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Sammanfattning

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en fortskridande och dédlig sjukdom, som
innebar att kroppens muskler succesivt fortvinar. Detta leder till stora funktionsnedséttningar
hos individen, vilket kan innebédra forlust av férmagan att ga, tala och till slut andas. Det ar
inte ovanligt att personens psykiska och sociala vilmaende drabbas, dir personen kan kdnna
stor sorg och orittvisa. Dodshjilp &r ett begrepp som innebér att en person fér hjilp av varden
for att do, det dr en laddad och omdebatterad medicinsk intervention dér lagstiftningen kan
skilja sig geografiskt. I vissa lander, som Sverige, dr det olagligt med dodshjélp, men det
finns flertalet lander dér dodshjalp ar tillatet. Sjukskoterskans uppdrag innefattar att stotta
upp dessa personer och regelbundet utvéardera deras fysiska och mentala status, samt samtala
kring existentiella fragor kring exempelvis dodshjélp. Genom att gora regelbundna
utvirderingar, virna om personens autonomi och lidande kan sjukskdterska tillimpa ett
personcentrerat arbetssétt. Syfte: Syftet ar att undersoka personer med amyotrofisk
lateralskleros (ALS) och deras nérstaendes tankar kring dodshjélp. Metod:
Litteraturdversikten baseras pa tio studier med kvantitativ ansats som analyserats utifrdn
Fribergs fyrstegsmodell for allménna litteraturoversikter. Resultat: Resultatet delades upp 1
tre huvudteman; Behov av kontroll, Existentiella och kdnslomdssiga faktorer och Rddslor. 1
sin tur presenteras dessa fem underteman; Behov av kontroll och trygghet genom att
sjdlvstandigt bestdmma over doden, Hopploshet, Religios tro och personliga dsikter, Ridslan
att kdanna sig som en borda och en forlorad virdighet, Rddsla for kvivning och smdrta.
Slutsatser: ALS- drabbade personers instdllningar till dodshjélp fargades framforallt av en
stor kontrollforlust som sjukdomen medfor, ddar dodshjilp kan ses som ett sétt att ta tillbaka
sin kontroll och dérmed bli en trygghet. Personer som motsétter sig dodshjélp kan ofta ha
religidsa overtygelser som ger trost och gér doden hanterbar.

Nyckelord: ALS, Amyotrofisk lateralskleros, autonomi, dodshjilp, instéllningar, lidande,
personcentrerad vard



Abstract

Background: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a progressive and fatal disease that
leads to muscle wasting and severe functional impairments, including the loss of mobility,
speech, and eventually the ability to breathe. The illness often affects psychological and
social well-being, causing feelings of grief and injustice. Assisted dying is performed by
healthcare professionals and is a debated medical practice refers to assisted dying performed
by healthcare professionals, where legislation varies between countries. In Sweden, assisted
dying is illegal, while it is permitted in several other countries. For nurses, it is essential to
provide support and regularly assess both physical and mental health, while also discussing
existential questions such as assisted dying. By upholding autonomy and addressing
suffering, nurses can apply a person-centered approach. Aim: To explore the thoughts of
assisted dying among persons with amyotrophic lateral sclerosis (ALS), and their caregivers.
Method: This literature review is based on ten studies using quantitative approaches,
analyzed according to Friberg’s four-step model for a general literature review. Results:
Three main themes emerged: Need for control, Existential and emotional factors, and Fears.
These were further divided into five subthemes: Need for control and security through
independent decision-making before death, Hopelessness, Religious faith and personal
opinions, Fears of feeling like a burden and loss of dignity, and Fear of suffocation and pain.
Conclusions: The attitudes toward assisted dying among individuals with ALS is often
influenced from the significant loss of control caused by the disease. Assisted dying may be
viewed as a means to regain control and achieve a sense of security. Those who oppose
assisted dying often find comfort in religious beliefs and values that help them accept and
manage the approach of death.

Keywords: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS), assisted dying, attitudes, autonomy, person-
centered care, suffering
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Introduktion

I sjukskoterskans profession ingar det att mota personer som star infor livets slutskede. Under
vér utbildning har vi métt personer med obotliga sjukdomar som gjort att vi reflekterat dver
hur komplicerat det dr att varda dessa personer dér deras autonomi och viardighet sétts 1 fokus.
ALS ér en dodlig sjukdom med progressivt forlopp som leder till bade fysiska begransningar
och psykiska péfrestningar dir forlust av sjdlvstdndighet och isolering i sin kropp utgdr en
betydande del. Detta medfor stort lidande for drabbade personer vilket kan leda till att tankar
om dodshjélp dyker upp, som vécker starka etiska fragor.

Sjukskoterskan stélls ofta infor etiska utmaningar, dels hur man ska varda personer med
respekt for deras autonomi, samtidigt som vi som blivande sjukskoterskor 1 Sverige maste
forhalla oss till riktlinjer som finns hér, ddr dodshjélp inte &r ett alternativ. Genom denna
uppsats vill vi f4 en okad forstéelse for personer med ALS egna tankar och funderingar kring
dodshjélp for att i sin tur fa en forstéelse hur sjukskoterskan kan beméta liknande tankar.

Bakgrund

ALS

Enligt Socialstyrelsen (2025) dr Amyotrofisk lateralskleros (ALS) “en gemensam bendmning
pa en grupp motorneuronsjukdomar (MNS)”. I Sverige insjuknar mellan 220 - 250 personer
varje dr, sjukdomen drabbar nervceller i bade hjdrnan, hjarnstammen och ryggmargen, vilket
leder till forsvagade muskler och pares. Vanligtvis insjuknar man i 45 - 75 &rsaldern. Det
finns olika varianter av ALS och dérfor kan symtom och sjukdomsforlopp variera, men
gemensamt mellan de olika formerna &r att sjukdomen ar fortskridande och att svagheten
sprids vidare i kroppen (Socialstyrelsen, 2025).

Symtom vid ALS

Fysiska symtom

Tidiga symtom kénnetecknas ofta av gradvis muskelsvaghet och ryckningar i en eller flera
delar av kroppen, beroende pa typ av ALS- diagnos. Svaghet kan exempelvis till en bdrjan
upptrdda i1 en arm eller hand (Zelano, 2020). Dessa tidiga symtom kan ofta vara
asymmetriska, vilket betyder att ena kroppshalvan péverkas forst. Direfter sprider sig
forsvagningen till andra skelettmuskler vilket resulterar 1 att &ven andra kroppshalvan
drabbas. Muskelsvaghet i ansiktet uttrycker sig genom att personen kan fa dysartri,
(talsvarigheter) eller dysfagi (sviljsvarigheter) vilket kan leda till ofrivillig viktnedgang.
Sjukdomen kan dven medfora obalans i amnesomsittningen vilket leder till att kroppen bryter
ner muskulatur for att utvinna energi (Socialstyrelsen, 2025).

Till slut tillkommer respiratoriska problem som innefattar att personen upplever kénslor av
andfaddhet samt svérigheter att sova plant pa natten da andfaddheten yttrar sig dven nattetid.
Syrebrist foreligger inte, utan beror i stéllet pa att koldioxid ansamlas 1 kroppen och inte kan
andas ut pa ett normalt sétt. En koldioxidansamling leder till medvetandesénkning dér till slut
personen somnar in, vilket dr en vanlig dodsorsak for personer med ALS (Socialstyrelsen,
2025).



Kognitiva symtom och personlighetsfordndring

Vissa av de som drabbas av ALS upplever dven kognitiva forandringar. Nagra av de
vanligaste fordndringarna bestér av nedsatt sprakfunktion, forsdmrat arbetsminne och kad
impulsivitet. Det dr inte heller ovanligt med personlighetsfordndringar s& som apati,
himningsloshet, perseveration (tendens att fastna i upprepande tankar eller beteenden) eller
att den drabbade fér nedsatt forméga att kdnna sympati och empati (Crockford, 2018).

Négra fa personer med ALS drabbas av frontallobsdemens med liknande
personlighetsforandringar som exempelvis forsdmrad affektreglering, minskat tdlamod samt
paverkad social formaga (Socialstyrelsen, 2025).

Behandling & omvardnad

ALS ir en progressiv sjukdom, vilket betyder att med tiden sa blir fler muskler drabbade och
fortvinar mer. Majoriteten av de som drabbas avlider inom fem ér, oftast genom
andningssvikt, da dven de respiratoriska musklerna succesivt fortvinar (Zelano, 2020). Det
finns ingen bot for sjukdomen och behandlingen bestar av att forsoka bromsa sjukdomen,
lindra symtom och balansera effekterna av funktionsnedséttningar i moéjligaste man. Detta
inkluderar medicinsk behandling som syftar till att bromsa sjukdomsforloppet med hjélp av
lakemedel. Forlangd 6verlevnadstid har pavisats med uppat 12—21 manader och dr mer
effektiv om behandlingen sitts in sa tidigt som mojligt i sjukdomsforloppet (Socialstyrelsen,
2025).

Det finns dven flertalet hjdlpmedel och vardprofessioner som &r viktiga for behandling och
omvardnaden. Fysio- och arbetsterapeut kan vara behjélpliga 1 att prova och skriva ut
forflyttnings- och mobilitetshjdlpmedel som exempelvis rullstol. Logoped &r nédvéndig vid
utprovning och forskrivning av kommunikationshjalpmedel som en kommunikationsdator
(Jonsson & Eriksson, 2022).

Utdver hjdlpmedel for exempelvis forflyttning och kommunikation, sa kan med sjukdomens
gang dven andra medicinska hjdlpmedel bli nodvindiga s som perkutan endoskopisk
gastrostomi (PEQG), for att kunna tillgodose kroppens néringsbehov nédr man inte ldngre kan
svélja eller tugga, eller en sé kallad hostmaskin for att hjélpa till att f& upp slem ur lungorna
och for att forebygga infektion (Jonsson & Eriksson, 2022).

