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ABSTRAKT

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros (ALS) ar en motorneuronsjukdom som har en relativt
snabb utveckling och leder till att muskler fértvinar pa grund av uteblivna impulser fran
nervsystemet. ALS ar en dodlig sjukdom som saknar botemedel och vardinsatserna inriktas pa
att lindra symtom. Att vara narstaende till en person med ALS kan vara bade fysisk och
psykiskt pafrestande eftersom de narstaende har ett stort ansvar for varden av den sjuke.

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

Metod: Kvalitativ litteraturstudie med en induktiv ansats utifran sex sjalvbiografier forfattade
av narstaende till en person med ALS. Analysen grundades utifran en manifest
innehallsanalys.

Resultat: Studiens resultat bygger pa tre huvudkategorier och atta underkategorier som
belyser upplevelsen av att narstaende till en person med ALS. Kategorierna ar Att varda en
person med ALS; Mdtet med varden samt Tankar kring doden.

Slutsats: Narstaende till personer med ALS upplever en stor vardbdrda eftersom de oftast
saknar kunskap, information och stéttning av professionella vardare. Som sjukskoterska ar det
viktigt att utga fran familjefokuserad omvardnad for att kunna mota de narstaendes behov.
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INLEDNING

Amyotrofisk lateral skleros (ALS) saknar botemedel och leder till déden. Sjukdomen drabbar
inte bara personen med ALS, dven nérstaende drabbas av situationen. Manga narstaende tar
ett stort ansvar for den sjuke och dennes vard. Anledningen till att belysa upplevelsen av att
vara narstaende till en person med ALS var att fa mer kunskap och en 6kad forstaelse infor
motet av de narstaende i var roll som sjukskoterskor.

| denna studie anvands ordet narstaende som en benamning pa foraldrar, barn, make, maka
eller nara van. Patienten avgor sjalv vem som raknas som narstaende och de behdver inte vara
forbundna till varandra genom blodsband dock maste den som blir kallad narstaende
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 ar. Det finns ingen tydlig skillnad mellan konen efter 70 ars
alder daremot finns det en tendens till att dubbelt s& manga méan insjuknar fore 65 ars alder.
Orsaken till ALS é&r fortfarande okénd. Det finns teorier att genforandringar i kombination
med rékning och arftlighet kan ge upphov till sjukdomen ALS (Socialstyrelsen, 2018).

Etiologi

ALS ar en motorneuronsjukdom som har ett snabbt forlopp. Muskler fortvinar pa grund av
uteblivna impulser fran nervsystemet vilket tillslut resulterar i en dodlig utgang
(Socialstyrelsen, 2018). Vid paverkan pa motorneuronen upptrader spanda och stela muskler,
stegrade eller forsvagade reflexer, fortvining av muskler och muskelryckningar (Ericson &
Lind, 2020). Kognitiva funktioner, minnesfunktioner, sensoriska funktioner och
sfinkterfunktionen samt égonmusklernas funktion ar oftast intakta under hela
sjukdomsforloppet (Ericson & Ericson, 2012). Andningskomplikationer &r den framsta
dodsorsaken vid ALS, framst som en foljd 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 utgdrs ofta av ofrivilliga muskelryckningar i mindre
muskelgrupper samt muskelsvaghet och successiv utveckling av muskelfortvining (Ericson &
Lind, 2020). De forsta symtomen kan borja asymmetriskt genom svaghet i en hand, arm eller
ben. Svagheten sprids darefter till andra viljestyrda muskler och varierar beroende pa hur
snabbt sjukdomen utvecklar sig (Socialstyrelsen, 2018). Funktionella begrénsningar sa som
svaljsvarigheter och nedsatt rorlighet ar de storsta problemen i det dagliga livet for patienten
vilket for med sig ett okat hjalpbehov av narstaende (Eicher et al., 2019).

Behandling vid ALS

Det finns &nnu inte nagon botande behandling mot ALS. Insatserna inriktas pa att lindra
symtomen och kompensera for funktionsnedsattningar (Socialstyrelsen, 2018). Det ar viktigt
att individerna som drabbas av ALS snabbt erbjuds vard samt tillgang till de hjalpmedel som
behovs for att underlatta det dagliga livet men &ven symtomlindrande behandling mot
exempelvis slem och salivproblematik, kontrakturer och eventuella smértor (Ericson & Lind,
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2020). Den symtomatiska behandlingen syftar till att forbattra livskvaliteten for patienter och
narstaende (Andersen et al., 2012).

Omvardnad vid ALS

Att varda en person drabbad av ALS kan vara en stor utmaning for de narstaende da
sjukdomen saknar bot. Omvardnaden for en person med ALS bor utga fran att starka
kommunikationen, sociala relationer samt starka sjalvkénsla och anpassning till sjukdomen
och dess konsekvenser. Fokus ligger pa palliativ vard i form av symtomlindring, framja
livskvaliteten for hela familjen samt dven erbjuda psykosocialt och existentiellt stod till hela
familjen fran diagnos till livets slutskede (Ozanne, 2015).

Sviljsvarigheter, viktnedgang och undernaring drabbar manga personer med ALS och kan
leda till lunginflammation och forsdmrad livskvalitet. Den férsdémrade rorligheten och styrkan
av ansikts-, mun- och tuggmuskulaturen gor att personen kan bli trott i samband med maltiden
vilket leder till svarigheter att ata. FOr att underlatta naringsintaget och problem rérande
svaljning kan ett multidisciplindrt team med dietist, logoped, sjukskdterska och ldkare gora
stora insatser (Ozanne, 2015). Vid viktnedgang och svéljsvarigheter kan en PEG, som &r en
naringssond, behdvas for att sakerstalla naringstillférseln (Ericsson & Lind, 2020).

Svaga ansiktsmuskler medfor dven talsvarigheter och eftersom handernas och armmusklernas
motorik &r nedsatt forsamras dven mojligheten att gestikulera och skriva. For att underlatta
kommunikationen anvands tekniska hjalpmedel som pekskarmar, talforstarkare och
talsyntesapparater (Ericsson & Lind, 2020).

Vid tilltagande férlamning av extremiteterna forsamras gangfunktionen sa att behov av
rullstol vanligen uppkommer men &ven risken for kontrakturer och trycksar okar. Fysisk
aktivitet kan underlatta andningen, motverka trycksar och motverka kontrakturer (Ericsson &
Lind, 2020). Sjukgymnastik ar grundpelaren for behandling av spasticitet vid ALS och har
visat sig vara effektiv (Andersen et al., 2012). Fysioterapeut och arbetsperapeut ar mycket
viktiga i varden av ALS och bor involveras i ett tidigt stadium da de kan ta fram lampliga
traningsprogram utifran individens individuella behov vilket kan starka livskvaliteten, framja
autonomi och forbéttra kanslan av 6kad kontroll hos den drabbade (Ozanne, 2015).

Den respiratoriska muskulaturen forsvagas vid ALS (Ozanne, 2015). Pa grund av férsvagad
andning och ansamling av slem i luftvagarna kan andningssvarigheter med syrebrist och
koldioxidansamling uppsta (Ericson & Lind, 2020). Vid behandling av paverkad andning ar
fysioterapeutiska insatser viktiga. Non- invasiv ventilatorbehandling kan forbéattra
livskvaliteten vid nattlig hypoventilation och forldnga dverlevnaden. Aven enklare metoder
som att sova i upprétt, sittande stéllning kan hjéalpa. Vid andndd kan benzodiazepiner eller
opiater minska andningsbesvaren och forhindra risken for respiratorisk forsamring. Ett annat
hjalpmedel som kan underlatta andningen ar syrgas men eftersom det 6kar risken for
koldioxidretention bor det ges med forsiktighet (Ozanne, 2015).

