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Sammanfattning Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en
obotlig, neurologisk sjukdom som
karaktariseras av en progressiv nedbrytning
av det motoriska nervsystemet. Symtomen
ar tilltagande muskelsvaghet som slutligen
orsakar forlamning och andningssvikt.
Overlevnadstiden fran sjukdomens debut &r
tva till fem ar. Det finns i dagslaget ingen
botande behandling mot ALS, istéllet 1aggs
fokus pa att lindra symtom. Syftet med
studien var att belysa livskvalitét och
valbefinnande hos patienter med den
obotliga sjukdomen ALS. Metoden som
anvandes var en litteraturstudie baserad pa
tretton vetenskapliga artiklar som
analyserades och sammanstalldes. |
resultatet framkom fyra teman; Betydelsen
av fysisk forsamring och forlust av
kroppslig funktion, Betydelsen av stod fran
familj, vanner och vardgivare, Betydelsen av
att leva i nuet och blunda for framtiden samt
Betydelsen av att k&nna hopp och
uppratthalla en positiv syn pa livet. Det ar
angelaget att det genomfors fler kvalitativa
studier som undersoker patienters
individuella upplevelser av att leva med
sjukdomen ALS.
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Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is an
incurable, neurological disease characterized
by a progressive degeneration of the motor
nervous system. The symptoms of the
disease are progressive muscle weakness
that eventually causes paralysis and
respiratory failure. The survival time from
the onset of the disease is two to five years.
There is currently no cure for ALS and
treatment consists of symptomatic relief.
The aim of the study was to illuminate
quality of life and well-being in patients
with the incurable disease ALS. The method
used was a literature review based on
thirteen scientific articles that were analyzed
and compiled. The results revealed four
themes; the importance of physical
deterioration and loss of bodily function, the
importance of support from family, friends
and caregivers, the importance of living in
the present and ignore the future and the
importance of feeling hope and maintain a
positive outlook on life. It is significant that
more qualitative studies are being made,
studies that explore patients' individual
experiences of living with the disease ALS.
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Inledning

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) &r en sjukdom som existerar i hela varlden och som okat i
forekomst under de senaste 30 aren (Socialstyrelsen, 2010). Tva till fyra personer per 100 000
drabbas varje ar. | Sverige lever cirka 600-700 personer med ALS, och drygt 200 individer
insjuknar arligen. Det finns ett flertal hypoteser om den underliggande orsaken till ALS. I nast
intill samtliga fall ar det okant varfor sjukdomen uppstar, kant ar dock att det foreligger en
viss arftlighet. Sjukdomen kan drabba méanniskor i alla aldrar, men den vanligaste aldern for
insjuknande ar 45-75 ar. Nagot fler man an kvinnor drabbas (Socialstyrelsen, 2010).
Overlevnadstiden fran sjukdomens debut &r tva till fem &r, dock avlider 50 % av patienterna
inom tre ar (Vitale & Genge, 2007).

Manga personer som drabbas av en allvarlig sjukdom eller funktionsnedséattning kan vénja sig
vid, samt anpassa sig till, sin nya livssituation (Statens beredning for medicinsk utvardering
[SBU], 2012). Aven om individen till en bérjan upplever en forsamrad livskvalitét, forandras
ofta upplevelsen i takt med att tiden gar och sjukdomen fortskrider. Enligt Norris, Que och
Bayat (2010) finns det flera studier som pavisar att det ofta finns en forestallning om att
patienter med ALS upplever en lag livskvalitét. De framhaller samtidigt att det finns nyligen
publicerade studier som visar divergerande resultat, det vill sdga att dessa patienter trots sin
obotliga sjukdom kan upprétthalla en god livskvalitét.

Det ar av stor vikt att vardpersonal besitter god kunskap om ALS, for att kunna ligga steget
fore sjukdomsutvecklingen och pa sa vis underlatta for patienten och de narstaende (Espeset,
Mastad, Rafaelsen Johansen & Almas, 2011). Aven Socialstyrelsen (2010) framhaller att
vardpersonal bor vara val insatta i sjukdomsforloppet vid ALS for att kunna utféra adekvata
insatser vid ratt tidpunkt. Sjukskoterskan har saledes en betydande kompetens och funktion
for att patientens sista tid i livet ska bli sa bra och meningsfull som mojligt (Espeset et al.,
2011). Det &r centralt att den sjuke kanner sig respekterad och far behalla sina vanor i den
man det gar, da det bidrar till en uppratthallen sjalvkansla. Det ar ocksa mycket betydelsefullt
att stddja patienten att bevara sin identitet och kénsla av vardighet.

Bakgrund

ALS

ALS é&r en obotlig, neurodegenerativ sjukdom (Vitale & Genge, 2007) som karaktériseras av
en progressiv nedbrytning av de motoriska nervcellerna i hjarnan, hjarnstammen och
ryggmargen, som styr kroppens skelettmuskulatur (Socialstyrelsen, 2010). Det finns tva typer
av motorneuron, de évre finns i storhjérnans hjarnbark och de nedre finns i hjarnstammen och
ryggmargens framre del (ibid.). De muskler som innerveras av de skadade motorneuronen
fortvinar och forlamas pa grund av en otillracklig stimulans fran nervsystemet (Ericson &
Ericson, 2012). Resultatet av detta innebér en forlust av kroppens viljestyrda rérelser samt en
forlust av de muskler som styr tal-, svélj- och andningsformaga. Vanligt forekommande
symtom ar sluddrigt tal, svéljsvarigheter, muskelsvaghet och andningssvarigheter, vilka
upptrader i varierande frekvens och med okad svarighetsgrad under sjukdomsfarloppet (Vitale
& Genge, 2007).

Det finns olika former av ALS, vilka kan variera avseende symtombild och
sjukdomsutveckling (Socialstyrelsen, 2010). De tre huvudtyperna ar; klassisk amyotrofisk



lateralskleros, progressiv spinal muskelatrofi samt progressiv bulbar pares (Andersen, 2013).
Den vanligaste varianten, klassisk ALS, innebdr att de 6vre motorneuronen i hjarnbarken och
de nedre motorneuronen i hjarnstammen och ryggmargen bryts ned pa samma gang
(Socialstyrelsen, 2010). Detta visar sig som en forsvagad muskelkraft, minskad muskelvolym
samt stelhet, ryckningar och kramper i kroppens muskler. Ytterligare funktioner som paverkas
ar tal, svéljning, ansiktsmimik och tuggmotorik. I den andra formen, progressiv spinal
muskelatrofi, sker det initialt en nedbrytning av ryggmargens nedre motorneuron, vilket
orsakar muskelsvaghet och muskelfértvining i hander, armar och ben. Den tredje typen,
progressiv bulbar pares, karaktériseras inledningsvis av en destruktion av de nedre
motorneuronen i hjarnstammen. Resultatet av detta blir att musklerna i halsen och munnen
fortvinar, vilket orsakar talsvarigheter och/eller svaljsvarigheter. De tva sistnamnda formerna
av ALS utvecklas sa smaningom till klassisk ALS, dar saval spinala som bulbara symtom
uppkommer (Socialstyrelsen, 2010).

Gemensamt for de tre typerna av ALS &r en progressiv degeneration av det motoriska
nervsystemet vilket leder till att kroppens viljemassigt styrda muskulatur férsvagas inom
nagra manader till nagra fa ar (Socialstyrelsen, 2010). Slutligen i sjukdomsforloppet
uppkommer andningsinsufficiens som, i kombination med aspirationskomplikationer, i de
flesta fall &r den avgdrande dddsorsaken (Ericson & Ericson, 2012).

Det finns i dagslaget ingen botande behandling mot ALS, istéllet laggs fokus pa att lindra
symtom. Detta med avsikt att férsoka skapa en sa normal tillvaro som mojligt samt bidra till
bibehallen livskvalitét for de drabbade (Socialstyrelsen, 2010). Riluzole &r den enda
lakemedelssubstansen som kan bromsa sjukdomsférloppet, med en forlangd livstid pa cirka
tva manader (Vitale & Genge, 2007). Symtomatisk medicinsk behandling kan ocksa bli
nodvandig for att underlitta vardagen for patienterna. Ovriga atgarder vid ALS ar; inséttning
av en perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) for naringstillforsel da svéljférmagan avtar, en
hostmaskin for att eliminera slem och saliv, samt en ventilator da andningssvarigheter
foreligger. Ett gott omhandertagande samt psykologiskt och socialt stod fran saval primarvard
som ALS-team &r ocksa av stor betydelse. Dessa insatser tillsammans forlanger
Overlevnadstiden och forbattrar livskvalitéten avsevart for denna patientgrupp (Andersen,
2013; Socialstyrelsen, 2010).

Livskvalitét och valbefinnande

SBU (2012) beskriver att livskvalitét ar ett begrepp som omfattar manniskans egna
varderingar av sitt fysiska, psykiska och sociala vélbefinnande. Livskvalitét &r en subjektiv
upplevelse som forandras med tiden och paverkas da det uppstar rubbningar i individens
livssituation (SBU, 2012). En person med lag livskvalitét behover inte nédvandigtvis lida av
dalig halsa. En forsvagad halsa kan dock resultera i en forsamrad livskvalitét (NE, 2013).
World Health Organization [WHQO] (1998) definierar begreppet livskvalitét som;

Individens uppfattning om sin situation i tillvaron utifran den kultur och det
vardesammanhang som han eller hon befinner sig i och i relation till
personliga mal, férvantningar, normer och intressen. Det ar ett vitt begrepp
som paverkas av individens fysiska hélsa och psykologiska tillstand, grad av
oberoende, sociala forhallanden och relationer till betydelsefulla handelser i
livsmiljén (The WHOQOL Group, 1998, s. 1570).

Begreppet hélsorelaterad livskvalitét innefattar de delar av den allménna livskvalitéten som
berdrs av hélsan (SBU, 2012). Enligt Norris et al. (2010) handlar den halsorelaterade
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livskvalitéten om hur halsan paverkar en individs funktionsférmaga och hans eller hennes
upplevda fysiska, psykiska och sociala vélbefinnande.

En vanligt forekommande uppfattning &r att personer med ALS, pa grund av sitt allvarliga
sjukdomstillstand, lider av en lag livskvalitét (Norris et al., 2010). Enligt Norris et al. (2010)
har senare studier dock redovisat att patienter med ALS kan upprétthalla en god livskvalitét.
Detta styrks dven av Montel, Albertini och Spitz (2011) som tydliggor att dessa patienter trots
sin funktionsnedséttning kan uppleva en god hélsorelaterad livskvalitét.

