i utvalda meningsbdrande enheter under analysens géng. Lopande
reflektion under analysprocessen tillsammans med Oppenhet och medvetenhet kring
forforstaelsen styrker studiens palitlighet. Lundman och Hillgren-Graneheim (2017) menar
dock att det dr ofrdnkomligt att helt undansétta sin forforstaelse da en stor del av den tolkning
som gors sker omedvetet och att en viss niva av tolkning krévs for att resultatet ska bli
meningsfullt. Aven Dahlborg-Lyckhage (2017) beskriver svérigheter i att uppna fullstéindig
Oppenhet da bland annat forutfattade meningar och teoretiska kunskaper kan péverka
analysen. Reflektion kring forforstdelsen under analysen dr av vikt for att kontrollera egna
uppfattningar av fenomenet (Dahlborg-Lyckhage, 2017).

Genom tydligt beskriven analysprocess samt bifogande av exempel pd hur analysen
genomforts Okar bekréftelsebarheten och trovérdigheten i studien. Trovérdigheten av
studiens resultat styrks ocksa genom beskrivande citat. Lundman & Haillgren-Graneheim
(2017) menar att genom att presentera citat i resultatet styrks skildringen av upplevelser ur
biografierna och det ges d& mdjlighet att bedoma giltighet och trovérdighet av resultatet.
Forfattaren till studien anser att trovérdigheten i analysmaterialet dven starks da biografierna
ar frivilligt utgivna under fOrfattarnas egna namn. Resultatet bygger péd individers egna
kénslor, vilket kan goéra det svart att stirka Overforbarheten till andra kontexter.
Personcentrerad vard innebér att ha patienten i fokus och att det bara dr individen sjélv som
vet hur det dr for just henne eller honom att drabbas av sjukdom (Dahlberg & Segesten,
2010). Upplevda kénslor ar alltid individuella vilket kan goéra det svart att generalisera
resultatet. Dock kan resultatet av denna studie dndé ge vardpersonal 6kad kunskap, forstaelse
och medvetenhet i hur det kan upplevas att drabbas av stroke, vilket kan bidra till arbetet
med att frimja vélbefinnande och ge en god vérd. Séledes ses resultatet av studien som
anvindbart for sjukskoterskor och ovrig vardpersonal trots att dverforbarheten kan vara
ndgot begrinsad.

Resultatdiskussion

I resultatet av denna studie framkom att insjuknandet i stroke medforde upplevelser av att
livet pé flera sitt fordndrades. De drabbade refererade till ett forsta och ett andra liv dir det
andra livet innefattade nya och andra forutsittningar i jimforelse med det forsta livet.
Kroppen upplevdes frimmande och nigra refererade till att vara ett barn pa nytt da stroken
medfort forlust av tidigare formégor samt funktionsnedséttningar. Livet forédndrades da olika
formagor gick forlorade i samband med stroken, och sorg och frustration upplevdes till f6ljd
av dessa fordndringar. Lidande till f6ljd av ett fordndrat liv beskrivs som ett livslidande
(Arman, 2015a). Det kan vara en stor omstdllning att ldra sig leva utefter nya forutséttningar
och Arman (2015b) beskriver en omvéardnadsmodell f6r adaption (anpassning) av Callista
Roy, samt en teori om transitioner (6vergangar) av Afaf Melesis. Roys adaptionsmodell
handlar om ménniskans forméga att bearbeta fordndringar och anpassa sig till en ny
situation. Hennes teori innefattar bland annat beskrivningar av hur olika anpassningssystem
satts igdng vid fordndring, bade fysiologiska och kognitiva. Hon menar ocksé att om denna
anpassning misslyckas och hotar ménniskans hélsa behovs stod fran sjukskdterskan i form
av kunskap och omvardnad. Melesis transitionsmodell dr en teori som handlar om
Overgéngar for ménniskan i relation till hilsa och vard. Hon menar att vid exempelvis
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sjukdom genomgéir minniskan fordndringar och &r saledes extra sarbar. Sjukskoterskan
spelar en viktig roll for patienten vad géller bade stod och undervisning nér denne genomgar
savdl adaption som transition vid fordndringar i livet relaterade till hélsa och sjukdom
(Arman, 2015b).