Att vara narstaende till en person med ALS

Att fa sjukdomen ALS paverkar inte bara den drabbade utan dven deras narstaende bade
fysiskt och psykiskt (Ericsson & Lind, 2020). Familjevardare for en person med ALS méter
snabbt livsférandringar i stor omfattning da personen med ALS under kort tid forlorar
formagan att rora sig, ata, andas och prata vilket kraver anvandning av olika hjalpmedel men
aven forandringar av familjens roller. Med tiden behdver en person med ALS 6kade nivaer av
hjalp med néstan alla aspekter av det dagliga livet (Aoun et al., 2013). Néarstaende kanner sig
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ansvariga for ett stort antal uppgifter nar det géller samordning med halso- och sjukvarden
eftersom personer med ALS inte alltid kan hantera dessa uppgifter sjalv pa grund av
svarigheter att kommunicera (Winther et al., 2020).

Benzein, Hagberg & Saveman (2017b) skriver att narstadende ar nagon som star nara en person
som lider av en sjukdom. Wright, Watson & Bell (2011) belyser att familjen ar manniskor
som pa nagot satt kanner en kansla av samhdrighet och 6msesidigt engagemang i varandras
liv och som knutit an till varandra genom starka emotionella band. Enligt Dahlberg &
Segesten (2010) &r det viktigt att ha de narstaende i fokus eftersom de tar ett stort vardansvar
for den sjuke, sarskilt vid langvarig sjukdom. De narstaende kan vara en betydelsefull faktor
for den sjukes mojligheter att bevara halsa och vélbefinnande. Benzein, Hagberg & Saveman
(2017b) menar att om en person i familjen drabbas av sjukdom kommer de 6vriga
familjemedlemmarna att paverkas av detta vilket bidrar till 6kat lidande och forsamrad hélsa
for hela familjen. Erlingsson (2017) papekar att fler och fler personer i Sverige tar pa sig
ansvaret att vara anhorigvardare vilket kan vara pafrestande for den egna hélsan. Erlingsson
(2017) papekar aven att den tunga vardbdrdan har en negativ inverkan pa de narstaendes halsa
vilket kan leda till stress, somnl6shet, utmattning, depression och oro. Cipolletta et al. (2018)
framhaller att narstaende kanner skyldighet att varda sin familjemedlem men att det dven ger
upphov till kanslor som maktloshet och hjalpléshet. De narstaende upplever att de blir
fangade av situationen och far kampa for att fa tid till sina egna aktiviteter. Aven Ozanne et al.
(2014) papekar att narstaende upplever att deras frihet ar begransad och att de kanner sig lasta
eftersom den sjuka personen behdver hjalp hemma. De narstaende lever under dagligt tryck
och kanner att det ar svart att satta granser. Erlingsson (2017) menar att anhorigvardare lever i
en foranderlig situation dar tidigare livsmonster inte langre fungerar. Ett sétt att stodja
anhorigvardares halsa ar att erbjuda halsostodjande familjesamtal som kan skapa tillfallen att
reflektera dver nya mojliga satt att hantera vardagen. Genom halsoframjande samtal kan
anhorigvardaren uppleva omsesidighet, bli sedd, erkand och inte langre vara ensam i
vardandet.

Sjukskdoterskans roll

Enligt Ozanne (2015) bor sjukskoterskan delta vid diagnossamtalet eftersom sjukskoterskan
kommer att ha en viktig roll for familjen under hela sjukdomsforloppet. Utgangspunkten for
sjukskoterskan ar att lindra symtom och att underlatta vardagen for den sjuke och dennes
narstaende. Aven Jakobsson Larsson et al. (2015) papekar att det dr viktigt att sjukskoterskan
ar observant pa de narstaendes vélbefinnande och erbjuda dem hjalp och stod for att de battre
ska kunna hantera sin situation. Enligt Erlingsson (2017) bor sjukskoterskan kénna till
anhorigvardarens upplevelse i den vardande situationen och vilka forestallningar
anhorigvardaren har om sin egen roll da detta kan paverka beslut att soka eller ta emot hjalp
och stéd. Ozanne (2015) skriver att sjukskoterskans roll &r att starka livskvalitén och hjélpa
familjen utifran deras behov samt att uppratthalla familjens autonomi sa langt det ar mojligt.
Ozanne (2015) ndmner &ven att sjukskoterskan bor forsdkra sig om att familjen har tillrackligt
med information om sjukdomen, dess progress och vilka atgarder som kan vara aktuella.
Sjukskoterskan ska ocksa vara observant pa de narstaendes halsa, om de sover tillrackligt och
om de har ndgon att samtala med och dven ge fysiskt, psykiskt och existentiellt stod.
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TEORETISK REFERENSRAM

For att belysa upplevelsen av att vara narstaende till en person med ALS kommer studien att
utga fran ett vardvetenskapligt perspektiv. Uppsatsens teoretiska referensram utgar ifran
familjefokuserad omvardnad.

Familjefokuserad omvardnad bygger pa ett systemiskt forhallningssétt vilket kan liknas vid ett
system dar alla delar paverkar varandra (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017a)
Familjefokuserad omvardnad delas in i begreppen familjecentrerad omvardnad och
familjerelaterad omvardnad. Dessa tva begrepp ska ses som varandras komplement. De
narstaende ses i dagens vard och omsorg som en vardgivarresurs. Genom att tillampa
familjefokuserad omvardnad samskapas en vard mellan narstaende, den sjuke och
sjukskoterskan dar alla kan vara med och bestdmma kring varden av den sjuke och allas
kompetens tas tillvara (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017b).

Familjecentrerad omvardnad

| familjecentrerad omvardnad ses familjen som ett system dar familjemedlemmarna utgor
varsin del vilket tillsammans skapar en helhet. Nar en person i familjen drabbas av sjukdom
paverkas hela familjen (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017a). Sjukskoterskan bor se
familjen som en helhet och att narstdende inte gloms bort. De nérstdende besitter ovarderlig
kunskap. En kunskap som kan bidra till ett 6kat valbefinnande for samtliga
familjemedlemmar men ocksa for den professionella varden (Benzein, Hagberg & Saveman,
2017b).

Familjerelaterad omvardnad

Familjerelaterad omvardnad utgar fran att ha fokus pa den sjuke och de narstaende utgor
kontext eller vice versa. Familjerelaterad omvardnad forekommer ofta inom varden och i
samband med personcentrerad vard. Med personcentrerad vard menas att det ar den sjuke som
ar i centrum men att det aven tas hansyn till den sjukes sociala sammanhang som da innefattar
de narstaende (Benzein, Hagberg & Saveman, 2017Db).

ALS &r en sjukdom som inte bara drabbar den sjuke. Aven de narstaende drabbas. De
narstaende &r en viktig resurs bade for den sjuke och for den professionella varden. Darfor bor
de narstaende uppmarksammas mer och inte tas for givna. Benzein, Hagberg & Saveman
(2017b) menar pa att om familjefokuserad omvardnad tillampas utifran ett systemiskt
forhallningssatt méts familjen som en enhet. De narstaende kanner sig sedda av den
professionella varden och upplever da en trygghet i sin vardande roll.