Ett narbeslaktat ord till livskvalitét &r valbefinnande. Haas (1999) framhaller med hanvisning
till Acton att det inte finns nagon klar skillnad mellan de tva termerna. Begreppet
vélbefinnande inkluderas ofta i definitioner av livskvalitét. VValbefinnande definieras av NE
(2013) som en ’kansla av att ma bra”. Enligt Socialstyrelsen (2003) ar valbefinnande ett
allmént begrepp som omfattar alla manskliga livsomraden, inklusive fysiska, psykiska och
sociala aspekter, vilka tillsammas utgor ett gott liv. Begreppet vélbefinnande kan beskrivas
som en individs subjektiva bedomningar av sitt eget liv, vilka kan vara saval positiva som
negativa (Diener & Ryan, 2009). Dessa vérderingar kan handla om kénslor av tillfredstéllelse
med livet, emotionella reaktioner sasom gladje och sorg vid olika livshandelser samt
tillfredstéllelse avseende hdlsa, arbete och relationer.

Bowling (2005) beskriver subjektivt valbefinnande som ett positivt begrepp vilket inkluderar
dimensioner av lycka, sjalvkansla, moral, kansla av sammanhang och tillfredstallelse med
livet. Diener (2009) forklarar att subjektivt vélbefinnande inbegriper individens uppfattning
om sin generella livskvalitét, det handlar ddrmed om hur vél personen tycker om det liv han
eller hon lever. Det subjektiva vélbefinnandet innefattar savél kortvariga som langvariga
nivaer av behagliga kanslor. Personer med ett hogt subjektivt valbefinnande ar de som
upplever omstandigheter och handelser i livet som positiva. De ménniskor som daremot
upplever faktorer i livet som skadliga eller negativa, ar ofta olyckliga och upplever ett lagt
subjektivt véalbefinnande (Diener, 2009).

Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud och Fagerberg (2003) beskriver att saval lidande som
valbefinnande ar naturligt forekommande upplevelser i en manniskas liv. Att drabbas av en
langvarig sjukdom kan orsaka lidande, det framkommer dock att individen trots sin sjukdom
kan uppleva valbefinnande i livet.

Att leva med en obotlig sjukdom

Beskedet om att ha drabbats av en allvarlig och livshotande sjukdom &r en livsavgérande
handelse for manga manniskor (Lindgvist & Rasmussen, 2009). Det finns mycket gemensamt
i att insjukna i en obotlig sjukdom, oberoende av dess biomedicinska ursprung. Kén, alder
och kultur ar faktorer som paverkar hur personen reagerar samt vilken betydelse sjukdomen
far for den drabbade. Insikten om att ha blivit offer for en dodlig sjukdom kan innebéra att
personen tappar fotfastet och tvingas in i en kamp som préglas av tankar kring livets mening.
Detta ar en situation som uppkommer oavsett individens medicinska diagnos (Lindqvist &
Rasmussen, 2009).

Att diagnostiseras med en obotlig sjukdom innebér for den drabbade att kliva in i en ny och
okand varld (Ellingsen, Roxberg, Kristoffersen, Rosland & Alvsvag, 2012). Framtiden, som
alltid tagits for given, blir plotsligt oviss da individen tvingas andra eller ge upp sina mal och
ambitioner i livet. Eftersom det inte finns nagon botande behandling ar palliativ vard det enda
alternativet, vilket kan vara svart att acceptera. Overgangen till palliativ vard kan for patienten
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vara en bekréaftelse pa att livets slut ar nara. Vetskapen om en osaker framtid och att doden
inte ar langt borta leder i manga fall till att patienten vill vara narvarande i nuet, istallet for att
blicka framat. | den begransade livstid som &r kvar &r det vanligt att den sjuke vill njuta av
varje dgonblick och fylla dagarna med vad som ké&nns betydelsefullt, till exempel tillbringa
mycket tid med sin familj (Ellingsen et al., 2012).

Den obotliga sjukdomen ALS vécker ett antal fragor som ror psykologisk anpassning, sasom
anpassning till forandringar i kroppslig funktion, forlust av sjalvstandighet, skuldkanslor over
att vara en borda for vardgivare, samt att handskas med vissheten om att doden kan vara nara
(Awverill, Kasarskis & Segerstrom, 2013). Vetenskapen om att ALS ofrankomligen leder till
doden medfor svara psykiska pafrestningar for patienten (Ericson & Ericson, 2012). Enligt
Averill et al. (2013) skiljer sig personer med ALS fran andra patientgrupper, till exempel
patienter med cancer eller reumatoid artrit, pa ett flertal olika sétt. ALS innebar ett snabbare
sjukdomsforlopp som oundvikligen leder till férlamning, forlust av sjalvstandighet, en
forlorad kommunikationsformaga samt en ofrankomlig resa mot en séaker dod.

Att varda en person med ALS

| Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskéterska (2005) tydliggors att
det i sjukskoterskans arbetsuppgifter ingar att uppmarksamma och bemota patientens
sjukdomsupplevelse, samt lindra lidande i den man det & majligt genom lampliga atgarder.
Enligt Svensk sjukskaterskeforening [SSF] (2008) ar sjukskoterskans forhallningssatt av stor
betydelse i métet med manniskor som befinner sig i en svar eller utsatt situation, da
sjukskaterskans attityd paverkar individens upplevelse av varden. Det ar angelaget att vara
medveten om att den drabbade kan uppleva hélsa och vélbefinnande oavsett sjukdom och
ohalsotillstand.

For en person som drabbats av ALS &r det nédvéandigt med en multidisciplinar
behandlingsstrategi eftersom tillstandet orsakar sammansatta och langvariga problem for
saval patienten som de anhoriga (Espeset et al., 2011). | vardteamet kring patienten ingar ofta
sjukskoterskor, lékare, kurator, logoped, arbetsterapeut, sjukgymnast och dietist.

Det kan upplevas pafrestande att varda en person med ALS genom att bevittna patientens
hjalploshet, angest och kampande med andndd (Ericson & Ericson, 2012). Det ér dock
betydelsefullt att vardpersonalen inger trygghet samt formedlar kunskap och realism. For att
patienten ska kunna uppleva mening i livet trots sin svara situation &r det dven centralt att
formedla hopp och optimism i den man det ar majligt. Det som ar absolut svarast for en
person som insjuknar i ALS &r enligt Espeset et al. (2011) det faktum att levnadstiden ar sa
begransad. Aven patientens insikt i att han eller hon sannolikt kommer att bli totalt hjalpl6s i
slutet av sjukdomsforloppet kan vara svart att handskas med. Det multidisciplinara teamet har
darfor en viktig uppgift i att hjalpa patienten att hantera sin smérta och sorg over forlusten av
halsan och ett friskt liv (Espeset et al., 2011).

Individens intellektuella och mentala formagor paverkas inte av sjukdomen ALS, dven om
han eller hon ar totalférlamad (Espeset et al., 2011). Den sjuke ar darmed val insatt i sin svara
och allvarliga situation under hela sjukdomsférloppet. Det ar betydelsefullt att ménniskor i
patientens omgivning ar medvetna om detta. Sjukskoterskan och de évriga i vardteamet ska
ha kdnnedom om att sjukdomen inte paverkar patientens syn, horsel, tankeférmaga eller
sensoriska funktioner. Denna kunskap ar viktig for att inte undervérdera patientens formaga
nar sa manga andra funktioner sviktar (Espeset et al., 2011). Bristande kunskaper om ALS
belyses dock i en studie av Hughes, Sinha, Higginson, Down och Leigh (2005). Néarstaende



till patienter med ALS upplevde en otillracklig kunskap om sjukdomen fran vardpersonalens
sida, vilket kunde skapa osakerhet samt en motvilja att stilla fragor angaende patientens
tillstdnd. Aven vardpersonalen sjilva uttryckte ett behov av 6kad kunskap om sjukdomen,
vilket skulle kunna uppnas genom utbildning (Hughes et al., 2005).

Problemformulering

Litteraturgenomgangen visar att halso- och sjukvardspersonals kunskap avseende den
obotliga sjukdomen ALS ér bristfallig. For att kunna moéta drabbade patienters individuella
behov samt ge dem god omvardnad ar det betydelsefullt att sjukskaterskan skaffar sig en
bredare och djupare kunskap, och framforallt en storre forstaelse for vad det innebér att leva
med denna sjukdom. Det finns en bred uppfattning om att patienter med ALS upplever en lag
livskvalitét och ett lagt valbefinnande, samtidigt har studier pavisat att sa inte ar fallet. Det ar
darfor angeldget med en litteraturstudie som belyser hur det &r att vara drabbad av ALS
utifran ett patientperspektiv, relaterat till livskvalitét och valbefinnande.

Syfte

Syftet med litteraturstudien var att belysa livskvalitét och valbefinnande hos patienter med
den obotliga sjukdomen ALS.

Metod

Litteraturstudien utformades utifran Fribergs (2012) modell samt i enlighet med Hogskolan i
Halmstads riktlinjer for skriftliga uppgifter och vetenskapliga arbeten inom omvardnad
(2013). Awvsikten var att genom granskning samt analys av vetenskapliga artiklar fa en djupare
forstaelse inom det valda omradet.

Datainsamling

Efter valt problemomrade genomférdes en inledande litteratursékning med ostrukturerade
sokningar (Friberg, 2012) déar syftet var att fa en éverblick over befintlig forskning.
Problemformulering och syfte kunde faststéllas da det konstaterats att tillrackligt med
publicerade studier fanns inom det valda omradet. Darefter utfordes den egentliga
litteratursokningen (Friberg, 2012) med det valda syftet som utgangspunkt. Systematiska
sokningar gjordes i tre lampliga databaser, Cinahl, PubMed och Psycinfo, som alla innehaller
vetenskapliga tidsskriftsartiklar inom amnet omvardnad (Willman, Stoltz & Bahtsevani,
2011). Utifran syftet bestamdes relevanta sokord. Databasernas damnesord anvandes i
kombination med varandra och med fritextord. | Cinahl anvéndes Cinahl headings, i PubMed
tillampades MeSH-termer och i PsycInfo anvéndes Thesaurus.

I Cinahl anvéndes &mnesorden Amyotrophic lateral sclerosis och quality of life, samt
fritextorden experience, well-being och living with.

I PubMed tillampades &mnesorden Amyotrophic lateral sclerosis, quality of life och patients,
samt fritextorden experience och patient perspectives.

I Psycinfo anvandes amnesorden Amyotrophic lateral sclerosis och quality of life, samt
fritextorden experience, well-being, living with och patient perspectives.

For en detaljerad sokordsoversikt, se bilaga A.



