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Abstrakt 
 
Bakgrund: ALS är en sjukdom som bryter ner motorneuroncellerna och som till slut leder till 
döden. ALS går inte att bota men det går att lindra symtom genom att erhålla palliativ vård. 
Cirka två personer av 100,000 personer insjuknar årligen i sjukdomen och det är 750–850 
personer som lever med sjukdomen i Sverige.  
Syftet: Syftet med studien var att beskriva ALS-sjuka patienters erfarenheter under den 
palliativa vårdtiden. 
Metod: En litteraturstudie med systematisk sökning. Resultatet sammanställdes med ett 
deskriptivt förhållningssätt efter en integrerad analys enligt Kristensson (2014). Tio artiklar 
söktes fram från databaserna PubMed, PsychInfo och Cinahl.  
Resultat: Resultatet sammanfattades under fem teman: Sorg att lämna och glädje i 
samvaron, Förmåga och insikt om behovet av hjälpmedel, Maktlösheten, en börda att bära, 
Lidandet, rädslan och döden och Kontroll, mening tro och andlighet ger styrka. 
Slutsats: ALS påverkar livet för både patienter och närstående. En tidig introducering av 
palliativ vård behövs för att patientgruppen ska kunna vara mottaglig för vården som finns. 
Utveckling och mer kunskap behövs om sjukdomen utifrån patienternas erfarenheter och 
önskemål. Vidare forskning är en förutsättning för att den palliativa vården ska förbättras.  
 
Nyckelord: ALS, Amyotrofisk lateral skleros, Erfarenheter, Livskvalitet, Palliativ vård 
 
Abstract 

Background: ALS is a disease that leads to degeneration of the motorneuroncells and 
eventually leads to death. ALS is incurable, but the symptoms can be relieved by obtaining 
palliative care. About two persons out of 100,000 persons gets the disease every year and 
there are approximately 750-850 persons who live with the disease in Sweden.  
Aim: The aim of the study was to describe patients with ALS and their experiences during the 
palliative care period. 
Method: A literature study with systematic research. The result was compiled with a 
descriptive approach after an integrated analysis according to Kristensson (2014). Ten articles 
were searched in the databases PubMed, PsychInfo and Cinahl. 
Result: The result was summarized in five themes: Grief to leave and joy in togetherness, 
Ability and realization of the need of aid, Powerlessness, a burden to bear, Suffering, fear and 
death and Control, meaning and spirituality gives strength.  
Conclusion: ALS affects the lives of both patients and their relatives. An early introduction 
of palliative care is needed to give the patient group ability to be receptive to the care that is 
available. Development of, and more knowledge of the disease based on the patients 
experiences and wishes is required. Further research is a prerequisite for the improvement of 
palliative care for patients with ALS.  
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1 Inledning  
 

Amyotrofisk lateral skleros, förkortat ALS, är en svår neurodegenerativ motorneuronsjukdom 
som berörts under sjuksköterskeutbildningen samt varit omskriven i svenska dagstidningar 
och sociala medier den senaste tiden. Relaterat till de svåra symtomen som uppstår och den 
dystra prognosen väcktes ett intresse för ämnet och om patientgruppens erfarenheter av 
sjukdomen och vården som erbjuds för att minska lidandet som patienterna kan tänkas 
uppleva. Trots att vem som helst kan drabbas, och att sjukdomen förväntas ha en dödlig 
utgång, verkar den palliativa vården för patienter med ALS inte vara lika utforskad som andra 
sjukdomar med döden som utgång. Det finns inte någon säker förklaring till varför en person 
insjuknar i ALS. Därför finns luckor i både kunskapen om, och förståelsen av ALS sjuka 
patienters erfarenheter av den palliativa vårdtiden. Kunskap och förståelse för patienternas 
erfarenheter är en förutsättning för att hälso- och sjukvården ska kunna ge en god och säker 
omvårdnad. Palliativ vård handlar om mycket mer än att lindra fysiska symtom. Det handlar 
om att förbättra livskvaliteten för patienter med en sjukdom som har döden som förväntad 
utgång. Patienter med ALS kan leva med sjukdomen under varierande tid och med olika 
symtom som påverkar livskvaliteten.  
 
Det upplevs vara av vikt att vården efter erhållen diagnos bygger på patienternas önskemål 
och vad de vill ha hjälp med för att ha ett fungerande liv trots sjukdomen. För att öka 
kunskapen och förståelsen om vad patienterna önskar i ett palliativt skede valdes syftet att 
undersöka patienternas erfarenheter under den palliativa vårdtiden vid ALS.   

2 Bakgrund 
 
2.1 Amyotrofisk lateral skleros, ALS 
Internationellt är den årliga incidensen för insjuknande i ALS uppskattad till cirka två 
personer av 100,000 personer, med en skillnad mellan könen, 2,03 män och 1,45 kvinnor 
(Marin et al., 2017). Staaf (2022) menar att det är dubbelt så vanligt att insjukna som man 
innan 65 års ålder. Efter 70 års ålder har det inte upptäckts någon skillnad mellan könen. 
Enligt Staaf (2022) lever 750–850 personer med ALS i Sverige. Insjuknandet sker oftast 
mellan 54–75 års ålder och prognosen skiljer sig åt beroende på vilken undergrupp av 
sjukdomen en person drabbats av. Efter att en patient fått diagnosen ALS är den 
genomsnittliga livslängden två–tre år, med undantag för vissa olikheter i progressionen där en 
del patienter endast levt ett par månader och vissa levt i 25 år (Shoesmith, 2023). Orsaken till 
sjukdomens utveckling är ännu inte helt klarlagt men det har konstaterats att en genmutation 
är orsaken hos 25 procent av de drabbade (Staaf, 2022). ALS är en form av 
motorneuronsjukdom. Amyotrofi betyder muskelförtvining och orsakas av att musklerna inte 
får kontakt med nervcellerna som styr skelettmuskulaturen. När musklerna inte längre 
stimuleras minskar de i storlek och förlorar funktionen. Anledningen är att motornervcellerna 
inte får kontakt med den viljestyrda skelettmuskulaturen och att förhårdnad bindväv (skleros), 
har bildats och ersatt vävnad i ryggmärgens yttre (laterala) del som förmedlar nervimpulser 
från hjärnan till kroppens muskler. ALS förekommer i olika varianter med en gemensam 
nämnare, det motoriska nervsystemet bryts ned progressivt över tid (Shoesmith, 2023). Enligt 
Staaf (2022) är den vanligast förekommande varianten Klassisk amyotrofisk lateral skleros. 
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Utöver denna variant finns även Primär lateral skleros, Progressiv bulbär pares, Pseudobulbär 
pares och Spinal muskelatrofi. Förloppet inom de olika varianterna kan skilja sig åt gällande 
sjukdomsutveckling och symtom. 
 
De vanligaste symtomen vid ALS är svaghet och begynnande förlamning i extremiteter med 
fortsatt utbredning till resten av kroppen (Grad et al., 2017). När svagheten når ansikte, hals 
och svalg utvecklas svårigheter att svälja (dysfagi) och svårigheter att prata (dysartri). När 
svagheten drabbar andningsmuskulaturen leder det till andningssvårigheter och personerna 
med sjukdomen kan uppleva andnöd. Andra symtom som kan upplevas är smärta, fatigue, 
kramper, spasticitet och nedsatt kognition. Utöver de fysiska symtomen är det också vanligt 
att utveckla psykiska besvär i form av emotionell-, existentiell- och spirituell ångest. Det har 
även visat att sjukdomen påverkar patienternas livskvalitet. Den främsta anledningen till att 
patienter avlider i ALS är den nedsatta förmågan att andas. Andnöd och ångest är därför de 
mest framträdande symtomen i livets slutskede. För att symtomlindra andningssvårigheterna 
finns olika alternativ av andningsstöd, till exempel invasiv- och icke-invasiv mekanisk 
ventilation (Sethi et al., 2022).  
 
Patienter som fått diagnosen ALS omhändertas bäst via ett specialiserat multidisciplinärt team 
där det ingår fysioterapeuter, sjuksköterskor, logopeder, terapeuter, dietister, socionomer och 
specialister för andningsvård som kan hjälpa patienten med interventioner utefter dennes 
behov (Shoesmith, 2023).  
 
Historiskt sett har det inte alltid varit självklart att patienter med ALS ska erhålla palliativ 
vård. Andra sjukdomar som inte går att bota, till exempel cancer, har länge haft palliativ vård 
som en del i behandlingen, medan ALS inte har ingått i den palliativa vården, trots att döden 
är förväntad. Numera introduceras den palliativa vården för patienter med ALS och det har 
framkommit att det är viktigt att tidigt i sjukdomen sätta in åtgärder för att lindra symtom och 
att göra en plan för hur patienten vill att vården ska se ut i livets slutskede (Blackhall, 2012).   
 
Angående palliativ vård och ALS har forskare tidigare inriktat sig på att studera vilken 
behandling patienter med ALS vill ha i livets slutskede. Ofta syftar forskningen till att 
undersöka om patienterna vill ha assisterad ventilation eller inte, om patienterna vill ha 
nutritionsstöd i form av gastrointestinal tub eller om de vill ha hjärt- och lungräddning vid 
hjärtstopp (Foley et al., 2012). 
 
2.2 Palliativ vård 
Palliativ vård syftar till att förbättra livskvaliteten för patienter och deras anhöriga när bot för 
en sjukdom inte finns och där döden är förväntad. Det handlar om att tidigt identifiera, 
bedöma och lindra patienternas och de anhörigas symtom som smärta, fysiska svårigheter, 
psykologiska svårigheter och andliga bekymmer för att uppnå ett värdigt liv. I samband med 
lindring av dessa kan även livsförlängande behandling erbjudas om det inte är förenat med 
lidande för patienten (WHO, 2021). International Association for Hospice & Palliative Care 
(IAHPC) har på nytt definierat palliativ vård. Den palliativa vården ska säkerställa att 
patienter och närståendes lidande lindras. Målet som IAHPC har är att den palliativa vården 
ska ske integrerat med hälso- och sjukvården för att få en kontinuitet i vården inom 
sjukdomsprevention och tidig diagnostisering (De Lima & Radbruch, 2018). Palliativ vård 
genomförs holistiskt, vilket innebär att utgångspunkten för vården är “hela människan”, inte 
bara sjukdomen och dess symtom. De fysiska, psykosociala och andliga behoven ses i relation 
till varandra (WHO, 2021; Haworth & Dluhy, 2001). 



 3 

 
Behovet av palliativ vård är stort. Ungefär 72,000 personer av de 90,000 som avled år 2010 i 
Sverige bedömdes ha behov av palliativ vård (Socialstyrelsen, 2012). Enligt Socialstyrelsen 
(2012) kan den palliativa vården ges på olika platser från olika instanser. Det kan ske i 
slutenvården på sjukhus, i hemmet med kommunala insatser, insatser från primärvården, 
insatser från sjukhusvården eller en kombination av dessa. Det kan även ske inom kommunal 
vård på särskilda boenden. Socialstyrelsen (2012) beskriver att många önskar att få dö i sitt 
eget hem.  
 
Den palliativa vården bygger på fyra framtagna hörnstenar. Den första hörnstenen, 
“symtomlindring”, handlar om att lindra smärta och andra symtom som leder till ett lidande 
för patienten. Det understryks i denna hörnsten att det inte endast är smärta och symtom som 
ska lindras, utan att det holistiska synsättet på vårdandet även styr symtomlindring som berör 
de psykosociala och andliga behoven. Den andra hörnstenen, “samarbete av ett 
mångprofessionellt arbetslag”, innebär att det inte bara är en vårdgivare som sköter den 
palliativa vården av patienten. Utan att det sker i samspel med patienten, närstående och 
vårdaktörer som har speciell kunskap inom olika områden. Den tredje hörnstenen, 
“kommunikation och relation i syfte att främja personens livskvalitet”, handlar om att 
vårdgivare, patienten själv och de närstående ska ha en god kommunikation med varandra. 
Den fjärde och sista hörnsten, “stöd till de närstående under sjukdomen och efter dödsfallet” 
innebär att de närstående ska inkluderas och erbjudas att delta i vården, samt att de ska 
erbjudas stöd efter den anhörigas bortgång (Socialstyrelsen, 2012).  
 
