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Abstrakt

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros &r en progressiv, degenerativ neuromuskulér
sjukdom utan etablerad kurativ behandling. Vérdinsatser inriktas pd symtomlindring
och stdd, med maélet att uppna livskvalitet. Syfte: Att beskriva personer med
amyotrofisk lateralskleros erfarenheter med fokus pé livskvalitet. Metod:
Litteraturstudie med integrerad analys av tio framsdkta studier. Resultat: Tva
huvudteman framkom: Omstéllningar vid amyotrofisk lateralskleros samt stod och
relationer. Fem underteman framkom: Att kunna leva i nuet, Att kunna leva med
begrinsningar, Vard och omsorg, Symtomlindring och hjilpmedel samt Nérstaende.
Resultatet har diskuterats utifran Travelbees syn pd omvardnad. Slutsats: Fysiska
faktorer paverkar livskvaliteten i mindre utstrdckning &n vad psykosociala och
psykiska faktorer gor. Personer med ALS kan behova stod for att uppna livskvalitet,
vara aktiva, delaktiga och kunna hantera de omstéllningar de stélls infor.
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Introduktion

Problemomrade

Globalt insjuknar tre personer av 100 000 invanare varje ar i amyotrofisk lateralskleros (ALS)
(GBD 2015 Neurological Disorders Collaborator Group, 2017). ALS ir en gemensam
beteckning for motorneuronsjukdomar (MNS) (Socialstyrelsen, 2014). Vid ALS angrips
motoriska nervsystemet med ett progredierande forlopp (Bovim, 2001), vilket medfor en stor
omstdllning for personen som &r i behov av att lira sig att hantera och navigera en osdker
framtid, till exempel uppkomst av symtom och successiv funktionsforlust (Sakellariou,
Boniface & Brown, 2013). I nuldget finns ingen etablerad kurativ behandling, dirmed bor en
palliativ vardplan uppréttas snarast efter stalld diagnos (Connolly, Galvin & Hardiman, 2015).
Palliativ vard innebér ett holistiskt forhallningssitt med syftet att forbattra livskvaliteten hos
personer med livshotande sjukdom och deras familjer (World Health Organization [WHO],
2017). ALS medfor forsdmrad hilsorelaterad livskvalitet, vilket dr en subjektiv uppfattning
(Ilse et al., 2015; Sandman & Kjellstrdm, 2013). Hos individer med ALS ar livskvalitet
negativt kopplat till lidande och kéinslor av hoppldshet samt starkare kopplat till psykosociala
faktorer 4n till fysisk funktion. Livskvalitet ar positivt kopplat till socialt stod medan det &r
osdkert hur den fysiska formagan péverkar (Pagnini, 2013). Peters, Fitzpatrick, Doll, Playford
och Jenkinson (2013) framhéller att personer med ALS upplever brister i varden, till exempel
otillracklig delaktighet, dysfunktionell samverkan mellan vardinstanser samt bristande
kunskaper om sjukdomen. Mot bakgrund av ovan ndmnda studier (Sakellariou et al., 2013;
Connolly et al., 2015; Ilse et al., 2015; Pagnini, 2013; Peters et al., 2013.) far det anses
vardefullt, ur ett omvardnadsperspektiv, att belysa erfarenheter hos personer med ALS for att

oOka forstaelse hos vardpersonal samt beframja livskvalitet.

Bakgrund

Amyotrofisk lateralskleros

I virlden uppskattas prevalensen av amyotrofisk lateralskleros till sex till nio per 100 000

invanare och den arliga incidensen tre per 100 000 invanare (Socialstyrelsen, 2014; GBD



2015 Neurological Disorders Collaborator Group, 2017). Amyotrofisk lateralskleros ar en
beteckning pad motorneuronsjukdomar dir ovre och nedre motorneuron som styr
skelettmuskulaturen dor, och orsaken till sjukdomen dr ofta okdnd (Socialstyrelsen, 2014).
Forskning har faststillt f6ljande riskfaktorer: forekomst av sjukdomen i sldkten, manligt kon,
aldern 45-75 ar, smal kroppskonstitution och cigarettrokning (ibid.). De 6vre motorneuronen
kommunicerar med de nedre motorneuronen, vilka kommunicerar med ansiktets, halsens,
balens, armarnas och benens muskler (ibid.). Saledes uppkommer symtom som
progredierande pares med muskelsvaghet, fascikulationer atfoljt av muskelatrofi och
varierande spasticitetsgrad i paverkade muskler (Ericson & Ericson, 2012). Uppskattningsvis
kan 50 % av personer med ALS uppleva nédgon grad av kognitiva problem eller
beteendeproblem, till exempel personlighetsforandring (Kent, 2012; Socialstyrelsen, 2014).
Mellan 25-40 % av personer med ALS kan uppvisa affektlabilitet, exempelvis tvAngsméassigt
grat eller skratt. Vérk och smaérta i muskler kan férekomma vid uttalad skada pé ovre
motorneuron (Socialstyrelsen, 2014). Diagnostisering sker 1 enlighet med El Escorial-kriteriet,
som sarskiljer formodad eller definitiv ALS, beroende pé vilka motorneuron som &r angripna
samt uppvisande symtom. (Murray & Mitsumoto, 2004). I dagsldget finns ingen etablerad
kurativ behandling, men en bromsmedicin finns som kan forldnga 6verlevnadstiden med upp
till 12-21 méanader. Vardinsatser fokuserar frimst pa att ge en si god individs- och
behovsanpassad omvéardnad som mdjligt samt stod till anhoriga, till exempel samtal och
avancerad hemsjukvérd (Socialstyrelsen, 2014). Foley, Timonen och Hardiman (2012)
framhaller i en systematisk dversikt att multidisciplindra ALS-team bidrar till forbattrad
livskvalitet och forlangd 6verlevnadstid. Professioner som ingar i ett ALS-team &r
sjukskoterska, likare, kurator, dietist, fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped och socionom
(ibid.)

Omvardnad som en mellanménsklig process

I foreliggande studie utgor Travelbees omvardnadsteori ett teoretiskt ramverk (Marriner-
Tomey & Alligood, 1998; Kirkevold, 2000; Travelbee, 2010). I sin omvardnadsteori hdvdar
Travelbee att omvdrdnad bor ske med ett humanistiskt perspektiv (Kirkevold, 2000), vilket
betonar alla ménniskors lika virde samt havdar att mdnniskan ar fornuftig, autonom och har
ett absolut virde (Sandman & Kjellstrom, 2013). Travelbee definierar omvardnad som en

mellanménsklig process dé den alltid engagerar ménniskor antingen direkt eller indirekt och



bestér i en serie handelser. Betraktandet av omvardnad som en process understryker den
dynamiska aspekten i varje enskild omvardnadssituation (Travelbee, 2010). Processen skapas
genom relationen mellan sjukskoterskan och individen. Sjukskdterskan ansvarar for skapande
och underhall av relationen, men relationen bor vara 6msesidig (Kirkevold, 2000). Centralt i
Travelbees omvardnadsteori 4r mellanménskligt mote som borjar vid forsta mdtet mellan
individ och sjukskdterska da de uppfattar varandra utifran stereotypa roller (ibid.). Travelbee
definierar mdnniska och person synonymt (ibid.). En ménniska/person dr enligt Travelbee en
unik, oerséttlig individ, helt olik andra individer som nigonsin funnits till eller som nadgonsin
kommer att finnas till (Travelbee, 2010). Travelbee menar att begreppet patient underminerar
personens individualitet och unikhet samt forenklar ménniskor till stereotyper (Kirkevold,
2000). Svensk Sjukskoterskeforening (2016a) belyser att en mélsittning med omvardnad bor
vara att balansera maktforhéllandet i vardrelationen; att vardtagare kénner trygghet, upplever
respekt samt dr delaktiga. Enligt Sandman och Kjellstrom (2013) innebér delaktighet att fa
vara med och bestimma om varden som behovs och alternativt ges mojlighet att sjalv utfora
sin vard. Delaktighet kan dven vara en kénsla av att fa vara med i ett sammanhang. Inom
varden ar delaktighet ett sitt att utova personers autonomi (Sandman & Kjellstrom, 2013).
Autonomi innebér sjdlvbestimmande och &r en kombination av de tre faktorerna autentiska
onskningar, beslutskompetens och handlingseffektivitet (ibid.). Att ha valmdjligheter och vara
fri att vilja vilket alternativ som helst r av storsta betydelse for en persons kinsla av
autonomi enligt Travelbee (2010). Med bakgrund av Travelbees definition av méinniska &r det
lampligare att anvdnda begreppet person dn termen patient, och foreliggande studie ar ddrmed
skriven utifran ett personperspektiv i Travelbees anda (Marriner-Tomey & Alligood, 1998;
Kirkevold, 2000; Travelbee, 2010). Kommunikation &r ett centralt begrepp i Travelbees
omvardnadsteori, och en forutsittning for att uppna malet med omvérdnad — att stodja
personen till att hantera sjukdom och lidande samt finna mening i sin upplevelse (Kirkevold,
2000). Travelbee definierar kommunikation som att vara aktiv genom att delge eller 6verfora
nagonting eller utvaxling av tankegdngar. Kommunikation &r saledes en handling eller en
process vilken dger rum varje gdng person och sjukskoterska interagerar med varandra, dven
om béda parter &r tysta och omedvetna om det. Kommunikationen dr dynamisk och kan

paverka graden av interpersonell nirhet i omvéardnadssituationer (Travelbee, 2010).



