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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros (ALS) ar en obotlig neurologisk sjukdom som drabbar
motorneuronen. Symtomen ér tilltagande muskelsvaghet som till slut 6vergar i en generell férlamning
och andningssvikt. Medianéverlevnaden ligger pa 3-4 ar efter sjukdomsdebut. Vid sjukdom forandras
relationen till kroppen och kan ge kanslor av forlust och sorg. Formagan att kanna hopp och tro kan ge
vélbefinnande trots sjukdom. Kdnslan av vélbefinnande ar en subjektiv upplevelse och alla mé&nniskor
behover bemétas utifran sina individuella behov. Att kunna identifiera dessa behov och arbeta utifran
ett salutogent synsétt ar viktiga uppgifter for sjukskoterskan for att kunna framja hélsa och
valbefinnande. Syfte: Syftet var att underséka hur personer med ALS beskriver att de kénner
valbefinnande i sitt dagliga liv. Metod: Tio kvalitativa artiklar analyserades och darefter skapades
kategorier och teman. Resultat: Under analysen uppkom tio kategorier och utifran dessa bildades fyra
overgripande teman. Kategorierna var familjen, vanner, halso-och sjukvardspersonal, en dag i taget,
kontroll, copingmekanismer, tro, mening med livet, humor och aktivitet. De fyra temana var socialt
stdd, strategier for att kdnna valbefinnande, existentiella tankar och férgylla vardagen. Familj och
vanner var av stor betydelse och gav mening till livet. Att leva en dag i taget och fokusera pa det som
upplevdes vardefullt i livet gav valbefinnande till personerna med ALS. Slutsats: Sjukskdterskan
borde arbeta utifran en helhetssyn och se de individuella behoven samt stétta det som ar viktigt for
personen. Mer kvalitativ forskning inom omradet som fokuserar pa patienters upplevelser skulle bidra
till en djupare forstaelse for hur personer med ALS upplever valbefinnande. Detta skulle ge en storre
kompetens for sjukskoterskan att framja hélsa och vélbefinnande.
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INLEDNING

Manga personer har bilden av att Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en forfarlig sjukdom
dar personen kanner sig fangen i sin egen kropp. Kroppens funktioner férsamras gradvis
medan intellektet forblir intakt. ALS ar en sjukdom utan bot och manga dor inom 2-3 ar (1). |
vart framtida yrke som sjukskdoterskor moter vi ofta patienter med svara sjukdomar som
innebar ett stort lidande. Vart intresse for att fordjupa oss inom detta omrade uppkom da vi
sdg dokumentaren "Mitt lyckliga liv som gronsak” om en person med ALS som trots sin
sjukdom verkade kanna stor gladije i sitt liv. Frdgan som vacktes var vad som ger styrka och
valbefinnande i svara situationer? Vi valde att fordjupa oss inom amnet med fokus pa de
positiva aspekterna hos personer som lever med ALS.

BAKGRUND

AMYOTROFISK LATERALSKLEROS

Amyotrofisk lateralskleros, mer kdnd under forkortningen ALS &r en neurologisk sjukdom.
ALS debuterar vanligtvis i 50-60 arsaldern och mediandverlevnaden ligger pa 3-4 ar efter
sjukdomsdebut. Det finns dven de som har ett langsammare sjukdomsforlopp och kan leva
over 10 ar efter sjukdomsdebut (1).

Incidensen i Sverige for insjuknande i ALS &r 2-4/100 000 invanare per ar, vilket motsvarar
cirka 200 personer per ar (1). Incidensen i 6vriga varlden ar omkring 2/100 000 invanare per
ar (2). Det ar fler man an kvinnor som insjuknar (3). Sjukdomen &r delvis arftlig och det ar
cirka 5 procent av de som insjuknar som har den familjara formen, medan resterande &r icke
arftlig och kallas sporadisk form (2).

Patofysiologi

I 90 % av fallen finns det ingen kand orsak till uppkomsten av sjukdomen (3). Flera olika
orsaker har diskuterats sa som virologiska och immunologiska uppkomstmekanismer samt
omgivningsfaktorer. Mutationer av en speciell gen har pavisats bland dem som har familjar
ALS i hogre grad &n de som har sporadisk ALS (1).

Sjukdomen angriper de motoriska nervcellerna som skadas och mister sin funktion. Den
drabbar saval perifera motoriska nervceller som centrala motoriska nervceller (2). Det ar
motorneuronen som styr skelettmuskulaturen som drabbas och sjukdomen gor att nervcellerna
dor. Den muskulatur som inte far nagra nervimpulser kommer med tiden att forsvagas for att
sedan fortvina (3). Sjukdomsbilden domineras darfor av en tilltagande muskelsvaghet som till
slut 6vergar i andningssvikt och personen avlider (2).

Diagnostik

Diagnosen ALS grundas framforallt pa kliniska fynd, tillsammans med sjukdomsberattelsen
och en neurologisk undersokning (1). Ett kliniskt fynd som talar for ALS ar da forlamningar
eller muskelsvaghet forekommer utan ké&nselnedsattningar. Elektromyografi undersékning
utfors for att bekrafta neurogena forandringar, dessa pavisas ofta pa flera spinala nivaer (2).
Ar det familjar ALS kan diagnos stallas utifran DNA-analys, for andra typer finns det ingen
analys som helt sakert visar pa diagnosen (3). Aven undersokningar som magnetisk



resonanstomografi kan goras for att utesluta differentialdiagnoser sa som diskbrack och
tumorer (1).

Behandling

Det finns i nulé&get ingen botande behandling. Dock finns ett laékemedel, riluzol, som kan
forlanga overlevnaden med 10-21 manader vid tidig inséttning (1). Behandlingen bestar
framforallt av att lindra symtom genom ldakemedel och hjalpmedel for att personen ska kunna
leva ett sa normalt liv som majligt och kanna valbefinnande (3). | ett senare skede av
sjukdomen kan personen fa hjalp av en ventilator for att underlatta andningsbesvér. Invasiv
respiratorbehandling erbjuds i andra lander men anvénds inte i Sverige (1). Viktigt &r en god
vard och omvardnad med kompetent personal, ofta i form av multidisciplinara team som kan
ge stod och omsorg (3).

Olika typer av ALS

Klassisk ALS

Klassisk ALS innebér att personen far centrala och perifera symtom fran spinala segment som
innefattar bal, ben och/eller armar. Symtomen som forekommer éar tilltagande foérlamningar,
fascikulationer och muskelatrofi samt olika grad av spasticitet och stegring av senreflexer (1).
Symtomen debuterar oftast i extremiteterna i form av kraftloshet vilket ger fumlighet och
stord finmotorik (2). Symtomen ér till en borjan ensidiga och 6vergar efter nagon manad till
att vara bilaterala och symmetriska (1). Svaghet kan debutera i ena armen for att sedan sprida
sig till andra armen och darefter till benen. Muskelsvaghet i skuldrorna uppstar vilket medfor
att det blir svarare att lyfta armarna. Vid symtomdebut i benen kan ett tidigt tecken vara
svaghet i fotmuskulaturen och darmed slépar personens fot emot underlaget vilket gor det
svart att ga (2).

Sjukdomen utvecklas allt eftersom tiden gar och symtomen blir mer uttalade.
Muskelsvagheten i armarna medfor att det blir svarare att klara av aktiviteter i dagliga livet
(ADL). Rorelsen i fingrarna forsvinner succesivt. Kontrakturer kan uppsta dar musklerna inte
langre fungerar vilket innebdr att rorligheten i leden &r begrénsad, dessa kan ge smarta vid
tanjning. Muskelsvagheten blir &ven mer uttalad i benen och leder till att det blir svarare att
forflytta sig och rora sig, darmed blir hjalpmedel i form av rullator och rullstol aktuellt (2).

