YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

ALS vard: Uppgifter, utmaningar och
brister ur sjukskotarens och patientens
synvinkel

En systematisk litteraturstudie

Frida Soderlund

Examensarbete for (YH)-examen inom social- och halsovard
Utbildning: Sjukskdotare (YH)
Vasa 2024



EXAMENSARBETE

Forfattare: Frida Soderlund
Utbildning och ort: Sjukskotare, Vasa
Handledare: Camilla Mattjus

Titel: ALS varduppgifter, utmaningar och brister ur sjukskétarens och patientens synvinkel — En
systematisk litteraturstudie

Datum: 10.04.2024 Sidantal: 31 Bilagor: 1

Abstrakt
Syftet med studien var att fa en storre helhetsbild 6ver sjukskotarens roll inom ALS varden och

brister inom varden. Aven fragestallningarna i examensarbetet var foljande 1) Vad &r sjukskotarens
roll i varden hos en patient med ALS? och 2) Finns det brister inom ALS — varden?

Metoden for studien var kvalitativ systematisk litteraturstudie. Datainsamling bestod av granskade
vetenskapliga artiklar. Vetenskapliga artiklar som inkluderades for studien valdes genom syftet,
fragestallningar samt inkluderingskriterier. De valda artiklarna ar fran databaserna CINAHL,
Academic Search Elite och MEDLINE. Resultatet baserar sig pa atta vetenskapliga artiklar.
Teoretiska utgangspunkten som blev vald till studien var Katie Eriksson ”Den lidande ménniskan”

(1994).

Resultatet visade vilka varduppgifter och fardigheter en sjukskaétare bor ha vid varden hos en ALS
patient. Varduppgifter som hittades, delas in i tre kategorier: yrkeskompetens, kommunikation och
vardrelation. Dessa tre omraden &r ytterst viktiga for en sjukskotare att ha kompetenser inom. Brister
som hittats i studien delades in i tva kategorier: sjukskotarens- och patientens perspektiv.

Rekommendation att gora ytterligare studier inom omradet.

Sprak: svenska Nyckelord: amyotrofisk lateralskleros, als, sjukskotarens roll, brister,
vardrelation
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Tiivistelma

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada laajempi kokonaiskuva sairaanhoitajan roolista ALS-hoidossa
ja hoidon puutteista. Opinndytetyon kysymykset olivat 1) Mik& on sairaanhoitajan rooli ALS —
potilaan hoidossa? Ja 2) onko puutteita ALS — hoidossa?

Tutkimus suoritettiin - kvalitatiivisella, systemaattisella kirjallisuustutkimuksella. Tieteellisten
artikkeleiden  tiedonkeruu.  Tieteellisten artikkelit  valittiin  tutkimuksen  tarkoituksen,
tutkimuskysymysten ja siséllytyskriteerien perusteella. Valitut artikkelit ovat perdisin CINAHL,
Academic Search Elite ja MEDLINE tietokannoista. Tulokset perustuvat kahdeksaan tieteelliseen

artikkeliin. Teoreettisena ldhtokohtana valitsin Katie Erikssonin ”den lidande manniskan” (1994).

Tulokset osoittivat, mitd hoitotehtévia ja taitoja sairaanhoitajan tulisi olla ALS — potilaan hoidossa.
Loydetyt hoitotehtavat jaettiin kolmeen otsikkoon: ammatillinen osaaminen, kommunikaatio ja
hoitosuhde. Nama kolme taitoa ovat aarimmaisen tarkeitd sairaanhoitajan osaamiselle.
Tutkimuksessa havaitut puutteet jaettiin kahteen otsikkoa: sairaanhoitajan- ja potilaan nakdkulmaan.

Talla alueella voidaan tehda lisatutkimuksia tarkemmin méaaritellyilla aloilla.

Kieli: ruotsi Avainsanat: amyotrofinen lateraaliskleroosi, als, sairaanhoitajan
rooli, puutteet hoidossa, hoitosuhde
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Abstract
The purpose of the study was to gain a comprehensive understanding of the nurse's role in ALS care

flaws within the care. The research questions in the thesis were 1) What is the nurse’s role when
caring for a patient with ALS? And 2) Are there deficiencies in ALS - healthcare?

The study was conducted through a qualitative systematic literature study. Collecting data from
scientific articles that were chosen for the study by purpose, research questions and inclusion criteria.
The chosen articles were sourced from the databases CINAHL, Academic Search Elite, and
MEDLINE. The result is based on eight scientific articles. The theoretical framework chosen for the

study was Katie Erikson's "den lidande manniskan" (1994).

The result highlighted the nursing tasks and skills necessary for caring for an ALS patient. The
necessary care tasks were split into three categories: professional competence, communication, and
care relationship. Proficiency in these three areas is crucial for a nurse. The flaws that were found in
the study were split into two categories: The nurse’s and the patient’s perspective. In this area another

study could be made in more specific areas.

Language: swedish Key words: amyotrophic lateral sclerosis, als, nursing role,
deficiencies in care, care relationship
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1 Inledning

Amyotrofisk lateralskleros vid forkortning ALS, &r en motorneuronsjukdom som drabbar cirka 350
manniskor i Finland per ar. Medelaldern for insjuknandet ar kring 60 ars aldern. Av de insjuknade
har 20% ALS i slakten. Risken att insjukna i ALS om anhorig insjuknad ar endast 1% (Atula, 2023).
Mannen har liten forhojd risk i yngre alder att insjukna i ALS &n kvinnor, vid hogre alder ar risken
lika mellan konen. Sjukdomen kan drabba méanniskor av alla raser och bakgrund (National Institute
of Neurological Disorders and Strokes, 2023). Sjukdomen ar bel&gen i hjarnans och ryggmargens
motoriska nervceller. Sjukdomen gor att de frivilliga musklernas funktion férsvagas vilket leder till
forlamning (Aivosaatio, u.d.). Sjukdomens namn harstammar fran amyotrofi (fortvining), lateral
(ryggmargens yttersta del) och skleros (forhardning). ALS ar en dodlig sjukdom som det &n idag inte
finns nagon behandling for. Det finns bromsande lakemedel som kan ges for att lindra symtom och

funktionsnedsattningarna. (Socialstyrelsen, 2022).

Detta &r en sjukdom som manga kanner ett starkt obehag for da man ej kan kontrollera framskridandet
av sjukdomsforloppet. Orsaken till sjukdomen ar annu inte klar men man kan se att krigsveteraner
har en forhojd risk pa en och en halv till tva ganger storre chans att insjukna i ALS. (National Institute

of Neurological Disorders and Strokes, 2023).

Skribenten har valt att skriva om Amyotrofisk lateralskleros for att fa mer forstaelse och kunskap hur
det kan vara att leva med en obotlig sjukdom. Som vardare bor man kunna forsta vad ALS innebér
och hur olika sjukdomen kan se ut for alla. Att fa diagnosen &r en stor forandring i livet da man vet
utvagen. Att kunna fa professionell hjalp och stod fran borjan till slut for att forstarka livskvaliteten
for patienten. Skribenten har upplevt att under de senaste aren att det har diskuterats mer om ALS pa
sociala medier da fler unga drabbats av sjukdomen och hur de vill sprida kunskapen om hur det &r
att leva med en obotlig sjukdom. Detta véckte ett intresse hos skribenten att skriva om ALS. Att fa
diagnosen ALS forandrar en individs liv totalt. Att fa forstaelse om de olika aspekterna i livet efter
diagnos. Fa lara sig om vad som hor till vardarens uppgift och vad det kan innebéra att vara med i ett
ALS team.

| examensarbetet kommer skribenten skriva om ALS som sjukdom, vardprocessen, vardmetoder,
vardarens roll och ansvar, sjukdomens faser och fa svar pa fragestallningarna. Inom detta &mne pagar
manga forskningar om framtida behandlingar och botemedel. Storsta fokuset for skribenten kommer

ligga pa hur det &r att ta hand om en ALS patient.



