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Abstrakt

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) dr en obotlig neurodegenerativ sjukdom, som
ger upphov till muskelfortvining. Sjukdomen medfor ofta en nedsatt livskvalitet
och en komplex symtombild med omfattande omvardnadsbehov som foljd,
vilket gor omvérdnaden central. Syftet med denna litteraturstudie var dérfor att
beskriva hur sjukskoterskan arbetar i omvardnaden med patienter som lider av
ALS. En litteraturstudie med integrerad innehéllsanalys utfordes for att
sammanstélla relevant och befintlig fakta. I studiens resultat identifierades tre
overgripande teman; sjukskoterskans resurser, sjukskoterskans forhallningssditt
samt symtomlindring. Dessa tre teman med tillhdrande subteman, beskriver hur
sjukskdterskans omvardnadsarbete av ALS-patienter ser ut. Sammanfattningsvis
anses det nddvandigt att underlag vid handlidggning av dessa patienter finns
tillgangligt, vilket foreliggande litteraturstudie 6nskvart kan bidra till.

Nyckelord

ALS, omvardnad, livskvalitet, sjukskodterskans resurser, sjukskoterskans
forhallningssatt, symtomlindring, personcentrerad vard.

Lunds universitet

Medicinska fakulteten

Namnden for omvardnadsutbildning
Box 157, 221 00 LUND



Innehallsférteckning

Introduktion
Problemomréade
Bakgrund
Amyotrofisk lateral skleros (ALS)
Livskvalitet
Personer med multipla omvardnadsbehov
Syfte

Metod
Urval
Datainsamling
Dataanalys
Forskningsetiska avvagningar

Resultat

Sjukskoéterskans resurser
Familjen
Samverkan
Kunskap

Sjukskoéterskans férhallningssatt
Delaktighet
Information och kommunikation
Relationsskapande

Symtomlindring
Omvardnad vid psykiska symtom
Omvardnad vid fysiska symtom
Palliativ omvardnad

Diskussion

Diskussion av vald metod

Diskussion av framtaget resultat
Sjukskoéterskans resurser
Sjukskoéterskans forhallningssatt
Symtomlindring
Personer med multipla omvardnadsbehov

Slutsats och kliniska implikationer

Forfattarnas arbetsférdelning

Referenser
Bilaga 1 (2)
Bilaga 2 (2)

—
ocooco~NOTOh~ BN

10
11
11
13
14

14
15
15
16
17
18
18
19
20
20
20
21
22

23
23
25
27
27
28
29
30
30

31
36
37



Introduktion

Problemomrade

ALS ér en obotlig nervsjukdom med dodlig utgang och okdnd orsak (Strang & Beck-Friis,
2012). Diagnosen stélls vanligtvis hos personer som dr omkring 50-60 &r men sjukdomen kan
drabba alla som dr 6ver 20 ar (Fagius & Nyholm, 2013). Prevalensen &r internationellt fem till
atta personer per 100 000 invénare (Kaasa, 2001) och i genomsnitt lever patienten i cirka tva
och ett halvt till tre dr fran det att ett forsta symtom har uppmérksammats (Strang & Beck-
Friis, 2012). ALS innebdr manga omvélvande fordndringar for patienten, da sjukdomen
paverkar den fysiska funktionen avsevirt, vilket i sin tur d&ven inverkar pd den psykiska hilsan
(ibid.). Ozanne, Strang och Persson (2011) beskriver att de personer som drabbas av ALS ofta

har en nedsatt livskvalitet.

Enligt Svensk sjukskoterskeforenings vardegrund for omvardnad (2014) skall sjukskoterskan
arbeta utifran en helhetssyn i omvardnaden av samtliga patienter. Pa grund av att ALS ir en
obotlig sjukdom och att den drabbade patienten har mangfaldiga omvardnadsbehov, blir
omvardnaden utifran en helhetssyn central och aktuell tidigt i sjukdomsforloppet (Strang &
Beck-Friis, 2012). Benett, Mitchell, Callagher och Addison Jones (2009) ndmner ocksé att
sjukskdoterskan har en central roll i den ALS-drabbade patientens sjukdomsforlopp och kan pa
sa vis ha en inverkan pd patientens livskvalitet. Pa grund av att sjukskoterskan har en
betydelsefull roll for ALS-patienten blir det intressant att beskriva hur hon arbetar i

omvardnaden.



Bakgrund

Amyotrofisk lateral skleros (ALS)

ALS ér en sjukdom inom motorneuronsjukdomar som drabbar de 6vre och nedre
motorneuronen (Fagius & Nyholm, 2013). ALS har visat sig vara den vanligaste
motorneuronsjukdomen som drabbar vuxna (Vitale & Genge, 2007). Sjukdomsbegreppet
varierar globalt, da bland annat Australien och England ofta bendmner sjukdomen som motor
neurone disease (MND) medan exempelvis USA ofta bendmner sjukdomen som ALS eller

Lou Gehrig’s sjukdom (King, Duke & O’Connor, 2009).

ALS ér en neurologisk sjukdom som drabbar muskulaturen och vars orsak ér okénd (Strang &
Beck-Friis, 2012). ALS verkar progressivt och degenerativt pa det motoriska nervsystemet,
vilket orsakar forsvagning av musklerna (Andershed, Ternestedt & Héakansson, 2013).
Sjukdomen medfor skador pa de motoriska nervcellerna och leder darmed till att
impulsoverforingen till musklerna blir otillrdcklig, vilket orsakar understimulation i
muskulaturen. Musklernas otillrdckliga stimulans leder i sin tur till muskelfortvining och
pares (Ericson & Ericson, 2008). Trots att musklerna fortvinar och ger upphov till férlamning
forblir den kognitiva formagan och kénselsinnet intakt under hela sjukdomsforloppet (Strang

& Beck-Friis, 2012).

Personer som drabbas av ALS uppvisar ofta en bred symtombild och sjukdomen orsakar
ménga problem fOr patienten (Strang & Beck-Friis, 2012). Kommunikationssvarigheter &r ett
vanligt forekommande symtom, da ansiktsmuskulaturen forsvagas, vilket leder till att
patienten har svart att uttrycka sig verbalt (Ericson & Ericson, 2008). Aven hindernas och
armarnas muskulatur fortvinar och medfor skrivsvérigheter, vilket leder till ytterligare
kommunikationssvérigheter. En ytterligare foljd av forlamningen i ansiktsmuskulaturen samt
svalget &r att patienten far tugg- och sviljsvérigheter, vilket gor att patienten har svart att
tillgodose sitt dagliga ndringsintag (ibid.). Svéljsvarigheterna orsakar dessutom en 6kad risk

for salivansamling i munhalan samt férsémrad munhygien (Strang & Beck-Friis, 2012).

Da muskulaturen inte ldngre fungerar adekvat leder det till att patienten bland annat forlorar

sin gangformaga och 16per ddrmed 6kad risk for trycksar. En ytterligare konsekvens av



muskelsvagheten dr smirtproblematik som orsakas av spasticitet och 6kad muskeltonus
(Ericson & Ericson, 2008). Sjukdomen ger dven upphov till forlangsammade tarmrorelser
samt krystningssvéarigheter, vilket i kombination med ett lagt vitskeintag och begransad
rorlighet kan leda till forstoppning (Strang & Beck-Friis, 2012). Forstoppning har ocksa visat
sig inverka negativt pa andningsfunktionen som i sin tur kan paverka livskvaliteten (Corcia &
Meininger, 2008). Andningsmuskulaturen blir negativt paverkad av sjukdomen och kan
orsaka andningsproblematik, vilket kan upplevas mycket angestskapande. Formégan att hosta
ar ocksa nedsatt och kan orsaka slemansamling i luftvdgarna som forsvarar andningen
ytterligare. Dodsorsaken kan manga ganger relateras till den nedsatta andningsfunktionen
(Strang & Beck-Friis, 2012). Bortsett fran att andningssvarigheterna skapar dngest ér det inte
ovanligt att patienter med ALS upplever sjukdomen i sig som dngestframkallande. Risken att
drabbas av depression dokar med 30 % i samband med sjukdomen (Corcia & Meininger,
2008). Manga patienter upplever att sjukdomen ger upphov till forlust av sjélvstandighet,
kroppsfunktion och sociala kontakter, vilket kan ha en negativ inverkan pé den psykiska
hélsan. Dessutom &r det inte ovanligt att existentiella tankar kring tillvaron skapar oro och
angest (Strang & Beck-Friis, 2012). Flera av ovan nimnda symtom &r kinda for att
sammantaget orsaka somnproblematik hos ALS-patienten. For att i storsta mojliga man
undvika att patientens somn pdverkas negativt dr det av stor vikt att lindra varje specifikt

symtom (Corcia & Meininger, 2008).