Progressiv bulbarpares

Av de som drabbas av ALS é&r det en tredjedel som far sina forsta symtom fran mun och
svalgmuskulaturen (2). Denna typ av ALS kallas Progressiv bulbérpares och symtomen
kommer fran nedre kranialnervsomradet (1). Vid sjukdomsdebut borjar symtomen visa sig
genom lattare tal- och svaljsvarigheter. Detta beror pa att tungan, ldpparna och svalget har
minskad rorlighet. Talsvarigheterna beror pa personens oférmaga att kunna forma ord med
hjalp av ansiktsmuskulturen, men stambanden paverkas séllan, vilket betyder att personen
fortfarande kan fa fram ljud. Slemhinnorna blir uttorkade och svarigheter med att stanga
munnen uppstar (2). Tungfacikulationer, det vill saga ofrivilliga tungrorelser, ar tidiga fynd
tillsammans med tungatrofi. Vid sjukdomsprogress uppstar svalgpares och férmagan att
artikulera forsvinner (1). Viktnedgang blir en féljd av svalgparesen och leder ofta till
inséttandet av en perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) for att tillgodose nédringsbehovet
(2). Mimikfattigdom och omotiverade grat-och skratt attacker &r ytterligare symtom vid
progressiv bulbérpares (1).



Ovriga typer av ALS

Progressiv spinalmuskelatrofi ger typiska symtom och tecken i form av slappa pareser i armar
och/eller bal. Ingen spasticitet eller reflexstegring forekommer. Den har typen drabbar framst
de spinala framhornscellerna och debut sker oftast i hdnder och fotter. Sjukdomen utvecklas
under flera ar och personer som drabbas kan leva i 6ver 10 ar efter sjukdomsdebut (1).
Pseudobulbarpares kénnetecknas av symtom fran munnen i form av en stel tunga samt
svaljsvarigheter. Dessa symtom uppkommer da de 6vre motorneuronen i hjarnbarken skadas
och i sin tur paverkar de nedre motorneuronen i hjarnstammen (3).

Yiterligare en typ av ALS finns, dock nagot ovanligare som dessutom vanligtvis har ett
langsammare forlopp. Den kallas primér lateralskleros och innebér att det endast férekommer
skador pa de 6vre motorneuronen (1).

Sjukdomens senare skede

De olika typerna av ALS debuterar i olika kroppsdelar och diagnostiseras utifran vilken
kroppsdel debuten sker i. Oavsett om det ar klassisk ALS, primér lateralskelros, progressiv
bulbérpares eller pseudobulbarpares sammanfaller dessa sjukdomar i en generaliserad
forlamning senare i sjukdomsforloppet. Andningsmuskulaturen drabbas och en andningssvikt
uppkommer. Detta medfor symtom som andfaddhet bade vid anstrangning samt vid vila,
andnod i vila och morgonhuvudvark (2). Personen blir &ven mer orkeslés och far en uttalad
trotthet. Dyspné tillkommer i livets slutskede som en foljd av att personen inte langre kan
andas ut koldioxiden som istéllet samlas i kroppen (3). Det som senare gor att personen
avlider ar andningssvikt som kommer med eller utan aspirationskomplikationer (1).

VARDVETENSKAPLIGA BEGREPP

Kroppen

Kroppen kan beskrivas som en helhet av manniskan, bade fysiskt och andligt. En stor del av
méanniskans identitet finns i kroppen. Att ha en frisk kropp kan ses som synonymt med
sjalvstandighet, medan en sjuk kropp kan betraktas som ett svek. Vid sjukdom vittnar manga
personer om kénslan av en kropp som inte ar deras egen. Det kan ge kénslor av forlust, att
vara utan kontroll dver sin kropp, begransningar och otrygghet. Lidande uppstar da patienter
upplever att de ar fangade i sin kropp, sjukdomen har makten och personen &r inte langre fri.
Sjukskoterskans uppgift blir att bevara vérdigheten hos personen som vardas. Da kropp och
sjal ar sammanlénkade berattar patienter att de inte bara upplever kénslan av att lamna Gver
sin kropp i ndgon annans hander, utan aven sin sjal (4).

Manga sjukdomar kan medfora en nedsatt rorelseformaga, till foljd av detta utvecklas ett
funktionshinder som star for forlust eller avvikelse i den fysiska funktionen (5). Patienter med
nedsatt rorelseformaga har berattat hur det paverkar dem att inte sjalva kunna forflytta sig,
utfora ADL eller delta i dagliga aktiviteter. De beskriver kanslor av nedstamdhet, lag
sjalvkansla och beroende av andra. Narstaende kan upplevas som bade ett stod eller hinder,
beroende pa installning och attityd. Att leva med en kronisk sjukdom kan ge upphov till en
kronisk sorg, denna beskrivs som forlust av integritet, identitet, hopp och kontroll av kroppen

(6).



Hopp
Hopp definieras som manniskans formaga att se en mojlig framtid. Det kan ses som en

forvantan pa mojligheter och beskrivs som en drivkraft for manniskan som ofta blir tydligare
under perioder av illabefinnande. Det hjalper ménniskan att se forbi de begrénsningar som
nuet medfor och ger mojlighet att kdnna langtan, dnskningar och forvéntningar (7). Analyser
av begreppet visar att hopp existerar pa tre nivaer. Att ha hopp, att vara hoppfull och att bli
hoppfull. Den forsta innebdr att ha olika copingmekanismer, den andra att kanna tillit till
nagon/nagot och den tredje formagan att kanna makt, energi, forandring och livsgivande kraft.
Forluster, stressfulla situationer och fruktan infor nagot beskrivs som nagra av de faktorer
som foregar hoppet. Hoppets konsekvenser ses exempelvis som en nyfunnen férmaga att
hantera sin livssituation och forbattrad livskvalitet (8). Hoppet som upplevelse anses vara en
forutsattning for att kunna uppleva halsa. Inom sjukskéterskans profession ingar att kunna
férmedla kanslan av hopp och vélbefinnande. Detta kan ses som en del av det halsofrdmjande
arbetet. Narstaende kan utgora en gnista till hopp och fa hoppet att bli mer narvarande i
stunder av ohdlsa. Hopp ar motsatsen till hopploshet, att vagra ge upp och att finna mening
med livet (9).

Tro

Tro ar sammanbundet med det existentiella tdnkandet och ménniskan som helhet av kropp,
sjal och ande. Tro kan vara en inre styrka, tilltro pa en hogre makt och en Gvertygelse om ting
som inte kan ses utan bara férnimmas. Begreppet tro har synonymer som férmodan, tillit och
fortrostan. Det ses som en resurs for manniskans halsa och fungerar som ett stod i svara
situationer. Da manniskan upplever tro kan en tilltro till sig sjalv uppsta vilket leder till mod
och kraft att hantera situationen. Tro kan ha en religios innebord i form av tron pa Gud eller
en hogre makt, det kan dven betyda en tro pa sin egen andlighet och nagot som &r storre dn
manniskan sjalv. Tron inom vardandet kan beskrivas som en Omsesidig tilltro mellan
sjukskaoterskan och personen som blir vardad. Detta innebar att den vardade personen vagar
uttrycka sina existentiella fragor, tankar och begéar och bli lyssnad pa (10).

Valbefinnande

Manniskan ses som en unik varelse vilket innebar att alla individer skiljer sig at och har olika
behov. Trots likheter manniskor emellan behovs ett individuellt bemdétande. Ménniskan och
dennes kropp kan inte ses som delar utan maste forstas i ett helhetsperspektiv, dmsesidigt
beroende av varandra (9). Rogers (11) beskriver hdlsa som de beteenden och yttringar i
livsprocessen som varderas hogt av ett samhalle och illabefinnande/ohalsa blir saledes de
beteenden och yttringar som samhaéllet varderar l1agt. Halsa blir i denna kontext foranderlig
beroende pa vilken kultur och samhalle individen befinner sig i (11). For somliga betyder
hélsa franvaro av sjukdom, for andra vélbefinnande och lycka. Vilbefinnande &r ett begrepp
som innehar olika betydelser for olika individer (9). Nationalencyklopedin definierar
vélbefinnande som “kénsla av att ma bra” (12). Socialstyrelsens definition av valbefinnande
ror de manskliga livsomradena, i dessa ingar exempelvis psykiska, fysiska och sociala
aspekter som tillsammans utgor ett gott liv (5).