PROBLEMFORMULERING

ALS é&r en sjukdom som saknar botande behandling. Funktionella begréansningar som spénda
och stela muskler, stegrade eller forsvagade reflexer, fortvining av muskler och
muskelryckningar ar de storsta problemen i det dagliga livet for den sjuke vilket for med sig
ett 6kat hjalpbehov. ALS drabbar inte bara den sjuke utan involverar dven de narstaende. Att
som narstaende varda en person med ALS paverkar den narstaendes vélbefinnande och halsa
genom att de oftast upplever stress, sémnldshet, utmattning, depression och oro. De
narstaende kanner en skyldighet att varda sin familjemedlem men kan ocksa kdnna en
maktloshet och hjalploshet. Sjukskoterskan ska darfor vara observant pa de néarstaendes
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vélbefinnande och erbjuda dem hjélp och stod for att de battre ska kunna hantera sin situation.
Sjukskoterskan ska ocksa informera narstaende om sjukdomen och de aktuella tgarderna. Att
som sjukskoterska arbeta med familjefokuserad omvardnad kan leda till att de narstaende och
den sjuke far kanna sig delaktiga i varden och alla berérdas kunskap tas tillvara och pa sa vis
far man en 6kad kompetens. De narstaende har ofta en betydande roll i varden av en person
med ALS och far ofta skota stora delar av omvardnaden, skota sjukvardskontakter samt fora
den sjukes talan. Genom att skaffa mer kunskap om narstaendes upplevelser av hur det &r att
leva med en person med ALS kan sjukskoterskan informera, stotta och bemoéta de narstaende
pa ett battre satt och darmed sétta in ratt resurser vid ratt tidpunkt.

SYFTE

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

METOD

Design

Studien genomfordes utifran en kvalitativ metod med induktiv ansats. En induktiv ansats har
som utgangspunkt att beskriva individens egen levda erfarenhet (Henricson & Billhult 2017).
Kvalitativa metoder utgar fran att varje manniska ar unik och formas och praglas utifran
hennes erfarenheter, upplevelser och tankar. For att forskaren ska fa en 6kad forstaelse for den
enskilda manniskans upplevelse beh6ver insamlad data vara detaljerad och innehalla ett visst
djup (Kristensson, 2014). Foreliggande studie grundades pa sjalvbiografier som beskrev
upplevelsen av att vara narstaende till en person med ALS.

Datainsamling och urval

Foreliggande studie baserades pa sex sjélvhiografier. Denna form av data har valts for att
kunna beskriva och fa en djupare forstaelse for de narstaendes upplevelser av hur det ar att
varda en individ med ALS. Segesten (2017) menar att biografier ofta bygger pa upplevelser
och erfarenhet och kan vara viktiga kallor till kunskap for andra. Sokningar gjordes i
databasen LIBRIS for att fa fram relevanta sjalvbiografier dar narstaende beskrev sina
upplevelser om att vara narstdende till en person med ALS. LIBRIS ar Sveriges nationella
bibliotekssystem.

Inklusionskriterierna for studien var att sjélvbiografierna ska varit skrivna ur ett narstaendes
perspektiv till en individ med diagnosen ALS. For att undvika feloversattningar skulle
sjalvbiografierna vara skrivna pa svenska. For att oka trovéardigheten fick sjalvbiografierna ej
vara aldre dn 2010. Utifran inklusionskriterierna gjordes sokningar i LIBRIS (Bilaga 1) pa
sokorden: ALS och sjalvbiografier vilket gav 11 traffar. Darefter gjordes en andra sokning pa
sokorden ALS och biografier vilket gav 256 traffar. Efter det gjordes en avgransning med
svenska som sprak. Detta gav 32 traffar. Pa de svenska titlarna gjordes en sortering genom att
soka efter avgransning pa ar for att fa fram senast utgivna sjalvbiografierna. Urvalet gjordes
uppifran och ned i resultatet av sékningen och de sjalvbiografier som var skrivna av
narstaende till en person med ALS valdes ut. Sjalvbiografierna som valdes ut for att inga i
studien var: Innan man vet; Ett langsamt farval - om C och kérleken i skuggan av ALS; 40
betraktelser om C; Dialog med en dngel samt Blommiga tapeter. Efter att ha last
sjalvbiografierna Ett langsamt farval - om C och karleken i skuggan av ALS och 40
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betraktelser om C som var skrivna av samma forfattare upptacktes att innehallet i
sjalvbiografierna var identiska. Da detta beskriver upplevelser, tankar och erfarenheter fran en
och samma nérstaende sa utokades datainsamlingen med ytterligare en sjalvbiografi for att fa
mer information till resultatet. En ny sékning gjordes i LIBRIS. Sjélvbiografin som valdes ut
var Dar vitsipporna blommar - en berattelse om cancer, ALS och karlek - och ansags relevant
utifran studiens syfte (Bilaga 2). De utvalda sjalvbiografierna var skrivna av en man och fyra
kvinnor. Mannen var forfattare till tva av sjalvbiografierna.

Kvalitetsgranskning

For att styrka trovardigheten av materialet gjordes en kvalitetsgranskning av sjélvbiografierna
utifran Segesten (2017). Kvalitetsgranskningen gjordes genom en beddmning av vardera
sjalvbiografier utifran fragor kring vilken typ av litteratur det handlade om, vem som var
ansvarig utgivare, forfattare, nar kallan var tryckt samt om innehallet i sjalvbiografierna hade
kvalitetsgranskats innan utgivning. Det togs ocksa stéallning till pa vilket satt texten i
sjalvbiografin var anvandbar for utvecklingen av akademisk och professionell kunskap inom
amnesomradet (Bilaga 3).

Dataanalys

Dataanalysen gjordes med hjalp av en manifest kvalitativ innehallsanalys som enligt
Lundman & Hallgren Graneheim (2017) ar lamplig for att granska och tolka texter. Vid en
manifest innehallsanalys tolkas materialet mer textnara och uttrycks pa en beskrivande niva i
form av kategorier. De valda sjalvbiografierna lastes forst enskilt av var och en av forfattarna.
Darefter sorterades texten fran sjalvbiografierna enskilt ut till meningsenheter. En
meningsenhet ar en del av en text och utgdrs av till exempel ett stycke som genom sitt
innehall och sammanhang hor ihop (Lundman & Hallgren Graneheim (2017).
Meningsenheterna infordes i Google docx-dokument och sorterades efter bok och sidnummer
for att enkelt kunna ga tillbaka i boken. Darefter diskuterades de utvalda meningsenheterna
for att verifiera om de besvarade studiens syfte. Under analysprocessen kondenserades
meningsenheterna gemensamt. Lundman & Hallgren Graneheim (2017) skriver att
kondensering &r en process som gor texten kortare och mer latthanterlig, samtidigt som det
centrala innehallet bevaras och inget betydelsefullt forsvinner. De kondenserade
meningsenheterna kodades sedan gemensamt. Lundman & Hallgren Graneheim (2017)
beskriver koden som en etikett pa en kondenserad meningsenhet som kort beskriver dess
innehall. Koder som hade ett liknande innehall utgjorde kategorier. Lundman & Hallgren
Graneheim (2017) skriver att kategorier konstrueras sa att innehallet ar narbeslaktat och att
det skiljer sig fran innehallet i andra kategorier. De kondenserade enheterna sorterades in i 7
underkategorier som resulterade i 3 kategorier som ligger till grund for studiens resultat och
presenteras i resultatavsnittet. (Tabell 1).

Tabell 1. Exempel pa analysprocessen.

Meningsenhet Kondenserad Kod Underkategori Kategori
meningsenhet

Det fanns dagar | Det fanns dagar | Jag horde Sjélvklarhet att | Att vara

da jag ville fly | da jag ville hemma dar hos | varda narstaende till

frén alltihop... lamna dver Mats dygnet en person med

ldmna Over ansvaret till runt. ALS.

ansvaret till nagon annan.

nagon annan. Men det kom
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Men det kom
jag aldrig néra
att gora. Bara i

garanti till ett s&
dragligt liv som
mojligt (Klint,
2020 s. 63).

jag aldrig att
gora. Jag horde
hemma dar hos

tankarna... jag | Mats dygnet
horde hemma runt och vara
dar hos Mats hans rost.
dygnet runt och

vara hans rost.