2.3 Teoretisk referensram 
ALS är en sjukdom där fokus inte ligger på botande insatser utan snarare insatser som strävar 
efter att lindra patientens symtom och minska olika former av lidande. Den teoretiska 
referensram som valts till studien är Katie Erikssons caritativa teori: att lindra lidande. 
 
Wiklund-Gustin & Lindvall (2012) beskriver Katie Erikssons teori om lidande och redogör 
för hennes tankegångar inom olika områden. Människan anses vara unik och består av flera 
dimensioner. De olika dimensionerna anses vara kropp, själ och ande. Människan är förnuftig 
med förmågan att tänka, reflektera och fatta egna beslut. Dock finns en ständig kamp mellan 
"varandet" och "icke-varandet" och denna kamp gör sig särskilt påmind vid sjukdom som 
hotar livet, kan leda till lidande och/eller död. Patienten belyses som den lidande människan 
där sjuksköterskan ska vara närvarande, skapa en god samvaro och vårdrelation med 
patienten. Begreppet hälsa har fokus på att människan ska känna sig hel och i balans i alla 
dimensionerna. När människan inte är i balans kan olika hälsoproblem, begär och behov 
uppstå. Hälsa och lidande utesluter inte varandra, hälsa kan upplevas i ett lidande och ett 
lidande kan upplevas trots hälsa (Wiklund-Gustin & Lindvall, 2012). 
 
Lidandet är unikt och kan upplevas på olika nivåer av olika individer (Bergbom et al., 2022). I 
Katie Erikssons teori om lindrat lidande finns olika dimensioner av lidande. Den första 
dimensionen är sjukdomslidande, som innebär ett lidande orsakat av sjukdom. Den andra 
dimensionen är livslidande, som är ett lidande som innefattar allt som har med livet att göra. 
Att inte längre kunna utföra det som är viktigt i livet och att uppleva ett hot mot sin totala 
existens (Bergbom et al., 2022).  Den tredje dimensionen är vårdlidande, som innebär ett 
lidande på grund av felaktig, bristfällig eller utebliven vård (Wiklund-Gustin & Lindvall, 
2012).  



 4 

 
Vårdandet innebär att lindra lidande samt främja kroppslig och andlig tillfredsställelse. 
Sjuksköterskan ska vårda patienten, ha förmåga att känna sympati och när det behövs vara 
patientens kraft när den tillfälligt tagit slut. Utöver detta ska sjuksköterskan verka för att 
främja patienternas hopp, tillit och trygghet, samt bekräfta och lindra patientens lidande 
(Wiklund-Gustin & Lindvall, 2012). 
 
2.3 Problemformulering 
ALS är en allvarlig och dödlig sjukdom utan botemedel. Sjukdomen gör att patienterna 
successivt blir försämrade och det är vanligt att patienterna får kroppsligt nedsatta funktioner 
som gör det svårt att andas, äta, mobilisera sig och kommunicera. Patientgruppen har inte 
alltid varit mottagare av palliativ vård trots att sjukdomen har en dödlig utgång. Patienter med 
ALS och den palliativa vården har därför inte utforskats i samma utsträckning som andra 
sjukdomar med döden som utgång. Det finns luckor i förståelsen och kunskapen om ALS-
sjuka patienters erfarenheter av den palliativa vårdtiden. 
 
Sjuksköterskan och annan vårdpersonal som har kontakt med patienter med ALS behöver få 
en ökad kunskap om patienternas erfarenheter av sjukdomen och den palliativa vårdtiden som 
patienterna genomgår. Det behövs även kunskap om hur de ska bemöta och vårda 
patientgruppen utifrån deras unika behov och önskemål. Detta för att kunna ge en god och 
säker vård. 
 
2.4 Syfte 

Syftet med studien var att beskriva ALS-sjuka patienters erfarenheter under den palliativa 
vårdtiden. 
 
3 Metod 
 
3.1 Design 
Designen var en litteraturstudie med systematisk sökning där resultatet sammanställdes med 
ett deskriptivt förhållningssätt efter en integrerad analys. En litteraturstudie med systematisk 
sökning innebär enligt Kristensson (2014) att utifrån en specifik frågeställning utföra en 
strukturerad och systematisk sökning efter vetenskaplig litteratur som kan tänkas besvara den 
aktuella forskningsfrågan. Den vetenskapliga litteraturen ska kritiskt granskas, sammanställas 
och redovisas med transparens.  
 
3.2 Datainsamling  
Utifrån studiens syfte identifierades specifika nyckelord som användes för att söka fram 
artiklar i relevanta databaser. Nyckelorden översattes sedan till engelska ämnesord via svensk 
MeSH. En systematisk sökning gjordes sedan i databaserna PubMed, Medline, Cinahl och 
APA PsychInfo. I sökningen användes både ämnesord och fritextord. Databaserna som 
användes innehåller artiklar inom området omvårdnadsvetenskap, vilket är området studien 
ska beskriva. Ämnesordet “Amyotrophic lateral sclerosis” och “palliative care” användes i 
samtliga databaser. “Terminal care” användes som ämnesord i databaserna PubMed, Cinahl 
och Medline. I APA PsychInfo fanns inte “terminal care” som ämnesord utan fick sökas som 
fritextord. Även fritextordet “end of life care” användes som synonym till “palliative care” 
och “terminal care” i samtliga databaser för att få en bredare sökning och fler träffar som 
berör området. ALS användes som fritextord i samtliga databaser för att utöka resultatet av 
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artiklar som berör sjukdomen. För att fånga artiklar med patienters erfarenheter användes 
fritextorden: experience, attitude, och perception i samtliga databaser. Dessa ord söktes med 
trunkering för att få fler böjelser på orden och fler träffar. Den booelska sökoperatorn OR 
användes för att skapa sökblock med varje synonym och den booelska sökoperatorn AND 
användes för att kombinera sökblocken till en slutgiltig sökning där alla meningsbärande ord 
eller dess synonymer är inkluderade (se bilaga 1). Då det saknades en artikel för att få 
tillräcklig mättnad utökades sökningen manuellt för att komplettera med ytterligare en artikel 
som kunde besvara syftet. 
 
Begränsningarna som använts vid sökningen var att artiklar från Medline, Cinahl och APA 
PsychInfo skulle vara Peer reviewed, något som inte var möjligt i PubMed. I samtliga 
databaser användes begränsningen English language och artiklar publicerade mellan 2010–
2023. Begränsning till ålder behövdes inte då det inte fanns någon artikel som använde sig av 
personer under 18 år.  
 
3.3 Urval 
För att få artiklar som svarade på syftet användes inklusionskriterierna att artiklarna skulle 
innehålla information om ALS-sjuka patienter och deras erfarenheter under den palliativa 
vårdtiden. 
 
För att välja ut relevanta artiklar till studien lästes i steg ett alla titlar i varje databas som 
systematiskt sökts fram med de nyckelbärande sökorden från syftet. Under genomgången av 
titlarna lästes även som steg två abstracts när en titel tycktes passa in mot syftet. Om 
abstracten eventuellt kunde svara mot syftet lästes artikeln i fulltext som steg tre. Totalt lästes 
121 titlar och 116 abstracts. Review artiklar sållades bort direkt vid läsning. Efter genomgång 
av titlar och abstracts återstod 35 artiklar som lästes i fulltext. Artiklarna laddades ner i 
fulltext och sorterades i mappar utefter varje databas. Eftersom fyra databaser använts 
jämfördes artiklarna för att finna eventuella dubbletter. Åtta dubbletter hittades och alla 
artiklar som framkom i Medline framkom även i PubMed, därför utelämnades artiklarna från 
databasen Medline och ingår därför inte i bilaga 1. Efter att dubbletterna tagits bort återstod 
27 artiklar. Av dessa 27 artiklar ansågs nio artiklar kunna svara på studiens syfte (se Bilaga 
1). En artikel framtogs därför genom en manuell sökning. Totalt användes tio artiklar till 
studien.  
 
3.4 Dataanalys 
Bearbetningen av de insamlade artiklarnas data genomfördes med en integrerad analys. En 
integrerad analys innebär att artiklarna granskas för att finna likheter och skillnader i 
resultatet. När likheter och skillnader har identifierats kan teman som sammanställer resultatet 
i relation till varandra skapas, för att sedan sammanställas i underteman som beskriver 
innehållet (Kristensson, 2014). 
 
Artiklarnas resultat lästes grundligt igenom för att finna meningsbärande delar. Dessa delar 
lästes sedan igenom för att finna likheter och olikheter i delarna. De liknande delarna skapade 
sedan passande teman. Delarna i respektive tema lästes ytterligare en gång och resulterade i 
underteman (se Tabell 1 & Tabell 2).  

3.5 Kvalitetsgranskning  
De artiklar som valdes ut att svara på studiens syfte granskades med hjälp av SBU:s 
granskningsmallar. De kvalitativa artiklarna granskades med hjälp av mallen: “Bedömning av 
studier med kvalitativ metodik”, och dess tillhörande vägledning: “Vägledning för granskning 



 6 

av studier med kvalitativ metodik” (Statens beredning för medicinsk och social utvärdering 
[SBU], 2020; Statens beredning för medicinsk och social utvärdering [SBU], 2022). 
Granskningen av de kvalitativa studierna poängsattes baserat på om svaret var positivt (två 
poäng), oklart (en poäng) eller negativt (0 poäng) för studiens tillförlitlighet. Maxpoäng 
angavs vara 26 poäng. Artiklarna bedömdes ha hög kvalitet om de fick 23-26poäng, 
medelhög kvalitet om de fick18–22 poäng och låg kvalitet om de fick mindre än 18 poäng. 
Kvalitetsgranskningarna av de kvalitativa studierna resulterade i 20 poäng som lägst, och 26 
poäng som högst, vilket gav artiklarna en medelhög- till hög kvalitet. Den kvantitativa 
artikeln granskades med hjälp av mallen: “Bedömning av icke-randomiserade studier av 
interventioner”, och dess vägledande manual: “Manual till mallarna för randomiserade och 
icke-randomiserade interventionsstudier” (SBU, 2020; SBU, 2022). Den kvantitativa 
granskningen poängsattes med två poäng för nej, en poäng för troligen nej och noll poäng för 
resterande svar. Nej ansågs vara svar som var positivt för studiens tillförlitlighet. Maxpoäng 
beräknades till 32 poäng. Artikeln bedömdes som hög då den uppnådde 30 poäng. Se bilaga 2 
för kvalitetsgranskning av artiklarna som ingår i litteraturstudien.  
 
3.6 Forskningsetiska överväganden 
I Lagen om etikprövning av forskning som avser människor (2003) finns bestämmelser om 
vilka aspekter som ska respekteras inom forskning som avser att studera människor och 
biologiskt material från människor. Enligt Kjellström (2017) ska forskning som avser att 
studera människor försvara de mänskliga rättigheter som finns fastslagna genom att följa de 
etiska riktlinjerna. Den första etiska riktlinjen är “respekt för personen”, personerna som 
deltar i studien ska ha lämnat informerat samtycke och deras privatliv ska respekteras. Den 
andra etiska principen är "göra-gott-principen". Deltagare i studien ska inte utsättas skada och 
nyttan för studien ska vara större än risken. Deltagarnas konfidentialitet ska även skyddas. 
Den tredje principen är “rättvisa”, där deltagare ska behandlas likvärdigt och sårbara grupper 
ska skyddas. Vidare beskrivs av Kjellström (2017) att inom all forskning ska personers 
autonomi skyddas, vilket innebär att personerna själva ska bestämma om de vill delta eller 
avstå från studien, samt att de när som helst under studiens gång kan avsluta sitt deltagande 
utan följdfrågor. 
 
