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ABSTRAKT 
 

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros (ALS) är en motorneuronsjukdom som har en relativt 

snabb utveckling och leder till att muskler förtvinar på grund av uteblivna impulser från 

nervsystemet. ALS är en dödlig sjukdom som saknar botemedel och vårdinsatserna inriktas på 

att lindra symtom. Att vara närstående till en person med ALS kan vara både fysisk och 

psykiskt påfrestande eftersom de närstående har ett stort ansvar för vården av den sjuke. 

 

Syfte: Att beskriva upplevelsen av att vara närstående till en person med ALS. 

 

Metod: Kvalitativ litteraturstudie med en induktiv ansats utifrån sex självbiografier författade 

av närstående till en person med ALS. Analysen grundades utifrån en manifest 

innehållsanalys. 

 

Resultat: Studiens resultat bygger på tre huvudkategorier och åtta underkategorier som 

belyser upplevelsen av att närstående till en person med ALS. Kategorierna är Att vårda en 

person med ALS; Mötet med vården samt Tankar kring döden. 

Slutsats: Närstående till personer med ALS upplever en stor vårdbörda eftersom de oftast 

saknar kunskap, information och stöttning av professionella vårdare. Som sjuksköterska är det 

viktigt att utgå från familjefokuserad omvårdnad för att kunna möta de närståendes behov. 
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INLEDNING 
 

Amyotrofisk lateral skleros (ALS) saknar botemedel och leder till döden. Sjukdomen drabbar 

inte bara personen med ALS, även närstående drabbas av situationen. Många närstående tar 

ett stort ansvar för den sjuke och dennes vård. Anledningen till att belysa upplevelsen av att 

vara närstående till en person med ALS var att få mer kunskap och en ökad förståelse inför 

mötet av de närstående i vår roll som sjuksköterskor. 

 

I denna studie används ordet närstående som en benämning på föräldrar, barn, make, maka 

eller nära vän. Patienten avgör själv vem som räknas som närstående och de behöver inte vara 

förbundna till varandra genom blodsband dock måste den som blir kallad närstående 

acceptera den rollen. 

 

 

BAKGRUND 
 

Amyotrofisk lateral skleros 

I Sverige finns uppskattningsvis 750 - 850 personer som lever med ALS och ytterligare 220-

250 personer diagnostiseras varje år. Det finns ingen tydlig skillnad mellan könen efter 70 års 

ålder däremot finns det en tendens till att dubbelt så många män insjuknar före 65 års ålder. 

Orsaken till ALS är fortfarande okänd. Det finns teorier att genförändringar i kombination 

med rökning och ärftlighet kan ge upphov till sjukdomen ALS (Socialstyrelsen, 2018). 

 

Etiologi  

ALS är en motorneuronsjukdom som har ett snabbt förlopp. Muskler förtvinar på grund av 

uteblivna impulser från nervsystemet vilket tillslut resulterar i en dödlig utgång 

(Socialstyrelsen, 2018). Vid påverkan på motorneuronen uppträder spända och stela muskler, 

stegrade eller försvagade reflexer, förtvining av muskler och muskelryckningar (Ericson & 

Lind, 2020). Kognitiva funktioner, minnesfunktioner, sensoriska funktioner och 

sfinkterfunktionen samt ögonmusklernas funktion är oftast intakta under hela 

sjukdomsförloppet (Ericson & Ericson, 2012). Andningskomplikationer är den främsta 

dödsorsaken vid ALS, främst som en följd av diafragmatisk svaghet i kombination med 

aspiration av mat och infektion vilket leder till pneumoni (Andersen et al., 2012).  

 

Symtom 

De vanligaste symtomen vid ALS utgörs ofta av ofrivilliga muskelryckningar i mindre 

muskelgrupper samt muskelsvaghet och successiv utveckling av muskelförtvining (Ericson & 

Lind, 2020). De första symtomen kan börja asymmetriskt genom svaghet i en hand, arm eller 

ben. Svagheten sprids därefter till andra viljestyrda muskler och varierar beroende på hur 

snabbt sjukdomen utvecklar sig (Socialstyrelsen, 2018). Funktionella begränsningar så som 

sväljsvårigheter och nedsatt rörlighet är de största problemen i det dagliga livet för patienten 

vilket för med sig ett ökat hjälpbehov av närstående (Eicher et al., 2019).  

 

Behandling vid ALS  

Det finns ännu inte någon botande behandling mot ALS. Insatserna inriktas på att lindra 

symtomen och kompensera för funktionsnedsättningar (Socialstyrelsen, 2018). Det är viktigt 

att individerna som drabbas av ALS snabbt erbjuds vård samt tillgång till de hjälpmedel som 

behövs för att underlätta det dagliga livet men även symtomlindrande behandling mot 

exempelvis slem och salivproblematik, kontrakturer och eventuella smärtor (Ericson & Lind, 
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2020). Den symtomatiska behandlingen syftar till att förbättra livskvaliteten för patienter och 

närstående (Andersen et al., 2012).   

 

Omvårdnad vid ALS  

Att vårda en person drabbad av ALS kan vara en stor utmaning för de närstående då 

sjukdomen saknar bot. Omvårdnaden för en person med ALS bör utgå från att stärka 

kommunikationen, sociala relationer samt stärka självkänsla och anpassning till sjukdomen 

och dess konsekvenser. Fokus ligger på palliativ vård i form av symtomlindring, främja 

livskvaliteten för hela familjen samt även erbjuda psykosocialt och existentiellt stöd till hela 

familjen från diagnos till livets slutskede (Ozanne, 2015).  

 

Sväljsvårigheter, viktnedgång och undernäring drabbar många personer med ALS och kan 

leda till lunginflammation och försämrad livskvalitet. Den försämrade rörligheten och styrkan 

av ansikts-, mun- och tuggmuskulaturen gör att personen kan bli trött i samband med måltiden 

vilket leder till svårigheter att äta. För att underlätta näringsintaget och problem rörande 

sväljning kan ett multidisciplinärt team med dietist, logoped, sjuksköterska och läkare göra 

stora insatser (Ozanne, 2015). Vid viktnedgång och sväljsvårigheter kan en PEG, som är en 

näringssond, behövas för att säkerställa näringstillförseln (Ericsson & Lind, 2020).  

 

Svaga ansiktsmuskler medför även talsvårigheter och eftersom händernas och armmusklernas 

motorik är nedsatt försämras även möjligheten att gestikulera och skriva. För att underlätta 

kommunikationen används tekniska hjälpmedel som pekskärmar, talförstärkare och 

talsyntesapparater (Ericsson & Lind, 2020).  

 

Vid tilltagande förlamning av extremiteterna försämras gångfunktionen så att behov av 

rullstol vanligen uppkommer men även risken för kontrakturer och trycksår ökar. Fysisk 

aktivitet kan underlätta andningen, motverka trycksår och motverka kontrakturer (Ericsson & 

Lind, 2020). Sjukgymnastik är grundpelaren för behandling av spasticitet vid ALS och har 

visat sig vara effektiv (Andersen et al., 2012). Fysioterapeut och arbetsperapeut är mycket 

viktiga i vården av ALS och bör involveras i ett tidigt stadium då de kan ta fram lämpliga 

träningsprogram utifrån individens individuella behov vilket kan stärka livskvaliteten, främja 

autonomi och förbättra känslan av ökad kontroll hos den drabbade (Ozanne, 2015).  

 

Den respiratoriska muskulaturen försvagas vid ALS (Ozanne, 2015). På grund av försvagad 

andning och ansamling av slem i luftvägarna kan andningssvårigheter med syrebrist och 

koldioxidansamling uppstå (Ericson & Lind, 2020). Vid behandling av påverkad andning är 

fysioterapeutiska insatser viktiga. Non- invasiv ventilatorbehandling kan förbättra 

livskvaliteten vid nattlig hypoventilation och förlänga överlevnaden. Även enklare metoder 

som att sova i upprätt, sittande ställning kan hjälpa. Vid andnöd kan benzodiazepiner eller 

opiater minska andningsbesvären och förhindra risken för respiratorisk försämring. Ett annat 

hjälpmedel som kan underlätta andningen är syrgas men eftersom det ökar risken för 

koldioxidretention bör det ges med försiktighet (Ozanne, 2015). 