Att varaen

Jag har haft stort
stdd genom
samtalen med en
psykolog. Han
jobbar med
patienter som
drabbats av
nagon
neurologisk
sjukdom och hur
det paverkar
anhoriga (Klint,
2020 s. 37).

Jag har haft stort
stdd genom
samtalen med en
psykolog.

Stodjande
samtal

Vardens
betydelse for de
narstaende

Motet med
varden

Forst i bilen slar
det mig att nu ar
vi pa vag for att
ta avsked av
pappa. Han
kommer att
ligga i sin séng
pa boendet. Men
han kommer att
vara dod
(Kjellgvist,
2020 s.77).

Han kommer att
ligga i sin séng
pa boendet. Men
han kommer att
vara dod.

Han kommer att
vara dod.

Efter doden

Tankar kring
doden

Forforstaelse

Forforstaelsen grundas pa forskarens teoretiska kunskap, tidigare erfarenheter samt
forutfattade meningar av det fenomen som ska studeras. Genom att anvénda sig av sin
forforstaelse kan det dppna upp for ny kunskap och en djupare forstaelse inom studiens

omrade (Lundman & Hallgren Graneheim, 2017) Det ses aven som en fordel om mer an en
person tolkar en text och sedan jamfor sina tolkningar med varandra (Norberg & Fagerberg,
2017). Forfattarna till foreliggande studie hade ingen tidigare erfarenhet eller kunskap kring
ALS utan endast forutfattade meningar. Genom att bada forfattarna till den foreliggande
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studien l&ste de utvalda sjélvbiografierna var for sig samt enskilt plockade ut meningsenheter
minskade risken for att egna tolkningar skulle paverkas av den egna forforstaelsen.

FORSKNINGSETISKA ASPEKTER

Helsingforsdeklarationen &r en av de mest véalkanda och inflytelserika forskningsetiska
koderna och har fokus pa medicinsk klinisk forskning (Sandman & Kjellstrém, 2018).
Helsingforsdeklarationen som framstéllts av World Medical Association (WMA) &r en
beskrivning dver etiska principer dar méanniskors hélsa, réattigheter och integritet ska
respekteras (WMA Declaration of Helsinki, 2018). Utifran de etiska grundprinciperna
autonomiprincipen och inte skada principen har hénsyn till Helsingforsdeklarationen tagits i
studien. Autonomiprincipen innebar att all forskning ar frivillig. Da detta ar en litteraturstudie
dar forfattarna sjalva skrivit bockerna och givit ut informationen sa finns ej nagra etiska
hinder som gor att deltagarnas autonomi blir lidande. Inte skada principen bygger pa att en
studie ska genomforas sa att risk for skada minimeras och hansyn ska tas till deltagarnas
anonymitet och integritet (Kristensson, 2014). Studien bygger pa sjalvbiografier dar
forfattarna skrivit om sina egna tankar, upplevelser och kénslor. Genom att anvanda sig av
tydliga kallhanvisningar samt citat dar texten aterberéattas ordagrant ses risken for att skada
forfattarnas anonymitet samt integritet som liten. Materialet har valts ut for att kunna belysa
narstaendes upplevelser av att varda en person med ALS och inte utifran forfattarnas egen
uppfattning om dmnet.

RESULTAT

Resultatet ar en sammanstallning utifran en analys och som gjorts av sex sjalvbiografier. Det
framkom tre kategorier och atta underkategorier som beskrev upplevelser av
att vara narstaende till personer med ALS (Tabell 1).

Tabell 1. Studiens kategorier samt underkategorier.

Kategori Underkategori
Att som narstaende varda en person med Sjalvklarhet att varda
ALS Att bli en vardare

Kéanslomassig utmattning

Motet med varden Vardens betydelse for de narstaende
Vardens forvantningar pa de narstaende

Tankar kring déden Innan déden intréaffar
Né&r doden intraffat

Att som narstaende varda en person med ALS

Att vara narstaende och varda en person med ALS kraver att den narstaende ar tillganglig dag
och natt. Detta innebar ett stort ansvar som kan leda till oro och sorg. Kategorin representeras
av underkategorierna ”Sjalvklarhet att varda”, ”Att bli en vardare” och “Kéanslomassig
utmattning”.
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Sjalvklarhet att varda

| samband med insjuknandet upplevde de narstaende en sjalvklarhet att stélla

upp och hjalpa den drabbade med ALS under sjukdomstiden. Det var ett val man inte
reflekterade Over utan det kdndes mer som en sjalvklarhet och tacksamhet att kunna hjélpa till.
Nagra av de narstaende kande det som en plikt/skyldighet medan andra kande att de ville
spendera mer tid med den drabbade &n tidigare da livet nu for den drabbade var begréansat. For
att tillbringa mer tid tillsammans och dven fa vardagen att ga ihop valde en narstaende att
arbeta mindre.

“Efter 6 manader ringde han upp mig och undrade om jag ville jobba hos honom
som hans personliga assistent. >>Sjalvklart!<< var mitt svar. Visste inte vad det

innebar men att fa tillbringa tid med honom var en sjdilvklarhet for mig” (Wallsjo,
2017, s. 10).

Att bli en vardare

Att bli vardare som narstaende till en person med ALS upplevdes mycket kravande. Det tog
lang tid att boka besok och skéta olika vardkontakter. De narstaende beskrev att olika
sjukhusbesok var tidskravande da det kravde noggrann planering kring nodvandiga
hjalpmedel som de behtvde ha med sig samt noggrann planering kring medicinering,
sondmatning och toalettbesok. Narstaende kande ett stort ansvar och ville finnas tillgéangliga
vid olika lakarbesok och uppfoljningar for att fora den sjukes talan men &ven for att agera som
tolk da sjukvardspersonalen hade svart att forsta vad den sjuke vill formedla.

Att tillgodose omvardnadsbehovet hos den sjuke blev mer anstrangande ju langre sjukdomen
fortskred. Detta eftersom narstaende skulle vara behjalpliga med toalettbesdken, vandningar i
séangen, matning och medicinering. Att lara sig kénna igen olika andningsljud och veta vad
dessa betydde eller bara finnas nara upplevdes som ett satt att finnas som stod. Narstaende
upplevde att de inte fick ndagon sammanhéngande sémn da den sjuke sov daligt vilket ledde
till utmattning och konstant trotthet for de narstaende. De fick sétta sina egna liv och behov at
sidan och aven dvriga familjemedlemmar blev asidosatta. Eftersom den sjuke kravde
narstaendes tillganglighet natt och dag upplevdes ibland atagandet som 6vervéldigande av de
narstaende. Att standigt finnas som stod, behdva planera hela vardagen och vara narvarande
ledde till avsaknad av tid till sig sjalva och skapade dessutom stress, oro, frustration och ilska.
Nagon av narstaende upplevde att sa fort ett problem var 16st uppkom ett nytt.

“Min och barnens erfarenhet. Ingen annan vet till hundra procent vad som ingick
i vart liv, hur det fungerar att vakna upp till det varje morgon” (Klint, 2020, s.99).

De narstaende upplevde en kansla av otillracklighet. De menade att det kravdes mycket av
dem som vardare att de inte rackte till for att fortsatta att vara bara narstaende till den sjuke.
Sjukdomen innebar att den sjuke hade mer och mer behov av hjalpmedel och det tog bort
delar av den fysiska narheten. Det var inte sa enkelt att bara ge en puss da det kunde innebara
att man var tvungen att ta av en andningsmask. Inte heller kunde de sova tillsammans da de
hade hjélp av personlig assistans dygnet runt vilket gjorde att de hade skilda sovrum. Saker
man hittat pa tillsammans tidigare som restaurangbesok eller konserter blev svarare att
genomfdra och resor som var planerade fick stéllas in.

