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Forord

Vi fick som forman att ha Anneli Ozanne som handledare och vill framfora ett stort tack for
all st6ttning och vagledning genom vart examensarbete. Anneli har dven bidragit med goda
kunskaper om sjukdomen ALS, vilket vi ser som anvandbart i vart framtida
sjukskoterskeyrke.



Titel: Att leva med Amyotrofisk lateralskleros (ALS)
Examensarbete: 15 hp

Program och/eller kurs:  Sjukskoterskeprogrammet/Examensarbete i omvardnad
Niva: Grundniva

Termin/ar; VT/2016

Forfattare: Emilia Karlsson & Mathilda Gunnarsson

Handledare Anneli Ozanne

Examinator: Andreas Fors

Nyckelord: Amyotrofisk lateralskleros, lidande, hopp, kansla av sammanhang
Sammanfattning:

Bakgrund: Den obotliga sjukdomen amyotrofisk lateralskleros (ALS) har ett progressivt
sjukdomsforlopp dar kroppens muskler fortvinar pa grund av skada pa hjarnans,
hjarnstammens och ryggmérgens motorneuron, vilket leder till en férsémrad muskelfunktion.
For att sjukskoterskan ska kunna hjélpa och stotta den drabbade pa basta satt kravs kunskap
om upplevelser av att leva med ALS och vilka kénslor det kan medféra. Syfte: Att belysa
personers upplevelser av att leva med ALS. Metod: En litteraturéversikt baserad pa
kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga artiklar som belyser personers upplevelser av att
leva med ALS. Resultat: Lidande ar en kansla som ar pataglig och beskrivande for hur
personer med ALS upplever sin livssituation. Personerna upplever en enorm kontrollférlust
och en kansla av att hela livet haller pa att tas ifran dem, utan att de kan gora nagot at det.
Betydelsefullt ar att uppleva stottning fran bade narstaende och sjukvardspersonal. Slutsats:
Nér en person drabbas av en obotlig sjukdom som ALS &r lidande den centrala k&nslan. Trots
vetskapen om att livet snart kan ta slut upplever en del personer @nda hopp och finner mening
i sin livssituation. Som sjukskoterska &r det viktigt att personen ses i sitt sammanhang och att
hansyn tas till bade det fysiska och psykiska lidandet.
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Inledning

Den obotliga sjukdomen amyotrofisk lateralskleros, vanligen forkortat ALS, ar en allvarlig
sjukdom med ett progressivt sjukdomsforlopp, dar kroppens muskler fortvinas och funktionen
i musklerna forsamras pa grund av skada i hjarnans, hjarnstammens och ryggmargens
motorneuron. Symptom pa sjukdomen kan bland annat yttra sig genom muskelsvaghet,
spasticitet i extremiteter, eller genom bulbéra symptom som dysfagi och dysartri
(Socialstyrelsen, 2014).

Nar en person far diagnosen ALS kan det innebara forandringar och uppoffringar i bade den
berdrda personens samt i de narstaendes livssituation (Ozanne, 2015). Hur livet kan paverkas
av sjukdomen och vilka kénslor det kan medféra hos personen som insjuknat och hos de
narstaende mycket individuellt och darfor kravs ett multiprofessionellt teamarbete som
tillgodoser den specifika individen och familjens behov (Wijesekera & Leigh, 2009). For att
sjukskaterskan ska kunna hjalpa och stotta den sjuke och de narstaende ar det nddvandigt att
ha kunskap om hur det &r att leva med sjukdomen och vilka kanslor det kan medféra
(Socialstyrelsen, 2014).

Bakgrund

Motorneuronsjukdom

| kroppens centrala nervsystem finns motoriska nervceller som séander impulser till kroppens
skelettmuskelceller, vilket mojliggdr en motorisk rorelse. Nar en person har drabbats av
tillstandet motorneuronsjukdom (MNS) doér de motoriska nervcellerna i hjarnan,
hjarnstammen och ryggmargen som sander impulser till kroppens skelettmuskelceller. Om
muskelcellerna blir ostimulerade fortvinar de tillslut och en viljestyrd rorelse kan inte langre
utforas. Det finns olika typer av MNS dar amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r vanligast
(Socialstyrelsen, 2014) och kommer att fokuseras pa i denna litteraturéversikt. Socialstyrelsen
(2014) beskriver andra tillstand av MNS, vilka ar progressiv spinal muskelatrofi (PSMA),
progressiv bulbar pares (PBP), pseudobulbér pares (PsBP) och primar lateral skleros (PLS),
som &r former vilka i ett senare sjukdomsforlopp vanligtvis utvecklas till ALS (ibid).

Orsak och diagnos

Enligt Socialstyrelsen (2014) &r orsaken till att insjukna i ALS fortfarande okénd, men det
diskuteras att en person som har flera mutationer i sina gener kan utveckla sjukdomen.
Wijesikera et al. (2009) skriver att ett samband kan ses med genetiska faktorer, dock ar det
endast 5 % av de som insjuknar som har sjukdomen i slékten. Andra riskfaktorer som
Socialstyrelsen (2014) tar upp &r rokning, smal kroppsbyggnad, alder mellan 45-75 &r samt
manligt kon. Eftersom muskelforsvagning och muskelfortvining kan vara symptom pa flera
sjukdomstillstand kan diagnosen ALS vara svar att stalla. Vid utredning av sjukdomen laggs
vikt vid kliniska symptom och tecken samt vid neurofysiologiska undersdkningar dar funktion
av Ovre och nedre motorneuron kontrolleras. Vid diagnosstallande ingar dven bland annat
analys av gener, blod och likvor (ibid).



Incidens och prevalens

De olika formerna av ALS finns runt om i hela vérlden och i studier fran Kanada, Italien och
England har forskare mérkt en 6kning av antalet insjuknande individer under de senaste 30
aren. Internationellt berdknas det att tva till fyra personer per 100 000 drabbas varje ar av ALS
och fler man &n kvinnor insjuknar. I Sverige finns det idag 600-700 personer som lever med
sjukdomen och cirka 200 personer drabbas varje ar (Socialstyrelsen, 2014). Enligt Wijesikera
et al. (2009) ar den genomsnittliga 6verlevnadstiden fran det att personen fatt bulbéra
symptom tva till tre ar och vid extremitetsymptom tre till fem ar. Wijesikera et al. (2009)
redogor ocksa for andra studier som visar att av de personer som drabbas av ALS overlever
48 % i tre ar, 24 % dverlever i fem ar och knappt 4 % lever dver tio ar.

Amyotrofisk lateralskleros

Forskaren Jean-Martin Charcot konstaterade ar 1869 att ALS beror pa funktionsnedsattning i
nervceller som leder till muskelférsvagning. ALS, &ven kallad Lou Gherig’s disease efter den
berémda basebollspelaren som avled av sjukdomen (Shaw, 2010), utmérker sig hos de flesta
personer genom att forsamring sker parallellt i de évre och nedre motorneuronen, vilket kallas
klassisk amyotrofisk lateralskleros. De Gvre motorneuronen lokaliseras i hjdrnans motorcortex
i frontalloben vilka aktiverar de nedre motorneuronen i hjarnstammen och ryggmargen
(Socialstyrelsen, 2014). Signaler sands sedan till perifera nerver vilka darefter aktiverar
muskelfiber (Shaw, 2010) som reglerar viljestyrda rorelser (Socialstyrelsen, 2014).

Enligt Socialstyrelsen (2014) finns det olika former av ALS och darfor varierar
sjukdomsforlopp samt symptomyttring. Symptomen kan komma smygande med tilltagande
svaghet i exempelvis extremiteter for att sedan spridas till kroppens 6vriga skelettmuskler.
Socialstyrelsen (2014) menar att muskelsvaghet och fortvining i hander, armar och ben kan
yttra sig och enligt Shaw (2010) kan det leda till svarigheter att greppa med handerna, svart
att ga, samt ge problem med att skota sin ADL. Socialstyrelsen (2014) redogor &ven att ALS
kan orsaka muskelfortvining i munnen samt i halsen vilket Wijesikera et al. (2009) beskriver
utvecklas till tal-och svaljsvarigheter (dysartri och dysfagi), sa kallade bulbara symptom.

Gemensamt for alla former av ALS &r att diafragman, som reglerar respirationen forsvagas
(Lyall & Gelinas, 2010). Symptom yttrar sig da genom gradvis forsamrad nattsémn, trotthet
och orkesldshet (Socialstyrelsen, 2014), vilket tillslut ger en kénsla av dyspné och ortopné
(Lyall & Gelinas, 2010). Dyspné och ortopné beror inte pa syrebrist, utan istallet fororsakas
det av att koldioxidhalten ansamlas i kroppen, da respirationen inte fungerar ordentligt
(Socialstyrelsen, 2014). Det finns en stor réadsla hos personerna att de ska kvavas (Wijesikera
et al., 2009), dock orsakar koldioxidnarkosen istallet sdénkt medvetande, vilket gor att de flesta
avlider stillsamt (Socialstyrelsen, 2014).