Eriksson (13) beskriver individens halsopositioner och olika nivaer av halsa. Se figur 1. Falt
A representerar en upplevd hélsa trots objektiva tecken pa ohalsa aven benamnt
dysfunktionella yttringar. Falt B innebar en kansla av halsa och valbefinnande samt franvaro
av tecken pa ohalsa. Félt C innebar en upplevd kansla av ohélsa och illabefinnande trots att
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inga objektiva tecken pa ohalsa finns. Falt D star for en upplevd ohélsa déar aven objektiva
tecken pa ohélsa forekommer. Eriksson menar att manniskan kan kéanna valbefinnande trots
sjukdom samt illabefinnande vid franvaro av sjukdom. Vélbefinnande beskrivs som en
subjektiv upplevelse av valbehag. Kultur och miljo har paverkan pa den upplevda halsan och
synen pa vélbefinnande och sjukdom varierar fran olika samhallen.

Kansla av
valbefinnande

+

A.Upplevd hélsa. B.Verklig hélsa. Kéansla
av vilbefinnande

Kénsla av objektiva
+ dysfunktionella
yttringar

Forekomst av objektiva
dysfunktionella yttringar

D.Verklig och upplevd C.Upplevd ohélsa.
ohalsa Kansla av illabefinnande

Kansla av
illabefinnande

Figur 1. Individens halsopositioner (13, s.46).

Sjukskoterskan halsoframjande arbete

Sjukskoterskans uppgifter bestar av att framja halsa, forbygga sjukdom, aterstélla halsa och
lindra lidande (14). 1 sjukskoterskans kompetensbeskrivning framkommer det att
sjukskaterskan bor ha en helhetssyn och ett etiskt forhallningssatt. Det hélsoframjande arbetet
ingar i sjukskoterskans kompetens och darmed férmagan att kunna identifiera de behov som
patienten har, samt se till de resurser och formagor som finns. Att minska risken for
komplikationer av sjukdomen under vard och behandling ingdr ocksa i sjukskoterskans
kompetens (15). Bemotandet som patienter far i svara situationer ar av stort varde for deras
upplevelse av varden och sjukdomen. | motet ar sjukskoterskan viktig for att framja
valbefinnande och hélsa hos patienter. Sjukskoterskans halsoframjande uppgifter blir darmed
att identifiera de faktorer som bidrar till upplevd hélsa hos patienten, ge stéd for att starka de
resurser som finns samt hjélpa patienten att kanna tilltro till sig sjélv. Sjukskoterskan har som
uppgift att gora patienten delaktig i sin vard, vilket ar ytterligare en faktor som bidrar till
valbefinnande. Information och undervisning ar viktigt da det hjalper patienten att ta beslut
gallande sin vard. Delaktighet framjar halsa da patienten far en kénsla av att vara respekterad
och ha kontroll (16).

AKTUELL FORSKNING

ALS namngavs utifran sina symtom av den franska neurologen Jean Martin Charcot 1869.
Men forst under de tva senaste decennierna har forskning uppkommit kring aktuella
lakemedel som kan forlanga sjukdomsférloppet eller bota sjukdomen. Det enda godkénda
lakemedlet pa marknaden &r Riluzole som funnits sen 1995. Forskning pagar utifran olika



tdnkbara  faktorer, exempelvis stamceller, mitokondriedysfunktion, avvikelse i
transportmekanismer och oxidativ stress. Ingen utav dessa har hittills visat ndgon signifikant
betydelse for utgangen av sjukdomen (17).

Utover detta finns en standig utveckling av hjalpmedel for att tillgodose de olika symtomen sa
som talsvarigheter och andningproblematik. Skriftlig kommunikation, texttelefon och andra
datorstyrda hjalpmedel dér individen kan kommunicera med hjalp av 6gonrérelser finns
tillgangliga (2).

PROBLEMFORMULERING

Da en person diagnostiseras med ALS hotas manga av de kroppsliga funktioner som tas for
givet i det dagliga livet. Vid sjukdom kan det tdnkas att vardagen omkullkastas och relationen
till kroppen saval som till den egna identiteten forandras. Under sokningen i databaserna
PubMed, Scopus och CINAHL bekraftas forestallningen att en stor del av den forskning som
finns kring ALS &r medicinskt inriktad. Inom sjukskoterskans huvudomrade, som é&r
omvardnad, ar forskningsutbudet magert. Litteratur inom omradet tar upp vikten av
teamarbete for en optimal vard men uppmarksammar inte patienternas valbefinnande i ndgon
storre utstackning (1). Hopp och vélbefinnande ar centrala begrepp inom omvardnad, fragan
vacktes om det finns tillrackligt mycket kunskap inom varden for att sjukskoterskan ska
kunna formedla dessa kanslor till patienterna. | sjukskdéterskans yrke ingar det dagliga motet
med svart sjuka patienter. En storre kunskap om deras upplevelser kring sin sjukdom behdvs
for att kunna mota deras individuella behov och framja valbefinnande. Vi ar intresserade av
att undersdka hur personer med ALS kénner valbefinnande i sitt dagliga liv. Var forhoppning
ar att en kunskap om detta kan ge sjukskdterskor storre kompetens for att hjalpa personer med
sjukdomen ALS att kdnna valbefinnande.

SYFTE
Syftet ar att undersdka hur personer med ALS beskriver att de k&nner valbefinnande i sitt
dagliga liv.

METOD

LITTERATURSOKNING

Den valda metoden for uppsatsen ar en kvalitativ litteraturéversikt som bygger pa att inhamta
information inom ett omvardnadsrelaterat omrade (18). Informationskallor som anvéndes vid
sokningen av vetenskapliga artiklar var databaserna CINAHL, PubMed och Scopus. Dessa
valdes ut pa grund av sin medicin- och omvardnadsinriktning. Sokningen borjade i databasen
CINAHL pa grund av dess omvardnadsfokus. Darefter utférdes samma sékningar i PubMed
och Scopus. | Scopus hittades inga ytterligare artiklar &n de som redan funnits i CINAHL och
PubMed.

En systematisk litteratursokning utfordes, sokningen var till en bérjan bred och allméan inom
omradet for att utvecklas till att bli mer specifik i forhallande till syftet. De sokord som
anvandes valdes utifran syftet och utgjorde centrala begrepp. ALS (Amyotrophic lateral
sclerosis) anvandes som sokord i samtliga sokningar pa grund av sin centrala roll och

kompletterades med flera sokord. S6korden som anvéndes var “quality of life”, “coping”,
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“well-being”, ”hope” och “experience”. Ytterligare sokord som valdes ut senare under
sOkprocessen var “palliative”, ”perspective” och “daily life” vilka resulterade i fler artiklar.
Sokningen begrénsades och utvidgades genom att lagga till AND, OR eller NOT mellan
sokorden. Vid en sokning anvandes sokordet MND da det framkom i en artikel att ALS i vissa
lander gar under namnet motor neuron disease (MND), detta resulterade i en artikel. En
Oversikt dver sokprocessen presenteras i bilaga 1. Andra sékord som anvéndes var “meaning”
och “dependence” men dessa genererade inga ytterligare artiklar &n de som redan hittats.
Vidare granskades referenslistorna for att hitta fler artiklar, vilket resulterades i en anvandbar
artikel. Kvalitativa artiklar valdes pa grund av deras fokus pa patienters upplevelser och
berattelser vilket stimmer oOverrens med syftet for uppsatsen. Sokordet “quality of life”
uteslots tidigt i sokprocessen da det visade sig att det endast gav kvantitativa artiklar.

