LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Att leva och d6 med ALS

Patienters tankar och kanslor vid amyotrofisk
lateralskleros

Forfattare:  Anna Martinsson, Lisa Ohlsson

Handledare: Inga Persson

Kandidatuppsats

Hosten 2012

Lunds universitet

Medicinska fakulteten

Namnden for omvardnadsutbildning
Box 157, 221 00 LUND



Att leva och d6 med ALS

Patienters tankar och kanslor vid amyotrofisk
lateralskleros

Forfattare:  Anna Martinsson, Lisa Ohlsson

Handledare: Inga Persson

Kandidatuppsats

Hosten 2012

Abstrakt

Amyotrofisk lateralskleros [ALS] &r en neurodegenerativ sjukdom med snabb
progress och dodlig utgang. Det finns idag ingen bot och endast begréansad
symtomlindring. Syftet med studien var att beskriva tankar och kénslor hos personer
med ALS. Litteraturstudien inkluderade 13 vetenskapliga artiklar. Resultatet visade att
manga negativa tankar och kanslor finns. For de flesta drabbade innebar sjukdomen en
sankt livskvalité. Tiden kring diagnosen ar kanslofylld bade av kanslor som chock och
fornekelse men dven av en lattnad av att fa en diagnos. Samtidigt som sjukdomen kan
leda till depression och angest sa framkom en rad positiva tankar och kanslor som
sjukdomen kan ge upphov till. Detta var da den drabbade kan omprioritera vérden i
livet och ha en positiv syn pa sin situation. | sjukskéterskans arbete ar det viktigt att se
till varje persons tankar och kénslor for att optimera chansen att kunna ge en god
omvardnad.
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Introduktion

Problemomrade

Amyotrofisk lateralskleros [ALS] &r en sjukdom som bryter ner det motoriska nervsystemet
och forsvagar musklerna (Staaf, 2010). ALS &r en obotlig sjukdom som ofta leder till d6den
inom fem ar. Att fa diagnosen ALS och bara pa denna sjukdom de sista aren i livet innebér
svara psykiska och fysiska péfrestningar for patienten (Ericson & Ericson, 2008). Sjukdomen
medfér manga tankar och kéanslor som férsamrar livskvalitén (Hughes, Sinha, Higginson,
Down & Leigh, 2005). Att leva med ALS innebar saledes ett stort lidande och en saker véag
till déden (Ericson & Ericson, 2008).

Forskning har visat att det finns brister i vardpersonalens insikt i hur patienter med ALS
upplever sin sjukdom (Hughes et al., 2005). Med bakgrund av detta &r det viktigt att beskriva
méanniskors tankar och kanslor kring sin ALS-sjukdom for att pa sa satt oka mojligheten att

kunna ge en optimal omvardnad.

Bakgrund

Perspektiv och utgangspunkter

Som en rdd trad genom denna studie I6per patientperspektivet. For att kunna visa omsorg och
forstaelse for en patient maste sjukskoterskan enligt Birkler (2009) utga fran patientens
situation och genom detta kunna narma sig en forstaelse for patientens livsvarld. Da varden
utgar fran den enskilda patienten kan omvardnadens mal uppnas; att framja valbefinnande och
hélsa (Ternestedt & Norberg, 2009).

Ett satt att gora varden mer personcentrerad ar att istallet for ordet patient anvanda person.
Bendamningen patient kan anses betona sjukdomen och bidra till att inte se manniskan med
sina unika erfarenheter och behov (Hornsten, 2012). | denna studie kommer dock ordet

patient anvandas da tydligheten om vem det syftar pa annars dventyras.



Det ontologiska stallningstagandet i denna studie &r att manniskan ar en mangdimensionell,
komplex varelse, en enhet av kropp, sjalv och ande (Wiklund, 2003). Detta kallas det
holistiska perspektivet dar fokus laggs pa manniskan som helhet (Nordenfeldt, 1991).
Manniskan ar en enhet och en unik sadan. Manniskan karakteriseras som en individ som
bestar av en fysisk, en psykisk, en andlig och en social dimension. I omsorgen av en manniska
maste alla dimensioner beaktas (Kristoffersen, 1998). | Lin och Tsais (2011) kvalitativa studie
som undersokt hur sjukskdterskan kan arbeta for att bevara patienters vardighet framkom att
ett holistiskt arbetssatt framjar en syn pa hela manniskan. Detta beskrivs av en deltagare i

studien:

| think we should treat patients as complete individuals instead of simply
focusing on their diseases. A patient comes to the hospital for treatment, so
we should care for him as a complete and independent individual... this
honours the patient’s dignity... we might neglect this aspect, but we should

remind ourselves to pay attention to the patient’s dignity (5.343).

Da progressen for ALS varierar fran person till person &r det av betydelse att som
sjukskaterska se det individuella hos varje patient och forsoka forsta dennes kanslor. Detta for
att kunna planera varden och optimera livskvalitén for patienten under dennes sjukdomstid
(Nortvedt & Gronseth, 2011). Livskvalité ar ett subjektivt matt pa valbefinnande och anvands
inom halso- och sjukvarden som ett generellt begrepp for att beskriva ett gott liv (Birkler,
2009). Det &r betydelsefullt att sjukskoterskan kan formedla hopp som kan hjalpa patienten

till livskvalitet i denna svara livssituation (Ericson & Ericson, 2008).

Karnan i omvardnadsteoretikern Levines bevarandemodell ar bevarandeprincipen.
Sjukskoterskan maste kunna gdra en avvagning om vilka omvardnadsatgarder som behovs
utforas och vad patienten med egen formaga klarar av (Levine, 1967). Det ar viktigt att bevara
patientens sjalvstandighet vad géller sin egenvard, i den utstrackning det ar mojligt. Detta
galler &ven patienter i livets slutskede (Merluzzi, Philip, Vachon & Hetizmann, 2011). En
studie av Jernat, VVon Friederichs-Fitzwater och Moore (2005) visar att faktorer som kan
hindra langvarigt sjuka patienter fran att utfora egenvard ar depression, fatigue, fysiska

symtom, smarta, brist pa support fran familjen och bristande kommunikation med lakaren.



Levine (1966) beskrev centrala begrepp inom omvardnad, till exempel individanpassning och
integritetsbevarande. En manniskas reaktion pa sjukdom ar individuell och
omvardnadsatgarder maste anpassas efter detta. Levines teori innebér att sjukskoterskans
uppgift ar att stodja patienten i dennes anpassning till sin sjukdom (ibid). Denna teori kan
appliceras pa patienter med ALS da enligt Kristoffersen, Nortvedt och Skaug (2005)
sjukskaterskan genom att se individen i sig och individualisera varden kan framja livskvalitet.
Anvindningen av Levines teori i varden av patienter med ALS styrks aven av Hélso- och
sjukvardslagen (SFS 1982:763) som faststéller att ”Varden skall ges med respekt for alla
manniskors lika varde och for den enskilda ménniskans vérdighet”. Samma lag faststaller

ocksa att varden ska “bygga pé respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet”.

Att ha sjukdomen ALS innebar ett stort lidande for den drabbade (Ericson & Ericson, 2008;
Ganzini, Johnston & Hoffman, 1999). Levine menar att genom att frdmja patientens
anpassning till sjukdomen kan sjukskdterskan hjélpa denne i sin livssituation. (Levine, 1966).
Lidande karaktariseras enligt omvardnadsteoretikern Travelbee av en kénsla av obehag och
smarta som kan variera i varaktighet, intensitet och djup. Travelbee menar att smérta och
lidande &r en oundviklig del av livet. I likhet med Levines bevarandemodell anser Travelbee
att malet med omvardnad ar att hjalpa patienten att hantera sitt lidande och sin livssituation.
Travelbee menar vidare att patienten genom god omvardnad kan se en mening i sin situation
och hopp kan framjas (Travelbee, 1971). Ménniskan har i allméanhet ett stort behov av att
kunna forsta sin egen situation och soker darfor efter en mening med upplevelser i livet. Hur
livet och dess upplevelser uppfattas ar individuellt och kan bero pa till exempel personens
kultur eller religion (Kristoffersen, 1998). Travelbee menar att det som sjukskoterska ar
mojligt att utfora god omvardnad forst da denne forsoker forstar hur patienten kanner med sin
sjukdom (Travelbee, 1971).

ALS - prevalens, orsaker och sjukdomsforlopp

Tva till fyra personer per 100 000 drabbas varje ar av ALS, vilket innebar cirka 200 personer
per ar i Sverige. | Sverige berdknas 600-700 personer leva med sjukdomen. Studier fran olika
delar av varlden visar att incidensen av ALS 6kar (Staaf, 2010) och enligt en studie av Fang et
al. (2009) galler 6kningen &ven i Sverige. Sjukdomen drabbar vanligtvis personer mellan 45-

75 ar men kan forekomma i alla aldrar (Staaf, 2010). En studie av Huisman et al. (2011) visar
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att incidens och prevalens ar som hogst i 70-74 ars alder foljt av en snabb minskning i saval
prevalens som incidens. Nagot fler man an kvinnor drabbas (Logroscino et al., 2010;
McCombe & Henderson, 2010; Ragonese et al., 2012; Staaf, 2010).

