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Abstract 
 
Background: ALS is a fatal and currently incurable disease. The disease is progressive where 
motor neurons in the brain are damaged, and the voluntary musculature loses its function. The 
disease causes existential and psychosocial suffering for the patients due to the life-changing 
terms the disease brings. 
 
Aim: The aim of this literature-based study was to describe existential and psychosocial 
experiences in patients with ALS. 
 
Method: A five-step model was performed and based on an analysis of nine qualitative 
scientific articles to contribute an increased understanding of the patient perspective. The 
analysis resulted in two main themes and four sub-themes. 
 
Results: The main themes were: Promoting aspects of meaningfulness and Challenging aspects 
for living conditions. Patients experienced meaningfulness and the family was important for 
their well-being, but there were also feelings of being a burden to others and hopelessness 
towards the life-changing experiences. 
 
Conclusion: Patients go through several dimensions of suffering, which places demands on the 
nurse to alleviate these. The nurse must support the patient to deal with one’s difficulties and 
thereby find meaning and gain increased well-being. This requires that the nurse is responsive, 
aware and has good listening skills. The importance of the family emerged clearly as a positive 
aspect for managing the disease. In conclusion, the authors of the literature study state that 
involvement of the family in nursing care can contribute to better meet patients’ needs as they 
are closest to the patient. The nurse can use the results of the study to work towards a person-
centered approach to promote the patient's well-being. 
 
Keywords: Amyotrophic lateral sclerosis, Existential, Experiences, Patient Perspective, 
Psychosocial 



   
 

   
 

Populärvetenskaplig sammanfattning 

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva existentiella och psykosociala upplevelser hos 
patienter med ALS. Nio kvalitativa artiklar valdes ut och inkluderades till litteraturstudiens 
resultat. Artiklarna beskrev upplevelser från patienter i olika kontexter där existentiella och 
psykosociala aspekter berördes. Det framkom i resultatet att patienter upplevde meningsfullhet 
och att familjen var betydande för deras välmående, men också hopplöshet och känslan av att 
vara en börda för andra vilket utgjorde svårigheter att finna mening i livet. Patienter upplevde 
lidande i flera dimensioner och hanterade sin situation med hjälp av olika strategier, attityder 
och förhållningssätt. Slutsatser som författarna för denna litteraturstudie kunde dra från 
resultatet var att patienterna går igenom flera dimensioner av lidande vilket ställer krav på 
sjuksköterskan att lindra dessa. Sjuksköterskan ska också hjälpa patienten att framhäva sina 
styrkor och skapa en större förståelse för att patienten skall nå acceptans. En annan slutsats som 
drogs var att familjens involvering i omvårdnaden kunde vara positiv då de står närmast 
patienten och det visade sig vara en positiv faktor för att acceptera situationen. ALS är en 
neurodegenerativ sjukdom som förstör motorneuron i hjärnan. Det leder till att den viljestyrda 
muskulaturen förlorar sin funktion. Till sist drabbas även muskulaturen kring lungorna som 
leder till minskad lungkapacitet. Från symtomdebut är överlevnadssikten cirka två till fem år 
där vanligaste dödsorsaken är koldioxidnarkos. Tidigare forskning har framfört positiva och 
negativa känslor hos patienter med ALS. Upplevelser att kroppen misslyckas i förtid samt 
behov av att prata om döden framkom. Kommunikation med vården var viktig för att patienter 
skulle uppleva att sjukdomen var hanterbar. Litteraturstudien använde bärande begrepp såsom 
lidande och försoning. En kvalitativ ansats användes då upplevelser skulle undersökas och 
analysen utgick från Fribergs femstegsmodell. Diskussionen utgick från resultatets huvudteman 
Främjande aspekter för meningsfullhet samt Utmanande aspekter för livsvillkor. Denna 
litteraturstudie är viktig då den bidrar till en ökad kunskap och förståelse för hur patienter med 
ALS upplever existentiella och psykosociala aspekter. Genom kunskap kan vården utvecklas 
och främja vårdkvaliteteten för patienterna och samtidigt stärka sjuksköterskan i sin yrkesroll. 
Främjande och utmanande aspekter som påverkade välbefinnandet hos patienter identifierades 
och diskussionen ledde således till sjuksköterskans funktion samt litteraturstudiens bärande 
begrepp, lidande och försoning. 
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Inledning 
Amyotrofisk lateralskleros (ALS) tillhör gruppen motorneuronsjukdomar (MND) som är en 
grupp sjukdomar som kännetecknas av att nervceller i hjärnan, hjärnstammen och ryggmärgen 
succesivt dör (Socialstyrelsen, 2022). Sjukdomen leder till en progressiv muskelsvaghet där det 
motoriska nervsystemet bryts ned och på så sätt försvagas den viljestyrda motoriken. Successivt 
försvagas samtlig muskulatur i kroppen och därefter förtvinas helt. Enligt internationella studier 
beräknas två till fyra personer per 100 000 invånare i världen drabbas varje år. I Sverige 
diagnostiseras cirka 220–250 personer med ALS varje år. Det finns olika typer av ALS med 
varierande bakomliggande orsak. Gemensamt för samtliga former är dock att sjukdomen är 
progressiv. ALS kan uppträda i alla åldrar men majoriteten av de som drabbas är mellan 45–75 
år där dubbelt så många män som kvinnor insjuknar upp till 65-års åldern. Sjukdomsförloppet 
är ofta snabbt och prognosen för överlevnad efter sjukdomsdebut är cirka två till fem år 
(Socialstyrelsen, 2022). Att bli diagnostiserad med ALS innebär att ovissheten kring när och 
hur döden kommer att inträffa plötsligt blir verklig vilket orsakar ett existentiellt och 
psykosocialt lidande. 
 
Begreppet existentiell kan definieras utifrån något som rör eller är avgörande för människans 
existens (Nationalencyklopedin, u.å.a). I denna studie kommer begreppet existentiell inneha 
betydelsen av människans varande och identitet i förhållande till sjukdomen. Begreppet 
psykosocial avser individens upplevelser, handlingar och omgivande sociala förhållanden 
(Nationalencyklopedin, u.å.b). Det finns begränsat med forskning som berör existentiella och 
psykosociala upplevelser i relation till sjukdomsförloppet hos patienter med ALS. För att lyfta 
fram patientperspektivet och få en ökad förståelse för hur sjuksköterskor ger bäst stöd till 
patienter som drabbats av ALS krävs forskning inom området. Med ökad kunskap och förståelse 
kan omvårdnaden förbättras genom att sjuksköterskan på ett bättre sätt kan möta de svårigheter 
och utmaningar som patienterna står inför. 
 

Bakgrund 
Vård vid ALS 
ALS är idag en obotlig sjukdom och ingen kurativ behandling kan erbjudas till patienter med 
sjukdomen. Det finns läkemedel som har en viss bromsande effekt men vårdinsatserna 
fokuserar på symtomlindring (World Health Organization, 2002). Allteftersom symtomen 
förvärras kommer patienter med ALS att behöva både sjukhusvård samt vård i hemmet för att 
kompensera patientens funktionsnedsättningar. ALS-vården är komplex vilket kräver ett 
samarbete mellan multidisciplinära-ALS-team, hemsjukvård samt palliativa team vilka 
säkerställer att patienternas behov och omvårdnad blir tillgodosedda genom hela 
sjukdomsförloppet. För att patienten skall kunna uttrycka sina önskemål om hur de önskar 
utforma vården i livet slutskede är det viktigt att diskutera och upprätta en handlingsplan med 
både patient och dennes närstående tidigt i sjukdomsförloppet (Karam m.fl. 2016). 
 
Symtom och sjukdomsutveckling 
Symtomen vid ALS kommer smygande. Vanliga debutsymtom är plötslig svaghet i ansiktet, en 
hand eller ett ben. Under sjukdomsförloppet är symtombilden varierande. Successivt utvecklas 
symtom som drabbar luft- och matstrupe som kan orsaka sväljsvårigheter och andningssvikt. 
Patienter drabbas av hypersialorré som är ett tillstånd som ökar risken för kvävning och 
aspiratorisk pneumoni. Ett annat bekymmer är försämringar i talet som också påverkar det 
sociala livet och kan kräva hjälpmedel för att patienterna skall kunna upprätthålla 
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kommunikationen. Ett ytterligare fysiskt och även socialt påverkande symtom är spasticitet, 
som påverkar förmågan till förflyttning och kommunikation med mimik eller gester vilka är 
grundläggande funktioner i vardagslivet. Okontrollerbara rörelser och stelhet ökar dessutom 
risken för fall och kontrakturer. Mot slutet av sjukdomen försvagas även andningsmuskulaturen 
(Socialstyrelsen, 2022). Patienten påverkas av koldioxidretentionen som uppstår när patienten 
inte förmår tömma lungorna på koldioxid. Detta leder till en ökad trötthet som mynnar ut i en 
koldioxidnarkos där patienten oftast lugnt och stillsamt dör i sömnen (Karam m.fl., 2016). 
Andra vanliga symtom är kognitiv påverkan i form av exempelvis afasi och 
personlighetsförändring, känslomässiga svängningar så kallat affektlabilitet med 
tvångsmässiga anfall av skratt eller gråt samt symtom från urinblåsa och tarm (Socialstyrelsen, 
2022).  
 
Att drabbas av ALS innebär en livskris för patienterna med både existentiell och psykosocial 
påverkan. Patientens inre- och yttre resurser spelar en betydande roll för hur detta kan hanteras. 
Patienter med ALS har högre risk att drabbas av självmordstankar och självmordsförsök än den 
allmänna befolkningen. Ofta underbehandlas dessa besvär vilket påverkar patienters 
förutsättningar för upplevt välbefinnande (Silvia-Moares m.fl., 2020). Patienter riskerar att 
uppleva livet som en existentiell kris två år in i sjukdomsförloppet på grund av osäkerheten för 
hur de skall hantera sitt tillstånd relaterat till kroppsförändringarna i nuet och i framtiden (Harris 
m.fl., 2018).  
 
Tidigare forskning om patienters upplevelser av ALS 
Innebörden av att leva med osäkerhet hos personer med MND har undersökts i tidigare 
forskning. Studien fann att patienter upplevde att deras kropp misslyckats i förtid. Patienterna 
levde med osäkerhet och andra bekymmer under hela sin sjukdomsbana. En religiös 
livsåskådning visade sig främja att acceptera situationen. Patienterna upplevde även ett behov 
av att få prata om döden och insikten om att vi alla skall dö någon dag. Det framkom positiva 
och negativa upplevelser av sjukvården och den palliativa vården. Kommunikationen upplevdes 
bristfällig vilket gjorde att patienterna förlorade hoppet och kände sig osedda. Positiva 
upplevelser var att patienter kunde ringa ett samtal till sin neurolog om de undrade över något 
och att det då fungerade bra (Harris m.fl., 2018). 
 