“De fysiska forutsdttningarna i var relation och omhet uttryck fordndrades under

sjukdomstiden, men behoven var egentligen de samma for oss bada!” (Dahlbdck,
2012 s.124).
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Kéanslomassig utmattning

ALS skapade mycket fortvivlan, angest, oro, maktloshet och sorg for den som drabbats av
ALS men aven for deras narstaende. Det fanns inget hopp om bot och som nérstaende kande
de sig maktlosa nar de sag att olika formagor som att prata, ata, dricka och rora sig successivt
forsamras hos den sjuke. Narstaende upplevde att sjukdomen var skoningslds och oron for
den sjuke var standigt narvarande. Det var en kamp och plagsamt att sitta bredvid och inte
kunna gora nagot vilket ledde till psykisk och kansloméassig utmattning. Eftersom den mesta
av tiden gick at att varda och 6vervaka den sjuke upplevde de narstaende sina forpliktelser
som kravande och de hade svart att satta granser. De ville inte belasta den sjuke med sina
egna behov.

” Min sorg och fortvivian éver det som héinder dr min ensam att bdra, det kan jag
inte belasta pappa med. Min uppgift nu ar att vara hans stdd, att bringa lite
gladje i hans tillvaro” (Kjellgvist, 2020, 5.69).

Motet med varden

Motet med varden upplevdes bade positivt och negativt. De positiva upplevelserna var att
narstaende uppskattade att fa tips och rad fran nagon professionell. De negativa upplevelserna
handlade om otillracklig tillganglighet och stod fran de professionella vardgivarna.
Kategorierna representeras av underkategorier ”Vardens betydelse for de nirstdende” och
”Vardens forvantningar pa de nirstdende”.

Vardens betydelse for de narstaende

Alla narstaende upplevde att behovet av stod var stort. De uppskattade att fa prata med nagon
professionell eller med nagon annan narstaende i liknande situation. Att dela erfarenheter med
andra i liknande situation var ndgot som efterfragades hos méanga narstdende. Resurser i form
av tips och rad samt lésningar som samhallet kunde stélla till forfogande var vardefullt att fa.
Nagon av de narstdende upplevde att de motte kompetenta assistenter och
hemsjukvardspersonal vilket kade kénslan av trygghet. En av narstaende upplevde att
samtalen med psykologen var ovarderliga och ett stort stod bade under sjukdomstiden och
efterat.

”Nu vet jag hur lite, faktiskt, som kravs for att man hjalper nagon i kris. Att fa
prata, grdta och uttrycka sina kéinslor i en enda rora dr ovirderligt... ingen kan
andra situationen, men manskliga relationer kan avgora hur man klarar att leva i
den” (Klint, 2020 s.46).

Manga av narstaende upplevde att de hade behovt mer tid och mera information fran de
professionella vardgivarna om sjukdomen, dess forlopp och hur det skulle paverka familjen.
Otillracklig tillganglighet och stod fran den professionella varden var ett aterkommande
problem som skapade oro och frustration. Bristen pa kommunikation mellan den
professionella varden och narstaende gjorde att de narstaende saknade information kring vart
de kunde vanda sig om den sjuke blev forsdmrad.

"Det dir fan ta mig inte latt att sta bredvid och inte veta vad man kan gora och
inte gora. Jag har inget kontaktnat, vi assistenter ar ute pa eget vatten, vi har

ingen vi kan ringa 6verhuvudtaget och be om hjilp och be om rad” (Wallsjo,
2017, s. 103).
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Vardens forvantningar pa de narstaende

Vardpersonalen hade forvantningar pa att de narstaende skulle ta hand om den sjuke i ALS
aven nar den sjuke var inlagd pa sjukhuset. Andra negativa upplevelser var att vardpersonalen
begarde att de narstaende skulle narvara sa mycket som majligt for att kunna tolka och ha ett
overgripande ansvar for personer med ALS.

“Han blev inlagd for att jag vdgrade ta ansvaret att ha honom hemma i det
tillstand han var. Ett tillstdnd som sjukhusets lakare maste ansett normalt for mig
att ansvara for. Var det min plikt? Jag var en besvirlig anhérig och sa, "om ni
anser att han ar frisk nog att bo hemma i detta tillstand ska ni veta att han
kommer vara ensam. Jag dr inte vardutbildad och kommer inte ta det ansvaret.”
... visst fick han stanna.” (Klint, 2020 s. 91-92)

En del av narstaende var tacksamma och kénde sig sékra med de vardarna som kom. Nagon
av narstaende upplevde hembesok av vardare som oprofessionella da de saknade erfarenhet
och kunskap.

Tankar kring déden

Denna kategori beskriver de narstaendes tankar och upplevelser tiden innan och efter att den
sjuke avlidit. Kategorin representeras av underkategorierna ”Innan déden intraffar” och ”Nar
doden intraffat”.

Innan doéden intraffar

Att samtala kring déden upplevde de nérstdende som jobbigt och ville helst inte prata om det.
Nagon upplevde det jobbigt nar den som var sjuk férde samtalet om déden. De hoppades att
de hade lang tid kvar tillsammans och ville inte ta in att sjukdomsprocessen gick sa fort
framat. De hoppades pa att sjukdomen skulle stanna upp och att det kanske till och med skulle
hinna dyka upp ett botemedel.

Andra ville prata om doden for att fa veta mer om hur den sjuke till exempel tankte kring sin
begravning men hall tillbaka da de var radda att det skulle vacka negativa kanslor hos den
sjuke som gjorde att den lilla livsgladje som fanns kvar skulle férsvinna.

“Hur skulle jag oppna for samtal om déden och slutet utan att ta bort det lilla
hopp som C behdvde for att orka den innevarande dagen” (Dahlbéack 20, s.153).

Nagra kéande en radsla for att de inte skulle vara hos den sjuke nar vél doden intraffade. Det
resulterade i att de inte vagade gora saker pa egen hand utan kénde att de ville vara vid den
sjukes sida sa mycket som det bara var méjligt.

”Jag kande sa starkt att tiden rann ifran oss. Funderade mycket 6ver déden och
ndr doden skulle komma” (Malmsten, 2019, 5.62).

Trots en 6nskan om att fa ha den sjuke kvar i livet kande de narstaende att allt eftersom den
sjuke forsamrades blev det lattare att acceptera att det definitiva slutet narmade sig. Att sta vid
sidan av och se hur den man haller av blir samre och samre gjorde att de nérstaende kunde
ké&nna en kansla av att doden vore en befrielse.

11
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Né&r doden intraffat

Den narmaste tiden efter att den sjuke avlidit upptogs tiden av att planera infér den
kommande begravningen. Upplevelsen var da att de hade 6nskat att de vagat samtala med den
sjuke om det fanns énskemal om hur denne ville ha sin begravning. Detta for att slippa vara
oense som narstaende om till exempel kista eller vilka blommor kistan skulle dekoreras med
men ocksa for att man ville ordna en sa fin begravning som mojligt utefter den avlidnes
onskemal.

“Vaga prata om doden. Det hjdlper oss som blir kvar att veta vad den drabbade
vill efter sin dod” (Malmsten, 2019 s 134).

Nér begravning var 6ver infann sig tiden for reflektion och att bearbeta sin sorg.
Sorgeprocessen sag olika ut. De upplevde en sorg over att de aldrig mer skulle ses och dver
att den sjukes liv blev sa kort. Samtidigt kdande de en tacksamhet for att ha funnits vid den
sjukes sida da de tog sitt sista andetag. Saknaden av att kunna samtala och dela upplevelsen
med nagon som befann sig i liknande situation ledde till att det startades en grupp for ALS-
drabbade och deras narstaende. Den som kan forsta bast hur det &r att vara narstaende till en
som ar sjuk i ALS &r den som sjalv upplevt det.