2 Bakgrund

Detta kapitel kommer ta upp om sjukdomen Amyotrofisk lateralskleros (ALS) pa djupare niva.
Under detta kapitel kommer féljande tas upp: symtom, orsaker, eventuella behandlingar, ldkemedel,
hjalpmedel, sjukskotarens roll och hur det kan se ut att varda en ALS patient. Skribenten kommer

aven ta upp om tidigare forskningar om varden vid ALS.

2.1 Amyotrofisk Lateralskleros

ALS &r den vanligaste motorneuronsjukdomen hos den vuxna befolkningen. Trots att det &r den
vanligaste motorneuronsjukdomen &r det en ovanlig sjukdom. ALS &r en progressiv sjukdom, dvs
sjukdomen utvecklas/ framskrider och mer symtom uppstar. Sjukdomen startar oftast vid en
extremitet och framskrider sedan till resterande extremiteter. Manga tappar formagan att prata, réra
sig, ata och andas. Den forvantade livslangden ar 2-5 ar efter forsta symtomen (J. Palmio, 2017)
(Mitsumoto, 2022).

Vid sjukdomen ALS forstors kroppens motorneuronceller, som gor att nervforbindelsen till
musklerna férsvagas och slutar fungera med tiden. Motorneuroncellerna skadas i hjarnstammen,
ryggmargen och hjarnan. Sjukdomen sprider sig till alla frivilliga muskler och andningsmusklerna.
ALS skadar inte synen, horseln, smak- och luktsinne eller ké&nseln. Blodcirkulationen, hjértat,
matsmaltningen och utséndringssystemet skadas inte heller. Sexuella funktionen fungerar dven
(Lihastautiliitto, u.d.). Da motorneuroncellerna forsvagas och senare dor bort, blir skadan stérre pa
kroppens muskler. Detta gor att hjarnan glémmer bort hur man ska hantera frivilliga rérelser som till
exempel ga och prata. Kroppens muskler reagerar till en borjan med muskel spasmer, senare atrofi,
som senare sprids till resterande extremiteter (National Institute of Neurological Disorders and
Strokes, 2023). Da motorneuroncellerna forsvagas och senare dor bort, blir skadan storre pa kroppens
muskler. Detta gor att hjarnan glommer bort hur man ska hantera frivilliga rorelser som t.ex. ga och
prata. Kroppens muskler reagerar till en borjan med muskel spasmer, senare atrofi, som senare sprids

till resterande extremiteter (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2023).

Motorneuroncellerna finns i kroppens 6vre- och nedre extremiteter. Deras uppgifter &r att kontrollera
rorelser i kroppen, som muskelfunktionen i de frivilliga och ofrivilliga musklerna. Kroppens 6vre
motorneuronceller sitter i hjarnbarken och gar ner till hjarnstammen eller ryggmargen. Kroppens
nedre motorneuronceller sitter i ryggmargen och férbinder sig med kortlar och muskler i hela
kroppen (L. C. Zayia, 2023).



2.1.1 Symtom

Symtomen i ALS &r progressiva, blir forsamrade med tiden och sprider sig i alla extremiteter. Efter
forsta symtomen brukar levnadstiden vara 3-5 ar. Symtomen borjar framtrada da
motorneuroncellerna borjar ta skada av sjukdomen. Muskelsvaghet & symtomet som framtrader da
motorneuroncellerna dott da det ej mer skickas signaler fran hjarnan, ryggmargen och hjarnstammen.
Muskelsvagheten ger muskelspasmer/ kramper i till exempel armen, axeln, tunga eller benet vilket
senare &r atrofierat. Oftast blir muskeln svag i arm, nacken eller benet (National Institute of
Neurological Disorders and Strokes, 2023). Da 6vre kroppens motorneuronceller blir drabbade har
man svarigheter med att plocka upp saker, knappa fast knappar, snubblande och svarigheter med att
koordinera sina benrorelser. Da nedre kroppens motorneuronceller blir drabbade, forekommer
muskelatrofi i bade 6vre och nedre delen av kroppen samt kramper och muskelryckningar
(Mitsumoto, 2022).

Hjarnan forlorar kunskapen att klara av att gora frivilliga rorelser som att ga, prata, andas och tugga.
Detta betyder att orden blir svara att uttala och munrérelsen blir samre. Svarigheter med att tugga
och svilja pa grund av foérsvagade muskler. Ovriga symtom som framtrader senare i sjukdomen &r
sialorrea, pseudobulbar paverkan, dysartri, dyspne, obstipation, viktnedgang. Svarigheter med att
kunna sta, ga, anvanda sig av sina armar och att slippa upp ur sangen. Pa grund av denna sjukdom
och process kan aven psykiska besvéar som depression och angest framtrada (National Institute of

Neurological Disorders and Strokes, 2023).

2.1.2 ALS typer och former

ALS delas upp i tva olika typer: sporadisk och familjar ALS. Skillnaden pa dessa tva ar att sporadisk
ALS har oftast okédnd orsak medan familjar ALS &r genetiskt. 90 — 95% av alla ALS diagnoser ar
sporadiska, ingen kand orsak till insjuknandet. Eventuella orsaker till sporadisk ALS é&r

virusinfektioner, inflammatoriska processer och éverskott av glutamat (K. Salter Huff, 2020).

Det finns tre olika ALS former som sjukdomen utspelar sig pa vid insjuknandet. Det finns klassisk
amyotrofisk lateralskleros, progressiv bulbar pares (PBP) och progressiv spinal muskleratrofi
(PSMA). Symtomen i borjan av sjukdomen kan se olika ut for alla, kan vara nagon av dessa tre
former men i senare skede i sjukdomen har det flesta utveckla sjukdomen till den klassiska ALS
formen. Klassisk amyotrofisk lateralskleros ar den vanligaste formen man insjuknar i om man far
ALS. Denna ALS form kannetecknas med symtomen &r svaghet i 6verkropp, ben och armar, dysfagi
och afasi. Progressiv bulbar pares har dven symtomen dysfagi och asafi, senare symtom sasom
svaghet i 6verkropp, ben och armar. Progressiv spinal muskelatrofi har symtomen muskelsvaghet i
ben och armar. Denna form framskrider langsammast. Pratet och svéljningen paverkas oftast inte
(Hjarnfonden, 2019).



2.1.3 Orsaker och férekomst

Orsaken till ALS har inte &nnu identifierats. Man har hittat faktorer som kan dka risken att insjukna
i ALS. Man har kunnat konstatera att det finns forhojd risk att insjukna, om det finns i generna,
miljomassiga faktorer och epigenetik. En riskfaktor for att insjukna i ALS &r méanniskor med ljus
hudfarg, av manliga konet eller i alder 60 — 79 arig. Gallande miljo riskfaktorer har man kunnat
konstatera att exponering vid bly, kvicksilver och bekampningsmedel har okad risk for ALS. Ovriga
riskfaktorer som det gjorts forskningar i, ar tungt arbete, yrke som malare och mekanik, huvudskador,
el chockar, rokning och krigsveteraner har 6kad risk for ALS (Lynch, 2023).

Oxidativ stress, reaktiva syrearter och glutamatexitotoxcitet har aven en risk att paverka att insjukna
i ALS. Dessa kemiska fenomen sker i var kropp. Detta kan vara sadant som vi inte alltid kan géra
nagonting at eller ens veta att det sker innanfor var kropp. Man har kunnat konstatera att ALS &r pa
stigande enligt ALS registret frin USA. Ar 2002 var incidensen 3.7 per 100 000 och &r 2017 var det
5.7 per 100 000 (Lynch, 2023). Enligt (Andersen, 2023) foljande forskning kan hégt BMI, stort intag

av kaffe och diabetes typ 2 minska risken for att insjukna i ALS.

