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Abstrakt 

Bakgrund: En skada på hjärnstammen kan orsaka tillståndet Locked-in syndrom (LiS). LiS 

resulterar i en förlust av all motorisk förmåga. Medvetandet och vertikala ögonrörelser är det enda 

som bevaras och fungerar, även kommunikationsförmågan blir påverkad. Studier visade att det tar 

2,5 månad att diagnostisera personer med LiS. Det fanns även oroväckande studier där det kunde 

ta upp till 4–6 år innan personerna fick diagnosen och förklarades som medvetna. Det finns i 

dagsläget ingen behandling av LiS. Därför är omvårdnad och hjälpmedel viktiga och 

betydelsefulla aspekter i dessa personers förändrade livssituation. Hälso- och sjukvårdspersonalen 

har en generellt låg kompetens inom området, vilket påverkar personens vårdprocess negativt. 

Syfte: Syftet med studien var att beskriva personers upplevelse av att leva med Locked-in 

syndrom. Metod: En kvalitativ innehållsanalys  av fyra patografier utfördes.  Fyra engelska 

patografier analyserades varav en var översatt till svenska. Resultat: Analysen resulterade i fem 

kategorier : Att vara levande begravd och att ha ett starkt känsloliv, Att vara i beroendeställning 

och behöva stöd, Att förlora kontrollen över kommunikation och kroppsfunktioner, Att erfara 

attityder och värderingars påverkan på omvårdnaden, Att återfå framtidstro och förmågan att 

kommunicera. Slutsats: Personer med LiS drabbades av en hastig förändring i livet med fysisk, 

psykisk och existentiella förändringar. I studien framkom det att LiS var svår diagnostiserat och 

att det finns bristfällig kunskap hos personalen inom hälso- och sjukvården.  Mer forskning behövs 

inom omvårdnad vid LiS, för att öka patientsäkerheten, välbefinnande och minska risken för 

vårdlidande.  

 
Nyckelord: Locked-in syndrom, upplevelser, paralyserad, kvalitativ innehållsanalys, omvårdnad, 

vårdlidande  
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Tänk dig att vakna upp förlamad och inlåst i din egen kropp. Du är fullt medveten, ögonen är 

den enda muskeln som fungerar och blir ditt hjälpmedel att kommunicera att du finns där inne 

(Wilson et al., 2011). Du har drabbats av Locked-in syndrom.  

 

Hjärnstammen är en bro mellan hjärnan och kroppen, den kontrollerar våra livsviktiga 

kroppsfunktioner som bland annat blodtryck, andning och signaler till kroppens muskler (Sand et 

al., 2006). Vid skada på hjärnstammen uppstår tetraplegia; en total eller delvis förlamning på 

kroppens alla lemmar och överkropp (Coralio et al., 2017). Tetraplegia innebär att kapaciteten 

för att utföra rörelser är nedsatt trots en vilja att utföra dem. Locked-in syndrom (LiS) bidrar till 

en nedsatt förmåga på kroppens funktioner, till exempel andningssvårigheter och bristande 

kapacitet att utföra tal (Maiser et al., 2016). En skada på hjärnstammen som en akut blödning 

eller kroniska tillstånd exempelvis amyotrofisk lateral skleros (ALS) kan orsaka LiS (Lulé et al., 

2009). Personens medvetande, kognitiva funktioner eller sinnen påverkas inte av den 

paralyserande effekten LiS har på kroppen (Sadeq et al., 2011). LiS resulterar i en förlust av all 

motorisk förmåga, medvetandet och vertikala ögonrörelser är det enda som bevaras (McNair et 

al., 2019).  

 

Enligt Laureys et al. (2005) visar studier att det tar 2,5 månad att diagnostisera personer med 

LiS, det fanns även oroväckande studier där det kunde ta upp till 4–6 år innan personerna fick 

diagnosen och förklarades som medvetna (Laureys et al., 2005). Sjukdomsförloppet varierar från 

person till person vilket beror bland annat på skadans omfattning och personliga förutsättningar 

(Wang et al., 2013). De generella symtomen vid LiS är svårigheter att framföra tal, 

ansiktsrörelser och röra på kroppsdelar (Coralio et al., 2017). LiS brukar delas in i tre olika 

kategorier: klassiska, ofullständiga och totala.  Den klassiska innebär att kroppens armar och ben 

är förlamade samt att kommunikationen sker genom blinkningar. Den ofullständiga omfattar 

samtliga generella symtom samt en förmåga att kunna utföra viss frivillig rörelse, utöver 

ögonrörelser. Total består av att inte kunna utföra några kroppsrörelser eller ögonrörelser 

överhuvudtaget (Casanova et al., 2003). 

 

Att vakna upp med LiS är skrämmande för personen och upplevelser som frustration, stress, 

ångest och känslan av att vara inlåst i sin egen kropp är vanligt (Laureys et al., 2005). 

Övervägande av farmakologiska ångestdämpande behandlingar bör göras med hänsyn till det 

intensiva känslomässiga tillstånd de befinner sig i (Laureys et al., 2005). Det är även viktigt att 
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förebygga återinsjuknande i till exempel hjärnstams stroke, samt dehydrering och infektioner 

såsom pneumonier (Laureys et al., 2005). 

 

I studien av Laureys (2005) framkom det att långsiktig överlevnad i LiS är sällsynt. Har 

personen varit medicinsk stabil under ett år är 10 års överlevnad 83% och 20 års överlevnad är 

40% ,vilket visar på att snabb diagnostisering krävs (Laureys et al., 2005). I tidigt stadie av LiS 

befinner sig många personer i ett vegetativt tillstånd, vaken men inte medveten, vilket gör att LiS 

är svårdiagnostiserat. Oftast är det anhöriga som uppmärksammar medvetenhet hos personen och 

diagnos kan sättas (Wilson et al., 2011). Lulé et al. (2009) och Laureys et al. (2005) beskriver att 

ett liv med LiS kan vara värt att leva, och att personerna fortfarande har en väsentlig social 

interaktion och lever meningsfulla liv.  

 

I kompetensbeskrivningen för sjuksköterskor så lyfts vikten av personcentrerad vård, att 

personen och närstående blir sedda och förstådda som unika personer med individuella behov. 

Som sjuksköterska har man ett självständigt ansvar för omvårdnad av personer, de kliniska 

beslut som tas ska främja och uppnå bästa möjliga välbefinnande och livskvalitet fram till döden 

(Svensk sjuksköterskeförening, 2017). Sjuksköterskan behöver därför kunskap om LiS för att 

kunna ge det stöd som behövs för att integrera personer i samhället och det sociala livet som 

bidrar till meningsfullhet och livskvalitet (Lulé et al., 2009). 

