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Sammanfattning

Amyotrofisk lateralskleros (ALS/MND) &r en nervsjukdom som drabbar de motoriska
nervcellerna vilket medfor att muskler fortvinar. Symtom som forekommer ar forlam-
ning, tal-kommunikationssvarigheter, svéljsvarigheter, nedsatt tarmrorelse, andnings-
problem och psykiska besvir. Sjukdomen medfor stort omvérdnadsbehov. Oka kunska-
pen hos sjukskdterskor om ALS patienters behov dr betydelsefullt for att forbéttra den
individanpassade och stddjande varden. Syftet Att beskriva ALS patienters upplevelser
av sjukskoterskans roll i omvardnaden. Metod: Litteraturstudie och granskning av tidi-
gare publicerat material. Resultat: Teman och Subtema som framkommit 4r Sjuksko-
terskans forhallningssétt- informationsbrist, kommunikation och delaktighet. Symtom-
lindring- fysiska symtom, psykiska besviér, livskvalité. Patient och anhoriga patalar
bristande information. Dalig kommunikation mellan sjukskoterska, den drabbades fa-
milj och dvriga professioner. De fysiska symtomen som uppkommer dr komplexa. De
kréaver ett stort omvardnadsbehov samt symtomlindring for att minska lidande. Stéd och
symtomlindring medfor forbattrad livskvalité. Psykiska besvér uppkommer inte bara
hos patienten utan dven hos anhdriga. Diskussion: ALS/MND ér en sjukdom som drab-
bar hela familjen och bidrar till en stor sorg samt minskad livskvalité. Sjukskdterskan
ska fokusera pa en patientcentrerad vard dér patienten far vara delaktig i beslut som ror
sjukdomen.

Nyckelord: Amyotrofisk lateralskleros (ALS), Motorneuronsjukdom (MND), Sjuksko-
terskans forhdllningssdtt, Livskvalité, Symtomlindring, Omvdrdnad, Patientcentrerad
vdrd, Anhérigvdrdare
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INLEDNING

Intresset for att ta reda pd vad sjukdomen ALS innebér, samt vilka omvérdnadsproblem
och vardsituationer som ALS medfor vicktes dé utbildningen inte har berdrt MND/ALS
samt vard av ALS drabbade patienter. Avsikten dr att géra en litteraturstudie, samt un-
dersoka delar av det vetenskapliga materialet som finns tillgdngligt. Malet ar att identi-
fiera sjukskdterskans roll i omvardnaden av ALS patienter.

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) har uppméarksammats i media den senaste tiden pa
grund av att Stephen Hawking avled i ALS 14 Mars 2018 efter 56 &r med sjukdomen.
Stephen Hawking var en av virldens mest kdnda fysiker och virldsberdmd vetenskaps-
man. Han dr den person som har levt lingst med diagnosen ALS.

BAKGRUND

Motorneuronsjukdomar (MND)

Motorneuronsjukdom (MND) dr en beteckning/samlingsnamn for olika neuromuskuléra
sjukdomstillstind. De kénnetecknas av att nervcellerna som styr den viljestyrda ske-
lettmuskulaturen dor. Muskler som inte far impulser fortvinar. Bindvév bildas vid
ryggmaérgens yttre del. Nervceller/motorneuron som dor vid ALS, finns 1 hjdrnan, hjarn-
stammen samt i ryggmirgen. Det finns tvd huvudgrupper av motorneuron. Ovre motro-
neuronen ir beldget 1 storhjdnans bark. Nedre motorneuronen ar beldget 1 hjdrnstammen
samt 1 ryggmargens frimre del. Kommunikation sker mellan de olika motorneuronerna.
Via nervtradar i de pyramidalasystemet aktiveras de viljestyrda musklerna. Vid MND/
ALS sjukdomar forstors de motoriska neurologiska systemet och nervimpulser avtar
successivt. Olika former av MND sjukdomar forekommer, klassisk ALS &r en form. Ov-
riga former inom MND sjukdomar ar progressiv spinal muskelatrofi (PSMA), progres-
siv bulbdr pares (PBP), pseudobulédr pares (PsBP) och primir lateral skleros (PSL)
(Staaf & Andersen, 2018). (Se figur 1)

Insjuknandet i ALS sker vanligtvis mellan 45- 75 érs dlder men kan debutera tidigare.
Omkring 220-250 personer fir diagnosen ALS 1 Sverige varje ar. Orsaken till ALS ér
delvis okdnd. Teorier finns om att genfordandringar spelar roll 1 utvecklingen av sjukdo-
men. De tvd vanligaste kiinda orsakerna, till insjuknandet i ALS/MND liknande tillstdnd
ar tva typer av genmutationer. Riskfaktorer till utvecklingen av sjukdomen &r rokning
och érftlighet. Levnadsldngden varierar mellan 2-4 r efter faststilld diagnos men un-
dantag forekommer. Riluzol tidigare kidnt som Rilutek och har anvédnts som bromsmedi-
cin 1 Sverige sedan 1996 mot ALS/MND. Likemedlet medfor att sjukdomens progres-
sion utvecklas langsammare. Medicinering med Riluzol medfor en forlangd overlev-
nadstid pa 12-21 manader. Ju tidigare insatt behandling desto storre bromseffekt. Var-
den av patienter med ALS ar inriktad mot symtomlindring och att underldtta med



hjdlpmedel mot funktionsnedsittningar som uppkommer under sjukdomsforloppet.
(Staaf & Andersen, 2018).

Strang (2012, ss. 337-341) beskriver symtom som dr omvardnadskriavande vid ALS.
Muskelsvaghet, kramper och smérta 4r symtom som uppstar i ett tidigt stadium. I sent
stadium ar smartproblematik vanligt. Smartan kommer fran olika delar av kroppen. Den
kan vara av olika karaktir. Andningsmuskulaturen forsvagas och bidrar till nedsatt host-
funktion. Det finns en 0kad risk for aspiration av slem och andra akuta andningsbesvir.

Sjukdomslidande beskrivs av Wiklund (2003, ss. 102-104) som ett gérande, varande
och vardande. Gorandets niva kiannetecknas av att manniskan flyr bort/fortranger sitt
lidande, besviren bortforklaras. Gérande och sméirta kan hanteras pa ett undvikande
sitt. | Varandets niva blir sjukdomslidandet en form av begrinsning. En upplevelse av
otillfredstéllelse i livet. Forsdmrad livskvalité forsdmrar inte bara aktiviteter utan hela
den sjuka minniskans tillvaro. Pa varandets nivd sdker ménniskan for tillfredstéllelse,
balans och harmoni. Ménniskan uppmérksammar sin kropp och soker hjélp vid besvir.
Ett sjukdomslidande pa vardandets niva beskrivs dd méinniskan far en diagnos och blir
bekrédftad. Ménniskan konfronteras med sin diagnos och maste forsta allvaret i sin sjuk-
dom. Dessutom forsoka forstd vilka krav pa éndrad livssituation som ALS diagnos in-
nebér for henne/honom. Sjukdomslidandet forknippas med livshallning och livslidandet
hos ménniskan. En person som tidigare varit frisk och aktiv medfér ALS/MND en dra-
matisk katastrofal fordndring av livssituationen. Sjukdomen blir ett hot mot ménniskan
och dennes integritet samt existens. Smartan och vetskapen om att lida bidrar till exi-
stentiella tankar Gver insikten om att doden blir verkligare.

Strang (2012, ss. 337-341) beskriver ytterligare symtom av ALS sjukdomen. Sviljre-
flexen forsvagas och ALS patienter har ofta svart vid tillférsel av mat och dryck. Pro-
blemet startar i munhélan med att tungan inte kan styra. Svérigheter att stinga gommen
medfor dirmed en Okad risk for att mat kommer upp i nésan eller aspireras. Sviljreflex-
en forsvagas och patienten behdver kimpa mer och forsoka svilja fler ganger. Rinnande
saliv i mungiporna orsakar problem nir svéljfunktionen inte fungerar. Dysartri (talsva-
righeter) kan vara ett tidigt tecken. Svérigheter att artikulera, korta meningar, langsam-
mare tal samt att tala med ldgre rost dr vanliga tecken pa att talfunktionen har blivit ned-
satt. Situationen blir ett lidande for patienten. En forsvagning eller upphorande av svilj-
reflexen sker pd grund av att patientens forméga att styra éver muskler som reglerar
svélj/tal inte far nagra nervsignaler.