Sjukskoterskan bor under hela forloppet f6lja upp sjukdomen, ge stottning och dven
samverka med alla yrkeskategorier som &r runt den drabbade personen. Sjukskoterskan bor
dven regelbundet gora beddmningar av bland annat trycksar, andningsforméga och nutrition.
Det ér av stor vikt att sjukskoterskan ar uppmérksam pa exempelvis blicken och
ansiktsuttryck hos personer som inte kan kommunicera verbalt, och det kan vara en bra idé att
tillsammans hitta kommunikationssdtt som fungerar for personen, exempelvis bildstod eller
att blinka med 6gonen. D4 ar det dven viktigt att man tinker pa att stélla tydliga fradgor som
kan besvaras med ja/nej (Jonsson & Eriksson, 2022). I en intervjustudie av Ozanne et al.
(2013) belyser forfattarna vikten av att samtala med de drabbade kring existentiella fragor
samt att erbjuda stod kring sddana samtal och tankar. Det dr dven viktigt att inkludera bade
specialister inom ALS samt palliativ vard for att far en helhetsbild av personen med ALS.

Att leva med ALS



Enligt Ozanne och Graneheim (2018) kan en ALS-diagnos ofta komma som en chock for
bade drabbade och deras nirstdende. Det kan vara svart att forstd omfattningen av diagnosen i
borjan, speciellt om den stélls 1 ett tidigt skede innan flera muskelgrupper har paverkats. Med
tiden blir sjukdomen alltmer pataglig, och ju mer den fortskrider kan drabbade kénna att de
forlorar fotfastet ndr insikter kring minskad autonomi och ett 6kat beroende av andra blir
tydligare (Ozanne & Graneheim, 2018).

Enligt Yuan et al. (2021) sa var det inte ovanligt att gi in 1 en slags fornekelse efter att en
ALS-diagnos stillts, dér tankar kring att ha blivit feldiagnostiserad kunde uppkomma.
Drabbade kunde beskriva en fordndrad sjilvbild nér viktminskning och en fordndrad gangstil
blev tydligt, och vissa kunde beskriva det som att kroppen blev forstenad medan sinnet holls
intakt Yuan et al. (2021).

Ozanne et al. och Yuan et al. (2013, 2021) papekar dven att ALS-drabbade personer kunde
kdnna en stor orittvisa samt undra “varfor just jag” blivit drabbad. Aven existentiella fragor
blir alltmer pétrangande, exempelvis om det finns ndgon gud, eller om “jag har gjort ndgot
ont i livet for att fortjaina detta”.

Drabbade uppgav att dven prioriteringar kastades om nér nér sjukdomen blev ett faktum
(Yuan et al., 2021). For den som tidigare satte karridr och pengar frimst var det inte ovanligt
att tien med familjen fick storre betydelse efter sjukdomen (Yuan et al., 2021)

Ozanne et al. (2013) beskriver dven hur personer med ALS kan kénna sig som en borda for
sina familjer, och att sjukdomen gjort att deras familjerelation paverkats negativt genom att
de inte ldngre kan umgas som innan, samt att nérstaende kianns bade fysiskt och emotionellt
franvarande. Personer drabbade av ALS kan kénna en stor skam och bdrda dver nérstaendes
lidande, men trots detta uppger de flesta att familjen dven dr den stérsta motivationen och det
som skdnker mest glidje (Ozanne et al., 2013; Yuan et al., 2021).

Definition av dodshjilp

Daodshjélp ér ett laddat begrepp och beskrivs som ett samlings ord for medicinska och etiska
atgdrder inom varden. Det innebér ett pdskyndande eller avslutande av en ménniskas liv efter
en definitiv uttrycklig 6nskan om detta (Statens medicinsk-etiska rad [SMER], 2017). Vidare
forklarar SMER (2017) att termen delas in i tva huvudomréden — eutanasi, ett begrepp som
kommer frén grekiskan och betyder ”god d6d” och som innebar att patientens ldkare
genomfor handlingen som leder till patientens dod. Samt assisterat déende vilket utgors av
att patienten sjalv utréttar handlingen som leder till dod till f6ljd av ldkarens utskrift av dodlig
dos av ldkemedel. Eftersom bade eutanasi och assisterad dodshjélp ryms inom den
overgripande termen dodshjilp, anvinds darfor endast begreppet “dodshjélp™ 1 uppsatsen for
att undvika begreppsforvirring.

Lagstiftning i olika linder

I Sverige ir det olagligt med dodshjilp. Ar 1997 redogjorde den svenska regeringen i en
skrivelse att ldkarnas uppgift ér att ridda liv och var dirmed ett argument mot dodshjélp. For
att sikerstilla en virdig dod for patienten, fir endast atgérder vidtas som forsékrar detta
(Svensk sjukskoterskeforening, 2024a). Dessa atgirder kan vara administrering av
smirtstillande medel for att reducera lidande samt att livsuppehallande behandling avbryts
eller avstas (Svensk sjukskoterskeforening, 2024a).



Livsuppehallande behandling avser atgirder som upprétthaller en persons liv vid livshotande
tillstand (Socialstyrelsen, 2011). Sddan behandling vid ALS kan bland annat inkludera
ventilatorstdd for andningen. Att avstd frin livsuppehallande behandling ar lagligt 1 Sverige
och ir inte en form av dodshjélp, da ingen insats for att avsluta ett liv ges, utan innebér i
stéllet att insatser som forlédnger livet avstas. Bade likaren och patienten kan ta initiativet om
att ej inleda eller avsluta livsuppehéllande behandling, dir ldkaren da utgar fran en medicinsk
beddmning, men beslutet ska alltid ske i samrdd med den drabbade och eventuella nirstdende
och ddrmed framhévs den drabbades sjdlvbestimmande och delaktighet i sin egen vard
(SMER, 2017).

I kontrast till Sverige finns det lander diar dodshjélp &r legaliserat pa vissa villkor och dessa ar
Australien, Nya Zeeland, Portugal, Nederldnderna, Belgien, Luxemburg, Italien, Ecuador,
Tyskland, Osterrike, Spanien, Kanada, Schweiz, Colombia och i vissa av USA:s delstater
(SMER, 2024).

Modeller for legaliserad dodshjilp och var de anvéinds

I de lédnder dir dodshjélp ér legaliserat, framtrader framst tvd modeller, Oregonmodellen och
Beneluxmodellen (SMER, u.4.).

Oregonmodellen tillkom i den amerikanska delstaten Oregon 1997 och grundar sig pa
beddmningen att personen har hogst sex ménader kvar av livet, dr 18 ar eller dldre samt
beslutskompetent 1 fragor om sin egen hilsa. Modellen tillater endast assisterat doende, som
ovan ndmnt innebdr att likare forskriver en dodlig dos likemedel som personen sjélv intar,
och tillimpas 1 ett antal av USA:s delstater (SMER, 2024).

Beneluxmodellen tillater bade assisterat déende och eutanasi, déar 1dkaren utfor handlingen
som leder till personens dod. Denna modell lyftes fram i Nederldnderna pa 1970-talet, men
blev laglig i landet 2002 (SMER, 2017). Till skillnad fran Oregonmodellen kriaver inte
Beneluxmodellen att personen édr dodligt sjuk utan hér ska personen uppleva ett lidande som
inte kan lindras pé annat sitt, samt att de som lider av en psykisk sjukdom kan vara aktuella.
Denna modell praktiseras i Nederldnderna, Belgien och Luxemburg (SMER, u.4.).

Avvikande fran dessa tvd modeller sker i Colombia, Kanada och Schweiz. I Colombia och
Kanada tillats eutanasi, men kriver att patienten 4r i livets slutskede. I Schweiz tillats endast
assisterat doende, men kréver inte att patienten har begrénsad levnadstid kvar (SMER, 2017).
Om védjan finns att avsluta sitt liv, kan man som icke schweizisk medborgare resa till
Schweiz for att fa hjélp att do. Det &dr det enda land som tilldter dodshjélp for utlandska
personer (SMER, 2024).

Palliativ viard — definition och i relation till dodshjilp

Trots att livsuppehallande behandling kan véljas att avstis, ska palliativ vard alltid erbjudas
och ej avslutas. (Jakobsson Ung & Ohlén, 2019). Socialstyrelsen (2018) beskriver att palliativ
vard dr vard som ska lindra lidande, framja livskvalitet och skapa trygghet for personer med
livshotande sjukdomar. World Health Organization (WHO, 2020) menar ocksa att den
palliativa varden utgér fran ett helhetsperspektiv dir hela manniskan tas i beaktning, oavsett
fysiska, psykiska, sociala eller spirituella utmaningar, for att optimera vélbefinnandet vid
vard i livets slutskede. Jakobsson Ung och Ohlén (2019) betonar dérfor vikten av att
vérdpersonal ska stotta den drabbade i att hen ska fi leva sé aktivt som mojligt fram till
doden, pa sina villkor samt att personens vélbefinnande tillfredsstélls.

10



Eftersom ALS é&r en obotlig sjukdom &r den starkt sammankopplad med palliativ vdrd. Redan
nir diagnosen stills far den drabbade palliativ vard. Insatser som ventilatorer, god angest-
och smairtlindring samt slemlésande behandling sétts in och ALS-team eller palliativa
resursteam kopplas in for att bemdta den specifika personens behov (ALS-fonden, u.d).