Tidigare forskning har påvisat att patienter som drabbas senare i livet har lättare att försonas 
med sjukdomen (Foley m.fl., 2014). Det berodde på att unga hade svårare att acceptera 
sjukdomen och dess symtom jämfört med äldre som redan hade levt större delen av sitt liv.    
Oavsett ålder visade dock forskningen att det var svårt att acceptera sjukdomen men en viss 
skillnad kunde alltså bevittnas. Hur sjukdomen hanterades av patienterna beskrevs bero på 
synen att få en sjukdom med förlorad autonomi i tidig ålder. Äldre patienter menade att de 
yngre hade mer kvar att uppleva i livet och därför ansågs det mer tragiskt när yngre drabbades 
(Foley m.fl., 2014).  
 
Patienter med ALS utvecklar symtom som gör att de är sårbara och beroende av andra. Enligt 
Eicher m.fl., (2019) var många patienter tvungna att ge upp sina vardagliga aktiviteter på grund 
av förlust av kroppsfunktioner och sjukdomens progress. Intressen och hobbys var något som 
patienter var förhindrade att göra och saknade att göra igen. Sjukdomens effekter visade sig 
påverka livskvaliteten och den sociala interaktionen med andra vilket orsakade en maktlöshet. 
Stigma relaterat till hjälpmedel lyftes upp av patienter då de upplevde att mötet med andra 
påverkades och de kände sig annorlunda. En annan svårighet var ätsvårigheter relaterat till tugg- 
och sväljfunktion. En minskad livskvalité upplevdes i samband med att konsekvent behöva 
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välja mat utifrån vad som var lätt att äta. Att kunna äta eller dricka var inte bara ett basalt behov 
utan spelade stor roll i patienternas och närståendes sociala liv. När förmågan hotades kunde 
livskvaliteten och relationerna i patienternas sociala kretsar påverkas (Eicher m.fl., 2019). 
 
Sjuksköterskans roll och funktion i omvårdnaden av patienter med ALS 
Enligt Svensk sjuksköterskeförening (2021) är sjuksköterskans huvudsakliga professionella 
ansvar gentemot patienter i behov av omvårdnad, nu eller i framtiden, på individ eller 
samhällsnivå. Sjuksköterskor säkerställer att patienten och närstående får begriplig, korrekt och 
tillräcklig information som skall anpassas till patientens behov, vilket kan hjälpa patienten att 
fatta rätt beslut kring samtycke till vård och behandling. ICN:s etiska kod tydliggör 
sjuksköterskans professionella värderingar som lyhördhet, medkänsla, empati, tillit och 
integritet. Sjuksköterskan stödjer och respekterar alla människors värdighet och 
allmänmänskliga rättigheter (Svensk sjuksköterskeförening, 2021). 
 
Inom ALS-vården krävs ett tätt samarbete mellan professioner för att tillgodose patienters 
behov och omvårdnad. Multidisciplinär vård vid ALS innebär att flera olika professioner 
inkluderas och har visat sig fördelaktigt på så sätt att vårdförloppet främjas (Soriani & 
Desnuelle, 2017). Teamsamverkan är därför oerhört betydelsefullt. Sjuksköterskan har det 
ledande ansvaret att planera, genomföra och utvärdera omvårdanden. Patienten och närstående 
drabbas på flera plan, så som fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt och det är därför viktigt 
att ha bred kompetens kring patienten och sjukdomsförloppet (Socialstyrelsen 2022).  
 
Sjuksköterskans roll i vården av patienter med ALS är både betydelsefull och komplex. 
Sjuksköterskan kan fungera som familjens trygghet och någon att vända sig till vid funderingar. 
För att kunna ge god omvårdnad behövs både avancerad kunskap och kompetens inom medicin, 
omvårdnad och palliativ vård. Sjuksköterskan följer med i vårdförloppet från det att patienten 
blir diagnostiserad med ALS till livets slutskede. Det medför också ett ansvar att se de behov 
som familjen har och kunna erbjuda hjälp och stöd utifrån dessa behov och önskemål 
(Socialstyrelsen, 2022). Tidigare forskning beskriver att det är viktigt med ett förhållningssätt 
som främjar patientens psykosociala resurser (Connolly m.fl., 2015). Den palliativa vården 
skall lindra fysiskt, psykosocialt och existentiellt lidande med engagemang av vård- och 
sjukvårdspersonal samt det multidisciplinära teamet. Det är viktigt att sjuksköterskor är 
utbildade för att ta diskussioner kring vård i livet slutskede påpekar Connolly m.fl., (2015). 
Sjuksköterskan arbetar utifrån en holistisk människosyn för att säkerställa patientens 
självständighet. Detta för att hjälpa patienterna att välja metoder som säkrar deras autonomi 
med respekt. Det kräver god lyssningsförmåga, kommunikation och etiska aspekter för 
sjuksköterskor vid vård i livets slutskede (Soriani & Desnuelle, 2017).   
 
Palliativ vård definieras som ett tillvägagångssätt som syftar till att lindra hälsorelaterat lidande 
i ett fysiskt, psykiskt, socialt eller andligt perspektiv (World Health Organization, 2002). Den 
palliativa vården inleds när en patient drabbas av en obotlig och dödlig sjukdom. Behandlingen 
syftar till att förlänga livet i första fasen och i den sena fasen syftar behandling till att lindra 
lidande och främja livskvaliteten för patient och familj (Socialstyrelsen, 2013). Utifrån 
begreppen självbild, självbestämmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och 
strategier skall patientens egna behov, förutsättningar och vilja tas i beaktning, vilket kräver att 
personalen är öppen för patientens berättelse, tankar och känslor. De sex S:n främjar 
personcentreringen vid palliativ vård och ökar vårdkvalitén, säkrar behov och kvalitet i livet 
slut (Österlind m.fl., 2022). Genom att arbeta utifrån begreppen ovan kan sjuksköterskans 
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omvårdnadsarbete med patienter främja hantering av existentiella och psykosociala 
upplevelser. 
 
Bärande begrepp 
Lidande 
Eriksson (1994) beskriver lidande ur tre dimensioner: sjukdoms-, vård- och livslidande. 
Sjukdomslidande uppkommer i relation till sjukdom och behandling relaterat till det kroppsliga, 
själsliga och andliga lidandet. Vårdlidande uppstår i relation till vård eller brist på vård. 
Livslidande är något som berör patientens existens och livssituation (Eriksson, 1994). 
 
Eriksson (1994) beskriver att lidandet är en del av det mänskliga livet, men det får inte bli ett 
mål för människans liv utan snarare ett objekt för livskampen. Hotet av förintelse, rädsla och 
förtvivlan blandas med viljan till liv som bildar kampen mellan liv, död, sjukdom och friskhet. 
Människan bör ha möjlighet att bevara sin värdighet och finna mening med lidandet. En 
plötsligt påtvingad förändring av människans livssituation strider mot det naturliga och 
människan behöver tid för att finna ett nytt meningssammanhang (Eriksson, 1994). Patienter 
med ALS upplever lidande i flera dimensioner. Sjukdomslidande utifrån sjukdomens symtom 
och konsekvenser, vårdlidande utifrån sjukvårdsinsatser och livslidande utifrån en drastiskt 
förändrad livssituation. Sjukdomen förändrar allt och tvingar patienten att bilda en ny förståelse 
för sitt liv. 
 
Försoning 
Försoning framställs religiöst, andligt eller vänskapligt och likställs med ordet acceptans 
(Svenska Akademiens ordlista, 2023). I denna studie innehar begreppet betydelsen att en patient 
accepterar eller försonas med sitt öde. Gustafsson (2008) belyser försoningens innebörder i 
förhållande till människans lidande och kommer bland annat fram till att försoning kan ses som 
en övergång från upplevelsen av lidande och sorg mot upplevelsen av hälsa och försoning. 
Övergången säkerställer att överleva i stället för att gå under, men kan också skildra en annan 
övergång mellan ensamhet, isolering och främmandeskap mot en upplevelse av gemenskap 
(Gustafsson, 2008). Försoning är en slags överlevnadsstrategi, men handlar också om att lämna 
något gammalt till förmån för något helt nytt. Försoning ger möjlighet att se sig själv som ny 
och annorlunda och är ett förhållande mellan det förflutna och framtiden. Att uppnå försoning 
beskrivs utifrån citatet “dimman lättar”, då lidandet och tyngden progressivt minskar och det 
förflutna, nuet och framtiden förenas och människan bevittnar en ny värld. Försoning handlar 
om att övervinna och bli herre över sig själv och släppa taget om en välordnad idealbild till 
förmån för att kunna se verkligheten som den är. Försoning är ett befriande där patienten väljer 
att leva i stället för att gå under, vilket kräver ett visst mod (Gustafsson, 2008). En intressant 
aspekt av Gustafsson (2008) är att människan inte kan försonas utan lidande eftersom lidande 
hör livet och sanningen till. Försoning kan på så sätt förstås som lidandets mening. 
 

Problemformulering 
Att drabbas av ALS innebär en livskris med existentiellt och psykosocialt lidande. Eftersom det 
inte finns någon botande behandling måste patienten acceptera sin sjukdom och förbereda sig 
på sin död. Sjukdomen medför på så vis en påfrestande känslomässig prövning för både 
patienter, närstående och berörd vårdpersonal. Få studier har undersökt patienters upplevelse 
av att drabbas och leva med ALS ur ett existentiellt och psykosocialt perspektiv. Avsikten med 
denna studie är att öka förståelsen för de svårigheter och utmaningar som patienter med ALS 
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genomgår, dels för att förbättra kunskapen hos sjuksköterskan, dels för att bättre kunna möta 
patienters behov av stöd. 
 

Syfte 
Syftet med denna litteraturbaserade studie är att beskriva existentiella och psykosociala 
upplevelser hos patienter med ALS. 
 

Metod 
Metoden för denna litteraturstudie baserades på Fribergs modell som bidrar till evidensbaserad 
omvårdnad med grund i analys av kvalitativ forskning (Friberg, 2017). Det är ett effektivt sätt 
att öka förståelsen för ett fenomen. Genom att analysera och sammanställa tidigare kvalitativ 
forskning till en ny helhet kan ett ökat kunskapsvärde skapas. Kvalitativ forskning lämpar sig 
väl för att beskriva patientens upplevelser eller erfarenheter (Friberg, 2017). Denna metod 
ansågs därför lämplig då syftet var att beskriva patienters upplevelser.  
 