 

Forskning inom LiS är i dagsläget inriktad inom medicinska aspekter. Den forskning som finns 

är gammal och kan bidra till att många studier kan tolkas som inaktuella. Vid bristfällig kunskap 

om ett tillstånd kan det leda till att sjukvårdspersonalen eventuellt har en lägre förståelse och 

kompetens, för att kunna hantera tillståndet på bästa möjliga sätt. En brist på forskning om 

upplevelser och omvårdnad vid LiS är faktorer som påverkar personers omvårdnad (McNair et 

al., 2019).  

 

Om vårdpersonalen har otillräckliga kompetenser kan det göra att personer som insjuknat i LiS 

har en ökad risk för att uppleva ett vårdlidande (Wang et al., 2013). Reducerad känsla av 

egenvärde är starkt kopplat till vårdlidande, där personen i samband med vård eller utebliven 

vård upplever kränkning (Dahlberg et al., 2002). Vårdpersonalen bör alltid betrakta personer 

som medvetna oavsett sjukdomstillstånd tills motsatsen är bevisad och att alltid behandla 

människor med respekt och värdighet (Wilson et al.,  2011).  
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Avsikten med denna studie är att ge kunskap som kan förbättra hälsa och välbefinnande hos 

personer med LiS, men även vid andra sjukdomstillstånd med liknande symtom, som till 

exempel stroke, ALS och multipel skleros. Därmed anser författarna att det är av stor vikt att 

studera personers upplevelse av att leva med LiS.  

 

Syftet med studien var att studera personers upplevelser av att leva med Locked-in syndrom.   

 

Metod 

 
Syfte och frågeställning är det som styr metodvalet (Henricsson & Billhult, 2017). För att knyta 

an till syftet har en kvalitativ innehållsanalys av narrativer (berättelser) utförts (Graneheim & 

Lundman, 2004). Analysen utgick från patografier skrivna av personer med egna upplevelser av 

LiS som bygger på ett inifrånperspektiv (Henricsson & Billhult, 2017). Kvalitativ metod 

användes för att besvara denna litteraturstudies syfte vilket har fokus på personers upplevelser 

av att leva med Locked-in syndrom. Henricsson och Billhult (2017) beskriver att kvalitativ 

metod är lämplig när forskaren vill studera människors upplevelser och erfarenheter.   

 

Litteratursökning  
 
Efter att problemområdet identifierats gjordes pilotsökningar av både vetenskapliga artiklar och 

patografier för att se vad som fanns skrivet i ämnet. Enligt Östlundh (2017) ger detta en god 

inblick hur underlaget ser ut för studien. Pilotsökningen av vetenskapliga artiklar gav få träffar 

inom ämnet, därav valdes patografier. För att söka efter patografier inom ämnet användes en 

gemensam nationell katalog för svenska bibliotek, Libris (Libris, u.å). Sökorden som användes 

var : Locked-in syndrom, Locked-in syndrome, biography, självbiografi, upplevelser, experience, 

paralysis. Inklusionskriterier för studien var personer som har Locked-in syndrom eller kommit 

ur syndromet, patografier skrivna på svenska eller engelska, alternativt översatta till svenska, 

fysiska böcker och E-böcker samt patografier med max två författare. Första sökningen gav tre 

träffar av samma bok, en var på engelska och de andra två hade svensk översättning. Den nyaste 

utgåvan med svenska översättning inkluderades och de två andra böckerna exkluderades. Nästa 

sökning Locked-in syndrome gav 12 träffar. Här inkluderades tre böcker, nio böcker 

exkluderades på grund av att två var patografier med mer än två författare, två patografier var ej 

tillgängliga och fem träffar var ej patografier. Resterande sökningar använde booleska termer, 

OR, NOT, AND då det gav större mottaglighet och specificerad sökning (Willman et al., 2016. 

De få träffarna i resterande sökningarna tillförde inget nytt material och motsvarade inte 

kriterierna, samt att två böcker ej var tillgängliga.  
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Fyra patografier valdes ut och analyserades i litteraturstudien: 
 
In the Blink of an Eye- the Story of Mia L Austin and Her Triumph over Locked In Syndrome 

skriven av Mia L Austin with Sue Kelso Ryan. Mia Austin, 21 år arbetade på en resebyrå i USA, 

hon var en aktiv kvinna med många järn i elden. Under flera månaders tid hade hon upplevt 

huvudvärk och sökt vård ett flertal gånger för sina besvär, men ingen läkare tog hennes symtom 

på allvar. Så kom dagen, Mia upplevde att hon var yr samt en extrem huvudvärk som bara ökade 

i intensitet och hon svimmade. Ambulans tillkallades av hennes föräldrar och Mia blev inlagd på 

sjukhus. På grund av hennes unga ålder så misstrodde läkarna att hon hade fått en stroke. Efter 

en lång väntan med fördröjda undersökningar visade CT- undersökningen att Mia drabbats av en 

stroke. I ett senare förlopp fick Mia diagnosen Locked-in syndrom. Efter ett års sjukhusvistelse 

kunde Mia med stöd från sjukvården och sin omgivning komma hem till ett anpassat boende 

med personliga assistenter.  

 
Locked in: one man’s miraculous escape from the terrifying confines of locked in 

syndrome skriven av Richard Marsh with Jeff Hudson. Den 60 årige polismannen Richard Marsh 

fick konstaterat att han hade fått en blodpropp i hjärnstammen. Han var gift med sjuksköterskan 

Lilli och hade efter 25 år i polisyrket bytt karriär till lärare på en gymnasieskola i California, 

USA. På morgonen den 20 maj år 2009 efter morgonduschen upplevde Richard en konstig 

känsla i kroppen. Hans fru hade åkt till jobbet men han lyckades ringa henne. Hon kom hem 

direkt när hon hörde att det inte stod rätt till med Richard. När Lilli väl var hemma ringde hon 

ambulansen. Han blev inlagd på sjukhuset och kunde inte andas på egen hand så han låg i 

respirator och hade även stöttning av en trakeostomi. Efter cirka tre och en halv månad kunde 

Richard äntligen andas på egen hand. Han flyttades från sjukhuset till ett vårdboende och där 

blev han misskött, återigen flyttades han till ett annat boende där han blev bättre behandlad.  

Med en vilja av stål och en ypperlig rehabilitering lyckades Richard återfå en stor del av sin 

motoriska förmåga och han kunde flytta hem efter cirka ett år efter insjuknandet. 

 
Fjärilen i glaskupan skriven av Bauby, Jean-Dominique. Fransmannen Jean- Dominique 42 år 

var en framgångsrik chefredaktör för franska Elle. Han var gift och hade tre barn, men han  

lämnade sin fru för en yngre kvinna. Han levde mitt i pulsen och i livets glamorösa mittpunkt. 

