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Sammanfattning    

Detta är en narrativ uppsats som bygger på tre självbiografier av svenska kvinnor som 

själva drabbats av Amyotrofisk lateralskleros (ALS). Den belyser patienters upplevelse 

av att leva med ALS som är en sjukdom som angriper det motoriska nervsystemet. 

Symtomen är fortskridande muskelsvaghet och förlamningar med atrofier som med 

tiden utvecklas med andningsbesvär och infektioner som följd, detta är ofta orsaken till 

att patienterna avlider. Sjuksköterskans roll beskrivs ingående och vikten av att kunna 

bemöta patienterna i deras livsvärld och kunna ge en god omvårdnad. I analysen 

sorterades materialet in under fem olika teman som utgör grunden för resultatet, dessa 

teman är: upplevelsen av skuld och skam, när kroppen inte lyder längre, existentiella 

tankar, omgivningens betydelse och fånga dagen. Resultatet levandegörs av citat från 

författarnas böcker för att på så sätt förstärka upplevelsen av hur det kan vara att leva 

med ALS. Det är en resa som beskriver allt från skuldkänslor och förnekelse över att 

tappa kontrollen över sin kropp och skammen över att behöva hjälp, till att lyckas finna 

mening med livet och ta vara på nuet. Diskussionen fördjupar sig på ordet hopp och 

dess betydelse för ALS-patienter och även hur viktig omgivningens betydelse är för 

ALS-patienter i kampen om att orka kämpa vidare men även kunna finna lycka och 

mening med livet.  

 

 

 

 

 

Nyckelord: ALS, upplevelsen, narrativ, sjuksköterskans roll, omgivningens betydelse, 

skuld och skam, fånga dagen, existentiella tankar 
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INLEDNING 

Här är ett citat som berört oss mycket och är en av anledningarna till att vi ville studera 

detta område mer: 

 

Jag har, ”mitt i livet”, invaderats av en ovanlig sjukdom. ”amyotrofisk 

lateralskleros”, ALS. Den har ett snabbt och aggressivt förlopp. Det finns 

bara en utgång: döden. Ingen bot. Ingen bättring. Vad händer med en 

människa då? För ett år sedan var jag en heltidsarbetande tv-reporter. Idag 

kan jag inte äta själv, inte gå och inte tvätta mig. Jag känner en djup sorg 

över allt jag inte kommer at få uppleva. Jag är bedrövad för att jag snart 

kommer att lämna mina fyra barn. Samtidigt känner jag en stor lycka och 

glädje över allt jag upplever just nu. Flera gånger varje dag fylls mitt hus 

med skratt. Låter det märkligt? 

( Lindqvist 2004, s. 7) 

 

Att få en diagnos med en obotlig sjukdom är nog svårt för de flesta att föreställa sig, att 

det dessutom är en sjukdom som inom några få år kommer att ta ens liv gör att hela 

deras livsvärld i en enda mening förändras och meningen med livet ställs på kant. Hur 

ska man kunna leva vidare med vetskapen om att kroppen kommer förtvina och de 

motoriska förmågorna kommer sluta fungera tills andningsmuskulaturen till sist 

kollapsar och man inte längre kan andas. Frågor som hur ska jag berätta för mina nära 

och kära dyker upp och hur ska jag orka, vad händer nu. Att hitta en mening med livet 

och att skapa en meningsfull tillvaro trots alla tankar och funderingar kan inte vara lätt. 

Hur tacklar man som sjuksköterska dessa existentiella frågor?  

 

 

BAKGRUND 

Sjukdomsförlopp 

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) är en degenerativ nervsjukdom som främst drabbar 

personer i åldern 45-50 år men sjukdomen kan debutera redan från 20-årsåldern och 

uppåt. Majoriteten av alla patienter med ALS avlider inom 5 år, ibland redan efter 1-2 

år. Orsaken till ALS är idag okänd (Svensson 2010, s. 547). Symtomen vid klassisk 

ALS är fortskridande muskelsvaghet och förlamningar samtidigt med muskelatrofier 

och facikulationer, det vill säga vågformiga darrningar i muskulaturen. Progressiv 

bulbär pares är ett annat symtom som ger svaghet och förlamning i tunga och svalg 

vilket leder till tal- och sväljsvårigheter. Med tiden utvecklas även svåra andningsbesvär 

med infektioner som följd, vilket ofta är orsaken till att patienten avlider (Svensson 

2010, s. 547). Eftersom orsaken till ALS är okänd finns det ingen medicinsk behandling 

som botar, insatserna inriktas i stället på att ge patienterna god livskvalitet. Det handlar 

om symtomlindring, stöd och god omvårdnad (Socialstyrelsen 2010).  

 

 

Under 2011 har det skett ett stort genombrott i ALS-forskningen. En forskargrupp i 

Florida knäckte den genetiska koden och fann sjukdomsanlaget på kromosom 9 med 

förändringar på en specifik gen. Förändringen sitter precis bredvid genen och har därför 
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varit svår att upptäcka. Kunskapen om denna specifika gen är ny och mycket forskning 

pågår för att ta reda på vilken funktion den har hos friska personer. DNA-analys för 

genen kan erbjudas till patienter med ALS för att säkerställa diagnos, eftersom man 

ännu vet för lite om genen kan man inte erbjuda friska personer DNA-test (Munch-

Andersen 2011). Fyndet kan komma att innebära ett minskat lidande för de patienter 

som utreds för ALS, eftersom diagnos kommer att kunna fastställas mycket tidigare. 

 

Medicinsk fakta 

ALS diagnostiseras med hjälp av en klinisk undersökning, elektromyografi (EMG), som 

mäter den elektriska aktiviteten i musklerna som hos patienterna med ALS är lägre än 

normalt även om spontana urladdningar kan förekomma. Man tar också muskelbiopsier 

för att kunna utesluta andra sjukdomar. Vid den kliniska undersökningen testas reflexer, 

styrka och rörelser. Musklerna undersöks med tanke på atrofier (Espset, Mastrand, 

Rafaelsen-Johansen, Almås 2011, s. 247). Läkemedlet Riluzol är en behandling som 

endast gör att sjukdomsförloppet utvecklas långsammare och förlänger 

överlevnadstiden något. Bäst effekt får man om läkemedlet tas tidigt i förloppet. Man 

har också sett något bättre effekt hos yngre personer eller vid ett mycket snabbt 

sjukdomsförlopp (Socialstyrelsen 2010). 

 

 

De flesta som drabbas av ALS – ca 80 % förlorar så småningom förmågan att svälja. 