Litteratursökning 
Östlundh (2017) beskriver att en inledande informationssökning skapar grunden för sökarbetet. 
Denna fas består av ostrukturerade sökningar och är experimentell, samtidigt som det skapas 
en översikt och avgränsning av forskningsområdet (Östlundh, 2017). Litteratursökningen 
inleddes med flera ostrukturerade sökningar i databaserna Cinahl, Pubmed och Psycinfo i syfte 
att bilda en uppfattning om hur mycket forskning som fanns inom ämnet. Sökord som 
Amyotrophic lateral sclerosis, ALS och patient experience användes i den inledande sökningen. 
Östlundh (2017) menar att sökorden skall ha betydelse för litteraturstudien som skall göras. 
Under arbetets gång upptäckte litteraturstudiens författare fler relevanta sökord i förhållande 
till syftet. Den systematiska sökningen innefattade totalt tre sökningar i databasen Cinahl och 
en sökning i databasen Psycinfo. Databasen Pubmed exkluderades från den systematiska 
sökningen på grund av att majoriteten av sökträffarna från de ostrukturerade sökningarna visade 
att artiklarna grundade sig i en kvantitativ ansats. Tabeller över systematiska sökningar 
skapades utifrån Cinahl och Psycinfo tillsammans med respektive sökord för att påvisa antal 
sökträffar och redovisas i Bilaga I. 
 
Databasen Cinahl valdes då det är en vårdvetenskaplig databas som innehåller artiklar inom 
omvårdnadsvetenskap. Den första sökningen bestod av sökorden patient*, ”patient* 
experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s disease, motor neuron disease, 
qualitative study, qualitative, attiude* to illness, illness attitude* och illness management. Ord 
som var synonymer till varandra delades in i fyra block genom att OR användes. Blocken 
kopplades sedan ihop med AND. Östlundh (2017) menar att en boolesk söklogik med 
operatorer som AND och OR skapar en söksträng som styr databasen. Användning av 
synonymer och operatorn OR gör att sökningen breddas då artiklar innehållande något eller 
båda orden visas i resultatet (Östlundh, 2017). Avgränsningar lades till i slutet av sökningen 
med peer review, engelska och publicering mellan 2013–2023. I den andra sökningen användes 
sökorden patient*, ”patient* experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s 
disease, motor neuron disease, qualitative study, qualitative, coping strategies, coping skills 
och coping mechanisms. Även här delades synonymerna upp i block genom att OR användes 
och därefter kopplades ihop med AND och samma avgränsningar som i tidigare sökning. 
Genom att experimentera med olika sökord och synonymer upptäcks till slut ett bra litteraturval 
för en uppsats menar Östlundh (2017). I den tredje sökningen användes sökorden patient*, 
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”patient* experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s disease, motor 
neuron disease, qualitative study och qualitative. Likt ovan har synonymerna delats in i tre 
block med hjälp av OR och sammankopplats med AND och avgränsats som ovanstående 
sökningar.  
 
Psycinfo är en vårdvetenskaplig databas som innehåller artiklar inom omvårdnad och 
psykologi. Sökningen bestod av sökorden Amyotrophic lateral sclerosis som abstract (AB), 
pschyc* och patient experience. Dessa sammankopplades med AND och avgränsningar lades 
till i slutet av sökningen med engelska, peer-review och 2013–2023. En osystematisk artikel 
som publicerades 2012 hittades genom referens i en av artiklarna som valts ut till resultatet. De 
valda artiklarna kommer från England, Singapore, Italien, USA, Sverige och Kina vilket ger en 
geografisk spridning. 
 
Urval 
Hela sjukdomsförloppet inkluderades i urvalet, oberoende om en artikel fokuserade på hela 
förloppet eller bara en del av det. Det ansågs som en fördel att involvera patientens upplevelser 
genom hela sjukdomsförloppet. Sex kvalitativa artiklar samt den kvalitativa delen i två mixade 
metoder inkluderades som svarade mot syftet. I Cinahl genomfördes tre sökningar som gav 21, 
nio respektive 150 sökträffar. I den första sökningen lästes samtliga 21 titlar där sju artiklar 
valdes ut för att läsa abstract. Fem artiklar av dessa valdes ut för att läsas i sin helhet och därefter 
beslutades att samtliga artiklar skulle ingå i resultatet. I den andra sökningen lästes samtliga nio 
titlar där fyra artiklar valdes ut för att läsa abstract. Två artiklar av dessa valdes ut att läsas i sin 
helhet. Inga artiklar valdes ut till resultatet då det förekom artiklar som vi redan valt ut till 
resultatet. Vidare exkluderades artiklar som berörde upplevelser hos vårdpersonal, vårdgivare, 
partners samt artiklar som var översikter och litteraturstudier baserat på biografier. I den tredje 
sökningen lästes totalt 22 titlar varav 10 artiklar valdes ut att läsa abstract. Fyra artiklar valdes 
ut för att läsas i sin helhet där en artikel valdes ut till resultatet. 
 
I Psycinfo gjordes en sökning som gav 31 sökträffar där samtliga titlar lästes. Fem artiklar 
valdes sedan ut för att läsa abstract och tre av dessa lästes i sin helhet varav två artiklar valdes 
ut till resultatet. Artiklarna som valdes ut till resultatet kvalitetsgranskades utifrån mall (Bilaga 
II) framställd av Högskolan Väst (Brink & Larsson, 2019). Detta gjordes för att avgöra om 
kvalitetsgraden var låg, medel eller hög, varav medel och höga valdes att ha med i resultatet. 
Kvalitetsgranskningsmallen genererar 21 poäng som högst och det ansågs lämpligt att artiklarna 
nådde flertalet av dem. Artiklar ansågs höga om de genererade 18–21 poäng, medel mellan 15–
17 poäng och låga under 15 poäng. Översikt av analyserad litteratur redovisas i Bilaga III.  
 
Analys 
De nio vetenskapliga artiklarna som valdes ut till litteraturstudiens resultat analyserades utifrån 
Fribergs femstegsmetod. Analysen innebär att helheten av artiklarnas resultat bryts ned i delar 
och på så vis nå en ny helhet i resultatet (Friberg, 2017). I det första steget beskriver Friberg 
(2017) att artiklarna skall läsas flera gånger för att bilda en uppfattning vad de handlar om, där 
fokuset ligger i studiernas resultat. Resultatet i kvalitativa studier är formulerade och 
strukturerade på olika sätt baserat på studiernas kunskapsteoretiska och metodologiska 
utgångspunkter. Det är därför viktigt att vara medveten om detta och studera artikeln i sin helhet 
med öppenhet och följsamhet (Friberg, 2017). Artiklarna sorterades i bokstavsordning och 
numrerades där ordningen följde med under hela analysprocessen vilket underlättade 
analysarbetet. Litteraturstudiens författare läste artiklarna individuellt där de delade upp 
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varannan artikel sinsemellan och bytte sedan med varandra för att på så vis läsa alla artiklar var 
för sig. Anteckningar om artikelns resultat gjordes för att på så vis memorera vad som lästs. 
 
I det andra steget förklarar Friberg (2017) att nyckelfynd skall identifieras i studiernas resultat. 
Den beskrivande texten anknyter till varje tema eller kategori som bygger upp resultatet och 
indikerar på sådant författaren vill peka på. Citat innehåller också värdefull information och gör 
det möjligt för läsaren att förstå vad temat handlar om. Det som är mest framträdande i resultatet 
skall ställas i relation till den egna forskningsfrågan (Friberg, 2017). Litteraturstudiens 
författare färgmarkerade nyckelfynd i studiernas resultat där ord, meningar och citat ur 
patienternas beskrivning av upplevelser av existentiell och psykosocial karaktär inkluderades. 
Tolkning av nyckelfynden jämfördes varpå olikheter diskuterades och nådde fram till en 
gemensam uppfattning av artiklarnas resultat. 
 
I det tredje steget beskriver Friberg (2017) att varje studies resultat sammanställs i en 
schematisk översikt för att skapa en överblick för det som skall analyseras. Litteraturstudiens 
författare skrev ner de meningsbärande enheterna på ett separat dokument i en tabell med 
tillhörande artikel i bokstavsordning. I det fjärde steget uppmanar Friberg (2017) att hålla syftet 
i minnet under analysprocessen då det är lätt att hamna på sidospår. Detta steg är tidskrävande 
då studiernas resultat skall relateras till varandra för att finna likheter och skillnader mellan de 
olika studiernas resultat. Datamaterial med likheter skapar nya övergripande teman och om 
möjligt bildas nya subteman (Friberg, 2017). Litteraturstudiens författare bearbetade fynden 
och färgmarkerade liknande meningsbärande enheter i en färg för att på så vis binda in dem i 
ett preliminärt tema. Därefter kunde litteraturstudiens författare binda innehållet utifrån de olika 
färgerna till koder, så som benämningar av känslor. Till slut kunde delar av studiernas resultat 
relateras till varandra och bilda teman och subteman. 
 
I det femte steget beskriver Friberg (2017) att beskrivningar för de nya temana skall formuleras 
på ett tydligt och läsbart sätt. Texten skall indikera vad den nya helheten handlar om. 
Litteraturstudiens författare sammanställde resultaten och benämnde teman utifrån innehållet i 
texten. Sammanställning av huvudteman och underteman presenteras i Tabell 1. 
 

Resultat 
Nio vetenskapliga artiklar med kvalitativt innehåll sammanställdes i resultatet och presenteras 
i två huvudteman och fyra underteman som representerar patienternas existentiella och 
psykosociala upplevelser med ALS. Dessa redovisas i Tabell 1. 
 
Tabell 1. Sammanställning av huvudteman och underteman  
Huvudtema Undertema 

Främjande aspekter för meningsfullhet • Att bemästra hinder 

• Att förstå familjens betydelse 

Utmanande aspekter för livsvillkor • Att sluta leva 

• Att vara till last 
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Främjande aspekter för meningsfullhet 
Huvudtemat beskriver upplevelser som patienterna har tagit till sin fördel. Patienter uttryckte 
tacksamhet, ödmjukhet och ett behov av att leva tills döden infinner sig. Prioriteringar 
omvärderades för att få ut det mest meningsfulla i livet och familjens stöd sågs som 
betydelsefullt. Underteman som framkom var: Att bemästra hinder och Att förstå familjens 
betydelse. 
 
