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Abstrakt

Bakgrund: En skada pa hjarnstammen kan orsaka tillstandet Locked-in syndrom (LiS). LiS
resulterar i en forlust av all motorisk formaga. Medvetandet och vertikala 6gonrorelser ar det enda
som bevaras och fungerar, dven kommunikationsformagan blir paverkad. Studier visade att det tar
2,5 manad att diagnostisera personer med LiS. Det fanns dven orovackande studier dar det kunde
ta upp till 4-6 ar innan personerna fick diagnosen och forklarades som medvetna. Det finns i
dagslaget ingen behandling av LiS. Darfor ar omvardnad och hjalpmedel viktiga och
betydelsefulla aspekter i dessa personers forandrade livssituation. Halso- och sjukvardspersonalen
har en generellt lag kompetens inom omradet, vilket paverkar personens vardprocess negativt.
Syfte: Syftet med studien var att beskriva personers upplevelse av att leva med Locked-in
syndrom. Metod: En kvalitativ innehdllsanalys av fyra patografier utfordes. Fyra engelska
patografier analyserades varav en var ¢versatt till svenska. Resultat: Analysen resulterade i fem
kategorier : Att vara levande begravd och att ha ett starkt kansloliv, Att vara i beroendestéllning
och behoéva stod, Att forlora kontrollen 6ver kommunikation och kroppsfunktioner, Att erfara
attityder och varderingars paverkan pa omvardnaden, Att aterfa framtidstro och formagan att
kommunicera. Slutsats: Personer med LiS drabbades av en hastig férdndring i livet med fysisk,
psykisk och existentiella forandringar. I studien framkom det att LiS var svar diagnostiserat och
att det finns bristfallig kunskap hos personalen inom hélso- och sjukvarden. Mer forskning behévs
inom omvardnad vid LiS, for att 6ka patientsakerheten, valbefinnande och minska risken for

vardlidande.

Nyckelord: Locked-in syndrom, upplevelser, paralyserad, kvalitativ innehallsanalys, omvardnad,
vardlidande
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Tank dig att vakna upp forlamad och inlast i din egen kropp. Du ar fullt medveten, 6gonen ar
den enda muskeln som fungerar och blir ditt hjdlpmedel att kommunicera att du finns dar inne
(Wilson et al., 2011). Du har drabbats av Locked-in syndrom.

Hjarnstammen ar en bro mellan hjarnan och kroppen, den kontrollerar vara livsviktiga
kroppsfunktioner som bland annat blodtryck, andning och signaler till kroppens muskler (Sand et
al., 2006). Vid skada pa hjarnstammen uppstar tetraplegia; en total eller delvis forlamning pa
kroppens alla lemmar och 6verkropp (Coralio etal., 2017). Tetraplegia innebar att kapaciteten
for att utfora rorelser ar nedsatt trots en vilja att utféra dem. Locked-in syndrom (LiS) bidrar till
en nedsatt formaga pa kroppens funktioner, till exempel andningssvarigheter och bristande
kapacitet att utfora tal (Maiser et al., 2016). En skada pa hjarnstammen som en akut blédning
eller kroniska tillstand exempelvis amyotrofisk lateral skleros (ALS) kan orsaka LiS (Lulé et al.,
2009). Personens medvetande, kognitiva funktioner eller sinnen paverkas inte av den
paralyserande effekten LiS har pa kroppen (Sadeq et al., 2011). LiS resulterar i en forlust av all
motorisk formaga, medvetandet och vertikala 6gonrorelser ar det enda som bevaras (McNair et
al., 2019).

Enligt Laureys et al. (2005) visar studier att det tar 2,5 manad att diagnostisera personer med
LiS, det fanns dven orovéackande studier dar det kunde ta upp till 46 ar innan personerna fick
diagnosen och forklarades som medvetna (Laureys et al., 2005). Sjukdomsforloppet varierar fran
person till person vilket beror bland annat pa skadans omfattning och personliga forutsattningar
(Wang etal., 2013). De generella symtomen vid LiS ar svarigheter att framfora tal,
ansiktsrorelser och rora pa kroppsdelar (Coralio et al., 2017). LiS brukar delas in i tre olika
kategorier: klassiska, ofullstdndiga och totala. Den klassiska innebar att kroppens armar och ben
ar forlamade samt att kommunikationen sker genom blinkningar. Den ofullstandiga omfattar
samtliga generella symtom samt en formaga att kunna utfora viss frivillig rorelse, utéver
ogonrorelser. Total bestar av att inte kunna utfora nagra kroppsrorelser eller dgonrorelser

Overhuvudtaget (Casanova et al., 2003).

Att vakna upp med LiS ar skrammande for personen och upplevelser som frustration, stress,
angest och kanslan av att vara inlast i sin egen kropp ar vanligt (Laureys et al., 2005).
Overvagande av farmakologiska angestdampande behandlingar bor géras med hansyn till det
intensiva kanslomassiga tillstand de befinner sig i (Laureys et al., 2005). Det &r aven viktigt att
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forebygga aterinsjuknande i till exempel hjarnstams stroke, samt dehydrering och infektioner

sasom pneumonier (Laureys et al., 2005).

| studien av Laureys (2005) framkom det att langsiktig overlevnad i LiS &r sallsynt. Har
personen varit medicinsk stabil under ett ar ar 10 ars 6verlevnad 83% och 20 ars 6verlevnad &r
40% ,vilket visar pa att snabb diagnostisering kravs (Laureys et al., 2005). | tidigt stadie av LiS
befinner sig manga personer i ett vegetativt tillstand, vaken men inte medveten, vilket gor att LiS
ar svardiagnostiserat. Oftast ar det anhoriga som uppmarksammar medvetenhet hos personen och
diagnos kan séttas (Wilson et al., 2011). Lulé et al. (2009) och Laureys et al. (2005) beskriver att
ett liv med LiS kan vara vért att leva, och att personerna fortfarande har en vésentlig social

interaktion och lever meningsfulla liv.

| kompetensbeskrivningen for sjukskoterskor sa lyfts vikten av personcentrerad vard, att
personen och narstaende blir sedda och forstadda som unika personer med individuella behov.
Som sjukskaterska har man ett sjalvstandigt ansvar for omvardnad av personer, de kliniska
beslut som tas ska framja och uppna basta méjliga valbefinnande och livskvalitet fram till doden
(Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Sjukskoterskan behdver déarfor kunskap om LiS for att
kunna ge det stéd som behdvs for att integrera personer i samhéllet och det sociala livet som
bidrar till meningsfullhet och livskvalitet (Lulé et al., 2009).