Ämnet palliativ vård och att studera patienters erfarenheter under vården vid livets slutskede 
kan antas vara ett känsligt ämne. Patienterna upplevs bli extra sårbara och utsatta som grupp 
relaterat till svårigheterna att i slutet av den palliativa vårdtiden kunna redogöra helt för sina 
önskemål och fortsatta samtycke. Därför har det funnits extra fokus på att studierna redogjort 
för att de följer forskningsetiska principer och att studierna genomförts på ett sätt som visar på 
respekt och främjande av patienternas integritet. För att en artikel skulle anses vara etiskt 
genomförd och inkluderas i studien krävdes att den antingen hade ett etiskt godkännande från 
en etisk kommitté eller att forskarna hade beskrivit och redogjort för att de följt de etiska 
riktlinjer som finns beskrivna om forskning som avser att studera människor. Artiklarna som 
ingår studiens resultat har antingen godkännande av etisk kommitté, universitetsstyrelse eller 
redogör för att de följer de etiska riktlinjerna enligt ICMJE’s och Helsingforsdeklarationens 
riktlinjer för forskning. Artiklarnas resultat har granskats med transparens och ingen 
information har tagits bort för att passa studien. Den förkunskap och förförståelse som 
studenterna har från att ha läst om ALS under utbildningen, i sociala medier och 
dagstidningar, då det på senare tid uppmärksammats, har inte påverkat granskningen av 
artiklarnas data. 
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4 Resultat 
Resultatet baserades på tio vetenskapliga artiklar. Studierna genomfördes i USA (n=3), Irland 
(n=2), Sverige (n=1), Storbritannien (n=1), Tyskland (n=1), Kanada (n=1) och Danmark 
(n=1). Studierna innefattade totalt 689 patienter med ALS mellan 32–89 år fördelat på 408 
män och 281 kvinnor. Resultatet redovisas under fem teman. Underteman sammanställer 
resultatet under respektive tema (se Tabell 1).  
 
Tabell 1 Teman och underteman 

 
 
Tabell 2 Teman och artiklar som ingår i resultatet 

Sorg att lämna och 
glädje i samvaron

•Stärkt föräldraskap 
med sorg

•Glädje, styrka och 
tomhet i relationer

Förmåga och insikt 
om behovet av 

hjälpmedel

•Patientens 
värdering av sina 
förmågor

•Upplevelsen av att 
behöva hjälpmedel

Maktlösheten, en 
börda att bära

•Maktlöshet i 
sjukdomens 
progression

•Rädsla för att bli en 
tung börda

Lidandet, rädslan 
och döden

•Tillfälligt räddad av 
livsförlängande 
behandling

•Tankar och känslor 
kring döden och 
döendet

Kontroll, mening, 
tro och andlighet 

ger styrka

•Kamp för att finna 
mening

•Att uppleva 
kontroll ger kraft

Vetenskaplig
a artiklar Tema  Tema Tema Tema Tema 

  
Sorg att lämna och 
glädje i samvaron 

 

 
Förmåga och insikt om 
behovet av hjälpmedel 

 
Maktlösheten, en 

börda att bära 

 
Lidandet, rädslan och 

döden 

 
Kontroll, mening, 

tro och andlighet ger 
styrka 

 Underteman Underteman Underteman Underteman Underteman 

 
Stärkt 

föräldras
kap med 

sorg  

Glädje, 
styrka och 
tomhet i 

relationer 

Patientens 
värdering 

av sina 
förmågor 

Upplevelsen 
av att behöva 
hjälpmedel 

Maktlös- 
het i 

sjukdomens 
progression 

Rädsla 
för att bli 
en tung 
börda 

Tillfälligt 
räddad av 

livs- 
förlängande 
behandling 

Tankar och 
känslor 

kring döden 
och döendet 

Kamp för 
att finna 
mening 

Att 
uppleva 
kontroll 
ger kraft 

Ando	et	al.	
(2019)	
Storbritannien		

 X X   X  X X  

Dreyer	Sander	
et	al.	(2012)	
Danmark	

       X X X 

Fegg	et	al.	
(2010)	
Finland	

 X       X  

Foley	et	al.	
(2013)	
Irland	

X X X X X   X  X 

Foley	et	al.	
(2014)	
Irland	

X X X   X X X   

Kukulka	et	al.	
(2019)	
USA	

 X X X  X   X  

Lemoignan	&	
Ells.	(2010)	
Kanada	

X X X X  X X X  X 

Rosengren	et	
al.	(2015)	
Sverige	

 X X  X X  X X X 

Washington	et	
al.	(2022)	
USA	

    X    X X 

Zizzi	et	al.	
(2022)	
USA	

  X        
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4.1 Sorg att lämna och glädje i samvaron 

4.1.1 Stärkt föräldraskap med sorg 
Att vara förälder upplevdes som stärkande och det hjälpte till i kampen att inte låta sjukdomen 
ta över livet. Det visade att en större acceptans fanns till sjukdomen om barnen vuxit upp till 
självförsörjande individer. Att vara förälder och vara dödligt sjuk i ALS gav en känsla av sorg 
och även om familjen gav positiva effekter ledde det till en mindre acceptans av sjukdomen 
och en sorg över att de kommer dö ifrån sina barn och sin familj. Patienterna upplevde även 
att de blev rånade på sin föräldraroll då de inte kunde uppfostra och umgås med sina barn som 
de ville. Detta visade sig speciellt hos patienter som var yngre eller i medelåldern (Foley et 
al., 2013; Foley et al., 2014). 
 
Att ha barn och familj kunde påverka när hjälpinsatser antogs av patienterna och vilka 
hjälpinsatser som de ville ha. Patienterna uppgav att de lät familjens välmående styra över 
vilken hjälp de tog och när den skulle tas emot. Familjens åsikter var viktiga för patienterna 
och vårdinsatserna anpassades utefter hur patienterna upplevde att det skulle påverka familjen 
och om de ansågs vara redo för den förändring som det skulle innebära att ta emot hjälp. 
Patienterna ville inte att barnens liv skulle bli påverkade på grund av att det kom in 
hjälpmedel eller okända assistenter som vistades i deras hem. Det visade sig även att det 
kunde upplevas som hindrande att flytta till ett vårdhem om det fanns en partner hemma som 
var van vid att patienten bodde hemma (Foley et al., 2014; Lemoignan & Ells, 2010).  
 
4.1.2 Glädje, styrka och tomhet i relationer 
Relationer till nära anhöriga och familj visade sig vara en viktig del i patienternas liv. 
Relationer kunde ha både positiva och negativa effekter på livskvaliteten (Ando et al., 2019; 
Fegg et al., 2010; Foley et al., 2013; Foley et al., 2014; Kukulka et al., 2019; Lemoignan & 
Ells, 2010; Rosengren et al., 2015). De deltagare som inte hade några nära anhöriga upplevde 
att det fanns något som saknades, ett tomrum, och att det inte fanns något likvärdigt som 
kunde fylla tomrummet (Ando et al., 2019). Dock upplevdes en större frihet att välja vilka 
hjälpinsatser som skulle sättas in och när de skulle sättas in, eftersom det inte fanns några 
anhöriga som kunde påverkas av deras beslut (Foley et al., 2014). I en studie upplevde 57 
procent av 14 patienter känslor av tristess och ensamhet trots att de hade meningsfulla 
relationer (Kukulka et al., 2019). 
 
Nära anhöriga och familj upplevdes ge patienterna tröst, styrka, bekvämlighet och en känsla 
av att livets samvaro var meningsfull, trots vetskapen om att sjukdomen kommer leda till 
döden (Ando et al., 2019; Lemoignan & Ells, 2010; Rosengren et al., 2015). Att ha 
meningsfulla relationer i familj och nära anhöriga gav en styrka att orka fortsätta leva och 
relationerna genererade glädje och en balans mellan de negativa känslorna som framkom av 
sjukdomen. De kunde tillsammans finna tillfällen där de kunde glädjas och skratta ihop (Ando 
et al., 2019; Foley et al., 2014; Rosengren et al., 2015).  
 
Patienterna värderade sina anhörigas hälsa högt och ville att de anhöriga skulle fortsätta leva 
sina liv som vanligt. Att de anhöriga hade kvar sitt liv gjorde att familjen orkade fortsätta ge 
varandra styrka i sjukdomsprocessen och i förberedelsen för döden som sjukdomen till slut 
skulle leda till (Fegg et al., 2010; Kukulka et al., 2019; Rosengren et al., 2015).  
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4.2 Förmåga och insikt om behovet av hjälpmedel 

4.2.1 Patientens värdering av sina förmågor 
Patienterna upplevde att det gav livskvalitet att ha sina funktionsförmågor kvar. Den 
funktionsförmåga som verkade värderas högst var kommunikationen, men även saker som att 
kunna äta och röra på sig värdesattes och sörjdes när de förlorades. De kände en sorg mot sig 
själva och mot sina anhöriga när dessa förmågor blev påverkade eller försvann och kände en 
ånger att de inte berättat fler saker när de hade möjligheten (Ando et al., 2019; Lemoignan & 
Ells, 2010; Rosengren et al., 2015). Patienterna kunde dock finna styrka och energi att tänka 
på det man inte ännu förlorat och fann det hjälpsamt att få interagera med personer som hade 
samma problem (Foley et al., 2013; Kukulka et al., 2019). 
 
Patienter upplevde ett minskat hopp om framtiden relaterat till de funktionsförmågor de skulle 
förlora på grund av ALS. Det fanns en rädsla och en sorg över att veta att den nedsatta 
funktionsförmågan skulle leda till begränsningar i livet och att de inte kunde interagera eller 
kommunicera på samma sätt med sin partner, sina barn och kommande barnbarn som de 
tidigare haft förmåga till (Foley et al., 2013; Rosengren et al., 2015; Zizzi et al., 2022). 
Förluster av funktionsförmågor ledde även till isolering då patienterna var rädda för att 
skämma ut sig i sociala sammanhang för att de till exempel behövde hjälp att dela sin mat, lätt 
satte i halsen och pratade sluddrigt. Att behöva hjälp med basala saker påverkade deras 
identitet och integritet (Kukulka et al., 2019; Rosengren et al., 2015). Det upplevdes som 
påfrestande att leva i en kropp som inte fungerade och gjorde att moment som tidigare varit 
enkla att utföra nu krävde mer tid, återhämtning, styrka, energi och ibland hjälp av andra 
(Rosengren et al., 2015; Zizzi et al., 2022).  
 
Att inte veta hur sjukdomsförloppet skulle se ut ledde till en ovisshet hos patienterna. 
Sjukdomen upplevdes som oförutsägbar och det var svårt att veta vilka funktionsförmågor 
som var normalt att förlora i sjukdomens progression och vilken förmåga som var näst på tur 
att förloras. Att de anhöriga och den sjuka inte kunde planera framåt i tiden på grund av 
ovissheten av förlorade funktionsförmågor resulterade i en känsla av uppgivenhet hos 
patienterna (Ando et al., 2019; Lemoignan & Ells, 2010). Det fanns erfarenheter av att tydliga 
svar från vården saknades om sjukdomsutvecklingen, vilket patienterna hade en vilja av att få 
information om för att de själva, och deras familj mentalt skulle kunna förbereda sig för 
framtiden (Foley et al., 2014; Kukulka et al., 2019; Lemoignan & Ells, 2010; Rosengren et al., 
2015). 
4.2.2 Upplevelsen av att behöva hjälpmedel 
En del patienterna upplevde icke-invasiv ventilation som ett bra symtomlindrande hjälpmedel. 
Det ansågs vara utan risker, enkel att introducera, enkel att hantera och enkel att avveckla vid 
önskemål. En del patienter förknippade det dock med att bli isolerade och begränsade i livet 
(Lemoignan & Ells, 2010). Det fanns även upplevda hinder relaterade till andra hjälpmedel 
som behövdes för att funktionsförmågan blivit begränsad. Det upplevdes till exempel som ett 
hinder att förflytta sig från punkt A till punkt B på grund av att det fanns brister i 
transportalternativ som kunde frakta en person i rullstol. Det var även ekonomiskt påfrestande 
att själv köpa eller leasa en bil som kunde frakta en rullstol och begränsningarna i 
transportalternativ gjorde att personer med ALS som var rullstolsburna kände sig isolerade 
(Kukulka et al., 2019). Vidare beskrivs i studierna av Foley et al. (2013) och Lemoignan och 
Ells (2010) att när patienterna skulle introduceras till ett hjälpmedel krävdes det tid för 
patienterna att finna acceptansen till att hjälpmedlet blev en nödvändighet för att klara 
vardagen. Hjälpmedlet kunde även resultera i en negativ påminnelse om de 
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funktionsförmågor som förlorats och gav en rädsla att hjälpmedlet skulle leda till ytterligare 
försämring i sjukdomen. 
 