Behandling

Det finns inte nagon kurativ behandling mot ALS, darfor ar det viktigt med palliativ
symptomlindring samt omvardnad i form av stéttning till bade den sjuka och nérstaende. Stod
i form av ALS-team finns tillgangligt pa en del sjukhus dar medicinska-, psykologiska-,
sociala-och tekniska insatser kan erbjudas (Socialstyrelsen, 2014).

Lakemedel och andra hjalpmedel kan vara behjalpliga for att bromsa sjukdomsférloppet samt
for att lindra symptom. Bromsmedicinen Riluzol har funnits i Sverige sedan slutet pa 1900-



talet och bidrar till langsammare sjukdomsutveckling. Ovrig behandling kan exempelvis vara
fysioterapeutisk behandling som traning i varmvattenbasséng, kryoterapi (nedkylning) for
muskelavslappning, operation av PEG vid svéljsvarigheter samt andningsdvningar och
andningshjalpmedel som kan underlatta vid andningssvarigheter (Socialstyrelsen, 2014).

Centrala begrepp

Lidande

Lidandet ar en naturlig del i manniskans liv och vanligtvis forknippas lidandet med nagot
negativt som sjukdom och smarta. Nér ndgon lider innebéar det ur en negativ dimension att
manniskan strider mot nadgot som angripit den, att personen pinas och maste utsta nagot
jobbigt och smértsamt. Lidandet innebdr allt som oftast strid, men ur ett positivt perspektiv
medfér kampen lycka och lust. Nar manniskan lider kan det ses som att den krigar mellan det
som gor gott och det som gor ont. Vad som orsakar lidande och hur lidandet visar sig ar
individuellt. Kanslan av lidande &r ofta svar att definiera och visar sig darfor vanligtvis som
oro, angslan, angest eller smarta. Lidande uppstar inte enbart pa grund av sjukdom och smérta
utan ké&nsla av ensamhet, att inte inkluderas bland vanner och familj, att k&nna sig
ovalkommen samt att inte kunna alska och bli alskad &r ocksa komponenter som kan orsaka
lidande (Eriksson, 1994). Casell (1996) beskriver att ménniskans sjalvbestdammande och
integritet ar viktigt for att minska upplevelsen av lidandet. Eriksson (1994) skriver att om
manniskan upplever lidandet som outhardligt kan det paverka upplevelsen av hélsa.

Sjukskéterskan kan i varden méta tre dimensioner av lidande; sjukdomslidande, livslidande
och vardlidande. Sjukdomslidande &r den form av lidande som orsakats av sjukdom och
behandling. Vid sjukdomslidande ses vanligtvis det fysiska lidandet och smértan som
sjukdomen orsakat, men sjukdomslidande kan ocksa innebéra psykiskt lidande. Det psykiska
lidandet uppkommer oftast pa grund av kanslor som uppstar i relation till sin sjukdom eller
behandling. Samhallet, sjukskoterskor och annan vardpersonal kan ha attityder som
framkallar kénslor av skam och férnedring. Livslidande &r en dimension av lidande som
beskriver det lidande som relateras till manniskans existens. Att vara patient i varden
tillsammans med sjukdom och upplevd ohélsa &r delar som alla tillsammans bidrar till
livslidande. Vardlidande innebar ssmmanfattningsvis att manniskan utsatts for krankning fran
vardpersonalen, att vardpersonalen utévar makt, att vardpersonalen bestraffar personen eller
att personen inte far vard den behover (Eriksson, 1994).

Lindra lidande innebér enligt Arman och Rehnsfeldt (2006) inte detsamma som att eliminera
lidande. For att som sjukskoterska kunna lindra lidande maste sjukskoterskan se lidandet hos
patienten samt stotta personen. Det &r vanligt att den lidande manniskan ddljer sitt lidande och
det ar da viktigt att som sjukskoterska vaga méta de kéanslor som istallet uttrycks. Vanligtvis
handlar dessa kanslor om angslan, radsla, uppgivenhet, oro och existentiella funderingar
(ibid). Sjostrom och Skarsater (2014) och Casell (1996) belyser vikten av att sjukskoterskan
varnar om och strévar efter patientens upplevelse av trygghet i métet med den lidande
maéanniskan.

Hopp
For att lindra lidande &r kanslan av hopp tillsammans med kérlek och tro betydande. Hoppet

kan &ven hjalpa ménniskan att acceptera och ta sig an lidandet (Eriksson, 1994). Hopp ar en
kansla som konstant infinner sig hos manniskan, men som blir mer pataglig i en utsatt
situation och nar livets omstandigheter upplevs som svara. Kéanslan av hopp ar lattare att



relatera till i de situationer manniskan upplever hoppléshet. Att kdnna hopp hjalper
manniskan att klara sig igenom situationer i livet som ar pafrestande och besvarliga.
Upplevelsen av hopp ar en kéansla som konstant paverkar upplevelsen av halsa och
valbefinnande (Parse, 1999). Hos méanniskor som &r friska kan hopp innebéra att kunna uppna
onskemal i livet och att kunna uppfylla drommar (Benzein, Saveman & Norberg, 2000). Nar
manniskor drabbats av sjukdom forandras synen pa hopp och kan istéallet innebéra 6nskan om
att bli frisk samt att leva ett sa normalt liv som mgjligt (Benzein, 2012).

Enligt Willman (1999) kan kanslan av hopp stéarkas av familjemedlemmar och narstaende som
exempelvis makar, vanner, barn och barnbarn. Eriksson (1994) redogér for att hopp &ven kan
framjas genom att fa hjalp av andra personer samt att sjalv kunna hjalpa de som behover.
Hinds (1984) menar att individen sjalv kan vélja hur den vill se pa situationen den befinner
sig i och darmed paverka kanslan av valbefinnande och hopp.

Kénsla av sammanhang

Kénsla av sammanhang (KASAM) ér ett kognitivt begrepp som bestar av tre komponenter;
meningsfullhet, hanterbarhet och begriplighet. KASAM é&r grundlaggande for manniskans
upplevelse av att befinna sig i ett ssmmanhang och dérmed uppleva hélsa. Upplevelsen av
mening ar den viktigaste komponenten till KASAM och speglar i vilken grad en person
kanner motivation och engagemang i sin livssituation. Med hanterbarhet menas upplevelsen
av att kunna hantera situationer som uppstar samt livssituationen som en person befinner sig i.
Att uppleva begriplighet innebar att personen forstar olika handelser som sker i livet och nar
en person upplever situationen som begriplig leder det till férvantningar, som kan komma ske
i framtiden (Antonovsky, 2005).

Problemformulering

Dagens moderna omvardnadsarbete stravar efter ett salutogent omvardnadsperspektiv dar ett
holistiskt synsatt ska beaktas. Nar ménniskan ses som en helhet relateras hélsan till hela
individen och hansyn tas till personens upplevelser och kansla av valbefinnande. Manniskans
kénsla av mening och upplevelse av sammanhang ar ocksa betydande for upplevelsen av
halsa (Medin & Alexandersson, 2000).

Vid besked om ALS och under hela sjukdomsférloppet kan de personer som drabbas av
sjukdomen vara i behov av stod, saval fysiskt som psykiskt och emotionellt (Socialstyrelsen,
2014). En del personer som far besked om ALS upplever att de blir lamnade sjélva utan
stottning fran vardpersonal, troligen pa grund av att vardpersonalen inte har tillrackligt med
kunskap om sjukdomen (Hughes et al., 2005; Sebring & Mogliua, 1987). Hughes et al. (2005)
redogor att somliga personer upplever att vardpersonal har dalig forstaelse for hur sjukdomen
paverkar personernas liv. Vasentligt for personer med ALS ér att vardpersonal besitter god
forstaelse for hur det ar att leva med sjukdomen samt upplever stottning fran omgivningen
(ibid). Tankbart &r darfor att om sjukskoterskan ska kunna ge basta mdéjliga stod till
personerna i situationen de befinner sig i, kan det anses vara av stor betydelse att ha goda
kunskaper om upplevelser av att leva med ALS.

Syfte

Syftet med denna litteraturdversikt &r att belysa personers upplevelser av att leva med
amyotrofisk lateralskleros (ALS).