Livskvalitet

Inom hilso- och sjukvarden symboliserar livskvalitet “ett gott liv”’ (Birkler, 2007). Sandman
och Kjellstrom (2013) beskriver livskvalitet; vad som bidrar ett positivt eller negativt virde
till en ménniskas liv, vilket kan utgdras av vilbefinnande, subjektiva 6nskningar och/eller
objektiva virdefulla aspekter, exempelvis relationer (ibid.). Enligt Travelbee kommer alla
minniskor ndgon géng i livet att uppleva sjukdom och lidande, och upplevelsen ar spirituell,
kanslomissig och fysisk (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). Lidandet &r ofta néra kopplat
till sjukdom, och hur sjukskoterskan forhaller sig till personens upplevelse av sin situation och
inte forlitar sig pa objektiv diagnos eller beddmning kan dédrmed anses vara av vikt
(Kirkevold, 2000). Personer kan stddjas till att finna mening i upplevelsen av lidandet, och det
ar sjukskoterskans ansvar att stodja person och familj att finna den (Marriner-Tomey &
Alligood). Enligt Travelbee behdver manniskor ofta stod med att finna mening i sina
erfarenheter och kopplar begreppet mening till att nagon behdver en vilket gor livet vért att
leva (Kirkevold, 2000). Enligt Travelbee dr Aopp en sinnesstimning som karaktdriseras av att
vilja nd ett mél/ha ett indamal kombinerat med en tro pa att vad som efterstravas ér
efterstravansvért, och &r relaterat till beroendet av andra, valmgjligheter, dnskningar, tillit,
mod samt framtiden (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). Den som bér pa hopp tror att nér
malet dr uppnétt; kommer livet att &ndras och bli mer positivt. (Travelbee, 2010). Hoppldshet
ar enligt Travelbee franvaron av hopp (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). Den som inte
hoppas, forsoker inte hantera svarigheter eller 16sa problem och tror inte heller verkligen pa
att andra kan underlétta svarigheterna. Hoppldsheten gor att man inte kan se alternativ eller
mdjligheter som finns och kan leda till apati, pessimism, fientlighet, fortvivlan och likgiltighet
(Travelbee, 2010). Enligt Svensk Sjukskoterskeforening (2016a) ar hopp nodviandigt for att en
person ska kunna kénna hilsa. Hoppet ér en drivkraft for att kunna nd mal och innebér att en
person finner livet vért att leva (ibid.). Travelbee definierar Adlsa utifran subjektiva och
objektiva kriterier. Subjektiv hélsa &r definierad utifran personens sjilvskattning av sin
fysiska-, emotionella- och spirituella status. Objektiv hilsa ar definierad som franvaro av
sjukdom, funktionshinder eller defekt genom métning av undersdkningar och
spirituell/psykologisk utvirdering (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). Enligt Svensk
sjukskdterskeforening (2016a) definieras hélsa inom omvardnad som mer &n bara frdnvaro av
sjukdom. Att frimja hilsa kan bland annat betyda att belysa meningen som finns i dagliga
livet (ibid.). I foreliggande studie har livskvalitet en multidimensionell innebdrd och anknyts

till Travelbees begrepp om mening, hilsa, lidande och hopp (Travelbee, 2010).



Att erfara livet med amyotrofisk lateralskleros

P& grund av symtom och prognos utsitts personer med ALS for fysiskt och psykiskt lidande
(McLeod & Clarke, 2007). En oversiktsartikel av McLeod och Clarke (2007) uppvisar att
copingstrategier inverkar pd en persons vidlmaende och livskvalitet. Coping &r en psykologisk
term som beskriver en individs formaga att hantera stressfyllda och emotionellt krdvande
situationer (Ottosson, 2015). Jakobsson Larsson, Nordin och Nygren (2016), undersokte i en
kvantitativ, longitudinell studie vilka copingstrategier personer med ALS anvénde sig av fran
diagnosticering och under sjukdomsforloppet. Personer med ALS anvénde copingstrategierna
stod, positivt handlande, sjalvstidndighet, positivt tinkande och ett filosofiskt forhéllningssatt
till sjukdomen i en storre utstrackning an strategier som fornekelse, undvikande,
informationssokning, att prova pé alternativa behandlingar samt att finna tilltro i religids tro
(Jakobsson Larsson et al., 2016). En studie med mixad metod av Ilse et al. (2015) hade syftet
att beskriva sambanden mellan hilso-relaterad livskvalitet, sjukdomens svérighetsgrad och
socialt stod hos personer med ALS. Resultatet tillhandaholls genom semistrukturerade
intervjuer med 49 personer, samt enkét- och funktionsundersokningar som jaimfordes med den
allméinna tyska populationen. Personer med ALS uppgav lagre livskvalitet &n den allmidnna
tyska populationen. Av deltagarna uppgav drygt 84 % mattlig till svar problematik av
mobilitet; cirka 77 % mattlig till svér svarighet att utfora egenvard; cirka 86 % mattliga till
svéra problem att utfora vardagliga aktiviteter och cirka 67 % mattlig till svar angest eller

depression (ibid.).

P& grund av muskelatrofi utvecklar individer med ALS gradvis dysfagi, dysartri,
immobilisering och respiratoriska svarigheter, vilket medfor dyspné, malnutrition, viktforlust
och kommunikationssvérigheter (Murray & Mitsumoto, 2004). Viktforlust och malnutrition ar
forknippat med paskyndad muskelsvaghet och kortare overlevnadstid (ibid.).
Kommunikationssvarigheter kan medfora psykologiska problem och det &r viktigt att
sjukskoterskan kan formedla trygghet och stodja personer med ALS att kommunicera
(Ericson & Ericson, 2012). Personer med ALS kan ofta uppleva psykosociala problem, vilket
inkluderar depression, dngest och forvirring. Personerna upplever dven ridsla relaterad till att
do av kvédvning (Connolly et al., 2015). Det rdder osikerhet kring den egentliga prevalensen

av depression hos personer med ALS, men det finns en korrelation mellan depression och l1ag



livskvalitet (Pagnini, 2013). En litteraturstudie av Pagnini (2013) hade som syfte att summera
relevant information om psykiskt vdlmaende och livskvalitet hos personer med ALS. I studien
uppgavs smérta som den storsta bidragande orsaken till lidande hos personer med ALS.
Smartan var ofta underestimerad och/eller underbehandlad. En litteraturdversikt av
Sakellariou et al. (2013), med 20 inkluderade studier uppvisade att personer med ALS erfor
att deras behov var svara att tillfredsstilla av hilso- och sjukvardspersonal, frimst pa grund av
bristande kunskap om sjukdomen, vilket 4r i enlighet med berittelser frén Peters et al studie
(2013). Peters et al. (2013) undersokte i en tvérsnittsstudie erfarenheterna av vard och omsorg
hos bland annat 890 personer med motorneuronsjukdomar. Data samlades in genom
frageformuldr och intervjuer. Deltagarna erfor bristande kunskap om sjukdomen bland
vardpersonal, att de inte kdnde sig tillrackligt delaktiga i sin vard samt dysfunktionell
samverkan mellan vardinstanser. Deltagarna erfor att de inte blev forsedda med tillracklig
information kring sjukdom och behandling. Vidare framkom upplevelser av att dnskningar
och behov inte togs i beaktning av vardpersonal, och knappt 60 % rapporterade att de inte
hade ndgon kinnedom om en vardplan (ibid.). Sakellariou et al. (2013) framhdll dessutom att
personer med ALS erfor att deras viarderingar avseende planering av fortsatt vard och
behandling skiljde sig fran hilso- och sjukvardspersonal (ibid.). En studie av Connolly et al.
(2015) beskrev att diskussioner och beslut rorande livets slutskede frédmst rorde personers
preferenser géllande symtomlindring. I senare stadier av ALS rorde diskussion och beslut
kring nutritions- och ventilationsstdd. Besluten kunde baseras pa eller skjutas upp pa grund av
livshotande komplikationer. Personer med ALS kunde i manga fall vilkomna mdjligheten till

diskussion om livets slutskede (ibid.).

Lagar och styrdokument

Enligt hilso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763) och patientlagen (SFS 2014:821) ska hélso-
och sjukvarden bygga pa respekt for personens autonomi och integritet, vara lattillgédnglig och
tillgodose behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet. Patientlagen (SFS 2014:821) syftar till
att frimja en sjuk persons integritet, delaktighet och autonomi genom bestdmmelser rorande
information, delaktighet och samtycke. Det finns ingen etablerad kurativ behandling for ALS,
ddarmed péaborjas en brytpunktsprocess direkt vid diagnostisering, vilket innebér att
behandling inriktas p&d symtomlindring och livskvalitet (Regionala Cancercentrum, 2016).

Regionala cancercentrum (2016) belyser vikten av att personer med progressiv sjukdom far



livslangt multiprofessionellt stod samt erhéller en individuell skraddarsydd vardkedja fran
diagnosticering. Vidare betonar Regionala Cancercentrum (2016) betydelsen av, att i samrad
med en person som blivit diagnostiserad, etablera en palliativ vardplan som innehéller
personens forestéllningar, dnskningar, farhdgor och stdllningstaganden avseende fortsatt vard

och behandling.

Syfte

Syftet ar att beskriva personer med amyotrofisk lateralskleros erfarenheter med fokus pa

livskvalitet.

Metod

Foreliggande studie ar en litteraturstudie, dven kallad litteraturdversikt (Kristensson, 2014).
Enligt Friberg (2012) ar en litteraturdversikt till for att skapa dversikt om vilken kunskap som
finns inom ett visst omrade och kan grundas i en problemformulering. En kritisk
kvalitetsgranskning utifran Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011) granskningsmallar av
kvantitativa och kvalitativa studier utfordes pa studier som ingick i urval 2 (se tabell 1, 2 och
3). Foreliggande litteraturstudie utférdes med en utforskande induktiv ansats, vilket enligt
Kristensson (2014) innebér att utga fran delarna for att sedan skapa en helhet och formulera

en slutsats. Dataanalys utfordes utifran Fribergs (2012) tre steg.

Urval

Willman et al. (2011) rekommenderar att data frdn mer &n en databas inkluderas for att
undvika snedvridet urval. Datainsamling till foreliggande studie skedde ddrmed genom
sOkning av studier i de vetenskapliga databaserna PubMed, CINAHL och PsycINFO. Enligt
Friberg (2012) avgréansas varken kvalitativa eller kvantitativa studier i en litteraturdversikt.
Inklusionskriterierna i foreliggande studie var att studierna beskrev personer med ALS

erfarenheter, att studierna var skrivna pa engelska, var peer reviewed samt etiskt forsvarbara.



Att en studie ar peer reviewed innebér att den har granskats av experter inom dgmnet (Willman
et al., 2011). Studier publicerade fore ar 2006 exkluderades. I studier som omfattade fler

perspektiv dn personer med ALS exkluderades 6vriga perspektiv, till exempel vardgivare.

Datainsamling

For att underlitta och specificera sokningarna anvéndes indexord(Kristensson, 2014).
Indexorden som anvindes i PubMed var Medical Subject Headings (MeSH), i PsycINFO;
MesH Subject heading (MA) och Subjects (SU). Indexorden som anvéndes i CINAHL var:
Exact Subject Heading (MH) och Subject (SU). I sokningen i PubMed anvindes dessutom de
booeliska sokoperatorerna AND och OR (Willman et al., 2011) samt att sokterm 3 (se tabell 1)
soktes i fritext. Vidare anvindes trunkering (*) samt sokord relaterade till foreliggande studies
syfte (ibid.). Sokorden som anvindes var: “motor neuron diseases+ ", “quality of care+",
“experience or perspective or view or need or hope or coping or nurs™* or perception”,
“care”, “amyotrophic lateral sclerosis or motor neurone disease”. En sammanstéllning av

sokningarna dr beskrivna i tabell 1, 2 och 3.

