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Bakgrund: Amyotrofisk lateral skleros (ALS) ar en progressiv obotlig neurologisk sjukdom
som leder till successiv funktionsforlust och 6kat beroende av anhoriga. Anhoriga far ofta
rollen som vardare for sin narstiende med ALS.

Syfte: Syftet ar att beskriva anhorigas upplevelser i samband med att varda en narstdende
med ALS.

Metod: Studien genomfordes som en litteraturéversikt med strukturerad artikelsokning i
databaserna CINAHL och PubMed. Totalt inkluderades 13 vetenskapliga artiklar
publicerade mellan 2015—2026 i en europeisk kontext. Majoriteten av studierna hade en
kvalitativ ansats, medan en studie hade en kvantitativ ansats. Analysen genomférdes med
hjalp av Fribergs (2022a) fyrastegsmodell.

Resultat: Resultatet visar att anhorigas livssituation forandras fran symtomdebut till
sjukdomens slutskede. Diagnosprocessen praglas av oro och osdkerhet. I takt med
sjukdomens progression okar ansvaret och den emotionella belastningen for anhoriga.
Anhoriga upplever dven att familjerelationer, vardagsliv och livskvalitet paverkas. Tiden
upplevs som begriansad och omsorgen rymmer ambivalenta kanslor.

Konklusion: Litteraturoversikten visar att anhoriga till personer med ALS upplever
sjukdomsfoérloppet som emotionellt pafrestande, dir ett successivt 6kande ansvar och
forandrade livsvillkor paverkas deras vardag. Upplevelserna kan leda till stress, maktloshet
och social isolering. Bristande kunskap om sjukdomen samt otillrackligt stod forsvarar
anhorigas mojligheter till att hantera situationen.
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Background: Amyotrophic lateral sclerosis is a progressive neurological disease that leads
to gradual loss of function and increased dependence on family members. As the disease
progresses, relatives often assume the role of caregivers, which entails significant
responsibilities.

Aim: The aim was to describe relatives' experiences in association with caring for a person
with ALS.

Method: The study was conducted as a literature review with a structured articlesearch in
the databases CINAHL and PubMed. In total, 13 scientific articles published between 2015—
2026 in a European context, were included. The majority of the studies had a qualitative
approach, while one study had a quantitative approach. The analysis followed Friberg's
(2022a) four-step model.

Findings: The findings show that relatives life situation change progressively from
symptom onset to the end stage of the disease. The diagnostic process is characterized by
uncertainty and emotional strain. As the disease advances, emotional strain and
responsibilities increase. As of this, family relationships, daily life and personal wellbeing
are affected. Time is experienced as limited, and caring involves ambivalent emotions.

Conclusion: The literature review shows that relatives of people with ALS experienced the
course of disease as emotionally demanding, where gradually increasing responsibilities
and changing life conditions affect their everyday lives. These experiences can lead to stress,
feelings of powerlessness, and social isolation. A lack of knowledge about the disease, as
well as insufficient support, further complicates relatives' ability to cope with the situation
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INLEDNING

I Sverige diagnostiseras arligen 220—250 personer med amyotrofisk lateralskleros
(ALS), ett antal som forvantas 0ka under kommande decennium (Socialstyrelsen,
2022). Sjukdomens epidemiologi visar tydliga konsskillnader dar man insjuknar i
hogre utstriackning dn kvinnor. Vid tidpunkten for diagnosen ALS forandras
livssituationen omedelbart och framtiden praglas av osdkerhet for bade personen
med ALS och deras anhoriga. Vid ALS sker en fortskridande nedbrytning av
motoriska nervceller, som slutligen leder till déden. Initiala symtom debuterar
oftast som en tilltagande svaghet i extremiteter, dar formagan att utféra vardagliga
aktiviteter paverkas. Personen med ALS hamnar di i en beroendestillning till sin
anhoriga, som bade ska agera som vardare och familjemedlem. Ett stort ansvar for
varden laggs snabbt pa den anhoriga och sker ofta utan tid for reflektion.

BAKGRUND

Amyotrofisk lateralskleros (ALS)

ALS ar ett samlingsnamn for flera sjukdomsformer som paverkar nervceller som
styr de viljemiassiga muskelrorelserna. Faststillandet av diagnos sker av en
specialistlakare inom neurologi genom en kombination av undersokningar sdsom
neurologiskt status, blodprover, lumbalpunktion och magnetrontgen. Tidig
diagnos majliggor snabb insattning av medicinsk behandling (Andersen, 2023).

Sjukdomen kéannetecknas av en fortskridande nedbrytning av bade 6vre och nedre
motoriska nervceller, vilket leder till en successiv forlust av muskelfunktion samt
muskelfortvining. Forlust av muskelfunktionen sker i extremiteter samt ansikts —
och andningsmuskulatur (Linse et al., 2022). Samtidigt uppstar forhardnader i
ryggmargens laterala delar i form av bindvav, si kallad skleros (Socialstyrelsen,
2022). Nar motoriska nervceller forlorar sin formaga att formedla signaler till
muskler uppstéar tilltagande muskelsvaghet som successivt 6vergar i forlamning.
Tidiga tecken ar exempelvis fallknivsfenomenet, dar knat plotsligt viker sig, vilket
indikerar skada pa nervsystemets motoriska bana (Andersen, 2023). I takt med
sjukdomens progression paverkas allt fler muskelgrupper, inklusive de som
anvands for tal, svaljning och andning. Under sjukdomens forlopp tilltar successivt
andningssvarigheter hos personer med ALS (Linse et al., 2022). Skadorna pa
motoriska nervceller i det centrala nervsystemet kan aven medfora neurokognitiv
och beteendemaissig forsamring som foljs av pannlobsdemens (Kennedy et al.,
2022). Beteendemissiga fordndringar kan yttra sig som brist pA motivation,
impulsivt beteende och minnesforlust (Andersen 2023).

Det finns tre former av ALS. Klassisk ALS utgor majoriteten av alla diagnostiserade
fall (Socialstyrelsen, 2022). Klassisk ALS kidnnetecknas av bade central och perifer
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pares som initialt engagerar armar, ben och/eller bédl. Cirka 80 procent av
patienterna far senare paverkan pd mun- och svalgregionen som kallas bulbar
pares. Andra formen av ALS ir progressiv bulbar pares som istillet debuterar i
form av paverkan pa mun och svalgregionen, och sprider sig darefter till bal och
extremiteter. Progressiv spinal muskelatrofi innebir tilltagande perifera slappa
pareser som fraimst drabbar extremiteter och bal, medan mun- och svalgfunktioner
paverkas sent i sjukdomsforloppet eller i vissa fall inte alls. For att kunna lindra
symtom i tidigt skede kravs tidigt insattande av behandling (Andersen, 2023).

Behandling

Pé grund av sjukdomens snabba progression och avsaknad av botande behandling
ar den genomsnittliga Overlevnadstiden vid ALS cirka tre till fem ar efter
symtomdebut (Kennedy et al., 2022). Den framsta orsaken till att personer med
ALS dorinom fem ar ar nedsatt andningsforméaga (Linse et al., 2022). Saledes stélls
det hoga krav pa tidig och tydlig kommunikation, samt vilgrundade beslut mellan
vardpersonal, den anhoriga och personen med ALS kring fortsatt vard och
behandling (Vandernbogaerde et al., 2024). Riluzol ir ett likemedel som &r
indicerat for att forlinga o6verlevnadstiden och har dven en bromsande effekt pa
symtomutveckling. Tidig insdttning av liakemedelsbehandling med Riluzol har
visat goda resultat pa 10—21 manaders forlangd overlevnad efter diagnos
(Andersen, 2023).