För att de ska kunna få näring och mediciner kan det bli nödvändigt att operera in en 

perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG). Det innebär att man via ett hål i bukväggen 

lägger in en slang till magsäcken (Socialstyrelsen 2010). När lungfunktionen successivt 

försämras finns det medicintekniska hjälpmedel att få till exempel hostmaskin och olika 

typer av andningshjälpmedel. Eftersom andningsmuskulaturen försämras kan det leda 

till att patienterna känner stark oro och ångest, förutom medicinsk hjälp för detta är 

psykologiskt och socialt stöd från exempelvis kurator och sjuksköterska viktigt 

(Socialstyrelsen 2010). 

 

 

ALS-Team 

ALS-teamet består av arbetsterapeut, dietist, kurator, logoped, tandläkare, psykolog, 

sjukgymnast och sjuksköterska vilka bidrar med råd, stöd och behandling. De bistår 

även med att prova ut olika typer av hjälpmedel som kan underlätta i vardagen för ALS-

patienterna och deras närstående. För dem som önskar bli vårdade i hemmet även i ett 

sent skede av sjukdomen finns på flera orter team för avancerad sjukvård i hemmet 

vilka samverkar med ALS-teamet, primärvården och den kommunala hemtjänsten för 

att tillhandahålla så bra vård som möjligt (Socialstyrelsen 2010). 

 

 

Palliativ vård 

En studie visade att vårdpersonal kan ha en avgörande roll för patienters livskvalitet i 

livets slutskede genom att bevara deras integritet och värdighet i enlighet med palliativ 
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vårds filosofi (Karlsson & Berggren 2011, ss. 374-385). Det centrala inom palliativ vård 

är symtomlindring, vilket även innefattar att bearbeta de existentiella tankarna (Bruun-

Lorentsen & Grov 2011, s. 427). Eftersom ALS är livsbegränsande redan från 

diagnostillfället är Palliativ vård avgörande för att kunna säkerställa det bästa resultatet 

för personer med sjukdomen och deras närstående. Det har skett en ökad medvetenhet 

runt om i världen om palliativ vård för ALS-patienter och ett växande intresse för att 

involvera inte bara patienterna utan hela familjen i beslutsfattandet kring vården i livets 

slutskede. Värdet av att kunna ha tillgång till ett team med speciallistutbildad personal 

inom många olika vårdkategorier som jobbar i ett tvärvetenskapligt lagarbete har visat 

sig minska stressen hos både patienterna och de närstående (Glaetzer 2007, ss. 675-

676).  

 

Den vårdande sjuksköterskan 

I en artikel av Baldacchino beskrivs fyra viktiga omvårdnadsaspekter som forskning har 

identifierat med rollen som sjuksköterska och som enskild person när det gäller andlig 

vård: Kommunikation, tvärdisciplinära team, utbildning och att värna om etiska frågor. 

Komplexiteten i den andliga omvårdnaden kräver en ökad medvetenhet och hänsyn till 

det unika i varje människa för att sjuksköterskan ska kunna leverera kompetent andlig 

vård. Sambandet mellan kropp, själ och ande anses som en bedömning av en andlig 

status hos en sjuk människa, och innebär att utföra en holistisk omvårdnad (Baldacchino 

2006, ss. 885-896). Sjuksköterskor som jobbar med lidande, döende patienter bör 

kontinuerligt reflektera över sina känslor och tankar för att på så sätt kunna utveckla sin 

förmåga att vara närvarande i svåra situationer. Lidande är något som vi utsätts för, 

något som vi sedan måste lära oss att hantera och leva med. Lidande beskrivs som något 

ont eller negativt som besvärar människan, en kamp i strävan efter försoning med sitt 

lidande, att komma till en förlikning och därmed orka gå vidare i livet (Eriksson 2005, 

s. 21). Den styrka och det mod som många lidande visar kan lära oss något om 

innebörden av att vara människa och hur värdefullt det är att leva i nuet när man inte har 

lång tid kvar (Harris-Kalfoss 2011, s. 476). 

 

Sårbarhet 

I lidandet hos döende patienter vilket även innefattar patienter med ALS kan 

sjuksköterskan möta sin egen sårbarhet. Det kan upplevas som ett hot, både på det 

personliga och på det yrkesmässiga planet eftersom både ens kroppsliga integritet och 

självkänsla utsätts för fara. Rädslan för lidande och det okända får oss att bli sårbara. 

Därför är det viktigt att vara medveten om att förneka döden är både nödvändigt och 

mänskligt, till en början, eftersom det handlar om att skydda sig själv. Sjuksköterskans 

omvårdnad av lidande patienter bör präglas av en förståelse för de inre värden som 

arbetet ska värna om. Sjuksköterskan bör därför ha som mål att bli medveten om sin 

egen rädsla och förnekande och hur det kan ta sig i uttryck inför patienter och deras 

närstående. Kan sjuksköterskan sedan våga erkänna sanningen om att vi alla en gång 

kommer dö, kan hon lindra sin upplevelse av ångest i arbetet med patienter som lider av 

ALS (Harris-Kalfoss 2011, s. 480). 
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Självinsikt 

Det finns många sätt för sjuksköterskor att förbättra sin förmåga att hantera 

komplicerade och utmanande situationer. Det viktigaste är att förstärka sin 

självkännedom, det inkluderar tankar och värderingar om vad som utmärker oss som 

person. Även vår självinsikt är viktig, hur vårt beteende och våra upplevelser 

uppmärksammas av oss själva i olika situationer. För att nå en sådan självinsikt krävs 

det tid, mod och självrannsakan. Nästa steg kan vara att utveckla vår styrka att hantera 

möten med patienter som lider av ALS, hur skulle vi själva påverkas och reagera om vi 

stod inför vår egen död? Det kan vara en bra fråga att ha med sig i detta möte (Harris-

Kalfoss 2011, ss. 488-490). 