Omvéardnadsteoretiska begrepp

Personcentrerad vard

Personcentrerad vérd enligt Goteborgs Centrum for Personcentrerad vard (GPCC) utgar frén
ett partnerskap mellan patient, nirstdende och vardpersonal, dir patientens beréttelse utgor
grunden for planering och genomf6rande av vidrden. Modellen bygger pé tre centrala steg: att
inleda partnerskapet genom patientens berittelse, att tillsammans formulera en gemensam
vardplan, samt att skydda partnerskapet genom kontinuerlig dokumentation och uppfoljning,
vilket bidrar till 6kad delaktighet och trygghet for personen (Britten et al., 2020). Den
drabbade &r expert pa sin egen livssituation och sina upplevelser, medan virdpersonalen har
medicinsk och omvardnadsmaéssig kompetens. Nir dessa kunskaper mots kan varden formas
pa ett sitt som bdde dr meningsfullt och individanpassat. Detta perspektiv gor det mojligt att
synliggdra personens resurser for att anvinda dem och uppna personligt meningsfulla méal
(Friberg & Ohlen, 2019)

Personcentrerad vard har visat sig bidra till flera positiva effekter for patienter, som
exempelvis kortare vardtider, 6kad patientndjdhet och forbattrad upplevelse av hélsa,
samtidigt som vardens resurser anvinds mer effektivt (Ekman et al., 2011). Ekman et al.
(2011) betonar dessutom att arbetssittet kan minska komplikationer, stiarka personens tilltro
till den egna formagan och skapa en mer héllbar virdrelation.

I vérden av personer med ALS kan ett personcentrerat forhallningssatt underlétta
kommunikationen mellan den drabbade, nirstdende och vardpersonal, sérskilt nir
talférmagan successivt forsdmras. Genom att aktivt involvera personen i besluten och utgé
fran livsberittelsen menar Ekman et al. (2011) att varden blir mer anpassad efter de unika
behov och virderingar som foljer med sjukdomens utveckling. Personcentrerad vérd &r inte
bara en praktisk metod, utan ocksa ett etiskt forhallningssétt. Den vilar pa principen om alla
manniskors lika viarde och pa respekten for individens autonomi (Beauchamp & Childress,
2019).

Autonomi

Autonomi innebdr allas rétt till sjdlvbestimmande, vilket i ett virdsammanhang forutsétter
tillgdng till begriplig information och en vérd som utformas i dialog. Att respektera autonomi
innebdr att virden maste ta hinsyn till personens val, dven om dessa ibland skiljer sig frdn
vardpersonalens professionella uppfattning. Samtidigt kan sjukdomstillstind péverka
personens formaga att fatta beslut, vilket gor vardpersonalens stod och nérstdendes
delaktighet sérskilt viktiga (Beauchamp & Childress, 2019). Autonomi ir inte alltid en
sjdlvklarhet, dd sjukdomstillstdnd kan paverka personens mdjlighet att fatta beslut eller
uttrycka sin vilja. I sddana situationer blir vardpersonalens stod och de nirstdendes
delaktighet sérskilt viktiga for att bevara kénslan av kontroll och vérdighet. For personer med
ALS kan detta bli extra tydligt eftersom sjukdomen successivt forsdmrar funktioner som tal
och rorelseforméga. Niar kommunikationen blir svdr kan hjdlpmedel och alternativa
uttrycksformer vara avgorande for att personen fortsatt ska kunna delta i vardbeslut. P4 sé sétt
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kan autonomin upprétthéllas dven nér sjukdomen fordndrar den drabbades forutséttningar
(Beauchamp & Childress, 2019).

Lidande

Inom vardvetenskapen dr dven begreppet lidande centralt. Eriksson (2015) skiljer mellan
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Sjukdomslidande kan handla om fysiska
symtom, smadrta eller oro kopplad till sjukdomen, vardlidande uppstir nér varden brister i
respekt, bemotande eller kontinuitet, medan livslidande ror existentiella aspekter som forlust
av identitet, mening eller framtidstro. Att uppméarksamma dessa olika former av lidande 4r en
grundldggande del av sjukskoterskans professionella ansvar. Det handlar inte enbart om att
lindra fysiska symtom, utan ocksa om att mota den drabbades och de nérstdendes kénslor, oro
och existentiella fragor (Eriksson, 2015).

Hos personer med ALS kan sjukdomslidande ta sig uttryck i smirta, muskelsvaghet och
angest infor sjukdomens progression. Vardlidande kan uppstd om personens
kommunikationssvérigheter misstolkas eller om varden inte anpassas till den enskildes
behov. Livslidande kan uppkomma nér sjukdomsdrabbade konfronteras med en forlorad
framtidstro, forlust av tidigare roller eller kidnslan av att bli en borda for sina nérstaende
(Strang, 2016)

I ICN:s etiska kod for sjukskoterskor redogors fyra grundldggande ansvarsomrdden som
sjukskoterskan ska forhalla sig till, dessa dr att frimja hélsa, forebygga sjukdom, aterstélla
hélsa samt att lindra lidande. Det beskrivs ocksé att sjukskoterskan ska respektera personens
sjalvbestimmande, vilket bidrar till en moralisk balansgang mellan den drabbade personens
onskan och professionens etiska virdegrund (Svensk sjukskoterskeforening, 2021).

Problemformulering

Att drabbas av ALS kan vicka manga tankar och kénslor hos den drabbade. Det ar tydligt att
sjukdomen allt efter som kommer att utvecklas och genom detta utsétta den drabbade for
alltmer funktionsforluster. Detta skapar en stor forlust av sjélvstindighet samt bade kroppslig
och psykisk isolation av personen i fraga. Da det dr en obotlig sjukdom blir tankar om déden
alltmer patringande och forskning visar att personer med ALS tidigt borjar reflektera over
doéden, samt oro och rédsla infor framtiden da ovisshet forekommer kring hur ens sista tid 1
livet kommer att se ut. Dodshjélp dr en omdebatterad och kontroversiell medicinsk atgérd
som har varierande tillgdnglighet runt om i virlden. Trots detta kan drabbade personer
fortfarande ha tankar och kanske till och med 6nskningar om att kunna bestimma sjélva i
frdgan om att leva eller d6. Daremot ar forskningen begransad géllande personer med ALS
och deras tankar kring dodshjélp, vilket leder till ett behov av att f4 en djupare inblick i de
drabbades perspektiv. Da dodshjilp inte &r lagligt i Sverige, kan det vara mojligt att svenska
sjukskdoterskor kan kdnna en osdkerhet géllande samtal kring dodshjélp. Men det ér
fortfarande av stor vikt att drabbade personer far ge uttryck for dessa tankar nir de
uppkommer. Sjukskoterskan har ett ansvar i att kunna beméta dessa tankar och att kunna
samtala med patienter kring deras 6nskningar och behov, och for att kunna gora detta behovs
kunskap kring dmnet, samt kunskap i hur existentiella fragor bemots. Genom att forsta hur ett
personcentrerat arbetssétt kan bidra till att stodja de drabbade och deras nérstaende i dessa
samtal, kan sjukskoterskor mojliggora ett respektfullt, lyhort och individanpassat bemdtande.
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Syfte

Syftet med denna litteraturdversikt dr att undersoka personer med ALS och deras nérstdendes
tankar kring dodshjélp.

Metod

Studiedesign

Vald design till kandidatuppsatsen ér en litteraturéversikt, dér syftet dr att sammanstilla den
aktuella forskningen som finns kring personer med ALS och deras nérstdendes tankar kring
dodshjélp. De artiklar som inkluderades hade samtliga kvantitativ studiedesign, vilket
speglade tillgéngligt forskningsldge inom omradet. Strukturen for kandidatuppsatsen foljer
Fribergs (2022b), riktlinjer for litteraturbaserade examensarbeten.

Urval

Inklusionskriterier som anvéndes 1 studien var att artiklarna skulle finnas tillgangliga 1 fulltext
via Goteborgs universitet, vara etiskt godkénda, de skulle vara skrivna pé engelska samt
utgora originalartiklar. Vidare kravdes att artiklarna var peer-reviewed, vilket enligt Karlsson
(2017) innebdr att forskningen &r granskad av andra forskare och ir ett sitt att sékra
forskningens kvalité. Ytterligare inkluderades artiklar som var relevanta gentemot studiens
syfte.

Artiklar som exkluderades var de som inte besvarade studiens syfte samt de som var skrivna i
fel publikationstyp, sdsom tidningsskrifter eller bocker, (se tabell 1). Dessutom exkluderades
artiklarna som hade 1ag kvalité enligt Olsson och Sorensens mall (2021), (se bilaga 3 & 4).

Tabell 1. Inklusions-och exklusionskriterier

InklusionsKkriterier Exlusionskriterier

Fulltext tillgénglig

Inte motsvarar studiens syfte

Etiskt godkdnnande Inte en originalartikel
Skrivna pa engelska Lag kvalité (grad III)
Originalartiklar Kvalitativ metod

Peer-reviewed
Kwvantitativ metod

Datainsamling

Studien &r baserad pé strukturerad informationssdkning, som innefattar att planera sdkord och
databaser, soka och hitta olika sorters sokstrangar, och slutligen virdera och granska bade
kéllorna samt sokningen (Go6teborgs universitet, Studentportalen, 2025). Artiklarna ar
inhdmtade fran tva relevanta databaser, PubMed och Cinahl. PubMed &r en databas med
fokus pa medicin och Cinahl innehéller vetenskapliga artiklar inom omvardnad. (Ostlundh,
2022). Sokningarna har tagits fram och bearbetats med hjélp av s6kspecialister pa
Biomedicinska universitetsbibliotek.

Booleska operatorer anvindes for att ldgga ihop termer och sdkblock, bade “AND” och “OR”
ar operatorer som anvéndes for sokningen dér “AND” kombinerar olika sdkblock och
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begransar traffarna till artiklar som innehéller samtliga begrepp, medan “OR” anvénds for att
inkludera synonymer och pa s vis bredda sokningen (Karlsson, 2017).

Svensk MeSH har anvénts for att finna sokord till PubMed, dér har dven himtats synonymer
som aterfinns pa Svensk MeSH hemsida. For sokningen pa Cinahl har samtliga MeSH-termer
och synonymer dversitts till Cinahl headings.