Behandlingen av ALS bedrivs mest effektivt genom ett multidisciplinart ALS-team
bestdende av sjukskoterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter och dietister.
Multidisciplinér vard ar associerad med forbattrad 6verlevnad och motiverar tidig
involvering av flera professioner. Som tidigare nimnts paverkas svalg- och
munregion som leder till sviljsvarigheter och 6kad salivproduktion, darmed okar
risken for undernaring och viktforlust. Dietistens insatser dr ddrmed centrala och
innefattar kostanpassning, nutritionsradgivning och sviljstrategier (Ozanne,
2015). I takt med sjukdomens progression forvarras sviljsvarigheterna och
viktforlusten blir successivt mer uttalad (Andersen, 2023). Darfor rekommenderas
inlaggning av perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) i relativt tidigt skede
(Ozanne, 2015) for att mojliggora enteral naringstillforsel via en forbindelse genom
bukvagg till magsack (Rothenberg, 2024).

Varden av personer med ALS bygger pa samverkan i det multidiciplinira teamet,
men for att tillgodose ett helhetsperspektiv bor bade personer med ALS och dess
anhoriga inkluderas i teamet. Eftersom ALS ar en obotlig sjukdom ar palliativ vard
en central del i virden av personer med ALS (Ozanne et al., 2018). Palliativ véard ar
en vardform som ingar inom halso- och sjukvarden. Den palliativa varden har en
helhetssyn pa patienter med allvarlig sjukdom och ar sarskilt inriktad pa vard i
livets slutskede. Syftet med palliativ vard ar att lindra lidande och frimja



livskvalitén hos patienter med progressiv och obotlig sjukdom samt att ge stod till
anhoriga (Janzelius & Yxne, 2025).

2.2.1 Palliativ vard

2.3

Behandlingen av personer med ALS utgors i huvudsak av palliativ vard. De
palliativa insatserna syftar till att optimera livskvalitén och darigenom minska
sjukdomsbordan for bade personen med ALS och den anhoriga. Palliativ vard
rekommenderas fran tidpunkten diagnosen faststills (Galvin et al., 2020). Genom
tidig identifiering av individuella behov och tidigt inférande av palliativa insatser,
kan smirta och andra symtom som uppkommer i samband med sjukdomens
progression, forebyggas eller lindras. Tidig involvering av palliativt team kan dven
minska behovet av sjukhusvistelse (World Health Organization, 2020). Nar
palliativ vard integreras tidigt i vardforloppet skapas forutsattningar for ett mer
systematiskt arbetssatt, diar insatserna kan identifieras och anpassas i takt med
sjukdomens progression. Manga personer som kraver palliativ vard foredrar att
vardas, och om mgjligt dven avsluta livet, i hemmet, forutsatt att det finns tillgang
till kvalificerad vardpersonal och att anhoriga fir det stod de behover
(Socialstyrelsen, 2025).

Anhorig blir vardare

Niar en anhorig ger stod- och omsorgsinsatser till personen med ALS, utan
ekonomisk ersattning klassas det som informell vard. Anhoriga kan uppleva att
deras mentala och fysiska hélsa paverkas till f6ljd av den belastning som vardandet
medfor (Olesen et al., 2023).

Manga anhoriga har begransade mgjligheter att sjalva avgora hur, nér och i vilken
omfattning vardandet ska ges. Dartill skapar den nira relationen mellan den
anhoriga och personen med ALS en svar gransdragning for frivillig och ofrivillig
vard och omsorg. Nar den offentliga varden inte fungerar som de anhériga
forvantar sig 6kar belastningen pa de anhoriga och ansvaret som medféljer kan
orsaka bade psykiska och fysiska pafrestningar. For en del anhoriga innebir
vardandet ett dygnsovergripande atagande, sarskilt niar det géller omfattande
funktionsnedsattningar hos personen med ALS. Saledes kan mgjligheterna till
aterhadmtning och aktivt deltagande i det sociala livet begransas for den anhoriga.
Att som anhorig ge vard kan samtidigt upplevas som en berikande erfarenhet som
kan bidra till nya perspektiv pa livet, samt djupare relation till personen med ALS
som vardas (Socialstyrelsen, 2021).

Manga personer med ALS vill bevara sin sjalvstandighet si lange som mojligt for
att undvika att belasta sin anhorige (Vandernbogaerde et al., 2024). Som anhorig
stills det hoga krav pa att kunna ge den vard som behovs for att personen med ALS
ska kunna vardas och d6 i hemmet. I sjukdomens tidiga skede har personen med
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ALS energi och kroppsfunktion nog for att klara sitt dagliga liv, men i takt med
sjukdomens progression forloras kroppsfunktioner och behovet av omvardnad
okar. Det ar betydelsefullt att respektera familjemedlemmars integritet och skapa
forutsattningar for anhoriga att kunna uppratthéalla sina roller som partner och
familjemedlem, och inte enbart vardare (Beyermann et al., 2023). Kommuner kan
erbjuda olika stodformer, exempelvis avlosarservice i hemmet, korttidsboende och
i vissa fall personlig assistans for att underlatta for bade personen med ALS och
den anhorige (Socialstyrelsen, 2022).

Vard i hemmet

Det kommunala ansvaret for vard och omsorg i hemmet grundades genom
Adelreformen som tridde i kraft 1992 (Sveriges riksdag, 1998). Reformen innebar
att ansvaret for varden av personer med langvariga och omfattande vardbehov
overfordes fran landsting till kommunerna. Darmed fick kommunerna ett tydligt
uppdrag att tillhandahélla hemsjukvard till personer med sddana behov (SFS
2017:30, kap 14). Anhorigas vard och omsorg i hemmet bidrar till att personen med
ALS kan vardas under en liangre tid i hemmet, och om sa onskas, ocksa fa do i
hemmet (Kennedy et al., 2022).

Véardandet i hemmet utgor en central del i omhéndertagandet av personer med
ALS, sarskilt i sjukdomens sena skede, eftersom de ofta ar for sjuka for att sjalva
kunna ta sig till sjukhus. Dartill har det visats att en del av de sjuka personerna
saknar acceptans for sjukdomen, och diarmed avbgjer insatser som kan stodja
deras behov (Mc Veigh et al., 2019). P4 grund av sjukdomens fortskridande
progression stills bdde den anhorige och personen med ALS infor omfattande krav
och ansvar, dar personen med ALS i hog grad blir beroende av sin anhoriga
(Cipolletta et al., 2018). Inférandet av PEG eller behov av andningshjalpmedel hos
personen med ALS 6kar omvardnadsbehovet och den anhorige far dirmed ett 6kat
vardansvar (Ozanne, 2015). Sjukskoterskan har en viktig uppgift att stodja den
anhoriga i deras roll som vardare. Det inkluderar att lyssna och se den anhoriges
behov samt delge information och kunskap om sjukdomen till den anhoriga
(Beyermann et al., 2023).

Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskans huvudsakliga kompetensomrade ar omvardnad. Omvardnad
innefattar flera ansvarsomraden, diribland att lindra lidande och framja en vardig
dod. Omvardnaden som ges ska praglas av respekt, empati, lyhérdhet och omsorg
(Svensk sjukskoterskeforening, 2021). Omvardnadens primara syfte ar att fraimja
patientens hélsa och vilbefinnande. Hilsa definieras inte enbart som franvaro av
sjukdom utan omfattar dven kinsla av vilbefinnande (Hogskolan i Skovde, 2017).
Vilbefinnande ar inte enbart begransat till personen med ALS utan inkluderar
aven anhoriga, vars hilsa och vilbefinnande ar betydelsefull (Galvin et al., 2020).