2.1.4 Diagnostisering

Att stalla diagnos for ALS ar svart da symtomen kan vara olika i borjan. Utredningarna gors av en
neurolog. Det &r viktigt att fa diagnosen stalld sa snabbt som mgjligt for att kunna paborja
bromsmedicinering och behandling. Det finns inga specifika tester som kan tyda pa att man har ALS
men undersokningarna gar enligt vilka ALS — symtom och vilken ALS forms symtom patienten har.
De undersokningar man kan gora vid typiska ALS symtom &r neurologiska undersokningar, se pa
anamnes, DNA analys (om arftligt) och EMG. Vid PBP symtom kan man undersoka ifall symtomen
skulle kunna tyda pa tumor, posteriort diskbrak eller chiari — missbildningar i hjarnan. Vid PSMA
symtom kan man undersoka ifall symtomen skulle kunna tyda pa Kennedys sjukdom eller
gammopatier. Vid neurologiska undersdkningar blir man testad for reflexer och muskelstyrka. EMG
de vill sdga elektromyografi ar en undersokning for att se hur nerver och muskler fungerar via
nervledning eller ndlundersokning. D& symtomen dven kan tyda pa andra sjukdomar kan det vara bra
att gora de sjukdomarnas undersokningar for att kunna utesluta dem till exempel via MRT,
muskelbiopsi och undersokning av ryggmargsvatska gors da. Kort sagt sa man férsoker utesluta de
sjukdomar man far svar pa via undersokningar, om ingen av dem &r positiva ar de hog risk att man
insjuknat i ALS. (National Institute of Neurological Disorders and Strokes, 2023) (Andersen, 2023).

Vid diagnostisering ar det viktigt att halla ett diagnossamtal med patienten och hens anhorig/
anhoriga fysiskt. Det ar viktigt att kunna forklara situationen at patient och ge information om hur ga

till vaga. Detta kan ge manga olika reaktioner med tanke pa hurdan sjukdomen &r och ddet. Det &r
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viktigt som lakare att vid samtalet att anpassa sig till situationen och fa ut sa mycket information som
mojligt. Vid insjuknandet ar det viktigt att ta stallning till vardbeslut (Gottberg, 2015, s. 20)

2.2 Behandling och vard vi ALS

| detta kapitel kommer skribenten skriva om hurdan behandling, medicinska atgarder och hur varden
planeras for en ALS patient. Aven narmare om vilka hjalpmedel som kan beh6vas, vem alla som &r
involverade i ett ALS team, varden vid olika skeden av sjukdomen, lakemedel, varden pa sjukhus
och i hemmet, om psykiska-, fysiska och sociala motgangar som bade patienten och anhériga kan
mota pa. Skribenten kommer dven fokusera pa hur det som sjukskotare &r att varda en ALS patient
fran diagnos till slutet. Sjukskotaren bar ett stort ansvar i varden for en ALS patient. Det finns ingen
behandling mot ALS &nnu idag. Det finns bromsmediciner och lékemedel som lindrar symtomen.
Man vill satsa pa en forbattrad livskvaliteten och kunna forlanga livet om majligt. Patienten har sjalv
mojlighet att paverka dessa beslut (Atula, 2023).

2.2.1 Vardplanering

Da ALS diagnosen har konstaterats ar det viktigt att diskutera med ett multiprofessionellt team och
tillsammans med egen familj om hurdan varden kommer att se ut framover. Pa grund av att
sjukdomens symtom kan &ndra, kan det finnas behov av vardplaneringar med jamna mellanrum.
Behandlingen och rehabiliteringen planeras individuellt enligt patientens behov. En rehabilitering
inleds sa snabbt som mojligt om patienten tillater for att bibehalla livskvalitet och funktionsformaga.
Vid rehabiliteringen kan man vara i kontakt med till exempel fysioterapeut, logoped, arbetsterapeut

och néringsterapeut (Mehildinen.fi, u.d.) (Lihastautiliitto, u.d.).

Pa grund av att sjukdomen &r dodlig, planeras palliativa varden ocksa foérutom behandling och
rehabilitering. Malet med palliativ vard &r att den sjuke ska fa leva symtomfritt in i det sista, fa
socialt- och andligt stod. I den palliativa varden ar anhoriga dven en stor faktor for vardpersonalen
att ta hand om. Varden planeras individuellt och utgaende fran patientens dnskemal (Uudenmaan
Lihastuatiyhdistys ry, 2018).

Till en vardplan bor information om sociala, mentala och fysiska behoven finnas med. | en vardplan
diskuteras patientens och anhorigas ©nskemal, sjukdom och sjukdomsprocessen, vardlinje,
stodbehov for det psykiska maende, plats for varden i livets slutskede, begrasningar och beredskap.
Med begrasningar avstar man fran onddig vard som endast kan orsaka mer lidande.
Vardplaneringsmoten och diskussioner hélls med jamna mellanrum ifall 6nskemal andrats,
sjukdomsprocessen framskridit eller behov. Vardplaneringsméten kan foreslas av vardpersonalen

eller patient och anhdériga (Terveyskyla.fi, 2022).



2.2.2 Psykiskt stod

Det har konstaterats att ALS patient och hens anhériga har hdgre riska att insjukna i psykisk ohélsa
an frisk population. Darfor viktigt fran forsta bérjan att fokusera pa den psykiska hélsan hos de bada
parterna. Detta ar en skrammande tid for patient och anhoériga da man ej vet hur lange man har sin
sjuka slakting med i livet (Gottberg, 2015, ss. 19-20).

For patienten kan det vackas manga fragor om livet och doden, existentiella fragor. Darfor viktigt att
det erbjuds stod och hjalp. Aven viktigt att diskutera om dédsprocessen med den sjuka, men i
patientens takt. Manga av patienterna far samre sjalvkansla och sjalvfortroende. En del patienter kan
aven leva i fornekelse, for att det kan vara svart att kunna acceptera situationen. Viktig del i det
psykiska stodet ar att uppratthalla psykiska maendet, ha malsattningar, starka sjalvfortroendet,

anpassa sig till sjukdom och dess konsekvenser (Gottberg, 2015, ss. 22-23).

For anhoriga kan det dven vara svart att acceptera situationen och fa en kéansla av hjalploshet. Darfor
aven viktigt att anhoriga far psykiskt stod fran forsta borjan till slutet. For manga kan det vara svart
att se sin anhoriga lida och veta att hen kommer att do. Manga anhdriga glommer &ven bort att
fokusera pa sig sjélv och fa egen tid da anhorig sjuk i ALS. Manga vill tillbringa och ge allt stod som
behovs till den sjuke dd de glommer bort sig sjalva. Manga anhdriga upplever ocksa samre
sjalvkansla och sjalvfortroende samt skuldkénslor. Viktigt som vardare att kunna berdtta om
hanterings strategier (Gottberg, 2015, ss. 37-38).

| Finland ordnas en anpassningskurs for vuxna med ALS av Folkpensions Anstalten (FPA). Kursens
syfte &r att den sjuke ska fa stod, handledning, och hjélp vid problemsituationer i vardagen for att
uppratthalla livssituationen. Rehabilitering ingar i kursen for att uppratthalla sjalvstandigheten hos
patienten. Kursen bestar av aktiviteter, samtal med professionella och arbeten i smagrupper som gors
inom 6 dygn vid ett verksamhetsstalle. Professionella som deltar i kursen ar psykolog, fysioterapeut,

sjukskdotare och specialistlékare i neurologi och dvriga (Kela.fi, 2023).