Under en bilresa med sin son drabbas Jean-Dominique av ett slaganfall. Väl på sjukhuset får 

Jean-Dominique veta att han drabbats av Locked-in syndrom. Jean-Dominique blir totalförlamad 

och kan bara kommunicera genom blinkningar med ett öga. Med hjälp av förlagsredaktören 

Claude Mendibil skrevs denna bok men hjälp av Jean-Dominiques blinkningar. 
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Out of the darkness - An Inspirational Story of Survival in the Face of Stroke and Locked-in 

Syndrome skriven av Allison S, O’Reilly. Allison arbetade som marknadschef och var en väldigt 

aktiv och framgångsrik kvinna i Washington, USA. Vid en ålder av 49 drabbades hon av 

Locked-in syndrom. Allison insjuknade i hemmet, hennes man var på affärsresa så med hjälp av 

grannarna lyckades hon ta sig till akuten. Läkarna på akuten kunde inte hitta någon förklaring till 

Allisons upplevda symtom så hon blev hemskickad. Dagen efter mådde Allison sämre, hennes 

man Kevin var nu hemma från affärsresan, och han ringde 112. Läkarna insåg nu vad som hade 

skett, hon hade fått en stroke i hjärnstammen och hade nu drabbats av LiS. Med en otrolig 

kämpaglöd, hårt arbete och tidigt påbörjad rehabilitering lyckades Allison slå sig fri från LiS, 

vilket är väldigt ovanligt. 

 
Kvalitetsgranskning 

 

En källkritisk granskning av patografier med hjälp av frågeställningar utarbetat av Segesten 

(2017) genomfördes. Patografierna bearbetades på ett induktivt sätt, vilket innebar att böckerna 

lästes med ett öppet sinne och ett fördomsfritt synsätt. För att få en uppfattning om patografierna 

hade önskvärd kvalitet diskuterades frågorna från granskningsmallen gemensamt. De frågor som 

diskuterades var: vilken form av litteratur, ansvarig utgivare, vem vilka är 

författaren/författarna, vilken kompetens har författarna, värderingar, vilket perspektiv har 

anlagts, vilket mål har de haft, när trycktes källan och har tidpunkten någon betydelse för 

kunskapskvaliteter, har texten blivit kvalitetsgranskad samt på vilket sätt kan författarna 

använda denna text för att utveckla akademisk eller professionell kunskap inom ämnesområdet.  

En sammanställd bedömning kring kvalitén av materialet gjordes efter att frågorna besvarades 

för varje enskild patografi. Hänsyn togs till vilket förlag som valt att ge ut patografierna eftersom 

kända förlag vanligtvis gör en egen granskning av innehållet, vilket styrker patografiernas 

trovärdighet. Alla patografier gavs ut av kända förlag och således ökar trovärdigheten. Tre av 

patografierna gavs ut under 2000-talet och den fjärde gavs ut i slutet av 1900-talet, vilket kan 

påverka kvaliteten då denna är över 20 år gammal.  

 

Analys  
 
En kvalitativ manifest innehållsanalys har utförts i enlighet med Graneheim och Lundman 

(2004). Vilket innebar en textnära analys av vad som faktiskt sades och skrevs i patografierna. 

Analysen genomfördes i flera olika steg: Meningsenhet, översättning, kondensering, 

kategorisering. Efter genomgång av utvalda patografier togs meningsenheter ut som svarade an 



 
 

  8 
 

Institutionen för hälsa, lärande och teknik 

Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 
 

mot studiens syfte och genererade 253 meningsenheter. Varje meningsenhet fick en siffra och 

bokstav beroende på vilken patografi meningsenheterna tagits ur. Detta gjordes för att lätt  

kunna gå tillbaka under hela arbetets gång och för att hitta rätt patografi och meningsenhet. 

Därefter översattes meningsenheter från tre patografier från engelska till svenska och den fjärde 

boken var redan översatt. Som ett nästa steg i processen genomfördes en kondensering av 

meningsenheter. Att kondensera innebar att överflödiga ord reducerades och de väsentliga 

delarna i enheterna bibehölls (Graneheim & Lundman, 2004). I denna process är det viktigt att 

inte påverka den ursprungliga innebörden i meningsenheterna och att det hela tiden knyter an till  

syftet. När kondenseringen var genomförd tilldelades varje meningsenhet med samma innebörd 

siffror i kategoriseringsstegen, meningsenheter med samma innebörd fick slutligen samma siffra. 

Dessa meningsenheter sattes sedan samman med liknande innehåll och skapade kategorier. 

Kategoriseringen genomfördes i flera steg och författarna reflekterade kontinuerligt med 

varandra under processen. För att få en tydlig överblick över de slutkategorier författarna fick 

märktes de även med var sin färg. Varje kategori ska ha en röd tråd som den beskrivande texten 

förhåller sig till (Graneheim & Lundman, 2004). Efter kategorisering framkom slutligen 5 

huvudkategorier (Tabell 1). Därefter skrevs brödtext till de olika kategorierna. 

 

Forskningsetiska överväganden  

 
Studien har tagit stöd av Belmontrapporten och dess tre grundläggande etiska principerna: 

respekt för personen, göra-gott-principen samt rättviseprincipen (Kjellström, 2017). 
 
Respekt för personen har två etiska överväganden, respekt för autonomi och skydda den som har 

begränsad autonomi. Personers förmåga till självbestämmandet kan gå förlorad helt eller delvis 

på grund av olika omständigheter i livet och skall skyddas ( Kjellström, 2017). Respekt för 

personen anses ha övervägts och är försvarbart då patografier är skrivna av personerna själva 

och således har de gjort ett aktivt val att exponera sina upplevelser.   

Göra-gott-principen handlar om att ta vara på människors välbefinnande och beskrevs som en 

etisk skyldighet som innefattar två delar: inte skada deltagarna och att maximera möjliga 

fördelar (Kjellström, 2017). Ingen skada har uppstått då författarna varit textnära och förhållit 

sig till innehållet i patografierna.  

Rättviseprincipen utgår från att ge likvärdig behandling och hur fördelning av fördelar och 

nackdelar ska ske (Kjellström, 2017). Inget värde har lagts på personernas personliga 

omständigheter, eftersom författarna har haft ett neutralt synsätt och lämnat egna värderingar 

och tolkningar åt sidan.  
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Resultat  

 
Analysen resulterade i fem slutkategorier (tabell 1) som beskrev personers upplevelser av att 

leva med Locked-in syndrom. Resultatet presenteras i brödtext samt styrks med citat tagna ur 

patografierna.  

 
Tabell 1. Översikt över slutkategorier (n=5)                                                                                                                    
Slutkategorier                                                                                                                              ________________   

 

Att vara levande begravd och att ha ett starkt känsloliv 

Att vara i beroendeställning och behöva stöd 

Att förlora kontrollen över kommunikation och kroppsfunktioner 

Att erfara attityder och värderingars påverkan på omvårdnaden  

Att återfå framtidstro och kommunikationsförmågan 

 

Att vara levande begravd och att ha ett starkt känsloliv  

 

Att vakna upp med LiS upplevdes som att vara levande begravd med ett starkt känsloliv med 

humörväxlingar. Gemensamt upplevde personerna med LiS förvirring som blev till panik och 

upprördhet (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). 