2.6

Anhorigas halsa och vilbefinnande ar avgorande for att kunna ge adekvat vard och
omsorg i hemmet till personen med ALS. Inom halso- och sjukviarden betraktas
livskvalitet som ett grundldggande mal (Galvin et al., 2020). For att hantera sorgen
som uppstar inom familjen behdver sjukskoterskan ha kompetens for att hitta
strategier for att kunna framja och stodja anhorigas livskvalitet (Beyermann et al.,
2023). Under sjukdomsforloppet utvecklas dessutom ett 6msesidigt beroende
mellan personen med ALS och den anhoriga som vardar, vilket ytterligare betonar
betydelsen av att beakta anhorigas vélbefinnande och livskvalitet (Galvin et al.,
2020). Saledes ar det av stor vikt att sjukskoterskan sakerstiller att bade patient
och anhoriga far begriplig, korrekt och tillracklig information (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021).

Omvardnadsteorier

Joyce Travelbees omvardnadsteori betonar att lidande ar en grundlaggande
maénsklig erfarenhet som inte enbart paverkar personen med sjukdom utan dven
dennes anhoriga. Sjukdom medfor lidande, och sjukskoterskans uppgift blir att
stodja bade patient och anhoriga i att hantera sjukdomen genom att framja hopp
och meningsskapande. Anhoriga behover stod for att forstd sjukdomens
progression och dess konsekvenser, och deras lidande ska tas pa lika stort allvar
som patientens (Willman, 2023). Shelton (2016) refererar till Travelbees
omvardnadsteori (1971) som menar att kommunikation dr en nodvandig resurs for
en god omvardnad. Genom en god omvardnad och kommunikation kan strivan
efter att 1ara kidnna patienten bidra till att identifiera omvardnadsbehov. Nir en
maéanniska delar sina upplevelser kan kinslor av empati och sympati uppsta, som
ett svar pa den andra ménniskans lidande. Alla manniskor upplever hopp, utan
hopp finns ingen riktning for att minska lidande. Det ar sjukskoterskans roll att
hjalpa patienten och anhoriga att uppleva hopp och hantera sitt lidande.

Bergbom et al., (2022) refererar till Katie Erikssons (u.4.) omvardnadsteori som
beskriver att lidande ar en del av livet och varje minniskas lidande ar unikt.
Mainniskan kan mota tre former av lidande; sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. Sjukdomslidande ar kopplat till sjukdom och behandling. Vardlidande
uppstar i samband med varden. Livslidande handlar om lidande som ar relaterat
till manniskans livssituation, exempelvis ensamhet. Manniskor upplever och
uttrycker sitt lidande péa olika sitt. Det djupaste lidandet kan innebidra att
manniskans livsenergi gar forlorad, men att lida kan ocksa innebéra att ménniskan
inte upplever sig som en hel och komplett manniska. Att behova be om hjalp for
sina mest grundlaggande behov eller upplevelsen att ingen forstar kan vara en form
av lidande. Att uttrycka sitt lidande gors i forhoppning om att bli bekraftad och
sedd. Bekriftelsen innebar en trost for den ménniska som lider och férmedlar att
den lidande inte kommer att overges. Om ménniskans lidande inte bekraftas
riskerar dennes trovirdighet att ifrdgasittas. Det lidande som méanniskor ibland
orsakar varandra kan ibland ske helt omedvetet. Att minska lidande beskrivs som



en process i tre faser; bekrifta, genomga och forsonas. Lidandet behover forst
bekraftas, sedan behover manniskan ges mojlighet till att vara i lidandet for att
sedan forsonas med lidandet.



PROBLEMFORMULERING

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) ar en progressiv och obotlig neurologisk sjukdom
som kannetecknas av successivt forlorad muskelfunktion, vilket gradvis begransar
personen med ALS sjalvstindighet och vardagliga forméaga. Nar sjukdomen
fortskrider utvecklas omfattande forlamning och sjukdomen leder slutligen till
doden. Sjukdomens progression gor att personen med ALS blir alltmer beroende
av sin anhorig. Att vara anhorig kan medféra emotionella, fysiska och praktiska
pafrestningar och priglas av en svar balansgang mellan personen med ALS
vardbehov och sitt eget behov. Kunskapen om hur anhoriga upplever att ta hand
om en nirstdende med ALS ar begransad. Genom att beskriva anhorigas
upplevelser i samband med att varda sin narstdende med ALS kan det bidra till en
okad forstaelse hos anhoriga och sjukskoterskor.

SYFTE

Syftet med studien ar att beskriva anhorigas upplevelser i samband med att varda
en narstdaende med amyotrofisk lateralskleros (ALS).



5.1

METOD

Studien genomfordes som en allméan litteraturoversikt utifran Fribergs (2022a)
analysmetod. Analysmetoden anviandes for att systematiskt granska,
sammanstilla och analysera aktuell vetenskaplig forskning inom ett specifikt
omvardnadsomrade. En litteraturéversikt valdes med anledning av att fa en
helhetsbild av redan publicerad forskning som genomgatt kritisk granskning och
identifierats (Friberg, 2022a). Enligt Segesten (2022a) syftar kvalitativa studier till
att belysa manniskors upplevelser och erfarenheter. Medan enligt Friberg (2022a)
anvands kvantitativa studier for att mita och jamfora egenskaper inom ett visst
omrade.

URVAL

For att avgriansa artikelsokningen som litteraturoversikten baseras pa och
siakerstdlla att inkluderade vetenskapliga artiklar var relevanta for syftet
tillampades flera urvalskriterier under béde sok- och granskningsprocessen
(Friberg, 2022b). Kriterierna presenteras i tabell 1 och motiveras nedan.

Tabell 1: Urvalskriterier.

Inklusionskriterier Exklusionskriterier
% Europa % Artiklar utan anhorigperspektiv
%  2015-2026 % Slutenvard
% Peer-reviewed % Ej etisk korrekt hantering eller
% Engelsksprékiga artiklar godkénnande
% Anhorigperspektiv

Vid litteratursokningen tillimpades tidsavgransning genom filterfunktioner i
databaserna CINAHL och PubMed, dir publiceringsdatum begriansades till aren
2015—2026 (se tabell 1). Avgransningen gjordes av forfattarna for att inkludera
forskning som speglar dagens vardkontext. For att sdkerstilla hog vetenskaplig
kvalitet inkluderades endast studier publicerade i vetenskapliga tidskrifter och
som genomgatt peer-reviewed, vilket enligt Segesten (2022b) innebar att forskning
genomgatt granskning for att sikerstilla kvalitet. Studier publicerade pa engelska
inkluderades, med anledning av att majoriteten av studier skrivs pa angivet sprak
(Segesten, 2022b), samt att det engelska spraket beharskas av samtliga forfattare.

Urvalet begransades geografiskt till Europa for att studierna ska vara genomforda
i en vardkontext som &r jaimforbara med svensk hilso- och sjukvard. Studier som
belyser anhorigperspektiv inkluderades medan studier som tydligt saknade
anhorigperspektiv exkluderades. Studier med flera perspektiv inkluderades och
granskades noggrant for att sikerstilla att resultatet tydligt redovisar anhorigas
upplevelser. Vidare exkluderades studier genomforda i slutenvarden da artiklarna
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inte speglar anhorigas upplevelser av att ta rollen som vardare. Studier dar etiskt
godkidnnande saknas eller dar den etiska hanteringen inte tydligt redovisats
exkluderades. For att sdkerstdlla att urvalet oOverensstimmer med
litteraturoversiktens syfte genomfordes granskning och urval av studierna enskilt
av forfattarna.