 

 

Omvårdnad 

Det är viktigt att både omvårdnadshandlingar och medicintekniska uppgifter utförs med 

ett vårdvetenskapligt perspektiv som innebär att informera om vad som ska ske, hur det 

ska verkställas och varför, för att på så sätt skapa trygghet och delaktighet för 

patienterna (Dahlberg & Segesten, 2010, s. 317). Endast när de grundläggande behoven 

hos patienter i livets slutskede respekteras och deras värdighet som unika individer 

bevaras kan ett värdigt slut uppnås (Karlsson & Berggren 2011, ss. 374-385). Eftersom 

många funktioner hos patienter med ALS sviktar är det viktigt att som sjuksköterska 

vara medveten om att varken hörsel, syn, tankeförmåga eller sensoriska funktioner 

påverkas hos dessa patienter. När funktionerna successivt sviktar kommer tillståndet att 

bli ett problem för både patienterna och deras närstående. Därför är det viktigt att ha en 

bra behandlingsstrategi i form av ett team med representanter från både sjukhus och 

kommunal hälso- och sjukvård som sjuksköterska, läkare, kurator med flera (Espeset et 

al. 2011, s. 248).  Ett stort fel man som sjuksköterska kan göra är att tro att patienter 

med ALS är olika några andra, att de ska behandlas på avvikande eller udda sätt, att de 

skulle ha andra behov. De har precis samma längtan efter att bli bekräftade och få 

uppleva att de är viktiga, älskade och värdefulla unika människor och att de har rätt och 

chans att kunna fortsätta utvecklas tills den dag de dör. Allt omvårdnadsarbete innebär 

en aldrig svikande eller vacklande respekt för människovärdet hos alla patienter man 

möter (Harris-Kalfoss 2011 s. 492). 

 

 

Omvårdnad ska vara respektfull och inte begränsas av ålder, trosuppfattning, 

funktionsnedsättning, sjukdom, nationallitet eller någonting annat. Därför är det så 

viktigt att en sjuksköterska aldrig får glömma de fyra grundläggande ansvarsområdena: 

Att främja hälsa, att förebygga sjukdom, att återställa hälsa och att lindra lidande 

(Svensk Sjuksköterskeförening 2008). 

 

 

 

PROBLEMFORMULERING 

Syftet med vår studie är att belysa upplevelsen av att leva med ALS, våra sökningar på 

ämnet visar att forskning idag främst fokuserar på att hitta en orsak och därmed kunna 

finna ett botemedel. Vi tycker därför att det är viktigt att prioritera patienterna och ur ett 
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vårdvetenskapligt perspektiv undersöka hur människorna med ALS hittar styrkan att ta 

vara på den tid de har kvar. Sjuksköterskor behöver fördjupa sina kunskaper om ALS-

patienters upplevelser och erfarenheter för att få en bättre förståelse för deras livsvärld 

och därmed kunna ge bra stöd och hjälp. Att förstå patienters inre känslor och tankar är 

ingen lätt uppgift men mer forskning kan ge en bättre kvalitativ vård och i framtiden 

hjälpa i möten med patienterna.  

Frågeställningar:  

Vad får patienter med ALS att orka kämpa vidare? 

Hur kan vi som sjuksköterskor hjälpa och stödja patienter med ALS? 

 

 

 

SYFTE 

Syftet är att belysa patienters upplevelse av att leva med ALS. 

 

 

 

METOD 

Vi har valt att göra en kvalitativ studie med narrativ ansats genom att analysera 

självbiografier för att på så sätt belysa patienters upplevelse av att leva med ALS.  

 

 

Narrativ metod 

Att analysera narrativer innebär att analysera material med berättande karaktär. Detta 

material kan bestå av till exempel biografier, dagböcker och memoarer. Att berätta är 

intersubjektivt det vill säga, något vi delar med varandra, något mänskligt och 

meningsskapande. När vi berättar ger vi en bild av vem vi är genom att dela med oss av 

våra livsberättelser. Narrativ forskning syftar till att förstå mänsklig kommunikation och 

språk i olika sammanhang (Skott 2004 se Dahlborg-Lyckhage 2006, s. 139). Enligt 

vårdvetenskapen handlar berättandet om människors upplevelser av hälsa/ohälsa, 

lidande och vård med utgångspunkt i varje människas unika livsvärld. I berättelser finns 

både öppna och dolda budskap som genom analys kan bidra med värdefull kunskap 

eftersom det i berättelserna även kan finnas kulturella föreställningar om vad vårdande 

kan innebära (Dahlborg-Lyckhage, 2006. ss. 139-140). 

  

 

Datainsamling 

Vi började med en litteratursökning för att kartlägga och sammanställa data med syfte 

att få en översikt av urvalet inom vårt forskningsområde. Sökningen var mer 

experimentell än systematisk och slutade med att urvalet ansågs magert och inte 

uppfyllde vårt syfte. Därmed övergick vårt sökande till skönlitterära böcker i stället där 

urvalet uppfyllde våra förväntningar till fullo. Vi sökte även efter bloggar men fann dem 

röriga och svåra att följa, därför valde vi att utesluta dem.  Sökorden vi använde var: 

ALS, drabbad och bok. Våra inklusionskriterier för att begränsa vårt sökande var: 
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författarna skulle själva vara drabbade av ALS för att få en så bra 

verklighetsuppfattning som möjligt och de skulle vara bosatta och vårdats i Sverige.  

 

  

Vi fastnade direkt för två välkända böcker av kända författare. För att vidga vår sökande 

ytterligare sökte vi även i databasen BADA efter tidigare uppsatser som behandlat 

ämnet amyotrofisk lateralskleros. Vi fick sju träffar, var av fem hade en narrativ ansats.  

Efter genomgång av litteraturlistorna i dessa fem uppsatser fann vi fem självbiografier. 

Två av dessa hade vi redan och en fanns att låna på biblioteket. Därmed bestämde vi att 

tre böcker räcker. De biografier vi till sist valde ut var: Ro utan åror av Ulla-Carin 

Lindqvist, Klockan saknar visare av Maj Fant och Att leva solvänd En bok om Vibeke 

och ALS av Anna Holm (Red.).  Alla tre skildrar upplevelsen av att leva med ALS 

mycket levande då det är författarnas egna upplevelser eftersom de själva är drabbade 

av sjukdomen. I biografin Att leva solvänd är det dock inte författaren själv som 

drabbats av ALS utan hennes goda vän Vibeke, men det är Vibekes egna ord författaren 

återgett. Detta framgår då Holm noga anger när det handlar om personliga samtal med 

Vibeke, eller om det handlar om intervjuer hon gjort med betydelsefulla personer i 

Vibekes närhet.  

 

 

Dataanalys 

Dahlborg-Lyckhage (2006) beskriver analysen av narrtiver som en rörelse genom tre 

faser där första fasen innebär att man läser texten utan att analysera den, detta för att bli 

bekant med materialet. Man kan läsa texten flera gånger om det är nödvändigt för att på 

så sätt få en bekant helhet som man sedan i stora drag ska kunna återberätta.  Har man 

flera texter läser man dem var för sig för att få en övergripande bild av materialet. Syftet 

med denna första fas är inte att analysera utan att öppna sinnet för vad datan innebär. 

