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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Amyotrofisk lateralskleros, ALS, ar en fortskridande motorneuronsjukdom som
drabbar och bryter ner nervceller som styr skelettmuskulaturen. Sjukdomen orsakar stort
lidande for patienter och kan vara snabbt fortskridande och oforutsagbar. Sjukskoterskor
upplever att patienter med ALS behover f4 adekvat information och stod for att lindra
lidande. Detta sker genom att sjukskoterskor ar respektfulla och lyhorda pa
patientberattelsen. Narstdende har ocksa en stodjande funktion i patienters kamp mot
sjukdomen genom att vara narvaro i vardagen.

Syfte: Att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS.
Metod: En kvalitativ litteraturstudie baserad pa tretton kvalitativa artiklar.

Resultat: Tva teman och fem subteman identifierades. Det forsta temat var en forandrad
livssituation genom att uppleva riadsla for framtiden, att vara begriansad i vardagen och att
vara beroende av omgivningen. Det andra temat var att anpassa sig till en ny tillvaro genom
att leva med acceptans i nuet och att finna mening trots sjukdomen.

Slutsats: Patienter med ALS upplever en forandrad livssituation pa grund av sjukdomen.
Detta kravs en medvetenhet och kunskap om patienters upplevelser hos sjukskoterskor
vilken kan bidra till battre vard och 6ka anpassning for patienter i livet.

Nyckelord: Kvalitativ, Motorneuronsjukdom, Palliativ vard, Patienters perspektiv,
Upplevelser.



ABSTRACT

Background: Amyotrophic lateral sclerosis, ALS, is progressive motor neuron diseases that
affect and break down nerve cells that control skeletal muscle. The disease causes great
suffering to patients and can be rapidly progressive and unpredictable. Nurses feel that
patients with ALS need adequate information and support to alleviate suffering. This is done
by nurses being respectful and responsive to the patient story. Relatives also have a
supportive function in patients' fight against the disease by being present in everyday life.

Purpose: To describe patients' experiences of living with ALS.
Method: A qualitative literature study based on thirteen qualitative articles.

Results: Two themes and five subthemes were identified. The first theme was a changed life
situation by experiencing fear of the future, being limited in everyday life and being
dependent on the environment. The second theme was to adapt to a new life by living with
acceptance in the present and finding meaning despite the disease.

Conclusion: Patients with ALS experience a changed life situation due to the disease. This
requires an awareness and knowledge of patients' experiences with nurses, which can
contribute to better care and increase adaptation for patients in life.

Keywords: Experiences, Motor neuron disease, Palliative care, Patient perspective,
Qualitative.
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1 INLEDNING

Detta examensarbete fokuserar pa patienters upplevelser av att leva med en dodlig sjukdom som
Amyotrofisk lateralskleros (ALS). Den genomsnittliga tiden mellan diagnos och dod ar tva till tre
ar, fa manniskor 6verlever mer dn fem ar. ALS ir en relativt ovanlig obotlig nervsjukdom som
paverkar individen fysiskt, emotionellt och socialt, dirmed blir diagnosen nagot den drabbade
kan leva med under resterande liv. Sjukdomen okar patienters beroende av savil narstaende
som sjukskoterskor och forsamrar formagan att utfora vardaglig livsaktivitet. Det innebar en
svar period i patienters liv vilket kraver en okad forstaelse hur patienter med ALS upplever
sjukdomen. Anledningen till att skriva om dmnet ALS ar pa grund av att det inte fanns tidigare
kunskaper om sjukdomen hos forfattarna. Inspiration viacktes dven av filmen ” The theory of
everything” som ar baserad pa den brittiske fysikern och forfattaren Stephen Hawkings resa med
sjukdomen. Begransad kunskap om ALS kan leda till svira vardsituationer for bade patienter
och sjukskoterskor som deltar i omvardnaden. Det ar betydelsefullt att ha mer kunskap om
patienters upplevelser med sjukdomen infor var blivande yrkesprofession som sjukskoterskor
eftersom vi kan mota patienter med ALS sjukdom i varden. Att studera patienters upplevelser av
att leva med sjukdomen, men aven hur patienter upplever sjukskoterskors stod efter
insjuknandet bidrog till att detta intresseomrade valdes. Denna kunskap kan leda till att vi som
blivande sjukskoterskor kan lindra lidande, framja hilsa och skapa vilbefinnande hos patienter
med ALS. Utifran att beskriva dessa upplevelser och 6kad kunskap i &amnesomrade bidra till en
storre forstaelse om sjukdomen som kan leda till att sjukskoterskor ger patienter adekvat stod
och bittre omvardnad. Amnet var ett forslag utifran en lista med intresseomriden" Patienters
upplevelser med ALS sjukdom” f6r examensarbete, alternativ 19 fran Milardalens hogskola.

2 BAKGRUND

I bakgrunden beskrivs sjukdomen ALS, palliativ vard, omvardnad vid ALS, att vara narstaende
till en anhorig med ALS, sjukskoterskans ansvarsomrade utifran lagar och riktlinjer,
vardvetenskapligt perspektiv och slutligen problemformulering.

2.1 Sjukdomen ALS

ALS ar en allvarlig kronisk motorneuronsjukdom som paverkar nervceller i hjarnan och
ryggmargen. Sjukdomen ar progressiv, vilken innebéar att symtomen blir varre med tiden. Darfor
ska varden fokusera pa att lindra lidande samt palliativ vird under patienters sista tid i livet
(Socialstyrelsen, 2018).

ALS ar en grupp diagnoser inom motorneuronsjukdomar, dar nervceller forsamras och dor. Det
ar nervbanor som stracker sig till muskulaturen i hela kroppen och ger viktiga
kommunikationslankar mellan hjarnan och de frivilliga musklerna som dor (Zachau, 2014).
Sjukdomen kan borja i svalget och orsakar darefter svaljproblem och talsvarigheter. Med tiden
kommer patienter med ALS att forlora formégan att ga, prata, dta, svilja och sd sméningom
andas (Zachau, 2014). Patienter kan lida av dysartri, dysfagi, sialorré, tung-atrofi och tung-
fascikulation vilket beror pa att nerverna fran cortex till ansikte och svalg har forsamrats vilket
ger sviljningssvarigheter (Ericson & Ericson, 2012). ALS hittas i olika former, den vanligaste
formen av ALS kallas klassisk amyotrofisk lateralskleros och arligen insjuknar mer dn 200
individer i Sverige. Etiologin till sjukdomen ar okdnd men ménga teorier hanvisar till att flera
genforandringar kan ge upphov till sjukdomen. Tva faktorer som har stiarkt forbindelsen till
risken att drabbas av ALS ar rokning och arftlighet. Smarta ar vanligare hos patienter vilken



kommer i form av stickande smirtor i nedre delen av ryggen, hoft eller kna. Svaga muskler kan
orsaka extra belastning pa muskler och leder, vilket ofta orsakar smairta (Socialstyrelsen, 2018).
De flesta patienter med ALS far lungkomplikationer pa grund av minskad kraft i
andningsmuskulaturen (Davis & Lou, 2011). For narvarande finns det inget botemedel mot ALS
och ingen effektiv behandling att stoppa sjukdomsprogression sa insatserna inriktas darfor pa
att lindra symtomen och kompensera for funktionsnedsattningar. Det finns lakemedel som kan
forbattra livskvaliteten hos patienter, till exempel Riluzole som minskar neuronexponeringen for
glutamat i nervsystemet vilket forlanger 6verlevnaden hos dessa patienter (Socialstyrelsen,
2018). PEG (perkutan endoskopisk gastrostomi) eller gastrostomikateter finns ocksa, vilket
innebar att naring och medicin kan ges direkt till magsdcken. Non-invasiv ventilatorbehandling
(NIV) kan anviandas for att underlétta patienters andning och forbattra 6verlevnadsfrekvens
(Davis & Lou, 2011).

2.2 Palliativ vard

World Health Organization [WHO] (2018) beskriver palliativ vard som ett forhallningssatt som
syftar till att forbattra livskvaliteten under en langre period for patienter och deras nirstaende
som stér infor problem med livshotande sjukdom. Detta kan ske genom att forebygga, lindra
lidande och tillgodose patienters behov samt stodja deras narstdende. Palliativ vard lindrar
smarta och andra symtom samt bekraftar livet och ser ddende som en normal process.

Det finns tva faser inom den palliativa varden, en tidig palliativ fas som ar lang och en sen fas
som ar kort. Den tidiga fasen startar i vissa fall nar patienter konstateras ha en progressiv eller
obotlig sjukdom exempelvis svar obotlig neurologisk sjukdom, hjartsvikt, eller demens under
flera ars tid. Den hir fasen kan variera beroende pa vilken sjukdom eller skada som patienter har
samt hur patienters livssituation ser ut. Undersokningar gors i syfte att forlanga livet for
patienter s langt som mojligt och att frimja en hogre livskvalitet under behandlingen. Den sena
palliativa fasen innebar palliativ vard i livets slutskede och ges nir patienter har négra dagar,
veckor eller ménader att leva. Malet med den sena palliativa fasen ar att lindra lidande samt att
framja och ge en hog livskvalitet for patienter i livets slutskede, dirmed dndras mélet med
varden fran att vara livsforlangande till att vara lindrande (Socialstyrelsen, 2013). Det finns fyra
hornstenar som palliativa varden vilar pa for att en god vérd ska utforas. Den forsta hornstenen
ar symtomlindring som innebar att lindra bade fysiska, psykiska, existentiella och andliga
symptom som kan forsamra livskvaliteten avsevirt. Den andra hornstenen ar samarbete mellan
olika yrken inom vardteamet fungerar bra. For att kunna uppna en god vard och tillgodose
patienters och nirstdendes behov méste teamet strava efter gemensamma mal i vardplanen. Den
tredje hornstenen dr kommunikation och goda relationer mellan patienter, narstaende och
vardpersonal ar vasentliga och viktiga delar inom varden. Vilken kan leda till att patienter och
narstdende kanner trygghet och kan fa det stod de behover. Den fjarde och sista hornstenen ar
att ge stod och hjalp till narstdende som har en viktig och nodvandig del av patienters vard. Det
ar inte bara patienter som drabbas i virden utan dven narstdende som ar delaktiga i varden av
patienter. Nar narstdende kianner sig trygga och far stod som de behover kan det bidra till att
hjalpa patienter i sin vard (Andershed, Ternestedt & Hakansson, 2013).

2.3 Omvardnad vid ALS

Att drabbas av ALS sjukdom ar en livsforandrande omstéallning vilket innebar ett stort behov av
omvardnad fran vardpersonal. Sjukskoterskor upplever att ALS for med sig svarigheter, bland
annat att hitta ratt strategi for patienter att hantera sjukdomen. Det kan bli en l&ng process, dar
sjukskoterskor ger stod och vigledning for att utveckla strategier sa att patienter kan fa god vard
(Ozanne, Strang & Persson, 2011). Sjukskoterskor har en viktig roll i att involvera den drabbades
narstdende i omvardnaden. Att forbereda bade patienter och nirstdende pa de eventuella
forandringarna aterger en kinsla av kontroll 6ver en hotad existens (Clarke & Levine, 2011). De
upplever att patienter har mojlighet till ett vardefullt liv och en bevarad identitet (Bellomo &
Cichminski, 2015). Det sker genom att forma omvardnaden efter patienters och néarstadendes
behov, stirka livskvalitet och bevara autonomin hos bada sa langt som mdgjligt (Ozanne, 2018).



Att fokusera pa minniskan bakom sjukdomen och se till att dennes vilja, kinslor och mojligheter
beaktas ar av stor vikt. For att mota och forsté patientens individuella behov krévs det att
sjukskoterskor har ett mod att stanna kvar, vara niarvarande, respektfulla och lyhorda pa
patientberittelsen for att kunna forsta vad som ar lidande for den enskilde patienten (Bellomo &
Cichminski, 2015; Ozanne, 2018). Sjukskoterskor har ocksa ett ansvar att informera och
involvera néarstdende om behandlingsplan och insatser som i sin tur kan underlatta
beslutsfattande, och starka véalbefinnandet hos patienter. I ett virdande samtal tillfredsstiller
patienters behov av trygghet genom att de kinner sig respekterade och involverade i
halsoprocessen (Clarke & Levine, 2011).