DATAINSAMLING

Litteratursokningen riktades framst mot kvalitativa studier med anledning av
litteraturoversiktens syfte som ar att belysa anhorigas upplevelser i samband av att
varda en narstiende med ALS, vilket dr i enlighet med Segesten (2022a).
Databaserna ar inriktade mot omvardnads- och halsovetenskaplig forskning och
ansags darmed vara relevanta for litteraturéversiktens aktuella forskningsomrade.
Vardvetenskapliga databaser innehéller vetenskapligt granskad forskning och
vetenskapliga publikationer (Ostlundh, 2022). En studie med kvantitativ ansats
inkluderades da delar belyste anhorigperspektivet. Studier med flera perspektiv
valdes da anhorigperspektivet tydligt framgick och enkelt att skilja fran andra
perspektiv. Efter att forskningsomréadet identifierades startades en inledande och
overgripande informationssokning i de vardvetenskapliga databaserna CINAHL
och PubMed. I databasen PUBMED kunde inte inklusionskriterierna Peer-
reviewed och Europa tillampas, vilket resulterade i att forfattarna anviande sig av
Ulrichsweb for att sakerstilla sig att artiklarna ar Peer- reviewed. Den geografisk
avgransning sikerstilldes genom en noggrann lasning av artiklarna.

Syftet med den initiala sokningen var att skapa en overblick 6ver omfattningen av
tidigare forskning inom omradet samt att bedoma relevansen i relation till
litteraturoversiktens syfte. En systematisk informationssékning genomfordes i
bada databaserna. Syftet strukturerades med stéd av SPICE-modellen (Statens
beredning for medicinsk och social utviardering [SBU], 2024), (se tabell 2).
Modellen bidrog till att tydliggora specifikt fokus for litteraturéversikten och
mojliggjorde en systematisk sokstrategi. Jamforelsekomponenten i SPICE-
modellen bedomdes inte vara tillamplig for den aktuella litteraturoversikten.

Tabell 2: Syfte formulerat utifrain SPICE-modellen (SBU, 2024).

Setting Perspective Intervention Comparison Evaluation

Hemmet Anhorigas Upplevelser i Ej aktuellt Upplevelser, kinslor,
samband av att behov, belastning
varda en
nirstdende med
ALS
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Relevanta sokord identifierades utifran studiens syfte och problemformulering
(Ostlund, 2022). I samtliga sokningar anviindes amyotrophic lateral sclerosis som
obligatoriskt sjukdomsbegrepp. Dartill inkluderades sokord och synonymer
relaterade till anhorigperspektiv och upplevelser, i form av family, informal
caregivers, family caregiver, och caregiver experience (se bilaga 1). Sokorden
formulerades utifran studiens syfte och strukturerades med stod av SPICE-
modellen (SBU, 2024), vilket mgjliggjorde en systematisk och reproducerbar
sokstrategi (se tabell 3). Vid sokningarna tillampades boolesk sokteknik genom
anvandning av operatorerna AND och OR for att kombinera eller avgransa sokord
och darigenom oka relevansen i soktraffarna. For att ytterligare vidga sokningarna
anvandes trunkering med asterisk (*) for att finga olika bojningsformer av
sokorden (Hogskolan i Skovde, 2025). Strategin anvindes for att bredda
sokningarna, maximera anvindningen av synonymer och siakerstilla ett tillrackligt
antal relevanta soktraffar for litteraturéversikten.

Tabell 3: Soktermer uppstillda efter SPICE-modellen (SBU, 2024).

Hemmet Anhorigas Upplevelser i samband av | Upplevelser, kinslor,
att varda en nirstaende | behov, belastning
med ALS

Appliceras  genom | “Family” “Caregiver experience” “Caregiver experience”

sokordet “Informal

caregivers” da | “Informal “Quality of life”

sjukdomen ALS | caregivers”

tenderar att vardas i

hemmet. “Caregiver”

“Family
caregivers”

ANALYS

For att sikerstilla att artiklarna uppfyller vetenskaplig kvalitet genomférdes en
systematisk kvalitetsgranskning. Forfattarna anvinde sig av granskningsmallen
som presenteras i Friberg (2022¢) vid granskningen av studierna. Analysen av de
inkluderade studierna genomfordes i fyra steg och utgick fran Fribergs (2022a)
modell for analys av kvalitativa respektive kvantitativa studier (se tabell 4). I forsta
steget av analysprocessen genomfordes en noggrann genomldsning av valda
studier av samtliga forfattare tillsammans, i syfte att skapa en Gvergripande
forstdelse for innehdllet och &dmnet. Steg tva innebar att sammanstilla
grundldaggande information frén varje artikel i kortare texter, med syfte, metod,
urval, resultat i en Oversiktstabell (se bilaga 2). Syftet med steg tva var att
sikerstilla studiernas relevans for litteraturoversikten och for att fi en
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helhetsforstaelse (Friberg, 2022a). Forfattarna genomforde steg tva oberoende av
varandra for att fordela arbetet effektivt, darefter paborjades steg tre.

Det tredje steget bestod av en jamforande analys av studiernas resultat. I detta steg
identifierades likheter och skillnader genom att studierna fargkodades utifran
gemensamt innehdll. Dessa delar sorterades direfter in i kategorier i ett
sammanstillningsdokument, vilket mojliggjorde en systematisk jamforelse mellan
studierna. Bade kvalitativa och kvantitativa studier analyserades tillsammans,
eftersom fokus ldg pa innehéallet i resultaten snarare an pa studiernas
metodologiska tillvagagangsatt (Friberg, 2022a). I det fjarde och avslutande steget
sammanstilldes det analyserade innehéallet av artiklarna gemensamt av
forfattarna. Sammanstéllningen resulterade i 6vergripande kategorier som lag till
grund for litteraturéversiktens resultat (Friberg, 2022a).

Tabell 4: Allmian analysprocess (Friberg, 2022a).

Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4

Lis igenom valda Dokumentera Soka fram likheter Gor en sammanstillning av
artiklar flertalet innehallet fran valda | och skillnader som det analyserade materialet.
génger for att fien | artiklar i kortare framkommer i

overgripande texterien artiklarna

forstaelse oversiktstabell

ETISKA OVERVAGANDEN

Arbetet ar en litteraturoversikt och innebar darfor ingen direkt kontakt med
deltagare i ndgon av de granskade vetenskapliga artiklarna. Det innebér att inga
nya etiska risker uppstar i att roja eller krinka deltagarnas identitet eller integritet
vilket ar i enlighet med Helsingforsdeklarationen (World Medical association,
2024). Etiska overviagande grundas framst i att sidkerstilla att artiklarna &r
vetenskapligt granskade och foljer grundliggande forskningsetiska principer,
exempelvis att deltagarna i studierna har fatt delge sitt samtycke och far
information om anonymitet. Studier som inte tydligt redovisar etiska
godkannande eller etisk korrekt hantering av deltagare exkluderas. Forfattarna
laser innehéllet flertalet gdnger och har en 6ppen diskussion for att minska risken
for feltolkning av innehéllet. I enlighet med tryckfrihetsforordningen tas
offentlighetsprincipen i beaktning eftersom litteraturéversikten utgér fran
tillganglig offentliga data (Tryckfrihetsforordningen, SFS 1949:105).
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6.1.1

RESULTAT

Analysen av de vetenskapliga artiklarna resulterade i tva huvudteman med tre
respektive tva underteman (se figur 1). De teman som framkommer i resultatet
beskriver anhorigas upplevelser av att virda en person med ALS, och belyser bade
utmaningar och anpassningar som sker under sjukdomens forlopp.

