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Abstract

Background: ALS is a fatal and currently incurable disease. The disease is progressive where
motor neurons in the brain are damaged, and the voluntary musculature loses its function. The
disease causes existential and psychosocial suffering for the patients due to the life-changing
terms the disease brings.

Aim: The aim of this literature-based study was to describe existential and psychosocial
experiences in patients with ALS.

Method: A five-step model was performed and based on an analysis of nine qualitative
scientific articles to contribute an increased understanding of the patient perspective. The
analysis resulted in two main themes and four sub-themes.

Results: The main themes were: Promoting aspects of meaningfulness and Challenging aspects
for living conditions. Patients experienced meaningfulness and the family was important for
their well-being, but there were also feelings of being a burden to others and hopelessness
towards the life-changing experiences.

Conclusion: Patients go through several dimensions of suffering, which places demands on the
nurse to alleviate these. The nurse must support the patient to deal with one’s difficulties and
thereby find meaning and gain increased well-being. This requires that the nurse is responsive,
aware and has good listening skills. The importance of the family emerged clearly as a positive
aspect for managing the disease. In conclusion, the authors of the literature study state that
involvement of the family in nursing care can contribute to better meet patients’ needs as they
are closest to the patient. The nurse can use the results of the study to work towards a person-
centered approach to promote the patient's well-being.

Keywords: Amyotrophic lateral sclerosis, Existential, Experiences, Patient Perspective,
Psychosocial



Populirvetenskaplig sammanfattning

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva existentiella och psykosociala upplevelser hos
patienter med ALS. Nio kvalitativa artiklar valdes ut och inkluderades till litteraturstudiens
resultat. Artiklarna beskrev upplevelser fran patienter i olika kontexter dér existentiella och
psykosociala aspekter berordes. Det framkom i resultatet att patienter upplevde meningsfullhet
och att familjen var betydande for deras vdlméaende, men ocksad hopploshet och kénslan av att
vara en borda for andra vilket utgjorde svarigheter att finna mening i livet. Patienter upplevde
lidande 1 flera dimensioner och hanterade sin situation med hjélp av olika strategier, attityder
och forhéllningssitt. Slutsatser som forfattarna for denna litteraturstudie kunde dra fran
resultatet var att patienterna gar igenom flera dimensioner av lidande vilket stiller krav pa
sjukskoterskan att lindra dessa. Sjukskoterskan ska ocksd hjdlpa patienten att framhéva sina
styrkor och skapa en storre forstaelse for att patienten skall na acceptans. En annan slutsats som
drogs var att familjens involvering i omvardnaden kunde vara positiv dd de stir ndrmast
patienten och det visade sig vara en positiv faktor for att acceptera situationen. ALS &r en
neurodegenerativ sjukdom som forstdr motorneuron i hjarnan. Det leder till att den viljestyrda
muskulaturen forlorar sin funktion. Till sist drabbas dven muskulaturen kring lungorna som
leder till minskad lungkapacitet. Frdn symtomdebut dr dverlevnadssikten cirka tva till fem ar
dér vanligaste dodsorsaken dr koldioxidnarkos. Tidigare forskning har framfort positiva och
negativa kinslor hos patienter med ALS. Upplevelser att kroppen misslyckas i fortid samt
behov av att prata om doden framkom. Kommunikation med varden var viktig for att patienter
skulle uppleva att sjukdomen var hanterbar. Litteraturstudien anvinde biarande begrepp sdsom
lidande och forsoning. En kvalitativ ansats anvdndes da upplevelser skulle undersékas och
analysen utgick fran Fribergs femstegsmodell. Diskussionen utgick frén resultatets huvudteman
Framjande aspekter for meningsfullhet samt Utmanande aspekter for livsvillkor. Denna
litteraturstudie dr viktig da den bidrar till en 6kad kunskap och forstéelse for hur patienter med
ALS upplever existentiella och psykosociala aspekter. Genom kunskap kan varden utvecklas
och frimja vardkvaliteteten for patienterna och samtidigt stérka sjukskoterskan i sin yrkesroll.
Framjande och utmanande aspekter som péverkade vilbefinnandet hos patienter identifierades
och diskussionen ledde saledes till sjukskoterskans funktion samt litteraturstudiens béarande
begrepp, lidande och férsoning.
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Inledning

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) tillhor gruppen motorneuronsjukdomar (MND) som dr en
grupp sjukdomar som kénnetecknas av att nervceller i hjdrnan, hjarnstammen och ryggmargen
succesivt dor (Socialstyrelsen, 2022). Sjukdomen leder till en progressiv muskelsvaghet dir det
motoriska nervsystemet bryts ned och pa sa sitt forsvagas den viljestyrda motoriken. Successivt
forsvagas samtlig muskulatur i kroppen och dérefter fortvinas helt. Enligt internationella studier
berdknas tva till fyra personer per 100 000 invénare i vérlden drabbas varje ar. I Sverige
diagnostiseras cirka 220-250 personer med ALS varje ar. Det finns olika typer av ALS med
varierande bakomliggande orsak. Gemensamt for samtliga former dr dock att sjukdomen é&r
progressiv. ALS kan upptrida i alla &ldrar men majoriteten av de som drabbas dr mellan 4575
ar dar dubbelt s& manga min som kvinnor insjuknar upp till 65-ars aldern. Sjukdomsforloppet
ar ofta snabbt och prognosen for Overlevnad efter sjukdomsdebut &r cirka tva till fem &r
(Socialstyrelsen, 2022). Att bli diagnostiserad med ALS innebér att ovissheten kring nédr och
hur doden kommer att intriffa plotsligt blir verklig vilket orsakar ett existentiellt och
psykosocialt lidande.

Begreppet existentiell kan definieras utifran nagot som ror eller dr avgérande for médnniskans
existens (Nationalencyklopedin, u.4.a). I denna studie kommer begreppet existentiell inneha
betydelsen av méinniskans varande och identitet i forhallande till sjukdomen. Begreppet
psykosocial avser individens upplevelser, handlingar och omgivande sociala forhallanden
(Nationalencyklopedin, u.d.b). Det finns begransat med forskning som beror existentiella och
psykosociala upplevelser i relation till sjukdomsforloppet hos patienter med ALS. For att lyfta
fram patientperspektivet och fa en okad forstaelse for hur sjukskdterskor ger bést stod till
patienter som drabbats av ALS krévs forskning inom omradet. Med 6kad kunskap och forstaelse
kan omvardnaden forbéttras genom att sjukskoterskan pa ett battre sétt kan mota de svarigheter
och utmaningar som patienterna star infor.

Bakgrund

Vérd vid ALS

ALS ir idag en obotlig sjukdom och ingen kurativ behandling kan erbjudas till patienter med
sjukdomen. Det finns likemedel som har en viss bromsande effekt men véardinsatserna
fokuserar pa symtomlindring (World Health Organization, 2002). Allteftersom symtomen
forvdrras kommer patienter med ALS att behdva bade sjukhusvard samt vird i hemmet for att
kompensera patientens funktionsnedsittningar. ALS-varden &r komplex vilket kraver ett
samarbete mellan multidisciplindra-ALS-team, hemsjukvard samt palliativa team vilka
sikerstéller att patienternas behov och omvardnad blir tillgodosedda genom hela
sjukdomsforloppet. For att patienten skall kunna uttrycka sina énskemél om hur de onskar
utforma vérden 1 livet slutskede &r det viktigt att diskutera och upprétta en handlingsplan med
bade patient och dennes nérstaende tidigt 1 sjukdomsforloppet (Karam m.fl. 2016).

Symtom och sjukdomsutveckling

Symtomen vid ALS kommer smygande. Vanliga debutsymtom é&r plotslig svaghet i ansiktet, en
hand eller ett ben. Under sjukdomsforloppet dr symtombilden varierande. Successivt utvecklas
symtom som drabbar luft- och matstrupe som kan orsaka sviljsvérigheter och andningssvikt.
Patienter drabbas av hypersialorré som ar ett tillstind som okar risken for kvdvning och
aspiratorisk pneumoni. Ett annat bekymmer dr forsdmringar i talet som ockséd paverkar det
sociala livet och kan krdva hjdlpmedel for att patienterna skall kunna uppritthilla
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kommunikationen. Ett ytterligare fysiskt och dven socialt paverkande symtom &r spasticitet,
som paverkar formdgan till forflyttning och kommunikation med mimik eller gester vilka &r
grundldggande funktioner i1 vardagslivet. Okontrollerbara rorelser och stelhet 6kar dessutom
risken for fall och kontrakturer. Mot slutet av sjukdomen forsvagas dven andningsmuskulaturen
(Socialstyrelsen, 2022). Patienten paverkas av koldioxidretentionen som uppstar nér patienten
inte formér tomma lungorna pé koldioxid. Detta leder till en 6kad trotthet som mynnar ut i en
koldioxidnarkos dir patienten oftast lugnt och stillsamt dor i somnen (Karam m.fl., 2016).
Andra vanliga symtom &r kognitiv péverkan 1 form av exempelvis afasi och
personlighetsforandring, kénslomdssiga svingningar s& kallat affektlabilitet med
tvingsmassiga anfall av skratt eller grat samt symtom frén urinbldsa och tarm (Socialstyrelsen,
2022).

Att drabbas av ALS innebér en livskris for patienterna med bade existentiell och psykosocial
paverkan. Patientens inre- och yttre resurser spelar en betydande roll for hur detta kan hanteras.
Patienter med ALS har hogre risk att drabbas av sjdlvmordstankar och sjalvmordsforsok én den
allminna befolkningen. Ofta underbehandlas dessa besvér vilket paverkar patienters
forutséttningar for upplevt vilbefinnande (Silvia-Moares m.fl., 2020). Patienter riskerar att
uppleva livet som en existentiell kris tva ar in 1 sjukdomsforloppet pd grund av osdkerheten for
hur de skall hantera sitt tillstand relaterat till kroppsforédndringarna i nuet och i framtiden (Harris
m.fl., 2018).