Sokorden Amyotrophic lateral sclerosis, quality of life och experience anvandes i samtliga
databaser da dessa ansags vara barande begrepp i forhallande till syftet. Sokningar med
sokorden well-being och living with i databasen PubMed genomfoérdes, dessa redovisas dock
inte pa grund av att ingen bra struktur uppnaddes da sokningarna gav for manga traffar. Detta
trots att ett flertal olika sokstrategier tilldampades. | databasen PubMed kompletterades &ven en
sokning med sokordet patients, till skillnad fran i de andra databaserna, for att begransa
antalet traffar. En annan sokning i PubMed resulterade i 249 traffar. Ett flertal forsok att
avgransa denna sokning gjordes, till exempel med hjélp av fler s6kord i olika kombinationer.
Detta var dock inte fordelaktigt da vissa relevanta studier foll bort. Darfor togs beslutet att
stanna pa 249 traffar, dar samtliga titlar lastes noggrant och abstract i de fall da titeln
bedémdes vara relevant i relation till det aktuella syftet. Nagon s6kning med patient
perspectives i Cinahl redovisas inte pa grund av att sokningen gav noll traffar. Det gjordes
aven sokningar med sokordet emotions i kombination med Amyotrophic lateral sclerosis i
samtliga tre databaser, men da detta inte genererade i nagra nya relevanta studier redovisas
inte dessa sdkningar.

Sokorden kombinerades med hjélp av boolesk soklogik (Friberg, 2012). Den booleska
operatorn AND anvandes for att begransa sékningarna samt for att uppna ett smalare resultat
(Forsberg & Wengstrom, 2013).

Malet var att finna sa aktuell forskning som majligt och darfor begransades samtliga
sokningar till studier utgivna de senaste sex aren. Sex ar valdes da det vid den inledande
litteratursokningen konstaterades att det fanns manga relevanta studier utgivna inom denna
tidsram. Samtliga sokningar avgransades aven till artiklar publicerade pa engelska. | Cinahl
och PsyclInfo anvéandes inklusionskriteriet Peer Reviewed, vilket inte fanns att tillga i
databasen PubMed. | Cinahl tillampades dven kriteriet Research Article. Eftersom PubMed &r
en storre databas an Cinahl och PsyclInfo anvandes abstract available som en avgransning i
artikels6kningarna.

| de fall artiklars titlar ansags vara relevanta for den foreliggande studiens syfte lastes
tillhdrande abstracts. Abstracts lastes inte da det i artikelns titel tydligt framgick att studien
exempelvis i huvudsak handlade om anhdrigas perspektiv, assisterad andning eller prévningar
av nya lakemedel. Artiklar vars abstracts bedomdes relevanta i forhallande till studiens syfte
togs med till urval 1, vilket slutligen innehéll 28 artiklar. Dessa l&stes i sin helhet och studier
vars resultat ej var vasentliga i forhallande till syftet exkluderades. De 18 artiklar som
kvarstod lastes igenom noggrant samt kvalitétsgranskades enligt Olsson och Sérensens (2011)
bedomningsmallar for kvalitativa och kvantitativa artiklar. Efter granskningen uteslots
ytterligare fem artiklar, tva pa grund av att de graderades till vetenskaplig grad 111, och tre pa
grund av att resultaten efter en noggrannare lasning inte visade sig ge nagra svar relaterade till
det aktuella syftet. Urval 2 resulterade slutligen i 13 studier som kom att ligga till grund for
analysen. Av de 13 artiklarna var sex stycken kvalitativa och sju stycken kvantitativa.
Artiklarna summeras i en artikelOversikt i bilaga C1-D5, dar syfte, metod, urval, bortfall,
slutsats samt vetenskaplig grad redovisas.

Databearbetning

Artiklarna som kvalificerade sig till urval 2 6versattes noggrant. De lastes grundligt igenom
ett flertal ganger saval enskilt som gemensamt for att finna kopplingar relevanta till den
foreliggande litteraturstudiens syfte. Det som i studiernas resultat svarade till det aktuella
syftet diskuterades och sammanfattades gemensamt. Dérefter kunde monster i studiernas
resultat urskiljas samt likheter och skillnader identifieras. Relevant och aterkommande data



plockades ut, vilket resulterade i fyra teman. Varje tema tilldelades varsin farg, med hjélp av
Overstrykningspennor, i syfte att skapa en tydlig 6verblick och struktur. Féljande fyra teman
kom att utgora rubrikerna i den foreliggande litteraturstudiens resultat; Betydelsen av fysisk
forsamring och forlust av kroppslig funktion, Betydelsen av stod fran familj, vanner och
vardgivare, Betydelsen av att leva i nuet och blunda for framtiden samt Betydelsen av att
kénna hopp och uppratthalla en positiv syn pa livet. Beskrivningar av teman starktes med
dithorande citat fran artiklarna.

Resultat

Betydelsen av fysisk forsamring och forlust av kroppslig funktion

| tolv studier framkom resultat kring fysisk forsamring och forlust av kroppslig funktion, samt
hur detta paverkade patienter med ALS emotionellt (Brown & Addington-Hall, 2008; De
Groot, Post, Van Heuveln, Van Den Berg & Lindeman, 2007; Foley, O’Mahony & Hardiman,
2007; King, Duke & O’Connor, 2009; Lulé, Hacker, Ludolph, Birbaumer & Kibler, 2008;
Mora, Salas, Fajardo, Ivanez & Rodriguez-Santos, 2013; O’Doherty, Hickey & Hardiman,
2010; Olsson, Markhede, Strang & Persson, 2009; Olsson, Markhede, Strang & Persson,
2010; Olsson Ozanne, Graneheim, Persson & Strang, 2011; Olsson Ozanne, Strang &
Persson, 2010; Ozanne, Graneheim & Strang, 2013).

Atta av dessa studier visade att fysisk forsamring och forlust av kroppslig funktion inte hade
nagon emotionell paverkan pa dessa patienters livskvalitét och valbefinnande (De Groot et al.,
2007; Foley et al., 2007; Lulé et al., 2008; Mora et al., 2013; O’Doherty et al., 2010; Olsson et
al., 2009; Olsson et al., 2010; Olsson Ozanne et al., 2010). Fyra av studierna pavisade
daremot att fysisk forsamring och forlust av kroppslig funktion hade en emotionell paverkan
(Brown et al., 2008; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013).

| studien av De Groot et al. (2007) uppgav patienterna en samre livskvalitét avseende fysisk
funktion, fysisk rollfunktion, generell hélsa och social funktion i jamférelse med den
allménna befolkningen. Betraffande psykisk hélsa och emotionell rollfunktion framkom
liknande resultat mellan patienterna och befolkningen. I artikeln av Lulé et al. (2008), dar tva
studier redovisas, presenteras en undersokning dar patienter med ALS jamforts med en
kontrollgrupp. Denna studie visar pa liknande vis att patienterna trots sin fysiska
funktionsnedséttning kunde uppleva en hdg subjektiv livskvalitét jamforbar med friska
kontrollpersoner. Det fanns darmed ingen skillnad avseende livskvalitét mellan dessa tva

grupper.

De Groot et al. (2007) redovisar att patienterna hade en forsdémrad fysisk hdlsa men en stabil
psykisk hélsa. Patienternas psykiska hélsa var darmed oberoende av deras
funktionsnedséttning, vilket dverensstdammer med studien av Olsson Ozanne et al. (2010) dér
det framkom att patienternas fysiska funktionsférmaga inte hade nagot samband med deras
psykiska maende. Lulé et al. (2008) pavisar pa liknande sétt att det inte fanns nagot samband
mellan patienternas subjektiva livskvalitét och omfattningen av deras fysiska
funktionsnedsattning eller var i sjukdomsprocessen de befann sig. Aven O’Doherty et al.
(2010) redovisar ingen forandring i individuell livskvalitét och inte heller avseende psykisk
och fysisk halsorelaterad livskvalitét, trots fysisk férsvagning orsakad av sjukdomen. Foley et
al. (2007) och Olsson et al. (2010) presenterar pa liknande vis ingen rubbning avseende
individuell livskvalitét, aven om det fanns en viss emotionell paverkan hos dessa patienter.



Lulé et al. (2008) redovisar i sin longitudinella studie att det fanns ett samband mellan
patienternas subjektiva livskvalitét och omfattningen av deras fysiska foérsamring, till skillnad
fran tidigare namnda studier (De Groot et al., 2007; Foley et al., 2007; Lulé et al., 2008;
O’Dobherty et al., 2010; Olsson et al., 2010; Olsson Ozanne et al., 2010). Sambandet var dock
negativt; den subjektiva livskvalitéten 6kade i takt med att den fysiska funktionen
forsdamrades (Lulé et al., 2008).

O’Doherty et al. (2010) presenterar att patienternas livskvalitét och psykiska valbefinnande
forblev opaverkade trots en tydlig forsamring av deras fysiska halsa. Liknande resultat
rapporteras av Olsson et al. (2009) som skriver att patienternas psykiska, fysiska eller
allmanna valbefinnande inte paverkades av deras fysiska funktionsnedséttning.
Vilbefinnandet hos patienterna i denna studie berodde till stor del pa den grundlaggande
kanslan av valbefinnande samt pa relationen mellan patienten och den anhérige, och inte lika
mycket pa den forsamrade fysiska funktionen orsakad av sjukdomen. Pa liknande sétt
rapporterar Mora et al. (2013) att trots en férsvagning av patienternas fysiska funktion,
forblev upplevelsen av kanslomassigt lidande forhallandevis stabil. Det fanns ett svagt
forhallande mellan emotionella och fysiska funktioner, vilket forsvagades ytterligare under
sjukdomens forlopp. Allt farre patienter ansag att deras funktionsnedsattning paverkade deras
kanslomassiga tillstand och detta mindre allteftersom sjukdomen fortskred.

Som tidigare uppméarksammats kom fyra studier fram till att fysisk forsamring och forlust av
kroppslig funktion hade en emotionell paverkan pa patienter med ALS (Brown et al., 2008;
King et al., 2009; Olsson Ozanne., 2011; Ozanne et al., 2013).

Informanterna i studien av Ozanne et al. (2013) uttryckte att forlusten av deras kroppsliga
funktioner skakade om hela deras tillvaro. Det uppstod en kansla av att livets innehall gatt
forlorat och deltagarna beskrev det som att vara fange i sin egen kropp. De beskrev vidare en
radsla for att forlora kontrollen Gver sin kropp, samt mista formagor som att g4, tala och gora
sig begriplig. Olsson Ozanne et al. (2011) beskriver att patienterna undvek onddig
kommunikation pa grund av sin forsamrade talférmaga, da de var radda for att bli
missforstadda eller uppfattade som berusade. Mora et al. (2013) redovisar att forlusten av
kommunikativ formaga var det funktionshinder som skapade storst kanslomassigt lidande hos
patienterna, vilket dven styrks av Lulé et al. (2008) som belyser att formagan att kommunicera
var avgorande for patienternas upplevda livskvalitét.

Bade King et al. (2009) och Olsson Ozanne et al. (2011) redovisar att patvingad passivitet pa
grund av sjukdomen ledde till k&nslor av frustration och fortvivlan. Patienterna kande sig
frustrerade Over att inte 1&ngre kunna utféra vardagliga sysslor. For en patient var passiviteten
en paminnelse om att sjukdomen fortskred;

I get frustrated because | always did the dishwasher. Now | cant lift the
bloody plate up to put them away... You know, | made all these things, can’t
take the things out — | can’t even do that now — the washing, the lawn. (King et
al., 2009, s. 749).