Allison och Richard upplevde LiS som att vakna upp i en mardröm, som de hoppades skulle ta 

slut. Den första tiden led de även av depression. (Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Mia 

upplevde att hon relativt fort fick tillbaka sin karaktär med egna åsikter och omdömen (Austin & 

Ryan, 2018). 

“At first, I felt as if I was buried alive.” (Austin & Ryan, 2018, s.2) 

 
För att inte bli helt förtvivlad beskrev Jean-Dominique hur han var mån om att känna vrede och 

avsky, det hjälpte även honom att hålla uppmärksamheten uppe. Han upplevde även att det tog 

lång tid, flera dygn i koma och flera veckor i en slags dimma, innan han insåg hur stor skadan 

var. Trots de försämrade framtidsutsikter kunde han känna ett lugn över sin nya situation 

(Bauby, 2008). Känslorna kunde skifta så pass att lycka och sorg kom på samma gång. Ett bad, 

personliga kläderna eller att träffa sina barn och inse förlusten av att inte kunna omfamna dem, 

kunde starta dessa känslostormar (Bauby, 2008). Att inte få ha sina närstående hos sig gav 

rädsla, ensamhet, förödmjukelse och ångest beskrev Allison (O'Reilly, 2014).  

 
“En våg av sorg sköljer över mig.  Théophile, min son, sitter snällt där, hans ansikte är 

en halvmeter från mitt, och jag, hans far, har inte den självklara rättigheten att dra 
handen genom hans tjocka hår, gripa tag i hans duniga nacke, krama hans lilla lena och 

ljumma kropp så hårt att han nästan tappar andan” (Bauby, 2008, s.78). 
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Gemensamt upplevde personerna att kroppen såg annorlunda ut (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 

2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Förutom att se annorlunda ut kunde det även 

uppleva att de hade vaknat upp till en helt annan person med dåligt självförtroende, oro för hur 

det skulle bli och en önskan att passa in. Trots de stora förändringarna kunde Mia se likheter  

med det gamla livet, men att hon skulle leva det annorlunda (Austin & Ryan, 2018). Skvallret 

om att passa bättre i grönsaksdisken än i människosläktet var något Jean-Dominique kunde 

relatera till (Bauby, 2008). 

 

“På deras tonfall förstod man att bara en obegåvad person kunde tro något annat än att
  jag nu passade bättre i grönsaksdisken än i människosläkte.” (Bauby,2008, s.88) 

 
Sorgen över allt som tagits ifrån personerna, som att kunna besvara närhet samt saknaden för allt 

som par brukade göra var något som bekymrade dem (Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly 2014). 

Det förflutna livet försvann och begränsades mer och mer till minnen (Bauby, 2008). Både 

Allison och Richard kände sig helt hjälplösa av den situation de befann sig i, att bara kunna ligga 

i sängen och inte kunna göra någonting (Marsh & Hudson, 2015; O'Reilly, 2014). 

 
“But lying there, unable to move, unable to speak,  I just felt so damn vulnerable.” 

(Marsh & Hudson, s.99) 
 

 

Att vara i beroendeställning och behöva stöd 

 

Avsaknaden av kontroll och en osäkerhet för vad som förväntades vid ankomsten till sjukhuset 

var skrämmande, Allison visste inte vad som förväntades av henne och om hon skulle få den 

hjälp hon behövde (O'Reilly, 2014). Richard upplevde att han hade mycket att leva för men inte 

styrkan att göra det på egen hand ( Marsh & Hudson, 2018). Anhöriga och sjukvårdspersonalen 

blev väldigt viktiga för dem och alla personer kände ett behov av stöd för att kunna ta sig 

igenom LiS (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). 

Richard upplevde sig försvarslös när han blev lämnad ensam (Marsh & Hudson, 2014) och Mia 

upplevde att enda sällskapet var hennes egna tankar på kvällar och nätter (Austin & Ryan, 

2018). När Allison insåg hur stort behov hon hade av andra människor för att klä sig, tvätta sig 

och även att bli kliad var det väldigt frustrerande. Trots de stora behovet av hjälp visste hon inte 

alltid vad hon behövde hjälp med, det var en tuff anpassning för henne men hon kände sig ändå 

välsignad (O'Reilly, 2014) 

 

“You begin to realize how much you have to depend on other people-to get dressed, 

wash, scratch an itch, everything” (O’Reilly, 2014, s.38) 
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Personerna kände sig utlämnade då de nu inte längre kunde vara privata och de behövde hjälp 

med den personliga hygienen (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008 & Marsh & Hudson, 2014). 

 

“Having two nurses change your diaper and clean your backside is certainly one of 

them. I couldn’t think of anything more humiliating” (Marsh & Hudson, 2014, s.74)  
 
Personer med LiS var i behov av rullstol vilket gav olika intryck och var chockerande. Jean-

Dominique hade svårt att förstå sambandet mellan sig själv och en rullstol (Bauby, 2008). 

Allison förknippade rullstolen med att vara funktionshindrad, men fick höra av personalen att 

rullstolen skulle ses som ett verktyg (O'Reilly, 2014). Mia upplevde sig som en cirkusattraktion, 

då hon hjälplöst förflyttades till rullstolen omgiven av sjukvårdspersonalen (Austin & Ryan, 

2018). Chocken med rullstolen visade sig även kunna vara hälsosam (Bauby, 2008). 

 

“Helplessly, I was later hoisted and gently guided into my wheelchair for a trial, 
simultaneously surrounded by many doctors and other professionals. I felt so unlike 

myself and more like a circus freak that I insisted that I had hurt my bottom, meaning I 

had to be lifted back out of my chair and into bed.” (Austin & Ryan, 2018, s.10)  
 

 

Att förlora kontrollen över kommunikation och kroppsfunktioner  

 

Att drabbas av LiS innebar en förlust av nästan alla kroppsfunktioner. Personerna försökte 

koncentrera sig på att röra någon av kroppsdelarna, men ingenting hände (Austin & Ryan, 2018;  

Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Värkande kroppsdelar och smärta 

uppstod av att vara sängbunden. Jean-Dominique tyckte det var en plåga att inte kunna avgöra 

om hans händer var brännheta eller iskalla (Bauby, 2008). 

 
“My mind was already reeling with the growing list of bodily functions I’d always taken 

for granted and now couldn’t control. From breathing to blinking, I seemed to have lost 
power over all of them.” (Marsh & Hudson, 2014, s.49). 