Forskning inom LiS &r i dagslaget inriktad inom medicinska aspekter. Den forskning som finns
ar gammal och kan bidra till att manga studier kan tolkas som inaktuella. Vid bristfallig kunskap
om ett tillstand kan det leda till att sjukvardspersonalen eventuellt har en lagre forstaelse och
kompetens, for att kunna hantera tillstandet pa basta méjliga sétt. En brist pad forskning om
upplevelser och omvardnad vid LiS &r faktorer som paverkar personers omvardnad (McNair et
al., 2019).

Om vardpersonalen har otillrackliga kompetenser kan det gora att personer som insjuknat i LiS
har en 6kad risk for att uppleva ett vardlidande (Wang et al., 2013). Reducerad kénsla av
egenvarde ar starkt kopplat till vardlidande, dar personen i samband med vard eller utebliven
vard upplever krankning (Dahlberg et al., 2002). Vardpersonalen bor alltid betrakta personer
som medvetna oavsett sjukdomstillstand tills motsatsen &r bevisad och att alltid behandla

méanniskor med respekt och vardighet (Wilson et al., 2011).
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Avsikten med denna studie ar att ge kunskap som kan forbattra hélsa och valbefinnande hos
personer med LiS, men dven vid andra sjukdomstillstdnd med liknande symtom, som till
exempel stroke, ALS och multipel skleros. Darmed anser forfattarna att det &r 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 fragestallning ar det som styr metodvalet (Henricsson & Billhult, 2017). For att knyta
an till syftet har en kvalitativ innehallsanalys av narrativer (beréttelser) utforts (Graneheim &
Lundman, 2004). Analysen utgick frn patografier skrivna av personer med egna upplevelser av
LiS som bygger pa ett inifranperspektiv (Henricsson & Billhult, 2017). Kvalitativ metod
anvéndes for att besvara denna litteraturstudies syfte vilket har fokus pa personers upplevelser
av att leva med Locked-in syndrom. Henricsson och Billhult (2017) beskriver att kvalitativ

metod ar lamplig nar forskaren vill studera manniskors upplevelser och erfarenheter.

Litteratursokning

Efter att problemomradet identifierats gjordes pilotsokningar av bade vetenskapliga artiklar och
patografier for att se vad som fanns skrivet i amnet. Enligt Ostlundh (2017) ger detta en god
inblick hur underlaget ser ut for studien. Pilotsokningen av vetenskapliga artiklar gav fa traffar
inom amnet, darav valdes patografier. FOr att soka efter patografier inom a@mnet anvéndes en
gemensam nationell katalog fér svenska bibliotek, Libris (Libris, u.d). Sokorden som anvandes
var : Locked-in syndrom, Locked-in syndrome, biography, sjalvbiografi, upplevelser, experience,
paralysis. Inklusionskriterier for studien var personer som har Locked-in syndrom eller kommit
ur syndromet, patografier skrivna pa svenska eller engelska, alternativt Gversatta till svenska,
fysiska bocker och E-bécker samt patografier med max tva forfattare. Forsta sékningen gav tre
traffar av samma bok, en var pa engelska och de andra tva hade svensk Gverséttning. Den nyaste
utgdvan med svenska 6versattning inkluderades och de tva andra bockerna exkluderades. Néasta
sokning Locked-in syndrome gav 12 traffar. Har inkluderades tre bocker, nio bocker
exkluderades pa grund av att tva var patografier med mer &n tva forfattare, tva patografier var ej
tillgdngliga och fem traffar var ej patografier. Resterande s6kningar anvénde booleska termer,
OR, NOT, AND da det gav storre mottaglighet och specificerad sokning (Willman et al., 2016.
De fa traffarna i resterande sokningarna tillforde inget nytt material och motsvarade inte

kriterierna, samt att tva bocker ej var tillgangliga.
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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 ar arbetade pa en resebyra i USA,
hon var en aktiv kvinna med manga jarn i elden. Under flera manaders tid hade hon upplevt
huvudvark och skt vard ett flertal ganger for sina besvar, men ingen lakare tog hennes symtom
pa allvar. Sa kom dagen, Mia upplevde att hon var yr samt en extrem huvudvark som bara 6kade
i intensitet och hon svimmade. Ambulans tillkallades av hennes foraldrar och Mia blev inlagd pa
sjukhus. P& grund av hennes unga alder sa misstrodde lédkarna att hon hade fatt en stroke. Efter
en lang vantan med fordréjda undersokningar visade CT- undersokningen att Mia drabbats av en
stroke. | ett senare forlopp fick Mia diagnosen Locked-in syndrom. Efter ett ars sjukhusvistelse
kunde Mia med stod fran sjukvarden 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 arige polismannen Richard Marsh
fick konstaterat att han hade fatt en blodpropp i hjarnstammen. Han var gift med sjukskéterskan
Lilli och hade efter 25 ar i polisyrket bytt karriar till larare pa en gymnasieskola i California,
USA. Pa morgonen den 20 maj ar 2009 efter morgonduschen upplevde Richard en konstig
kansla i kroppen. Hans fru hade akt till jobbet men han lyckades ringa henne. Hon kom hem
direkt nar hon horde att det inte stod ratt till med Richard. Nar Lilli v&l var hemma ringde hon
ambulansen. Han blev inlagd pa sjukhuset och kunde inte andas pa egen hand sa han lag i
respirator och hade &ven stéttning av en trakeostomi. Efter cirka tre och en halv manad kunde
Richard antligen andas pa egen hand. Han flyttades fran sjukhuset till ett vardboende och dar
blev han misskott, aterigen flyttades han till ett annat boende déar han blev béttre behandlad.
Med en vilja av stal och en ypperlig rehabilitering lyckades Richard aterfa en stor del av sin

motoriska formaga och han kunde flytta hem efter cirka ett ar efter insjuknandet.

