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SAMMANFATTNING 

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros, ALS, är en fortskridande motorneuronsjukdom som 

drabbar och bryter ner nervceller som styr skelettmuskulaturen. Sjukdomen orsakar stort 

lidande för patienter och kan vara snabbt fortskridande och oförutsägbar. Sjuksköterskor 

upplever att patienter med ALS behöver få adekvat information och stöd för att lindra 

lidande. Detta sker genom att sjuksköterskor är respektfulla och lyhörda på 

patientberättelsen. Närstående har också en stödjande funktion i patienters kamp mot 

sjukdomen genom att vara närvaro i vardagen. 

Syfte: Att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS.  

Metod: En kvalitativ litteraturstudie baserad på tretton kvalitativa artiklar. 

Resultat: Två teman och fem subteman identifierades. Det första temat var en förändrad 

livssituation genom att uppleva rädsla för framtiden, att vara begränsad i vardagen och att 

vara beroende av omgivningen. Det andra temat var att anpassa sig till en ny tillvaro genom 

att leva med acceptans i nuet och att finna mening trots sjukdomen.  

Slutsats: Patienter med ALS upplever en förändrad livssituation på grund av sjukdomen. 

Detta krävs en medvetenhet och kunskap om patienters upplevelser hos sjuksköterskor 

vilken kan bidra till bättre vård och öka anpassning för patienter i livet. 

Nyckelord: Kvalitativ, Motorneuronsjukdom, Palliativ vård, Patienters perspektiv, 

Upplevelser.  

 

 

 

  



ABSTRACT 

Background: Amyotrophic lateral sclerosis, ALS, is progressive motor neuron diseases that 

affect and break down nerve cells that control skeletal muscle. The disease causes great 

suffering to patients and can be rapidly progressive and unpredictable. Nurses feel that 

patients with ALS need adequate information and support to alleviate suffering. This is done 

by nurses being respectful and responsive to the patient story. Relatives also have a 

supportive function in patients' fight against the disease by being present in everyday life. 

Purpose: To describe patients' experiences of living with ALS. 

Method: A qualitative literature study based on thirteen qualitative articles.  

Results: Two themes and five subthemes were identified. The first theme was a changed life 

situation by experiencing fear of the future, being limited in everyday life and being 

dependent on the environment. The second theme was to adapt to a new life by living with 

acceptance in the present and finding meaning despite the disease. 

Conclusion: Patients with ALS experience a changed life situation due to the disease. This 

requires an awareness and knowledge of patients' experiences with nurses, which can 

contribute to better care and increase adaptation for patients in life. 

Keywords: Experiences, Motor neuron disease, Palliative care, Patient perspective, 

Qualitative. 
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1 INLEDNING 

Detta examensarbete fokuserar på patienters upplevelser av att leva med en dödlig sjukdom som 

Amyotrofisk lateralskleros (ALS). Den genomsnittliga tiden mellan diagnos och död är två till tre 

år, få människor överlever mer än fem år. ALS är en relativt ovanlig obotlig nervsjukdom som 

påverkar individen fysiskt, emotionellt och socialt, därmed blir diagnosen något den drabbade 

kan leva med under resterande liv. Sjukdomen ökar patienters beroende av såväl närstående 

som sjuksköterskor och försämrar förmågan att utföra vardaglig livsaktivitet. Det innebär en 

svår period i patienters liv vilket kräver en ökad förståelse hur patienter med ALS upplever 

sjukdomen. Anledningen till att skriva om ämnet ALS är på grund av att det inte fanns tidigare 

kunskaper om sjukdomen hos författarna. Inspiration väcktes även av filmen ” The theory of 

everything” som är baserad på den brittiske fysikern och författaren Stephen Hawkings resa med 

sjukdomen. Begränsad kunskap om ALS kan leda till svåra vårdsituationer för både patienter 

och sjuksköterskor som deltar i omvårdnaden. Det är betydelsefullt att ha mer kunskap om 

patienters upplevelser med sjukdomen inför vår blivande yrkesprofession som sjuksköterskor 

eftersom vi kan möta patienter med ALS sjukdom i vården. Att studera patienters upplevelser av 

att leva med sjukdomen, men även hur patienter upplever sjuksköterskors stöd efter 

insjuknandet bidrog till att detta intresseområde valdes. Denna kunskap kan leda till att vi som 

blivande sjuksköterskor kan lindra lidande, främja hälsa och skapa välbefinnande hos patienter 

med ALS. Utifrån att beskriva dessa upplevelser och ökad kunskap i ämnesområde bidra till en 

större förståelse om sjukdomen som kan leda till att sjuksköterskor ger patienter adekvat stöd 

och bättre omvårdnad. Ämnet var ett förslag utifrån en lista med intresseområden" Patienters 

upplevelser med ALS sjukdom” för examensarbete, alternativ 19 från Mälardalens högskola. 

2 BAKGRUND 

I bakgrunden beskrivs sjukdomen ALS, palliativ vård, omvårdnad vid ALS, att vara närstående 

till en anhörig med ALS, sjuksköterskans ansvarsområde utifrån lagar och riktlinjer, 

vårdvetenskapligt perspektiv och slutligen problemformulering. 

2.1 Sjukdomen ALS 

ALS är en allvarlig kronisk motorneuronsjukdom som påverkar nervceller i hjärnan och 

ryggmärgen. Sjukdomen är progressiv, vilken innebär att symtomen blir värre med tiden. Därför 

ska vården fokusera på att lindra lidande samt palliativ vård under patienters sista tid i livet 

(Socialstyrelsen, 2018). 

ALS är en grupp diagnoser inom motorneuronsjukdomar, där nervceller försämras och dör. Det 

är nervbanor som sträcker sig till muskulaturen i hela kroppen och ger viktiga 

kommunikationslänkar mellan hjärnan och de frivilliga musklerna som dör (Zachau, 2014). 

Sjukdomen kan börja i svalget och orsakar därefter sväljproblem och talsvårigheter. Med tiden 

kommer patienter med ALS att förlora förmågan att gå, prata, äta, svälja och så småningom 

andas (Zachau, 2014). Patienter kan lida av dysartri, dysfagi, sialorré, tung-atrofi och tung-

fascikulation vilket beror på att nerverna från cortex till ansikte och svalg har försämrats vilket 

ger sväljningssvårigheter (Ericson & Ericson, 2012). ALS hittas i olika former, den vanligaste 

formen av ALS kallas klassisk amyotrofisk lateralskleros och årligen insjuknar mer än 200 

individer i Sverige. Etiologin till sjukdomen är okänd men många teorier hänvisar till att flera 

genförändringar kan ge upphov till sjukdomen. Två faktorer som har stärkt förbindelsen till 

risken att drabbas av ALS är rökning och ärftlighet. Smärta är vanligare hos patienter vilken 



2 

kommer i form av stickande smärtor i nedre delen av ryggen, höft eller knä. Svaga muskler kan 

orsaka extra belastning på muskler och leder, vilket ofta orsakar smärta (Socialstyrelsen, 2018). 

De flesta patienter med ALS får lungkomplikationer på grund av minskad kraft i 

andningsmuskulaturen (Davis & Lou, 2011). För närvarande finns det inget botemedel mot ALS 

och ingen effektiv behandling att stoppa sjukdomsprogression så insatserna inriktas därför på 

att lindra symtomen och kompensera för funktionsnedsättningar. Det finns läkemedel som kan 

förbättra livskvaliteten hos patienter, till exempel Riluzole som minskar neuronexponeringen för 

glutamat i nervsystemet vilket förlänger överlevnaden hos dessa patienter (Socialstyrelsen, 

2018). PEG (perkutan endoskopisk gastrostomi) eller gastrostomikateter finns också, vilket 

innebär att näring och medicin kan ges direkt till magsäcken. Non-invasiv ventilatorbehandling 

(NIV) kan användas för att underlätta patienters andning och förbättra överlevnadsfrekvens 

(Davis & Lou, 2011). 

2.2 Palliativ vård 

World Health Organization [WHO] (2018) beskriver palliativ vård som ett förhållningssätt som 

syftar till att förbättra livskvaliteten under en längre period för patienter och deras närstående 

som står inför problem med livshotande sjukdom. Detta kan ske genom att förebygga, lindra 

lidande och tillgodose patienters behov samt stödja deras närstående. Palliativ vård lindrar 

smärta och andra symtom samt bekräftar livet och ser döende som en normal process. 

Det finns två faser inom den palliativa vården, en tidig palliativ fas som är lång och en sen fas 

som är kort. Den tidiga fasen startar i vissa fall när patienter konstateras ha en progressiv eller 

obotlig sjukdom exempelvis svår obotlig neurologisk sjukdom, hjärtsvikt, eller demens under 

flera års tid. Den här fasen kan variera beroende på vilken sjukdom eller skada som patienter har 

samt hur patienters livssituation ser ut. Undersökningar görs i syfte att förlänga livet för 

patienter så långt som möjligt och att främja en högre livskvalitet under behandlingen. Den sena 

palliativa fasen innebär palliativ vård i livets slutskede och ges när patienter har några dagar, 

veckor eller månader att leva. Målet med den sena palliativa fasen är att lindra lidande samt att 

främja och ge en hög livskvalitet för patienter i livets slutskede, därmed ändras målet med 

vården från att vara livsförlängande till att vara lindrande (Socialstyrelsen, 2013). Det finns fyra 

hörnstenar som palliativa vården vilar på för att en god vård ska utföras. Den första hörnstenen 

är symtomlindring som innebär att lindra både fysiska, psykiska, existentiella och andliga 

symptom som kan försämra livskvaliteten avsevärt. Den andra hörnstenen är samarbete mellan 

olika yrken inom vårdteamet fungerar bra. För att kunna uppnå en god vård och tillgodose 

patienters och närståendes behov måste teamet sträva efter gemensamma mål i vårdplanen. Den 

tredje hörnstenen är kommunikation och goda relationer mellan patienter, närstående och 

vårdpersonal är väsentliga och viktiga delar inom vården. Vilken kan leda till att patienter och 

närstående känner trygghet och kan få det stöd de behöver. Den fjärde och sista hörnstenen är 

att ge stöd och hjälp till närstående som har en viktig och nödvändig del av patienters vård. Det 

är inte bara patienter som drabbas i vården utan även närstående som är delaktiga i vården av 

patienter. När närstående känner sig trygga och får stöd som de behöver kan det bidra till att 

hjälpa patienter i sin vård (Andershed, Ternestedt & Håkansson, 2013). 

2.3 Omvårdnad vid ALS 

Att drabbas av ALS sjukdom är en livsförändrande omställning vilket innebär ett stort behov av 

omvårdnad från vårdpersonal. Sjuksköterskor upplever att ALS för med sig svårigheter, bland 

annat att hitta rätt strategi för patienter att hantera sjukdomen. Det kan bli en lång process, där 

sjuksköterskor ger stöd och vägledning för att utveckla strategier så att patienter kan få god vård 

(Ozanne, Strang & Persson, 2011). Sjuksköterskor har en viktig roll i att involvera den drabbades 

närstående i omvårdnaden. Att förbereda både patienter och närstående på de eventuella 

förändringarna återger en känsla av kontroll över en hotad existens (Clarke & Levine, 2011). De 

upplever att patienter har möjlighet till ett värdefullt liv och en bevarad identitet (Bellomo & 

Cichminski, 2015). Det sker genom att forma omvårdnaden efter patienters och närståendes 

behov, stärka livskvalitet och bevara autonomin hos båda så långt som möjligt (Ozanne, 2018). 
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Att fokusera på människan bakom sjukdomen och se till att dennes vilja, känslor och möjligheter 

beaktas är av stor vikt. För att möta och förstå patientens individuella behov krävs det att 

sjuksköterskor har ett mod att stanna kvar, vara närvarande, respektfulla och lyhörda på 

patientberättelsen för att kunna förstå vad som är lidande för den enskilde patienten (Bellomo & 

Cichminski, 2015; Ozanne, 2018). Sjuksköterskor har också ett ansvar att informera och 

involvera närstående om behandlingsplan och insatser som i sin tur kan underlätta 

beslutsfattande, och stärka välbefinnandet hos patienter. I ett vårdande samtal tillfredsställer 

patienters behov av trygghet genom att de känner sig respekterade och involverade i 

hälsoprocessen (Clarke & Levine, 2011). 

Kommunikation grundar sig på ömsesidig respekt och ses som uppmuntrande för att främja 

egenvårdförmågan hos patienter (Bellomo & Cichminski, 2015; Fredriksson, 2012). Vården som 

ges till patienter med ALS är palliativ och därför benämns kommunikationen som en 

grundläggande del i omvårdnaden i livets slutskede (Danel- Brunaud et al., 2014). I Sverige finns 

specialiserade ALS-team på vissa sjukhus som inkluderar sjuksköterskor, läkare, arbetsterapeut 

och kurator. Att ha en god relation med ALS- team kan ge stöd till den drabbade och närstående, 

där alla i teamet arbetar tillsammans för att hjälpa patienter och närstående att få stöd och 

behov i svåra situationer. ALS teamet bjuder på olika typer av stöd som inkluderar behandling, 

samtalssupport, test av olika tekniska hjälpmedel och tips för eventuella justeringar av boendet. 