I samband med stroken, och sédledes fordndringar bdde fysiskt och psykiskt, framkom av
resultatet i denna studie att de drabbade ocksa upplevde en fordndrad identitet och de hade
svért att definiera vem de nu blivit. Meijering et al. (2016) menar att det kan vara en kamp
for méinga stroke-drabbade att finna en ny definition pd vem man &r dé identiteten upplevs
fordndrad efter insjuknandet. Upplevelser av en fordndrad identitet efter insjuknande i stroke
pavisas dven i en studie av Ellis-Hill et al. (2000). En fordndring av identiteten vid sjukdom
beskrivs ocksd i Melesis transitionsteori (Arman, 2015b). Det lidande som patienten
upplever till foljd av ett fordndrat liv definieras som livslidande och ar kopplat till
minniskans existens (Arman, 2015a). I métet med personer som insjuknat i stroke &r det
saledes av vikt att ha forstéelse for att upplevelser av en forandrad identitet efter insjuknandet
kan forekomma, och att lidande till f61jd av detta kan uppsta.

Frustration over att bli beroende av andra, bade av vardpersonal och anhdriga, framkom
ocksa 1 denna studies resultat och upplevdes vara en stor omstéllning i livet. Att tvingas bli
omhéndertagen av och anpassa sig efter andra for att kunna leva sitt liv upplevdes tungt,
trottsamt och péfrestande. Kénslan av frihet var pataglig ndr de drabbade efter forbéttring
lyckades utfora saker i vardagen pa egen hand, sa som att gé pd toaletten eller &ta sjdlv. En
studie av Simeone et al. (2015) pavisar att stroke-drabbade upplever livet som djupt
fordndrat efter insjuknandet samt upplevelser av att ha blivit en borda for anhoriga. Stor
lattnad upplevdes efter aterhdmtning och forbattring av fysiska funktioner och att pa sé sétt
klara sig mer och mer sjélv (Simeone et al., 2015). Malet med rehabiliteringen efter stroke
ar att patienten ska kunna klara av dagliga aktiviteter pd egen hand och séledes minska
upplevelsen av funktionsnedséttning och begrénsning (Ericson & Ericson, 2012). I resultatet
framkom ocksé att de drabbade kénde stor skam Over sin fordndrade kropp och att inte lingre
kunna skota hygien och grundliggande behov pd egen hand. Denna typ av upplevelser
pavisades dven i en studie av Kitson (2013), och kénslor av skam kan upplevas som ett
lidande for patienten. Lidande innebir inte endast kroppslig smérta, utan kan dven innebdra
emotionell smérta, och patientens lidande bor ses som motiv for all vard och omsorg (Arman,
2015a). I omvéardnaden kring stroke-drabbade bor déarfor extra hinsyn tas till upplevelsen av
skam kring en fordandrad kropp for att forhindra eller lindra lidande.

Upplevelser av bristande delaktighet och att inte fa ta del av information var ett av fynden i
resultatet av denna studie. Bristande delaktighet kunde upplevas i det vardagliga livet, men
framforallt i den egna véarden och rehabiliteringen. Frustration uppstod da de drabbade inte
tillts vara med och bestimma och paverka sin egen vard samt dd vérdgivare hade andra
inriktningar och uppsatta mal i jamforelse med de drabbade sjdlva. Kénslor av att delges
information sist av alla trots att det var man sjélv som drabbats forekom, liksom att ibland
inte f4 ta del av information 6verhuvudtaget. I en studie av Choi-Kwon et al. (2005) pavisas
att det kan finnas skillnader kring vilken, och hur mycket, information om stroke och vérden
efter stroke som patienter onskar fé i jimforelse med vad sjukvardspersonal anser att de bor
fa (Choi-Kwon et al., 2005). I patientlagen beskrivs dock patientens ritt till information om
véard och behandling. Lagen syftar ocksa till att frimja patientens delaktighet och beskriver
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vikten av att delge den information som krivs for att gora patienten delaktig i sin véard (SFS
2014:821). I en studie av Nilsson et al. (2018) pavisades hur patienter i allménhet blir mer
delaktiga i sin vard d de fatt information och kunskap om sin sjukdom. Liknande resultat
sags ocksd i en studie bland personer som specifikt insjuknat i stroke (Wang et al., 2013).
Informationsgivning &r saledes av vikt vid vird och behandling for att framja delaktighet
och pé sd sitt skapa forutséttningar for egenvéard. Delaktighet &r ocksa en forutsittning for
okat vilbefinnande hos stroke-drabbade, vilket pdvisades i en studie av Bergstrom et al.
(2017).