Tidigare forskning om patienters upplevelser av ALS

Inneborden av att leva med osédkerhet hos personer med MND har undersokts i tidigare
forskning. Studien fann att patienter upplevde att deras kropp misslyckats i fortid. Patienterna
levde med osdkerhet och andra bekymmer under hela sin sjukdomsbana. En religios
livsdskadning visade sig frimja att acceptera situationen. Patienterna upplevde dven ett behov
av att fa prata om doden och insikten om att vi alla skall d6 ndgon dag. Det framkom positiva
och negativa upplevelser av sjukvarden och den palliativa varden. Kommunikationen upplevdes
bristféllig vilket gjorde att patienterna forlorade hoppet och kénde sig osedda. Positiva
upplevelser var att patienter kunde ringa ett samtal till sin neurolog om de undrade dver nagot
och att det di fungerade bra (Harris m.fl., 2018).

Tidigare forskning har pdvisat att patienter som drabbas senare i livet har léttare att forsonas
med sjukdomen (Foley m.fl., 2014). Det berodde pa att unga hade svarare att acceptera
sjukdomen och dess symtom jamfort med édldre som redan hade levt storre delen av sitt liv.
Oavsett alder visade dock forskningen att det var svart att acceptera sjukdomen men en viss
skillnad kunde alltsa bevittnas. Hur sjukdomen hanterades av patienterna beskrevs bero pa
synen att f4 en sjukdom med forlorad autonomi i tidig alder. Aldre patienter menade att de
yngre hade mer kvar att uppleva i livet och dérfor ansags det mer tragiskt nér yngre drabbades
(Foley m.fl., 2014).

Patienter med ALS utvecklar symtom som gor att de ar sarbara och beroende av andra. Enligt
Eicher m.fl., (2019) var ménga patienter tvungna att ge upp sina vardagliga aktiviteter pa grund
av forlust av kroppsfunktioner och sjukdomens progress. Intressen och hobbys var nagot som
patienter var forhindrade att gora och saknade att gora igen. Sjukdomens effekter visade sig
paverka livskvaliteten och den sociala interaktionen med andra vilket orsakade en maktloshet.
Stigma relaterat till hjdlpmedel lyftes upp av patienter d& de upplevde att mdtet med andra
paverkades och de kédnde sig annorlunda. En annan svarighet var dtsvarigheter relaterat till tugg-
och sviljfunktion. En minskad livskvalité upplevdes i samband med att konsekvent behdva
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vilja mat utifran vad som var létt att dta. Att kunna &ta eller dricka var inte bara ett basalt behov
utan spelade stor roll i patienternas och nérstdendes sociala liv. Néar formégan hotades kunde
livskvaliteten och relationerna 1 patienternas sociala kretsar paverkas (Eicher m.fl., 2019).

Sjukskoterskans roll och funktion i omviardnaden av patienter med ALS
Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2021) ar sjukskoterskans huvudsakliga professionella
ansvar gentemot patienter i behov av omvérdnad, nu eller i framtiden, pa individ eller
samhdllsniva. Sjukskoterskor sdkerstiller att patienten och nérstaende far begriplig, korrekt och
tillracklig information som skall anpassas till patientens behov, vilket kan hjélpa patienten att
fatta ritt beslut kring samtycke till vard och behandling. ICN:s etiska kod tydliggor
sjukskoterskans professionella virderingar som lyhordhet, medkénsla, empati, tillit och
integritet. Sjukskoterskan stodjer och respekterar alla méinniskors virdighet och
allmdnmanskliga réittigheter (Svensk sjukskoterskeforening, 2021).

Inom ALS-varden krdvs ett titt samarbete mellan professioner for att tillgodose patienters
behov och omvardnad. Multidisciplindr vard vid ALS innebér att flera olika professioner
inkluderas och har visat sig fordelaktigt pd si sitt att vardforloppet frdmjas (Soriani &
Desnuelle, 2017). Teamsamverkan dr diarfor oerhort betydelsefullt. Sjukskoterskan har det
ledande ansvaret att planera, genomfora och utvirdera omvardanden. Patienten och nérstdende
drabbas pa flera plan, si som fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt och det ar darfor viktigt
att ha bred kompetens kring patienten och sjukdomsforloppet (Socialstyrelsen 2022).

Sjukskoterskans roll i varden av patienter med ALS dr bade betydelsefull och komplex.
Sjukskdterskan kan fungera som familjens trygghet och nagon att vinda sig till vid funderingar.
For att kunna ge god omvardnad behdvs bade avancerad kunskap och kompetens inom medicin,
omvardnad och palliativ vard. Sjukskdterskan foljer med 1 vardforloppet fran det att patienten
blir diagnostiserad med ALS till livets slutskede. Det medfor ocksd ett ansvar att se de behov
som familjen har och kunna erbjuda hjédlp och stdd utifran dessa behov och 6nskemal
(Socialstyrelsen, 2022). Tidigare forskning beskriver att det dr viktigt med ett forhallningssétt
som framjar patientens psykosociala resurser (Connolly m.fl., 2015). Den palliativa varden
skall lindra fysiskt, psykosocialt och existentiellt lidande med engagemang av vard- och
sjukvérdspersonal samt det multidisciplindra teamet. Det dr viktigt att sjukskoterskor ar
utbildade for att ta diskussioner kring vard i livet slutskede padpekar Connolly m.fl., (2015).
Sjukskoterskan arbetar utifrdn en holistisk ménniskosyn for att sdkerstdlla patientens
sjdlvstidndighet. Detta for att hjélpa patienterna att vdlja metoder som sdkrar deras autonomi
med respekt. Det krdver god lyssningsformaga, kommunikation och etiska aspekter for
sjukskoterskor vid vard i livets slutskede (Soriani & Desnuelle, 2017).

Palliativ véard definieras som ett tillvigagangssatt som syftar till att lindra hélsorelaterat lidande
1 ett fysiskt, psykiskt, socialt eller andligt perspektiv (World Health Organization, 2002). Den
palliativa varden inleds nér en patient drabbas av en obotlig och dodlig sjukdom. Behandlingen
syftar till att forldnga livet 1 forsta fasen och 1 den sena fasen syftar behandling till att lindra
lidande och fridmja livskvaliteten for patient och familj (Socialstyrelsen, 2013). Utifran
begreppen sjélvbild, sjdlvbestimmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och
strategier skall patientens egna behov, forutsittningar och vilja tas 1 beaktning, vilket kréver att
personalen dr Oppen fOr patientens berittelse, tankar och kidnslor. De sex S:n framjar
personcentreringen vid palliativ vard och okar vardkvalitén, sdkrar behov och kvalitet 1 livet
slut (Osterlind m.fl., 2022). Genom att arbeta utifrdn begreppen ovan kan sjukskdterskans



omvardnadsarbete med patienter frimja hantering av existentiella och psykosociala
upplevelser.

Barande begrepp

Lidande

Eriksson (1994) beskriver lidande ur tre dimensioner: sjukdoms-, vard- och livslidande.
Sjukdomslidande uppkommer i relation till sjukdom och behandling relaterat till det kroppsliga,
sjélsliga och andliga lidandet. Vardlidande uppstar i relation till vard eller brist pad vérd.
Livslidande dr ndgot som berdr patientens existens och livssituation (Eriksson, 1994).

Eriksson (1994) beskriver att lidandet dr en del av det ménskliga livet, men det fér inte bli ett
mal for médnniskans liv utan snarare ett objekt for livskampen. Hotet av forintelse, ridsla och
fortvivlan blandas med viljan till liv som bildar kampen mellan liv, déd, sjukdom och friskhet.
Mainniskan bor ha mdjlighet att bevara sin vérdighet och finna mening med lidandet. En
plotsligt péatvingad fordndring av ménniskans livssituation strider mot det naturliga och
ménniskan behdver tid for att finna ett nytt meningssammanhang (Eriksson, 1994). Patienter
med ALS upplever lidande i flera dimensioner. Sjukdomslidande utifrdn sjukdomens symtom
och konsekvenser, virdlidande utifran sjukvardsinsatser och livslidande utifrdn en drastiskt
forandrad livssituation. Sjukdomen forandrar allt och tvingar patienten att bilda en ny forstaelse
for sitt liv.

Forsoning

Forsoning framstélls religiost, andligt eller vinskapligt och likstills med ordet acceptans
(Svenska Akademiens ordlista, 2023). I denna studie innehar begreppet betydelsen att en patient
accepterar eller forsonas med sitt 6de. Gustafsson (2008) belyser forsoningens inneborder i
forhallande till manniskans lidande och kommer bland annat fram till att férsoning kan ses som
en Overgang fran upplevelsen av lidande och sorg mot upplevelsen av hilsa och forsoning.
Overgéngen sikerstiller att dverleva i stillet for att gd under, men kan ocksé skildra en annan
overgidng mellan ensambhet, isolering och frimmandeskap mot en upplevelse av gemenskap
(Gustafsson, 2008). Forsoning &r en slags 6verlevnadsstrategi, men handlar ocksa om att [dimna
ndgot gammalt till formén {for ndgot helt nytt. Forsoning ger majlighet att se sig sjdlv som ny
och annorlunda och ar ett forhallande mellan det forflutna och framtiden. Att uppné férsoning
beskrivs utifran citatet “dimman léttar”, d& lidandet och tyngden progressivt minskar och det
forflutna, nuet och framtiden forenas och manniskan bevittnar en ny vérld. Foérsoning handlar
om att overvinna och bli herre dver sig sjilv och sléppa taget om en vélordnad idealbild till
forman for att kunna se verkligheten som den &r. Forsoning dr ett befriande dér patienten viljer
att leva 1 stillet for att g under, vilket kréver ett visst mod (Gustafsson, 2008). En intressant
aspekt av Gustafsson (2008) dr att midnniskan inte kan forsonas utan lidande eftersom lidande
hor livet och sanningen till. Férsoning kan pé sa sitt forstds som lidandets mening.

Problemformulering

Att drabbas av ALS innebdr en livskris med existentiellt och psykosocialt lidande. Eftersom det
inte finns nagon botande behandling méste patienten acceptera sin sjukdom och forbereda sig
pa sin dod. Sjukdomen medfor pa sd vis en péfrestande kdnslomdssig provning for bade
patienter, narstdende och berdrd véardpersonal. Fa studier har undersokt patienters upplevelse
av att drabbas och leva med ALS ur ett existentiellt och psykosocialt perspektiv. Avsikten med
denna studie dr att 6ka forstaelsen for de svarigheter och utmaningar som patienter med ALS



genomgar, dels for att forbattra kunskapen hos sjukskoéterskan, dels for att battre kunna méta
patienters behov av stod.