Avgransningar i CINAHL var vetenskapliga artiklar samt vetenskapligt granskade. | PubMed
avgransades urvalet genom att artiklarna skulle vara fran de tio senaste aren, tillganglig
sammanfattning samt engelskt sprak. Artiklarna valdes ut genom att titel och sammanfattning
lastes. Utifran titlar valdes de uppenbart medicinska artiklarna bort. Aven de som inriktade sig
pa vardpersonal, narstdende eller ventilation uteslots samt de som inte hade nagon relevans
for syftet. Efter att sammanfattningar lastes valdes artiklar som inte passade syftet samt
kvantitativa studier bort. Sammanlagt 12 artiklar ansags stamma in pa syftet, samtliga fanns i
fulltext och lastes darefter igenom. Tva artiklar valdes bort efter noggrannare genomlésning
eftersom den ena inriktade sig pa teamsamarbete och den andra beslut kring ventilator, dessa
var saledes inte relevanta for syftet. Sokningen kompletterades med en stor sékning da endast
sokordet "ALS OR Amyotrophic lateral sclerosis” anvandes i CINAHL. Begrénsningar som
gjordes var vetenskapliga artiklar som var vetenskapligt granskade, sammanfattning
tillganglig samt fran ar 2000 och framat. Detta resulterade i 602 artiklar. Samtliga titlar lastes
igenom och sammanfattning lastes pa de som verkade vara relevanta. Detta gav inga
ytterligare artiklar &n de som redan hittats.

De artiklar som efter genomlasning upplevdes relevanta granskades enligt Willman, Stolt och
Bahtsevanis (19) protokoll for kvalitetsbeddmning av studier med kvalitativ metod. Nio av tio
artiklar hade genomgatt etisk granskning. Samtliga artiklar uppfyllde kriterierna for
kvalitetsbeddmning och slutligen kom tio artiklar att utgéra materialet for resultatet.

ANALYS

Artiklarnas resultat analyserades utifran Fribergs (20) modell for kvalitativ forskning dar
analysen gar fran helhet till del och darifran till en ny helhet. Varje artikel lastes igenom flera
ganger med fokus pa resultatet, detta gjordes for att fa en god 6verblick och inte missa nagot
som var vasentligt for analysen. Darefter plockades meningsharande enheter ut fran artiklarna
utifran uppsatsens syfte. Dessa sammanstalldes och Oversattes till svenska. For att fa en
overblick 6ver materialet skrevs varje meningsbarande enhet ut pa pappersark. Likheter och
skillnader i materialet identifierades. De meningsbarande enheterna sorterades sedan utifran
gemensamt innehall och tio kategorier bildades. Nasta steg i analysen var att finna en
gemensam karna i de olika kategorierna for att bilda Overgripande teman. Fyra teman
skapades.



RESULTAT

Under analysen identifierades tio kategorier som darefter bildade fyra teman. Kategorierna
var familjen, vanner, hélso- och sjukvardpersonal, en dag i taget, kontroll, copingmekanismer,
tro, mening med livet, humor och aktivitet. De fyra teman som framkom var socialt stéd,
strategier for att kdnna valbefinnande, existentiella fragor och forgylla vardagen. Dessa teman
presenteras som huvudrubriker och de tio kategorierna utgor underrubriker.

SOCIALT STOD

Familjen, vanner och halso- och sjukvardpersonal bildade tillsammans temat socialt stod.
Personerna med ALS poéngterade vikten av stod fran familj, vanner och halso- och
sjukvardspersonal samt husdjur (21, 22). | Ozanne, Graneheim och Strang (23) studie
beskriver deltagarna att socialt stod fick dem att kdnna mening i livet och trygghet i att hjalp
fanns att fa. 1 en annan studie utférdes en skattning om vad som var betydelsefullt for
deltagarna fére och efter diagnos. Fére diagnos skattades arbete, manskliga relationer och
fritidsaktiviteter hogt, efter diagnos lag fokus pa strategier for anpassning, visdom, manskliga
relationer och fritidsaktiviteter (24).

Familjen

Familjen hade en stor betydelse bade praktiskt och emotionellt for personer med ALS. |
situationer av illabefinnande stérktes familjens betydelse och beskrevs av en deltagare som
natet som fanns dar for att fanga dig om du foll (24). Narstaende blev ett skal att leva och
paverkade patienternas syn pa livet och deras hantering av symtom (25). Att tillbringa tid med
nara och kéara gav styrka och en kénsla av mening med livet (23, 26). Da forstaelse och stod
upplevdes starktes familjerelationerna och situationen blev mer hanterbar (27). Sjukdomen
medforde att flera personer blev positivt verraskade da de upptackte nya sidor bade hos sig
sjalva och hos andra (24).

” [My wife] is my great treasure.... I’ve only lived this long because of her
care” (24, s.38).

Barn och barnbarn utgjorde en kélla till gladje och tog fokus fran sjukdomen (23). Barnbarnen
beskrevs som en anledning att kampa nar livet kandes svart (26). En person berattar om sin
tacksamhet for att kunna spendera tid med sina barn och dela deras gléddje och sorg (24).
Personer som levde med sma barn anstrangde sig for att fortsatta ha en funktion i familjens
vardagsliv och fann darmed styrka i att kdmpa for sitt liv (27).

Vanner

Relationer med vénner som visade acceptans och stdd hjalpte personerna att k&nna mening
(23). Det var speciellt viktigt for de som inte hade nagon familj i narheten. Flera deltagare
som hade fa relationer innan diagnos utokade sin vanskapskrets under sjukdomens gang.
Dessutom upplevdes det viktigare att varda sina relationer an tidigare (24).



”We met in the parking lot of the Safeway and she saw me walking with my
walker and | saw her and she had a handicapped sign on her car.... We stood
there in the cold winter air.... We talked... and since then we have been
communicating by letter...and they are very nice missives of friendship”(24,
5.39).

En person uttryckte det viktigt att kunna prata om allt med en van (26). Att fa dela
erfarenheter med andra personer med ALS hade en positiv inverkan och fick patienterna att
ké&nna att de inte var ensamma i sin situation (27).

Halso- och sjukvardspersonal
Halso- och sjukvardpersonal bidrog till kanslor av trygghet och sékerhet i att hjalp fanns att fa
(23). Det framkom &ven att patienterna kande fortroende for de personer som vardade dem.
Det kansloméssiga stodet gav en positiv effekt pa vélbefinnandet hos personer med ALS och
detta bidrog till en kansla av att lattare kunna hantera sin sjukdom. Personal respekterade
personernas integritet och autonomi samt involverade dem i beslut kring sjukdomen. Problem
I6stes i samforstand och patienterna upplevde att de blev lyssnade pd och hade en
valmojlighet (22). Grundlig information minskade oron hos patienterna (27) och det
upplevdes vardefullt att kunna fa saker de ville veta forklarade av kompetent personal (22).
Personliga assistenter bidrog till en fungerande vardag och gav dem mdjlighet vara utomhus
(23).

’But I don’t think I would be so happy if | hadn’t had my assistants. Probably,

my life would have been a misery. Then | would have just been lying there and

not going out. My assistants make it possible for me to go out™ (23, s.5).

Relationer med halso- och sjukvardspersonal var viktiga for flera deltagare och gjorde livet
uthardligt (24). 1 Brown och Addington-Halls (28) studie beskrev somliga att de upplevde att
psykoterapi hjélpte dem att ma béttre.

STRATEGIER FOR ATT KANNA VALBEFINNANDE

Kategorierna en dag i taget, kontroll och copingmekanismer bildade temat strategier for att
kénna valbefinnande. En del av personerna med ALS forsokte ta kontroll dver sin sjukdom
genom att &ta ratt, undvika kemikalier och utfora aktiviteter som vattentraning. Detta gav dem
hopp och fick dem att kdnna sig halsosamma. Vissa satte nya mal i livet som var uppnabara
och som gav dem en optimistisk syn pa livet (29). Det var viktigt att forsoka leva varje dag till
det yttersta och inte tanka for mycket pa framtiden, istallet forsokte manga halla sig
sysselsatta (21).

En dag i taget

Formagan att leva en dag i taget minskade smartan och oron infor framtiden (27). Det
framkom i flera studier att deltagarna forsokte leva i nuet, ta en dag i taget och inte tdnka sa
mycket pa framtiden (22, 23, 29). Att acceptera nuldget var ett sétt att finna mening, dock
betydde inte detta att sjukdomen accepterades, utan fokus lag pa det som var viktigt just nu i
livet (23). Deltagarna tog tag i de problem som var aktuella for dagen eller veckan och
forsokte hitta nya védgar i livet som fungerade (24, 25, 28, 29).