Orsaken till sjukdomen é&r inte klarlagd med det finns en stor mangd hypoteser kring
etiologin. Hos cirka 10 procent av de som drabbas finns det en &rftlig faktor (Staaf, 2010).
Intag av alkohol och tobak innebér riskfaktorer for att drabbas av sjukdomen konstateras i en
studie av Gupta, Prabhakar och Anand (2012). Jongs et al. (2012) studie stodjer att rokning
Okar risken for ALS men visar att alkoholkonsumtion istéllet minskar risken att drabbas av
sjukdomen. | en studie av Pamphlett och Ward (2012) visas att rokning inte har nagot
signifikant samband med ALS. Det rader dven delade meningar om sambandet mellan fysisk
aktivitet och incidensen av ALS. Valenti et al. (2005) och Veldink et al. (2005) beskriver i
sina studier att fysisk aktivitet och att idrotta inte innebar en forhojd risk for att drabbas av
ALS medan en studie av Chié, Benzi, Dossena, Mutani och Mora (2005) visar att

professionellt fotbollsspelande har ett signifikant samband med risken att drabbas av ALS.

ALS é&r en progressiv och degenerativ sjukdom. Sjukdomen kan ta sig olika uttryck men det
vanligaste forloppet borjar smygande med muskelsvaghet i hdnderna och armarna, patienten
tappar saker och finmotoriken férsamras. Muskelférsvagning drabbar sedan benen och
patienten kanner sig svag och trott. Svalj- och talfunktion férsamras och leder i ett sent
forlopp till att patienten tappar sin formaga att forsorja sig per os samt forlorar den verbala
forméagan. Aven mojligheten att kommunicera genom mimik eller kroppssprak forsvinner.
Bade armar och ben blir till slut totalt forlamade. Funktioner som inte styrs av det motoriska
nervsystemet bevaras. Detta &r bland annat horsel, syn, sensoriska funktioner samt kontinens
(Staaf, 2010). Nar andningsmuskulaturen slutligen paverkas leder detta till
andningsinsufficiens och déd (Ericson & Ericson, 2008). Att fa hjalp med sin andning anses
vara den behandling som har storst inverkan pa dverlevnad och livskvalité (Lemoignan &
Ells, 2010).

Viss kognitiv paverkan kan forekomma (Staaf, 2010; Wicks och Frost, 2008). Enligt Staaf
(2010) utvecklar nagra procent av de som ar drabbade av ALS en frontotemporal demens
medan Phukan et al. (2011) fann i en studie att siffran ar upp till 14 procent. Detta styrks av
en studie av Ringholz et al. (2005) vars resultat visade pa att 15 procent av patienter med ALS

har en frontotemporal demens. En annan kognitiv stérning som kan bli en del av ALS-
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sjukdomen &r "involuntary emotional expression disorder” [IEED]. Dessa ofrivilliga
kanslouttryck innebar okontrollerade episoder av skratt eller grat (Duda, 2007; Robinson-
Smith & Grill, 2007). For den drabbade orsakar IEED ett omfattande socialt och yrkesmaéssigt
handikapp (Rabins & Cummings, 2007). Ett problem é&r att syndromet bade forbises och
feldiagnostiseras. Det ar viktigt for patienten att IEED inte forvéxlas med depression och
andra psykiska eller neurologiska tillstand (Cummings, 2007).

Det idag enda vetenskapligt dokumenterade lakemedlet mot ALS &r den verksamma
substansen Riluzol (Wijesekera & Leigh, 2009). Verkningsmekanismen &r inte helt klarlagd
men effekten &r att progressen av sjukdomen blir nagot langsammare (Staaf, 2010). | flera
studier anses Riluzol kunna forlanga livstiden med 2-3 manader (Glicksman, 2002; Miller,
Mitchell & Moore, 2012) men dock finns det en studie av Zoccolella et al. (2007) som visar

att 6verlevnaden 6kar med 6-12 manader.

Tidigare studier om patientens problematik vid ALS-sjukdom

Wicks och Frost (2008) forklarar att ALS tidigare ansags vara en sjukdom som endast
paverkade motoriska funktioner hos den drabbade men att sjukdomen nu ses som en
multisystemsjukdom da en del av patienterna far en kognitiv dysfunktion i form av emotionell
svikt eller frontallobsdemens. Trots riktlinjer som foresprakar fullstandig information om
sjukdomen till patienten sa anges det ofta i patientinformationsmaterial om ALS att kognitiv
paverkan ej finns. Wicks och Frost (2008) undersokte darfor patienters kunskap om sin ALS-
sjukdom, vilken information de hade fatt av ldkaren och om de skulle uppskattat mer
information. Resultatet visade att deltagarna visste mindre om de psykiska symtomen &n om
de fysiska och att majoriteten hade en 6nskan om att fa mer kunskap om de majliga kognitiva
paverkningarna ALS kan ha (ibid).

Lemoignan och Ells (2010) har studerat hur patienten tdnker kring beslut om assisterad
andning vid ALS-sjukdom. Avsikten med den assisterande andningen var det som avgjorde
beslutet kring respiratorvardens vara eller icke vara. Patienterna gjorde en klar skillnad mellan
non-invasiv respiratorbehandling som utférdes med syfte att lindra symtom och invasiv
respiratorbehandling som ansags ta 6ver andningen och radda deras liv. Aspekter som

beaktades av patienten nar denne skulle gora ett aktivt val angaende eventuell assisterad
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andning var bland annat sin mojlighet att kommunicera, sin autonomi och livskvalitén
patienten skulle komma att ha. Vidare framkom i studien att patienten hade behov av
information om hur respiratorn skulle paverka det dagliga livet och hur dod genom

andningsinsufficiens ter sig da patienten kande en radsla for andndd och kvévning (ibid).

Enligt Neudert, Oliver, Wasner och Borasion (2001) fanns rédslan att kvévas till déds hos de
flesta ménniskor som drabbas av ALS. For att undersoka detta kontaktades
familjemedlemmar till personer som avlidit i ALS. Fragor stélldes kring den anhériges
uppfattning om hur déden upplevts for den avlidna. Studien visade att de flesta patienterna
dog fridfullt och att ingen kvévdes till dods. Runt halften av patienterna dog hemma.
Huvudinsatser som gjordes palliativt i den terminala fasen var mekanisk ventilation,
ldkemedelsbehandling med morfin och bensodiazepiner samt parenteral nutrition- och
vatsketillforsel genom perkutan endoskopisk gastrostomi [PEG]. Studien visade att ALS ofta
leder till en fridfull dod och genom att informera patienter och deras anhériga om detta kan

obefogad radsla for en smértsam dod elimineras (ibid).

| en studie av Boerner och Mock (2011) undersoktes hur lidandet hos den som &r drabbad av
ALS paverkar vardarens psykiska halsa. Patienter med ALS fick rangordna sin fysiska och
psykiska hélsa samt vilket stod de fick av vardaren. Detta jamfordes sedan med vardarens
psykiska hélsa och dennes kanslomassiga vinst av att varda. Vardgivaren fick ocksa
rangordna sina dagliga kanslor och till vilken grad denne kande stod fran patienten i sitt
arbete. Var patienten positivt till hjalpen paverkades ocksa vardarens kanslor positivt och
vardaren kande sig behdvd. Studien visade att desto mer patienten led av sin sjukdom, desto
mindre viktigt var det for vardaren att patienten visade sin uppskattning av varden for att
vardaren skulle kénna sig viktig. Slutsatsen var att stod till patienter med ALS och deras
vardare bor inriktas pa att vardgivaren ska forsoka forsta patientens lidande och pa sa satt kan
deras relation starkas. Det i sin tur leder till att en att battre omvardnad kan utféras (ibid).

Syfte

Syftet med studien var att beskriva tankar och ké&nslor hos personer med amyotrofisk
lateralskleros.



Metod

Metoden som valdes var en litteraturstudie baserad pa vetenskapliga artiklar. Genom att
granska redan befintliga studier kan kunskap om ett &mne samlas in (Polit & Beck, 2010). En
litteraturstudie ger ocksa mojlighet att fa en 6verblick av ett avgransat omrade och genom ett
strukturerat arbetssatt studeras och sammanstélls redan publicerade forskningsresultat
(Friberg, 2006).

Urval

Artikelsokningen genomfdrdes i databaserna CINAHL och PubMed/Medline.

CINAHL [Cumulative Index to Nursing and Allied Healt Literature] startade 1982 och &r en
viktig elektronisk databas inom omvardnad (Polit & Beck, 2010). Artiklarna soktes med hjélp
av Thesaurus termer. Termerna som anvandes var Amyotrophic lateral sclerosis, Emotions,
Nursing, Patients, Affect, Psychology. S6kningarna gjordes i olika kombinationer (se tabell 1).
Inklusionskriterier var artiklar publicerade pa engelska eller svenska samt publicerade fran ar
2002 till &r 2012. Exklusionskriterier var saledes artiklar skrivna pa andra sprak och

publicerade innan ar 2002 samt reviewartiklar.