I denna studies resultat framkom att de drabbade paverkades kénslomissigt av insjuknandet
i stroke och upplevelser av skiftande kédnslor forekom. Detta innebar till exempel att de
drabbade ibland kdnde uppgivenhet infor framtiden och forakt mot sjukdomen och de
fordndringar den medfort. Tankar om att det hade varit battre att fa do forekom ocksa.
Kaénslorna pendlade, tvdra kinslokast var vanligt och de drabbade kunde ibland istillet kédnna
tacksamhet over att ha dverlevt och att livet blivit som det blivit, trots stora forédndringar.
Aven kiinslor av hopp och en tro pa framtiden forekom. I en studie av Shao et al. (2014)
framkom att den viktigaste faktorn for att uppleva vilbefinnande hos personer som drabbats
av stroke dr att kinna en mening med livet (Shao et al., 2014). Resultatet av denna studie
visar hur de drabbade exempelvis kunde uppleva hélsa och vélbefinnande trots sin sjukdom,
samt att de ibland upplevde nedstdmdhet och illabefinnande pa grund av sjukdomen. Detta
kan kopplas till teorin om hélsokorset av vardvetenskapsforskaren Katie Eriksson dir
minniskan ror sig mellan olika positioner under livet vad gédller upplevelsen av
vélbefinnande och illabefinnande i relation till sjukdom. Det &r av vikt att som vardpersonal
vara lyhdrd och visa forstaelse for patientens upplevelse av hidlsa och vélbefinnande samt
ohélsa och illabefinnande oavsett forekomst eller franvaro av objektiv sjukdom. Dahlberg
(2014) menar att genom att varda med livsvédrlden som grund kan véirdgivaren fa storre
forstaelse for hur det &r for den enskilda individen att drabbas av eller leva med ohélsa och
sjukdom. Forstaelse for patientens livsvérld skapar forutsittningar for god omvérdnad
(Dahlberg, 2014).

Andra fynd i resultatet av denna studie var omgivningens paverkan pd vilbefinnandet.
Betydelsen av stod frén familj, vinner och anhoriga for tillfrisknande var stor och tron fran
anhoriga pé att de drabbade skulle bli aterstillda var viktig och vardefull. Anhoriga spelade
en betydande roll for de drabbades hilsa och vélbefinnande. I en studie av Brunborg och
Ytrehus (2013) pavisas ocksa anhorigas betydelse for vélbefinnandet hos stroke-drabbade.
Dahlberg och Segesten (2010) menar att vid framforallt langvarig sjukdom kan nérstdende
vara av visentlig betydelse for den som blivit sjuk. I resultatet av denna studie framkom
ockséd hur vardpersonalens bemdétande paverkade de drabbades vilbefinnande. Oforsiktig
hantering, stress, bristande kommunikation och otillracklig uppmirksamhet pa olika behov
var exempel som orsakade forakt, rddsla, otrygghet och lidande. Ett onddigt vardlidande
orsakades sdledes av brister i virdandet. Forstaelse frdn vardpersonalen och att bli direkt
tilltalad med 6gonkontakt bidrog till kinslan av trygghet och respekt vilket istdllet 6kade
vélbefinnandet hos de drabbade. I en studie av Mangset et al. (2008) framkommer vikten av
att bli behandlad med virdighet och respekt for att kinna tillfredsstéllelse med vérd och
rehabilitering efter stroke (Mangset et al., 2008). For att 6ka upplevelsen av vilbefinnande
samt minska risken fOr att patienten ska kénna lidande dr det séledes av vikt i omvéirdnaden
att som sjukskoterska ha forstdelse for anhorigas betydelse for patientens valméaende, samt
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vara uppmirksam och respektfull gentemot patienten och hennes behov. God omvérdnad
kan vara avgorande for upplevelsen av lidande och vélbefinnande hos patienten.