Kommunikation grundar sig pa 6msesidig respekt och ses som uppmuntrande for att fraimja
egenvardférmagan hos patienter (Bellomo & Cichminski, 2015; Fredriksson, 2012). Varden som
ges till patienter med ALS ar palliativ och darfor benamns kommunikationen som en
grundlaggande del i omvardnaden i livets slutskede (Danel- Brunaud et al., 2014). I Sverige finns
specialiserade ALS-team pa vissa sjukhus som inkluderar sjukskoterskor, likare, arbetsterapeut
och kurator. Att ha en god relation med ALS- team kan ge stod till den drabbade och narstdende,
dir alla i teamet arbetar tillsammans for att hjalpa patienter och nirstaende att fa stéd och
behov i svara situationer. ALS teamet bjuder pa olika typer av stod som inkluderar behandling,
samtalssupport, test av olika tekniska hjalpmedel och tips for eventuella justeringar av boendet.
Sjukskoterskor anser att ALS team dr en resurs som ger bade trygghet och sidkerhet for patienter
och nirstaende i svara situationer (Ozanne, 2018; Socialstyrelsen, 2018). Sjukskéterskors roll ar
béde betydelsefull och komplex vilket innebar att sjukskoterskor bor ha mer kunskap om ALS
sjukdom for att kunna ge god omvardnad till patienter och nirstdende (Ozanne, 2018).

Haélso- och sjukvardspersonal anses ha brist pa kunskap om sjukdomen och det finns ett behov
av utbildning (McConigley et al., 2014). Okad kunskap om ALS sjukdom bland sjukskéterskor
och vardpersonal stiarker formagan att ge adekvat stod till patienter och narstaende, exempelvis
genom att svara pa fragor och funderingar, pa sa sitt 6ka patienters och narstaendes fortroende
till varden (McConigley et al., 2014; Larsson Jakobsson, Nordin & Nygren, 2015). Personalen
som vardar patienter med ALS behover forbattrad kunskap om sjukdomen, da sker det genom
att fa vidareutbildning om ALS sjukdom. Utifran omvardnadskunskap om ALS sjukdom kan god
vard ges, detta 6kar sjukskoterskors mojligheter att involvera andra professioner i varden for att
kunna tillgodose patienters behov (Ozanne, 2018).

2.4 Att vara narstaende till en anh6rig med ALS

ALS ar en forodande sjukdom som inte bara paverkar de drabbade med ALS utan dven
narstiendes liv (Sandstedt et al., 2018). Nar sjukdomen utvecklas upplever narstiende att de
anhoriga som drabbas av ALS behover stod med rorlighet, atande och den dagliga omvardnaden
som péaverkar narstdende bade psykosocialt och emotionellt halsa. Hjélp ges ofta av néarstaende,
vanligtvis de drabbades partners som tar rollen som primar vardgivare med rorligheten och den
dagliga omvardnaden (Cipolletta & Amicucci, 2014). Nar sjukdomen fortskrider blir
aktivitetsbegransningar vanliga och de drabbade med sjukdomen behover hjilp fran bade
vardpersonalen och nérstiende. Att bo tillsammans med den sjuke kan innebdra minskad frihet
och detta orsakar mer belastning for narstdende eftersom de maste vara till hands som stéd for
den drabbade (O’ Brian, Whitehead, Jack & Mitchell, 2012; Sandstedt et al., 2018).

Narstéendes roll forandras fran att vara nirstaende till att vara sjukskoterskor vilket orsakar en
kinsla av hopploshet (Cipolletta & Amicucci, 2014; Sandstedt et al., 2018). Att fa veta mer om
diagnosen fran sjukskoterskor med kianslighet och empati ar av stor betydelse hos niarstaende
och ger mer tydlighet om sjukdomens progression. Narstdende uppger att information om
sjukdomens utveckling kan vara bristfillig och vardpersonalen kan emellanét inte férmedla den
omtanke och empati som behovs. Otillracklig kunskap och stod av vardpersonalen framkallar en
stark kansla av 6vergivande och ensamhet hos nirstdende (Cipolletta & Amicucci, 2014;
O’Connor, Aoun & Breen, 2018). Narstdende striavar efter ett konkret och emotionell stéd fran
vardpersonal eftersom narstdende livsstil har forandrats efter att anhoriga far diagnosen ALS
och darmed blir det svarare att hitta tid till sina egna aktiviteter (O Brianet al., 2012; Sandstedt
et al., 2018). Svérigheter att fa tillgédng till information om sjukdomen fran vardpersonal
resulterar i att information soks p& egen hand exempelvis via internet. Onskema@let 4r att



vardpersonalen ger information pa ett tydligt sitt for att kunna hantera sjukdomen och lindra
anhorigas lidande pa ett korrekt sitt (Cipolletta & Amicucci, 2014; O’Connor et al., 2018).
Nirstdende uppger riadsla for vad framtiden har for anhoriga, kampen delas och ges innebord i
den unika relation mellan den sjuknade och den som ger vard. ALS ldmnar inget hopp och det ar
en dodsdom. Det ar tankbart, inte bara for att det ar extremt, utan ocksé for att det kastar
narstaende i total osdkerhet, eftersom det inte ar mojligt att i forvag forutsaga vad som kommer
att handa i samband med sjukdomen (Cipolletta & Amicucci, 2014; Cipolletta, Gammino,
Francescon & Palmieri, 2018; O’ Brian et al., 2012).

Under forsamringen av sjukdomen borjar narstaende gradvis 4gna mer uppmarksamhet och tid
till vard av anhoriga och forsoker forbli positiva och dolja sorg for att verka starka. Vilket i sin tur
medfor en forsamring i livskvaliteten, 6kad angest och psykisk néd hos narstaende (Cipolletta &
Amicucci, 2014). Narstdendes vilbefinnande forsamras 6ver tid pa grund av stress och
utmattning, oavsett om de drabbades hélsa forvarras eller ar stabil. Vidare beskrivs ordet
"caregiving” dd menar det att vara barnet eller att vara partner till anhoriga med ALS (Cipolletta
et al., 2018). Vuxna barn viljer att varda sina foraldrar pa grund av det band som finns mellan
dem och den kirlek de hyser for dem. For partners ar det ndgot som de vill goras pa grund av
den starka kinslan av kirlek som finns mellan dem. Narstadende forsoker att gora allt for att halla
den drabbade anhoriga borta fran tankar och kianslor under sjukdomens progression for att inte
belasta dem med dnnu mer negativitet (Cipolletta & Amicucci, 2014; Cipolletta et al., 2018).
Sjukdomen fortsitter att utvecklas och involvera fler och fler delar av kroppen utan att ge
narstaende tid att vanja sig vid tillstandet och detta leder till en oro for vad som kommer att ske.
Sjukdomen utloser en rollforandring till exempelvis det ar som att fa ett barn forutom att nar ett
barn vaxer, fortsatter att se forbattringar i smé steg, men i detta fall ar det helt motsatt.
Sjukdomen forandrar radikalt meningen av livet hos narstaende, dar varderingar som styr
handling och personlig identitet. En sddan upplevelse hjilper nirstaende att forsta vad viktigaste
sakerna ar i livet (Cipolletta & Amicucci, 2014).

2.5 Sjukskoterskans ansvarsomrade utifran lagar och riktlinjer

I Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) stadgas att malet ar att alla invanare ska f& en god
vard av vardgivare pa samma villkor samt att ohélsa ska forebyggas. Det innebar att
sjukvardspersonalen ska respektera patientens behov, integritet, virdighet och utga fran
patientens situation. Patientlagen (SFS 2014:821) tydliggor detta och stiarker patienten stéllning
till att fraimja dennes integritet och sjalvbestimmande. Den som ger informationen ska sa langt
som mojligt forsakra sig om att patienten och nirstdende har forstatt innehéllet samt betydelsen
av den lamnade informationen. Sjukvarden har en skyldighet att tillgodose bade patienter och
narstidende med information som kan stodja patientens och nirstdende mojligheter.

Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) méste vardpersonalen frimja och stirka
patientens delaktighet i badda halsovard och vardprocessen. Hilso- och sjukvirdsverksamheten
ska utforma en vard som baserar pa respekt, frimja goda kontakter mellan patient och hélso-
och sjukvardspersonal samt tillgodose patientens behov av sikerhet, trygghet och kontinuitet. I
Patientlagen (SFS 2014:821) stadgas det att patienten och néarstdende har ratt att bli delaktiga i
behandlingen och sjilva fa fatta beslut om vad som ar bast. Detta kan st6dja patientens
mojligheter och forméga att fatta beslut i sin situation. Patientens 6nskemal ska respekteras och
varden ska utformas och genomforas tillsammans med patienten.

International Council of Nurses [ICN] etisk kod for sjukskoterskor (Svensk
sjukskoterskeforening, 2014) beskriver att sjukskoterskans huvudomrade ar omvéardnad som
innebar att forebygga sjukdom, frimja hilsa, aterstélla hilsa och lindra lidande hos patienten
trots sjukdomen. I omvardnadsarbetet ska sjukskoterskan engagera sig for en varld dar
manskliga rattigheter och viarderingar respekteras hos enskilda personer och familjer. Dar varje
individ ar unik. Det kan skapas genom en bra vardrelation och kommunikation mellan patienten
och sjukskoterskan som byggs pa att respektera patientens behov och 6nskemal, vilket medfor
okade mojligheter till en god vard. Sjukskoterskor ska ha en pedagogisk kompetens for att kunna
mota patienter och nirstiende med skilda kunskaper och behov.



2.6 Vardvetenskapligt perspektiv

Det teoretiska perspektivet som valts baseras pa Erikssons beskrivning av begreppen hélsa och
lidande (Eriksson, 2000; Eriksson 2015). Detta anses vara relevant da hilsa och lidande i
relation till upplevelser upplevs olika och individuellt av manniskor. Eriksson (2000) definierar
halsa som sundhet, friskhet och vilbefinnande. Lidande enligt Eriksson (2015) beskrivs som en
kamp mellan gott och ont i manniskans liv. Inom omvardnaden ar det viktigt att eliminera eller
minska lidande hos méanniskor.

2.6.1 Halsa

Haélsa enligt Eriksson (2000) beskrivs som mer &n bara franvaro av sjukdom och ar ett integrerat
tillstdnd av friskhet, sundhet och vilbefinnande. Hilsa ar ett flerdimensionellt och dynamiskt
tillstdnd inom manniskan, dar manniskan upplever sig vara hel. Helhet bestdende av kropp, sjal
och ande utgor grunden for synen pa halsan. Den kroppsliga dimensionen handlar om friskhet,
medan den sjalsliga syftar till en inre balans i relation till livet och till andra méanniskor. Halsans
andliga dimension ar att manniskan finner de djupare viardena i livet som mening, utveckling
och njutning. Nar manniskan inte upplever balans till kropp, sjil och ande, kan detta leda till
lidande. Eriksson (2000) belyser att hilsa och lidande kan finnas samtidigt, hilsa ar en process
som kan leda till utveckling och vaxt om manniskan kan uthiarda och forsonas med lidandet.

Eriksson (2000) namner ocksa att manniskan har halsoresurser som kan ge kraft till patienten
som bidrar till att kinna helhet. Det finns inre och yttre hilsoresurser. Inre hélsoresurser kan
vara talmodighet, att kdnna hopp och tro. Yttre halsoresurser kan vara familj, vinner och ett
arbete. Vidare beskrivs att faktorer som kan leda till ohalsa kallas hilsohinder. Halsohinder ar
det som hindrar ménniskan frén att uppleva hilsa och ar det som gor att patienten inte har kraft,
mod och kunskap att 16sa problem. Hilsohinder kan finnas bade inom ménniskan sjilv,
omvirlden eller inom relationen till andra ménniskor.

2.6.2 Lidande

Eriksson (2015) skriver att lidande ar en naturlig del av det manskliga livet och lidandet ar i sig
sjalv nagot negativ eller ont som méanniskan maste leva med. Att leva innebéar bland annat att
lida. Orsaker till lidande betraktas som omojligt eftersom allt lidande ar ndgonting individuellt,
subjektivt och unikt pa sitt satt. Lidandet dr en kamp mellan det onda och det goda, mellan
lidandet och lusten som utgor en central del i allt manskligt liv. I lidandet finns sorgen over det
manniskan har forlorat eller ar pa vag att forlora. Lidandet kan utgoras av smarta, radsla, angest
eller oro infor lidandet. Angest och oro #r det forsta steget for lidandets kamp genom vilken
dessa omformas till lidande. I lidandet finns en visshet om att det géller att kimpa eller att ge
upp vilken beroende pa livssituationen som kan paverka att manniskan gar i kampen eller ger
upp den. Nir lidandets kamp ar som mest intensiv saknar méanniskans forméga att uttrycka sitt
lidande till en annan ménniska, dar kampen mot lidande ar en livslidande. Lidandets kamp &r en
plaga, dar manniskan kdampar emot kinslan av skam och skuld. Enligt Eriksson (2015) att lida
kan bland innebar att vilja, dd ménniskan ska valja hur livet ska levas. Lidandet ar en del av
livet. Men alla manniskor har inte denna mojlighet att valja. Det finns manga manniskor har inte
forméga att lida och méanniskans lidande ar relaterat till de nivder hon lever pa.