Att bemästra hinder 
Patienterna upplevde att spendera tiden med nära och kära var viktigt och att närvaron av familj 
och vänner gav styrka att bemästra hinder och mening i livet (Olsson Ozanne m.fl., 2012; Yuan 
m.fl., 2021). Patienter med en religiös tro upplevde att det var mer meningsfullt att tänka på 
livet än på döden (Yuan m.fl., 2021). Det uppgavs hur lyckan kunde finnas i de små sakerna 
och att det som kändes värdefullt prioriterades (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Att ge och ta emot 
hjälp gjorde det lättare att finna mening, både fysiskt och psykiskt samt att fortsätta vara aktiv 
i arbete och intressen upplevdes viktigt för att finna mening. Trots att arbete reducerades i värde 
i förhållande till pengar kände patienter sig behövda och upplevde att de gjorde nytta, vilket var 
värdefullt (Olsson Ozanne m.fl., 2012; Yuan m.fl., 2021). Patienter som förlorat sitt tal och satt 
i rullstol kunde tack vare hjälpmedel fortsätta ge inspirerande föreläsningar till andra. Det 
framkom även att de försökte acceptera framtiden och spenderade tiden på det som ansågs vara 
viktigt (Ang m.fl., 2015). En ny mening till deras existens beskrevs och hur den kunde hjälpa 
patienterna att formatera sin självuppfattning på nytt (Cipoletta m.fl., 2017). 
 
I flera studier framkom att patienter accepterade sin situation genom att leva i nuet, göra det 
bästa av situationen och se till det som fortfarande var möjligt i stället för vad som gått förlorat 
(Ang m.fl., 2015; Ozanne m.fl., 2013; Olsson Ozanne m.fl., 2012). Att leva dag för dag 
reducerade smärtsamma tankar om framtiden. Acceptans infann sig över att sjukdomen inte 
gick att kontrollera och att livet har sina upp och nedgångar (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Det 
framkom även att patienter accepterade att livet har sin gång och när tiden är inne var det dags 
att gå (Yuan m.fl., 2021). Sjukdomen kunde ses som ett gudomligt straff samtidigt som 
förståelse infann sig. Det är inte ett misslyckande att erkänna sjukdomens grymhet, utan tyder 
på en stark medvetenhet och acceptans för situationen (Cipoletta m.fl., 2017). Vissa patienter 
tydliggjorde att de inte accepterade sjukdomen, men att de accepterade situationen de befann 
sig i. Samtidigt sökte de hopp om ett botemedel eller att bli bättre trots att de var medvetna om 
sjukdomens förlopp. Det framkom även upplevelsen av hur sjukdomen öppnade upp för en ny 
dimension och insikt av vad som var viktigt i livet (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Patienter 
uppgav att livet inte har några garantier och den insikten gjorde att det ansågs konstigt att inte 
drabbas av till exempel en sjukdom. Insikten underlättade att acceptera situationen (Ozanne & 
Graneheim, 2018). 
 
Att förstå familjens betydelse 
Patienter upplevde att familjen och betydelsefulla individer i deras omgivning var det viktigaste 
för deras livskvalité och psykiska hälsa (Ando m.fl., 2019; Ang m.fl., 2015; Cipoletta m.fl., 
2017; Ozanne m.fl., 2013; Yuan m.fl., 2021). Det framkom hur sjukdomen påverkade 
patienterna att göra omprioriteringar av vad som verkligen var viktigt och där familjen ansågs 
vara viktigare än pengar och materia (Ando m.fl., 2019). Trots sjukdomens uttalade 
oförutsägbarhet valde patienterna att inte ge upp då de hade mycket att fortsätta leva för (Ang 
m.fl., 2015). Det framkom att sjukdomen symboliserades som en nystart för patienterna i sig 
själva och med deras respektive, samt hur de tillsammans var beslutsamma och starka i kampen 
mot sjukdomen (Bassola m.fl., 2021). Känslor hanterades på ett bättre sätt med hjälp av stöd 
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från nära och familj (Ang m.fl., 2015). Sjukdomen kunde tillfälligt läggas åt sidan när 
patienterna hade sina barnbarn närvarande (Olsson Ozanne m.fl., 2012). En ny mening i livet 
och lidandet uppstod vilket hjälpte familjen att komma närmre varandra (Ang m.fl., 2015). 
 
Det framkom att relationerna växte sig starkare med diagnosen (Ando m.fl., 2019). I en annan 
artikel framgick att patienter som förlorat förmågan att kommunicera verbalt upplevde att ord 
inte behövdes för att kommunicera med sin partner. Patienterna uppgav att deras partner förstod 
dem ändå (Bassola m.fl., 2021). Familjens betydelse visade sig vara en central faktor, men det 
gick även att se en saknad hos dem som inte hade familjen i sin närhet. Det skapades ett tomrum 
i deras liv och tillvaro som inte kunde fyllas med något annat, vilket belyser vikten av familjens 
närvaro vid sjukdomen ALS (Ando m.fl., 2019).  
 
Utmanande aspekter för livsvillkor 
Huvudtemat beskriver hur patienterna upplevde sjukdomen, sina symtom och sitt vårdbehov. 
Utifrån resultatet framkom upplevelser av hopplöshet och vara en börda som innefattade 
känslor av ovisshet, rädsla, lidande och förnekelse men också skuld och skam. Underteman som 
framkom var: Att sluta leva och Att vara till last. 
 
Att sluta leva 
Patienter upplevde en stark hopplöshet och att det inte fanns någon mening med livet längre 
(Cipoletta m.fl., 2017; Ozanne & Graneheim, 2018; Ozanne m.fl., 2013; Yuan m.fl., 2021). 
ALS associerades med olika funktionsnedsättningar, så som rörlighetsbegränsningar och 
kommunikationssvårigheter. Associationen orsakade upplevelser av att livet var över eller att 
de lika väl kunde dö (Cipoletta m.fl., 2017; Ozanne & Graneheim, 2018). Det fanns inget att 
göra åt situationen, det återstod endast att se sig själv dö och förstöras av sjukdomen och 
smärtan (Yuan m.fl., 2021). Hopplösheten var även relaterad till sjukdomens obotlighet vilket 
gav känslan av meningslöshet på grund av sjukdomsförloppets verklighet (Ozanne m.fl., 2013). 
Patienter upplevde att de inväntade döden och att de förträngde sjukdomens verkliga natur 
(Cipoletta m.fl., 2017; Yuan m.fl., 2021). Flera studier uppgav att patienter upplevde förvirring 
och ilska mot Gud vilket orsakade att de ifrågasatte sin tro (Kukulka m.fl., 2019; Ozanne & 
Graneheim, 2018). Patienter anklagade sig själva eller ifrågasatte sin godhet i livet vilket gjorde 
det än mer svårt att acceptera sjukdomen (Ozanne m.fl., 2013; Ozanne & Graneheim, 2018; 
Olsson Ozanne m.fl., 2012; Yuan m.fl., 2021). 
 
Den osäkra resan mot döden var mer skrämmande än döden själv (Ozanne m.fl., 2013). 
Patienter upplevde panik och rädsla över hur döden skulle infinna sig. Problem med andning 
och inte veta hur dessa problem skulle uppstå gav upphov till panik och associerades med döden 
(Olsson Ozanne m.fl., 2012). Patienter funderade kring självmord relaterat till meningslösheten, 
men upplevde inte att de fann modet till att göra det. Diagnosen innebar ett påfrestande trauma 
och orsakade en vändpunkt i patienternas personliga roll (Cipoletta m.fl., 2017). Patienter 
beskrev upplevelsen av en existentiell ensamhet och ifrågasatte sin existens (Olsson Ozanne 
m.fl., 2012). Ångesten kontrollerade livet vilket gjorde det svårt att se någon mening med livet. 
Funktionsnedsättningarna orsakade känslan av att vara instängd i sin kropp vilket förhindrade 
patienterna att uppleva meningsfullhet (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Flera studier indikerade på 
att patienterna upplevde föreningen med verkligheten som ett utmanande hinder på grund av 
rädslan och funktionsnedsättningarna (Ozanne & Graneheim, 2018; Olsson Ozanne m.fl., 2012; 
Ozanne m.fl., 2013). Patienter var rädda för att förlora sin identitet och autonomi relaterat till 
beroendeställningen till andra vilket orsakade en oro och ovisshet inför framtiden (Ang m.fl., 
2015; Cipoletta m.fl., 2017). 
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Att vara till last 
En central upplevelse hos patienter med ALS var upplevelsen av att bli eller att vara en börda 
för sina närstående (Bassola m.fl., 2021; Cipoletta m.fl., 2017; Kukulka m.fl., 2019; Olsson 
Ozanne m.fl., 2012; Ozanne m.fl., 2013; Yuan m.fl., 2021). Det kunde uttryckas i en rädsla att 
bli en last för sin familj eller en skuld gentemot sin vårdgivare. Skulden uttrycktes också i 
anseendet att vara en börda eller i vetskapen att de orsakar familjen ett lidande. Skamkänslor 
associerades också till känslan att vara en börda där patienter inte ansågs förtjäna att vara en av 
familjen. 
 
Många patienter med ALS vårdades av sina närstående. Det framkom beskrivningar som 
antydde på upplevelsen av att de närstående tar hand om den drabbade för pliktens skull och 
inte för att de ville (Bassola m.fl., 2021). Vårdgivarens lidande genomskådades i 
omvårdnadsmomenten vilket överförde ett lidande hos patienterna. Morgondagen beskrevs som 
osäker då de inte kan förlita sig på sina närstående då det inte finns något krav för dem att ge 
omsorg in i livets slutskede (Bassola m.fl., 2021). Det framkom även hur patienter upplevde sig 
själva som osäkra, rädda och det var smärtsamt att de förändrats till det sämre för sig själva och 
sin partner (Bassola m.fl., 2021). 
 
Känslan av att vara en last skapade strategier för att underlätta för familjemedlemmar eller för 
sin egen självkänslas skull. Patienter undvek att be om hjälp för att minska den fysiska bördan 
på sin partner (Ando m.fl., 2019). Att undvika att tala om det inre lidandet var också något som 
framkom med intention att inte drabba familjen med mer sorg och oro (Yuan m.fl., 2021). En 
annan strategi var att förbereda sig inför döden. Patienter upplevde ett behov av kontroll och 
ville underlätta för familjen genom att utföra praktiska åtgärder inför sin död så som att skriva 
testamente och planera sin begravning (Ozanne & Graneheim, 2013). 
 