2.2.3 Hjalpmedel

Hjalpmedel kan bli ett stort behov hos ALS patienter da manga kroppsfunktioner férsamras under
sjukdomsforloppet. Efter diagnos bor man fokusera pa vilka symtom patienten nu lider av och vilka
symtom som troligtvis kommer att komma under sjukdomsférloppet. Fysioterapeut och logoped
hjélper patienten att hitta ratt hjalpmedel for att fa vardagen att ga smidigare. Vid forsamring av
pratformagan kan logopeden hjalpa patienten med att fa en béattre hallning i kroppen som kan gora

det lattare att prata. Da pratformagan borjar vara for tungt for patienten kan hen anvanda sig av
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tekniska hjélpmedel som till exempel figurtavlor, 6gonstyrd dator och bokstavstavla. Som anhérig
ar det viktigt att fa inskolning i tekniska hjalpmedel. Vid forsamring av den fysiska funktionen finns
det manga alternativ for vilken extremitet som forsvagas. Pa grund av forsamring i muskelfunktionen
och svaghet, kan det leda till hypermobilitet i lederna som kan resultera i subluxation. For att minska
risken for subluxation kan man anvanda sig av handskenor. Mitella kan dven anvéndas som bra stéd
for armen och axeln om slapp. Da svagheten finns i benen kan man behéva inforskaffa rullator och
rullstol (Gottberg, 2015, ss. 25-26, Performancehealth, 2023)

Dagliga behov blir &ven en utmaning ju langre man kommer i sjukdomsforloppet. Det finns
hjalpmedel som hjélper patienten klara av dagliga sysselséttningar som till exempel &tandet. Det blir
tyngre att lyfta och kunna boja sina hander och armar da svagheten okar. Darfor kan det bli svart att
kunna &ta med vanliga bestick, tvatta sitt har, diska och forflytta sig. Patienten har méjlighet med att
fa hjalpmedel for att kunna underlatta dessa utmaningar. Vid &tandet kan handskenor underlatta
greppet. Andra hjalpmedel ar béjbara bestick, gummimatta under tallriken sa den halls pa plats och
upphojd kant pa tallrikar som gor det lattare att fa mat upp pa besticket. Vid duschandet kan det bli
tungt for armar och ben, déarfor kan man anvanda sig av duschstolar och armstod, varsta fall hjélp av
hemvard. Vid forflyttningar kan man anvénda sig av glidbraden, handtag och lyft (Gottberg, 2015,
ss. 25 - 26, Performancehealth, 2023).

2.2.4 Lakemedel

Det finns inget botande ldakemedel mot ALS men bromsande. Det bromsande lakemedlet
rekommenderas att paborjas sa snabbt som majligt efter diagnos blivit stalld. Andra lakemedel kan
anvandas som symtomlindring. Den bromsande medicinen som idag anvands mot ALS heter
Rilutek. Substansen heter Riluzole och &r en glutamatantogonist. Riluteks uppgift ar att stoppa
forstorelsen av nervcellerna. Riluteks kan ges i tablettform, film (i.0) och vétska (Tzeplaeff. L, 2023).

Symtom i musklerna som ryckningar, spamser och svaghet, hor oftast till de forsta symtomen vid
ALS. Medicineringen kan darfor vara langvarig om det finns behov fran forsta borjan da diagnos
blivit stalld. Lakemedlen diatzepam, baklofen och tizanidin kan patienten anvanda sig av for att
minska pd muskelsymtomen. Man bor komma ihdg att dessa lakemedel har som biverkning
muskelsvaghet som patienten kan fran tidigare ha som symtom. Smartlindring kan behdvas vid till
exempel subluxation. Man kan da anvanda sig av diclofenac, ibuprofen, ketoprofen, paracetamol och
acetylsalicylsyra. Andra lakemedel som kan vara aktuella for vissa patienter &r atropin, for att minska
salivutsondringen. Fortjockningsmedel for att kunna svélja vétska lattare da en del patienter far
svaljningssvarigheter. Guaifenesin som ar ett slemlosande lakemedel, da det blir svarare for patienten
att hosta och svélja. Forstoppningslékemedel kan vara aktuellt vid intag av opioider.
Influensavaccinet rekommenderas for ALS patienter. Vid livets slutskede kan psykiska och fysiska

valbefinnande bli tyngre. Mycket oro, radsla infér doden och smérta. For att minska pa angesten till
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en borjan kan man anvdnda sig av alprazolam och oxazepam. Léakemedlen kan ge
andningsforlamning och ge muskelsvaghet som man boér vara medveten om. Vid forvarrad

andningssvikt, brukar narkotisk medicinering paborjas, ofta ges morfin (M, 1997).

2.2.5 ALS teamet — multidisciplindrt team

Vid fastslagen diagnos finns det mojlighet att fa kontakt med ett ALS team. Teamet kan besta av en
fysioterapeut, logoped, dietist, neurolog, sjukskotare, arbetsterapeut med mera. ALS teamet jobbar
med att skota om ALS patienter fran bérjan av diagnos till slutet av livet. Med jamna mellanrum
planerar ALS teamet tillsammans med patient och anhériga om varden. Da patienten annu ar i skick
for att kunna vara hemma utan hembesok, kan man ga pa kontrollbesdk till sjukhuset. Ingen vet hur
sjukdomsforloppet kommer se ut, sa planering for alla situationer bor planeras. Man planerar vilka
lakemedel som patienten vill ha, hjalpmedel, var patienten vill vardas och hur patienten vill ha det i
livets slutskede. Teamets mal &r att ge trygghet, symtomlindring och god vard at patienten. Till
sjukskdtarens uppgifter hor det till att vara néara patienten och anhériga, observera férandringar, vilka
behov patienten har, koppla in andra vardenheter och skota att information nar ut till familjen samt
patient. Sjukskotarens uppgift i ett ALS team har stor paverkan far sjalva teamet och patienten.
Sjukskotaren dr den i teamet som ar mest i kontakt med patienten och anhériga. Sjukskotaren far
skota mycket medicinska uppgifter samt psykiska da detta ar en stor forandring i livet for patient och
anhoriga (Gottberg, 2015, ss. 35-36) (Socialstyrelsen, 2022).

Man har kunnat konstatera att multidisciplinar vard forlanger ALS patients dverlevnad och behaller
livskvaliteten. Man satter fokuset pa vilka behov patienten har och 6nskar. Varden som erbjuds
omfattar bade patienten och familjen. Denna typ av vard kraver mycket samarbeta, kommunikation
och beslut mellan alla parter. Varden kan delas in i olika modeller trots individuellt. Varden kan
fokuseras pa de palliativa fran forsta borjan medan man ocksa kan fokusera till forst pa rehabilitering.
Rehabilitering vid ALS, &r att hjalpa patient samt familj att leva med ALS. Hur man ska anpassa sig
hemma, socialt, hjalpmedel osv. Vid livets slutskede eller da sjukdomen snabbt borjar framskrida
bor familj och patient fatta beslut med ALS teamet om den palliativa varden och symtomlindring.
Detta kan ha blivit diskuterat om tidigare vid sjukdomens bdrjan, men andra symtom kan dyka upp
som man ej kanske varit beredd pa. Detta ar en situation da vardare bor ge patient och familj tid for
att fatta tunga beslut. ALS teamets stOrsta uppgifter &r att ge symtomlindring och forbéattra
livskvaliteten hos den sjuke (A. Hogden, 2017).

2.2.6 Medicinska atgarder

Det finns medicinska atgérder som kan gora livet mer symtomfritt for en ALS patient. Atgarderna &r

frivilliga for patienten. Atgéarder som kan géras for att lindra symtomen &r perkutan endoskopisk
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gastrostomi (PEG), rontgeninlagd gastrostomi (RIG), trakeostomi, rontgenstralbehandling av
oronspottkortlar och injektion med botulinumtoxin i spottkértlarna. PEG / RIG kan vara aktuellt da
patienten har svarigheter med att svélja och som inte far i sig tillrackligt med néaring. Vid denna
atgard placeras ett plastror bredvid navel som skapar en gang till magsacken. Med PEG/ RIG kan
sedan lakemedel och nutrition tillforas. Trakeostomi kan rekommenderas for en ALS patient da
andningen forsamrats och da en BIPAP ventilator inte langre racker till. Ventilatorhjalpen placeras
sedan fast i trakeostomin. Trakeostomi kan forlanga livet. Vid ALS uppstar svarigheter med att
svaljningen, vilket gor att det samlas mer saliv i munnen. Med rontgenstralbehandling av
oronspottkortlar och injektion med botulinumtoxin i spottkortlarna kan man minska ner pa

salivproduktionen (Socialstyrelsen, 2022).