For att tydliggora studiens syfte och avgridnsning anvindes SPICE-modellen (Setting,
Perspective, Intervention, Comparison, Evaluation). SPICE é&r en etablerad modell inom
omvardnadsforskning som anvénds for att strukturera litteratursokningar dir fokus ligger pa
upplevelser, attityder eller fenomen 1 en viss vardkontext (Statens beredning for medicinsk
och social utvirdering [SBU], 2023). Modellen bidrog till att identifiera relevanta sékord och
formulera en tydlig och systematisk sokstrategi.

I denna studie definierades Setting som hilso- och sjukvérd i livets slutskede, Perspective
som personer med ALS och deras nérstdende, Intervention som dédshjdlp, Comparison som
ej tillimpbar eftersom inga jamforelsegrupper ingick, och Evaluation som tankar kring
dodshjélp (se tabell 2).

Tabell 2. Illustrerar SPICE-modellen

S P | C E
Setting Perspective Intervention Comparison Evaluation
Hilso- och Personer med Dodshjélp Ej tillimpbar Tankar kring
sjukvérd i livets | ALS och deras dodshjalp
slutskede nérstdende

Sokorden som anvindes i databaserna Cinahl och PubMed finns presenterade i bilaga 1. Efter
att databassokningarna hade genomforts granskades samtliga triaffar utifrin titel och abstract
for att bedoma relevansen i forhallande till studiens syfte. Totalt identifierades 391 artiklar
varav 43 artiklar var dubbletter. Detta resulterade i 348 artiklar som granskades pa titel och
abstract-niva. 31 artiklar valdes ut att granskas i sin helhet, 3 artiklar var inte tillgéngliga i
fulltext vilket ledde till att det var 28 artiklar som granskades. Efter att de aterstdende
artiklarna hade lasts i fulltext inkluderades slutligen 10 vetenskapliga studier som uppfyllde
inklusionskriterierna och ansdgs vara relevanta i relation till studiens syfte. En dversikt av
urvalsprocessen presenteras i PRISMA-flodesschemat nedan (se figur 1).
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Figur 1. PRISMA flodesschema med screeningsprocessen

Kvalitetsgranskning

For att bedoma kvaliteten pé de artiklar som valdes ut anvindes Olsson och Soérensens (2021)
granskningsmall for kvantitativa studier. Mallen ger stéd i att granska olika delar av
artiklarna, som syfte, metod, urval, analys, resultat och etiska overviganden. Artiklarna
podngsattes enligt Olsson och Sorensens (2021) mall och delades in 1 hog (grad I), medel
(grad 1) eller 1ag kvalitet (grad III). Resultatet av granskningen redovisas i en artikeltabell (se
bilaga 2), dér varje artikel presenteras tillsammans med dess kvalitetsbedomning. Artiklarna
av lag kvalitet (grad III) exkluderades. Artiklarna granskades forst enskilt av forfattarna och
déarefter gemensamt. Eventuella skillnader 1 bedomning diskuterades tills forfattarna kom
fram till en gemensam beddémning.

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes i fyra steg med stod av Fribergs modell for litteraturdversikter
(Friberg, 2022b). Det forsta steget bestod av att samtliga tio artiklarna forst ldstes igenom
flera gdnger var for sig for att skapa en 6vergripande forstielse om dess innehall. Dérefter
diskuterades artiklarnas statistiska resultat gemensamt av forfattarna for att identifiera och
sdkerstilla att de centrala delarna framkommit och inkluderats i sammanstéllningen. I det
andra steget skapades en Oversiktstabell av artiklarna for att fa en tydligare struktur av
innehéllet. Oversiktstabellen innehdll en sammanfattning av artiklarnas titel, syfte, metod,
urval och resultat, (se bilaga 2). Det tredje steget fokuserade pé att konkretisera likheter och
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skillnader, dir dessa framkom genom att forfattarna skrev anteckningar om liknande statistik,
vilka sorterades och grupperades efter innehall, som ledde till att preliminéra teman
formades. Under det sista steget vixte teman fram succesivt ur materialet och utvecklades
stegvis till huvud- och underteman som speglar centrala aspekter av personer med ALS
instillningar kring dodshjalp vid ALS.

Under hela processen fordes kontinuerliga diskussioner och jimforelser mellan forfattarna for
att sékerstélla en gemensam forstaelse och tillforlitlig tolkning av materialet. Analysen
resulterade i tre huvudteman och fem subteman.

Forskningsetik

Samtliga artiklar har granskats och valts ut efter att de har genomgétt en granskning och fatt
ett etiskt godkdnnande av en etisk kommitté. Det forekommer i alla artiklar att deltagarna i
studierna har skriftligen eller muntligen gett samtycke till att delta, fatt information om
studiens syfte samt att deras konfidentialitet sékerstéllts. De inkluderade artiklarna f6ljer
grundldggande forskningsetiska principer, vilka dr att géra gott, inte skada, respektera
sjilvbestimmande och att uppritthalla rittvisa (Akerman & Vetenskapsradet, 2024). I linje
med Helsingforsdeklarationen (World Medical Association, [WMA], 2024) har
forskningsresultat atergetts korrekt och kénsliga frigor, sdsom dodshjélp vid ALS, behandlats
med respekt for individens autonomi, integritet och vérdighet. Forfattarna har dven utgétt fran
Vetenskapsradets riktlinjer for god forskningssed, dir kraven pa information, samtycke och
konfidentialitet betonas (Akerman & Vetenskapsradet, 2024). Enligt Kjellstrém (2017) kan
litteraturstudier vicka vissa etiska fragor kring exempelvis huruvida studenten har begrénsad
kunskap i engelska och metodologi, och att detta kan paverka formagan att gora rittvisa
beddmningar av vetenskapliga artiklar. For att motverka feltolkningar har forfattarna till
denna litteraturstudie aterkommande diskuterat bade innehall av artiklar samt metodens
betydelse.

Resultat

Resultatet har erhallits fran tio originalartiklar som var kvantitativa artiklar publicerade
mellan aren 1998-2023. Studierna dr gjorda i fem linder: USA (n=4), Nederldnderna (n=3),
Japan (n=1), Schweiz (n=1), Schweiz/Tyskland (n=1) och alla artiklar svarade pa studiens
syfte och resulterade i1 3 huvud och 5 subteman som presenteras i tabell nedan. (Se tabell 3).

Tabell 3. Huvudteman och subteman.

Huvudteman Subteman

Behov av kontroll och trygghet genom att

Behov av kontroll sjalvstéindigt bestimma dver doden

Hopploshet

Existentiella och kiinslomissiga faktorer

Religios tro och personliga asikter
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Rédslan att kdnna sig som en borda och en
forlorad vardighet

Radslor

Rédsla for kvdvning och smirta

Behov av kontroll

Behov av kontroll och trygghet genom att sjilvstindigt bestimma 6ver doden

I enkétstudien av Ganzini et al. (1998) deltar 100 personer drabbade av ALS, dir 56 (56%)
personer uppger att de under vissa omsténdigheter skulle overviga att ta en dodlig dos
lakemedel, vars enda syfte dr att avsluta individens liv. Utifran dessa 56 personer var det 44
(79%) som instimde angiende pastdendet “om dddshjilp var tillgdngligt nu, skulle jag
efterfriga en dodlig dos ldkemedel frén en ldkare”. Ddremot var det bara en (2.3%) av dessa
44 personer som kunde ténka sig att inta den dodliga dosen inom en méinad, medan 36 (82%)
uppgav att de antagligen skulle behélla dosen for att eventuellt ta den ldngre in i framtiden.

Liknande resultat framkommer i studien av Stutzki et al. (2012) som visar att 31 (94%) av 33
personer med ALS inte dnskade att paskynda doden vid intervjun, men att 19 (58%)
respondenter kunde forlika sig med tanken om att be en lékare att skriva ut en dodlig dos
lakemedel i framtiden om sjukdomsbordan blir ohanterlig. I studien av Ganzini et al. (1998)
framkom det att bland de personer som kunde tinka sig att 6verviga dodshjélp, var det 98%
som uppgav att de skulle vara villiga att ta smértstillande likemedel for komfort, &ven om det
innebar att doden paskyndades. Motsvarande andel bland personer som inte dvervigde
dodshjdlp var 75%, skillnaden mellan grupperna var statistiskt signifikant (p <0.001).

Existentiella och kiinslomaéssiga faktorer
Hopploshet

Enligt Ganzini et al. (1998) sa dr kinslan av hoppldshet relaterad till varfor personer med
ALS o6nskar dodshjélp. Hoppldshet beskrivs av Ganzini et al. (1998) som ett negativt
tankesétt ddr man har en pessimistisk syn pd framtiden. Fortsatt sa visar Ganzini et al. (1998)
att personer som overvigde dodshjilp hade ett hogre medelvéirde pa Beck Hopelessness
Scale, som é&r en sjdlvskattningsskala som stricker sig frén 0 (inte hopplds) till 20 (mycket
hopplds). Den gruppen som dvervigde dodshjilp 1ag pa 5.9 pa Beck Hopelessness Scale,
medan de som inte dvervigde dodshjélp 1ag pd 3.4. Det var statistiskt signifikant (p =0.001)
mer sannolikt att de personer som overviger dodshjilp dven upplever en hogre grad av
hopploshet. Detta bekriftar &ven Albert et al. (2005) dir personer drabbade av ALS med
dodsonskan uppvisade hogre nivaer av hopploshet, dessa personer hade medelvérdet 6,6 pa
Beck Hopelessness Scale medan de utan dodsonskan hade medelvardet 3.4 (p <0.001).
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Déremot visar van Eenennaam et al. (2023) inga skillnader 1 upplevd hoppl6shet, utan att
hoppldshet kunde kénnas av bade de som valt dodshjélp och dem som inte gjort det. Detta
uppges utav nirstaende till personer med ALS efter deras bortgéng, dér en grupp valde
dodshjalp medan den andra gruppen inte valde dodshjilp. I bada grupper angav 57% av de
narstdende att personen med ALS hade kdnslor av hoppldshet innan deras bortgang (van
Enennaam et al., 2023).