Ett vardande samtal bor kopplas till lidandet, som kan lindras om patienten befinner sig
i sin fristad. Den &r en tvdeninghet, dér en del handlar om kédnslan av att vara sedd och
betydelsefull. Andra delen av fristaden handlar om ménniskans existentiella situation.
Finns fristaden kan lidandet lindras och en 6kad livsglddje erfaras/kénnas. Genom att
existensen av den ALS sjuka méanniskans formaga, att kénna livsglddje, kan hon/han {4
uppleva viardighet trots sitt svara sjukdomstillstdnd. Lindring av lidandet kan relateras
till hela méanniskan och upplevelserna av de koppsliga, sjélsliga och andliga kidnslorna.



Vardaren behdver bekrifta patienten och dennes lidande samt sarbarhet. Finnas till-
hands for patienten, trosta och stddja i lidandet (Ohlen 2000 i Wiklund 2003, ss.
170-171).

Strang (2012, ss. 337-341) beskriver ocksa sjukdomens palliativa skede, dir forstopp-
ning dr ett vanligt symtom. ALS patienter har ofta ldgt vitskeintag och nedsatt motorik.
Sjukdomen bidrar till ldngsamma tarmrorelser samt svarighet att krysta. Corcia & Mei-
ninger (2008) beskriver att forstoppning har en nedsatt inverkan pd andningsfunktionen
och 1 sin tur paverkas patientens livskvalitet. Sjukdomen &r angestframkallande till f61jd
av symtomen som uppkommer. Av studien framgér att upptill 30 % av patienterna kan
drabbas av depressiva tillstand. Strang (2012, ss. 337-341) forklarar att ALS skapar en
stor oro, angest och framforallt &ngest om existentiella fragor. Patienter med ALS/MND
sjukdomar upplever stark dodsangest. Oro, sorg dver forlusten av olika kroppsfunktio-
ner som successivt forsvinner, minskad sjélvstdndighet. Somnproblem uppstar till f61jd
av oro/angest. Aven nedsatt funktion av de fysiska formagorna sdsom sviljsvarigheter,
rinnande saliv och hosta bidrar till &ngest/oro.

Sjukskoterskans betydelse for ALS-patienten

Grundlidggande ansvarsomrade for sjukskoterskor ér att frimja och aterstélla halsa, f6-
rebygga sjukdom samt lindra patientens lidande. Med lidande avses att sjukskoterskan
skall uppmarksamma fysiska och psykiska symtom men ocksé en inre process hos pati-
enten. Lidandet dr bade fysiskt och psykiskt bundet. Arbetet som sjukskdterska innebar
att hon/han kommer 1 kontakt med olika typer av lidande varje dag. Patienterna kan ha
svart att tala om sitt lidande, darfor krdvs en stor kunskap och kompetens for att kunna
ldsa av patienter. Det &r viktigt som sjukskdterska att viga tala om lidandet samt fysisk,
psykisk smarta (Wiklund, 2003, s5.96-97).

Jiayun et. al. (2015) har studerat hur patienter med ALS, cancer och hjértsvikt upplever
sina symtom av sitt sjukdomstillstdind. Upplevelserna skiljer sig mellan grupperna och
de enskilda patienterna. Studien omfattar 147 patienter av dessa var 22 % diagnostisera-
de med ALS dvs. 32 stycken patienter. Sjukvardspersonal som vill frimja hélsa och
lindra symtom bor bedoma symtomen och utgd fran andra symtom dn smérta. De flesta
upplever smérta och att de dr huvudsymtom. Det finns andra symtom att utga ifrén, for
att atgirda och forebygga for att skapa en okad livskvalite. Det vanligaste symtomet
som framkom hos ALS patienter var svaghet, trotthet och somnsvérigheter. Symtomen
var en kategori av nio som identifierades av studien. De andra ar kardiovaskulédra sym-
tom, obehag/smirta, gastrointestinal, muskuloskeletala, neurologiska, psykosociala
samt symtom fran andningsorganen. Livskvalitet hos patienterna varierade beroende pa
svérighetsgrad av symtom. Patienter med allvarliga symtom har en ligre livskvalitet.
Symtomhanteringen vid dessa sjukdomstillstand &r lika samt bor tas pd samma allvar.
Sjukskoterskans uppgift ér att lindra symtom for att ge patienten en 6kad livskvalité.



Nér diagnosen stélls blir ett ALS/MND team inkopplat pd sjukhuset. Olika professioner
har hand om patienten, for att ge sd god och optimal vard som mgjligt. Teamet stottar
patient och nérstdende i situationen. Teamet arbetar tillsammans och har stéindig kom-
munikation med varandra och patient. Sjukskoéterskan 1 teamet fungerar lite som en ko-
ordinator mellan de olika professionerna och patienten. Sjukskoterskan ger egenvards-
rdd och symtomlindrar patienten. Professionerna som &r inkopplade &r: Neurolog ldkare,
sjukskoterska, dietist, kurator, logoped, sjukhuspristen erbjuder samtal pd sjukhuset,
fysioterapeut och arbetsterapeut (Neurologmottagningen Norra Alvsborgs Linssjukhus,
2018).

ALS/MND teamet gor att varden blir tillgédnglig och patienten kan kénna sig trygg nir
olika yrkeskategorier samarbetar. Teamet skapar en gemenskap kring patienten med
dess anhoriga och bidrar till stdd, god information och bra tillgdnglighet. I 5 kap 1 § av
Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) beskrivs att virden ska bedrivas sé att en god
vard uppfylls. Kraven for god vérd ar: 1. varden ska vara av god kvalitet och med god
hygienisk standard. 2. patientens behov av trygghet, kontinuitet samt sékerhet ska till-
godoses. 3. respekt for patientens sjdlvbestimmande och integritet. 4. god kontakt mel-
lan vardpersonal och patient. 5. vara tillginglig.

PROBLEMFORMULERING

ALS diagnosen innebér en stor fordndring for den drabbade personen och dess anhoriga.
Sjukskoterskans roll dr att varda en patient med stora fysiska, psykiska och sociala om-
vardnadsbehov. Patienten upplever kédnslor av att vara instdngd i sin egen kropp. ALS
medfor en forsdmrad livskvalitet, successiv nedsittning i motoriska-, tal- och kropps-
funktioner. Angest/oro drabbar patienten och dess anhoriga. Dirav uppkommer ett stort
behov av stéd och omvéardnad under sjukdomsforloppet. Att 6ka kunskapen hos sjuk-
skoterskor om ALS patienters behov ar betydelsefullt for att forbéttra den individanpas-
sade och stddjande varden. Mélet &r att 6ka kunskapen om MND/ALS diagnoser samt
att ta reda pa hur och pa vilket sitt sjukskoterskor kan bidra till att forbéttra patientens
livskvalitet och levnadsvillkor.

SYFTE

Att beskriva ALS patienters upplevelser av sjukskoterskans roll 1 omvardnaden.

METOD
Data

Syftet med en litteraturstudie &r att granska vetenskapliga artiklar med fokus pa om-
vardnad. Artiklarna skall uppfylla krav samt tillféra ny kunskap inom forskningsomra-
det. De skall vara mojliga att granska, bedomts i en fackgranskning samt publicerats pé
engelska. Engelska dr 1 huvudsak det vetenskapliga spréket (Friberg, 2017. s.25, ss. 49-



51). For att gora en litteraturstudie krdvs det ett antal studier. Studierna ska vara av god
kvalite for att kunna vara underlag for ett resultat. Systematisk artikelsokning, kritiskt
granskning och sammanstdllning av artiklarna, for att svara pd problemformulering och
syfte (Forsberg & Wengstrom, 2016. ss.26-30).

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes med inledande sokningar i databasen Cinahl och Pub-
Med, for att f4 en uppfattning om de valda omradet samt inspiration pa sokord som kan
anvéndas i den egentliga sokningen. I den inledande sdkningen gjordes fritextsokningar
med sOkorden “ Amyotrophic lateral sclerosis”, “Nursing”, “Care needs”, “ quality of
life” for att {4 inspiration och inblick i omradet. Den egentliga s6kning till resultatet
gjordes 1 databasen Cinahl. Sokord: “ALS”, “Amyotrophic lateral sclerosis”, “End of
life”, “Anxiety”, “Alternative communication”, “Family” och “Nursing” med ett urval
peer reviewed, publicerade mellan dren 2008-2018, skrivna pa engelska och abstract
available. Se bilaga 1. Tre artiklar i resultatet framkom via sokning i artiklars referens-

lista.

Sokning utfordes dven i databasen Scopus for att hitta artiklar som kan knyta an till
varandra. I Scopus kan man soka pa hela meningar men dven pa ord. Tva av resultat
artiklarna dr funna 1 Scopus. S6kord som anvindes vid forsta sokningen var: “Palliative
care” AND“Motor neurone disease” med ett urval av publicerade r 2009-2018, artik-
larna rankades med cited by (Highest). Cited by highest anvéndes for att f4 fram de ar-
tiklar som flest har anvént forst for att hitta ndgon relevans och ha ett kritiskt tinkande
om artiklarna. Den andra sokningen som gjordes bestod av s6korden: “Quality of life”
AND “Diagnosed with chronic illnesses” med ett urval av publicerade &r 2015-2018
och keywords: Quality of life och sorterade med den senaste publicerade artikel forst.
Se bilaga 2.