 
Alla personerna upplevde att förlusten av kroppsfunktionerna var fruktansvärd (Austin & Ryan, 

2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). För Allison var det ett trauma att 

inte kunna röra sig eller tala, och chockerande att bara kunna stirra rakt fram (O'Reilly, 2014). 

De upplevde sig inlåsta i sina kroppar, tiden upplevdes stå stilla. Rörelser som tidigare gjordes 

automatisk skulle kännas som ett mirakel om de kunde utföra dem igen (Austin & Ryan, 2018; 

Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Jean-Dominique upplevde en känsla av 

att vara i en glaskupa (Bauby, 2008). 
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“When you are locked-in, time goes by so slowly, it just drags by. I don't know how 

to describe it. It's almost like time stands still.” (O'Reilly, 2014, s.39) 
 

Försöka kontrollera sina kroppar gjorde personerna helt slut av ansträngning (Austin & Ryan, 

2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Att få bort en fluga från näsan  

kunde jämföras med en brottningsmatch och att försöka lyfta ett ögonlock var rena 

tyngdlyftningen (Bauby, 2008). 

 

“En kolsvart fluga slår sig ner på min näsa. Jag vrider på huvudet för att kasta av den. 
Den klamrar sig fast. De brottningsmatcher man kan se under Olympiska spelen är 

ingenting i jämförelse med detta.” (Bauby, 2008, s.108) 
 

Att inte kunna göra sig hörd och kommunicera var något som tyngde dem, de försökte skrika 

men allt som hördes var rösten i deras huvud (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & 

Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Det fanns tillfällen då Mia glömde bort sin oförmåga att inte 

kunna prata, frågorna ställdes i hennes huvud och inte högt (Austin & Ryan, 2018). Richard 

upplevde att det var tortyr att inte kunna förmedla att han var vaken och medveten när läkarna  

ville stänga av respiratorn som höll honom vid liv. Richard kände sig ensam och ansvarig för att 

försöka reda ut hur han skulle göra sig hörd (Marsh & Hudson, 2014). 

 
“Now there was another noise in the room. ’Or at least in my head. It was me, 

screaming” These guys in white coats were trying to persuade my wife to kill 

me.”(Marsh & Hudson, 2014, s.80) 
 

Minspel och blinkningar för att be om hjälp var oftast otillräckliga, en del av personalen kom 

knappt in i rummet innan de försökte tyda signalerna medan andra ignorerade dem (Bauby, 

2008). 

“Oftast har jag alltså bara ett torftigt förråd av minspel, blinkningar och 
huvudskakningar att tillgå för att be någon att stänga dörren, spola vatten, sänka ljudet 

på Tv:n eller fluffa upp en kudde. Jag lyckas inte alltid.”(Bauby, 2008, s.44) 
 

Gemensamt hade personerna kvar sina sinnen, de kunde se, höra, lukta, smaka och känna 

(Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Jean-

Dominique drabbades dock av en allvarlig hörselstörning också (Bauby, 2008). Att känna all 

beröring men inte kunna kontrollera kroppen var svårt att acceptera, men samtidigt kände 

Richard en stor tacksamhet över att kunna se (Marsh & Hudson, 2014).  

 

I just had to be grateful that I could still see. I figured it was better to be trapped in the 

light than in the dark.” (Marsh & Hudson, 2014, s.46)  
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Förlust av sväljfunktionen innebar att personerna inte kunde äta eller svälja sitt saliv (Austin & 

Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Kaloribehovet för 

personerna fick säkras genom magsond, vilket tog tid att vänja sig vid beskrev Allison (O'Reilly,  

2014). Att inte kunna svälja plågade dem och det uppkom en känsla av att drunkna vilket gav 

panik (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Richard 

upplevde att det kändes som att kika ut från insidan av en fisktank, bankande på glaset och 

försöka fly (Marsh & Hudson, 2014). Jean-Dominique hade varit lyckligast i världen om 

överskottet av saliv hade kunnats sväljas ner (Bauby, 2008). 

 
“The sensation of drowning-feeling short of breath and panicking as my lungs struggled 

for oxygen - was still fresh in my memory.” (Marsh & Hudson, 2014, s.45) 
 

Minnen av smaker och dofter blev en tillflykt för Jean-Dominique. Han fick abstinens av att inte 

kunna äta mat på egen hand, så han hetsåt i fantasin (Bauby, 2008). 

 
“För nöjes skull tar jag min tillflykt till mitt levande minne av smaker och dofter, ett 

outtömligt förråd av sinnesintryck.” (Bauby, 2008, s.41) 
 

 

Att erfara attityder och värderingars påverkan på omvårdnaden 

 

Det fanns en variation i hur personer med LiS tyckte att personalen bemötte dem samt hur tiden 

på sjukhuset upplevdes. När Allisons favoriter inte jobbade visste hon aldrig när övrig personal 

skulle uppmärksamma henne, eller om hon skulle få hjälp med sina behov (O'Reilly, 2014). 

Tiden på sjukhuset var väldigt tufft och gav en känsla av att vara på institution för Mia. Trots att 

personalen var fantastiska samt att hon hade sina anhöriga hos sig var det hemskt att fira 

högtider på sjukhuset, en känsla av ensamhet sköljde över henne (Austin & Ryan, 2018). 

 

”The nurses’ station was close to my room in order for them to quickly respond to my 
needs, but if my favorites weren’t working, I was never sure how closely they were 

paying attention.” (O'Reilly, 2014, s.42) 
 

När Richard vaknade saknade han information om vad som hade hänt honom, hur han skulle 

utföra sina behov, hur han skulle be om hjälp och han upplevde även att läkarna var 

oprofessionella (Marsh & Hudson, 2014). 

 

What is wrong with these people? They look like doctors but they’re acting like clowns. 
They’re even talking to each other now, across me, as though I’m not here.” (Marsh & 

Hudson, 2014, s.27) 
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Att få diagnosen LiS upplevdes ta lång tid, Mia upplevde att tid gick till spillo. Hon ansåg att 

denna tid kunde användas för att göra skillnad för henne. Hon upplevde även en osäkerhet i hur 

sjuk hon var och tappade förtroendet för sin fysiska förmåga att bli bättre, på grund av att  

läkarna kunde ge falska förhoppningar. De små framstegen Mia gjorde under sin sjukhusvistelse 

blev hon väldigt glad för men hon upplevde att läkarna inte trodde att det var möjligt (Austin & 

Ryan, 2018). Läkaren hade ingen förståelse för en yngre persons behov och kunde inte lova att  

det skulle bli bättre, men läkaren gav ändå inspiration och drivkraft i återhämtningen för Allison 

(O'Reilly, 2014).  