 

Att vara närstående till en person med ALS 

Att få sjukdomen ALS påverkar inte bara den drabbade utan även deras närstående både 

fysiskt och psykiskt (Ericsson & Lind, 2020). Familjevårdare för en person med ALS möter 

snabbt livsförändringar i stor omfattning då personen med ALS under kort tid förlorar 

förmågan att röra sig, äta, andas och prata vilket kräver användning av olika hjälpmedel men 

även förändringar av familjens roller. Med tiden behöver en person med ALS ökade nivåer av 

hjälp med nästan alla aspekter av det dagliga livet (Aoun et al., 2013). Närstående känner sig 
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ansvariga för ett stort antal uppgifter när det gäller samordning med hälso- och sjukvården 

eftersom personer med ALS inte alltid kan hantera dessa uppgifter själv på grund av 

svårigheter att kommunicera (Winther et al., 2020). 

 

Benzein, Hagberg & Saveman (2017b) skriver att närstående är någon som står nära en person 

som lider av en sjukdom. Wright, Watson & Bell (2011) belyser att familjen är människor 

som på något sätt känner en känsla av samhörighet och ömsesidigt engagemang i varandras 

liv och som knutit an till varandra genom starka emotionella band. Enligt Dahlberg & 

Segesten (2010) är det viktigt att ha de närstående i fokus eftersom de tar ett stort vårdansvar 

för den sjuke, särskilt vid långvarig sjukdom. De närstående kan vara en betydelsefull faktor 

för den sjukes möjligheter att bevara hälsa och välbefinnande. Benzein, Hagberg & Saveman 

(2017b) menar att om en person i familjen drabbas av sjukdom kommer de övriga 

familjemedlemmarna att påverkas av detta vilket bidrar till ökat lidande och försämrad hälsa 

för hela familjen. Erlingsson (2017) påpekar att fler och fler personer i Sverige tar på sig 

ansvaret att vara anhörigvårdare vilket kan vara påfrestande för den egna hälsan. Erlingsson 

(2017) påpekar även att den tunga vårdbördan har en negativ inverkan på de närståendes hälsa 

vilket kan leda till stress, sömnlöshet, utmattning, depression och oro. Cipolletta et al. (2018) 

framhåller att närstående känner skyldighet att vårda sin familjemedlem men att det även ger 

upphov till känslor som maktlöshet och hjälplöshet. De närstående upplever att de blir 

fångade av situationen och får kämpa för att få tid till sina egna aktiviteter. Även Ozanne et al. 

(2014) påpekar att närstående upplever att deras frihet är begränsad och att de känner sig låsta 

eftersom den sjuka personen behöver hjälp hemma. De närstående lever under dagligt tryck 

och känner att det är svårt att sätta gränser. Erlingsson (2017) menar att anhörigvårdare lever i 

en föränderlig situation där tidigare livsmönster inte längre fungerar. Ett sätt att stödja 

anhörigvårdares hälsa är att erbjuda hälsostödjande familjesamtal som kan skapa tillfällen att 

reflektera över nya möjliga sätt att hantera vardagen. Genom hälsofrämjande samtal kan 

anhörigvårdaren uppleva ömsesidighet, bli sedd, erkänd och inte längre vara ensam i 

vårdandet. 

 

Sjuksköterskans roll 

Enligt Ozanne (2015) bör sjuksköterskan delta vid diagnossamtalet eftersom sjuksköterskan 

kommer att ha en viktig roll för familjen under hela sjukdomsförloppet. Utgångspunkten för 

sjuksköterskan är att lindra symtom och att underlätta vardagen för den sjuke och dennes 

närstående. Även Jakobsson Larsson et al. (2015) påpekar att det är viktigt att sjuksköterskan 

är observant på de närståendes välbefinnande och erbjuda dem hjälp och stöd för att de bättre 

ska kunna hantera sin situation. Enligt Erlingsson (2017) bör sjuksköterskan känna till 

anhörigvårdarens upplevelse i den vårdande situationen och vilka föreställningar 

anhörigvårdaren har om sin egen roll då detta kan påverka beslut att söka eller ta emot hjälp 

och stöd. Ozanne (2015) skriver att sjuksköterskans roll är att stärka livskvalitén och hjälpa 

familjen utifrån deras behov samt att upprätthålla familjens autonomi så långt det är möjligt. 

Ozanne (2015) nämner även att sjuksköterskan bör försäkra sig om att familjen har tillräckligt 

med information om sjukdomen, dess progress och vilka åtgärder som kan vara aktuella. 

Sjuksköterskan ska också vara observant på de närståendes hälsa, om de sover tillräckligt och 

om de har någon att samtala med och även ge fysiskt, psykiskt och existentiellt stöd. 
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TEORETISK REFERENSRAM  
 

För att belysa upplevelsen av att vara närstående till en person med ALS kommer studien att 

utgå från ett vårdvetenskapligt perspektiv. Uppsatsens teoretiska referensram utgår ifrån 

familjefokuserad omvårdnad. 

 

Familjefokuserad omvårdnad bygger på ett systemiskt förhållningssätt vilket kan liknas vid ett 

system där alla delar påverkar varandra (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017a) 

Familjefokuserad omvårdnad delas in i begreppen familjecentrerad omvårdnad och 

familjerelaterad omvårdnad. Dessa två begrepp ska ses som varandras komplement. De 

närstående ses i dagens vård och omsorg som en vårdgivarresurs. Genom att tillämpa 

familjefokuserad omvårdnad samskapas en vård mellan närstående, den sjuke och 

sjuksköterskan där alla kan vara med och bestämma kring vården av den sjuke och allas 

kompetens tas tillvara (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017b). 

 

Familjecentrerad omvårdnad 

I familjecentrerad omvårdnad ses familjen som ett system där familjemedlemmarna utgör 

varsin del vilket tillsammans skapar en helhet. När en person i familjen drabbas av sjukdom 

påverkas hela familjen (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017a). Sjuksköterskan bör se 

familjen som en helhet och att närstående inte glöms bort. De närstående besitter ovärderlig 

kunskap. En kunskap som kan bidra till ett ökat välbefinnande för samtliga 

familjemedlemmar men också för den professionella vården (Benzein, Hagberg & Saveman, 

2017b). 

 

Familjerelaterad omvårdnad 

Familjerelaterad omvårdnad utgår från att ha fokus på den sjuke och de närstående utgör 

kontext eller vice versa. Familjerelaterad omvårdnad förekommer ofta inom vården och i 

samband med personcentrerad vård. Med personcentrerad vård menas att det är den sjuke som 

är i centrum men att det även tas hänsyn till den sjukes sociala sammanhang som då innefattar 

de närstående (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017b). 

 

ALS är en sjukdom som inte bara drabbar den sjuke. Även de närstående drabbas. De 

närstående är en viktig resurs både för den sjuke och för den professionella vården. Därför bör 

de närstående uppmärksammas mer och inte tas för givna. Benzein, Hagberg & Saveman 

(2017b) menar på att om familjefokuserad omvårdnad tillämpas utifrån ett systemiskt 

förhållningssätt möts familjen som en enhet. De närstående känner sig sedda av den 

professionella vården och upplever då en trygghet i sin vårdande roll. 