Figur 1.
Symtomdebut leder till Begransad tid forandrar
forsamrad livssituation relationer
& <
Symtom vacker kanslor Begransad tid ger
av ovisshet ambivalenta kinslor
v 3

Sjukdomens progression
leder till vixande ansvar

&

Balans mellan att finnas for
en annan och forlora sig sjalv

Hemmet blir en vairdmiljé som
paverkar kdnslan av niarhet

Symtomdebut leder till forsamrad livssituation

Anhorigas upplevelser av att varda en person med ALS priglas av en successiv och
genomgripande fordndring av livet. Upplevelserna striacker sig fran tiden kring de
forsta symtomen, vidare till ett allt storre praktiskt och emotionellt ansvar, och
slutligen till en omfattande paverkan pa den egna livssituationen. Anhoriga
beskriver en tilltagande vardborda dar oro, frustration och osdkerhet ar
aterkommande centrala inslag. Samtidigt forandras vardagens struktur, relationer
och framtidsplaner.

Symtom vacker kanslor av ovisshet
Anhoriga kan uppleva oro och frustration nar tidiga symtom pa ALS framtrader

hos sin nirstdende. I manga fall 4r det anhoriga som forst uppmarksammar att
halsotillstandet hos sin narstdende ar forandrat (Iseli et al., 2024). Frustrationen
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forstarks nar den narstaende trots uppvisade symtom, motsatter sig att soka
medicinsk vard. Anhoriga beskriver hur de hamnar i en pressad situation dar de
behover 6vertala sin narstiende att ta kontakt med sjukvarden, vilket bidrar till en
okad upplevelse av emotionell belastning hos anhoriga (Iseli et al., 2024; Lisiecka
et al., 2020). Diagnosprocessen upplevs av anhoriga som en sarskilt svar och
kianslomassig pafrestande period, ofta praglad av chock (Iseli et al., 2024; Olesen
et al., 2022a; Poppe et al., 2022a). Anhoriga upplever processen som fylld av
osakerhet samt en radsla for att mota diagnosen (Iseli et al., 2024; Olesen et al.,
2022a).

For ménga anhoriga tar det tid att acceptera och forstd inneborden av att deras
narstaende blivit diagnostiserad med ALS (Iseli et al., 2024; Poppe et al., 2022a).
Vidare upplever anhoriga att faststdllandet av diagnos ofta ar fordrojt.
Fordrojningen uppfattas bero pa att symtom misstolkas som aldersrelaterade eller
kopplas till andra tillstdnd, alternativt att de forsta symtomen &r diffusa och
svartolkade for hilso- och sjukvarden, séledes sker inte alltid faststdllandet av
diagnos vid forsta kontakt med varden. En fordrojd diagnos upplevs som en kalla
till besvikelse och frustration hos de anhoriga (Iseli et al., 2024; Lisiecka et al.,
2020). Samtidigt framkommer det att diagnosbeskedet, nar det val faststills, kan
innebara en kinsla av lattnad for de anhoriga (Malmstrom et al., 2024).

Efter att diagnosen ALS faststills beskriver anhoriga hur de successivt forsoker
anpassa sig till den nya och oférutsdgbara livssituationen. Att inte veta hur
sjukdomsférloppet kommer att te sig upplevs vara betungande och frustrerande
for de anhoriga (Lisiecka et al., 2020; Olesen et al., 2022a). Ovisshet for
sjukdomens karaktar praglas av ett behov av att skapa forstaelse och struktur i en
tillvaro som upplevs som osiker. Samtidigt beskriver anhoriga upplevelsen av brist
pd information frdn hailso- och sjukvarden, sarskilt avseende sjukdomens
progression och tillgingliga stodresurser, som dnnu en faktor till ovissheten
(Poppe et al., 2022a). Informationssokning om sjukdomen framtrader darmed
som en central och nédvandig del for de anhoriga. Information som anhoriga sjalva
inhdmtar upplevs som avgorande for att kunna planera, forbereda och anpassa
varden utifrdn personen med ALS successivt fordndrade vardbehov (Iseli et al.,
2024; Poppe et al., 2021).

Sjukdomens progression leder till vaxande ansvar

Anhoriga upplever att behovet av att ge vard ar nodviandig under hela
sjukdomsférloppet, och att krav pa fysisk narvaro och ansvar successivt 6kar i takt
med sjukdomens progression. Den vaxande mangden praktiska uppgifter i form av
administration och koordinering av hilso- och sjukviarden medfor att de anhorigas
vardag successivt anpassas efter personen med ALS funktionsforlust (Lerum et al.,
2016; Winther et al., 2020). Anhoriga upplever att de successivt overtar allt fler
praktiska och medicinska uppgifter, sdsom hushallsarbete, personlig hygien,
forflyttning och likemedelshantering. I takt med sjukdomsprogressionen okar
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aven ansvaret for mer avancerade medicinska insatser i hemmet, exempelvis
nutritionsbehandling (Winther et al., 2020; Poppe et al., 2021). Vid forekomst av
sviljsvarigheter kravs att anhoriga 6vervakar maltider och sakerstiller tillrackligt
naringsintag, vilket beskrivs som en kdnslomaissigt kravande uppgift (Lisiecka et
al., 2020).

Den tilltagande belastningen upplevs av anhoriga som pafrestande och ger upphov
till kanslor av sarbarhet, maktloshet och fortvivlan (Lerum et al., 2016; Winther et
al., 2020). Manga anhoriga lever tillsammans med personen med ALS och darmed
integreras vardandet som en stindig del av vardagen. De flesta anhoriga
kombinerar virdandet med heltids- eller deltidsarbete. Dartill upplever anhoriga
svarigheter att fa avlastning, vilket forstirker den psykiska och fysiska
belastningen (Sandstedt et al., 2018; Poppe et al., 2022a). Anhériga upplever
darmed att vardansvaret suddar ut grinserna mellan arbetsliv, familjeliv och
privatliv (Sandstedt et al., 2018; Poppe et al., 2021). Anhoriga upplever att den
emotionella belastningen ar pataglig och priglas av skuld och oro Over att inte
kunna utfora tillrackligt (Poppe et al., 2021; Liseicka et al., 2020). Vissa anhoriga
upplever att de befinner sig mellan olika virdansvar. Om det finns barn inom
familjen kan en ALS diagnos upplevas sarskilt kravande for anhoriga (Bergem et
al., 2024; Lerum et al., 2016; Olesen et al., 2022a).

I livets slutskede upplever anhoriga att ansvaret okar ytterligare sarskilt i samband
med beslut kring livsuppehéllande behandling. Anhériga kan vara involverade i
beslut kring exempelvis nutritionsbehandling och andningsstéd. Ménga anhoriga
beskriver en osakerhet kring sin roll i beslutsprocessen och upplever ett sarskilt
tungt ansvar att avgora om livsuppehéllande behandling ska avslutas, ett ansvar de
egentligen inte onskar bara. Det bidrar till kianslor av ensamhet och vardborda
(Poppe et al., 2022a; Winter et al.,, 2020). Flera anhoriga beskriver dven en
upplevelse av att vara fangad i situationen, dar standig uppmarksamhet kravs och
det personliga utrymmet successivt krymper (Winter et al., 2020).

Balans mellan att finnas for en annan och forlora
sig sjalv

Anhoriga upplever att det redan vid diagnosbesked uppstar en oro kring hur
balansen mellan vardansvar, familj och egna behov ska kunna uppréatthallas i takt
med att ansvaret successivt okar (Poppe et al., 2021; Winther et al., 2020; Lerum
et al., 2016; Bergem et al., 2024). Anhoriga upplever att egna behov, intressen och
aktiviteter asidositts (Olesen et al., 2022a; Lerum et al., 2016). Anhoriga forsoker
uppratthalla vardagliga rutiner och aktiviteter som ger struktur och trygghet,
sdsom familjemiddagar och familjeintressen (Poppe et al., 2021; Lerum et al.,
2016; Malmstrom et al., 2024). P4 grund av ALS neurokognitiva
funktionsforandringar forandras relationens dynamik inom familjen. Darmed
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6.2.1

upplever anhoriga att relationen till personen med ALS forandras (Olesen et al.,
2022a; Poppe et al., 2021; Winther et al., 2020). Anhoriga upplever att kognitiva
funktionsnedsattningar, sdsom bristande empati hos personen med ALS, bidrar till
att vardagen blir svarhanterlig. Anhoriga upplever att bristen pa empati hos
personen med ALS leder till kidnslor av hjilploshet och utmattning (Poppe et al.,
2021; Winther et al., 2020).