Metod

Ansats

Litteraturoversikt tillampades som vald metod, vilket Rosén (2013) pastar ar fordelaktigt nar
en bild dver det aktuella forskningsléget ska klargdras och ligga till grund for méjligheten till
evidenshaserad omvardnad. Enligt Friberg (2006) kan en litteraturéversikt med fordel ocksa
generera kunskap om hur omvardnadsarbete kan utféras. Rosén (2013) skriver att en
litteraturdversikt grundas pa en utvarderingsmetod av vetenskaplig litteratur dar sokning av
lamplig litteratur, urval och granskning gors pa ett systematiskt sétt.

Datainsamling

For att finna relevanta artiklar for litteraturdversiktens syfte och problemformulering soktes i
databaserna Cinahl och PubMed/Medline. | Cinahl patraffas material som framférallt beror
omvardnad och PubMed innefattar material som berdr bade omvardnad och medicin
(Karlsson, 2013). Eftersom denna litteraturstudie baserades pa upplevelser var Cinahl en
databas som berdrde studiens syfte och problemformulering mest. Darfor tillhandaholls
majoriteten av de valda artiklarna fran Cinahl.

For att inforskaffa relevanta sokord for sokningen och traffar som svarade pa
litteraturdversiktens syfte anvandes forst olika amnesordlistor for att finna &mnesord
tillampliga i databaserna. Friberg (2006) skriver att det ar ett mojligt tillvagagangssatt for att
finna lampliga sokord for den specifika databasen sokningen ska goras i. For att fa fram
anvandbara sokord till sokningen i databasen Cinahl anvandes &mnesordlistan Cinahl-
headings och i PubMed anvandes &mnesordlistan Svensk MeSH.

Efter sokning i Cinahl med Cinahl-headings och i PubMed med MeSH-termer, reviderades
sokningarna och gjordes med samma sokord utan Cinahl-headings eller MeSH-termer, for att
fa en bredare sokning och for att inte forlora artiklar som eventuellt kunde vara relevanta for
fragestallningen. Ett krav pa samtliga artiklar som patréaffades i databaserna var att de skulle
vara skrivna pa engelska, darfor utfordes en begrasning av spraket innan sokningen.
Begransning av artal ansags inte nddvandigt.

Vid sokning i Cinahl anvandes sdkord som Motor Neuron Disease AND Coping och
Amyotrophic Lateral Sclerosis AND Coping, vilket resulterade i relevanta traffar och artiklar
for litteraturoversiktens syfte. Sokningarna i Cinahl ar alla begransade sa att artiklarna som
framkom i sokresultatet &r Peer-reviewed (bilaga nr 1).

| databasen PubMed anvandes sokorden Nursing Care, Amyotrophic Lateral Sclerosis, och
Experience* utan MeSH-termer, vilket resulterade i manga artiklar med relevanta abstract.
Samma sokord anvandes aven med MeSH-termer, forutom ordet Experience som inte ingar i
amnesordlistan, vilket resulterade i farre och irrelevanta traffar (bilaga nr 1). Trunkering
anvandes pa sokordet experience for att inkludera ordets alla mojliga andelser, vilket Friberg
(2006) menar ar ett tillvadgagangssatt att anvanda for att fa ordets alla grammatiska former
inkluderade i sékningen.

Nursing Care, Motor neuron disease, och Experience* anvandes som sokord i bada
databaserna utan resultat. Coherense, Sense of cohrence och Manageability var ocksa ord som
provades i de bada databaserna tillsammans med Amyotrophic lateral sclerosis eller Motor



neuron disease. Sokningarna resulterade i irrelevanta traffar eller gav artiklar som redan
redovisats i tidigare sokningar. Darfor presenteras dessa sokningar inte i séktabellerna.

Artiklar som svarade for litteraturoversiktens syfte patraffades flertalet ganger i olika
sokningar och i de bada databaserna, dock presenteras varje artikel endast en gang i
sOktabellerna. Artiklarna Bolmsjo (2001) och Foley, O"Mahony och Hardiman (2007)
inforskaffades under datainsamlingsprocessen vilka erholls fran ett tidigare forberedande
arbete och anvandes da de ansags svara pa litteraturéversiktens syfte. Artikeln av Hogden,
Greenfield, Nugus, Kiernan (2012) erholls fran A. Ozanne (personlig kommunikation, 30
mars 2016).

Urval

Urvalsprocessen

Urvalsprocessen pabdrjades genom att lasa alla rubriker som framkom av sokningarna i
databaserna, varpa en sortering gjordes av rubriker som ansags relevanta for
litteraturdversiktens syfte. Nar rubrikerna studerades undersoktes ocksa om artiklarna var
review-artiklar eller originalartiklar. De artiklar som var review-artiklar skildes fran
originalartiklarna for att eventuellt anvandas i litteraturdversiktens bakgrund.

Utifran relevanta rubriker granskades abstrakten och de abstrakt som inte ansags relevanta for
studiens syfte sorterades bort. N&r granskning av abstrakten var klar underséktes om de
kvarstaende artiklarna fanns tillgangliga i fulltext. Ett kriterium for samtliga artiklar var att de
skulle finnas tillgangliga att ladda ned i fulltext fran Géteborgs Universitets Bibliotek eller
forekomma i fulltext i Goteborgs Universitetshiblioteks forrad med tryckta tidskrifter.

For beddmning om artiklarna var vasentliga for litteraturéversiktens syfte granskades
artiklarna i fulltext efter inklusions- och exklusionskriterier. Nagra exkluderades pa grund av
att de inte uppfyllde kravet med tillrackligt beskrivna upplevelser av ALS. Andra artiklar
exkluderades pa grund av att de mestadels inneholl citat, vilket var irrelevant att anvanda som
resultat i litteraturversikten. En del artiklar exkluderades da de endast beskrev anhérigas
upplevelse av att ha en narstaende som &r sjuk i ALS. Efter urvalsprocessen erhélls elva
resultatartiklar varav atta stycken var kvalitativa studier, tva var kvantitativa studier och en
hade mixad design. Nar en studie handlar om beskrivna erfarenheter ar det enligt Henricson
och Billhult (2013) viktigt att de som har erfarenheter av amnet bor sta i fokus i studien.
Medvetet inkluderades darfor bland annat artiklar dér personer med ALS intervjuats och har
kunnat beratta om sina upplevelser.

Artikelgransking

Enligt Rosén (2013) ska en artikelgranskning vara stod i bedémningen av kvalitén pa en
studie och darfor anvandes till denna litteraturversikt en granskningsmall fran Willman,
Stoltz och Bahtsevani (2011) dir “ja-”, nej-" och “vet ej”-fragor besvarades (bilaga nr 3).
Samtliga artiklar granskades av bada forfattarna till litteraturoversikten. En bedomning
gjordes av varje enskild artikel utifran granskningsprotokollet dir antalet ”ja”, " nej” och “vet
ej” sammanstilldes. Darefter delades artiklarna in i kategorierna hog- medel- och lag kvalité
dar antalet ”ja”-svar avgjorde om artikelns kvalité var hog. Samtliga artiklar hade ett till tre
vet ej”-eller "nej”-svar, dock var majoriteten ja”-svar och darfor bedomdes enligt

forfattarna till litteraturéversikten att alla artiklarna var av hdg kvalité.



Analys av data

Studiens dataanalys foljde Fribergs (2006) forslag om att olika steg kan vara behjélpliga
genom analysen. Forfattaren menar att materialgenomgang samt att ta reda pa likheter och
skillnader i de olika studierna underlattar dataanalysen. Forst lastes materialet igenom ett
flertal ganger av forfattarna till litteraturdversikten for att forstd helheten samt for att
kontrollera att artiklarnas resultat verkligen svarade till syftet. Darefter soktes efter vad som
skiljde artiklarna at samt vilka likheter som presenterades i syfte, metod och resultat. De
analyserade artiklarna sammanstalldes i en dversiktstabell (bilaga nr 2). Enligt Friberg (2006)
kan sammanstallning av resultatet genomféras med hjalp av olika teman for att hjélpa lasaren
att forsta presenterad data. | denna litteraturdversikt utformades dessutom olika subteman
genom induktiv analys, vilket enligt Henricson och Billhult (2012) betyder att personers
upplevda erfarenheter ar utgangspunkt och dar det framkomna resultatet kan anvandas som
kunskap. De olika subteman som framkom ansags svara an pa de begrepp som anvandes i
litteraturéversiktens bakgrund. Darfor anvandes darefter de olika begreppen deduktivt for att
utforma olika teman till litteraturéversikten. Henricsons och Billhults (2012) forklaring av
deduktiv ansats innebér att teorier eller modeller anvéands som utgangspunkt vid planering av
en studie och féljer med under hela studiens process. Induktiv ansats anvandes for samtliga
subteman forutom for de subteman som framkom under KASAM, dar deduktiv ansats
anvandes genom hela processen. Allt resultat som beskrev upplevelser av ALS
sammanstélldes fran de vetenskapliga artiklarna och utarbetades sedan till fem olika teman
och tio subteman, vilka kommer att sammanfatta resultatet i denna litteraturéversikt.