4.3 Maktlösheten, en börda att bära 

4.3.1 Maktlöshet i sjukdomens progression 
Maktlöshet upplevdes i relation till sjukdomens progression och de konsekvenser sjukdomen 
oundvikligen medförde. Att inte längre kunna leva livet på sättet man gjort innan, att inte 
längre kunna kontrollera sin talförmåga, sin vardag, beslut och sin framtid gav en känsla av 
maktlöshet (Foley et al., 2013; Rosengren et al., 2015). 
 
Känslor som relaterades till maktlösheten var rädslor och oro kring hur livet, döden och 
vården skulle se ut, samt att tvingas till acceptans och anpassning till sjukdomen. Deltagarna 
upplevde att de inte längre hade kontroll över de olika delarna i livet, vilket gav en känsla av 
maktlöshet (Foley et al., 2013). Den palliativa vården kunde dock minska rädslor, osäkerheter 
och lindra depressiva symtom (Rosengren et al., 2015; Washington et al., 2022). 
 
4.3.2 Rädsla för att bli en tung börda 
Även om patienterna visste att de behövde hjälp av sin familj, väntade en del in i det sista 
med att be om hjälp för att inte tynga de anhöriga, medan andra uppgav att de tagit 
professionell hjälp för att inte behöva tynga de anhöriga (Ando et al., 2019). Patienterna 
kände en rädsla för att bli en börda för sina anhöriga, både fysiskt, psykiskt och ekonomiskt. 
De upplevde att det var ett nödvändigt ont att få hjälp från sina anhöriga, samtidigt som de 
inte ville bli en börda och påverka familjens liv. Patienterna försökte minska eller dölja sina 
sjukdomssymtom för att slippa be sin anhöriga om hjälp (Dreyer-Sander et al., 2012; Foley et 
al., 2014; Kukulka et al., 2019). Det fanns en rädsla att bli beroende av sina barn och en 
skuldkänsla mot sin partner på grund av att ansvaret att sköta hem och barn hade förflyttats 
över till partnern, då den som var sjuk inte längre hade förmågan att göra det. Utöver ansvaret 
av hemmet och barnen skulle partnern även axla rollen som vårdare av den som var sjuk. 
Sjukdomen kom med nya krav och det fanns en rädsla att det skulle begränsa familjens liv 
(Ando et al., 2019; Foley et al., 2014; Rosengren et al., 2015). Det upplevdes vara en ständig 
kamp mellan att lindra familjens oro och påfrestningar, samtidigt som vetskapen fanns att 
familjens hjälp var nödvändig för att klara vardagen (Foley et al., 2014). Patienterna upplevde 
att de skapade en psykologisk börda för de anhöriga genom att de anhöriga behövde finnas 
nära till hands och inte kunde lämna den sjuka ensam då det kunde ske olyckor på grund av 
att patienterna gjorde saker som de inte längre hade förmågan till (Ando et al., 2019).  
  
Även den ekonomiska aspekten gjorde patienterna oroliga, de var rädda att familjen skulle 
påverkas av en minskad inkomst på grund av sjukdomen och att deras livskvalitet skulle bli 
försämrad. Det fanns även en önskan om att få organisera sin ekonomi och därmed minska 
arbetet för partnern när den sjuka hade gått bort (Ando et al., 2019; Lemoignan & Ells, 
2010).  
 
Patienterna värderade sina anhörigas hälsa och välmående mer än sin egen och kände en oro 
för att de anhöriga skulle må dåligt. De anhörigas välmående eller icke-välmående speglade 
sig i patienternas mående och de ville finnas där för sina barn när de hade problem, trots att 
deras egen sjukdom var värre. Då de anhörigas välmående var viktigt deltog ibland 
patienterna i aktiviteter som de egentligen inte orkade med för att inte vara en social börda 
(Ando et al., 2019; Rosengren et al., 2015).  
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4.4 Lidandet, rädslan och döden 

4.4.1 Tillfälligt räddad av livsförlängande behandling  
Att patienter påbörjade assisterad ventilation berodde på rädslan att dö, plötsligt få nedsatt 
andning som krävde inläggning på sjukhus och nedsatt sömnkvalitet på grund av 
andningssvårigheter. Ännu en orsak var en vilja att finnas kvar i livet för sin familj (Foley et 
al., 2014; Lemoignan & Ells, 2010). Det fanns dock negativa tankar kring assisterad 
ventilation då patienter trodde att det skulle innebära isolering, sängbundenhet och att döden 
närmade sig. Det var även en kostnadsfråga för en del patienter, då det fanns en rädsla att inte 
ha råd eller ha plats i hemmet för utrustningen (Lemoignan & Ells., 2010). 
 
Resultatet av behandlingen påverkade patienternas livskvalitet positivt genom att rädslan för 
att dö minskade, sömnen förbättrades samt att livet kunde förlängas i varierande grad (Foley 
et al., 2014; Lemoignan & Ells, 2010). Faktorer och tankar som påverkade patientens beslut 
om livsförlängande behandling var till exempel att det skulle förlänga beroendet av andra och 
därav påverka familjen negativt, samt en vilja att behaga familjens önskan av att patienten 
skulle motta livsförlängande vård, trots att det kunde skapa oro och ångest för patienten 
(Foley et al., 2014). 
 
4.4.2 Tankar och känslor kring döden och döendet  
Döden beskrevs som ett pendlande i att förlora sitt hopp, sin framtid och skapade en 
förtvivlan och känsla av maktlöshet över att livet var på väg att ta slut. Det ledde även till en 
upplevelse att förlora sin identitet (Foley et al., 2013; Foley et al., 2014; Rosengren et al., 
2015). Rädslor om döden hade koppling till själva dödsprocessen och rädslan inför att lida i 
slutet, till exempel att uppleva andnöd, att kvävas till döds samt att inte veta när eller hur det 
skulle gå till. Själva dödsprocessen upplevdes mer skrämmande än döden i sig (Lemoignan & 
Ells, 2010). 
 
Det fanns vissa skillnader i synen på döden och döendet hos personer som var i olika skeden i 
livet. Äldre personer verkade ha en större acceptans inför sin kommande död än de som var 
yngre och inte hunnit leva lika länge. De som var yngre och i medelåldern med barn 
närvarande i sitt liv, fann det svårare att acceptera den kommande döden då det skulle 
innebära att de fråntogs chansen att se sina barn växa upp och att vara där för dem genom 
livet fram tills de blivit vuxna och oberoende (Foley et al., 2014). Önskemål som lyftes 
relaterat till dödsprocessen var att få dö i närvaro av sina anhöriga, att få dö rofyllt, humant 
och med integriteten i behåll samt att inte bli en börda för de anhöriga (Foley et al., 2014; 
Rosengren et al., 2015). 
 
Många av patienterna ansåg assisterat självmord som något de borde ha rätten att själva få 
bestämma över. Tillfällen då det ansågs accepterat var när livskvaliteten blivit obefintlig 
relaterat till förluster av kroppsliga förmågor samt när rädslan att dö relaterades till 
sjukdomens symtom och att dödsprocessen skulle innebära ett lidande (Foley et al., 2014; 
Lemoignan & Ells, 2010; Rosengren et al., 2015). En person hade ansökt om att få åka till 
Schweiz för att genomföra ett assisterat självmord, men fått avslag på sin ansökan (Rosengren 
et al., 2015). En del av patienterna resonerade att assisterat självmord inte var acceptabelt 
medan andra tyckte det motsatta, men att det skulle bli för svårt för de anhöriga att acceptera 
att patienten valt att avsluta livet i förtid (Ando et al., 2019; Foley et al., 2014; Lemoignan & 
Ells, 2010). Avslutandet av assisterad ventilation och därmed avslutet på livet berodde ofta på 
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en förlorad livslust, locked in syndrome (LiS) eller var relaterat till andra besvär som 
orsakade ett uttalat lidande (Dreyer-Sander et al., 2012). 
 
4.5Kontroll, mening, tro och andlighet ger styrka 

4.5.1 Kamp för att finna mening 
Det som upplevdes viktigt påverkades av sjukdomen och det var en ständig kamp att lida av 
en dödlig sjukdom och samtidigt försöka finna meningsfullhet i det som livet gav (Fegg et al., 
2010; Rosengren et al., 2015). Perspektivet på vad som gav mening i livet förändrades av 
sjukdomen och patienter ansåg inte längre att materiella och ekonomiska ting var lika viktigt, 
utan det som var viktigt var att få spendera tid med sin familj och sina närstående (Ando et al., 
2019; Dreyer-Sander et al., 2012; Fegg et al., 2010; Rosengren et al., 2015). Patienterna 
värderade sitt arv och uppgav att de ville bli ihågkomna som den person de var innan 
sjukdomen, att identiteten var viktig och patienterna kämpade för att bibehålla sin identitet 
och integritet. De ansåg att om den intellektuella förmågan fanns kvar kunde de vara 
närvarande i samvaron och njuta av varje stund de fick. Det var blandade känslor angående 
livet och döden och patienterna uppgav en ångest att de inte skött sin hälsa bättre och 
spenderat mer tid med sin familj medan de var friska. Det fanns en sorg över att tiden som de 
hade kvar i livet var begränsad, samtidigt som det gick att fånga det fina i varje stund de fick 
(Rosengren et al., 2015).  
 
Det visade att en del patienter som fått ALS upplevde ökad mening och minskad depression 
om de ökat sin delaktighet i religiösa sammanhang (Kukulka et al., 2019). Efter fastställd 
diagnos visade 64 procent av 14 patienter att de upplevde en stärkt spiritualitet vilket gjorde 
att de deltog i religiösa tillställningar, interagerade med spirituella grupper och att de oftare 
bad till sin Gud. 22 procent av 14 patienter upplevde ingen skillnad i spiritualiteten och 14 
procent av 14 patienter upplevde en negativ effekt på sin spiritualitet i form av ilska och 
förvirring (Kukulka et al., 2019). Patienterna kände en ilska på Gud och upplevde det som ett 
möjligt straff att inte ha varit god nog (Rosengren et al., 2015). 
 
Den palliativa vården upplevdes vara hjälpsam och patienter ansåg att deras behov blev 
tillgodosedda. Det upplevdes positivt att hjälp mot depressiva symtom kunde tillgodoses och 
att rädsla och osäkerhet kunde minskas (Rosengren et al., 2015; Washington et al., 2022). En 
del patienter var dock enligt Washington et al. (2022) skeptiska till den spirituella vården som 
erbjöds.  
 