 
“I was so excited by these little triumphs but felt like I had a door slammed in my face 

time and time again when the doctors would shrug it off and say, Oh, it's just a spasm. ´I 
vowed that I would prove them wrong!” (Austin & Ryan, 2018, s.9) 

 
Nätterna upplevdes hemska för Allison och Mia, de hade svårt att somna och de räknade ner tills 

det blev morgon. Mias sömn blev även störd på grund av att personalen oftast väckte henne 

först. Dagarna gick att hantera medan nätterna var de värsta timmarna i deras liv (Austin & 

Ryan, 2018; O'Reilly, 2014). 

 

“The nights were a different story, I would dread them and I would be counting down the 
hours of daylight in the back of my mind subconsciously; the hours seemed to go on for 

days, I was alone and absolutely petrified.”(Austin & Ryan, 2018, s.10) 
 

I patografierna framkom det att Jean-Dominique, Richard och Mia upplevde att de ej blev 

bemötta på ett värdigt sätt vid flera tillfällen. De kunde uppleva att personalen pratade med 

varandra och över huvudet på dem (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 

2014).  

“Why would they do that? Why would they ignore me? They need to work on their 
bedside manner.” (Marsh & Hudson, 2014, s.27)  

 
Det fanns även en stor tacksamhet bland personerna, vissa ur personalen behandlade dem 

som människor, trots att de inte kunde prata (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & 

Hudson, 2014; O'Reilly, 2014).  

 

“But most of all I want to thank her for talking to me like I’m a real person and not 

treating me like some shop dummy in pyjamas.”(Marsh & Hudson, 2014, s.31)  

 

Att återfå framtidstron och förmågan att kommunicera  
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Bortsett från bristen på rörlighet så var det inget fel på personernas vision och de tappade aldrig 

minnet eller sin medvetenhet. De valde att kämpa för sin hälsa och hittade olika sätt för att 

kunna hantera LiS. Alla personer hade sina sinnen i behåll så de ansåg att de skulle klara sig 

(Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Mia kunde känna 

en frustration över situationen hon befann sig i, för att få ur sig denna frustration använde hon 

copingstrategier (Austin & Ryan, 2018).  

“I discovered that in fact my memory wasn´t badly affected and I found that I could 

remember things and also learn new things in just the same way as I had before the 

stroke.!”(Austin & Ryan, 2018, s.12) 
 

Insjuknandet i LiS såg Mia som något positivt, dels att hon drabbades som ung och att hon 

började uppskattade allt vad livet innefattades av. Hon valde livet i stället för att lägga sig ner 

och tycka synd om sig själv (Austin & Ryan, 2018). 

 

“I am told life is for living so I intend to live the hell out of it!!!” (Austin & Ryan, 2018, 
s.57) 

 
Att börja få tillbaka kontrollen över livet samt att kunna fatta egna beslut gav tacksamhet. En 

viktig förändring fysiologiskt var att genom blinkningar kunna vara delaktig i beslutsfattanden. 

Det gav kontroll och en känsla av att fortfarande vara en person med egna åsikter vilket var en 

viktig milstolpe psykologiskt (Marsh & Hudson, 2014). När Jean-Dominique hittade sig själv 

igen och fick sina vanor tillbaka blev han övertygad att detta var början på ett nytt liv (Bauby, 

2008). En liten sak som att få ha sina egna kläder gav uppskattning för Allison och Jean-

Dominique, om de inte hade varit för att det var en mardröm att ta på sig dessa, beskrev Jean-

Dominique (Bauby, 2008; O'Reilly, 2014). Det nya livet skapade också besvikelse när de gick 

flera timmar utan några framsteg (Marsh & Hudson, 2014). Allison kände att hon hade ett liv 

framför sig och önskade att få de verktyg och chansen att bli bättre och få livet tillbaka, hon ville 

aldrig ge upp (O'Reilly, 2014). 

 
“We have a life ahead. Give us the chance and the tools to get better and get our life 

back.” (O'Reilly, 2014, s.68) 
 

Logopeden var viktig för personerna, de fick hjälp av denne att lära sig att kommunicera med 

ögonen, något som upplevdes extremt tröttsamt och utmattande (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 

2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014).  

 

“Jag blev alldeles utmattad och det kändes som om jag var grottmänniska i färd med att 
upptäcka språket.” (Bauby, 2008, s.46) 

 



 
 

  16 
 

Institutionen för hälsa, lärande och teknik 

Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 
 

Att kommunicera med bokstavstavla var väldigt bra då varje bokstav blev nedskriven och 

meningar kunde inte tolkades av andra, vilket gjorde att feltolkningar undveks (Bauby, 2008).  

Tack vare en bokstavstavla kunde personerna förmedla sina tankar och frågor, detta var något de 

verkligen uppskattade och kände en stor tacksamhet för (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; 

Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). 

 

 
“The spell chart was printed onto an A4 piece of paper. It seemed like such an   old-

fashioned way for mute people to communicate- so basic- to everyone else but I couldn´t 
be more grateful and appreciative of it.” (Austin & Ryan, 2018) 

 

 

Diskussion 

 
Syftet med litteraturstudien var att beskriva personers upplevelse av att leva med Locked-in 

syndrom. Analysen resulterade i fem slutkategorier: Att vara levande begravd och att ha ett 

starkt känsloliv, Att vara i beroendeställning och behöva stöd, Att förlora  

kontrollen över kommunikation och kroppsfunktioner,  Att erfara attityder och värderingars 

påverkan på omvårdnaden, Att återfå framtidstro och förmågan att kommunicera. Diskussionen 

har utformats utifrån huvudkategorierna med stöd av olika omvårdnadsbegrepp. 

 

I kategorin ”Att vara levande begravd och att ha ett starkt känsloliv” framkom det att 

personerna fick ett förändrat liv med fysiska, psykiska och existentiella förändringar. Framför 

allt var det syndromets påverkan på kroppen som bidrog till denna förändring. Detta kan bidra 

till ohälsa. Svensk sjuksköterskeförening (2017) menar att man ska synliggöra vad hälsa innebär 

för personen för att undvika ohälsa. Med hjälp av personen och andra inom hälso-och 

sjukvården skapas förutsättningar för att främja hälsa hos den unika personen (Svensk 

sjuksköterskeförening, 2017). Holloway et al. (2005) beskriver att ett sjukdomstillstånd kan ge 

personer en sämre syn på livet och att det påverkar livskvaliteten negativt. Enligt Willman 

(2014) finns det delade meningar hur hälsa och livskvalitet förhåller sig till varandra, livskvalitet 

kan också beskriva hur folk har det men även hur de tar det. Med det menar Willman (2014) att 

det inte finns ett klart samband mellan begreppen. Man kan ha livskvalitet oavsett om man har 

sjukdom eller inte. Det är väldigt individuellt vad som är livskvalitet för olika personer vilket 

även styrks av Willman (2014) som förklarar att hälsa är något annat och något mer än frånvaro 

av sjukdom. Hälsa upplevs när personen finner mening i livet (Willman, 2014). I resultatet 

framkom det att personerna kunde känna livskvalitet trots LiS. Vilket kan bero på att livskvalitet 

kan ses mer som en social interaktion, än förlust av fysiska funktioner (Demertzi et al., 2014). 