Att vara bekant med materialet är viktigt för att under analysens gång kunna förflytta sig 

mellan helhet och delar. I den andra fasen sker den egentliga analysen. Att ha ett öppet 

sinne är viktigt här för att kunna hitta de meningsbärande delarna, de som svarar på 

frågor som ställts. Här skiljer man data från sitt sammanhang och beskriver dess 

innehåll. När textens innebörder identifierats förs de samman till olika teman utifrån 

likheter och skillnader. Den tredje fasen innebär att man beskriver ett mönster som utgår 

från de olika teman man fått fram. Delarna sätts åter ihop till en helhet (Dahlborg-

Lyckhage, 2006, ss. 145-146). 

 

 

Vår textanalys genomfördes genom att vi på varsitt håll läste biografierna och 

identifierade meningsbärande enheter genom att markera sidorna med postit-lappar med 

stödord. Efter varje färdigläst och markerad bok bytte vi med varandra för att på så sätt 

kunna ta del av varandras tankar och markeringar samtidigt som vi själva analyserade 

och markerade boken på vårt eget sätt. Sedan satte vi oss tillsammans för att gå igenom 

det vi identifierat och skrivit ned. Vi började med att skriva ner alla våra kommentarer 

och citat från alla sidor i alla böcker för att på så sätt se en helhet. Alla kommentarer 

och citat sorterade vi sedan in i olika teman. Efter ytterligare en genomgång insåg vi att 

flera teman flöt ihop och kunde därför utesluta både några teman och ett antal citat. 

Slutresultatet blev fem olika teman som utgör grunden för resultatdelen i vår studie.  
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RESULTAT 

I Figur1. nedan presenteras våra teman som är grunden för hela resultatet i studien. 

Dessa teman levandegörs med citat från samtliga författare för att på så sätt bättre fånga 

upplevelsen av hur det faktiskt är att leva med ALS. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figur 1.   

 

Upplevelsen av Skuld och Skam 

Skuld och skam är genomgående känslor som uttrycks på olika vis hos samtliga 

författare. Alla tre är medvetna om att sjukdomen inte går att påverka och att de inte har 

sig själva att skylla, ändå finns skammen av att vara drabbad.  Speciellt hos de två 

författarna som är offentliga personer, där beskrivs känslan av svaghet när lögnerna tar 

över. De skriver om skuldkänslorna över att bli tvingade att lämna sina barn och bli en 

belastning. Att inte kunna finnas där på samma sätt i takt med att sjukdomen förvärras 

är mycket påtagligt i Lindqvists (2004) bok där tankar om familjen utgör en mycket stor 

del. Vibeke beskriver det så här: 

 

Det har funnits svåra stunder när jag upplevt mig drivande på ett isflak. Att 

svika sitt uppdrag som mor genom att dö, det har varit det absolut värsta. 

Barnen ska kunna lita på att man fullföljer det uppdrag man tagit på sig som 

förälder. 

 (Holm 2006, s. 25) 

 

Upplevelsen av 

Skuld och Skam 
 

Existentiella 

tankar 
 

När kroppen inte 

lyder längre 
 

Fånga dagen 
 

Omgivningens 

betydelse 
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Lindqvist beskriver även rädslan för att familjen kommer skämmas över henne när hon 

blir rullstolsbunden och tungan hänger och dinglar (Lindqvist 2004, s. 39). I Fants 

biografi är skammen och oron över att kunna bli uthängd i media dominerande och hur 

hon därför skyddar sig själv med nödlögner. Dessa nödlögner växer och sätter djupa 

spår i form av skuldkänslor över att inte våga berätta ens för nära och kära om 

sjukdomen som blir tydligare ju mer tiden går. ”Jag som hyllar sanning och ärlighet, 

ljuger nu varje dag!” (Fant 1994, s. 12) 

 

 

Operation Nödlögn är något Fant skriver mycket om, detta omfattar möten med 

utomstående personer i situationer där kroppen sviker henne. Hur hon kämpar för att 

dölja sin sjukdom och hur den begränsar henne i många olika situationer. Exempel på 

detta kunde vara: 

 

”-Tyvärr jag äter inte kött.  

Eller: 

 – Jag har stukat handen – Vill du vara snäll och skära åt mig?” (Fant 1994, s. 9) 

 

Det upplevs som att alla lögner blir en börda och att skuldkänslorna växer ju fler 

nödlögner hon tar till, det blir tydligt i detta citat: 

 

”ALS är heller inte smittsam, så varför har det varit så viktigt för mig att hålla 

sjukdomen hemlig?” (Fant 1994, s. 15) 

 

 

I motsatts till Fants nödlögner känner Vibeke hur viktig ärlighet är, att hon inte vill 

svika och hur omöjligt det skulle vara att berätta en nödlögn (Holm, 2006, s. 33). 

Lindqvist och Fant skriver också om en gnagande oro över att själva ha orsakat sitt 

sjukdomstillstånd och om skuldkänslorna över att jobbet har gått före familjen (Fant, 

1994; Lindqvist, 2004). Att leva med ALS innebär stora förändringar beträffande 

självständighet. Vetskapen att man kommer att behöva hjälp blir allt verkligare och kan 

upplevas som skamfylld. I mötet med personer i dessa situationer är det av yttersta vikt 

att sjuksköterskorna har lyckats nå en självinsikt för att kunna hantera och bemöta dessa 

känslor på ett professionellt sätt. Att visa respekt och lägga personliga värderingar åt 

sidan är att vara ett stöd i ALS-patienternas lidande. 

 

 

När kroppen inte lyder längre  

Känslan av att förlora makten över sin kropp på grund av sjukdomens aggressiva 

förlopp är återkommande i alla tre böckerna. När den egna förmågan att kunna styra sin 

kropp inte längre fungerar och göromålen i vardagen blir allt mer omöjliga att utföra blir 

frustrationen att behöva hjälp uppenbar. Alla tre har egna sätt att beskriva hur de 

upplever försämringarna. 

 

Det är uteslutet att jag ska bli ett paket, helförlamad i en säng. Då tar jag 

sömntabletter, säger jag upprört någon dag efter besöket hos 



9 

 

neurofysiologen i Uppsala. Fast samtidigt inser jag det omöjliga: hur ska 

jag, helförlamad, få i mig pillren? Om någon hjälper mig är det mord. 