King et al. (2009) beskriver att patienternas sjalvkansla férsvagades av den fysiska
forsamringen som sjukdomen orsakade, vilket paverkade deras kansla av valbefinnande.



Betydelsen av stod fran familj, véanner och vardgivare

I sju studier framkom att stod fran antingen familj, vanner eller vardgivare var betydelsefullt
for patienter med ALS samt deras livskvalitét och valbefinnande (Foley et al., 2007; Hogden,
Greenfield, Nugus & Kiernan, 2012; Lulé et al., 2008; O’Doherty et al., 2010; Olsson et al.,
2010; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013).

| studierna av Lulé et al. (2008) och O’Doherty et al. (2010) redovisas att patienternas
familjer bidrog till en forhojd livskvalitét. Olsson Ozanne et al. (2011) och Ozanne et al.
(2013) belyser att familj och vanner gav patienterna styrka genom sin nérvaro och sitt stod.
Majoriteten av deltagarna i studien av Hogden et al. (2012) betonade betydelsen av sina
familjerelationer, och prioriterade allt mer tid med sina narstaende. Familjen hade ett stort
inflytande pa patienternas syn pa livet, samt gav dem skal till att leva. Ozanne et al. (2013)
beskriver att informanterna upplevde att deras familjer stallde upp for varandra mer efter
sjukdomens debut, samt att de inte langre tog varandra for givet.

Olsson et al. (2011) lyfter fram att familjerelationer starktes genom forstaelse och stod, vilket
gjorde livssituationen mer hanterbar. Manga patienter uppgav att de var mycket beroende av
sina familjer och det stdd som de bidrog med (Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012; Ozanne
et al., 2013). Detta kunde for vissa patienter framkalla en rédsla 6ver att forlora sina anhoriga,
eftersom de var sa beroende av dem;

Then | can also say that due to the disease | am very scared that my husband
will die before me. He is my safety net now. That he both can and does do so
much if something happens to me at home. So | can be at home (Ozanne et al.,
2013, s. 2145).

Patienter som hade sma barn upplevde att barnen gav dem extra styrka samt starkte deras vilja
att fortsatta kdmpa (Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). En deltagare lyfte fram
att dven barnbarnen bidrog till mening och lycka; ’Yes, | can see that when | see them (the
grandchildren), now that then I forget that | have this (the disease)”” (Ozanne et al., 2013, s.
2145). Aven patienterna i studien av Olsson et al. (2010) uppgav att familj, déribland barn och
barnbarn, var ett viktigt omrade i deras liv samt bidrog till en férhojd livskvalitét.

Bade Lulé et al. (2008) och Olsson et al. (2010) redovisar att d&ven vanner ansags som viktiga
for patienterna samt gynnade deras livskvalitét. Detta styrks av Olsson Ozanne et al. (2011)
och Ozanne et al. (2013) som lyfter fram att stodet fran vanner var betydelsefullt for
deltagarna. Vannernas stod bidrog till en kénsla av att vara accepterad som en individ samt
hjélpte patienterna att finna innebdrd och mening i livet (Ozanne et al., 2013). Patienterna i
studien av Olsson Ozanne et al. (2011) beskrev dock att vanskapsrelationerna ofta belastades
pa grund av deras stora behov av stdd, vilket resulterade i en negativ inverkan pa deras sociala
liv.

Ozanne et al. (2013) beskriver att dven stod och hjalp fran sjukhus, sociala tjanster och
personliga assistenter var betydelsefullt for patienterna. Vetskapen om att de kunde erhalla
den hjalp de behdvde frambringade kanslor av trygghet och meningsfullhet. Olsson Ozanne et
al. (2011) presenterar liknande resultat da de belyser att personliga vardgivare skapade
trygghet samt bidrog till en mer latthanterlig livssituation for patienterna. Aven Foley et al.
(2007) beskriver att emotionellt stod fran vardpersonal var betydelsefullt for deltagarna.
Stodet hjalpte patienterna att hantera sin fortskridande sjukdom, vilket hade en positiv effekt
pa deras psykiska valbefinnande. En patient intygar detta genom att uttrycka;



But I don’t think | would be so happy if I hadn’t had my assistants. Probably,
my life would have been a misery. Then | would have just been lying there and
not going out. My assistants make it possible for me to go out (Ozanne et al.,
2013, s. 2145).

I likhet med deltagarna i ovanstaende studier, uppgav informanterna i studien av Hogden et al.
(2012) att multidisciplinara kliniska ALS-tjanster var en mycket viktig kélla till stod, utanfér
stodet fran familjen. Patienterna vérdesatte sina relationer med det kliniska ALS-teamet i
manga avseenden. Den tillit och det fortroende som de kénde for ALS-teamet, samt
informationen och stédet de fick, var av stor betydelse for patienterna.

Betydelsen av att leva i nuet och blunda for framtiden

I sex studier framkom resultat kring hur ett fokus pa nuet eller tankar 6ver framtiden
paverkade patienter med ALS samt deras livskvalitét och valbefinnande (Brown et al., 2008;
Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012; Mora et al., 2013; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne
etal., 2013).

Mora et al. (2013) redovisar att en oro éver hur sjukdomen skulle komma att paverka
patienten i framtiden, var en vanlig och aterkommande kénsla bland deltagarna i studien.
Brown et al. (2008) belyser att tanken pa en férlorad framtid, samt att behdva 6verge viktiga
mal i livet kunde vara omskakande for patienterna;

I had many plans for my future both personally and as a [professional] and |
find it hard just to abandon them...all the aspects of this predicament | have
suddenly found myself in are so surreal and unexpected that I just can fully
embrace any of them...I try and remain optimistic and fear that if the day
comes when | have to fully embrace this illness, possibly because of increasing
symptoms, then | will totally fall apart. | am trying to postpone that moment
(Brown et al., 2008, s. 206).

Patienterna i studien av Olsson Ozanne et al. (2011) beskrev att sméartan av att tanka pa
sjukdomen och framtiden minskades genom att leva i nuet och ta en dag i taget. Férmagan att
hantera sjukdomen forsvarades genom osakerheten éver vad som skulle handa i framtiden.
Ozanne et al. (2013) styrker detta da de skriver att patienterna aktivt undvek att tanka pa
framtiden och pa slutstadiet av ALS, pa grund av en radsla 6ver att inte veta vad som komma
skulle, eller hur mycket lidande sjukdomen skulle orsaka. Deltagarna menade att resan mot
doden var mer skrammande dn doden i sig. Patienterna ansag att det var lattare att leva i nuet
och inte ta ut saker i forvag, det gav dem styrka att fortsatta kdmpa eftersom de kénde att
deras liv @nnu inte var éver (ibid.). En patient beskrev sina tankar kring framtiden genom att
uttrycka; ““I’m unable to think forward to that now, to everything that will happen to me, but |
try to take it like this: now today, it is like this and I hope it will be the same tomorrow
[crying]”” (Olsson Ozanne et al., 2011, s. 1366). Aven Foley et al. (2007) beskriver att
deltagarna upplevde en osdkerhet 6ver framtiden vilket bidrog till att de véardesatte nuet och
var tacksamma 6ver tidigare upplevelser i sina liv. Informanterna uppskattade livet och den
tid de hade kvar att leva, samt sag betydelsen av att fa saker gjorda. Hogden et al. (2012)
presenterar liknande resultat da de beskriver att deltagarna hade en 6nskan om att fa leva i
nuet. Att uppratthalla nuvarande valbefinnande var for dem viktigare &n att engagera sig i
framtida beslut avseende deras sjukdom och dess progression. Genom att skjuta upp beslut
och undvika information om sjukdomen kunde patienterna trots sin forandrade livssituation
uppréatthalla en normal tillvaro. En betydande andel av patienterna i studien féredrog att
koncentrera sig pa sina omedelbara behov och nuvarande rutiner, istéllet for att tdnka pa sina
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framtida behov; ’I am still doing basically everything that I did before. I realize the time will
come, there will be changes, but we”ll address those when they come along. That’s all you
can do” (Hogden et al., 2012, s. 835).

Hogden et al. (2012) beskriver att deltagarna upplevde svarigheter med att méta andra
patienter som befann sig i ett senare stadie av sjukdomen ALS, da det paminde dem om vad
framtiden skulle féra med sig. Detta &r inte i enlighet med det resultat som Olsson Ozanne et
al. (2011) redovisar, dar deltagarna istéllet upplevde det positivt att mota andra patienter med
ALS, eftersom de kunde dela erfarenheter vilket bidrog till att de kdnde sig mindre ensamma i
sin svara situation.

Betydelsen av att kanna hopp och uppréatthalla en positiv syn pa livet

| fem studier framkom att manga patienter med ALS trots sin obotliga sjukdom kunde kanna
hopp och uppratthalla en positiv syn pa livet, vilket paverkade deras livskvalitét och
valbefinnande (Brown et al., 2008; Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012; King et al., 2009;
Ozanne et al., 2013).

Ozanne et al. (2013) tydliggor att individerna som drabbats av ALS till en bérjan kunde
uppleva en kénsla av hoppldshet. Det faktum att sjukdomen &r obotlig samt forestallningen
om ett plagsamt sjukdomsforlopp kunde framkalla hoppléshet hos manga patienter.
Vetskapen om att de anda skulle do, bidrog till att patienterna upplevde att ingenting langre
hade nagon mening. Kénslan av hoppldshet belyses dven i studien av Brown et al. (2008) dar
en patient uttryckte;

I know I keep repeating myself but what can you do? You tell me? If I could
jump up and down, I would. Or if I could have an injection for a year to make
myself better | would take it and then die | would, but it"s not going to happen
(Brown et al., 2008, s. 205).

Ozanne et al. (2013) belyser att patienterna trots allt kunde finna mening i livet vilket stérkte
dem samt gav dem en dnskan om att fa leva langre. De hoppades pa att bli battre och att en
botande behandling skulle upptéckas. | likhet med detta resultat pavisar Foley et al. (2007) att
patienterna hade en stark vilja att kimpa mot sjukdomen. Denna kamp handlade om att forbli
oberoende av andra, uppratthalla normalitet och leva hdlsosamt. En énskan om ett botemedel
ingick ocksa i kampen mot ALS, vilket aterspeglas och styrks i foljande pastaende; 1 am
taking riluzole tablets which seem the only medication available. It is obviously possible that
some scientist will come up with a genuine cure one day and I try and believe in that...”
(Brown et al., 2008, s. 206).