Resultatet av denna studie visar paverkan och férekomst av fordomar bland omgivningen.
Det kunde bland annat handla om att bli uttittad eller inte sedd alls och att bli tagen f6r dum
1 huvudet och mindre begavad pd grund av funktionsnedsittningar. Det var ocksa vanligt att
andra ménniskor talade 6ver huvudet om man satt i rullstol och att andra tog for givet att
man var paverkad av alkohol eller droger vid gang- och balansproblem. Férdomar och
bristande forstaelse hos omgivningen kindes fornedrande och péverkade vélbefinnandet
negativt. [ en studie av Anderson och Whitfield (2013) framkommer ocksé att personer som
drabbats av stroke upplever mycket fordomar hos andra méinniskor och att métet med andra
fordndrades efter insjuknandet. De fick ofta argumentera for att de faktiskt kunde klara av
vissa aktiviteter trots sjukdomen och hur sarbara de kénde sig infér hur andra ménniskor
behandlade dem. Studien beskriver ocksa hur stroke-drabbade far kdmpa for att motbevisa
fordomar kring sjukdomen och funktionsnedséttningar som den kan medfora, samt att aterta
sin sociala status och position (Anderson och Whitfield, 2013). Likt resultatet av denna
studie, framkommer ocksa i studien av Anderson och Withfield (2013) hur de drabbade
behandlas som dumma i huvudet och ignoreras efter insjuknande i stroke. En humanistisk
icke reducerande ménniskosyn ligger till grund inom hélso- och sjukvérden, och innebér att
varje manniska har ett individuellt virde och att ménniskan inte endast bestér av en biologisk
kropp, utan édr en levande varelse med kropp, sjidl och ande. Det dr av vikt att se hela
minniskan, och inte endast den biologiska kroppen, sjukdom eller symptom eftersom
minniskan di forminskas och forstaelsen for hennes lidande begriansas (Arman, 2015d).

