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Det er jo dig, det handler om! Eksistentielle aspekter af livskvalitet
ved myasthenia gravis

Af Malene Missel, cand.cur., Ph.d., Klinisk sygeplejespecialist, seniorforsker, lektor, Rigshospitalet, Thoraxkirurgi,
Ka@benhavns Universitet, Institut for Klinisk Medicin. Malene.Missel@regionh.dk

Introduktion

Hvad betyder livskvalitet, nar kroppen ikke altid samarbejder, men gnsket om at leve, bevaege sig og
fastholde retning bestar?

Denne artikel tager afseet i neurologens maske enkle, men betydningsfulde bemeerkning:

Det er jo dig, det handler om! - og udforsker livskvalitet ved den kroniske neuromuskulaere sygdom
myasthenia gravis som en levet erfaring.

Ikke som et resultat, der kan opggres, men som noget, der udspiller sig i spaendingsfeltet mellem
kropslig begraensning, relation og gnsket om ikke at lade sygdommen definere livet.

Metode

Artiklen bygger pa en faanomenologisk og autoetnografisk tilgang.

Gennem tre eksistentielle anekdoter, skrevet i et sprog, der bevaeger sig mellem det levede og det
almene, udfoldes erfaringer fra livet med myasthenia gravis.

Anekdoterne fglges af eksistensfilosofiske fortolkninger, der bevaeger sig fra sansede gjeblikke til
dybere resonans og faenomenologisk generaliserbarhed.

Resultater
Analysen viser, hvordan livskvalitet treeder frem som en bevaegelse, snarere end en tilstand:

e At insistere pa bevaegelse bliver en made at fastholde livsretning pa, selv nar kroppen holder igen.

e Det kliniske blik - nar det er preeget af tillid, opmeerksomhed og fraveer af reduktion - kan holde
patientens mulighedsrum dbent.

¢ | spaendingen mellem det malbare og det maerkbare opstar livskvalitet som noget relationelt; at
blive set, hgrt og taget alvorligt i sin kropslige og levede erfaring.

Diskussion

Artiklen peger pa livskvalitet som et eksistentielt anliggende, der udfolder sig i relationer, forventninger
og etisk tilstedeveerelse. Livskvalitet forstas her som noget, der ikke erstatter mal og malinger, men som
komplementerer dem ved at give plads til mening, retning, handlekraft og oplevelse af muligheder.

Konklusion
Livskvalitet ved myasthenia gravis er ikke fraveeret af begraensning, men muligheden for fortsat at leve
et liv med beveegelse, klarhed og eksistentiel sammenhaeng - ogsd nar kroppen saetter graenser.
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