Eriksson (2015) beskriver lidandet i varden som sjukdomslidande, vardlidande och livslidande.
Sjukdomslidande ar det lidande som forekommer i relation till sjukdom och behandling.
Sjukdomslidande delas in i tva olika kategorier, vilka ar den kroppsliga smérta som orsakas av
sjukdom och behandling, respektive den sjilsliga smarta kan vara kanslor av skam och skuld i
samband med sjukdomen. Vardlidande ar det lidande som upplevs i relation till sjdlva
vardsituationen. Utebliven vard, fordomelse och straff, maktutévning och krankning av
patientens vardighet utgor grund for vardlidande. Denna form av lidande ar inte symtom péa
sjukdom utan nagot som uppstar vid otillracklig vard. Krankning av patientens viardighet dr den
vanligast forekommande formen av vardlidande. Genom att krianka patientens vardighet
minskar det patientens mojligheter att anvanda sina innersta hilsoresurser som kan ske genom
direkta atgarder exempelvis nonchalans vid tilltal eller patienten stoder inte vid intima
vardatgarder. Den tredje formen av lidande ar livslidande. Livslidande ar det lidande som



relateras till allt vad det kan innebdéra att leva, att vara manniskan bland andra méanniskor.
Livslidande ar ocksa det lidande som beror hela mianniskans existens. Hotet om forintelse, att
kidnna att doden kommer nirmare men att inte veta nar det innebir ett oerhort lidande
(Eriksson, 2015).

2.7 Problemformulering

ALS drabbar cirka 200 svenskar varje ar och ar en dodlig neuromuskular sjukdom for vilken
behandling inte har faststallts. Tidigare forskning belyser att sjukskoterskor ska tillgodose
patienters behov och stodja narstdende. Narstdende uppger dock att information och stéd av
sjukskoterskor om sjukdomens utveckling kan vara bristfallig och vardpersonalen kan emellanat
inte formedla den omtanke och empati som behovs. Tidigare forskning visar att det ar en
utmaning for sjukskoterskor att varda patienter med ALS och kunna beméta den drabbades
lidande. Detta skapar svarigheter for sjukskoterskor att veta vad som kravs for att lindra lidande.
Sjukskoterskor ska vara lyhorda och kunniga for att kunna se varje individ och dennes behov av
omvardnad. Da ar det viktigt att sjukskoterskor har en god relation till patienter och narstaende.
Det ingar i sjukskoterskeprofessionen att en vardrelation och kommunikation mellan patient och
sjukskoterskor ska bygga pa en respekt for patientens behov och 6nskemal, vilket medfor okade
mojligheter till en god vard. Vardrelationen &r en visentlig del av den palliativa varden for
patienter med ALS som kan leda till att patienter och nirstdende kianner sig trygga, forstadda i
varden och forhindra vardlidande. Lidandet ar flerdimensionellt och ar for individen en unik och
subjektiv upplevelse. Att sjukskoterskor inte har tillrackligt med utbildning och upplever
bristande kunskaper géllande att varda patienter med ALS kan leda till svarigheter att mota
patienters behov och sétta in ratta dtgarder i tid vid forandringar. For att sjukskoterskor ska
kunna lindra lidandet hos patienter kravs ett mod att stanna kvar och vara narvarande, samt
bekrifta lidandet som patienter upplever. Darfor ar det av vikt att 6ka forstdelse och kunskap om
patienters upplevelse av sjukdomen for att kunna bevara hilsa trots svara situationer. Ju mer
kunskap sjukskoterskor har om ALS och patienters upplevelse av sjukdomen desto béttre kan
sjukskoterskor bli pa att lindra patienters lidande genom bittre kvalité pa den omvéardnad som
utfors.

3 SYFTE

Syftet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS.

4 METOD

I detta avsnitt beskrivs metoden som har valts i detta arbete, urval och datainsamling samt
dataanalys. D4 syftet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS ansags en
kvalitativ litteraturstudie utifran Evans (2002) beskrivande syntes vara en relevant metod.
Friberg (2017) beskriver att kvalitativa studier anviands for att fa en 6kad forstaelse for det valda
fenomenet som skall studeras och kan bidra till en djupare forstaelse for upplevelser,
erfarenheter och forvantningar. En beskrivande syntes enligt Evans (2002) syftar till att beskriva
tidigare studier och omprova tidigare publicerade data, vilket i sin tur kan bidra till nya
slutsatser. I detta examensarbete har endast kvalitativa vardvetenskapliga artiklar anvénts.



4.1 Urval och datainsamling

Henricson och Billhult (2017) beskriver att det ar viktig att artiklarna som ska anviandas i
examensarbetet stimmer med arbetets syfte. Vardvetenskapliga artiklar som har anvants i
arbetet ir kvalitativa och framsokta i tvi databaser; CINAHL Plus och PubMed. Enligt Ostlundh
(2017) ar detta tva databaser som ar relevanta for att hitta vardvetenskapliga artiklar, vilket var
motiveringen till varfor forfattarna till detta examensarbete valde just dessa. Sokord som
anvandes vid sokning av artiklar var till exempel "ALS”, “Amyotrophic lateral sclerosis“, “Motor
neuron disease® som synonym till ALS, “The patient perspective”, se Bilaga A: S6kmatris. For att
fa fram ratt sokord pa engelska anvindes en ordbok och sékord vilka ansags vara lampliga
utifran syfte med arbetet formulerades pa svenska, sedan 6versattes dessa ord till engelska med
hjalp av Svenska MeSh (Medical Subject Headings). Ytterligare metoder i
informationssokningarna var att anvinda en boolesk soklogik, som enligt Friberg (2017) innebar
att sokoperatorn AND anviands for att koppla ihop flera sokord i samma sokning. Sokorden har
ocksa kombinerats med OR for att 6ka mdjligheten att fa flera antal traffar. Till exempel
experience AND patient, patient perspective AND living with, amyotrophic lateral sclerosis OR
ALS, life AND qualitative. Trunkering pa sokordet ALS och ord som AND och OR har lags till for
att ge en bredare triff i sokningarna. En trunkering av ord med * pé slutet ger olika b6jningar av
ordet och dirmed en bredare s6kning (Ostlundh, 2017). Avgrinsningar som gjorts vid
sokningarna var att artiklarna skulle vara publicerade fran och med 2009-2019, peerreviewed,
skrivna pa engelska spraket. Vetenskapligt material dr farskvara (Ostlundh, 2017) och déirfor var
en avgransning att artiklarna skulle vara publicerade fran och med 2009-2019. D4 initiala
sokningar i databaser inte gav tillrackligt med artiklar som besvarade arbetets syfte, gjordes
ytterligare en sokning i CINAHL Plus fran 2008. D4 hittades ytterligare tva artiklar fran 2008
som ansags relevanta och svarade pa examensarbetets syfte. Urvalet av artiklar praglades av
inklusions- och exklusionskriterier. Enligt Polit och Beck (2016) formuleras dessa kriterier for
att begransa sokningen och lyfta fram relevanta artiklar som svara examensarbetets syfte.
Inklusionskriterierna for detta examensarbete var vetenskapliga artiklarna som beskrev
patienters upplevelser av att leva med ALS, kvalitativ ansats, hade abstract och fulltext. En
artikel beskrev bada nirstaendes och patientperspektiv valdes att inkluderas, da anviandas
endast patientperspektiv. Exklusionskriterierna var patienter under 18 ar och medicinska
artiklar. Efter lasning av alla titlar, lastes abstracts pa de artiklarna som ansags vara relevanta for
arbetet. Artiklarna vars abstracts svarade pa syftet, lastes i fulltext. Efter noggrann genomlasning
kunde 13 artiklar véljas ut for kvalitetsgranskning sedan (se Bilaga B: Kvalitetsgranskning
Tabell) och slutligen inkluderades alla 13 artiklar vilka beskrivs i Bilaga C: Artikelmatris.

En kvalitetsgranskning okar forstaelsen for artiklarnas helhet och underlattar exkludering av
material som inte kopplar med arbetets syfte (Friberg, 2017). Nér artiklarna lastes i fulltext
valdes artiklarna for kvalitetsgranskning utifran Fribergs (2017) beskrivning for kvalitativa data.
I bilaga B redogors for hur artiklarna granskades utifran nio fragor av fjorton. Fem fragor
exkluderades eftersom de inte ansags relevanta medan de fragor som valde ansags som
tillrackliga och sikra artiklarna kvalitet. Utvalda frdgor besvarades med ett “JA” eller “NEJ”, da
kunde kvaliteten anses vara 1ag, medel eller hog. En summering av podngen gav en
sammantagen bedomning dar 0-3 poiang bedomdes av lag kvalitet, medelhog vid 4-6 poang och
hogt kvalitet mellan 7-9 poiang. Saledes valdes dessa 13 artiklar ut for analys vilka presenteras i
artikelmatris, se artikelmatris, Bilaga C.

4.2 Dataanalys

Alla valda vetenskapliga artiklar lastes och diskuterades flera gdnger av bada forfattarna for att
fa en O6verblick 6ver materialet. Darefter lastes artiklarna i syftet att kunna uppticka vad som
besvarade examensarbetets syfte. For att inte paverka urvalet av nyckelfynd bestimde
forfattarna att lasning av valda vetenskapliga artiklar skulle ske enskild. Examensarbetets
dataanalys utfordes enligt Evans (2002) beskrivande syntes som ar en analysmetod for
kvalitativt datamaterial. Analysen av en vetenskaplig artikel ska utforas genom fyra separata
steg, i vilket det forsta steget enligt Evans (2002) beskrivning sker en insamling av data som
anvands for resultaten genom ett urval av de studier som skall ingd, det har steget beskrivs under
4.1. Enligt Evans (2002) beskrivning handlar det andra steget om att identifiera nyckelfynd som
svarar pa examensarbetets syfte genom att lasa alla inkluderade artiklarna noga flera ganger for



att fa en djupare forstaelse och fa en 6vergripande bild av deras sammanhang och innehall.
Nyckelfynd kan finnas i artiklarnas resultat eller mellan citat och meningar som kan besvara
arbetets syfte. I detta steg lastes artiklarna till examensarbetet flera ganger for att f4 en djupare
forstéelse och en 6vergripande bild av sammanhang och innehéll med fokus pa artiklarnas
resultat. Efter en noggrann lasning av artiklarna identifierades och plockades ut nyckelfynd
enbart utifran artiklarnas resultat. Nyckelfynden som svarade pa examensarbetets syfte
markerades i texten, klipptes ut och klistrades i nytt dokument. Nyckelfynden som analyserades
fram fran olika artiklarnas resultat lastes, dar sammanlagt identifierades 125 nyckelfynd.
Forfattarna valde att inte Oversatta nyckelfynden for att inte riskera feltolkningar medan tema
och subtema skulle skrivas pa svenska. Det tredje steget enligt Evans (2002) beskrivning syftar
till att skapa teman och subteman vilket innebar att identifiera likheter och skillnader mellan
artiklarnas nyckelfynd. Nyckelfynden till examensarbetet sorterades darfor utifran likheter och
skillnader for att skapa teman respektive subteman. Tva teman med fem tillhérande subteman
framkom genom analysen. Det fjarde steget enligt Evans (2002) handlar om att beskriva
fenomenet som kopplas till syftet med stod av de valda teman samt subteman. Varje tema och
subtema ska beskrivas och kopplas till ursprungsartiklarna. Resultatet stodjer med citat fran
ursprungsartiklarna for att starka resultatet. Slutligen sammanstéilldes och presenterades
resultatet utifrdn nyckelfynden i teman samt subteman. I detta steg beskrevs varje tema och
subtema i lopande text som refererades tillbaka till ursprungsartiklarna for att skapa resultatet.
Sedan stirktes varje subtema med citat fran originalartiklarna for att starka resultatet, se Tabell
1. Nyckelfynd, subtema och tema.



Tabell 1. Nyckelfynd, subtema och tema.

Nyckelfynd

Tema

Subtema

” Then I can also say that due to the
disease I 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 I can be at home” (Ozanne,
Graneheim & Strang, 2013, s.2145).