PubMed/Medline [Medical Literature On-Line] ar vérldens storsta medicinska
referensdatabas (Backman, 2008) och innehaller material fran 1960-talet och framat (Polit &
Beck, 2010). Sokord togs fram ur Medical Subjects Headings [MeSh]. MeSH-termerna som
anvéndes var Amyotrophic lateral sclerosis, Emotions, Nursing, Patients, Affect, Psychology,
Interview, Psychological, Questionnaires, Interviews as Topic. Sokningarna gjordes i olika
kombinationer (se tabell 2). Samma inklusion- och exklusionskriterier anvandes som vid
sokningen i CINAHL.

Samma sokord anvéndes inledningsvis i de bada databaserna: Amyotrophic lateral sclerosis,

Emotions, Nursing, Patients, Affect, Psychology. Artiklar som framkom efter dessa s6kningar



baserades framfor allt pa kvantitativ metod eller pa en kombinerad metod av bade kvantitativ
och kvalitativ. For att finna fler artiklar med kvalitativ metod adderades resterande tre sokord
till sokningen i PubMed/Medline: Interview, Psychological, Questionnaires, Interviews as
Topic. Efter det ansags underlaget vara tillfredsstallande och darfér bedomdes inte utokad

sokning i CINAHL vara nodvandig.

Datainsamling

Under den systematiska sokningen (tabell 1 & 2) valdes initialt artiklar vars titlar verkade
dverensstamma med amnet. Artiklarnas abstrakt lastes och de artiklar som da tycktes svara pa
syftet valdes ut. Detta resulterade i 28 artiklar (urval 1). Artiklarna lastes och de som svarade
pa studiens syfte valdes ut for kvalitétsgranskning. Detta innebar 12 artiklar (urval 2).
Eftersom vi i ett tidigare sammanhang kommit i kontakt med en teolog och forskare vid namn
Ingrid Bolmsjd som gjort studier om bland annat ALS gjordes aven en manuell sokning i
CINAHL pa hennes efternamn. Denna manuella sokning resulterade i en artikel (Bolms;jo,
2001) som svarade sa vl pa syftet att den inkluderas for vidare granskning. Totalt fanns nu
13 artiklar.

Dessa 13 artiklar kvalitétsgranskades enligt Willmans, Stoltzs och Bahtsevanis (2006). Da
artiklarna inkluderade bade kvalitativa och kvantitativa metoder anvandes en bedémningsmall
for de med kvalitativ metod och en for de med kvantitativ metod. Utifran mallarna bedomdes
den vetenskapliga kvalitén for varje artikel genom att varje delfraga relevant for aktuell artikel
gav ett poang vid positivt svar och noll poéng vid negativt svar. Summan av poéngen delades
med totala antal méjliga poang och pa sa satt framkom en procentsats. Var procentsatsen dver
80 procent beddmdes artikeln vara av hog kvalité, éver 60 procent av medelhog kvalité och
under 60 procent av lag kvalité. Artiklarna granskades av bada forfattarna oberoende av
varandra for att sedan ge gemensamma omdomen. Atta artiklar anségs i den gemensamma
kvalitétsgranskningen vara av hog vetenskaplig kvalité och fem ansags vara av medelhog
vetenskaplig kvalité. Samtliga 13 artiklar valdes att inkluderas i studien och &r markerade med

en asterix (*) i referenslistan.



Tabell 1: Resultat av sokning i CINAHL.

Databas: CINAHL | Sékord Antal Urval 1 | Urval 2
traffar /Valda

artiklar

#1 Amyotrophic lateral sclerosis 1227 0 0

#2 Emotions 9714 0 0

#3 Nursing 427278 | 0 0

#4 Patients 432874 | 0 0

#5 Affect 35592 |0 0

#6 Psychology 21188 |0 0

#i #1 AND #2 8 1 0

#8 #1 AND #3 44 1 1

#9 #1 AND #4 455 8 6

#10 #1 AND #5 34 2 0

#11 #1 AND #6 10 1 0

Tabell 2: Resultat av sékning i PubMed.

Databas: Sokord Antal | Urval 1 | Urval 2

PubMed/Medline traffar /Valda
artiklar

#1 ” Amyotrophic lateral sclerosis”’[MeSH] | 4925 0 0

#2 ”Emotions” [MeSH] 61536 |0 0

#3 ”Nursing” [MeSH] 56559 |0 0

#4 ”Patients” [MeSH] 26523 |0 0

#5 »Affect” [MeSH] 12186 | 0 0

#6 ”Psychology” [MeSH] 14979 |0 0

#7 “Interview, Psychological” [MeSH] 4880 |0 0

#8 ”Questionnaires” [MeSH] 12741 |0 0

#9 ”Interviews as Topic” [MeSH] 33287 |0 0

#10 #1 AND #2 57 5 2

#11 #1 AND #3 10 1 0

#12 #1 AND #4 15 1 0

#13 #1 AND #5 9 0 0

#14 #1 AND #6 4 1 0

#15 #1 AND #7 3 2 1

#16 #1 AND #8 116 3 1

#17 #1 AND #9 11 2 1

Dataanalys

Artiklarna analyserades enligt Fribergs (2006) analysmodell. Detta innebar att for att fa en

helhetssyn dver artiklarna lastes de inledningsvis ett flertal ganger av bada forfattarna med

fokus pa resultaten. Nyckelbegrepp identifierades och markerades i vardera artikel varpa en

Oversiktsmatris utarbetades 6ver samtliga artiklar. Ur artiklarnas resultat soktes likheter och
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skillnader. Fyra teman kunde darefter urskiljas. Dessa teman framkom genom att artiklarna
lastes och sammanfattades kort utifran olika aspekter. Forekom samma aspekt flera ganger
bildade detta ett tema.

Forskningsetiska avvagningar

Den etiska dimensionen finns i all omvardnad och grundlaggande principer &r vardighet och
respekt (Svensk sjukskoterskeforening, 2007). Grunden for vardetiken &r att se manniskan
som en autonom varelse och malet ar att se till manniskans basta. Manniskans autonomi
innebar att denne ar en fri och sjalvstandig varelse. Nar sjukskoterskan utfor omvardnad kan
situationer uppsta da autonomin hotas. Arbetet maste da utforas med beaktande av respekt for
patientens person (Arlebrink, 1996). | samtliga valda artiklar har detta beaktats da det anges

att ett forskningsetiskt tillstdnd och ett informerat samtycke har inhamtats.

Av de fyra etiska principer som varden kan utga fran, det vill siga icke-skadaprinciper, gora-
gottprinciper, autonomiprincipen och rattviseprincipen (Vastra gétalandsregionen, 2012), har
hansyn tagits till rattviseprincipen i denna studie. Rattviseprincipen gar ut pa att fordela risk
och nytta lika. Enligt denna princip ar det inte moraliskt ratt att sérbehandla grupper eller
personer (Stryhn, 2007). Detta innebar att inga lander, forfattare eller metoder har uteslutits i
samband med urvalet av artiklar. Vidare har inte heller nagot stadie av sjukdomen uteslutits
da urvalet varit 6ppet for att inkludera artiklar med studiedeltagare fran forsta tiden i samband

med diagnostillfallet till det att den sista kommunikativa formagan forsvinner.

Enligt Birkler (2009) har manniskan alltid en forforstaelse vare sig den &r medveten eller
omedveten. En forforstaelse bidrar till fordomar som kan paverka en tolkning (ibid). Genom
att vara medvetna om den egna forforstaelsen kring amnet minskades risken att denna

paverkade resultatet.
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Resultat

Totalt ingick 13 artiklar i resultatet. Dessa var fran Sverige (3 st), USA (3 st), Tyskland (2 st),
Australien (1 st), England (1 st), Italien (1 st), Frankrike (1 st) och Korea (1 st). Tre artiklar
anvénde kvalitativ metod, en kombination av kvalitativ och kvantitativ metod anvandes i sex
artiklar och resterande fyra artiklar anvénde kvantitativ metod. | de kvalitativa artiklarna
gjordes intervjuer. I en av dessa (King, Vuke & O’Connor, 2009) kompletterades detta med
att respondenten tog med sig personliga attribut som fotografier, historier, dikter och musik.
De kvantitativa artiklarna anvande sig av en rad olika méatinstrument for att mata bland annat
depression och kroppsfunktion, exempel pa dessa var Beck Depression Inventory [BDI] och
ALS Functional Rating Scale Revised [ALSFRS-R]. Antalet personer med ALS i artiklarna

varierade mellan 8-100.

Utifran hur patienter med ALS tanker och kanner framkom under analys fyra teman. Dessa
teman var: Diagnosen — ett kanslofyllt dgonblick, Sjukdomen tar 6ver — negativa tankar och

kanslor, Livets nya perspektiv samt Kanslan av livskvalité.