Fjarilen i glaskupan skriven av Bauby, Jean-Dominique. Fransmannen Jean- Dominique 42 ar
var en framgangsrik chefredaktor for franska Elle. Han var gift och hade tre barn, men han
lamnade sin fru for en yngre kvinna. Han levde mitt i pulsen och i livets glamordsa mittpunkt.
Under en bilresa med sin son drabbas Jean-Dominique av ett slaganfall. Val pa sjukhuset far
Jean-Dominique veta att han drabbats av Locked-in syndrom. Jean-Dominique blir totalférlamad
och kan bara kommunicera genom blinkningar med ett 6ga. Med hjélp av forlagsredaktoren

Claude Mendibil skrevs denna bok men hjélp 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 véldigt
aktiv och framgangsrik kvinna i Washington, USA. Vid en alder av 49 drabbades hon av
Locked-in syndrom. Allison insjuknade i hemmet, hennes man var pa affarsresa sa med hjélp av
grannarna lyckades hon ta sig till akuten. Lakarna pa akuten kunde inte hitta nagon forklaring till
Allisons upplevda symtom sa hon blev hemskickad. Dagen efter madde Allison sémre, hennes
man Kevin var nu hemma fran affarsresan, och han ringde 112. Lakarna insag nu vad som hade
skett, hon hade fatt en stroke i hjarnstammen och hade nu drabbats av LiS. Med en otrolig
kampaglod, hart arbete och tidigt paborjad rehabilitering lyckades Allison sla sig fri fran LiS,

vilket &r valdigt ovanligt.

Kvalitetsgranskning

En kallkritisk granskning av patografier med hjélp av fragestallningar utarbetat av Segesten
(2017) genomfordes. Patografierna bearbetades pa ett induktivt satt, vilket innebar att bockerna
lastes med ett Oppet sinne och ett fordomsfritt synsatt. For att fa en uppfattning om patografierna
hade onskvard kvalitet diskuterades fragorna fran granskningsmallen gemensamt. De fragor som
diskuterades var: vilken form av litteratur, ansvarig utgivare, vem vilka ar
forfattaren/forfattarna, vilken kompetens har forfattarna, varderingar, vilket perspektiv har
anlagts, vilket mal har de haft, nar trycktes kallan och har tidpunkten nagon betydelse for
kunskapskvaliteter, har texten blivit kvalitetsgranskad samt pa vilket satt kan forfattarna
anvanda denna text for att utveckla akademisk eller professionell kunskap inom amnesomradet.
En sammanstalld bedémning kring kvalitén av materialet gjordes efter att fragorna besvarades
for varje enskild patografi. Hansyn togs till vilket férlag som valt att ge ut patografierna eftersom
kanda forlag vanligtvis gor en egen granskning av innehallet, vilket styrker patografiernas
trovardighet. Alla patografier gavs ut av kanda forlag och saledes 6kar trovardigheten. Tre av
patografierna gavs ut under 2000-talet och den fjarde gavs ut i slutet av 1900-talet, vilket kan

paverka kvaliteten da denna ar 6ver 20 ar gammal.

Analys

En kvalitativ manifest innehallsanalys har utforts i enlighet med Graneheim och Lundman
(2004). Vilket innebar en textnara analys av vad som faktiskt sades och skrevs i patografierna.
Analysen genomfordes i flera olika steg: Meningsenhet, dversattning, kondensering,

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

Institutionen for hélsa, larande och teknik
Avdelningen for omvardnad och medicinsk teknik



mot studiens syfte och genererade 253 meningsenheter. Varje meningsenhet fick en siffra och
bokstav beroende pa vilken patografi meningsenheterna tagits ur. Detta gjordes for att latt
kunna ga tillbaka under hela arbetets gang och for att hitta ratt patografi och meningsenhet.
Dérefter Gversattes meningsenheter fran tre patografier fran engelska till svenska och den fjarde
boken var redan Oversatt. Som ett nédsta steg i processen genomfordes en kondensering av
meningsenheter. Att kondensera innebar att 6verflédiga ord reducerades och de vasentliga
delarna i enheterna bibeholls (Graneheim & Lundman, 2004). | denna process ar det viktigt att
inte paverka den ursprungliga inneborden i meningsenheterna och att det hela tiden knyter an till
syftet. Nar kondenseringen var genomford tilldelades varje meningsenhet med samma innebdrd
siffror i kategoriseringsstegen, meningsenheter med samma innebdrd fick slutligen samma siffra.
Dessa meningsenheter sattes sedan samman med liknande innehall och skapade kategorier.
Kategoriseringen genomfordes i flera steg och forfattarna reflekterade kontinuerligt med
varandra under processen. For att fa en tydlig dverblick 6ver de slutkategorier forfattarna fick
marktes de d&ven med var sin farg. Varje kategori ska ha en rod trad som den beskrivande texten
forhaller sig till (Graneheim & Lundman, 2004). Efter kategorisering framkom slutligen 5

huvudkategorier (Tabell 1). Darefter skrevs brodtext till de olika kategorierna.

Forskningsetiska 6vervaganden

Studien har tagit stdd av Belmontrapporten och dess tre grundldggande etiska principerna:
respekt for personen, gora-gott-principen samt rattviseprincipen (Kjellstrom, 2017).

Respekt for personen har tva etiska 6vervaganden, respekt for autonomi och skydda den som har
begransad autonomi. Personers formaga till sjalvbestaimmandet kan ga forlorad helt eller delvis
pa grund av olika omstandigheter i livet och skall skyddas ( Kjellstrom, 2017). Respekt for
personen anses ha dvervagts och ar forsvarbart da patografier ar skrivna av personerna sjélva
och saledes har de gjort ett aktivt val att exponera sina upplevelser.