Inledande sokning i PubMed gav 123 triffar: 35 studier ingick i urval 1, varav 20
inkluderades i urval 2. Inledande sokning i CINAHL gav 93 traffar: 32 studier ingick i urval 1
varav sex studier inkluderades till urval 2. Tolv studier exkluderades fran urval 1 dé de var
dubbletter fran sokningen i PubMed. En andra sokning i CINAHL gjordes som resulterade i
42 traffar: tre studier ingick 1 urval 1, samtliga exkluderades. I PsycInfo resulterade inledande
sokning 1 65 tréaffar: 25 studier ingick i urval 1, varav sex studier inkluderades i urval 2.
Femton studier exkluderades pa grund av att de var dubbletter fran sokningar i PubMed och
CINAHL. Totalt inkluderades fem studier i urval 3: tva fran PubMed och tre fran CINAHL.
Utover valda studier har fem relevanta studier framkommit genom manuell sokning frén

referenslistor hos review-artiklar framkomna i beskrivna inledande sdkningar.

I foreliggande studie gallrades framsokta studier enligt Kristenssons beskrivning (2014).
Gallringen utgjordes av tre urval, dér studier som beddmdes relevanta: svarade till studiens
syfte samt uppfyllde beskrivna inklusionskriterier, inkluderades. I forsta urvalet lastes

abstracts igenom. Vid andra urvalet ldstes studierna i sin helhet samt genomgick



kvalitetsgranskning. Granskning av utvalda studier genomfordes enligt granskningsmallar av

Willman et al. (2011). Studier som bedomdes vara av lag kvalitet eller irrelevanta

exkluderades. Av inkluderade studier bedémdes sju vara av hog kvalitet och tre av medelhog

kvalitet.

Tabell 1. S6kning i databasen PubMed

#

Sokterm Triffar Urval Urval Urval
1 2 3

"Motor Neuron Disease"[MeSH] 10557

“Quality of life” [MeSH] 88998

experience OR perspective OR attitude OR 1007502

view OR need OR hope OR coping OR nurs*

OR perception

#1 AND #2 AND #3 123 35 20 2

Tabell 2. S6kning i databasen CINAHL

#

Sokterm

(MH "Motor Neuron Diseases+")
(MH "Quality of Life+")

experience or perspective or attitude
or view or need or hope or coping

or nurs* or perception
#1 AND #2 AND #3
care

#1 AND # 2 AND #5 NOT # 3

Tréaffar Urvall Urval2 Urval3

4952

63532

882384

93 32 6 3

707230

42 3
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Tabell 3. S6kning i databasen PsycINFO

# Sokterm Triffar Urvall Urval2 Urval 3
1 MA quality of life 2022
2 SU amyotrophic lateral sclerosis or 3302

motor neurone disease

3 SU (quality of life or experience 337 965
or perception or perspective or attitude or view

or coping or hope or needs or nurs*)

4 #1 AND #2 AND #3 65 25 6 0

Dataanalys

Resultatet i foreliggande studie baserades pa data fran studierna inkluderade i urval 3 samt
frdn manuellt framsokta studier. Resultatet sammanstilldes genom en integrerad analys i
enlighet med Fribergs (2012) tre beskrivna steg for att gestalta bilden av hur livet erfars med
ALS med fokus pa livskvalitet. Inledningsvis lédstes inkluderade studier igenom ett flertal
génger for att skapa en helhetsbild samt forstaelse for studiernas data och relevans till
foreliggande studies syfte (ibid.). Data fran inkluderade studier, vilka motsvarade syftet
identifierades, dérefter sirskildes gemensamma innebordsliga lik- och olikheter (ibid.).
Identifierade gemensamma lik- och olikheter sammanstélldes och relaterades till varandra, for
att sedan foras samman och skapa teman och underteman. Uppkomna teman anvéndes for att
formulera foreliggande studies resultat. Slutligen presenterades avslutad analys i form av

teman och underteman (ibid.).

Med inspiration av triangulering lédste forfattarna inkluderade studier individuellt for att
identifiera och skapa en egen uppfattning av resultatet. Identifierad data jamfordes och
diskuterades tillsammans med den andre forfattaren. Vid olikheter ldstes studierna igenom
med den andras tolkning i atanke for att uppna konsensus (Patton, 2015). Triangulering

innebdr att tva eller fler personer analyserar material for att motverka att en persons
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perspektiv fargar analysen och for att skapa en mer komplex bild av det undersokta
fenomenet, vilket starker trovirdigheten (Kristensson, 2014; Patton, 2015; Polit & Beck,
2017). Trovérdighet anvénds for att beskriva huruvida kvalitativa studier ar héllbara

(Kristensson, 2014).

Forskningsetiska avvagningar

Kristensson (2014) betonar vikten av ett etiskt forhallningssétt inom all forskning.
Helsingforsdeklarationen dr ett styrdokument innehallande etiska principer som é&r riktat mot
medicinsk forskning dir ménniskor involveras (World Medical Association [WMA], 2015).
Enligt Helsingforsdeklarationen ska medverkan vara frivillig och ske med informerat
samtycke; studiens nytta ska alltid 6verstiga eventuella risker; risk for skada bor minimeras
samt att deltagande ska ske pa lika villkor (ibid.). Enligt Polit och Beck (2017) réknas
personer med ALS som en sarbar grupp. Vid forskningsutovande med en sérbarpopulation,
bor beskrivna etiska principer (WMS, 2015) sérskilt beaktas (Polit & Beck, 2017). Under
arbetsprocessen har forfattarna till foreliggande studie iakttagit ett etiskt forhallningssatt
genom kvalitetsgranskning av inkluderade studiers etiska resonemang (Willman et al., 2013)
samt undvikit plagiering genom referenshantering enligt 7he American Psychological

Association (Kristensson, 2014).

Resultat

Tvé overgripande teman identifierades: omstdillningar vid amyotrofisk lateralskleros och stod
och relationer. Vidare identifierades fem underteman under analysens gang. Samtliga

identifierade teman och underteman presenteras i figur 1.
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Erfarenheter av livskvalitet hos personer med
amyotrofisk lateralskleros

Omstéllningar vid amyotrofisk

lateralskleros Stod och relationer

Att kunna levai At kL,i:gj Jer Vard och Symtomlindring

nuet e omsorg och hjalpmedel

Né&rstaende

Figur 1- Flodesschema dver teman.

Omstallningar vid amyotrofisk lateralskleros

Aftt kunna leva i nuet

Det framkom 1 flera studier att insikten om sjukdomens innebord ingav en kénsla av en
forlorad framtid, och for att situationen skulle kidnnas hanterbar behdvde personerna fokusera
pa att leva i nuet (Vitale & Genge, 2007; Olsson Ozanne, Graneheim & Strang, 2013;
O’Brien, Whitehead, Jack & Mitchell, 2011; King, Duke & O’Connor, 2009; Olsson Ozanne,
Graneheim, Persson och Strang, 2012). Framforallt framstod kédnslan av att livet inte var over
samt kdnslan av vilmaende som viktigt (Olsson Ozanne et al., 2013; Vitale & Genge 2007;
King et al., 2009). Kénslan av vilméaende infann sig vid upplevelse av ndrhet och stod samt
vid kénsla av kontroll och delaktighet (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Gibbons, Thornton
& Young, 2013; Vitale & Genge, 2007; King et. al., 2009; Pols & Limburg, 2016;
Hirano,Yamazaki, Shimizu, Togari & Bryce, 2006 ). King et al. (2009) undersokte i en studie
hur personer med ALS fattade beslut och anpassade sig till pagédende fordandringar. Resultatet
framholl en processmodell av hur personerna reagerade pa och bearbetade fordndringar, hur
de anpassade och justerade olika strategier beroende pa inverkande effekt pa deras vilmaende.
En del av beslutsfattande- och anpassningsprocessen i King et al.:s studie (ibid.) innebar

reflektion Over vad som hént, att skaffa forstaelse for fordndringen, och direfter utviardera
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forandringens paverkan i det dagliga livet. Resultatet stods av Olsson Ozanne et al. (2013)
som menade att acceptans av nuet kunde underltta tillvaron for personer med ALS att finna
mening, d formagan att leva en dag i taget reducerade smértan som uppkom vid tankar pa
sjukdomen och osdkerheter kring framtiden (ibid.). Vidare beskrev King et al. (2009) och
Olsson Ozanne et al. (2012) att personens upplevelse av hanterbarhet underléttades av att leva
i nuet. P4 grund av oro undvek personerna att tinka pa framtiden, men de hoppades
fortfarande pa att en kurativ behandling skulle hittas, att de skulle bli béttre, eller &tminstone

inte bli samre (Olsson Ozanne et al., 2012).

I en studie av O’Brien et al. (2011) undersoktes personers erfarenheter av att diagnosticeras
med ALS. Narrativa intervjuer med 24 personer genomfordes. I studien beskrev personerna
att diagnosbeskedet kindes som vérldens undergang och att framtiden togs ifrdn dem (ibid.),
vilket dr i enlighet med berittelser i en kvalitativ, deskriptiv studie av Olsson Ozanne et al.
(2013). Olsson Ozanne et al. (2013) undersokte 14 personers erfarenheter av
meningsskapande trots att ha diagnosticerats med ALS. Diagnosbeskedet beskrevs medfora
en kénsla av hoppldshet och personer kunde dven ifragasitta sin existens. Personerna
uttryckte inledningsvis att ingenting hade nadgon mening da de 4nda oundvikligen skulle do
och tanken pa sjukdomens utveckling var angestfylld (ibid.). Vitale och Genge (2007)
undersokte 1 en deskriptiv, explorativ studie med mixad metod, 13 personers upplevelser av
hopp 1 samband med ALS. I studien beskrev deltagarna att tillbakablickar pa vad som
forlorats och tankar pé en forlorad framtid medforde kénslor av hoppldshet (ibid.). I en studie
av Pols och Limburg (2016), intervjuades elva individer med ALS. Studiens syfte var att
beskriva erfarenheterna i anknytning till att erhdlla och leva med matsond. Resultatet visade
att personer med ALS tenderade att skjuta upp beslut om inséttning av matsond da de ville
leva i nuet, anpassade sig till sjukdomen ett steg i taget, och inte ville genomga en radikal
forandring 1 onddan (ibid.). Resultatet stods av Olsson Ozanne et al. (2013) som beskrev att
personerna inte tog ut saker i forskott, vilket ingav dem styrka att kimpa vidare da kinslor av
att livet inte var dver infann sig (ibid.). Aven Vitale och Genge (2007) menade att manga
relaterade sitt hopp till att fokusera pa vad som fortfarande var mojligt istdllet for att tinka pa
vad som forlorats. Hopp beskrevs som en form av tacksamhet eller uppskattning av vad de
erholl istéllet for ilska 6ver vad som skedde. Vissa vintade pa ett mirakel genom bon,
hoppades att diagnosen var felstdlld eller holl fast vid hoppet om att ett botemedel skulle
komma. Hopp genererades genom uppsatta mal och frimjades genom att vélja sin attityd samt

att fortfarande vara vid liv (ibid.), vilket stods av King et al. (2009) som framholl att en del
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deltagares reaktion pa forandringar var att de satte upp nya optimistiska uppnébara mal. De
personer som satte upp optimistiska uppnabara mal hade littare att upprétthalla en god
sjdlvkénsla och egenvérde (ibid.). Vidare pavisade Olsson Ozanne et al. (2013) att sjukdomen
gav personerna en ny dimension till livet och deras livsperspektiv skiftade fran ett ytligare till
ett djupare. Det ansédgs inte ldngre nddvandigt att spendera tid pa saker som tidigare varit
irriterande. Aven materiella saker minskade i virde och det var littare att hitta glidje i smé

ting (ibid.).