Konklusion

Denna studie visar att stroke kan ha stora konsekvenser péd hilsa och vilbefinnande och
orsaka fordndringar bade fysiskt och psykiskt hos den drabbade individen. I denna studie
konstateras upplevt lidande till f6ljd av de fordndringar som stroke kan medfora, bland annat
forlust av tidigare formdgor samt fOrdndring av identiteten. Forstéelse frén
sjukvardspersonal for upplevt lidande till foljd av detta &r sdledes av vikt for att minska
patientens lidande. Ménniskan &r extra sérbar vid sjukdom och fordndring och
sjukskoterskan spelar en viktig roll for stdd och omvardnad. Att tvingas bli beroende av
andra efter insjuknande i stroke medforde ocksd stort lidande och det &r viktigt att stotta
patienten i rehabiliteringsprocessen for att hjélpa henne till forbattring och pa sé sitt minska
upplevelsen av begransning och beroende. Kénslor av skam till f6ljd av att inte kunna klara
sig sjdlv och pé grund av en fordandrad kropp var ocksa vanligt, och en slutsats kan dras kring
att det ar av stor vikt som sjukskoterska att ta extra hdnsyn till upplevelsen av skam hos
stroke-drabbade for att minska lidande hos dessa patienter. Andra slutsatser av denna studie
ar vikten av att informera patienten om situationen samt gora henne delaktig i varden da
bristande information och delaktighet var en vanlig upplevelse som orsakade frustration,
irritation och onddigt lidande. Information 4r en avgorande faktor for att patienten ska kunna
bli delaktig i sin vard. Insjuknandet i stroke medforde svingningar kénslomassigt och ibland
upplevdes motivation och framtidstro for att i nédsta stund kdnna uppgivenhet och forakt.
Denna kunskap kan vara betydelsefull for sjukvardspersonal d& det kan dka forstaelsen for
kénsloskiftningar hos patienten, och att det ibland behdvs mer stdd och motivering under
aterhdmtningen efter stroke. Andra slutsatser som kan dras av studien ar hur stor inverkan
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anhoriga har pa patientens vilbefinnande och att stodet frdn anhoériga minga génger ar
avgorande for tillfrisknande. Studien pavisar ocksd vikten av att som sjukvardspersonal
bemota patienter med forstéelse och respekt samt inge trygghet i omvéirdnaden for okat
vélbefinnande och lindrat lidande. Férdomar och bristande sympati hos omgivningen, bade
anhdriga, virdpersonal och andra i samhillet, var vanligt forekommande efter att ha drabbats
av stroke och orsakade sinkt vilbefinnande och kinslor av fornedring. Upplevelser av
fordndrat bemotande efter stroke var vanligt, vilket &r av vikt att som sjukvéardpersonal tinka
pa i motet med dessa patienter. Det dr grundlédggande att se hela ménniskan, och ingen ska
bli sedd endast som en biologisk kropp med sjukdom och symtom.

Kunskapen som denna studie bidragit med kan hjélpa hélso- och sjukvérdspersonal i motet
med personer som insjuknat i stroke genom 6kad forstaelse for hur stroke kan paverka en
ménniska, vilket saledes kan forbattra omvardnaden av dessa patienter. God omvardnad kan
vara avgorande for minskat lidande och dkat vélbefinnande hos patienten. I sjukskoterskans
grundlidggande ansvarsomraden ingar att lindra patientens lidande samt att frdmja hélsa.
Denna studie bidrar till 6kad kunskap och forstaelse for hur det kan vara att drabbas av
stroke, vilket kan hjélpa sjukskoterskan att uppfylla dessa ansvarsomraden.

Kliniska implikationer

Kunskapen som denna studie bidragit med kan anvéndas for att pa basta sétt utforma lamplig
omvérdnad och hjdlpa sjukvardspersonal i sin vard av patienter som drabbats av stroke.
Dessutom kan 6kad kunskap kring personers upplevelser av att ha insjuknat i stroke komma
till nytta for sjukvardspersonal ocksd inom andra omraden &n just strokevirden da dessa
individer kan komma att sdka vard dven inom helt andra specialistomréden. Sjukskoterskor
inom primédrvard och kommunal vard kan ha stor nytta av okad insikt och vetskap om
personers upplevelser av stroke da dessa individer kan komma att besdka sin vardcentral
eller behova vard i1 det egna hemmet eller pd kommunalt boende. Kunskapen som denna
studie bidragit med kan séledes vara till nytta for all hélso- och sjukvardspersonal. Genom
att ha kunskap om hur det kan vara att drabbas av stroke hos en patient som senare i livet
soker for exempelvis brostsmértor kan forstdelsen for denna patients livsvérld och de
livsfordndringar hen genomgatt 6ka. Storre forstaelse for livsvirlden skapar forutsittningar
for god, personcentrerad omvardnad.