Ventilator kan vara aktuellt da en ALS patients utandning (FEV) eller lungvolymen som andas ut pa
en sekund (SVC) skulle forsamras med 50% av forvantat varde. Ventilationen kan ske genom mask
eller munstycke. Ventilatorn skaffas genom ALS teamet och lunglékaren. Ventilator varden kan ge
bast resultat hos ALS patienter som i tidigt skede far svarigheter med andningsférmagan. Ventilator
behandlingen kan &ven vara kopplad med trakeostomi, ifall patienten har det (Andersen, 2023).

2.2.7 Varden i hemmet och pa sjukhus

De flesta ALS patienter vardas fran borjan av diagnos till slutet i sitt hem. Vid vardplaneringsmote
planerar man hurdan varden kan se ut i hemmet. Man far hemmet anpassat till sitt tillstand och
hjalpmedel. Till en bdrjan kan patienten klara sig utan regelbundna hembesdk men har telefonkontakt
med ALS — teamet for att kolla hurdan situationen &r for tillfallet. Hos ALS patienter forekommer
andningssvarigheter och slembildning vid nagot skedde av sjukdomen. Det finns mojlighet att ha i
hemmet luftpump med andningsmask. Slembildning kan forekomma hos en del ALS patienter och
det kan paverka andningen negativt om det ej hostas upp. ALS patienters hostformaga blir forsamrad
da respiratoriska muskulaturen forsvagas av sjukdomen. Darfor viktigt att det finns mojlighet till
slemsugningsapparat eller hostmaskin. Dessa vardatgarder kan goras av primarvarden eller
sjukskatare (Gottberg, 2015, s. 34) (Socialstyrelsen, 2022).

Ifall resurserna inte racker till, till vard i hemmet kan en ALS patient forflyttas till ett aldreboende
eller palliativ avdelning for att kunna fa varddygnet runt (Uudenmaan Lihastuatiyhdistys ry, 2018).
| Finland kan ALS patienter bli vardade pa palliativa enheter vid sjukhus vid egen hemort. Varden
pa dessa enheter passerar sig pa symtomlindring, stoda patientens och anhorigas livskvalitet,
uppratthalla funktionsférmaga och stod fran tidigt skede av sjukdomsbeloppet. Hemsjukhuset gér

besok i hemmen vid palliativ vardriktlinje dygnet runt (Hus.fi, 2024).
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3 Teoretisk utgangspunkt

Teoretiska utgangspunkten som blivit valt till detta arbete ar Katie Erikssons teori om den lidande
manniskan. Katie Erikssons teori om lidandet kan véacka forstaelse om hurdan vardprocessen ar for
en ALS patient. Teorimodeller inom varden anvands for att ha en god utgangspunkt for att kunna ge
god vard. Lidandet ar ndgot som sjukskdtare stoter pa ofta oavsett var hen jobbar. ALS patienter och
de vardande sjukskotarna till ALS patienter har lidandet med sig i nagon sort av form. Skribenten
fokuserar sig pa lidandet i varden pa grund av att &mnet berér en ALS patient, hens vard och lidandet

genom sjukdomsprocessen. (Eriksson, 1994).

3.1 Lidandeti varden

Varden idag har lett till att det skapat ett lidande for patienter. Lidandet som finns inom varden,
forsoker man fa botat eller ddmpa men &r en utmaning inom varden. Det finns tre olika former av

lidandet inom varden: sjukdomslidandet, vardlidandet och livslidandet. (Eriksson, 1994, s. 82).

3.1.1 Sjukdomslidandet

Sjukdomslidandet star for det lidande som upplevs i relation till sjukdom och behandling. Da en
manniska insjuknar i sjukdom och ska genomga behandlingar orsakar det ett lidande for manniskan.
Smarta kan forekomma med sjukdom som orsakar ett lidande. Smarta och lidande gar hand i hand,
sa genom att minska pa smartan avtar dven lidandet. Smartan kan delas in i tva kategorier: (Eriksson,
1994, s. 83).

Kroppslig smarta — orsakad av sjukdom och behandling. Smartan &r inte bara kroppslig utan paverkar
hela manniskan i helhet. Méanniskans hela koncentration faller pa den fysiska smartan som fororsakar
ett lidande. (Eriksson, 1994, ss. 83-84).

Sjalsligt och andligt lidande — &r kénslor av skam, skuld och fornedring som manniskan upplever i
samband med sjukdom och behandling. Dessa kénslor kan patienten sjalv bygga upp eller fororsakas

av attityden fran vardpersonal och sociala sammanhang. (Eriksson, 1994, s. 84).

Enligt Lazare (1992) ar skam en kéansla som uppstar fran manniskan sjalv medan fornedring byggts
upp fran andra manniskor. Skam kan férekomma inom varden vid till exempel hudsjukdomar da man
visar upp sig sjalv for andra och inom barnsjukvarden da foraldrar tror att det orsakat att deras barn
ar sjukt. De bada har att géra med att manniskan visualiserat sig sjalv som mindre och samre an vad
hen planerat och hoppats pa. Skuld férekommer da en méanniska tror att hen sjalv fororsakat
sjukdomen genom att inte leva ratt. Starka ord som steril, ofruktsam, malign och invalid kan vara
nedvarderande for ménniskan. En del patientgrupper blir &ven stdmplade och det férekommer en

stigmatisering. En patient kan kanna sig misslyckad om hen inte kan delta och paverka sin egen
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behandling av sjukdom. Patienter som blir inlagda pa avdelningar kan kanna ett lidande dver att man
mistar sina anhoriga, egna formaner, sitt hem och sociala sammanhang. Inom sjukdomslidandet kan
aven anhoriga drabbas. Ibland kan lidandet vara kraftigare hos de anhériga &n hos patienten sjélv.
Anhoriga som lider har svart att kunna hjalpa deras anhorig som lider. Detta betyder att anhoriga ar
aven i behov av hjalp och vard. Da en anhdrig inte klarar av att hjalpa den sjuke som lider, kan kansla

av aggression, skam och skuld férekomma. (Eriksson, 1994, ss. 84-85).

3.1.2 Vardlidandet

Lidandet inom varden kan vara hos patienten kanslan av ensamhet, osakerhet och bekymmer enligt
Nightingale. Sjukskétare vill astadkomma vard som skyddar patienten fran ett onodigt lidande och
om fa sjukdomen smartfri. Nightingale menar att lidandet inte ar ett symtom pa sjukdom utan pa
otillracklig vard. Vardlidandet delas upp i fyra kategorier: krankning av patientens véardighet,

fordomelse och straff, maktutévning och utebliven vard. (Eriksson, 1994, ss. 86-87).

“Sjuklingens nerver lider av att alltid se samma viggar, samma tak, samma omgivning under en ldng tids

vistelse i ett eller tvda rum” Nightingale 1954 (Nightingale, 1860)
(Eriksson, 1994, s. 86).