 

 

PROBLEMFORMULERING  
 

ALS är en sjukdom som saknar botande behandling. Funktionella begränsningar som spända 

och stela muskler, stegrade eller försvagade reflexer, förtvining av muskler och 

muskelryckningar är de största problemen i det dagliga livet för den sjuke vilket för med sig 

ett ökat hjälpbehov. ALS drabbar inte bara den sjuke utan involverar även de närstående. Att 

som närstående vårda en person med ALS påverkar den närståendes välbefinnande och hälsa 

genom att de oftast upplever stress, sömnlöshet, utmattning, depression och oro. De 

närstående känner en skyldighet att vårda sin familjemedlem men kan också känna en 

maktlöshet och hjälplöshet. Sjuksköterskan ska därför vara observant på de närståendes 
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välbefinnande och erbjuda dem hjälp och stöd för att de bättre ska kunna hantera sin situation. 

Sjuksköterskan ska också informera närstående om sjukdomen och de aktuella åtgärderna. Att 

som sjuksköterska arbeta med familjefokuserad omvårdnad kan leda till att de närstående och 

den sjuke får känna sig delaktiga i vården och alla berördas kunskap tas tillvara och på så vis 

får man en ökad kompetens. De närstående har ofta en betydande roll i vården av en person 

med ALS och får ofta sköta stora delar av omvårdnaden, sköta sjukvårdskontakter samt föra 

den sjukes talan. Genom att skaffa mer kunskap om närståendes upplevelser av hur det är att 

leva med en person med ALS kan sjuksköterskan informera, stötta och bemöta de närstående 

på ett bättre sätt och därmed sätta in rätt resurser vid rätt tidpunkt. 

 

 

SYFTE 
 

Syftet var att beskriva upplevelsen av att vara närstående till en person med ALS. 

 

 

METOD  
 

Design  

Studien genomfördes utifrån en kvalitativ metod med induktiv ansats. En induktiv ansats har 

som utgångspunkt att beskriva individens egen levda erfarenhet (Henricson & Billhult 2017). 

Kvalitativa metoder utgår från att varje människa är unik och formas och präglas utifrån 

hennes erfarenheter, upplevelser och tankar. För att forskaren ska få en ökad förståelse för den 

enskilda människans upplevelse behöver insamlad data vara detaljerad och innehålla ett visst 

djup (Kristensson, 2014). Föreliggande studie grundades på självbiografier som beskrev 

upplevelsen av att vara närstående till en person med ALS. 

 

Datainsamling och urval 

Föreliggande studie baserades på sex självbiografier. Denna form av data har valts för att 

kunna beskriva och få en djupare förståelse för de närståendes upplevelser av hur det är att 

vårda en individ med ALS. Segesten (2017) menar att biografier ofta bygger på upplevelser 

och erfarenhet och kan vara viktiga källor till kunskap för andra. Sökningar gjordes i 

databasen LIBRIS för att få fram relevanta självbiografier där närstående beskrev sina 

upplevelser om att vara närstående till en person med ALS. LIBRIS är Sveriges nationella 

bibliotekssystem. 

 

Inklusionskriterierna för studien var att självbiografierna ska varit skrivna ur ett närståendes 

perspektiv till en individ med diagnosen ALS. För att undvika felöversättningar skulle 

självbiografierna vara skrivna på svenska. För att öka trovärdigheten fick självbiografierna ej 

vara äldre än 2010. Utifrån inklusionskriterierna gjordes sökningar i LIBRIS (Bilaga 1) på 

sökorden: ALS och självbiografier vilket gav 11 träffar. Därefter gjordes en andra sökning på 

sökorden ALS och biografier vilket gav 256 träffar. Efter det gjordes en avgränsning med 

svenska som språk. Detta gav 32 träffar. På de svenska titlarna gjordes en sortering genom att 

söka efter avgränsning på år för att få fram senast utgivna självbiografierna. Urvalet gjordes 

uppifrån och ned i resultatet av sökningen och de självbiografier som var skrivna av 

närstående till en person med ALS valdes ut. Självbiografierna som valdes ut för att ingå i 

studien var:  Innan man vet; Ett långsamt farväl - om C och kärleken i skuggan av ALS; 40 

betraktelser om C; Dialog med en ängel samt Blommiga tapeter. Efter att ha läst 

självbiografierna Ett långsamt farväl - om C och kärleken i skuggan av ALS och 40 
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betraktelser om C som var skrivna av samma författare upptäcktes att innehållet i 

självbiografierna var identiska. Då detta beskriver upplevelser, tankar och erfarenheter från en 

och samma närstående så utökades datainsamlingen med ytterligare en självbiografi för att få 

mer information till resultatet. En ny sökning gjordes i LIBRIS. Självbiografin som valdes ut 

var Där vitsipporna blommar - en berättelse om cancer, ALS och kärlek - och ansågs relevant 

utifrån studiens syfte (Bilaga 2). De utvalda självbiografierna var skrivna av en man och fyra 

kvinnor. Mannen var författare till två av självbiografierna. 

 

Kvalitetsgranskning 

För att styrka trovärdigheten av materialet gjordes en kvalitetsgranskning av självbiografierna 

utifrån Segesten (2017). Kvalitetsgranskningen gjordes genom en bedömning av vardera 

självbiografier utifrån frågor kring vilken typ av litteratur det handlade om, vem som var 

ansvarig utgivare, författare, när källan var tryckt samt om innehållet i självbiografierna hade 

kvalitetsgranskats innan utgivning. Det togs också ställning till på vilket sätt texten i 

självbiografin var användbar för utvecklingen av akademisk och professionell kunskap inom 

ämnesområdet (Bilaga 3).   

 

Dataanalys 

Dataanalysen gjordes med hjälp av en manifest kvalitativ innehållsanalys som enligt 

Lundman & Hällgren Graneheim (2017) är lämplig för att granska och tolka texter.  Vid en 

manifest innehållsanalys tolkas materialet mer textnära och uttrycks på en beskrivande nivå i 

form av kategorier. De valda självbiografierna lästes först enskilt av var och en av författarna. 

Därefter sorterades texten från självbiografierna enskilt ut till meningsenheter. En 

meningsenhet är en del av en text och utgörs av till exempel ett stycke som genom sitt 

innehåll och sammanhang hör ihop (Lundman & Hällgren Graneheim (2017). 

Meningsenheterna infördes i Google docx-dokument och sorterades efter bok och sidnummer 

för att enkelt kunna gå tillbaka i boken. Därefter diskuterades de utvalda meningsenheterna 

för att verifiera om de besvarade studiens syfte. Under analysprocessen kondenserades 

meningsenheterna gemensamt. Lundman & Hällgren Graneheim (2017) skriver att 

kondensering är en process som gör texten kortare och mer lätthanterlig, samtidigt som det 

centrala innehållet bevaras och inget betydelsefullt försvinner. De kondenserade 

meningsenheterna kodades sedan gemensamt. Lundman & Hällgren Graneheim (2017) 

beskriver koden som en etikett på en kondenserad meningsenhet som kort beskriver dess 

innehåll. Koder som hade ett liknande innehåll utgjorde kategorier. Lundman & Hällgren 

Graneheim (2017) skriver att kategorier konstrueras så att innehållet är närbesläktat och att 

det skiljer sig från innehållet i andra kategorier.  De kondenserade enheterna sorterades in i 7 

underkategorier som resulterade i 3 kategorier som ligger till grund för studiens resultat och 

presenteras i resultatavsnittet. (Tabell 1). 

 

Tabell 1. Exempel på analysprocessen. 

Meningsenhet Kondenserad 

meningsenhet 

Kod Underkategori Kategori 

Det fanns dagar 

då jag ville fly 

från alltihop… 

lämna över 

ansvaret till 

någon annan. 

Det fanns dagar 

då jag ville 

lämna över 

ansvaret till 

någon annan. 

Men det kom 

Jag hörde 

hemma där hos 

Mats dygnet 

runt. 

Självklarhet att 

vårda 

Att vara 

närstående till 

en person med 

ALS. 
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Men det kom 

jag aldrig nära 

att göra. Bara i 

tankarna… jag 

hörde hemma 

där hos Mats 

dygnet runt och 

vara hans röst. 