(Lindqvist 2004, s. 39) 

 

Jag tror jag blir tokig är ett uttryck som både Fant och Lindqvist använder sig mycket 

av. De beskriver båda hur jobbigt det är att successivt tappa kontrollen över sin kropp, 

att inte kunna äta ordentligt, att inte kunna klä sig själv och vetskapen om att det bara 

kommer att bli värre. Här är några av deras tankar: 

 

Att inte kunna äta själv är att förlora kontrollen över en stor del av livet. Att 

inte själv kunna tvätta sig, bada, duscha eller torka sig i stjärten förfaller mig 

än mer skrämmande.  

(Fant 1994, s. 124) 

 

På ett år har jag blivit fånge i min kropp. För ett år sedan bar jag stativ på 

Sveavägen i Stockholm. Idag blir jag matad med passerad mat.  

(Lindqvist 2004, ss. 151-152) 

 

Vibeke har en helt annan syn på det hela: 

 

Jag blir alltså inte irriterad för att jag inte kan göra något, men jag blir 

mycket förvånad. Tänker ofta: ”det är otroligt att jag inte kan!” Hela tiden är 

jag förvånad. Nu har jag t ex fått bivax som jag ska trycka mellan tummen 

och pekfingret. Jag kan inte trycka! Jag kan inte lyfta benet! Jag vill och vet 

hur man gör, men jag kan inte–det är väl märkligt! 

 (Holm 2006, ss. 24-25) 

 

Vrede är en känsla som Lindqvist och Fant båda upplever på grund av att kroppen 

begränsar och hindrar dem i deras dagliga liv. Vibeke beskrivs mer förnekande, 

upprepade gånger skrivs det om att hon länge tror hon kommer bli frisk. Hennes vrede 

uttrycks mer som avundsjuka och genom ett överdrivet kontrollbehov, allt ska ske exakt 

som Vibeke vill (Holm 2006).  

 

 

Existentiella tankar 

Många tankar och frågor som kommer upp ett flertal gånger, främst i Fants och 

Lindqvist böcker, är orsaken till varför just de fick ALS. Har de gjort sig förtjänta av 

denna sjukdom genom sitt stora engagemang till sitt arbete och försummelsen av sin 

familj? Den frågan verkar vara en av de utlösande faktorerna till att båda ville ta sitt liv 

direkt efter sjukdomsbeskedet. Själva beslutsfattandet i frågan känns avlägset, det 

upplevs främst som om chocken och ovissheten är det som får tankarna att kretsa kring 

självmord och död.   

 

Jag har tagit pensionsförsäkringar och liv- och olycksfallsförsäkring. Jag har 

inte trott att jag är odödlig men däremot att jag skulle ”dö med stövlarna 

på”. Kanske falla död ner, mitt i en föreläsning. Överansträngd. Utbränd. 

Men absolut inte långsamt förlamas, förtvina och tyna bort. 
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 (Fant 1994 s. 47) 

 

 

Alla tre skriver mycket om hur de förbereder sig inför sin död, planerar sin begravning 

och hur den ska vara in i minsta detalj. De vill lägga så lite som möjligt på familjen och 

förbereda allt de kan inför deras kommande försämring, invaliditet och till slut 

bortgång. Smärtan och sorgen över att tvingas lämna sin familj är det absolut jobbigaste 

och otänkbara i alla tre författarnas liv. Att vara mitt i livet och helt plötsligt behöva 

lämna alla nära och kära på ett så förnedrande och abrupt sätt känns inte rättvist, detta 

beskriver de på olika sätt här nedan: 

 

Jag sörjer mycket nu. Ensam. Kommer facit av mitt liv vara sjukdomen? 

Kommer de friska bilderna av mig som mor, kvinna och hustru och vän att 

förvittra? Kommer Gustav, den yngste, någonsin att minnas en levande 

mamma?  

(Lindqvist 2004, s. 209) 

 

Ingen av författarna uttrycker egentligen inte någon rädsla inför döden, utan 

främst är det tanken på att orsaka familj och vänner ett lidande som är 

framträdande. ”Jag har egentligen aldrig varit rädd för att dö. Det sorgliga är att 

lämna sina nära, att förorsaka dem lidande.” (Holm 2006, s. 31). Fant uttrycker 

det så här: ”Samtidigt som jag sörjer och ibland förbannar mitt ”öde” ser jag 

sjukdomen som mitt livs största utmaning.” (Fant 1994 s. 216). Det upplevs som 

tanken på döden på ett sätt hjälper författarna att orka kämpa vidare och ta vara på 

den tid de har kvar. 

 

 

Omgivningens betydelse 

Barnen är en gemensam faktor för alla tre författarna, både som stöttepelare, 

glädjespridare och den största anledningen till att orka kämpa vidare i alla svåra stunder. 

Lindqvist (2004) skriver mycket om hur hennes barn försöker hjälpa och stötta henne i 

olika situationer, där livet förändras men också om hur de får henne att skratta lyckligt 

och njuta av tiden som hon har kvar.  

 

Pontus vill att vi gör ett blinkspråk. – Tre blinkningar är ”Jag älskar dig”. 

Han blinkar tre gånger. Jag blinkar tre gånger tillbaka och har svårt att hålla 

tårarna borta. 

(Lindqvist 2004, ss. 94-95).  

 

”Vilken räddning mina söner och döttrar är. Vilka livsförlängare. Med dem är jag inte 

ensam” (Lindqvist 2004, s. 213). 

 

Närstående, inte bara den närmsta familjen utan även kollegor, grannar och goda vänner 

visar sig i samtliga böcker vara en betydelsefull källa till glädje. De hjälper de drabbade 

både att få dela sorg men även att se ljusare på framtiden (Lindqvist 2004, s. 213). 

Lindqvist (2004, ss. 169-170) beskriver hur människor i hennes närhet som hon kanske 

inte har räknat med tidigare kan träda fram och ge ny kärlek och hjälp när hon har råkat 
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ut för något svårt. Hur det kan bli en vändpunkt, en betydelsefull närvaro och en 

möjlighet mitt i allt det svåra. Alla människor som förstått, de som vågar komma nära 

och dela smärta och glädje, de är de viktigaste människorna. Fant (1994, s. 183) skriver 

i ett stycke hur mycket hennes väninna Myran betyder genom att bara lyssna och förstå. 

När smärta och förtvivlan bubblar upp, fördämningarna brister och tårarna bara rinner 

hejdlöst nerför kinderna, hur skönt det i dessa stunder kan vara att få luta sig i någons 

trygga famn och bara gråta ut  

 

Varför säger vi att ”delad glädje är dubbel glädje” men inte att ”delad sorg 

halverar sorgen”? Jag vet att smärta lindras när man talar med någon som 

lyssnar och förstår. 