Upplevelsen av en forandrad vardag kan exempelvis visa sig i en kinsla av att vara
bunden till hemmet, dven nar offentlig vard finns tillganglig. Anhoriga upplever att
mojligheten till &terhdmtning och socialt liv blir begransad (Sandstedt et al., 2018;
Winther et al., 2020). I takt med sjukdomens progression upplever anhoriga vikten
av att fa tillgang till avlastning och stod i hemmet for att kunna uppratthalla
vardandet och omsorgen 6ver tid (Poppe et al., 2021). Den offentliga varden
utformas efter personen med ALS behov, vilket innebér att den anhorigas behov
ofta &sidositts (Larsson Jakobsson et al., 2015; Sandstedt et al., 2018). Aven vid
tillgang till offentlig vard kvarstar ett omfattande ansvar i form av samordning av
vardkontakter, planering av hembesok och administrativ organisering. Saledes
upplever anhoriga att deras egentid blir begransad. Ménga anhoriga upplever att
den offentliga vardens insatser ar tidsbegransad, medan behovet av tillganglighet
ar kontinuerligt (Lerum et al., 2016; Poppe et al., 2022a; Winther et al., 2020).

Begransad tid forandrar relationer

Vérdandet av en person med ALS innebar inte enbart ett praktiskt och medicinskt
ansvar for anhoriga, utan leder dven till att ambivalenta kéanslor uppstar och
paverkar den 6msesidiga relationen mellan den anhoriga och personen med ALS.
Tiden framtrader som en begrinsad och avgorande faktor, dir medvetenhet,
sjukdomens progression och personen med ALS férsamring skapar bade sorg, oro
och ett fokus pa att leva i nuet. Samtidigt praglas upplevelserna av komplexa, och
ibland motsagelsefulla, kianslor kopplade till karlek, lidande och forlust.

Begransad tid ger ambivalenta kanslor

Anhoriga upplever sjukdomens progression som pldgsam. Vetskapen om
sjukdomens successiva forsamring och prognos leder till frustration, utmattning
och radsla hos de anhoriga (Malmstrom et al., 2024; Olesen et al., 2022a). Det
langvariga vardandet av personen med ALS kan innebira ett starkt fokus pa att
hantera och leva i nuet, da framtiden upplevs som oviss och svar att forhélla sig till
(Lisiecka et al., 2020). Tiden som upplevs vara begransad kan leda till forandringar
i prioriteringar. Vissa anhoriga beskriver hur de forsoker ta vara pa den tid som
aterstdr med personen med ALS, genom att prioritera tid tillsammans eller att
genomfora gemensamma drommar. Tiden framtrader darmed som avgorande,
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6.3

men samtidigt begransad, pa grund av anhorigas vetskap att de kommer forlora
personen med ALS (Iseli et al., 2024; Malmstrom et al., 2024; Olesen et al., 2022a).

For de anhoriga vicker vardandet komplexa och ambivalenta kinslor. Vissa
anhoriga upplever en inre kamp mellan kirleken till personen med ALS och, i vissa
fall, forekommande 6nskan om att lidandet ska ta slut. Tankar om ett liv efter
personen med ALS bortgang, préiglas av bade sorg 6ver forlusten samt insikten om
en mindre kravande vardag. En 6nskan om ett snabbt sjukdomsforlopp kan séledes
samexistera med en stark radsla och sorg for att forlora personen med ALS
(Bergem et al., 2024; Lisiecka et al., 2020; Olesen et al., 2022a; Olesen et al.,
2022b). Ett sitt att hantera situationen for anhoriga ar att distrahera sig och halla
sig sysselsatt for att minska utrymmet for jobbiga tankar och kanslor (Lisiecka et
al., 2020; Poppe et al., 2022b; Malmstrom et al., 2024).

Hemmet blir en vardmiljo som paverkar kanslan av
narhet

Offentlig vard i hemmet upplevs av anhoriga som bade onskviard och viktig.
Samtidigt kan det innebéra en belastning for familjen p& grund av stindig narvaro
i hemmet och minskat utrymme for egentid (Bergem et al., 2024). Anhorigas
vardande av personen med ALS priglas ofta av kirlek och en stark vilja att bevara
den nira relationen. Darfor viljer vissa anhoriga att fortsdtta utfora delar av
varden sjilva, dven nér offentlig vard finns tillgédnglig. Den personliga relationen
ger mening till vardandet, diar den anhorigas vard till personen med ALS
representerar intimitet (Winther et al., 2020; Lerum et al., 2016; Poppe et al.,
2021).

Nar offentliga vardgivare befinner sig i hemmet kan det innebara en forandrad
upplevelse av hemmet, som gradvis 6évergar fran en privat plats till en vardmiljo.
Att avboja offentlig vard kan ddrmed handla om att fa bevara intimitet, integritet
och mojligheten att dela privatlivet tillsammans (Winther et al., 2020; Lerum et
al., 2016; Poppe et al., 2021). Anhoriga beskriver hur de férsoker bevara relationen
genom fysisk narhet, exempelvis genom att fortsdtta sova tillsammans, hélla
handen eller krama varandra. Sjukdomen forandrar dock forutsidttningarna for
intimitet, sésom symtom som ©6kad salivproduktion dar anhoriga behover torka
bort saliv frdn personen med ALS innan fysisk nirhet kan uttryckas (Olesen et al.,
2022a).

Resultatsammanfattning

Resultatet visar att anhorigas upplevelser i samband med att varda en narstdende
med ALS priaglas av en successiv forandring av livssituationen. Fran symtomdebut
och diagnos upplever de anhoriga oro, frustration och bristande information. I takt
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med sjukdomens progression Okar det praktiska, emotionella och medicinska
ansvaret, vilket medfor en vixande vardborda. Saledes upplever anhoriga
svarigheter med att balansera omsorg, arbete och familjeliv. Vardandet innebar
aven existentiella utmaningar dar tiden upplevs som begriansad och relationen till
personen med ALS fordndras. Anhoriga upplever komplexa kinslor av kirlek, sorg
och utmattning. Nar barn finns i familjen forstarks kanslan av moralisk belastning
ytterligare.