Orsaken till ALS ar dnnu inte klarlagd men det finns hypoteser om vad som anses kunna ge
upphov till sjukdomen (Olson & Josephson, 2012). Forskare har studerat om en brist pa
nervtillvaxtfaktorer, som visat sig nddvindiga for utveckling och dverlevnad av vissa
nervceellstyper, kan vara orsak till uppkomsten av ALS. Det finns dock for lite evidens for att
faststilla att denna hypotes skulle vara anledningen till ALS. En annan hypotes ar att
sjukdomen orsakas av forh6jd koncentration av glutamat, d4 forskare funnit en forhdjd
koncentration i ryggmargsvitska hos en del patienter med ALS. Det har visat sig i experiment
att en dverstimulering av glutamat leder till nervcellsddd (ibid.), pa grund av en toxisk effekt
pa nervcellerna som en hog halt glutamat har (Ericson & Ericson, 2008). Med bakgrund av
den hoga glutamathalten har 1dkemedel som forsoker blockera glutamat, Riluzol, provats for
att bromsa forloppet av ALS. Dock har Riluzol visat sig ha sparsam effekt och kraver ett tidigt
inséttande efter sjukdomens uppkomst for att uppna nagon effekt (Olson & Josephson, 2012).
En tredje hypotes ror den genmutation som kan ses hos vissa patienter som ar drabbade,

vilken skulle kunna vara en trolig orsak till sjukdomens uppkomst. Denna hypotes skulle



saledes kunna mojliggdra gendiagnostik, vilket skulle innebéra att sjukdomen upptacks i ett
tidigare stadium. Denna bekréiftande gendiagnostik skulle dock dven kunna medfora negativa
konsekvenser, inte bara for patienten utan dven for hela slékten pa grund av den hereditet som
enligt Fagius och Nyholm (2013) kan ses hos sldktingar i 5-10 % av fallen. De riskfaktorer
som har identifierats for sjukdomen &r bland andra rokning, att vara av manligt kon, ett hogt
intag av mittade fettsyror, att vara over 50 ar samt att ha en smal kroppskonstitution. ALS ar
en diagnos som &r svér att stélla men gors vanligtvis med hjilp av anamnes, kliniska fynd och

elektromyografi (Olson & Josephson, 2012).

Livskvalitet

Begreppet livskvalitet innefattar alla livets dimensioner och utgor ett viarde for manniskors
upplevelser av sin tillvaro (Rusteen, 1993). Livskvalitet kan ses bdde subjektivt och objektivt,
dér den subjektiva aspekten beskrivs som upplevelser samt sinnesstimning medan den
objektiva innefattar kroppslig hilsostatus, arbete, bostad och familjesituation (Nordenfelt,
1991). Rusteen (1993) skriver att sjukskoterskan skall visa respekt for ménniskans egenvérde
i omvardnaden, vilket innebér att den subjektiva aspekten maste betonas. Sjukskdterskan bor
ocksa fa forstielse for patientens egna upplevelser och av detta kréver att sjukskoterskan ar
lyhord. Rusteen (1993) beskriver fortséttningsvis att sjukskoterskan behover se till patientens
fysiska, psykiska, andliga och sociala behov for att kunna bidra till en forbéttrad livskvalitet
genom omvardnaden. Dessa fyra komponenter utgor 1 sin tur ett helhetsperspektiv.
Livskvalitet kan vidare definieras som “... ett centralt betydelsefullt begrepp i sjukvarden: det
forskjuter fokus frdn en medicinsk diagnos till minniskans liv i dess helhet...” (Rusteen,

1993, 5.127).

Av de studier som nedan presenteras har olika faktorer som paverkar livskvaliteten hos ALS-
patienternas tillvaro studerats ur bade subjektiva och objektiva aspekter. I en studie av Ozanne
et al. (2011) undersoktes livskvalitet, &ngest och depression hos 35 ALS-patienter och en
nérstdende vardera. Efter jamforelse med en kontrollgrupp som bestod av friska personer
framkom det att nedsatt livskvalitet, angest och depression forekom oftare hos de ALS-
drabbade personerna och dess nérstdende. Med detta resultat hdvdar Ozanne et al. (2011) att
det rider ett stort behov av stdd frén vardpersonal till bade personer som drabbats av ALS och

dess nirstdende. Den nedsatta livskvaliteten hos ALS-patienter styrks ytterligare i en studie av



Ozanne, Graneheim och Strang (2013) dir forfattarna beskriver hur dessa patienter kinner
fysisk, psykosocial och existentiell ohédlsa pa grund av sin diagnos. I studien ndmns att
patienten upplever ensamhet, meningsloshet, att vara en borda for andra samt rédsla infor

doden.

Personer med multipla omvardnadsbehov

ALS-patienter &r en patientgrupp som har flertalet omvardnadsbehov da sjukdomen angriper
hela kroppen (Ericson & Ericson, 2008). Ekman et al. (2011) redogor {or sjukskoterskans
betydelse i den personcentrerade varden, dér sjukskdterskan skall rikta fokus pa personen
bakom patienten och se till dess vilja, kénslor och behov, i syfte att involvera patienten i
omvardnaden. Edvardsson (2010) beskriver att den personcentrerade varden utgor kérnan i
omvardnaden och karaktériseras av att personen blir bemoétt av sjukskdterskan som en unik
person. Av detta krivs att sjukskoterskans arbete praglas av empati och forstéelse for

patientens forutsittningar, individuella behov och vdrderingar.

Litteraturstudien har fokuserat pa sjukskoterskans roll utifran ett vardperspektiv, da
litteraturstudien syftade till att beskriva hur omvardnadsarbetet av ALS-patienter ser ut. Trots
detta har fokus &ven varit pa patienterna, da deras livssituation legat till grund for

litteraturstudiens resultat. Det &r enligt Rusteen (1993) viktigt att skapa forstaelse genom

lyhordhet utifran ett patientperspektiv for att kunna mdjliggora ett gott omvérdnadsarbete.

Vid omvardnad av ALS-patienter kan Virginia Hendersons behovsteori (1982) 1dmpa sig som
en utgdngspunkt for sjukskoterskor. Henderson (1982) menar att sjukskoterskan har till
uppgift att bista och hjélpa patienter att utfora sdidant som framjar hélsa och eventuellt
tillfrisknande. Vidare beskrivs att sjukskoterskan skall stodja patienten i sédant som patienten
sjalv skulle utfort om det funnits vilja, kraft eller kunskap. Detta stdd kan innebéra att hjdlpa
patienten att andas, dta, rora pa sig eller att skota personlig hygien. Det beskrivs
fortsdttningsvis hur de ofrankomliga ménskliga fornddenheterna sdsom behov av mat, kirlek
och uppmuntran maste tillgodoses oavsett hélsotillstand och livssituation. Sjukskoterskan
skall kunna forstd och ldsa av patientens individuella behov trots en eventuell bristande

formaga att kunna uttrycka sig verbalt. Det innebér att samspelet och relationen mellan



sjukskoterska och patient dr centralt (ibid.). Henderson (1982) beskriver framfor allt vikten av
den basala omvardnaden, vilket enligt Strang och Beck-Friis (2012) &r en stor del i vardandet
av ALS-patienter d& den fysiska funktionen pdverkas avsevirt. Sammantaget blir Hendersons

teori (1982) 1dmplig for foreliggande litteraturstudie.

En annan utgdngspunkt for sjukskdterskan handlar om att se ménniskan utifrén ett
helhetsperspektiv, vilket innebér att utgd frdn manga olika aspekter som tillsammans utgér en
helhet av individen. Perspektivet anser att ménniskan kan betraktas ur bland annat ett
biologiskt, psykologiskt, interpersonellt och existentiellt synsétt. Vid helhetssynen pa
ménniskan ar det av stor vikt att ta hinsyn till samtliga ndimnda synsétt inom perspektivet for
att fa forstdelse for den enskilda individen. De olika synsétten maste vara forenliga, darfor kan
ménniskan inte enbart vara styrd av ett synsatt inom perspektivet (Thorsén, 1997). D4 ALS
kan medfora savél biologiska som existentiella svarigheter och behov bor sjukskdterskans

arbete préglas av den helhetssyn som perspektivet talar {or.

Enligt ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (Svensk Sjukskoterskeforening [SSF], 2014) skall
sjukskdoterskan ha en utgdngspunkt i respektfullhet, lyhordhet, medkénsla, trovardigt och
integritet 1 vardandet av patienter. I Hélso- och sjukvérdslagen (HSL, SFS 1982:763) framgar
det att den vird som bedrivs skall utga fran ménniskors lika vérde, respekt for den enskilde
ménniskans virdighet, sjdlvbestimmande och integritet. SSF (2014) beskriver fortsdttningsvis
hur sjukskoterskan skall arbeta utifrén ett etiskt forhallningssatt dér hon skall framja en 6ppen
dialog. Enligt Andershed et al. (2013) kan ménga etiska svarigheter uppsta i samband med
ALS-patientens vard, exempelvis kan patienten finna det svart att anpassa sig till de
fordndringar som sjukdomen medfor. Med avseende pa etiska svarigheter som kan uppsté hos
ALS-patienten dr det viktigt att sjukskoterskan har ett synsétt som grundar sig i bland annat

ICN:s etiska kod (SSF, 2014) och HSL (SFS 1982:763) i omvardnadsarbetet.