Gora-gott-principen handlar om att ta vara pa manniskors vélbefinnande och beskrevs som en
etisk skyldighet som innefattar tva delar: inte skada deltagarna och att maximera mojliga
fordelar (Kjellstrom, 2017). Ingen skada har uppstatt da forfattarna varit textnara och forhallit
sig till innehallet i patografierna.

Rattviseprincipen utgar fran att ge likvardig behandling och hur férdelning av fordelar och
nackdelar ska ske (Kjellstrom, 2017). Inget vérde har lagts pa personernas personliga
omsténdigheter, eftersom forfattarna har haft ett neutralt synsétt och lamnat egna varderingar

och tolkningar at 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 brodtext samt styrks med citat tagna ur

patografierna.

Tabell 1. Oversikt dver slutkategorier (n=5)
Slutkategorier

Att vara levande begravd och att ha ett starkt kénsloliv

Att vara i beroendestéallning och behdva stdd

Att forlora kontrollen dver kommunikation och kroppsfunktioner
Att erfara attityder och véarderingars paverkan pa omvardnaden

Att aterfa framtidstro och kommunikationsférmagan

Att vara levande begravd och att ha ett starkt kansloliv

Att vakna upp med LiS upplevdes som att vara levande begravd med ett starkt kansloliv med
humorvéxlingar. Gemensamt upplevde personerna med LiS forvirring som blev till panik och
upprérdhet (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014).
Allison och Richard upplevde LiS som att vakna upp i en mardrém, som de hoppades skulle ta
slut. Den forsta tiden led de dven av depression. (Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Mia
upplevde att hon relativt fort fick tillbaka sin karaktar med egna asikter och omdoémen (Austin &
Ryan, 2018).

“At first, 1 felt as if I was buried alive.” (Austin & Ryan, 2018, s.2)

For att inte bli helt fortvivlad beskrev Jean-Dominique hur han var man om att kianna vrede och
avsky, det hjalpte dven honom att halla uppmarksamheten uppe. Han upplevde dven att det tog
lang tid, flera dygn i koma och flera veckor i en slags dimma, innan han insag hur stor skadan
var. Trots de forsamrade framtidsutsikter kunde han kanna ett lugn 6ver sin nya situation
(Bauby, 2008). Kanslorna kunde skifta sa pass att lycka och sorg kom pa samma gang. Ett bad,
personliga kladerna eller att traffa sina barn och inse forlusten av att inte kunna omfamna dem,
kunde starta dessa kanslostormar (Bauby, 2008). Att inte fa ha sina narstaende hos sig gav

radsla, ensamhet, forddmjukelse och angest beskrev Allison (O'Reilly, 2014).

“En vdg av sorg skoljer éver mig. Théophile, min son, sitter snallt dar, hans ansikte ar
en halvmeter fran mitt, och jag, hans far, har inte den sjalvklara rattigheten att dra
handen genom hans tjocka har, gripa tag i hans duniga nacke, krama hans lilla lena och
ljumma kropp sa hart att han ndstan tappar andan” (Bauby, 2008, s.78).
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Gemensamt upplevde personerna att kroppen sag annorlunda ut (Austin & Ryan, 2018; Bauby,
2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Férutom att se annorlunda ut kunde det dven
uppleva att de hade vaknat upp till en helt annan person med daligt sjalvfortroende, oro for hur
det skulle bli och en dnskan att passa in. Trots de stora fordndringarna kunde Mia se likheter
med det gamla livet, men att hon skulle leva det annorlunda (Austin & Ryan, 2018). Skvallret
om att passa battre i grénsaksdisken an i manniskoslaktet var nagot Jean-Dominique kunde
relatera till (Bauby, 2008).

“Pa deras tonfall forstod man att bara en obegavad person kunde tro nagot annat dn att
jag nu passade bdttre i gronsaksdisken dn i mdnniskosldkte.” (Bauby,2008, s.88)
Sorgen over allt som tagits ifran personerna, som att kunna besvara narhet samt saknaden for allt
som par brukade gora var nagot som bekymrade dem (Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly 2014).
Det forflutna livet forsvann och begransades mer och mer till minnen (Bauby, 2008). Bade
Allison och Richard kénde sig helt hjalpldsa av den situation de befann sig i, att bara kunna ligga

i sdngen och inte kunna gora nagonting (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 beroendestallning och behéva stod

Avsaknaden av kontroll och en osédkerhet for vad som forvéntades vid ankomsten till sjukhuset
var skrammande, Allison visste inte vad som férvantades av henne och om hon skulle fa den
hjalp hon behévde (O'Reilly, 2014). Richard upplevde att han hade mycket att leva fér men inte
styrkan att gora det pa egen hand ( Marsh & Hudson, 2018). Anhdriga och sjukvardspersonalen
blev valdigt viktiga for dem och alla personer kdnde ett behov av stdd for att kunna ta sig
igenom LiS (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014).
Richard upplevde sig forsvarslds nar han blev lamnad ensam (Marsh & Hudson, 2014) och Mia
upplevde att enda séllskapet var hennes egna tankar pa kvallar och nétter (Austin & Ryan,
2018). Nar Allison insag hur stort behov hon hade av andra manniskor for att kla sig, tvétta sig
och aven att bli kliad var det valdigt frustrerande. Trots de stora behovet av hjélp visste hon inte
alltid vad hon behovde hjélp med, det var en tuff anpassning for henne men hon kande sig anda
valsignad (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, 5.38)
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Personerna kéande sig utlamnade da de nu inte langre kunde vara privata och de behdvde hjalp
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, 5.74)
Personer med LiS var i behov av rullstol vilket gav olika intryck och var chockerande. Jean-
Dominique hade svart att forsta sambandet mellan sig sjalv och en rullstol (Bauby, 2008).
Allison forknippade rullstolen med att vara funktionshindrad, men fick héra av personalen att
rullstolen skulle ses som ett verktyg (O'Reilly, 2014). Mia upplevde sig som en cirkusattraktion,
da hon hjalplost forflyttades till rullstolen omgiven av sjukvardspersonalen (Austin & Ryan,

2018). Chocken med rullstolen visade sig d&ven kunna vara halsosam (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 | had hurt my bottom, meaning |
had to be lifted back out of my chair and into bed.”” (Austin & Ryan, 2018, s.10)