Diagnosen — ett kanslofyllt 6gonblick

Diagnostillfallet var en tid med mycket k&nslor inblandade och kunde innebdra en chock
(Bolmsjo, 2001). Det fanns omstandigheter som kunde forvarra diagnostillféllet ytterligare for
patienten som att besked om diagnosen lamnades pa ett séatt som upplevdes otillfredsstallande
eller att diagnosen blev forsenad (O"brien, Whitehead, Jack & Mitchell, 2011). Att fa
diagnosen ALS som svar pa sina symtom var for manga kanslosamt vilket kunde innebéra
kanslor som forvirring (Obrien et al., 2011), fornekelse (Bolmsjo, 2001; King, Vuke &
O’Connor, 2009; O brien et al., 2011), fortvivlan, radsla och sorg (Bolmsjd, 2001). Det fanns
ett hopp om att l&karen feldiagnostiserat sjukdomen (Fanos, Gelinas, Foster, Postone &
Miller, 2008). O’brien et al. (2011) fann i sin studie att manga kande sig ensamma och
overgivna av vardpersonalen efter att de fatt sin diagnos da de inte visste vad som skulle
handa harnast eller vart de kunde vanda sig. Att fa en ALS-diagnos kunde ocksa innebéra en

kdnsla av befrielse. De férsta symtomen pa att nagot var fel kunde skapa en oro hos patienten
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nar orsaken annu inte var klarlagd. Darfor kunde faststéllandet av en diagnos innebéra en
lattnad dven om det samtidigt var en traumatisk upplevelse att fa besked om en dodlig
sjukdom (ibid).

En studie av Vignola et al. (2008) visade att forekomsten av angest hos patienter med ALS
var som storts i den diagnostiska fasen. Den forsta tiden med ALS, inklusive diagnostillfallet,
upplevdes vara en period fylld av kdnslor som oro och spanning. Detta styrks av Bungener et
al. (2005) som i sin studie kommer fram till att de som levt med sin diagnos i max sex

manader visade en stérre negativ emotionell paverkan, &n de senare i sin sjukdom.

Sjukdomen tar dver — negativa tankar och kanslor

Efter att diagnosen var stalld var patienten tvungen att inhdmta en kénsla av att kunna hantera
sin forandrade livssituation och bevara kontrollen 6ver sig sjalv. Detta blev svarare allt
eftersom sjukdomen utvecklas. Néar sjukdomen tog éver och patienten tappade kontrollen dver
sig sjalv infann sig kénslan av hopploshet. Den emotionella labiliteten som kan forekomma
vid ALS-sjukdom kunde gora att det kandes svart att behalla kéanslan av sjalvkontroll (King et
al., 2009). En kvinna i Kings et al. (2009) studie skildrade hur genant situationen blev nar hon

helt pl6tsligt brast ut i skratt utan anledning och sedan inte kunde forklara varfor.

I en studie av Hecht et al. (2002) beskrev deltagarna att de varsta aspekterna av sjukdomen
var att mista sin tal- och rorelseformaga samt vetskapen om den daliga prognosen. King et al.
(2009) beskrev i en studie sorgen 6ver tappade formagor. | takt med sjukdomens progress
kunde patienten uppleva en 6kad ké&nsla av social isolering till foljd av att inte kunna
medverka fysiskt eller inte kunna kommunicera. Att bli beroende av andra samt
begransningar i aktiviteter i det dagliga livet ansags som nagra av de mest pafrestande sidorna
av sjukdomen. Den nya situationen att behdva ta hjélp i aktiviteter som tidigare varit
sjalvklara att utfora pa egen hand upplevdes angestfyllda och genanta. Att behova fa hjalp
med sin personliga hygien upplevdes som fornedrande och att behdva ta emot hjalp medférde
ocksa en kansla av oro och fortvivlan dver sjukdomens progress (King et al., 2009).
Deltagarna i Kings et al. (2009) studie uttryckte att de skdmdes nér de var tvungna att
anvanda handikapptoaletter, anvénda rullstol offentligt och nar talet borjade sluddra. Det
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upplevdes som frustrerande att inte kunna utfora det de kunde innan och detta paverkade
sjalvfortroendet negativt.

Med den succesiva foérsamringen sjukdomen innebar féljde en oro 6ver att bli en bérda for sin
familj (Fanos et al., 2008). De fysiska forandringarna forde ocksa med sig negativa kanslor
infor framtiden, da den destruktiva sjukdomsutvecklingen marktes allt mer. Radsla beskrevs
for att vara mentalt frisk i en forlamad kropp och for att inte kunna uttrycka sina tankar och
kanslor. Alla forandringar som ALS medfor gjorde att patienterna levde med en standig
osédkerhet infor vad som skulle hdnda harnast (King et al., 2009). Oro infor risken att fora en
mojligt arftlig sjukdom vidare beskrevs i tva studier (Bolmsjo, 2001; Fanos et al., 2008).
Radsla fanns for att deras barn ocksa kommer att drabbas av ALS. Detta medfor en kénsla av

skuld for att inte kunna skydda dem fran sjukdomen (Bolmsjo, 2001).

Den fysiska progressiva forsamringen var en kélla till oro for att inte ha kontroll dver sitt eget
liv (Bolmsjo, 2010). Oro fanns kring bland annat beslutet om att fa hjélp med andningen och
om det & mojligt att fa hjalp att do nar tiden &r inne. Fragan om respirator ska anvandas eller
inte medforde tankar och kanslor som skiftade fran person till person. Det fanns en réadsla for
att sjukdomen ska ga sa langt att respiratorvard blir oundviklig samtidigt som det beskrevs en
lattnad infor att anvanda respirator da den nar som helst kan stingas av, vilket avslutar livet.
Detta gav en mojlig utvag ur sjukdomen och en kansla av frihet. Det upplevdes som
skrammande att inte sjalv kunna valja nér livet ska avslutas. Det fanns en rédsla for att inte ha
den mentala styrkan att sjalv avsluta sitt liv nér tiden ar inne. Deltagare i studien beskrev
lugnet som hade kunnat infinna sig om aktiv dodshjalp varit tillatet och det hade gjort livet
lattare att leva. Kanslan av vardighet och respekten for manniskan upplevdes bevaras om

mojligheten fanns att sjalv fa avsluta sitt liv innan sjukdomen gjorde det (ibid).

Fyra studier som métte depression genom olika instrument visade att patienter med ALS &r
deprimerade i storre utstrackning an den 6vriga befolkningen (Hecht et al., 2002; Oh, Sin,
Schepp & Choi-Kwon, 2012; Olsson Ozanne, Strang & Persson, 2010; Rabkin et al., 2005). |
studien av Kibler, Winter, Ludolph, Hautzinger och Birbaumer (2005) konstaterades att
depression férekom hos patienter med ALS. Att ALS och depression skulle ha ett samband
motsdgs av Bungener et al. (2005) som i sin studie visade att fa patienter med ALS var
angestfyllda eller deprimerade. Patienter som uppvisade mer fysisk forsamring hade mer

depressiva symtom (Oh et al., 2012) Motsdgande rapporterar Bungener et al. (2005) att den
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fysiska funktionen inte hade ndgot samband med depression och inte heller med angest.
Rabkin et al. (2005) fann att det inte fanns nagot samband mellan 6kad depression och dédens
narmande. Vignola et al. (2008) beskriver att angest hade ett samband med férekomsten av
depression, tiden sedan diagnosen faststélldes och upplevd livskvalitet. Olsson et al. (2010)
konstaterade att forekomsten av angest var storre hos patienter med ALS an den

genomsnittliga populationen.

Livets nya perspektiv

Trots allt lidande en sjukdom som ALS innebar kunde anda en optimistisk syn pa livet infinna
sig och det var fortfarande mojligt att kénna sig tillfreds med livet (King et al, 2009).

I en studie av Hecht et al. (2002) framkom olika sétt att hantera tankar och kénslor kring
sjukdomens alla negativa aspekter. Sjukdomen innebar ett lidande for patienten kring till
exempel att mista sin tal- och rérelseférmaga. Kanslorna detta medférde kunde hanteras
genom att tdnka positivt. King et al. (2009) fann i sin studie att personer som under sin
sjukdomstid tankte positivt kunde satta upp nya mal efter livets nya forutsattningar. Nar
kroppsfunktioner succesivt forsvann fick nya praktiska losningar finnas. De nya
omsténdigheterna i livet kunde innebara ett behov av tekniska hjalpmedel, vilka det uttrycktes
en tacksamhet for (Fanos et al., 2008). Genom att dela positiva upplevelser med familj och
vanner och genom aktiviteter som fortfarande var mojliga kunde livet fortfarande innebéra

gléadje och njutning (Kings et al., 2009).