I varden av patienter som lider av ALS sker arbetet vanligtvis utifrin ett specialiserat team,
ALS-team, som kopplas in redan vid diagnos. ALS-teamet bestar av neurolog, sjukskoterska,
sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, dietist, lunglékare, psykolog och kurator dir respektive
profession har skilda uppgifter i patientens vard (Olson & Josephson, 2012). I sjukdomens
senare stadium &r det inte ovanligt att patienten blir remitterad till den palliativa
hemsjukvérden (ibid.) dér alla teammedlemmars kompetenser ar nddvandiga under patientens

sjukdomsforlopp (Strang & Beck-Friis, 2012). Teamarbetet adr enligt World Health



Organization (WHO, 2015) en av de fyra hornstenar som den palliativa varden skall vila pa

for att kunna mota patientens behov.

Syfte

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva hur sjukskoterskan arbetar i omvardnaden

med patienter som lider av ALS.

Metod

Avsikten var att genomfora en litteraturstudie for att i enlighet med Kristenssons (2014)
beskrivning av en litteraturstudie sammanstélla relevant och befintlig fakta. Resultatet av
denna sammanstéllning avsags sedan kunna omsittas 1 klinisk praktik for att mdjliggora en
utveckling i varden (ibid.). Med bakgrund av detta lampade sig darfor vald metod 1 angett
problemomréde. Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU, 2010) beskriver
arbetsprocessen under en litteraturstudie i fyra 6vergripande steg: val av undersdkningsfraga,
val av litteratur, kritisk granskning av studier och slutligen evidensgradering och slutsatser.
Samtliga steg togs hinsyn till under foreliggande litteraturstudie. Litteraturstudien inkluderar
bade kvantitativa och kvalitativa forskningsresultat, vilka har sitt ursprung i en positivistisk
respektive hermeneutisk kunskapstradition. Genom att anvénda bade kvantitativa och
kvalitativa studier, som vanligtvis har olika fokus, har kunskapen inom problemomradet blivit
mer mangfasetterad. Enligt Kristensson (2014) grundas det positivistiska synséttet ur
naturvetenskapen och préiglar de kvantitativa studierna. Synsattet kdnnetecknas av objektivitet
samt generaliserbarhet och undersoker bland annat férekomst och orsakssamband.
Hermeneutiken & andra sidan karaktériseras av humanvetenskap dér fokus ligger pa forstaelse
och tolkning av exempelvis kénslor och upplevelser. Kvalitativa studier utmérks genom sin
hermeneutiska ansats och syftar till att soka en djupare meningsfullhet (ibid.). I
litteraturstudien var bada synvinklarna aktuella d& det ansdgs betydelsefullt att f4 kunskap om
dels de mitbara faktorerna vid sjukdomen, dels hur patienten upplever sin tillvaro.
Kombinationen av kunskapstraditioner frimjade ett helhetsperspektiv och bidrog till en 6kad

forstaelse for patienternas situation.
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Urval

Vid artikelsokningen anvéndes foljande inklusionskriterier: artiklar skrivna pa engelska
alternativt svenska, artiklar publicerade mellan 2005-2015 samt artiklar oberoende fran vilket
land studien hade sitt ursprung. Eftersom artiklar oberoende ursprung inkluderades valdes
MND som ett sokord vid artikelsokning. Artiklarna skulle dven vara peer-reviewed och med
fordel publicerade i internationella tidskrifter. Forskningen i artiklarna skulle vara bedriven pé
vuxna patienter med ALS. Onskvirt var ocks4 att artiklarna i stérsta mojliga man hade ett
omvardnadsvetenskapligt fokus med reservation for eventuella undantag, om artikeln
betraktades som relevant for sammanhanget. Artiklarna kunde vara av bade kvalitativ och

kvantitativ karaktir. Exklusionskriterier var reviewartiklar.

Datainsamling

I litteratursokningen avsags att efterforska vetenskapliga artiklar i databaserna Amed, Cinahl,
PsycINFO och PubMed. De ndmnda databaserna innehéller bland annat
omvardnadsvetenskapliga artiklar och sags dérfor som relevanta for aktuellt problemomrade
(Friberg, 2006). Artikelsokningen genomfordes under tidsperioden 151112 - 151123, 1
enlighet med Kristenssons (2014) datainsamlingsstrategi (se tabell 1, 2 och 3). Denna strategi
tillampades och innebar identifiering av sokvégar, sokord och samt planering av hur
sOkningarna skulle ske. Sokorden identifieras utifran syftets innehéll och var “amyotrophic

bR ANTY bh 1Y CE 1Y 2 6

lateral sclerosis”, “nursing”, “quality of life”, “motor neuron disease”, “palliative care”,

b 1Y 29 ¢

“ALS”, “MND”, “nursing role”, “caring”, “ethical issues”, “nurses role”, “psychosocial”,
“depression”, “terminal care”, “holistic nursing”, “symptom management”,
“neurodegenerative condition”. Namnda sokord skrevs i fritextsokning. Vid varje sokning
lastes inledningsvis samtliga titlar i sokresultatet igenom, darefter ldstes de abstrakt som
ansdgs relevanta for litteraturstudiens syfte. Efter genomlidsning av abstrakt selekterades de
artiklar som ansdgs vésentliga och anvidndbara for studiens resultat. Dessa artiklar 1ag till
grund for andra urvalet och ldstes darfor igenom i fulltext. Nér samtliga artiklar hade ldsts i
fulltext valdes de 11 artiklar ut som skulle utgdra det kommande resultatet. Orsaker till att

artiklar valdes bort under datainsamlingen var exempelvis att de inte svarade till foreliggande

litteraturstudies syfte, var reviewartiklar eller inte berorde sjukskoterskan i tillrackligt stor
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utstrackning. Avslutningsvis dokumenterades sokprocessen i ett schema (Kristensson, 2014).

Béda forfattarna laste artiklarnas titlar, abstrakt och artiklarna i fulltext i lika stor utstrackning.

Vid kvalitetsgranskning av artiklarna anvindes granskningsprotokoll enligt Willman, Stoltz

och Bahtsevani (2006) for kvalitativa respektive kvantitativa metoder, vilka modifierades av

forfattarna infor anvandning (se "Diskussion av vald metod”). Artiklarna kvalitetsbeddmdes

enligt granskningsprotokollen for att mojliggora vérdering av dess trovérdighet (Willman et

al., 2006, se bilaga 1 och 2). Efter modifiering delades protokollet upp i tio delar dér varje del

kunde ge ett poédng, vilket motsvarade 10 %. Séledes graderades artiklarna i procent dér 80-

100 % motsvarande en hog kvalitet, 70-79 % indikerade medel kvalitet och <70 % en lag

kvalitet. Majoriteten av artiklarna som kvalitetsgranskades uppnadde en hog kvalitet.

Tabell 1 - Sokning i Cinahl

Datum Databas Sokord Begrinsningar Triffar Lista Lista Anvinda
abstrakt fulltext

2015-11-12  Cinahl amyotrophic lateral Sv + Eng 52 15 7 1
sclerosis AND nursing 2005-2015

2015-11-12  Cinahl nursing AND Sv + Eng 92 15 5 1
quality of life AND 2005-2015
amyotrophic lateral
sclerosis OR motor
neuron disease AND
palliative care

2015-11-16  Cinahl amyotrophic lateral Sv + Eng 92 6 2 1
sclerosis AND nursing 2005-2015
OR caring AND ethical
issues AND quality of life

2015-11-16  Cinahl amyotrophic lateral Sv + Eng 49 10 3 0
sclerosis AND terminal 2005-2015
care

2015-11-18  Cinahl holistic nursing AND Sv + Eng 84 4 5 1
amyotrophic lateral 2005-2015

sclerosis OR motor
neuron disease AND
quality of life
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Tabell 2 - Sokning i PubMed

Datum Databas Sokord Begrinsningar Traffar Lista Lista Anvinda
abstrakt fulltext
2015-11-13  PubMed amyotrophic lateral Sv + Eng 97 17 4 2
sclerosis AND nursing 2005-2015
2015-11-20  PubMed neurodegenerative Sv + Eng 140 5 2 1
condition AND nursing 2005-2015
Tabell 3 - Sokning i Amed och PsycInfo
Datum Databas  Sékord Begrinsningar Traffar Lista Lista Anvinda
abstrakt fulltext
2015-11-13 Amed amyotrophic lateral Sv + Eng 108 14 4 0
sclerosis OR als AND 2005-2015
nursing role
2015-11-16 PsycInfo  amyotrophic lateral Sv + Eng 82 5 4 0
sclerosis AND nursing 2005-2015
OR nurses role AND
psychosocial AND
depression
2015-11-20 PsycInfo  motor neuron disease Sv + Eng 42 3 2 1
AND symptom 2005-2015

management

Utover de atta artiklar som hittades i databaserna tillkom tre artiklar genom manuella

sokningar i ovan valda artiklars referenslistor. Begransningar for de manuella sokningarna var

likadana som vid artikelsokning 1 databaserna (se tabell 1, 2 och 3).