Att forlora kontrollen 6ver kommunikation och kroppsfunktioner

Att drabbas av LiS innebar en forlust av néstan alla kroppsfunktioner. Personerna forsokte
koncentrera sig pa att rora nagon av kroppsdelarna, men ingenting hande (Austin & Ryan, 2018;
Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Varkande kroppsdelar och smérta
uppstod av att vara sangbunden. Jean-Dominique tyckte det var en plaga att inte kunna avgora

om hans hander var brannheta 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 forlusten av kroppsfunktionerna var fruktansvard (Austin & Ryan,
2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). For Allison var det ett trauma att
inte kunna rora sig eller tala, och chockerande att bara kunna stirra rakt fram (O'Reilly, 2014).
De upplevde sig inlasta i sina kroppar, tiden upplevdes sta stilla. Rorelser som tidigare gjordes
automatisk skulle kdnnas som ett mirakel om de kunde utféra dem igen (Austin & Ryan, 2018;
Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Jean-Dominique upplevde en kénsla av
att vara i en glaskupa (Bauby, 2008).

Institutionen for hélsa, larande och teknik
Avdelningen for omvardnad och medicinsk teknik



12

“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)

Forsoka kontrollera sina kroppar gjorde personerna helt slut av anstréngning (Austin & Ryan,
2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Att fa bort en fluga fran nasan
kunde jamféras med en brottningsmatch och att forsoka lyfta ett 6gonlock var rena
tyngdlyftningen (Bauby, 2008).

“En kolsvart fluga sldr sig ner pd min ndsa. Jag vrider pa huvudet for att kasta av den.
Den klamrar sig fast. De brottningsmatcher man kan se under Olympiska spelen &r
ingenting i jamforelse med detta.” (Bauby, 2008, s.108)

Att inte kunna gora sig hord och kommunicera var nagot som tyngde dem, de forsokte skrika
men allt som hérdes var rosten i deras huvud (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh &
Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Det fanns tillfallen da Mia glémde bort sin oférmaga att inte
kunna prata, fragorna stélldes i hennes huvud och inte hogt (Austin & Ryan, 2018). Richard
upplevde att det var tortyr att inte kunna férmedla att han var vaken och medveten nar lakarna
ville stdnga av respiratorn som holl honom vid liv. Richard kdnde sig ensam och ansvarig for att

forsoka reda ut hur han skulle gora sig hord (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 for att be om hjélp var oftast otillrackliga, en del av personalen kom
knappt in i rummet innan de forsokte tyda signalerna medan andra ignorerade dem (Bauby,
2008).

“Oftast har jag alltsd bara ett torftigt forrad av minspel, blinkningar och
huvudskakningar att tillga for att be nagon att stanga dorren, spola vatten, sénka ljudet
pa Tv:n eller fluffa upp en kudde. Jag lyckas inte alltid. ”(Bauby, 2008, s.44)

Gemensamt hade personerna kvar sina sinnen, de kunde se, hora, lukta, smaka och kanna
(Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Jean-
Dominique drabbades dock av en allvarlig horselstorning ocksa (Bauby, 2008). Att kanna all
berdring men inte kunna kontrollera kroppen var svart att acceptera, men samtidigt kande

Richard en stor tacksamhet 6ver att kunna se (Marsh & Hudson, 2014).

| just had to be grateful that | could still see. I figured it was better to be trapped in the
light than in the dark.” (Marsh & Hudson, 2014, 5.46)
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Forlust av svaljfunktionen innebar att personerna inte kunde &ta eller svélja sitt saliv (Austin &
Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Kaloribehovet for
personerna fick sakras genom magsond, vilket tog tid att vanja sig vid beskrev Allison (O'Reilly,
2014). Att inte kunna svalja plagade dem och det uppkom en kansla av att drunkna vilket gav
panik (Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Richard
upplevde att det kandes som att kika ut fran insidan av en fisktank, bankande pa glaset och
forsoka fly (Marsh & Hudson, 2014). Jean-Dominique hade varit lyckligast i varlden om

Overskottet av saliv hade kunnats svéljas 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 fér Jean-Dominique. Han fick abstinens av att inte

kunna ata mat pa egen hand, sa han hetsat i fantasin (Bauby, 2008).

“For ndjes skull tar jag min tillflykt till mitt levande minne av smaker och dofter, ett
outtomligt forrad av sinnesintryck.” (Bauby, 2008, s.41)

Att erfara attityder och varderingars paverkan pa omvardnaden

Det fanns en variation i hur personer med LiS tyckte att personalen bemétte dem samt hur tiden
pa sjukhuset upplevdes. Nar Allisons favoriter inte jobbade visste hon aldrig nar 6vrig personal
skulle uppmérksamma henne, eller om hon skulle fa hjalp med sina behov (O'Reilly, 2014).
Tiden pa sjukhuset var valdigt tufft och gav en kansla av att vara pa institution for Mia. Trots att
personalen var fantastiska samt att hon hade sina anhériga hos sig var det hemskt att fira

hogtider pa sjukhuset, en kénsla av ensamhet skéljde dver 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)

Né&r Richard vaknade saknade han information om vad som hade hant honom, hur han skulle
utfora sina behov, hur han skulle be om hjélp och han upplevde &ven att lakarna 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 fa diagnosen LiS upplevdes ta lang tid, Mia upplevde att tid gick till spillo. Hon ansag att
denna tid kunde anvandas for att gora skillnad for henne. Hon upplevde &ven en osékerhet i hur
sjuk hon var och tappade fortroendet for sin fysiska formaga att bli battre, pa grund av att
lakarna kunde ge falska férhoppningar. De sma framstegen Mia gjorde under sin sjukhusvistelse
blev hon valdigt glad fér men hon upplevde att ldkarna inte trodde att det var mojligt (Austin &
Ryan, 2018). Lakaren hade ingen forstaelse for en yngre persons behov och kunde inte lova att
det skulle bli battre, men lakaren gav anda inspiration och drivkraft i aterhamtningen for 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)
Natterna upplevdes hemska for Allison och Mia, de hade svart att somna och de réaknade ner tills
det blev morgon. Mias sémn blev dven stérd pa grund av att personalen oftast vackte henne
forst. Dagarna gick att hantera medan natterna var de varsta 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)