Dataanalys

Dataanalysen inleddes med att lésa igenom artiklarna, for att f4 en helhetsbild om inne-
hall. Darefter sammanstilldes artiklarna for att lattare fa en bild om innehall. Se bilaga
3. Granskning gjordes med hjélp av innehallsanalys. Forsberg och Wengstrom (2016, s.
137) beskriver att en innehéllsanalys kdnnetecknas av att systematiskt ta ut data for att
hitta ett monster och tema. Efter att artiklarna lésts, borjade processen med att ldsa re-
sultatet enskilt i samtliga artiklar, dir relevant information identifierades och markera-
des. Darefter startade arbetet med att sammanstdlla artiklarnas resultat och identifiera
meningsbdrande enheter (Forsberg & Wengstrom 2016. s.152). De meningsbédrande en-
heterna sammanstélldes for att besvara syftet genom att bilda tema och subtema. Tva
teman identifierades och sex subtema. Studiens resultat bygger pa 11 artiklar dér fyra ar
kvantitativa och sex &r kvalitativa samt en artikel var av mixad metod med kvantitativ
och kvalitativ ansats.



Etiska overvaganden

[ studien framkommer ingen plagierad data ej heller &ndring av forskningsprocessen
som felaktig eller missvisande data da detta inte far forekomma inom forskning (Fors-
berg & Wengstrom, 2016. s.59). Av resultatets artiklar var atta av 11 godkinda av en
etisk kommitté. Den ena artikeln som inte var godkind av en etisk kommitté framkom
det fran studien att detta inte behovdes, och att allt material som anvindes har hanteras
med respekt och integritet hos de deltagande tillvaratogs av forfattarna. De tva resteran-
de artiklarna som inte var granskade, analyserades med ett etiskt tinkande. Studierna
har genomforts med respekt for deltagarna, ddrmed inkluderades de i resultatet.

RESULTAT

Litteraturstudiens syfte ar att beskriva ALS patienters upplevelser av sjukskdterskans
roll i omvardnaden. Resultatet bestar av tva tema med tillhérande subtema. Symtomlind-
ring- fysiska symtom, psykiska besvdr, livskvalitet. Sjukskoterskans forhallningssdtt- in-
formationsbrist, kommunikation, delaktighet.
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Sjukskoterskans forhallningssatt
Informationsbrist

ALS patientens familj dr en stor resurs for sjukskoterskan. I en studie av O'Brian,
Whitehead, Jack och Mitchell (2011) beskrivs syftet med att ta reda pé vad anhorigvar-
dare till ALS/MND patienter behdver for stod. Det framkommer att anhoriga upplever
psykiska och emotionella kdnslor av att vara vdrdare. Manga upplevde en stor brist i
information fran sjukvardspersonal. Anhoriga beskriver att ingen informerat, forklarat
eller diskuterat sjukdomsforloppet, sjukdomen eller framtiden. Anhoriga anser att tré-
ning och mer stdd i situationer som uppstar med en ALS/MND patient av sjukvardsper-

sonal dr nodvandigt.

En japansk studie av Ushikubo och Okamoto (2012) redovisar svérigheter vid vard 1
hemmet i det palliativa skedet vid ALS. Ushikubo och Okamoto betonar vikten av att
sjukskoterskan involverar den drabbades familj i omvardnaden. Det framkom att famil-
jemedlemmarna har svérigheter att forstd sjukdomen, ddrav en bristande medverkan 1
omvardnaden. Det kan bero pé en bristfdllig kommunikation mellan anhdriga och sjuk-
skoterska. Dels upplevde sjukskoterskan svarigheter att fa kontakt med familjen men
ocksa att familjen upplever en stor borda av att delta i omvardnaden. Andra svérigheter
som framkom av studien dr: Nér patientens tillstdnd kraftigt forsdmras och vardtyngden
okar, finns inte tiden for sjukskdterskorna att samtidigt ge bra information till anhdriga

och tillhandahélla optimal vard.

I en studie av Whitehead, O’Brian, Jack, Mitchell (2011) beskrivs patienternas och an-
horigas behov av stdd i det palliativa vardskedet. Det framkom olika kategorier dir en
var palliativ vard och den andra var planering av livets sista del. Dér fick man fram att
det krévs ytterligare information till anhoriga och patient for att de ska kunna fatta bra
beslut om varden. Vissa deltagare i studien kénde att de inte fick tillrdcklig med infor-
mation om vilka alternativ som finns i varden vid olika symtom som uppstar till foljd av
ALS. Om inte tillrickligt med information finns forklarade en deltagare att hon inte
kidnde sig delaktig i beslut, det resulterade 1 en negativ inverkan pa hennes sjilvbe-
stimmande. Studien visar att om man kan redogdra for patientens tankar och formégor
infor framtiden, blir resultatet en béttre delaktighet och mer sjélvbestimmande. White-
head et.al. (2011) beskriver olika planeringsverktyg som man kan anvédnda for att under-
latta i kommande beslut och att alla inblandade kan vara medvetna om vad de finns for

alternativ och mgjligheter.



Kommunikation

Ozanne, Strang och Persson (2010) redovisar att anhdriga och patient &r i stort behov av
samtalsstod. Kontakt med olika sjukvardsprofessioner sasom kurator, sjukskoterska,
prast. Det framgér ocksd i studien att samtalsstdd 1 grupp, familjevis och individuellt dr
givande.

Sjukskoterskorna 1 studien Ushikubo och Okamoto (2012) upplevde daligt samarbete
mellan olika yrkeskategorier framst med ldkare. I en australiensisk studie av McConig-
ley, et.al. (2014) beskrivs behovet av att utbilda véardpersonal vid vard av ALS/MND
patienter. Patienterna har ett stort omvardnadsbehov, ddrav krivs det god kompetens
fran vardpersonalen for att utfora hogkvalitativ vard. I samma studie, beskrivs ocksa
vikten av en god kommunikation mellan olika vardgivare. Syftet &r att kunna tillgodose
de komplexa omvardnadsbehoven.

Delaktighet

For patienten ér det inte létt att fatta beslut. I en studie av Nolan, et.al. (2008) beskrivs
beslutsfattande mellan patient och familj. Dér beskrivs det att en del patienter hade skri-
vit ett forord det vill séga att de beskrivit hur de ville fa sin vard. Det fanns ocksa delat
beslutsfattande dér familjen hade en delaktighet i besluten som tas om patientens vard.
For att fatta beslut som familjemedlem, dels med eller for patienten, krévdes ett fortro-
ende fran patienten. De anhdriga ska fatta beslut som dr bést for patienten. Besluten
kunde innefatta exempelvis hur patienten ska fi mat, vétska, behandling for smérta eller
aterupplivning. For att det ska fungera krivs att man har fortroende for sin sjuka anhdérig
och forstar vad sjukdomen innebar. Ushikubo och Okamoto (2012) lyfter beslutsfattan-
det och att det inte finns tydliga svar pd vad som giller da sjukdomen borjar lida mot
sitt slut. Patienter och dess anhdriga inte dr Overens samt att patienter och anhdriga star
infor olika svara beslut i samband med sjukdomens progression. Skillnader i beslut {or-
vérrades av bristen pd kommunikation mellan hemsjukvardssjukskdterskor och famil-

jen.

I en studie av Ushikubo och Suzuki (2016) presenterar hemsjukvardssjukskoterskor re-
sultatet av en undersékning som gjordes i ALS drabbades hem. Patient och familj var
inkluderade i andningsvard 1 hemmet. Familjen upplevde en trygghet och ldttnad 6ver
att varden kunde ske i vardtagarens hem. ALS patienters familjer beskrev att de upplev-
de sig otillrdckliga di de ville vara delaktiga i omvéardnaden /omsorgen av deras drab-
bade anhorig, trots att de kinde sig trotta. Anhoriga upplevde tryggheten 1 att specialist-
vard sker i hemmet samt att den typ av andningsvard kan ske nir som helst. Familjerna
fick dagligen patientcentrerad vard. Varden upplevdes vara bist for individen i hemmet.



Vixelvis vard i hemmet och pé vardinrittning upplevdes negativt och kunde forknippas
med obehag och konflikt samt att dngest hos anhoriga inte fick tillrdcklig lindring och
uppmairksambhet.