Nagra patienter i studien av King et al. (2009) anvande sig av alternativa behandlingar sdsom
antioxidanter, vitaminer och mineraler, da de horde talas om medel som skulle kunna bota
ALS. Genom att bruka alternativa medel upplevde patienterna att de hade kontroll dver
sjukdomen. Nér patienterna daremot kénde att sjukdomen hade kontrollen, férsvagades deras
sjalvkansla samtidigt som deras stressnivaer 6kade. Kénslan av en forlorad kontroll, bidrog
aven till att deltagarnas upplevda livskvalitét och valbefinnande minskade. Brown et al.
(2008) presenterar liknande resultat da de lyfter fram alternativa botemedel som en del i dessa
patienters forsok i att 6ka sina dverlevnadschanser. En informant beskrev att han anvénde
olika alternativa medel i hopp om att tillfriskna, han tog bland annat kosttillskott samt undvek
alla typer av kemikalier. Det var for honom ett sétt att ta kontrollen éver sin sjukdom.

Ozanne et al. (2013) belyser att deltagarna hade ett hopp om att sjukdomsutvecklingen skulle
avstanna eller att symtomen i alla fall inte skulle forvarras; ”’You can live in hope, and mabye
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it will be good, mabye it will stop, mabye I will not become much worse” (Ozanne et al.,
2013, s. 2146). Informanterna kunde aven uttrycka en énskan om att fa verleva under en viss
tid, for att kunna uppleva en for dem betydelsefull hdndelse innan deras dod.

Patienters installning att trots sin obotliga sjukdom ALS forsoka uppréatthalla en positiv syn pa
livet pavisades i fyra studier (Brown et al., 2008; Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012; King
et al., 2009).

Deltagarna i studien av Hogden et al. (2012) utstralade ett positivt synsétt genom att se
situationen som en mojlighet att gora det basta av den tid de hade kvar att leva. En informant
beskrev sin positiva syn pa livet som ett sétt att kringga negativa tankar och upplevelser,
vilket bevarande hans kéansla av vélbefinnande. Foley et al. (2007) belyser pa liknande satt att
patienterna trots 6kade funktionshinder var tacksamma 6ver de saker de fortfarande kunde
utféra. Brown et al. (2008) styrker detta da de skriver att deltagarna ville fokusera pa vad de
annu kunde uppna, istallet for att tanka pa vad som inte langre var méjligt;

I just think, well, I can still walk. I can still move. I can still do these things, so
be grateful for that. So that’s what I try and do. | mean, I still feel I could be a
lot worse off. I mean, | know everything’s hard work but there”s no pain with
it... I'm not with drawers of tablets (Brown et al., 2008, s. 204).

Denna patient beskrev dven att hon hade en stark vilja att éverleva. Hon ville leva sitt
liv positivt varje dag, da detta frambringade en kansla av hopp under den tid hon hade
kvar.

King et al. (2009) lyfter fram att patienterna uppratthcll en optimistisk syn pa livet
genom att satta upp nya mal. En patient uttryckte; 1 am still enjoying life, doing
different things, sharing good times with my Loves and Friends, at a slower pace,
meeting a new set of challenges...” (King et al., 2009, s. 750). Detta tankesétt starkte
deltagarnas sjalvkansla och egenvarde.

Diskussion

Metoddiskussion

Valet av databaserna Cinahl, PubMed och PsyclInfo grundar sig i att de innehaller
omvardnadsrelaterade, vetenskapliga studier (Willman et al., 2011). PsyclInfo valdes med
anledning av att databasen inriktar sig pa psykologisk forskning inom omvardnad, vilket
ansags relevant i forhallande till den foreliggande litteraturstudiens syfte. Att
litteratursokningen utfordes i tre olika databaser kan ses som en styrka da det skapar underlag
for ett bredare perspektiv pa livskvalitét och valbefinnande hos patienter med ALS.

Sokorden valdes utifran vad som ansags som relevanta begrepp och termer i relation till
litteraturstudiens syfte. For att 6ka forutsattningarna till att tacka in problemomradet anvandes
ett flertal olika sokord, vilket anses vara en styrka. Varje sokning inleddes med @mnesordet
Amyotrophic lateral sclerosis, som med hjalp av den booleska operatorn AND kombinerades
med saval andra amnesord som fritextord. Det uppfattades vara relevant att inleda varje
sokning med detta sokord eftersom det ar litteraturstudiens huvudamne. Att &mnesord
anvandes i samtliga sokningar ses som en styrka, da risken for att ga miste om relevanta
studier minimerades. Genom att anvanda amnesord kunde ett mer preciserat traffresultat
uppnas vilket ses som positivt. | vissa fall kombinerades sokningarna med fritextord vilket
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anses 0kat mojligheterna att finna fler relevanta studier &n om enbart &mnesord anvénts.
Litteratursokningar genomfordes dessutom med olika sokordskombinationer tills dess att inga
nya, relevanta studier framkom. Flera artiklar aterkom i de olika s6kningarna och detta
tydliggors i bilaga B1-B2 déar det antal artiklar som aterkom placerats inom parentes med
efterfoljande asterisk. Att flera artiklar aterkom bekraftar att problemomradet var val
genomsokt utifran de valda sokorden, vilket anses vara en styrka.

Det redovisas inte nagon sokning pa sokordet well-being i databasen PubMed. Detta pa grund
av att sokningen gav for manga traffar, trots att ett flertal olika sokstrategier tillampades, for
att det skulle vara mojligt att paborja genomlasning av trafflistan. Att det inte uppnaddes
nagon bra struktur pa denna sokning, beror sannolikt pa att PubMed &r en sa stor och bred
databas (Willman et al., 2011). Det kan betraktas som en svaghet att sokningar pa well-being
inte redovisas i samtliga tre databaser, da begreppet inkluderades i den foreliggande
litteraturstudiens syfte. Vi ar medvetna om att vi genom detta eventuellt kan ha gatt miste om
ytterligare relevanta studier. Vi anser dock att genomforda sokningar gav ett tillrackligt brett
och heltackande material att grunda litteraturstudiens resultat pa.

En annan sokning i PubMed resulterade i 249 traffar. Ett flertal forsok att avgransa denna
sokning gjordes, vilket dessvarre medforde att vissa relevanta studier foll bort. For att inte ga
miste om dessa studier, fattades beslutet att stanna pa 249 traffar. Alla titlar lastes noggrant
och abstract lastes i de fall da titeln ansags vara relevant i férhallande till det aktuella syftet.
Det faktum att samtliga 249 abstracts inte l&stes, kan eventuellt ha resulterat i att vi missat
nagra anvandbara studier, vilket kan ses som en svaghet. Var bedémning var dock att det av
artiklarnas titlar tydligt gick att utldsa vilka artiklar som inte svarade till litteraturstudiens

syfte.

| ett tidigt skede gjordes sokningar avgransade till studier publicerade de senaste sex aren,
med anledning av att litteraturstudien skulle grunda sig pa aktuell forskning. Detta kan
betraktas som en styrka, da litteraturstudiens resultat pa sa vis ar applicerbart pa dagens hélso-
och sjukvard. Samtliga sékningar avgransades aven till artiklar publicerade pa engelska,
vilket ocksa kan ses som en styrka da engelska &r det vetenskapliga spraket vérlden over.

Utav studierna i urval 2 var fem ifran Sverige, tre ifran Australien samt en vardera ifran
England, Irland, Nederldnderna, Spanien, och USA. Mojligheten till att inkludera fem svenska
studier anses vara en styrka da de &r direkt tillampbara i svensk hélso- och sjukvard. De
évriga landerna tillhandahaller alla sjukvard som kan liknas vid och appliceras pa svenska
forhallanden, vilket dven det kan ses som en styrka i litteraturstudien.

Litteraturstudiens resultat baseras pa sex kvalitativa och sju kvantitativa artiklar. Bada
metoderna valdes for att fa en sa bred kdnnedom som majligt avseende det valda omradet.
Majoriteten av de kvalitativa studierna innehaller ett litet antal deltagare vilket innebér att
resultaten fran dessa studier, ej var for sig, gar att generalisera. Vi ar medvetna om att detta
kan ses som en svaghet, vi fann det dock givet att kvalitativa studier skulle inkluderas da
avsikten var att fa en djupare forstaelse inom problemomradet. Variationen av kvalitativa och
kvantitativa studier sags darfor kunna bidra till ett starkare resultat da saval individens
perspektiv pa livskvalitét och valbefinnande vid ALS som ett generellt perspektiv kunde
beaktas. Samtliga artiklar kvalitétsgranskades enligt Olsson och Sérensens (2011)
bedomningsmallar for kvalitativa och kvantitativa artiklar. Tva artiklar graderades till
vetenskaplig grad Il vilket motsvarar en medelhdg kvalitét. De resterande elva artiklarna
klassificerades till vetenskaplig grad I och &r sdledes av hog kvalitét. Detta anses vara en
styrka da det starker litteraturstudiens vetenskapliga tillforlitlighet.
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Av de 13 artiklar som anvandes i litteraturstudiens resultat hade elva stycken fatt etiskt
godkannande, vilket kan ses som en styrka da denna patientgrupp pa grund av sin livshotande
sjukdom é&r i en utsatt situation saval fysiskt som psykiskt, nar de medverkar som informanter
I forskningsprojekt. Det ses darfor som positivt och betydelsefullt att forskarna i de aktuella
studierna fatt dess upplagg externt granskade i forvag da detta sékerstaller, sa langt det ar
mojligt, att de medverkande patienterna inte pa nagot satt riskerar ta skada genom sitt
deltagande i studierna. De tva artiklar som aterstod redovisade inget etiskt godkannande.
Bortfall redovisades séllan i de kvalitativa studierna, och da det forekom klargjordes inte
huruvida det kommit att paverka studiens resultat. Nagra av de kvantitativa studierna
redovisade ett stort bortfall, vilket kan anses vara en brist. Bortfallen berodde i de flesta fall
pa att deltagarna avled till foljd av sjukdomen.

Fem av resultatartiklarna &r skrivna av samma huvudforfattare, vilket skulle kunna betraktas
som en svaghet, da dennes fokus for sin forskning eventuellt kan ha paverkat och vinklat
foreliggande litteraturstudies resultat. Det kan samtidigt ses som en styrka da forfattaren med
all sannolikhet har en god och bred kunskap inom omradet. Dessutom skiljer sig inte dessa
fem studiers resultat anmarkningsvart fran de évriga studiernas, detta indikerar att
litteraturstudiens resultat inte i nagon hog grad paverkats eller vinklats av huvudforfattarens
utgangspunkter och forforstaelse.

Samtliga artiklar som kvalificerade sig till urval 2 Gversattes noggrant samt lastes grundligt
igenom ett flertal ganger saval enskilt som gemensamt. Da granskningen forst genomfordes
enskilt och darefter tillsammans, kunde olika infallsvinklar belysas och identifieras vilket ses
som positivt. Sammantaget har den grundliga och noggranna bearbetningen av
resultatartiklarna bidragit till att risken for att ha forbisett relevant innehall minimerats, vilket
anses vara en styrka i den foreliggande litteraturstudien.