(Fant 1994, s. 121) 

 

Kuratorn i ALS-teamet vet hur folk kan reagera, och hur de anhöriga ofta kan ha det 

värre än patienten, Lindqvist (2004, ss. 188-189) beskriver här hur tacksam hon är för 

det stöd och den hjälp hon får med barnen och hur de ska tackla situationen. Hon skriver 

också om hur viktigt det är att kunna ha någon att fråga och få svar ifrån när allt känns 

jobbigt och svårt. Fant (1994, s. 161) skriver om hur stolt hon är över den fantastiska 

vård som finns och erbjuds, om tryggheten hon känner för alla som jobbar och hjälper 

henne. 

 

När jag träffade Inga hann jag knappast fråga henne om något förrän jag 

började gråta – av glädje! Det fanns ett omedelbart igenkännande som jag 

inte kan förklara. Jag kände intuitivt att här var Hon, som oavsett 

annorlunda tidigare yrkeserfarenheter skulle bli en tillgång i mitt nya liv.  

(Fant 1994, s. 215) 

 

I ett tal på Vibekes femtioårsdag beskrivs det hur tacksam hon är för hennes nära och 

kära och hur de har hjälpt henne. ”Ni kan inte lösa våra problem, men ni kan ge oss 

kärlek med era tankar. De kan alltid nå oss!” (Holm 2006, s. 109).  Även hennes 

hjälpare som hon kallar dem, nämner hon vid namn och beskriver hur mycket deras 

hjälp har betytt och stöttat henne i livets svåra stunder (Holm 2006, ss. 107-109 ). 

 

Fånga dagen 

Alla tre författarna beskriver på olika sätt hur lyckliga de är över att kunna njuta av livet 

till fullo, trots sin sjukdom, att ta vara på varje unik upplevelse, för det kan vara sista 

gången. ”Att uppleva något för sista gången kan vara starkare än den första”. (Lindqvist 

2004, s. 164). De berättar om hur de helt omotiverat kan börja skratta i olika konstiga 

situationer, och därmed garderar sig genom galghumor för att på så sätt ta allvaret ur 

situationen och se det roliga istället för det jobbiga eller pinsamma.  

 

 - OK, jag har en sjukdom som kan likställas med en obotlig cancer. Här 

kommer gapflabbet igen ”likställas”! – Vi säger jämställas i stället, försöker 

jag när skrattanfallet har lagt sig. 

(Lindqvist 2004, ss. 83-84) 
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Lindqvist skriver om hur hon har funnit djup lycka trots sjukdomen oavsett vad den 

berövat henne. Hon beskriver ett nytt självförtroende och en personlig utveckling som 

bland annat uttrycks så här:  

 

Det är förunderligt – Jag vill faktiskt inte vara utan den här delen av mitt liv! 

Jag har en ytterst begränsad tid kvar här. Men det är först nu jag känner mig 

närvarande. Döden för mig närmare livet. 

(Lindqvist 2004 s. 199). 

 

Fant (1994, ss. 13-14) tampas med frågan om en positiv inställning till livet och 

omvärlden, genom tankens makt, kan påverka sjukdomen positivt?  Kan man inte då 

själv ha orsakat sjukdomen genom ett stressigt liv och inte så sund livsföring? Kan det 

finnas en mening med att just jag har drabbas, hon menar det som ett försök att hitta 

meningsfullhet i det som drabbat henne.  

 

Det här har blivit mitt livs utmaning och jag ska klara det! Mina föresatser 

gäller mitt förhållningssätt till denna dolska fiende som invaderat mitt 

nervsystem. Jag vill inte bli bitter och ömkansvärd, utan försöka behålla mitt 

goda humör och min livsglädje så länge som möjligt. 

(Fant 1994, s. 13) 

 

 

 

DISKUSSION 

Metoddiskussion 

När vi diskuterade vilken metod som bäst kunde svara på syftet i vår studie kom vi 

överens om att bästa sättet att belysa patienters upplevelser av sjukdomen var att 

analysera självbiografier där författarna själva var drabbade av sjukdomen. Fördelen 

med att analysera narrativer är att det är den drabbades egna tankar och upplevelser som 

belyses. Detta ger en större förståelse då uppgifterna kommer från en primärkälla. Vi 

valde att använda citat för att förstärka de känslor och tankar författarna vill förmedla. 

Biografierna är skrivna av kvinnor som befann sig mitt i livet när de så tragiskt blev 

sjuka och fick diagnosen ALS. Två av kvinnorna hade hemmaboende barn medan den 

tredje var något äldre och hade hunnit få barnbarn. Vårt resultat belyser endast kvinnors 

upplevelser. Kanske hade det varit önskvärt att även få ta del av hur män upplever 

sjukdomen, eftersom det enligt forskning är något fler män än kvinnor som drabbas. 

Tyvärr fann vi inga biografier skrivna av män. 

 

 

Tidsspannet mellan biografierna är relativt stort, tio år men vi ansåg inte att det hade 

någon betydelse för resultatet då upplevelsen var den samma oavsett när man var sjuk. 

Skillnaden ligger i att forskningen kommit längre och ALS-vården är mer utvecklad i 

dag, vilket möjligt vis kan påverka upplevelsen av vården. En annan aspekt att ta 

hänsyn till är att vi endast beskriver svenska kvinnors upplevelser av att vara sjuk i ALS 

och att vårdas i Sverige. Kanske hade vi fått ett annorlunda resultat om hänsyn tagits till 
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hur ALS-vård undersökningar och diagnostik ser ut i andra länder. Vi valde att använda 

tre biografier för vår studie då vi ansåg att detta skulle räcka för att få olika aspekter på 

upplevelserna, dock tror vi att studien skulle få större giltighet om vi tagit hänsyn till 

fler personers upplevelser. Vi har använt oss av Dahlborg-Lyckhages (2006) 

analysmodell för att analysera narrativerna. Den beskriver på ett lättförståeligt sätt 

analysens olika faser som en vandring mellan helhet och delar. Denna vandring har skett 

med ett öppet sinne för att inte låta våra egna tankar och känslor påverka resultatet. De 

teman vi identifierat under analysens gång har känts naturliga och genomgående i alla 

tre biografierna. 