Att vara en 

garanti till ett så 

drägligt liv som 

möjligt (Klint, 

2020 s. 63). 

jag aldrig att 

göra. Jag hörde 

hemma där hos 

Mats dygnet 

runt och vara 

hans röst. 

Jag har haft stort 

stöd genom 

samtalen med en 

psykolog. Han 

jobbar med 

patienter som 

drabbats av 

någon 

neurologisk 

sjukdom och hur 

det påverkar 

anhöriga (Klint, 

2020 s. 37). 

Jag har haft stort 

stöd genom 

samtalen med en 

psykolog. 

Stödjande 

samtal 

Vårdens 

betydelse för de 

närstående 

Mötet med 

vården 

Först i bilen slår 

det mig att nu är 

vi på väg för att 

ta avsked av 

pappa. Han 

kommer att 

ligga i sin säng 

på boendet. Men 

han kommer att 

vara död 

(Kjellqvist, 

2020 s.77). 

Han kommer att 

ligga i sin säng 

på boendet. Men 

han kommer att 

vara död. 

 

Han kommer att 

vara död. 

 

Efter döden Tankar kring 

döden 

 

Förförståelse 

Förförståelsen grundas på forskarens teoretiska kunskap, tidigare erfarenheter samt 

förutfattade meningar av det fenomen som ska studeras. Genom att använda sig av sin 

förförståelse kan det öppna upp för ny kunskap och en djupare förståelse inom studiens 

område (Lundman & Hällgren Graneheim, 2017) Det ses även som en fördel om mer än en 

person tolkar en text och sedan jämför sina tolkningar med varandra (Norberg & Fagerberg, 

2017). Författarna till föreliggande studie hade ingen tidigare erfarenhet eller kunskap kring 

ALS utan endast förutfattade meningar. Genom att båda författarna till den föreliggande 
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studien läste de utvalda självbiografierna var för sig samt enskilt plockade ut meningsenheter 

minskade risken för att egna tolkningar skulle påverkas av den egna förförståelsen. 

 

 

FORSKNINGSETISKA ASPEKTER 
 

Helsingforsdeklarationen är en av de mest välkända och inflytelserika forskningsetiska 

koderna och har fokus på medicinsk klinisk forskning (Sandman & Kjellström, 2018).  

Helsingforsdeklarationen som framställts av World Medical Association (WMA) är en 

beskrivning över etiska principer där människors hälsa, rättigheter och integritet ska 

respekteras (WMA Declaration of Helsinki, 2018). Utifrån de etiska grundprinciperna 

autonomiprincipen och inte skada principen har hänsyn till Helsingforsdeklarationen tagits i 

studien. Autonomiprincipen innebär att all forskning är frivillig. Då detta är en litteraturstudie 

där författarna själva skrivit böckerna och givit ut informationen så finns ej några etiska 

hinder som gör att deltagarnas autonomi blir lidande. Inte skada principen bygger på att en 

studie ska genomföras så att risk för skada minimeras och hänsyn ska tas till deltagarnas 

anonymitet och integritet (Kristensson, 2014). Studien bygger på självbiografier där 

författarna skrivit om sina egna tankar, upplevelser och känslor. Genom att använda sig av 

tydliga källhänvisningar samt citat där texten återberättas ordagrant ses risken för att skada 

författarnas anonymitet samt integritet som liten. Materialet har valts ut för att kunna belysa 

närståendes upplevelser av att vårda en person med ALS och inte utifrån författarnas egen 

uppfattning om ämnet.  

 

 

RESULTAT  
 

Resultatet är en sammanställning utifrån en analys och som gjorts av sex självbiografier. Det 

framkom tre kategorier och åtta underkategorier som beskrev upplevelser av 

att vara närstående till personer med ALS (Tabell 1). 

 

Tabell 1. Studiens kategorier samt underkategorier. 

Kategori Underkategori 

Att som närstående vårda en person med 

ALS 

 

- Självklarhet att vårda 

- Att bli en vårdare 

- Känslomässig utmattning 

Mötet med vården - Vårdens betydelse  för de närstående 

- Vårdens förväntningar på de närstående 

Tankar kring döden - Innan döden inträffar  

- När döden inträffat 

 

Att som närstående vårda en person med ALS 

Att vara närstående och vårda en person med ALS kräver att den närstående är tillgänglig dag 

och natt. Detta innebär ett stort ansvar som kan leda till oro och sorg. Kategorin representeras 

av underkategorierna ”Självklarhet att vårda”, ”Att bli en vårdare” och ”Känslomässig 

utmattning”.  
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Självklarhet att vårda 

I samband med insjuknandet upplevde de närstående en självklarhet att ställa 

upp och hjälpa den drabbade med ALS under sjukdomstiden. Det var ett val man inte 

reflekterade över utan det kändes mer som en självklarhet och tacksamhet att kunna hjälpa till. 

Några av de närstående kände det som en plikt/skyldighet medan andra kände att de ville 

spendera mer tid med den drabbade än tidigare då livet nu för den drabbade var begränsat. För 

att tillbringa mer tid tillsammans och även få vardagen att gå ihop valde en närstående att 

arbeta mindre.   

 

”Efter 6 månader ringde han upp mig och undrade om jag ville jobba hos honom 

som hans personliga assistent. >>Självklart!<< var mitt svar. Visste inte vad det 

innebar men att få tillbringa tid med honom var en självklarhet för mig” (Wallsjö, 

2017, s. 10). 

 

Att bli en vårdare   

Att bli vårdare som närstående till en person med ALS upplevdes mycket krävande. Det tog 

lång tid att boka besök och sköta olika vårdkontakter. De närstående beskrev att olika 

sjukhusbesök var tidskrävande då det krävde noggrann planering kring nödvändiga 

hjälpmedel som de behövde ha med sig samt noggrann planering kring medicinering, 

sondmatning och toalettbesök. Närstående kände ett stort ansvar och ville finnas tillgängliga 

vid olika läkarbesök och uppföljningar för att föra den sjukes talan men även för att agera som 

tolk då sjukvårdspersonalen hade svårt att förstå vad den sjuke vill förmedla.  

 

Att tillgodose omvårdnadsbehovet hos den sjuke blev mer ansträngande ju längre sjukdomen 

fortskred. Detta eftersom närstående skulle vara behjälpliga med toalettbesöken, vändningar i 

sängen, matning och medicinering. Att lära sig känna igen olika andningsljud och veta vad 

dessa betydde eller bara finnas nära upplevdes som ett sätt att finnas som stöd. Närstående 

upplevde att de inte fick någon sammanhängande sömn då den sjuke sov dåligt vilket ledde 

till utmattning och konstant trötthet för de närstående. De fick sätta sina egna liv och behov åt 

sidan och även övriga familjemedlemmar blev åsidosatta. Eftersom den sjuke krävde 

närståendes tillgänglighet natt och dag upplevdes ibland åtagandet som överväldigande av de 

närstående. Att ständigt finnas som stöd, behöva planera hela vardagen och vara närvarande 

ledde till avsaknad av tid till sig själva och skapade dessutom stress, oro, frustration och ilska. 

Någon av närstående upplevde att så fort ett problem var löst uppkom ett nytt.  

 

”Min och barnens erfarenhet. Ingen annan vet till hundra procent vad som ingick 

i vårt liv, hur det fungerar att vakna upp till det varje morgon” (Klint, 2020, s.99).  

 

De närstående upplevde en känsla av otillräcklighet. De menade att det krävdes mycket av 

dem som vårdare att de inte räckte till för att fortsätta att vara bara närstående till den sjuke. 