Sjuksköterskor anser att ALS team är en resurs som ger både trygghet och säkerhet för patienter 

och närstående i svåra situationer (Ozanne, 2018; Socialstyrelsen, 2018). Sjuksköterskors roll är 

både betydelsefull och komplex vilket innebär att sjuksköterskor bör ha mer kunskap om ALS 

sjukdom för att kunna ge god omvårdnad till patienter och närstående (Ozanne, 2018). 

Hälso- och sjukvårdspersonal anses ha brist på kunskap om sjukdomen och det finns ett behov 

av utbildning (McConigley et al., 2014). Ökad kunskap om ALS sjukdom bland sjuksköterskor 

och vårdpersonal stärker förmågan att ge adekvat stöd till patienter och närstående, exempelvis 

genom att svara på frågor och funderingar, på så sätt öka patienters och närståendes förtroende 

till vården (McConigley et al., 2014; Larsson Jakobsson, Nordin & Nygren, 2015). Personalen 

som vårdar patienter med ALS behöver förbättrad kunskap om sjukdomen, då sker det genom 

att få vidareutbildning om ALS sjukdom. Utifrån omvårdnadskunskap om ALS sjukdom kan god 

vård ges, detta ökar sjuksköterskors möjligheter att involvera andra professioner i vården för att 

kunna tillgodose patienters behov (Ozanne, 2018). 

2.4 Att vara närstående till en anhörig med ALS  

ALS är en förödande sjukdom som inte bara påverkar de drabbade med ALS utan även 

närståendes liv (Sandstedt et al., 2018). När sjukdomen utvecklas upplever närstående att de 

anhöriga som drabbas av ALS behöver stöd med rörlighet, ätande och den dagliga omvårdnaden 

som påverkar närstående både psykosocialt och emotionellt hälsa. Hjälp ges ofta av närstående, 

vanligtvis de drabbades partners som tar rollen som primär vårdgivare med rörligheten och den 

dagliga omvårdnaden (Cipolletta & Amicucci, 2014). När sjukdomen fortskrider blir 

aktivitetsbegränsningar vanliga och de drabbade med sjukdomen behöver hjälp från både 

vårdpersonalen och närstående. Att bo tillsammans med den sjuke kan innebära minskad frihet 

och detta orsakar mer belastning för närstående eftersom de måste vara till hands som stöd för 

den drabbade (O´Brian, Whitehead, Jack & Mitchell, 2012; Sandstedt et al., 2018). 

Närståendes roll förändras från att vara närstående till att vara sjuksköterskor vilket orsakar en 

känsla av hopplöshet (Cipolletta & Amicucci, 2014; Sandstedt et al., 2018). Att få veta mer om 

diagnosen från sjuksköterskor med känslighet och empati är av stor betydelse hos närstående 

och ger mer tydlighet om sjukdomens progression. Närstående uppger att information om 

sjukdomens utveckling kan vara bristfällig och vårdpersonalen kan emellanåt inte förmedla den 

omtanke och empati som behövs. Otillräcklig kunskap och stöd av vårdpersonalen framkallar en 

stark känsla av övergivande och ensamhet hos närstående (Cipolletta & Amicucci, 2014; 

O’Connor, Aoun & Breen, 2018). Närstående strävar efter ett konkret och emotionell stöd från 

vårdpersonal eftersom närstående livsstil har förändrats efter att anhöriga får diagnosen ALS 

och därmed blir det svårare att hitta tid till sina egna aktiviteter (O´Brianet al., 2012; Sandstedt 

et al., 2018). Svårigheter att få tillgång till information om sjukdomen från vårdpersonal 

resulterar i att information söks på egen hand exempelvis via internet. Önskemålet är att 
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vårdpersonalen ger information på ett tydligt sätt för att kunna hantera sjukdomen och lindra 

anhörigas lidande på ett korrekt sätt (Cipolletta & Amicucci, 2014; O’Connor et al., 2018). 

Närstående uppger rädsla för vad framtiden har för anhöriga, kampen delas och ges innebörd i 

den unika relation mellan den sjuknade och den som ger vård. ALS lämnar inget hopp och det är 

en dödsdom. Det är tänkbart, inte bara för att det är extremt, utan också för att det kastar 

närstående i total osäkerhet, eftersom det inte är möjligt att i förväg förutsäga vad som kommer 

att hända i samband med sjukdomen (Cipolletta & Amicucci, 2014; Cipolletta, Gammino, 

Francescon & Palmieri, 2018; O´Brian et al., 2012). 

Under försämringen av sjukdomen börjar närstående gradvis ägna mer uppmärksamhet och tid 

till vård av anhöriga och försöker förbli positiva och dölja sorg för att verka starka. Vilket i sin tur 

medför en försämring i livskvaliteten, ökad ångest och psykisk nöd hos närstående (Cipolletta & 

Amicucci, 2014). Närståendes välbefinnande försämras över tid på grund av stress och 

utmattning, oavsett om de drabbades hälsa förvärras eller är stabil. Vidare beskrivs ordet 

"caregiving” då menar det att vara barnet eller att vara partner till anhöriga med ALS (Cipolletta 

et al., 2018). Vuxna barn väljer att vårda sina föräldrar på grund av det band som finns mellan 

dem och den kärlek de hyser för dem. För partners är det något som de vill göras på grund av 

den starka känslan av kärlek som finns mellan dem. Närstående försöker att göra allt för att hålla 

den drabbade anhöriga borta från tankar och känslor under sjukdomens progression för att inte 

belasta dem med ännu mer negativitet (Cipolletta & Amicucci, 2014; Cipolletta et al., 2018). 

Sjukdomen fortsätter att utvecklas och involvera fler och fler delar av kroppen utan att ge 

närstående tid att vänja sig vid tillståndet och detta leder till en oro för vad som kommer att ske. 

Sjukdomen utlöser en rollförändring till exempelvis det är som att få ett barn förutom att när ett 

barn växer, fortsätter att se förbättringar i små steg, men i detta fall är det helt motsatt. 

Sjukdomen förändrar radikalt meningen av livet hos närstående, där värderingar som styr 

handling och personlig identitet. En sådan upplevelse hjälper närstående att förstå vad viktigaste 

sakerna är i livet (Cipolletta & Amicucci, 2014). 

2.5 Sjuksköterskans ansvarsområde utifrån lagar och riktlinjer 

I Hälso- och sjukvårdslagen (SFS 2017:30) stadgas att målet är att alla invånare ska få en god 

vård av vårdgivare på samma villkor samt att ohälsa ska förebyggas. Det innebär att 

sjukvårdspersonalen ska respektera patientens behov, integritet, värdighet och utgå från 

patientens situation. Patientlagen (SFS 2014:821) tydliggör detta och stärker patienten ställning 

till att främja dennes integritet och självbestämmande. Den som ger informationen ska så långt 

som möjligt försäkra sig om att patienten och närstående har förstått innehållet samt betydelsen 

av den lämnade informationen. Sjukvården har en skyldighet att tillgodose både patienter och 

närstående med information som kan stödja patientens och närstående möjligheter. 

Enligt Hälso- och sjukvårdslagen (SFS 2017:30) måste vårdpersonalen främja och stärka 

patientens delaktighet i båda hälsovård och vårdprocessen. Hälso- och sjukvårdsverksamheten 

ska utforma en vård som baserar på respekt, främja goda kontakter mellan patient och hälso- 

och sjukvårdspersonal samt tillgodose patientens behov av säkerhet, trygghet och kontinuitet. I 

Patientlagen (SFS 2014:821) stadgas det att patienten och närstående har rätt att bli delaktiga i 

behandlingen och själva få fatta beslut om vad som är bäst. Detta kan stödja patientens 

möjligheter och förmåga att fatta beslut i sin situation. Patientens önskemål ska respekteras och 

vården ska utformas och genomföras tillsammans med patienten.  

International Council of Nurses [ICN] etisk kod för sjuksköterskor (Svensk 

sjuksköterskeförening, 2014) beskriver att sjuksköterskans huvudområde är omvårdnad som 

innebär att förebygga sjukdom, främja hälsa, återställa hälsa och lindra lidande hos patienten 

trots sjukdomen. I omvårdnadsarbetet ska sjuksköterskan engagera sig för en värld där 

mänskliga rättigheter och värderingar respekteras hos enskilda personer och familjer. Där varje 

individ är unik. Det kan skapas genom en bra vårdrelation och kommunikation mellan patienten 

och sjuksköterskan som byggs på att respektera patientens behov och önskemål, vilket medför 

ökade möjligheter till en god vård. Sjuksköterskor ska ha en pedagogisk kompetens för att kunna 

möta patienter och närstående med skilda kunskaper och behov. 
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2.6 Vårdvetenskapligt perspektiv 

Det teoretiska perspektivet som valts baseras på Erikssons beskrivning av begreppen hälsa och 

lidande (Eriksson, 2000; Eriksson 2015). Detta anses vara relevant då hälsa och lidande i 

relation till upplevelser upplevs olika och individuellt av människor. Eriksson (2000) definierar 

hälsa som sundhet, friskhet och välbefinnande. Lidande enligt Eriksson (2015) beskrivs som en 

kamp mellan gott och ont i människans liv. Inom omvårdnaden är det viktigt att eliminera eller 

minska lidande hos människor. 

2.6.1 Hälsa 

Hälsa enligt Eriksson (2000) beskrivs som mer än bara frånvaro av sjukdom och är ett integrerat 

tillstånd av friskhet, sundhet och välbefinnande. Hälsa är ett flerdimensionellt och dynamiskt 

tillstånd inom människan, där människan upplever sig vara hel. Helhet bestående av kropp, själ 

och ande utgör grunden för synen på hälsan. Den kroppsliga dimensionen handlar om friskhet, 

medan den själsliga syftar till en inre balans i relation till livet och till andra människor. Hälsans 

andliga dimension är att människan finner de djupare värdena i livet som mening, utveckling 

och njutning. När människan inte upplever balans till kropp, själ och ande, kan detta leda till 

lidande. Eriksson (2000) belyser att hälsa och lidande kan finnas samtidigt, hälsa är en process 

som kan leda till utveckling och växt om människan kan uthärda och försonas med lidandet. 

Eriksson (2000) nämner också att människan har hälsoresurser som kan ge kraft till patienten 

som bidrar till att känna helhet. Det finns inre och yttre hälsoresurser. Inre hälsoresurser kan 

vara tålmodighet, att känna hopp och tro. Yttre hälsoresurser kan vara familj, vänner och ett 

arbete. Vidare beskrivs att faktorer som kan leda till ohälsa kallas hälsohinder. Hälsohinder är 

det som hindrar människan från att uppleva hälsa och är det som gör att patienten inte har kraft, 

mod och kunskap att lösa problem. Hälsohinder kan finnas både inom människan själv, 

omvärlden eller inom relationen till andra människor. 

2.6.2 Lidande 

Eriksson (2015) skriver att lidande är en naturlig del av det mänskliga livet och lidandet är i sig 

själv något negativ eller ont som människan måste leva med. Att leva innebär bland annat att 

lida. Orsaker till lidande betraktas som omöjligt eftersom allt lidande är någonting individuellt, 

subjektivt och unikt på sitt sätt. Lidandet är en kamp mellan det onda och det goda, mellan 

lidandet och lusten som utgör en central del i allt mänskligt liv. I lidandet finns sorgen över det 

människan har förlorat eller är på väg att förlora. Lidandet kan utgöras av smärta, rädsla, ångest 

eller oro inför lidandet. Ångest och oro är det första steget för lidandets kamp genom vilken 

dessa omformas till lidande. I lidandet finns en visshet om att det gäller att kämpa eller att ge 

upp vilken beroende på livssituationen som kan påverka att människan går i kampen eller ger 

upp den. När lidandets kamp är som mest intensiv saknar människans förmåga att uttrycka sitt 

lidande till en annan människa, där kampen mot lidande är en livslidande. Lidandets kamp är en 

plåga, där människan kämpar emot känslan av skam och skuld. Enligt Eriksson (2015) att lida 

kan bland innebär att välja, då människan ska välja hur livet ska levas. Lidandet är en del av 

livet. Men alla människor har inte denna möjlighet att välja. Det finns många människor har inte 

förmåga att lida och människans lidande är relaterat till de nivåer hon lever på. 

Eriksson (2015) beskriver lidandet i vården som sjukdomslidande, vårdlidande och livslidande. 