Religids tro och personliga asikter

I studien av Ganzini et al. (1998) framkom ett tydligt samband mellan lagre grad av
religiositet och en mer positiv instillning till dodshjilp. Patienter som verviagde assisterat
sjdlvmord var 1 signifikant mindre utstrackning religiosa (p <0.001), hade hogre
utbildningsniva (p <0.02), skattade sin livskvalitet ldgre (p <0.001) och uppvisade hogre grad
av hoppldshet (p <0.001). Bland nérstdende hade 73% samma instdllning som patienten, och
religiositet var den faktor som tydligast kopplades till motstdnd mot dodshjilp i denna grupp.
Religiositet framkom som den faktor som tydligast hingde samman med motstdnd mot
dodshjdlp bland nérstdende. Studiens resultat visar att faktorer som hopploshet, livskvalitet,
religion och personliga vérderingar hade storst betydelse for patienternas instillning till
dodshjélp.

Studien av Ganzini et al (1998) skedde i1 Oregon dér dodshjilp inte var legaliserat, Hirayama
et al. (2022) uppger 1 sin studie att 62.5% av de tillfrdgade personerna med ALS o6nskade att
dodshjilp ska legaliseras. Frdgan om dodshjélp i studien forklaras dven hora ihop med
personers stdllningstaganden till livsuppehéllande behandling. De som inte dnskade
livsuppehéllande behandling kunde tdnka sig att dvervédga en sddan behandling om d6dshjélp
var ett lagligt alternativ (Hirayama et al., 2022).

I studien av Albert et al. (2005) foljdes 80 personer med ALS i upp till sex manader, varav 53
avled under uppfoljningen. Bland dessa hade 23 personer (43.4%) nagon gang tankt pé att
avsluta sitt liv och 10 personer (18.9%) uttryckte en tydlig onskan att dé infér nagon annan. I
tre fall (5.7%) bedomdes dodsforloppet ha paskyndats, vilket innebar att ett uttalat Gnskemal
om att d6 kombinerades med en medicinsk atgdrd som kunde paskynda doden. Psykiska och
existentiella faktorer skiljde grupperna 4t. Patienter med dodsonskan hade hogre nivaer av
depressiva symtom och den depressionsfraga som tydligast skilde grupperna t var
upplevelsen av att vara “béttre av d6d”, som rapporterades dagligen av 40% 1 gruppen med
dodsonskan jamfort med 8% 1 6vriga gruppen (p <0.01) (Albert et al., 2005).

Albert et al. (2005) betonar att dodsonskan inte enbart bor forstds som depression, utan som
en del av en bredare form som de kallar ”end-of-life despair”. Albert et al. (2005) visade att
patienter som uttryckte en dnskan att do hade ldgre grad av religids trost samt mindre andlig
trygghet. Daremot s& framgar det i studien av van Eenennaam et al. (2023), dér det jamforts
patienter som bdde valt och inte valt dodshjélp, att skillnaden inte &r sdrskilt stor mellan de
som har en religios trosuppfattning och de som saknar en. Ganzini et al. (1998) och Maessen
et al. (2009) visade ocksa att personer med hdgre grad av religiositet i mindre utstrickning
stodde eller 6nskade dodshjélp. Religids tro framkommer som en skyddande faktor mot
dodsonskan och ett sétt att bevara hopp och mening i livets slutskede. Enligt Stutzki et al.
(2012) fanns dven en oro bland de drabbade och nérstaende att dodshjélp kan leda till misstro
gentemot virden och risk for att utsatta personer paverkas till beslut de egentligen inte
onskar.
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Radslor
Rédslan att kéinna sig som en borda, forlorad vérdighet och sjédlvstandighet

I en studie av Ganzini et. al (1999) deltog 100 ALS-patienter och 91 nirstaende, dir 65 (65%)
av patienterna uppgav att de kénde sig som en borda for sina familjer. Det forklaras i studien
att denna borda dven dr sammankopplad till lidande.

I en senare studie av Ganzini et al. (2002) framkom det att kidnslan av att vara en borda for
nérstdende var av central faktor bakom onskan till dodshjélp hos personer med ALS. I studien
deltog nirstaende da de drabbade av ALS har avlidit. Av de 50 nérstaende, rapporterade 16
(32%) att de drabbade uttryckte en 6nskan om dddshjéilp under den sista manaden i sitt liv.
Av dessa uppgav 9 (56%) att de var mycket bekymrade dver att vara en borda for sina
nérstdende, medan endast 6 (18%) av de som inte uttryckte en dnskan om dodshjélp kdnde
oro Over att vara en borda for sina narstdende (p =0.02). Detta utgor en statistisk signifikant
skillnad (Ganzini et al., 2002). Liknande resultat visas i studien av Stutzki et al. (2014) dir 9
(14%) av 66 patienter som deltog uttryckte en onskan om att padskynda déden, dir 33 (50%)
kunde &vervéga att be om dodshjilp ndgon gang under sjukdomsforloppet. Statistiskt
signifikanta faktorer som denna dnskan om dddshjilp grundade sig pa var att kénna sig som
en borda (p =0.0076), men dven ensamhet (p =0.021) samt l1ag livskvalitet (p =0.0013)
(Stutzki et al., 2014).

Utover upplevelsen av att vara en borda framkommer 1 flera studier d&ven en oro for att forlora
sin virdighet samt rddsla dver att forlora sin sjédlvstindighet (van Eenennaam et al., 2023,
Maessen et al. 2009, 2010). I studien av van Eenennaam et al. (2023) uppges det att 47 (50%)
av de som valde dodshjélp angav forlust av virdighet som en anledning till att begéra
dodshjilp. Aven ridslan dver att forlora sin sjilvstindighet var en kinsla bakom dnskan till
dddshjélp och uppgavs av ungefir en tredjedel (36%). Resultaten i studien av van Eenennaam
et al. (2023) visade statistiskt signifikanta samband med 6nskan om dodshjélp till forlust av
vérdighet (p =0.00028) och en forlorad sjélvstindighet (p <0.0001). Detta &r i linje med
resultaten fran Maessen et al. (2009, 2010), dér bade patienter och nérstdende angav forlust
av vardighet och 0kat beroende som centrala motiv bakom begdran om dodshjélp. I studien
fran 2009 deltog dver 200 ldkare och nérstaende till avlidna personer med ALS, dér forlust av
vérdighet angavs av 53.3% av de som valde dddshjélp och beroende av andra uppgavs av
36.7% (Maessen et al., 2009). Aven likare svarade for de berérda 51 ALS-patienterna i
studien fran 2010. Dér angav 15 (29%) beroende av andra, och ddrmed en forlorad
sjalvstandighet, som en vanlig anledning till 6nskan om dodshjilp. Samtidigt angavs forlust
av vardighet som en ytterligare framkommande anledning av 10 (20%) (Maessen et al.,
2010).

Rédsla for kvivning och smérta

I studien av van Eenennaam et al. (2023) uppger 47% av alla tillfrigade personer med ALS
ridsla for kvdavning som en orsak till att de dnskat dodshjilp. Att kénna sig radd eller orolig
for att kvévas till dods verkar inte vara en ovanlig orsak till att ALS-drabbade dvervéger eller
onskar dodshjilp da detta dven tas upp av Maessen et al. (2009, 2010), dar 70% av de som
valde dodshjélp uttryckt denna rédsla i Maessen et al. (2009), samt 45% 1 Maessen et al.
(2010).
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Utover ridsla for kvdvning lyfter studier dven fram oro infor eventuellt psykiskt och fysiskt
framtida lidande (Stutzki et al., 2014, Ganzini et al. 1999, van Enennaam et al. 2023). Stutzki
et al. (2014) menar att bristande mojlighet till kommunikation kan leda till kdnslor av
ensambhet, vilket starker lidandet och dr dirmed en anledning till 6nskan for dodshjilp, ett
statistiskt signifikant samband (p =0.021). Ganzini et al. (1999) visar dessutom att en hogre
grad av lidande var statistiskt ssmmanhingande med 6kande smérta hos personer med ALS
(p <0.001).

van Enennaam et al. (2023) visar pa en statistiskt signifikant skillnad géllande rédsla for
smérta mellan personer som valde dodshjilp och dem som inte gjorde det. Bland de
nérstdende till personer som valde dodshjélp angav 17% att rddsla for smérta var en orsak till
beslutet, medan endast 1% av nirstdende till personer som inte valde dodshjélp angav detta
som en rdadsla (p =0.0011).

Diskussion

Metoddiskussion

Val av metod och studiedesign

En litteraturdversikt valdes for att sammanstélla och analysera befintlig forskning om
personer med ALS och deras instéllningar till dodshjdlp. Denna metod ansdgs lamplig
eftersom dmnet dr bdde komplext och etiskt kénsligt, vilket gor det svart att studera genom
egen datainsamling (Friberg, 2022b). Det mdjliggor en bred belysning av tidigare forskning
och ger en samlad forstielse av hur omrédet beskrivits i olika studier (Friberg, 2022b).
Samtidigt kan det ses som en begrinsning att metoden bygger pa sekundirdata, vilket innebér
att vi som forfattare inte haft inflytande 6ver hur datainsamling eller analys genomforts i de
ursprungliga studierna. En empirisk metod i stéllet for en litteraturoversikt hade kunnat ge en
mer djupgdende forstielse, men hade samtidigt inneburit storre etiska och praktiska
utmaningar med tanke pa malgruppen.