Dataanalys

Den integrerade innehallsanalysen dr en modell enligt Kristensson (2014) som anvéndes for

att sammanstélla resultat fran flera artiklar. Modellen kunde med fordel anvéandas 1

litteraturstudien, da den bidrog till en tydlig 6versikt genom jdmforelse av de olika artiklarnas
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resultat. Inledningsvis ldstes de artiklar som avsags vara med i resultatet flertalet gnger,
dérefter identifierades likheter artiklarna sinsemellan. Vidare urskildes olika teman i artiklarna
och slutligen sammanstélldes resultatet av dessa olika teman (Kristensson, 2014). Denna
modell anvindes i praktiken genom att forfattarna till foreliggande litteraturstudie gjorde en
noggrann genomlédsning av artiklarnas innehall och pé sétt skapade en dverblick av centrala
komponenter som senare skulle komma att utgora teman. Efter att forfattarna till foreliggande
litteraturstudie kodat dessa barande komponenter, som studierna i likhet med varandra
belyste, kunde slutgiltiga teman direfter definieras. I litteraturstudien 1ag en induktiv ansats

till grund for dataanalysen, da teman och subteman identifierades (Polit & Beck, 2010).

Forskningsetiska avvagningar

Northern Nurses’ Federation (NNF, 2003) beskriver fyra grundldggande principer som
forskning skall utgd frin: principen om autonomi, principen om rittvisa, principen om att géra
gott samt principen om att inte skada. Principen om autonomi innebér att deltagarnas
vérdighet, sjdlvbestimmanderitt samt integritet skall respekteras. Vidare skall deltagarna
enligt principen om réttvisa behandlas lika och de svaga grupperna i samhaillet skall inte heller
bli utnyttjade under forskningsprocessen. Svaga grupper syftar till manniskor med nedsatt
eller begrinsad sjdlvbestimmandeférmaga. Principen om att géra gott handlar om att
forskningen skall vara till nytta for patienter och bidra till kunskap som framjar hélsa,
forebygger sjukdom och lindrar lidande. Den fjdrde principen om att inte skada ligger till
grund for att undvika att deltagarna kommer till skada under forskningsprocessen (ibid.).
Under litteraturstudien kommer artiklarna granskas innan anvéndning enligt granskningsmall
av Willman et al. (2006) for att faststélla att ovanstdende forskningsetiska granskning har
beaktats.

Resultat

Litteraturstudien syftade till att beskriva hur sjukskoéterskan arbetar i omvardnaden med
patienter som lider av ALS. I resultatet framgick tre Gvergripande teman; sjukskéterskans
resurser, sjukskoterskans forhdllningssdtt samt symtomlindring, med tillhdrande subteman

som beskriver sjukskoterskans omvardnadsarbete (se figur 1).
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Familjen

Sjukskoterskans resurser Samverkan
Kunskap
Delaktighet
Sjukskéterskans Sjukskdterskans . S
omvardnadsarbete forhéllningssatt Information & kommunikation
Relationsskapande
Omvérdnad vid psykiska
symtom
Symtomlindring Omvirdnad vid fysiska symtom

Palliativ omvardnad

Figur I - Sjukskoterskans omvdrdnadsarbete

Sjukskoterskans resurser

Manga av de artiklar som valdes ut for litteraturstudien belyste vikten av de resurser

sjukskdterskan har och behdver ha i omvardnaden av ALS-patienter.

Familjen

I en japansk studie av Ushikubo och Okamoto (2012) klarlades omstdndigheterna kring doden
vid ALS samt vilka svarigheter som ansdgs finnas i den palliativa hemsjukvérden av dessa
patienter. Studien belyste vikten av att sjukskoterskan involverar familjen i patientens
omvardnad. Dock visade det sig att familjemedlemmar hade svart att forsta sjukdomen och att
deras medverkan i omvardnaden anségs bristande. Den bristande medverkan visade sig kunna
bero pa en otillracklig forstaelse hos familjen, en bristfillig kommunikation mellan
sjukskoterska och familjemedlemmar, sjukskoterskans svérigheter att fa kontakt med familjen

eller att familjen upplevde en for stor borda for att klara av att delta i omvardnaden (ibid.). I
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en annan studie fran Japan av Ushikubo, Tomita, Inokuma, Ikeda och Okamoto (2013)
framgér liknande resultat som Ushikubo och Okamoto (2012). I studien av Ushikubo et al.
(2013) intervjuades sjukskdterskor for att belysa sjukdomsforloppet och omstindigheterna
kring doden for personer med ALS som vérdats inom hemsjukvarden. I resultatet framgér att
sjukskoterskan bor se familjen som en resurs i1 patientens omvardnad. Ushikubo et al. (2013)
beskriver dock att sjukskoterskorna fann det svért att involvera familjen i omvéardnaden.
Denna svarighet kunde bland annat bero pé att familjen hade svért att veta hur de skulle utfora
specifika omvardnadsatgirder och att det dessutom fanns en bristande forstaelse for
sjukdomen. En annan svérighet som uppgavs var de svara familjesituationer som
sjukskdoterskorna fick handskas med, dir bland annat familjen avreagerade sin frustration till
sjukskdterskan (ibid.). I en engelsk studie av Hughes, Sinha, Higginson, Down och Leigh
(2005) var syftet att skapa forstdelse for mianniskors upplevelser av varden men éven att
generera nya forslag for att utveckla handldggningen for MND-patienter. Forfattarna
beskriver att det dr av vikt att vardpersonal dven ger stod till familjemedlemmar som en del i
patientens omvardnad. Det beskrivs i studien hur familjemedlemmar ansag sig ha ett behov av
att samtala med nigon som besitter kunskap om sjukdomen och att nédrstdende pé sé vis far en

okad forstielse for sjukdomen (ibid.).

Samverkan

Hughes et al. (2005) menar att samverkan mellan olika professioner i vairden av MND-
patienter dr av stor vikt, d& dessa patienter ofta vardas i hemmet och det krdvs en kontinuitet
for att mojliggora en god vérd. Ushikubo och Okamoto (2012) nimner ocksa samverkan i
varden av ALS-patienter, dir ett bristande samarbete mellan professioner kunde pavisas.
Sjukskoterskor uttryckte i studiens resultat att det var svért att uppna det multidisciplindra
samarbete som ansags viktigt. Detta samarbete brast framforallt mellan sjukskoterskor och
lakare, dd sjukskoterskor menade att 1dkare undvek att forklara patientens tillstand for
familjen samt att sjukskoterskor ansag att likare hade en dalig attityd gentemot familjen. Det
beskrivs vidare att sjukskoterskor dven ansédg att de fanns svarigheter att etablera en stodjande
och vilkoordinerad vérd, d& patienten ofta bytte vardplats, vilket gjorde det svért att fa
vardsystemet att 16pa smidigt (ibid.). I studien av Ushikubo et al. (2013) visade resultatet pa
samma sétt som Ushikubo och Okamoto (2012) att sjukskdterskor ansdg att samarbetet mellan

vardpersonalen inte fungerade. Aven koordinationen och samordningen av sjukvérden sigs
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som en stor utmaning i sjukskoterskans arbete (Ushikubo et al., 2013). I tva studier som ar
gjorda i England respektive Australien kunde resultaten stéllas i relation till varandra. I den
engelska studien av Wilson, Seymour och Aubeeluck (2011) var syftet att undersoka vilka
vardbehov vérdpersonal ansag att patienter med neurodegenerativa sjukdomar inom den
palliativa varden har. Den andra studien av McConigley et al. (2014) syftade till att faststdlla
vilka erfarenheter och behov av utbildning som fanns hos vardpersonal i omvardanden av
patienter med motorneuronsjukdom. Det framgick pa likvérdigt sitt i bada studierna att
MND-patienter har ett omfattande och komplext omvardnadsbehov, dér det krdvs samverkan
mellan olika kompetenser och instanser for att mojliggdra en god omvardnad. McConigley et
al. (2014) beskriver dessutom vikten av en god kommunikation inom teamet relaterat till det

komplexa virdbehovet hos dessa patienter.