Sjukdomslidande är det lidande som förekommer i relation till sjukdom och behandling. 

Sjukdomslidande delas in i två olika kategorier, vilka är den kroppsliga smärta som orsakas av 

sjukdom och behandling, respektive den själsliga smärta kan vara känslor av skam och skuld i 

samband med sjukdomen. Vårdlidande är det lidande som upplevs i relation till själva 

vårdsituationen. Utebliven vård, fördömelse och straff, maktutövning och kränkning av 

patientens värdighet utgör grund för vårdlidande. Denna form av lidande är inte symtom på 

sjukdom utan något som uppstår vid otillräcklig vård. Kränkning av patientens värdighet är den 

vanligast förekommande formen av vårdlidande. Genom att kränka patientens värdighet 

minskar det patientens möjligheter att använda sina innersta hälsoresurser som kan ske genom 

direkta åtgärder exempelvis nonchalans vid tilltal eller patienten stöder inte vid intima 

vårdåtgärder. Den tredje formen av lidande är livslidande. Livslidande är det lidande som 
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relateras till allt vad det kan innebära att leva, att vara människan bland andra människor. 

Livslidande är också det lidande som berör hela människans existens. Hotet om förintelse, att 

känna att döden kommer närmare men att inte veta när det innebär ett oerhört lidande 

(Eriksson, 2015). 

2.7 Problemformulering 

ALS drabbar cirka 200 svenskar varje år och är en dödlig neuromuskulär sjukdom för vilken 

behandling inte har fastställts. Tidigare forskning belyser att sjuksköterskor ska tillgodose 

patienters behov och stödja närstående. Närstående uppger dock att information och stöd av 

sjuksköterskor om sjukdomens utveckling kan vara bristfällig och vårdpersonalen kan emellanåt 

inte förmedla den omtanke och empati som behövs. Tidigare forskning visar att det är en 

utmaning för sjuksköterskor att vårda patienter med ALS och kunna bemöta den drabbades 

lidande. Detta skapar svårigheter för sjuksköterskor att veta vad som krävs för att lindra lidande. 

Sjuksköterskor ska vara lyhörda och kunniga för att kunna se varje individ och dennes behov av 

omvårdnad. Då är det viktigt att sjuksköterskor har en god relation till patienter och närstående. 

Det ingår i sjuksköterskeprofessionen att en vårdrelation och kommunikation mellan patient och 

sjuksköterskor ska bygga på en respekt för patientens behov och önskemål, vilket medför ökade 

möjligheter till en god vård. Vårdrelationen är en väsentlig del av den palliativa vården för 

patienter med ALS som kan leda till att patienter och närstående känner sig trygga, förstådda i 

vården och förhindra vårdlidande. Lidandet är flerdimensionellt och är för individen en unik och 

subjektiv upplevelse. Att sjuksköterskor inte har tillräckligt med utbildning och upplever 

bristande kunskaper gällande att vårda patienter med ALS kan leda till svårigheter att möta 

patienters behov och sätta in rätta åtgärder i tid vid förändringar. För att sjuksköterskor ska 

kunna lindra lidandet hos patienter krävs ett mod att stanna kvar och vara närvarande, samt 

bekräfta lidandet som patienter upplever. Därför är det av vikt att öka förståelse och kunskap om 

patienters upplevelse av sjukdomen för att kunna bevara hälsa trots svåra situationer. Ju mer 

kunskap sjuksköterskor har om ALS och patienters upplevelse av sjukdomen desto bättre kan 

sjuksköterskor bli på att lindra patienters lidande genom bättre kvalité på den omvårdnad som 

utförs. 

3 SYFTE 

Syftet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS.  

4 METOD 

I detta avsnitt beskrivs metoden som har valts i detta arbete, urval och datainsamling samt 

dataanalys. Då syftet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS ansågs en 

kvalitativ litteraturstudie utifrån Evans (2002) beskrivande syntes vara en relevant metod. 

Friberg (2017) beskriver att kvalitativa studier används för att få en ökad förståelse för det valda 

fenomenet som skall studeras och kan bidra till en djupare förståelse för upplevelser, 

erfarenheter och förväntningar. En beskrivande syntes enligt Evans (2002) syftar till att beskriva 

tidigare studier och ompröva tidigare publicerade data, vilket i sin tur kan bidra till nya 

slutsatser. I detta examensarbete har endast kvalitativa vårdvetenskapliga artiklar använts. 
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4.1 Urval och datainsamling 

Henricson och Billhult (2017) beskriver att det är viktig att artiklarna som ska användas i 

examensarbetet stämmer med arbetets syfte. Vårdvetenskapliga artiklar som har använts i 

arbetet är kvalitativa och framsökta i två databaser; CINAHL Plus och PubMed. Enligt Östlundh 

(2017) är detta två databaser som är relevanta för att hitta vårdvetenskapliga artiklar, vilket var 

motiveringen till varför författarna till detta examensarbete valde just dessa. Sökord som 

användes vid sökning av artiklar var till exempel ”ALS”, “Amyotrophic lateral sclerosis“, “Motor 

neuron disease“ som synonym till ALS, “The patient perspective“, se Bilaga A: Sökmatris. För att 

få fram rätt sökord på engelska användes en ordbok och sökord vilka ansågs vara lämpliga 

utifrån syfte med arbetet formulerades på svenska, sedan översattes dessa ord till engelska med 

hjälp av Svenska MeSh (Medical Subject Headings). Ytterligare metoder i 

informationssökningarna var att använda en boolesk söklogik, som enligt Friberg (2017) innebär 

att sökoperatorn AND används för att koppla ihop flera sökord i samma sökning. Sökorden har 

också kombinerats med OR för att öka möjligheten att få flera antal träffar. Till exempel 

experience AND patient, patient perspective AND living with, amyotrophic lateral sclerosis OR 

ALS, life AND qualitative. Trunkering på sökordet ALS och ord som AND och OR har lags till för 

att ge en bredare träff i sökningarna. En trunkering av ord med * på slutet ger olika böjningar av 

ordet och därmed en bredare sökning (Östlundh, 2017). Avgränsningar som gjorts vid 

sökningarna var att artiklarna skulle vara publicerade från och med 2009-2019, peerreviewed, 

skrivna på engelska språket. Vetenskapligt material är färskvara (Östlundh, 2017) och därför var 

en avgränsning att artiklarna skulle vara publicerade från och med 2009-2019. Då initiala 

sökningar i databaser inte gav tillräckligt med artiklar som besvarade arbetets syfte, gjordes 

ytterligare en sökning i CINAHL Plus från 2008. Då hittades ytterligare två artiklar från 2008 

som ansågs relevanta och svarade på examensarbetets syfte. Urvalet av artiklar präglades av 

inklusions- och exklusionskriterier. Enligt Polit och Beck (2016) formuleras dessa kriterier för 

att begränsa sökningen och lyfta fram relevanta artiklar som svara examensarbetets syfte. 

Inklusionskriterierna för detta examensarbete var vetenskapliga artiklarna som beskrev 

patienters upplevelser av att leva med ALS, kvalitativ ansats, hade abstract och fulltext. En 

artikel beskrev båda närståendes och patientperspektiv valdes att inkluderas, då användas 

endast patientperspektiv. Exklusionskriterierna var patienter under 18 år och medicinska 

artiklar. Efter läsning av alla titlar, lästes abstracts på de artiklarna som ansågs vara relevanta för 

arbetet. Artiklarna vars abstracts svarade på syftet, lästes i fulltext. Efter noggrann genomläsning 

kunde 13 artiklar väljas ut för kvalitetsgranskning sedan (se Bilaga B: Kvalitetsgranskning 

Tabell) och slutligen inkluderades alla 13 artiklar vilka beskrivs i Bilaga C: Artikelmatris. 

En kvalitetsgranskning ökar förståelsen för artiklarnas helhet och underlättar exkludering av 

material som inte kopplar med arbetets syfte (Friberg, 2017). När artiklarna lästes i fulltext 

valdes artiklarna för kvalitetsgranskning utifrån Fribergs (2017) beskrivning för kvalitativa data. 

I bilaga B redogörs för hur artiklarna granskades utifrån nio frågor av fjorton. Fem frågor 

exkluderades eftersom de inte ansågs relevanta medan de frågor som valde ansågs som 

tillräckliga och säkra artiklarna kvalitet. Utvalda frågor besvarades med ett “JA” eller “NEJ”, då 

kunde kvaliteten anses vara låg, medel eller hög. En summering av poängen gav en 

sammantagen bedömning där 0-3 poäng bedömdes av låg kvalitet, medelhög vid 4-6 poäng och 

högt kvalitet mellan 7-9 poäng. Således valdes dessa 13 artiklar ut för analys vilka presenteras i 

artikelmatris, se artikelmatris, Bilaga C. 

4.2 Dataanalys 

Alla valda vetenskapliga artiklar lästes och diskuterades flera gånger av båda författarna för att 

få en överblick över materialet. Därefter lästes artiklarna i syftet att kunna upptäcka vad som 

besvarade examensarbetets syfte. För att inte påverka urvalet av nyckelfynd bestämde 

författarna att läsning av valda vetenskapliga artiklar skulle ske enskild. Examensarbetets 

dataanalys utfördes enligt Evans (2002) beskrivande syntes som är en analysmetod för 

kvalitativt datamaterial. Analysen av en vetenskaplig artikel ska utföras genom fyra separata 

steg, i vilket det första steget enligt Evans (2002) beskrivning sker en insamling av data som 

används för resultaten genom ett urval av de studier som skall ingå, det här steget beskrivs under 

4.1. Enligt Evans (2002) beskrivning handlar det andra steget om att identifiera nyckelfynd som 

svarar på examensarbetets syfte genom att läsa alla inkluderade artiklarna noga flera gånger för 



8 

att få en djupare förståelse och få en övergripande bild av deras sammanhang och innehåll. 

Nyckelfynd kan finnas i artiklarnas resultat eller mellan citat och meningar som kan besvara 

arbetets syfte. I detta steg lästes artiklarna till examensarbetet flera gånger för att få en djupare 

förståelse och en övergripande bild av sammanhang och innehåll med fokus på artiklarnas 

resultat. Efter en noggrann läsning av artiklarna identifierades och plockades ut nyckelfynd 

enbart utifrån artiklarnas resultat. Nyckelfynden som svarade på examensarbetets syfte 

markerades i texten, klipptes ut och klistrades i nytt dokument. Nyckelfynden som analyserades 

fram från olika artiklarnas resultat lästes, där sammanlagt identifierades 125 nyckelfynd. 

Författarna valde att inte översätta nyckelfynden för att inte riskera feltolkningar medan tema 

och subtema skulle skrivas på svenska. Det tredje steget enligt Evans (2002) beskrivning syftar 

till att skapa teman och subteman vilket innebär att identifiera likheter och skillnader mellan 

artiklarnas nyckelfynd. Nyckelfynden till examensarbetet sorterades därför utifrån likheter och 

skillnader för att skapa teman respektive subteman. Två teman med fem tillhörande subteman 

framkom genom analysen. Det fjärde steget enligt Evans (2002) handlar om att beskriva 

fenomenet som kopplas till syftet med stöd av de valda teman samt subteman. Varje tema och 

subtema ska beskrivas och kopplas till ursprungsartiklarna. Resultatet stödjer med citat från 

ursprungsartiklarna för att stärka resultatet. Slutligen sammanställdes och presenterades 

resultatet utifrån nyckelfynden i teman samt subteman. I detta steg beskrevs varje tema och 

subtema i löpande text som refererades tillbaka till ursprungsartiklarna för att skapa resultatet. 

Sedan stärktes varje subtema med citat från originalartiklarna för att stärka resultatet, se Tabell 

1. Nyckelfynd, subtema och tema. 
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Tabell 1. Nyckelfynd, subtema och tema. 

            Nyckelfynd        Tema  Subtema 

” Then I can also say that due to the 

disease I am very scared that my 

husband will die before me. He is 

my safety net now. That he both 

can and does do so much if 

something happens to me at home. 

So I can be at home” (Ozanne, 

Graneheim & Strang, 2013, s.2145). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

En förändrad livssituation 

 

 

 

Rädsla för 

framtiden 

 

” A year ago I was working full-time 

as a television reporter. Today, I 

can no longer eat by you, can’t walk 

or wash myself. . . . How to be a 

middle-aged woman who always 

praised the independence and 

autonomy learn to accept having to 

be managed like a child” 

(Rosengren, Gustafsson & Jarnevi, 

2015, s.78). 

 

 

Att vara begränsad 

i vardagen 

 

 ” I am grateful to my sister.... [But] 

I am very conscious of the cutbacks 

[in services]. I have two carers that 

come in the morning, helping me 

out of bed and to shower but I 

depend on my sister ... who helps 

me get to bed at night before I wait 

till somebody gets me up the 

following morning’’  (Foley, 

Timonen & Hardiman, 2016, s. 