| patografierna framkom det att Jean-Dominique, Richard och Mia upplevde att de ej blev
bemotta pa ett vardigt satt vid flera tillfallen. De kunde uppleva att personalen pratade med
varandra och éver huvudet pa 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 dven en stor tacksamhet bland personerna, vissa ur personalen behandlade dem
som manniskor, 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 aterfa framtidstron och formagan att kommunicera
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Bortsett fran bristen pa rorlighet sa var det inget fel pa personernas vision och de tappade aldrig
minnet eller sin medvetenhet. De valde att kdmpa for sin hédlsa och hittade olika satt for att
kunna hantera LiS. Alla personer hade sina sinnen i behall sa de ansag att de skulle klara sig
(Austin & Ryan, 2018; Bauby, 2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014). Mia kunde ké&nna
en frustration Gver situationen hon befann sig i, for att fa ur sig denna frustration anvande hon

copingstrategier (Austin & Ryan, 2018).

“I discovered that in fact my memory wasn’t badly affected and | found that I could
remember things and also learn new things in just the same way as | had before the
stroke.!”’(Austin & Ryan, 2018, s.12)
Insjuknandet i LiS sdag Mia som nagot positivt, dels att hon drabbades som ung och att hon
borjade uppskattade allt vad livet innefattades av. Hon valde livet i stallet for att lagga sig ner

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

15;1;71 told life is for living so I intend to live the hell out of it'!! ” (Austin & Ryan, 2018,
S.

Att borja fa tillbaka kontrollen éver livet samt att kunna fatta egna beslut gav tacksamhet. En
viktig férandring fysiologiskt var att genom blinkningar kunna vara delaktig i beslutsfattanden.
Det gav kontroll och en kénsla av att fortfarande vara en person med egna asikter vilket var en
viktig milstolpe psykologiskt (Marsh & Hudson, 2014). Nar Jean-Dominique hittade sig sjalv
igen och fick sina vanor tillbaka blev han 6vertygad att detta var borjan pa ett nytt liv (Bauby,
2008). En liten sak som att fa ha sina egna klader gav uppskattning for Allison och Jean-
Dominique, om de inte hade varit for att det var en mardrom att ta pa sig dessa, beskrev Jean-
Dominique (Bauby, 2008; O'Reilly, 2014). Det nya livet skapade ocksa besvikelse nar de gick
flera timmar utan nagra framsteg (Marsh & Hudson, 2014). Allison kande att hon hade ett liv
framfor sig och onskade att fa de verktyg och chansen att bli béttre och fa 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, 5.68)

Logopeden var viktig for personerna, de fick hjalp av denne att lara sig att kommunicera med
tgonen, nagot som upplevdes extremt tréttsamt och utmattande (Austin & Ryan, 2018; Bauby,
2008; Marsh & Hudson, 2014; O'Reilly, 2014).

“Jag blev alldeles utmattad och det kdndes som om jag var grottmanniska i fard med att
upptécka spraket. ” (Bauby, 2008, s.46)
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Att kommunicera med bokstavstavla var véldigt bra da varje bokstav blev nedskriven och
meningar kunde inte tolkades av andra, vilket gjorde att feltolkningar undveks (Bauby, 2008).
Tack vare en bokstavstavla kunde personerna férmedla sina tankar och fragor, detta var nagot de
verkligen uppskattade och kénde en stor tacksamhet for (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 kansloliv, Att vara i beroendestéllning och behdva stod, Att forlora

kontrollen éver kommunikation och kroppsfunktioner, Att erfara attityder och varderingars
paverkan pa omvardnaden, Att aterfa framtidstro och formagan att kommunicera. Diskussionen

har utformats utifran huvudkategorierna med stod av olika omvardnadsbegrepp.

| kategorin “Att vara levande begravd och att ha ett starkt kansloliv ” framkom det att
personerna fick ett forandrat liv med fysiska, psykiska och existentiella férandringar. Framfor
allt var det syndromets paverkan pa kroppen som bidrog till denna férandring. Detta kan bidra
till ohdlsa. Svensk sjukskoterskeférening (2017) menar att man ska synliggora vad halsa innebéar
for personen for att undvika ohélsa. Med hjélp av personen och andra inom halso-och
sjukvarden skapas forutsattningar for att framja halsa hos den unika personen (Svensk
sjukskaterskeforening, 2017). Holloway et al. (2005) beskriver att ett sjukdomstillstand kan ge
personer en samre syn pa livet och att det paverkar livskvaliteten negativt. Enligt Willman
(2014) finns det delade meningar hur hilsa och livskvalitet forhaller sig till varandra, livskvalitet
kan ocksa beskriva hur folk har det men aven 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 &r valdigt individuellt vad som ar livskvalitet for olika personer vilket
aven styrks av Willman (2014) som forklarar att halsa &r nagot annat och nagot mer an franvaro
av sjukdom. Halsa upplevs nar personen finner mening i livet (Willman, 2014). | resultatet
framkom det att personerna kunde kéanna livskvalitet trots LiS. Vilket kan bero pa att livskvalitet

kan ses mer som en social interaktion, &n forlust av fysiska funktioner (Demertzi et al., 2014).