 
 

  17 
 

Institutionen för hälsa, lärande och teknik 

Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 
 

Det är viktigt att ha i åtanke att livskvalitet kan variera, och att sjuksköterskan ska ha en dialog 

med personen där man tar upp vad livskvalitet innebär för denne. För att skapa en god relation är 

det viktigt att lyssna, bekräfta de som är sagt samt ge utrymme och tid för personen. 

 

I resultatet ”Att vara i beroendeställning och behöva stöd” framkom det att personer med Lis 

var beroende och behövde stöd vilket resulterade i avsaknad av kontroll och dåligt 

självförtroende. Personerna bekräftade att sjukvårdspersonal och anhöriga var viktiga och att de 

hade behov av stöd för att ta sig igenom LiS. Med hjälp av familj och vänner samt de 

framgångar som har gjorts inom sjukvården och rehabiliteringen, är det möjligt för många 

personer med LiS att leva meningsfulla liv i samhället (Khanna et al., 2011). Wiklund Gustin 

(2015) nämner att i situationer där man förlorar sitt stöd i livet, kan känslor som oro och ångest 

utvecklas. Att inte kunna hantera sin tillvaro skapar maktlöshet, sorg och saknad när det tidigare 

livet gör sig påmint (Wiklund Gustin, 2015). Sjuksköterskans roll är att finnas som stöd för det 

som gått förlorat och viktigast av allt är att hjälpa personen att försonas med den nya vändningen 

livet tagit (Wiklund Gustin, 2015). 

 

I kategorin ”Att förlora kontrollen över kommunikation och kroppsfunktioner” framkom det att 

personerna förlorade nästan alla kroppsfunktioner och det som tyngde dem mest var oförmågan 

att inte kunna tala eller göra sig hörd. Kommunikation är en viktig aspekt i omvårdnaden. Om 

inte kommunikationen fungerar på grund av otydlighet eller att den är kränkande, kan 

kommunikationen skapa ett lidande som kan bindas samman med sjukdomslidande, vårdlidande 

och livslidande (Wiklund Gustin, 2015). Det finns tre aspekter på kommunikation: narrativ, 

rationell och etisk.  Den narrativa innefattar människors berättelser, rationell kommunikation 

innebär kommunikationens betydelse för relationen och etisk kommunikation handlar om att 

respektera andras sårbarhet och hantering av maktaspekter i förhållande till andra människor 

(Wiklund Gustin, 2015). Kommunikationen har också en stor betydelse för personers autonomi. 

Sjuksköterskan bör möjliggöra användandet av personens egna resurser till att skapa ett gott liv 

på egna villkor, vilket även styrks av Wiklund Gustin (2015). Genom att samtala och undersöka 

de resurser personen har samt att finnas som stöd till personen, kan ett gott liv skapas. Olika 

kommunikationshjälpmedel kan skapa delaktighet och ett gott liv utifrån de resurser personen 

har. Kommunikationshjälpmedel ger en möjlighet för personen att uttrycka sig och att inte bli 

missförstådd, och på så sätt få fram sina egna åsikter och känna sig hörd.  
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Det framkom i kategorin ” Att erfara attityder och värderingars påverkan på omvårdnaden” att 

personerna upplevde delvis bristfällig omvårdnad i form av att läkare inte förstod deras behov 

och att de inte fick den hjälp de behövde. Det är vanligt att hälso- och sjukvårdspersonal inte kan 

hantera omvårdnaden av personer som lever med LiS, på ett tillfredsställande och gynnsamt sätt 

(Sernadela et al., 2017). Urguhart et al. (2018) lyfter fram att sjuksköterskors attityder har stor 

inverkan på hur omvårdnadens kvalitet blir för personen. Sjuksköterskor påverkar personers 

mående och bristfällig omvårdnad kan leda till att sjukhusvistelsen blir längre (Urguhart et al., 

2018).  Attityder och värderingar från omgivningen kan leda till avsiktliga eller oavsiktliga 

handlingar, kränkande handlingar eller formell diskriminering. Detta uppstår oftast på grund av 

okunskap utifrån de olika normer som finns. Det finns också en omedvetenhet hur värderingar, 

attityder och normer upplevs i möten mellan personer (Dahlborg Lyckhage & Lau, 2018). 

 

Inom omvårdnaden finns det två olika aspekter: Relationsaspekten som handlar om relationen 

mellan sjuksköterska och person, där sjuksköterskan bekräftar personen som en individ utifrån 

respekt, integritet och värdighet. Det praktiska sjuksköterskan gör inom omvårdnaden, 

exempelvis hjälp vid personliga hygienen och påklädning hör till sakaspekten. För att få en 

helhet i omvårdnaden är dessa aspekter viktiga att förhålla sig till, både för personen och för den 

som vårdar (Ternestedt & Norberg, 2014). Ett exempel kan vara när sjuksköterskan kommer in 

till en person med LiS, och uppmärksammar och ser de signaler personen förmedlar. Detta kan  

göra så personen upplever tillit till sjuksköterskan och att denne har den kunskap som krävs för 

att kunna hjälpa. Genom detta exempel belyses dessa aspekters betydelse för en god omvårdnad 

där personens respekt, integritet och värdighet bevaras. För att uppnå detta skall personen alltid 

vara i fokus och det är viktigt att ha en dialog med den som behöver hjälp med sin omvårdnad. 

Där personer kan ha svårt att själv uttrycka sig kan det vara lämpligt att ha en dialog med dennes 

anhöriga, för att få information om och stöd i vad som är viktigt för den sjuke. 

 

I resultatet framkom det att det gick flera dagar utan att någonting hände och att det tog lång tid 

innan rehabiliteringen började. Den tiden kunde göra skillnad i återhämtningen. Forskning har 

visat att tidig rehabilitering och intensiv omvårdnad för personer med LiS förbättrar motorisk 

återhämtning markant (Anderson et al., 2010).  Khanna et al. (2011) anser att det finns en stor 

risk för feldiagnostisering och därför måste kliniker känna till LiS. Denna feldiagnostisering har 

uppmärksammats där personer varit i koma eller vegetativt tillstånd efter långvarig 

medvetslöshet (Khanna et al., 2011). LiS måste uppmärksammas så att rätt diagnos sätts i ett 

tidigt skede för att undvika ett vårdlidande för personen. Vårdlidande ska förebyggas och 



 
 

  19 
 

Institutionen för hälsa, lärande och teknik 

Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 
 

elimineras av sjuksköterskan då det är dennes ansvar. Vårdlidande kan handla om att personer 

försummas, kränks eller att personen helt enkelt får feldiagnos eller  

behandling (Wiklund Gustin, 2014). För att uppmärksamma LiS kan fortbildning inom ämnet 

vara nödvändigt inom hälso-och sjukvården för att minimera risk för lidande. 