I studien av Whitehead, O’Brian, Jack, Mitchell (2011) tar forfattarna ocksa upp att
ménga deltagare har en dnskan om att f4 do hemma. Vérdgivare uttrycker ocksa att
sjukhusvistelser i1 palliativt skede bor undvikas om det dr mdjligt. Anhoriga ansdg att i
det palliativa skedet i hemmet, fick de lite stod fran virdpersonal. De fick gora mycket
sjalva. Att fa en stodjande vard beskrivs i studien som extremt svart, dessutom i studien
fick vissa deltagare stod i ett mycket sent stadium av sjukdomen. Sjukskoterskor som
kunde se patientens behov upplevdes ta en del av bordan som anhoriga kdnde. Organi-
serat ldngvarigt stod till familjen anségs vara bra.

Symtomlindring

Fysiska symtom

En kvalitativ studie av Rosengren, Gustavsson och Jarnevi (2015) belyser hur kvinnor
upplever situationen av att forlora kontrollen dver sin kropp och funktioner i sjukdomen
ALS. Att forlora kroppsfunktioner 1 och med sjukdomens progression bidrar till en stor
riddsla. Att forlora tal- och kommunikationsmojligheter dr en stor sorg. Desto langre
sjukdomen &ar framskriden uppkommer rddsla, hopploshet och fortvivlan. Att forlora
kontrollen &ver sin kropp, vara i behov av stidndig hjilp med hygien, pa-/av- klddning
beskrivs av olika drabbade som forlorande av integritet, vanmakt och ilska. Att {4 hjélp
med allt fran sjukvardspersonal och anhoriga skapar en kénsla hos vissa drabbade att de
ar en borda. Forlust av kroppsfunktioner bidrar till svarigheter att delta 1 aktiviteter i1 det
dagliga livet. Brist pa tal har ocksa beskrivits som en maktldshet, att inte kunna bli for-
staddd och inte fa bestimma sjdlv. Att inte kunna kommunicera upplevs som en stor
brist. Det kan leda till minskad delaktighet hos patienten. En studie av Nordness, Ball,
Fager, Bukelman och Pattee (2010) visar att manga ALS patienter fir en forsenad be-
domning av talformagan, samt inte tillgang till hjdlpmedel som behovs i tid. Att inte
kunna kommunicera eller fa tillgang till olika typer av hjadlpmedel minskade delaktighe-

ten.

Patienternas upplevelse av andningsvérd tas upp 1 studien av Ushikubo och Suzuki
(2016). Patienterna upplevde negativ syn pa anvdandningen av andningsvard. De vill inte
bli inlagda pa vérdinrittning, da upplevelsen skadade patienternas kénslor och medforde
en negativ upplevelse. Avlastningsvard/viaxelvard pd en vardinridttning var viktigt for
patienten da det annars inte fanns en mojlighet for en paus for anhoriga 1 vardandet. Pa-
tienterna beskrev olika fysiska och psykiska besvéir som medfor en péfrestning. Exem-



pelvis angest, oro, sdmnldshet och trétthet upplevdes. Dessutom upplevdes en borda vid
véixelvard samt nedging i det fysiska tillstdndet efter hemkomst. Patienterna upplevde
delvis dven en viss trygghet att det fanns specialister pa plats och att vardpersonal fanns
tillgédnglig dygnet runt. Bade positiva och negativa upplevelser sags vid anvindningen

av andningsvard i hemmet och pé vardinrittning.

Psykiska besvir

ALS patienter upplever mycket psykisk pdverkan efter att ha fatt diagnosen. Existentiel-
la fragor och att finna meningen med livet dr svéara fragor som uppstar hos ALS patien-
ter. I studien av Ozanne, Graneheim och Strang (2013) beskrivs kdnslor och upplevelser
hos ALS patienter. Méanga upplever att det ar inte sjdlva dodsangesten som &r det vérsta
utan att patienterna inte vill vara en borda. De vill leva sd ldnge som mdjligt, men det dr
svart att finna mening i livet och lycka ndr de &r en borda. Hopploshet och kénslor att
ingenting har ndgon mening uppstar pa grund av brist pd botemedel. Angesten styr de-
ras liv. Uppkomsten av skuld och skam tas dven upp i studien. Varfor drabbas just jag?
Deras familj kdnner ocksa en 6kad skam och skuld. Positivt i studien &r att vissa finner
mening 1 livet trots sjukdomen. Patienterna beskriver att familjen och vénnerna hjélper
till for att finna mening och att bli accepterad for den person man 4r. Familj och vénner
accepterar situationen som den &r och att sjukdomen inte kommer att botas utan forr el-
ler senare avlider deras nérstaende. Ozanne, Strang och Persson (2010) pavisar att anho-
riga och patienten paverkas lika mycket av sjukdomen samt de fysiska komplikationer-
na som uppstér till f6ljd av densamma. Angest och depression var tva psykiska dkom-
mor som drabbar anhdriga och patient. Mgjligtvis kan medicinering for dngest, depres-
sion hjélpa patient och anhorig.

Livskvalite

Rosengren, Gustavsson och Jarnevi (2015) tar upp intervjufragor till ALS patienter, som
ror hur de kénner sig i sjukdomen. Dér beskriver nagra att hitta en balans mellan tragedi
och komedi. Att kunna skratta tillsammans med nérstdende ddmpande tragedin i sjuk-
domen. Exempelvis beskrev en kvinna, att ha roligt, att umgas med vénner och familj
gav henne styrka och medforde ett meningsfullare liv. Andra beskrev att anhoriga 1 var-
dandet utgjorde ett lugn och ndrhet for patienten. Forfattarna sdg dven att minga tog
tillvara pa tiden tillsammans, de nirstaende ska kunna gé vidare efter bortgéng.

I en studie av Frazer och Mobley (2017) tas fragan upp om livskvalité hos personer med
en kronisk sjukdom. Resultatet visar olika kategorier av livskvalité. Ett av delarna som
tas upp &r funktionell livskvalité. Nigra av deltagarna i studien ndmner svarigheter att
ga till jobbet samt skota jobbet med sin sjukdom. Svérigheter att komma upp ur singen,
att ga i trappor och liknande vardagliga aktiviteter. Volontdrarbete gav en kénsla av att
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man, trots ALS sjukdom, kidnde sig anvandbar och till nytta for andra. Aktiviteterna gav
tillfredstdllelse och glddje. Deltagarna visste om sina begransningar och hade en accep-
tans for sitt sjukdomstillstdnd. Fysiska utmaningar trotsades for att kunna delta i roliga
och meningsfulla aktiviteter. Stindigt behov av att anpassa sig och kdmpa for att klara
vissa aktiviteter innebar att livskvalitén bedomdes vara sdmre dn andra kategorier som

framkom.

DISKUSSION
Metoddiskussion

Studiens syfte ar att beskriva sjukskoterskans roll i omvéardnaden av ALS patienter. Pa-
tientgruppen har nedsatt livskvalité och stora omvardnadsbehov. Dérfor lampar det sig
att gora en litteraturstudie for att sammanstilla redan befintlig och relevant forskning.
Att gbra en litteraturstudie innebér att ny kunskap inte framkom som en empirisk studie
hade gjort. Studien har ett 6vergripande syfte, ddrav ar det svart att avgriansa resultatde-
len, samt svarigheter att avgriansa teman och subteman. Teman blev mer generella med
mera specifika subtema. Vid ett mera specifikt syfte, hade ett mera avgrénsat resultat
kunnat redovisas. S6korden som anvéndes dr generella, da blir det lattare, att i fler tréf-
far vid s6kningen och mer forskning framkommer. Déarefter gjordes en avgridnsning och
arbete med artiklarna for att f4 fram artiklar som ar relevanta for &mnet och som ér till-
forlitliga. Ett avgrinsat syfte, gor att sokningen blivit annorlunda, da man vill fa fram
ett begrinsat omride inom forskningsomradet.

Sjukskoterskans upplevelser av omvéardnad hos ALS patienter &r inte ett jattestort forsk-
ningsomrade. Darfor fick andra kategorier tas med som exempelvis hemsjukvardssjuk-
skoterskor. Sjukskoterskan jobbar i ett team, med andra yrkeskategorier och med patien-
ten samt dess anhoriga. Darfor dr det viktigt att fa med olika vinklar p4 omvardnadsar-
betet som ror patienten. Artiklarna som framkommer 1 resultatet dr avgrinsat med urval.
Syftet med urval ar att fa fram relevant forskning som é&r aktuell inom omrédet. Databa-
serna Cinahl och PubMed é&r tva relevanta sokmotorer for artiklar inom omvérdnad och
medicin. Scopus ér en databas dir man kan soka pa hela meningar, titlar for att fa fram
liknande artiklar. Alla artiklar som 4r framtagna i resultatet kommer fran databaserna
Cinahl och Scopus, vilket tyder pa att resultatet har ett tydligt fokus pd omvéardnadsve-
tenskap. Studier fran hela vérlden dr medtagna i resultatet. Mot bakgrund av att sjukdo-
men ALS ér en forhallandevis ovanlig sjukdom i Sverige, sa valdes dven andra ldnders
forskning att inkluderas.