Resultatdiskussion

I litteraturstudiens forsta tema framkom varierande resultat avseende huruvida fysisk
forsamring och forlust av kroppslig funktion hade nagon emotionell paverkan pa patienter
med ALS samt deras livskvalitét och vélbefinnande. Atta studier pavisade att fysisk
forsamring och forlust av kroppslig funktion inte hade nagon kanslomassig paverkan pa
patienterna (De Groot et al., 2007; Foley et al., 2007; Lulé et al., 2008; Mora et al., 2013;
O’Doherty et al., 2010; Olsson et al., 2009; Olsson et al., 2010; Olsson Ozanne et al., 2010)
medan fyra studier presenterade motségande resultat (Brown et al., 2008; King et al., 2009;
Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). Dessa divergerande resultat ar ocksa i linje
med den bild som var litteraturférdjupning inom omradet gav. Dar framkom att en vanligt
forekommande uppfattning &r att patienter med ALS pa grund av sin allvarliga sjukdom lider
av en lag livskvalitét (Norris et al., 2010). Detta antagande motbevisas av Kiibler, Winter,
Ludolph, Hautzinger och Birbaumer (2005) som presenterar en studie dar majoriteten av
patienterna rapporterade en 6verraskande hog subjektiv livskvalitét trots sin svara
funktionsnedséttning.

Lulé et al. (2008) presenterade i sin longitudinella studie att det fanns ett samband mellan
patienternas fysiska forsamring och deras upplevda livskvalitét, till skillnad fran tidigare
namnda studier som tydliggjorde motsatsen. Sambandet var dock negativt, i sjalva verket
framkom att den subjektiva livskvalitéten faktiskt dkade med tiden, i takt med att patienternas
kroppsliga funktioner forsamrades (ibid.). Detta fenomen kan vara svart att begripa da det
later orimligt att kunna uppleva en okad tillfredstallelse med livet, samtidigt som kroppen
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bryts ner av en obotlig sjukdom. SBU (2012) framhaller att personer som drabbas av en
allvarlig sjukdom eller funktionsnedsattning kan vénja sig vid, samt anpassa sig till, sin nya
livssituation. En mojlig forklaring skulle darmed kunna vara att patienter med ALS l&r sig att
utveckla anpassningsbara strategier for att klara av sin sjukdom. Aven Awverill et al. (2013)
belyser att sjukdomen ALS framkallar fragor som ror psykologisk anpassning, bland annat
anpassning till forandringar i kroppslig funktion. Kanske kan dessa patienter anpassa sig
genom att sanka sina forvantningar rorande fysisk formaga samt fokusera pa andra viktiga
delar i livet, och pa sa vis kunna uppleva en god livskvalitét. Nyhetsreportern Ulla-Carin
Lindquist (2004) bekraftar i sin sjalvbiografi att det ar fullt mojligt att ké&nna lycka under det
svara sjukdomsforloppet av ALS; ’Det markliga &r att jag kan kanna stunder av stark lycka
nu nar jag ar dodssjuk, stunder som jag sallan kant forut. Lycka har aldrig varit min starkaste
sida. Men nu bdrjar den bli det” (Lindquist, 2004, s. 84).

Ovan redovisade resultat avseende livskvalitét hos patienter med ALS motsager den utbredda
uppfattningen om att patienter med svar fysisk funktionsnedsattning nodvandigtvis upplever
ett stort emotionellt lidande. Fyra kvalitativa studier pavisade dock att fysisk férsamring och
forlust av kroppslig funktion hade en kanslomassig paverkan pa dessa patienters livskvalitét
och valbefinnande (Brown et al., 2008; King et al., 2009; Olsson Ozanne., 2011; Ozanne et
al., 2013). Deltagarna i studien av Ozanne et al. (2013) uttryckte bland annat att férlusten av
kroppsliga funktioner skakade om hela deras tillvaro samt framkallade en kénsla av att vara
fange i sin egen kropp. Informanterna upplevde aven att livets innehall gatt forlorat. King et
al. (2009) och Olsson Ozanne et al. (2011) beskrev att den patvingade passiviteten som
sjukdomen orsakade kunde leda till kanslor av frustration och fortvivlan, pa grund av att
patienterna inte langre kunde utfora vardagliga sysslor. Lindgvist och Rasmussen (2009)
bekraftar dessa patienters upplevelser da de beskriver att personer som drabbas av en obotlig
sjukdom kan tappa fotfistet och dvervaldigas av tankar kring livets mening. Aven Cullberg
(2006) styrker dessa patienters reaktioner genom att understryka att tankar pa att do och
forlora sin kropp kan innebara svara pafrestningar och sorgeuppelevser for manniskan.

Sju av de atta studier som redovisade att fysisk forsamring och forlust av kroppslig funktion
inte hade nagon emotionell paverkan pa patienter med ALS utférdes med en kvantitativ
metod (De Groot et al., 2007; Lulé et al., 2008; Mora et al., 2013; O’Doherty et al., 2010;
Olsson et al., 2009; Olsson et al., 2010; Olsson Ozanne et al., 2010). De studier som daremot
presenterade motsdagande resultat, genomfordes utifran en kvalitativ ansats (Brown et al.,
2008; King et al., 2009; Olsson Ozanne., 2011; Ozanne et al., 2013). Det &r ett intressant
faktum att de kvantitativa och de kvalitativa artiklarnas resultat skildrar tva olika perspektiv
pa dessa patienters upplevelser av deras fysiska forsamring. Detta har starkt bidragit till att
den foreliggande litteraturstudiens forsta tema givits en mer réttvis och nyanserad bild.

| litteraturstudiens andra tema framkom att stod fran antingen familj, vanner eller vardgivare
hade ett positivt inflytande pa patienter med ALS samt deras livskvalitét och valbefinnande
(Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012; Lulé et al., 2008; O’Doherty et al., 2010; Olsson et
al., 2010; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). The WHOQOL Group (1998)
styrker att sociala relationer har en paverkan pa individens upplevda livskvalitét. Aven
Socialstyrelsen (2003) beskriver sociala aspekter som en viktig del i manniskans
vélbefinnande.

Stod fran familj och vanner gav patienterna styrka (Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al.,
2013) samt skal till att leva (Hogden et al., 2012). Manga patienter valde att prioritera allt mer
tid med sin familj (Hogden et al. 2012) vilket bekréftas av Ellingsen et al. (2012) som
beskriver att det ar vanligt att personer med en obotlig sjukdom vill 4gna mer tid at sina
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narstaende. Barn och barnbarn identifierades som betydelsefulla for vissa patienter, da de
skankte lycka samt starkte viljan att fortsatta kdimpa mot sjukdomen (Olsson Ozanne et al.,
2011; Ozanne et al., 2013). Detta styrks av ytterligare en studie dar patienterna uppgav barn
och barnbarn som starka skél till att inte ge upp (Bolmsjo, 2001). Aven Lindquist (2004)
berattar om sina barn och uttrycker en sorg éver att behdva lamna dem, samtidigt som hon
kunde kénna gléadje i nuet;

Jag kéanner djup sorg 6ver allt som jag inte kommer att fa uppleva. Jag ar
bedrévad for att jag snart kommer att [amna mina fyra barn. Samtidigt kénner
jag en stor lycka och gladje éver allt jag upplever just nu. Flera ganger varije
dag fylls mitt hus med skratt. Later det markligt? (Lindquist, 2004, s. 7-8).

Det &r patagligt att stod fran familj och vanner upplevdes viktigt for manga patienter med
ALS samt framjade deras livskvalitét och vélbefinnande pa ett flertal olika satt. Familj och
vanner har en central och betydande roll i de flesta manniskors liv, det ar saledes forstaeligt
att dessa band blir annu starkare da en person drabbas av en dodlig sjukdom. Vetskapen om
att sjukdomen inom en snar framtid kommer skilja patienten och de nérstaende at, bidrar
sékerligen till att anhdrigas narvaro och stdd blir sarskilt betydelsefullt fér patienterna.

Aven stod fran vardgivare var betydelsefullt for manga patienter (Foley et al., 2007; Hogden
et al., 2012; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). Stédet ingav trygghet (Ozanne
et al. 2013) samt skapade en mer latthanterlig livssituation (Folet et al., 2007; Olsson Ozanne
et al., 2011). Ericson och Ericson (2012) bekraftar detta da de tydliggor att vardpersonal har
en viktig roll i att formedla trygghet till patienter med ALS. Aven Espeset et al. (2011)
belyser vikten av stod fran vardpersonal, da de skriver att multidisciplinara ALS-team har en
central uppgift i att hjalpa patienter att hantera sin smérta och sorg 6ver sjukdomen.
Patienterna i studien av Hogden et al. (2012) uttryckte att det multidisciplindra teamet
utgjorde en mycket viktig kalla till stod, utanfor stodet fran familjen. Det ar tydligt att manga
patienter vardesatte stodet fran vardgivare och det ar saledes av stor vikt att varje individ far
den hjalp och det stdd han eller hon behdver.

| litteraturstudiens tredje tema framkom att ett fokus pa nuet, istallet for att fundera Gver
framtiden, var av stor betydelse for manga patienter med ALS samt deras livskvalitét och
valbefinnande (Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et
al., 2013). Varfor manga patienter hade en énskan om att leva i nuet berodde ofta pa en
osakerhet dver vad framtiden skulle féra med sig samt en rédsla och oro éver hur mycket
lidande sjukdomen skulle orsaka. Ellingsen et al. (2012) beskriver att en person som drabbas
av en obotlig sjukdom kan tvingas andra eller ge upp sina mal och ambitioner i livet.
Framtiden som alltid tagits for given blir plotsligt oviss och vetskapen om att déden kan vara
nara leder i manga fall till att patienten valjer att fokusera pa nuet istéllet for att tdnka pa den
tid som kommer (ibid.). Detta styrker ytterligare det faktum att manga patienter med en
livshotande sjukdom foredrar att leva i nuet. Det ar tydligt att tankar pa den osédkra framtiden
kunde orsaka mycket lidande och pa sa vis forsamra patienters upplevelser av livskvalitét och
vélbefinnande. Att blunda for en framtid som med all sékerhet kommer innebéra total
forlamning och en for tidig dod, ar otvivelaktigt en naturlig och forstaelig reaktion. Denna typ
av reaktion skulle kunna ses som en form av fornekelse. Cullberg (2006) beskriver att
fornekelse &r en forsvarsmekanism som individer ofta tar till i samband med kroppsliga
sjukdomssymtom av hotande innebdrd. Om detta sétt att tdnka kan vara till hjélp for vissa
patienter samt framja deras upplevelse av livskvalitét och valbefinnande, bor vardpersonal
samt andra personer i patientens omgivning ta hansyn till det i den man det ar mojligt.
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| litteraturstudiens fjarde och sista tema framkom att manga patienter trots sin obotliga
sjukdom kunde kanna hopp och uppratthalla en positiv syn pa livet, vilket paverkade deras
livskvalitét och vélbefinnande (Brown et al., 2008; Foley et al., 2007; Hogden et al., 2012;
King et al., 2009; Ozanne et al., 2013). Patienternas hopp innefattade manga ganger en
Onskan om att ett botemedel skulle upptackas, for att stoppa sjukdomens utveckling. Detta
styrks av Vitale och Genge (2007) som pa samma satt beskriver att manga patienter uttryckte
hopp om ett botemedel eller en behandling som skulle kunna stoppa sjukdomsférloppet.
Socialstyrelsen (2010) understryker att det i dagslaget inte finns nagon botande behandling
mot ALS, fokus laggs istallet pa att lindra symtom. Kénslan av hopp beskrivs d&nda som en
viktig forutsattning for att individen ska uppleva halsa, eftersom hoppet &r forenat med tankar
om en mojlig framtid, samt tilltron till att det kommer en morgondag (Willman, 2009).
Espeset et al. (2011) tydliggor vikten av att vardpersonal forser dessa patienter med realistisk
information. Aven om prognosen ar allvarlig, finns det individuella variationer avseende hur
snabbt sjukdomen fortskrider. Det ar saledes angeléget att inte franta patienten en viss
optimistisk realism (ibid.). Sammantaget ar det tydligt att manga patienter med ALS upplevde
det viktigt att fa kanna hopp, vilket visar pa betydelsen av att tillata dessa patienter att
uppratthalla denna kansla, trots sitt livshotande tillstand. Det ar samtidigt betydelsefullt att
vardpersonal samt andra personer i patientens omgivning inte formedlar falska och orimliga
forhoppningar.