Syfte
Syftet med denna litteraturbaserade studie &r att beskriva existentiella och psykosociala
upplevelser hos patienter med ALS.

Metod

Metoden for denna litteraturstudie baserades pa Fribergs modell som bidrar till evidensbaserad
omvardnad med grund i analys av kvalitativ forskning (Friberg, 2017). Det ar ett effektivt sitt
att 0ka forstéelsen for ett fenomen. Genom att analysera och sammanstélla tidigare kvalitativ
forskning till en ny helhet kan ett 6kat kunskapsvérde skapas. Kvalitativ forskning lampar sig
vdl for att beskriva patientens upplevelser eller erfarenheter (Friberg, 2017). Denna metod
ansdgs darfor lamplig dé syftet var att beskriva patienters upplevelser.

Litteratursokning

Ostlundh (2017) beskriver att en inledande informationssdkning skapar grunden for sdkarbetet.
Denna fas bestdr av ostrukturerade sokningar och ar experimentell, samtidigt som det skapas
en Oversikt och avgrinsning av forskningsomradet (Ostlundh, 2017). Litteratursdkningen
inleddes med flera ostrukturerade sdkningar i databaserna Cinahl, Pubmed och Psycinfo i syfte
att bilda en uppfattning om hur mycket forskning som fanns inom &mnet. Soékord som
Amyotrophic lateral sclerosis, ALS och patient experience anvéndes i den inledande sdkningen.
Ostlundh (2017) menar att sokorden skall ha betydelse for litteraturstudien som skall goras.
Under arbetets ging upptickte litteraturstudiens forfattare fler relevanta sokord i forhallande
till syftet. Den systematiska sokningen innefattade totalt tre sokningar i databasen Cinahl och
en sOkning i databasen Psycinfo. Databasen Pubmed exkluderades fran den systematiska
sokningen pé grund av att majoriteten av soktraffarna fran de ostrukturerade sokningarna visade
att artiklarna grundade sig i en kvantitativ ansats. Tabeller 6ver systematiska sokningar
skapades utifran Cinahl och Psycinfo tillsammans med respektive sokord for att pavisa antal
soktraffar och redovisas i Bilaga 1.

Databasen Cinahl valdes da det dr en vardvetenskaplig databas som innehéller artiklar inom
omvardnadsvetenskap. Den fOrsta sokningen bestod av sokorden patient®, “patient*
experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s disease, motor neuron disease,
qualitative study, qualitative, attiude™ to illness, illness attitude* och illness management. Ord
som var synonymer till varandra delades in i fyra block genom att OR anvindes. Blocken
kopplades sedan ihop med AND. Ostlundh (2017) menar att en boolesk soklogik med
operatorer som AND och OR skapar en sokstring som styr databasen. Anvéndning av
synonymer och operatorn OR gor att sokningen breddas da artiklar innehéllande nagot eller
bada orden visas i resultatet (Ostlundh, 2017). Avgrinsningar lades till i slutet av sokningen
med peer review, engelska och publicering mellan 2013-2023. I den andra sdokningen anvéndes
sokorden patient™®, “patient™ experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s
disease, motor neuron disease, qualitative study, qualitative, coping strategies, coping skills
och coping mechanisms. Aven hir delades synonymerna upp i block genom att OR anvindes
och direfter kopplades ihop med AND och samma avgransningar som i tidigare s6kning.
Genom att experimentera med olika sokord och synonymer upptécks till slut ett bra litteraturval
for en uppsats menar Ostlundh (2017). I den tredje sdkningen anvindes sokorden patient*,
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“patient® experience”, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s disease, motor
neuron disease, qualitative study och qualitative. Likt ovan har synonymerna delats in i tre
block med hjdlp av OR och sammankopplats med AND och avgrdnsats som ovanstdende
sOkningar.

Psycinfo dar en vardvetenskaplig databas som innehéller artiklar inom omvérdnad och
psykologi. S6kningen bestod av sokorden Amyotrophic lateral sclerosis som abstract (AB),
pschyc* och patient experience. Dessa sammankopplades med AND och avgransningar lades
till 1 slutet av s6kningen med engelska, peer-review och 2013-2023. En osystematisk artikel
som publicerades 2012 hittades genom referens i en av artiklarna som valts ut till resultatet. De
valda artiklarna kommer frdn England, Singapore, Italien, USA, Sverige och Kina vilket ger en
geografisk spridning.

Urval

Hela sjukdomsforloppet inkluderades i urvalet, oberoende om en artikel fokuserade pa hela
forloppet eller bara en del av det. Det ansdgs som en fordel att involvera patientens upplevelser
genom hela sjukdomsforloppet. Sex kvalitativa artiklar samt den kvalitativa delen i tvd mixade
metoder inkluderades som svarade mot syftet. I Cinahl genomfordes tre sokningar som gav 21,
nio respektive 150 soktraffar. I den forsta sokningen ldstes samtliga 21 titlar dér sju artiklar
valdes ut fOr att ldsa abstract. Fem artiklar av dessa valdes ut for att ldsas 1 sin helhet och dérefter
beslutades att samtliga artiklar skulle ingd i resultatet. I den andra sokningen ldstes samtliga nio
titlar ddr fyra artiklar valdes ut for att I4sa abstract. Tva artiklar av dessa valdes ut att l4sas 1 sin
helhet. Inga artiklar valdes ut till resultatet da det forekom artiklar som vi redan valt ut till
resultatet. Vidare exkluderades artiklar som berdrde upplevelser hos vardpersonal, vardgivare,
partners samt artiklar som var dversikter och litteraturstudier baserat pa biografier. I den tredje
sOkningen léstes totalt 22 titlar varav 10 artiklar valdes ut att ldsa abstract. Fyra artiklar valdes
ut fOr att l4sas 1 sin helhet déir en artikel valdes ut till resultatet.

I Psycinfo gjordes en sokning som gav 31 soktréffar dar samtliga titlar lastes. Fem artiklar
valdes sedan ut for att ldsa abstract och tre av dessa ldstes i sin helhet varav tva artiklar valdes
ut till resultatet. Artiklarna som valdes ut till resultatet kvalitetsgranskades utifran mall (Bilaga
IT) framstélld av Hogskolan Vist (Brink & Larsson, 2019). Detta gjordes for att avgéra om
kvalitetsgraden var lag, medel eller hog, varav medel och hoga valdes att ha med i resultatet.
Kvalitetsgranskningsmallen genererar 21 podang som hogst och det ansdgs lampligt att artiklarna
nadde flertalet av dem. Artiklar ansédgs hdga om de genererade 1821 podng, medel mellan 15—
17 podng och 1aga under 15 poing. Oversikt av analyserad litteratur redovisas i Bilaga I11.

Analys

De nio vetenskapliga artiklarna som valdes ut till litteraturstudiens resultat analyserades utifran
Fribergs femstegsmetod. Analysen innebér att helheten av artiklarnas resultat bryts ned i delar
och pa s vis nd en ny helhet i resultatet (Friberg, 2017). I det forsta steget beskriver Friberg
(2017) att artiklarna skall 14sas flera gdnger for att bilda en uppfattning vad de handlar om, dér
fokuset ligger i studiernas resultat. Resultatet i kvalitativa studier &r formulerade och
strukturerade pa olika sdtt baserat pd studiernas kunskapsteoretiska och metodologiska
utgdngspunkter. Det dr dérfor viktigt att vara medveten om detta och studera artikeln i sin helhet
med Oppenhet och foljsamhet (Friberg, 2017). Artiklarna sorterades i bokstavsordning och
numrerades didr ordningen foljde med under hela analysprocessen vilket underléttade
analysarbetet. Litteraturstudiens forfattare ldste artiklarna individuellt ddr de delade upp



varannan artikel sinsemellan och bytte sedan med varandra for att pa sa vis ldsa alla artiklar var
for sig. Anteckningar om artikelns resultat gjordes for att pa sd vis memorera vad som ldsts.

I det andra steget forklarar Friberg (2017) att nyckelfynd skall identifieras i studiernas resultat.
Den beskrivande texten anknyter till varje tema eller kategori som bygger upp resultatet och
indikerar pa sddant forfattaren vill peka pa. Citat innehéller ocksa véirdefull information och gor
det mojligt for lasaren att forsta vad temat handlar om. Det som dr mest framtrddande i resultatet
skall stdllas i relation till den egna forskningsfrdgan (Friberg, 2017). Litteraturstudiens
forfattare fargmarkerade nyckelfynd i studiernas resultat ddr ord, meningar och citat ur
patienternas beskrivning av upplevelser av existentiell och psykosocial karaktér inkluderades.
Tolkning av nyckelfynden jamfordes varpd olikheter diskuterades och nadde fram till en
gemensam uppfattning av artiklarnas resultat.

I det tredje steget beskriver Friberg (2017) att varje studies resultat sammanstélls i en
schematisk oversikt for att skapa en dverblick for det som skall analyseras. Litteraturstudiens
forfattare skrev ner de meningsbdrande enheterna pé ett separat dokument i en tabell med
tillhdrande artikel i bokstavsordning. I det fjdrde steget uppmanar Friberg (2017) att halla syftet
1 minnet under analysprocessen da det ar 1itt att hamna pa sidospar. Detta steg ar tidskrdvande
da studiernas resultat skall relateras till varandra for att finna likheter och skillnader mellan de
olika studiernas resultat. Datamaterial med likheter skapar nya dvergripande teman och om
mdjligt bildas nya subteman (Friberg, 2017). Litteraturstudiens forfattare bearbetade fynden
och fargmarkerade liknande meningsbarande enheter 1 en farg for att pa sé vis binda in dem 1
ett preliminirt tema. Dérefter kunde litteraturstudiens forfattare binda innehallet utifran de olika
fargerna till koder, s& som bendmningar av kénslor. Till slut kunde delar av studiernas resultat
relateras till varandra och bilda teman och subteman.