Det upplevdes viktigt att halla sig sysselsatt med aktiviteter och intressen. Perspektiv
andrades, istéllet for att delta i aktiviteter sjalva kunde det nu vara njutbart att titta pa. Var inte
tidigare intressen majliga att fortsatta med sa uttryckte en man i en studie av Fanos et al.
(2008) att han helt enkelt fick vara flexibel och hitta nya intressen. Att utféra aktiviter som
fortfarande gick att utfora sa som spela bridge, pussla eller ta en drink med en van holl hoppet
uppe. Deltagarna i studien uttryckte att de kunde njuta av att tillbringa tid med néra och kara,

naturens skdnhet och musik (ibid).

Att leva med en dodlig sjukdom som ALS kunde innebéra att den drabbade kénde att det var
viktigt att gora varje dag till den basta mojliga (Fanos et al, 2008). Kénslorna kring

sjukdomen var det enda den drabbade kunde kontrollera da de fysiska symtomen inte gick att
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paverka. Da fokus inte standigt lag pa sjukdomen kunde livet uppskattas har och nu. Genom
att tillata sig kanna sorg infor sitt de men dock begréansa tiden av detta behdvde inte
sjukdomen dominera fullstandigt. Det bésta var om det fanns en balans mellan gladje och sorg
(ibid). Stravan fanns efter att forsoka skapa ett normalt liv av den nya verkligheten (Bolms;jo,
2001).

Bolmsjos (2001) studie visade att ett starkt motiv for att inte ge upp var barn och barnbarn.
Hoppet om att fa leva tillrackligt lange for att se barn och barnbarn vaxa upp beskrevs av
Fanos et al. (2008). Att ha sina anhoriga nara skapade en kansla av mening med livet trots
sjukdomen (Bolmsjo, 2001). | Bolmsjos (2001) studie uttryckte en person kénslan av att
ibland vilja ge upp men da tankarna pa barnbarnen kom infann sig kanslan av att vilja
fortséatta kdmpa. Fanos et al. (2008) beskrev att kdnslan av hopp kunde bevaras genom stdd
fran vanner, familj, husdjur och vardteamet kring sig medan Bolmsjos (2001) studie kom
fram till att det inte fanns nagot stort behov av att ha nagon att anfortro sig till. Ett satt att
hantera tankar och kénslor kring sin sjukdom kunde vara att rikta fokus mot en person i sin
narhet. Det upplevdes tillfredsstallande och hoppfullt att kunna vara till nytta for nagon annan
(Fanos et al., 2008). | Fanos et al. (2008) studie beskrevs hoppet om att aterfa forlorade
kroppsfunktioner. En man i studien k&nde att om resultat av forskning skulle kunna gora att
han battre kunde ta hand om sig sjalv och sin familj sa skulle han bli mer tillfredsstélld med
livet. Patienterna i studien av King et al. (2009) forstod sin situation, att ingen lakning fanns,
men det fanns fortfarande hopp om bot. Detta uttrycks &ven i Fanos et al. (2008) studie som
beskrev ett hopp om att den medicinska forskningen skulle resultera i en 16sning. Det fanns en
kédnsla av trygghet infor att forskning pagar (Kings et al., 2009) och det fanns en gladje i att
delta i forskningen om sjukdomen for att kanske kunna ge ett bidrag till en framtida 16sning
(Fanos et al. 2008). Hoppet hos patienten kunde 6ka om personen forlikade sig med
forandringarna och hittade nya sétt att fa en kansla av att behérska situationen (King et al.,
2009). Fanos et al. (2008) studie visade att forekomsten av hopp inte hade nagot samband

med den fysiska statusen hos personen drabbad av ALS.

Kanslan av livskvalité

Patienter med ALS hade sdmre livskvalité an dvriga befolkningen (Nygren & Askmar, 2006).

Detta motsdgs av Kubler et al. (2005) som i sin studie redovisade att majoriteten av deltagarna
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sade sig ha tillfredsstéllande livskvalité eller béttre. Deltagarna i studien fick sjalva uttrycka
hur de uppfattade livskvalité och begrepp som da framkom var bland annat att kénna sig

alskad, att inte kanna sig beroende av andra och att kanna stod fran gud.

Nelson, Trail, Van, Appel och Lai (2003) som ocksa undersokte livskvalité hos patienter med
ALS fann att de i studien som rapporterade hdg sjalvskattad livskvalité visade sig vara yngre,
ha en kortare sjukdomstid samt inte erfarit sjukdomens mer allvarligaste grader, an de med
lagre sjalvskattad livskvalité. Fler i gruppen med hogre livskvalité an de med lagre sade sig ha
en adekvat inkomst och kénde sig mindre stressade éver sjukdomen. De med l&agre livskvalité
kénde storre angest infor framtiden och deras angest 6kade i takt med sjukdomens progress.
Fler personer med lagre livskvalité rapporterade ocksa oftare kanslor som sorg, nedstamdhet,
ilska och frustration. Det fanns tydliga skillnader i den fysiska funktionen mellan grupperna
da gruppen med hogre livskvalité hade béttre fysisk halsa. Detta motsags av Nygren och
Askmark (2006) och Kiibler et al. (2005) som i sina studier fann att livskvalité inte hade nagot
samband med det fysiska tillstdndet och den progressiva forsamringen. Nagra deltagare i
Nygren och Askmarks (2006) studie upplevde att de hade hdgre livskvalité nar sjukdomens
symtom blev vérre. Detta for att de upplevde mindre krav pa sig fran arbetsplatsen och

familjen samt att de &ndrade prioriteringar om vad som var viktigt i livet,

Diskussion

Diskussion av vald metod

En litteraturstudie valdes da den majliggor en bredare bild av amnet an vad en empirisk studie
skulle ha gjort. Detta eftersom en storre total population kan undersokas och en storre
geografisk spridning ar mojlig. En empirisk studie hade medfort svarigheter som att hitta ett
tillrackligt stort urval av deltagare. ALS ar en dodlig sjukdom och den drabbade befinner sig i
en speciell och kanslig tid i livet. Att utféra en empirisk studie hade kunnat innebéra

forskningsetiska problem med héansyn till studiedeltagarens vérdighet och integritet.
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De vélkdnda och omfattande referensdatabaser som anvandes gav ett tillfredsstallande
underlag for studien och darfor anvandes inga ytterligare databaser. Urvalet resulterade i sju
artiklar fran CINAHL och fem fran PubMed/Medline vilket &r en relativt jamn fordelning.
Artiklarna valdes ut bland annat med hansyn till vilken metod studien anvande da olika
metoder skulle kunna ge olika infallsvinklar av samma a@mne och déarmed ge ett bredare
resultat. Da tankar och kanslor beskrivs bast med en kvalitativ metod och da det i urvalet
ingar nio artiklar med helt eller delvis kvalitativ metod bor detta ses som en styrka for
studiens resultat. For att resultatet skulle inkludera ett storre antal méanniskor och ge olika
infallsvinklar inkluderas &ven kvantitativa studier vilket 6kar studiens dverforbarhet till en
storre population.

Den systematiska sokningen i CINAHL och PubMed/Medline begransades till artiklar
publicerade de senaste tio aren for att fa ett aktuellt resultat. Att den manuellt sokta artikelns
publikationsar lag ett ar utanfor tidsbegransningen ansags vara marginellt och inte kunna
paverka litteraturstudiens resultat. En svaghet kan vara att en handplockad artikel kan vinkla
resultatet och det finns ocksa en majlighet att det var var forforstaelse som ledde fram till den
manuellt sokta artikeln. Bolmsjds (2001) resultat skiljde sig inte avsevart fran 6vriga artiklar
men beskrev tankar och kanslor kring ALS pa ett adekvat vis och darfor anses inkluderingen
av studien endast vara en fordel. Pa grund av det stora antalet matinstrument som anvandes i
de olika artiklarna redovisades inte dessa narmare. Totalt forekom 27 olika méatinstrument
varav ytterst fa forekom mer an gang. Artiklarnas mangfald av méatinstrument ar en svaghet i

avseende av att jamfora resultat men en styrka da olika instrument pekar i samma riktning.

Tolv artiklar var fran Europa, USA och Australien som foretrader en liknande vard. Det var
darfor av vikt ur ett etiskt perspektiv att inkludera en artikel fran Korea (Oh et al., 2012) som
representant for Asien. En storre 6verforbarhet till en global population &r da tankbar. Det
skulle vara intressant med vidare studier om hur patienter med ALS ténker och ké&nner i olika

delar av varlden for att kunna se samband och orsaker till detta.

Diskussion av framtaget resultat

Pa grund av det lidande som ALS-sjukdomen for med sig kan det verka sjalvklart att personer
som drabbas av ALS kénner sorg (King et al., 2009), oro (Fanos et al., 2008) och rédsla

18



(Bolmsjo, 2001). Det var darfor forvanande att resultatet visade att dven positiva kanslor kan
uppkomma. Ytterligare nagot som var forvanande var att det enligt O”brien et al. (2011)
kunde innebéra en befrielse att fa sin ALS-diagnos. Detta stodjer vikten av att effektivisera
sjukvarden och inte fordroja sjukdomens utredning. Vissa personer hanterade sin nya
livssituation genom att omvardera vérden i livet (King et al., 2009) och fokusera pa det
positiva (Hecht et al., 2002). Denna copingstrategi fokuserar pa kénslorna kring ett problem
och inte problemet i sig, som i detta fall & omojligt att 16sa. Enligt Rooke (1995) stéller sig
bade Levine och Travelbee bakom teorin om att malet med omvardnad bor vara att hantera sin
livssituation och se en mening i sin situation. Att ha en copingstrategi med positiv instéllning
kan bidra till en hogre livskvalité (Montel, Albertini & Spitz, 2012). Detta motiverar att

sjukskoterskan bor hjélpa sin patient med dennes coping kring sjukdomen.