Ett intressant fynd var att manga patienter trots sin obotliga sjukdom kunde uppratthalla en
positiv syn pa livet. Nagra patienter sag situationen som en mojlighet att gora det basta av den
tid de hade kvar (Hogden et al., 2012). Andra patienter uttryckte en tacksamhet 6ver vad de
fortfarande kunde utfora, och valde att fokusera pa det, istallet for att tinka pa vad som inte
langre var mojligt (Brown et al., 2008; Foley et al., 2007). Aven patienterna i studien av
Vitale och Genge (2007) beskrev att de valde att fokusera pa vad som fortfarande

var mojligt, snarare an pa det som gatt forlorat.

Att kunna uppratthalla en positiv syn pa livet under den svara kampen mot den vérsta av alla
neurologiska sjukdomar, aterspeglas starkt av Lindquist (2004);

Jag kommer att dé av ALS, om inte nu nagot annat forutsett intraffar. Det
finns tva varldar att fardas. Den ena ar att lagga sig ner, vara bitter och
vanta. Den andra &r att forsoka gora nagot vettigt av elandet. Se det positivt,
hur banalt det &n kan lata. Min vag ar den andra. Logiskt sett maste jag
darfor leva bara just nu. Det finns faktiskt ingen lysande framtid for mig. Men
ett lysande nu (Lindquist, 2004, s. 84).

Konklusion och implikation

Litteraturstudiens resultat visade att fysisk forsamring och forlust av kroppslig funktion i
manga fall inte hade ndgon emotionell paverkan pa patienter med ALS samt deras livskvalitét
och vélbefinnande. Samtidigt pavisades att den fysiska funktionsnedsattningen kunde skapa
ett stort kanslomassigt lidande. Stod fran familj, vanner och vardgivare var betydelsefullt da
de skankte styrka samt bidrog till en mer latthanterlig livssituation. Manga patienter valde att
fokusera pa nuet och undvek att tanka pa den osakra framtiden samt pa slutstadiet av
sjukdomen. Trots kunskap om sjukdomens daliga prognos och dess svara konsekvenser,
kunde manga patienter kanna hopp och uppratthalla en positiv syn pa livet.
Sammanfattningsvis visar denna litteraturstudie att det for manga patienter med ALS var
mojligt att leva livet pa ett positivt satt, med bibehallen livskvalitét och vélbefinnande.
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Forskningen kring ALS é&r framst inriktad pa att finna underliggande orsaker till sjukdomen,
samt provningar av nya lakemedel. Eftersom det i dagslaget inte finns nagot botemedel eller
nagon effektiv bromsmedicin ar det sarskilt betydelsefullt med god omvardnad for denna
patientgrupp. Detta med avsikt att forsoka skapa en sa normal tillvaro som majligt samt bidra
till bibehallen livskvalitét och valbefinnande for de drabbade. Det finns manga kvantitativa
studier som belyser hur patienter med ALS skattar sin livskvalitét, dock finns det farre
kvalitativa studier som &r gjorda utifran ett patientperspektiv. For att sjukskoterskor och 6vrig
vardpersonal ska kunna mota drabbade patienters individuella behov samt ge dem god
omvardnad, &r det angelaget med en fordjupad kunskap avseende dessa patienters upplevelser.
Det ses darfor som mycket betydelsefullt att det genomfors fler kvalitativa studier som
undersoker patienters individuella upplevelser av att leva med sjukdomen ALS.
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Tabell 1. Sokordsoversikt

Bilaga A

Sokord PubMed Cinahl PsycINFO
MeSH-term Cinahl heading Thesaurus
Amyotrofisk Amyotrophic lateral | Amyotrophic lateral | Amyotrophic lateral
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sclerosis
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Livskvalitét Quality of life Quality of life Quality of life
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Patientperspektiv

Patient perspectives
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Patient perspectives
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Datum Databas | S6kord/Limits/Boolska Antal Lasta Urval 1 | Urval 2
operatorer traffar | abstract
Sékord: MH ”Amyotrophic 15 14 2 1
2013-10-11 | Cinahl lateral sclerosis” AND

“experience” (fritext)
Limiters: English language;
Research article; Published
Date from: 2007-2013; Peer-
reviewed

Sékord: MH ”Amyotrophic 26 20 5 3
2013-10-11 | Cinahl lateral sclerosis” AND MH
“quality of life”

Limiters: English language;
Research article; Published
Date from: 2007-2013; Peer-
reviewed

Soékord: ”Amyotrophic lateral | 66 26 5(1)* 2
2013-10-11 | PubMed | sclerosis” [Mesh] AND
“patients” [Mesh] AND
“experience” (fritext)
Limiters: Abstract available;
Published Date from: 2007-
2013; English language

Sokord: ”Amyotrophic lateral | 249 31 23(9)* 5
2013-10-11 | PubMed | sclerosis” [Mesh] AND “quality
of life” [Mesh]

Limiters: Abstract available;
Published Date from: 2007-
2013; English language

Sokord: ”Amyotrophic lateral | 20 13 2(2)* 0
2013-10-14 | PubMed | sclerosis” [Mesh] AND “patient
perspectives” (fritext)
Limiters: Abstract available;
Published Date from: 2007-
2013; English language

Sékord: MH ”Amyotrophic 4 3 3(2)* 0
2013-10-15 | Cinanhl lateral sclerosis” AND “well-
being” (fritext)

Limiters: English language;
Research article; Published
Date from: 2007-2013; Peer-
reviewed

* = Artiklar funna i tidigare sokning
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Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvalitativ metod

Bilaga C1

Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall
Databas
2008 Brown, J., & How people with | Att undersoka Metod: En narrativ studie Fyra typer av narrativa berattelser | Grad Il
England Addington- motor neurone patienters upplevelser | genomférdes. Intervjuer utférdes framkom avseende hur patienter
PsyciInfo Hall, J. disease talk samt hur de talar om | longitudinellt med tre manaders med ALS upplever att det &r att
about living with | att leva med och intervall under en 18 manaders period. |leva med och hantera sjukdomen.
their illness: a hantera Urval: 13 patienter (nio mén och fyra | Dessa handlade i huvudsak om att
narrative study | motorneuronsjukdom. | kvinnor). uppratthalla, utharda, bevara och
Bortfall: Inget bortfall redovisades. bryta. Berattelser kan ge en dkad
forstaelse hos anhériga och
vardpersonal vad galler patientens
syn pa hur det &r att leva med
MND.
2007 Foley, G., Perceptions of Att identifiera Metod: En fenomenologisk ansats Trots oundviklig forlust av fysiska |Grad |
Irland O’Mahony, P., & | quality of life in | uppfattningar av anvandes. Djupintervjuer med 6ppna | formagor, kan personer med ALS
PubMed Hardiman, O. people with livskvalitét hos fragor genomfordes. uppratthalla en positiv syn pa livet.
ALS: Effects of | patienter med ALS Urval: Fem patienter. Insatser fran halso- och sjukvarden
coping and samt undersoka hur | Bortfall: 20 % (n=1) sasom emotionellt stod bidrog till
health care deras erfarenheter av patienternas upplevda

varden paverkat deras
subjektiva
valbefinnande.

vélbefinnande. Livskvalitéten
forblev individuell samt
flerdimensionell och definierades
av kognitiva och beteendemadssiga
strategier som patienterna anvande
for att klara av sjukdomen.




Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvalitativ metod

Bilaga C2

Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall
Databas
2012 Hogden, A., What influences | Att utforska Metod: En explorativ studie med Effektivt beslutsfattande for Grad |
Australien Greenfield, D., patient decision- | patienters upplevelser | semistrukturerade intervjuer med symtomhantering och livskvalitét
PubMed Nugus, P., & making in av ALS, samt oppna fragor genomfordes. inom ALS-vard forstarks nar
Kiernan, M. C. amyotrophic identifiera faktorer Urval: 14 patienter (sju méan och sju patientens personliga filosofier och
lateral sclerosis | som paverkar deras | kvinnor). varderingar stods genom
multidisciplinary | beslutsfattande inom | Bortfall: Inget bortfall redovisades. samarbetsrelationer mellan
care? A study of | den multidisciplindra patienten och det multidisciplindra
patient ALS-varden. ALS-teamet. Patienterna vérdesatte
perspectives stodet fran det multidisciplinara
teamet, dock skiljde sig deras fokus
pa att leva i nuet fran halso- och
sjukvardspersonalens insatser i att
forbereda patienterna och deras
vardare for framtiden.
2009 King, S. J., Living with Att presentera en Metod: En grounded theory metod Efter att ha diagnostiserats med Grad |
Australien Duke, M. M., amyotrophic modell som tydligg6r | anvéndes. Datainsamling bestod av ALS bdrjade livet kretsa kring att
Cinahl & O’Connor, lateral dimensioner av djupintervjuer, elektronisk fatta beslut om hur man ska leva
B. A sclerosis/motor | foréandring och korrespondens, féaltanteckningar med och anpassa sig till

neurone disease
(ALS/MND):
decision-making
about “ongoing
change and
adaption”

anpasshing hos
manniskor som
diagnostiserats och
lever med
amyotrofisk
lateralskleros/motorn
euronsjukdom.

samt berattelser, prosa, sanger och
fotografier som var viktiga for
deltagarna.

Urval: 25 patienter (17 man och atta
kvinnor).