Vissa patienter anlitade hemhjälp professionellt för att undvika bli en börda för deras partner 
eller familj (Ando m.fl. 2019), men vissa patienter upplevde skuldkänslor för att vara en börda 
även för vårdpersonalen (Kukulka m.fl., 2019). Vid vård i hemmet upplevde patienterna att 
vårdpersonalen inte engagerade sig i dem eller bemötte patienterna som de unika människor de 
var. Det resulterade i en ensamhet och begränsad social interaktion. Skam och rädsla växte för 
deras funktionsnedsättningar (Kukulka m.fl., 2019; Yuan m.fl., 2021). Patienter upplevde att 
samhället inte var accepterande och förstående i förhållande till sjukdomen då människor blev 
rädda för dem när de vistades ute med sina andningshjälpmedel (Ang m.fl., 2015). Patienter 
uppgav att de skämdes för deras symtom. Sättet talet förändrats med sjukdomsförloppet gjorde 
att patienter upplevde att det var obehagligt för personer de pratade med (Ando m.fl., 2019). 
 

Diskussion 
Resultatdiskussion 
Syftet med den här litteraturstudien var att beskriva existentiella och psykosociala upplevelser 
hos patienter med ALS. I resultatet framkom bland annat existentiella frågeställningar så som 
vad meningen med livet är. Det framkom även att familjens stöd var viktigt för patienternas 
hantering av situationen. Tankar på framtiden och döden var något som patienterna uttryckte 
gav dem ångest och hopplöshetskänslor. Psykosociala upplevelser identifierades där patienter 
uttryckte skam och skuld gentemot sina närstående men också i relation till andra i samhället. 
Känslorna ledde till isolering och en nedtryckt självkänsla där identiteten hos patienterna byttes 
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mot sjukdomens identitet. Diskussionen redovisas utifrån resultatets huvudteman, Främjande 
aspekter för meningsfullhet och Utmanande aspekter för livsvillkor. 
 
Främjande aspekter för meningsfullhet 
I resultatet framkom att patienter fann mening i livet genom att de accepterade sin situation och 
såg till det som fortfarande var möjligt i stället för det som gått förlorat. Det framkom också att 
sjukdomen förde familjen närmare varandra. Enligt Gustafsson (2008) handlar försoning och 
acceptans om att träda över från lidande till upplevelse av hälsa. Det framkom också att 
patienter upplevde styrka när de tog emot hjälp och hjälpte andra. Gustafsson (2008) menar att 
lämna det gamla till förmån för något nytt ger möjligheten att se sig själv i ett nytt perspektiv. 
I resultatet framkom att patienter upplevde acceptans för sin sjukdom samtidigt som de kunde 
erkänna sjukdomens grymhet. Gustafsson (2008) beskriver att försoning handlar om att 
övervinna sig själv och att se verkligheten som den är. Vissa patienter med ALS accepterade 
att sjukdomen inte gick att kontrollera och att livet har sina upp och nedgångar. I resultatet 
framkom att patienterna upplevde en transformation av sin självbild i samband med att de 
accepterade sin situation. Utifrån detta anser författarna till denna litteraturstudie att det kan ses 
som en slags försoning. Med detta kan parallellen dras att en verklighetstrogen bild av sin 
situation hjälper patienter att acceptera sitt öde. Sjuksköterskans ansvar är att ge adekvat stöd 
och vård för att patienten skall uppnå ett välbefinnande. Soriani och Desnuelle m.fl., (2017) 
beskriver att det är fördelaktigt med olika professioner inom multidisciplinära team för att 
patientkompetensen ska kunna stärkas, samtidigt som de bästa förutsättningarna för detta 
möjliggörs. För att kunna stödja patienten i att anpassa sig till sin nya verklighet spelar de olika 
professionerna en betydande roll. Socialstyrelsen (2022) påpekar vikten av en bred kompetens 
för att kunna stödja patienten i sjukdomsförloppet. 
 
Det framkom i resultatet att patienter fann en ny mening för deras existens och patienter valde 
att inte ge upp och i stället se sjukdomen som en nystart för dem själva och deras respektive. 
Patienterna upplevde att sjukdomen gav en ny dimension av vad som var viktigt för dem. För 
de patienter som hade en religiös tro skapades förutsättningar för en positiv syn på livet. 
Tidigare beskriven forskning har visat att en religiös tro främjar hanteringen av livsomvälvande 
förändringar där de bland annat funnit tröst i sin situation genom tron. I resultatet framkom att 
religiöst troende patienter upplevde meningsfullhet genom att tänka på livet och inte på döden 
(Harris m.fl., 2018). O’Brien och Clark (2015) stödjer det faktum att en religiös tro främjar 
patienters välmående och ökar en personlig förståelse och acceptant för sjukdomen ALS. 
 
Utifrån resultatet kan litteraturstudiens författare anta att patientens förutsättningar spelar en 
betydande roll för hur patienter hanterar sjukdomen på ett positivt sätt. Författarna till denna 
litteraturstudie anser därför att det är av vikt att sjuksköterskan arbetar utifrån en helhetssyn och 
utgår från patientens resurser och förmågor. Österlind m.fl. (2022) menar att en personcentrerad 
palliativ vård syftar till att arbeta utifrån en helhetssyn på patienten och de sex S:n kan vara ett 
stöd för detta. Sjuksköterskan kan genom att arbeta utifrån de sex S:n forma patientens vård på 
ett så bra sätt som möjligt. Patienten ska få möjlighet att komma med önskemål så att vården 
anpassas utifrån individuella behov, få adekvat symtomlindring samt få möjlighet att 
upprätthålla sociala relationer. Utifrån det femte begreppet, sammanhang, kan sjuksköterskan 
uppmuntra till samtal om existentiella frågor eller om tiden som har varit. Detta för att patienten 
kan bli hjälpt av att se tillbaka på sitt liv och reflektera över det. Det sjätte S:et som handlar om 
strategier går ut på att främja patientens möjligheter att stå i relation till sin kommande död 
enligt patientens önskan (Österlind m.fl., 2022). I den palliativa vården kan sjuksköterskan 
arbeta systematisk utifrån de sex S:n för att främja patienters hantering av existentiella 
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upplevelser. Detta för att arbeta mot att patienten skall kunna acceptera sin unika situation och 
uppleva välbefinnande trots sin svåra sjukdom. 
 
 
Utmanande aspekter för livsvillkor 
Patienter led av tanken att förlora kroppsfunktioner och att bli en börda för nära och kära, vilket 
gjorde att många övervägde dödshjälp och självmord. Lindwall (2004) förklarar att människan 
kan uppleva lidande i form av sjukdomslidande när en sjukdom tagit över makten över dess 
resurser. Begreppet lidande visade sig ha en central betydelse i litteraturstudiens resultat där det 
framkom hur patienter undvek att ta itu med sjukdomen och dess effekter så långt det var 
möjligt. Forskning bekräftar att patienter med ALS har en högre risk för självmord än den 
allmänna befolkningen där risken för planer och försök är särskilt hög i början av 
sjukdomsförloppet. Att problematiken ofta är underbehandlad innebär att denna grupp är 
särskilt sårbar (Silvia-Moares m.fl., 2020). 
 
Patienter uppgav även rädsla över när och hur döden skulle inträffa, något som gav upphov till 
ångest och panikartade känslor. I resultatet framgick att patienter föreställde sig att de skulle 
kvävas till döds. Karam m.fl., (2016) beskriver att döden ofta sker stillsamt på grund av 
koldioxidretentionen som uppstår när lungkapaciteten försämras. Connolly m.fl., (2015) 
uppmanar att sjuksköterskan behöver ge adekvat information om sjukdomsförloppet. Samtal 
om vård i livets slut kräver engagemang tidigt för att lindra det fysiska, psykosociala och 
existentiella lidandet (Connolly m.fl., 2015). Tidigare beskriven forskning visar att patienter 
lever med en osäkerhet som påverkar synen på meningen med livet. Utifrån detta kan en slutsats 
dras att behovet att samtala om det inre lidande är viktigt för att inte riskera att patienterna 
överväger att ta sitt liv till följd av lidandet (Harris m.fl., 2018). Nyare forskning pekar på att 
psykoedukativa grupper kan förbättra patienters identifiering av känslor och tankar i 
förhållande till sjukdomen (Bilenchi m.fl., 2022). Psykoedukativ betyder utbildning inom ett 
specifikt medicinskt område, exempelvis en diagnos eller ett tillstånd. Patienter upplevde sig 
säkrare efter de delat med sig av känslor och erfarenheter med andra i liknande situation 
(Bilenchi m.fl., 2022). 
 
Många patienter uttryckte hur de önskade att samhället vore mer upplyst kring ALS. 
Sjukdomens symtom upplevdes skrämma eller göra allmänheten obekväm, vilket ledde till att 
patienter aktivt valde att isolera sig. Tidigare beskriven forskning beskriver att patienter kände 
sig uttittade av omgivningen vid användning av hjälpmedel. Det framkom att det påverkar 
patientens självbild och egenvärde när de kände sig annorlunda och blev socialt exkluderande 
till följd av detta. Funktionsnedsättningarna och den förlorade autonomin var något som 
patienter liknande med att “känna sig instängd i sin egen kropp”. Detta ledde till ett lidande där 
faktumet att de inte längre kunde leva som de brukat göra blev påtagligt (Eicher m.fl., 2019). 
Utifrån patienters upplevda skam och rädsla för sina funktionsnedsättningar ser 
litteraturstudiens författare en risk att patienter isolerar sig. Isoleringen kan orsaka att patienter 
upplever en maktlöshet när de inte integrerar med andra och bearbetar tankar och känslor. 
Författarna ser också en relation till tidigare forskning som belyste den förhöjda risken för 
självmord (Silvia-Moares m.fl., 2020). 
 
I resultatet framkom att patienter kände av närståendes lidande vid omvårdnad av patienten och 
att detta orsakade en osäkerhet för hur framtiden skulle utvecklas i relation till självständighet. 
Det visade sig även smärtsamt att närstående skulle tvingas att ta hand om patienten baserat på 
plikt. Eriksson (1994) beskriver vårdlidandet som patientens upplevda lidande i förhållande till 
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vård. Patienten har påtvingats en livsomvälvande förändring som strider mot det naturliga. 
Gustafsson (2008) menar att det krävs ett visst mod och självsäkerhet för att kunna försonas. 
Utifrån detta kan det vara svårt för patienterna att försonas med sin sjukdom eftersom de såg 
att de närstående verkade lida av att vårda dem. I resultatet framkom att patienter upplevde en 
ständig oro för att bli övergiven på grund av beroendeställningen de har. Gustafsson (2008) 
menar att försoning kräver att personen väljer att släppa taget om idealbilden till förmån för att 
kunna se verkligheten som den är. I detta fall kan litteraturstudiens författare anse att närstående 
kan orsaka ett hinder i patientens försoning med sin sjukdom. Detta då patienterna kände en oro 
och osäkerhet över hur livet skulle se ut om deras närstående inte skulle finnas där för dem när 
de behöver det som mest. När patienten vårdas av nära och kära riskerar de sociala relationerna 
påverka omvårdnaden på så sätt att patientens känslor för närstående styr patientens behov. 
 