Deltagarna i studien av Obrien et al. (2011) beskrev hur de efter att ha fatt sin diagnos kande
sig ensamma i sin nya situation och évergivna av vardpersonalen. Bolmsjo (2001) skildrar
kénslan av chock efter ALS-diagnosen. Viktigt att tanka pa da en manniska som i sin
bearbetning ar i chockfasen ar att upprepad information om sjukdomen behdvs (Ottosson,
Ottosson, Ottosson & Asgard, 2004). Detta belyser vikten av att som sjukskéterska finnas
tillganglig och aterupprepa information tills det att patienten forstatt situationen. Styrkan att
hantera sin nya situation kan komma fran anhériga (Bolmsjo, 2001). Det ska inte inom varden
forutsattas att alla patienter har anhériga och da ar det av dnnu storre vikt att vardpersonalen
ar tillganglig och visar stod for den drabbade. Att ha anhoriga att dela gléadje med (King et al.,
2009) och som bidrar till att bevara hoppet (Fanos et al., 2008) belyser vikten av mansklig
omgivning. Darfor &r det viktigt att varden aven innefattar de anhoriga och ser de som en

viktig resurs, vilket styrks av Socialstyrelsen (2005).

Enligt omvardnadsteoretikern Levine &r det viktigt att bevara individens integritet (Levine,
1966). Da det framkom i en studie att det upplevdes fornedrande att ta emot hjalp med sin
personliga hygien (King et al. 2009) finns det en risk att individens integritet inte har tagits i
beaktan. Dock kan en vardare trots goda avsikter om att bevara integritet anda inkrakta pa
denna. Det & omgjligt att helt reducera det lidande det innebér for en person att bli vardad.
Genom att vara medveten om att dessa kanslor kan finnas skulle forutsattningarna kunna 6ka
for en bra omvardnadssituation. Lidandet en patient kan kénna vid vard eller behandling
benamns av Wiklund (2003) som vardlidande. Genom att vardaren & medveten om patientens

vardlidande och synliggor det kan lidandet minskas. Detta Gverensstammer med Travelbees
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omvardnadsteori som sager att genom att forsoka forsta hur en patient kanner med sin

sjukdom &r det mojligt att utfora god omvardnad (Travelbee, 1971).

Fyra studier visade att patienter med ALS ar deprimerade i storre utstrackning an den 6évriga
befolkningen (Hecht et al., 2002; Oh et al., 2012; Olsson Ozanne et al., 2010; Rabkin et al.,
2005). Med tanke pa sjukdomens natur och den oundvikliga doden den medfor ar inte
negativa kanslor hos den drabbade svara att forestélla sig. Zubins och Springs stress- och
sarbarhetsmodell (enligt Malm, Lindstrom & Wieselgren, 2009, s.299) forklarar att
manniskan klarar sa mycket pafrestning som det finns skyddsstrategier eller forsvar mot. Da
vissa individer ar kansligare dn andra for att drabbas av depression kan ett resonemang foras
kring om deprimerade patienter ALS anda hade blivit deprimerade av nagon annan
psykosocial stressfaktor eller om det &r ALS-sjukdomen i sig som ger en depression. | artikeln
fran Korea av Oh et al. (2012) skiljer sig inte resultatet fran majoriteten av de andra artiklarna
avseende att depression forekommer i storre utstrackning hos patienter med ALS &n hos friska
personer vilket visar pa att sjukdomen paverkar manniskan pa samma sétt i olika delar av
varlden. Orsaker till depressionen skulle dock kunna vara olika i vastvarlden jamfort med
andra delar av varlden da sjukvarden och den sociala samhallsstrukturen gor att en faktor som
ekonomin for den sjuke inte behdver betyda ett lika stort problem i vastvérlden.

| de fyra artiklar som ndmnts ovan anvandes tre olika matinstrument for att méta depression.
Tva av dessa artiklar (Oh et al., 2012; Rabkin et al., 2005), som kom fram till att forekomsten
av depression &r storre hos patienter med ALS &n den genomsnittliga populationen, anvénde
BDI som ar ett valkéant instrument for att méta depression. | ytterligare en studie (Kiblers et
al., 2009) anvéndes BDI som métinstrument och &ven denna studie kom fram till att
depression férekommer hos patienter med ALS men studien visade inte ett lika starkt
samband mellan sjukdomen och depression som de tidigare ndmnda studierna. Det &r
intressant att samma matinstrument har fatt olika resultat. De olika resultaten berodde
sannolikt inte pa antalet deltagare da Kiiblers et al. (2009) studie inkluderade ungefar lika
manga deltagare som de tva andra (Ohs et al., 2012; Rabkins et al., 2005) studierna. Urvalet i
Kublers et al. (2009) studie bestod daremot till stor del av deltagare som sjélva fatt soka sig
till undersékningen genom en tidningsannons. Detta kan vara en anledning till det motsatta
resultatet da en deprimerad méanniska troligtvis ar mindre bendgen att ta initiativ till att sjalv
soka sig till studien. Bade Rabkin et al. (2005) och Oh et al. (2012) rekryterade sina deltagare
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fran kliniker specialiserade pa ALS. Deprimerade patienter behévde darigenom inte géra
nagon anstrangning for att vara med i studien och urvalet borde da bli mer representativt.

En holistisk syn pad manniskan aterfinns i Kings et al. (2009) studie da datainsamlingen ar
baserad pa intervjuer dar deltagarna fick ta med sig foremal med personlig betydelse som
historier, dikter, musik och fotografier. Detta gor att en storre hansyn tas till manniskan som
helhet med flera olika dimensioner. Genom att ha personliga attribut med sig vid en intervju
kan personliga tankar lattare vackas, genom att till exempel titta pa ett foto av sina barnbarn
kan beskrivningen av kanslor for dem bli mer levande. Var féremalen associerade med
positiva kéanslor kan det ha vinklat resultatet till att visa en positivare syn pa livet trots
sjukdomen, &n om foremalen hade varit associerade med negativa kanslor. Om bilden hade
visat ett gratande barnbarn infor sin mor- eller farforalders dod hade andra kanslor associerats
med detta och studiens resultat hade fatt en annan vinkling. Véljs en bild pa barnbarnen kan
det tankas att fotografiet visar en glad och karleksfull bild da det ar dessa tankar och kanslor

som personen vill pAminnas om.

Ett inklusionskriterie i studien av Rabkins et al. (2005) var att patienten skulle kunna sdga ja
eller nej vilket mojliggjorde medverkade sent i sjukdomsforloppet. Detta kan ha paverkat
Rabkins et al. (2005) resultat jamfort med studier som hade krav pa att patienten skulle kunna
kommunicera i storre utstrackning. Om fler artiklar i urvalet hade inkluderat patienter med sa
begransad kommunikationsformaga skulle resultatet kunnat ha blivit annorlunda. Tankar och
kanslor hos patienter drabbade av ALS kan fordndras ju ndrmare livets slut patienten befinner
sig och intressant hade varit att ta del av hur patienter som inte langre kan kommunicera alls
tanker och kanner. Av forklarliga skal ar det i nuldget omojligt att géra studier pa patienter
som inte pa nagot vis kan uttrycka sig men i framtiden kan det kanske utvecklas metoder for
att dven denna patientgrupp ska kunna férmedla sina tankar och kénslor och darmed

understka detta.

Andningen paverkas i ett sent forlopp av sjukdomen (Ericsson & Ericsson, 2008). Nar
sjukdomen drabbar andningen maste patienten med ALS ta stallning till att Iata forloppet ha
sin gang och darmed do, eller borja andas genom en respirator. |1 Bolmsjos (2001) studie
beskrevs kanslor kring detta val. Det upplevdes skrammande att ha en respirator och da
eventuellt inte kunna uttrycka sig genom tal. En annan aspekt pa detta uttrycks i en studie av

Lemoignan och Ells (2010) dar en deltagare beskrev att sa lange han kan kommunicera pa
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nagot vis, till exempel med 6gonrorelser, vill han ha en respirator men néar sista formagan att
kommunicera forsvinner vill han avsluta sitt liv. Enligt etiska riktlinjer for avbrytande av
livsuppehallande behandling (Svenska Lékarsallskapet, 2007) anges att respiratorbehandling
ska avslutas om patienten sa onskar. Detta innebar ett dilemma for vardpersonalen som ska
utfora en patients sista 6nskan nar han eller hon inte langre kan kommunicera att det &r hans

vilja att avsluta livet.