Sammanfattningsvis visar litteraturoversiktens resultat att vardandet av en
narstiende med ALS paverkar hela livssituationen, och rymmer bade
pafrestningar och en stark vilja att bevara relationen, samt skapa mening i den tid
som aterstar.
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DISKUSSION
METODDISKUSSION

En litteraturoversikt bedomdes vara en lamplig metod eftersom den, enligt Friberg
(2022a) mojliggjorde en bred och samlad forstdelse av befintlig forskning inom ett
specifikt omrade. Det har var i linje med litteraturoversiktens syfte, att belysa
anhorigas upplevelser i samband med att varda en narstiende med ALS. Analysen
genomfordes utifrdn Fribergs (2022a) modell, vilket bidrog till okad tydlighet
genom en systematisk och strukturerad process for identifiering, granskning och
analys av vetenskapliga artiklar. Genom att jamfora resultat fran flera studier,
starktes litteraturoversiktens trovardighet. Eftersom litteraturéversiktens syfte var
att belysa anhorigas upplevelser, var kvalitativa studier sarskilt relevanta, vilket ar
i linje med Segesten (2022a). En styrka i litteraturoversikten var darfor att
majoriteten av de inkluderade artiklarna hade en kvalitativ ansats. Samtidigt
inkluderades en studie med kvantitativ ansats for att bredda forstdelsen av
forskningsomréadet. En svaghet med den valda metoden i examensarbetet var att
den inte innefattade insamling av egna empiriska data, vilket innebar att resultatet
uteslutande baserades pa redan publicerad forskning. En bidragande orsak till att
empirisk datainsamling uteslots var den begrinsade tidsramen for
litteraturoversikten, vilket forsvarade genomférandet av en studie med tillracklig
vetenskaplig kvalitet (Segesten, 2022¢). Om studien istillet hade genomforts med
intervjuer som datainsamlingsmetod hade det kunnat bidra till en djupare
forstaelse for anhorigas upplevelser. Samtidigt hade det sannolikt medfort ett mer
begriansat urval, dd datainsamlingen geografiskt hade behovt avgrinsas,
exempelvis till Skaraborg. Det hade i sin tur kunnat péverka studiens
generaliserbarhet, eftersom antalet personer som lever med ALS i regionen ar
relativt begransat.

Tydligt definierade inklusions- och exklusionskriterier tillimpades for att enligt
Friberg (2022b) sikerstélla studiernas relevans till syftet samt deras vetenskapliga
kvalitet. Urvalet genomfordes systematisk under bade sok- och
granskningsprocessen,  vilket  stirkte litteraturdversiktens  palitlighet.
Tidsavgransningen till ren 2015-2026 motiverades av en stravan efter att
inkludera aktuell forskning, som speglar den samtida vardkontexten. Samtidigt
kunde avgransningen medfort att tidigare relevant forskning exkluderades, vilket
i sin tur kan ha medfort att betydelsefull information for litteraturéversiktens syfte
har forlorats. Den valda tidsramen bedomdes dock vara rimlig, for att sakerstilla
relevans och overforbarhet. Kriteriet att enbart inkludera peer-reviewed artiklar
starkte den vetenskapliga kvalitén for litteraturéversikten. Enligt Segesten (2022b)
har peer-reviewed artiklar genomgétt en noggrann vetenskaplig granskning.
Genom att endast inkludera peer-reviewed artiklar okade litteraturéversiktens
trovardighet, samtidigt kunde valet ha inneburit att andra potentiellt relevanta
artiklar exkluderades. Begriansningen till engelsksprakiga artiklar motiverades av
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att engelska ar det dominerande spraket inom vetenskaplig forskning (Segesten,
2022b). Samtliga forfattare beharskade engelska, vilket okade forstielsen for
artiklarnas innehall och minskade risken for feltolkningar. Sprakbegransningen
kunde dock ha medfort att relevanta studier for litteraturéversiktens syfte
exkluderades pa grund av att de publicerats pa andra sprak. Den geografiska
avgransningen till Europa syftade till att inkludera studier genomforda i
vardkontexter som ar jamforbara med den svenska hilso- och sjukvarden, vilket
starkte litteraturoversiktens overforbarhet till en svensk kontext. Samtidigt
medforde avgransningen mojligheten att ta del av erfarenheter fran andra delar av
varlden, vilket i sin tur kan ha begransat resultatets utfall. Artiklar som saknade
etisk godkannande exkluderades, eftersom etiskt godkannande starkte den etiska
kvalitén i litteraturoversikten.

Datainsamlingen genomfordes genom systematiska sokningar i databaserna;
PubMed och CINAHL, vilka dr relevanta for omvardnads- och hilsovetenskaplig
forskning (Ostlundh, 2022). Valet av databaser bedémdes som en styrka da de
innehaller vetenskapligt granskad forskning. Samtidigt kan anvandningen av
endast tvad databaser ha medfort att relevanta studier inte identifierades, och
diarmed péaverkat litteraturoversiktens resultat. Sokstrategin strukturerades med
SPICE-modellen (SBU, 2024), och kompletterades med Boolesk sokteknik,
asterisk (*) och trunkering (Hogskolan i Skovde, 2025). Det har bidrog till en
systematisk sokprocess diar sokningarna breddades och antalet soktraffar
maximerades for att besvara litteraturoversiktens syfte.

For att sikerstilla hog vetenskaplig kvalitet genomfordes en systematisk
kvalitetsgranskning av de valda artiklarna med stéd av Fribergs (2022c)
granskningsmall. Bekriftelsebarhet innebar att forfattarnas egna viarderingar och
forutfattade meningar inte ska paverka resultatet (Henricson & Billhult, 2023).
Anvandningen av sokordet “quality of life” kan dock ha péverkats av forforstaelsen
och darmed styrt resultatet mot negativa aspekter, vilket potentiellt utgjorde en
svaghet i litteraturoversikten.

Analysen foljde Fribergs (2022a) fyrstegsmodell, vilket gav en tydlig och
strukturerad process fran granskning till sammanstillning. Eftersom
arbetsprocessen ar tydligt beskriven och resultaten kan kopplas tillbaka till de
ursprungliga artiklarna, stirks litteraturéversiktens palitlighet samt trovardighet.
Det mojliggjorde en tydlig gruppering av artiklarnas innehall och skapade en stabil
grund for de overgripande kategorierna i litteraturoversikten. Saledes stirktes
bekriftelsebarheten. For att minska risken for feltolkningar jamférdes resultatet
kontinuerligt med de inkluderade artiklarna. Forfattarnas tolkningar av
artiklarnas resultat bedémdes vara rimliga i forhallande till artiklarnas innehall.
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7.2

RESULTATDISKUSSION

Resultatet visar att diagnosprocessen vid ALS innebar en pafrestande, kravande
och emotionell period for de anhoriga. Sarskilt framstélls diagnosprocessen som
en tid med mycket oro och radsla, dar tiden fram till diagnos kan upplevas som
lang. Resultatet stiarks av Andersen (2023) som beskriver att det krdvs manga
undersokningar for att faststélla diagnos, nagot som kan ta tid. Det ar i linje med
resultatet som beskriver att de forsta symtomen pa ALS ar diffusa, vilket gor de
svartolkade for hilso- och sjukvarden. Det kan forstas utifrdn Bergbom et al.
(2022) refererar till Erikssons omvéardnadsteori om lidande, dar den oro och
osakerhet som uppstar under en lang och oviss diagnosprocess kan leda till
lidande.

Resultatet visar att anhoriga upplever att de far brist pa information om sjukdomen
och dess progression, vilket gor att de sjalva behover soka information for att
kunna varda personen med ALS. Hiar behover sjukskoterskan enligt Svensk
sjukskoterskeforening (2021) sikerstélla att bade personen med sjukdom och
deras anhoriga far begriplig och tillrdcklig information. Shelton (2016) refererar
till Travelbees (1971) omvardnadsteori som menar att sjukskéterskan ska stodja
maéanniskan och deras anhoriga genom att ge hopp och meningsskapande i det
svara. Det innebar ocksa att ge stod till anhoriga att forsta sjukdomens progression
och konsekvenser, och lara sig hantera dem (Willman, 2023).