4.5.2 Att uppleva kontroll ger kraft 
Kontroll kunde upplevas om patienterna fick vara med och besluta om sin vård och hur den 
skulle utformas. När patienterna var delaktiga i besluten som togs, upplevde de att de fick sina 
önskemål hörda och att deras beslut respekterades (Dreyer-Sander et al., 2012; Foley et al., 
2013; Lemoignan & Ells, 2010). Kontroll kunde uppnås genom att göra en planering av sin 
vård, att kontrollen överläts till en anhörig som kunde framföra önskemål och ta beslut när 
patienten själv inte längre kunde kommunicera sina önskemål (Dreyer-Sander et al., 2012). 
Att släppa kontrollen till en nära anhörig kunde upplevas som positivt då patienten kunde vila 
från ansvar och krav (Foley et al., 2013). 
 
I studierna med Rosengren et al. (2015) och Foley et al. (2013) beskrevs att 
sjukdomen inte kunde kontrolleras och att det därför upplevdes viktigt att få ha kontroll där 
det fortfarande var möjligt. En del patienter tog kontroll över livet genom att inte låta sig 
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besegras av sjukdomen, hindras från att leva i nuet eller att fortsätta leva ett normalt liv. Att få 
uppleva kontroll främjade patienternas självbestämmande och inflytande över vården 
(Dreyer-Sander et al., 2012; Foley et al., 2013; Lemoignan & Ells, 2010). Kontrollen gav 
även kraft och styrka att hantera sin sjukdom (Rosengren et al., 2015). En patient beskrev att 
upplevelsen av att ha kontroll över sin vård var avgörande för att han skulle vilja motta vården 
som erbjöds (Foley et al., 2013). 
 
Patienternas förståelse för vad palliativ vård innebar visade sig vara begränsad. En del 
patienter uppgav att de hade viss kunskap om vad palliativ vård innebar, men vid beskrivning 
visade det sig att det fanns vissa missuppfattningar. Palliativ vård definierades till exempel 
som att endast vara tillgänglig när döden var nära, att det handlade om att göra döden bekväm, 
samt att det endast var en hjälpinsats för att hantera fysisk smärta. Det fanns en okunskap om 
vad den palliativa vården kunde erbjuda och vad skillnaden var från övriga vårdinsatser 
(Lemoignan & Ells, 2010; Washington et al., 2022).  

5 Resultatsammanfattning 
Under temat Sorg att lämna och glädje i samvaron visade det att patienter med ALS 
värdesätter att ha familj och nära anhöriga. Familjen ger dem hopp och styrka att orka 
handskas med sjukdomen. Trots att patienterna värdesätter familjen skapar de även ett vemod. 
Patienterna upplever en sorg att de ska dö ifrån sina anhöriga och inte få se sina barn växa 
upp.  
 
Under temat Förmåga och insikt om behovet av hjälpmedel visade det att patienterna 
upplevde en sorg att den fysiska funktionsförmågan försämras i sjukdomens progression, och 
att de inte längre kunde göra saker som de gjort innan sjukdomens utveckling. När 
funktionsförmågan blev nedsatt kunde patienterna dock finna meningsfullhet i enkla saker 
som de inte värdesatt på samma sätt innan, de tog vara på varje stund och försökte njuta av 
den då de visste att det kunde vara den sista.  
 
Under temat Maktlösheten, en börda att bära framkom det att patienterna var rädda att bli en 
tung börda då de krävde mycket av familjen, både fysiskt och psykiskt. Patienter upplevde 
ibland skuldkänslor gentemot sin familj då de upplevde att de begränsade deras liv. 
Patienterna tenderade även att värdera andras välmående mer än sitt eget. Det framkom även 
att den palliativa vården kunde minska patienternas rädslor, osäkerheter och depressiva 
känslor. 
 
Under temat Lidandet, rädslan och döden hittades både positiva och negativa upplevelser. En 
del patienter upplevde livsförlängande behandling som hindrande i vardagen och att det skulle 
förlänga deras beroende av andras hjälp, medan en del såg det som en behandling som ökade 
livskvaliteten. Tankar om döden och döendet varierade beroende på patienternas ålder. De 
som var äldre hade en högre acceptans till att sjukdomen skulle leda till döden och de som var 
yngre och i medelåldern fann det svårare att finna acceptans. Relaterat till allvarlighetsgraden 
av ALS, dess symtom och förlopp, upplevdes existentiella frågor, tankar och känslor 
relaterade till döden och dödsprocessen.  
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Under temat Kontroll, mening, tro och andlighet ger styrka visade det att det ofta innebar en 
känsla av förlorad kontroll vid insjuknande i ALS. Dock fanns det sätt för patienterna att 
återta kontrollen vilket i sin tur främjade deras välmående. Kontrollen främjades framför allt 
genom autonomi och delaktighet. Det påvisades även en upplevelse av maktlöshet att inte 
längre kunna leva livet på samma sätt som innan sjukdomen. Sjukdomen påverkade 
patienternas värderingar om vad som var viktigt för dem. En del patienter uppgav en ökad tro 
mot andlighet och gud.  

6 Diskussion 
 
6.1 Metoddiskussion  
En litteraturstudie med systematisk sökning valdes som metod för att sammanställa aktuell 
kunskap och forskning inom valt område. Enligt Kristensson (2014) är en litteraturstudie med 
tillhörande integrerad analys att föredra inom det vårdvetenskapliga området då det anses vara 
ett godtagbart sätt att inhämta ny kunskap, eller för att erhålla förståelse inom hälso- och 
sjukvårdsområdet. Kategorier och subkategorier ska berätta vad innehållet beskriver och får 
inte innehålla liknande data (Danielsson, 2017). Därför användes i stället teman och 
underteman för att sammanställa litteraturstudiens resultat. Enligt Danielsson (2017) beskriver 
teman och underteman innehållet, vilket kan ge en djupare tolkning.  
  
Under sökprocessen upptäcktes att det inte fanns lika mycket forskning inom området som 
förväntat och syftet behövde justeras från “att beskriva ALS-sjuka patienters upplevelse av 
palliativ vård i hemmet” till “att beskriva ALS-sjuka patienters upplevelse av palliativ vård”, 
då det inte fanns tillräckligt med artiklar som riktade sig specifikt till palliativ vård i hemmet. 
En andra korrigering av syftet behövdes även då resultatet speglar mer än upplevelsen av den 
palliativa vården. Den sista omformuleringen av syftet resulterade i ”att beskriva ALS-sjuka 
patienters erfarenheter under den palliativa vårdtiden”. 
 
Artiklar som bara lyfte perspektiv från anhöriga och/eller vårdpersonal sållades bort. I artiklar 
som innehöll perspektiv från anhöriga, vårdpersonal och patienter gjordes en noggrann analys 
vad som var perspektiv från patienten och endast det som var tydligt att urskilja som 
patientens erfarenheter användes till litteraturstudiens resultat. Att många artiklar även lyfte 
anhörigas eller vårdpersonalens perspektiv kan tänkas bero på sjukdomens allvarlighetsgrad 
och svårigheterna som ALS kan leda till, vilket gör att patientgruppen kan ha svårigheter att 
kommunicera och därför ha svårt att delta i studier. 
 
Begränsningen till årtal behövde ändras från 2013–2023 till 2010–2023 för att få fler artiklar 
som lyfte patientperspektivet. En manuell sökning behövdes även för att få mättnad i 
resultatet. Med ytterligare en ökning inom årsbegränsningen hade det kunnat generera i fler 
artiklar som lyfte patientperspektivet. Å andra sidan hade det kunnat minska resultatets 
tillförlitlighet då erfarenheterna från patienterna inte hade speglat nutiden 
 
Hade sökordet “Quality of life” inkluderats i sökningarna hade det kunnat ge fler artiklar som 
speglade patienternas erfarenheter under den palliativa vårdtiden, då många framsökta artiklar 
inkluderade livskvalitet. Hade sökord som ”patient-reported outcomes” eller ”disease burden” 
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inkluderats hade eventuellt den manuellt framsökta artikeln framkommit, men de andra 
artiklarna hade då kunnat gå förlorade. 
 
6.1.1 Styrkor och svagheter 
En litteraturstudie med systematisk sökning kan enligt Kristensson (2014) göras i olika 
omfattningar. Denna litteraturstudie är inte omfattande nog för att klassas som en systematisk 
översikt. Därmed får denna litteraturstudie, som faller under kategorin icke-systematisk 
översikt, inte samma vetenskapliga värde och kan inte utgöra en grund för hur vården ska 
utformas för patientgruppen. Studiens resultat är alltså inte fullt ut generaliserbart. Enligt 
Priebe och Landström (2017) betyder generaliserbarhet att studiens resultat är överförbart till 
personer som inte deltagit i studien. Litteraturstudiens resultat pekar ändå på ett innehåll som 
till viss del kan öka förståelsen för patientgruppen. 
 
Hade en systematisk översikt genomförts hade det krävts en genomgång av all aktuell 
kunskap inom området och en sammanställning av dessa. Relaterat till den aktuella tidsbristen 
och bristande kunskap var det inte möjligt att genomföra en systematisk översikt. En 
litteraturstudies styrka är dock enligt Kristensson (2014) att den kan ge en överblick på 
tidigare forskning, generera kunskap, ge en ökad förståelse för patienterna och 
uppmärksamma viktiga faktorer inom området som behöver vidareutvecklas. 
 
Studiens syfte har besvarats, vilket stärker studiens validitet. Dock är palliativ vård ett brett 
område och litteraturstudien fyller inte alla delar. Under studiens gång har artiklarnas resultat 
objektivt granskats vid sammanställningen av litteraturstudiens resultat. Att artiklarna är 
skrivna på engelska skulle kunna leda till eventuella feltolkningar då engelska inte är 
studenternas modersmål. Det kan dock antas att om studien skulle göras igen, med samma 
metod av andra personer, skulle det generera ett liknande resultat. Studiens reliabilitet kan 
därför anses som relativt hög.  
 
Vid forskning som avser att undersöka människor finns ett krav att följa forskningsetiska 
aspekter, särskilt när det gäller utsatta grupper. Utsatta grupper ska skyddas när det gäller 
forskning och nyttan ska vara större än risken att skadas (Kjellström, 2017). Patienter som 
ingår i den palliativa vården kan antas vara en särskilt utsatt grupp då de kan vara sårbara och 
känslomässigt påverkade av situationen. Det har därför under studiens gång säkerställts att det 
inte framkommit i någon artikel att deltagare har visat tendens till att ta skada av att delta i 
studien. Trots att patienter inom palliativ vård är en sårbar grupp behövs forskning för att 
kunna utveckla vården för patienternas bästa. Den förkunskap och förförståelse som 
studenterna har från att ha läst om ALS under utbildningen, i sociala medier och 
dagstidningar då det på senare tid uppmärksammats har inte påverkat granskningen av 
artiklarnas data.  
 
6.2 Resultatdiskussion 
Under temat Kontroll, mening, tro och andlighet ger styrka framkom det att ALS-sjuka 
patienter hade både positiva och negativa erfarenheter under sjukdomstiden och vad den 
palliativa vården kunde tillföra. En del av patienterna hade missuppfattningar om vad den 
palliativa vården innebar och kunde erbjuda. Patienterna trodde att palliativ vård endast kunde 
ges i livets allra sista skede. Flemming et al. (2020) bekräftar att patienterna har en liten 
kunskap om vad palliativ vård innebär och att de lämnat förslag på att information om 
palliativ vård borde spridas till allmänheten för att utöka kunskapen om hjälpen som kan 
erhållas. För att patienterna ska kunna motta palliativ vård antas det av vikt att de får adekvat 
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information från vården. Det verkar även finnas en vilja från patienternas sida att få mer 
information om den palliativa vården. Om patienterna erhåller adekvat information om vad 
den palliativa vården innebär kan det hjälpa dem att upprätthålla kontrollen över sin vård och 
sitt liv, vilket i undertemat Kontroll ger kraft visat sig ge positiva effekter på patienternas 
välmående.  
 