” A year ago I was working full-time
as a television reporter. Today, I
can no longer eat by you, can’t walk
or wash myself. . . . How to be a
middle-aged woman who always
praised the independence and
autonomy learn to accept having to
be managed like a child”
(Rosengren, Gustafsson & Jarnevi,
2015, 5.78).

” T am grateful to my sister.... [But]
I am very conscious of the cutbacks
[in services]. I have two carers that
come in the morning, helping me
out of bed and to shower but I
depend on my sister ... who helps
me get to bed at night before I wait
till somebody gets me up the
following morning” (Foley,
Timonen & Hardiman, 2016, s.

352).

En forandrad livssituation

Radsla for
framtiden

Att vara begransad
i vardagen

Att vara beroende
av omgivningen

4.3 Etiska 6vervaganden

For detta examensarbete finns etiska riktlinjer som bor beaktas och f6ljas for att fortroende till
forskning ska kunna bevaras, det har stor betydelse for att ett palitligt vetenskapligt resultat ska

kunna produceras. Forskningsfusk innebar att fabricera, forfalska, plagiera eller stjdla

forskningsdata och resultat som ar férbjudna inom forskning och anses vara oredlighet. Det ar
viktigt att ha en egen forskningsdata och resultat for att forskning ska vara tillforlitlig (Codex,
2018). Forfattarna har darfor i detta examensarbete alltid hianvisat till kédllan genom att referera
enligt American Psychological Association [APA] (2018). APA (2018) anviands for att ange vilka
kallor och tidigare forskning som informationen har kommit ifran. Artiklarna som har anvénts i
examensarbetet ar vardvetenskapliga artiklar som ar skrivna utifrdn de forskningsetiska
grundsatserna och dessutom har de redovisats i en matris. Genom att peer review anvants har

vetenskapliga artiklar valts ut for att besvara arbetets syfte.




5 RESULTAT

I detta avsnitt presenteras examensarbetets resultat om patienters upplevelser av att leva med
ALS. Totalt identifierade tva teman och sammanlagt fem subteman, dessa redovisas i tabell 2.

Tabell 2. Tema och subtema

Tema Subtema

Att uppleva radsla for framtiden
En forandrad livssituation Att vara begransad i vardagen

Att vara beroende av omgivningen

Att leva med acceptans i nuet

Att anpassa sig till en ny tillvaro
Att finna mening trots sjukdomen

5.1 En forandrad livssituation

Patienter upplever en foriandrad livssituation pa grund av sjukdomen, da patienter upplever
radsla infor framtiden vilken de inte kan planera eller kontrollera. De upplevde sig vara
begransad i vardagen pa grund av de kroppsliga forandringar som uppstod till f6ljd av ALS, detta
medforde svarigheter att genomfora vanliga sysslor som tidigare inte varit ndgot problem. Likasa
upplevde patienter sig vara beroende av omgivningen for att klara av vardagliga livet.

5.1.1 Attupplevaradsla for framtiden

Patienter med ALS kunde uppleva radsla over vad nista symtom skulle vara och kianna sig
fangade i sina egna kroppar (Oh, Schepp & McGrath, 2014; Olsson Ozanne, Graneheim, Persson
& Strang, 2011; Ozanne, Graneheim & Strang, 2013). De kunde uppleva oro och sig inte langre
ljust pa framtiden med tanke pa att fysiska funktioner skulle fortsitta att forandras (Brown &
Addington-Hall, 2008; King, Duke & O’Connor, 2009). De kunde dven bekymra sig 6ver risken
att barnen skulle drva sjukdomen (Fanos, Gelinas, Foster, Postone & Miller, 2008). Patienter
med ALS upplevde en oro for att forlora kontrollen 6ver den begransade tid de hade kvar och
hade inte forstatt hur snabbt sjukdomen utvecklades (Brown & Addington-Hall, 2008; King et
al., 2009). Detta kan ses i citatet nedan:

I think it has been coming more now, because now I think you panic more when you can’t get up
from chairs, you know, and think damn, I can’t go, I can’t go to the toilet. It will come to a point
when it scary for me. (Ozanne & Graneheim, 2018, s.667)

Ovisshet forekom innan diagnosen faststillts, om vad som skulle hittas och hur sjukdomen
skulle paverka deras liv och ju lingre de drabbade vintade pa diagnosen desto hogre orosniva
upplevdes (Ozanne & Graneheim, 2018). Innan ALS sjukdomen uppticktes hade patienter ett
tryggt liv som de sedan forlorade, da de kdnde motstand infor att tinka 6ver framtiden eftersom
de inte visste ndgot om hur svéart lidandet skulle bli (Ozanne et al., 2013). For att hantera
upplevelsen valde patienter att fokusera pa behov och problem istéllet for kommande dilemman
(Hogden, Greenfield, Nugus & Kiernan, 2012). Sjukdomen hade ett snabbt forlopp som 6kade
upplevelse av radsla om vad dess kommande forsamringar skulle bli (Rosengren, Gustafsson &
Jarnevi, 2015). Ridsla forekom i takt med att symtomen blev fler, sdsom talsvarigheter som
gjorde att patienter inte kunde kommunicera med omgivningen, att missforstas av andra eller att
inte bli forstddda alls. Da undveks onodig kommunikation for att inte riskera att bli
missforstadda eller att gora misstag (King et al., 2009; Lemoignan & Ells, 2010; Olsson Ozanne
et al., 2011). Kannedom kring sjukdomen och insikt om allvaret skapade radsla for framtiden.
Hoppet forvandlades till radsla och kontrollen 6ver livet forlorades eftersom patienter blev mer
beroende av andra vilket i sin tur ledde till att de méste Gverge sina planer och drémmar (Brown
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& Addington-Hall, 2008; Foley, Timonen & Harriman, 2014; Rosengren et al., 2015). Att behova
vara en borda, hur och nar de skulle do ledde till radsla (Foley et al., 2014). I sjidlva verket for
manga drabbade hade radslan for dodsprocessen och andningsbesvar storre inflytande pa deras
beslut an fruktan for sjalva déden (Lemoignan & Ells, 2010), vilket framkom i foljande citat: “ it’s
like I said, it’s not the death itself I am afraid of but rather the way I will die “ (Ozanne et al.,
2013, s.2144). Problem med andning och att inte veta nar dessa problem skulle uppsta orsakade
ocksa radsla hos patienter eftersom andningssvarigheter var forknippade med doden. Patienter
upplevde fruktan infor att sova och inte kunna vakna igen. Radslan 6kade vid varje forsamring
och tankar om hur livet ledde till doden (Lemoignan & Ells, 2010). Patienter upplevde oro for att
inte veta vad som skulle handa och hur och nir deras andning skulle paverkas. Bristen pa
information hos sjukskoterskor om vilka atgarder som var tillgdngliga efter att kroppens
svagheter blev mer patagliga 6kade denna ridsla infor framtiden skulle bli (Olsson Ozanne et al.,
2011).

5.1.2 Att vara begransad i vardagen

Patienter med ALS kunde uppleva sig begransade vid vardagliga aktiviteter da kroppens
formagor forsamrades, detta kunde i sin tur dven inverka pa deras livssituation (King et al.,
2009; Rosengren et al., 2015; Ozanne & Graneheim, 2018). Kroppsliga forandringar vid ALS
kunde paverka hela livet, vilket krivde att de hittade nya satt for att kunna anpassa sig till dessa
inskrankningar i dagliga livet. Nar kroppen forsvagades upplevde patienter svarighet att
tillgodose de grundldggande behoven (King et al., 2009; Ozanne et al., 2013). Fysiska fardigheter
forlorades fran dag till dag och aktiviteter som klarat av tidigare blev omdgjliga att genomfora.
Patienter upplevde sig limiterade nir nedsattning av den fysiska funktionen borjade, de kunde
kinna sig fangslade och begransade i sin kropp. D& patienter inte langre kunde skota
hushaéllssysslor som exempelvis att tomma diskmaskinen eller skota den personliga hygienen var
en signal om att sjukdomen fortskred (King et al., 2009), vilket framkom i foljande citat “I suffer
... I feel hurt ... humiliated ... because [I] can’t dress [myself], do dressing, drying after the
shower. [I] can’t explain things, not do... very simple everyday things” (King et al., 2009, s.749).
Nir sjukdomen fortskred forlorades kontrollen 6ver kroppsfunktionerna vilket upplevdes som
minskade mojligheter att deltaga i aktiviteter hos patienter, och dessa dndrade pa grund av detta
delvis sina hobbyer (King et al., 2009; Ozanne et al., 2013). Detta kan ses i citatet nedan:

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

De upplevde ocksa hur kroppen blev ett hinder i vardagen nir kroppens svagheter utvecklades
och tankar uppstod om hur det skulle bli i slutet av sjukdomen. Nedsatt
kommunikationsformaga medforde att deras personligheter forsvann och relationer férsvagades
(Brown & Addington-Hall, 2008; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al.,
2013). Patienter upplevde att framtiden endast skulle innebira sdngliggande med bara
ogonrorelse som gav en tydlig majlighet att kommunicera. De tyckte att framtiden skulle bli
mycket begriansad och tankte inte ens pa den (Oh et al., 2014). Med dessa inskrankningar
upplevde patienter att livskvaliteten skulle forsamras med tiden (King et al., 2009). Tankarna
om framtiden och sjukdomsutveckling var mer begransningar i vardagen eftersom livet inte
kunde planeras och ordnas pa ett adekvat satt (Ozanne & Graneheim, 2018; King et al., 2009).
Patienter upplevde begransade i vardagen genom att de inte langre kunde leva i gemenskap eller
kommunicera med sina partners, barn och kommande barnbarn (Rosen et al., 2015). Att inte
kunna g4, ta promenader som tidigare och ta hand om barn och barnbarn 6kade denna
upplevelse. Patienter levde kontinuerligt med begransningar och visste inte vilken aspekt av livet
som skulle forloras (King et al., 2009).

5.1.3 Att vara beroende av omgivningen

Patienter med ALS blev tvungna att vara beroende av andra manniskor under sjukdomen
(Brown & Addington- Hall, 2008; Fanos et al., 2008; Foley, Timonen & Hardiman, 2016; Oh et
al., 2014; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). Att vara beroende av andra i att
hantera de dagliga aktiviteterna upplevdes som ett annat lidande (Oh et al., 2014). Att kunna
utfora de vardagliga rutinerna pa egen hand upplevdes som en jobbig situation da de blev
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avhangiga av narstaendes hjalp och stod som till exempel hushallsarbete, ekonomi samt att bli
vardade (Ozanne & Graneheim, 2018; Rosengren et al., 2015). De forstod att sjukdomsforloppet
inte kunde kontrolleras och att det inte fanns mycket som kunde goras at sjdlva sjukdomen
(Ozanne & Graneheim, 2018). Patienter ville inte dela lidandet och férsokte dven dolja sarbarhet
(Ozanne et al., 2013). Att vara en borda upplevdes vara nagot som paverkade narstaende fysiskt
och emotionellt (Foley et al., 2016) och darfor forsokte patienter att dolja sitt eget lidande for att
underlitta narstaendes borda (Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013), vilket framkom i
foljande citat “So I'd love just to slip away [die] quickly...I’d hate to become too dependent”
(Foley et al., 2016, s.354). Forhoppningen var att sjukdomen inte skulle utvecklas for snabbt, s
att de kunde forbli aktiva och sjilvstiandiga sa lange som mgjligt (Fanos et al., 2008). De
stravade efter stod fran sina nirstaende, men ibland kan stodjande insatser strida mot
patientens sjdlvstandighet (Foley et al., 2016; Hogden et al., 2012; Lemoignan & Ells, 2010).
Detta kan ses i citatet nedan:

She [sister] is doing a lot of things for me.... She said she’ll end up now in a [nursing] home [need
care herself] because she’s so worried about me.... [So] I'd prefer for somebody [home care
services] that would come, someone else to help me and just do things I can’t do.... [But] I don’t
think they [home care providers] can come in and live with me. (Foley et al., 2016, s. 353)

De drabbade 6nskade att kunna avlagsna bordan for narstdende men tyvarr 6kade beroendet
med tiden (Hogden et al., 2012; Ozanne et al., 2013) eftersom det inte fanns nagot annat val dn
att forlita sig pa narstdende for att komplettera vardbehovet (Foley et al., 2016; Olsson Ozanne et
al., 2011; Ozanne et al., 2013; Rosengren et al., 2015). Dessa upplevelser 6kade nar tillrackligt
stod och kunskap av sjukskoterskor och annan vardpersonal saknades (Ozanne et al., 2013). Det
var vanligt att de vagrade att ta emot hjalp fran narstdende och forsokte att inte uttrycka behov
av hjilp pa grund av skam och stolthet (Foley et al., 2016; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et
al., 2013; Rosengren et al., 2015). Att behalla ett socialt liv med véanner blev svart for att
symptomen forsvarades varje dag. Nar de besokte vanner upplevdes de vara en bérda. Det ledde
till att de blev isolerade eftersom de upplevde att besoken besviarade viannerna (Foley et al.,
2016; Ozanne et al., 2013). Det uppkom ibland en besvikelse 6ver att behva bli bunden till
andra och det blev da svart att finna gladje i livet (Olsson Ozanne et al., 2011). Vidare upplevde
patienter avhingiga av vardpersonalen da de inte kunde klara sig sjalva och behova ha hjalp
samt att hela tiden berattade for vardpersonalen om vad som skulle goras eller inte kunde goras
(Hogden et al., 2012; Jeppesen et al., 2015; Lemoignan & Ells, 2010).