Bortfall: Inget bortfall redovisades.

sjukdomens progression samt de
forsamrade formagor som den
orsakat. Att leva med sjukdomen
uppfattas ofta som negativt for
valbefinnandet, dock visade denna
studie att for vissa, var det mojligt
att leva livet pa ett positivt sétt.




Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvalitativ metod

Bilaga C3

Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall
Databas
2011 Olsson Ozanne, Factors that Att belysa faktorer Metod: En deskriptiv studie som Det fanns likheter och skillnader Grad |
Sverige A., Graneheim, U. | facilitate and som underlattar och | baserats pa individuella mellan patienter i studien samt
Cinahl H., Persson, L., & | hinder the hindrar semistrukturerade intervjuer mellan patienter och deras
Strang, S. manageability of | hanterbarheten av att | genomfordes. Intervjuerna anhoriga. Skillnader i synsétt
living with leva med amyotrofisk | analyserades med kvalitativ avseende hantering av olika
amyotrophic lateralskleros hos innehallsanalys. situationer pekar pa behovet av
lateral sclerosis | patienter och Urval: 14 patienter (sju man och sju | insatser fran vardgivare, bade pa
in both patients | anhoriga. kvinnor) samt 13 anhériga (atta mén individuell basis och for hela
and next of kin och fem kvinnor). familjen. Studien kan ge vardgivare
Bortfall: Inget bortfall redovisades. insikt i hur de kan hjalpa familjer
att utarbeta strategier for att hantera
situationer.
2013 Ozanne, A. O, Finding meaning | Att belysa hur Metod: En deskriptiv studie som Trots sjukdomen och dess Grad Il
Sverige Graneheim, U. H., | despite anxiety | personer med baserats pa individuella intervjuer konsekvenser, fann deltagarna
Cinahl & Strang, S. over life and amyotrofisk genomfordes. Intervjuerna mening i livet vilket stérkte deras
death in lateralskleros (ALS) | analyserades med kvalitativ vilja att leva. Livssituationen var
amyotrophic skapar mening trots | innehallsanalys. komplex, med angest 6ver bade
lateral sclerosis | sjukdomen. Urval: 14 patienter (sju mén och sju livet och doden. Den osdkra resan

patients

kvinnor).
Bortfall: Inget bortfall redovisades.

mot doden var mer skrammande &an
doden i sig.
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Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvantitativ metod
Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall
Databas
2007 De Groot, I. J. M., | Cross-sectional | Att understka hur Metod: En prospektiv kohortstudie Patienter med ALS uppgav samre | Grad |
Nederlandern |Post, M. W. M., |and longitudinal |ALS péaverkar genomfdrdes med bedémningar vid livskvalitét avseende fysisk
a Van Heuveln, T., |correlations livskvalitét, enligt baseline, efter 6 manader, och efter 1 | funktion, fysisk rollfunktion och
PubMed Van Den Berg, L. |between disease | SF-36 olika omraden |ar. Amyotrophic Lateral Sclerosis social funktion i jamférelse med
H., & Lindeman, |progressionand |vid ett avgrénsat Functional Rating Scale (ALSFRS) den allménna befolkningen.
E. different health- | tillfalle och dver tid. | anvandes for att faststalla sjukdomens | Betraffande mental hélsa och
related quality of svarighetsgrad och progression. emotionell rollfunktion framkom
life domains in The Short Form-36 Health Survey liknande resultat mellan patienterna
persons with (SF-36) anvandes fér métning av och befolkningen. Studien visar
amyotrophic hélsorelaterad livskvalitét. forsdmrad fysisk hdlsa men stabil
lateral sclerosis Urval: 73 patienter (47 mén och 27 psykisk hdlsa hos patienter med
kvinnor). ALS, vilket fortydligar de
Bortfall: 0,1 % (n=1) divergerande sambanden mellan
sjukdomens svarighetsgrad och
halsorelaterad livskvalitét.
2008 Lulé, D., Hacker, |Depressionand |Att utforska Metod: Tva studier genomfordes: en | Det finns en allman uppfattning om | Grad |
USA S., Ludolph, A., | Quality of Life in | kinslomassiga longitudinell studie, samt en studie for | att patienter med svar fysisk
PubMed Birbaumer, N., & | Patients With tillstand och att jamfora patienter med ALS med en | funktionsnedséttning har ett stort
Kibler, A. Amyotrophic livskvalitét hos kontrollgrupp. lidande. Resultaten av denna studie

Lateral Sclerosis

patienter med ALS.

Urval: 39 patienter (19 kvinnor och 20
maén).
Bortfall: 23 % (n=9)

visar dock att den subjektiva
livskvalitéten hos patienter med
ALS ar val bibehallen under
sjukdomsfdrloppet, utan depressiva
symtom.
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Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall

Databas

2013 Mora, J. S., Salas, |Self perceived Att beddéma och Metod: En longitudinell studie Fysiska funktionshinder i sig har en | Grad |

Spanien T., Fajardo, M. L., | emotional analysera: genomfdrdes. ALS Ouality of Life begransad roll i det kdnslomassiga

PubMed Ivafiez, L., & functioning of 1. Hur patienter med | Assesment Questionnaire (ALSAQ- | lidandet hos patienter med ALS.

Rodriguez-Santos,
F.

Spanish patients
with amyotrophic
lateral sclerosis:
a longitudinal
study

ALS upplever sin
emotionella halsa

2. Kanslomassig
paverkan av deras
funktionshinder

3. Fysiska
funktionshinder som
har storst emotionell
paverkan

4. Kanslor som har
storst emotionell
paverkan

40) anvéndes for utvardering av
patienternas halsotillstand.

Urval: 110 patienter (50 kvinnor och
60 man).

Bortfall: 52 % (n=58)

Kommunikationshinder, kénslor av
depression i ett tidigt skede av
sjukdomen, samt kénslor av
hoppléshet i ett senare skede, hade
storst inverkan pa patienterna.
Detta kraver en noggrann
terapeutisk uppmarksamhet.
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Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall

Databas

2010 O’Doherty, L. J., | Measuring life Att jamfora Metod: En observationsstudie med Trots en markant forsdmring av Grad |
Australien Hickey, A., & quality, physical |upplevelser av upprepade matningar genomférdes. hélsan hos patienterna med ALS

PubMed Hardiman, O. function and funktionshinder, Fysisk funktion beddmdes med fanns det ingen férandring

psychological
well-being in
neurological
illness

livskvalitét och
psyKkiskt
véalbefinnande vid
ALS och MS.

ALSFRS och the Health Assessment
Questionnaire-Disability Index (HAQ-
DI). Halsorelaterad livskvalitét mattes
med SF-36 och individuell livskvalitét
med the Schedule for the Evaluation of
Individualized Quality of Life-Direct
Weighting (SEIQoL-DW). Psykiskt
lidande utvarderades med the Hospital
Anxiety and Depression Scale
(HADS).

Urval: 50 patienter med ALS och 50
patienter med MS.

Bortfall: Patienter med ALS: 36 %
(n=18). Patienter med MS: 18 %
(n=9).

avseende psykiskt vélbefinnande
och livskvalitét. For att uppratthalla
livskvalitét verkade psykiskt
valbefinnande viktigare &n fysiska
faktorer. Det komplexa samspelet
mellan psykosociala och
sjukdomsspecifika faktorer, sdsom
kunskap avseende prognosen, hade
betydande konsekvenser for
patienternas valbefinnande och
livskvalitét.
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Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall
Databas
2009 Olsson, A. G., Well-being in Att belysa Metod: En longitudinell studie Vélbefinnandet hos patienter med | Grad |
Sverige Markhede, 1., patients with valbefinnande hos genomfdrdes. Patienterna och deras ALS berodde till stor del pa den
PubMed Strang, S., & amyotrophic patienter och deras anhoriga studerades med avseende pa | grundldggande kénslan av
Persson, L. I. lateral sclerosis | anhoriga, hur de fysiskt, allméant och psykiskt valbefinnande samt pa relationen
and their next of | skattar varandras valbefinnande genom den visuella mellan patienten och den anhdrige,
kin over time valbefinnande under |analoga skalan (VAS). Patienternas och inte lika mycket pa den

sjukdomsforloppet, | fysiska funktion beddmdes med ALS | forsdmrade fysiska funktionen

samt att ta reda pa om | Functional Rating Scale-Revised orsakad av sjukdomen.

vélbefinnande ar (ALSFRS-R) och the Norris scale.

relaterat till Urval: 35 patienter och 35 anhdriga.

sjunkande fysisk Bortfall: Patienter: 34 % (n=12)

funktion hos Anhoriga: 34 % (n=12)

patienten.
2010 Olsson, A. G., Differences in Att understka Metod: En enkatundersékning Det fanns fa forandringar 6ver tid | Grad |
Sverige Markhede, 1., quality of life hélsorelaterad utfordes. Patienternas och de anhdrigas | avseende livskvalitét bland
Cinahl Strang, S., & modalities give livskvalitét, hélsorelaterade livskvalitét studerades |deltagarna i studien. Resultaten

Persson, L.I. rise to needs of individuell med SF-36 och individuell livskvalitét |understryker vikten av stéd under

individual
support in
patients with
ALS and their
next of kin

livskvalitét, angest
och depression hos
patienter med ALS
och deras anhdriga i
forhallande till
patienternas fysiska
funktion over tid.

med SEIQoL-DW. Angest och
depression méattes med HADS och
patienternas fysiska funktion
beddmdes med ALSFRS-R och the
Norris scale.

Urval: 35 patienter och 35 anhdriga.
Bortfall: Patienter: 34 % (n=12)
Anhoriga: 34 % (n=12)

hela sjukdomsforloppet till bade
patienter och deras anhériga och att
stodet bor ges pa bade individuella
grunder och tillsammans i par.




Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvantitativ metod

Bilaga D5

Publika- Forfattare Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
tionsar Urval kvalitet
Land Bortfall

Databas

2010 Olsson Ozanne, Quality of life, Att studera Metod: En deskriptiv studie Bade patienter och anhoriga Grad |

Sverige A.G,, Strang, S., |anxiety and hélsorelaterad genomfdrdes. Patienterna och deras paverkas av sjukdomen, oberoende

Cinahl & Persson, L. I. depression in livskvalitét, angest anhoriga studerades med SF-36 och av fysiska hinder. Resultaten

ALS patients and
their next of kin

och depression hos
patienter med ALS
och deras anhériga
samt att jamfora

dessa resultat med en

delméngd av den
generella svenska
populationen.

HADS. Patienternas fysiska funktion
beddmdes med ALSFRS-R och the
Norris scale.

Urval: 35 patienter och 35 anhdriga.
Bortfall: Patienter: 34 % (n=12)
Anhoriga: 34 % (n=12)

understryker behovet av stod fran
vardpersonal efter diagnostisering
samt under sjukdomsforloppet, for
att minska risken for lag
halsorelaterad livskvalitét, angest
och depression.
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