Att kunna leva med begrénsningar

I flera studier framkom det att ALS medforde begriansningar som inverkade negativt pa
personernas liv. Begrinsningar som nimndes var hotad autonomi, patvingad passivitet, radsla
och skam for vad som kunde komma samt minskad formaga att vara sjélvstindig (King et al.,
2009: Gibbons et al., 2013; Hirano et al., 2006; Vitale & Genge, 2007; Olsson Ozanne et al.,
2012, 2013; Pols & Limburg, 2016; Pagnini, 2011; Londral, A. Pinto, S. Pinto, Azevedo och
de Carvalho, 2015; O’Brien et al., 2011). Flera studier beskrev att autonomin kunde hotas pa
grund av sjukdomens progression (Hirano et al., 2006; Pols & Limburg, 2016; Olsson Ozanne
et al., 2012; King et al., 2009). King et al. (2009) och Pols och Limburg (2016) beskrev att
forsamring begransade deltagarnas liv di personerna upplevde att sjukdomen tog dver
kontrollen. Aven vardpersonal beskrevs begrinsa personernas autonomi, exempelvis genom
att vardinsatser inleddes utan samtycke samt genom att personernas integritet inte

respekterades (Hirano et al., 2006; Olsson Ozanne et al., 2012).

Pétvingad sjukdomsrelaterad passivitet kunde leda till frustration, negativa tankar, isolering
och kontrollbehov i dagligt liv och i relationer till andra ménniskor (Vitale & Genge, 2007,
Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Gibbons, et al., 2013; Hirano et al., 2006). King et al.
(2009) beskrev att nir offentlig omgivning inte var anpassad for personer med
funktionshinder paverkades sjdlvkénslan och egenvirdet negativt. Badde King et al. (2009) och
Olsson Ozanne et al. (2013) framhdll att deltagarna isolerade sig pé grund av skam over deras
fysiska handikapp samt for att undvika andras sympati (ibid.). Vitale och Genge (2007)
beskrev att hopploshet erfors vid insikt om ny funktionsforlust samt nér personerna inte kunde

delta i meningsfulla aktiviteter. Aven Olsson Ozanne et al. (2013) framholl att
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funktionsforluster medforde upplevelser av att existensen satts pa paus, kénslor av att vara

fdngar i sina kroppar samt meningsldshet.

I flera studier beskrevs en stark fruktan for att bli helt immobiliserad och bli fullstdndigt
beroende av andra (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Vitale & Genge, 2007; Hirano et al.,
2006; King et al., 2009). Vitale och Genge (2007) uppgav att hoppldshetskianslor uppkom vid
visualisering av en framtid dir personerna inte kunde kommunicera och var helt beroende av
andra. Olsson Ozanne et al. (2013) beskrev dven att den osdkra resan mot déden upplevdes
mer skrimmande 4n sjdlva doden. Deltagarna uttryckte en vilja att leva sé lange som mojligt,
men ville samtidigt inte bli helt funktionshindrade, forlora fysisk kontroll eller mista
formagan att tala och gora sig forstddd (ibid.). King et al. (2009) beskrev det som viktigt for
bevarandet av egenvirdet att skydda och uppritthilla en offentlig bild. Deltagarna uttryckte
radsla for att bli en "ménsklig gronsak™ samt for oférmaga att kommunicera med “tankar
inlasta i deras huvuden”. Aven ridsla for att andra skulle skdta deras personliga hygien
ndmndes (ibid.). Hirano et al. (2006) framholl att frustration erfors nér personerna inte kunde
gora som de ville samt vid kommunikationssvarigheter. Aven Londral et al. (2015) uppgav att
personernas kommunikationssvarigheter inverkade negativt pa deras livskvalitet. Ett
signifikant samband uppvisades mellan sjdlvuppfattad effektiv kommunikationsférmaga och
upplevd livskvalitet (ibid.). Studien av Hirano et al. (2006) hade syftet att 6ka forstaelsen av
erfarenheter av invasiv mekanisk ventilationsbehandling hos personer med ALS. Data
samlades in genom intervjuer och enkétundersokningar. Personerna som intervjuades var helt
eller delvis immobila fran nacken samt saknade verbal kommunikationsforméga. Resultatet
framholl forekomst av fruktan for att bli fullstindig immobiliserad samt radsla relaterad till
uppkomst av mdjliga problem med den mekaniska ventilatorn (ibid.). Vidare beskrev Olsson
Ozanne et al. (2013) att tankar pé livshotande symtom medforde ridsla att vara fysiskt ensam.
Olsson Ozanne et al. (2012) menade att risken att anhoriga skulle do fore personerna sjélva
skapade oro dé& de var beroende av anhorigas stod. Att acceptera behovet av stdd erfors svart
enligt deltagare i flera studier (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Gibbons et al., 2013; King et
al., 2009). Olsson Ozanne et al. (2013) framholl att det fanns besvikelse over att vara
beroende av andra och svérighet att acceptera behov av stdd. Aven Olsson Ozanne et al.
(2012) menade att personers behov inte uttalades pa grund av stolthet, skam eller ridsla for att
bli missforstadd. Vidare beskrev King et al. (2009) att 6kade funktionshinder till sist tvingade

personerna att acceptera stod trots kdnslor som frustration och apati.
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Olsson Ozanne et al. (2012) menade att personer som sag perioder med upp och nedgangar
som en del av livet, och accepterade att de inte kunde kontrollera situationen orkade hantera
sina liv béttre. Flera studier beskrev hur personerna utformade strategier for att hantera sina
begransningar (Gibbons et al., 2013, Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; King et al., 2009; Pols
& Limburg, 2016). King et al. (2009) beskrev att deltagarna tillimpade passiva eller aktiva
strategier fOr att hantera fordndringar. Passiva strategier var exempelvis fornekelse, men dven
att deltagarna 14t hindelser intrdffa utan att ta hansyn till konsekvenser. Fornekelse uppgavs
dven vara en positiv aktiv copingstrategi for att kunna fokusera pa vad som var viktigt i livet.
Aktiva strategier var att finna sitt att anpassa sig till forandringar, exempelvis med hjdlpmedel
eller egna sjilvstddjande strategier. Anpassningsstrategiers effektivitet hade ett direkt
samband till stress, upplevt vilmaende samt uppfattning av kontroll (ibid.). I en kvalitativ
studie av Gibbons et al. (2013) intervjuades tio personer med ALS, med syftet att undersdka
erfarenheter av fatigue. Fysisk begrinsning och fatigue kunde medfora forandrad motivation
att utfora vardagliga aktiviteter. Nagra deltagare beskrev att de undvek aktiviteter medan
andra beskrev 6kad motivation att trotsa fatigue for att bibehélla kontroll genom inférande av
profylaktisk vila i sin vardag (ibid.). Olsson Ozanne et al. (2013) menade att kénslan av att ha
ett eget liv var viktigt. Ett vilfungerande liv frimjades av fokus pa hilsa och ett aktivt liv.
Aktivt liv underléttade fortringning av svarigheter och genererade styrka att orka hantera
sjukdomen (Olsson Ozanne, et al., 2012, 2013). Hirano et al. (2006) beskrev att aktiviteter
sésom promenader, stddgrupper, personliga intressen eller resor var killor till glidje. Aven
miljomaéssig komfort, till exempel att se pd TV, bad och att umgas med barn och barnbarn
ingav gladje (ibid.). Pols och Limburg (2016) beskrev att sjukdomen inte nddvandigtvis var
med 1 sammanrikningen av virden i livet, forutom nir symtom hindrade upplevelser av goda
ting. Vidare beskrev King et al. (2009) att kénslor av atervunnen kontroll 6ver sjukdomen
uppkom nér 16sningar till att inforliva fordndringar i det dagliga livet uppticktes. Att
kontrollera sjukdomen innebar tillimpning av proaktiva strategier, till exempel utformning av
nya vardrutiner eller alternativa behandlingar. Skratt, retsamhet och svart humor anvindes for
att hantera demoraliserande aspekter av sjukdomen, exempelvis att inte kunna utfora

personlig hygien (ibid.).
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Stod och relationer

Véard och omsorg

I flera studier beskrev deltagarna hur bemdtande och stod fran vard och omsorg paverkade
deras situation (Hirano et al., 2006; O’Brien et al., 2011; Olsson Ozanne et al., 2012, 2013;
Pols & Limburg 2016). Personer med ALS menade att externt stod fran till exempel
myndigheter eller kommun skapade en kénsla av trygghet och var nodvandigt for att livet
skulle kdnnas meningsfullt (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013). Olsson Ozanne et al. (2012)
menade att personer med ALS behovde klar och tydlig information om vilken hjélp de hade
ratt till for att minska oro. Hirano et al. (2006) fann att personer som rapporterade att de inte
erholl psykosocialt stdd frén narstdende oftast erholl stod fran vardpersonal. En vanlig
uttryckt 6nskan var bittre sociala insatser for att underlitta bordan for narstaende (ibid.). Flera
studier beskrev erfarenheter av bristfélligt stod frén vard och omsorg pa grund av dalig insikt
och kunskap om sjukdomens inverkan pa personerna och deras familjer (Olsson Ozanne et al.,
2012, 2013; O’Brien et al., 2011; Pols & Limburg, 2016). Olsson Ozanne et al. (2012)
menade att personerna kénde att de sjidlva var tvungna att informera sig och begéra stod da
vardpersonal hade bristande insikt av situationens allvar. Aven O’Brien et al. (2011) fann att
personerna erfor att ldkare besatt otillricklig kunskap kring sjukdomen dé fysiska och
progressiva symtom missades. En deltagare beskrev det som positivt nir ldkaren drligt vagade
erkdnna att han inte kunde forklara symtomen istéllet for att gissa. Diagnosbeskedet erfors
ibland getts med tillrdcklig information och empati, men manga beskrev interaktionen som
abrupt och otillracklig. Délig kommunikation och brist pa hiansyn paverkade bade personerna
och deras familjer. Kdnslor av att ha blivit limnade med otillrackligt stod samt att kianslor av
overgivenhet beskrevs i anknytning till diagnosbesked (ibid.). Aven Pols och Limburg (2016)
fann att en deltagare inte fatt tillricklig information, vilket innebar att insdttandet av matsond

skots upp tills det att deltagaren inte langre alls kunde svélja (ibid.).