Anhöriga har i studier av Linse et al. (2022) och Flemming et al. (2020) angett att de upplevt 
brister i den palliativa vården. Det visade att anhöriga upplevde att vårdpersonal inte hade 
kunskap att bemöta patienternas känslomässiga reaktioner och att det saknades kunskaper om 
palliativ vård. Detta bekräftas även av vårdpersonal i en studie av Cipoletta och Regianni 
(2021), där vårdpersonalen beskriver att det finns bristande kunskaper i bemötandet av 
patienterna och om palliativ vård. Ciploetta och Regianni (2021) nämner även att 
vårdpersonal ibland tenderade att utelämna viss information då de inte kunde bemöta 
patienternas reaktioner. Detta leder knappast till positiva effekter för vare sig personal eller 
patienter då det kan tänkas öka känslan av maktlöshet och förlust av kontroll. Enligt 
Patientlagen (2014) har patienter rätt att få information om sitt hälsotillstånd, vilka 
vårdalternativ som finns, när vården kan tänkas starta samt vilka behandlingsalternativ som 
finns att tillgå. Även om patienterna får starka känslomässiga reaktioner antas de trots allt ha 
rätten till att få adekvat information från sjukvården. Studien av Connolly et al. (2015) visade 
dock att det var svårt för vårdpersonal att bedöma när det var rätt tidpunkt för att diskutera 
vården i livets slutskede och livsförlängande behandling, trots att patienterna angav att de 
ville diskutera det. Detta kan leda till ett etiskt dilemma då patienterna riskerar att inte få 
informationen i rätt tid och därför inte ges möjlighet att fundera över om de vill ha 
livsförlängande behandling eller inte. 
 
Ur ett samhälleligt perspektiv vore det positivt om patienter med ALS fick information om 
vad den palliativa vården innebär och vad den kan erbjuda. Detta skulle kunna leda till att fler 
är villiga att göra en palliativ vårdplanering och på sätt upprätthålla kontrollen. I temat 
Kontroll, mening, tro och andlighet ger styrka bekräftas att patienterna har ett behov av 
delaktighet och kontroll av sin vård. I studierna av Murray et al. (2016) och Flemming et al. 
(2020) bekräftas att en palliativ vårdplanering är positiv för patienternas välmående. Dock 
Flemming et al. (2020) att en del patienter inte vill göra en framtida vårdplanering.  
 
Enligt Katie Erikssons teori finns olika dimensioner av lidande. Dessa är sjukdomslidande, 
livslidande och vårdlidande. Varje individ anses som unik och påverkas på olika nivåer av 
sjukdom. Människan befinner sig i en ständig kamp mellan varandet och icke-varandet och 
denna kamp gör sig särskilt påmind vid sjukdom som hotar livet, kan leda till lidande 
och/eller död (Bergbom et al., 2022; Wiklund-Gustin & Lindvall, 2012). När en patient får 
diagnosen ALS kan det därmed antas leda till en existentiell kris av varandet och icke-
varandet då sjukdomen är ett hot mot livet. En person som lever med ALS kan därför tänkas 
uppleva alla tre av Katie Erikssons dimensioner av lidande. Patienterna hamnar i kris och 
upplever ett lidande av att få sjukdomen, vilket leder till ett livslidande då kroppen gett upp 
och de inte längre kan göra saker som de gjort innan. Ett vårdlidande kan tänkas skapas då det 
i temat Kontroll, mening, tro och andlighet ger styrka påvisades att patienterna har en liten 
kunskap om den palliativa vården. En liten kunskap om vad vården kan erbjuda kan tänkas 
kunna ledas till att vård uteblir.  Enligt Wiklund-Gustin och Lindvall (2012) utesluter inte 
lidande och hälsa varandra i Katie Erikssons teori, utan det går att uppleva hälsa och 
meningsfullhet i livet trots ett upplevt lidande. Litteraturstudien visar i temat Sorg att lämna 
och glädje i samvaron att patienter med ALS och deras familjemedlemmar kan finna mening i 
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livet och uppleva hälsa och glädje tillsammans, trots att sjukdomen även leder till sorg och 
förtvivlan. 
 
I temat Lidandet, rädslan och döden beskrevs döden som ett pendlande i att förlora sitt hopp, 
sin framtid och skapade en förtvivlan och känsla av maktlöshet över att livet var på väg att ta 
slut. Detta bekräftas i studien av Flemming et al. (2020) där det uppkom känslor som 
förvirring, förnekande och en ledsenhet vid mottagandet av diagnosen. Ur ett etiskt perspektiv 
kan det därför antas vara känsligt för patienterna att göra en palliativ vårdplanering i nära 
anslutning till mottagen diagnos. Detta då det kan antas att beskedet om en dödlig sjukdom 
kan leda till en krisreaktion och att patienterna inte vill veta av den palliativa vården då det 
förknippas med döden. Samtidigt behövs information om den palliativa vården för att 
patienterna ska kunna upprätthålla kontrollen och framföra sina önskningar innan de förlorar 
förmågan att redogöra för dessa. I temat Lidandet, rädslan och döden visade det även att 
patienter kunde uppleva sig tillfälligt räddad av livsförlängande behandling. En del såg det 
som positivt i att det skulle lindra symtom och öka livskvaliteten medan andra såg det som en 
negativ påverkan på livskvaliteten I en studie av Blackhall (2012) visade det att 56–82 
procent av patienterna som valde att inte motta livsförlängande behandling drabbades av 
andnöd, vilket resulterade i ett lidande för patienterna den sista månaden i livet. I studien av 
Flemming et al. (2020) var det en del patienter som inte ville erhålla livsförlängande 
behandling då de ansåg att det bara skulle förlänga deras lidande. De ville hellre ha kvalitet på 
livet, snarare än att ha ett längre liv som gav ett lidande. Det kan antas handla om patientens 
upplevelse och vad som anses vara ett värdigt liv, och i vilken grad av livslidande patienten 
anser att sjukdomen leder till. Enligt Katie Eriksson kan patienter uppleva ett 
sjukdomslidande av att vara begränsad av en sjukdom, vilket kan leda till ett livslidande 
(Wiklund-Gustin & Lindvall, 2012). I enlighet med Katie Erikssons teori om att människan är 
kapabel till att ta egna förnuftiga beslut kan det antas att patienterna själva ska få bestämma 
om eller när livsförlängande behandling ska sättas in eller avbrytas. Detta baserat på i vilken 
grad patienterna anser att den livsförlängande behandlingen leder till ett minskat eller ökat 
lidande.  
 
I undertemat Tillfälligt räddad av livsförlängande behandling och i studien av Blackhall 
(2012) anses tillgängligheten till livsförlängande behandling i hemmet ojämlik relaterad till 
socioekonomisk status. Blackhall (2012) skriver även att det beror på vilken läkare som 
ansvarar över vården. Baserat på detta kan det ur en samhällelig aspekt antas leda till en vård 
som inte är jämlik och ett ökat lidande för patienterna som inte får möjlighet att ta emot 
assisterad ventilation, även om de vill. Även detta kan kopplas till Katie Erikssons teori om 
lidande då avsaknad av vård kan leda till ett vårdlidande (Wiklund-Gustin & Lindvall, 2012). 
  
I undertemat Tankar och känslor kring döden och döendet visade det att patienter tyckte att de 
själva borde få ta beslut som gäller sin död och hur den ska ske. En del patienter ansåg att 
assisterat självmord bör finnas som alternativ, medan andra inte tyckte att det var ett 
acceptabelt val. I en studie av Lule et al. (2014) visade det att patienter inte hade någon 
önskan om att avsluta sitt liv genom assisterat självmord, snarare tvärtom, att patienterna hade 
en positiv attityd till livet trots sin sjukdom. Frågan om assisterat självmord kan antas vara ett 
etiskt dilemma och World Medical Association [WMA], (2019) har tagit avstånd från 
assisterat självmord på grund av deras etiska resonemang där mänskligt liv ska respekteras. 
Även Svensk sjuksköterskeförening (2018) skriver att de motsätter sig assisterat självmord 
som alternativ, och att en god palliativ vård ska tillgodose patienternas behov och leda till en 
god livskvalitet i livets slutskede. Det etiska dilemmat blir då om det är samhället eller 
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patienten själv som ska bestämma kring detta. I undertemat Tankar och känslor kring döden 
och döendet framkom att en patient ansökte om, och var beredd att åka till Schweiz för att 
genomföra assisterat självmord. Baserat på detta kan det antas att den palliativa vården inte är 
god nog åt alla som behöver den.  
  
Under temat Sorg att lämna och glädje i samvaron framkom det att de som hade familj eller 
nära anhöriga upplevde en positiv effekt på livskvaliteten genom att de anhöriga gav tröst, 
styrka och en meningsfullhet trots den dödliga sjukdomen. De som inte hade familj upplevde 
ett tomrum, men kände inte att de behövde anpassa sina vårdinsatser efter andras känslor och 
behov. Patienterna upplevde en sorg att de skulle dö ifrån sin familj och inte ha möjligheten 
att se sina barn och barnbarn växa upp. Även om de anhöriga hade en positiv effekt på 
patienternas livskvalitet får inte de anhöriga glömmas bort. I studien av Linse et al. (2022) 
angav anhöriga att de blir påverkade av sjukdomen. Det framkom att en del av de anhöriga till 
ALS-sjuka patienter upplevde en nedsatt fysisk och psykisk hälsa kopplad till att de behövde 
vårda sin sjuka anhöriga. Vidare framkom det i studien att det var fler kvinnor än män som 
rapporterade att de blivit påverkade av vårdarrollen och fler kvinnor än män beskrev det även 
som en börda att vårda sina anhöriga. Att kvinnor upplever vårdandet av den sjuka anhöriga 
som en större börda än män, kan ur ett genusperspektiv bero på förutfattade meningar om 
kvinnan och hennes roll i hemmet. Att kvinnan möjligen känner ett större ansvar över att ta 
hand om familj och hushåll. Det skulle även kunna bero på att det enligt Socialstyrelsen 
(2022) är vanligare att män insjuknar innan 70 års ålder och att det därför är fler kvinnor än 
män som får vårda sina sjuka anhöriga. Baserat på detta antas det vara av vikt att det 
holistiska synsättet appliceras på både patienterna och de anhöriga. Enligt Andersen et al. 
(2020) är de anhöriga patienternas största källa till trygghet, men att de anhöriga även behöver 
stöttning psykosocialt, fysiskt och spirituellt då de upplever en börda att ha en nära anhörig 
som är allvarligt sjuk. Att stötta de anhöriga i vårdarrollen kan därför antas leda till ett ökat 
välmående hos både patienter och anhöriga. Enligt Socialtjänstlagen (SOL, 2001) ska 
anhöriga i vårdarrollen till patienter med långvarig sjukdom få stöttning och avlösning som 
underlättar för dem i vårdandet av sina anhöriga. Vilket kan tänkas vara positivt på både 
individ- och samhällsnivå. Det anses av vikt att belysa att anhörigas vårdarroll inte bara gav 
negativa upplevelser. Det gav även en ökad känsla av kärlek, beundran och en styrka att möta 
motgångar tillsammans (Flemming et al., 2020).  