Sjukdomen innebar att den sjuke hade mer och mer behov av hjälpmedel och det tog bort 

delar av den fysiska närheten. Det var inte så enkelt att bara ge en puss då det kunde innebära 

att man var tvungen att ta av en andningsmask. Inte heller kunde de sova tillsammans då de 

hade hjälp av personlig assistans dygnet runt vilket gjorde att de hade skilda sovrum. Saker 

man hittat på tillsammans tidigare som restaurangbesök eller konserter blev svårare att 

genomföra och resor som var planerade fick ställas in.  

 

”De fysiska förutsättningarna i vår relation och ömhet uttryck förändrades under 

sjukdomstiden, men behoven var egentligen de samma för oss båda!” (Dahlbäck, 

2012 s.124). 
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Känslomässig utmattning 

ALS skapade mycket förtvivlan, ångest, oro, maktlöshet och sorg för den som drabbats av 

ALS men även för deras närstående. Det fanns inget hopp om bot och som närstående kände 

de sig maktlösa när de såg att olika förmågor som att prata, äta, dricka och röra sig successivt 

försämras hos den sjuke. Närstående upplevde att sjukdomen var skoningslös och oron för 

den sjuke var ständigt närvarande. Det var en kamp och plågsamt att sitta bredvid och inte 

kunna göra något vilket ledde till psykisk och känslomässig utmattning. Eftersom den mesta 

av tiden gick åt att vårda och övervaka den sjuke upplevde de närstående sina förpliktelser 

som krävande och de hade svårt att sätta gränser. De ville inte belasta den sjuke med sina 

egna behov.  

 

” Min sorg och förtvivlan över det som händer är min ensam att bära, det kan jag 

inte belasta pappa med. Min uppgift nu är att vara hans stöd, att bringa lite 

glädje i hans tillvaro” (Kjellqvist, 2020, s.69). 

 

Mötet med vården  

Mötet med vården upplevdes både positivt och negativt. De positiva upplevelserna var att 

närstående uppskattade att få tips och råd från någon professionell. De negativa upplevelserna 

handlade om otillräcklig tillgänglighet och stöd från de professionella vårdgivarna. 

Kategorierna representeras av underkategorier ”Vårdens betydelse för de närstående” och 

”Vårdens förväntningar på de närstående”.   

 

Vårdens betydelse för de närstående 

Alla närstående upplevde att behovet av stöd var stort. De uppskattade att få prata med någon 

professionell eller med någon annan närstående i liknande situation. Att dela erfarenheter med 

andra i liknande situation var något som efterfrågades hos många närstående. Resurser i form 

av tips och råd samt lösningar som samhället kunde ställa till förfogande var värdefullt att få. 

Någon av de närstående upplevde att de mötte kompetenta assistenter och 

hemsjukvårdspersonal vilket ökade känslan av trygghet. En av närstående upplevde att 

samtalen med psykologen var ovärderliga och ett stort stöd både under sjukdomstiden och 

efteråt.   

 

”Nu vet jag hur lite, faktiskt, som krävs för att man hjälper någon i kris. Att få 

prata, gråta och uttrycka sina känslor i en enda röra är ovärderligt… ingen kan 

ändra situationen, men mänskliga relationer kan avgöra hur man klarar att leva i 

den” (Klint, 2020 s.46).  

 

Många av närstående upplevde att de hade behövt mer tid och mera information från de 

professionella vårdgivarna om sjukdomen, dess förlopp och hur det skulle påverka familjen. 

Otillräcklig tillgänglighet och stöd från den professionella vården var ett återkommande 

problem som skapade oro och frustration. Bristen på kommunikation mellan den 

professionella vården och närstående gjorde att de närstående saknade information kring vart 

de kunde vända sig om den sjuke blev försämrad.  

 

”Det är fan ta mig inte lätt att stå bredvid och inte veta vad man kan göra och 

inte göra. Jag har inget kontaktnät, vi assistenter är ute på eget vatten, vi har 

ingen vi kan ringa överhuvudtaget och be om hjälp och be om råd” (Wallsjö, 

2017, s. 103).   
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Vårdens förväntningar på de närstående  

Vårdpersonalen hade förväntningar på att de närstående skulle ta hand om den sjuke i ALS 

även när den sjuke var inlagd på sjukhuset. Andra negativa upplevelser var att vårdpersonalen 

begärde att de närstående skulle närvara så mycket som möjligt för att kunna tolka och ha ett 

övergripande ansvar för personer med ALS. 
 

”Han blev inlagd för att jag vägrade ta ansvaret att ha honom hemma i det 

tillstånd han var. Ett tillstånd som sjukhusets läkare måste ansett normalt för mig 

att ansvara för. Var det min plikt? Jag var en besvärlig anhörig och sa, ”om ni 

anser att han är frisk nog att bo hemma i detta tillstånd ska ni veta att han 

kommer vara ensam. Jag är inte vårdutbildad och kommer inte ta det ansvaret.” 

… visst fick han stanna.”  (Klint, 2020 s. 91-92) 

 

En del av närstående var tacksamma och kände sig säkra med de vårdarna som kom. Någon 

av närstående upplevde hembesök av vårdare som oprofessionella då de saknade erfarenhet 

och kunskap.   

 

Tankar kring döden 

Denna kategori beskriver de närståendes tankar och upplevelser tiden innan och efter att den 

sjuke avlidit. Kategorin representeras av underkategorierna ”Innan döden inträffar” och ”När 

döden inträffat”. 

 

Innan döden inträffar 

Att samtala kring döden upplevde de närstående som jobbigt och ville helst inte prata om det. 

Någon upplevde det jobbigt när den som var sjuk förde samtalet om döden. De hoppades att 

de hade lång tid kvar tillsammans och ville inte ta in att sjukdomsprocessen gick så fort 

framåt. De hoppades på att sjukdomen skulle stanna upp och att det kanske till och med skulle 

hinna dyka upp ett botemedel. 

 

 Andra ville prata om döden för att få veta mer om hur den sjuke till exempel tänkte kring sin 

begravning men höll tillbaka då de var rädda att det skulle väcka negativa känslor hos den 

sjuke som gjorde att den lilla livsglädje som fanns kvar skulle försvinna.  

 

”Hur skulle jag öppna för samtal om döden och slutet utan att ta bort det lilla 

hopp som C behövde för att orka den innevarande dagen” (Dahlbäck 20, s.153). 

 

Några kände en rädsla för att de inte skulle vara hos den sjuke när väl döden inträffade. Det 

resulterade i att de inte vågade göra saker på egen hand utan kände att de ville vara vid den 

sjukes sida så mycket som det bara var möjligt.  

 

”Jag kände så starkt att tiden rann ifrån oss. Funderade mycket över döden och 

när döden skulle komma” (Malmsten, 2019, s.62). 

 

Trots en önskan om att få ha den sjuke kvar i livet kände de närstående att allt eftersom den 

sjuke försämrades blev det lättare att acceptera att det definitiva slutet närmade sig. Att stå vid 

sidan av och se hur den man håller av blir sämre och sämre gjorde att de närstående kunde 

känna en känsla av att döden vore en befrielse. 
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När döden inträffat 

Den närmaste tiden efter att den sjuke avlidit upptogs tiden av att planera inför den 

kommande begravningen. Upplevelsen var då att de hade önskat att de vågat samtala med den 

sjuke om det fanns önskemål om hur denne ville ha sin begravning. Detta för att slippa vara 

oense som närstående om till exempel kista eller vilka blommor kistan skulle dekoreras med 

men också för att man ville ordna en så fin begravning som möjligt utefter den avlidnes 

önskemål.  

 

”Våga prata om döden. Det hjälper oss som blir kvar att veta vad den drabbade 

vill efter sin död” (Malmsten, 2019 s 134).  

 

När begravning var över infann sig tiden för reflektion och att bearbeta sin sorg. 