Det ingår i sjuksköterskans kompetens att behandla de professionella värderingarna och 
respektera människors värdighet (Svensk sjuksköterskeförening, 2021). Författarna till denna 
studie anser därför att det är av vikt att lära känna patienten och göra allt för att patientens 
situation skall bli lite lättare att hantera. Soriani och Desnuelle (2017) menar att sjuksköterskor 
skall inneha god lyssnings- och kommunikationsförmåga vid vård i livets slutskede, liksom 
Connolly m.fl., (2015) som menar att vården skall främja patientens psykosociala resurser 
genom att lindra lidande ur ett fysisk, psykosocialt och existentiellt perspektiv. Det 
multidisciplinära teamet skall arbeta holistiskt och säkerställa patientens självständighet och 
autonomi med respekt.  
 
Utifrån det som framgått av resultatet kan det antas att sjuksköterskan behöver besitta kunskap 
om hur de skall bemöta patienter som lever med ALS eller annan obotlig och dödlig sjukdom. 
Svensk sjuksköterskeförening (2016) beskriver att det är en etisk uppmaning att hjälpa 
människor att växa och uthärda lidande för att värna om människans sårbarhet inför framtiden. 
Detta genom att utgå från individuella behov, resurser, värderingar och förväntningar. För att 
kunna ge adekvat stöd är det därför viktigt att sjuksköterskan skiljer på sympati och empati. Att 
sympatisera med en patient som har det svårt kan ge negativa känslor både hos sjuksköterskan 
och hos patienten medan empati behövs för att sätta sig in i och förstå patientens situation. I 
tidigare forskning beskriver sjuksköterskor att de saknar kunskap om den medkännande 
relationen med patienter. Studien kom fram till att begreppet medkänsla kan handla om att ge 
patienten tid samt att sjuksköterskan har tålamodet och kunskapen för att försöka hjälpa 
patienten. Begreppet liknades också med empati. Sjuksköterskor ansåg att det var ett ansvar 
som tillhörde sjuksköterskans profession att kunna sätta sig in i patientens situation (Barron 
m.fl., 2017).  
 
Under arbetets gång har litteraturstudiens författare uppmärksammat vikten av ett 
hållbarhetsperspektiv vid krisreaktioner hos patienter. Detta då resultatet i denna litteraturstudie 
pekar på att patienter med ALS har en betydande risk att drabbas av existentiell kris till följd 
av den obotliga och dödliga sjukdomen som drabbat dem. Krisen är en naturlig reaktion vid till 
exempel diagnostisering av en dödlig sjukdom. Tillståndet kan ge konsekvenser som 
exempelvis självmordstankar och depressiva känslor. Därför är investeringar i hälsa genom 
exempelvis vård vid krisreaktion i samband med dödlig sjukdom ett viktigt område att arbeta 
med. ALS är en sjukdom som drabbar patienten men också individer i dennes omgivning. Det 
gynnar därför patient, närstående och samhället i stort att fokusera på detta område. Enligt mål 
tre i Agenda 2030 är god hälsa en grundläggande förutsättning för den enskilda människan och 
samhället i stort (Regeringskansliet, 2022a). Det är en grundläggande rättighet att uppleva bästa 
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möjliga hälsa, även med sjukdomar som till exempel ALS. Det gäller patienter och deras 
närstående, vilket innebär att stöd och vård skall tillgodose båda parter. 
 
Sjuksköterskan skall behärska ett normmedvetet förhållningssätt. ICN:s etiska kod stödjer det 
faktum att sjuksköterskans professionella värderingar är omsorg och medkänsla bland andra 
och att dessa skall stödja och respektera alla människors värdighet (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2021). Denna litteraturstudies resultat visade att patienterna upplevde 
rädsla och skam över sina funktionsnedsättningar, vilket begränsade deras sociala interaktion 
som ledde till ett lidande. Tidigare beskriven forskning menar att patienters och närståendes 
sociala liv påverkas när patienten upplever begränsningar av sina fysiska 
funktionsnedsättningar. Den begränsade sociala interaktionen och isoleringen kan orsaka att 
den psykosociala miljön kring patienten minskar vilket orsakar lidande (Eicher m.fl., 2019). 
Regeringskansliet (2022b) beskriver att personer med funktionsnedsättning kan uppleva 
begränsningar i samband med olika hinder vilket motverkar delaktighet i samhället. 
Konventionen står för att personer med funktionsnedsättning inte skall utsättas för 
diskriminering och skall få jämlik vård och bemötande av samma kvalitet som personer utan 
funktionsnedsättningar. För att patienter ska känna sig mer bekväma med att använda 
hjälpmedel ute i samhället är det därför viktigt att lyfta fram de svårigheter som patienter med 
ALS har för en ökad förståelse. Livskvalitén påverkas när patienten upplever sig annorlunda 
gentemot omgivningen. Ett mer accepterande och förstående samhälle kan bidra till att 
patienten kan leva i nuet och känna sig accepterad som individ trots sjukdom och 
funktionsnedsättningar. Som blivande sjuksköterskor är det därför av vikt att förstå patienternas 
känslor och upplevelser i förhållande till sjukdomen och funktionsnedsättningarna och på så vis 
kunna erbjuda adekvat stöd. De sex S:n kan stödja sjuksköterskan i det personcentrerade arbetet 
med patienten (Österlind m.fl., 2022) och denna litteraturstudie kan bidra med en ökad 
förståelse för patienters upplevelser. 
 
Metoddiskussion 
Metoden var inte självklar till en början då en litteraturöversikt med utgång i kvalitativ och 
kvantitativ forskning övervägdes. Detta hade möjliggjort inkluderingen av kvantitativ forskning 
vilket hade breddat litteratursökningen och resultatet. Valet av metod diskuterades emellan 
författarna men till följd av att författarna primärt ville beskriva upplevelser föll valet på en 
kvalitativ ansats. Friberg (2017) beskriver att kvalitativ forskning bidrar till att skapa en djupare 
förståelse där syftet är att beskriva eller undersöka upplevelser och erfarenheter hos en 
patientgrupp eller ett vårdsammanhang. Litteraturstudiens författare ansåg därför att metoden 
var lämplig i förhållande till studiens syfte. 
 
Den inledande sökningen genomfördes i databaserna Cinahl, Pubmed och Psycinfo. Pubmed 
exkluderades under den inledande sökningen på grund av att artiklarna oftare speglade ett 
medicinskt innehåll och merparten av artiklarna grundades i en kvantitativ ansats. En eller flera 
artiklar som valdes ut till resultatet kan även ha förekommit vid sökningar i Pubmed, men då 
tillräckligt med artiklar till resultatet hittades via Cinahl och Psycinfo ansåg litteraturstudiens 
författare att databasen kunde exkluderas. Enligt Polit och Beck (2021) ökar en studies 
trovärdighet om sökningar genomförs i flera databaser då det minskar risken att missa 
intressanta artiklar. Sökning i flera databaser ger också ett större utbud av artiklar som kan 
inkluderas till studiens resultat (Polit & Beck, 2021). 
 
Litteraturstudiens författare tog hjälp av bibliotekarie och Svensk MeSH (Medical Subject 
Headings) för att inspireras och hitta bra sökord att använda till litteratursökningen. Den 
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strukturerade sökningen inleddes i Cinahl där en kombination av sökord användes för att ge ett 
så koncist resultat som möjligt. Östlundh (2017) förklarar att informationssökningen kan 
avanceras med hjälp av olika tekniker så som trunkering, boolesk söklogik, fältsökning och 
sökhistorik. Litteraturstudiens författare kombinerade sökorden på tre olika sätt för att bredda 
sökningen i syfte att fånga artiklar om patienters hanteringsstrategier i förhållande till 
sjukdomen, patienters attityd gentemot sjukdomen samt patientens upplevelse av dessa 
företeelser. Litteraturstudiens författare ansåg att det kunde ge värdefull information om 
patientens existentiella och psykosociala upplevelser. Sökord som användes var patient*, 
“patient* experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s disease, motor neuron 
disease, qualitative study, qualitative, attitude* to illness, illness attitude*, illness management, 
coping strategies, coping skills och coping mechanisms. Avgränsningar som gjordes i båda 
databaserna var engelskt språk, peer-review och årtal mellan 2013–2023. Det kan vara svårt att 
bedöma om en artikel är vetenskapligt granskad eller inte påpekar Östlundh (2017). Genom att 
avgränsa sökningar med peer-review säkerställs att artiklarna är publicerade och godkända i en 
vetenskaplig tidskrift. Det innebär att artikeln är vetenskapligt granskad vilket styrker resultatet. 
Begränsning av årtal 2013–2023 ansågs vara viktigt för att nå aktuell forskning om patienters 
upplevelser. Artiklarna som inkluderades var skrivna på engelska vilket utgjorde en risk för 
feltolkningar då detta inte är författarnas modersmål. För att undvika feltolkningar användes 
därför översättningsprogram så som Google translate. 
 
Den första sökningen i Cinahl gav 21 sökträffar. Samtliga titlar lästes. 14 av dessa studerade 
anhörig- och/eller patientperspektiv och det visade sig vara svårt att urskilja vems perspektiv 
som framfördes och av den anledningen valdes dessa artiklar bort. Ytterligare två artiklar valdes 
bort då de ej var relevanta i förhållande till syftet. Fem artiklar inkluderades till resultatet. Den 
andra sökningen gav nio sökträffar där fyra artiklar var dubbletter från föregående sökning, en 
var inte relevant utifrån studiens syfte och två studerade anhörigperspektivet och exkluderades.  
Det resulterade i att två artiklar lästes i sin helhet. Dessa artiklar inkluderades inte i resultatet 
på grund av etiska aspekter och metodval vid kvalitetsgranskningen. Den sista sökningen gav 
150 sökträffar vilket påvisar en mindre effektiv avgränsning jämfört med föregående sökningar. 
22 artiklar titlar lästes varav 12 artiklar var dubbletter från föregående sökningar. När abstract 
lästes i de tio utvalda artiklarna upptäcktes att sex artiklar inte studerade det fokusområde som 
denna litteraturstudie eftersökte. Tre artiklar exkluderades då de inte ansågs hålla tillräckligt 
god kvalité enligt granskningsmallen. Därav inkluderades en av artiklarna. I Psycinfo användes 
sökorden Amyotrophic lateral sclerosis som abstract (AB), pschyc* och patient experience. I 
Psycinfo uppkom inga dubbletter av artiklar från de tidigare sökningarna i Cinahl vilket 
möjliggjorde att nya artiklar kunde upptäckas. Den första sökningen gav 31 sökträffar där 
samtliga titlar lästes. 26 artiklar exkluderades då de inte ansågs studera det som 
litteraturstudiens författare ämnade undersöka. Fem artiklar valdes ut för att läsa abstract. I två 
utav artiklarna var det svårt att urskilja patient- och anhörigperspektiv, varav tre artiklar lästes 
i sin helhet. Två av dessa valdes ut till resultatet då de svarade på studiens syfte. Valet av sökord 
och sökmetoder kan diskuteras om de var effektiva eller inte då det uppkom ett flertal artiklar 
som studerade andra företeelser än vad denna litteraturstudie ämnade att studera. 
 