Krankning av patientens vardighet ar den vanligaste formen av vardlidandet. D& man kréanker en
manniskas vérdighet, tar man bort méanniskans majlighet att fullt vara en ménniska och minskar hens
mojligheter att anvanda sina halsoresurser. Krankande av en manniskas vardighet kan ga till genom
konkreta atgarder eller genom bristande etisk hallning. Krankning vid konkreta atgarder ar da
patienten utsatts for slarv vid intima atgéarder eller personliga fragor. Krankning vid bristande etisk
hallning ar da man inte ser manniskan. Ordet vérdighet innebar att ha ett varde och har tva
dimensioner, ett inre och ett yttre. Till den inre dimensionen hér hederskansla, sedlighet och
trovardighet. Till den yttre dimensionen hor karaktéristiskt stallning, dra, utseende och dmbete. Alla
manniskor bestar av samma varde. Ur detta finns det tva huvudkategorier: vardighet ar férbunden
med det manskliga ambetet och vardighet som varde. Det ménskliga &mbetet kan vara da manniskan
upplever sina vardigheter da hen kan fullfélja sina uppgifter, som att kunna finnas och hjélpa en
annan manniska. Vardighet som varde &r hur manniskan sjalv tolkar sitt egenvérde och hurdant vérde
det upplever fran andra om sitt varde. Viktigt att en manniska kan ha ett egenvarde. En vardare ska
kunna ge patienten mojlighet att f& ha sin vérdighet och att forhindra alla former av krankning. Aven
vardarens vardighet kan krankas inom varden. D& en krankning mot en patients vardighet

forekommer, kan det ske genom utebliven vard. (Eriksson, 1994, ss. 87-89).

Fordomelse och straff ar lik krankning av manniskans vardighet. Fordomelse grundar sig pa att det
ar vardarens uppgift att bedéma vad som éar ratt eller fel gallande en patient. Vardaren kan papeka

vad de anser att skulle vara det basta for patienten men patienten har sjalv makt att paverka beslutet
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om sin vard. En kansla av fordomelse kan vackas hos patienten om hen inte kanner sig som den
”ideala patienten”. Straff forekommer vid nonchalering av patient och hen fér inte etisk vard. Ett
exempel pa nonchalering samt fornedring, ar da vardare inte torkar munnen pa patienten efter hen

atit, da patienten sjalv inte kan gora det (Eriksson, 1994, s. 91).

Maktutdvning orsakar ett lidande for den andra. Maktutvning paverkar den andres frihet da hen bor
gora handlingar som hen inte vill. Kan forekomma direkt eller indirekt. Direkt maktutévning kan
vara vid tvingade vardhandlingar. Indirekt maktutovning ar da vardarens attityder paverkar patienten
att handla mot sin vilja. D& en patient inte tas pa allvar &r det ett satt att utéva makt. Patient blir

hjéalplos och kénner sig maktlos. (Eriksson, 1994, s. 92).

Utebliven vard kan férekomma hos vardpersonal som har bristande férmaga att bedoma vad
patienten behdver. Icke-vard ar vard man inte utfor eller vardande dimensionen saknas. Utebliven
vard ar da det forekommer slarv i patientens vard eller till och med direkt medveten vanvard.
Utebliven vard &r en krankning av manniskans vardighet och ett satt att utéva makt dver en maktlos.
(Eriksson, 1994, ss. 92-93).

3.1.3 Livslidandet

Ett livslidande kan uppsta av ett hot riktat mot manniskan som orsakar en forlust av inte kunna
fullfélja alla sociala uppgifter. Livslidandet ar det lidande som har att géra med vad det innebdr att
leva, att vara méanniska kring andra ménniskor. Férintelse ar kopplat till livslidandet, du vet inte nar
du tas i vag fran dina nara och kara da du ar dadligt sjuk. Kénslorna kring detta kan skapa en vilja
till kamplust, for livet. Att ge upp och inte orka nagot mer ar nagot vanligt inom varden. Patienten
orkar inte kampa mer da hen saknar ett syfte och varde i livet. Vid en obotlig sjukdom forekommer
detta och ar svart for andra att handla. (Eriksson, 1994, ss. 93-94).

Lindandet kan lindras ar nagot man efterstravar hos den sjuke. Det onddiga lidandet anstranger vi
oss for att bota och minimera. Det andra lidande &r svart att bota men vi gor allt vi kan for att lindra.
Vardkultur ger patienten mojlighet till ratten och till utrymme att fa vara patient. Enligt studier kan
sma aktiviteter minska en patients lidande. Att lindra en patients lidande innebér att man inte
missbrukar makt, inte kranker hens vardighet, inte fordoma utan istallet ger man god vard. Genom
att visa respekt och hantera obekvama situationer for patienten med respekt kan lidandet minska. Att
patienten har mojligheten att fa hygienen skott, kan ge patienten en kénsla av varde som manniska.
Ett lidande kan lindras genom ett ord, en blick, en smekning eller ett tecken pa medlidande. Viktigt
att kunna visa karlek at en manniska som lider. Exempel fran vardare hur man kan lindra ett lidande
hos patienter: skéta kroppens renlighet, att finnas dar for hen, att diskutera, vara arlig, uppfylla
onskningar, stoda patientens tro och ge hopp. Manga patienter kan ha 6nskemal hur man skulle kunna
minska deras lidande. Patienter har en storre radsla for att bli 1d&mnad ensam, Gvergiven och

negligerad an att bli utan smartlindring for kroppslig sméarta. Som vardare &r det viktigt att kunna
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mota ett lidande. Vardlidandet handlar om god vard och vardetik. Lidandet kan lindras enligt féljande

punkter:

Genom att utveckla sjukhusmiljo och vardkultur — visa patienten att hen ar valkommen och en plats.
Genom att patienten kanner sig bekraftad — patienten méts med vardighet och hen far vara en patient.
Genom att fa ratt vard och behandling for sin sjukdom — individuell vard. (Eriksson, 1994, ss. 95-
98).

4  Syfte och fragestéllning

Syftet med examensarbetet ar att fa mer kunskap i vad sjukskétarens roll ar vid ALS -varden. Vilka
fysiskt, psykiska och sociala fardigheter som en sjukskotare bor veta om infor varden. Samt om

sjukskaotare och ALS patienter stéter pa brister inom varden som kan férsvara sjalva varden.
Fragestallningar:
1. Vad ar sjukskoétarens roll i varden hos en patient med ALS?

2. Finns det brister inom ALS — varden?

5 Metod

Detta examensarbete kommer vara en systematisk litteraturstudie. For att kunna uppna en palitlig
slutsats for studien, bor skribenten ha tidigare palitliga empiriska studier att utga fran. En systematisk
litteraturstudien bor inkludera relevanta studier, tydlig beskrivning av metod, noggrann bedémning
av resultat och kvalitetsbeddmda artiklar. Data som anvénds inom systematisk litteraturstudie ar
vetenskapliga rapporter och tidskriftsartiklar. FOr att kunna gora denna studie bdr man granska och
soka inom ratt omrade for att fa tag i ratt forskning. Denna sorts studie har flera steg som man bor
beakta, till exempel fragor som gar att besvara, analys, dra slutsatser och hitta lampliga s6kord (C.
Forsberg, 2016, ss. 26-31).

For att kunna bedéma studiens kvalitet och palitlighet, kan skribenten genomga steg for att komma
fram till ett trovardigt svar. Ett av stegen ar beskrivning av metod och hur den utforts. Féljande steg
ar att varfor vissa varfor de utvalda artiklarna varit ldmpliga for denna studie. Man bor kunna bevisa
vilka artiklar som anvants genom att skapa ett flédesschema och dessutom vilka artiklar som
inkluderats och exkluderats. Flodesschema finns nedan i examensarbetet. Datainsamlingen bor
beskrivas, innehalla datans ursprung, innehallet som soks, sokstrategier samt granskningen av
materialet. Vid dataanalysen ska man beskriva processen som lett till valet av de valda artiklarna i

studien, kategoriseringen av resultatet och diagram. Metoden bor avslutas med etiska Gvervaganden,
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det vill sdga om man stott pa etiska problem under och fére studiens gang. (M. Henricson, 2023, ss.
550-551).