Kunskap

Hughes et al. (2005) lyfter kunskapens betydelse hos vardpersonal i omvardnadsarbetet av
MND-patienter. Studien visar att det rader bristande kunskap kring sjukdomen hos
vérdpersonal vilket har en negativ inverkan pd omvéardanden. Denna okunskap kunde
forklaras genom att vardpersonal sdllan méter patienter med denna diagnos. Vardpersonalens
kunskap beskrivs som nddvéndig for att underldtta handldggningen av vérden och for att
skapa ett fortroende hos patienten (ibid.) McConigley et al. (2014) beskriver i likhet med
Hughes et al. (2005) att en forutsdttning for att ge en god omvardnad till patienter med
motorneuronsjukdomar handlar om att besitta en tillfredsstdllande kunskap. McConigley et al.
(2014) beskriver att en god kunskap hos vardpersonal innebir att ha formaga att ligga steget
fore for att kunna forutse problem och vad som sannolik kommer att ske hos patienten.
Genom kunskap om patientens sjukdom kan vardpersonal sétta in adekvata atgarder i tid och
agera snabbt vid oforutsdgbara forédndringar, vilket kan fraimja en god omvérdnad. Studien
visade dock att vardpersonalens kunskap var bristféllig och att det ansdgs finnas ett behov av
utbildning (ibid.). I en studie av McConigley et al. (2012) testades ett utbildningsprogram for
att undersdka om kunskap kring omvardnaden av MND-patienter kunde forbéttra hur
vérdpersonalen agerade gentemot dessa patienter. Resultatet visade pa att
utbildningsprogrammet hade en positiv effekt hos vardpersonal da kunskapen 6kade, attityden
blev mer positiv och vardpersonalen anség att de kunde mota patienterna pé ett béttre sétt dn

tidigare. Den positiva effekten som utbildningsprogrammet medforde hos vérdpersonalen
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bidrog till att de ville sprida kunskapen vidare d& de anség att det fanns ett behov av detta pa

samma sétt som studien av McConigley et al. (2014) pévisar.

Sjukskoterskans forhallningssatt

I flertalet av de artiklar som ligger till grund for foreliggande litteraturstudies resultat framgér
det att sjukskdterskans forhallningssétt gentemot ALS-patienten dr avgorande for

omvardnadens kvalitet.

Delaktighet

I en studie av Hirano och Yamazaki (2010) fran Japan undersoktes hur beslutsfattandet av
invasiv mekanisk ventilation (IMV) ter sig hos ALS-patienter samt vilka psykologiska foljder
som uppstod beroende pa hur beslutsfattandet sdg ut. Resultatet visade pa att patientens
delaktighet i beslutsfattandet kring sin sjukdom var av stor vikt. Om vérdpersonal tillat
patienten att sjdlv eller tillsammans med sin familj delta i beslutsfattandet i kombination med
att det gavs tillracklig information och stdttning géllande IMV, gav det ett bra psykologiskt
utfall med en mer positiv syn pa livet och utan anger dver sitt beslut. Ushikubo och Okamoto
(2012) ndmner p4 likartat satt hur sjukskoterskan i sitt omvardnadsarbete kan involvera och
gora patienten delaktig i beslut. Forfattarna menar dock att sjukskoterskan kan finna
svérigheter i att involvera patienten i beslutsfattandet, da hon hade svart att ta hansyn till
skilda dsikter som kunde forekomma mellan patienten och dess nérstaende.
Meningsskiljaktigheterna kunde bland annat réra patientens vilja att do i hemmet da familjen
inte accepterade detta (ibid.). I en fransk studie av Peretti-Watel et al. (2008) undersoktes
distriktssjukskoterskors syn pa doende ALS-patienters autonomi. Denna studie visade pa, 1
enlighet med Ushikubo och Okamoto (2012), att sjukskoterskor bor vdrna om patientens
delaktighet, d& delaktigheten bidrog till en positiv inverkan pa omvardnaden och bevarande av
patientens autonomi. Peretti-Watel et al. (2008) visade i sin studie att det fanns sjukskoterskor
som gjorde s kallade systematiska intubationer, vilket innebar att sjukskdterskor inte tog
hénsyn till patientens samtycke vid intubation. I studien framgér sambandet att sjukskdterskor

som inte gor patienten delaktig genom att respektera dess samtycke dven uppvisar monster pa
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en ogynnsam omvéardnad for patienten. Den ogynnsamma omvérdnaden kunde innebéra att
sjukskdoterskorna undvek att tala med patienter om svarigheter vid livets slutskede och ombad
inte heller patienten att skriva ett livstestamente (ibid.). Wilson et al. (2011) beskriver likasa
vikten av att gora patienten delaktig i sin vard. Studien ndmner ett tema som “det goda
doendet” dér vardpersonal gor patienten delaktig genom att tidigt lyfta patientens viljor och
tillsammans forbereda infér doendefasen. I en studie av Foley, O’Mahony och Hardiman
(2007) fran Irland var syftet att studera inneborden av livskvalitet hos ALS-patienter samt
undersoka sjukvéirdens betydelse for patienternas vilbefinnande. Foley et. al (2007) beskriver
pa liknande sitt som Wilson et al. (2011) hur patienternas delaktighet i beslutsfattandet bor
framjas 1 omvéardnaden samt att patienten skall ges valmojligheter for att pé sa vis bevara

patientens autonomi, véirdighet och kontroll 6ver sitt tillstdnd.

Information och kommunikation

Ushikubo och Okamoto (2012) beskriver hur sjukskdterskan kan informera patient och
nérstdende om ddendet for att hjdlpa dem att bibehalla ett lugn nir doden nidrmar sig eller
intrdffar. Vikten av informationen beskrivs pé liknande sétt av Hughes et al. (2005) samt
McConigley et al. (2014), dér vardpersonal bor ha formaga att anpassa informationen pa
individniva beroende pd vem som mottar informationen. Anpassningen av information kan
vara géllande hur, i1 vilken mingd och nér informationen ges (ibid.). Hughes et al. (2005)
belyser dven att det &r ett krav pa ett gott kommunikations- och informationsutbyte mellan
patient och vardpersonal i omvérdnaden. I en studie av Lee, Kristjanson och Williams (2009)
var syftet att beskriva svarigheter som pdverkar beslutsfattandeprocessen hos patienter med
kritisk sjukdom. Studien beskriver att vardpersonal bor virna om en gynnsam miljo dér det
ges tillrdckligt med tid och utrymme for bland annat samtal med patient. McConigley et al.
(2014) och Lee et al. (2009) beskriver vikten av att vara lyhord i sitt forhdllningssitt i
omvardnaden och att lyssna aktivt i samtal med patienten. McConigley et al. (2014) beskriver
fortsdttningsvis i sin studie hur virdpersonal behdver kunna kommunicera med forsiktighet,
empati och respektfullhet for att frimja patientens acceptans i insdttande av adekvata
omvardnadsatgérder som sjukskdterskan erbjuder. Ytterligare studie av McConigley et al.

(2012) beskriver i likhet med en studie av Wilson et al. (2011) att vardpersonal behover ha
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mod att kunna kommunicera om livets slut med sina patienter, vilket kridver en forméga att se

patientens vilja att prata om déden och bjuda in till samtal.

Relationsskapande

I studierna av Wilson et al. (2011), Lee et al. (2009) samt Foley et al. (2007) framkom
liknande resultat géllande relationen mellan patient och vardpersonal. Samtliga studier ansig
att det var viktigt att lara kéinna och fa forstielse for sina patienter samt skapa en relation {for
att kunna ge en god omvérdnad. Wilson et al. (2011) lyfter i enlighet med Lee et al. (2009)
dven betydelsen av att kdnna till bland annat patientens 6nskemal. Wilson et al. (2011)
betonar vidare vardpersonalens kinnedom om patienternas kroppssprak relaterat till deras
talsvarigheter. Lee et al. (2009) samt Foley et al. (2007) beskriver hur sjukskoterskan skall
forhalla sig i relation till patienter genom medmaénsklighet och respektfullhet for att skapa en
fortroendeingivande och tillitsfull relation. Genom denna tillitsfulla relation skapas utrymme

for patienten att uttrycka sina tankar och kénslor (Lee et al., 2009).

Symtomlindring

Pa grund av ALS-patientens méingfaldiga symtombild ar det viktigt for sjukskoterskan 1 sitt
omvardnadsarbete att kéinna till dessa symtom for att kunna lindra lidande och framja

patientens livskvalitet.

Omvardnad vid psykiska symtom

Ushikubo et al. (2013) och Ushikubo och Okamoto (2012) visar i sina studier att
symtomlindring av den psykiska ohélsan géllande &ngest och depression ofta &r en central del
1 omvardnadsarbetet av ALS-patienter. Sjukskoéterskan bor, vid identifiering av en
foreliggande psykisk ohélsa hos patienten, kontakta och konsultera en psykolog for att ta hjélp
av dennes kompetens i omvérdnaden av den psykiska ohélsan (Ushikubo & Okamoto, 2012).

Foley et al. (2007) beskriver ocksd ALS-patienternas psykiska ohédlsa och hur vardpersonalen
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genom sitt stod kunde forbittra patientens tillstdnd. Det beskrivs hur vardpersonal exempelvis
kunde ge rdd samt vara en vigledning, vilket av patienterna ansdgs vara ett gott stod. Genom
att patienten erholl detta stdd frén vardpersonal kunde formégan att hantera sin progressiva
sjukdom underlattas (ibid.). Det ansags, trots vikten av ett gott stod, vara en utmaning for
sjukskoterskor att hantera den psykiska ohélsan, dér Ushikubo et al. (2013) beskriver att
sjukskdterskan inte sidllan moter ALS-patienter med total fortvivlan och dddsonskningar.
Kristjanson, Aoun och Oldham (2006) lyfter vidare MND-patienters psykiska ohélsa, dér
studiens syfte var att undersoka behovet av palliativ vard hos patienter med neurodegenerativa
tillstaind sdsom MND och Parkinsons sjukdom. Studien pévisade att patienter drabbade av
MND hade en hog forekomst av depression, en lag forekomst av dngest samt en nedsatt

livskvalitet (ibid.).