7 Slutsats 
 
Slutsatsen av litteraturstudien är att ALS-sjuka patienter påverkas av sjukdomen och den 
förväntade utgången. Patienternas liv påverkas i stort och meningen med livet förändras. 
Patienternas erfarenheter beskriver en sorg att behöva lämna sin familj, samtidigt som 
familjen ger styrka och en mening med livet. Patienterna har även erfarenheter av att förlora 
kontrollen över kroppen och livet. Patienterna känner sig maktlösa i sjukdomens progression 
och konsekvenserna det leder till för deras anhöriga. Patienterna upplever även att döendet 
och döden är skrämmande, men att det även kan leda till ett lindrat lidande. 
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7.1 Klinisk nytta 

Inom den palliativa vården behövs ett personcentrerat förhållningssätt för att patienterna ska 
få information och en god vård utefter individuella behov och önskemål. Information om den 
palliativa vården bör ges tidigt i sjukdomens förlopp och introduceras i samråd med patienten. 
Patienterna behöver få information om vad palliativ vård innebär för att kunna acceptera och 
ta emot den. Detta för att patienten ska få möjlighet att uttrycka sina önskningar om framtida 
vård. För att en personcentrerad vård ska kunna bedrivas behöver vårdpersonal få ökad 
kunskap och förståelse för patienternas erfarenheter under den palliativa vårdtiden. Vidare 
behöver även anhöriga och familj göras delaktiga i vården och få stöttning i vårdandet av sin 
anhöriga. I livets allra sista skede kan det på grund av sjukdomens nedsättningar vara svårt för 
patienten att framföra sina önskemål. En anhörig behöver vara delaktig i vården för att kunna 
framföra patienternas önskemål om en vårdplan inte finns upprättad och patienterna har gett 
sitt godkännande. En patient som saknar nära anhöriga eller socialt nätverk bör få stöd för att 
inte vara ensam med de fysiska, psykiska och sociala svårigheter som sjukdomen kan leda till. 
En god palliativ vård kan på individ- och gruppnivå förlänga livet för patienterna och främja 
en god livskvalitet hos patienter och deras anhöriga, trots närvaro av sjukdom. 
 
7.2 Fortsatt forskning 

För att den palliativa vården ska kunna bedrivas på ett sätt som främjar ALS-sjuka patienters 
livskvalitet under den palliativa vårdtiden behövs mer forskning om patienternas erfarenheter 
och önskemål. Den palliativa vården behöver utformas utifrån vad patienterna upplever som 
viktigt, därför är det av vikt att vårdpersonal får en ökad kunskap och förståelse om 
patientgruppens behov. Den palliativa vården behöver utvecklas för att den ska vara god nog 
åt alla. Därför behövs vidare forskning som ger ökad kunskap och förståelse hos vårdpersonal 
och en utveckling av den palliativa vården för ALS-sjuka patienter. 
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eller ej. Det väntades tio 
dagar på eventuell 
förbättring.  
 
Svagheter: Redogör inte för 
sina styrkor/svagheter. 
Metoddelen vagt beskriven. 

Kvalitetsgranskning: Hög 

Den vanligaste anledningen 
till att avsluta invasiv 
mekanisk ventilation i 
hemmet var förlorad 
livslust. 

Tio av tolv patienter 
önskade att dö i hemmet.  

En patient med ALS uppgav 
att han skulle diskutera med 
sin respektive om den 
invasiva ventilationen skulle 
avvecklas om han drabbades 
av “Locked-in-syndrom”.  

Patienten och frun kom 
överens om att avveckla 
ventilationen och frun förde 
patientens talan för detta när 
det var dags.   
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Fegg, M-J., Kögler, M., Brandstätter, M., 
Jox, R., Anneser, J., Haarmann-Doetkotte, 
S., Wasner, M., & Borasio Domenico, G. 
(2010). Meaning in life in patients with 
amyotrophic lateral sclerosis. World 
Federation of Neurology Research group on 
Motor Neuron Diseases. (11)5, 469-474. 
https://doi.org/10.3109/17482961003692604 
 
Tyskland 

 
“To investigate 
the meaning of 
life in patients 
with ALS and 
compare the 
findings with a 
representative 
sample of the 
German 
population.”  

Metod: Kvantitativ 

Inklusionskriterier: ALS diagnos eller 
ALS enligt bedömningsformulär, minst 
18 år och tala tyska. 

Exklusionskriterier: 
Psykiatrisk diagnos, signifikant nedsatt 
kognitiv förmåga, första besöket på 
kliniken eller bedömd som för sjuk. 

Urvalsförfarande: Deltagare valdes 
från en neurologklinik mellan årtalen 
2005–2006. 
Oklart urval av jämförelsegrupp. 

Urval: 38st uppfyllde inte 
inklusionskriterierna, 17 avböjde 
medverkan. 

Slutlig studiegrupp: 23 kvinnor och 
23 män med ALS i åldern 60–69 år. 
417 män och 560 kvinnor i 
jämförelsegrupp. 

 Datainsamlingsmetod: Intervju och 
frågeformulär. 
 
Analysmetod: Statistisk analys 

Styrkor: Jämn fördelning 
av kvinnor och män. 
Intervjuer gjorda av 
psykologer, socionomer 
och en läkare 
tillsammans. Störfaktorer 
har tagits i beaktande. 
Frågeformuläret har 
tidigare testats och 
använda skalor är 
validerade 
bedömningsinstrument.  
 
Svagheter:  
Tvärsnittsstudie: för att 
kunna tolka hur meningen 
med livet för dessa 
personer förändras över 
tid behövs också studier 
som görs över tid och 
följs upp samt i större 
grupper.   
 
Kvalitetsgranskning: 
Medelhög 

 
-ALS-patienter hade lägre 
känsla av mening med livet 
än jämförelsegruppen. 
- Fler livsområden 
nämndes som 
meningsskapande delar i 
livet hos de med ALS.  
- Att ha en partner var ett 
livsområde som 
uppskattades mer och hälsa 
uppskattades mindre hos 
ALS-patienter.  
- ALS-patienter var oftare 
missnöjda med vänner, att 
göra gott och fritid med de 
ansågs dock som lika 
viktigt som 
jämförelsegruppen. 
- Partner/maka, fritid, 
natur/djur, spiritualitet, 
njutning & att göra gott var 
även delar som var 
viktigare för de med ALS  
- Vad som kändes viktigt 
och graden av nöjdhet 
påverkades negativt av 
sjukdoms-durationen.  
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Foley, G., Timonen, V., & Hardiman, O. 
(2013). Exerting control and adapting to loss in 
amyotrophic lateral sclerosis. Social Science & 
Medicine. 101(2014), 113–119. 
https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2013.11.003  
 
Irland  

 
“To unearth 
key 
processes 
that underpin 
how people 
with ALS 
engage with 
services and 
to build a 
theory in 
order to 
compare 
between 
contexts and 
further 
development 
of theory in 
relevant 
substantive 
areas.” 

Metod: Grounded theory 

Inklusionskriterier: ALS och 
med i det nationella registret. 
 
Exklusionskriterier: Kunna 
utföra intervjuer via tal eller text.  
 
Urvalsförfarande: Irländska 
personer från nationella ALS 
registret tillfrågades om 
inklusionskriterierna uppfylldes. 
 
Urval: 47 personer tillfrågades 
mellan 2011–2012. Tio personer 
tackade nej, tre personer tackade 
ja men blev för sjuka för att delta. 
  
Slutlig studiegrupp: 34 deltagare, 
lika många kvinnor som män, 
mellan åldrarna 37 - 81 år. 
Datainsamlingsmetod: inspelad 
intervju och skrivplatta. 
 
Analysmetod: Kvalitativ analys- 
Grounded theory 

 
Styrkor: Deltagare 
från olika delar av 
Irland.  
Jämn fördelning av 
kvinnor och män. 
informerat samtycke. 
Intervju utförd på 
plats vald av 
deltagaren själv. 
Intervjuer med 
klargörande och 
verifierande frågor 
samt fick titta på den 
transkriberade texten 
och ytterligare en 
gång verifiera att 
informationen tolkats 
korrekt.     
 
Svagheter: Deltagare 
från samma land.  
 
Kvalitetsgranskning: 
Hög 

 
Patienterna ser diagnosen ALS som en 
dödsdom och upplever en förlust av både 
fysiska funktioner och viktiga delar i livet 
som familj, föräldraskap och sina 
fritidsintressen. Patienterna upplevde att 
de blivit bestulna på sin identitet, 
begränsningar i livet och att de förlorat 
hoppet om framtiden. Sjukdomen har lett 
till att de förlorat kontrollen över sitt liv 
och att de tvingas anpassa sig efter 
sjukdomen och efter vårdinsatser.  
 
Patienterna upplevde det viktigt att få 
kontrollera sin vård, det gav en känsla av 
att återfå kontrollen över sitt liv. Det gav 
något att fokusera på. Patienterna 
upplevde kontroll om de själva fick 
bestämma när insatser skulle sättas in och 
uppgav att de skulle ignorera vården om 
de inte själva fick ha inflytande.  
 
Sjukdomen ledde till rädsla och ångest för 
hur det skulle sluta. Patienterna ville 
själva styra över om de skulle leva 
eller dö. Patienter som har tagit beslut 
om vården i livets slutskede kände att 
de hade kontroll över sin vård.   
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Foley, G., Timonen, V., & Hardman, O. (2014). 
Acceptance and decision making in 
Amyotrophic lateral sclerosis from a life-course 
perspective. Qualitative health research. 24(1), 
67–77. 
https://doi.org/10.1177/1049732313516545  
 
Irland  

 
The aim of the 
study was to 
identify 
psychosocial 
processes (the 
interrelation of 
social factors and 
individual thought 
and behavior) not 
yet mapped by 
researchers in the 
ALS field.   
  

Metod: Grounded theory 

Urvalsförfarande: 
Rekrytering via irländska 
ALS-registret 

Urval: Personer med ALS. 
valdes slumpmässigt ut från 
Irländska ALS-registret.  

Bortfall: När urvalet var 
färdigt hade nästan en 
tredjedel av deltagarna avlidit.  

Slutgiltig studiegrupp: 34 
personer, 17 män och 17 
kvinnor mellan 37–81 år. 

Datainsamlingsmetod: 
Ostrukturerade intervjuer, 
transkribering och validering 
att transkriberingen stämde.  

Analysmetod: Kodning och 
kategorisering. 

Styrkor: Studien 
avser att undersöka 
patientgruppen direkt. 
Jämn fördelning 
mellan könen på 
deltagarna. 
Slumpmässigt urval 
som täcker flera 
områden i landet. 
Stort spann mellan 
ålder på deltagarna.    

Svagheter:  
Redogör inte för 
eventuella svagheter. 
Finansierad av Health 
Research Board of 
Ireland.  

Kvalitetsgranskning: 
Hög   

Studiens resultat visade 
att patienter med ALS 
accepterar sjukdomen 
på olika sätt beroende 
på ålder, 
familjesituation och om 
man är förälder. Dessa 
aspekter gör även att 
beslut gällande vården 
till den sjuka personen 
görs på olika sätt.   
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Kukulka, K., Washington, K.-
T., Govindarajan, R., & Mehr, 
D.-R. (2019). 
Stakeholder perspectives on the 
biopsychosocial and spiritual 
realities of living with ALS: 
Implications for palliative care 
teams.  
American Journal of Hospice & 
palliative Medicine. 36(10), 
851-857. 
https://doi.org/10.1177/1049909
119834493 
 
USA 
 
 
  

 
“To generate a 
rich 
description of 
the realities of 
living with 
ALS, 
equipping 
palliative care 
teams with in-
depth 
understanding 
and needs of 
patients with 
ALS and their 
family 
caregivers.” 

Metod: Mixad metod 
 
Inklusionskriterier: Patient över 18 år med ALS-diagnos 
eller uppfyller ALS-kriterium. Minst ett besök på ALS-
klinik. Förmåga att delta med eller utan assistans samt 
engelsktalande. Informella vårdgivaren/stödperson: ha 
kontakt med lokala ALS gemenskapen. Vårdgivaren: 
anknytning till ALS kliniken. 
 
Urvalsförfarande: Patienter och anhöriga på specifik ALS 
klinik tillfrågades under sitt besök. Inbjudan till vårdgivare 
skickades via mejl.  
 
Urval: Stratifierat ändamålsenligt urval. 
 
Slutlig studiegrupp: 14 patienter, varav sju kvinnor och sju 
män mellan 50–70+ år. 16 informella vårdgivare yngre än 49 
år upp till 70+. 13 kvinnor och tre män. Vårdgivare: 12 
stycken varav sex kvinnor och sex män med erfarenhet 
mellan noll till över tio år. 
 