Institutionen for hélsa, larande och teknik
Avdelningen for omvardnad och medicinsk teknik



17

Det ar viktigt att ha i atanke att livskvalitet kan variera, och att sjukskoterskan ska ha en dialog
med personen dar man tar upp vad livskvalitet innebér for denne. For att skapa en god relation &r

det viktigt att lyssna, bekrafta de som &r sagt samt ge utrymme och tid for personen.

| resultatet “Att vara i beroendestéllning och behdva stod ” framkom det att personer med Lis
var beroende och behovde stod vilket resulterade i avsaknad av kontroll och daligt
sjalvfortroende. Personerna bekraftade att sjukvardspersonal och anhériga var viktiga och att de
hade behov av stod for att ta sig igenom LiS. Med hjélp av familj och véanner samt de
framgangar som har gjorts inom sjukvarden och rehabiliteringen, ar det méjligt fér manga
personer med LiS att leva meningsfulla liv i samhéllet (Khanna et al., 2011). Wiklund Gustin
(2015) namner att i situationer dar man forlorar sitt stod i livet, kan kanslor som oro och angest
utvecklas. Att inte kunna hantera sin tillvaro skapar maktléshet, sorg och saknad nar det tidigare
livet gor sig pamint (Wiklund Gustin, 2015). Sjukskéterskans roll ar att finnas som stod for det
som gatt forlorat och viktigast av allt ar att hjalpa personen att forsonas med den nya vandningen
livet tagit (Wiklund Gustin, 2015).

| kategorin "Att forlora kontrollen 6ver kommunikation och kroppsfunktioner ” framkom det att
personerna forlorade nastan alla kroppsfunktioner och det som tyngde dem mest var oférmagan
att inte kunna tala eller gora sig hérd. Kommunikation &r en viktig aspekt i omvardnaden. Om
inte kommunikationen fungerar pa grund av otydlighet eller att den &r krankande, kan
kommunikationen skapa ett lidande som kan bindas samman med sjukdomslidande, vardlidande
och livslidande (Wiklund Gustin, 2015). Det finns tre aspekter pd kommunikation: narrativ,
rationell och etisk. Den narrativa innefattar manniskors beréttelser, rationell kommunikation
innebar kommunikationens betydelse for relationen och etisk kommunikation handlar om att
respektera andras sarbarhet och hantering av maktaspekter i forhallande till andra manniskor
(Wiklund Gustin, 2015). Kommunikationen har ocksa en stor betydelse for personers autonomi.
Sjukskoterskan bor mojliggora anvandandet av personens egna resurser till att skapa ett gott liv
pa egna villkor, vilket aven styrks av Wiklund Gustin (2015). Genom att samtala och undersoka
de resurser personen har samt att finnas som stdd till personen, kan ett gott liv skapas. Olika
kommunikationshjalpmedel kan skapa delaktighet och ett gott liv utifran de resurser personen
har. Kommunikationshjalpmedel ger en mojlighet for personen att uttrycka sig och att inte bli

missforstadd, och pa sa satt fa fram sina egna asikter och kanna sig hord.
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Det framkom i kategorin > Att erfara attityder och varderingars paverkan pa omvardnaden ” att
personerna upplevde delvis bristfallig omvardnad i form av att lakare inte forstod deras behov
och att de inte fick den hjélp de behovde. Det ar vanligt att halso- och sjukvardspersonal inte kan
hantera omvardnaden av personer som lever med LiS, pa ett tillfredsstallande och gynnsamt sétt
(Sernadela et al., 2017). Urguhart et al. (2018) lyfter fram att sjukskoterskors attityder har stor
inverkan pad hur omvardnadens kvalitet blir for personen. Sjukskaterskor paverkar personers
maende och bristfallig omvardnad kan leda till att sjukhusvistelsen blir langre (Urguhart et al.,
2018). Attityder och varderingar fran omgivningen kan leda till avsiktliga eller oavsiktliga
handlingar, krankande handlingar eller formell diskriminering. Detta uppstar oftast pa grund av
okunskap utifran de olika normer som finns. Det finns ocksa en omedvetenhet hur varderingar,

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

Inom omvardnaden finns det tva olika aspekter: Relationsaspekten som handlar om relationen
mellan sjukskaterska och person, dar sjukskoterskan bekraftar personen som en individ utifran
respekt, integritet och vardighet. Det praktiska sjukskoterskan gér inom omvardnaden,
exempelvis hjalp vid personliga hygienen och pakladning hor till sakaspekten. For att fa en
helhet i omvardnaden &r dessa aspekter viktiga att forhalla sig till, bade for personen och for den
som vardar (Ternestedt & Norberg, 2014). Ett exempel kan vara nar sjukskoterskan kommer in
till en person med LiS, och uppméarksammar och ser de signaler personen férmedlar. Detta kan
gora sa personen upplever tillit till sjukskoterskan och att denne har den kunskap som kravs for
att kunna hjalpa. Genom detta exempel belyses dessa aspekters betydelse for en god omvardnad
dar personens respekt, integritet och vardighet bevaras. For att uppna detta skall personen alltid
vara i fokus och det ar viktigt att ha en dialog med den som behéver hjalp med sin omvardnad.
Dér personer kan ha svart att sjalv uttrycka sig kan det vara lampligt att ha en dialog med dennes

anhoriga, for att fa information om och stod i vad som ar viktigt for den sjuke.

| resultatet framkom det att det gick flera dagar utan att nagonting hande och att det tog lang tid
innan rehabiliteringen borjade. Den tiden kunde gora skillnad i aterhamtningen. Forskning har
visat att tidig rehabilitering och intensiv omvardnad for personer med LiS forbattrar motorisk
aterhamtning markant (Anderson et al., 2010). Khanna et al. (2011) anser att det finns en stor
risk for feldiagnostisering och darfor maste kliniker kanna till LiS. Denna feldiagnostisering har
uppmarksammats dar personer varit i koma eller vegetativt tillstand efter langvarig
medvetsloshet (Khanna et al., 2011). LiS maste uppmarksammas sa att ratt diagnos satts i ett
tidigt skede for att undvika ett vardlidande for personen. Vardlidande ska forebyggas och
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elimineras av sjukskdterskan da det ar dennes ansvar. Vardlidande kan handla om att personer
forsummas, kranks eller att personen helt enkelt far feldiagnos eller
behandling (Wiklund Gustin, 2014). For att uppmarksamma LiS kan fortbildning inom &mnet

vara nodvandigt inom halso-och sjukvarden for att minimera risk for lidande.