Symtomlindring och hjélpmedel

I flera studier framkom det att personer med ALS erfor symtom av sjukdomen som paverkade
deras situation negativt. Symtomen kunde i vissa fall lindras eller forebyggas genom étgirder,

hjalpmedel och/eller proaktiva strategier (Londral et al., 2015; Gibbons et al., 2013; Pagnini et
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al., 2011; Pols & Limburg, 2016; Olsson Ozanne et al., 2013; Hirano et al., 2006; King et al.,
2009). Fatigue kunde orsakas av enkla aktiviteter; som att dta eller att samtala med vénner per
telefon, men dven stress var en igdngsittande faktor (Gibbons et al., 2013). Personerna hittade
egna l6sningar for att underlitta samt forebygga fatigue i vardagen, exempelvis anvindning
av ventilationsutrustning, planering och budgetering av aktivitet och profylaktisk vila (ibid.).
Stress beskrevs dven forvirra fascikulationer (King et al., 2009). For att forebygga stress

utvecklades proaktiva strategier; som att vistas i en lugn och tyst miljo (ibid.).

Instéllningen till hjdlpmedel och symtomlindring kunde inledningsvis vara negativ, da de
symboliserade forsdmring och minskad sjilvstdndighet, eller pa grund av oro/rddsla. Efter
paborjad anvindning, nir de accepterats av anvandaren, bidrog hjalpmedlen till 6kad
sjalvstandighet och kénsla av kontroll samt underléttade i det vardagliga livet (King et al.,
2009; Pols & Limburg, 2016; Olsson Ozanne et al., 2012). Pols och Limburg (2016) beskrev
att manga deltagare tyckte att tanken pa matsond var skraimmande. Inséttningen erfors dven
fasansfull. Tankar kring sonden kunde @ndras vid insikt om att den inte enbart innebar
negativa aspekter. Atandets innebord indrade karaktir frin nigot tidskrivande och
anstrangande till ndgot njutningsfullt och bidrog till att personerna inte behdvde sétta i halsen
eller ha problem med att dta samtidigt som den hindrade viktnedgéng (ibid.). Aven Olsson
Ozanne et al. (2012) beskrev oro och ridsla som en bidragande orsak till en negativ
instdllning till hjalpmedel. Praktiska fordndringar, ett aktivt liv och pahittighet bidrog positivt
till personernas autonomi, men ibland anvéndes inte hjalpmedel pé grund av riadsla for att de

skulle forsdmra den fysiska funktionen (ibid.).

I en studie av Pagnini et al. (2011) undersoktes smérta hos personer med ALS och dess
inverkan pa deras livskvalitet. Erfarenheterna hos 40 personer med ALS undersoktes genom
enkiter och uppfoljning. Resultatet pavisade ett negativt samband mellan smérta och hopp
samt mellan smérta och sjdlvuppfattad livskvalitet. Drygt hélften av personerna erfor smérta,
och den beskrevs vanligen som méttlig (ibid.). Aven Hirano et al. (2006) framhdll att drygt
hilften av studiedeltagarna ibland erholl otillracklig smértlindring. Smérta uppkom bland
annat pa grund av att personerna varit i samma stéllning for ldnge, fran
ventilatorutrustningens slang eller i samband vid sugning av luftvdgarna. Mer 4n hilften av
deltagarna erfor dven svart obehag pa grund av ackumulerat slem eller saliv i luftvigarna

(ibid.).
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Talsvarigheter forsvarade kommunikation trots olika strategier och anpassningar (Olsson
Ozanne et al., 2012). Emellertid bidrog datorassisterad kommunikation till minskad
frustration Over att inte kunna kommunicera, men det anvindes framst av yngre deltagare,
inom ett aldersintervall av 31-80 ar (Hirano et al., 2006). I en kvantitativ, longitudinell
interventionsstudie av Londral et al. (2015) undersoktes kommunikationshjidlpmedel inverkan
pa livskvaliteten. I studien deltog 27 personer med ALS som uppvisade mild till mattlig
dysartri. Deltagarna delades in i en interventionsgrupp och en kontrollgrupp. Interventionen
innebar anvindning av kommunikationshjdlpmedel fran studiestart, medan kontrollgruppen
inte erhdll kommunikationshjélpmedel forrén vid svar dysartri eller anartri. Deltagarna foljdes
under 7-10 ménader och méatningar utfordes vid tre tillfillen. Interventionsgruppen uppgav att
kommunikationshjidlpmedlet hade en positiv inverkan pé deras livskvalitet. Kontrollgruppen
erfor en lagre livskvalitet 1 jimforelse med interventionsgruppen. Interventionsgruppen
uppvisade battre livskvalitet i avseende existentiellt och psykiskt vilméende. En statistisk
analys uppvisade positiv korrelation mellan livskvalitet, bulbér funktion och sjdlvuppfattad
formaga att kommunicera. Daremot, indikerade resultatet att simre bulbdr funktion inte

nddvindigtvis medforde en simre sjalvuppfattad formaga att kommunicera (ibid.).

Naérstaende

I flera studier beskrevs det att narstdende var viktiga for personerna (Vitale & Genge, 2007,
Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Hirano et al., 2006). Hirano et al. (2006) fann att nistan alla
deltagare rapporterade att de fick stod av en familjemedlem. Olsson Ozanne et al. (2013)
framholl att ndrstdende, speciellt ndrvaron av smé barn och barnbarn, skapade glddje och
styrka. Det var meningsfullt bade att ge och fi hjilp. Personernas egen altruism var viktig,
och att vara ett stod for familj och vanner skapade mening. Daremot kunde existentiell
ensamhet uppkomma nér personerna kénde att de gav mer stod én vad de fick.
Ensamhetskinslan kunde dven uppsta nir familjen hade svart att kommunicera med varandra.
Personerna menade att sjukdomen hade fort familjen ndrmre varandra och att bli accepterad
som en individ utgjorde ett stod for att finna mening (ibid). I studien av Vitale och Genge
(2007) anknot drygt hélften av personerna sitt hopp till att deras dod skulle bidra till ett béttre
liv for deras nirstdende genom att efterlimna finansiellt stod, brev eller videos som skulle
delas ut efter deras dod. Néstan alla deltagare uppgav att hopp var ett element i deras

betydelsefulla relationer och att de kéinde sig mer hoppfulla om de mottog mer stod (ibid.).
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Aven Hirano et al (2006) fann att hopp kunde skifta fokus frin personen sjilv till att handla
om att nirstdende skulle fa ha det bra. Daremot, beskrev Olsson Ozanne et al. (2012) att
konflikter uppstod nér nérstdende ville prata om sjukdomen eller framtiden, men personerna
sjdlva inte ville det. Kunskap, forstaelse och stod stirkte familjerelationerna. Den verkliga
nédrvaron av andra gav stdd, men andras rddsla infor situationen gjorde att det sociala blev
svarare att hantera. De personer som dppet talade om sin situation beskrev det som en littnad,
men for vissa stod deras egen sorg eller radslan for oonskad sympati i vigen for den 6ppna

kommunikationen (ibid.).

Enligt studiedeltagarna i Vitale och Genges studie (2007) var det viktigt att kinna sig
vardefull och anviandbar for personer som var av betydelse for dem. Vidare hade personerna i
Olsson Ozanne et al.:s studie (2012) svart att kinna gladje och mening nir de visualiserade
sig som en framtida borda. Flera studier beskrev att personer med ALS upplevde sig vara en
borda samt fororsakade lidande for sina nirstaende (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Hirano
et al., 2006; Vitale & Genge, 2007). Hirano et al. (2006) beskrev att nistan hilften av
deltagarna ofta erfor kédnslan av att utgora en borda for nérstaende, och att det erfors svart att
uthirda. Dessutom uttrycktes oro dver att bordan de utgjorde skulle fa en negativ inverkan pa
nirstaendes hélsa (ibid.). Ibland forsokte personerna i Olsson Ozanne et al.:s studie (2012)
dolja sitt lidande for niirstdende i ett forsok att lindra de nirstiendes lidande. Aven Olsson
Ozanne et al. (2013) framholl att personer kidnde sig som orsaken till familjens lidande vilket
kindes svart och medforde skuldkanslor. Skuld och skam uppkom ocksa nér anhorigas
dodsangest inte kunde bemdétas (ibid.). Vidare menade personer att de kénde sig virdeldsa nir
de inte kunde leva upp till sin sjdlvuppfattade identitet och sina sociala roller, exempelvis att
vara en bra forélder eller partner (Olsson Ozanne et al., 2012; Vitale & Genge, 2007). Olsson
Ozanne et al. (2013) framhdll att personerna ville underlitta bordan for sina nirstdende
genom att planera sin begravning, skriva testamenten och ordna praktiskt for de som skulle

Overleva dem.
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Enligt Kristensson (2014) &r en litteraturstudie en bra metod for sammanstillning av relevant,
aktuell kunskap for att fordjupa forstaelsen inom ett omrade, vilket var en del av syftet i
foreliggande studie. Foreliggande studie dr en litteraturstudie med syftet att beskriva
erfarenheter av livskvalitet med Travelbees (2010) syn p4 omvardnad som utgéangspunkt.
Enligt Briilde (2003) kan det vara problematiskt att undersoka livskvalitet da det finns manga
inverkande faktorer. I foreliggande studie hade begreppet livskvalitet en multidimensionell
innebdrd och utgick fran Travelbees (2010) definitioner av mening, hopp, hélsa och lidande,
da teorin inte innehaller en konkret definition av begreppet. Genom att definiera begreppet
livskvalitet utifrdn Travelbees begrepp begriansades och undgicks konsekvensen Briilde

(2003) beskriver.