Metoden omfattar kvantitativa studier, detta pa grund utav den begrinsade tillgédngligheten av
kvalitativa artiklar som fokuserade pa just personer med ALS upplevelser. Till en borjan var
det 11 studier som inkluderades, varav en var av kvalitativ ansats. Den valdes dock att
exkluderas fOr att gora resultatet enhetligt med endast kvantitativa data. Enligt Polit och Beck
(2021) kan detta ses som en svaghet dd kvalitativa artiklar i regel ar en mer l&dmplig
studiedesign for att undersoka upplevelser.

Urval

Artiklarna som inkluderades skulle vara skrivna pa engelska, dels eftersom forfattarna
beharskar spraket, dels for att engelska dr det dominerande spraket inom medicinsk och
omvardnadsrelaterad forskning. Detta val kan dock ha medfort att vissa studier pa andra
sprak som var relevanta inte inkluderades. Det ansdgs dock som nddvéndigt for att undvika
risken for dversittningsfel och feltolkningar. Sprakbegransningen bedomdes darfor bidra till
att 0ka studiens tillforlitlighet. Vidare skulle artiklarna vara tillgéingliga 1 fulltext, vara
originalartiklar samt vara peer-reviewed. Detta urvalskriterium anvindes for att sékerstélla att
artiklarna uppfyllde vetenskapliga kvalitetskrav och att innehallet granskats av sakkunniga
inom forskningsomrédet (Polit & Beck, 2021).
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De inkluderade artiklarna skulle belysa personer med ALS och deras nérstdendes tankar kring
dodshjélp. Studier som behandlade andra vardkontexter eller diagnoser exkluderades for att
besvara syftet korrekt. Diagnosen skiljer sig fran andra palliativa och neurologiska tillstdnd
genom sin obotliga karaktér och det succesiva bortfallet av kroppsliga funktioner, vilket gor
frdgor om autonomi, virdighet, lidande och beslut i livets slutskede sérskilt centrala for
personer med ALS (National Institute of Neurological Disorders and Stroke, 2025).

Ingen tidsbegransning tillimpades for publicerings ar. Detta frimst pa grund av det sndva
urvalet av tillgdnglig forskning. Detta betyder att 4ven om flertalet artiklar var dldre, sa
raknas dessa fortfarande till den aktuella forskning som finns (Martensson & Fridlund, 2017).
Eftersom detta &r en litteraturdversikt var det nddviandigt att alla befintliga artiklar
inkluderades och ddrmed sammanstilldes all tillgénglig forskning inom omradet for att fa en
sa heltdckande bild som mojligt av kunskapsliget (Friberg, 2022b). Samtidigt skulle den
bristfélliga forskningen kunna tyda pa att detta &r ett &mne som &r i behov av vidare forskning
vilket skapade ett intresse for forfattarna. En bred tidsméssig inkludering mojliggjorde
dessutom identifiering av aterkommande monster. Samtidigt kan skillnader i lagstiftning och
samhillsnormer mellan dldre och nyare studier paverka resultatets overforbarhet men
fordelen med att inkludera flera tidsperioder ansags overviaga denna begransning da urvalet
var begransat (Martensson & Fridlund, 2017).

I ett antal av artiklarna sa ar det antingen behandlande ldkare eller anhdriga till personer med
ALS som svarar pé enkétfragor géllande den drabbade personens instillning kring dodshjélp
och sista tiden i livet. Detta kan ses som en brist i studiens validitet da personerna inte alltid
kunnat svara for sig sjélva, vilket kan gora att i stillet nirstdendes och lékares upplevelser
mats (Olsson & Sorensen, 2021). Anledningen till detta har varit exempelvis att personen
drabbad av ALS inte ldngre har formaga att svara pa fragor, alternativt att studien gjorts i
efterhand nér personen valt dodshjélp eller gatt bort av sin sjukdom. Dessa artiklar har dnda
inkluderats pd grund av det lilla urvalet forskning som finns i &mnet, och for att forfattarna
har bedomt att artiklarna fortfarande ar relevanta for syftet.

Artiklar har samlats frén ett antal olika ldnder dér lagstiftningen kring dodshjilp skiljer sig at.
Detta medfor att lagar, kulturer och instdllningar kan skilja sig at avsevért, dd synen pa
dodshjélp kan formas av nationella lager, etiska normer och olika samhillskontexter (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2024a). Genom att inkludera artiklar fran olika ldnder dar dodshjélp
bade ar legaliserat och inte, bridrar till studiens allménna Gverforbarhet. Daremot ér tio av
elva lander inom vistvirlden vilket kan minska overforbarheten till resten av varlden.

Datainsamling

Informationssokningen genomfordes genom en strukturerad informationssdkning, i relevanta
databaser for denna studie, vilka &r PubMed och Cinahl. Eftersom huvudomradet ar
omvardnad gjordes sokningar i dessa databaser, d& de innehéller vetenskapliga artiklar inom
omvérdnad respektive medicin (Ostlundh, 2022). Samtidigt hade en utdkad sékning i fler
databaser bidragit till en &nnu bredare och mer nyanserad bild av forskningsléget inom
omradet. S6kningen fortydligades med hjilp av booleska operatorer, avgransningar och
noggrant formulerade sdkord utifran studiens syfte. Denna metod stérker bade studiens
reliabilitet och reproducerbarhet, di processen dr tydligt redovisad och kan upprepas av andra
forskare med liknande resultat. S6kningen begrinsades till vetenskapligt publicerade artiklar
pa engelska, vilket ansags rimligt eftersom engelska dr det dominerande spréket inom
medicinsk och omvardnadsrelaterad forskning (Segesten, 2022).
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For att skapa en tydlig struktur i sokstrategin anviandes SPICE-modellen (Setting,
Perspective, Interventon, Comparison, Evaluation). Modellen valdes eftersom den underléttar
en systematisk uppbyggnad av s6korden och mojliggdr en logisk avgrinsning till artiklar som
svarar mot studiens syfte (SBU, 2023). SPICE-modellen bidrog éven till att 6ka sokningens
reproducerbarhet och transparens genom att definiera centrala begrepp sdsom malgruppen
(personer med ALS och deras nérstaende), interventionen som (dddshjilp) och utvirdering
(tankar kring dodshjilp). Detta tillvigagangssatt starker studiens validitet och trovardighet
genom att sékerstilla att urvalet av artiklar gjorts pa ett systematiskt och sparbart sitt (SBU,
2023).

Kvalitetsgranskning

Artiklarna som valdes ut granskades med hjilp av Olsson och Sorensens (2021)
kvalitetgranskningsmall (se bilaga 3), dér nio av tio artiklar bedomdes som grad I, vilket &r
den hogsta graden av kvalitet. En utav artiklarna bedomdes vara av grad II (medelhog
kvalité¢) men den inkluderades dnda di den ansags vara av vérde for studiens syfte.
Forfattarnas brist av erfarenhet gillande kvalitetsgranskning kan ha péverkat uppfattningen
gillande granskandet av artiklarna, och granskningarna kan pa sé sétt ifrdgaséttas trots stod
av granskningsmallarna. Daremot sé& utfordes granskningarna individuellt av forfattarna for
att sedan védgas samman vilket bidrar till att forfattarna ej blivit paverkade av varandras
bedomning. Ytterligare en mall for kvalitetsgranskning hade kunnat anvindas for att jimfora
utfallet av granskandet, och pa sé sétt skapa en mer tillforlitlig bild av artiklarnas
kvalitétsgrad.

Dataanalys

Bade individuell och gemensam analys av artiklarna genomfordes for att minimera risk for
individuella och personliga tolkningar, samt for att 6ka tillforlitligheten i resultatet (Friberg,
2022b). Vi valde att anvinda oss av Fribergs modell for att mojliggora framvéxt av relevanta
teman (Friberg, 2022b). Samtidigt foljs analysen av en strukturerad bearbetning av materialet
som bidrar till bade studiens transparens och reliabilitet. Kontinuerliga diskussioner har
genomforts genom hela analysen for att f& en nyanserad och fordjupad forstéelse kring bade
dmnet och teman.

Olika verktyg anvéndes i artiklarna for att mata exempelvis upplevelser, depression,
hopploshet och funktionsnedséttning. Ett av instrumenten som anvéndes specifikt for att méta
svérighetsgraden av ALS var bade den ursprungliga och reviderade versionen av the ALS
Functional Rating Scale (ALSFRS/ALSFRS-R), som tédcker tolv olika symtom av ALS som
skattas pd en fem-gradig skala (Albert et al., 2005; van Eenennaam et al., 2023; Stutzki et al.,
2012, 2014). Aven hela eller delar av verktyget Sickness Impact Profile anvindes i vissa
artiklar for att méta funktionsnedséttningar i en mer allmén mening, dér tolv respektive atta
aspekter gillande funktionsstatus bedomdes (Ganzini et al., 1998, 1999). Artiklarna som
anvinde sig utav ALSFRS/ALSFRS-R kan, i och med att instrumentet &r utformat just for
ALS, ge en mer nyanserad och verklighetsriktig uppfattning kring graden av
funktionsnedsattning, samt hojer validiteten. Jimfort med Sickness Impact Profile som &r ett
mer generellt verktyg som inte dr utformat for just personer med ALS, vilket ddrmed kan
sdnka validiteten. Att flera artiklar anvént sig av samma instrument kan dven ses som en
styrka, da detta gor det léttare att jimfOra relutaten studierna emellan. Flertalet av artiklarna
anvénde sig utav El Escorial Criteria, som é&r ett kriterie gillande att deltagarna ska ha en
ALS-diagnos och att andra diagnoser skall ha uteslutits, vilket sikerstiller att ratt malgrupp
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undersokts (Albert et al., 2005, van Eenennaam et al., 2023, Maessen et al. 2009, Stutzki et
al., 2012, 2014).