5.2 Att anpassa sig till en ny tillvaro

Patienter med ALS kunde anpassa sig till en ny tillvaro genom att leva med acceptans i nuet som
en viktig del i kampen mot sjukdomen. Nirstdende, vanner och vardpersonal hade en stor
betydelse i hur patienter lyckades anpassa sig i livet. Genom att leva med en positiv installning
varje dag och hantera symtomen en dag i taget under den aterstaende tiden av livet kunde
patienter acceptera livet och da de valde att finna mening trots sjukdomen.

5.2.1 Attleva med acceptans i nuet

Att finna acceptans i nuet innebar inte att patienter med ALS hade erkant sjukdomen, utan det
handlade om att acceptera situationen och anpassa sig till en ny tillvaro utifran detta (Ozanne et
al., 2013). De upplevde att genom att finna sig i sjukdomen i nuet minskade tankarna pa
framtiden och om att inte kunna kontrollera sjukdomen (Hogden et al., 2012; Jeppesen et al.,
2015; Lemoignan & Ells, 2010; Ozanne et al., 2013). Att uppméarksamma positiva aspekter i
tillvaron trots sjukdomens utveckling och att fokusera pa vad som kunde uppnas snarare dn vad
som kanske inte ldngre var mojligt 6kade upplevelsen av acceptans. De som insjuknat i vuxen
alder var mer tillditande till sjukdomen an patienter i yngre alder, da det var kopplat till att dessa
hade natt mél i livet, hade uppfyllt sina ambitioner och hade uppfostrat sina barn. Genom att
fokusera pé att leva livet utan begransningar, att 1ata viktiga saker i livet fa storre plats 4n sma
och betydelselosa underlattade upplevelsen av erkannande i nuet (King et al., 2009; Foley et al.,
2014; Olsson Ozanne et al., 2011; Ozanne et al., 2013). Patienter som hade nétt sina ambitioner
och hade uppfostrat barn, hade accepterat sjukdomens utveckling och forlusten av kontroll,
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vilket underliattade hanterbarheten i situationen (Foley et al., 2014; Ozanne et al., 2013). Nar
patienter accepterade dessa upplevdes lattnad 6ver att kunna genomfora olika aktiviteter och
vardagssysslor utan att behova ta hjilp av andra (Brown & Addington-Hall, 2008). Detta kan ses
i citatet nedan:

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. I mean, I still feel I could be a lot worse off. I mean I know everything’s
hard work but there’s no pain with it...I'm not with drawers of tablets. (Brown & Addington-Hall,
2008, 5.204)

Att fokusera pa de goda sakerna och inte pa de daliga bidrog till en 6kad upplevelse av acceptans
i livet. Patienter upplevde att det fanns andra som hade det varre dn dem, och de uppnadde
acceptans genom denna forstaelse for sjukdomssituationen (Brown & Addington-Hall, 2008;
Hogden et al., 2012; Foley et al., 2014). Patienter accepterade sjukdomen och fokuserade pé att
behalla ett hopp som underldttade anpassningen till sjukdomen (Brown & Addington-Hall,
2008; Fanos et al., 2008; Foley et al., 2014). De visste att det inte fanns sa mycket att gora
gillande sjukdomen darfor valde istillet att bekdmpa den och ta alla tillfallen som gick for att
oka chanserna att 6verleva (Brown & Addington-Hall, 2008; Foley et al., 2014). Narstaende
paverkade patienter att acceptera behandling och hjalpmedel, samt med dessa upplevelser
kunde patienter fortsatta kimpa med sjukdomen (Foley et al., 2014; Foley et al., 2016; Jeppesen
et al., 2015). Detta kan ses i citatet nedan:

I accept that we must all die. I have to accept what is coming.... I prefer to be at home and to have
someone near me at night, my family, [spouse], my son and daughters.... I don’t want to be alone.
(Foley et al., 2016, 5.353)

Symtom av sjukdomen orsakade rorelsenedsattning vilket ledde till att patienter tvingades
acceptera anvandning av hjalpmedel som st6d, exempelvis rullstol i det dagliga livet. Att
anvanda rullstol var en positiv forandring som fraimjade sjdlvkanslan hos patienter trots
sjukdomens snabba utveckling (Brown & Addington-Hall, 2008; Fanos et al., 2008; King et al.,
2009; Lemoignan & Ells, 2010). Patienter beskrev att upplevelsen av acceptans kom nér
sjukskoterskor sig manniskan bakom sjukdomen eller diagnosen, genom att lyssna och ge mer
individanpassad vard och inte endast se sjukdomen. Nar informationen och kunskapen om
sjukdomen gavs i lugn och ro fran sjukskoterskor var detta betydelsefullt for att uppna en kénsla
av erkdnnande och skapa tillit (Jeppsen et al., 2015; Lemoignan & Ells, 2010; Oh et al., 2014;
Ozanne & Graneheim, 2018). Det framkom att om varden fokuserade alltfor mycket pa just
doden framjade det hopploshet och hindrade fran att leva i nuet (Jeppsen et al., 2015). For att
medfora acceptans var det nodvandigt att fa positiva upplevelser av varden i form av bra stod
och kunskap. Det fanns olika sédtt som underlittade att leva med sjukdomen till exempel genom
att ta hand om andra personer med ALS som hade gemensamma problem och bevara en
hoppfull nirvaro, vilket var betydelsefullt for att uppleva acceptans (Fanos et al., 2008; Hogden
et al., 2012). Patienter upplevde ocksé att skriva i dagboken var anvandbart for att reflektera
over upplevelser. Meditation var hjalpsamt i sokning efter att uppnéa acceptans i livet och hjilpa
till att anpassa sig till den forandring som skett (Fanos et al., 2008).

5.2.2 Att finna mening trots sjukdomen

Patienter med ALS kunde finna mening trots sjukdomen som forstarkte viljan av att leva (Brown
et al., 2008; Fanos et al., 2008; Hogden et al., 2012; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al.,
2011; Rosengren et al., 2015). Det var viktigt att hitta njutning och gladje i de dagliga
aktiviteterna och de uppskattade att ha en narstidende pa ett annat satt dn tidigare (Oh et al.,
2014; Rosengren et al., 2015). Stod fran néarstdende och vianner i hela sjukdomsprocessen som
hjalpte till med vardagens sysslor upplevdes vara tillfredsstillande (King et al., 2009; Ozanne et
al., 2013). Patienter upplevde att det var svart att leva med kroppens nedsattning som foljde av
sjukdomen och uppna trivsel utan néarstdende niarvaro. Narstaende och vianner gav patienter
béde mening och styrka genom att vara stottande under sjukdomsforlopp (Foley et al., 2014;
Hogden et al., 2012; Rosengren et al., 2015). Detta kan ses i citatet nedan:

That’s what keeps us going I think. Our daily routine seems to be onerous on us to have to
undergo, and I mean things like looking after the grandkids, and going out with friends and then
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running the gauntlet of clinic and doctors and rehabilitation, and all that sort of thing. But
certainly we don’t get a lot of time to think about the bad side. (Hogden et al., 2012, s.833)

Forhéllanden med narstaende gav upphov till liv och inspiration for att forlanga livet. Patienter
som bodde tillsammans med narstdende som hjalpte till med omvardnaden och hade vanner
som hilsade pa medforde upplevelser av tacksamhet (Foley et al., 2014; Hogden et al., 2012).
Fokus pa positiva delar i livet istéllet for sjdlva sjukdomen och att vinda de negativa sidorna av
sjukdomen bidrog till hopp, detta fraimjade patienters kéinsla av trivsel och var en killa till lycka
(Ozanne et al., 2013; Rosengren et al., 2015). De upptickte nya sitt for att fordriva sjukdomen,
exempelvis att leka och ga ut pa en promenad med barnbarn. Patienter upplevde att livet var vart
att leva trots svara situationer (Brown & Addington-Hall, 2008; Rosengren et al., 2015; Ozanne
et al., 2013), vilket framkom i f6ljande cita “Yes, I can see that when I see them (the
grandchildren), now that then I forget that I have this (the disease)” (Ozanne et al., 2013,
s.2145). De fortsatte halla ett hopp i att leva i nuet oavsett den aktuella situationen, var
forhoppningen att ALS sjukdomen skulle stanna av eller &tminstone att sjukdomens process inte
skulle upplevas mycket varre, vilket bidrog till tillfredsstillelse i patienters liv (Fanos et al.,
2008; Jeppesen et al., 2015; Ozanne et al., 2013).

Patienter insag att vissa kroppsliga funktioner fortfarande var intakta och att de kunde utfora
nagra av de aktiviteter som de tidigare kunde bidrog till att finna mening trots sjukdomen
(Jeppesen et al., 2015; King et al., 2009; Olsson Ozanne et al., 2011; Rosengren et al., 2015). De
goda relationerna med vardpersonalen var en viktig del i kampen mot sjukdomen. Den
stodjande varden och diskussionen som skedde mellan sjukskoterskor och den andra personalen
med patienter hade en stor roll i att forbattra vardagen och medforde upplevelse av mening i
livet (Ozanne et al., 2013; Hogden et al., 2012; Jeppesen et al., 2015). Patienter upplevde att
sjukskoterskor och den andra personalen som arbetade med ALS hade en medvetenhet och
kunskap om existentiella behov och detta gav ett starkt stod under sjukdomens utveckling
(Ozanne et al., 2013; Jeppesen et al., 2015). Att forsta patienters upplevelser nar sjukdomen
utvecklades och vigleda samt forbereda for vilket behov som kunde uppsta var nédvandigt for
att uppratthalla en positiv syn pa livet (Jeppesen et al., 2015; Oh et al., 2014; Ozanne et al., 2013;
Rosengren et al., 2015).

6 DISKUSSION

Under foljande avsnitt kommer resultatet och metoden att diskuteras. I resultatdiskussionen
diskuteras resultatet av artiklarna som framkom i forhallande till bakgrunden. Under
metoddiskussionen kommer en diskussion att foras om styrkor och svagheter i relation till vald
metod. Slutligen diskuteras etiska 6verviganden samt ges forslag till vidare forskning.

6.1 Resultatdiskussion

Syftet med examensarbetet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS. I
resultatdiskussionen diskuteras de centrala fynd som uppmarksammades i resultatet. Det som
betonades i resultatet delades upp i tva teman utifrédn patienters upplevelser, dessa var en
forandrad livssituation och att anpassa sig till en ny tillvaro. Resultatdiskussion knyts sedan
samman med bakgrunden.

Resultatet visade att patienter med ALS kunde uppleva radsla over vad nasta symtom skulle vara
och kédnna sig fadngade i sina egna kroppar. De kunde uppleva oro och sig inte langre ljust pa
framtiden med tanke p4 att fysiska funktioner skulle fortsétta att forandras. Detta kopplas till
Erikssons (2015) teori som beskriver att lidandet kan utgoras av riadsla, dngest eller oro infor
lidandet. Angest och oro ir det forsta steget for lidandets kamp genom vilken dessa omformas
till lidande. Detta kan relateras till resultatet som redogjorde att innan ALS sjukdomen
upptiacktes hade patienter ett tryggt liv som de sedan forlorade, da de kinde motstand infor att
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tanka over framtiden eftersom de inte visste nagot om hur svart lidandet skulle bli. Tidigare
forskning visar att nirstaende uppger radsla for vad framtiden har fér anhoriga, kampen delas
och ges innebord i den unika relation mellan patienten och den som ger vard (Cipolletta &
Amicucci, 2014; O’ Brian et al., 2012; Cipolletta et al., 2018). Vidare beskrivs att hdlso- och
sjukvardspersonal har brist pa kunskap om sjukdomen och det finns ett behov av utbildning
(McConigley et al., 2014). I resultatet framkom ocksa att bristen pa information fran
sjukskoterskor om vilka atgarder som var tillgangliga efter att kroppens svagheter blev mer
patagliga okade radslan hos patienter infor framtiden. Det framkommer ocksa i tidigare
forskning att 4ven narstdende upplever att information om sjukdomens utveckling kan vara
bristfallig och vardpersonalen kan emellanat inte formedla den omtanke och empati som behovs
(Cipolletta & Amicuccis, 2014; O’Connor et al., 2018). Men, i Patientlagen (SFS 2014:821)
stadgas att sjukvarden har en skyldighet att tillgodose bade patienter och néarstdende med
information som kan stodja patientens och nirstaendes mojligheter.