Med grund i forskning och utveckling sker en kontinuerlig férdndring av kunskap och
behandling, vilket paverkar resultats troviardighet och 6verforbarhet (Willman et al., 2011),
Inkluderade studier var publicerade inom ett tidsintervall av elva ar for att avgransa urvalet.
Det kan dock inte uteslutas att relevanta studier blivit bortsorterade (Kristensson, 2014). Da
sjukdomen ALS har manga synonymer; har MeSH-termen “Motor Neuron Diseases” anvints
for att som Kristensson (2014) beskriver, utvidga sokningen och inkludera fler termer. Enligt
Kristensson (2014) gor indexord sokningen mer specifik vilket gor att relevanta studier
mojligen blev bortsorterade vid sokning pé grund av att flera indexord och booleska
sOkoperatorer anvéindes i sokningarna. En identifierad svaghet dr systematiken i utférd
sokstrategi. Foreliggande studies forfattare borde ha utfort en mer systematisk sokning genom
att inledningsvis utfora separata sokningar av respektive sokord i 1 samtliga tabeller (se tabell
1, 2 och 3), och dérefter anvént booeliska sokoperatorer och indexord. S6kningar i och utan
fritext hade dven kunnat jamforas for att optimera sokningen. Utford sokstrategi kan ha
resulterat i relevanta studier sallats bort men s6kningen kan dnda bedomas vara héllbar da
flera, for syftet, relevanta review-artiklar har identifierats. Backman (2008) menar att manuell
sokning kan utforas genom att granska forskningsoversikters referenslistor. Manuell
sOktekning kan dven goras i1 databaser (ibid.), men i foreliggande studie har forfattarna last

referenslistor samtidigt som artiklar till bakgrunden valts ut. Vid s6kning uppmirksammade
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foreliggande studies forfattare att relevanta studier {61l bort ur sokningarna nér vardgivare och
véardpersonals perspektiv exkluderades i sokstrategin. Ddrmed inkluderades studier med
blandade perspektiv, men enbart personer med ALS perspektiv inkluderades i studiens data.
Inkluderade studier har utforts i Sverige, Japan, Italien, Storbritannien, Nederldnderna,
Kanada och Portugal. Det kan inte uteslutas att det finns kulturella skillnader som ligger till
grund for olikheter av erfarenheter men studiernas olika ursprung kan ocksa ge en mer
varierad bild av det undersdkta fenomenet. En av studierna (Pols & Limburg, 2016) saknade
stod av en etisk kommitté. Dock, ansags den etisk forsvarbar da den f6ljde de etiska
principerna i Helsingforsdeklarationen. Framst kvalitativ data har legat till grund for resultatet
dé det bedomdes mest relevant att besvara syftet, som beror erfarenheter. Enligt Kristensson
(2014) undersoks erfarenheter ofta i kvalitativa studier. Kvantitativa studier inkluderades da
de medforde information om forekomst av livskvalitet i ett storre urval samt pavisade métbara
samband (ibid.). Kvalitetsgranskning utfordes efter granskningsmallar av Willman et al.
(2011). Studier med mixad metod genomgick granskning av bada mallarna om det ansags

nddviandigt for att sdkerstélla en tillforlitlig kvalitetsbedomning.

Backman (2008) beskriver att métinstrument kan medfora diverse bias, vilket pdverkar
tillforlitligheten. I tvd inkluderade studier (Londral et al., 2015; Pagnini et al., 2011)
uppskattas livskvaliteten, utover intervjuer, med frageformulér. I bdda studierna anvénds
McGill Quality of Life Questionnaire (MQoL), som utgér fran doménerna: fysiska symtom,
fysiskt, psykiskt och existentiellt vilméende och socialt stod (Cohen, 1997). Studien av
Londral et al. (2015) anviande dessutom WHO:s BREF-formuldr - WHOQOL-BREF, som
utgér fran fyra huvuddominer: fysisk, psykisk, sociala relationer och miljé6 (WHO, 1997).
Studier (Pratheepawanit, Salek & Finlay, 1999; Cohen, Mount, Strobel & Bui, 1995;
Skevington & McCrate, 2012) foranleder frageformuldrens validitet och reliabilitet som
tillforlitligt. Pratheepawanit et al. (1999) och Cohen et al. (1995) undersokte MQoL pa
personer i sent cancerstadie, och Skevington och McCrate (2012) undersokte 27 olika
hilsotillstdnd. Mot bakgrund av frageformulérens validitet och reliabilitet i forhéllande till
undersokningspopulationerna, anser foreliggande studies forfattare att frageformulérens
trovardighet och 6verforbarhet dven dr applicerbart pa personer med ALS. Framhallen data i

studierna av Londral et al. (2015) och Pagnini et al. (2013) kan ddrmed anses trovardigt.
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Polit och Beck (2017) menar att partiskhet resulterar i felaktig slutledning vid tolkning av
resultat eller felaktigt bortval av material vilket kan forebyggas genom triangulering.
Malterud (2014) hiavdar att triangulering inte &r en hallbar strategi for att bedoma trovardighet
da fenomen stindigt ar i forandring. I foreliggande studie har dndé en viss form av
triangulering anvénts med syfte att skapa storre trovardighet. Foreliggande litteraturstudie
hade ett brett undersdokningsomrade, vilket gor det svért att sammanstélla fullstindig bild och
besvara syftet fran alla mojliga aspekter utifran endast tio studier. Foreliggande studie har
istéllet strivat efter att gestalta en rimlig och mojlig bild av undersokningsomradet. Utvalda
studier skiljer sig at i innehall och syfte for att resultatet skulle framstélla en bredare 6verblick

av personers erfarenheter av att leva med ALS.

Diskussion av framtaget resultat

Foreliggande studie har syftet att beskriva erfarenheter hos personer med ALS, med fokus pé
livskvalitet. I foreliggande studie beskrivs livskvalitet utifran Travelbees definitioner av
mening, hilsa, lidande och hopp (Travelbee, 2010). Utifran Travelbees begrepp framkom
viktiga aspekter fOr att erfara livskvalitet; ett aktivt liv, delaktighet, kontroll och stéd genom
mellanménskliga relationer. Forfattarna till foreliggande studie avser diskutera samt lyfta fram

dessa aspekter.

Hopp ér enligt Travelbee kopplat till att vilja nd mal och ha ett &ndamal som kénns
efterstravansvért (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). I flera studier framkom det att
personer med ALS kdnde hopp och att hoppet var forbundet med en 6kad livsvilja och
upplevelse av mening. Att leva i nuet, att fa stod och att ha nira relationer uppgavs som de
viktigaste faktorerna for att kunna erfara hopp (Vitale & Genge 2007; Olsson Ozanne et al.,
2012, 2013; King et al., 2009; Hirano et al., 2006). Enligt Pagnini (2013) korrelerar inte hopp
hos personer med ALS med fysisk funktion. Relevant for hopp ér istillet socialt stod,
andlighet, anpassning till fordndrade omstdndigheter, att leva i nuet och sjélvtranscendens
(ibid.), vilket stods av McLeod och Clarke (2007) som menar att livskvalitet snarare star i
relation till psykosociala aspekter @n fysiska faktorer. Strdvan efter botemedel kan vara en
demonstration av hopp. Det 4r ménskligt att forsoka hitta stod for att bota en obotlig sjukdom
och acceptans av det oundvikliga utvecklas ldngsamt (Travelbee, 2010). Hoppet hos personer

med ALS var ofta knutet till ett hopp om upptickten av ett botemedel (Pagnini, 2013; Vitale
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& Genge, 2007; Hirano et al., 2006; Olsson Ozanne et al., 2013). Deltagarna i King et al.:s
(2009) studie sokte aktivt efter nya kéllor till hopp. Vid insikt av nyuppkommen fordandring
eller sjukdomsprogression forsokte en del deltagare bibehalla hoppet genom att éndra, eller

sdtta upp nya optimistiska, uppndbara livsmal (ibid.).

Enligt Travelbee (2010) dr en ménniska en social varelse som har formagan att tinka
rationellt men ibland dven kan vara irrationell och ologisk. Hon strivar efter att forsoka
overskrida sig sjilv och gldomma den ensamhet och ldngtan som finns djupt i en sjilv. Alla
ménniskor kommer ndgon gang att médta lidande och forsoka finna mening i erfarenheten.
Vidare menar Travelbee (2010) att forvantningar pa framtiden bade kan vara en killa till
hopp, men dven en kélla till rddsla och fruktan. Manniskor kan minnas détiden, leva i nutiden
och samtidigt se fram emot eller frukta framtiden. En del ménniskor kan leva i nuet genom att
fortranga datiden samt helt ignorera framtiden. Det dr mojligt att ursprunget till &ngest finns i
minniskans formaga att minnas och forestilla sig framtiden (ibid.). Mottagande av ALS-
diagnosen innebar emotionella och fysiska omstillningar samt en oséker framtid; ddrmed
foredrog manga personer med ALS att leva i nuet och forsokte undvika tankar pa vad som
hade forlorats och vad framtiden hade att ge (Vitale & Genge, 2007; Olsson Ozanne et al.,
2012, 2013; O’Brien et al., 2011; King et al., 2009; Pols & Limburg, 2016). Resultatet 1
foreliggande studie dverensstimmer med framhéllet resultat i tidigare studier (Sakellariou et
al., 2013; Pagnini, 2013); som beskrev att personer med ALS behovde léra sig att navigera en
osdker framtid samt omformulera sina livsplaner, drommar och vérderingar, och att de
foredrog att leva livet en dag i taget. Mot bakgrund av Travelbees (2010) beskrivning kan
personer med ALS:s vilja att leva i nuet och undvikande framtiden forklaras av att de forsoker
bespara sig fran lidande forknippat till fruktan, riadsla, angest och kontrollforlust som
sjukdomen for med sig. Att leva i nuet inger kénsla av kontroll, vilket kan innebéra 6kad
kéinsla av delaktighet (ibid.). Resultatet i foreliggande studie framhéller att kénslan av kontroll
var viktig for personer med ALS. Personer som erh6ll stod samt erfor situationen
kontrollerbar upplevde det ldttare att hantera situationen (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013;
Vitale & Genge, 2007; O’Brien et al., 2011), vilket dven pévisas i Jakobsson Larsson et al.:s
studie (2016). Flera studier visade att situationer kdnslan av begransad eller forlorad

kontroll medforde frustration, radsla, fruktan, pessimism och/eller passivitet (King et al.,
2009; Gibbons et al., 2013; Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Vitale & Genge, 2007; Londral

et al., 2015; Hirano et al., 2006). De negativa kidnslorna associerade med kontrollforlust kan
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kopplas till de kénslor av pessimism och apati som hopploshet och lidande ger upphov till

(Travelbee, 2010; Marriner-Tomey & Alligood, 1998).

Enligt Travelbee kan minniskor behova stod att finna mening. Travelbee kopplar begreppet
mening till att ndgon behover en vilket gor livet virt att leva (Kirkevold, 2000). Resultatet i
foreliggande studie framhiver att stod var en forutsittning for att personer med ALS skulle
uppleva livskvalitet, vilket 6verensstimmer med andra studier (McLeod & Clarke (2007);
Pagnini, 2013). Upplevelse av 0msesidigt stod var viktigt for personer med ALS, da det
kunde inge kénsla av mening. Att ge och fa stod var ddremot en balansgéng dar for mycket
eller for lite av ndgotdera medforde en belastning. En uppfattning av att erhéllet stod var
storre dn det som gavs medforde kinslor av skam, forsamrad sjdlvkénsla och egenvérde samt
av att vara en borda (Hirano et al., 2006; O’Brien et al., 2011; Olsson Ozanne et al., 2012,
2013; Pols & Limburg 2016; Vitale & Genge, 2007). Uppfattningen av att mer stod gavs dn
vad som erhdlls gav ddremot upphov till kinslor av existentiell ensamhet (Olsson Ozanne et
al., 2013). Inga samband mellan livskvalitet och fysisk funktion eller styrka har hittats i
tidigare forskning, men déremot har psykiska och existentiella samband pavisats (McLeod &
Clarke, 2007). Det beskrevs en outsagd ridsla hos personer med ALS att fysiska
begrinsningar skulle medfora stigmatisering (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; King et al.,
2009). Personer med ALS erfor ridsla for att bli 6vergivna, men de tenderade ocksé att isolera
sig pa grund av interna och externa faktorer. Orsaken till isoleringen var uppkomst av
skamkénslor dver att inte kunna uppriétthalla en stark offentlig sjalvbild, relaterat till att vara
beroende och kénna sig som en borda (ibid.). I McLeod och Clarkes studie (2007) beskrevs
kéanslor av isolering fran omvirlden pa grund av andras radslor att bemota sjukdomen. I
Olsson Ozanne et al.:s studie (2012) framkom det att personer med ALS maskerade sitt
lidande for deras anhdriga for att minska de anhorigas lidande, vilket i Jakobsson Larsson et
al.:s studie (2016) associerades med dkad forekomst av oro och dngest. Travelbee (2010)
menar att lidande kan uppkomma av verkliga eller inbillade krénkningar mot sin position,
status, stolthet och sjédlvkénsla. En individ kan kinna lidande av att uppleva sig vara
avskdrmad fran andra, att befinna sig i periferin. Det dr enlig Travelbee troligt att ju mer en

individ bryr sig om andra, desto storre &r risken for lidande (ibid.).