Forskningsetiska dvervaganden

For att ett arbete ska vara vetenskapligt ska det generera kunskap och mojligheter till att bidra
med forbéattring och utveckling for individer och samhallet. For att kunna bidra med kunskap
behdvs manniskor som resurs vilket gor att de kan utséttas for olika risker. Darfor ar det
viktigt att ta hansyn till etiska principer som varnar om individers lika varde, integritet och
sjalvbestdmmande (Kjellstrom, 2013). Enligt lagen om ménniskovardesprincipen ska alla
manniskor, oberoende individuella egenskaper och funktioner i samhaéllet, ha samma ratt och
lika varde (SOU 1996/97:14). Lagen har de granskade vetenskapliga artiklarna respekterat da
de tagit hansyn till individen genom att fraga om de vill medverka i studien. Dessutom har
forfattarna i artiklarna ocksa beaktat de etiska principerna genom att om personen med ALS
inte kunnat formedla sig genom tal, har bilder anvants eller ocksa har narstaende eller
vardpersonal tillfragats att vara med pa intervjun som uppbackning. Forfattarna till de olika
artiklarna har pa s vis forsokt skapa forutsattningar for deltagarna att pa basta satt kunna
formedla sina tankar om upplevelser samt for att undvika missuppfattningar. Tio av de elva
resultatartiklarna i litteraturoversikten &r dven kontrollerade av en etisk kommitté, dessutom
har forfattarna till samtliga artiklar fort resonemang kring etiskt forhallningssatt.

Resultat

Litteraturundersokningen resulterade i flera olika upplevelser hos personer med ALS, vilka
presenteras i tre figurer och i text nedan. Lidande kan forekomma i tre former och presenteras
darfor som olika teman under begreppet lidande. Ovriga teman som presenteras i resultatet ar
hopp och ké&nsla av sammanhang.
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Att uppleva fysiologiska forandringar

Personer med ALS marker tydligt ndr kroppen sakta forsvagas, ett exempel ar nar
finmotoriken forsamras. Dagligen paminns de om saker de inte langre kan gora, vilket kan
péaverka deras sjalvstindighet (King, Duke, & O’Connor, 2009). Bulbara symptom som
sluddrigt tal kan leda till att personer undviker att kommunicera med andra ménniskor
(Olsson Ozanne, Granheim, Persson & Strang, 2011). Panik kan dven infinna sig pa grund av
andningssvarigheter som sjukdomen orsakar (Ozanne, Granheim & Strang, 2013). For vissa
ar dven smarta ett symptom som yttrar sig samt ar ihallande under hela sjukdomsférloppet.
Smaértan ar narvarande i framfor allt rygg, nacke och leder i form av artros och upplevs ofta
som outhéardlig, genomtrangande, brannande samt som bedrévlig och elandig (Stephens,
Lehman, Raheja, Yang, Walsh, Mcarthur & Simmons, 2015). For personer med ALS &r det av
betydelse att fa vara smartfria for att uppleva mindre radsla och vara lugnare infor doden
(Bolmsjo, 2001).

Att uppleva forlust av kontroll

Personer med ALS kan uppleva forlust av kontroll och att hela livet sakta tas ifran dem. Pa
grund av de forandringar som sjukdomen orsakar kdmpar de med k&nslomassiga upplevelser
som forlust och vemod. Trots detta inser manga att de maste acceptera sin situation (Foley et
al., 2009). Sjukdomen kan medfora upplevelse av att vara tillfangatagen och fast i sin egen
kropp pa grund av vetskapen om den succesivt forandrade fysiska formagan (Ozanne et al.,
2013). Frustration kan sprida sig over att inte langre kunna utfora enkla saker som alltid varit
sjalvklara (King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011), som exempelvis att tomma
diskmaskinen, hanga upp tvatt eller duscha sin egen kropp (King et al., 2009). Att vistas bland
méanniskor med sin rullstol eller att ha sluddrigt tal &r faktorer som kan orsaka att de hellre
stannar hemma f0r att inte behdva skd&mmas Gver sina funktionshinder, darfor kan de
fysiologiska forandringarna i kroppen hindra personer att medverka i sociala sammanhang



som exempelvis restaurangbesok. Trots att en del kan acceptera sin sjukdomssituation
forsvinner inte tankarna om att sjukdomen finns dar och &ngslan over att forlora kontrollen
helt och bli ett kolli, eller att behdva bli beroende av andras hjélp kan erfaras (ibid).

Livslidande

Att uppleva radsla, oro och angest

Det finns olika radslor som personer med ALS kédmpar med under sin sjukdomstid (Bolmsjo,
2001), vilket kan paverka livssituationen negativt (Ozanne et al., 2013). Personer med ALS
kan uppleva att de lever i ett tyst lidande, d&r somliga inte vet om de hellre dnskar att do &n
leva och vice versa (Brown och Addington-Hall, 2008). For den drabbade &r det oftast inte
vetskapen om att personen kommer att d6 som &r mest skrdmmande och orsakar lidande, utan
det &r den sista tiden fram till doden som bidrar till upplevelsen av radsla. Personer som
drabbats av sjukdomen kan bli beroende av exempelvis en familjemedlem eller livskamrat, pa
grund av oformaga att ta hand om sig sjéalv. De kan uppleva sig vara i sa stort behov av sin
narstaende att radsla dver att leva langre an sin livskamrat kan infinna sig (Ozanne et al.,
2013).

Personer med ALS kan aven uppleva kénsla av oro och angest (Ozanne et al., 2013). De kan
tvingas genomga en process med olika forandringar i sina liv (King et al., 2009), vilket gor att
de flesta lever med radsla over att inte veta vad som kommer att ga forlorat nast i livet (King
et al., 2009; Ozanne et al., 2013). Det kan upplevas besvirligt och pafrestande for personen att
inte veta hur sjukdomsforloppet kommer att yttra sig. Kansla av angest kan uttryckas 6ver att
inte veta hur lang tid personen har kvar att leva och hur mycket lidande som eventuellt
kommer att behdva upplevas (Ozanne et al., 2013)

Tankar pa att i framtiden vara tvungen att Iamna manniskor som ar betydande for individen
kan upplevas bade férodande och hemskt (Brown et al., 2008). Réadsla kan &ven erfaras over
att eventuellt 6verfora genetiska anlag av sjukdomen till sina barn (Bolmsjo, 2001). Till foljd
av radslorna ar det mojligt att fornekelse av verkligheten goérs (Brown et al., 2008).

Att uppleva existentiella funderingar

Upplevelser av existentiell ensamhet kan ibland férekomma hos familjer dar
familjemedlemmarna anser det svart att kommunicera med varandra kring livsfragor. Om
personen som far sjukdomen har varit en person som tidigare stottat sin familj genom livet,
kan det erfaras som svart att prata om existentiella funderingar och tankar med familjen.
Daligt samvete kan aven infinna sig, och beror ofta pa att personen med ALS upplever sig
vara skalet till familjens och de narstaendes lidande. Somliga personer som far sjukdomen
ALS far ett forandrat religiost tankesatt, dar den religiésa tron ibland forsvinner. Funderingar
kring varfor just den enskilda individen insjuknat och om den gjort nagot tidigare i livet som
gor att den fortjanar sjukdomen kan erfaras. Upplevelse av orattvisa kan infinnas nar personer
upplever att de skott sig genom livet och inte gjort nagot dumt, vilket kan forsvara for
personerna att acceptera sjukdomen (Ozanne et al., 2013). Om de som drabbas av ALS far
samtala om tankar kring vad som kan handa efter doden kan det upplevas som positivt for
dem (Vitale och Genge, 2007).



Vardlidande

Att uppleva bristfallig omvardnad

For att undvika lidande anser personer med ALS att stéttning fran sjukvarden ar viktigt.
Okunskap och bristande forstaelse fran sjukvarden angaende sjukdomens paverkan pa
livssituationen kan leda till att de undviker att s6ka hjalp. Det kan bidra till att fortroendet for
sjukvarden paverkas negativt. Upplevelse av skuld och skam &ver sjukdomen kan ocksa
hindra dem fran att soka och vilja ta emot hjalp. P& grund av bristande fortroende for
vardpersonal resulterar det i att de soker information pa egen hand (Olsson Ozanne et al.,
2011). Det finns 6nskan om att fa bibehalla sin identitet och ses som en manniska och inte
som en sjukdom, darfor vardesatter de sin autonomi och sitt sjdlvbestdmmande hogt (Foley et
al., 2009). For att undvika lidande ar det viktigt for personer som lever med ALS att bli
respekterade (Foley et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011), men &ven att bli sedda och fa ha
betydelse (Foley et al., 2009).