1 am still doing basically everything that | did before. | realize the time will
come, there will be changes, but we’ll address those when they come along.
That’s all you can do.” (25, 5.835).

En man akte till sitt favoritcafé varje dag och levde livet “one mocha at a time” (21, s.473).
Att leva livet till det yttersta, njuta och ta tillvara pa den tid som fanns kvar aterkommer i flera
artiklar (22, 24, 30). En deltagare i Fanos et. al. (21) studie liknade livet vid en
backpackingresa dar ryggsacken var full med utrustning vid start och vid varje krén férsvann
nagot ur vaskan. Denna metafor kan liknas vid att livet maste anpassas efter den utrustning
som finns att arbeta med.

Kontroll

Kanslan av att ta kontroll dver situationen och darmed éver sjukdomen hjalpte att behalla ett
positivt forhallningssatt. Att ata mycket frukt, gront och notter samt sluta med kemikalier var
metoder som anvandes (28). Dessutom testades andra alternativa behandlingsmetoder som
exempelvis vitaminer (29). Kontroll kunde vara att kdnna att det fanns en valmgjlighet och
att kunna sdga ja, nej eller kanske (22). Att kunna fatta beslut gav en ké&nsla av
tillfredsstéllelse och detta beskrivs genom ett exempel i King, Duke och O’Connors (29)
artikel da en kvinna inte till en borjan ville anvanda sin rullstol. Nar hon sedan valde att
anvanda den var det pa hennes egna villkor och det gav henne en kansla av vélbefinnande att
sjalv kunna kontrollera sitt liv.

Copingmekanismer

En genomgaende strategi var att blockera negativa tankar for att behalla sitt vélbefinnande
(24, 25, 28). En man visade tacksamhet Over saker som fortfarande kunde genomfdras och
tnkte att det kunde vara vérre. Vissa jamforde sig sjalva med andra som de upplevde hade
svarare livssituationer (28). Ett sétt att hantera sjukdomen var att leva pa sina minnen (30). En
av deltagarna aterupplevde sina fisketurer genom att minnas dem och visualisera sig sjalv
utféra dem (24). Somliga valde att se forandringen som sjukdomen medférde som en
overraskning eller utmaning (29). En person hade alltid haft en positiv livssyn och betraktade
sig inte som ett offer fér ALS utan som en person med ALS (25).

> | made up my mind to live on the sunny side of the street” (24, s.40).

Andra satt for att hantera sjukdomen var att Iastas som att den inte fanns och tanka pa saker
som gav valbefinnande. En strategi var att skriva talesatt pa koksvaggen som metaforer for att
paminna personen om att fortsatta kampa, vilket gav hopp och stod vid forandring (29).

“.... | can spend the next few years of my life worrying about this illness, it’s
gonna eventually gonna kill me, or | can just go out there and enjoy it, and you
know, let it do its worse. | think, having a positive attitude, it helps you in the
long run anyway, it sort of keeps you more fitter”” (30, s.68).
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EXISTENTIELLA TANKAR

Kategorierna tro och mening med livet bildade tillsammans temat existentiella tankar. Olika
former av existentiella tankar gav valbefinnande for deltagarna i studierna. Somliga upplevde
tron pa Gud som en trost. Andra upplevde att de blev hjalpta av meditation och reflektion
(21).

Tro

Hoppet om att Gud skulle ingripa, utfora ett mirakel och bota dem fanns hos flera deltagare.
Andra kande att tankar pa Gud medférde mindre oro och radsla. Hopp om ett béttre liv efter
doden, att komma “hem till himlen” och traffa nara och kara som de forlorat gav trost (21).
Tro var en viktig del i att hantera sjukdomen och gav vérde till den tid som fanns kvar samt
acceptans av forluster. Vid tanke pa sina funktionshinder tackade en deltagare Gud for alla de
saker som fortfarande gick att genomfora (22).

’One of the biggest blessings I’ve had in my life has been this illness in that it
got me off the track | was on and started me on a different journey which
zigzagged for awhile but basically allowed me to find out who I am.” (24, s.40).

Mening med livet

Flera upplevde att det hjélpte att anvanda skrivande som en form av reflektion 6ver livet varje
morgon. Meditation var ett annat hjdlpmedel for att finna mening i sin situation och fornimma
en kansla av trost (21). En person i Bolmsjos (26) studie beskriver att k&nslan av vardighet ar
av betydelse och det &r viktigt att fortsatta vara samma person som innan sjukdomen.

] continue to look beyond myself and at the world. My world is only small
physically but not mentally or spiritually. That is still the same. And so is my
interest in everything that is going on” (24, s.39).

Sjukdomen hjalpte flera personer att hitta en ny mening i livet. De sma sakerna var inte langre
viktiga utan fokus lag pa det som kéndes vardefullt. Detta gav en ny dimension till livet (23).
Samtliga deltagare i Young och McNicolls (24) studie upplevde att ALS hade medfort
nagonting positivt till deras liv.

”In a sense | am able to live now an adventure of life and death and faith that
very few have a chance to live” (24, s.40)

FORGYLLA VARDAGEN

Kategorierna humor och aktivitet bildade temat forgylla vardagen. Ett aktivt liv 6kade
mojligheterna att k&nna lycka och styrka for att hantera sin situation. Praktiska I6sningar och
aktiviteter hjalpte till att behalla ett funktionellt dagligt liv (27). Humor gav en mdjlighet att
hantera svara kanslor pa ett lattare satt och blev ett stod i vardagen (24, 29).

Humor

Att ha en kénsla for humor beskrivs som en viktig egenskap for att kunna hantera sjukdomen
och de symtom den for med sig. Ett positivt synsatt bidrog till att deltagarna kunde skratta at
vissa situationer istéllet for att se negativt pa dem (24). Svart humor var ett annat verktyg som
anvandes for att distrahera fran sarbarhet och negativa kanslor (29). Humor anvandes som ett
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satt att latta upp stamningen och behalla sina vanner. Att skamta om sig sjalv och sjukdomen
underlattade kontakt med utomstaende och skapade ett tillatande klimat (24).

Aktivitet

Att ata och dricka gott samt utfora roliga aktiviter upplevdes vardefullt (23). Aktiviteter kunde
vara bridge, stickning, pussel, traffa vanner 6ver en drink samt vara ute i naturen, detta holl
hoppet uppe. En kvinna njét av att aka pa kryssningar med en van, férvantningarna och
planeringen infor resorna gav henne en kansla av hopp (21). Mgjligheten att komma ut ur
huset var viktig for flera deltagare (24). Perspektivet pa aktivitet forandrades i takt med
sjukdomen, istallet for att sjalv delta i aktiviteter kunde de njuta av att titta pa nar andra
utforde dem (21). Att kunna utfora sina egna intressen gav kanslan att ha ett eget liv, frihet
och mening (23). Férmagan att vara sjalvstandig och utfora aktiviteter hjalpte till att hantera
funktionshinder och behalla identiteten (22). Aktivitet gav en mojlighet att fortsatta leva sitt
liv som tidigare i den man det var mojligt och agna sig at det som upplevdes vardefullt (30).
Nagra personer i Foley, O’Mahony och Hardimans (22) studie tyckte att det var viktigt att
fortsétta arbeta.

| havn’t let it change me. I’ve just continued socialising, doing what | used to
do anyway, so... | suppose it’s not nice knowing that, sort of, you tire easily,
whereas you have to leave people a bit earlier than normal. But you just get
used to it.”” (30, s.68).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

De sokord som anvéandes under sékningen visade sig vara relevanta och tackande for omradet.
Andra sokord kunde eventuellt gett andra artiklar an de som hittades, men utifran den stora
sokning som gjordes drogs slutsatsen att de ursprungliga sokorden fangade upp befintliga
relevanta artiklar.