352). 

 

 

 

Att vara beroende 

av omgivningen 

 

 

 

4.3 Etiska överväganden 

För detta examensarbete finns etiska riktlinjer som bör beaktas och följas för att förtroende till 

forskning ska kunna bevaras, det har stor betydelse för att ett pålitligt vetenskapligt resultat ska 

kunna produceras. Forskningsfusk innebär att fabricera, förfalska, plagiera eller stjäla 

forskningsdata och resultat som är förbjudna inom forskning och anses vara oredlighet. Det är 

viktigt att ha en egen forskningsdata och resultat för att forskning ska vara tillförlitlig (Codex, 

2018). Författarna har därför i detta examensarbete alltid hänvisat till källan genom att referera 

enligt American Psychological Association [APA] (2018). APA (2018) används för att ange vilka 

källor och tidigare forskning som informationen har kommit ifrån. Artiklarna som har använts i 

examensarbetet är vårdvetenskapliga artiklar som är skrivna utifrån de forskningsetiska 

grundsatserna och dessutom har de redovisats i en matris. Genom att peer review använts har 

vetenskapliga artiklar valts ut för att besvara arbetets syfte. 
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5 RESULTAT 

I detta avsnitt presenteras examensarbetets resultat om patienters upplevelser av att leva med 

ALS. Totalt identifierade två teman och sammanlagt fem subteman, dessa redovisas i tabell 2. 

Tabell 2. Tema och subtema 

Tema Subtema 

En förändrad livssituation 
Att uppleva rädsla för framtiden 

Att vara begränsad i vardagen 

Att vara beroende av omgivningen 

 

Att anpassa sig till en ny tillvaro 

Att leva med acceptans i nuet 

Att finna mening trots sjukdomen  

 

5.1  En förändrad livssituation  

Patienter upplever en förändrad livssituation på grund av sjukdomen, då patienter upplever 

rädsla inför framtiden vilken de inte kan planera eller kontrollera. De upplevde sig vara 

begränsad i vardagen på grund av de kroppsliga förändringar som uppstod till följd av ALS, detta 

medförde svårigheter att genomföra vanliga sysslor som tidigare inte varit något problem. Likaså 

upplevde patienter sig vara beroende av omgivningen för att klara av vardagliga livet. 

5.1.1 Att uppleva rädsla för framtiden 

Patienter med ALS kunde uppleva rädsla över vad nästa symtom skulle vara och känna sig 

fångade i sina egna kroppar (Oh, Schepp & McGrath, 2014; Olsson Ozanne, Graneheim, Persson 

& Strang, 2011; Ozanne, Graneheim & Strang, 2013). De kunde uppleva oro och såg inte längre 

ljust på framtiden med tanke på att fysiska funktioner skulle fortsätta att förändras (Brown & 

Addington-Hall, 2008; King, Duke & O’Connor, 2009). De kunde även bekymra sig över risken 

att barnen skulle ärva sjukdomen (Fanos, Gelinas, Foster, Postone & Miller, 2008). Patienter 

med ALS upplevde en oro för att förlora kontrollen över den begränsade tid de hade kvar och 

hade inte förstått hur snabbt sjukdomen utvecklades (Brown & Addington-Hall, 2008; King et 

al., 2009). Detta kan ses i citatet nedan: 

I think it has been coming more now, because now I think you panic more when you can’t get up 

from chairs, you know, and think damn, I can’t go, I can’t go to the toilet. It will come to a point 

when it scary for me. (Ozanne & Graneheim, 2018, s.667) 

Ovisshet förekom innan diagnosen fastställts, om vad som skulle hittas och hur sjukdomen 

skulle påverka deras liv och ju längre de drabbade väntade på diagnosen desto högre orosnivå 

upplevdes (Ozanne & Graneheim, 2018). Innan ALS sjukdomen upptäcktes hade patienter ett 

tryggt liv som de sedan förlorade, då de kände motstånd inför att tänka över framtiden eftersom 

de inte visste något om hur svårt lidandet skulle bli (Ozanne et al., 2013). För att hantera 

upplevelsen valde patienter att fokusera på behov och problem istället för kommande dilemman 

(Hogden, Greenfield, Nugus & Kiernan, 2012). Sjukdomen hade ett snabbt förlopp som ökade 

upplevelse av rädsla om vad dess kommande försämringar skulle bli (Rosengren, Gustafsson & 

Jarnevi, 2015). Rädsla förekom i takt med att symtomen blev fler, såsom talsvårigheter som 

gjorde att patienter inte kunde kommunicera med omgivningen, att missförstås av andra eller att 

inte bli förstådda alls. Då undveks onödig kommunikation för att inte riskera att bli 

missförstådda eller att göra misstag (King et al., 2009; Lemoignan & Ells, 2010; Olsson Ozanne 

et al., 2011). Kännedom kring sjukdomen och insikt om allvaret skapade rädsla för framtiden. 

Hoppet förvandlades till rädsla och kontrollen över livet förlorades eftersom patienter blev mer 

beroende av andra vilket i sin tur ledde till att de måste överge sina planer och drömmar (Brown 



11 

& Addington-Hall, 2008; Foley, Timonen & Harriman, 2014; Rosengren et al., 2015). Att behöva 

vara en börda, hur och när de skulle dö ledde till rädsla (Foley et al., 2014). I själva verket för 

många drabbade hade rädslan för dödsprocessen och andningsbesvär större inflytande på deras 

beslut än fruktan för själva döden (Lemoignan & Ells, 2010), vilket framkom i följande citat: “ it’s 

like I said, it’s not the death itself I am afraid of but rather the way I will die “ (Ozanne et al., 

2013, s.2144). Problem med andning och att inte veta när dessa problem skulle uppstå orsakade 

också rädsla hos patienter eftersom andningssvårigheter var förknippade med döden. Patienter 

upplevde fruktan inför att sova och inte kunna vakna igen. Rädslan ökade vid varje försämring 

och tankar om hur livet ledde till döden (Lemoignan & Ells, 2010). Patienter upplevde oro för att 

inte veta vad som skulle hända och hur och när deras andning skulle påverkas. Bristen på 

information hos sjuksköterskor om vilka åtgärder som var tillgängliga efter att kroppens 

svagheter blev mer påtagliga ökade denna rädsla inför framtiden skulle bli (Olsson Ozanne et al., 

2011). 

5.1.2 Att vara begränsad i vardagen 

Patienter med ALS kunde uppleva sig begränsade vid vardagliga aktiviteter då kroppens 

förmågor försämrades, detta kunde i sin tur även inverka på deras livssituation (King et al., 

2009; Rosengren et al., 2015; Ozanne & Graneheim, 2018). Kroppsliga förändringar vid ALS 

kunde påverka hela livet, vilket krävde att de hittade nya sätt för att kunna anpassa sig till dessa 

inskränkningar i dagliga livet. När kroppen försvagades upplevde patienter svårighet att 

tillgodose de grundläggande behoven (King et al., 2009; Ozanne et al., 2013). Fysiska färdigheter 

förlorades från dag till dag och aktiviteter som klarat av tidigare blev omöjliga att genomföra. 

Patienter upplevde sig limiterade när nedsättning av den fysiska funktionen började, de kunde 

känna sig fängslade och begränsade i sin kropp. Då patienter inte längre kunde sköta 

hushållssysslor som exempelvis att tömma diskmaskinen eller sköta den personliga hygienen var 

en signal om att sjukdomen fortskred (King et al., 2009), vilket framkom i följande citat “I suffer 

… I feel hurt … humiliated … because [I] can’t dress [myself], do dressing, drying after the 

shower. [I] can’t explain things, not do… very simple everyday things” (King et al., 2009, s.749). 

När sjukdomen fortskred förlorades kontrollen över kroppsfunktionerna vilket upplevdes som 

minskade möjligheter att deltaga i aktiviteter hos patienter, och dessa ändrade på grund av detta 

delvis sina hobbyer (King et al., 2009; Ozanne et al., 2013). Detta kan ses i citatet nedan: 

I get frustrated because I always did the dishwasher. Now I can’t lift the bloody plate up to put 

them away (emphasised with hitting his arms). You know, I made all these things, can’t take the 

things out – I can’t even do that now – the washing, the lawn. (King et al., 2009, s.749) 

De upplevde också hur kroppen blev ett hinder i vardagen när kroppens svagheter utvecklades 

och tankar uppstod om hur det skulle bli i slutet av sjukdomen. Nedsatt 

kommunikationsförmåga medförde att deras personligheter försvann och relationer försvagades 

(Brown & Addington-Hall, 2008; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 

2013). Patienter upplevde att framtiden endast skulle innebära sängliggande med bara 

ögonrörelse som gav en tydlig möjlighet att kommunicera. De tyckte att framtiden skulle bli 

mycket begränsad och tänkte inte ens på den (Oh et al., 2014). Med dessa inskränkningar 

upplevde patienter att livskvaliteten skulle försämras med tiden (King et al., 2009). Tankarna 

om framtiden och sjukdomsutveckling var mer begränsningar i vardagen eftersom livet inte 

kunde planeras och ordnas på ett adekvat sätt (Ozanne & Graneheim, 2018; King et al., 2009). 

Patienter upplevde begränsade i vardagen genom att de inte längre kunde leva i gemenskap eller 

kommunicera med sina partners, barn och kommande barnbarn (Rosen et al., 2015). Att inte 

kunna gå, ta promenader som tidigare och ta hand om barn och barnbarn ökade denna 

upplevelse. Patienter levde kontinuerligt med begränsningar och visste inte vilken aspekt av livet 

som skulle förloras (King et al., 2009). 

5.1.3  Att vara beroende av omgivningen  

Patienter med ALS blev tvungna att vara beroende av andra människor under sjukdomen 

(Brown & Addington- Hall, 2008; Fanos et al., 2008; Foley, Timonen & Hardiman, 2016; Oh et 

al., 2014; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). Att vara beroende av andra i att 

hantera de dagliga aktiviteterna upplevdes som ett annat lidande (Oh et al., 2014).  Att kunna 

utföra de vardagliga rutinerna på egen hand upplevdes som en jobbig situation då de blev 
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avhängiga av närståendes hjälp och stöd som till exempel hushållsarbete, ekonomi samt att bli 

vårdade (Ozanne & Graneheim, 2018; Rosengren et al., 2015). De förstod att sjukdomsförloppet 

inte kunde kontrolleras och att det inte fanns mycket som kunde göras åt själva sjukdomen 

(Ozanne & Graneheim, 2018). Patienter ville inte dela lidandet och försökte även dölja sårbarhet 

(Ozanne et al., 2013). Att vara en börda upplevdes vara något som påverkade närstående fysiskt 

och emotionellt (Foley et al., 2016) och därför försökte patienter att dölja sitt eget lidande för att 

underlätta närståendes börda (Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013), vilket framkom i 

följande citat “So I’d love just to slip away [die] quickly…I’d hate to become too dependent” 

(Foley et al., 2016, s.354). Förhoppningen var att sjukdomen inte skulle utvecklas för snabbt, så 

att de kunde förbli aktiva och självständiga så länge som möjligt (Fanos et al., 2008). De 

strävade efter stöd från sina närstående, men ibland kan stödjande insatser strida mot 

patientens självständighet (Foley et al., 2016; Hogden et al., 2012; Lemoignan & Ells, 2010). 

Detta kan ses i citatet nedan: 

She [sister] is doing a lot of things for me.... She said she’ll end up now in a [nursing] home [need 

care herself] because she’s so worried about me.... [So] I’d prefer for somebody [home care 

services] that would come, someone else to help me and just do things I can’t do.... [But] I don’t 

think they [home care providers] can come in and live with me. (Foley et al., 2016, s. 353)  

De drabbade önskade att kunna avlägsna bördan för närstående men tyvärr ökade beroendet 

med tiden (Hogden et al., 2012; Ozanne et al., 2013) eftersom det inte fanns något annat val än 

att förlita sig på närstående för att komplettera vårdbehovet (Foley et al., 2016; Olsson Ozanne et 

al., 2011; Ozanne et al., 2013; Rosengren et al., 2015). Dessa upplevelser ökade när tillräckligt 

stöd och kunskap av sjuksköterskor och annan vårdpersonal saknades (Ozanne et al., 2013). Det 

var vanligt att de vägrade att ta emot hjälp från närstående och försökte att inte uttrycka behov 

av hjälp på grund av skam och stolthet (Foley et al., 2016; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et 

al., 2013; Rosengren et al., 2015). Att behålla ett socialt liv med vänner blev svårt för att 

symptomen försvårades varje dag. När de besökte vänner upplevdes de vara en börda. Det ledde 

till att de blev isolerade eftersom de upplevde att besöken besvärade vännerna (Foley et al., 

2016; Ozanne et al., 2013). Det uppkom ibland en besvikelse över att behöva bli bunden till 

andra och det blev då svårt att finna glädje i livet (Olsson Ozanne et al., 2011). Vidare upplevde 

patienter avhängiga av vårdpersonalen då de inte kunde klara sig själva och behöva ha hjälp 

samt att hela tiden berättade för vårdpersonalen om vad som skulle göras eller inte kunde göras 

(Hogden et al., 2012; Jeppesen et al., 2015; Lemoignan & Ells, 2010). 