Hopp

Att framja hopp

Det finns olika faktorer som kan paverka upplevelsen av hopp béade positivt och negativt.
Faktorer som paverkar upplevelsen av hopp positivt kan vara att personen med ALS upplever
sig vara betydande for andra, som till exempel for make/maka, barn och vanner, men ocksa att
fa stottning av dem. Att se méjligheter och tillgangar istéllet for hinder och forluster paverkar
ocksa upplevelsen av hopp positivt. En del hoppas att sjukdomsforloppet ska ga langsamt
eller avstannar. Tankar pa framtiden kan ocksa framja hopp, dar bade langsiktiga och
kortsiktiga mal i vardagen kan vara till hjalp (Vitale et al., 2007).

Kénslan av hopp kan paverkas av hur personer sjalva véljer att se pa och forhalla sig till den
aktuella livssituationen och att hoppet dr nagot som de har inuti sig. Andra har en religios syn
pa hoppet och pastar att det kommer fran Gud eller hogre makter (Vitale el al., 2007). En del
personer upplever att deras tro kan hjalpa dem igenom sjukdomen (Foley et al., 2009). Det
finns ocksa personer med ALS som anser att hoppet delvis grundar sig i tacksamhet och
uppskattning av livet, istallet for missndje dver vad som eventuellt hander i framtiden (Foley
et al., 2009; Vitale el al., 2007). Framgangsrikt for infinnandet av hopp &r att géra nagot bra
av varje dag (Vitale el al., 2007).

En del personer forsoker ta alla mojliga chanser som kan vara bidragande till att dverleva
sjukdomen (Brown et al., 2008). Kanslan av hopp kan ocksa starkas genom 6nskan om att en
felaktig diagnos har stallts eller genom att lakemedel mot sjukdomen plétsligt ska upptackas
(Vitale el al., 2007).

Att forhindra hopp

Att leva med ALS upplevs ofta som att de utfor en stdndig kamp mot déden och som en
kanslomassig berg- och dalbana, dar ena stunden kan vara hoppfull och nésta stund vara fylld
av fortvivlan (Brown et al., 2008). Faktorer som kan forhindra hopp kan vara tanken pa att i
framtiden inte vara sjalvstandig, inte kunna gora saker pa egen hand eller kunna prata med
personer som de alskar. Nar personer med ALS upptacker en oférmaga att utfora nagot,
motverkar det ocksa kanslan av hopp och det samma galler nar de ser tillbaka pa livet och
identifierar vad de gatt miste om (Vitale el al., 2007). Kansla av hoppldshet kan ocksa infinna
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sig hos manniskor med ALS pa grund av att kurativ behandling &r obefintlig (Ozanne et al.,
2013).

Kénsla av sammanhang

Att uppleva mening

Det ar av stor betydelse for personer med ALS att ha ett eget liv och kénna sig sjélvstandig for
att finna meningsfullhet (Ozanne et al., 2013). Narstaende har aven stor betydelse (Foley et
al., 2009) och upplevs som positiva faktorer i livet trots sjukdom (Young och McNicoll,
1998). De narstaende kan for somliga gora att den drabbade fortfarande kan njuta av livet och
uppskatta det den har (King et al., 2009). Narstaende hjalper individen att finna styrka samt
att uppleva gladje (Ozanne et al., 2013) och barn och barnbarn kan bidra med extra energi och
mening i livet (Bolmsjo, 2001; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). De
uppskattar dven att fa stétta dem genom saval framgang som motgang. For personer med ALS
ar narstaende mycket betydelsefulla for bade praktiskt och emotionellt stod och &r det
viktigaste att fokusera pa i livet (Young et al., 1998).

Bidragande till upplevelsen av mening ar for personer med ALS att fa fylla en funktion samt
att ha en roll i sitt ssmmanhang. Att kunna hjélpa andra med nagot samt att fa hjélp fran andra
ar vardefullt for upplevelsen. Detta resulterar saledes i att personen kanner sig behévd
(Ozanne et al., 2013). Medan vissa kdmpar med negativa tankar sa reagerar andra med att se
det som ett tillfélle till utmaning. En person med ALS berattar att hon ar involverad i
samhallsproblem som att forbattra rattigheterna i samhallet for personer med funktionhinder.
En annan person med ALS beréttar att han satter upp nya mal i livet att uppna, for att
uppratthalla entusiasm i livet (King et al., 2009).

Att uppleva hanterbarhet

For att anpassa sig till de foérandringar som sker i livssituationen vid ALS anvander sig en del
personer av olika strategier for att hantera vardagen. Det kan vara aktiva strategier som att
exempelvis borja anvanda sina hjalpmedel men dven passiva strategier som att medvetet
forsoka acceptera sin livssituation. Vilken strategi som passar bast for varje enskild person ér
individuellt och manga hittar egna strategier som hjalper dem genom vardagen (King et al.,
2009). Bland personer som fatt diagnosen ALS ar de vanligaste strategierna att fa kanna sig
oberoende och klara sig pa egen hand, men ocksa att fa stéttning nar behovet finns av saval
narstaende (Jakobsson Larsson, Nordin, Askmark & Nygren, 2014) som vardpersonal
(Ozanne et al., 2011).

Exempel pa andra sétt att hantera situationen hos personer med ALS é&r sysselsattning, att
fokusera pa det friska (Olsson Ozanne et al., 2011) samt att kampa vidare och leva sd normalt
som mojligt (Foley et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011). Ytterligare anvandbara strategier
for att hantera vardagen dr att acceptera situationen och att ha ett tankesatt som innebdr att det
inte gar att paverka det som hander, utan istallet acceptera det, samt att soka efter och utnyttja
alternativa behandlingsmetoder (Jakobsson Larsson et al., 2014). Sjukdomen kan ocksa
medbringa ett annat perspektiv pa livet dar personerna forsoker se det som ar positivt och
viktigt i deras liv och att fokus laggs pa att forsoka se det mojliga istallet for det omojliga i
tillvaron (Brown et al., 2008; Ozanne et al., 2013). Tro och religiositet kan ocksa anvandas
som strategi for att hantera situationen, men &r inte sa vanligt forkommande bland personer
som nyligen diagnostiserats med ALS (Jakobsson Larsson et al., 2014).
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Att leva i nuet och ta en dag i taget ar ocksa ett satt for personer med ALS att hantera
vardagen och blir extra patagligt nar en person drabbas av en obotlig sjukdom som ALS
(Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013; Young et al., 1998) och tankar pa framtiden
kan for somliga forsvara formagan att hantera sjukdomen (Olsson Ozanne et al., 2011). Grad
av funktionshinder kan ocksa paverka formagan av att hantera sjukdomen, dar hanterbarheten
okar hos de med god fysisk formaga jamfort med dem med storre funktionshinder. Det finns
ocksa ett samband mellan formagan att hantera sjukdomen och grad av depression, dar de
personer som upplever det lttare att hantera sjukdomen har battre psykisk halsa (Jakobsson
Larsson et al., 2014).

Att uppleva begriplighet

Nar personer far diagnosen ALS kan det till en bérjan leda till en chockartad reaktion, men
nar de val kommer underfund med innebérden av sjukdomen underlattar det for dem att
emotionellt begripa och acceptera sin situation (Hogden et al., 2012). Vid en sadan
sjukdomssituation tvingas den sjuke personen och dennes familj inse att personen succesivt
kommer forlora sin fysiska funktionsférmaga och bli beroende av andra samt finna sig i att
personen formodligen relativt snart kommer att do (Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al.,
2013).

Diskussion

Metoddiskussion

For att inte ga miste om artiklar som kunde svara pa litteraturdversiktens syfte, anvandes
samma sokord i de bada databaserna Cinahl och PubMed. Det ansags vara en fordel att
anvanda samma sokord eftersom ett brett antal artiklar upptacktes. En jamforelse utfordes
mellan vilka artiklar som patraffades med och utan amnesord fran Cinahl-headings och
MeSH-termer. Da det bade forsvann men aven tillkom artiklar, ansags det vara en fordel att
gora sokning bade med och utan amnesord.