Sorgeprocessen såg olika ut. De upplevde en sorg över att de aldrig mer skulle ses och över 

att den sjukes liv blev så kort. Samtidigt kände de en tacksamhet för att ha funnits vid den 

sjukes sida då de tog sitt sista andetag. Saknaden av att kunna samtala och dela upplevelsen 

med någon som befann sig i liknande situation ledde till att det startades en grupp för ALS- 

drabbade och deras närstående. Den som kan förstå bäst hur det är att vara närstående till en 

som är sjuk i ALS är den som själv upplevt det. 

 

 

DISKUSSION 
 

Studiens resultat belyser de närståendes upplevelse av att vara närstående till en person med 

ALS, mötet med vården och tankar kring döden. Eftersom syftet var att beskriva upplevelsen 

av att vara närstående till en person med ALS anses resultatet och syftet stämma överens. 

 

Metoddiskussion 

Design 

Studien genomfördes med en kvalitativ metod med induktiv ansats för att kunna beskriva 

upplevelsen av att vara närstående till en person med ALS. Kvalitativ forskning inriktas på 

människans upplevelser eller uppfattningar om sin situation och ger på så vis en djupare 

förståelse genom att skapa en trovärdig bild eller teori. Denna design valdes istället för en 

kvantitativ metod vars syfte enligt Kristensson (2014) är att generalisera slutsatser och hitta en 

mätbar verklighet.  

 

Datainsamling/urval 

Resultatet baseras på sex självbiografier skrivna av närstående till en person med ALS. 

Segesten (2017) menar att självbiografier har en form av trovärdighet trots att den endast 

bygger på författarens egna tankar och upplevelser. Innan utgivning görs också en bedömning 

av självbiografins trovärdighet av bokförlagen. En nackdel med självbiografier jämfört med 

en intervjustudie kan vara att frågor inte kan ställas för att få en djupare förståelse av hur det 

är att vara närstående till en person med ALS. Studien hade kunnat genomföras som en 

intervjustudie men det bedömdes vara svårt att finna informanter till studien. 

 

Självbiografierna valdes ut genom sökningar i databasen LIBRIS. Fem självbiografier valdes 

ut och lästes enskilt. Två av självbiografierna var skrivna av samma författare och det 

upptäcktes att innehållet i de båda självbiografierna var likvärdigt. För att få mer information 

till resultatet och öka trovärdigheten gjordes en ny sökning i databasen LIBRIS och ytterligare 

en självbiografi lades till. Självbiografin var skriven av en närstående vars föräldrar drabbats 

av två allvarliga sjukdomar, cancer och ALS. Materialet som innefattade upplevelser av att ha 
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en närstående som drabbats av cancer i denna självbiografi exkluderades. Det övriga 

materialet bedömdes relevant till studiens syfte. Författarna till studien ansåg det viktigt att 

Självbiografierna skulle vara skrivna på svenska för att minska risken för feltolkning av 

texten. Att självbiografierna var skrivna av närstående till en person med ALS ansågs styrka 

trovärdigheten eftersom innehållet var skrivet utifrån den närståendes upplevelser och inte 

återberättat av någon utomstående. Henricson (2017) påtalar att inklusions- och 

exklusionskriterier har betydelse för studiens kvalitet och överförbarhet. De självbiografier 

som valdes ut var skrivna av en man och fyra kvinnor vilket kan vara en svaghet att det inte 

var en jämnare fördelning mellan könen. 

 

Dataanalys 

Analysen genomfördes utifrån Lundman & Hällgren Graneheims (2017) kvalitativa 

innehållsanalys. En kvalitativ innehållsanalys är användbar för att granska och tolka text 

vilket ansågs lämplig då studien baseras på självbiografier. 

 

Självbiografierna lästes var för sig och enskilt plockades meningsenheter ut. Meningsenheter 

fördes in i varsitt google docx dokument. Att enskilt plocka ut meningsenheter ses som en 

styrka. Om två personer oberoende av varandra väljer ut meningsenheter kan det leda till att 

inga meningsenheter relevanta för syftet går förlorade. Det upptäcktes också att en del av de 

uttagna meningsenheterna innehöll för lite text. Det kan leda till att resultatet påverkas så de 

sorterades också bort. Resultatet skrevs sedan utifrån kategorierna och underkategorierna och 

för att stärka resultatet användes citat. Danielsson (2017) menar att kategorier kan belysas 

med hjälp av citat för att öka resultatets trovärdighet. En annan faktor som kan påverka 

textens tolkning och resultatets trovärdighet är enligt Kristensson (2014) forskarens 

förförståelse. Därav bör forskaren sätta sin förförståelse inom parentes så den ej inverkar på 

analysarbetet. Lundman & Hällgren Graneheim (2017a) menar på att det ej går att sätta sin 

förförståelse inom parentes då våra tolkningar oftast är omedvetna. Förförståelsen kan i stället 

bidra till en större förståelse och ny kunskap. Författarna till denna studie har varit noga med 

att det är de närståendes upplevelser som speglar resultatet och inte personliga tolkningar 

gjorda av författarna till studien. Dychawy Rosner (2017) menar att en studie når en högre 

tillförlitlighet om fler infallsvinklar fångas in. Genom att ha deltagit på handledningstillfällen 

där arbetet granskats av med studenter och handledare från Linnéuniversitetet anses studien 

nå en högre tillförlitlighet. Detta genom att flera personer har läst och gett återkoppling på 

studiens resultat. 

 

Överförbarheten har stärkts genom noggrann beskrivning av urval, datainsamling och analys 

samt genom att det gjorts en kort sammanfattning av självbiografierna och dess författare. 

Lundman & Hällgren Graneheim (2017a) menar på att överförbarheten påverkas av hur 

studiens resultat kan överföras till andra sammanhang samt om det finns en noggrann 

beskrivning av deltagarna och studiens kontext. Då självbiografierna var skrivna av svenska 

författare kan studiens resultat möjligtvis vara överförbart till den svenska populationen.  

 

I enlighet med Helsingforsdeklarationen (2018) har hänsyn till författarna till 

självbiografiernas autonomi och integritet tagits. Detta gjordes genom att medvetengöra 

förförståelsen så att det ej påverkar studiens resultat, använda sig av korrekta källhänvisningar 

samt återge texten ordagrant genom citat. 
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RESULTATDISKUSSION  
 

Resultatet visar att närstående till en person med ALS upplevde olika känslor och tankar. Det 

framkommer i resultatet att den närstående till personer med ALS är den som blir vårdare och 

att det upplevdes som en självklarhet, plikt eller skyldighet att stå vid den drabbades sida när 

diagnosen ställs och under hela sjukdomsförloppet. Detta får medhåll av Weisser (2015) som 

skriver att närstående oftast tvingas att ta den vårdande rollen och ser det som en skyldighet 

eller skuld för att skydda den utsatta personen med ALS. Vidare beskriver de Wit et al. (2018) 

att det finns förväntningar från den sjuke, att få vårdas hemma av en närstående och att det 

även är något som den professionella vården tar för givet. 

 

Resultatet visade även att den närstående sköter stora delar av vården och de som väljer att ta 

den vårdande rollen upplevde detta som alltmer tidskrävande och ansträngande ju längre 

sjukdomen fortskred. Utöver den dagliga omvårdnaden upplevde de närstående ett stort 

ansvar att närvara vid olika sjukhusbesök för att föra den sjukes talan och även agera som 

tolk. Den ständiga tillgängligheten skapade stress, oro, frustration och ilska vilket i sin tur 

ledde till att närstående upplevde avsaknad av tid till sig själva. Aoun et al. (2012); Galvin et 

al. (2016) stödjer det och skriver att den närstående är ansvarig för att boka möten, ordna 

medicinska behov och ta hand om andra dagliga vårduppgifter (till exempel förbereda mat, 

hjälpa till med dusch och rakning). Det är ofta en krävande och överväldigande uppgift som 

de närstående dagligen konfronteras med vilket skapar känslomässiga bekymmer. Detta får 

medhåll av Galvin et al. (2016) som skriver att närstående som vårdar och tar rollen som 

vårdgivare upplever en vårdbörda som innebär fysiska, psykologiska, emotionella, sociala och 

praktiska utmaningar. 