5.2 Att anpassa sig till en ny tillvaro 

Patienter med ALS kunde anpassa sig till en ny tillvaro genom att leva med acceptans i nuet som 

en viktig del i kampen mot sjukdomen. Närstående, vänner och vårdpersonal hade en stor 

betydelse i hur patienter lyckades anpassa sig i livet. Genom att leva med en positiv inställning 

varje dag och hantera symtomen en dag i taget under den återstående tiden av livet kunde 

patienter acceptera livet och då de valde att finna mening trots sjukdomen. 

5.2.1 Att leva med acceptans i nuet 

Att finna acceptans i nuet innebar inte att patienter med ALS hade erkänt sjukdomen, utan det 

handlade om att acceptera situationen och anpassa sig till en ny tillvaro utifrån detta (Ozanne et 

al., 2013). De upplevde att genom att finna sig i sjukdomen i nuet minskade tankarna på 

framtiden och om att inte kunna kontrollera sjukdomen (Hogden et al., 2012; Jeppesen et al., 

2015; Lemoignan & Ells, 2010; Ozanne et al., 2013). Att uppmärksamma positiva aspekter i 

tillvaron trots sjukdomens utveckling och att fokusera på vad som kunde uppnås snarare än vad 

som kanske inte längre var möjligt ökade upplevelsen av acceptans. De som insjuknat i vuxen 

ålder var mer tillåtande till sjukdomen än patienter i yngre ålder, då det var kopplat till att dessa 

hade nått mål i livet, hade uppfyllt sina ambitioner och hade uppfostrat sina barn. Genom att 

fokusera på att leva livet utan begränsningar, att låta viktiga saker i livet få större plats än små 

och betydelselösa underlättade upplevelsen av erkännande i nuet (King et al., 2009; Foley et al., 

2014; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). Patienter som hade nått sina ambitioner 

och hade uppfostrat barn, hade accepterat sjukdomens utveckling och förlusten av kontroll, 
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vilket underlättade hanterbarheten i situationen (Foley et al., 2014; Ozanne et al., 2013). När 

patienter accepterade dessa upplevdes lättnad över att kunna genomföra olika aktiviteter och 

vardagssysslor utan att behöva ta hjälp av andra (Brown & Addington-Hall, 2008). Detta kan ses 

i citatet nedan: 

I just think, well, I can still walk. I can still move. I can still do these things, so be grateful for that. 

So that’s what I try and do. I mean, I still feel I could be a lot worse off. I mean I know everything’s 

hard work but there’s no pain with it...I’m not with drawers of tablets. (Brown & Addington-Hall, 

2008, s.204) 

Att fokusera på de goda sakerna och inte på de dåliga bidrog till en ökad upplevelse av acceptans 

i livet. Patienter upplevde att det fanns andra som hade det värre än dem, och de uppnådde 

acceptans genom denna förståelse för sjukdomssituationen (Brown & Addington-Hall, 2008; 

Hogden et al., 2012; Foley et al., 2014). Patienter accepterade sjukdomen och fokuserade på att 

behålla ett hopp som underlättade anpassningen till sjukdomen (Brown & Addington-Hall, 

2008; Fanos et al., 2008; Foley et al., 2014). De visste att det inte fanns så mycket att göra 

gällande sjukdomen därför valde istället att bekämpa den och ta alla tillfällen som gick för att 

öka chanserna att överleva (Brown & Addington-Hall, 2008; Foley et al., 2014). Närstående 

påverkade patienter att acceptera behandling och hjälpmedel, samt med dessa upplevelser 

kunde patienter fortsätta kämpa med sjukdomen (Foley et al., 2014; Foley et al., 2016; Jeppesen 

et al., 2015). Detta kan ses i citatet nedan: 

I accept that we must all die. I have to accept what is coming.... I prefer to be at home and to have 

someone near me at night, my family, [spouse], my son and daughters.... I don’t want to be alone. 

(Foley et al., 2016, s.353) 

Symtom av sjukdomen orsakade rörelsenedsättning vilket ledde till att patienter tvingades 

acceptera användning av hjälpmedel som stöd, exempelvis rullstol i det dagliga livet. Att 

använda rullstol var en positiv förändring som främjade självkänslan hos patienter trots 

sjukdomens snabba utveckling (Brown & Addington-Hall, 2008; Fanos et al., 2008; King et al., 

2009; Lemoignan & Ells, 2010). Patienter beskrev att upplevelsen av acceptans kom när 

sjuksköterskor såg människan bakom sjukdomen eller diagnosen, genom att lyssna och ge mer 

individanpassad vård och inte endast se sjukdomen. När informationen och kunskapen om 

sjukdomen gavs i lugn och ro från sjuksköterskor var detta betydelsefullt för att uppnå en känsla 

av erkännande och skapa tillit (Jeppsen et al., 2015; Lemoignan & Ells, 2010; Oh et al., 2014; 

Ozanne & Graneheim, 2018). Det framkom att om vården fokuserade alltför mycket på just 

döden främjade det hopplöshet och hindrade från att leva i nuet (Jeppsen et al., 2015). För att 

medföra acceptans var det nödvändigt att få positiva upplevelser av vården i form av bra stöd 

och kunskap. Det fanns olika sätt som underlättade att leva med sjukdomen till exempel genom 

att ta hand om andra personer med ALS som hade gemensamma problem och bevara en 

hoppfull närvaro, vilket var betydelsefullt för att uppleva acceptans (Fanos et al., 2008; Hogden 

et al., 2012). Patienter upplevde också att skriva i dagboken var användbart för att reflektera 

över upplevelser. Meditation var hjälpsamt i sökning efter att uppnå acceptans i livet och hjälpa 

till att anpassa sig till den förändring som skett (Fanos et al., 2008). 

5.2.2 Att finna mening trots sjukdomen  

Patienter med ALS kunde finna mening trots sjukdomen som förstärkte viljan av att leva (Brown 

et al., 2008; Fanos et al., 2008; Hogden et al., 2012; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 

2011; Rosengren et al., 2015). Det var viktigt att hitta njutning och glädje i de dagliga 

aktiviteterna och de uppskattade att ha en närstående på ett annat sätt än tidigare (Oh et al., 

2014; Rosengren et al., 2015). Stöd från närstående och vänner i hela sjukdomsprocessen som 

hjälpte till med vardagens sysslor upplevdes vara tillfredsställande (King et al., 2009; Ozanne et 

al., 2013). Patienter upplevde att det var svårt att leva med kroppens nedsättning som följde av 

sjukdomen och uppnå trivsel utan närstående närvaro. Närstående och vänner gav patienter 

både mening och styrka genom att vara stöttande under sjukdomsförlopp (Foley et al., 2014; 

Hogden et al., 2012; Rosengren et al., 2015). Detta kan ses i citatet nedan: 

That’s what keeps us going I think. Our daily routine seems to be onerous on us to have to 

undergo, and I mean things like looking after the grandkids, and going out with friends and then 
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running the gauntlet of clinic and doctors and rehabilitation, and all that sort of thing. But 

certainly we don’t get a lot of time to think about the bad side. (Hogden et al., 2012, s.833) 

Förhållanden med närstående gav upphov till liv och inspiration för att förlänga livet. Patienter 

som bodde tillsammans med närstående som hjälpte till med omvårdnaden och hade vänner 

som hälsade på medförde upplevelser av tacksamhet (Foley et al., 2014; Hogden et al., 2012). 

Fokus på positiva delar i livet istället för själva sjukdomen och att vända de negativa sidorna av 

sjukdomen bidrog till hopp, detta främjade patienters känsla av trivsel och var en källa till lycka 

(Ozanne et al., 2013; Rosengren et al., 2015). De upptäckte nya sätt för att fördriva sjukdomen, 

exempelvis att leka och gå ut på en promenad med barnbarn. Patienter upplevde att livet var värt 

att leva trots svåra situationer (Brown & Addington-Hall, 2008; Rosengren et al., 2015; Ozanne 

et al., 2013), vilket framkom i följande cita “Yes, I can see that when I see them (the 

grandchildren), now that then I forget that I have this (the disease)” (Ozanne et al., 2013, 

s.2145). De fortsatte hålla ett hopp i att leva i nuet oavsett den aktuella situationen, var 

förhoppningen att ALS sjukdomen skulle stanna av eller åtminstone att sjukdomens process inte 

skulle upplevas mycket värre, vilket bidrog till tillfredsställelse i patienters liv (Fanos et al., 

2008; Jeppesen et al., 2015; Ozanne et al., 2013). 

Patienter insåg att vissa kroppsliga funktioner fortfarande var intakta och att de kunde utföra 

några av de aktiviteter som de tidigare kunde bidrog till att finna mening trots sjukdomen 

(Jeppesen et al., 2015; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011; Rosengren et al., 2015). De 

goda relationerna med vårdpersonalen var en viktig del i kampen mot sjukdomen. Den 

stödjande vården och diskussionen som skedde mellan sjuksköterskor och den andra personalen 

med patienter hade en stor roll i att förbättra vardagen och medförde upplevelse av mening i 

livet (Ozanne et al., 2013; Hogden et al., 2012; Jeppesen et al., 2015). Patienter upplevde att 

sjuksköterskor och den andra personalen som arbetade med ALS hade en medvetenhet och 

kunskap om existentiella behov och detta gav ett starkt stöd under sjukdomens utveckling 

(Ozanne et al., 2013; Jeppesen et al., 2015). Att förstå patienters upplevelser när sjukdomen 

utvecklades och vägleda samt förbereda för vilket behov som kunde uppstå var nödvändigt för 

att upprätthålla en positiv syn på livet (Jeppesen et al., 2015; Oh et al., 2014; Ozanne et al., 2013; 

Rosengren et al., 2015). 

6 DISKUSSION 

Under följande avsnitt kommer resultatet och metoden att diskuteras. I resultatdiskussionen 

diskuteras resultatet av artiklarna som framkom i förhållande till bakgrunden. Under 

metoddiskussionen kommer en diskussion att föras om styrkor och svagheter i relation till vald 

metod. Slutligen diskuteras etiska överväganden samt ges förslag till vidare forskning. 

6.1  Resultatdiskussion  

Syftet med examensarbetet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS. I 

resultatdiskussionen diskuteras de centrala fynd som uppmärksammades i resultatet. Det som 

betonades i resultatet delades upp i två teman utifrån patienters upplevelser, dessa var en 

förändrad livssituation och att anpassa sig till en ny tillvaro. Resultatdiskussion knyts sedan 

samman med bakgrunden. 

Resultatet visade att patienter med ALS kunde uppleva rädsla över vad nästa symtom skulle vara 

och känna sig fångade i sina egna kroppar. De kunde uppleva oro och såg inte längre ljust på 

framtiden med tanke på att fysiska funktioner skulle fortsätta att förändras. Detta kopplas till 

Erikssons (2015) teori som beskriver att lidandet kan utgöras av rädsla, ångest eller oro inför 

lidandet. Ångest och oro är det första steget för lidandets kamp genom vilken dessa omformas 

till lidande. Detta kan relateras till resultatet som redogjorde att innan ALS sjukdomen 

upptäcktes hade patienter ett tryggt liv som de sedan förlorade, då de kände motstånd inför att 
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tänka över framtiden eftersom de inte visste något om hur svårt lidandet skulle bli. Tidigare 

forskning visar att närstående uppger rädsla för vad framtiden har för anhöriga, kampen delas 

och ges innebörd i den unika relation mellan patienten och den som ger vård (Cipolletta & 

Amicucci, 2014; O´Brian et al., 2012; Cipolletta et al., 2018). Vidare beskrivs att hälso- och 

sjukvårdspersonal har brist på kunskap om sjukdomen och det finns ett behov av utbildning 

(McConigley et al., 2014). I resultatet framkom också att bristen på information från 

sjuksköterskor om vilka åtgärder som var tillgängliga efter att kroppens svagheter blev mer 

påtagliga ökade rädslan hos patienter inför framtiden. Det framkommer också i tidigare 

forskning att även närstående upplever att information om sjukdomens utveckling kan vara 

bristfällig och vårdpersonalen kan emellanåt inte förmedla den omtanke och empati som behövs 

(Cipolletta & Amicuccis, 2014; O’Connor et al., 2018). Men, i Patientlagen (SFS 2014:821) 

stadgas att sjukvården har en skyldighet att tillgodose både patienter och närstående med 

information som kan stödja patientens och närståendes möjligheter. 