5.1 Datainsamling

Datainsamlingen har skett via skolbiblioteket Tritonias databaser, CINAHL, MEDLINE och
EBSCO. Skribenten har dven ansékt om ett fjarrlan for att fa atkomst till flera vetenskapliga artiklar
inom @mnet. De valda materialen har fokuserats pa ALS och dess vard. Skribenten stravar efter att
erhalla sa ny och uppdaterad information och forskningar inom dmnet. Sokorden ALS — amyotrophic
lateral sclerosis — lou gerighs disease, nurse — nursing — nurses, etichs, meaning in life, caregiver,
end-of-life care och relationships har anvént.s i databaserna for att astadkomma lampliga &ndamal.
Spraket for de valda vetenskapliga artiklarna ar pa engelska, eftersom utbudet ar bredare. Denna
sokning gjorde eftersom det inte fanns vetenskapliga artiklar relaterade till amnet pa finska eller
svenska. FOr noggrannare resultat av lampliga vetenskapliga artiklar har skribenten valt sékningar
av artiklar fran aren 2013-2023 och peer reviewed. For att fa insamlat palitliga och syftesinriktade
vetenskapliga artiklar har skribenten valt dessa kriterier pa datasokningen. De valda artiklarna ska
inkludera syftet och kunna besvara fragestallningarna. Skribenten har ett fokus och soker forskning

om véarden inom ALS och vardarens roll.

Inkluderingskriterier Exkluderingskriterier
- Svarar pa fragestallningarna i syftet - Svarar inte pa fragestdllningarna i
syftet

- Frén hosten 2013 framét

- Avrtiklar/ studier publicerade fore 2013
- Kuvalitativa studier
- Kuvantitativa studier
- Engelska artiklar
- Andra sprak an engelska
- Peer reviewed

- Ej peer reviewed

Figur 1 Tabell éver inkluderings- och exkluderingskriterier



Genomgang av information |dentifiering

Inkluderat

Information identifierat fran

Databaser: Medline (n = 1300)
Academic search elite (n = 940)
CINAHL (n =684)

Totalt: (n =2924)

Information borttaget fore
genomgang:

Uppdaterat sdkning: (n = 1858)

15

Borttagen information

(n = 1066)

Genomgadd information

(n = 154)

|

Borttagen information baserat pa
abstrakt

(n=124)

Rapporter som bedéms for

(n=230)

Borttagna baserat pa vad
skribenten soker

(n=22)

behorighet

Information/studier med i EA

(n=8)

Figur 2 Flodesschema Gver datainsamling
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5.2 Innehallsanalys

Vid analys av de valda artiklarna bor man granska dem pa ett kritiskt forhallningsatt. Med kritiskt
forhallningsatt ska man fundera 6ver varfor just dessa artiklar blivit valda. Vid analysen bér man
folja féljande steg i processen:

1. Lés fler gangen igenom de valda studierna for att fa en forstaelse 6ver texterna
2. Anvanda sig av Oversiktstabell for att forenkla analysen framover
3. Sok efter likheter och skillnader i studierna och jamfér dem med varandra

4. Gor en sammanfattning av hela analysen, for att forenkla kan man bygga upp olika rubriker och
satta information under ratt rubrik. (Friberg, 2022, ss. 192- 195).

For att gora innehallsanalysen tydligare har ett flodesschema over vilka artiklar som uteslutits fran
det insamlade materialet gjorts. Ovrig information som syns i flédesschemat ar artiklar som
dubblerats, antalet exkluderade och den slutliga mangden artiklar som kommer anvéndas i studien.
Genom att anvanda sig av ett flodesschema garanterar man palitliga data inom omradet (Friberg,
2022, ss. 106-107)

De vetenskapliga artiklarna valdes enligt abstrakten och att de besvarade fragestéllningar. Skribenten
utgick ifran abstrakten i de vetenskapliga artiklarna utifall de besvarade fragestallningarna. En del
vetenskapliga artiklar verkade anvéandbara for studien, sa skribenten fortsatte lasa och anteckna
utifran den. Senare bevisade det sig att vissa artiklar sist och slutligen inte var lampliga for studien,
darmed exkluderades dessa artiklar. Exempelvis en artikel som beskrev familjevardarens roll, da

skribenten sokte efter sjukskotarens roll inom ALS-varden.

5.3 Etik

For att skriva examensarbetet har skribenten ett etiskt ansvar dver arbetet och forskningen hen gor.
Skribenten till examensarbetet bér behérska ansvar, allménna etiska principer och ha god
vetenskaplig praxis. Skribenten bor vara medveten om de etiska riktlinjerna i ett examensarbete, som
bestar av 13 punkter. Skribenten ansvarar sjalv for att arbetet ska vara etiskt. Vid behov av hjalp tas

modell av riktlinjerna (Forskningsetiska delegation, 2023).

Forskningsetik bor finnas med i ett vetenskapligt arbete. Etiska 6vervéganden spelar roll under val
av amne, fragestallningar, spridning av resultat och publicering. Som skribent bor man darfor ha en
formaga av att kunna reflektera 6ver hur man tanker och hur handlingar utspelar sig i denna process

pa ett etiskt satt. Man ska folja detta arbete genom riktlinjer, lagar och regler. For att kunna ha en
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studie etisk, bor den vara av god vetenskaplig kvalitet, genomforas etiskt och ha huvudsakliga fragor.
Viktigt att tanka pa att studiens syfte ska ha betydelse. (M. Henricson, 2023, ss. 61-67).

6 Resultat

| detta kapitel kommer resultatet av innehallsanalysen presenteras. Studiens syfte var att fa mer
kunskap i vad sjukskatarens roll &r i varden vid ALS. Vilka fysiskt, psykiska och sociala fardigheter
som en sjukskotare bor veta om infor varden. Fragestallningarna var 1. Vad ar sjukskotarens roll i

varden av en patient med ALS? 2. Finns det brister inom ALS - varden?

6.1 Vad ar sjukskotarens roll i varden hos en patient med ALS?

Resultat uppdelat i tre underrubriker, yrkeskompetens, kommunikation och vardrelation. Dessa tre
kunskapsomraden &r viktiga for sjukskotare som jobbar med ALS patienter. Nedan tas det narmare
upp om vilka uppgifter, utmaningar och vilka kunskaper en sjukskotare kan behdva inom varden hos
en ALS patient.

6.1.1 Yrkeskompetens

Studierna Daneau (2023) och S. Vigeland Lerum (2017) tar upp om sjukskdtarens yrkeskompetens
inom ALS — varden. Att varda en patient med ALS kréavs avancerade varduppgifter som ska utforas
av en sjukskotare. Sjukskadtare inom den palliativa varden tenderar att ha mer avancerad utbildning.
Sjukskotaren ska kunna hantera dagliga problem och akuta vardbehov hos patienterna. Som
sjukskdtare boér man vara ’steget” fore i vardprocessen, dd ALS har olika stadier i
sjukdomsprocessen. Viktigt som sjukskétare att da kunna kanna igen symtomen som tyder pa att
sjukdomen framskridit eller da slutet borjar narmar sig. For att kunna planera i forskott bor
sjukskdtaren ha kunskap om de olika stadierna i motorneuronsjukdomar. Sjukskétaren bér planera
och forbereda infor foljande stadier, till exempel skaffa hjalpmedel. Inom vissa omraden har
sjukskatare ansvar for underskoterskor som ar inom hemvards teamet. For att kunna ge patienten
passande vard bor sjukskétare kanna patienten och ha en relation. Sjukskotaren bor vara 6dmjuk mot
patient och hens familj. En del patienter kan ha hanteringsmekanismer for att klara av vardagen med
sjukdomen, som att endast fokusera pa varduppgifterna for att inte fundera pa den daliga prognosen.

Som sjukskétare gar man enligt patientens takt.