Sokorden som anvindes varierade mellan ALS, amyotrophic lateral sclerosis och MND
(motorneuronsjukdom). MND och ALS &4r synonymer till varandra, MND é&r ett sam-
lingsnamn for olika sjukdomar som drabbar nervsystemet pa liknande sétt som ALS gor.
Studier som inkluderades dr bade av kvantitativ och kvalitativ metod. Friberg (2017) s.
137 beskriver att kvalitativa artiklar kan ses mer som en végledning for hur ett resultat
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kan anvindas i omvéardnaden. Den kvantitativa forskningens resultat kan bidra till en
diskussion for hur de kan anvéndas i varden av patienter. Vdgledning kan skapas utifran
resultatet (Segesten 2017 s. 126). Det anses vara relevant att inkludera bade kvalitativa
och kvantitativa studier, for att fa ett bra resultat och mdjliggdra en insikt, samt dkad
kunskap inom problemomrédet. Vissa av artiklarna dr sokta efter andra studiers refe-
renslista for att hitta aktuell forskning inom omradet.

Négra av artiklarna &r inte granskade av en etisk kommitté. De inkluderades trots detta,
for att artikelgranskningen utforts pa ett etiskt sétt. Artiklarna analyserades med ett kri-
tiskt tinkande och vérde for de deltagande i studien. I en av artiklarna framkom det
dven en forklaring till varfor den inte var granskad. Det framkom ocksa att forskarna
hade behandlat materialet med integritet och respekt for de deltagande.

Resultat diskussion

Studiens syfte dr att beskriva sjukskdterskans roll i omvérdnaden av ALS (Amyotrofisk
lateralskleros) patienter. I resultatet framkom tema med tillhérande subtema. Symtom-
lindring - fysiska symtom, psykiska besvir, livskvalit¢ och sjukskoterskans forhall-
ningssdtt - informationsbrist, delaktighet och kommunikation. Litteraturstudiens tema
kan integreras med varandra i omvardnadsarbetet. Mellan tema och subtema, sags ett
samband, dar alla knyts ihop for att kunna ge en god vard. Om hénsyn tas till alla kom-
ponenter kan det paverka patientens livskvalité pa ett positivt sitt. Omvardandsbehovet
blir klarare for sjukskdterskan. Vardgivaren kan fa kunskap och forstielse for vad som
framjar patienten i omvardnaden. Anhoriga dr en viktig resurs framforallt dd kommuni-
kationen forsvinner for patienten under ALS sjukdomens progression. Anhdriga kdnner
patienten vl och patienten dr expert pa sig sjilv. Dérav diskuteras vikten av att inklude-
ra hela familjen 1 varden f6r en ALS drabbad person.

Sjukskoterskans forhallningssiitt - informationsbrist, delaktighet och
kommunikation

Brist pd information och stdd lyfts 1 resultatet av olika studier. Otillrackligt stod och in-
formationsbrist dr ett stort problem som upplevs hos manga anhdrigvérdare och patien-
ter. Det finns ett redskap som heter Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT).
Det anvédnds av sjukvérdspersonal och frimst hos anhdrigvirdare. Verktyget CSNAT
fungerar som ett stod for familjemedlemmar till vuxna med livsbegrinsande sjukdomar.
CSNAT omfattar 14 doméiner med breda &mnesomriden, dir anhdrigvardare ofta séger
att de behover stod. Anhorigvardarna kan anvinda verktyget for att utreda om ytterliga-
re stod behovs. Syftet dr att de béttre ska kunna ta hand om ndgon hemma, samt stddja
sin egen hilsa och vélbefinnande inom sin anhorigvardar roll (CSNAT- Carer Support
Needs Assessment Tool 2016). I en studie av Aoun, Deas, Kristjanson och Kissane
(2017) beskrivs anhorigas upplevelse vid anvidndningen av CSNAT. Majoriteten som
anvinde detta bedomningsverktyg upplevde en tillfredstéllelse och att verktyget tillgo-
doség deras behov. CSNAT gav dem en forsdkran, validering och en makt dver situa-
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tionen. Vardpersonal foresprakar hjalpmedlet for att det ger en forbéttring i varden.
CSNAT gor att det blir léttare att bedoma vardbehov samt att kunna erbjuda en mer
strukturerad uppfoljning och hjilp. CSNAT fokuserar pa patientens vardare. Verktyget
innebér en struktur som underléttar samtal och diskussioner med anhériga. Det kan dven
underlitta atgidrder och behov som finns hos bade patient och vérdare. Information i
samtalen kan bidra till utvecklingen av tjinster vilket kan behdvas om véardtyngden for-
dndras. Aven kunna tillgodose de behov som anhdriga uttrycker och som behdvs for
vardare och deras sjuka familjemedlem.

Jakobsson Larsson, Frojd, Nordin och Nygren (2015) visar med sin kvalitativa studie att
patientvarden upplevdes som positiv, om varden utfordes med grund for patientens be-
hov och dnskemadl. Behandling, stdd, hjdlp, kunskap, tillgédnglighet och kontinuitet var
viktiga delar som bidrog till att familjen kinde sig sdker i sjukdomssituationen. En del
anhoriga ténkte inte pd sina egna behov utan fokuserade pé sin ALS-sjuka familjemed-
lem. Forfattarna till studien visar att det ar viktigt att vard och stod for bade patient och
anhoriga dr baserade pé individuella behov. Virdpersonalen dr ansvarig for att tillhan-
dahalla vard och stdd. De méste ocksé ha kunskap och erfarenhet om sjukdomen for att
kunna utfora den specifika varden som krdavs. Om man inte tillhor ett ALS team kan
eventuell vidareutbildning och stdd krdvas. Om anhdriga inte fokuserar pa sina egna
behov, dr det viktigt for sjukskoterskan att vara uppmairksam pé deras kénslor, reaktio-
ner och betende for att kunna erbjuda anhoriga stod och hjélp.

Sjukdomen ALS paverkar de drabbade olika. De anhdriga upplever beskedet pa ett sitt
och den drabbade pd ett annat. Informationen om diagnosen tas inte emot av alla pa
samma sdtt, vissa vill ha besked per telefon for att de da inte kidnde att det blev en lika
stor kris. Andra behdver besked och information i ett moéte. Alla tar inte in informatio-
nen pa samma sétt, vissa vill ha skriftligt besked. Andra vill sjdlva séka information
eller muntlig information. Behovet av att kinna sig betrodd och kunna vinda sig till na-
gon dr inte alltid samma hos alla de drabbade. Vissa vill vara sjilva och litar pé sin erfa-
renhet och kunskap om sig sjidlv. Behovet av att vara betrodd hos de anhoriga var star-
kare @n hos patienten. Framtiden &r ocksé en del som ses olika hos alla. Sjukdomen har
bara ett slut och patienten avlider forr eller senare. Aven kinslor om framtiden kommer
upp. Sa ocksa kdnslor sdsom dodséngest och ridsla. Anhdriga kan kdnna sig begrénsade
1 situationen som uppstar. Skall den drabbade virdas hemma eller pd en vardinréttning?
Studien lyfter dven fragan om att kompetensen hos de olika professionella vardteamen
inte alltid bedoms pa samma sétt. Vissa kianner en trygghet, sdkerhet och kénner en tillit
till personalen (Blomsjo och Hermerén 2001). Att kunna se sina patienter och anhoriga
ar av stor vikt vid denna sjukdom men dven vid andra sjukdomstillstand. Patienten ar
expert pa sig sjilv och ska ha mojlighet av att vilja sin vard och vad som ska utforas,
samt hur det ska utforas. Som sjukskoterska involvera patienten och anhdriga i varden
och over de beslut som ska fattas. Vara noga med att ge korrekt information och gora pé
olika sitt da alla manniskor tar in informationen olika. Bygga upp en tillit till sin patient
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med respektive familj for att f4 en bra relation dé det &r viktigt da sjukdomens progres-
sion dr framskridande och leder till doden inom en snar framtid.