Forslag till vidare utveckling i &mnet ar att studera upplevelser av insjuknade i stroke mer
aldersspecifikt, da insjuknade i stroke kan drabba ménniskor i alla &ldrar, dock framst
personer over 85 dr. Denna studies resultat bygger pd upplevelser av insjuknandet hos
personer i aldern 37-58 ar och att studera upplevelser i bade édldre och yngre aldersgrupper
skulle kunna bidra till béttre och mer specifik kunskap kring upplevelser av att insjukna i
stroke. Dock ar det av vikt att vdrda med patienten i fokus och med insikten om att varje
individ dr unik. Darmed upplever inte alla personer i samma aldersgrupp att drabbas av
stroke pd samma sétt, vilket &r relevant som virdgivare att tinka pd i omvardanden av dessa
patienter. Dock skulle d4nda aldersspecifika studier kring dessa upplevelser kunna bidra till
bittre forstaelse for hur det kan vara att insjukna i stroke i olika aldrar.
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Datum triaffar | kontrollerade
utifran
relevans &
tillginglighet
LIBRIS Stroke Format: 33 26 Bauby, J-D. (1997).
2020-01-23 | Biografi | bok Fjdrilen i glaskupan
Sprak: Di-Omnia, S. (2014).
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Edner, M. (2012).
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Trollsten, 1. (2010).
Mitt andra liv: en
berdttelse om att
drabbas av stroke

Asén, M. (1992).
Att fd stroke och
komma tillbaka

35




Bilaga 2: Sammanfattning av sjdlvbiografier

Fjérilen i glaskupan (Bauby, 1997, 138 sidor)

Boken handlar om Jean-Dominiques liv efter att han drabbats av en allvarlig stroke som gjort
honom foérlamad. Hans enda sétt att kommunicera dr genom att blinka med vénster 6ga. Jean-
Dominique dr chefredaktor pa en stor internationell modetidning och lever tillsammans med
fru och tvd barn nér han plotsligt drabbas av en blodning i hjdrnstammen, 44 4r gammal.
Skadorna orsakar ett sa kallat locked-in-syndrom — ett tillstind dér patienten &r helt férlamad
frén topp till t& men med bibehallen intellektuell formaga. Patienten blir som instéingd i sig
sjdlv. I boken far man f6lja med pd Jean-Dominiques tankar och upplevelser av livet bade
fore och efter insjuknandet. Han avled i mars 1997, tre dagar efter att boken slippts i
hemlandet Frankrike.

Hjérnvilja: en fajt mot strokedjivulen (Di-Omnia, 2014, 319 sidor)

Nér Stefan dr 44 &r gammal drabbas han av en stroke och blir helt forlamad. Enligt
sjukvérden var chansen att han skulle kunna resa sig upp igen helt obefintlig och livet kéindes
inte ldngre som ett liv. Stefan lever ett mycket hektiskt liv med jobb och stort engagemang
for mycket 1 livet, inte minst sina barn och deras fritidsintressen. Under en golfrunda med
familjen i september 2008 drabbas han av en massiv hjarnblddning och ldsaren far folja med
pa hans resa fran insjuknandet och nagra ar framét, ar av intensiv rehabilitering och kamp
mot déliga odds.

Ar du full? Nej, jag har haft stroke: om vikten av fullgod rehabilitering (Edner, 2012,
109 sidor)

Forfattaren beréttar utifrén sitt egenupplevda perspektiv om sin komplicerade rehabilitering
och langa vig tillbaka efter en stroke. Forfattaren Magnus Edner, 50 &r, dr hjartlikare och
drabbas av proppar 1 hjérnan efter en akut operation av stora kroppspulsddern. Man fér f6lja
Magnus resa genom ar av rehabilitering, omgivningens fordomar och sjukvardens brister.

Min stroke (Taylor, 2009, 191 sidor)

37-ariga hjarnforskaren Jill drabbas av en kraftig stroke och hon forlorar formégan att tala,
lasa, skriva, gd och hennes minne ar nist intill helt borta. Boken handlar om hennes resa mot
tillfrisknande och hur hon med sin kunskap om hjidrnan, envishet och med stdd frédn

omgivningen kdmpar sig tillbaka till det liv hon en gang levde. Det tog atta ar for Jill att
tillfriskna.