 

 

Resultatdiskussion 

Denna studie visar vilken känslomässig utmaning det är för sjuksköterskor att vårda 

patienter med ALS. Upplevelsen av vrede och ett överdrivet kontrollbehov är känslor 

och beteenden som beskrivs exempelvis i boken om Vibeke, det är känslor och beteende 

som sjuksköterskor måste ha respekt och förståelse för och veta hur man ska hantera, 

för att på så sätt kunna bekräfta patienterna i deras lidande. Frågor och tankar kring 

döden är också något som sjuksköterskor måste vara förberedda på. Därför är det viktigt 

att kunna tygla och hantera sin egen rädsla och på så sätt bättre kunna bemöta personer i 

deras livskris och deras lidande och vara ett stöd.  

 

 

Att ha fått följa författarnas kamp och otroliga livsglädje men även förmågan att ta vara 

på varje ögonblick har varit positivt överraskande och att de trots en dödlig sjukdom 

faktiskt kunnat njuta av livet. I en artikel av Centers (2001, ss. 259-264) beskrivs att 

många patienter som lider av ALS och som passerar genom förnekelse och förtvivlan 

når en djup nivå av äkta hopp. Detta hopp är inte förknippat med överlevnad utan inger 

mer mening och acceptans till livet. Det tros vara en av anledningarna till att många 

döende patienter säger att de har en god livskvalitet och hopp ända fram till 

dödsögonblicket. I analysen av vårt resultat framgick tydligt hur författarna upplevde 

just detta med god livskvalitet ända fram till slutet. Hur de lyckades hitta sinnesro och 

njuta av livet den tid de hade kvar. Vi upplever att alla har någon form av inre 

livskvalitet som förhoppningsvis hittar fram vid de tillfällen vi behöver det som mest.  

 

 

I artikeln skriven av Centers (2001, ss. 259-264) förtydligas betydelsen av ordet hopp, 

som enligt författarens efterforskningar används väldigt ofta och passionerat för 

patienter med ALS. Författaren vill klargöra och ge förståelse varför ordet hopp, som i 

vårt samhälle egentligen är förknippat med fysisk överlevnad, används så överflödigt 

ihop med dessa patienter som vet att de kommer att dö inom en snar framtid. Artikeln 

beskriver hur förnekelse är en försvarsmekanism som ofta används av patienter som 

lider av ALS för att upprätthålla hoppet så allvaret av sjukdomen inte blir för tungt och 

överväldigande. Här beskrivs också hur hoppet för de drabbade patienterna har en helt 

annan betydelse: att inte överges, att få dö fridfullt och utan smärta, att få bra palliativ 

vård. Utöver dessa grundläggande behov av hopp framgår det att patienter som lider av 

ALS uttrycker sitt hopp i form av att få dö hemma i en kärleksfull närvaro av familj och 

nära och kära, att kunna avsluta sitt liv i ro genom att ha haft tillfälle att säga det som 
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behöver sägas och göra det som behöver göras, att ha fått tillfälle att värdesätta varje 

återstående ögonblick (Centers 2001, ss. 259-264). Artikeln beskriver även hur ALS 

innebär många förluster och att det därmed är typiskt att förnekelse över vissa aspekter 

av sjukdomen tillkommer och om förnekelsen fortlöper under en längre tid skulle kunna 

bli en form av falskt hopp eller en lögn. 

 

 

Vi har reflekterat över att de flesta människor som får en dödlig diagnos på något sätt 

använder sig av förnekelse för att skydda sig själva innan bearbetningsprocessen kan 

påbörjas. Att ljuga eller använda sig av nödlögner anser vi också är ett sätt att skydda 

sig, för att på så sätt hinna komma till sans med verkligheten i sin egen takt. Skammen 

över att mista kontrollen över sin kropp och skuldkänslorna över att kanske själv ha 

orsakat sjukdomen är också hinder som måste övervinnas innan processen kan gå 

vidare. Eftersom det har framkommit att familjen, vänner och vårdpersonal har en 

mycket viktig del i hur patienter med ALS ska orka gå vidare, måste sjuksköterska alltid 

tänka på sitt bemötande. Att kunna bekräfta en människa i deras lidande anser vi är 

viktigt för att visa att varje individ är lika mycket värd. Kan vi det stärker vi deras 

självkänsla och de kan lättare förlika sig med tanken och börja leva i nuet. Författarna 

beskriver på flertal ställen hur betydelsefullt det har varit att känna stöd från familjen 

och hur viktigt det har varit att ha ett förtroende och en bra relation till sin personal. 

Påfrestningar på förhållandet mellan man och hustru men även till vänner och familjen 

som helhet är uppenbart ett problem. Det framkommer tydligt hur viktig betydelsen av 

professionellt stöd och hjälp är speciellt när det gäller samtal med barnen och för att 

kunna bevara den intima och kärleksfulla relationen intakt. 

 

 

I en studie där anhöriga jobbat som vårdare till någon med motorneuronsjukdom 

framgick vikten av hjälp från utomstående och i synnerhet från vårdpersonal. Här 

beskrivs hur sjuksköterskan måste vara införstådd med hur det är att vara 

anhörigvårdare, att deras arbetspass aldrig tar slut. Att de inte kan gå hem efter en åtta 

timmars arbetsdag och slappna av och göra något annat, utan att de lever i detta dyngnet 

runt. Studien visade att sjuksköterskor måste försöka underlätta arbetsbördan, både 

kroppsligt och emotionellt för de anhöriga den tid vi är där. Deras kropp får inte slitas ut 

i förtid och deras känslomässiga engagemang och intimitet till varandra måste bevaras. 

Uppgiften som sjuksköterskor blir att bedöma varje unik familjesituation, ställa rätt 

frågor, för att på så sätt kunna införa och applicera de lämpligaste insatserna för just den 

familjen och deras behov och därmed underlätta och ge en stödjande vård (Ray & Street 

2006, ss. 35-43) 

 

 

Vikten av kommunikation och hur detta kan innebära en känslomässig utmaning för -

patienter men ALS och deras närstående framgick också i Centers artikel (2001, ss. 259-

264). I Lindqvists (2004) bok kunde vi tydligt se hur viktig kommunikationen var allt 

eftersom sjukdomen fortskred och talet försämrades och till slut försvann helt. Därmed 

framgår vikten av att vi som vårdpersonal måste informera och bistå med lämpliga 

hjälpmedel för att på så sätt kunna bevara de drabbade patienternas känsla av hopp och 

kunna förmedla sina känslor och tankar till omgivningen. Vi tror att det kan inge en 

form av värdighet att kunna fortsätta kommunicera trots att kroppens förmågor 
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förtvinar. För att kunna hjälpa patienter som lider av ALS att bevara sin värdighet är det 

viktigt att vi som vårdpersonal tänker på att alltid prata med patienterna och inte över 

huvudet på dem. Det framgick i Lindqvists bok hur illa berörd och kränkt hon kände sig 

när läkaren gav information till hennes assistent istället för direkt till henne (Lindqvist 

2004). 