Forskningsetik

Da studien berdr ALS-drabbades instéllning till dodshjélp, fanns en tydlig insikt hos
forfattarna att forskningen behandlar ett etiskt kédnsligt amne som beror deltagarnas privatliv.
Diérfor inkluderades endast artiklar med tydligt etiskt godkdnnande, vilket stirker studiens
trovirdighet och sikerstiller att det vetenskapliga materialet bygger pé forskning genomford
med respekt for deltagarnas integritet, autonomi och virdighet. Detta forklaras 1
Helsingforsdeklarationen (WMA, 2024), som formedlar individens réttigheter. Kravet pa
etiskt godkdnnande har uteslutit en annars relevant studie, vilket kan ha minskat bredden 1
materialet, men beddmdes nodvéndigt for att upprétthalla en hog etisk standard och
tillforlitlighet i resultatet. Forfattarna har under hela processen efterstriavat ett neutralt,
respektfullt och sakligt forhallningsétt gentemot studiens &mne och de personer som berors.
Detta bedoms ha bidragit till att stirka studiens etiska trovardighet.

Artificiell intelligens

Vi har anvént oss av Al- verktyg for stod med dversittning, samt fortydligande av ord och
termer (Open Al, 2025). Detta bedoms ha underlattat for forfattarna, samtidigt som ett kritiskt
forhédllningssatt relaterat till tjédnsten tagits i beaktning.

Resultatdiskussion

Resultatet i denna litteraturdversikt visar pa att instéllningar till dédshjélp hos personer med
ALS genomsyras av kontrollforlusten som orsakas av sjukdomen och hur den f6rlusten yttrar
sig bade fysiskt och psykiskt. Att ha en 6nskan om dddshjélp eller att se det som en eventuell
utvig verkar vara ett sitt att ta tillbaka en del av kontrollen for vissa som drabbas. I resultatet
av denna dversikt framgér dven att drabbade personer kan finna trost och mening i
exempelvis sina nirstidende och sin tro, i stillet for att viinda sig mot dodshjilp. Enligt Ohlén
& Friberg (2019) kan sjukskdterskan genom att vara medveten och lyssna till liknande
erfarenheter och tankar, se till hela manniskan och pa sa sdtt anamma ett personcentrerat
forhallningssitt kring personer med ALS.

Stravan efter kontroll, autonomi och virdighet

Behovet av att aterta kontroll 6ver doden

Resultatet av denna litteraturdversikt uppger personer att de kan se dodshjdlp som ett sitt att
kontrollera sin dod eller som en eventuell utvég i framtiden. Cottrell och Duggleby (2016)
diskuterar kring begreppet den goda déden” och forklarar att den innebér att doden ar
planerad och virdig, samt att den ska ske hemma dér den drabbade dr omgiven av sina
familjemedlemmar. Cottrell och Duggleby (2016) beskriver att en planerad dod kan innebéra
bland annat att kontrollera tid och plats for sin dod, kénna att den drabbade har symtomen
under kontroll samt att den drabbade far forbereda sig infér doden pa sitt sitt och ddrmed
kunna acceptera den.
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Resultatet av denna litteraturdversikt visar pa att dodshjilp kan vara ett sétt for vissa att
planera sitt doende och kanske vara ett sétt att kompensera for kontrollforlusten som
sjukdomen medfor. Svensk Sjukskoterskeforening (2024a) beskriver att ett vanligt argument
for dodshjélp ar att det kan ge patienter 6kad trygghet och kontroll.

Cottrell och Duggleby (2016) forklarar ocksé att den goda doden ska vara fti frén lidande och
smirta. I resultatet framkommer det att personer med ALS &r rddda for att kvévas i livets slut,
vilket kan tolkas som ett hot mot mojligheten till en god dod. Enligt Ozanne et al. (2013)
kunde tankar pa kvidvning skapa panik hos personer drabbade av ALS, da andningssvikten
ofta forknippas med déden. Vissa uttryckte en riadsla for att somna och inte vakna upp pa
grund utav kviavning. Samtidigt framkom att det upplevdes som lugnande att f4 information
om att det vanligaste sdttet att d6 av ALS, var att forst "somna” av en 6kande
koldioxidansamling, och dérefter avlida (Cottrell & Duggleby, 2016).

Sjukdomen medfor att grundldggande funktioner successivt sviktar, vilket kan leda till att
personen inte kinner sig hemma 1 sin kropp och dirmed upplever minskad kontroll och
otrygghet (Santamiki Fisher, 2019). Trygghet kan beskrivas pa olika sétt beroende pa vad
personens behov dr. Enligt ALS-fonden (u.d) upplever manga personer trygghet nir de deltar
1 sin egen vard och erhaller tillgdng till stod som framjar sjilvstidndighet och livskvalitet.
Resultatet 1 litteraturoversikten framhaver ALS-drabbades behov av kontroll, vilket kan
tolkas som en beskrivning av trygghet samt en forutsittning for att uppna en sd god dod som
mojligt.

Kontroll och trygghet ar viktiga byggstenar for att personen ska kunna kvarhalla sin
autonomi. Trots sjukdomens begrisningar av individens sjdlvstandighet, &r mojligheten om
att paverka den individuella varden ett sétt att bevara ritten till sjalvbestimmande. Sandman
(2019) betonar vikten av att sjukskdterskan ska bejaka och respektera patientens autonomi,
vilket stiarks av Patientlagen (2014:821). Resultatet visar att dodshjélp kan forstas som en
onskan att aterfd kontrollen 6ver en situation som praglas av forlust av funktioner samt
minskad vérdighet. Detta kan tolkas som att det inte enbart handlar om 6nskan att do, utan
viljan om att fa d6 pa egna villkor, ddr autonomi och virdighet bevaras. Tolkningen belyser
dé dven den etiska konflikten sjukskoterskan stélls infor, dér principen om att autonomin ska
respekteras vigs emot principerna om att gora gott, inte skada och frdmja hélsa (Svensk
sjukskdoterskeforening, 2021).

Genom att bejaka ett personcentrerat arbetssitt bidrar detta till att sjukskoterskan moter
personen med ALS och dennes behov av autonomi, kontroll och trygghet (Friberg & Ohlen,
2019). I oversiktsartikeln av Giusti et al. (2020) forklaras att vid allvarlig sjukdom innebér
personcentrerad vard att den drabbade och dennes familj respekteras, informeras korrekt samt
involveras i beslutsfattandet kring virden. Aven Britten et al. (2020) betonar vikten av att
partnerskap ska bildas mellan patient, narstaende och vardpersonal sa att varden utformas pa
ett sitt som stirker individens dnskningar och dirmed frdmja personens trygghet, autonomi
och kontroll.

Rédsla for forlust av vardighet och beroende

Resultatet tyder pa att vara en borda for nédrstaende dr en vanlig anledning till att ndgon med
ALS onskar dodshjédlp. Ozanne et al. (2013) bekréftar att personer med ALS sjdlva kan kénna
en stor borda av att vara anledningen till familjens lidande. Bordan kan leda till att den
drabbade far ett storre kontrollbehov 6ver sin dod, och vill pa olika sitt underlétta for sina
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nérstdende i deras svéra situation. Detta kunde yttra sig genom att exempelvis delta i sina
egna begravningsforberedelser, eller forbereda ett testamente innan sin bortgdng. Ozanne et
al. (2013) pétalar dven att personer som &r sjuka i ALS upplevde stor skam 1 att behova
konfrontera anhorigas dodsangest. I studien av Whitehead et al. (2012) uppger nérstdende att
dven om ddden &r forvintad vid ALS, kénde de fortfarande en stor osékerhet kring sina egna
reaktioner i samband med dddsfallet. Nérstdende kunde ocksé uppleva bristande stod fran
varden nér slutet borjade ndrma sig, vilket blev extra pétagligt da ménga ville spendera sin
sista tid i1 livet hemma (Whitehead et al., 2012). Enligt socialtjanstlagen (2001:453) sa skall
”Socialndmnden erbjuda stod for att underldtta for de personer som vardar en nérstdende som
ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en nirstiende som har funktionshinder”

Enligt Hékanson (2019) sa ér sjuklighet och hjélpberoende ett tecken pd svaghet ur en
samhillssyn. Hakanson (2019) anger att det inte dr ovanligt att gamla och sjuka upplever att
de inte langre duger till och hur man kan kénna sig som en stor belastning for bade
narstdende och samhillet. Hakanson (2019) beskriver hur kroppslig sjukdom utmanar
identiteten och hur bade andra och en sjélv identifierar sig annorlunda efter forlust av
formagor och hjdlpmedelsbehov. Man kan alltsa tolka detta som att med de fysiska hinder
som tillkommer med sjukdomen sé foljer ocksa en forédndrad sjédlvbild, dér det inte dr ovanligt
att man ser sig sjdlv som en frimling eller belastning for andra. Giusti et al. (2020) beskriver 1
en oversiktsartikel att vardpersonal kan uppmuntra och moéjliggéra meningsfulla aktiviteter.
Att ”delta 1 livet” &ven om personen &r drabbad av allvarlig sjukdom kan stodja bade
sjdlvbilden, kénsla av kontroll och sjdlvstindighet.

Strandberg (2020) bekréftar att det ménga ganger ar oundvikligt att vara beroende 1 livets
slut. Kénslan av att vara en belastning, beroendet av andra och bristen pa autonomi kan vara
en stor del 1 vad som gor livet outhirdligt och motivera exempelvis dodshjdlp. En del av ett
gott liv beskrivs som att vara bade oberoende och autonom, men Strandberg (2020)
problematiserar begreppet autonomi genom att frdga om autonomi dr detsamma som att vara
oberoende? Eller om dem kan bibehélla sin autonomi trots behov av vard? Strandberg (2020)
beskriver att frihet dr en forutsittning for autonomi, och att &ven om en sjuk person kan sakna
viss frihet genom att vara begrinsad rent fysiskt och orkesmissigt sé kan dnda viljans frihet
bibehallas. Detta betyder att trots att en person har ett beroende av vard och andra ménniskor
sé dr dess fria vilja en betydande del av personens autonomi, och detta dr dven applicerbart pa
personens egen vilja kring hur man vill do.