Mitt andra liv: en berittelse om att drabbas av stroke (Trollsten, 2010, 255 sidor)
Ingrid var 39 &r d& hon drabbades av en allvarlig stroke. Det tog fem dagar innan hon hittades
pa mattan hemma i vardagsrummet. Hon blev totalforlamad och kunde inte tala, dta eller
rora sig. Ingrid drev eget foretag och levde ett hektiskt liv med mycket jobb. I boken far man
folja hennes vardag efter stroken dér hon delar med sig av tankar och upplevelser av sitt
”andra liv”’ som stroke-drabbad, rullstolsburen och alltid omgiven av assistenter.

Att fa stroke och komma tillbaka (Asén, 1992, 86 sidor)

58 ar gammal drabbas Mildred av en stroke men det ska ta flera manader frén forsta symptom
tills sjukvérden stéller diagnos. Boken skildrar forfattarens tankar och upplevelser kring
insjuknandet och végen tillbaka till arbete.
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Bilaga 3: Exempel pd genomforande av innehdllsanalys

Meningsbéirande | Kondenserad Kod Underkategori Kategori
enhet meningsenhet

Anda &r det s& Virdefullt att Forlora

vérdefullt att fa kunna uttrycka talet

uttrycka sig, spraket | sig, aldrig ténkt

ar sé vardefullt. pa att man kan

Kanske forstar man | forlora talet. Varit

det forst nédr man, beredd pé att

som jag, mist det. mista mycket,

Jag hade aldrig ténkt | men inte talet.

pa att man kunde Spréaket &r makt

forlora talet. Mycket | och nyanser.

har jag varit beredd

pa att mista: pengar,

tdlamod, karlek —

men inte talet.

Spréket &r inte bara

makt, det &r nyanser. Att forlora
Det var som om jag | Det var som om Ett barns formégor
hade ett barns hjérna | jag hade ett barns | hjérna

igen och méste ldra | hjdrma och maste

mig praktiskt taget lara mig allt fran

allt fran borjan. Jag | borjan. Hur man

var tillbaka pa noll. | gar, pratar, léser,

Hur gér man? Hur skriver, lagger

pratar man? Hur pussel. Att

laser man? Hur aterhdmta sig

skriver man? Hur fysiskt var som att

lagger man ett gé igenom alla

pussel? Att stadier i ett barns

aterhémta sig fysiskt | utveckling.

var precis som att ga

igenom alla stadier i En forédndrad
ett barns normala livsvérld
utveckling.

Men att vara hir och | Kénns obekvimt | Arinte den | En foréndrad
umgés med de hér att umgas med jag varit identitet

ménniskorna som
jag élskade forr
kénns nu enbart
obekvamt. /.../ Det
ar en mycket
marklig upplevelse
att uppticka att man
inte léngre ar den
person man en gang
varit.

ménniskor jag
dlskade forr.
Mirklig
upplevelse att
upptécka att man
inte dr den man
varit.
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Jag ser mig runt Rédd att triffa Skéms Kénslor av skam
omkring, rddd att jag | folk jag kénner,

ska f& syn pd nagon | jag skdms Over att

jag kénner. Jag sitta i rullstol och

skams Over att sitta | ha haklapp.

pa ett café, tio

minuter ifran min

lagenhet, i rullstol

och dessutom med

haklapp.

Jag élar mig i Jobbigt att inte Beroende Att vara beroende
sdngen, tror att jag kunna ga pa av andra av andra

ska spricka. toaletten sjélv, det

Kommer de aldrig ar péfrestande att

nagon gang? Jobbigt | hela tiden vara sé

att inte kunna ga pa | beroende av

toaletten sjélv. Fattar | andra.

inte att jag kan vara

sa kissnodig, jag

drack ju inget igér

kvéll. Det ar

pafrestande att hela

tiden vara sa

beroende av andra

ménniskor. Att hamna i andras
Varfor har de i sa Jag kénner mig Far inte Behov av hénder
fall inte kunnat helt 6verkord, bestimma information och
beritta det? Jag kénns som jag sjalv delaktighet

kénner mig helt
overkord. S&hér har
det blivit. Nér jag
var frisk fattade jag
mina egna beslut, nu
fér jag inte
bestimma négot alls,
kénns det som.

inte fér bestimma
nagot alls langre.
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