I det femte steget beskriver Friberg (2017) att beskrivningar for de nya temana skall formuleras
pa ett tydligt och ldsbart sétt. Texten skall indikera vad den nya helheten handlar om.
Litteraturstudiens forfattare sammanstillde resultaten och bendmnde teman utifran innehallet 1
texten. Sammanstéllning av huvudteman och underteman presenteras i Tabell 1.

Resultat

Nio vetenskapliga artiklar med kvalitativt innehéll sammanstilldes i resultatet och presenteras
1 tvd huvudteman och fyra underteman som representerar patienternas existentiella och
psykosociala upplevelser med ALS. Dessa redovisas i Tabell 1.

Tabell 1. Sammanstéillning av huvudteman och underteman

Huvudtema Undertema

Framjande aspekter for meningsfullhet e Att beméstra hinder

o Att forstd familjens betydelse

Utmanande aspekter for livsvillkor e Attslutaleva

e Att vara till last




Frimjande aspekter for meningsfullhet

Huvudtemat beskriver upplevelser som patienterna har tagit till sin fordel. Patienter uttryckte
tacksamhet, 6dmjukhet och ett behov av att leva tills déden infinner sig. Prioriteringar
omvirderades for att fA ut det mest meningsfulla i livet och familjens stod ségs som
betydelsefullt. Underteman som framkom var: Att bemaéstra hinder och Att forsta familjens
betydelse.

Att bemistra hinder

Patienterna upplevde att spendera tiden med nira och kéra var viktigt och att narvaron av familj
och vénner gav styrka att beméstra hinder och mening i livet (Olsson Ozanne m.fl., 2012; Yuan
m.fl., 2021). Patienter med en religids tro upplevde att det var mer meningsfullt att tdnka pa
livet 4n pd doden (Yuan m.fl., 2021). Det uppgavs hur lyckan kunde finnas i de sma sakerna
och att det som kindes vérdefullt prioriterades (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Att ge och ta emot
hjalp gjorde det ldttare att finna mening, bade fysiskt och psykiskt samt att fortséitta vara aktiv
i arbete och intressen upplevdes viktigt for att finna mening. Trots att arbete reducerades i véirde
1 forhéllande till pengar kénde patienter sig behdvda och upplevde att de gjorde nytta, vilket var
vardefullt (Olsson Ozanne m.fl., 2012; Yuan m.fl., 2021). Patienter som forlorat sitt tal och satt
1 rullstol kunde tack vare hjdlpmedel fortsdtta ge inspirerande foreldsningar till andra. Det
framkom é&ven att de forsokte acceptera framtiden och spenderade tiden pa det som ansdgs vara
viktigt (Ang m.fl., 2015). En ny mening till deras existens beskrevs och hur den kunde hjélpa
patienterna att formatera sin sjdlvuppfattning pa nytt (Cipoletta m.fl., 2017).

I flera studier framkom att patienter accepterade sin situation genom att leva i nuet, gora det
bésta av situationen och se till det som fortfarande var mojligt i stillet for vad som gétt forlorat
(Ang m.fl., 2015; Ozanne m.fl., 2013; Olsson Ozanne m.fl., 2012). Att leva dag for dag
reducerade smértsamma tankar om framtiden. Acceptans infann sig over att sjukdomen inte
gick att kontrollera och att livet har sina upp och nedgangar (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Det
framkom &ven att patienter accepterade att livet har sin gdng och nir tiden &r inne var det dags
att g& (Yuan m.fl., 2021). Sjukdomen kunde ses som ett gudomligt straff samtidigt som
forstaelse infann sig. Det &r inte ett misslyckande att erkénna sjukdomens grymhet, utan tyder
pa en stark medvetenhet och acceptans for situationen (Cipoletta m.fl., 2017). Vissa patienter
tydliggjorde att de inte accepterade sjukdomen, men att de accepterade situationen de befann
sig 1. Samtidigt sokte de hopp om ett botemedel eller att bli battre trots att de var medvetna om
sjukdomens forlopp. Det framkom dven upplevelsen av hur sjukdomen 6ppnade upp for en ny
dimension och insikt av vad som var viktigt i livet (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Patienter
uppgav att livet inte har ndgra garantier och den insikten gjorde att det ansags konstigt att inte
drabbas av till exempel en sjukdom. Insikten underléttade att acceptera situationen (Ozanne &
Graneheim, 2018).

Att forsta familjens betydelse

Patienter upplevde att familjen och betydelsefulla individer i deras omgivning var det viktigaste
for deras livskvalité och psykiska hilsa (Ando m.fl., 2019; Ang m.fl., 2015; Cipoletta m.fl.,
2017; Ozanne m.fl., 2013; Yuan m.fl., 2021). Det framkom hur sjukdomen paverkade
patienterna att gora omprioriteringar av vad som verkligen var viktigt och déar familjen ansags
vara viktigare dn pengar och materia (Ando m.fl., 2019). Trots sjukdomens uttalade
oforutsdgbarhet valde patienterna att inte ge upp da de hade mycket att fortsitta leva for (Ang
m.fl., 2015). Det framkom att sjukdomen symboliserades som en nystart for patienterna i sig
sjidlva och med deras respektive, samt hur de tillsammans var beslutsamma och starka i kampen
mot sjukdomen (Bassola m.fl., 2021). Kénslor hanterades pa ett béttre sitt med hjilp av stod
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frdn ndra och familj (Ang m.fl., 2015). Sjukdomen kunde tillfalligt ldggas at sidan nér
patienterna hade sina barnbarn nérvarande (Olsson Ozanne m.fl., 2012). En ny mening i livet
och lidandet uppstod vilket hjilpte familjen att komma nidrmre varandra (Ang m.fl., 2015).

Det framkom att relationerna vixte sig starkare med diagnosen (Ando m.fl., 2019). I en annan
artikel framgick att patienter som forlorat formégan att kommunicera verbalt upplevde att ord
inte behdvdes for att kommunicera med sin partner. Patienterna uppgav att deras partner férstod
dem &nda (Bassola m.fl., 2021). Familjens betydelse visade sig vara en central faktor, men det
gick dven att se en saknad hos dem som inte hade familjen 1 sin nédrhet. Det skapades ett tomrum
i deras liv och tillvaro som inte kunde fyllas med négot annat, vilket belyser vikten av familjens
narvaro vid sjukdomen ALS (Ando m.fl., 2019).

Utmanande aspekter for livsvillkor

Huvudtemat beskriver hur patienterna upplevde sjukdomen, sina symtom och sitt vardbehov.
Utifran resultatet framkom upplevelser av hopploshet och vara en borda som innefattade
kénslor av ovisshet, radsla, lidande och fornekelse men ocksa skuld och skam. Underteman som
framkom var: Att sluta leva och Att vara till last.

Att sluta leva

Patienter upplevde en stark hopploshet och att det inte fanns ndgon mening med livet lingre
(Cipoletta m.fl., 2017; Ozanne & Graneheim, 2018; Ozanne m.fl., 2013; Yuan m.fl., 2021).
ALS associerades med olika funktionsnedséttningar, sa som rorlighetsbegrinsningar och
kommunikationssvérigheter. Associationen orsakade upplevelser av att livet var dver eller att
de lika vél kunde d6 (Cipoletta m.fl., 2017; Ozanne & Graneheim, 2018). Det fanns inget att
gora dt situationen, det aterstod endast att se sig sjdlv do och fOrstoras av sjukdomen och
smértan (Yuan m.fl., 2021). Hopplosheten var dven relaterad till sjukdomens obotlighet vilket
gav kénslan av meningsloshet pa grund av sjukdomsforloppets verklighet (Ozanne m.fl., 2013).
Patienter upplevde att de invintade déden och att de fortringde sjukdomens verkliga natur
(Cipoletta m.fl., 2017; Yuan m.fl., 2021). Flera studier uppgav att patienter upplevde forvirring
och ilska mot Gud vilket orsakade att de ifragasatte sin tro (Kukulka m.fl., 2019; Ozanne &
Graneheim, 2018). Patienter anklagade sig sjélva eller ifradgasatte sin godhet i livet vilket gjorde
det d4n mer svart att acceptera sjukdomen (Ozanne m.fl., 2013; Ozanne & Graneheim, 2018;
Olsson Ozanne m.fl., 2012; Yuan m.fl., 2021).

Den osidkra resan mot doden var mer skrimmande &n ddden sjidlv (Ozanne m.fl., 2013).
Patienter upplevde panik och rddsla 6ver hur doéden skulle infinna sig. Problem med andning
och inte veta hur dessa problem skulle uppstd gav upphov till panik och associerades med doden
(Olsson Ozanne m.fl., 2012). Patienter funderade kring sjdlvmord relaterat till meningsldsheten,
men upplevde inte att de fann modet till att gora det. Diagnosen innebar ett pafrestande trauma
och orsakade en véndpunkt i patienternas personliga roll (Cipoletta m.fl., 2017). Patienter
beskrev upplevelsen av en existentiell ensamhet och ifrdgasatte sin existens (Olsson Ozanne
m.fl., 2012). Angesten kontrollerade livet vilket gjorde det svért att se ndgon mening med livet.
Funktionsnedsédttningarna orsakade kénslan av att vara instdngd i sin kropp vilket forhindrade
patienterna att uppleva meningsfullhet (Olsson Ozanne m.fl., 2012). Flera studier indikerade pa
att patienterna upplevde foreningen med verkligheten som ett utmanande hinder pd grund av
rddslan och funktionsnedsittningarna (Ozanne & Graneheim, 2018; Olsson Ozanne m.fl., 2012;
Ozanne m.fl., 2013). Patienter var rddda for att forlora sin identitet och autonomi relaterat till
beroendestéllningen till andra vilket orsakade en oro och ovisshet infor framtiden (Ang m.fl.,
2015; Cipoletta m.fl., 2017).