Birkler (2007, s. 20) skriver att det &r ldkarens uppgift att bota sjukdomen och sjuksko-
terskan ska lindra lidandet. Lidandet ar en del 1 patientens upplevelser av sin sjukdom.
Sjukskdterskan bor vara uppmirksam pé patientens upplevelser och dennes totala situa-
tion. I och med en sjukdom, har ménniskan skadats 1 sin helhet och méste darfor ater-
skapas trots sjukdom. ALS drabbar hela ménniskan och fordndrar ménniskans hela livs-
situation. ALS drabbar inte bara den sjuka utan hela familjen. Hur ska sjukskoterskan
tanka i en situation didr ménniskan inte kommer att kunna &terskapa sin helhet trots
sjukdomen. ALS bidrar till mycket existensiella fragor hos den drabbade familjen. Som
sjukskoterska dr det inte alltid l4tt att mota existentiella frdgor. Hur ska jag kunna riadda
den sjuka manniskan? Vad kan jag gora for att underldtta och sprida livsglddje at patien-
ten och dess familj? Patienten sjdlv vill kanske inte alltid leva. Dodshjélp ér inte tillatet 1
Sverige men hur ska man agera som sjukskdterska om patienten uttrycker att han/hon

inte vill leva med sin sjukdom?

Symtomlindring- fysiska symtom, psykiska besvir och livskvalité

Som tidigare beskrivits, drabbar ALS inte bara patienten utan dven de anhdriga. Baan-
ders och Heijmans (2007) tar upp hur en kronisk sjukdom paverkar den drabbades part-
ner. Fyra faktorer som péaverkar partnern: storre inverkan pa personens liv, sociala rela-
tioner, partnerns uppoffring samt att smértan paverkar partnerns sociala relationer. Att
bo med en kronisk sjuk person har en klar paverkan pa partnerns liv. Olsson, Markhede,
Strang och Persson (2010) nimner behovet av stod i den palliativa fasen vid ALS. Malet
ar att ge en god vérd som &r individanpassad. Forfattarna skiljer pa vilka behov som be-
hovs och de ér olika hos alla patienter. Studien visar pé att stdd bor ges individuellt,
men dven tillsammans med anhoriga. Viktigt att bekréfta patienten 1 sin svara situation
och dess anhoriga, stod till bdda. Det bidrar till en mojlighet att forbattra livskvalitén
och livsgliddje. Dahlberg och Segesten (2010, ss.103-104) beskriver patientperspektivet,
dér patienten dr medelpunkten i virden. Patientperspektivet bygger pa en grund att pati-
enten dr expert pa sig sjilv. Fokus ligger hos patienten. Vardaren vet inneborden av en
sjukdom men de &dr endast patienten som vet hur det dr. Darfor ar det viktigt som sjuk-
skoterska att ta tillvara pa patientens kunskap och erfarenheter for att skapa god vard
samt kunna stodja patienten.

Personcentrerad vard innebér att den sjuka ménniskan far basta mojliga forutsittningar
for att gora bra val 1 sin livssituation. Lata personen gora de val hon/han vill och respek-
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tera valen. For en sjukskoterska innebar den personcentrerade varden att man sétter pa-
tientens behov i centrum. Patienten ska ses som virdefull och jambordig 1 varden och
omsorgen. Sjukskoterskan ska ha Gppenhet, vilja och intresse av att lyssna pé patientens
berittelser och forstaelse for dennes situation. Behoven som beskrivs har lika stor bety-
delse 1 planering samt genomforandet av varden och omsorgen som den professionella
beddmningen och de intensifierade behoven. Ge mojligheter till att patienten féar leva
sitt liv som han/hon vill trots sin sjukdom och ohélsa. Intressen, aktiviteter, socialt liv,
kunskap, arbete med mera bor tillvaratas och hinsyn ska tas till dessa. Personcentrerad
vard innebér olik for olika vardformer men det krdver en god kunskap om personen och
dennes virderingar, behov, synsitt, intressen, vanor och prioriteringar for att man ska
kunna ge en god personcentrerad vérd (Svensk sjukskoterskeforening 2016).

Sjukdomen drabbar bade psykiskt och fysiskt. I resultatet ndimns volontdrarbete som en
positiv del i sjukdomen. Att halla sig aktiv och forsoka leva som vanligt trots hinder i
vardagen skapar glddje och meningsfullhet. Det kan vara positivt att forséka uppmuntra
till aktivitet hos MND sjuka patienter. Att hilla ihop med sin familj, att ka pa semester
och att fokusera pa de goda sakerna i livet. Att hantera sjukdomen positivt och se varje
symtom och behandla dessa, vid den tidpunkt de uppkommer ger patienten hopp. Att
inte se langt fram, utan ta vecka for vecka eller dag for dag. Det finns ett tyst lidande
hos alla. Vissa speglar lidandet utat, men for andra sjuka ar det ett lidande att forlora
kontrollen dver sin egen kropp. Patienten kan inte formedla hur de kdnner (Brown &
Addington-Hall 2007). Kunskap om hur man pa bésta sétt kan hjdlpa ménniskor som
lever med MND kan vara svart. Det ar viktigt att alltid tdnka pa att det finns en livsbe-
rittelse bakom sjukdomen. Sjukskoterska behover lyssna pa de komplexa historierna
som finns bakom. Det kan vara utmanande, men det dr viktigt for att fa en bild om hur
den drabbade dr som person. Sjukskodterska bor vara uppmairksam och lyhord pa de
symtom som uppstér for att pa basta sétt kunna bidra med hjélpmedel och symtomlind-
ring. Alla har olika erfarenheter av sjukdomen, sjukdoms progressionen ér individuell.

For ALS finns inget botemedel, varden fokuserar pa optimal omvardnad och symtom-
lindring. Sudhakaran (2017) har studerat akupunkturs inverkan pa ALS patienter. Aku-
punktur utfordes i atta veckor pa en ALS patient. Férlamning i extremiteter, muskeltre-
mor och klumpighet var symtomen som patienten hade innan akupunkturen inleddes.
Efter 16 veckors akupunktursprogram fick patienten tillbaka sin motoriska kapacitet och
kunde rora pd extremiteterna. Hon klarade av att gé i trappor igen och klumpigheten
forsvann. Akupunkturbehandlingen medforde att patientens status &dndrades och gick
fran invalidiserad pd grund av ALS- symtom till ett ndstan normalt liv. Akupunktur kan

vara en effektiv alternativ behandling mot symtom som uppkommer pa grund av ALS
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sjukdom. Att underlitta och symtomlindra bidrar till ett mindre lidande, ldttnad och en
avsevért forbattrad livskvalité.

Hallbar utveckling

Regeringskansliet (2017) skriver om 17 mal for den héllbara utvecklingen. Dessa 17 ér :
Ingen fattigdom, ingen hunger, hélsa och vélbefinnande, god utbildning till alla, jam-
stilldhet, rent vatten och sanitet, hallbar energi for alla, anstindiga arbetsvillkor och
ekonomisk tillvixt samt hdllbar industri, innovationer och infrastruktur. Minskad ojam-
likhet, hallbara stider och samhillen, hallbar konsumtion och produktion, bekdmpa kli-
matférindring. Bevara hav och marina resurser, ekosystem och biologisk méngfald.
Fredliga och inkluderade samhéllen och globalt partnerskap samt ett genomforande av
malen. Det mél som dr mest aktuellt inom varden &r mal nr. 3 - Adlsa och vilbefinnande.
Forutséttningen for att kunna bidra till samhillets utveckling &r att ha en god hélsa.
Mainniskor lever liangre idag dn forr dédrav krévs ett béttre hélso- och sjukvérdssystem,
battre stod for dldre, hygieniska aspekter, lakemedel. Dessa ér ndgra av de grundlaggan-
de rattigheterna. I vérlden sker en stidndig och tilltagande globalisering, ménniskor flyr
frén sina lander dérav sker en 6kad spridning av sjukdomar som kan bidra till ett hilso-
hot. ALS &r en sjukdom som inte gér att bota men den géar att lindra. ALS finns 1 hela
vérlden ddrav krivs det en 6kad kunskap om sjukdomen och 6kade resurser for att hjil-
pa de drabbade och deras familjer. Sjukdomen bidrar till ett 6kat behov av hjdlpmedel.
Pa alla platser i vérlden finns inte dessa resurser, ddrav far de drabbade sémre och ojam-
lik hjélp. Resurser, hjdlpmedel och ldkemedel kostar pengar. Alla linder har inte denna
mdjlighet. De drabbade av ALS i ldnder som inte har mojlighet blir svérare att ta hand
om och de far en simre vdrd samt far inte den hjélp de behover. Likemedlet Riluzol for-
langer i vissa fall levnadstiden med 12-21 manader om det sétts in i tid. Om ldkemedlet
inte ges forkortas levnadstiden i vissa fall och fler avlider efter en kort tids sjukdom.
Sjukdomen kréver i ett sent stadie mycket medicintekniska hjdlpmedel och omvérd-
nadsmaterial som kostar pengar och inte alla ldnder 1 védrlden har en mdjlighet att skaffa
det som behovs. Sverige har bra sjukvard och avancerad sjukvard i hemmet som visats
sig vara bra for ALS patienter.