DISKUSSION

Studiens resultat belyser de narstaendes upplevelse av att vara narstaende till en person med
ALS, motet med varden och tankar kring doden. Eftersom syftet var att beskriva upplevelsen
av att vara narstaende till en person med ALS anses resultatet och syftet stimma Gverens.

Metoddiskussion

Design

Studien genomfordes med en kvalitativ metod med induktiv ansats for att kunna beskriva
upplevelsen av att vara narstaende till en person med ALS. Kvalitativ forskning inriktas pa
manniskans upplevelser eller uppfattningar om sin situation och ger pa sa vis en djupare
forstaelse genom att skapa en trovardig bild eller teori. Denna design valdes istallet for en
kvantitativ metod vars syfte enligt Kristensson (2014) &r att generalisera slutsatser och hitta en
maétbar verklighet.

Datainsamling/urval

Resultatet baseras pa sex sjalvbiografier skrivna av narstaende till en person med ALS.
Segesten (2017) menar att sjalvbiografier har en form av trovérdighet trots att den endast
bygger pa forfattarens egna tankar och upplevelser. Innan utgivning gors ocksa en bedémning
av sjalvbiografins trovardighet av bokforlagen. En nackdel med sjalvbiografier jamfort med
en intervjustudie kan vara att fragor inte kan stéllas for att fa en djupare forstaelse av hur det
ar att vara narstaende till en person med ALS. Studien hade kunnat genomfdras som en
intervjustudie men det bedomdes vara svart att finna informanter till studien.

Sjalvbiografierna valdes ut genom sokningar i databasen LIBRIS. Fem sjalvbiografier valdes
ut och lastes enskilt. Tva av sjalvbiografierna var skrivna av samma forfattare och det
upptacktes att innehallet i de bada sjalvbiografierna var likvardigt. For att fa mer information
till resultatet och 6ka trovardigheten gjordes en ny sokning i databasen LIBRIS och ytterligare
en sjalvbiografi lades till. Sjalvbiografin var skriven av en nérstaende vars foraldrar drabbats
av tva allvarliga sjukdomar, cancer och ALS. Materialet som innefattade upplevelser av att ha
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en narstaende som drabbats av cancer i denna sjalvbiografi exkluderades. Det 6vriga
materialet bedomdes relevant till studiens syfte. Forfattarna till studien ansag det viktigt att
Sjalvbiografierna skulle vara skrivna pa svenska for att minska risken for feltolkning av
texten. Att sjalvbiografierna var skrivna av narstaende till en person med ALS ansags styrka
trovardigheten eftersom innehallet var skrivet utifran den narstaendes upplevelser och inte
aterberattat av nagon utomstaende. Henricson (2017) patalar att inklusions- och
exklusionskriterier har betydelse for studiens kvalitet och dverforbarhet. De sjalvbiografier
som valdes ut var skrivna av en man och fyra kvinnor vilket kan vara en svaghet att det inte
var en jamnare fordelning mellan konen.

Dataanalys

Analysen genomfordes utifrdn Lundman & Hallgren Graneheims (2017) kvalitativa
innehallsanalys. En kvalitativ innehallsanalys ar anvandbar for att granska och tolka text
vilket ansags lamplig da studien baseras pa sjalvbiografier.

Sjalvbiografierna lastes var for sig och enskilt plockades meningsenheter ut. Meningsenheter
fordes in i varsitt google docx dokument. Att enskilt plocka ut meningsenheter ses som en
styrka. Om tva personer oberoende av varandra véljer ut meningsenheter kan det leda till att
inga meningsenheter relevanta for syftet gar forlorade. Det upptacktes ocksa att en del av de
uttagna meningsenheterna innehdll for lite text. Det kan leda till att resultatet paverkas sa de
sorterades ocksa bort. Resultatet skrevs sedan utifran kategorierna och underkategorierna och
for att starka resultatet anvéandes citat. Danielsson (2017) menar att kategorier kan belysas
med hjélp av citat for att 6ka resultatets trovardighet. En annan faktor som kan paverka
textens tolkning och resultatets trovardighet ar enligt Kristensson (2014) forskarens
forforstaelse. Darav bor forskaren satta sin forforstaelse inom parentes sa den ej inverkar pa
analysarbetet. Lundman & Hallgren Graneheim (2017a) menar pa att det ej gar att sétta sin
forforstaelse inom parentes da vara tolkningar oftast ar omedvetna. Forforstaelsen kan i stallet
bidra till en storre forstaelse och ny kunskap. Forfattarna till denna studie har varit noga med
att det ar de narstaendes upplevelser som speglar resultatet och inte personliga tolkningar
gjorda av forfattarna till studien. Dychawy Rosner (2017) menar att en studie nar en hogre
tillforlitlighet om fler infallsvinklar fangas in. Genom att ha deltagit pa handledningstillfallen
dar arbetet granskats av med studenter och handledare fran Linnéuniversitetet anses studien
na en hogre tillforlitlighet. Detta genom att flera personer har last och gett aterkoppling pa
studiens resultat.

Overforbarheten har starkts genom noggrann beskrivning av urval, datainsamling och analys
samt genom att det gjorts en kort sammanfattning av sjalvbiografierna och dess forfattare.
Lundman & Hallgren Graneheim (2017a) menar pa att éverforbarheten paverkas av hur
studiens resultat kan dverforas till andra sammanhang samt om det finns en noggrann
beskrivning av deltagarna och studiens kontext. Da sjalvbiografierna var skrivna av svenska
forfattare kan studiens resultat mojligtvis vara dverforbart till den svenska populationen.

| enlighet med Helsingforsdeklarationen (2018) har hansyn till férfattarna till
sjalvbiografiernas autonomi och integritet tagits. Detta gjordes genom att medvetengdra
forforstaelsen sa att det ej paverkar studiens resultat, anvanda sig av korrekta kallhanvisningar
samt aterge texten ordagrant genom citat.
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RESULTATDISKUSSION

Resultatet visar att narstaende till en person med ALS upplevde olika kanslor och tankar. Det
framkommer i resultatet att den narstaende till personer med ALS ar den som blir vardare och
att det upplevdes som en sjalvklarhet, plikt eller skyldighet att sta vid den drabbades sida nar
diagnosen stélls och under hela sjukdomsforloppet. Detta far medhall av Weisser (2015) som
skriver att narstaende oftast tvingas att ta den vardande rollen och ser det som en skyldighet
eller skuld for att skydda den utsatta personen med ALS. Vidare beskriver de Wit et al. (2018)
att det finns forvantningar fran den sjuke, att fa vardas hemma av en narstaende och att det
aven ar nagot som den professionella varden tar for givet.

Resultatet visade aven att den narstaende skoter stora delar av varden och de som viljer att ta
den vardande rollen upplevde detta som alltmer tidskravande och anstrangande ju langre
sjukdomen fortskred. Utéver den dagliga omvardnaden upplevde de nérstaende ett stort
ansvar att néarvara vid olika sjukhusbesok for att fora den sjukes talan och &ven agera som
tolk. Den standiga tillgangligheten skapade stress, oro, frustration och ilska vilket i sin tur
ledde till att narstaende upplevde avsaknad av tid till sig sjalva. Aoun et al. (2012); Galvin et
al. (2016) stodjer det och skriver att den narstaende ar ansvarig for att boka méten, ordna
medicinska behov och ta hand om andra dagliga varduppgifter (till exempel forbereda mat,
hjélpa till med dusch och rakning). Det ar ofta en kravande och évervaldigande uppgift som
de narstaende dagligen konfronteras med vilket skapar kansloméassiga bekymmer. Detta far
medhall av Galvin et al. (2016) som skriver att narstaende som vardar och tar rollen som
vardgivare upplever en vardborda som innebér fysiska, psykologiska, emotionella, sociala och
praktiska utmaningar.