Att vara till last

En central upplevelse hos patienter med ALS var upplevelsen av att bli eller att vara en boérda
for sina ndrstdende (Bassola m.fl., 2021; Cipoletta m.fl., 2017; Kukulka m.fl., 2019; Olsson
Ozanne m.fl., 2012; Ozanne m.fl., 2013; Yuan m.fl., 2021). Det kunde uttryckas i en radsla att
bli en last for sin familj eller en skuld gentemot sin vardgivare. Skulden uttrycktes ocksa 1
anseendet att vara en borda eller i vetskapen att de orsakar familjen ett lidande. Skamkénslor
associerades ocksa till kdnslan att vara en borda dér patienter inte ansags fortjéna att vara en av
familjen.

Maénga patienter med ALS vérdades av sina nirstdende. Det framkom beskrivningar som
antydde pa upplevelsen av att de ndrstdende tar hand om den drabbade for pliktens skull och
inte for att de ville (Bassola m.fl., 2021). Vardgivarens lidande genomskéadades i
omvardnadsmomenten vilket 6verforde ett lidande hos patienterna. Morgondagen beskrevs som
osdker dé& de inte kan forlita sig pa sina nirstdende dd det inte finns nigot krav for dem att ge
omsorg in i livets slutskede (Bassola m.fl., 2021). Det framkom dven hur patienter upplevde sig
sjilva som osékra, rddda och det var smértsamt att de foréndrats till det simre for sig sjdlva och
sin partner (Bassola m.fl., 2021).

Kinslan av att vara en last skapade strategier for att underlétta for familjemedlemmar eller for
sin egen sjdlvkénslas skull. Patienter undvek att be om hjélp for att minska den fysiska bordan
pa sin partner (Ando m.fl., 2019). Att undvika att tala om det inre lidandet var ocksa nagot som
framkom med intention att inte drabba familjen med mer sorg och oro (Yuan m.fl., 2021). En
annan strategi var att forbereda sig infor doden. Patienter upplevde ett behov av kontroll och
ville underlétta for familjen genom att utfora praktiska atgirder infor sin dod s& som att skriva
testamente och planera sin begravning (Ozanne & Graneheim, 2013).

Vissa patienter anlitade hemhjélp professionellt for att undvika bli en borda for deras partner
eller familj (Ando m.fl. 2019), men vissa patienter upplevde skuldkénslor for att vara en borda
aven for vardpersonalen (Kukulka m.fl., 2019). Vid vard 1 hemmet upplevde patienterna att
vardpersonalen inte engagerade sig i dem eller bemotte patienterna som de unika ménniskor de
var. Det resulterade i en ensamhet och begrinsad social interaktion. Skam och rédsla véxte for
deras funktionsnedsittningar (Kukulka m.fl., 2019; Yuan m.fl., 2021). Patienter upplevde att
samhdllet inte var accepterande och forstdende i1 forhallande till sjukdomen da ménniskor blev
rddda for dem nédr de vistades ute med sina andningshjélpmedel (Ang m.fl., 2015). Patienter
uppgav att de skdmdes for deras symtom. Sattet talet fordndrats med sjukdomsforloppet gjorde
att patienter upplevde att det var obehagligt for personer de pratade med (Ando m.fl., 2019).

Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med den hir litteraturstudien var att beskriva existentiella och psykosociala upplevelser
hos patienter med ALS. I resultatet framkom bland annat existentiella fragestédllningar sa som
vad meningen med livet dr. Det framkom &ven att familjens stdd var viktigt for patienternas
hantering av situationen. Tankar pa framtiden och déden var ndgot som patienterna uttryckte
gav dem dngest och hopploshetskidnslor. Psykosociala upplevelser identifierades dér patienter
uttryckte skam och skuld gentemot sina nérstiende men ocksa i relation till andra i samhillet.
Kinslorna ledde till isolering och en nedtryckt sjidlvkénsla déir identiteten hos patienterna byttes
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mot sjukdomens identitet. Diskussionen redovisas utifran resultatets huvudteman, Frimjande
aspekter for meningsfullhet och Utmanande aspekter for livsvillkor.

Frimjande aspekter for meningsfullhet

I resultatet framkom att patienter fann mening i livet genom att de accepterade sin situation och
sag till det som fortfarande var mojligt i stillet for det som gatt forlorat. Det framkom ocksa att
sjukdomen forde familjen ndrmare varandra. Enligt Gustafsson (2008) handlar férsoning och
acceptans om att trdda over fran lidande till upplevelse av hélsa. Det framkom ocksd att
patienter upplevde styrka nér de tog emot hjdlp och hjélpte andra. Gustafsson (2008) menar att
lamna det gamla till formén for ndgot nytt ger mojligheten att se sig sjdlv i ett nytt perspektiv.
I resultatet framkom att patienter upplevde acceptans for sin sjukdom samtidigt som de kunde
erkdnna sjukdomens grymhet. Gustafsson (2008) beskriver att forsoning handlar om att
overvinna sig sjdlv och att se verkligheten som den dr. Vissa patienter med ALS accepterade
att sjukdomen inte gick att kontrollera och att livet har sina upp och nedgangar. I resultatet
framkom att patienterna upplevde en transformation av sin sjdlvbild i samband med att de
accepterade sin situation. Utifrdn detta anser forfattarna till denna litteraturstudie att det kan ses
som en slags forsoning. Med detta kan parallellen dras att en verklighetstrogen bild av sin
situation hjdlper patienter att acceptera sitt dde. Sjukskoterskans ansvar ér att ge adekvat stod
och vard for att patienten skall uppné ett vilbefinnande. Soriani och Desnuelle m.fl., (2017)
beskriver att det dr fordelaktigt med olika professioner inom multidisciplindra team for att
patientkompetensen ska kunna stdrkas, samtidigt som de bésta forutsdttningarna for detta
mdjliggors. For att kunna stodja patienten i att anpassa sig till sin nya verklighet spelar de olika
professionerna en betydande roll. Socialstyrelsen (2022) papekar vikten av en bred kompetens
for att kunna stddja patienten i sjukdomsforloppet.

Det framkom i resultatet att patienter fann en ny mening for deras existens och patienter valde
att inte ge upp och i stéllet se sjukdomen som en nystart for dem sjdlva och deras respektive.
Patienterna upplevde att sjukdomen gav en ny dimension av vad som var viktigt f6r dem. For
de patienter som hade en religids tro skapades forutsittningar for en positiv syn pé livet.
Tidigare beskriven forskning har visat att en religios tro frimjar hanteringen av livsomvélvande
fordndringar dér de bland annat funnit trdst i sin situation genom tron. I resultatet framkom att
religiost troende patienter upplevde meningsfullhet genom att tdnka pa livet och inte pa déden
(Harris m.fl., 2018). O’Brien och Clark (2015) stodjer det faktum att en religios tro frdmjar
patienters vilmaende och 0kar en personlig forstdelse och acceptant for sjukdomen ALS.

Utifran resultatet kan litteraturstudiens forfattare anta att patientens forutséttningar spelar en
betydande roll f6r hur patienter hanterar sjukdomen pa ett positivt sitt. Forfattarna till denna
litteraturstudie anser dérfor att det dr av vikt att sjukskdterskan arbetar utifran en helhetssyn och
utgar fran patientens resurser och formagor. Osterlind m.fl. (2022) menar att en personcentrerad
palliativ vard syftar till att arbeta utifran en helhetssyn pé patienten och de sex S:n kan vara ett
stod for detta. Sjukskoterskan kan genom att arbeta utifrdn de sex S:n forma patientens vard pa
ett sé bra sitt som mojligt. Patienten ska fA mdjlighet att komma med 6nskemal sé att varden
anpassas utifrdn individuella behov, fa adekvat symtomlindring samt fa mojlighet att
upprétthdlla sociala relationer. Utifran det femte begreppet, ssmmanhang, kan sjukskdterskan
uppmuntra till samtal om existentiella fragor eller om tiden som har varit. Detta {for att patienten
kan bli hjdlpt av att se tillbaka pa sitt liv och reflektera Gver det. Det sjétte S:et som handlar om
strategier gar ut pa att frdmja patientens mojligheter att sta i relation till sin kommande dod
enligt patientens 6nskan (Osterlind m.fl., 2022). I den palliativa varden kan sjukskéterskan
arbeta systematisk utifrdn de sex S:n fOr att frdmja patienters hantering av existentiella
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upplevelser. Detta for att arbeta mot att patienten skall kunna acceptera sin unika situation och
uppleva vilbefinnande trots sin svéra sjukdom.

Utmanande aspekter for livsvillkor

Patienter led av tanken att forlora kroppsfunktioner och att bli en borda for néra och kira, vilket
gjorde att manga overviagde dodshjélp och sjdlvmord. Lindwall (2004) forklarar att mdnniskan
kan uppleva lidande i form av sjukdomslidande nir en sjukdom tagit ver makten dver dess
resurser. Begreppet lidande visade sig ha en central betydelse 1 litteraturstudiens resultat dér det
framkom hur patienter undvek att ta itu med sjukdomen och dess effekter sd 1dngt det var
mojligt. Forskning bekréftar att patienter med ALS har en hogre risk for sjdlvmord dn den
allménna befolkningen dér risken for planer och forsok &ar sérskilt hog i borjan av
sjukdomsforloppet. Att problematiken ofta dr underbehandlad innebédr att denna grupp ar
sérskilt sarbar (Silvia-Moares m.fl., 2020).

Patienter uppgav éven rédsla 6ver nir och hur déden skulle intréffa, nagot som gav upphov till
angest och panikartade kénslor. I resultatet framgick att patienter forestdllde sig att de skulle
kvévas till dods. Karam m.fl., (2016) beskriver att doden ofta sker stillsamt pd grund av
koldioxidretentionen som uppstar nir lungkapaciteten forsdmras. Connolly m.fl., (2015)
uppmanar att sjukskoterskan behdver ge adekvat information om sjukdomsforloppet. Samtal
om vard i livets slut krdver engagemang tidigt for att lindra det fysiska, psykosociala och
existentiella lidandet (Connolly m.fl., 2015). Tidigare beskriven forskning visar att patienter
lever med en osdkerhet som paverkar synen pd meningen med livet. Utifran detta kan en slutsats
dras att behovet att samtala om det inre lidande &r viktigt for att inte riskera att patienterna
overvager att ta sitt liv till f6ljd av lidandet (Harris m.fl., 2018). Nyare forskning pekar pa att
psykoedukativa grupper kan forbédttra patienters identifiering av kénslor och tankar i
forhéllande till sjukdomen (Bilenchi m.fl., 2022). Psykoedukativ betyder utbildning inom ett
specifikt medicinskt omrade, exempelvis en diagnos eller ett tillstdnd. Patienter upplevde sig

sdkrare efter de delat med sig av kdnslor och erfarenheter med andra i liknande situation
(Bilenchi m.fl., 2022).