Att fa andningshjalp genom en respirator kan dven innebéara en lattnad da det kan ge en
mojlighet att sjalv kunna bestamma nar livet ska avslutas genom att da stanga av respiratorn
(Bolmsjo, 2001). Detta ar en intressant aspekt pa ett val man kan tankas gora for att dverleva.
En studie visade att det finns en radsla fran lakarnas sida att riskera att utfora otillaten
eutanasi och att denna radsla da kan forlanga dédsprocessen for patienten (Holmgy et al.,
2009). Det skulle kunna leda till att patienter drabbade av ALS inte vagar ta beslutet om att
anvénda respirator med risken att sen inte kunna avsluta behandlingen nar énskan finns. Detta
da rérelsemojligheterna ér helt begransade och det ar omojligt att sjalva praktiskt utfora

avslutandet.

Riktlinjer fran Socialstyrelsen (SOFSF 2011:7) som behandlar livsuppehallande behandling
satter individen i fokus och betonar sjalvbestammandet. Riktlinjerna beskriver att patientens
sociala, psykiska och existentiella behov ska tillgodoses. Detta styrks i Halso- och
sjukvardslagen (SFS 1982:763) som betonar respekten for patientens integritet och
sjalvbestdmmande. Med st6d av detta kan resonemang foras kring att respiratorbehandling
inte far ges om patienten inte vill ha den. Detta skulle kunna innebara en storre frihet for
patienter med ALS som lever med respirator att sjalva kunna bestamma nar varden ska
avslutas. Att stanga av en livsuppehallande respiratorbehandling nar den personen drabbad av
ALS onskar borde saledes inte vara nagot hinder. En jamforelse kan dras med en cancersjuk
patient i terminalstadium som efter 6vervagande tackar nej till livsuppehallande behandling
och att detta respekteras. Ett problem skulle kunna vara att patienten med ALS har problem
att kommunicera sina tankar och kanslor kring sin vilja att d6. Om inte varden vagar ta sitt
ansvar for att avsluta patientens liv, nar denne sa énskar, forutsatter detta att en anhorig ar
villig att stdnga av respiratorn. Detta innebér ett stort etiskt dilemma.

Bengt Midgren, dverlakare pa universitetssjukhuset i Lund, uttalade sig i en artikel i Dagens
Nyheter kring patienter med ALS tillgang till respiratorvard. Han havdade att farre patienter

med ALS i Sverige erbjuds respiratorvard jamfort med i Danmark och Norge. Orsakerna till
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detta ar enligt Bengt Midgren flera. Det finns en gammal syn pa att behandlingen ar onddig
eftersom sjukdomen ar dodlig och det finns dven en problematik kring att lakaren sen maste
avsluta respiratorvarden da det skulle kunna klassas som aktiv dodshjalp. Bengt Midgren
menar att det beror pa den enskilde lakaren om patienten med ALS blir erbjuden
respiratorvard eller inte (Nordgren, 2012). Ett av malen for halso-och sjukvarden ar att hela
befolkningen ska fa en lika vard (SFS, 1982:763). Stammer Bengt Midgrens resonemang
kring betydelsen av den enskilde l&karens installning motséger detta hélso- och
sjukvardslagen. Da det verkar saknas vetenskapligt underlag for klara besked om huruvida
respiratorbehandling erbjuds eller ej i Sverige bor detta utredas vidare. Om det framgar att
inte alla patienter har mojlighet att gora ett sjalvstandigt val bor ett arbete ske for att
mojliggora detta. | enlighet med Socialstyrelsens foreskrifter och allméanna rad om
livsuppehallande behandling (SOSFS 2011:7) menar ocksa Levine i sin omvardnadsteori att
det &r viktigt att anpassa varden till varje enskild individ (Levine, 1966). Med stod av denna
teori bor det vara upp till varje manniska som ar drabbad av ALS om denne vill anvanda sig

av en respirator eller inte.

Slutsats och kliniska implikationer

ALS ar en degenerativ och inom nagra ar dodlig sjukdom som leder till manga tankar och
kéanslor hos den drabbade. Som véntat visade studien att sjukdomen medfér manga negativa
tankar och kanslor hos en del leder till depression och sankt livskvalité. Intressant ar dock att
ALS éven kan innebdra positiva tankar och kanslor. Nar dodlig sjukdom blir en del av livet
kan ett satt att hantera detta vara att omprioritera varden i livet och uppskatta det som
fortfarande &r mojligt. Ett centralt begrepp for patienten med ALS ar hopp dar en dimension
av hoppet ar forhoppningen att bli frisk. I nuléget finns ingen bot av ALS. Det ar darfor
viktigt att som sjukskoterska stodja patienten att finna en mening i sin nya livssituation for att
pa sa satt starka individen. Att se patienten som en individ med en sjukdom och inte
sjukdomen hos en patient gor att varden kan individanpassas. ALS innebar manga tankar och
kanslor men de ar personliga och hur sjukdomen upplevs och hanteras kan inte generaliseras.
Att ha med sig denna kunskap kan mojligheten forbattras for sjukskoterskan att forsta
personen framfor sig och pa sa sétt kunna ge en god omvardnad. Sjukskéterskan bor arbeta
efter en personcentrerad vard och se individen framfor sig for att pa sa satt kunna ge en

optimal omvardnad.
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Fler studier om tankar och kéanslor som sjukdomen ALS innebar behdvs for att fa en bredare
bild. Det hade vidare varit intressant att studera faktorer som bidrar till de positiva kanslor

som kan uppkomma och hur sjukskéterskan da kan framja dessa.

Forfattarnas arbetsférdelning

Forfattarna har gemensamt skapat denna litteraturstudie. Artikelsékningen gjordes enskilt av
bada forfattarna. Gemensamma beslut togs kring vilka artiklar som skulle inkluderas i
granskningen och dessa granskades av forfattarna oberoende av varandra. Alla delar av
litteraturstudien skrevs sedan tillsammans. Diskussioner kring innehallet férdes under arbetets

gang for att garantera att bada forfattarnas tankar togs i beaktan.
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Forfattare, Titel Syfte Metod Deltagare (bortfall) Resultat Kvalitets-granskning
Ar, Land
Bolmsjo, (2001) Existensial Issues in Att hos personer med | | denna kvalitativa N=8 Personerna upplevde Hag.
Sverige. Palliative Care: ALS undersoka studie genomfordes manga problem, i
Interviews of Patients | upplevelsen av deras | semistrukturerade huvudsak i samband
with Amyotrophic livssituation. intervjuer vid ett med sin fysiska
Lateral Sclerosis. tillfalle. Fem teman oférmaga. Behovet av
sorterades fram ur att anfortro sig at
resultatet: mening och nagon var inte sarskilt
skuld, relationer, stor. Viktigt for
information, fysisk meningen med livet
oférmaga, att d6 med var att bli respekterad
vardighet och respekt som person.
for méanniskan. Existensiella fragor
var dverlag viktiga for
deltagarna.
Bungener, et al. Psychopathalogy in Att hos ALS-patienter | Semistrukturerade N=27 Deltagarna var varken | Hég.

(2005) Frankrike.

amyotrophic lateral
sclerosis: A
preliminary study
with 27 patients.

utvérda férekomsten
av depression och
angest, kanslomassiga
reaktioner for och
hantering av sin

sjukdom.

intervjuer pa 45
minuter genomfoérdes
och deltagarna fyllde
sedan i ett formular.
Deltagarna bodde pa
sjukhuset under nagra
dagar for att gora en
komplett

undersokning béade

angestfyllda eller
deprimerade. Personer
under 50 &r anvénde
oftare en
problemfokuserande
strategi an aldre
deltagare. De som fatt
sin diagnos inom 6

manader tenderade att




fysiskt och psykiskt.
Matinstrumenten som
anvandes var
MADRS, Covi brief
anxiety scale, EHD,
WCC.

anvénda en
tankefokuserande
strategi mer an de
som haft sjukdomen

langre.

Fanos, et al. (2008) Hope in Palliative Att understka En tvarsnittsstudie N=16 (0) Patienterna beholl Hog.
USA. Care: From inneborden av med ett slumpmassigt hopp genom sin
Narcissism to Self- begreppet hopp hos urval av patienter som sjukdomstid genom
Transcendence in patienter med ALS. var knutna till en att anvéanda olika
Amyotrophic Lateral ALS-klinik gjordes strategier; hopp om
Sclerosis. och studerades vid bot, socialt stdd,
rutinbesok. sokning av
Instrumenten som information, andlig
anvéndes var FVC, tro, begrénsa
ALS-FRS-R, MQOL, sjukdomens inverkan
Hope Scale. Intervjuer pa andra, anpassa sig
pa 30-60 minuter till sin andrade
genomfordes kapacitet, leva i nuet
beroende pa hur lange samt att acceptera sig
patienten orkade. sjalv och andra.
Hecht, et al. (2002) Subjective experience | Att underséka ALS- Alla patienter med N=41 (9) Den varsta aspekten Medel.