Artalsbegransning ansags inte nédvandigt eftersom upplevelse av att leva med ALS inte &r s&
undersokt, vilket gjorde att sékningarna inte resulterade i s manga tréaffar och vid
artalsbegransning hade troligtvis antalet artiklar blivit an farre. Litteraturoversikten blev
begransad till elva resultatartiklar vilka alla svarar an pa litteraturéversiktens syfte. Da fokus
ligger pa att beskriva upplevelser av ALS, ar majoriteten av de valda artiklarna kvalitativa
studier. Det inkluderades &ven tre artiklar med kvantitativa metoder pa grund av att de ansags
relevanta. Resultaten fran de olika metoderna starker varandra, pa grund av att de kvantitativa
studierna ar utforda pa en storre population men visar anda liknande resultat som de
kvalitativa studierna. Det kan ses som en styrka att de elva studierna i litteraturéversikten ar
utforda i atta olika lander vilket ger ett brett internationellt spann. Studierna fran Bolmsjo
(2001) och Foley et al. (2007) forekom under ett forberedande arbete infor
litteraturGversikten. Artiklarna patraffades inte vid nagon sokning i databaserna, de ansags
dock vara relevanta for litteraturoversiktens syfte och inkluderades darfor i resultatet. Da det
har forskats valdigt lite kring begriplighet mottogs artikeln Hogden et al., (2012) genom
personlig kommunikation.

Forfattarna i de valda artiklarna hade som krav att deltagarna kunde kommunicera via tal eller
skrift, forutom i tva studier utférda av King et al. (2009) och Young et al. (1998). | de
studierna var talformagan for nagra personer sa pass nedsatt att en narstaende eller
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vardpersonal fick tyda personernas beréttelser. En risk kan vara misstolkning fran tolkarens
sida och att upplevelsen av att leva med ALS inte fullt kunde komma till kdnna. Deras
tolkning anses dock som trovardig pa grund av att de kanner personen och kan forsta
personernas satt att uttrycka sig.

Artiklarna som noggrant granskades av bada forfattarna till litteraturdversikten resulterade i
olika upplevelser av att leva med ALS. Upplevelserna arbetades fram induktivt till olika
subteman for att sedan sammanfattas i olika teman, férutom for subteman under tema kénsla
av sammanhang, som togs fram genom ett deduktivt arbetssétt. Teman kan enligt Friberg
(2006) hjalpa lasaren att fa en klarare bild 6ver resultatet, darfor utarbetades fem olika teman;
sjukdomslidande, livslidande, vardlidande, hopp och kansla av sammanhang. Ett induktivt
arbetssatt hade kunnat anvéndas genom hela litteraturdversikten, men eftersom det uppenbart
framkom att det handlande om lidande, hopp och kansla av sammanhang valdes delvis att
anvénda en deduktiv ansats.

Under de tre teman sjukdomslidande, livslidande och vardlidande presenteras subteman; att
uppleva fysiologiska forandringar, att uppleva forlust av kontroll, att uppleva radsla, oro och
angest, att uppleva existentiella funderingar samt att uppleva bristfallig omvardnad. De har
upplevelserna kan jamforas med vad Eriksson (1994) beskriver &ar bidragande till lidande hos
en person. Utifran Erikssons (1994) definition av sjukdomslidande, livslidande och
vardlidande kan ses att de olika teman gar ihop och darfor kan resultatet som framkommer i
litteraturdversikten ses som mer an en form av lidande. Livslidandet som enligt
litteraturdversiktens resultat innebér att uppleva radsla samt existentiella funderingar, kan
enligt Erikssons (1994) definition ocksa tolkas som sjukdomslidande. Det anses dock av
forfattarna till litteraturéversikten att radsla och existentiella funderingar ber6r livssituationen
och passar darfor in under livslidande. Fysiologiska forsamringar och att uppleva forlust av
kontroll, ses mer som en direkt konsekvens av sjukdomen och anses darfor béattre passa in
under sjukdomslidande.

Under tema hopp presenteras subteman; att framja hopp och att forhindra hopp. Har redovisas
mindre resultat jamfort med lidande och ké&nsla av sammanhang med anledning av att data
som mojligtvis kan ses som relevant att presentera under tema hopp anses av forfattarna till
litteraturdversikten vara mer lampligt att presentera under tema kénslan av sammanhang. Att
uppleva mening, hanterbarhet och begriplighet ansags av personer med ALS som vasentligt
och darfor utformades dessa subteman av forfattarna till litteraturdversikten under tema kénsla
av sammanhang. | litteraturdversiktens resultat redovisas dock inte lika mycket data kring
begriplighet som under meningsfullhet och hanterbarhet, vilket beror pa att det inte finns lika
mycket forskning kring hur personer med ALS upplever sin situation som begriplig.

Resultatdiskussion

| litteraturdversiktens resultat framkommer fem teman vilka beskriver upplevelser av att leva
med ALS; sjukdomslidande, livslidande, vardlidande, hopp och kansla av sammanhang.
Under dessa teman presenteras subteman, vilka beskriver upplevelser som &r bidragande till
att personer med ALS upplever lidande, hopp och ké&nsla av sammanhang i sin livssituation
nar den obotliga sjukdomen &r deras vardag. En mojlig forklaring till att det framkommer
bade positiva och negativa upplevelser av att leva med ALS kan vara att tidigare forskning
visar att av 100 personer med ALS upplever 66% god livskvalitet trots sjukdom (Nelson,
Trail, Van, Appel & Lai, 2003).
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Lidande

Tre teman under lidande framkommer i litteraturdversiktens resultat och beskriver olika
upplevelser som bidrar till lidande hos personer med ALS; sjukdomslidande, livslidande och
vardlidande. Eriksson (1994) menar att alla tre former av lidande kan patraffas inom varden.
Det kan darfor ses vara vardefullt for sjukvardpersonal att vara medveten om att de olika
upplevelserna som presenteras kan bidra till lidande hos personer med ALS.

Sjukdomslidande, som i litteraturdversiktens bakgrund beskrivs bland annat som smarta
(Eriksson, 1994), framkommer ocksa i litteraturdversiktens resultat som en upplevelse som
infinner sig hos personer med ALS (Stephens et al., 2015). Smérta kan enligt Montel,
Albertini, Desnuelle och Spitz (2012) paverka livskvaliteten och enligt Stephens et al. (2015)
ar det for en del ett symptom som kan yttra sig vid ALS. Bolmsj6 (2001) beskriver att det &r
viktigt att vara sa smartfri som mojligt for att forhindra lidande. Tankbart kan darfor vara att
det ar viktigt att sjukskoterskan har kunskap om mojlig smértlindring for att kunna informera
och erbjuda smartlindring till personer med ALS och pa sa vis paverka deras livskvalitet
positivt. Eriksson (1994) beskriver ocksa att sjukdomslidande ar en konsekvens av
sjukdomen, vilket ocksa framkommer i litteraturéversiktens resultat. Dar kan utlasas att
personer med ALS upplever att de forlorar kontrollen Gver sin situation pa grund av de
fysiska konsekvenser sjukdomen medfor (King et al., 2009). Till féljd av dessa konsekvenser
kan det bli svarare for personerna att medverka i sociala sammanhang (ibid). I
litteraturGversiktens bakgrund beskrivs ocksa att upplevelse av ensamhet och att inte kanna
sig inkluderad bland narstaende kan orsaka lidande (Eriksson, 1994). Erikssons (1994)
beskrivning om ensambhet, kan tillsammans med det som beskrivs i litteraturdversiktens
resultat om att personer med ALS kan fa svarigheter att delta i sociala sammanhang ge
forstaelse for att personer med ALS upplever sjukdomslidande. Enligt King et al. (2009)
hander det till och med att personer med ALS valjer bort sociala sammanhang for att slippa
skammas Gver sina fysiska funktionshinder, vilket ocksa majligtvis kan medféra en kansla av
ensamhet. Som vardpersonal kan det darfor ses som viktigt att motivera och stotta personer
med ALS att fortsétta utfora sociala aktiviteter, da det enligt Olsson Ozanne et al. (2011)
ocksa kan vara en strategi for att kunna hantera sin vardag.

Under tema livslidande i litteraturdversiktens resultat beskrivs dven att personer med ALS kan
uppleva existentiell ensamhet (Ozanne et al., 2013). De kan uppleva denna form av ensamhet
nar de har svart att samtala med narstaende om livsfragor (ibid). Nar sjukskéterskan vardar en
person med ALS kan det ses som viktigt att vara medveten om att denna upplevelse kan
infinna sig. Darfor kan det anses vara vasentligt att vaga mota och samtala med personen om
de existentiella tankarna som personen eventuellt har, vilket ocksa Arman och Rehnsfeldt
(2006) for resonemang kring. | litteraturéversiktens resultat framkommer namligen att det for
personer med ALS kan underlatta att fa samtala om doden (Vitale et al., 2007). Viktigt kan
darfor anses vara att lyssna pa hur den enskilda individen vill ha det.