Maénga patienter uttryckte hur de Onskade att samhillet vore mer upplyst kring ALS.
Sjukdomens symtom upplevdes skrimma eller géra allménheten obekvam, vilket ledde till att
patienter aktivt valde att isolera sig. Tidigare beskriven forskning beskriver att patienter kdnde
sig uttittade av omgivningen vid anvéndning av hjidlpmedel. Det framkom att det paverkar
patientens sjdlvbild och egenvirde nér de kidnde sig annorlunda och blev socialt exkluderande
till f6ljd av detta. Funktionsnedsittningarna och den forlorade autonomin var négot som
patienter liknande med att “kdnna sig instdngd i sin egen kropp”. Detta ledde till ett lidande dér
faktumet att de inte ldngre kunde leva som de brukat gora blev patagligt (Eicher m.fl., 2019).
Utifran patienters upplevda skam och rddsla for sina funktionsnedséttningar ser
litteraturstudiens forfattare en risk att patienter isolerar sig. Isoleringen kan orsaka att patienter
upplever en maktloshet ndr de inte integrerar med andra och bearbetar tankar och kénslor.
Forfattarna ser ocksd en relation till tidigare forskning som belyste den forhojda risken for
sjdlvmord (Silvia-Moares m.fl., 2020).

I resultatet framkom att patienter kdnde av nérstaendes lidande vid omvérdnad av patienten och
att detta orsakade en osdkerhet for hur framtiden skulle utvecklas i relation till sjdlvstandighet.
Det visade sig dven smértsamt att nérstdende skulle tvingas att ta hand om patienten baserat pa
plikt. Eriksson (1994) beskriver vardlidandet som patientens upplevda lidande i1 forhéllande till
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vard. Patienten har patvingats en livsomvélvande fordandring som strider mot det naturliga.
Gustafsson (2008) menar att det krdvs ett visst mod och sjdlvsidkerhet for att kunna forsonas.
Utifran detta kan det vara svart for patienterna att forsonas med sin sjukdom eftersom de sdg
att de nirstdende verkade lida av att varda dem. I resultatet framkom att patienter upplevde en
stindig oro for att bli overgiven pa grund av beroendestéllningen de har. Gustafsson (2008)
menar att forsoning kraver att personen véljer att sldppa taget om idealbilden till formén for att
kunna se verkligheten som den &r. I detta fall kan litteraturstudiens forfattare anse att narstdende
kan orsaka ett hinder i patientens férsoning med sin sjukdom. Detta da patienterna kénde en oro
och osédkerhet 6ver hur livet skulle se ut om deras nirstdende inte skulle finnas dér for dem nér
de behover det som mest. Nér patienten vardas av néra och kira riskerar de sociala relationerna
paverka omvardnaden pa sé sitt att patientens kénslor for nérstaende styr patientens behov.

Det ingar i sjukskdterskans kompetens att behandla de professionella virderingarna och
respektera minniskors vérdighet (Svensk sjukskoterskeforening, 2021). Forfattarna till denna
studie anser darfor att det ar av vikt att ldra kdnna patienten och gora allt for att patientens
situation skall bli lite lattare att hantera. Soriani och Desnuelle (2017) menar att sjukskdterskor
skall inneha god lyssnings- och kommunikationsforméga vid vérd 1 livets slutskede, liksom
Connolly m.fl., (2015) som menar att virden skall frimja patientens psykosociala resurser
genom att lindra lidande ur ett fysisk, psykosocialt och existentiellt perspektiv. Det
multidisciplinira teamet skall arbeta holistiskt och sikerstélla patientens sjilvstindighet och
autonomi med respekt.

Utifrén det som framgétt av resultatet kan det antas att sjukskoterskan behdver besitta kunskap
om hur de skall bemota patienter som lever med ALS eller annan obotlig och dodlig sjukdom.
Svensk sjukskoterskeforening (2016) beskriver att det &r en etisk uppmaning att hjilpa
ménniskor att vixa och uthirda lidande for att virna om ménniskans sarbarhet infor framtiden.
Detta genom att utga frén individuella behov, resurser, virderingar och forvéantningar. For att
kunna ge adekvat stod ar det darfor viktigt att sjukskoterskan skiljer pa sympati och empati. Att
sympatisera med en patient som har det svért kan ge negativa kénslor bade hos sjukskoterskan
och hos patienten medan empati behovs for att sétta sig in 1 och forsta patientens situation. I
tidigare forskning beskriver sjukskdterskor att de saknar kunskap om den medkdnnande
relationen med patienter. Studien kom fram till att begreppet medkénsla kan handla om att ge
patienten tid samt att sjukskoterskan har tdlamodet och kunskapen for att forsoka hjélpa
patienten. Begreppet liknades ocksa med empati. Sjukskoterskor ansag att det var ett ansvar
som tillhdrde sjukskoterskans profession att kunna sitta sig in i patientens situation (Barron
m.fl., 2017).

Under arbetets gang har litteraturstudiens fOrfattare uppméarksammat vikten av ett
hallbarhetsperspektiv vid krisreaktioner hos patienter. Detta dé resultatet i denna litteraturstudie
pekar pa att patienter med ALS har en betydande risk att drabbas av existentiell kris till foljd
av den obotliga och dédliga sjukdomen som drabbat dem. Krisen dr en naturlig reaktion vid till
exempel diagnostisering av en dodlig sjukdom. Tillstdndet kan ge konsekvenser som
exempelvis sjalvmordstankar och depressiva kédnslor. Dérfor &r investeringar i hilsa genom
exempelvis vard vid krisreaktion i samband med dodlig sjukdom ett viktigt omrade att arbeta
med. ALS dr en sjukdom som drabbar patienten men ocksé individer i dennes omgivning. Det
gynnar dérfor patient, nirstdende och samhallet i stort att fokusera pa detta omrade. Enligt mél
tre 1 Agenda 2030 dr god hilsa en grundldggande forutsittning for den enskilda manniskan och
samhillet i stort (Regeringskansliet, 2022a). Det dr en grundldggande rittighet att uppleva bésta
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mojliga hélsa, dven med sjukdomar som till exempel ALS. Det giller patienter och deras
nérstdende, vilket innebir att stod och vard skall tillgodose bada parter.

Sjukskdterskan skall behdrska ett normmedvetet forhallningssétt. ICN:s etiska kod stodjer det
faktum att sjukskoterskans professionella vérderingar dr omsorg och medkénsla bland andra
och att dessa skall stodja och respektera alla minniskors vérdighet (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). Denna litteraturstudies resultat visade att patienterna upplevde
rddsla och skam Over sina funktionsnedsittningar, vilket begransade deras sociala interaktion
som ledde till ett lidande. Tidigare beskriven forskning menar att patienters och nirstdendes
sociala liv pédverkas nidr patienten upplever begrinsningar av sina fysiska
funktionsnedsattningar. Den begriansade sociala interaktionen och isoleringen kan orsaka att
den psykosociala miljon kring patienten minskar vilket orsakar lidande (Eicher m.fl., 2019).
Regeringskansliet (2022b) beskriver att personer med funktionsnedséttning kan uppleva
begrinsningar 1 samband med olika hinder vilket motverkar delaktighet 1 samhillet.
Konventionen star for att personer med funktionsnedséttning inte skall utsdttas for
diskriminering och skall fi jamlik vard och bemdtande av samma kvalitet som personer utan
funktionsnedsdttningar. For att patienter ska kénna sig mer bekvdma med att anvinda
hjalpmedel ute 1 samhéllet dr det darfor viktigt att lyfta fram de svarigheter som patienter med
ALS har for en okad forstaelse. Livskvalitén paverkas nir patienten upplever sig annorlunda
gentemot omgivningen. Ett mer accepterande och forstiende samhélle kan bidra till att
patienten kan leva i nuet och kénna sig accepterad som individ trots sjukdom och
funktionsnedséttningar. Som blivande sjukskoterskor dr det darfor av vikt att forsta patienternas
kénslor och upplevelser i forhallande till sjukdomen och funktionsnedséttningarna och pé s vis
kunna erbjuda adekvat stod. De sex S:n kan stodja sjukskdterskan i det personcentrerade arbetet
med patienten (Osterlind m.fl., 2022) och denna litteraturstudie kan bidra med en 6kad
forstaelse for patienters upplevelser.

Metoddiskussion

Metoden var inte sjdlvklar till en bdrjan dé en litteraturdversikt med utgéng i kvalitativ och
kvantitativ forskning 6vervidgdes. Detta hade mojliggjort inkluderingen av kvantitativ forskning
vilket hade breddat litteratursdkningen och resultatet. Valet av metod diskuterades emellan
forfattarna men till f6ljd av att forfattarna primaért ville beskriva upplevelser foll valet pa en
kvalitativ ansats. Friberg (2017) beskriver att kvalitativ forskning bidrar till att skapa en djupare
forstaelse dar syftet dr att beskriva eller undersoka upplevelser och erfarenheter hos en
patientgrupp eller ett vairdsammanhang. Litteraturstudiens forfattare ansdg dérfor att metoden
var lamplig 1 forhallande till studiens syfte.

Den inledande sokningen genomfordes i databaserna Cinahl, Pubmed och Psycinfo. Pubmed
exkluderades under den inledande sdkningen pa grund av att artiklarna oftare speglade ett
medicinskt innehall och merparten av artiklarna grundades 1 en kvantitativ ansats. En eller flera
artiklar som valdes ut till resultatet kan dven ha forekommit vid sdkningar i Pubmed, men da
tillrackligt med artiklar till resultatet hittades via Cinahl och Psycinfo ansag litteraturstudiens
forfattare att databasen kunde exkluderas. Enligt Polit och Beck (2021) okar en studies
trovardighet om sokningar genomfors i flera databaser d4 det minskar risken att missa
intressanta artiklar. Sokning 1 flera databaser ger ocksé ett storre utbud av artiklar som kan
inkluderas till studiens resultat (Polit & Beck, 2021).