Tyskland.

and coping in ALS.

patienters subjektiva
upplevelse och
hantering av sin

sjukdom.

ALS registrerade
inom ett omrade
tillfragades. De

medverkande studeras

av sjukdomen 4r att

forlora sin talférmaga.

Patienterna betonade

vikten av en




med tre 6ppna
fragestéllningar, ett
standardiserat
frageformular (TSK)
samt en
sjalvskattningsskala
(D-S). Aven ALS-

FRS anvéandes.

omsorgsfull familj
samt tillgéngligheten
av tekniska
hjalpmedel for
sjukdomen. For att
hantera sin sjukdom
var det viktigt att ha
en tro. | ett senare
stadie var ocksa
behovet av
information och
kommunikation

viktigt.

King, et al. (2008)
Australia.

Living with
amyotrophic lateral
sclerosis/motor
neurone disease
(ALS/MND):
decision making

about ‘ongoing

change and adaption’.

Hur det &r att leva
med sjukdomen ALS
och hur drabbade
personer gor val

angaende sin vard.

Till denna kvalitativa
studie anmélde sig
deltagarna frivilligt.
Djupintervjuer
gjordes och spelades
in. Deltagarna kunde
aven ha med sig
fotografier, musik,
dikter m.m. som var
viktigt for dem.
Utefter dessa togs en
modell fram som

tydliggor en

25

Livet for personer
med ALS innebar
mycket olika kénslor
och kretsar standigt
kring behovet av att ta
beslut kring hur de
ska leva med sin
sjukdom och sina allt
mer forlorade
kroppsfunktioner.
Besluten togs till stor
del med tanken att

uppratthalla sin

Hog.




aterkommande metod
for beslutsfattandet

hos dessa personer.

personliga integritet.

Kibler, et al. (2005) Severity of Undersoka Till denna N=73 Depression Medel.
Tyskland. Depressive Symtoms | livskvalitén och kvantitativa férekommer bland
and Quality of Life in | forekomsten av tvarsnittsstudie personer med ALS
Patients with depression hos ALS- | anvandes ett men &r inte en
Amyotrophic Lateral | patienter, samt bekvamlighetsurval tvungen konsekvens
Sclerosis. sambandet mellan da de 30 forsta av sjukdomen. 80%
dessa. patienterna som hade av deltagarna i studien
en tid bokad pa ALS- skattade sin
enheter pa tva olika livskvalité som
sjukhus inkluderades. tillfredsstéllande eller
Resterande 43 god.
deltagare soktes upp
genom att de sjalva
svarade pa en annons
i ett magasin om
muskelsjukdomar.
Norris Scale, BDI,
ADI-12 och SEL var
matinstrumenten som
anvandes.
Oh, et al. (2012) Depressive Symtoms | Beddéma graden av En kvantitativ N=62 (0) Forekomsten av Medel.

Korea.

and Functional

Impairment Among

och sambandet mellan

funktionsnedséttning

deskriptiv

tvarsnittsstudie.

depressiva symtom

var hgg och




Amyotrphic Lateral
Sclerosis Patients in
South Korea.

och forekomsten av
depressiva symptom
hos koreanska ALS-

patienter.

Bekvémlighetsurval
fran tva
universitetssjukhus
samt en
internetbaserad
patientgrupp.
Matinstrumenten som

anvandes var ALS-

korrelerade med
graden av
funktionsnedsattning,
kvinnligt kon,
arbetsloshet och typ
av ALS.

FRS och BDI-K.
Olsson Ozanne, etal. | Quality of life, Att studera En kvantitativ N=35 (0) Patienter med ALS Hog.
(2010) Sverige. anxiety and livskvalitén, deskriptiv har en samre
depression in ALS forekomsten av angest | tvarsnittsstudie. Ett livskvalitet och hogre
patients and their next | och depression hos urval av patienter som forekomst av angest
of kin. personer med ALS redan ingick i ett och depression,
och deras anhériga ALS-team pa jamfort med den
samt att jAmfora detta | Sahlgrenskas svenska populationen.
med den Universitetssjukhus
genomsnittliga studeras med SF-36,
svenska populationen. | HADS, Norris Scale
och ALS-FRS.
Nelson, et al. (2003) Quality of Life in Att beddma Deltagarna i denna N=100 De med hogre Medel.

USA.

Patients with
Amyotrophic Lateral
Sclerosis: Perception,
Coping Resources,

and IlIness

livskvalité hos
patienter med ALS.
Jamfora de med
rapporterad hég
livskvalité och de

tvarsnittsstudie valdes
utiett
bekvamlighetsurval,
da 100 stycken

patienter inskrivna i

livskvalité var i battre
fysisk form och hade
fler bevarade
funktion, &n de med

samre livskvalité. De




Characteristics.

med lag livskvalité
med varandra for att
hitta likheter och

foljd pa en klinik
inkluderades. Ett

formular fylldes i

som rapporterade en
hogre livskvalité var
yngre, hade haft

skillnader. (QOL) och sjukdomen en Kkortare
instrumentet AALS tid och hade en béttre
anvandes. ekonomi.
Nygren, et al. (2006) | Self-Reported Qualiy | Att undersdka Deltagarna var N=26 (9) Resultatet visade pa Medel.
Sverige. of Life in sambandet mellan patienter knutna till en att ALS inte
Amyotrophic Lateral | ALS-sjukdomens neurologisk avdelning nddvandigtvis medfor
Sclerosis. progress och som vid vartannat sénkt livskvalité for
livskvalitén hos dessa | besok pa kliniken den drabbade samt att
patienter. studerades. Studiens livskvalitén forandrar
stracktes over 5 till 28 sig obetydligt 6ver
manader. tid, jamfort med
Semistrukturerade sjukdomens progress.
intervjuer
genomfordes och
matinstrumenten som
anvéndes var ALS-
FRS och QOL.
O’brien, etal. (2011) | From symptom onset | Att undersoka ALS- En kvalitativ studie N=24 Diagnos hade i manga | Hog.

England.

to a diagnosis of
amyotrophic lateral
sclerosis/motor
neuron disease
(ALS/MND):

patienters perspektiv
pa erfarenheter fran

diagnostillfallet.

dar 24 patienter med
ALS samt deras
anhdriga intervjuades.
Deltagarna

rekryterades fran en

fall stallts sent pa
grund av svarigheter
att identifiera symtom
frén béde patienten

sjélv, anhoriga och




Experience of people
with ALS/MND and
family carers —a

qualitative study.

lokal ALS-klinik samt
fran lokala ALS-
féreningar.
Intervjuerna bestod av
semistrukturerade
djupintervjuer i
deltagarnas hem.

medicinsk personal.
Sjalva
diagnostillfallet
upplevdes i ménga
fall som

otillfredsstallande.

Rabkin, et al. (2005)
USA.

Prevalence of
depressive disorders
and change over time

in late-stage ALS.

Uppskatta
forekomsten av
depression hos
personer med ALS
som forvéntas leva
mer &n 6 manader och
identifiera mojliga
risker for /skyddande
faktorer mot
depression. Syftet var
&ven att klargéra om
depression eller
depressiva symtom
Okade eller minskade

nar déden narmade

sig.

Semistrukturerade
intervjuer
genomfordes med
personer drabbade av
ALS. Det stora
flertalet av
studiedeltagarna var
rekryterade fran
samma klinik.
Intervjuer utfordes en
gang i manaden tills
det att patienten dog
eller fick trakeostomi.
19 patienter
intervjuades bara en
gang, utdver det
varierade antalet
intervjuer pa varje

person mellan 2 och

Studien menar
prevalensen av
depression hos
personer med ALS ar
hogre &n den
genomsnittliga
befolkningen.
Foérekomsten av
depression nagot ju
narmare dodstillfallet

det ar.

Medel.




18. Flertalet
standardiserade
matinstrument
anvandes: PHQ, BDI,
MMSE, Memorial
Delirium State
Examiniation, BHS,
Holland System of
Beliefs Inventory,
SAHD, QOL,
Bradburn Affect
Balance Scale,
ALSFRS-R, VAS.

Vignola, et al. (2008)

Italien.

Anxiety undermines
qualiy of life in ALS
patients and

caregivers.

Klargora forekomsten
av angest hos
patienter med ALS
och deras vardgivare
och se om det finns
nagra samband mellan
angest, depression,
livskvalité och
tillfredsstéllelsen med

livet.

Ett
bekvémlighetsurval
skedde da patienter
skriva pa en klinik
tillfragades om de
ville medverka i
studien.
Instrumenten som
anvéndes var STAI,
ZDS, SWLS, MQoL,
MQoL-SIS, ALS-
FRS.

75

Angest hos patienten
hade samband med
depression, kortare
sjukdomstid och l&gre
tillfredsstéllelse med
livet. Forekomsten av
angest var signifikant
under den forsta
manaden efter
diagnostillféllet &n
senare i

sjukdomstiden.

Hog.