I resultatet framkommer det att anhoriga upplever ett okat ansvar i takt med
sjukdomens progression, vilket visar sig genom en 6kad mingd praktiska och
medicinska  uppgifter, sdsom  personlig hygien, forflyttning och
lakemedelshantering. Det ar i linje med Linse et al. (2022) som beskriver att
andningssvarigheter utvecklas under forloppet av ALS. Samtidigt betonar Mc
Veigh et al. (2019) att vardandet i hemmet utgor en central del, sarskilt i livets
slutskede, vilket tydligt speglar resultatet att anhoriga fir en mer omfattande roll
som vardare. Ozanne (2015) beskriver dessutom att anhorigas upplevda
vardansvar okar i takt med att personen med ALS omvardnadsbehov vixer,
exempelvis vid anvindning av andningshjalpmedel. Vidare visar resultatet att
anhoriga kan uppleva osiakerhet kring att ta beslut om livsuppehallande atgarder,
exempelvis i form av andningsstod. Det ar i enlighet med Gottberg et al. (2021)
som skriver att anhoriga upplever att ansvaret ar stort att bara och pa gréansen till
vad de klarar av. Cipolletta et al. (2020) belyser hur anhoriga ibland kan inta en
partisk hallning, dar behandling ska fortsitta oavsett vad. Vidare nimner De Wit
et al. (2018) om anhoriga upplever stor vardborda finns risk for depression och
svarigheter i att hantera det vardansvar som stills p4 dem. Det dr i linje med
resultatet som betonar anhorigas upplevelser av sarbarhet och fortvivlan vid 6kad
belastning. Anhorigas 6kade ansvar kan ses enligt Bergbom et al. (2022) refererar
till Erikssons (u.4.) omvardnadsteori som en form av lidande, dar behovet av
bekriftelse och forstaelse ar centralt for att hantera lidandet. Genom att bekrafta
anhorigas upplevelser av ansvar och belastning kan vardpersonal bidra till att
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minska lidandet. Det ar i linje med Willman (2023) som menar att utifran
Travelbees omvardnadsteori ar det en central del i sjukskoterskans yrke att minska
lidande bade for patient och dess anhoriga.

I resultatet framkommer det att redan vid diagnosbesked upplever anhériga oro
over hur de ska balansera vardansvaret, familjeliv och egna behov i takt med
sjukdomens progression. Det lyfts ocksa i Gottberg et al. (2021) som beskriver hur
vardansvaret upplevs kravande med diffusa granser mellan vardandet och fritid.
Gottberg et al. (2021) beskriver, i likhet med resultatet, ocksa hur rollerna som
partner eller familjemedlem suddas ut. Det ar i linje med Galvin et al. (2020) som
beskriver hur det omsesidiga beroendet utvecklas i takt med sjukdomens
progression. I resultatet framkommer det hur anhoriga asidosatter sina egna behov
och intressen, vilket &r i linje med Gottberg et al. (2021) som beskriver att de
anhorigas umgangeskrets minskar. Gottberg et al. (2021) fortsitter skriva att de
anhoriga onskar stod for att kunna mojliggora utrymme for egna sociala
aktiviteter. Det ar i linje Socialstyrelsen (2021) som skriver att kommunen kan
erbjuda stod i form av avlosarservice eller personlig assistent.

Resultatet visar att anhoriga upplever framtiden som oviss och svar att forhalla sig
till, Bergbom et al., (2022) refererar till Erikssons (u.d.) omvardnadsteori som
menar att det kan orsaka ett livslidande. I resultatet framkommer det att anhoriga
upplever att tiden ar begransad, vilket starks av Kennedy et al., (2022) som belyser
bristen pa botande behandling och en 6verlevnadstid pa tre till fem ar hos personen
med ALS. Vidare i resultatet framkommer det att anhoriga kan uppleva
ambivalenta kdnslor dar kirleken till personen med ALS, ibland ocksa kan praglas
av onskan om att lidandet for personen med sjukdom ska ta slut. Gottberg et al.
(2021) skriver att anhoriga vill ta vara pa tiden som aterstar, men att det samtidigt
ar svart att acceptera prognosen av ALS. Resultatet visar att tankar om ett liv efter
ALS praglas av bade sorg over forlusten och insikten om en mindre krivande
vardag. Ibland kan anhoriga dirmed ha en 6nskan om ett snabbt sjukdomsforlopp.
Diarmed Gverensstaimmer resultatet med Bergbom et al., (2022) refererar till
Erikssons (u.d.) omvardnadsteori som beskriver att madnniskan maste acceptera
och genomlida sjukdomen for att forsonas med den.

Resultatet visar att anhoriga upplever att offentlig vard i hemmet dr 6nskvérd,
vilket 6verensstimmer med Socialstyrelsen (2025) som belyser att vard i hemmet,
med stod fran kvalificerad vardpersonal, ses som betydelsefull i den palliativa
behandlingen. Galvin et al. (2020) ndmner att redan vid faststédllandet av diagnos
rekommenderas palliativ vard. Samtidigt tyder resultatet pa att vird i hemmet kan
innebara upplevd belastning for de anhoriga pa grund av den stindiga narvaron av
kvalificerad vardpersonal. Socialstyrelsen (2021) beskriver att vardandet av
personer med ALS innebir ett dygnsovergripande atagande. Det kan kopplas till
resultatet, dar anhoriga upplever att hemmet fordndras fran en privat plats till en
vardmilj6. Beyermann et al. (2023) menar att offentliga vardinsatser ska
respektera anhorigas integritet och ge dem mojlighet till att uppratthélla sina roller
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7.3

7.4

som familjemedlem. Resultatet framhéver samtidigt att avb6jande av offentliga
vardinsatser kan bevara anhorigas upplevelse av intimitet, integritet och privatliv.

KONKLUSION

Litteraturoversikten visar att anhoriga till personer med ALS upplever
sjukdomsférloppet som en sarbar och kravande situation, praglad av ett successivt
okande ansvar, emotionell pafrestning och férandrade livsvillkor, vilket kan bidra
till kianslor av stress, maktloshet och social isolering. Anhorigas vardag praglas i
hog grad av sjukdomens progression, diar praktiska omsorgsuppgifter,
kommunikationssvarigheter och osikerhet kring sjukdomen skapar en komplex
och belastande situation. Bristande kunskap om ALS och otillrackligt stod frén
halso- och sjukvarden forsvarar anhorigas mojlighet till att anpassa sig till de nya
roller och ansvar som sjukdomen medfor.

KLINISKA IMPLIKATIONER OCH FORSLAG TILL
UTVECKLING AV AMNET

Resultatet visar tydligt att anhoriga till personer med ALS upplever en successiv
okning av omsorgsborda och ansvar, vilket medfor bade praktiska, emotionella och
existentiella péafrestningar. I praktiken innebar det att varden behover ge
information sa att anhoriga far tydlig, tillracklig och lattillganglig information om
sjukdomen och dess progression. Det kan bidra till att minska upplevelser av oro,
frustration och kénslor av ensamhet. Dessutom &r avlastning och flexibel
stodstruktur centrala, dar offentlig vard kompletteras med majligheter till praktisk
och emotionell hjalp i hemmet. Saledes kan risken for utmattning minskas for de
anhoriga, samtidigt kan livskvalitén framjas.

Anhorigas perspektiv ar viktigt att beakta, eftersom anhoriga paverkas mycket av
att leva med en person med ALS. Praktiska insatser bor darfor inkludera
familjestod, psykologiskt stod samt radgivning, for att sakerstilla att anhorigas
behov tillgodoses nir den vardande fordldern inte orkar med. Vidare ar det av
betydelse att varden respekterar och stodjer anhoriga i att bevara relationen och
privatlivet, &ven nar omsorgsbordan ar hég. En respektfull offentlig vard i hemmet
kan séledes bidra till att intimitet och integritet bevaras. Anhoriga behover stod
och vigledning vid medicinska beslut och livsuppehéllande atgirder, for att
minska kanslan av skuld och ensamhet i livets slutskede.

For att utveckla kunskapsomradet behovs fler empiriska studier i en svensk
vardkontext, eftersom varden, kulturella skillnader och andra aspekter kan skiljas
mellan olika lander. Det ar dven av vikt att utveckla stodprogram, som kombinerar
praktisk hjalp, psykologiskt stod och information till anhoriga.
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