Litteraturstudiens forfattare tog hjilp av bibliotekarie och Svensk MeSH (Medical Subject
Headings) for att inspireras och hitta bra sokord att anvénda till litteraturskningen. Den
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strukturerade sokningen inleddes 1 Cinahl dir en kombination av sokord anvindes for att ge ett
s& koncist resultat som mojligt. Ostlundh (2017) forklarar att informationssdkningen kan
avanceras med hjilp av olika tekniker s& som trunkering, boolesk soklogik, faltsokning och
sOkhistorik. Litteraturstudiens forfattare kombinerade sdkorden pa tre olika sitt for att bredda
sokningen 1 syfte att fanga artiklar om patienters hanteringsstrategier i forhallande till
sjukdomen, patienters attityd gentemot sjukdomen samt patientens upplevelse av dessa
foreteelser. Litteraturstudiens forfattare ansag att det kunde ge vérdefull information om
patientens existentiella och psykosociala upplevelser. Sokord som anvindes var patient™®,
“patient™* experience”’, ALS, Amyotrophic lateral sclerosis, Lou Gehrig’s disease, motor neuron
disease, qualitative study, qualitative, attitude* to illness, illness attitude®, illness management,
coping strategies, coping skills och coping mechanisms. Avgransningar som gjordes i1 bada
databaserna var engelskt sprak, peer-review och artal mellan 2013-2023. Det kan vara svért att
beddma om en artikel ir vetenskapligt granskad eller inte papekar Ostlundh (2017). Genom att
avgrinsa sokningar med peer-review sikerstélls att artiklarna &r publicerade och godkinda i en
vetenskaplig tidskrift. Det innebér att artikeln dr vetenskapligt granskad vilket styrker resultatet.
Begréansning av drtal 2013-2023 ansags vara viktigt for att nd aktuell forskning om patienters
upplevelser. Artiklarna som inkluderades var skrivna pa engelska vilket utgjorde en risk for
feltolkningar da detta inte dr forfattarnas modersmél. For att undvika feltolkningar anvéndes
darfor oversittningsprogram sd som Google translate.

Den forsta sokningen 1 Cinahl gav 21 soktriaffar. Samtliga titlar ldstes. 14 av dessa studerade
anhdrig- och/eller patientperspektiv och det visade sig vara svart att urskilja vems perspektiv
som framfordes och av den anledningen valdes dessa artiklar bort. Ytterligare tva artiklar valdes
bort da de ej var relevanta i forhdllande till syftet. Fem artiklar inkluderades till resultatet. Den
andra sokningen gav nio soktraffar dér fyra artiklar var dubbletter fran foregaende sokning, en
var inte relevant utifran studiens syfte och tva studerade anhdrigperspektivet och exkluderades.
Det resulterade i att tva artiklar léstes i sin helhet. Dessa artiklar inkluderades inte i resultatet
pa grund av etiska aspekter och metodval vid kvalitetsgranskningen. Den sista sokningen gav
150 soktréftar vilket pdvisar en mindre effektiv avgransning jamfort med foregaende sokningar.
22 artiklar titlar ldstes varav 12 artiklar var dubbletter frén foregaende sokningar. Néar abstract
lastes i de tio utvalda artiklarna upptacktes att sex artiklar inte studerade det fokusomrade som
denna litteraturstudie eftersokte. Tre artiklar exkluderades da de inte ansags halla tillrackligt
god kvalité enligt granskningsmallen. Dérav inkluderades en av artiklarna. I Psycinfo anvéndes
sokorden Amyotrophic lateral sclerosis som abstract (AB), pschyc* och patient experience. 1
Psycinfo uppkom inga dubbletter av artiklar frdn de tidigare sokningarna i Cinahl vilket
mojliggjorde att nya artiklar kunde upptdckas. Den forsta sokningen gav 31 soktriaffar dér
samtliga titlar ldstes. 26 artiklar exkluderades d& de inte ansags studera det som
litteraturstudiens forfattare &mnade undersdka. Fem artiklar valdes ut for att 14sa abstract. I tva
utav artiklarna var det svért att urskilja patient- och anhorigperspektiv, varav tre artiklar ldstes
i sin helhet. Tva av dessa valdes ut till resultatet di de svarade pé studiens syfte. Valet av sokord
och sokmetoder kan diskuteras om de var effektiva eller inte da det uppkom ett flertal artiklar
som studerade andra fOreteelser &n vad denna litteraturstudie &mnade att studera.

Atta artiklar som svarade pa syftet kunde slutligen inkluderas till resultatet. En artikel som
publicerades 2012 som ingick i en osystematisk sokning inkluderades ocksa da forfattarna
upptéckte att det var svart att hitta tillrickligt manga artiklar for att fa ett tillrdckligt underlag
till resultatet. Litteraturstudiens forfattare ansag darfor att det var acceptabelt att inkludera en
artikel utanfor tidsramen. Olsson Ozanne m.fl. (2012) refererades till i Ozanne m.fl. (2013) och
handlade om faktorer som frdmjar eller hindrar hanterbarheten av att leva med ALS, vilket
ansags intressant att ha med 1 resultatet. Artikeln var éldre 4n tio ar som angivits i
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inklusionskriterierna men valdes att inkluderas dnda eftersom den ansags tillfora viktig
information till resultatet. Nio artiklar inkluderades till resultatet i denna litteraturstudie. Tva
av dessa var grundade i mixad metod dir enbart den kvalitativa delen analyserats.

Samtliga nio artiklar som inkluderats granskades enligt kvalitetsgranskningsmallen (Bilaga II).
Kvalitetsgranskningen utfordes for att sdkerstélla att artiklarna hade en god vetenskaplig
kvalitet vilket 6kar trovardigheten och tillforlitligheten for studiens resultat (Friberg, 2017). Da
tva artiklar var av medel kvalitet kan detta anses som en svaghet for denna studie.
Litteraturstudiens forfattare ansdg trots det att artiklarna gav viktig information till studiens
resultat och valde dérfor att inkludera dessa. Samtliga artiklar som valdes ut till
litteraturstudiens resultat innehdll valbeskrivna syften, metod och resultat och ansags inneha en
hog trovérdighet. Artiklarna studerade patienter med ALS och beskrev upplevelser genom hela
sjukdomsforloppet vilket okar giltigheten f6r denna litteraturstudies resultat. Giltigheten for ett
forskningsresultat beror pd studiens val av deltagare beskriver Lundman och Héllgren
Graneheim (2017). Artiklarnas resultat visade likheter hos patienter med ALS och deras
upplevelser av existentiell och psykosocial karaktdr vilket forfattarna till litteraturstudien anser
stirka overforbarheten.

Analysen utgick frdn Fribergs (2017) femstegsmetod och beskrivs tydligt utifran alla fem
punkter. Litteraturstudiens forfattare hade inga tidigare erfarenheter av att analysera
vetenskapliga artiklar men ansdg att Fribergs metod underlittade arbetet. Lundman och
Haéllgren Graneheim (2017) beskriver att en vélbeskriven analys stérker tillforlitligheten 1 en
litteraturstudie. Initialt bestod analysprocessen till stor del av diskussioner forfattarna emellan
for att sidkerstilla att resultatet av valda artiklar uppfattades pa liknande sétt av bada forfattarna.
Lundman och Héllgren Graneheim (2017) forklarar att tillforlitligheten stirks av att fler
personer inkluderas 1 diskussionen av artiklarnas resultat. Litteraturstudiens forfattare lat tva
studenter ldsa analysen for att ge mdjlighet till kommentarer om deras uppfattning och om
texten var forstaelig. Detta kan enligt Friberg (2017) 6ka en studies tillforlitlighet da fler
involveras i analysprocessen.

En studies dverforbarhet och generaliserbarhet visar huruvida studiens resultat ar applicerbart i
andra kontexter &n den som denna litteraturstudie valt att undersoka. Ett brett urval okar
chansen att generaliseringsbarheten dr hog menar Polit och Beck (2021). Trots att denna
litteraturstudie dr genomford med ett begransat antal urval av artiklar speglar innehéllet 1
artiklarnas resultat ett brett urval avseende hela sjukdomsforloppet och alla aldrar vilket kan
anses som en styrka for litteraturstudiens Overforbarhet. Artiklarna representerade en stor
spridning geografiskt vilket forfattarna for denna litteraturstudie anser vara en styrka. Resultatet
i denna litteraturstudie kan ocksd anses Gverforbart i andra kontexter da existentiella och
psykosociala upplevelser &ar applicerbara for andra sjukdomstillstind som kan vara
livsomvilvande.

Polit och Beck (2021) forklarar att deltagare 1 en studie skall vara vélinformerade gillande syfte
och tillvigagangssatt. Det dr ocksé viktigt att deltagarna delger sitt samtycke. Forskning skall
godkinnas av en etisk kommitté och resultatet i studien far ej forvriangas av forskarna (Polit &
Beck, 2021). Enligt World Medical Association (2022) och Helsingforsdeklarationen skall
vetenskaplig forskning granskas av en oberoende forskningsetisk kommitté. Lagar, regler,
internationella normer och standarder for forskning beaktas for att forskningen skall anses vara
accepterad som vetenskaplig forskning. Samtliga artiklar som anvéndes 1 denna litteraturstudie
var godkinda av minst en etisk kommitté. Genom ett noggrant analysarbete har
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litteraturstudiens forfattare sett till att alla nio inkluderade artiklar har godkénts av minst en
etisk kommitté. Detta for att pd s& vis forsdkra att artiklarna héllit en god kvalitet utifran
ovanstidende forskningsetiska aspekter vilket ses som en styrka for denna litteraturstudie.