Omvardnad vid fysiska symtom

Ushikubo och Okamoto (2012) beskriver i sin studie att sjukskoterskor manga génger finner
symtomlindringen som en utmanande del i omvardnadsarbetet av ALS-patienter, da
sjukdomstillstdndet kan fordndras fran dag till dag. Gemensamt for studierna gjorda av
Kristjanson et al. (2006), Wilson et al. (2011) samt Ushikubo et al. (2013) &r att
omvardnadsarbetet kring vanligt forekommande fysiska symtom hos ALS-patienten bendmns.
De symtom som sjukskoéterskan fick hantera i omvardnadsarbetet var bland andra smirta,
okad slemproduktion, trotthet och svéljsvarigheter. Sjukskoterskan behovde 1 sitt
omvardnadsarbete bland annat hélla patienten smértlindrad, avldgsna slem for att underlatta
andningen samt hjilpa patienten med till exempel den personliga hygienen i den basala

omvardnaden (ibid.).

Trots ALS-patientens komplexa symtombild och dess omfattande omvérdnadsbehov som
foljer, fokuserar majoriteten av artiklarna specifikt pd omvérdnaden relaterat till symtomen
andningsproblematik och talsvarigheter. Ushikubo och Okamoto (2012) visade i sin studie
géllande de omsténdigheter som kunde identifierades kring doden vid ALS, att
andningsinsufficiens var den vanligaste dodsorsaken. Forfattarna undersokte vidare hur
ménga patienter som anvinde Noninvasive Positive Pressure Ventilation (NPPV), vilket var

en tredjedel av deltagarna. Ushikubo och Okamoto (2012) skriver i enlighet med Ushikubo et
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al. (2013) att sjukskoterskor kunde finna svarigheter i omvardnadsarbetet gillande
anvindande av NPPV. I en av studierna beskrivs hur sjukskdterskan saknade forstaelse for
hur anvdndandet av NPPV kunde vara till hjdlp for patienten (Ushikubo & Okamoto, 2012).
Patienter fann det dven svart att anvinda NPPV pa ett korrekt sétt dir vissa patienter glomde

att anvdanda NPPV eller lét bli pd grund av ovilja (Ushikubo et al., 2013).

Kristjanson et al. (2006) beskriver att talsvarigheter hos MND-patienter &r ett vanligt
forekommande symtom. Dessa talsvarigheter bendmner Ushikubo och Okamato (2012)
begridnsa kommunikationen och kan dérfor enligt sjukskdterskor ses som en utmaning i
omvardnaden. McConigley et al. (2014) beskriver vidare om kommunikationssvarigheterna
dér sjukskoterskan har en viktig roll i att kdnna till de kommunikationshjidlpmedel som finns
tillgéngliga for att underlétta for patienten. Studien belyser ocksa att det kan vara av vikt att se
nérstdende som verktyg och en link i kommunikationen med patienten, for att pa sd vis kunna

uttrycka vardbehovet i en 6kad omfattning (ibid).

Palliativ omvardnad

I studierna av Kristjanson et al. (2006), McConigley et al. (2012) samt McConigley et al.
(2014) anses det vara av stor vikt att inleda en palliativ vérd i ett tidigt stadium for patienter
som lider av MND. Genom ett tidigt insédttande av den palliativa varden menar sjukskdterskor
att patienten kan erhélla en god vérd i livets slutskede med hénsyn till sjukdomens snabba
progression (ibid.). McConigley et al. (2012) visar fortsittningsvis i sin studie att utbildning
inom palliativ vard for virdpersonal kunde bidra till att ett mer holistiskt synsétt upprattholls
vid omvardnaden av patienter med MND. Wilson et al. (2011) beskriver pa samma sétt om
vikten av att varda utifrén ett holistiskt synsétt i den palliativa varden dér vardpersonal ansag
det viktigt att patienten fick virdas pa den plats som denna i fraga dnskade. Det ansags vidare
viktigt att patienten var omgiven av méinniskor som brydde sig om dem och att patienten pa si
vis kunde kénna lugn och frid i sin ddendefas. Virdpersonal ansag dven att det var svart att
tillgodose patientens vilja att vardas i sin hemmiljo i enlighet med den palliativa varden, da
patienten kunde behdva sjukhusinléggning (ibid.). Ushikubo och Okamoto (2012) visade dock

att det var majoriteten av ALS-patienterna som dog pa sjukhus.

22



Diskussion

Diskussion av vald metod

Da studiens syfte var att beskriva hur sjukskoterskan arbetar i omvardnaden av ALS-patienter
med nedsatt livskvalitet, lampade sig en litteraturstudie for att sammanstélla befintliga och
relevanta forskningsresultat. P4 grund av att en litteraturstudie valdes, innebar det att ny
kunskap inte framkom i samma utstrickning som en empirisk studie troligtvis hade kunnat
generera. Litteraturstudiens syfte var overgripande och gjorde det ddrmed svart att definiera
specifika och avgriansade teman i resultatet, vilket bidrog till att mer generella teman med
tillhdrande subteman identifierades. Om litteraturstudiens syfte istillet hade varit av mer
specifik karaktir hade det mdjligtvis kunnat frambringa ett mer djupgdende resultat. Dock kan
valet av metod tillsammans med ett Gvergripande syfte bidra till den helhetsbild av
omvardnaden som fOrfattarna till foreliggande studie erfordrade. Specifika sokord for
sjukskdoterskans omvardnadsarbete uteslots trots att de skulle kunna generera fler mojliga
artiklar av relevans, da litteraturstudien hade en induktiv ansats dar resultatet skulle undvikas
att styras i nagon riktning. De mer generella s6kord som anvindes tillsammans med den ringa
forskning som finns inom omvérdnad hos ALS-patienter, gjorde det svart att avgransa

resultatet utifran litteraturstudiens syfte.

Med bakgrund av den ringa omvérdnadsforskning som fanns inom det aktuella omrédet,
kunde artiklar som dven inkluderade annan vardpersonal anvidndas, da sjukskoterskans roll
fortfarande belystes. P4 grund av denna inklusion berdrdes sjukskdterskans arbete
tillsammans med andra yrkeskategorier, vilket kan ses i positiv bemérkelse d4 teamarbete &r
en central del i omvirdnaden av ALS-patienter. I litteratursokningen inkluderades artiklar
som var publicerade mellan 2005-2015, vilket i efterhand kan anses nigot begridnsande med
avseende pa de fa artiklar av relevans som lag till grund for litteratursdkningens resultat.
Mgjligtvis hade ett langre tidsspann for publicering av artiklar kunnat vidga litteraturstudiens
resultat ytterligare. Dock bor beaktas att dessa artiklar dirmed hade varit ndgot mindre
dagsaktuella, da Friberg (2006) menar att vetenskapliga artiklar ar en farskvara dér en
avgransning i tid dr att foredra. Artiklar fran hela vérlden inkluderades i litteratursdkningen

for att i minsta mojliga man begrénsa sokresultatet. Det framkom &ven tidigt i
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litteratursdkningen att det fanns forskningsresultat fran flera olika l&nder som ansags
vésentliga for litteraturstudiens kommande resultat. Med bakgrund av att sjukdomen
rimligtvis inte varierar i symtombild beroende pa ALS-patienternas nationella tillhorighet

ansdgs det intressant att belysa hur omvardnaden ser ut utifran ett globalt perspektiv.

Gillande de sokord som anvénts under litteratursokningen uppdagades det under
litteratursokningens ging att ALS och MND kan anvidndas som synonymer till varandra
(Ushikubo & Okamoto, 2012). I en artikel av King et al. (2009) beskrivs det ocksa hur
begreppet ALS/MND varierar virlden éver. Med bakgrund av denna variation inkluderades
MND som ett sokord for att undvika att studier frdn linder som anvénder sig av detta begrepp
uteslots. Vidare medforde det att sokningen breddades och genererade fler soktraffar dér
artiklar av relevans uppkom. Initialt avsags det att anvénda termer for databaserna sisom
MESH och Cinahl Headings, da de enligt Kristensson (2014) med fordel kan bidra till en mer
specifik sokning. Dock framkom det att anvindning av dessa termer istéllet begransade
litteratursdkningens resultat i en negativ bemirkelse, varav de utesléts. Overviigande av de
artiklar som lag till grund for resultatet var inhdmtade frén databasen Cinahl, vilket speglar
det faktum att majoriteten av de artiklar som finns i Cinahl har ett omvéardnadsvetenskapligt

fokus (Willman et al., 2006).