Att stddja personen till att hantera sjukdom och lidande samt kunna finna mening i sina
erfarenheter 4r omvardnadens mal enligt Travelbee (Kirkevold, 2000). Att vara ménniska ar

att vara ansvarig for de val och beslut man tar som paverkar utvecklingsprocesser eller
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forandringar i sitt liv (Travelbee, 2010). Travelbee (2010) menar att kommunikation &r det
satt som personer soker stod genom. Kommunikation &r en process och en dynamisk kraft dér
tankar och kanslor delges. Kommunikationen kan paverka i vilken utstrackning en
mellanménsklig relation kan uppnas dé varje interaktion ger en mojlighet att fordjupa
kdnnedomen om den andra personen (ibid.). Det forekom ridsla for att forlora
kommunikationsférmégan hos personer med ALS (Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Hirano
et al., 2006; Vitale & Genge, 2007; King et al., 2009; Londral et al., 2015). Enligt Sakellariou
et al. (2013) ar personer med ALS rddda att forlora formagan att kommunicera da formagan ar
starkt sammankopplad till den upplevda identiteten. Londral et al. (2015) framholl att simre
bulbér funktion inte nédvandigtvis medforde simre sjalvuppfattad formaga att kommunicera.
En latent tolkning av Londral et al.:s (2015) data, med stod av Travelbee (Marriner-Tomey &
Alligood, 1998) och Svensk sjukskoterskeforening (2016b) ér att omgivningens formaga att
tolka och avldsa behov och 6nskningar hos personer med ALS paverkar upplevelsen av
kommunikationssvarigheter (ibid.). For att uppnd mélet med omvardnad och den
mellanménskliga processen kréavs det enligt Travelbee att en terapeutisk relation mellan
person och sjukskdterska etableras. Personen behdver kdnna tillit vilket gor att sjukskdterskan
maste ha kunskap och kompetens for att kunna stddja och uppfatta personen som en unik
individ (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). Genom engagemang och fortroende kan tillit
véxa fram i vardrelationen vilket ger personer en mojlighet att kéinna hopp och mening nér

livet &r svart (Svensk sjukskoterskeforening, 2016a).

Existentiella fragor som uppkommer vid insikt om att livet r tidsbegrénsat kan stodja
personen att finna mening och hanterbarhet (Ozanne, 2015). Personer som diagnostiserats
med ALS stélldes infor att hantera fysiska forsdmringar och en kropp de inte kan lita pa.
Personerna forsokte dterta kontroll pd andra sitt, till exempel genom att vara delaktiga och
bestdmma kring sin vard (Sakellariou et al., 2013). For att uppna malet med omvardnad bor
personen enligt Travelbee vara delaktig d& omvardnad definieras som en mellanménsklig
relation (Marriner-Tomey & Alligood, 1998). Enligt svensk sjukskoterskeférening (2016b)
bor personcentrerad vard implementeras for att ge personen sé goda forutséttningar som
mdjligt att géra de val rorande sin hdlsa som hen 6nskar. Valen som tas ska respekteras och
inte moraliseras kring. I enlighet med Travelbees synsétt (2010) innebér personcentrerad vard
att personen som behover vard star i centrum, framfor sjdlva sjukdomen, samt att personen ar
en jamlik partner i vardandet (Svensk sjukskoterskeforening, 2016b). En palliativ vardplan

framjar delaktighet och autonomi da diskussioner om livets slutskede i lugn miljé mojliggor
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reflektion och integrering av personers val, prioriteringar och livsplaner (Connolly et al.,
2015; Regional Cancercentrum, 2016). Enligt Connolly et al. (2015) anvinds en palliativ
inriktning pa vardplanen for personer med ALS for att maximera livskvaliteten genom att
lindra symtom, ge stod och ta bort de hinder som star ivéigen for en fridfull dod. D4 ALS kan
medfora en snabb sjukdomsprogression med inslag av kommunikationssvarigheter och
kognitiv inverkan bor ett brytpunktssamtal hallas s& fort som mojligt efter diagnostisering,
vilket kan forsvéras av att personer med ALS vill undvika att ténka pé framtiden (Regional
Cancercentrum, 2016; Sakellariou et al., 2013). Resultatet i foreliggande studie indikerar att
en del personer kan behova tid for att anpassa sig till en fordndring, dirmed kidnde de sig inte
redo for att ta stéllning till beslut eller acceptera behov av stod nir det forsta gdngen kom pa
tal (Pols & Limburg, 2016; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2012, 2013; Gibbons et
al., 2010). Om personer inte far tillricklig information och rdd om vard i livets slutskede kan
det leda till oplanerade, akuta interventioner (Connolly et al., 2015), vilket beskrevs i
studierna av Hirano et al. (2006) och Pols och Limburg (2016). For att underlitta vid
brytpunktssamtal kan nirstdende nérvara, vardpersonal bor vara lyhdrd gentemot personens
reaktioner samt ge information i sma steg; alternativt 6ver flera méten (Ozanne, 2015). Vidare
betonar Ozanne (2015) vikten av att vardpersonal informerar om symtomlindrande och
underlittande atgdrder som kan utgora ett stod i vardagen. Flera studier visar att det ar viktigt
for personer med ALS att vara aktiva, d& det ingav mening och kénsla av kontroll (Olsson
Ozanne et al., 2012, 2013; Hirano et al., 2006; Gibbons et al., 2013; Vitale & Genge, 2007;
King et al., 2009). Ett multidisciplindrt ALS-team kan stddja personer till att bibehalla
rorlighet och minska spasticitet. Moderat trdning utifrén personens individuella behov kan

framja livskvalitet och 6ka kdnslan av kontroll (Ozanne, 2015).

Vidare framhaller foreliggande studies resultat att personer med ALS behover stod och
trygghet fran varden (O’Brien et al., 2011; Olsson Ozanne et al, 2012, 2013),

déremot upplevdes erhallet stod som dalig och otillrdcklig (ibid.; Pols & Limburg, 2016;
Pagnini et al., 2011; Hirano et al., 2006). Travelbee menar att personer som soker vard
avhumaniseras av vardpersonal genom att bli benimnda som patienter. Personer som soker
vard ar unika individer som gér att forsta och sympatisera med. Sméirta gar inte att
kategorisera som antingen fysisk eller psykisk da den paverkar hela individen. Det dr svart att
kommunicera smirta och ingen vardpersonal kan vara siker pé att de korrekt bedomer en
persons smartupplevelse utan de kan i bésta fall endast gissa (Travelbee, 2010). Enligt Svensk

sjukskoterskeforening (2016b) kan respekt for personens integritet och vérdighet ge personen
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mdjlighet att kinna mening vilket lindrar lidande. Okunskap hos vardpersonal kan tolkas bero
pa att ALS &r en ovanlig diagnos (Socialstyrelsen, 2014), vilket i O’Brien et al.:s studie
(2011) kunde resultera i bristande bemdtande och stod (O’Brien et al., 2011). Ett
multidisciplindrt ALS-team besitter sjukdomsspecifik kunskap och kan erbjuda béttre stod,
trygghet och omvérdnad én vanlig vard (Ozanne, 2015). Studien av Foley et al. (2012) ger
stod att multidisciplindra ALS-team medfor positiva erfarenheter och kan leverera en mer
behovsanpassad vérd. Personer med ALS erfor dven att stoddgrupp er och att traffa andra med
ALS underlittade hanterbarheten av att leva med sjukdomen (Olsson Ozanne et al., 2012;

Hirano et al., 2006; Pagnini, 2013).

Slutsats och kliniska implikationer

Syftet i foreliggande studie var att beskriva erfarenheterna av att leva med ALS med fokus pa
livskvalitet. Resultatet framhaller att psykiska, psykosociala och existentiella faktorer har en
betydelsefull direkt inverkan pa livskvaliteten (Vitale & Genge 2007; Olsson Ozanne et al.,
2012, 2013; O’Brien et al. 2011; Hirano et al., 2006; Pols & Limburg, 2016; King et al., 2009;
Gibbons et al., 2013). Viktiga aspekter for att erfara livskvalitet dr aktivitet, delaktighet och
interaktion dér kénsla av att ha kontroll, personligt vilméende och socialt stod ar viktiga
komponenter. Fysisk funktionsformaga uppvisar indirekt en negativ inverkan pa
livskvaliteten, dd ALS-diagnosen, de fysiska fordndringar och de omstéllningar sjukdomen

medfor ger upphov till lidande.

Mot bakgrund till framhallet resultat samt att kunskap kontinuerligt fordndras (Kristensson,
2014), finns ett fortsatt behov av forskning och underlag till forbéttringsarbete utifran olika
perspektiv inom erfarenheter av ALS. Vardpersonal kan behova kontinuerlig
kunskapsuppdatering om ALS, d& god sjukdomskunskap gynnar personer med ALS positivt
och kan bidra till forhojd livskvalitet (Hirano et al., 2006; O’Brien et al., 2011; Olsson
Ozanne et al., 2012, 2013; Pols & Limburg 2016). Vidare Kommunikation ar en forutséttning
for att uppna omvardnadens mal vilket dr att stodja personen till att hantera sjukdom och
lidande samt finna mening i sin upplevelse. Sjukskoterskan har ett ansvar att stotta personen
till att finna positiva och fungerande copingstrategier for att gora situationen mer hanterbar
och stdrka personens sjilvkinsla. Vidare bor sjukskoterskor inkludera personen och familjen i

varden for att framja autonomi, delaktighet och kénsla av kontroll.
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Forfattarnas arbetsfordelning

Arbetsfordelningen var likvérdig mellan forfattarna i foreliggande studie. Bada forfattarna var
paldsta och aktiva i arbetsprocessens samtliga delar. Utformningen av studiens samtliga delar
utfordes i samverkan och genom diskussion. Genomldsning av och kvalitetsgranskning av
studier samt den tre-delade integrerande analysen var moment som respektive forfattare

initialt genomforde enskilt for att forebygga partiskhet och bias.