Åtta artiklar som svarade på syftet kunde slutligen inkluderas till resultatet. En artikel som 
publicerades 2012 som ingick i en osystematisk sökning inkluderades också då författarna 
upptäckte att det var svårt att hitta tillräckligt många artiklar för att få ett tillräckligt underlag 
till resultatet. Litteraturstudiens författare ansåg därför att det var acceptabelt att inkludera en 
artikel utanför tidsramen. Olsson Ozanne m.fl. (2012) refererades till i Ozanne m.fl. (2013) och 
handlade om faktorer som främjar eller hindrar hanterbarheten av att leva med ALS, vilket 
ansågs intressant att ha med i resultatet. Artikeln var äldre än tio år som angivits i 
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inklusionskriterierna men valdes att inkluderas ändå eftersom den ansågs tillföra viktig 
information till resultatet. Nio artiklar inkluderades till resultatet i denna litteraturstudie. Två 
av dessa var grundade i mixad metod där enbart den kvalitativa delen analyserats. 
 
Samtliga nio artiklar som inkluderats granskades enligt kvalitetsgranskningsmallen (Bilaga II). 
Kvalitetsgranskningen utfördes för att säkerställa att artiklarna hade en god vetenskaplig 
kvalitet vilket ökar trovärdigheten och tillförlitligheten för studiens resultat (Friberg, 2017). Då 
två artiklar var av medel kvalitet kan detta anses som en svaghet för denna studie. 
Litteraturstudiens författare ansåg trots det att artiklarna gav viktig information till studiens 
resultat och valde därför att inkludera dessa. Samtliga artiklar som valdes ut till 
litteraturstudiens resultat innehöll välbeskrivna syften, metod och resultat och ansågs inneha en 
hög trovärdighet. Artiklarna studerade patienter med ALS och beskrev upplevelser genom hela 
sjukdomsförloppet vilket ökar giltigheten för denna litteraturstudies resultat. Giltigheten för ett 
forskningsresultat beror på studiens val av deltagare beskriver Lundman och Hällgren 
Graneheim (2017). Artiklarnas resultat visade likheter hos patienter med ALS och deras 
upplevelser av existentiell och psykosocial karaktär vilket författarna till litteraturstudien anser 
stärka överförbarheten.  
 
Analysen utgick från Fribergs (2017) femstegsmetod och beskrivs tydligt utifrån alla fem 
punkter. Litteraturstudiens författare hade inga tidigare erfarenheter av att analysera 
vetenskapliga artiklar men ansåg att Fribergs metod underlättade arbetet. Lundman och 
Hällgren Graneheim (2017) beskriver att en välbeskriven analys stärker tillförlitligheten i en 
litteraturstudie. Initialt bestod analysprocessen till stor del av diskussioner författarna emellan 
för att säkerställa att resultatet av valda artiklar uppfattades på liknande sätt av båda författarna. 
Lundman och Hällgren Graneheim (2017) förklarar att tillförlitligheten stärks av att fler 
personer inkluderas i diskussionen av artiklarnas resultat. Litteraturstudiens författare lät två 
studenter läsa analysen för att ge möjlighet till kommentarer om deras uppfattning och om 
texten var förståelig. Detta kan enligt Friberg (2017) öka en studies tillförlitlighet då fler 
involveras i analysprocessen. 
 
En studies överförbarhet och generaliserbarhet visar huruvida studiens resultat är applicerbart i 
andra kontexter än den som denna litteraturstudie valt att undersöka. Ett brett urval ökar 
chansen att generaliseringsbarheten är hög menar Polit och Beck (2021). Trots att denna 
litteraturstudie är genomförd med ett begränsat antal urval av artiklar speglar innehållet i 
artiklarnas resultat ett brett urval avseende hela sjukdomsförloppet och alla åldrar vilket kan 
anses som en styrka för litteraturstudiens överförbarhet. Artiklarna representerade en stor 
spridning geografiskt vilket författarna för denna litteraturstudie anser vara en styrka. Resultatet 
i denna litteraturstudie kan också anses överförbart i andra kontexter då existentiella och 
psykosociala upplevelser är applicerbara för andra sjukdomstillstånd som kan vara 
livsomvälvande. 
 
Polit och Beck (2021) förklarar att deltagare i en studie skall vara välinformerade gällande syfte 
och tillvägagångssätt. Det är också viktigt att deltagarna delger sitt samtycke. Forskning skall 
godkännas av en etisk kommitté och resultatet i studien får ej förvrängas av forskarna (Polit & 
Beck, 2021). Enligt World Medical Association (2022) och Helsingforsdeklarationen skall 
vetenskaplig forskning granskas av en oberoende forskningsetisk kommitté. Lagar, regler, 
internationella normer och standarder för forskning beaktas för att forskningen skall anses vara 
accepterad som vetenskaplig forskning. Samtliga artiklar som användes i denna litteraturstudie 
var godkända av minst en etisk kommitté. Genom ett noggrant analysarbete har 
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litteraturstudiens författare sett till att alla nio inkluderade artiklar har godkänts av minst en 
etisk kommitté. Detta för att på så vis försäkra att artiklarna hållit en god kvalitet utifrån 
ovanstående forskningsetiska aspekter vilket ses som en styrka för denna litteraturstudie. 
 

Slutsatser 
Det framkommer tydligt i resultatet att patienter upplever destruktiva känslor och tankar som 
orsakar ett lidande. Funktionsnedsättningar kan orsaka en känsla av att förlora sin identitet och 
upplevelsen av att livet inte längre har någon mening. Rädslan för att bli en börda för familj och 
närstående utgör ett hinder för att känna meningsfullhet i livet. Det kunde upplevas som svårt 
att ta emot hjälp och uppskatta stöd från familjen när patienterna ansåg sig vara dem till last. 
En begränsad social interaktion med andra orsakades av att patienterna dels skäms för sina 
funktionsnedsättningar, dels för att de upplever att samhället inte är accepterande mot 
sjukdomen. Meningsfullhet i livet upplevs genom att patienterna prioriterar det viktigaste för 
dem, där familjen är en viktig faktor för att uppleva välbefinnande trots sjukdom. 
 
Slutsatser som kan dras utifrån denna litteraturstudies resultat är att patienter går igenom flera 
dimensioner av lidande, vilket ställer krav på sjuksköterskan att lindra dessa. Att möta 
patienternas behov är avgörande för att sjuksköterskan skall kunna stödja patienten till att 
bearbeta sin situation. Sjuksköterskan bör besitta egenskaper och förmågor som gör att 
patientens styrkor lyfts fram. Genom att uppmuntra och poängtera styrkor kan sjuksköterskan 
ge stöttning och hjälp till patienten. Detta för att patienten skall se till det som fortfarande är 
möjligt än till det som gått förlorat. Sjuksköterskan behöver därför avsätta tid för samtal för att 
patientens identitet skall sättas i fokus och på så sätt kunna identifiera styrkor. Detta kräver att 
sjuksköterskan är lyhörd och innehar en god lyssningsförmåga. Sjuksköterskan kan med hjälp 
av studiens resultat arbeta för att främja patientens välbefinnande. Familjens närvaro genererar 
i en upplevd meningsfullhet och det ger patienten förutsättningar att känna tillhörighet och 
välbefinnande. Involvering av familjen i omvårdnaden kan vara positivt när det kommer till att 
bättre kunna tillgodose patientens behov. Detta då familjen står patienten närmast. 
Sjuksköterskan förhåller sig till en personcentrerad omvårdnad där hänsyn till det psykosociala 
välbefinnandet tas. 
 

Praktiska implikationer 
Denna litteraturstudie ger en förståelse för existentiella och psykosociala upplevelser hos 
patienter med ALS. Sjuksköterskan har ett omvårdnadsansvar för patienter med ALS och en 
betydande roll i det multidisciplinära teamet där den personcentrerade vården är i centrum. För 
att patienten skall ges möjlighet till bästa möjliga förutsättningar för att hantera sin situation 
krävs att sjuksköterskan bemöter patienterna individuellt. Författarna anser att ett utökat 
samarbete mellan professionerna i det multidisciplinära teamet och patientens närstående kan 
utveckla och stärka omvårdnaden för dessa patienter. Olika yrkesprofessioner kan ta del av 
viktig kunskap från varandra vilket kan ge sjuksköterskan en ökad förståelse för patientens 
behov. Genom att utbyta erfarenheter och ta del av viktig kunskap kan sjuksköterskan utveckla 
en ökad trygghet i sin yrkesroll. Sjuksköterskan kan undervisa patienter med avsikt att lindra 
lidande, samtala om existentiella frågor samt vägleda och stötta patienten genom 
sjukdomsförloppet. Sjuksköterskan kan med professionernas bidragande kompetens öka 
förutsättningarna att arbeta ur ett helhetsperspektiv och därmed kunna ge personcentrerad vård. 
Detta kan i sin tur öka möjligheten att möta patienter i sin unika situation och på så sätt främja 
omvårdnaden.  



   
 

18 
 

 

Förslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjuksköterskans 
kompetensområde 
Litteraturstudiens författare ser ett behov av att som sjuksköterska kunna bjuda in patienten till 
svåra samtal. Att prata om patienters existentiella och psykosociala upplevelser kräver 
kompetens hos sjuksköterskan som exempelvis att identifiera vad hälsa innebär för den enskilda 
patienten. Sjuksköterskans kompetens baseras på huvudområdet omvårdnad som skall främja 
patienters fysiska, psykiska och sociala välbefinnande. Patienter med ALS och deras 
upplevelser som belysts i denna litteraturstudie är en av många sjukdomar som orsakar lidande 
både fysiskt, psykiskt, samt påverkar det sociala välbefinnandet negativt. Det vore önskvärt 
med utökad utbildning inom omvårdnad vid existentiell kris på grund av obotlig eller dödlig 
sjukdom. Detta för att öka kunskapen hos blivande sjuksköterskor. Författarna anser att mer 
kunskap och erfarenhet av omvårdnad vid kris och svåra patientupplevelser behövs för att 
bemöta dessa patienter utifrån de bästa möjliga förutsättningarna. Bemötandet och hanteringen 
av dessa patienters komplexa situation och symtom är av betydelse.  
 