Enligt Andershed et al. (2013) krdvs det att sjukskoterskan skapar forstaelse for patientens
upplevelse av sitt tillstdnd for att veta hur hon skall arbeta i omvardnaden av patienten. Med
bakgrund av detta ansags det relevant att &ven inkludera studier dér patienter var deltagare,
med kravet pa att studien berdrde sjukskoterskans roll. Dock kan en begransning ses dé
ménga av dessa studier var av kvalitativ karaktir och med ett farre deltagarantal. Det laga
deltagarantalet skulle kunna innebdra att dverforingen av resultatet till klinisk praktik
begrinsas, d& det kan vara svérare att gora generella antaganden. Friberg (2006) menar att vid
kvalitetsgranskning av kvalitativa studier kan inte evidensbegreppet tillimpas i samma
utstrdckning som vid kvantitativa studier, darfor bor kvalitativa forskningsresultat istéllet ses
som en vigledning. Det ansags dock fortfarande relevant att inkludera kvalitativa studier, da
de 1 kombination med de kvantitativa studierna kunde mojliggora en dkad insikt for
problemomradet. Vid kvalitetsgranskning anvindes granskningsmallar for kvalitativa och
kvantitativa studier enligt Willman et al. (2006), vilka modifierades infor granskning for att

goras mer relevanta for foreliggande litteraturstudie. Irrelevanta delar uteslots och en mer
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overgripande forstaelse av artikelns kvalitet skapades genom den modifierade

granskningsmallen (se bilaga 1 och 2).

Med anledning av den begrinsade forskning det visade sig finnas inom problemomradet,
ansdgs det i synnerhet aktuellt av forfattarna till foreliggande litteraturstudie att belysa det

omvardnadsarbete som kan vara betydelsefullt for ALS-patientens livskvalitet.

Diskussion av framtaget resultat

Syftet med litteraturstudien var att beskriva sjukskdterskans omvardnadsarbete med ALS-
patienter, dér tre huvudteman uppkom i resultatet efter analys av artiklarna; sjukskoterskans
resurser, sjukskoterskans forhdllningssdtt och symtomlindring. Forfattarna till foreliggande
litteraturstudie anser att dessa tre teman med fordel kan integreras med varandra i
omvardnadsarbetet. Om hinsyn tas till samtliga av dessa grundldggande komponenter kan
patientens livskvalitet paverkas positivt, en helhetsbild av omvardnadsbehovet uppnas samt
att sjukskoterskan kan fa kunskap och forstaelse om vad som framjar respektive icke framjar

patienten i omvardnaden.

Vid analys av artiklar kunde teman identifieras pé ett okomplicerat sitt, dd majoriteten av
artiklarna hade manga likheter och fa motsade varandra, vilket talar for ett tydligt och mer
trovardigt resultat. Daremot kunde det paradoxalt nog ses motsittningar gillande hur varden
bor se ut och hur verkligheten ser ut, vilket dr alarmerande da det trots den tillgéngliga
evidens som finns for hur en god vérd skall se ut, inte tillimpas. Exempelvis kunde det handla
om den kunskap och det teamarbete som ansdgs viktig i omvardnaden av ALS patienter men
som visade sig vara bristande. Det bristande samarbetet i teamet skulle kunna forsvara
formagan att se patienten ur ett helhetsperspektiv, da teammedlemmarnas olika kompetenser
tillsammans kan bidra till uppritthéllande av helhetsperspektivet. En trolig forklaring till
denna problematik skulle kunna vara en otillricklig kommunikation mellan medlemmarna i
teamet. Dock motsades detta av Connolly, Galvin och Hardiman (2015) som menar att det
saknas strategier for hur omvardnaden av ALS-patienter skall se ut trots att det finns kunskap

om att omvéirdnaden kan forbittra patientens livskvalitet.
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Det kan forekomma begrénsningar i litteraturstudiens resultat pd grund av att studier fran hela
vérlden inkluderades vid litteratursdkning. Denna inklusion kan ha medfort moéjliga
variationer i hur omvardnaden ser ut men ocksa olikheter i definitionen av begrepp och termer
beroende pé land och kultur. Ett exempel pa dessa variationer i omvardnaden framgar
géllande anvdndandet av IMV, vilken dr en livsforlingande atgédrd som stodjer andningen
(Skelton, 2005), dér Strang och Beck-Friis (2012) menar att det i Sverige dr mycket ovanligt
att patienter anvander sig av IMV. Eisen och Krieger (2013) menar ddremot att Japan dr ett av
de lander som har ett forhéllandevis stort anvdndande. Pa grund av geografiska olikheter i
anvindandet av IMV kan foreliggande studies resultat ha paverkats, dd nigra av studierna
som ligger till grund for resultatet dr gjorda i Japan. Bortsett frdn de geografiska olikheter som
kunde ses géllande IMV framgick inga andra konkreta eller signifikanta skillnader geografiskt
och kulturellt i artiklarnas resultat. Olikheter géllande definition och begrepp vérlden 6ver kan
daremot identifieras i studier frdn exempelvis Japan, dir det anses finnas en bristande
medverkan frn familjens sida. Innebdrden av en bristande medverkan i Japan behdver
nddvindigtvis inte innebidra en bristande medverkan i andra ldnder, da familjen kan vara olika
mycket involverad i patientens vard relaterat till exempelvis kultur. Vidare kan skillnader i
hur begrepp definieras i ldnder sannolikt ses i fler av de identifierade teman och subteman, dir
till exempel innebdrden av teamarbete och delaktighet troligen kan variera pa grund av
kulturellt betingade skillnader. Det kan dock ses som en svarighet att undga dessa
begrinsningar vid en litteraturstudie och férhoppningen é&r att detta inte paverkar
litteraturstudiens resultat i nagon vidare utstrackning utan snarare bidragit till en nyanserad

bild av omvéardnaden.

Pa grund av forskningsetiska skil samt behovet av en tillfredsstdllande kommunikation &r
ménga studier utforda med patienter i ett tidigt sjukdomsstadium, vilket kan ha paverkat
resultatet dd omvardnadsbehoven kan foréndras i takt med patientens sjukdomsprogression.
En annan eventuell begrinsning till foreliggande litteraturstudies resultat &r att nagra
forfattare till studierna forekommer i mer 4n en studie. Det skulle kunna innebéra att studierna

fatt en viss ansats da det kan foreligga likheter 1 bland annat undersékningsfragor och urval.
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Sjukskéterskans resurser

I litteraturstudiens resultat framgick det att sjukskoterskan behdver involvera familjen i
varden av ALS-patienten (Ushikubo & Okamoto, 2012; Hughes et al. 2005). Vid ALS é&r det
dessutom inte ovanligt att patienten véljer att vardas i hemmet (Wilson et al., 2011), vilket
stdller ett okat krav pa familjen att bli delaktiga i patientens vird. Med bakgrund av detta blir
teamarbetet sdrskilt viktigt, d& familjen enligt Ushikubo och Okamoto (2012) kan uppleva
delaktigheten som en stor belastning, vilket fordrar att teamet &r ett gott stod for familjen. For
att fa patientens vardprocess att l0pa smidigt dr det viktigt att beakta att dessa faktorer sdsom
familjens delaktighet, teamets betydelse och deras kunskap kan inverka pd varandra. Det vill
sdga att teamet behover ha en god kunskap om dels patientens komplexa omvérdnadsbehov,
dels om de olika kompetenserna inom teamet och pa sa vis kunna avlasta och stodja familjen.
Sammantaget behover sjukskdterskan medvetandegora de resurser som hon har runt omkring

sig for att kunna tillgodose patientens behov.

Sjukskoterskans forhallningssétt

I en artikel av Skelton (2005) kan manga likheter identifieras med det resultat som
framkommit 1 foreliggande litteraturstudie, dédribland vikten av det multidisciplinédra teamet,
kommunikationen, det emotionella stodet och symtomkontrollen i omvardnaden av MND-
patienter. Dock fanns vissa aspekter i artikeln som ansdgs sarskilt intressanta att lyfta for
vidare diskussion. Skelton (2005) lyfter, i likhet med litteraturstudiens resultat, MND-
patientens delaktighet i beslutsfattandet. Litteraturstudiens resultat pekar pa att delaktighet
kan frdmja patientens omvardnad, trots detta menar Skelton (2005) att patienternas
delaktighet i samtal och beslutsfattande #r bristande. Aven om majoriteten av patienterna
onskar delaktighet i sin vard bor sjukskdterskan beakta den personcentrerade varden dir hon
ar medveten om varje enskild individs unika behov och viljor. Det betyder dirfor att
sjukskdoterskan bor ha kdnnedom om att varje patient nddvindigtvis inte har forméga eller
vilja att delta i sin egen vard. Ett exempel pa denna ovilja att delta skulle kunna vara som
Skelton (2005) beskriver att en del ALS-patienter inte kan acceptera eller hantera sin
sjukdom. Pa grund av den psykiska ohilsa som &r vanligt forekommande enligt

litteraturstudiens resultat, behover ett deltagande i1 beslutsfattande inte nddvindigtvis vara det
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bésta alternativet for patienten. Variationen av viljor behdver inte enbart gilla beslutsfattande
och delaktighet utan kan dven berdra andra omraden sasom information och kommunikation i
patientens omvardnad. Det kan till exempel finnas patienter som inte upplever samma behov
av att ta del av all tillgénglig information eller att samtala om livets slut, vilket darfor krdver
av sjukskdoterskan att hon aterigen har formagan att anpassa pa individnivé i enlighet med den

personcentrerade varden.