 

Det framkom i kategorin ”Att återfå framtidstro och förmågan att kommunicera” att när 

personer fick vara delaktiga och ta egna beslut i sin vård gav det uppskattning av livet trots LiS. 

Sjuksköterskor har ett ansvar att ge en god omvårdnad och göra personer delaktiga i sin 

omvårdnad (Svenska sjuksköterskeförening, 2017). Socialstyrelsen (2015) nämner dock att 

personer själva har ett visst eget ansvar, genom att medge eller visa att de vill vara delaktiga. De 

tillfällen då personer inte har förutsättningar eller vill vara delaktig i sin vård, får sjuksköterskan 

hantera vården till dem (Socialstyrelsen, 2015). Insjuknandet i LiS som medför nedsatt 

kommunikationsförmåga kan upplevas ge svårigheter för personers delaktighet i sin vård. 

Personer ska få en möjlighet till att kunna ta egna beslut gällande sin vård, och sjuksköterskan 

skall försöka hitta en balans i delaktighet (Hälso- och sjukvårdslag [HSL], 2017). Demertzi et al. 

(2014) poängterar att personer med LiS alltid bör behandlas som autonoma och att autonomin 

ska skyddas, de beskriver även vikten av att förhålla sig till de etiska principerna enligt 

Belmontrapporten. Personer med LiS har intakt kognitiv förmåga och är kompetenta att ta egna 

beslut gällande sin egen vård (Demertzi et al., 2014). 

 
Anderson et al. (2010) bekräftar att tidig rehabilitering och en personcentrerad vård, där 

personen är delaktig är av stor vikt. Personcentrerad vård innebär att personen ska vara i fokus 

och att vården ska utgå från personens egna upplevelser och vad denne anser är ohälsa och 

sjukdom. Att tillåta personen att uttrycka sina upplevelser och att sjuksköterskan aktivt lyssnar 

är viktigt, det är en av hörnstenarna i personcentrerad vård (Dahlborg Lyckhage et al., 2018). 

Enligt Florence Nightingale är hälsa något som sker inuti människan och att vårdens uppgift är 

att skapa förutsättningar så att hälsa främjas. Att främja hälsa är vad personcentrerad vård 

handlar om i allra högsta grad (Svensk sjuksköterskeförening, 2017). 

 

Metodkritik 

 
Studiens trovärdighet diskuteras utifrån begreppen pålitlighet, tillförlitlighet och överförbarhet 

enligt Graneheim och Lundman (2004). Enligt Holloway och Wheeler (2010) kan  
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pålitlighet uppnås genom att noggrant beskriva alla delar av metoden. Analysprocessen och 

litteratursökningen i vår studie var utförligt beskriven. Med stor noggrannhet togs 

meningsenheter ut vilket stärkte pålitligheten samt att vi påminde oss om att utföra detta  

på ett fördomsfritt och induktivt sätt, genom att lämna egna värderingar och tankar utanför. 

Böckerna lästes var för sig och genom detta finns risk för bristande samstämmighet i urval av 

meningsenheter. Däremot reflekterade vi gemensamt över de meningsenheter som valdes ut, 

vilket kan ses som en styrka. Citat från originaltexten skrevs ordagrant med referering och 

sidnummer och användes till resultatet, vilket stärkte studiens pålitlighet. Enligt Holloway & 

Wheeler (2010) ökar pålitligheten om möjligheten till att upprepa en likande studie finns. Vi 

anser att det är möjligt att upprepa en liknande studie då tillvägagångssättet är väl formulerat 

under metoddelen och resultatet bygger på patografier av personer som har/haft syndromet LiS. 

Tillförlitlighet i kvalitativa studier handlar bland annat om att analysen är gjord så att man 

känner igen sig i resultatet (Holloway & Wheeler, 2010). I studien har personers upplevelser 

presenterats på ett textnära sätt vilket bedöms bidra till att stärka tillförlitligheten. En svaghet 

med vår studie kan dock vara att det är få patografier som ingår i resultatet. Fler  

patografier hade kanske kunnat ge ytterligare perspektiv och gjort studien mer tillförlitlig. 

Överförbarheten innebär i vilken utsträckning resultatet i arbetet går att överföra till andra 

grupper, kontexter eller situationer. Genom en innehållsrik presentation av resultatet med stöd av 

citat menar Holloway och Wheeler (2010) att det ger en hög överförbarhet. I kvalitativa studier 

är det läsaren som avgör om det är överförbart. Vi anser att resultatet kan överföras på andra 

personer med LiS eller liknande tillstånd och att kunskapen kan hjälpa anhöriga och 

sjuksköterskor att ge god omvårdnad. 

 

Slutsatser 

 
I denna studie framkom det att insjuknandet med LiS gav fysiska, psykiska och existentiella 

förändringar i personernas liv. Genom att skapa en god vårdrelation mellan person och vårdare 

samt vara medveten om dessa förändringar kan ohälsa och lidande undvikas. Ökad och utbredd 

kunskap om LiS och andra sjukdomar med liknade symtom, som exempelvis ALS, stroke och 

multipel skleros, anses viktiga och av betydelse för att förbättra vårdrelationer och 

personcentrerade vård. Attityder, värderingar och normer har stor inverkan på hur omvårdnadens 

kvalitet blir för personen, det är av stor vikt för sjuksköterskor att vara medveten om detta. I 

studien framkom det att syndromet LiS är svår diagnostiserat, vilket gör att det behöver belysas 

och uppmärksammas. Fler inom hälso- och sjukvården behöver vetskap om att LiS finns. 
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Kunskapen om LiS är bristfällig och mer forskning inom omvårdnad vid LiS behövs för ökad 

patientsäkerhet, välbefinnande och minskad risk för vårdlidande. Denna studie kan bidra till att  

sjuksköterskor och även andra inom hälso- och sjukvården kan öka sin kunskap och förståelse 

samt skapa intresse för LiS och andra liknande sjukdomar. 

  

Författarnas bidrag 
 
Författarna läste alla fyra patografier och efter det så plockades meningsenheter ut från två 

patografier var som svarade mot syftet. Meningsenheterna diskuterades, kondenserades och 

kategoriseras tillsammans. Författarna upplevde att det var lättare att veta vad meningsenheterna  

innefattade då författarna hade läst alla patografier. All övrig datainsamling har genomförts 

tillsammans och så även skrivandet av studien. Författarna har tillfört lika mycket till arbetet. 

Inför opponentskap har författarna träffats och gemensamt gått igenom de arbeten författarna 

opponerat på, samt fördelat talutrymmet så att båda har varit delaktiga vid seminariet. 
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