Casell (1996) beskriver att det ar betydelsefullt att som vardpersonal bevara manniskors
autonomi for att minimera lidandet och Foley et al. (2009) skriver att personer med ALS
onskar att bli respekterade. | en studie dar personer med cancersjukdom vardas palliativt
framkommer det att deras autonomi kan bevaras genom god kommunikation mellan alla som
ar involverade i personens vard (Bolmsjo, 2001). Ett samband kan ses med varden av
personer med ALS, da Socialstyrelsen (2014) skriver att ett palliativt forhallningssatt aven ar
vardefullt for dem. Detta kan ocksa ses som viktigt for sjukskoterskor att beakta for att
undvika vardlidande. | litteraturversiktens resultat framkommer det sparsamt med
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upplevelser kring vardlidande, delvis pa grund av att det inte synliggdrs nagra upplevelser
som definieras som vardlidande, men det kan ocksa bero pa att litteraturéversiktens syfte inte
ar att undersoka vilka upplevelser personer med ALS har av varden, utan vilka upplevelser de
har av att leva med sjukdomen.

Hopp
| litteraturdversiktens resultat redovisas att det finns manga faktorer som paverkar hopp.

Framst framkommer faktorer som paverkar hopp positivt, vilket méjligtvis kan forklaras
genom att upplevelsen av hopp blir mer narvarande nér personer upplever livssituationen svar
(Parse, 1999). En mojlig forklaring till att det inte framkommer sa manga faktorer som
paverkar hopp negativt kan vara att innebdrden av hopp ar varierande beroende pa vilken
livssituation personen har (Benzein, 2012).

I litteraturdversiktens resultat framkommer att hopp &r ett satt att hantera vardagen for
personer med ALS. Ett sétt att framja hopp ar en 6nskan om att sjukdomen ska utvecklas
langsammare eller helt avstanna (Vitale et al., 2007). Det kan jamforas med vad Benzein
(2012) beskriver, da hopp for en person med svar sjukdom innebar 6nskan om att bli frisk och
att leva livet som det var fore sjukdomen. Det framkommer aven att familj och nérstaende &r
betydande for att framja hopp (Vitale el al., 2007). Det starks av Willmans (1999) pastaende
om att kénslan av hopp framjas av familj, vanner och barn. Hinds (1984) menar att
upplevelsen av hopp kan variera beroende pa hur personen valjer att se pa situationen, vilket
ocksa framkommer i litteraturoversiktens resultat (Vitale el al., 2007).

Som ovan namnt framkommer det inte lika manga upplevelser som férhindrar hopp hos
personer med ALS. Tydligt ses att de forsamrade fysiska formagorna leder till upplevelser
som forhindrar hopp (Vitale el al., 2007) och Brown et al. (2008) beskriver att det ar en
kanslomassig berg-och dalbana att leva med ALS. Tankbart ar darfor att k&nslan av hopp inte
ar konstant.

En annan faktor som framkommer vilken forhindrar hopp, ar tanken pa att i framtiden vara
beroende av andras hjalp, och att inte kunna gora sig forstadd (Vitale el al., 2007). Ytterligare
en faktor som forhindrar hopp, &r att bli skild fran omvarlden pa grund av sjukdomens
konsekvenser (ibid). Utifran detta kan ett samband ses mellan de upplevelser som bidrar till
kontrollforlust och de upplevelser som forhindrar hopp.

Kénsla av sammanhang

Kénsla av sammanhang &r ett tema som framkommer i litteraturversiktens resultat och
beskriver hur livssituationen hos personer med ALS upplevs som meningsfull, hanterbar och
begriplig. Det kan utifran litteraturversiktens resultat ses att kansla av sammanhang ar
vasentligt for personer med ALS och det framkommer dven att det finns manga faktorer som
ar meningsskapande. Ozanne et al. (2013) beskriver exempelvis att det &r valdigt viktigt for
personer med ALS att fa kanna sig behdvda och fylla en funktion. Familj och narstaende
aterkommer aven under detta tema flertalet ganger (Bolmsjo, 2001; Foley et al., 2009; King et
al., 2009; Ozanne et al., 2013; Young et al., 1998). | litteraturdversiktens resultat framkommer
att om personer med ALS upplever att de har betydelse och fyller en funktion i sitt
sammanhang ar det bidragande for upplevelsen av mening (Ozanne et al., 2013). Utifran
Antonovskys (2005) beskrivning av mening, kan det antas att motivation och viljan att
engagera sig i sin livssituation uppkommer vid néarvaro av familj eller narstaende.
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Utifran Antonovskys (2005) definition av begreppet hanterbarhet kan ses att under subtema
hanterbarhet i litteraturdversiktens resultat, framkommer olika strategier som personer med
ALS har for att hantera vardagen. King et al. (2009) redogér for att det ar individuellt vilka
strategier som ar anvandbara och darfor kan den vetskapen utifran ett sjukskoterskeperspektiv
bidra med kunskap om att det finns manga olika upplevelser som kan hjalpa personer med
ALS att uppleva hanterbarhet.

Tankbart ar att upplevelsen av mening och upplevelsen av att kunna hantera sin situation kan
ga hand i hand, dar upplevelsen av mening paverkar formagan att hantera situationen. Om en
person med ALS inte upplever att den har en roll i sin situation, utan ar ensam, avskild fran
omvaérlden och inte langre ar inkluderad i sitt sociala liv kan det mojligtvis resultera i att
personen far det svarare att hantera situationen. Om personen daremot inkluderas av
narstaende kan de finna stéttning och pa sa vis lattare hantera situationen. Detta kan eventuellt
i sin tur paverka personens upplevelse av begriplighet, da Hogden et al. (2012) menar att nar
en person som fatt ALS far forstaelse for vad sjukdomen innebér kan det bidra till att de
lattare kan begripa och acceptera situationen. Foley et al. (2009) och Olsson Ozanne et al.
(2011) namner att narstaende kan hjélpa personen att hantera sin vardag. Att darfor fa
stottning fran narstaende kan majligtvis leda till att personer som fatt ALS, lattare klarar av att
ta emot sjukdomsbesked och ga vidare for att skapa en livssituation sa normal som méjlig,

Narstaendes betydelse &r nagot som &r aterkommande under alla subteman och beskriver
kdnsla av sammanhang. Young et al. (1998) tydliggor ocksa detta genom beskrivning av att
det ar vardefullt att fa folja barn och barnbarn genom livet, samt att finnas dar for dem néar det
behovs. Utifran detta kan darfor ses att det inte &r de fysiska konsekvenserna som sjukdomen
medfdér som paverkar graden av kansla av sammanhang for personer med ALS, vilket kan
resultera i att de kan uppleva mening, hanterbarhet och begriplighet trots sjukdom.

Behov av fortsatt forskning

Hughes et al. (2005) beskriver att en del personer med ALS upplever att vardpersonal har
dalig forstaelse for hur sjukdomen kan paverka deras livssituation samt hur viktigt det ar for
dem att fa stéttning fran omgivningen. | denna litteraturéversikts resultat framkommer det hur
viktigt det ar for den sjuke personen att vardpersonal besitter goda kunskaper om hur
personen upplever sin situation. Enligt Olsson Ozanne et al. (2011) kan uppvisande av
bristande kompentens om hur sjukdomen paverkar personers livssituation resultera i att de
undviker att s6ka hjalp. Aven Bolmsjé & Hermerén (2001) namner att vardpersonalens
bristande kompetens kan gora att tilliten kan ifragasattas. Darmed anser forfattarna till
litteraturGversikten att dven nuvarande forskning belyser vikten av att sjukvardspersonal
innehar goda kunskaper och forstaelse for upplevelsen av att leva med ALS. Fokus i denna
litteraturdversikt ar att belysa hur det &r att leva med ALS och syftet har besvarats. Det finns
daremot lite forskning som underscker hur sjukvardspersonal bor arbeta for att lindra lidande,
frémja hopp och for att kunna vara behjalpliga till att finna sammanhang. Intressant hade varit
om forskning hade gjorts kring att underséka om den upplevda hélsan for personer med ALS
skulle kunna forbéttras vid personcentrerad vard samt vid teambaserad vard.
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Implikationer for praxis

En fordel med att den valda metoden ar en litteraturdversikt, &r att den pa ett tydligt satt kan
presentera vad som &r aktuellt idag inom omradet. Eftersom litteraturdversikten undersoker
personers upplever av ALS kan det bidra med evidensbaseradkunskap for hur sjukskdterskan
ska forsta upplevelsen av att leva med sjukdomen. Vetskapen och den ckade forstaelsen om
vad som forhindrar och vad som framjar mojligheter fér den drabbade, kan leda till hur
sjukskaterskan pa ett battre satt kan bemota, stétta och varda personer med ALS. Personer
med ALS vill bli behandlade och sedda som en person bortom sjukdom. De har énskan om att
sjukvardspersonal ser deras resurser och att en dmsesidig relation existerar. Det kan liknas vid
Ekmans et al. (2011) definition av personcentrerad vard. Darfor anses att personcentrerad
vard kan vara vardefullt att ha i atanke vid vardandet av personer med ALS.