De artiklar som valdes ut behandlade i olika grad det valda &mnet. Vissa var mer innehallsrika
an andra och svarade val pa syftet. Nagra artiklar fokuserade pa professionellas och
narstaendes perspektiv, dessa fick mindre utrymme i resultatet eftersom de inte inneholl lika
mycket beskrivningar av patienters upplevelser. Pa grund av bristen pa kvalitativ forskning
inom omradet kunde inga andra kvalitativa artiklar valts som passade till syftet. Om fler
artiklar hade kunnat anvéandas skulle detta kunnat ge andra valmajligheter att salla mellan
artiklar samt ge ett bredare resultat. Dock kunde kvantitativa artiklar anvants, detta gjordes
inte pa grund av syftets utformning med fokus pa hur patienter upplever valbefinnande.
Kvantitativa artiklar anvander forutbestamda frageformular, vilket inte ger utrymme for
foljdfragor och fordjupande beskrivning om personers upplevelser. Frageformularen har
bestamda omraden som skattas, detta medfor att deltagarna inte kan introducera andra skal till
valbefinnande utan begrénsas till de som valts av forfattarna. Kvantitativa artiklar kan ge ett
bredare och mer generaliserbart resultat eftersom de har fler deltagare. Trots detta valdes
kvalitativa artiklar for att fa en djupare forstaelse om personer med ALS upplevelser.

En artikel publicerades ar 1998, detta kan anses gammalt inom ett falt dar det standigt
kommer ny forskning. Dock ar den kvalitativa forskningen pa omradet begransad och artikeln
ar mycket citerad i nyare studier inom omradet. Det framkommer inte i artikeln att den &ar
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etiskt granskad, detta skulle kunna bero pa dess alder. Artikeln var relevant for syftet och
uppfyllde de kriterier som finns i protokollet for kvalitetsbedomning (19). Artikeln har ett
tydligt syfte, en vélbeskriven metod och tydligt redovisat resultat.

Samtliga artiklar som valdes hade sitt ursprung i vasterlandska kulturer. Detta kan ha paverkat
resultatet da inte olika kulturella aspekter finns representerade. | en miljo dar patienten inte
har samma tillgang till god vard kunde resultatet sett annorlunda ut. | manga lander fungerar
familjen som vardgivare och det kanske inte finns samma majligheter till de hjalpmedel som
krdvs vid ALS.

Oversattningen av artiklarna skulle kunna péaverka resultatet da ord far en annan innebérd pa
svenska 4n engelska. Aven det faktum att de svenska artiklarna har dversatts en gang tidigare
fran originalsprak till engelska skulle kunna paverka analysen. Forfattarna anser anda att
oversattningen utfordes korrekt och speglar resultatet i artiklarna. Under analysen formades
kategorierna utan storre problem eftersom det forekom mycket likheter i resultaten fran
artiklarna. Detta aterkom &ven vid skapandet av temana socialt stod, strategier for
vélbefinnande och existentiella tankar dar kategorierna passade bra ihop. Det var svarare att
hitta ett Overgripande tema kring aktivitet och humor men till slut valdes temat forgylla
vardagen utifran de beskrivningar som férekom inom kategorierna.

RESULTATDISKUSSION

Syftet for litteraturstudien &r uppnatt da resultatet svarar pa fragan hur personer med ALS
beskriver att de kdnner vélbefinnande i sitt dagliga liv. Det som framkommer i resultatet ar att
familj, vanner och halso-och sjukvardspersonal har stor betydelse for valbefinnandet och detta
tas upp i atta av tio artiklar (21-28). Familj och vanner gav en mening med livet och gjorde
situationen mer hanterbar (23-27). Hur personerna valde att leva sina liv var av betydelse for
kanslan av vélbefinnande. Gemensamt for alla artiklar utom en var att de beskrev hur
deltagarna levde en dag i taget och fokuserade pa nuet (21-25, 27-30). Humor och Gudstro var
tva faktorer for vélbefinnande som skiljde sig fran resterande da de beskrevs i tva artiklar
vardera (21, 22, 24, 29). Ovriga faktorer aterkommer i fem artiklar eller fler forutom kontroll
som beskrivs i tre.

Kroppen i relation till valbefinnande

Att vara fangad i sin kropp, att sjukdomen har makten och att personen inte langre ar fri ar
kénslor vid sjukdom som beskrivs av Lindwall (4). Har kan en liknelse dras till behovet av
kontroll som framkommit i foreliggande resultat. Personer med ALS beskriver vikten av
kontroll genom att &ta nyttigt och ta beslut kring sitt liv och behandling (22, 28, 29). Detta
skulle kunna bero pa att de kanner ett behov av att ha kontroll éver andra aspekter i sitt liv nar
kroppen sviker. Liknelsen aterkommer i Ozanne, Graneheim och Strangs (23) studie dar
personerna beskriver vikten av aktivitet som ger kanslor av en bibehallen identitet, frihet och
mening med livet. Rydholm Hedman (6) bekraftar vilken stor del aktivitet har i personers liv
da nedsatt rorelseférmaga ger lag sjalvkansla och beroende av andra. Forfattarna till
foreliggande studie forvantade sig att aktivitet skulle vara av stor vikt i resultatet da det kanns
betydelsefullt att behalla sina egna intressen och fortsitta vara samma person som innan
sjukdomen. Nagot som var férvanande var att deltagarna inte beskrev vélbefinnande i relation
till kroppen i nagon storre utstackning. Vi tanker att beréring och massage kan ge lindring och
valbefinnande vid sjukdom. En anledning till att detta inte beskrivs i studierna kan vara att
kroppen &r mer forknippat med lidande vid ALS. Det skulle vara intressant med mer
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forskning pa omradet som fokuserar pa valbefinnande i relation till kroppen for att ytterligare
hoja sjukskoterskans kompetens.

Hoppets betydelse for valbefinnande

Hopp var en ké&nsla som beskrevs i nastan alla delar av resultatet. Parse (7) menar att hopp
existerar pa tre nivaer. Att ha hopp, att vara hoppfull och att bli hoppfull. Dessa tre nivaer
representerades i resultatet. FOrsta nivan som innebar att ha olika copingmekanismer beskrevs
av personer i flera studier som beréttar att de blockerade negativa tankar, beholl ett positivt
synsatt och fokuserade pa saker som gav dem vélbefinnande (24, 25, 28). Andra nivan var att
kanna tillit till nagon/nagot, detta framkom i Fanos et.al (21) studie dar deltagarna fick stod
genom sin tro pa Gud. | en annan studie beskriver deltagarna tillit till familjen som vardefull.
De upptéckte nya sidor hos sig sjélva och sin familj och beskrev dem som natet som fanns dér
for att fanga dem om de foll (24). Den tredje nivan var formagan att kanna makt, energi,
forandring och livsgivande kraft. Deltagare i King, Duke och O’Connors (29) studie sag pa
forandring som en utmaning och en deltagare kande makt da hon kunde kontrollera nar hon
skulle anvanda hjalpmedel. Hoppet aterkommer som en rod trad genom resultatet, vilket visar
pa hur viktigt det ar att stodja hoppet hos personer med ALS. Manga tar forgivet att
sjukskoterskan ska kunna férmedla hopp, dock ar detta en kunskap som &r svar att lara sig.
Genom att utgd fran Parse tre nivaer far sjukskoterskan nagot mer konkret att arbeta utifran
for att kunna férmedla hopp.

Tro som en resurs for valbefinnande

| Fanos et.al (21) studie framkom att tron pd Gud gav trost och medférde mindre radsla och
oro. Foley, Mahony och Hardiman (22) redogor for hur deltagarna upplevde tron betydelsefull
for att kunna hantera sjukdomen och acceptera forluster. Detta stimmer vél 6verrens med det
Rosengren (10) beskriver om tron som en resurs for manniskans halsa och hur den kan ge en
tilltro till individen och ge kraft att hantera situationen. Med detta i atanke blir tro en
komponent som skulle behdva uppmarksammas mer i sjukvarden, detta innefattar dven en
tilltro till individen och existentiella fragor. Genom att sjukskéterskan avsatter mer tid for
existentiella samtal eller involverar exempelvis en diakon kan stottning i denna fraga leda till
ett storre vélbefinnande.