Slutsatser

Det framkommer tydligt i resultatet att patienter upplever destruktiva kinslor och tankar som
orsakar ett lidande. Funktionsnedséttningar kan orsaka en kénsla av att forlora sin identitet och
upplevelsen av att livet inte langre har ndgon mening. Rédslan for att bli en bérda for familj och
nérstdende utgdr ett hinder for att kdnna meningsfullhet i livet. Det kunde upplevas som svart
att ta emot hjdlp och uppskatta stdd fran familjen nér patienterna ansag sig vara dem till last.
En begrinsad social interaktion med andra orsakades av att patienterna dels skdms for sina
funktionsnedséttningar, dels for att de upplever att samhillet inte &r accepterande mot
sjukdomen. Meningsfullhet i livet upplevs genom att patienterna prioriterar det viktigaste for
dem, dar familjen dr en viktig faktor for att uppleva vilbefinnande trots sjukdom.

Slutsatser som kan dras utifrin denna litteraturstudies resultat &r att patienter gar igenom flera
dimensioner av lidande, vilket stdller krav pa sjukskoterskan att lindra dessa. Att mota
patienternas behov dr avgorande for att sjukskoterskan skall kunna stodja patienten till att
bearbeta sin situation. Sjukskoterskan bor besitta egenskaper och formégor som gor att
patientens styrkor lyfts fram. Genom att uppmuntra och poédngtera styrkor kan sjukskoterskan
ge stottning och hjélp till patienten. Detta for att patienten skall se till det som fortfarande ar
mojligt an till det som gétt forlorat. Sjukskoterskan behover darfor avsitta tid for samtal for att
patientens identitet skall séttas i fokus och pé sa sdtt kunna identifiera styrkor. Detta kraver att
sjukskoterskan dr lyhord och innehar en god lyssningsformaga. Sjukskdterskan kan med hjilp
av studiens resultat arbeta for att frimja patientens vélbefinnande. Familjens nérvaro genererar
1 en upplevd meningsfullhet och det ger patienten forutséttningar att kdnna tillhorighet och
vélbefinnande. Involvering av familjen i omvardnaden kan vara positivt nir det kommer till att
battre kunna tillgodose patientens behov. Detta d& familjen stir patienten ndrmast.
Sjukskoterskan forhaller sig till en personcentrerad omvardnad dér hansyn till det psykosociala
vilbefinnandet tas.

Praktiska implikationer

Denna litteraturstudie ger en forstaelse for existentiella och psykosociala upplevelser hos
patienter med ALS. Sjukskoéterskan har ett omvardnadsansvar for patienter med ALS och en
betydande roll i det multidisciplinédra teamet dér den personcentrerade varden &r i centrum. For
att patienten skall ges mdjlighet till bista mojliga forutséttningar for att hantera sin situation
kravs att sjukskoterskan bemoter patienterna individuellt. Forfattarna anser att ett utokat
samarbete mellan professionerna i det multidisciplindra teamet och patientens nirstdende kan
utveckla och stirka omvardnaden for dessa patienter. Olika yrkesprofessioner kan ta del av
viktig kunskap frdn varandra vilket kan ge sjukskoterskan en Okad forstaelse for patientens
behov. Genom att utbyta erfarenheter och ta del av viktig kunskap kan sjukskoterskan utveckla
en Okad trygghet i sin yrkesroll. Sjukskoterskan kan undervisa patienter med avsikt att lindra
lidande, samtala om existentiella frdgor samt vigleda och stotta patienten genom
sjukdomsforloppet. Sjukskdterskan kan med professionernas bidragande kompetens oka
forutsattningarna att arbeta ur ett helhetsperspektiv och ddrmed kunna ge personcentrerad vérd.
Detta kan 1 sin tur 6ka mdjligheten att mdta patienter i sin unika situation och pa sa sétt framja
omvardnaden.
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Forslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjukskoterskans

kompetensomrade

Litteraturstudiens forfattare ser ett behov av att som sjukskoterska kunna bjuda in patienten till
svira samtal. Att prata om patienters existentiella och psykosociala upplevelser kréiver
kompetens hos sjukskdterskan som exempelvis att identifiera vad hélsa innebér for den enskilda
patienten. Sjukskoterskans kompetens baseras pa huvudomradet omvardnad som skall frimja
patienters fysiska, psykiska och sociala vilbefinnande. Patienter med ALS och deras
upplevelser som belysts i denna litteraturstudie &r en av manga sjukdomar som orsakar lidande
bade fysiskt, psykiskt, samt paverkar det sociala vilbefinnandet negativt. Det vore onskvért
med utdkad utbildning inom omvéardnad vid existentiell kris pd grund av obotlig eller dodlig
sjukdom. Detta for att 6ka kunskapen hos blivande sjukskoterskor. Forfattarna anser att mer
kunskap och erfarenhet av omvardnad vid kris och svara patientupplevelser behovs for att
bemota dessa patienter utifrdn de basta mojliga forutsittningarna. Bemotandet och hanteringen
av dessa patienters komplexa situation och symtom ér av betydelse.

Denna litteraturstudies resultat bidrar med en oversikt av patientens upplevelser av existentiell
och psykosocial karaktér i relation till sjukdomen ALS. Litteraturstudiens forfattare anser att
det skulle vara virdefullt med ytterligare forskning dar patienter berdttar om deras upplevelser
av sociala och psykiska livsvillkor, detta eftersom det var svart att hitta aktuell forskning inom
omradet till denna litteraturstudie.
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Cilluffo & |partners upplevelse av baserad pa familjevardgivare borda. Vilja att
Lusignani. |begriplighet av ALS ur ett |grounded theory. [rekryterades via ett lkdmpa for deras nira
langsiktigt perspektiv fran neurologiskt kliniskt och kira. Hittar sitt
2021 diagnostisering fram till centrum. som funkar vid
Italien livets slutskede. Inklusionskriterier: ALS- [kommunikation,
diagnos, over 18 ar och enklare med partner
formaga att tala och forstd [dn vardgivare.
italienska spraket. Positiv attityd gav
kinslan av
tillhorighet.
Cipolletta, ([Identifiera sjukdomsbanor [Mixad metod, 18 patienter rekryterades  |Positiva och negativa[Hog
Gammino & [av ALS genom att grounded theory. [frén ett sjukhus i norra copingstrategier
Palmieri. analysera personliga, Semistrukturerade [[talien, frivilligt att delta  jupptécktes, attityder
sociala och funktionella [intervjuer. utsatt att de: diagnostiserats |och instéllningar till
2017 dimensioner relaterat till enligt El Escorial, talade  [sjukdomen och dess
[talien ALS progression. italienska spraket, forméganleffekter i forhéllande
att interagera via tal/skrift/ [till deras progression
ogonrorelsekommunikation.joch typ av ALS.
Kukulka, Generera en riklig Kvalitativfokuserad|14 patienter med Biopsykosociala Hog
Washington, [beskrivning av mixad metod med |familjevardgivare och behov identifierades,
Govindarajan [verkligheten av att leva  [kapslad design. sjukvardspersonal socialt stod,
& Mehr. med ALS och utrusta Semistrukturerade [rekryterades via en ALS-  [pdverkan pa
palliativa vardteam med [intervjuer. klinik. Inklusionskriterier: [spirituell och
2019 en djup forstaelse av Diagnos enligt El Escorial, [emotionellt
USA erfarenheter och behov 18 ar, erfarit minst ett besokjvdlmaende.
hos patienter med ALS pa ALS-kliniken och tala
och deras familjer. engelska spraket.
*Olsson Undersoka faktorer som  [Kvalitativ 14 patienter och 13 Resultatet indikerar [Hog
Ozanne, kan frimja och hindra kontentanalys. familjevardgivare konstant fluktuation
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Graneheim &
Strang.

2013
Sverige

ALS skapar mening trots
sjukdomen och dess
lkonsekvenser.

beskrivande studie
som ingar i ett
storre projekt.
Individuella
intervjuer.

14 deltagare som hade
bekréftat ALS enligt El
Escorial kriterierna
rekryterades fran en tidigare
studie av vidlmaende. De

som upplevt framjat
och hindrat
mojligheten att finna
mening i livet,
upplevelser av dngest

behandlades av ALS team

Over liv och dod,

Graneheim, |hanterbarheten att leva rekryterades fran en tidigaremellan mojligheter
Persson &  jmed ALS hos patienter studie. Kriterier: Diagnos |och begransningar
Strang. och deras anhoriga. enligt El Escorial sex hos individuell
manader fore deltagande 1 [f6rmaga hos
2012 studien, inga tidigare patienter och
Sverige terminala sjukdomar, kunnafamiljemedlemmar
gora sig forstddd via tal for att klara upp
eller skrift, respiratorisk  |livssituationen.
insufficient exkluderades.
Ozanne &  [Belysa patienters och Kvalitativ 14 patienter diagnostiserade|Belyser hur patienter [Hog
Graneheim. |partners upplevelser av  [retrospektiv studie. lenligt El Escorial och partners
begriplighet av ALS pa ett|Individuella kriterierna. Medforande 13 hanterade sjukdomen
2018 langsiktigt perspektiv - [semistrukturerade |partners (1 hoppade av) och konsekvenser.
Sverige fore diagnos, vid intervjuer. deltog. Vid diagnostisering
diagnostisering och livet forlorade de fotfistet,
efter diagnostisering. upplevde chock och
ilska. Efter diagnos
upplevde de en
riadsla att leva. Sorg,
mork framtid, letade
efter orsaker varfor,
beskyller sig sjélva,
ifrdgasétter sin tro.
Ozanne O., [Belysa hur personer med [Kvalitativ Ett bekvamlighetsurval av |Existentiella fragor [Hog
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vid ett sjukhus i sydvistra

[kéinslor av skuld och

Sverige. skam pa grund av
familjens lidande,
existentiell
ensambhet, att ta emot
och hjilpa andra, att
fullfolja intressen,
acceptera nuet.

Yuan, Peng, (Oka forstielse for Fenomenologisk  [20 patienter med ALS Tre teman och dtta  [Hog
Zeng, Wu, (upplevelser hos patienter i [kvalitativ rekryterades fran en subteman: life
Chen, Zhang [Kina och meningen som [forskning. neurologisk avdelning pd  [countdown, family
& Wang. dem anknyter till deras  [Semistrukturerade |ett tertidrt sjukhus i Kina. [self-help och
upplevelser. Utifrdn Kinas |intervjuer. reconstruction of
2021 kulturella och ekonomiska life.
Kina erspektiv.
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