30



Referenser

Foreliggande studies resultat har baserats pa referenser foljda av asterisk (*).

Bovim, G. (2001). Amyotrofisk lateralskleros — en neurodegenerativ sjukdom. I. S Kaasa

(Red.), Palliativ behandling och vdrd (s.381-386). Lund: Studentlitteratur.

Birkler, J. (2007). Filosofi och omvdrdnad: Etik och mdnniskosyn. Stockholm: Liber.

Briilde, B. (2003). Teorier om livskvalitet. Lund: Studentlitteratur.

Cohen, S. R., Mount, B. M., Strobel, M. G., & Bui, F. (1995). The McGill Quality of
Questionnaire: a measure of quality of life appropriate for people with advanced disease. A

preliminary study of validity and acceptability. Palliative Medicine, 9(3), 207-219.

Cohen, R. (1997). McGill Quality of Life Questionnaire. Himtad 20 december, 2017, fran
VUmc, https://www.vumc.nl/afdelingen-themas/meetinstrumenten_palliatief/pdf/mcgrill-

quality-of-Life.pdf

Connolly, S., Galvin, M., & Hardiman, O. (2015). End-of-life management in patients with
amyotrophic lateral sclerosis. Lancet Neurology, 14(4), 435-442.

Ericson, E., & Ericon, T. (2012). Medicinska sjukdomar: patofysiologi, omvardnad och
behandling (4 uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Foley, G., Timonen, V., & Hardiman, O. (2012). Experience of Services as a Key Outcome in
AMyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) Care: The Case for a Better Understanding of Patient
Experiences. American Journal of Hospice & Palliative Medicine, 29(5), 362-367. doi:
10.1177/1049909111423774

Friberg, F. (2012). Dags for uppsats: vigledning for litteraturbaserade examensarbeten.
Lund: Studentlitteratur.

31



GBD 2015 Neurological Disorders Collaborator Group. (2017). Global, regional and national
burden of neurological disorders during 1990-2015: a systematic analysis for the Global

Burden of disease Study 2015. The Lancet Neurology, 16(11), 877-897.

Gibbons, C., Thornton, E., & Young, C. (2013). The patient experience of fatigue in motor
neurone disease. Frontiers in psychology, 4(788), 1-9. doi: 10.3389/fpsyg.2013.00788 *

Hirano, Y. M., Yamazaki, Y., Shimuzu, J., Togari, T., & Bryce, T. J. (2006). Ventilator
dependence and expressions of need: A study of patients with amyotrophic lateral sclerosis in

Japan. Social Science & Medicine, 62,(6), 1403-1413. doi: 10.1016/j.socscimed.2005.08.015

*

Ilse, B., Prell, T., Walther, M., Hartung, V., Penzlin, S., Tietz, F., ... Grosskreutz, J. (2015).
Relationships Between Disease Severity, Social Support and Health-Related Quality of Life
in Patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis. Soc Indic Res, 120(3), 871-882. doi:
10.1007/s11205-014-0621-y

Jakobsson Larsson, B., Nordin, K., & Nygren, . (2016). Coping with amyotrophic lateral
sclerosis; from diagnosis and during disease progression. Journal of the Neurological

Sciences, 361(2), 235-242. doi: 10.1016/j.jns.2015.12.042

Kent, A. (2012). Motor neurone disease: an overview. Nursing Standard, 26(46), 48-57. doi:
10.7748/ns2012.07.26.46.48.¢9215

King, J. S., Duke, M. M., & O’Connor, A. B. (2009). Living with amyotrophic lateral
sclerosis/motor neurone disease (ALS/MND): decision-making about ‘ongoing change and
adaptation’. Journal of Clinical Nursing, 18(5), 745-754. doi: 10.1111/5.1365-
2702.2008.02671.x *

Kirkevold, M. (2000). Omvdrdnadsteorier - analys och utvirdering. Lund: Studentlitteratur.

Kristensson, J. (2014) Handbok i uppsatsskrivning och forskningsmetodik. Stockholm: Natur
& Kultur.

32



Londral, A., Pinto, S., Azevodo, L., & De Carvalho, M. (2015). Quality of life in amyotrophic
lateral sclerosis patients and caregivers: impact of assistive communication from early stages.

Muscle & Nerve, 52(6), 933-941. doi: 10.1002/mus.24659 *

Malterud, K. (2014). Kvalitativa metoder i medicinsk forskning: en introduktion. Lund:

Studentlitteratur.

Marriner-Tomey, A., & Alligood, M.(1998). Nursing Theorists and their Work. St. Louis:
Mosby.

McLeod, J. E., & Clarke, D. M. (2007). A review of psychosocial aspects of motor neurone
disease. Journal of the Neurological Sciences, 258(1-2), 4-10.

Murray, B., & Mitsumoto, H. (2004). Disorders of Upper and Lower Motor Neurons:
Amyotrophic Lateral Sclerosis. In B. W. G. Bradley, R. B. Daroff, G. M. Fenichel & J.
Jankovic (Eds.), Neurology in Clinical Practice: The NEurological Disorders (4th
ed.)(pp.2246-2258). Philadelphia: Butterworth Heinemann.

O’Brien, MR, Whitehead B, Jack BA, Mitchell JD. (2011). From symptom onset to a
diagnosis of amyotrophic lateral sclerosis/motor neuron disease (ALS/MND): experiences of
people with ALS/MND and family carers — a qualitative study. Amyotrophic lateral sclerosis
12(2),97-104. doi: 10.3109/17482968.2010.546414 *

Olsson Ozanne, A., Graneheim, U. H., Persson, L., & Strang, S. (2012). Factors that facilitate
and hinder the manageability of living with amyotrophic lateral sclerosis in both patients and
next of kin. Journal of Clinical Nursing, 21(9-10), 1364-1373. doi: 0.1111/j.1365-
2702.2011.03809.x *

Ozanne Olsson, A., Graneheim, U., & Strang, S. (2013). Finding meaning despite anxiety
over life and death in amyotrophic lateral sclerosis patients. Journal of clinical nursing, 22,

2141-2149. doi: 10.1111/jocn.12071 *

Ozanne, A. (2015). Omvérdnad vid amyotrofisk lateralskleros. I K. Gottberg (Red.),
Omvdrdnad vid neurologiska sjukdomar (s.19-45). Lund: Studentlitteratur.

33



Ottosson, J.- O. (2015). Psykiatri (8. uppl.). Stockholm: Liber.

Pagnini, F., Lunetta, C., Banfi, P., Rossi, G., Fossati, F., Marconi, A., ... Molinari, E. (2011).
Pain in Amyotrophic Lateral Sclerosis: a psychological perspective. Neurol Sci, 33(5), 1193-
1196. doi:10.1007/s10072-011-0888-6 *

Pagnini, F. (2013). Psychological wellbeing and quality of life in amyotrophic lateral
sclerosis: a review. International journal of psychology, 48(3), 194-205. doi:
10.1080/00207594.2012.691977

Patton, Q. M. (2015). Qualitative Research & Evaluation Methods: integrating theory and
practice (4. uppl.). Los Angeles: SAGE Publications, Inc.

Polit, F. P., & Beck, T. C. (2017). Essentials of Nursing Research: Appraising evidence for
nursing practice (9th ed.). Philadelphia: Wolters Kluwer.

Pols, J., & Limburg, S. (2016). A matter of taste? Quality of life in day-to-day living with
amyotrophic lateral sclerosis and a feeding tube. Cult Med Psychiatry, 40(3), 361-382.
do0i:10.1007/s11013-015-9479-y. *

Pratheepawanit, N., Salek, M. S., & Finlay, 1. G. (1999). The applicability of quality-of-life
assessment in palliative care: comparing two quality-of-life measures. Palliative Medicine,

13(4), 325-334.

Regionala Cancercentrum. (2016). Palliativ vard vid livets slutskede: Nationellt vardprogram.
Hamtad 13 december, 2017, fran Regionala Cancercentrum,
https://www.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/rehabilitering-palliativ-

vard/vardprogram/natvp palliativvard vers.2.1 dec2016.pdf
Sakellariou, D., Boniface, G., & Brown, P. (2013). Experiences of living with motor neurone

disease: a review of qualitative research. Disability and Rehabilitation, 35(21), 1765-1773.
doi: 10.3109/09638288.2012.753118

34



Sandman, L., & Kjellstrom, S. (2013). Etikboken: Etik for vardande yrken. Lund:

Studentlitteratur.

SFS 1982:763. Hdilso- och sjukvardslag. Himtad 13 december, 2017, frdn Riksdagen,
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/halso--

och-sjukvardslag-1982763 sfs-1982-763

SFS 2014:821. Patientlag. Hamtad 13 december, 2017, fran Riksdagen,
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-

forfattningssamling/patientlag-2014821 sfs-2014-82

Skevington, S. M., & McCrate, F. M. (2012). Expecting a good quality of life in health:
assessing people with diverse diseases and conditions using the WHOQOL-BREF. Health
Expectations, 15(1), 49-62. doi: 10.1111/j.1369-7625.2010.00650.x

Socialstyrelsen. (2014). Amyotrofisk lateralskleros. Himtad 28 februari, 2017, fran

Socialstyrelsen, http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/amyotrofisklateralskleros

Svensk Sjukskoterskeforening. (2016a). Virdegrund for omvdrdnad. Hamtad 3 mars, 2017,
fran Svensk Sjukskoterskeforening, https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-
sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-sjukskoterskeforening/etik-

publikationer/vardegrund.for.omvardnad reviderad 2016.pdf

Svensk sjukskoterskeforening. (2016b). Personcentrerad vard. Hamtad 21 december, 2017,
fran Svensk sjukskoterskeforening, https://www.swenurse.se/globalassets/01-svensk-
sjukskoterskeforening/publikationer-svensk-sjukskoterskeforening/ssf-om-

publikationer/svensk sjukskoterskeforening om_personcentrerad vard oktober 2016.pdf

Travelbee, J. (2010). Mellemmenneskelige aspekter i sygepleje. Kopenhamn: Munksgaard.

Vitale, A., & Genge, A. (2007). Codman Award 2006: The experience of Hope in ALS
patients. Axon, 28(2), 27-35. *

35



Willman, A., Bahtsevani, C. & Stoltz, P. (2011) Evidensbaserad Omvardnad: en bro mellan
forskning och klinisk verksamhet (3. Uppl.). Lund: Studentlitteratur.

World Health Organization [WHO]. (1997). WHOQOL-BREF. Hamtad 20 december, 2017,
fran WHO, http://www.who.int/healthinfo/survey/ WHOQOL BREF .pdf?ua=1

World Health Organization [WHO]. (2017). Palliative care. Himtad 22 november, 2017, fran
WHO, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs402/en/

World Medical Association. (2015). World Medical Association: Medical Ethics Manual.

Hamtad 7 december, 2017, frdn World Medical Association, https://www.wma.net/wp-

content/uploads/2016/11/Ethics_manual 3rd Nov2015_ en.pdf

36