KTH (2017) skriver att hallbar utveckling ar ett begrepp som anvinds for att staka ut
samhéllsutvecklingen. Det dr utveckling som ska tillgodose de behov som finns idag
utan att paverka kommande generationers behov. Ett vanligt sitt att se pa hallbar ut-
veckling dr genom olika dimensioner. De tre dr: Ekologisk hallbarhet, social hallbarhet
och ekonomisk hallbarhet. Dessa dimensionerna ska dverlappa varandra och finnas med
inom héllbar utveckling. Inom sjukvarden dr det viktigt att tinka pé alla tre dimensio-
nerna vid utvecklingsarbetet. De tre dverlappar varandra, virden ar insatt i kostnader for
behandlingar och for material. Medvetenheten om att tdnka ekologiskt, inte anvdnda/
slanga saker som exempelvis omlidggningsmaterial och mat, dr onddigt for miljon och
for ekonomin.
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SLUTSATSER

Foljande slutsatser dr viktiga for sjukskoterskor som vardar patienter med MND/ALS.

Att personen dr expert pa sig sjdlv, tillvarata den kunskap och de erfarenheter
patienten sjilv har. Lyssna och ta in patienten i varden och de beslut som ska
fattas kring sjukdomsbilden. Att arbeta pa ett personcentrerat sitt gér patienten
delaktig och utgér frén ett helhetsperspektiv med fokus pa personen bakom,
samt de erfarenheter patienten har innan sjukdom.

Se till resurserna som finns, exempelvis anhoriga, gor dem delaktiga i varden
om de vill.

Se till att ge god information och tillrdcklig med information till familjen for att
de ska kénna en trygghet och vara inférstddda med vad sjukdomen innebér.

Vara aktiv och ge stottning och stdd till patient och anhoriga.

Vara uppmaérksam pa fysiska symtom som uppstér och se till att patienten far
symtomlindring som ger god effekt for att lindra lidande.

Vara uppmaérksam pa psykiska symtom som uppstar hos bade patient och anhd-
riga, erbjud samtalsstod, kuratorskontakt. Var vaksam pa om eventuell medicine-
ring kan behdvas mot depression, angest.

Livskvalité ska bevaras, uppmuntra till aktivitet, sociala kontakter. Uppmuntra
patienten att fortsitta jobba, anpassa hem och arbete till vad patienten kan klara
av.

Sjukskoéterskan fungerar som en spindel i ndtet, ddrav krdvs god kommunikation
till familjen men &dven andra mot yrkeskategorier som &r involverade i en MND/
ALS sjuk patient.

Koppla in ALS/MND-Teamet i borjan av sjukdomen sé att familjen kan fi den
hjdlp och stottning de behdver 1 sjukdomstillstindet och framdver 1 sjukdoms
progressionen.

Ge en god vard och omsorg.
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Figur 1. Motorneuronet (visas med de blda prickarna) dessa kommunicerar med de ned-
re motorneuronet i hjarnstammen och ryggmairgen (rdda prickarna) via langa axoner
(nervtradar) (Staaf & Andersen 2018).
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Bilaga 1- Cinahl

Databas Sokord Urval An- |Lista |Lidsta | Valda
tal ab- fulltext | artiklar
triaf- | stract
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Cinahl Amyotrophic 2008-2018 | 18 8 4 2
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and end of life | rewived,

and family abstract
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english.

Cinahl Amyotrophic 2008-2018 | 25 10 5 1
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Bilaga 2 - Scopus
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with words:
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Bilaga 3 - Artikelsammanstallning

Forfattare: Frazer, M. & Mobley, P.

Artal: 2017

Titel: A mixed methods analysis of quality of life among late-life patients diagnosed with chronic illnesses

Tidskrift: Health and Quality of Life Outcomes

Syfte: Denna blandade metodstudie anvander Quality of life undersokningsresponser for att utforska samband
och intervjudata for att undersoka hur patienter med avancerade kroniska tillstdnd upplever olika quality of
life tillstand..

Metod: En blandad metodstudie. Studie provet omfattar 156 nu doda deltagare som slutférde FACIT-Pal kvar-
talsvis och 40 (10 nu avlidna) deltagare som diskuterade quality of life i en intervju. Medelvérde av resultatet
var planerade over deltagarnas senaste 18 ménader for att avslgja quality of life samband. Intervjudata analy-
serades for att avsldja hur deltagarnas erfarenheter, handlingar och kognitiva processer paverkat quality of
life-podngen.

Resultat: Fysiska och funktionella grader visar gradvis nedgang. Emotional quality of life uppritthaller med
ett litet dropp 2-3 manader fore déden, och sociala quality of life-betyg forbéttras i deltagarnas sista 3 méana-
der. Deltagare skapar och stirker relationer som hjdlper dem att battre hantera hélsan och fa fysiskt och emo-
tionellt stod. Soka aktiviteter dédr de kan hitta gladje, mening och syfte och stddja kognitioner genom vilka
patienter accepterar och kommunicerar om sjukdom, och betonar positiva resultat.

Forfattare: McConigley, R., Kristjanson, L., Aoun, S., Oldham, L., Currow, D., O’Connor, M., & Holloway,
K.

Artal: 2014

Titel:Staying just one step ahead: providing care for patients with motor neurone disease

Tidskrift: BMJ Supportive & Palliative Care

Syfte: Var att bestimma erfarenheterna av och behovet av utbildning av vardpersonal som tar hand om MND
sjuka patienter..

25



Metod: Kvalitativ studie. Dér intervjuer och fokusgrupper genomférdes med 31 personer fran sjukvarden med
viss erfarenhet av att tillhandahalla palliativ vard for personer med MND. Tematisk analys av innehall anvén-
des for att identifiera gemensamma teman.

Resultat: Ett huvudtema, bara ett steg framdt, uppstod som beskriver den centrala kompetens sjukvérdsper-
sonalen har som identifieras som nédvéndigt for att hjalpa individer att planera och forbereda sig for forand-
ringar i sjukdoms- och livsstil innan de uppstar. Tva subteman uppstod ocksa: Expertis inom MND och skon-
sam kommunikation. Expertis 1 MND beskrev den nddvéndiga forstéelsen av sjukdomen och den specifika
individens version av sjukdomen sé att hdlsovarden kan planeras, ge rad, stodja och forutse behoven hos den
person som lever med MND. Skriddarsydd kommunikation var mojligheten att vard meddelanden blev nog-
grant utfort och effektivt till de personer som &r inblandade i vérden (patienter, familj, vardpersonal).

Forfattare: Nolan, M., Kub, J., Hughes, M., Terry, P., Astrow, A., Carbo, C., Thompson, R., Clawson, L.,
Texeira, K. & Sulmasy, D.

Artal: 2008

Titel: Family health care decision making and self-efficacy with patients with ALS at the end of life

Tidskrift: Palliat support care

Syfte: Denna studie jamforde forekomsten av involveringen av familj i hidlsovardsbeslut i slutet av livet hos
en ALS drabbad patient med det faktiska engagemang som rapporterats av familjen efter doden.

Metod: En beskrivande korrelationsdesign med 16 patienter med respektive anhoriga anvéndes. Ett kvantita-
tivt resultat genomfordes med djupintervjuer av en delméngd av fem familjemedlemmar efter patientens dod.

Resultat: 87 procent av patienterna hade utfardat ett forskott direktiv. Patienter som skulle vilja att sjélv be-
stimma hélsovardsbeslut (dvs. enligt patientens preferenser ensamma) var troligen att fa sina familjer att rap-
portera att beslut gjordes i den stil som patienten foredrog. De som foredrog delat beslutsfattande med familj
eller beslutsfattande som aberopade familjen var mer benégna att fa sina familjer att rapportera att beslut fat-
tades i en stil som var mer sjilvstindig &n foredragen. Nar de intervjuades pa djupet beskrev nagra familje-
medlemmar delat beslutsfattande dven om de hade rapporterat pa undersdkningen att patienten fattade sjalv-
standiga beslut.

26




Forfattare: Nordness, A., Ball, L., Fager, S., Beukelman, D. & Pattee, G.

Artal: 2010
Titel: Late AAC Assessment for Individuals with Amyotrophic Lateral Sclerosis

Tidskrift: Journal of medical speech-language pathology

Syfte: identifiera personer med ALS for vilka AAC-beddmningen forsenades och (2) att dokumentera de fak-
torer som resulterar i en sen AAC-beddmning.

Metod: Nebraskas ALS-databas granskades for att identifiera personer med ALS och om AAC-bedémningen
hade forsenats. Anledningarna till dessa forseningar undersoktes genom att intervjua AAC-specialisterna som
tillhandaholl interventionstjénster, samt efterlevande familjemedlemmar vid behov.