 

Vidare framkommer i denna studies resultat att ALS-diagnosen skapade förtvivlan och 

maktlöshet för de närstående eftersom personen med ALS successivt försämras och 

sjukdomen saknar bot. Det upplevdes plågsamt att inte kunna göra något vilket ledde till 

psykisk och känslomässig utmattning. Vigerland Lerum et al. (2016) förklarar att närstående 

upplever ALS diagnosen som en chock och att många närstående letar efter information för 

att söka efter botemedel vilket ger dem en känsla av kontroll och förbereder dem för 

framtiden. Vidare beskriver Vigerland Lerum et al. (2016) att de olika 

informationsstrategierna innebär mycket ansträngning och är en krävande insats som varar 

under hela sjukdomsförloppet och därefter.  

 

Utifrån de negativa känslor och tankar som framkommit i resultatet upplever närstående att de 

inte blir sedda och att de inte får hjälp och stöd utifrån deras behov från den professionella 

vården. Dahlberg och Segesten (2010) beskriver att ett närståendeperspektiv kan vara av 

betydelse för alla inblandade vid vård av långvariga sjukdomstillstånd där det inte finns några 

egentliga behandlingsalternativ utan vårdandet blir palliativt inriktat. Att som närstående veta 

att tiden med den sjuke är begränsad och att inte veta hur den sista tiden kommer utveckla sig 

är påfrestande och kan ge symtom som ångest, depression och försämrad psykisk livskvalitet 

hos de närstående. Bellomo et al. (2015) förklarar att ge emotionellt stöd och utbildning till 

patienter och deras närstående under sjukdomsförloppet är viktiga omvårdnadsåtgärder. 

Vidare rekommenderar Bellomo et al. (2015) att sjuksköterskan måste uppmuntra patienter 

och deras närstående att använda resurser som hjälper dem att stödja dem när de hanterar 

ALS-utmaningar.  

 

Resultatet visar att närstående har ett stort behov av stöd både under sjukdomstiden och efter 

att den sjuke har avlidit. Vissa av de närstående upplevde att möten med professionella 
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vårdgivare var positiva och de kände tacksamhet för stödet de fick. De uppskattade att prata 

med en professionell vårdgivare eller någon i liknande situation vilket stämmer överens med 

Larsson et al. (2015) studie där närstående beskriver vården som positiv under den svåra 

perioden. Närstående upplevde de professionella vårdgivarna som vänliga och 

tillmötesgående genom att de behandlade den drabbade med respekt och var alltid villiga att 

hjälpa till. Hjälpen och stödet innebar att ge hjälp genom att använda olika hjälpmedel och 

lösa olika problem för att underlätta en patients dagliga liv vilket även var lugnande och 

uppmuntrande för de närstående. 

 

Otillräcklig information och bristande kunskap om sjukdomen och dess förlopp var några av 

de negativa upplevelserna som de närstående hade från vårdgivarna. De närstående saknade 

information kring vart de kunde vända sig om den sjuke blev försämrad vilket var ett 

återkommande problem som skapade oro och frustration. Larson et al. (2015) skriver att 

närstående bör erbjudas olika typer av stöd från vårdpersonalen. De närstående har ett behov 

av kunskap och utbildning om hur man bäst hjälper patienten. Andra negativa upplevelser var 

att vårdpersonalen hade förväntningar på att de närstående skulle vara på plats så mycket som 

möjligt för ta hand om den sjuke i ALS även när de låg på sjukhuset. Detta resulterade i att 

närstående kände att de var en resurs åt vårdpersonalen vilket gjorde att de kände sig mer som 

vårdpersonal än närstående. Detta förklarar Vigerland Lerum et al. (2016) beror på bristande 

skicklighet och organisation från den professionella vården.  

 

Att samtala kring döden upplevdes som svårt. Närstående ville inte ta in att 

sjukdomsprocessen gick så fort framåt utan hoppades på att ett botemedel skulle dyka upp 

vilket skulle inge hopp om att de hade långt tid kvar tillsammans. De som ville prata om 

döden var rädda att det skulle väcka negativa känslor hos den sjuke vilket kunde ta bort den 

lilla livsglädjen som fanns kvar. Samma resultat visas i studien av Ray et al. (2012) att 

samtalen om döden mellan de närstående och den döende var associerade med förlust av 

hopp, negativa attityder eller sett som onödig. 

 

För sjuksköterskan är det av stor vikt att vara flexibel, lyhörd och ta hänsyn till människans 

unika livssituation och sjukdomsupplevelse i varje nytt möte med en närstående. När en 

person i familjen drabbas av ALS påverkar det hela familjen och då är det viktigt att familjen 

ses som en helhet och att de besitter ovärderlig kunskap som kan bidra till ett ökat 

välbefinnande för alla. Sjuksköterskan roll är att tillämpa familjefokuserad omvårdnad genom 

att stärka livskvalitén, hjälpa och stötta de närstående utifrån deras behov så långt det är 

möjligt. Därmed skapas en god relation där närstående har förtroende för den professionella 

vården och får vara med och bestämma kring vården av den sjuke och allas kompetens tas 

tillvara. 

 

Trots de negativa upplevelserna och tankarna som framkommit i denna studies resultat så är 

det av stor betydelse att närstående till personer med ALS också kan uppleva välbefinnande 

och finna en styrka att kämpa vidare trots livets motgångar. Enligt Benzein, Hagberg & 

Saveman (2017b) är den familjefokuserade omvårdnaden alltid närvarande eftersom det inte 

går att utesluta familjen helt. Familjerelaterad omvårdnad och den familjecentrerade 

omvårdnaden ska ses som varandras komplement där utmaningen är att avgöra vilken 

omvårdnad som är mest adekvat i den givna situationen. 

 

Ur ett familjefokuserat omvårdnadsperspektiv bör vårdpersonalen lägga fokus på såväl de 

närståendes som på patientens upplevelser av sjukdomen (Benzein, Hagberg & Saveman, 

2017b). Vårdpersonalen bör följt upp de närståendes delaktighet under hela 
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sjukdomsprocessen och ta hänsyn till närstående upplevelse av situationen när personen med 

ALS saknar sjukdomsinsikt. Eftersom närstående befinner sig i en svår situation och har svårt 

att se till sina egna behov bör frågor om olika typer av stöd och delaktighet upprepas 

kontinuerligt under hela sjukdomsförloppet. Larson et al. (2015) förklarar att personalens 

tillgänglighet har en viktig roll och en positiv effekt på närståendes känsla av säkerhet vilket 

även bidrar till respekt och värdighet.  

 

 

SLUTSATS 
 

Resultatet från föreliggande litteraturstudie visar att närstående till personer med ALS 

upplevde den vårdande rollen som tidskrävande och ansträngande ju längre sjukdomen 

fortskred. Omvårdnadsbehovet av en person med ALS krävde ständig tillgänglighet och 

skapade känslor som trötthet, stress, oro, ilska och maktlöshet. Detta ledde till att närstående 

upplevde avsaknad av tid till sig själva vilket påverkade deras livskvalitet. Behov av 

information, stöd och avlastning från professionella vårdgivare var något som också 

uppmärksammades. Studien indikerar att sjuksköterskan bör utgå från ett familjecentrerat 

förhållningssätt. Som sjuksköterska är det viktigt att under hela sjukdomsprocessen 

uppmärksamma och stödja även de närstående och identifiera deras individuella behov för att 

skapa förutsättningar till en god vård där allas kompetens och resurser tas tillvara. 
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Bilaga 1 Sökningar i Libris 

Databas Datum Sökord Avgränsningar Antal 

träffar 

Urval Boktitel 

Libris.kb.se 2021-03-31 ALS och självbiografi  11   

 2021-03-31 ALS och biografier  256   

 2021-03-31 ALS och biografier Språk: Svenska 32 5 Innan man vet - Elisabet O Klint,2020. 