Enligt Skelton (2005) visade det sig finnas en forlust av kontroll samt en rédsla hos ALS-
patienter pd grund av att kommunikationsféorméagan forsimrades och forsvarade formégan att
uttrycka sina kénslor. Det visade sig ocksa att folk hade fordomar om att MND-patienternas
hade en kognitiv nedséttning (ibid.), vilket dock Eisen och Krieger (2013) menar finnas en
liten risk for. Pa grund av talsvarigheterna och tron om den kognitiva nedséttningen finns det
en risk att patienten inte bjuds in till deltagande, vilket kan bekrifta den rddsla hos patienter
som Skelton (2005) beskriver. Det kan ses oroviackande och oetiskt om vardpersonal inte
stottar patientens vilja till delaktighet pd grund av nedsédttningar i kognition och tal.
Vardpersonal bor lyssna in patientens viljor och 6nskemal dven i ett senare sjukdomsstadium,
dé patientens viljor kan fordndras dver tid. Det dr ocksé viktigt att vardpersonal anvénder de

kommunikationshjdlpmedel som finns for att frimja patientens deltagande och autonomi.

Symtomlindring

I foreliggande litteraturstudies resultat framgar endast fa specifika symtom for
omvardnadsarbetet av patienter med ALS, vilket kan grunda sig i den relativt ringa forskning
som studerat den komplexa symtombilden i sin helhet. Ett av de symtom som uppkom i
litteraturstudiens resultat var psykisk ohélsa, dér det visade sig att patienterna hade hog
forekomst av depression men lag forekomst av angest (Kristjanson et al. 2006). Detta resultat
motsade bland andra Strang och Beck-Friis (2012) som framhaller att angest &r ett vanligt
forekommande symtom hos ALS-patienter. Strang och Beck-Friis (2012) framhaller att
patientens andningsinsufficiens samt rédsla for att kvévas till dods kan skapa angest, vilket
styrks ytterligare i en artikel av Gysels och Higginson (2009) som ocksé beskriver hur
andndden kan orsaka dngest. En orsak till dessa motséttningar skulle kunna bero pa det

faktum som Kristjanson et al. (2006) ndmner, det vill sdga att patienterna som deltog i studien
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fortfarande befann sig i ett relativt tidigt stadium i sin sjukdom och nédvindigtvis inte &nnu

besvirades av svar andningsproblematik och angest.

Den palliativa varden skall betrakta ddendet som en normal process och avser varken att
paskynda eller fordroja doendet (WHO, 2015). En intressant aspekt att diskutera blir darfor
om inséttandet av IMV star i enlighet med det palliativa forhallningsséttet, da IMV syftar till
att halla patienten vid liv och ddrmed forldnga livet. Det har dessutom visat sig att IMV kan
forsamra ALS-patienters livskvalitet (Conolly et al. 2015), vilket ytterligare bestrider det
synsétt som den palliativa varden utgar frdn. Oavsett om patienten beslutar att anvdnda IMV
eller ej &r det viktigt att sjukskdterskan respekterar och stottar patientens beslut pa det vis som
Svensk Sjukskdterskeforenings (2014) vardegrund for omvardnad foresprékar.
Sjukskoterskan bor ha en forstéelse for patientens om dess vilja ér att skjuta upp doendet,
samtidigt som hon i enlighet med det palliativa synsattet skall se ddden som en naturlig

process av livet, dir hon arbetar for att frimja en vérdig dod.

Personer med multipla omvardnadsbehov

Foreliggande litteraturstudie hade sin utgdngspunkt i Virginia Hendersons’ behovsteori, den
personcentrerade virden samt utifran en helhetssyn pd minniskan. Hendersons teori (1982)
visade sig lamplig till foreliggande litteraturstudie, da studiens resultat i enlighet med teorin
lyfter vikten av att sjukskoterskan virnar om goda relationer i ett kirleksfullt forhallningssétt
dér sjukskoterskan skall fokusera pé varje enskild individs behov. En annan utgadngspunkt var
den personcentrerade varden som bland annat fokuserar pd att involvera patienten i
omvardnaden, vilket kan knytas an till foreliggande litteraturstudies resultat géllande
delaktighet. Ytterligare en utgdngspunkt i litteraturstudien var att se ménniskan utifran ett
helhetsperspektiv, vilket speglade sig i studiens resultat dir sjukskoterskan hade ett
omfattande omvardnadsarbete och behdvde darfor se ALS-patienten i sin helhet.
Helhetsperspektivets fyra synsitt genomsyrade litteraturstudiens resultat. Det interpersonella
synséttet avspeglades i sjukskoterskans roll att involvera personer i patientens omgivning och
nyttja tillgdngliga resurser. Det biologiska och psykologiska synsitten berdrdes genom

symtomlindring géillande patientens fysiska och psykiska ohélsa. Slutligen berérdes det

29



existentiella synséttet dd den palliativa omvéardnaden foresprakades, dér sjukskdterskan bland

annat skall kunna samtala om livets slut.

Slutsats och kliniska implikationer

Foreliggande litteraturstudie kan med fordel anvdndas som underlag for sjukskoterskor som
arbetar med ALS-patienter, dd den omfattar centrala komponenter for hur sjukskdterskans
omvardnadsarbete kan inverka pa dessa patienters livskvalitet. Sjukskdterskan bor se till de
resurser hon har att tillgd, vara medveten om det forhallningssétt som gagnar patientens
livskvalitet samt vara lyhord och uppmérksam pa de symtom som patienten kan ténkas
drabbas av for att lindra lidande, i enlighet med ett palliativt synsitt. Da litteraturstudiens
resultat visar pé att det rdder okunskap kring hur sjukskoterskan skall méta dessa patienter
kan foreliggande litteraturstudie ses som en végledning i omvardnaden av ALS-patienter.
Oberoende av den végledning litteraturstudien kan ge &r det viktigt att sjukskdterskan visar
hénsyn for varje enskild individ i enlighet med den personcentrerade varden for att respektera
de olikheter som kan foreligga hos patienter. Genom den personcentrerade vrden som
utgdngspunkt gor sjukskoterskan patienten delaktig och ser patienten utifrin ett

helhetsperspektiv med fokus pa personen bakom sjukdomen.

Forfattarnas arbetsfordelning

Under litteraturstudiens arbetsgang har forfattarna bidragit med likvirdiga insatser for arbetet.
Forfattarna har tillsammans lést samtliga artiklar som legat till grund for litteraturstudiens
resultat samt gemensamt utarbetat den skrivna text som litteraturstudien innehéller. Genom
denna samverkan har forfattarna fatt en helhetssyn dér det kunnat foras resonemang runt
slutsatserna i de olika studierna. Vidare har detta faktum bidragit till att bdda forforfattarna ar
lika ansvariga for det som star skrivet i samtliga delar av litteraturstudien. Avslutningsvis kan

tilldggas att samtliga beslut har fattats i samrad av forfattarna sinsemellan.
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Bilaga 1 (2)

Modifierad kvalitetsgranskningsmall for kvalitativa studier

JA som svar pa fragan motsvarar 1 p/fraga.

Lag kvalitet O - 6,9 p, medel kvalitet 7 - 7,9p, hog 8 - 10 p.

Beskrivning av studie
1. Finns det en tydlig problemformulering och presentation?
2. Ar patientkarakteristika/deltagarkarakteristika beskrivet?

3. Finns etiska resonemang?

Urval

4. Arurvalet relevant for studiens syfte?

Metod

5. Arurvalsforfarandet tydligt beskrivet?
6. Ar datainsamlingen tydligt beskrivet?
7. Ar analys tydligt beskrivet?

Resultatets giltighet

8. Ar resultatet logiskt och begripligt?

9. Ar resultatet kommunicerbart?

Huvudfynd
10. Framgar det ett tydligt huvudfynd?

Poang och procent no = %

Sammanfattande kvalitetsbedomning Hog Medel Lag
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Bilaga 2 (2)

Modifierad kvalitetgranskningsmall for kvantitativa studier

JA som svar pa fragan motsvarar 1 p. NEJ som svar pa fragan motsvarar Op.

Lag kvalitet 0-6,9 p, medel kvalitet 7-7,9p, hog 8-10 p.

Beskrivning av studien
1. Ar forskningsmetoden/intervention beskriven?
2. Ar patientkarakteristika/deltagarkarakteristika beskriven?

3. Ar syftet adekvat?

Urval
4. Ar adekvata exklusioner gjorda?
5. Ar urvalsforfarande beskrivet och representativt for studiens syfte?

Bortfall och resultat

6. Ar bortfallet beskrivet?

7 Finns ett etiskt resonemang?

8. Ar mitinstrumenten och resultatet tillforlitliga?
9 Ar resultatet generaliserbart?

Huvudfynd
10. Framgar ett huvudfynd?

Poang och procent no = %

Sammanfattande bedémning Hog Medel Lag
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