Denna litteraturstudies resultat bidrar med en översikt av patientens upplevelser av existentiell 
och psykosocial karaktär i relation till sjukdomen ALS. Litteraturstudiens författare anser att 
det skulle vara värdefullt med ytterligare forskning där patienter berättar om deras upplevelser 
av sociala och psykiska livsvillkor, detta eftersom det var svårt att hitta aktuell forskning inom 
området till denna litteraturstudie.  
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titlar 

Lästa 
abstracts 

Lästa 
artiklar 

Valda 
artiklar 

S1 (AB) Amyotrophic 
lateral sclerosis 

5,486 
    

S2 Psych* 3,944,001 
    

S3 Patient experience 113,718 
    

S4 S1 AND S2 AND S3 66 
    

Avgränsningar: 
Peer review, engelska, 

2010-2023 

S4 31 31 5 3 2 
Cipoletta 

m.fl. 
(2017), 

Kukulka 
m.fl. 

(2019). 
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Mall för kvalitetsbedömning av studie med kvalitativ metod 
Följande mall för kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ metod används. 
Mallen utformad av Eva Brink och Inga Larsson (2019). Institutionen för hälsovetenskap, 
Högskolan Väst. 

Kvalitetsbedömning 

2019-07  Ja Nej Vet ej 

Speglar artikelns titel innehållet?      

Finns det ett teoretiskt perspektiv?      

Är tidigare forskning beskriven?     

Är problemområdet tydligt presenterat och 
motiverat?     

Är syftet tydligt formulerat?     

Är metoden beskriven?     

Är metoden motiverad?     

Är kontexten presenterad?     

Är förförståelsen redovisad?     

Är urvalet relevant (inklusions- och 
exklusionskriterier)?  
 

    

Är datainsamlingen tydligt beskriven?     

Är analysen tydligt redovisad?     

Är forskningsetiska aspekter redovisade?     

Svarar resultatet mot syftet?     

Är resultatet klart och tydligt? 
 

    

Diskuteras resultatet gentemot bakgrund?     

Finns det en ”röd tråd” i artikeln?     

Diskuteras studiens svagheter?     

Diskuteras studiens trovärdighet?     

Diskuteras överförbarhet?     

Är slutsatserna relevanta utifrån studiens resultat?     

Granskningens sammanvägda bedömning av artikelns 
kvalitet 

Låg Medel Hög 
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Översikt av analyserad litteratur 
*Osystematisk sökning 
Författare 
Årtal 
Land  

Problem och syfte  Ansats och metod  Urval och studiegrupp  Huvudsakligt 
resultat  

Kvalitets-
granskning  

Ando, 
Cousins & 
Young. 
 
2019 
England 

Att få kunskap om 
livskvalité vid ALS 
genom att utforska hur 
aspekten av ”bekymmer” 
för betydelsefulla andra. 

Kvalitativ ansats, 
var en del av en 
större longitudinell 
studie. Djupsemi-
strukturerade 
intervjuer.  

26 patienter rekryterade via 
poliklinik. Kriterier: 
Bulbar/extremitetsdebut i 
alla stadier av sjukdomen, 
förmåga att kommunicera 
verbalt eller med stöd av 
skrift eller vårdgivare 
inkluderades. Respiratorisk 
debut, oförmögen till 
informerat samtycke, 
samtidig svårt 
medicinskt/psykiatriskt 
tillstånd exkluderades. 

Oro för betydande 
andra var en viktig 
aspekt för 
livskvalitet. Positiv 
effekt av att ha 
betydelsefulla andra i 
sitt liv samt oron för 
att diagnosen skulle 
ha en inverkan på 
närståendes liv. 

Medel 

Ang, 
Umapathi, 
Tong, Ng, 
Tseng & 
Woo. 
 
2015 
Singapore 

Undersöka behov hos 
patienter med ALS i 
Singapore från deras 
perspektiv samt hos 
vårdgivare och 
sjukvårdspersonal för att 
utveckla en mall för bättre 
åtgärder.  

Kvalitativ 
tvärsnittsstudie. 
Fokusgrupps-
diskussioner och 
enskilda intervjuer. 

Åtta patienter rekryterades 
via National Neuroscience 
Institut. Fem vårdgivare 
och 17 sjukvårdspersonal 
deltog. Diagnos enligt El 
Escorial inkluderades. 
Grav kognitiv 
funktionsnedsättning och 
icke engelsktalande 
exkluderades. 

Deltagarna 
identifierade behov 
hos patienter med 
ALS, t.ex.: diagnos-
uppenbarelse, 
motståndskraft, 
relationer, 
kommunikation, 
andligt stöd, fysiskt 
obehag och miljö. 

Hög 
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Bassola, 
Cilluffo & 
Lusignani. 
 
2021 
Italien 

Belysa patienters och 
partners upplevelse av 
begriplighet av ALS ur ett 
långsiktigt perspektiv från 
diagnostisering fram till 
livets slutskede. 

Kvalitativ studie 
baserad på 
grounded theory.  

Sex patienter med 16 
familjevårdgivare 
rekryterades via ett 
neurologiskt kliniskt 
centrum. 
Inklusionskriterier: ALS-
diagnos, över 18 år och 
förmåga att tala och förstå 
italienska språket.  

Känsla av att vara en 
börda. Vilja att 
kämpa för deras nära 
och kära. Hittar sätt 
som funkar vid 
kommunikation, 
enklare med partner 
än vårdgivare. 
Positiv attityd gav 
känslan av 
tillhörighet. 

Medel 

Cipolletta, 
Gammino & 
Palmieri.  
 
2017 
Italien 

Identifiera sjukdomsbanor 
av ALS genom att 
analysera personliga, 
sociala och funktionella 
dimensioner relaterat till 
ALS progression.  

Mixad metod, 
grounded theory. 
Semistrukturerade 
intervjuer. 

18 patienter rekryterades 
från ett sjukhus i norra 
Italien, frivilligt att delta 
utsatt att de: diagnostiserats 
enligt El Escorial, talade 
italienska språket, förmågan 
att interagera via tal/skrift/ 
ögonrörelsekommunikation.  

Positiva och negativa 
copingstrategier 
upptäcktes, attityder 
och inställningar till 
sjukdomen och dess 
effekter i förhållande 
till deras progression 
och typ av ALS.  

Hög 

Kukulka, 
Washington, 
Govindarajan 
& Mehr. 
 
2019 
USA 

Generera en riklig 
beskrivning av 
verkligheten av att leva 
med ALS och utrusta 
palliativa vårdteam med 
en djup förståelse av 
erfarenheter och behov 
hos patienter med ALS 
och deras familjer. 

Kvalitativfokuserad 
mixad metod med 
kapslad design. 
Semistrukturerade 
intervjuer. 

14 patienter med 
familjevårdgivare och 
sjukvårdspersonal 
rekryterades via en ALS-
klinik. Inklusionskriterier: 
Diagnos enligt El Escorial, 
18 år, erfarit minst ett besök 
på ALS-kliniken och tala 
engelska språket. 

Biopsykosociala 
behov identifierades, 
socialt stöd, 
påverkan på 
spirituell och 
emotionellt 
välmående. 

Hög 

*Olsson 
Ozanne, 

Undersöka faktorer som 
kan främja och hindra 

Kvalitativ 
kontentanalys. 

14 patienter och 13 
familjevårdgivare 

Resultatet indikerar 
konstant fluktuation 

Hög 
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Graneheim, 
Persson & 
Strang. 
 
2012 
Sverige 

hanterbarheten att leva 
med ALS hos patienter 
och deras anhöriga. 

rekryterades från en tidigare 
studie. Kriterier: Diagnos 
enligt El Escorial sex 
månader före deltagande i 
studien, inga tidigare 
terminala sjukdomar, kunna 
göra sig förstådd via tal 
eller skrift, respiratorisk 
insufficient exkluderades.  

mellan möjligheter 
och begränsningar 
hos individuell 
förmåga hos 
patienter och 
familjemedlemmar 
för att klara upp 
livssituationen.  

Ozanne & 
Graneheim. 
 
2018 
Sverige 

Belysa patienters och 
partners upplevelser av 
begriplighet av ALS på ett 
långsiktigt perspektiv - 
före diagnos, vid 
diagnostisering och livet 
efter diagnostisering. 

Kvalitativ 
retrospektiv studie. 
Individuella 
semistrukturerade 
intervjuer. 

14 patienter diagnostiserade 
enligt El Escorial 
kriterierna.  Medförande 13 
partners (1 hoppade av) 
deltog.  

Belyser hur patienter 
och partners 
hanterade sjukdomen 
och konsekvenser. 
Vid diagnostisering 
förlorade de fotfästet, 
upplevde chock och 
ilska. Efter diagnos 
upplevde de en 
rädsla att leva. Sorg, 
mörk framtid, letade 
efter orsaker varför, 
beskyller sig själva, 
ifrågasätter sin tro. 

Hög 

Ozanne O., 
Graneheim & 
Strang. 
 
2013 
Sverige 

Belysa hur personer med 
ALS skapar mening trots 
sjukdomen och dess 
konsekvenser. 

Kvalitativ 
beskrivande studie 
som ingår i ett 
större projekt. 
Individuella 
intervjuer. 

Ett bekvämlighetsurval av 
14 deltagare som hade 
bekräftat ALS enligt El 
Escorial kriterierna 
rekryterades från en tidigare 
studie av välmående. De 
behandlades av ALS team 

Existentiella frågor 
som upplevt främjat 
och hindrat 
möjligheten att finna 
mening i livet, 
upplevelser av ångest 
över liv och död, 

Hög 
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vid ett sjukhus i sydvästra 
Sverige.   

känslor av skuld och 
skam på grund av 
familjens lidande, 
existentiell 
ensamhet, att ta emot 
och hjälpa andra, att 
fullfölja intressen, 
acceptera nuet.   

Yuan, Peng, 
Zeng, Wu, 
Chen, Zhang 
& Wang. 
 
2021 
Kina  

Öka förståelse för 
upplevelser hos patienter i 
Kina och meningen som 
dem anknyter till deras 
upplevelser. Utifrån Kinas 
kulturella och ekonomiska 
perspektiv. 

Fenomenologisk 
kvalitativ 
forskning. 
Semistrukturerade 
intervjuer. 

20 patienter med ALS 
rekryterades från en 
neurologisk avdelning på 
ett tertiärt sjukhus i Kina. 

Tre teman och åtta 
subteman: life 
countdown, family 
self-help och 
reconstruction of 
life.  

Hög 
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