Datainsamlingsmetod: Semi-strukturerade intervjuer, 
röstinspelare. 
 
Analysmetod: Tematisk analys och enkel deskriptiv 
statistisk analys 
  

Styrkor: Mixad 
metod som stärker 
reliabiliteten. 
uppger ingen 
intressekonflikt  

 
Svagheter: Ingen 
redovisning av 
exakt ålder på 
deltagare och 
ingen exakt 
redovisning av 
antal års 
erfarenhet hos 
vårdpersonalen. 
Deltagare från en 
liten klinik. ej 
generaliserbart 
eller överförbart. 

Kvalitetsgranskn
ing: Hög  

 
Fysisk mobilitet: Frekventa 
problem. ADL/oberoende: 
Problem ibland eller ofta. 
Emotionell funktionalitet: 
Problem ibland.  
Kommunikationsförmåga: 
Problem sällan. Äta och dricka: 
Problem sällan.  
Behov av ytterligare stöd, 
billigare vård och hjälpmedel, 
kompetent 
personal/anläggningar/resurser/pr
aktisk hjälp i hemmet, hjälp + 
resurser att nå självständighet. 
93% oroade sig ibland, ofta eller 
alltid att bli en börda för andra. 
Behov av kunskap hos patient och 
vårdare om sjukdomen//hur 
omvårdnaden ska utföras korrekt 
och säkert.  
Socialt stöd: Isolering, låg 
stöttning mot patient och familj, 
fritid påverkad, ensamhet, 
uttråkad.  
Familj: Hårt belastad.  
Spiritualitet ledde till minskad 
hopplöshetskänsla och 
depression. 
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Lemoignan, J., & Ells, C. (2010). Amyotrophic 
lateral sclerosis and assisted ventilation: How 
patients decide. Palliative and supportive care. 
8(2). 207–213. 
https://doi.org/10.1017/S1478951510000027 
 
Kanada 
 
  

 
The purpose of 
this research was 
to explore the 
experience of 
decision-making 
about assisted 
ventilation for 
ALS patients.   

Metod: Kvalitativ 
fenomenologisk metod 

Inklusionskriterier: Patienter 
med ALS som hade övervägt 
behandling av respirationssvikt, 
och hade en forcerad vitalkapacitet 
på under 60 procent tillfrågades att 
delta i studien. 

Urvalsförfarande: Deltagare 
tillfrågades på en ALS-klinik i 
Kanada. 

Urval: Urvalet var målinriktat. 

Slutlig studiegrupp: Nio 
deltagare, varav sex män 36–72 år, 
och tre kvinnor 43–66 år.  

Datainsamlingsmetod: 
Semistrukturerade intervjuer som 
spelades in och transkriberades.  

Analysmetod: Tematisk analys.  

 
Styrkor: Forskarens 
förförståelse har 
belysts och särskild 
försiktighet har 
vidtagits.  
Deltagarna eller deras 
anhörig validerade 
informationen som 
givits och tolkats.   
 
 
Svagheter: 
Intervjuaren kände 
deltagarna sen 
tidigare - klinisk roll i 
kombination med 
forskarrollen kan ha 
påverkat resultaten. 
 
Kvalitetsgranskning: 
Hög  

 
Deltagarna upplevde olika faktorer 
som påverkade beslut om assisterad 
ventilation.  
Icke-invasiv ventilation upplevdes 
enkel att använda och med små 
risker. Den tolkades som 
symtomlindring och att andningen 
skulle bli lättare. Mekanisk 
ventilation med trakeostomi 
upplevdes som ett val mellan liv och 
död och det fanns en rädsla för att 
livet skulle bli begränsat och att 
döden var nära.  
 
Deltagarna upplevde att det var 
viktigt att själv få kontrollera sitt 
tillstånd, och att själv få välja när 
och om assisterad ventilation skulle 
sättas in.  
Det fanns en rädsla att assisterad 
ventilation skulle ta bort förmågan 
att tala, äta, vilket var faktorer som 
deltagarna värdesatte. 
 
Faktorer som familj, ekonomi, 
förvaringsmöjligheter och möjlighet 
till hjälp från samhället påverkade 
även deltagarnas beslut om 
assisterad ventilation. 
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Rosengren, K., Gustafsson, I., & Jarnevi, 
E. (2015).  
Every second counts: Women’s experience 
of living with ALS in the end-of-life 
situations. Home health care management 
& practice. 27(5), 76–82. 
https://doi.org/10.1177/1084822314547 
 
Sverige 
 
  

 
The aim of this 
study was to 
describe 
patients’ 
experiences of 
living with ALS 
in the end-of-
life situations.  
  

Metod: Kvalitativ ansats 

Inklusionskriterier: Självbiografier om 
ALS skriven på svenska.   

Exklusionskriterier: Självbiografier utan 
upplevelsen av att leva med ALS.  

Urvalsförfarande: Google sökverktyg 
användes för att söka fram skrivna 
självbiografier om att leva med ALS. Sökord 
för att söka var “biography”, “living with 
ALS” och “end-of-life-care”.  

Urval: Sex självbiografier var av intresse 
men två valdes bort.  

Slutlig studiegrupp: Fyra självbiografier 
skrivna av kvinnor med ALS. 

Datainsamlingsmetod: Genomgång av 
självbiografier. 

Analysmetod: Manifest innehållsanalys. 

Styrkor: Undersöker 
direkt patientgruppens 
upplevelser. Lättare 
att undvika 
missförstånd då 
patienternas egna ord 
är nedskrivna av dem 
själva. 

Svagheter: Vid 
studien är patienterna 
bortgångna av 
sjukdomen. Det går 
därför inte att fråga 
personerna om 
innehållet är korrekt 
tolkat.  

Kvalitetsgranskning: 
Hög 

 
Kategorin “upplevelsen av ett 
begränsat liv” och 
subkategorierna “lidande” och 
“meningsfullhet” hittades i 
studien.  
 
Kvinnorna upplevde en kamp i att 
finna meningsfullhet under livet 
med sjukdomen, men att det var 
nödvändigt för att kunna fortsätta 
med livet. Familjen och att vara 
en del i ett sammanhang 
upplevdes som en tröst. 
 
Det fanns glädje i att det 
kognitiva inte var påverkat, 
samtidigt som det fanns en rädsla 
för att kroppen “gav upp”. Livet 
kändes begränsat och det fanns en 
sorg att familjelivet inte var det 
samma som innan.  
 
En önskan att få dö humant och 
med integritet uttrycktes. Ville 
inte hamna på sjukhus med folk 
de inte kände. 
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Washington, K-T., Kukulka, K., 
Govindarajan, R., & Mehr, D-R. (2022). 
Engaging specialist palliative care in the 
management of Amyotrophic lateral 
sclerosis: A patient-, family-, and provider-
based approach. Journal of palliative care. 
37(2), 170–176. 
https://doi.org/10.1177/0825859719895827 
 
USA  

 
The aim of the 
study was to 
describe key 
stakeholders’ 
perspectives on 
specialist 
palliative care 
and its 
integration into 
the 
management of 
amyotrophic 
lateral sclerosis 
(ALS).  
  

Metod: Kvalitativ deskriptiv studie 

Inklusionskriterier: Patienter över 18 år 
med ALS, deras vuxna närstående eller 
sjukvårdspersonal involverade i ALS-
vården. Kunna tala engelska.   

Urvalsförfarande: Patienter och närstående 
tillfrågades direkt av forskarna. 
Sjukvårdspersonal fick en inbjudan via 
mejl.  

Urval: Målinriktat urval.  

Slutlig studiegrupp: 14 patienter, sju män 
och sju kvinnor, 50–89 år. 16 närstående, tre 
män och 13 kvinnor, <50–79 år. 12 
sjukvårdspersonal, sex män och sex kvinnor, 
ålder ej redovisat.  

Datainsamlingsmetod: Semistrukturerade 
intervjuer. Inspelade och transkriberade 
intervjuer. 

Analysmetod: Induktiv tematisk analys.  

Studiens styrkor: 
Undersöker 
upplevelsen av 
palliativ vård hos 
patienter med ALS. 

Studiens svagheter: 
Ej redovisat ålder hos 
vårdpersonalen. Alla 
med ALS som 
tillfrågades kommer 
från samma klinik.  

Kvalitetsgranskning: 
Hög  

Upplevelsen av begränsat liv: 
beskrivs av patienterna leda till ett 
lidande och svårighet att se 
meningen med livet. Sorg att ha 
begränsad tid kvar att leva. 
Meningsfullhet och glädje över att 
ha intellektet i behåll. Rädsla att 
förlora all rörlighet och 
kommunikation. Hopplöshet ju 
mer sjukdomen progredierar. 
 
Lidande: beskrivs som en 
förtvivlan, maktlöshet. ilska, 
förlorande av identitet. Tog lång 
tid att få diagnos men att 
hälsosjukvården kan möta de 
symtom som uppstår på ett bra 
sätt. 
Existentiell smärta: varför fick de 
sjukdomen, är det ett straff? 
 
Meningsfullhet: beskrivs som 
styrka, glädje och att vara i nuet.  
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Zizzi, C., Seabury, J., Rosero, S., 
Alexandrou, D Wagner, E., Weinstein S, 
J., Varma, A., Dilek, N., Heatwole, J., 
Wuu, J., Caress, J., Bedlack, R., Granit, V., 
Statland M, J., Mehta, P., Benatar, M., & 
Heatwole, C. (2022). Patient reported 
impact of symptoms in amyotrophic lateral 
sclerosis (PRISM-ALS): a national, cross-
sectional study. eClinicalMedicine. (55), 
1–12. 
https://doi.org/10.1016/j.eclinm.2022.1017
68 
 
USA  

 
The aim was 
to determine 
the frequency 
and relative 
importance of 
symptoms 
experienced by 
adults in a 
national ALS 
sample and to 
identify factors 
that are 
associated 
with the 
greatest 
disease burden 
in this 
population.  

Metod: Mixad metod.  

Inklusionskriterier: Över 18 år och ha diagnostiserad 
motorneuronsjukdom. 
 
Exklusionskriterier: Inga nämnda. 

Urvalsförfarande: De tillfrågade hade antingen deltagit i 
en tidigare studie vid University of Rochester eller var 
registrerade medlemmar i nationella ALS registret. 
Inbjudan via telefon och mejl.  
 
Urval: De som uppfylklde inklusionskriterierna mellan 
åren 2018 och 2019. 23,209 personer fick inbjudan varav 
512 deltog och fullföljde.  

Slutlig studiegrupp:  
15 personer intervjuades och 497 personer besvarade 
enkät.  Totalt: 512 deltagare varav 309 män och 187 
kvinnor. En person identifierade sig varken som man eller 
kvinna.  

Datainsamlingsmetod: Intervju med röstinspelning via 
telefon eller i person. Alternativt besvara formulär över 
internet eller via brev.  

Analysmetod: Tematisk analys och statistisk analys. 

Styrkor: Mixad metod 
där de kvalitativa 
intervjuerna stärks upp 
med kvantitativa 
siffror. Deltagare från 
44 olika stater.  

Svagheter: De som 
saknade tillgång till 
dator och internet kan 
ha missats relaterat till 
online-inbjudningar via 
e-mail. 
Tvärsnittsstudie. 

Kvalitetsgranskning: 
Medelhög 

Patienter med 
ALS upplevde 
främst:  
-oförmåga att 
utföra aktiviteter 
- Fatigue  
- Problem med 
händer eller fingrar 
- begränsningar i 
mobilisering och 
gångförmåga.  
- Minskad förmåga 
att delta i sociala 
situationer.  
 
Just oförmågan att 
inte kunna delta i 
aktiviteter och 
begränsningar 
relaterat till den 
nedsatta 
mobiliteten och 
gångförmåga hade 
den största negativa 
effekten på deras 
liv i helhet.   
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