I resultatet framkom att patienter med ALS kunde uppleva sig begränsade vid vardagliga 

aktiviteter då kroppens förmågor försämrades, detta kunde i sin tur även inverka på deras 

livssituation. Patienters upplevelser av att vara begränsad i vardagen kan kopplas till Erikssons 

(2000) beskrivning av hälsohinder. Hälsohinder är något som hindrar en människa från att 

uppleva hälsa och kan istället bidra till en upplevelse av ohälsa. Tidigare forskning visar att när 

sjukdomen fortskrider blir aktivitetsbegränsningar vanliga och de drabbade med sjukdomen 

behöver hjälp från både vårdpersonalen och närstående (O´Brian et al., 2012; Sandstedt et al., 

2018). I resultatet framkom också att kroppsliga förändringar vid ALS kunde påverka hela livet, 

vilket krävde att de hittade nya sätt för att kunna anpassa sig till dessa inskränkningar i dagliga 

livet. Detta kopplar till tidigare forskning som beskriver att sjuksköterskor upplever att ALS för 

med sig svårigheter, bland annat att hitta rätt strategi för patienter att hantera sjukdomen. Det 

kan bli en lång process, där sjuksköterskor ger stöd och vägledning för att utveckla strategier så 

att patienter kan få god vård (Ozanne et al., 2011). Det går även att relatera till Svensk 

sjuksköterskeförening (2014) som skriver att sjuksköterskor har ansvar att lindra lidande hos 

patienter, förebygga deras sjukdom, främja hälsan och kunna återställa hälsan, där varje individ 

är unik. I resultatet framkom också att patienter upplevde sig begränsade i vardagen genom att 

de inte längre kunde leva i gemenskap eller kommunicera med sina partners, barn och 

kommande barnbarn. Detta kan kopplas samman med Eriksson (2015) om livslidande är 

lidandet som relateras till allt vad det kan innebära att leva, att vara människan bland andra 

människor. 

Resultatet visade att patienter med ALS upplevde sig vara beroende av andra människor under 

sjukdomen. Att kunna utföra de vardagliga rutinerna på egen hand upplevdes som en jobbig 

situation då de blev avhängiga av närståendes hjälp och stöd. I tidigare forskning framgår att 

ALS sjukdom påverkar inte bara de drabbade utan även deras närståendes liv (Sandstedt et al., 

2018). Närståendes välbefinnande försämras över tid på grund av stress och utmattning, oavsett 

om de drabbades hälsa förvärras eller är stabil (Cipolletta et al., 2018). I resultatet beskrevs att 

vara en börda upplevdes vara något som påverkade närstående fysiskt och emotionellt och 

därför försökte patienter att dölja sitt eget lidande för att underlätta närståendes börda. I likhet 

med detta visar tidigare forskning att närståendes roll förändrats från att vara närstående till att 

vara sjuksköterskor till de drabbade anhöriga (Cipolletta & Amicucci, 2014; Sandstedt et al., 

2018). På grund av svårigheter att få tillgång till information om sjukdomen från vårdpersonal 

resulterar i att information söks på egen hand exempelvis via internet (O’Connor et al., 2018; 

Cipolletta & Amicucci, 2014). Detta framkom också i resultatet att patienters upplevelser av att 

bli beroende av närstående ökade när stöd och kunskap av sjuksköterskor och annan 

vårdpersonal saknades. Eriksson (2000) beskriver i likhet med resultatet att hälsohinder är det 

som gör att patienten inte har kunskap att lösa problem. I tidigare forskning bekräftas att ökad 

kunskap om ALS sjukdom bland sjuksköterskor och vårdpersonal stärker förmågan att ge 

adekvat stöd till patienter och närstående, exempelvis genom att svara på frågor och 

funderingar, på så sätt öka patienters och närståendes förtroende till vården (McConigley et al., 

2014; Larsson Jakobsson et al., 2015). I Patientlagen (SFS 2014:821) står att den som ger 

informationen ska så långt som möjligt försäkra sig om att patienten och närstående har förstått 

innehållet samt betydelsen av den lämnade informationen. 

I resultatet framkom en acceptans gentemot sjukdomen genom att fokusera på att leva livet utan 

begränsningar och att låta viktiga saker i livet få större plats än små och betydelselösa. Att leva 

med acceptans kan relateras till Eriksson (2000) beskrivning av hälsoresurser. Människan har 
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hälsoresurser som kan ge kraft till patienten som bidrar till att känna helhet. Det finns inre 

hälsoresurser som kan vara tålmodighet, att känna hopp och tro. Detta kan relateras till 

resultatet som redogjorde att patienter accepterade sjukdomen och fokuserade på att behålla ett 

hopp som främja anpassningen till sjukdomen. I likhet med detta visar tidigare forskning att 

närstående försöker att göra allt för att hålla den drabbade anhöriga borta från tankar och 

känslor under sjukdomens progression för att inte belasta dem med ännu mer negativitet 

(Cipolletta & Amicucci, 2014; Cipolletta et al., 2018). Detta knytas till resultatet där det framkom 

att närstående påverkade patienter att acceptera behandling och hjälpmedel, då kunde de 

fortsätta kämpa med sjukdomen. Tidigare forskning visar också att vuxna barn väljer att vårda 

sina föräldrar på grund av det band som finns mellan dem och den kärlek de hyser för dem. För 

partners är det något som de vill göra på grund av den starka känslan av kärlek som finns mellan 

dem (Cipolletta & Amicucci, 2014). Resultatet nämnde också att patienter visste att det inte 

fanns så mycket att göra gällande sjukdomen därför valde istället att bekämpa den och ta alla 

tillfällen som gick för att öka chanserna att överleva. I tidigare forskning visar att sjuksköterskor 

ska forma omvårdnaden efter patienters behov, stärka livskvalitet och bevara deras autonomi. 

Sjuksköterskors roll är både betydelsefull och komplex vilket krävs att ha mer kunskap om ALS 

sjukdom för att kunna ge god omvårdnad till patienter (Ozanne, 2018). Resultatet visade även 

att patienter upplevde acceptans när sjuksköterskor såg människan bakom sjukdomen eller 

diagnosen, genom att lyssna och ge mer individanpassad vård och inte endast se sjukdomen. 

Detta kopplas till Hälso- och sjukvårdslagen (SFS 2017:30) som stadgas att sjukvårdspersonalen 

ska respektera patientens behov, integritet, värdighet och utgå från patientens situation. 

I resultatet framkom att patienter kunde finna mening trots sjukdomen som förstärkte viljan av 

att leva. Närstående gav patienter både mening och styrka genom att vara stöttande under 

sjukdomsförlopp. I tidigare forskning framkommer att under försämringen av sjukdomen börjar 

närstående gradvis ägna mer uppmärksamhet och tid till vård av anhöriga och försöker förbli 

positiva (Cipolletta & Amicucci, 2014). Detta styrks även i resultatet som beskrev att patienter 

som bodde tillsammans med närstående som hjälpte till med omvårdnaden och hade vänner 

som hälsade på medförde upplevelser av tacksamhet. Detta kan kopplas till Eriksson (2000) som 

nämner att de yttre hälsoresurserna kan vara familj, vänner, och ett arbete, som bidrar till att 

öka mening i livet. I tidigare forskning beskrivs också att när sjukdomen utvecklas upplever 

närstående att anhöriga som drabbas av ALS behöver stöd med rörlighet, ätande och den dagliga 

omvårdnaden (Cipolletta & Amicucci, 2014). Detta knytas till resultat som visade att närståendes 

stöd främjade patienters känsla av trivsel och var en källa till lycka. Vidare beskrevs att patienter 

upplevde att sjuksköterskor och den andra personalen som arbetade med ALS hade en 

medvetenhet och kunskap om existentiella behov och detta gav ett starkt stöd under sjukdomens 

utveckling. Detta kan också synas i tidigare forskning och i styrdokument som nämner att ha en 

god relation med ALS- team kan ge stöd till den drabbade och närstående, där alla i teamet 

arbetar tillsammans för att hjälpa patienter och närstående att få stöd och behov i svåra 

situationer (Ozanne, 2018; Socialstyrelsen, 2018). I resultatet nämndes också att de goda 

relationerna med vårdpersonalen var en viktig del i kampen mot sjukdomen. Att förstå 

patienters upplevelser när sjukdomen utvecklades och vägleda samt förbereda för vilket behov 

som kunde uppstå var nödvändigt för att upprätthålla en positiv syn på livet. Resultat går även 

att relatera till Svensk sjuksköterskeförening (2014) som skriver att i omvårdnadsarbetet ska 

sjuksköterskan engagera sig för en värld där mänskliga rättigheter och värderingar respekteras 

hos enskilda personer och familjer. Detta kan kopplas till tidigare forskning som beskriver för att 

främja egenvårdförmågan hos patienter behöver finna kommunikation som grundar sig på 

ömsesidig respekt (Bellomo & Cichminski, 2015; Fredriksson, 2012). Det bekräftas även i Hälso- 

och sjukvårdslagen (SFS 2017:30) där det stadgas att målet med vården är att alla invånare ska 

få en god vård av vårdgivare samt att ohälsa ska förebyggas. 

6.2 Metoddiskussion 

Föreliggande metoddiskussion kommer att föras utifrån beskrivning av fyra kvalitetskriterier, 

trovärdighet, pålitlighet, bekräftelsebarhet och överförbarhet. Enligt Mårtensson och Frilund 

(2017) används dessa fyra begrepp för att kritiskt granska datainsamling och dataanalys i 

examensarbeten. Trovärdighet handlar om att den kunskap som skapas är rimlig, att resultatet 

svarar på syftet och säkerställer att forskningen utförts i enlighet med regler för vetenskapligt 
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skrivande. Detta kopplas till Polit och Beck (2016) som beskriver att trovärdighet innebär hur 

tillförlitlig arbetets resultat är samt att resultatet presenteras på ett tydligt och objektivt sätt. 

Vidare beskriver Mårtensson och Fridlund (2017) att arbetets pålitlighet påvisas genom att 

författarna har beskrivit sin förförståelse och hur deras tidigare erfarenheter har påverkat 

datainsamling och dataanalys. Bekräftelsebarhet uppnås genom att ha ett neutralt 

förhållningssätt i forskningsprocessen och kontinuerligt kritiskt granska de egna 

ställningstagandena. Slutligen påvisas överförbarhet som hur väl resultatet kan appliceras i 

andra grupper eller situationer och kontext. För att uppnå resultatens överförbarhet krävs att 

resultat är tydligt beskrivet samt att kraven på trovärdighet, pålitlighet och bekräftelsebarhet är 

uppfyllda. 

Syftet med detta examensarbete var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS. 

Examensarbetets metod utgick från en kvalitativ ansats och vald analysmetod var en systematisk 

litteraturstudie med beskrivande syntes enligt Evans (2002) beskrivning. Då arbetet beskriver 

patienters upplevelser ansågs det relevant att det utgick från en kvalitativ ansats. Friberg (2017) 

menar att en kvalitativ metod är relevant för att studera upplevelser och kan bidra till en ökad 

förståelse, vilket styrker att detta metodval gjordes. Även Polit och Beck (2016) beskriver att en 

kvalitativ ansats ofta innefattar ett mindre urval av deltagare, vilket är en fördel när det kommer 

till att studera upplevelser. Evans (2002) beskrivning valdes till dataanalysen eftersom avsikten 

var att studera patienters upplevelser därför bestod materialet endast av kvalitativa artiklar. 