      Ett långsamt farväl - om C och kärleken 

i skuggan av ALS - Carl Dahlbäck, 

2014. 

      40 betraktelser om C - Carl Dahlbäck, 

2012. 

      Dialog med en ängel - Petra 

Malmsten,2019. 

      Blommiga tapeter - Christel Wallesjö, 

2017. 

 

  



 
 

 

Bilaga 2 Sammanfattning av självbiografier 

Titel Utgivningsår Författare Sammanfattning 

Innan man vet 2020 Elisabet O, Klint En dagboksberättelse där man får följa Elisabet och hennes 

livssituation då hennes man drabbades av ALS. 

Dagboksanteckningarna gestaltar livet såsom det tedde sig, i hopp 

om att förstå och förbättra. 

Ett långsamt farväl - om C och 

kärleken i skuggan av ALS 

2014 Carl Dahlbäck Carls berättelse om sin fru Carinas sista tid i livet i kampen mot ALS. 

I boken berättar Carl om hur sjukdomen förändrade deras 

gemensamma liv och allt som de hade innan Carina blev sjuk, men 

också hur de under sjukdomens förlopp växte sig starkare 

tillsammans. 

40 betraktelser om C 2012 Carl Dahlbäck Carls fru får diagnosen ALS. I boken får man följa en smärtsam men 

samtidigt kärleksfylld resa tillsammans med familj, släkt och vänner.  

Dialog med en ängel  2019 Petra Malmsten Boken handlar om Petra och hennes upplevelser av att leva med sin 

mamma som hon vet ska gå bort alldeles för tidigt i ALS och även 

tiden efter hennes bortgång. 

Blommiga tapeter 2017 Christel Wallesjö Boken är skriven av en av Georges personliga assistent som tidigare 

varit Georges arbetskamrat. I boken får man följa de personliga 

assistenternas vardag tillsammans med ALS sjuka George.  

Där vitsipporna blommar - en 

berättelse om cancer, ALS och 

kärlek- 

2020 Ann Kjellqvist Man får följa Ann som inom loppet av 1 ½ år förlorar båda sina 

föräldrar. Först mamman i cancer och sedan drabbas pappan av ALS. 

En berättelse om sorg, saknad och förtvivlan men också kärlek, 

livsglädje och tacksamhet. 

 



 
 

 

Bilaga 3 Kvalitetsgranskning av de valda självbiografierna 

Bok 

Författare 

Utgivningsår 

Litteraturens 

genre 

Juridisk 

ansvarig 

utgivare 

Om författarna Kvalitetsgranskad Hur kan dessa texter användas 

för att utveckla akademisk och 

professionell kunskap inom 

ämnesområdet? 

Elisabeth O Klint 

 

Innan man vet  

 

2020 

Självbiografi Lund:  

Ekström & Gary 

Elisabeth är född i 

Sverige men har bott 

många år i England. Nu 

lever hon ett stilla liv i 

Skåne. Hennes bok 

skildrar hur det är att stå 

i jämte när den man 

älskar drabbas av 

sjukdom. 

Kvalitetsgranskad 

innan publicering 

Elisabeth har skrivit boken för 

att kunna sprida kunskap i hur 

det är att vara närstående till en 

person med ALS. Boken kan 

bidra till ny eller utvecklande 

kunskap till både lekmän och 

yrkesprofessionella.  

Carl Dahlbäck 

 

Ett långsamt farväl 

- om C och 

kärleken i skuggan 

av ALS 

 

2014 

Självbiografi Örebro: 

Libris 

Carl Dahlbäck jobbar 

som kyrkoherde i 

Nackaförsamling i 

Stockholm. Carl skrev 

boken först utifrån en 

kärlekshyllning till sin 

fru Carina som 

drabbades av ALS, men 

sedan blev det också en 

form av 

överlevnadsstrategi för 

han själv. 

Kvalitetsgranskad 

innan publicering 

Carl Dahlbäck berättar hur 

sjukdomen ALS förändrar deras 

gemensamma liv och vilka 

tankar och känslor som finns 

under tiden. Hans berättelse kan 

bidra till ny eller utvecklande 

kunskap till både lekmän och 

yrkesprofessionella.  

Carl Dahlbäck 

 

Självbiografi Hägersten:  

Papertalk 

Carl Dahlbäck jobbar 

som kyrkoherde i 

Kvalitetsgranskad 

innan publicering 

Carl Dahlbäck berättar hur 

sjukdomen ALS förändrar deras 



 
 

 

40 betraktelser om 

C 

 

2012 

Nackaförsamling i 

Stockholm. Carl skrev 

boken först utifrån en 

kärlekshyllning till sin 

fru Carina som 

drabbades av ALS, men 

sedan blev det också en 

form av 

överlevnadsstrategi för 

han själv. 

 

gemensamma liv och vilka 

tankar och känslor som finns 

under tiden. Hans berättelse kan 

bidra till ny eller utvecklande 

kunskap till både lekmän och 

yrkesprofessionella.    

Petra Malmsten 

 

Dialog med en 

ängel 

 

2019 

 

 

Självbiografi Malmö: 

Solentro 

Petra är född 1973 i 

Visby men flyttade till 

Stockholm 1997. Petra 

jobbar inom 

detaljhandeln, målar 

tavlor och skriver 

böcker på fritiden. 

I boken beskriver hon 

hur det är att vara 

anhörig till någon som 

ska dö men också tiden 

efter att hennes mamma 

har gått bort. 

Kvalitetsgranskad 

innan publicering 

Petra har skrivit boken för att 

bidra till forskningen för ALS. 

Boken kan bidra till ny eller 

utvecklande kunskap till både 

lekmän och yrkesprofessionella.   

Christel Wallesjö 

 

Blommiga tapeter 

 

2017 

Självbiografi Stockholm: 

Books on 

Demand 

Christel Wallesjö bor 

med sin familj i Hassle 

Bösarp. Hon jobbade 

under åren 1999 - 2013 

på kontor tillsamman 

med George. När 

Kvalitetsgranskad 

innan publicering 

Christel Wallesjö berättar att 

närstående som vårdar en person 

med ALS är ständigt stressade 

och oroliga, men även har 

skuldkänslor om man inte skulle 

vara i närheten när något händer. 



 
 

 

George sen insjuknar i 

ALS blev hon tillfrågad 

att bli hans personliga 

assistent vilket hon 

tyckte var självklart 

trots att hon inte hade 

någon erfarenhet sen 

tidigare från vården. 

 

 

Christel Wallesjö vill upplysa att 

en person med ALS behöver 

vård dygnet runt vilket självklart 

är en stor belastning på 

patientens närstående psykiskt, 

men även fysiskt. Denna bok 

kan bidra till ny eller 

utvecklande kunskap till både 

lekmän och yrkesprofessionella. 

Ann Kjellqvist 

 

Där vitsipporna 

blommar - en 

berättelse om 

cancer, ALS och 

kärlek- 

 

2020 

Självbiografi Lerum: 

Visto förlag 

Ann Kjellqvist jobbar 

inom kommunikation 

och bor i Stockholm 

med man och tre barn. 

Där Vitsipporna 

blommar är hennes 

självbiografiska 

debutbok. 

Kvalitetsgranskad 

innan publicering 

Anna Kjellqvist vill upplysa att 

det kan vara jobbigt att vara 

närstående till en mamma eller 

pappa som lider av en svår 

sjukdom samtidigt som man 

själv har småbarn att ta hand om 

och ett heltidsjobb. Att få allt 

detta att fungera samt att ta hand 

om en nära anhörig som är svårt 

sjuk kan ibland göra att det 

känns helt omöjligt att få tiden 

att räcka till. Denna bok kan 

bidra till ny eller utvecklande 

kunskap till både lekmän och 

yrkesprofessionella. 

 

 