I tva artiklar beskrevs Gudstro som en viktig faktor for valbefinnande (21, 22). Manga lander i
vastvarlden ar sekulariserade och funderingar pa om det aterspeglas i resultatet uppkom da
alla artiklar har ursprung i vasterlandska kulturer. En studie gjord i ett land som &r mer préglat
av religion skulle kunna aterspegla ett annat resultat dar Gud och existentiella fragor far en
storre plats. Darfor skulle en jamforelse mellan foreliggande resultat och en studie utford i ett
land dér religion har en storre betydelse vara intressant for att undersoka om det finns likheter
eller skillnader.

Vélbefinnande

Vilbefinnande ar en subjektiv upplevelse och skiljer sig darfor at fran individ till individ.
Foreliggande resultat kan darfor ha paverkats av forfattarnas egen uppfattning av vad som ar
valbefinnande. Dock har Nationalencyklopedins definition "kansla av att ma bra” (12) samt
Socialstyrelsens (5) definition anvants som utgangspunkt under arbetes gang.

Resultatet bekraftar Erikssons (13) tankar om att vélbefinnande kan finnas trots sjukdom da
personer med ALS beskriver hur de kanner vélbefinnande. Bade Bolmsjo (26) och Ozanne,
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Graneheim och Strang (23) beskriver hur betydelsefullt barn och barnbarn var for deltagarna i
studierna och hur dessa var en kélla till gladje. Detta kan vara en av faktorerna till att dessa
personer befinner sig i falt A dar individen upplever hélsa trots att det finns objektiva tecken
pa ohalsa (se figur 1). Att njuta av livet och ta tillvara pa den tid som fanns kvar gav
valbefinnande (30). Detta skulle kunna vara ytterligare en anledning till att befinna sig i falt
A. Vetskapen om att personer med ALS kan befinna sig i falt A kan vara till hjalp for
sjukskoterskan. Det kan motivera till att hjalpa de personer som befinner sig i félt D, dar
objektiva tecken pa ohélsa finns och personen upplever illabefinnande, att kéanna
valbefinnande. Resultatet i sin helhet visar olika delar i livet som kan hjalpa individen att
ké&nna valbefinnande. Det &r viktigt att sjukskoterskan identifierar dessa for att kunna hjalpa
personen att kunna ta sig ifran falt D till falt A.

I majoriteten av artiklarna framstélldes familjen som en viktig del i personernas liv och att den
frdmjade vélbefinnande. Familjen beskrevs som ett skal till att leva i Hogden et al. (25) studie
och i ytterligare en studie uttryckte deltagarna hur familjen gav mening till livet (23). Det var
forvanande att familjen, som visade sig vara en betydande faktor for valbefinnande i
foreliggande resultat, inte beskrivs i relation till Erikssons (13) beskrivning av hdlsobegreppet.
Familjen skulle kunna vara en viktig aspekt som mdojliggor att personer med ALS befinner sig
inom falt A i Erikssons modell. Sjukskdterskan har en stor betydelse for att involvera familjen
i patientens vard. Detta kan starka familjerelationen och ge familjen en storre forstaelse for
sjukdomen samt de symtom som uppkommer.

Miljo och kultur har betydelse for hur individen upplever halsa (13) och beroende pa var
studierna utforts skulle detta kunnat ge ett annat resultat. Detta bekréftas &ven av Rogers (11)
som tar upp samhallets och kulturens betydelse for hélsan och hur den ar féranderlig beroende
pa vilket samhalle individen befinner sig i. Det hade varit intressant att ta del av en studie som
utforts i ett land med en annan kultur an den vésterlandska. Detta skulle kunna ge ett vidare
perspektiv pa hur personer upplever halsa och vilken paverkan kultur och miljo har. Att
jamfdra olika lander och kulturer skulle kunna ytterligare bekréfta eller forkasta Erikssons
(13) och Rogers (11) teorier om halsa.

Slutsats

| sjukskoterskans arbetsuppgifter ingar att framja hélsa och valbefinnande genom att gora
patienten delaktig i varden och stodja de resurser som finns (16). De kategorier och teman
som framkommit i resultatet &r det som beskrivs som viktiga komponenter for valbefinnande
hos personer med ALS. Varje individ ar unik och har olika behov, detta visar sig i resultatet
dar flera artiklar skiljer sig at och beskriver olika faktorer for valbefinnande. Detta visar pa
hur viktigt det ar att sjukskaterskan har en helhetssyn och ser till bade fysiska, psykosociala
och andliga behov. Foérhoppningen ar att resultatet far sjukskéterskan att uppmarksamma
personen och dennes behov for att kdnna valbefinnande. Detta innefattar att stodja det som &r
viktigt for personen som lever med ALS och gora denna delaktig i varden. Ett mer konkret
exempel pa detta skulle kunna vara att hjdlpa en person som finner aktivitet vardefullt med
ratt hjalpmedel, vilket medfor att personen kan fortsatta med sina intressen.

Da resultatet ar baserat pa tio kvalitativa artiklar ar det inte 6verforbart pa andra grupper av
méanniskor. De kvalitativa artiklarna behandlar en liten grupp ménniskor som beskriver sina
erfarenheter av sitt liv med ALS. Flera artiklar tog upp liknande beskrivningar for
vélbefinnande medan andra aspekter endast aterkom i tva artiklar. Ett storre urval artiklar
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hade kunnat resultera i andra faktorer for valbefinnande &n de som framkommit. | nuldget
finns det mycket medicinsk forskning om ALS som syftar till att finna ett botmedel. Trots att
detta &r viktigt far det inte glommas bort att manga personer idag lever med ALS och é&r i
behov av en god omvardnad och stod fran sjukskéterskan. Mer kvalitativ forskning inom
omradet skulle kunna ge en djupare forstaelse av hur personer med ALS upplever
valbefinnande och hur sjukskéterskan kan framja detta.
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BILAGA 1. LITTERATURSOKNING

Databas Sokord Antal traffar Antal relevanta | Begransningar
artiklar

Cinahl Amyotrophic 92 0 Peer reviewed,
lateral sclerosis research article
AND quality of
life

Cinahl Amyotrophic 27 2 Peer reviewed,
lateral sclerosis research article
AND
experiences

Cinahl Amyotrophic 12 2 Peer reviewed,
lateral sclerosis research article
AND coping

Cinahl Amyotrophic 32 1 Peer reviewed,
lateral sclerosis research article
AND palliative

Cinahl Amyotrophic 10 0 Peer reviewed,
lateral sclerosis research article
AND hope

Pubmed (ALSOR 117 2
amyotrophic)
AND coping

Pubmed (ALS OR 59 1 10 years,
Amyotrophic) abstract
AND available,
perspectives English

Pubmed (ALSOR 88 1 10 years,
amyotrophic OR abstract
MND) AND available,
“daily life” English
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BILAGA 2. ARTIKELSAMMANFATTNING

Titel: Against all
odds: Positive life
experiences of
people with
advances
amyotrophic lateral
sclerosis.
Forfattare: Jenny
M Young & Paule
McNicoll

Artal: 1998
Tidskrift: National
association of social
workers
Land:Kanada
Refnr:23

Metod: 13 personer
deltog i
semistrukturerade
intervjuer samt
svarade pa
frageformular.
Frageformularet
innefattade att
personerna skulle
skatta hur viktiga
olika livsfaktorer var
fore och efter
sjukdomsdebut pa en
skala mellan 0-10.
Teman och
kategorier bildades.

Syfte: Ge ett
perspektiv som inte
ar som de
traditionella
medicinska
modellerna, genom
att belysa styrkorna
och de positiva
aspekterna i livet
hos dem som lever
med ALS.

Resultat: | resultatet
framkommer det att det
ar skillnad pa vilka
faktorer som &r viktiga
fore och efter
diagnosen. Fore
diagnosen var arbetet en
viktig faktor. Efter
diagnosen var inte
arbetet lika viktigt utan
istallet visdom och att
hitta strategier att
anpassa sitt liv. Familj
och aktiviteter ar viktiga
faktorer bade fore och
efter diagnos.