Evans (2002) beskriver att metoden är relevant för både erfarenhets och upplevelsebaserade 

studier vilket ansågs vara en styrka och gav tillförlitlighet i examensarbetet. Ännu en styrka med 

Evans metod var att det fanns fyra tydliga beskrivna steg att följas. Detta var insamling av data 

från artiklarnas resultat, att identifieras nyckelfynd i artiklarnas resultat, att identifieras likheter 

och skillnader mellan artiklarnas nyckelfynd samt att beskrivas fenomenet med stöd av de valda 

teman samt subteman. Författarna fann till en början svårigheter i att namnge teman och 

subteman eftersom vissa nyckelfynd kunde beskriva fler subteman än ett. Efter diskussion 

mellan båda författarna underlättades valen av teman och subteman, vilken stärker 

trovärdigheten i arbetet. En annan metod som kunde användas för detta examensarbete var en 

empirisk metod i form av intervjuer med patienter. Dock valdes denna metod bort då detta inte 

ansågs möjligt dels för att det var tidskrävande, dels skulle ha krävt resurser som författarna inte 

hade tillgång till. Det styrks även av Polit och Beck (2016) som anser att empiriska studier kan 

kräva mycket tid och förberedelser. Ytterligare ett alternativ hade varit att använda en 

litteraturöversikt, där både kvantitativa och kvalitativa artiklar inkluderas i analysen. Enligt 

Friberg (2017) innebär litteraturöversikter att identifiera likheter och skillnader i kvalitativa och 

kvantitativa artiklars syfte, metod och resultat. Resultatet hade sannolikt blivit annorlunda om 

kvantitativa artiklar valts eftersom syftet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med 

ALS. Det hade blivit komplicerat att förklara patienters upplevelser med siffror och statistiska 

tabeller, då metodens analys skiljde sig från den som valdes till detta arbete och därför valdes det 

alternativet borta. Under examensarbetets gång ökade kunskapen om artiklarnas innehåll 

genom noggrann reflektion och diskussion i relation till resultatet av patienters upplevelser med 

ALS. Genom att reflektera över sin förförståelse visar författarna en medvetenhet kring hur 

denna kan påverka examensarbetet. Detta examensarbete diskuterade även med studiekamrater 

för att få återkoppling som kunde missa av författarna, vilket är något som enligt Henricson 

(2017) stärker trovärdigheten. Vidare beskriver Henricson (2017) att arbetets trovärdighet, 

pålitlighet och överförbarhet stärks genom att diskutera dess styrkor och svagheter. Det var till 

en början svårt att få ner antalet sökträffar till ett rimligt antal. Då rådfrågade båda författarna 

en bibliotekarie på Mälardalens högskola som hjälpte till att öka nödvändig kunskap gällande 

både datainsamling samt dataanalys, vilket också har stärkt pålitligheten. 

Vid sökningen efter vetenskapliga artiklar användes Svensk MeSH som ett hjälpmedel för att 

hitta relevanta sökord som överensstämde med ord på engelska. Enligt Polit och Beck (2016) 

handlar tillförlitligheten om att resultatet i arbetet ska visa en sann bild av det som ska 

undersökas. Sökning utfördes i databasen CINAHL Plus och PubMed. Henricson (2017) 

beskriver också att sökning i olika databaser stärker arbetets tillförlitlighet och trovärdighet då 

databaser med god relevans användes i syftet att söka datamaterial. Avgränsningar som gjordes 

vid sökningarna var att artiklarna skulle vara peer review som även styrker examensarbetets 

trovärdighet och tillförlitligheten, vilket är något som enligt Östlundh (2017) säkerställer att 

artiklar är pålitliga. En annan avgränsning var att artiklarna skulle vara skrivna på engelska 

medan artiklar skrivna på andra språk exkluderades. Avgränsningen av artiklarnas språk kunde 
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resultera att artiklarna på andra språk missades, vilket ansåg av författarna en svaghet som 

påverkade trovärdigheten i arbetets resultat. Samtidigt ansågs artiklarna skrivna på engelska 

vara en styrka, som enligt Mårtensson och Fridlund (2017) är det vetenskapliga språket världen 

över, därav kan många nyttja artiklarna. För att förstärkas överförbarheten i examensarbetet 

gjordes inga begränsningar gällande inkluderade länder. Att ha en stor geografisk spridning i 

sökningen av artiklar ansågs som en styrka, då patienters upplevelser med ALS var liknande hos 

alla artiklar även om patienter var från olika länder. Detta styrks även av Polit och Beck (2016) 

som skriver att överförbarhet i artiklarna stärks när geografiska och kulturella begränsningar 

avstås. En annan avgränsning var att artiklarna publicerade från och med 2009-2019. Då de 

initiala sökningarna i databaser inte gav tillräckligt många artiklar, valdes därmed att utvidga 

sökningen till år 2008, då hittades ytterligare två artiklar som var relevanta för arbetets syfte. 

Därför uteslöts artiklar som var äldre än 2008 som ansågs en nackdel vid sökningen, då 

vetenskapliga artiklar som hade högre relevans för att besvara arbetets syfte kunde även finnas i 

äldre artiklar, vilken kunde påverka trovärdigheten i arbetet negativt. Resultatet enligt Friberg 

(2017) och Polit och Beck (2016) blir mer tydligt om fler artiklar tas med. 

Vid sökningarna hittades ett färre antal artiklar som beskrev patienters upplevelser med ALS än 

artiklar som beskrev närstående eller vårdpersonals upplevelser. Ett stort antal artiklar som 

hittades hade ett specifikt område till exempel medicinsk behandling eller andningssvårigheter. I 

samband med sökningarna användes kombinationer av de booleska sök-operatorerna AND och 

OR samt den söktekniska funktionen trunkering. Det stärks även av Östlundh (2017) som skriver 

att en trunkering av ord med * på slutet ger olika böjningar av ordet och därmed en bredare 

sökning, se bilaga A, vilket är något som enligt Henricson (2017) stärker arbetets trovärdighet 

och pålitlighet. Detta i sin tur ledde till att antal artiklarna utifrån patientens perspektiv ökade, 

då endast en artikel som beskrev båda närstående och patientens perspektiv valdes att 

inkluderas där patientperspektivet analyserades till resultatet, detta ansågs av författarna inte 

påverkades resultat trovärdighet. Enligt Henricson (2017) bekräftelsebarheten och 

trovärdigheten ökade genom en tydlig beskrivning av inklusions och exklusions kriterier i 

arbetet. 

Citat och nyckelfynd har inte översatts till svenska för att undvika feltolkningar, enligt Evans 

(2002) ökar citat trovärdigheten och förstärker ett resultat. Författarna till detta arbete har inte 

engelska som modersmål, därför användes svensk – engelsk ordbok vid översättning av 

nyckelfynden och citat för att undvika omtolkning. Alla artiklar kvalitetsgranskades med 

inspiration från Fribergs (2017) förslag utifrån nio frågor av fjorton där ett skattningssystem 

använts för att bedöma artikelns kvalitet vilket har betydelse för trovärdigheten i 

examensarbetet. Fem frågor exkluderades eftersom frågorna inte ansågs relevanta för 

examensarbetet. Medan de frågor som valde ansågs tillräckliga och säkra artiklarnas kvalitet, 

vilket bedömas en svaghet i arbetets trovärdighet, se bilaga B. Mårtensson och Fridlund (2017) 

beskriver att de artiklar som passerat kvalitetsgranskningen är de som ett examensarbetets 

resultat är baserat på vilket har betydelse för pålitlighet och överförbarhet i examensarbetet. 

6.3 Etikdiskussion 

En etisk prövning har inte varit nödvändig eftersom arbetet baserats på kvalitativa bearbetade 

artiklar. Alla artiklar som använts i detta arbete är från vårdvetenskapliga tidskrifter och har 

kvalitetsgranskats i enlighet med Fribergs (2017) beskrivning, se Bilaga B. Artiklarna som har 

inkluderats i detta arbete är peer review för att garantera att innehållet har en hög vetenskaplig 

kvalité samt är skrivna på engelska. Det är enligt Codex (2019) viktigt att undvika egna 

tolkningar av artiklarnas resultat, inte förfalskats och fabricera den vetenskapliga forskningen 

som tagits fram. I detta arbete har citat använt för att förstärka och höja trovärdighet i 

resultaten. Citaten har behållit sitt originalspråk engelska för att minimera risken för 

feltolkningar och för att dess innebörd inte skulle gå förlorad. För att undvika plagiat var det 

viktigt att citaten hänvisar till författare och sidnummer. Citaten som har använts härstammar 

från olika artiklar och beskrev patienters upplevelser av att leva med ALS. Referenshantering har 

skett enligt American Psychological Association (2019) referenssystem för att undvika plagiat 

samt för att tydliggöra varifrån materialet har hämtats. Examensarbetesförfattarna har inte 

engelska språket som modersmål därför har översättningen skett med svenskt- engelskt lexikon 

för att originaltextens innehåll inte ska återges felaktigt eller förvridas. Översättning av 
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artiklarna skedde enskilt därefter diskuterades författarnas åsikter och förförståelse tillsammans 

för att komma överens. Det styrks även av Polit och Beck (2016) som nämner att översättning 

ska genomföras sanningsenligt som möjligt för att inte producera missvisande resultat och 

feltolkade data. 

7 SLUTSATS 

Syftet med examensarbete var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS. Patienter 

upplever en förändrad livssituation på grund av sjukdomen, då patienter upplever rädsla inför 

framtiden vilken de inte kan planera eller kontrollera. De upplever sig vara begränsad i vardagen 

på grund av de kroppsliga förändringar som uppstår till följd av ALS, detta medför svårigheter 

att genomföra vanliga sysslor som tidigare inte är något problem. Likaså upplever patienter sig 

vara beroende av omgivningen för att klara av vardagliga livet. Trots detta anpassar sig patienter 

till en ny tillvaro genom att leva med acceptans och att finna mening trots sjukdomen. Anhöriga, 

vänner och vårdpersonal har en stor betydelse i hur patienter lyckas anpassa sig i livet. Genom 

att leva med en positiv inställning varje dag och hantera symtomen en dag i taget under den 

återstående tiden av livet kan patienter acceptera livet och då de valde att finna mening trots 

sjukdomen. Resultatet i det här examensarbetet möjliggör att förstå patienters upplevelser av att 

leva med ALS. Detta kan hjälpa till att hitta nya sätt att bemöta personer sjukdomen och ökar 

sjuksköterskors kunskap om hur sjukdomen tar sig vilket kan bidra till bättre vård och öka 

anpassning för patienter i livet. 

 

7.1 Förslag på vidare forskning 

I resultatet framkom att kunskap om hur det är att leva med ALS sjukdom behöver förbättras 

hos sjuksköterskor. Utökad kunskap hos sjuksköterskor bidrar till mer förståelse om sjukdom 

och därefter bättre vård och ett meningsfullt liv till ALS patienter. Vid sökning av vetenskapliga 

artiklar mötte författarna svårigheter att hitta tillräckliga artiklar som beskrev patienters 

upplevelse av att leva med ALS även vid ökad sökning på elva år var antalet otillräckligt. Ett 

förslag på framtida forskning är att mer studier behöver göras över hur sjukdomen upplevs samt 

att fokusera på vilket stöd som patienter behöver ha från sjuksköterskor. 
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lästa 

abstract 

Antal 

lästa 
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CINAHL 
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2019-08-
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“Patient “AND 

“experience” 
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“amyotrophic 

lateral sclerosis”  

Peer reviewed 

2009-2019 
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CINAHL 
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2019-09-
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“The patient 

perspective” in 

amyotrophic 

lateral sclerosis 

AND “care”  

Peer reviewed 

2009-2019 
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06 

“Amyotrophic 

lateral sclerosis” 

AND “living 

“AND “patient”  
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2008-2019 
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“experience  

“AND “motor 

neurone 

disease” AND 

“qualitative”  

Peer reviewed 

2009-2019 
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CINAHL 
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06 

“Amyotrophic 

lateral sclerosis” 

AND 

“experience” 

*AND 

“qualitative”  

Peer reviewed 

2009-2019 
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PubMed 
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Amyotrophic 

lateral sclerosis 

and "patient 

perspectives”  

 

“2009–2019” 
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BILAGA B. KVALITETSGRANSKNING   
Nedanför tabell är frågorna som användes vid kvalitetsgranskningen för artiklar i bilaga B. Varje 

artikel granskas enligt 9 Ja/Nej frågor där ett Ja ger 1 poäng och ett Nej ger 0 poäng. En 

summering av poängen gav en sammantagen bedömning. Låg kvalitet: 0-3 poäng; medelkvalitet 

vid 4-6 poäng och hög kvalitet mellan 7-9 poäng. 

Frågor 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 

Finns det ett tydligt problem 

formulerat och avgränsat? 

Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Nej Ja Nej Ja Ja 

Är syftet tydligt formulerat?  Ja Ja Ja Ja  Ja Ja  Ja Ja  Ja Ja Ja Ja  Ja 

Är metoden noggrant beskriven?  Ja Ja Ja  Ja  Ja  Ja Ja Ja  Ja Ja  Ja  Ja Ja 

Är undersökningspersonerna 

beskrivna? 

 Ja Ja Ja Ja   Ja  Ja Ja Ja  Ja Ja  Ja  Ja Ja 

Är det beskrivet hur data är 

analyserat? 

 Ja Ja Ja  Ja  Ja  Ja Ja Ja  Ja Ja  Ja  Ja Ja 

Är resultatet klart beskrivet?  Ja Ja Ja  Ja Ja   Ja Ja Ja  Ja Ja Ja  Ja Ja 

Svarade resultatet på studiens 

syfte? 

 Ja Ja Ja  Ja  Ja  Ja Ja Ja Ja Ja  Ja  Ja Ja 

Finns några etiska resonemang 

beskrivna? 