 

 

Onödig oro och ängslan har framkommit hos flera av författarna både när det gäller 

väntan på diagnos och hur information både har givits och uppfattas. Därför anser vi att 

sjuksköterskor alltid bör tänka på att alltid ge information vid flera tillfällen och fråga 

patienterna om de har förstått, att kunna individanpassa informationen och välja rätt 

tillfälle är väldigt viktigt. I böckerna framgick vikten av att få korrekt och tydlig 

information angående själva dödstillfället, detta tror vi är viktigt för att på så sätt 

undvika onödig oro och rädsla. Centers (2001, ss. 259-264) beskriver i artikeln hur 

viktigt det är att patienter med ALS får klar information angående dödsprocessen och att 

myten om kvävning till döds inte är sann.  

 

 

Vi menar att ärlighet och uppriktighet både från professionell personal och från 

samhället är av stor betydelse, speciellt när man jobbar med patienter som lider av ALS 

men även med andra lidande, döende patienter. Att få patienterna att känna ett 

förtroende och därmed våga fråga och berätta vad de känner, kanske genom humor som 

Centers (2001, ss. 259-264) skriver en del om men även genom att visa att vi finns till 

hands och att vi är där för deras skull. Avslutningsvis vill vi bara konstatera hur både 

hopp och livsglädje är något som genomsyrats i alla tre författarnas liv och är en 

gemensam nämnare och ett bevis för hur man kan orka leva vidare trots att man 

drabbats av ALS. 

 

 

 

PRAKTISKA IMPLIKATIONER 

 

Praktiska implikationer som har framkommit under studiens gång och som vi tycker är 

viktiga att tänka på i vårdandet av ALS-patienter är: 

 

 Kommunikation och bemötande har framgått som viktiga aspekter att ha i åtanke 

när det gäller omvårdnad av dessa patienter, att tala direkt till den drabbade 

patienten, ha tålamod och ge patienten den tid de behöver. 

 

 Att ha goda kunskaper om sjukdomen och vad det innebär för den drabbade är 

väsentligt i alla möten mellan patienter och sjuksköterskor, men vid de tillfällen 

som kroppens förmågor förtvinar, som hos en patient med ALS är det viktigt att 

även vara medveten om att dessa patienters sinne ofta är helt intakt. 

 

 

 Vikten av sjuksköterskans förmåga till självinsikt i möten med lidande och 

döende patienter har framgått som en betydelsefull egenskap då mycket av 
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omvårdnadsarbetet handlar om att kunna hantera existentiella tankar och våga 

möta patienterna i deras lidande. 

 

 Omgivningens betydelse har tydligt framgått i studien och måste belysas som en 

av de viktigaste aspekterna att ta till vara på när det gäller omvårdnad av 

patienter drabbade av ALS. Att alltid involvera hela familjen och göra alla 

delaktiga. Att vara en aktiv lyssnare. 

 

 

SLUTORD 

Eftersom patienter med ALS endast har en begränsad tid kvar i livet är det vår uppgift 

som sjuksköterskor att underlätta tillvaron och stötta både patienterna och deras familj i 

den svåra situation de befinner sig i. God omvårdnad bör kännetecknas av ett 

respektfullt bemötande och förmågan att kunna skapa ett förtroende, men även att 

bevara patienternas autonomi för att på så sätt ge dem trygghet och ett värdigt slut. 

 

 

Att fått ta del av Vibeke, Maj och Ulla-Carins innersta känslor och upplevelser har varit 

en lärorik och intressant resa som fått oss att inse vikten av att ta vara på varje sekund 

som livet ger oss, konsten att fånga dagen. 
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Bilaga 1. 

Titel Författare Årtal Handling 
Att leva Solvänd Red. Anna 

Holm 
2006 Boken handlar om Vibeke, en ALS-sjuk 

kvinna som tillsammans med sin goda vän 

Anna samtalar kring livet och döden under 

de tre sista åren i hennes liv. Det är under 

dessa samtal tanken om att skriva en bok 

väcks. 

Anna antecknar under samtalen med Vibeke 

och intervjuar även hennes familj samt 

vänner och personer som blir en del av 

Vibekes livsvärld allt eftersom hon blir 

sämre och hjälpbehovet successivt ökar. 

Boken bygger på Vibeke och Annas samtal, 

intervjuer med familjen och deras ”hjälpare” 

– de personliga assistenterna samt övrig 

personal som funnits i familjens närhet med 

hjälp och stöd samt brev och 

dagboksanteckningar. 

Vibeke kände de första tecknen på att något 

var fel en dag i Maj 1997 och hon dog den 

12 april 2002 ca 3 ½ år efter diagnosen 

ställts. 
Ro utan åror Ulla-Carin 

Lindqvist 

2004 Ulla-Carin Lindqvist, en hårt yrkesarbetande 

fyrabarnsmor, ett välkänt nyhetsankare 

berättar i denna självbiografi om sina tankar 

och känslor när hon mitt i livet drabbas av 

den obotliga sjukdomen -ALS.  Vi får följa 

henne genom en period av läkarbesök och 

undersökningar från de första smygande 

symtomen fram till hennes död. Hon delar 

varmhjärtat med sig av glädje och lycka 

tillsammans med familj och vänner, men 

också av sorg och förtvivlan över att behöva 

lämna dem. 

Ulla-Carin Lindqvist dog 10 mars 2004 

knappt ett år efter att diagnosen ställts. 

Klockan saknar visare Maj Fant 1994 Maj Fant, en välkänd tv-profil och författare 

till flera böcker drabbades av ALS. Hon 

beskriver i denna självbiografiska bok hur 

hon in i det längsta försöker arbeta vidare 

som vanligt samtidigt som hon försöker 

dölja sitt tilltagande handikapp, det är endast 

hennes familj och de närmaste vännerna som 

vet hur det står till. Maj delar med sig av 

sina tankar om att hennes stressiga liv kan 
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vara orsaken till att sjukdomen brutit ut. Hon 

delar även med sig av glädje och sorg i livet 

och om hur tacksam hon är över all hjälp 

hon får av samhället allt eftersom 

sjukdomen tar ifrån henne förmågan att 

klara sig själv. 

Maj Fant dog den 13 november 1995 Ca.2,5 

år efter att hon fått diagnosen ALS. 

 

 

 