Vidare framkommer i denna studies resultat att ALS-diagnosen skapade fortvivlan och
maktloshet for de narstaende eftersom personen med ALS successivt forsamras och
sjukdomen saknar bot. Det upplevdes plagsamt att inte kunna gora nagot vilket ledde till
psykisk och kanslomassig utmattning. Vigerland Lerum et al. (2016) forklarar att narstaende
upplever ALS diagnosen som en chock och att manga narstaende letar efter information for
att soka efter botemedel vilket ger dem en kénsla av kontroll och forbereder dem for
framtiden. Vidare beskriver Vigerland Lerum et al. (2016) att de olika
informationsstrategierna innebdr mycket anstrangning och ar en krdvande insats som varar
under hela sjukdomsforloppet och darefter.

Utifran de negativa kanslor och tankar som framkommit i resultatet upplever narstaende att de
inte blir sedda och att de inte far hjalp och stod utifran deras behov fran den professionella
varden. Dahlberg och Segesten (2010) beskriver att ett narstaendeperspektiv kan vara av
betydelse for alla inblandade vid vard av langvariga sjukdomstillstand dar det inte finns nagra
egentliga behandlingsalternativ utan vardandet blir palliativt inriktat. Att som narstaende veta
att tiden med den sjuke ar begrénsad och att inte veta hur den sista tiden kommer utveckla sig
ar pafrestande och kan ge symtom som angest, depression och forsamrad psykisk livskvalitet
hos de narstaende. Bellomo et al. (2015) forklarar att ge emotionellt stod och uthildning till
patienter och deras narstaende under sjukdomsforloppet &r viktiga omvardnadsatgarder.
Vidare rekommenderar Bellomo et al. (2015) att sjukskoterskan maste uppmuntra patienter
och deras narstaende att anvanda resurser som hjalper dem att stodja dem néar de hanterar
ALS-utmaningar.

Resultatet visar att narstaende har ett stort behov av stod bade under sjukdomstiden och efter
att den sjuke har avlidit. Vissa av de narstaende upplevde att moten med professionella
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vardgivare var positiva och de kande tacksamhet for stodet de fick. De uppskattade att prata
med en professionell vardgivare eller nagon i liknande situation vilket stimmer dverens med
Larsson et al. (2015) studie dar narstaende beskriver varden som positiv under den svara
perioden. Narstaende upplevde de professionella vardgivarna som vanliga och
tillmotesgaende genom att de behandlade den drabbade med respekt och var alltid villiga att
hjélpa till. Hjalpen och stddet innebar att ge hjalp genom att anvanda olika hjalpmedel och
I6sa olika problem for att underlatta en patients dagliga liv vilket &ven var lugnande och
uppmuntrande for de narstaende.

Otillracklig information och bristande kunskap om sjukdomen och dess forlopp var nagra av
de negativa upplevelserna som de narstaende hade fran vardgivarna. De narstaende saknade
information kring vart de kunde vanda sig om den sjuke blev forsdmrad vilket var ett
aterkommande problem som skapade oro och frustration. Larson et al. (2015) skriver att
narstaende bor erbjudas olika typer av stod fran vardpersonalen. De narstaende har ett behov
av kunskap och utbildning om hur man bést hjalper patienten. Andra negativa upplevelser var
att vardpersonalen hade forvantningar pa att de narstaende skulle vara pa plats s& mycket som
mojligt for ta hand om den sjuke i ALS &ven nér de lag pa sjukhuset. Detta resulterade i att
narstaende kande att de var en resurs at vardpersonalen vilket gjorde att de kénde sig mer som
vardpersonal an narstaende. Detta forklarar Vigerland Lerum et al. (2016) beror pa bristande
skicklighet och organisation fran den professionella varden.

Att samtala kring doden upplevdes som svart. Narstaende ville inte ta in att
sjukdomsprocessen gick sa fort framat utan hoppades pa att ett botemedel skulle dyka upp
vilket skulle inge hopp om att de hade langt tid kvar tillsammans. De som ville prata om
ddden var radda att det skulle vacka negativa kanslor hos den sjuke vilket kunde ta bort den
lilla livsgladjen som fanns kvar. Samma resultat visas i studien av Ray et al. (2012) att
samtalen om doden mellan de narstaende och den déende var associerade med forlust av
hopp, negativa attityder eller sett som onddig.

For sjukskoterskan ar det av stor vikt att vara flexibel, lyhdrd och ta hansyn till ménniskans
unika livssituation och sjukdomsupplevelse i varje nytt méte med en narstaende. Nar en
person i familjen drabbas av ALS paverkar det hela familjen och da &r det viktigt att familjen
ses som en helhet och att de besitter ovérderlig kunskap som kan bidra till ett 6kat
valbefinnande for alla. Sjukskaterskan roll &r att tillampa familjefokuserad omvardnad genom
att starka livskvalitén, hjalpa och stétta de narstaende utifran deras behov sa langt det ar
mojligt. Darmed skapas en god relation dér néarstaende har fortroende fér den professionella
varden och far vara med och bestamma kring varden av den sjuke och allas kompetens tas
tillvara.

Trots de negativa upplevelserna och tankarna som framkommit i denna studies resultat sa &r
det av stor betydelse att narstaende till personer med ALS ocksa kan uppleva valbefinnande
och finna en styrka att kiampa vidare trots livets motgangar. Enligt Benzein, Hagberg &
Saveman (2017b) ar den familjefokuserade omvardnaden alltid narvarande eftersom det inte
gar att utesluta familjen helt. Familjerelaterad omvardnad och den familjecentrerade
omvardnaden ska ses som varandras komplement dar utmaningen ar att avgora vilken
omvardnad som &r mest adekvat i den givna situationen.

Ur ett familjefokuserat omvardnadsperspektiv bor vardpersonalen lagga fokus pa savél de

narstaendes som pa patientens upplevelser av sjukdomen (Benzein, Hagberg & Saveman,
2017Db). Vardpersonalen bor foljt upp de narstaendes delaktighet under hela
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sjukdomsprocessen och ta hansyn till narstaende upplevelse av situationen nar personen med
ALS saknar sjukdomsinsikt. Eftersom narstdende befinner sig i en svar situation och har svart
att se till sina egna behov bor fragor om olika typer av stod och delaktighet upprepas
kontinuerligt under hela sjukdomsférloppet. Larson et al. (2015) forklarar att personalens
tillganglighet har en viktig roll och en positiv effekt pa narstaendes kéansla av sakerhet vilket
aven bidrar till respekt och vérdighet.

SLUTSATS

Resultatet fran foreliggande litteraturstudie visar att narstaende till personer med ALS
upplevde den vardande rollen som tidskravande och anstrangande ju langre sjukdomen
fortskred. Omvardnadsbehovet av en person med ALS kravde standig tillganglighet och
skapade kanslor som trotthet, stress, oro, ilska och maktlgshet. Detta ledde till att narstaende
upplevde avsaknad av tid till sig sjalva vilket paverkade deras livskvalitet. Behov av
information, stod och avlastning fran professionella vardgivare var nagot som ocksa
uppmarksammades. Studien indikerar att sjukskoterskan bor utga fran ett familjecentrerat
forhallningssatt. Som sjukskoterska ar det viktigt att under hela sjukdomsprocessen
uppmarksamma och stddja aven de narstaende och identifiera deras individuella behov for att
skapa forutsattningar till en god vard dar allas kompetens och resurser tas tillvara.
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Bilaga 1 S6kningar i Libris

Databas Datum Sokord Avgransningar | Antal Urval Boktitel
traffar
Libris.kb.se 2021-03-31 ALS och sjélvbiografi 11
2021-03-31 ALS och biografier 256
2021-03-31 ALS och biografier Sprak: Svenska 32 5 Innan man vet - Elisabet O Klint,2020.