 Ja Ja Ja  Ja  Ja  Ja Ja Ja  Ja Ja  Ja  Ja Ja 

Finns en metoddiskussion? Ja  Ja Ja Ja   Ja  Ja Ja Ja  Ja Ja Ja   Ja Ja 

Poäng 9  9  9  9  9  9  9  9  8  9  8  9  9 
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BILAGA C. ARTIKELMATRIS 
Artikel-

nummer 

Författare, Titel 

(på engelska), 

Tidskrift, År, 

Land 

 

Syfte 

 

Metod  

 

Resultat 

1 Brown, J., & 

Addington-Hall, J.  

How people with 

motor neurone 

disease talk about 

living with their 

illness: a narrative 

study. 

Journal of 

Advanced Nursing 

 2008 

England 

Cinahl 

Syftet var att ta 

reda på vad 

patienters 

upplevelser är och 

vad de säger om 

att leva och 

hantera 

sjukdomen. 

Kvalitativ 

innehållsanalys.  

 

Deltagare 13 

patienter. 

Fyra teman 

identifierades: 

Tema ett förklarar 

de positiva 

aspekterna trots 

sjukdomen. Tema 

två förklarar synen 

på att känna sig 

maktlösa och 

oförmögna att 

kämpa för livet. 

Tema tre fokuserar 

på överlevnad 

medan tema fyra 

belyser rädsla och 

fruktan för vad 

som ska händer 

härnäst. En person 

med ALS kan 

antingen ha någon 

eller alla av dessa 

teman. 

2 Fanos, J., Gelinas, 

D., Foster, R., 

Postone N., & 

Miller, R.  

Hope in palliative 

care: from 

narcissism to self- 

transcendence in 

amyotrophic lateral 

sclerosis 

Qualitative. 

Journal of 

Palliative Medicine 

 2008 

USA 

Cinahl 

Syftet var att 

utforska 

betydelsen av 

hopp hos individer 

med ALS. 

Kvalitativ ansats, 

Intervju, 

innehållsanalyser.  

Deltagare: 16 

patienter  

Hopp för bot, 

vikten av stöd från 

familj, vänner, 

vårdpersonal, 

sökande efter 

nyaste 

informationen av 

sjukdomen, vilja 

att vara 

självständig/inte 

beroende av 

andra, 

accepterande av 

förändring och 

hopp att hitta 

något nytt. Även 

att leva varje dag 

till det fullaste, 

acceptans av 

situationen och 

aspekten av att 

vara i kontroll. 

3 Foley, G., Timonen, 

V., & Hardiman, O. 

“Acceptance and 

Decision Making in 

Amyotrophic 

Lateral Sclerosis 

from a Life-Course 

Perspective” 

Qualitative health 

research 2014 

Att belysa hur 

psykosociala 

processer påverkar 

patienters ALS 

samt hur det kan 

inverka på beslut 

som fattas kring 

deras vård.  

Kvalitativ ansats 

med djupa 

intervjuer, 

Grounded Theory. 

Deltagare 34 

patienter 

Ålder och 

livssituationen 

bidrog till hur 

deltagarna tog sitt 

beslut om vården. 

De äldre 

deltagarna 

accepterade 

sjukdomen än de 

yngre. Familjen 
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Irland 

Cinahl 

hade den största 

inverkan på 

beslutet som togs 

om vård och 

behandling. 

Resultatet 

presenterades som 

3 huvudkategorier, 

berörde acceptans 

i ALS, hur familjen 

påverkar 

beslutstagandet 

samt föräldraskap. 

4 Foley, G., Timonen, 

V., & Hardiman, O. 

“I hate being a 

burden”: The 

patient perspective 

on carer burgen in 

Amyotrophic lateral 

sclerosis” 

Amyotrophic 

Lateral Sclerosis 

and 

Frontotemporal 

Degeneration  

2016 

Irland. 

Cinahl 

 

Hur patienter med 

ALS upplever att 

få vård av 

familjemedlemmar 

kvalitativ ansats, 

djupgående 

intervjuer 

Grounded Theory, 

Intervjuerna 

spelades in och 

transkriberades. 

 Deltagare: 34 

patienter 

Människor med 

ALS upplever sig 

trygga från vården 

och tar emotionellt 

stöd från familj, 

även om de 

upplever sig 

vårdbörda. oavsett 

om de vill eller 

inte har patienter 

med ALS inget 

annat val än att 

förlita sig på 

familjen för att ge 

vård. människor 

med ALS står emot 

att vara beroende 

av andra för 

familjevården och 

strävar efter att, 

begränsa den 

belastningen på 

familjemedlem. 

5 Hogden, A., 

Greenfield, D., 

Nugus, P., & 

Kiernan, MC. 

 “What influences 

patient decision 

making 

amyotrophic lateral 

sclerosis 

multidisciplinary 

care? A study of 

patient 

perspectives”. 

Patient Prefer 

Adherence. 

2012 

Australien 

PubMed 

 

Att undersöka 

patienternas 

upplevelse vid ALS 

och identifierar de 

faktorer som 

påverkar deras 

beslutsfattande val 

av vård. 

 

Kvalitativ ansats. 

Semistrukturerade 

intervjuer med 

tematisk analys. 

Deltagare: 14 

patienter 

De strukturella, 

intrastrukturella 

och personliga 

faktorer visade en 

koppling till 

patientens 

beslutsfattande. 

Hur personen 

kände på 

diagnosen. Vad 

som var bra och 

dåligt i upplevelser 

av sjukvården? 

6 Jeppesen, J., 

Rahbek, J., Gredal, 

O., & Hansen, HP. 

“How Narrative 

Att undersöka hur 

narrativa 

intervjuer kan 

underlätta det 

Kvalitativ ansats, 

Narrativa 

intervjuer med 

Narrativ 

Att behålla ett liv 

är en essentiell 

upplevelse i att 

leva med ALS. 
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Journalistic Stories 

Can Communicate 

the Individual's 

Challenges of Daily 

Living with 

Amyotrophic 

Lateral Sclerosis”. 

The patient. 

2015 

Schweiz 

 Cinahl 

 

dagliga livet hos 

patienter med 

ALS. 

analysmetod. 

Deltagare: 6 

patienter 

  

Deltagarna anser 

att inte deras 

tillvaro bara 

handla om att 

förvänta på döden. 

7 King, S., Duke, M., 

& O’Connor, B. 

“Living with 

amyotrophic lateral 

sclerosis/motor 

neurone disease 

(ALS/MND): 

decision-making 

about ‘ongoing 

change and 

adaptation’” 

Journal of Clinical 

Nursing 

2009 

Australien 

Cinahl 

Syftet var att 

presentera en 

modell som 

beskriver olika 

typer av 

förändringar och 

anpassning till 

förändringar, 

beskrivs av 

patienter som 

lever med 

ALS/MND. 

djupgående 

intervjuer,  

Glaserian 

grounded 

Theory 

Deltagare: 25 

patienter 

Deltagarna 

beskriver om 

beslutfattande och 

anpassning efter 

sjukdomen, vård 

och behandling. 

Beslut om att 

anpassa eller inte 

anpassa sig till 

förändringar som 

var baserad på att 

bevara 

självkänslan, 

kontroll och skydd 

samt deras 

självbild. 

8 Lemoignan, J., & 

Ells, C. 

 “Amyotrophic 

lateral sclerosis and 

assisted ventilation: 

how patients 

decide'” 

Palliative and 

supportive care. 

2010 

 Canada 

 Cinahl 

Syftet med studien 

är att få bättre 

förståelse över hur 

patienter med ALS 

tar beslut gällande 

andningshjälp. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En kvalitativ 

metod med 

fenomenologisk 

ansats. 

Semistrukturerade 

intervjuer a. 

Deltagare: 10 

patienter 

 

Sex huvudteman 

framkom i 

kontext: 

– innebörden av 

interventionen. 

– betydelsen av 

kontext - inklusive 

funktionell status, 

tillgängliga stöd 

och ekonomiska 

konsekvenser. 

– vikten av värden 

- med avseende på 

kommunikation, 

relationer, 

autonomi, liv och 

livskvalitet.  

– Effekt av rädsla -

särskilt 

andningsbesvär. 

– behovet av 

information  

– anpassning till 

eller godkännande 

av interventionen. 

 

9 Oh, H., Schepp, K., 

& McGrath, B. 

“A journey of 

suffering: Living 

with Amyotrophic 

Undersöker hur 

patienter med ALS 

upplever sjukdom. 

Kvalitativ ansats, 

med 

semistrukturerade 

intervjuer. 

Deltagare:15 

Tre teman 

identifierades 

utifrån resan av 

lidandet hos 

patienter med 
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Lateral Sclerosis in 

South Korea” 

Journal of 

Neuroscience 

Nursing 

2014 

Sydkorea 

 Cinahl 

patienter 

 

ALS: kursen, 

drivande och vara 

på en ny båt. via 

sjukdomen 

uppstod en 

uppfattning av 

förlust, dagligen 

förlorades 

funktion och hälsa. 

De fysiska 

försvagningarna 

förd till 

känslomässiga 

bekymmer. Förlust 

och otrygghet för 

Framtiden berörde 

också patienter. 

Resultaten ger 

vårdpersonal ett 

tillfälle att förstå 

betydelsen av att 

leva med ALS 

frånpatienters 

perspektiv. 

10 Olsson Ozanne, A., 

Graneheim, U., 

Persson, l., & 

Strang,S. 

“Factors that 

facilitate and hinder 

the manageability of 

living with 

amyotrophic lateral 

sclerosis in both 

patients and next of 

kin”  

Journal of clinical 

Nursing. 

2011 

Sverige 

Cinahl 

 

Syftet är att belysa 

faktorer som 

underlättar och 

hindrar 

hanterbarhet av 

att leva med ALS 

hos patienter 

Kvalitativ studie 

med intervjuer, 

Inspelade och 

transkriberade 

intervjuer. 

Deltagare: 14 

patienter.  

Resultaten 

indikerar konstant 

fluktuation mellan 

möjligheter och 

begränsningar i 

individuell 

förmåga - hos 

patienter och 

familjemedlemmar 

- att hantera 

livssituationen. 

patienter 

utvecklade 

strategier för att 

hantera sina 

situationer genom 

acceptans, leva i 

nuet och uppfatta 

verklig närvaro 

och stöd från 

familj, vänner och 

myndigheter. 

11 Ozanne, A. O., 

Graneheim, H. 

“Understanding the 

incomprehensible – 

patients’ and 

spouses’ experiences 

of comprehensibility 

before, at and after 

diagnosis of 

amyotrophic lateral 

sclerosis” 

Scandinavian 

Journal of Caring 

Att belysa 

patienters 

upplevelse av 

förståelse relaterat 

till ALS 

Kvalitativ 

innehållsanalys. 

Individuella 

semistrukturerade 

intervjuer. 

Deltagare:14 

patienter 

 

Resultatet visar att 

patienter känner 

en rädsla för det 

okända, oavsett 

om förståelse finns 

för sjukdomen 

eller ej. Även om 

patienter har haft 

diagnosen för 

längre tid.  
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Sciences  

2018 

 Sverige 

Cinahl 

12 Ozanne, A., 

Graneheim, U.H., & 

Strang, S.  

“Finding meaning 

despite anxiety over 

life and death in 

amyotrophic lateral 

sclerosis patients”. 

Journal of Clinical 

Nursing. 

2013 

Sverige 

 Cinahl 

Att belyser hur 

patienten med 

ALS skapar 

mening trots sin 

sjukdom. 

Kvalitativ studie 

Intervjuer 

analyserades med 

en kvalitativ 

innehållsanalys. 

14 patienter. 

*Endast 

patientperspektiv 

ska användas. 

 

Deltagarna 

upplevelser av 

ångest både över 

hela sjukdomens 

skede och själva 

döden. Trots 

denna obotliga 

sjukdom som 

ledde känslor av 

död och orättvisa 

kunde de finna 

betydelse i livet 

vilket stimulera 

deras vilja att leva. 

meningen i livet 

finns genom 

familj, vänner, 

handlingen att ge 

och ta emot hjälp. 

13 Rosengren, K., 

Gustafsson, I. & 

Jarnevi, E.  

“Every second 

counts: Women’s 

experience of living 

with ALS in the 

End-of-life 

situations”. 

 Home Health Care 

Management & 

Practice 

2015 

 Sverige 

Cinahl 

 

Syftet med denna 

studie är att 

beskriva patienters 

upplevelser av att 

leva med ALS i 

slutet av livet. 

kvalitativ metod, 

analysmodell med 

steg - för - steg. 

Manifest 

innehållsanalys.  

Deltagare: 4 

patienter 

Tre övergripande 

teman var lidande, 

meningsfullhet 

och erfarenhet av 

ett begränsat liv. 

Temana beskrev 

hur ALS upplevdes 

av patienter. 
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