Det framkom i kategorin Att aterfa framtidstro och formagan att kommunicera” att nar
personer fick vara delaktiga och ta egna beslut i sin vard gav det uppskattning av livet trots LiS.
Sjukskoterskor har ett ansvar att ge en god omvardnad och gora personer delaktiga i sin
omvardnad (Svenska sjukskoterskeforening, 2017). Socialstyrelsen (2015) namner dock att
personer sjalva har ett visst eget ansvar, genom att medge eller visa att de vill vara delaktiga. De
tillfallen da personer inte har forutsattningar eller vill vara delaktig i sin vard, far sjukskoterskan
hantera varden till dem (Socialstyrelsen, 2015). Insjuknandet i LiS som medfor nedsatt
kommunikationsformaga kan upplevas ge svarigheter for personers delaktighet i sin vard.
Personer ska fa en majlighet till att kunna ta egna beslut géallande sin vard, och sjukskoterskan
skall forsoka hitta en balans i delaktighet (Halso- och sjukvardslag [HSL], 2017). Demertzi et al.
(2014) poéngterar att personer med LiS alltid bor behandlas som autonoma och att autonomin
ska skyddas, de beskriver dven vikten av att forhalla sig till de etiska principerna enligt
Belmontrapporten. Personer med LiS har intakt kognitiv formaga och &r kompetenta att ta egna

beslut gallande sin egen vard (Demertzi et al., 2014).

Anderson et al. (2010) bekraftar att tidig rehabilitering och en personcentrerad vard, dar
personen ar delaktig ar av stor vikt. Personcentrerad vard innebar att personen ska vara i fokus
och att varden ska utga fran personens egna upplevelser och vad denne anser ar ohalsa och
sjukdom. Att tillata personen att uttrycka sina upplevelser och att sjukskaterskan aktivt lyssnar
ar viktigt, det ar en av hornstenarna i personcentrerad vard (Dahlborg Lyckhage et al., 2018).
Enligt Florence Nightingale ar halsa nagot som sker inuti manniskan och att vardens uppgift ar
att skapa forutsattningar s att halsa framjas. Att framja halsa ar vad personcentrerad vard

handlar om i allra hogsta grad (Svensk sjukskéterskeférening, 2017).

Metodkritik

Studiens trovardighet diskuteras utifran begreppen palitlighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet
enligt Graneheim och Lundman (2004). Enligt Holloway och Wheeler (2010) kan
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palitlighet uppnas genom att noggrant beskriva alla delar av metoden. Analysprocessen och
litteratursokningen i var studie var utforligt beskriven. Med stor noggrannhet togs
meningsenheter ut vilket starkte palitligheten samt att vi paminde oss om att utféra detta

pa ett fordomsfritt och induktivt satt, genom att lamna egna varderingar och tankar utanfor.
Bdckerna lastes var for sig och genom detta finns risk for bristande samstdmmighet i urval av
meningsenheter. Daremot reflekterade vi gemensamt éver de meningsenheter som valdes ut,
vilket kan ses som en styrka. Citat fran originaltexten skrevs ordagrant med referering och
sidnummer och anvéndes till resultatet, vilket starkte studiens palitlighet. Enligt Holloway &
Wheeler (2010) okar palitligheten om mojligheten till att upprepa en likande studie finns. Vi
anser att det ar mojligt att upprepa en liknande studie da tillvagagangssattet ar val formulerat
under metoddelen och resultatet bygger pa patografier av personer som har/haft syndromet LiS.
Tillforlitlighet i kvalitativa studier handlar bland annat om att analysen &r gjord sa att man
kanner igen sig i resultatet (Holloway & Wheeler, 2010). | studien har personers upplevelser
presenterats pa ett textnara satt vilket bedoms bidra till att starka tillforlitligheten. En svaghet
med var studie kan dock vara att det ar fa patografier som ingar i resultatet. Fler

patografier hade kanske kunnat ge ytterligare perspektiv och gjort studien mer tillforlitlig.
Overforbarheten innebar i vilken utstrackning resultatet i arbetet gar att 6verfora till andra
grupper, kontexter eller situationer. Genom en innehallsrik presentation av resultatet med stod av
citat menar Holloway och Wheeler (2010) att det ger en hog dverforbarhet. | kvalitativa studier
ar det lasaren som avgor om det ar verforbart. Vi anser att resultatet kan 6verforas pa andra
personer med LiS eller liknande tillstand och att kunskapen kan hjalpa anhériga och

sjukskaterskor att ge god omvardnad.

Slutsatser

| denna studie framkom det att insjuknandet med LiS gav fysiska, psykiska och existentiella
forandringar i personernas liv. Genom att skapa en god vardrelation mellan person och vardare
samt vara medveten om dessa forandringar kan ohélsa och lidande undvikas. Okad och utbredd
kunskap om LiS och andra sjukdomar med liknade symtom, som exempelvis ALS, stroke och
multipel skleros, anses viktiga och av betydelse for att forbattra vardrelationer och
personcentrerade vard. Attityder, varderingar och normer har stor inverkan pa hur omvardnadens
kvalitet blir for personen, det &r av stor vikt for sjukskéterskor att vara medveten om detta. |
studien framkom det att syndromet LiS ar svar diagnostiserat, vilket gor att det behdver belysas

och uppméarksammas. Fler inom héalso- och sjukvarden behover vetskap om att LiS finns.
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Kunskapen om LiS ar bristfallig och mer forskning inom omvardnad vid LiS behévs for 6kad
patientsakerhet, valbefinnande och minskad risk for vardlidande. Denna studie kan bidra till att
sjukskaterskor och dven andra inom hélso- och sjukvarden kan 6ka sin kunskap och forstaelse

samt skapa intresse for LiS och andra liknande sjukdomar.

Forfattarnas bidrag

Forfattarna laste alla fyra patografier och efter det sd plockades meningsenheter ut fran tva
patografier var som svarade mot syftet. Meningsenheterna diskuterades, kondenserades och
kategoriseras tillsammans. Forfattarna upplevde att det var lattare att veta vad meningsenheterna
innefattade da forfattarna hade last alla patografier. All 6vrig datainsamling har genomforts
tillsammans och sa aven skrivandet av studien. Forfattarna har tillfort lika mycket till arbetet.
Infor opponentskap har forfattarna traffats och gemensamt gatt igenom de arbeten forfattarna

opponerat pa, samt fordelat talutrymmet sa att bada har varit delaktiga vid seminariet.
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