Resultat: fick 12% av de personer som ingar i databasen en sen AAC-beddmning. Nittiotreva procent av be-
domningarna forsenades pé grund av sen hanvisning och 7% forsenades pa grund av faktorer relaterade till
individerna med ALS.

Forfattare: O'Brien, M., Whitehead, B., Jack, B. & Mitchell, D.
Artal: 2011

Titel: The need for support service for family carers of people with motor neurone disease (MND): Views of
current and former family caregivers a qualitative study.

Tidskrift: Disability and rehabilitation

Syfte: var att utforska ur ett kvalitativt perspektiv, asikterna fran nuvarande och tidigare familjevardare/anho-
rigvardare till ménniskor med MND sjukdom.

Metod: En kvalitativ studie som genomfordes i nordvistra England. Beréttande intervjuer med nuvarande
(18) och tidigare (10) anhorigvardare av en familjemedlem med MND. Data analyserades med hjélp av ett
tematiskt ramverk.

Resultat: Vardgivarnas behov varierade, men omfattar bestimmelser, information och trdning samt tillgéng-
lighet av vardhem. Radgivning och tillgang till utbildade betalda vardgivare saknade anhorigvardare.
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Forfattare:
Ozanne, A., Graneheim, A. & Strang, S.

Artal: 2013

Titel:
Finding meaning despite anxiety over life and death in amyotrophic lateral sclerosis patients

Tidskrift: Journal of clinical nursing

Syfte: Belysa hur ménniskor med amyotrofisk lateral skleros skapar mening trots sjukdom.

Metod: Kvalitativ studie dér 14 intervjuer genomfordes och analyserades med en kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Tva teman uppstod for att belysa intervjupersonernas komplexa livssituation: upplevelser av dngest
over liv och déd och att finna mening trots sjukdomen. Det framkom att det osékra sjukdomsférloppet mot
doden skapade mer rddsla 4n sjidlva doden. Trots den obotliga sjukdomen som medforde kinslor av livs- och
dodsangest, fysisk forlust, oréttvisa, skuld, skam och existentiell ensamhet, fann de ocksa mening i livet, vil-
ket stirkte viljan till att leva. Betydelsen hittades genom familj och vénner. Kénslan av att ha ett eget liv och
att acceptera nutiden. Livets perspektiv overfordes till en djupare vy dér materiella saker inte léngre var i
fokus.

Forfattare:
Ozanne, A., Strang, S. & Persson, L.

Artal: 2010

Titel:
Quality of life, anxiety and depression in ALS patients and their next of kin

Tidskrift: Journal of clinical nursing

Syfte: Syftet var att studera hélsorelaterad livskvalitet, angest och depression hos patienter med amyotrofisk
lateralskleros och deras anhdriga och att jamfora dessa resultat med en delméngd av den allmédnna svenska
befolkningen.

Metod: En beskrivande studie dér trettiofem patienter med amyotrofisk lateralskleros och deras nésta slékting
studerades. Alla deltagare studerades med SF-36 och sjukhus angest och depression skalan. Patienternas fysis-
ka funktion bedémdes av amyotrofisk lateralskleros funktionalitets skalan - Reviderad och Norris-skalan.
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Resultat: Ett samband hittades i bade den mentala sammanfattningen i SF-36 och i dngest mellan patient och
deras ndrmaste sldktingar, men inget samband hittades i sammanfattningen eller depressionen av de fysiska
komponenterna. Dessa resultat var inte relaterade till patientens fysiska funktion. Béde patienter och deras
sldaktingar hade nagra sdmre betyg i SF-36 och i dngest och depression &n den allménna svenska befolkningen.
Kon eller alder paverkade inte uppskattningarna i nagon av skalorna.

Forfattare: Rosengren, K., Gustavsson, I. & Jarnevi, E.

Artal: 2015

Titel: Every second counts: Women's experience of living with ALS in the End- Of- Life situations.

Tidskrift: Home Health care management & practice

Syfte: Ar att beskriva kvinnliga patienters upplevelser av att leva med ALS i sluten av livet.

Metod: En manifest innehallsanalys valdes for analysera berédttelser fran fyra biografier av kvinnor som hade
ALS.

Resultat: Kategorierna lidande, meningsfullhet och erfarenheter av ett begrénsat liv identifierades for att be-
skriva patienters upplevelser av att leva med ALS. Sjukskdterskor méste utbildas i kommunikationsformaga
till patienter som forlorat sitt tal. Det finns ett behov av information bland familjemedlemmar om allvarliga
sjukdomar, sasom ALS, for att forbéttra hog kvalitet pa vard och vilbefinnande for alla involverade runt pati-
enten. Hemsjukvarden méste bjuda in och underlitta patienters och anhorigas deltagande i processen kring
palliativ vard for att forbéttra hur kénslan for anhoriga nér deras narstdende gar bort.

Forfattare: Ushikubo, M & Okamoto, K

Artal: 2012

Titel: Circumstances surrounding death and nursing difficulties with end-of-life care for individuals with ALS
in central Japan

Tidskrift: International Journal of Palliative Nursing

Syfte: &r att klargdra omsténdigheterna kring dodsfallet for personer med amyotrofisk lateralskleros (ALS) i
Japan och olika kulturer nér det géller att tillhandahélla véard i hemmet hos de drabbade.
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Metod: En kvalitativ studie dér ett frageformuldr skickades till styrelseledaméterna av 709 varddistikt for
vard i hemmet i centrala Japan.

Resultat: Av 232 frageformulér atervinde de dr en svarsfrekvens pa 32,8%. 49 rapporterade att de behandlade
ndgon med ALS. Sammantaget dog 31% av dessa patienter hemma medan 63% togs in pa sjukhuset frén nag-
ra dagar till ménader fore doden. Andningsinsufficiens identifierades som dodsorsak i 73% av fallen, 45% av
dodsfallet var plotsliga och 27% av dddsfallen innebar CO2-narkos. Analys av rapporterade omvérdnads kré-
vande insatser resulterade i kategorier: brist p& anpassning till patientens och familjen i sjukdomen och i sjuk-
domsprogressionen. Engagemanget i familjen, hur man véljer véard, beslutsfattande och kommunikation samt
daligt samarbete med andra utdvare.

Forfattare: Ushikubo, M. & Suzuki, S.

Artal: 2016

Titel: Respite Care Services for Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis and Their Families From the
Perspective of Home Care Nurses

Tidskrift: Home Health Care Management & Practice

Syfte: Var att anvinda hemsjukvards personalens perspektiv for att belysa reaktionerna hos patienter som
véardas i hemmet med amyotrofisk lateralskleros (ALS) och deras familjemedlemmar angéende anvindning av
andningsvard och inblandning av hemsjukvardspersonal med patienter och familj fére och efter andningsvard.

Metod: En kvalitativ studie dér Sex st sjukvardspersonal deltog i semistrukturerade intervjuer. Uppgifter om
sju ALS-patienter om anvindning av andningsvard uppsamlades. En kvalitativ induktiv metod for innehéallsa-
nalys utfordes.

Resultat: Visade att ALS-patienter hade bade positiva och negativa reaktioner pa att anvinda andningsvard.
Familjemedlemmarna tillhandaholl dagligen mycket patientcentrerad vard och de ville att vrdpersonalen
skulle ge samma vardkvalitet pa vardinrattningar som i hemmet. Hemsjukvards skoterskorna tillhandahdll
olika tjénster som dr relevanta for andningsvérd for ALS-patienter och deras familjemedlemmar.

Forfattare: Whitehead, B., O'Brien, M., Jack, B. & Mitchell, D.

Artal: 2011

Titel: Experiences of dying, death and bereavement in motor neurone disease: A qualitative study

Tidskrift: Palliative medicine
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Syfte: Var att utforska erfarenheterna hos personer med motorisk neuron sjukdom (MND), nuvarande och
avlidna vardare i slutstadiet av sjukdomen.

Metod: En kvalitativ studie, anvindes berittande intervjuer for att framkalla konton fran 24 personer med
MND och 18 nuvarande familjvardare och 10 tidigare familjvardare.

Resultat: Behovet hos patienter och vardgivare uppfylls inte i tillrdcklig utstrackning i MND: s palliativa fas,
och det finns ett behov av 6kat samordnat stdd fran palliativa vardtjanster. Anvandningen av planeringsverk-
tyg anses vara till nytta for patienter och vardgivare, men vardpersonal visar en begransad forstielse for dem.
Angest och oro hos patienter, vardgivare och forsérjda vardare dkar under denna period. Vardgivares borda ér
6verdriven och kan forvérra patientens ndd och lust for att hamma déden.
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