Titel: Existential
Issues in Palliative
Care: Interviews of
Patients with
Amyotrophic lateral
sclerosis
Forfattare: Ingrid
Bolmsjo

Artal: 2001
Tidskrift: Journal
of Palliative
Medicine

Land: Sverige
Refnr: 25

Metod:
Hermeneutisk
metod. Intervjuer
genomfordes med
atta deltagare.
Nyckelord
identifierades och
kategorier skapades.

Syfte: Att undersdka
erfarenheterna hos
patienter med ALS
géllande deras
existentiella
livssituation.

Resultat: Fem
kategorier uppkom,
dessa var: Upplevelser
kring mening och skuld,
Upplevelser kring
relationer, Upplevelser
kring diagnos och
information,
upplevelser kring fysisk
oférmaga och
upplevelser av att do
med vardighet och
respekt for personen.

Titel: Factors that
facilitate and hinder
the manageability of
living with
amyotrophic lateral
sclerosis in both
patients and next of
Kin

Forfattare: Anneli
Olsson Ozanne, Ulla
H Graneheim,
Lennart Persson och
Susann Strang
Artal: 2011
Tidsskrift: Journal
of Clinical Nursing
Land: Sverige

Metod: Deskriptiv
metod, studien
baserades pa
intervjuer med 14
patienter och 13
narstaende. Dessa
analyserades enligt
kvalitativ
innehallsanalys.

Syfte: Belysa
faktorer som
underlattar eller
hindrar
hanterbarheten i att
leva med ALS for
patient och
narstaende.

Resultat: Fyra teman
framkom. Dessa var:
det egna perspektivet,
familjeperspektivet,
andras perspektiv och
myndighetsperspektivet.
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Refnr:26

Titel: Finding
meaning dispite
anxiety over life an
death in
amyotrophic lateral
sclerosis patients.
Forfattare: Annelie
O Ozanne, UllaH
Graneheim, Susanne
Strang.

Artal: 2013
Tidskrift: Journal
of clinical nursing
Land: Sverige
Refnr:22

Metod: En
kvalitativ deskriptiv
studie. Intervjuer
gjordes med 14
personer som fatt
diagnosen ALS
under varen 2007.
Dessa intervjuer
analyserades genom
kvalitativa
innehallsanalyser.

Syfte: Hur patienter
med sjukdomen
amyotrofisk
lateralskleros hittar
mening trots sin
sjukdom.

Resultat: Tva
dvergripande teman
illustrerar det som
framkom under
intervjuerna.
Erfarenheter av oro dver
livet och doden samt
hitta mening trots
sjukdom.

Titel: Hope in
Palliative Care:
From Narcissism to
Self-Transcendence
in Amyotrophic
Lateral Sclerosis
Forfattare: Joanna
H Fanos, Deborah F.
Gelinas, Reed S.
Foster, Norman
Postone och Roberth
G. Miller.

Artal: 2008
Tidsskrift: Journal
of Palliative
Medicine
Land:USA
Refnr:20

Metod: 16 deltagare
blev intervjuade
samt fick skatta
FVC, ALS
functional rating
scale och en
modifierad McGill
Quality of life skala
for hopp.
Intervjuerna
transkriberades och
analyserades, 8
kategorier/teman
kring hopp
framkom.

Syfte: Syftet var att
utforska hopp hos
patienter med ALS

Resultat: Atta teman
kring hopp framkom:
Hopp om botemedel,
socialt stod, sokande
efter information, andlig
tilltro, minskat beroende
av andra, anpassning till
forandrad kapacitet,
leva for dagen och
sjalv-transcendens.

Titel: How people
with motor neurone
disease talk about
living with their
illness: a narrative
study

Forfattare: Janice
Brown & Julia
Addington-Hall
Artal: 2008
Tidsskrift: Journal
of Advanced
Nursing

Land:
Storbritannien
Refnr: 27

Metod: Narrativ
studie med 13
deltagare dar
intervjuerna pagick
med tre manaders
intervall under en
18-manaders period.

Syfte: Syftet med
studien var att
understka patienters
upplevelser och hur
de talar om att leva
med och hantera
MND.

Resultat: De fyra
beréattelserna som
framkom i resultatet
var: Upprétthalla,
bevara/bibehalla,
uthdrda och bryta.
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Titel: Living with
amyotrophic lateral
sclerosis/motor
neurone disease
(ALS/MND):
decision-making
about ‘ongoing
change and
adaptation’
Forfattare: Susan J
King, Maxine M
Duke och Barrie A
O’Connor

Artal: 2009
Tidsskrift: Journal
of Clinical Nursing
Land: Australien
Refnr:28

Metod: Grounded
theory metod med
25 deltagare dar data
samlades in,
analyserades och
kodades.

Syfte: Studiens syfte
var att identifiera en
modell kring
beslutstagande som
anvandes av
deltagarna da de
hanterade
forandringar som
sjukdomen
medforde.

Resultat: Resultatet
visade att deltagarna
hanterade forandring
enligt en cyklisk modell
for de beslut de tog.
Stegen var foljande;
Uppfatta forandringen,
reaktion, vérdering,
anpassning, atgarder for
forandringen, kénna
véalbefinnande, nya
forandringar. Nya
forandringar fick dem
att hela tiden ga tillbaka
och aterupprepa steg i
processen for att ta nya
beslut.

Titel: Living with
motor neurone
disease: lives,
experiences of
service and
suggstion for
change.
Forfattare: Rhidian
A. Hughes, Anu
Sinha, Irene
Higginson, Keren
Down & Nigel
Leigh.

Artal: 2005
Tidskrift: Health
and social care in
the community.
Land:
Storbritannien
Refnr:29

Metod: Kvalitativa
semistrukturerade
intervjuer. Tre
grupper
intervjuades: 15
Professionella
deltog, nio personer
med MND och fem
vardande anhoriga.
Intervjuerna
analyserades och
kodades.

Syfte: Att forsta
personers
upplevelser och
komma pa ideér och
principer som kan
anvandas i praktiken
géallande MND
hélsa, socialt och
palliativ vard.

Resultat: Resultatet
delas ini tre
huvudgrupper som
presenteras som
huvudrubriker under
resultatet: The impact of
MND on peoples lives,
experiences of services,
suggestion for service
changes.

Titel: Perceptions of
quality of life in
people with ALS:
Effects of coping
and health care
Forfattare:
Geraldine Foley,
Paul O’Mahony och
Orla Hardiman
Artal: 2007
Tidsskrift:

Metod:
Fenomenologisk
metod med fem
deltagare. Intervjuer
med 6ppna fragor
genomfordes och
analyserades genom
kodning och
skapande av teman.

Syfte: Syftet med
studien var att
undersoka hur
patienter med ALS
uppfattar
”meningen” av
livskvalitet samt
deras erfarenheter av
hur hélso- och
sjukvarden paverkar
deras subjektiva

Resultat: Teman som
framkom var tro,
acceptera forlust, utova
kontroll, acceptera stdd,
uppskatta livet, skydda
identiteten, behalla
vardighet och fortsatta
vara hoppfull.
Deltagarna upplevde att
halso- och sjukvarden
gav dem stod och
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Amyotrophic Lateral
Sclerosis

Land: Irland
Refnr:21

valbefinnande.

lyssnade pa dem.

Titel: What
influences patient
decision-making in
amyotrophic lateral
sclerosis
multidiciplinary
care? A study of
patients
perspectives.
Forfattare: Anne
Hogden, David
Greenfield, Peter
Nugus & Matthew C
Kiernan

Artal: 2012
Tidskrift: Dove
Medical Press
Land: Australien
Refnr:24

Metod:
Undersokande studie
dar
semistrukturerade
intervjuer utférdes
med 14 deltagare.
Under dataanalysen
uppkom teman.

Syfte: Att utforska
patienters
upplevelse av ALS,
och identifiera
faktorer som
paverkar deras
beslutstagande inom
den mutidiciplindra
ALS varden.

Resultat: Strukturella
faktorer, interaktions
faktorer och personliga
faktorer paverkar
beslutsfattandet hos
deltagarna. Patienterna
talar for att vara i nuet
och inte téanka for
mycket pa framtiden.
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