Existentiella och emotionella dimensioner av dodsonskan

Hopploshet och lidande

Resultatet 1 litteraturoversikten visar att leva med sjukdomen ALS har ett starkt samband med
existentiellt lidande dér dodsonskan ofta dr kopplat till just detta snarare 4n fysiska eller
medicinska begriansningar. Ozanne et al. (2013) lyfter hur de existentiella frdgorna blir mer
patrangande. Ozanne et al. (2013) fortsidtter dven att beskriva att lidandet ligger centralt kring
rddslor om hur vigen mot doden ska ske, snarare dn sjdlva doden i sig, dér detta forstiarker
forstaelsen varfor hopploshet blir en faktor hos personer med ALS.

I flera av studierna i resultatet framtrdder hopploshet som en vésentlig anledning till varfor
onskan om dodshjélp existerar. Willman (2019) beskriver att hoppet dr bestdende 1 grunden,
samtidigt som det foreligger spar av hopploshet. Willman (2019) menar ocksa att innebérden
av hopp blir extra tydlig ndr ménniskan méts av lidande och utsitts for svara omsténdigheter.
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Detta kan relateras till hur personer med ALS upplever hopp och hoppldshet parallellt, samt
att innebdrden av orden blir multidimensionella. Den drabbade kinner hoppldshet i att
sjukdomen &r obotlig och genom den oundvikliga déden. Samtidigt forklarar Willman (2019)
att hoppet kan beskrivas som en befrielse fran lidandet, och for personer med ALS kan detta
tolkas som att hoppet riktas vidare — fran hoppet om bot mot sjukdom till hoppet om befrielse
dér dodshjélp kan tolkas som denna raddning.

Sjukskoterskan ansvarar dver att identifiera vad hilsa &r for just personen i fraga och ddrmed
arbeta utifran ett personcentrerat arbetssatt, dar dessa existentiella fragor kan bli aktuella att
mota (Svensk sjukskoterskeforening, 2024b). I dversiktsartikeln av Jaman-Mewes et al.
(2024) forklaras hur viktiga samtal dr mellan sjukskoterskan och den drabbade och hur
personen med ALS genom dessa samtal kan uppleva kénslor av minskad oro och hoppldshet.
Wiklund Gustin (2019) belyser hur betydande det dr att sjukskoterskan vagar stanna kvar i
samtalet och moéta patientens lidande utan att det blir for vervaldigande. Jaman-Mewes et al.
(2024) betonar darfor vikten av att sjukskoterskan erhéller utbildning och stdd 1 hur dessa
samtal genomfors mest lampligt.

For att dterkoppla till Eriksson (2015) och hennes beskrivning av tre sorters lidande —
livslidande, vardlidande och sjukdomslidande, kan detta ge en beskrivande bild av hur
personer med ALS upplever sitt ssmmanhang och lidande. Livslidande beror existentiella
fragor, dér kanslor av hoppldshet kan forstds som ett uttryck for just livslidande. Eriksson
(2015) beskriver fortsdttningsvis att det forekommer lidande som inte gér att undga, utan
endast kan lindras. Detta kan tolkas som att sjukdomens fortskridning innebér ett lidande som
inte gér att komma ifran. Déarfor behover sjukskoterskan skapa en trygg vardmiljo dir den
drabbade kdnner sig respekterad, samt att sjukskoterskans narvaro och bekriftelse av
personen med ALS blir avgorande for att lindra lidandet (Eriksson 2015).

Tro och vérderingar som skyddande faktorer

Det framkommer att personer med religids tro dr mindre troliga att dverviga dodshjélp,
vidare beskrivs hur religion kan ses som en skyddande faktor gentemot existentiellt lidande
och dodsonskan. I en dversiktsartikel av Colenda och Blazer (2021) beskrivs att religion och
andlighet lange har ansetts som viktiga sociala faktorer som har en inverkan pa ménniskors
hilsa. Vidare uppges det att palliativa patienter med en stark religids tro ofta kan kénna att
deras tro pa gud ger mod till att hantera en osdker framtid. Det uppges att tron och vetskapen
om att livet ligger i guds hander kan gora att man véljer att avstd fran livsuppehallande
behandling eller att delta i ndgon formell vardplanering (Colenda & Blazer, 2021).

En person som priglas av sin tro och tillit till gud kan kdnna stérre mening och ro 1 sin
situation, vilket &ven kan underldtta acceptans i livets slut. Enligt ICN:s etiska kod for
sjukskoterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2021) skall religiosa och andliga uppfattningar
erkinnas och respekteras, samt att den personcentrerade virden ska utgd utifran personens
varderingar och livsmonster. Lundmark (2019) patalar ockséd hur sjukskoterskan kan
identifiera och 6ppna upp for samtal for andlighet och religiositet, hur olika livssyner ér
viktiga att ta 1 beaktning vid omvardnaden och dven ses som en resurs for personens hilsa.
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Slutsatser

Litteraturdversikten visar att personer med ALS instéllning till dodshjélp formas av en
samverkan mellan behov av kontroll, rddslor och lidande samt existentiella 6verviganden.
Den gradvisa forlusten av autonomi och kroppsliga funktioner kan vicka oro infor framtiden,
déar mojligheten att sjalv bestimma Over livets slut upplevs som ett sétt att aterfa kontroll och
kdnna trygghet. Mgjligheten till dodshjélp kan darfor upplevas som en kélla till trygghet eller
en vig ut, snarare dn en faktisk dnskan att avsluta livet.

Vidare pévisas det att kénslor av hoppldshet, rddsla for att bli en borda och oro for att forlora
vérdighet ar aterkommande teman som pédverkar instéllningar kring dédshjalp. Samtidigt
framtrider stod frédn narstdende som en faktor som kan minska oro och stérka livskvaliteten.
Religios tro fungerar i flera fall som en skyddande faktor som skapar mening, hopp och
acceptans infor livets slutskede. Sjukskoterskan kan, genom ett personcentrerat och etiskt
medvetet forhallningsétt, mota patientens existentiella behov, bevara autonomi och vérdighet
samt bidra till trygghet i varden av personer med ALS och dess nirstdende i livets slutskede.

Kliniska implikationer

Resultaten visar att personer med ALS ofta upplever kontrollforlust, ridsla for att bli en
borda samt en hotad virdighet, vilka dr dterkommande anledningar som ger sig uttryck 1
onskan om dddshjélp. For sjukskoterskor i Sverige, dar dodshjélp ér olagligt, handlar det om
att kunna uppmérksamma de underliggande existentiella tankarna bakom 6nskan om
dodshjélp och bemdta dessa utifran ett personcentrerat arbetssétt, dir patienten ej doms eller
avvisas. Detta kan genomfOras om utrymme skapas for 6ppna samtal om ddden, ridslor och
existentiella fragor.

Det finns dérfor ett behov av utbildning och handledning hos sjukskdterskorna, som bidrar till
att genomforandet av dessa samtal underldttar och fors fram pa ett professionellt och etiskt
korrekt sétt. Nar dessa samtal ska ske, behover den drabbade kénna att miljon runt om kring
ar trygg for att mojliggora Sppenhet, kénna sig respekterad och kunna erhalla tillit till
sjukskoterskan. En trygg miljo kan skapas om vardorganisationen tillater det. Genom att
sjukskoterskan arbetar i team med andra professioner, bidrar varje profession och etiska
stéllningstaganden kan ddrmed genomforas gemensamt, utan att nigon star ensam i de svéra
besluten.

Da flera personer med ALS uttrycker en rddsla dver att bli en borda for sina narstadende, dr det
darfor viktigt att sjukskoterskan inte glommer bort de anhdriga. Genom att involvera dven
dem i samtal om existentiella fragor och dven erbjuda stdd till de nérstaende, kan det minska
den drabbades kénslor av skuld samt bidra till att bdde den drabbades och dennes anhdrigas
behov tillgodoses genom ett personcentrerat arbetssatt.

Fortsatt forskning

Da samtal i varden spelar en avgdrande roll i hur de genomfors och det viktigaste av allt, att
de genomfors, bor kommunikativa fardigheter lyftas som en del 1 den framtida forskningen.
Genom att vardpersonal far genomgé simulerande patientméten, kan detta bidra till dessa
utvecklade fardigheter och kan leda till att sjukskoterskan kanner trygghet 1 bemotandet med
existentiella frigor och dér patienten upplever sig respekterad och forstadd.
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I svensk kontext, dar dodshjalp &r olagligt, krdvs det att sjukskoterskan forhaller sig till
svenska lagar och etiska riktlinjer och utifrdn dessa kunna bemota tankar och fragor kring
dodshjélp pé ett professionellt och etiskt sétt. Inom svensk vard bor darfor framtida forskning
innehélla hur dessa samtal kan hanteras pa bista sétt.

Eftersom ett personcentrerat arbetssétt handlar om att méta manniskan bakom sjukdomen och
forsta dennes behov, bor detta forskas vidare pa oavsett om dodshjélp ar lagligt eller inte.
Aven brist pa kvalitativ forskning verkar finnas, dir personer far svara fritt kring sina kénslor
och tankar om dodshjélp. Framtida forskning bor darfor inkludera fler kvalitativa studier som
utgér fran personers egna beréttelser for att ge en djupare inblick kring deras tankar och
funderingar till dodshjélp.
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de flesta
hade Onskat
att inte fa
denna
information
da.
Majoriteten
var for
legalisering
av
dddshjilp.
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e lakares dominerade
enkéter och hos
SCEN- cancerpatie
lakares nterna.
konsultatio
nsrapporter
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Beddmningsmall for studier med kvantitativ metod
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