I resultatet framkom att patienter med ALS kunde uppleva sig begransade vid vardagliga
aktiviteter da kroppens forméagor forsaimrades, detta kunde i sin tur dven inverka pa deras
livssituation. Patienters upplevelser av att vara begransad i vardagen kan kopplas till Erikssons
(2000) beskrivning av hilsohinder. Hilsohinder dr ndgot som hindrar en méanniska fran att
uppleva hilsa och kan istéllet bidra till en upplevelse av ohilsa. Tidigare forskning visar att nar
sjukdomen fortskrider blir aktivitetsbegransningar vanliga och de drabbade med sjukdomen
behover hjilp fran bade vardpersonalen och nérstidende (O’ Brian et al., 2012; Sandstedt et al.,
2018). [ resultatet framkom ocksa att kroppsliga forandringar vid ALS kunde paverka hela livet,
vilket kravde att de hittade nya sitt for att kunna anpassa sig till dessa inskrankningar i dagliga
livet. Detta kopplar till tidigare forskning som beskriver att sjukskoterskor upplever att ALS for
med sig svarigheter, bland annat att hitta ratt strategi for patienter att hantera sjukdomen. Det
kan bli en lang process, dar sjukskoterskor ger stod och viagledning for att utveckla strategier sa
att patienter kan fa god vard (Ozanne et al., 2011). Det gar dven att relatera till Svensk
sjukskoterskeforening (2014) som skriver att sjukskoterskor har ansvar att lindra lidande hos
patienter, forebygga deras sjukdom, fraimja hilsan och kunna aterstilla hilsan, dar varje individ
ar unik. I resultatet framkom ocksa att patienter upplevde sig begrinsade i vardagen genom att
de inte langre kunde leva i gemenskap eller kommunicera med sina partners, barn och
kommande barnbarn. Detta kan kopplas samman med Eriksson (2015) om livslidande ar
lidandet som relateras till allt vad det kan innebéra att leva, att vara manniskan bland andra
manniskor.

Resultatet visade att patienter med ALS upplevde sig vara beroende av andra manniskor under
sjukdomen. Att kunna utfora de vardagliga rutinerna pa egen hand upplevdes som en jobbig
situation da de blev avhingiga av nirstdendes hjilp och stod. I tidigare forskning framgar att
ALS sjukdom péaverkar inte bara de drabbade utan dven deras nirstaendes liv (Sandstedt et al.,
2018). Narstdendes vilbefinnande forsamras over tid pa grund av stress och utmattning, oavsett
om de drabbades hilsa forvirras eller ar stabil (Cipolletta et al., 2018). I resultatet beskrevs att
vara en borda upplevdes vara ndgot som paverkade nirstaende fysiskt och emotionellt och
darfor forsokte patienter att dolja sitt eget lidande for att underldtta narstaendes borda. I likhet
med detta visar tidigare forskning att narstdendes roll fordndrats fran att vara narstaende till att
vara sjukskoterskor till de drabbade anhoriga (Cipolletta & Amicucci, 2014; Sandstedt et al.,
2018). P4 grund av svarigheter att fa tillgang till information om sjukdomen fran vardpersonal
resulterar i att information soks pa egen hand exempelvis via internet (O’Connor et al., 2018;
Cipolletta & Amicucci, 2014). Detta framkom ocksa i resultatet att patienters upplevelser av att
bli beroende av narstaende 6kade nar stod och kunskap av sjukskoterskor och annan
vardpersonal saknades. Eriksson (2000) beskriver i likhet med resultatet att hidlsohinder ar det
som gor att patienten inte har kunskap att 16sa problem. I tidigare forskning bekraftas att okad
kunskap om ALS sjukdom bland sjukskéterskor och vardpersonal starker forméagan att ge
adekvat stod till patienter och nirstdende, exempelvis genom att svara pa fragor och
funderingar, pa sa sitt 6ka patienters och narstaendes fortroende till varden (McConigley et al.,
2014; Larsson Jakobsson et al., 2015). I Patientlagen (SFS 2014:821) star att den som ger
informationen ska sa langt som mgjligt forsikra sig om att patienten och narstdende har forstatt
innehallet samt betydelsen av den ldmnade informationen.

I resultatet framkom en acceptans gentemot sjukdomen genom att fokusera pa att leva livet utan
begriansningar och att 1ata viktiga saker i livet fa storre plats &n sma och betydelselosa. Att leva
med acceptans kan relateras till Eriksson (2000) beskrivning av hilsoresurser. Manniskan har
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halsoresurser som kan ge kraft till patienten som bidrar till att kinna helhet. Det finns inre
hélsoresurser som kan vara tdlmodighet, att kinna hopp och tro. Detta kan relateras till
resultatet som redogjorde att patienter accepterade sjukdomen och fokuserade pa att behélla ett
hopp som friamja anpassningen till sjukdomen. I likhet med detta visar tidigare forskning att
nirstaende forsoker att gora allt for att halla den drabbade anhoriga borta fran tankar och
kanslor under sjukdomens progression for att inte belasta dem med dnnu mer negativitet
(Cipolletta & Amicucci, 2014; Cipolletta et al., 2018). Detta knytas till resultatet dar det framkom
att narstdende paverkade patienter att acceptera behandling och hjalpmedel, d& kunde de
fortsatta kimpa med sjukdomen. Tidigare forskning visar ocksa att vuxna barn véljer att varda
sina fordldrar pa grund av det band som finns mellan dem och den kérlek de hyser for dem. For
partners ar det nagot som de vill gora pa grund av den starka kédnslan av kéarlek som finns mellan
dem (Cipolletta & Amicucci, 2014). Resultatet nimnde ocksa att patienter visste att det inte
fanns sa mycket att gora gillande sjukdomen darfor valde istéllet att bekimpa den och ta alla
tillfallen som gick for att 6ka chanserna att 6verleva. I tidigare forskning visar att sjukskoterskor
ska forma omvardnaden efter patienters behov, stiarka livskvalitet och bevara deras autonomi.
Sjukskoterskors roll ar bade betydelsefull och komplex vilket kravs att ha mer kunskap om ALS
sjukdom for att kunna ge god omvardnad till patienter (Ozanne, 2018). Resultatet visade dven
att patienter upplevde acceptans nar sjukskoterskor sdg manniskan bakom sjukdomen eller
diagnosen, genom att lyssna och ge mer individanpassad vard och inte endast se sjukdomen.
Detta kopplas till Halso- och sjukvérdslagen (SFS 2017:30) som stadgas att sjukvardspersonalen
ska respektera patientens behov, integritet, vardighet och utga fran patientens situation.

I resultatet framkom att patienter kunde finna mening trots sjukdomen som forstarkte viljan av
att leva. Narstaende gav patienter bdde mening och styrka genom att vara stéttande under
sjukdomsforlopp. I tidigare forskning framkommer att under forsimringen av sjukdomen borjar
nirstaende gradvis 4gna mer uppmarksamhet och tid till vard av anhoriga och forsoker forbli
positiva (Cipolletta & Amicucci, 2014). Detta styrks dven i resultatet som beskrev att patienter
som bodde tillsammans med narstaende som hjilpte till med omvardnaden och hade vanner
som hilsade pa medforde upplevelser av tacksamhet. Detta kan kopplas till Eriksson (2000) som
namner att de yttre hilsoresurserna kan vara familj, vinner, och ett arbete, som bidrar till att
oka mening i livet. I tidigare forskning beskrivs ocksa att nar sjukdomen utvecklas upplever
narstdende att anhoriga som drabbas av ALS behover stod med rorlighet, dtande och den dagliga
omvardnaden (Cipolletta & Amicucci, 2014). Detta knytas till resultat som visade att narstaendes
stod framjade patienters kinsla av trivsel och var en killa till lycka. Vidare beskrevs att patienter
upplevde att sjukskéterskor och den andra personalen som arbetade med ALS hade en
medvetenhet och kunskap om existentiella behov och detta gav ett starkt stod under sjukdomens
utveckling. Detta kan ocksa synas i tidigare forskning och i styrdokument som niamner att ha en
god relation med ALS- team kan ge stod till den drabbade och narstaende, dar alla i teamet
arbetar tillsammans for att hjilpa patienter och nérstéende att fa stod och behov i svéara
situationer (Ozanne, 2018; Socialstyrelsen, 2018). I resultatet nimndes ocksa att de goda
relationerna med vardpersonalen var en viktig del i kampen mot sjukdomen. Att forsta
patienters upplevelser nar sjukdomen utvecklades och vigleda samt forbereda for vilket behov
som kunde uppsta var nodvandigt for att uppratthalla en positiv syn pa livet. Resultat gar dven
att relatera till Svensk sjukskéterskeforening (2014) som skriver att i omvardnadsarbetet ska
sjukskoterskan engagera sig for en virld dar méanskliga rattigheter och viarderingar respekteras
hos enskilda personer och familjer. Detta kan kopplas till tidigare forskning som beskriver for att
fraimja egenvardformagan hos patienter behover finna kommunikation som grundar sig pa
omsesidig respekt (Bellomo & Cichminski, 2015; Fredriksson, 2012). Det bekriftas aven i Halso-
och sjukvardslagen (SFS 2017:30) dar det stadgas att malet med varden ar att alla invanare ska
fa en god vard av vardgivare samt att ohilsa ska forebyggas.

6.2 Metoddiskussion

Foreliggande metoddiskussion kommer att foras utifran beskrivning av fyra kvalitetskriterier,
trovardighet, palitlighet, bekréftelsebarhet och 6verforbarhet. Enligt Martensson och Frilund
(2017) anvands dessa fyra begrepp for att kritiskt granska datainsamling och dataanalys i
examensarbeten. Troviardighet handlar om att den kunskap som skapas ar rimlig, att resultatet
svarar pa syftet och sidkerstiller att forskningen utforts i enlighet med regler for vetenskapligt
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skrivande. Detta kopplas till Polit och Beck (2016) som beskriver att trovardighet innebar hur
tillforlitlig arbetets resultat ar samt att resultatet presenteras pa ett tydligt och objektivt satt.
Vidare beskriver Martensson och Fridlund (2017) att arbetets palitlighet pavisas genom att
forfattarna har beskrivit sin forforstaelse och hur deras tidigare erfarenheter har paverkat
datainsamling och dataanalys. Bekriftelsebarhet uppnas genom att ha ett neutralt
forhallningssatt i forskningsprocessen och kontinuerligt kritiskt granska de egna
stallningstagandena. Slutligen pavisas overforbarhet som hur val resultatet kan appliceras i
andra grupper eller situationer och kontext. For att uppna resultatens 6verforbarhet kravs att
resultat ar tydligt beskrivet samt att kraven pa trovardighet, palitlighet och bekraftelsebarhet ar

uppfyllda.