Slutsats

Nér en person drabbas av en obotlig sjukdom som ALS kan de ena stunden uppleva hopp som
snabbt kan Gverga till lidande (Brown et al., 2008). Intressant for denna litteraturstudie ar
dock att en del, trots sin sjukdom och vetskap om att livet snart kommer ta slut, kan finna ett
meningsfullt liv. Som sjukskdterska &r det viktigt att se personen i sitt sammanhang och att ta
hansyn till bade det fysiska och psykiska lidandet. Det framkommer tydligt i resultatet hur
viktigt det ar for personer med ALS att ha narstaende i sina liv och hur viktigt det ar att fa
stottning fran dem. Darfor ar det av stor vikt att sjukskoterskan ser narstaende och inkluderar
dem i varden.
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al., 2007, | som &r betydande | metod med tagare framkommer olika
Irland for livskvalité for | fenomeno- gemensamma
utvalda personer logisk ansats. teman som
med ALS och personerna med
studera vilka ALS upplever och
upplevelser av dessa &r bland
sjukvarden som annat: Tro,
bidrar till bibehallande av
valmaende. identitet,
vardighet, vikten
av stottning,
uppskattning av
livet, strid mot
sjukdomen och
kansla av forlust.
Hogden et | Att utforska Kvalitativ 14 del- Faktorer som Hog
al., 2012, | patienters metod med tagare paverkar
Australien | upplevelser med semistruktur- beslutsfattandet ar
ALS och erad intervju. pa tre olika
identifiera faktorer nivaer:

som influerar
beslutsfattande i
multiprofessionell
omvardnad.

strukturella,
interaktionella och
personliga.
Strukturella
faktorn handlar
om att
upplevelsen av
stottning och
specialiserad
omvardnad kan
hjélpa patienten.
Interaktionella
faktorer innehaller
upplevelser vid
diagnosstallande,
upplevelse av
férsamring och
behovet av ALS-
team. De
personliga
faktorerna handlar
om att fokusera pa
nuet istallet for pa
framtiden.




Jakobsson | Att identifiera Kvantitativ 33 del- Att fa kanna sig Hog
Larsson et | olika coping- metod med tagare oberoende samt
al., 2014, | strategier bland frageformuldr. att fa stottning ar
Sverige patienter med de coping-
nydiagnostiserad strategier som &r
ALS, hur de framst
forandras med forkommande.
tiden samt Samband med
faststélla psyKkiskt
sambandet mellan valmaende och
de olika coping- anvandandet av
strategierna och positiva coping-
alder, kon, strategier ses i
psykiskt resultatet.
valmaende samt
fysisk funktion.
King et Att presentera en Kvalitativ 25 del- Deltagarna Hog
al., 2008, | modell for att metod med tagare anvande ett
Aust- tydliggora djup- cykliskt,
ralien dimensionerna for | intervjuer. beslutsfattande
forandring och som riktning for
anpassning av att genomga
upplevelser for férandringar och
patienter som &r anpassningar.
diagnostiserade
och lever med
ALS.
Olsson Att belysa det som | Kvalitativ 27 Resultatet belyser | Hog
Ozanne et | underlattar och innehalls- deltagare | skillnader mellan
al., 2011, | hindrar patienter analys. varav 14st | faktorer som
Sverige och narstaende att patienter | underlattar och
hantera ALS. och 13st | faktorer som
narstaende | forhindrar
hanterbarheten,

med bade likheter
och skillnader,
mellan patienters
och nérstaendes
upplevelser.




Ozanne et | Att belysa hur Kvalitativ 14 del- Trots att Hog
al., 2013, | ménniskor med innehalls- tagare sjukdomen
Sverige Amyotrofisk analys. fororsakar kanslor
lateralskleros av orattvisa,
skapar mening angest, existentiell
trots sjukdomen. ensamhet, skuld
och skam, finner
deltagarna mening
i livet genom
bland annat familj
och vénner,
kanslan av att ha
ett eget liv och
genom att
acceptera nuet,
samt ké&nslan av
att ge och fa hjalp.
Stephens | Att forsta Kvantitativ 461 82 % upplever Hog
etal., upplevelser av metod. deltagare | smérta relaterat
2015, smartan och vilken varav 424 | ALS. 34 %
USA inverkan den har personer | rapporterar att
pa personer med med ALS | smérta &r det mest
ALS. Samt och 37 uttalade
undersoka lakares ldkare. symptomet vid

smartbehandling
och beddmning pa
dessa personer.

ALS. 79 %
anvander nagon
form av
smartlindring dar
31 % anvénder
regelbunden
smartlindring och
48 % tar endast
vid behov.
Lakarna redogor
att den vanligaste
upplevda smartan
ar muskloskletal.
Smartlindinring i
form av
ldkemedel samt
sjukgymnastik
bidrar till
smartkontroll.




Vitale et | Att utforska Mixad metod | 13 Hopp férkommer | Hog
al., 2007, | upplevelsen av med fenomen- | deltagare | i flera olika
Kanada hopp hos personer | ologisk dimensioner.
med ALS- ansats. Bade teman som
sjukdom. frdmjar och
hindrar hopp
framkommer.
Young et | Att utforska Kvalitativ 13 | studien Hog
al., 1998, | upplevelser som metod med deltagare | framkommer
Kanada bidrar till god semistruktur- faktorer som har
livskvalitet hos erad intervju. forandrats i

personer med
ALS-sjukdom och
som ar
funktionsnedsatta
pa grund av
sjukdomen.

positiv riktning
efter diagnos och
insjuknandet i
ALS jamfort med
innan.
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Granskningsmall

Kvalitativ artikelgranskning av Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011)

Beskrivning av studien, t.ex. metodval ...........................
Finns det ett tydligt syfte? o Ja o Nej o Vet gj
Patientkarakteristika

Ar kontexten presenterad? o Ja o Nej o Vet gj
Etiskt resonemang? o Ja o Nej o Vet ¢j

Urval
—Relevant? o Ja o Nej o Vet ej
— Strategiskt? o Ja o Nej o0 Vet ¢j

Metod for

— urvalsforfarande tydligt beskrivet? o Ja o Nej o Vet ¢j
— datainsamling tydligt beskriven? o Ja o Nej o Vet ¢j
— analys tydligt beskriven? o Ja o Nej o Vet ¢j

Giltighet

— Ar resultatet logiskt, begripligt? o Ja o Nej o Vet e

— Rader dataméttnad? (om tillampligt) o Ja o Nej o Vet ¢j
— Réder analysmittnad? o Ja o Nej o0 Vet ¢j

Kommunicerbarhet
— Redovisas resultatet klart och tydligt? o Ja o Nej o Vet ¢j
— Redovisas resultatet i forhdllande till en teoretisk referensram? o Ja o Nej o Vet ¢j

Sammanfattande beddmning av kvalitet
oHog oMedel oLag

vii



Kvantitativ artikelgranskning av Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011)

Beskrivning av studien
Forskningsmetod oRCT oCCT (ej randomiserad)
Patientkarakteristika

Kriterier for inkludering/exkludering
Adekvat inkludering/exklusion o Ja o Nej

Urvalsforfarandet beskrivet o Ja o Nej

Representativt urval o Ja o Nej

Randomiseringsforfarande beskrivet o Ja o Nej o Vet ¢j

Likvardiga grupper vid start o Ja o Nej o Vet ¢j

Analyserade i den grupp som de randomiserade till o Ja o Nej o Vet ¢j
Blindning av patienter o Ja o Nej o Vet ¢j

Blindning av vardare o Ja o Nej o0 Vet ]

Blindning av forskare o Ja o Nej o Vet ¢j

Bortfall

Bortfallsanalysen beskriven o Ja o Nej
Bortfallsstorleken o Ja o Nej

Adekvat statistisk metod o Ja o Nej
Etiskt resonemang? o Ja o Nej

Hur tillforlitligt ar resultatet?

Ar instrumenten valida? o Ja o Nej

Ar instrumenten reliabla? o Ja o Nej

Ar resultatet generaliserbart? o Ja o Nej

Sammanfattande beddmning av kvalitet
oHog oMedel oLag
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