Ett langsamt farval - om C och kérleken
i skuggan av ALS - Carl Dahlback,
2014.

40 betraktelser om C - Carl Dahlback,
2012.

Dialog med en &ngel - Petra
Malmsten,2019.

Blommiga tapeter - Christel Wallesjo,
2017.




T Linn€universitetet

Kalmar Viixjo

Bilaga 2 Sammanfattning av sjalvbiografier

Titel

Utgivningsar

Forfattare

Sammanfattning

berattelse om cancer, ALS och
karlek-

Innan man vet 2020 Elisabet O, Klint En dagboksberattelse dar man far folja Elisabet och hennes
livssituation da hennes man drabbades av ALS.
Dagboksanteckningarna gestaltar livet sasom det tedde sig, i hopp
om att forsta och forbattra.

Ett langsamt farval - om C och 2014 Carl Dahlback Carls beréattelse om sin fru Carinas sista tid i livet i kampen mot ALS.

karleken i skuggan av ALS | boken berattar Carl om hur sjukdomen fordndrade deras
gemensamma liv och allt som de hade innan Carina blev sjuk, men
ocksa hur de under sjukdomens forlopp véxte sig starkare
tillsammans.

40 betraktelser om C 2012 Carl Dahlback Carls fru far diagnosen ALS. | boken far man f6lja en smartsam men
samtidigt karleksfylld resa tillsammans med familj, sl&kt och vénner.

Dialog med en angel 2019 Petra Malmsten Boken handlar om Petra och hennes upplevelser av att leva med sin
mamma som hon vet ska ga bort alldeles for tidigt i ALS och dven
tiden efter hennes bortgang.

Blommiga tapeter 2017 Christel Wallesjo Boken &r skriven av en av Georges personliga assistent som tidigare
varit Georges arbetskamrat. | boken far man félja de personliga
assistenternas vardag tillsammans med ALS sjuka George.

Dér vitsipporna blommar - en 2020 Ann Kjellgvist Man far félja Ann som inom loppet av 1 % ar forlorar bada sina

foréldrar. Férst mamman i cancer och sedan drabbas pappan av ALS.
En berattelse om sorg, saknad och fortvivlan men ocksa kérlek,
livsgladje och tacksamhet.




Linneuniversitetet

Kalmar Viixjo

Bilaga 3 Kvalitetsgranskning av de valda sjalvbiografierna

Bok Litteraturens Juridisk Om forfattarna Kvalitetsgranskad | Hur kan dessa texter anvandas
Forfattare genre ansvarig for att utveckla akademisk och
Utgivningsar utgivare professionell kunskap inom
amnesomradet?
Elisabeth O Klint Sjalvbiografi Lund: Elisabeth ar fodd i Kvalitetsgranskad Elisabeth har skrivit boken for
Ekstréom & Gary | Sverige men har bott innan publicering att kunna sprida kunskap i hur

Innan man vet manga ar i England. Nu det &r att vara narstaende till en

lever hon ett stilla liv i person med ALS. Boken kan
2020 Skane. Hennes bok bidra till ny eller utvecklande

skildrar hur det &r att sta kunskap till bade lekman och

I jamte ndr den man yrkesprofessionella.

alskar drabbas av

sjukdom.
Carl Dahlback Sjalvbiografi Orebro: Carl Dahlback jobbar Kvalitetsgranskad Carl Dahlbéack berattar hur

Libris som kyrkoherde i innan publicering sjukdomen ALS forandrar deras

Ett langsamt farval Nackaforsamling i gemensamma liv och vilka
-om C och Stockholm. Carl skrev tankar och kanslor som finns
karleken i skuggan boken forst utifran en under tiden. Hans berattelse kan
av ALS karlekshyllning till sin bidra till ny eller utvecklande

fru Carina som kunskap till bade lekmén och
2014 drabbades av ALS, men yrkesprofessionella.

sedan blev det ocksa en

form av

Overlevnadsstrategi for

han sjalv.
Carl Dahlback Sjalvbiografi Hégersten: Carl Dahlback jobbar Kvalitetsgranskad Carl Dahlb&ck beréttar hur

Papertalk

som kyrkoherde i

innan publicering

sjukdomen ALS foréndrar deras
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40 betraktelser om
C

2012

Nackaforsamling i
Stockholm. Carl skrev
boken forst utifran en
karlekshyllning till sin
fru Carina som
drabbades av ALS, men
sedan blev det ocksa en
form av
Overlevnadsstrategi for
han sjalv.

gemensamma liv och vilka
tankar och kanslor som finns
under tiden. Hans beréttelse kan
bidra till ny eller utvecklande
kunskap till bade lekmén och
yrkesprofessionella.

2017

under aren 1999 - 2013
pa kontor tillsamman
med George. Né&r

Petra Malmsten Sjalvbiografi Malmo: Petra ar fodd 1973 i Kvalitetsgranskad Petra har skrivit boken for att
Solentro Visby men flyttade till | innan publicering bidra till forskningen for ALS.
Dialog med en Stockholm 1997. Petra Boken kan bidra till ny eller
angel jobbar inom utvecklande kunskap till bade
detaljhandeln, malar lekmén och yrkesprofessionella.
2019 tavlor och skriver
bocker pa fritiden.
| boken beskriver hon
hur det ar att vara
anhorig till nagon som
ska do men ocksa tiden
efter att hennes mamma
har gatt bort.
Christel Wallesjo Sjélvbiografi Stockholm: Christel Wallesj6 bor Kvalitetsgranskad Christel Wallesjo beréttar att
Books on med sin familj i Hassle | innan publicering narstaende som vardar en person
Blommiga tapeter Demand Bdsarp. Hon jobbade med ALS &r stéandigt stressade

och oroliga, men &ven har
skuldkanslor om man inte skulle
vara i narheten nar nagot hander.
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George sen insjuknar i
ALS blev hon tillfragad
att bli hans personliga
assistent vilket hon
tyckte var sjalvklart
trots att hon inte hade
nagon erfarenhet sen
tidigare fran varden.

Christel Wallesjo vill upplysa att
en person med ALS behover
vard dygnet runt vilket sjalvklart
ar en stor belastning pa
patientens narstaende psykiskt,
men &ven fysiskt. Denna bok
kan bidra till ny eller
utvecklande kunskap till bade
lekman och yrkesprofessionella.

Ann Kjellgvist

Dar vitsipporna
blommar - en
beréttelse om
cancer, ALS och
karlek-

2020

Sjalvbiografi

Lerum:
Visto forlag

Ann Kjellgvist jobbar
inom kommunikation
och bor i Stockholm
med man och tre barn.
Dér Vitsipporna
blommar ar hennes
sjélvbiografiska
debutbok.

Kvalitetsgranskad
innan publicering

Anna Kjellgvist vill upplysa att
det kan vara jobbigt att vara
narstaende till en mamma eller
pappa som lider av en svar
sjukdom samtidigt som man
sjalv har smabarn att ta hand om
och ett heltidsjobb. Att fa allt
detta att fungera samt att ta hand
om en nara anhorig som &r svart
sjuk kan ibland gora att det
kanns helt omojligt att fa tiden
att racka till. Denna bok kan
bidra till ny eller utvecklande
kunskap till bade lekméan och
yrkesprofessionella.