Syftet med detta examensarbete var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS.
Examensarbetets metod utgick fran en kvalitativ ansats och vald analysmetod var en systematisk
litteraturstudie med beskrivande syntes enligt Evans (2002) beskrivning. Da arbetet beskriver
patienters upplevelser ansags det relevant att det utgick fran en kvalitativ ansats. Friberg (2017)
menar att en kvalitativ metod ar relevant for att studera upplevelser och kan bidra till en 6kad
forstielse, vilket styrker att detta metodval gjordes. Aven Polit och Beck (2016) beskriver att en
kvalitativ ansats ofta innefattar ett mindre urval av deltagare, vilket ar en fordel nar det kommer
till att studera upplevelser. Evans (2002) beskrivning valdes till dataanalysen eftersom avsikten
var att studera patienters upplevelser darfor bestod materialet endast av kvalitativa artiklar.
Evans (2002) beskriver att metoden ar relevant for bade erfarenhets och upplevelsebaserade
studier vilket ansigs vara en styrka och gav tillférlitlighet i examensarbetet. Annu en styrka med
Evans metod var att det fanns fyra tydliga beskrivna steg att f6ljas. Detta var insamling av data
fran artiklarnas resultat, att identifieras nyckelfynd i artiklarnas resultat, att identifieras likheter
och skillnader mellan artiklarnas nyckelfynd samt att beskrivas fenomenet med stod av de valda
teman samt subteman. Forfattarna fann till en borjan svarigheter i att namnge teman och
subteman eftersom vissa nyckelfynd kunde beskriva fler subteman an ett. Efter diskussion
mellan bada forfattarna underlédttades valen av teman och subteman, vilken stiarker
trovardigheten i arbetet. En annan metod som kunde anvindas for detta examensarbete var en
empirisk metod i form av intervjuer med patienter. Dock valdes denna metod bort di detta inte
ansags mojligt dels for att det var tidskravande, dels skulle ha kravt resurser som forfattarna inte
hade tillgang till. Det styrks dven av Polit och Beck (2016) som anser att empiriska studier kan
krava mycket tid och forberedelser. Ytterligare ett alternativ hade varit att anvinda en
litteraturoversikt, dar bade kvantitativa och kvalitativa artiklar inkluderas i analysen. Enligt
Friberg (2017) innebar litteraturoversikter att identifiera likheter och skillnader i kvalitativa och
kvantitativa artiklars syfte, metod och resultat. Resultatet hade sannolikt blivit annorlunda om
kvantitativa artiklar valts eftersom syftet var att beskriva patienters upplevelser av att leva med
ALS. Det hade blivit komplicerat att forklara patienters upplevelser med siffror och statistiska
tabeller, da metodens analys skiljde sig fran den som valdes till detta arbete och darfor valdes det
alternativet borta. Under examensarbetets gang 6kade kunskapen om artiklarnas innehall
genom noggrann reflektion och diskussion i relation till resultatet av patienters upplevelser med
ALS. Genom att reflektera over sin forforstaelse visar forfattarna en medvetenhet kring hur
denna kan péverka examensarbetet. Detta examensarbete diskuterade dven med studiekamrater
for att fa aterkoppling som kunde missa av forfattarna, vilket ar ndgot som enligt Henricson
(2017) starker trovardigheten. Vidare beskriver Henricson (2017) att arbetets trovardighet,
palitlighet och 6verforbarhet starks genom att diskutera dess styrkor och svagheter. Det var till
en borjan svart att fa ner antalet soktraffar till ett rimligt antal. Da radfragade bada forfattarna
en bibliotekarie pad Mélardalens hogskola som hjélpte till att 6ka nédvandig kunskap gillande
béade datainsamling samt dataanalys, vilket ocksa har starkt palitligheten.

Vid sokningen efter vetenskapliga artiklar anvandes Svensk MeSH som ett hjalpmedel for att
hitta relevanta sokord som 6verensstimde med ord pa engelska. Enligt Polit och Beck (2016)
handlar tillforlitligheten om att resultatet i arbetet ska visa en sann bild av det som ska
undersokas. Sokning utfordes i databasen CINAHL Plus och PubMed. Henricson (2017)
beskriver ocksa att sokning i olika databaser stiarker arbetets tillforlitlighet och trovardighet da
databaser med god relevans anvindes i syftet att soka datamaterial. Avgransningar som gjordes
vid sokningarna var att artiklarna skulle vara peer review som aven styrker examensarbetets
trovirdighet och tillfrlitligheten, vilket dr ndgot som enligt Ostlundh (2017) sikerstller att
artiklar ar palitliga. En annan avgransning var att artiklarna skulle vara skrivna pa engelska
medan artiklar skrivna pa andra sprak exkluderades. Avgransningen av artiklarnas sprak kunde
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resultera att artiklarna pa andra sprak missades, vilket anség av forfattarna en svaghet som
paverkade troviardigheten i arbetets resultat. Samtidigt ansags artiklarna skrivna pa engelska
vara en styrka, som enligt Martensson och Fridlund (2017) ar det vetenskapliga spraket virlden
over, darav kan ménga nyttja artiklarna. For att forstarkas overforbarheten i examensarbetet
gjordes inga begrinsningar gillande inkluderade lander. Att ha en stor geografisk spridning i
sokningen av artiklar ansags som en styrka, da patienters upplevelser med ALS var liknande hos
alla artiklar &ven om patienter var fran olika lander. Detta styrks dven av Polit och Beck (2016)
som skriver att overforbarhet i artiklarna starks nar geografiska och kulturella begransningar
avstds. En annan avgransning var att artiklarna publicerade fran och med 2009-2019. Da de
initiala sokningarna i databaser inte gav tillrackligt manga artiklar, valdes darmed att utvidga
sokningen till ar 2008, da hittades ytterligare tva artiklar som var relevanta for arbetets syfte.
Darfor uteslots artiklar som var dldre 4n 2008 som ansags en nackdel vid s6kningen, da
vetenskapliga artiklar som hade hogre relevans for att besvara arbetets syfte kunde dven finnas i
aldre artiklar, vilken kunde péaverka troviardigheten i arbetet negativt. Resultatet enligt Friberg
(2017) och Polit och Beck (2016) blir mer tydligt om fler artiklar tas med.

Vid sokningarna hittades ett farre antal artiklar som beskrev patienters upplevelser med ALS an
artiklar som beskrev narstaende eller vardpersonals upplevelser. Ett stort antal artiklar som
hittades hade ett specifikt omrade till exempel medicinsk behandling eller andningssvéarigheter. I
samband med sokningarna anvindes kombinationer av de booleska sok-operatorerna AND och
OR samt den soktekniska funktionen trunkering. Det stirks dven av Ostlundh (2017) som skriver
att en trunkering av ord med * pa slutet ger olika b6jningar av ordet och ddrmed en bredare
sokning, se bilaga A, vilket dr nagot som enligt Henricson (2017) stiarker arbetets trovardighet
och palitlighet. Detta i sin tur ledde till att antal artiklarna utifran patientens perspektiv 6kade,
da endast en artikel som beskrev bada narstdende och patientens perspektiv valdes att
inkluderas dar patientperspektivet analyserades till resultatet, detta ansags av forfattarna inte
paverkades resultat trovardighet. Enligt Henricson (2017) bekraftelsebarheten och
trovardigheten 6kade genom en tydlig beskrivning av inklusions och exklusions kriterier i
arbetet.

Citat och nyckelfynd har inte 6versatts till svenska for att undvika feltolkningar, enligt Evans
(2002) Okar citat trovardigheten och forstiarker ett resultat. Forfattarna till detta arbete har inte
engelska som modersmal, darfor anviandes svensk — engelsk ordbok vid 6versittning av
nyckelfynden och citat for att undvika omtolkning. Alla artiklar kvalitetsgranskades med
inspiration fran Fribergs (2017) forslag utifran nio fragor av fjorton dar ett skattningssystem
anvants for att bedoma artikelns kvalitet vilket har betydelse for trovardigheten i
examensarbetet. Fem fragor exkluderades eftersom fragorna inte ansags relevanta for
examensarbetet. Medan de frdgor som valde ansags tillrackliga och sdkra artiklarnas kvalitet,
vilket bedomas en svaghet i arbetets trovardighet, se bilaga B. Martensson och Fridlund (2017)
beskriver att de artiklar som passerat kvalitetsgranskningen ar de som ett examensarbetets
resultat ar baserat pa vilket har betydelse for palitlighet och 6verforbarhet i examensarbetet.

6.3 Etikdiskussion

En etisk provning har inte varit nodvandig eftersom arbetet baserats pa kvalitativa bearbetade
artiklar. Alla artiklar som anvints i detta arbete ar fran vardvetenskapliga tidskrifter och har
kvalitetsgranskats i enlighet med Fribergs (2017) beskrivning, se Bilaga B. Artiklarna som har
inkluderats i detta arbete ar peer review for att garantera att innehallet har en hog vetenskaplig
kvalité samt ar skrivna pa engelska. Det ar enligt Codex (2019) viktigt att undvika egna
tolkningar av artiklarnas resultat, inte forfalskats och fabricera den vetenskapliga forskningen
som tagits fram. I detta arbete har citat anvant for att forstarka och hoja trovardighet i
resultaten. Citaten har behallit sitt originalsprak engelska for att minimera risken for
feltolkningar och for att dess innebord inte skulle ga forlorad. For att undvika plagiat var det
viktigt att citaten hanvisar till forfattare och sidnummer. Citaten som har anvants harstammar
fran olika artiklar och beskrev patienters upplevelser av att leva med ALS. Referenshantering har
skett enligt American Psychological Association (2019) referenssystem for att undvika plagiat
samt for att tydliggora varifran materialet har hamtats. Examensarbetesforfattarna har inte
engelska spraket som modersmal darfor har 6versattningen skett med svenskt- engelskt lexikon
for att originaltextens innehall inte ska &terges felaktigt eller forvridas. Oversittning av
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artiklarna skedde enskilt darefter diskuterades forfattarnas asikter och forforstaelse tillsammans
for att komma 6verens. Det styrks dven av Polit och Beck (2016) som namner att 6versattning
ska genomforas sanningsenligt som mojligt for att inte producera missvisande resultat och
feltolkade data.

7  SLUTSATS

Syftet med examensarbete var att beskriva patienters upplevelser av att leva med ALS. Patienter
upplever en forandrad livssituation pa grund av sjukdomen, da patienter upplever radsla infor
framtiden vilken de inte kan planera eller kontrollera. De upplever sig vara begriansad i vardagen
pa grund av de kroppsliga forandringar som uppstar till f6ljd av ALS, detta medfor svarigheter
att genomfora vanliga sysslor som tidigare inte ar nagot problem. Likasa upplever patienter sig
vara beroende av omgivningen for att klara av vardagliga livet. Trots detta anpassar sig patienter
till en ny tillvaro genom att leva med acceptans och att finna mening trots sjukdomen. Anhoriga,
vanner och vardpersonal har en stor betydelse i hur patienter lyckas anpassa sig i livet. Genom
att leva med en positiv instillning varje dag och hantera symtomen en dag i taget under den
aterstdende tiden av livet kan patienter acceptera livet och da de valde att finna mening trots
sjukdomen. Resultatet i det hiar examensarbetet mojliggor att forstd patienters upplevelser av att
leva med ALS. Detta kan hjélpa till att hitta nya sétt att bemota personer sjukdomen och 6kar
sjukskoterskors kunskap om hur sjukdomen tar sig vilket kan bidra till battre vard och oka
anpassning for patienter i livet.

7.1 Forslag pavidare forskning

I resultatet framkom att kunskap om hur det ar att leva med ALS sjukdom behover forbattras
hos sjukskoterskor. Utokad kunskap hos sjukskoterskor bidrar till mer forstaelse om sjukdom
och darefter battre vard och ett meningsfullt liv till ALS patienter. Vid s6kning av vetenskapliga
artiklar motte forfattarna svarigheter att hitta tillrackliga artiklar som beskrev patienters
upplevelse av att leva med ALS aven vid 6kad sokning pa elva ar var antalet otillrackligt. Ett
forslag pa framtida forskning ar att mer studier behover goras 6ver hur sjukdomen upplevs samt
att fokusera pa vilket stod som patienter behover ha fran sjukskoterskor.
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BILAGA A - SOKMATRIS

Databas | Sokord Avgransning | Antal Antal Antal Antal
Datum och tillval triffar | liasta liasta valda
abstract fulltext | artiklar

CINAHL | “Patient “AND Peer reviewed | 104 15 10 3
Plus “experience” 2009-2019
2019-08- | AND
24 “amyotrophic

lateral sclerosis”
CINAHL | “The patient Peer reviewed | 11 6 6 3
Plus perspective” in | 2009-2019
2019-09- | amyotrophic
06 lateral sclerosis

AND “care”
CINAHL | “Amyotrophic Peer reviewed | 55 10 8 2
Plus lateral sclerosis” | 2008-2019
2019-09- | AND “living
06 “AND “patient”
CINAHL | “experience Peer reviewed | 44 18 10 1
Plus “AND “motor 2009-2019
2019-09- | neurone
06 disease” AND

“qualitative”
CINAHL | “Amyotrophic Peer reviewed | 100 8 6 3
Plus lateral sclerosis” | 2009-2019
2019-09- | AND
06 “experience”

*AND

“qualitative”
PubMed | Amyotrophic 4 4 2 1
2019-09- | lateral sclerosis | “2009-2019”
06 and "patient

perspectives”
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BILAGA B. KVALITETSGRANSKNING

Nedanfor tabell ar fragorna som anvéandes vid kvalitetsgranskningen for artiklar i bilaga B. Varje

artikel granskas enligt 9 Ja/Nej fragor dar ett Ja ger 1 poang och ett Nej ger 0 poang. En

summering av poangen gav en sammantagen bedomning. Lag kvalitet: 0-3 poang; medelkvalitet
vid 4-6 poang och hog kvalitet mellan 7-9 poang.

Fragor 1 21314 |5 16 |7 18 |o 1011 J12 |13
Finns det ett tydligt problem Ja |Ja]Ja]Ja |Ja |Ja |Ja]Ja|Nej|Ja]|Nej|Ja |Ja
formulerat och avgriansat?

Ar syftet tydligt formulerat? JalJalJal|Ja | Ja]Ja |Ja]|Ja| Ja | Ja|Ja |Ja |Ja
Ar metoden noggrant beskriven? JalJalJa] Ja] Ja] Ja]Ja]Jda] Ja |Ja] Ja | Ja|Ja
Ar undersokningspersonerna JalJalJal|Ja | Ja] Ja|Ja]|Ja| Ja | Ja| Ja | Ja|Ja
beskrivna?

Ar det beskrivet hur data ir JalJalJa| Ja] Ja] Ja]Ja]Ja| Ja |Ja] Ja | Ja|Ja
analyserat?

Ar resultatet klart beskrivet? JaJJal|Ja| Ja]Ja | Ja|Ja]Ja] Ja |Ja|Ja | Ja|Ja
Svarade resultatet pa studiens JalJa|Ja| Ja] Ja] Ja|Ja|Ja|Ja |Ja| Ja | Ja|Ja
syfte?

Finns nagra etiska resonemang JalJalJa] Ja] Ja] Ja]Ja]Ja] Ja |Ja] Ja | Ja|Ja
beskrivna?

Finns en metoddiskussion? Ja |Ja]Ja]Ja | Ja| Ja]Ja|Ja] Ja |Ja]Ja | Ja]Ja
Podng 9 lo9lololo9]l9o]olo]l8 |9]8 ]|9o]o9
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BILAGA C. ARTIKELMATRIS

Artikel- | Forfattare, Titel
nummer | (pa engelska), Syfte Metod Resultat
Tidskrift, Ar,
Land
1 Brown, J., & Syftet var att ta Kvalitativ Fyra teman
Addington-Hall, J. | reda pavad innehéllsanalys. identifierades:
How people with patienters Tema ett forklarar
motor neurone upplevelser ar och | Deltagare 13 de positiva
disease talk about vad de sidger om patienter. aspekterna trots
living with their att leva och sjukdomen. Tema
illness: a narrative hantera tva forklarar synen
study. sjukdomen. pa att kinna sig
Journal of maktlosa och
Advanced Nursing oformogna att
2008 kampa for livet.
England Tema tre fokuserar
Cinahl pé overlevnad
medan tema fyra
belyser radsla och
fruktan for vad
som ska hander
héarnist. En person
med ALS kan
antingen ha nigon
eller alla av dessa
teman.
2 Fanos, J., Gelinas, Syftet var att Kvalitativ ansats, | Hopp for bot,
D., Foster, R., utforska Intervju, vikten av stod frén
Postone N., & betydelsen av innehéllsanalyser. | familj, vanner,
Miller, R. hopp hos individer | Deltagare: 16 vardpersonal,
Hope in palliative med ALS. patienter sokande efter
care: from nyaste
narcissism to self- informationen av
transcendence in sjukdomen, vilja
amyotrophic lateral att vara
sclerosis sjalvstandig/inte
Qualitative. beroende av
Journal of andra,
Palliative Medicine accepterande av
2008 forandring och
USA hopp att hitta
Cinahl nagot nytt. Aven
att leva varje dag
till det fullaste,
acceptans av
situationen och
aspekten av att
vara i kontroll.
3 Foley, G., Timonen, | Att belysa hur Kvalitativ ansats Alder och
V., & Hardiman, O. | psykosociala med djupa livssituationen
“Acceptance and processer paverkar | intervjuer, bidrog till hur
Decision Making in | patienters ALS Grounded Theory. | deltagarna tog sitt
Amyotrophic samt hur det kan Deltagare 34 beslut om vérden.
Lateral Sclerosis inverka pé beslut | patienter De aldre
from a Life-Course | som fattas kring deltagarna
Perspective” deras vard. accepterade
Qualitative health sjukdomen an de

research 2014

yngre. Familjen
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Irland
Cinahl

hade den storsta
inverkan pa
beslutet som togs
om vard och
behandling.
Resultatet
presenterades som
3 huvudkategorier,
berorde acceptans
i ALS, hur familjen

paverkar
beslutstagandet
samt foraldraskap.
Foley, G., Timonen, | Hur patienter med | kvalitativ ansats, Minniskor med
V., & Hardiman, O. | ALS upplever att djupgaende ALS upplever sig
“I hate being a fa vard av intervjuer trygga fran varden
burden”: The familjemedlemmar | Grounded Theory, | och tar emotionellt
patient perspective Intervjuerna stod fran familj,
on carer burgen in spelades in och aven om de
Amyotrophic lateral transkriberades. upplever sig
sclerosis” Deltagare: 34 vardborda. oavsett
Amyotrophic patienter om de vill eller
Lateral Sclerosis inte har patienter
and med ALS inget
Frontotemporal annat val an att
Degeneration forlita sig pa
2016 familjen for att ge
Irland. vard. manniskor
Cinahl med ALS star emot
att vara beroende
av andra for
familjevarden och
stravar efter att,
begriansa den
belastningen pa
familjemedlem.
Hogden, A., Att undersoka Kvalitativ ansats. | De strukturella,
Greenfield, D., patienternas Semistrukturerade | intrastrukturella
Nugus, P., & upplevelse vid ALS | intervjuer med och personliga
Kiernan, MC. och identifierar de | tematisk analys. faktorer visade en
“What influences faktorer som Deltagare: 14 koppling till
patient decision paverkar deras patienter patientens
making beslutsfattande val beslutsfattande.
amyotrophic lateral | av vard. Hur personen
sclerosis kiande pa
multidisciplinary diagnosen. Vad
care? A study of som var bra och
patient daligt i upplevelser
perspectives”. av sjukvarden?
Patient Prefer
Adherence.
2012
Australien
PubMed
Jeppesen, J., Att undersoka hur | Kvalitativ ansats, | Att behéalla ett liv
Rahbek, J., Gredal, | narrativa Narrativa ar en essentiell
O., & Hansen, HP. intervjuer kan intervjuer med upplevelse i att
“How Narrative underlatta det Narrativ leva med ALS.
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Journalistic Stories | dagliga livet hos analysmetod. Deltagarna anser
Can Communicate | patienter med Deltagare: 6 att inte deras
the Individual's ALS. patienter tillvaro bara
Challenges of Daily handla om att
Living with forvanta pa doden.
Amyotrophic
Lateral Sclerosis”.
The patient.
2015
Schweiz
Cinahl
King, S., Duke, M., | Syftet var att djupgaende Deltagarna
& O’Connor, B. presentera en intervjuer, beskriver om
“Living with modell som Glaserian beslutfattande och
amyotrophic lateral | beskriver olika grounded anpassning efter
sclerosis/motor typer av Theory sjukdomen, vard
neurone disease forandringar och Deltagare: 25 och behandling.
(ALS/MND): anpassning till patienter Beslut om att
decision-making forandringar, anpassa eller inte
about ‘ongoing beskrivs av anpassa sig till
change and patienter som forandringar som
adaptation™ lever med var baserad pa att
Journal of Clinical | ALS/MND. bevara
Nursing sjalvkanslan,
2009 kontroll och skydd
Australien samt deras
Cinahl sjalvbild.
Lemoignan, J., & Syftet med studien | En kvalitativ Sex huvudteman
Ells, C. ar att fa battre metod med framkom i
“Amyotrophic forstaelse over hur | fenomenologisk kontext:
lateral sclerosis and | patienter med ALS | ansats. — inneborden av
assisted ventilation: | tar beslut gallande | Semistrukturerade | interventionen.
how patients andningshjalp. intervjuer a. — betydelsen av
decide"” Deltagare: 10 kontext - inklusive
Palliative and patienter funktionell status,
supportive care. tillgangliga stod
2010 och ekonomiska
Canada konsekvenser.
Cinahl — vikten av varden
- med avseende pa
kommunikation,
relationer,
autonomi, liv och
livskvalitet.
— Effekt av radsla -
sarskilt
andningsbesvir.
— behovet av
information
— anpassning till
eller godkannande
av interventionen.
Oh, H., Schepp, K., | Undersoker hur Kvalitativ ansats, | Tre teman
& McGrath, B. patienter med ALS | med identifierades
“A journey of upplever sjukdom. | semistrukturerade | utifran resan av
suffering: Living intervjuer. lidandet hos
with Amyotrophic Deltagare:15 patienter med
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Lateral Sclerosis in patienter ALS: kursen,
South Korea” drivande och vara
Journal of pa en ny bét. via
Neuroscience sjukdomen
Nursing uppstod en
2014 uppfattning av
Sydkorea forlust, dagligen
Cinahl forlorades
funktion och halsa.
De fysiska
forsvagningarna
ford till
kianslomassiga
bekymmer. Forlust
och otrygghet for
Framtiden berorde
ocksé patienter.
Resultaten ger
vardpersonal ett
tillfalle att forsta
betydelsen av att
leva med ALS
franpatienters
perspektiv.

10 Olsson Ozanne, A., | Syftet ar att belysa | Kvalitativ studie Resultaten
Graneheim, U., faktorer som med intervjuer, indikerar konstant
Persson, 1., & underlattar och Inspelade och fluktuation mellan
Strang,S. hindrar transkriberade mojligheter och
“Factors that hanterbarhet av intervjuer. begransningar i
facilitate and hinder | att leva med ALS Deltagare: 14 individuell
the manageability of | hos patienter patienter. forméga - hos
living with patienter och
amyotrophic lateral familjemedlemmar
sclerosis in both - att hantera
patients and next of livssituationen.
kin” patienter
Journal of clinical utvecklade
Nursing. strategier for att
2011 hantera sina
Sverige situationer genom
Cinahl acceptans, leva i

nuet och uppfatta
verklig narvaro
och stod fran
familj, vanner och
myndigheter.

11 Ozanne, A. O., Att belysa Kvalitativ Resultatet visar att
Graneheim, H. patienters innehéllsanalys. patienter kdnner
“Understanding the [ upplevelse av Individuella en radsla for det
incomprehensible — | forstéelse relaterat | semistrukturerade | okidnda, oavsett
patients’ and till ALS intervjuer. om forstaelse finns
spouses’ experiences Deltagare:14 for sjukdomen
of comprehensibility patienter eller ej. Aven om

before, at and after
diagnosis of
amyotrophic lateral
sclerosis”
Scandinavian
Journal of Caring

patienter har haft
diagnosen for
langre tid.
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Sciences

2018
Sverige
Cinahl
12 Ozanne, A., Att belyser hur Kvalitativ studie Deltagarna
Graneheim, U.H., & | patienten med Intervjuer upplevelser av
Strang, S. ALS skapar analyserades med | dngest bade over
“Finding meaning mening trots sin en kvalitativ hela sjukdomens
despite anxiety over | sjukdom. innehallsanalys. skede och sjalva
life and death in 14 patienter. doden. Trots
amyotrophic lateral *Endast denna obotliga
sclerosis patients”. patientperspektiv | sjukdom som
Journal of Clinical ska anviandas. ledde kénslor av
Nursing. dod och orittvisa
2013 kunde de finna
Sverige betydelse i livet
Cinahl vilket stimulera
deras vilja att leva.
meningen i livet
finns genom
familj, vanner,
handlingen att ge
och ta emot hjalp.
13 Rosengren, K., Syftet med denna | kvalitativ metod, | Tre 6vergripande
Gustafsson, I. & studie ar att analysmodell med | teman var lidande,
Jarnevi, E. beskriva patienters | steg - for - steg. meningsfullhet
“Every second upplevelser av att | Manifest och erfarenhet av
counts: Women’s leva med ALS i innehéllsanalys. ett begransat liv.
experience of living | slutet av livet. Deltagare: 4 Temana beskrev
with ALS in the patienter hur ALS upplevdes
End-of-life av patienter.
situations”.
Home Health Care
Management &
Practice
2015
Sverige
Cinahl
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