Daneau (2023) tar upp om vilka partiska uppgifter som en sjukskotare kan stéta pa vid ALS-varden.
Sjukskétare bor kanna igen symtomen som till exempel forsamrad andning, svarigheter med att
hantera luftrérsutsondringar, stdndig justering av medicinering vid dyspne och sekret produktionen,
utan att fa symtomen att stabiliseras. Nagra sjukskotare noterade ett annat symtom i efterhand som

var typiskt fore slutet, att svarigheter vid smaltning av enteral nutrition. En ALS patient kan jamféras
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med en intensivvards patient gallande vardbehov. Vardbehov som till exempel trakeostomi,
andningsapparater, sarvard, gastrostomi, varkmedicineringar och sondmatning. Pa grund av manga
olika vardbehov kan en sjukskatare maximera sin roll som sjukskotare. Manga ALS patienter har ett
stort obehag for att kvavas till dods eller do pa grund av andningsbesvar. Som sjukskdatare bor man
stoda och beratta om lakemedel som minskar dyspne och andningsbesvar. Manga patienter vill ha
rutiner vid livets slutskede, som sjukskdtare kan man planera och utféra det. Pa det sattet kunde
patienten kanna en viss kontroll. Genom att folja patientens énskemal, bygger man upp tillit och

fortroende fran patient och familjen.

Studierna gjord av M. Ushikubo (2016) och Ushikubo (2015) diskuteras ALS varden i hemmen.
Studien av M. Ushikubo (2016) fokuserar till storst del pa avlastningsvarden som erbjuds at ALS
patienterna och familjen, medan Ushikubo (2015) har fokuset pa den allmanna ALS varden i
hemmen. Pa grund av studiernas likheter har de kunnat ge motsvarande fynd. For ALS patienter som
blir vardade i sina hem bor sjukskétaren forbattra deras vélbefinnande och hélsa. Bor diskuteras om
utmaningar gallande avlastningsvard sakerhet och bekvamlighet. Patientens och familjens 6nskemal
samt behov bor tas i beaktande. Vid varden i hemmet bor varden vara patientcentrerad. For att
avlastningsvarden ska fungera i hemmet bor sjukskétaren uthilda och kommunicera med resterande
vardpersonal om sakerheten och varden. Sjukskétare bor laga upp en vardmanual for varje enskild
patient, var resterande vardpersonal bor ha en kopia. Sjukskétarens uppgift ar att forbereda
avlastningsvarden, koordinera véarden och uppféljning efter utskrivning. Ovriga men viktiga
uppgifter som sjukskotaren har, dr ansvar 6ver mediciner, dela information och omvardnaden. Syftet
med avlastningsvarden &r att patient och familj ska vara angestfria, minska stress och utbrandhet hos

familjevardare.

6.1.2 Kommunikation

Studien av S. Daneau (2023) diskuterar vilka kunskaper och fardigheter som sjukskdétare bér kunna
om kommunikationen vid ALS — varden. Kommunikationen blir svarare mellan sjukskdétare och
patient da patientens talformaga forsamras under sjukdomsforloppet. Da mycket av patientens
kroppsfunktioner inte langre fungerar kan kommunikationen ga genom att patienten blinkar eller en
liten nickning. Sjukskotaren har darfor en utmaning att kunna forsta patientens behov under den sista
tiden. Som sjukskotare kan man da behdva stod fran socialarbetare eller psykologer. En del
sjukskdtare kunde utveckla kommunikation genom tystnad och trost for att stdda patienten. Genom
att vara tyst och gora de vardatgarder som behdvs for patienten kan det vara terapeutiskt. Sjukskotare
blivit mer kunnande inom det non verbala kommunikationen av erfarenheter. Sjukskotaren bor

informera andra vardare och anh6riga om medicineringar.

Doden ar det som alla ALS patienter bor fa diskutera om och fa stod. T. Gamskjaer (2021) tar upp

om hur en sjukskotare bor hantera diskussioner om doden och dess paverkan. Att ha forstaelse for
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ddden och kunna diskutera om det &r en viktig roll inom varden hos ALS patienter. Doden &r tungt
samtalsamne for manga patienter och darfor ska sjukskotaren kunna ge utrymme &t patienten da
stunder kénns extra jobbiga. Sjukskétare kan kénna en positiv kansla éver att kunna prata och skéta
om doende for att fa ett annat perspektiv pa livet och gora nagot betydelsefullt. Manga sjukskotare

ser darfor sitt jobb som meningsfullt och att det finns ett syfte.

Studien gjord av A. Beyermann (2023), diskuterar om hur viktigt det ar att kommunikationen
fungerar mellan vardare, patient och familj. Tas dven upp om vad som ar viktigt att fa sagt.
Sjukskétaren bor formedla kunskap till patient, anhériga och hemvarden for att kunna underlatta
familjesituationen. Ge information om hur ett moéjligt sjukdomsférlopp och symtom kan se ut till
patienten vid tidigt skede. Ber&tta om hur doden kan se ut, mojligheter till medicineringar och vilka
som &r dina egna (som sjukskétare) erfarenheter och kompetenser. Vid hembestk passar sjukskétaren
pa, att fa tid att kunna diskutera tillsammans med patient och anhdriga eller endast anhdriga om
sjukdomen, om livet eller om vad som helst. Genom konversationer med anhdriga kan sjukskotaren
informera om satt hur de kan hantera situationen med att ha en anhdérig sjuk i ALS. Sjukskdtaren ar
ibland tvungen att ta upp om jobbiga samtalsamnen tillsammans med anhdriga och patienten for att
fa deras tankar och jobbiga kanslor diskuterade. | konversationer mellan anhériga och sjukskotaren,
kan anhoriga prata om sina kanslor, ilska, daliga samvete och skam Over att vara trétt da deras
anhoriga haller pa att do i ALS. Genom att diskutera jobbiga amnen och radslor kan det hjélpa
patienten och anhdriga genom processen. Vid diskussionerna behdver inte sjukskétaren alltid

kommentera nagonting men visa att de finns dar for att visa stod for patienten och familjen.

6.1.3 Vardrelation

A. Beyermann (2023), S. Vigeland Lerum (2017) och Ushikubo (2015) har i sina studier tagit upp
likheter gallande vardrelationen mellan sjukskotare, ALS-patienten och anhoriga. De diskuterar om
vilka fardigheter, kunskap och forstaelse en sjukskotare bor kunna for att bygga upp en skraddarsydd
vardrelation med patienten. Som en delaktig sjukskétare i varden hos en patient med ALS bér man
kunna lyssna, ta in och se dver vad patientens och familjens behov och 6nskemal &r. Genom att géra
detta bygger man upp ett forhallande baserat pa tillit mellan vardare, patient och familj. Relationen
kan dven byggas upp genom god vard, vara lyhord till 6nskemal och uppméarksam familjens behov.
Som sjukskatare ska man inte inkrakta patientens sfar, kan paverka forhallandet negativt. Ibland kan
det bara vara viktigt att lyssna pa patienten. Viktigt for sjukskotaren att lara kanna patienten for att
kunna ge 1&mpligt stdd genom processen. Patienterna kan vid god relation till sjukskotare dela med
sig av kanslig, personlig och existentiell information. Sjukskotaren ska se pa patienten jamlikt. Ifall

patienten vardas i hemmet bor sjukskdtaren respektera hemmet och vara som géster

S. Daneau (2023) har observerat att ALS — patienter kan fa tillit till sjukskétare om de respekterar

patientens rutiner. En del ALS patienter vill kdnna en viss kontroll i varden, som kan vara genom att
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en rutin. Rutinerna kan vara i form av att vardatgarder som gors i samma ordning, noggrant och pa
ett visst satt. Genom att sjukskotaren foljer detta visar det respekt at patienten, en starkare relation

och tillit byggs upp.

6.2 Finns det brister inom ALS - varden?

Datamaterialet som gett foljande resultat, delas in i tva underrubriker for att beskriva tydligare
resultatet. Underrubrikerna fokuserar pa sjukskdtarens — och patientens/ anhorigas perspektiv pa
brister inom ALS - varden.

6.2.1 Ur sjukskotarens perspektiv

Studien av A. Beyermann (2023), S. Vigeland Lerum (2017) och S. Daneau (2023) har tagit upp om
sjukskotarens frustration géllande familjevardare och patienten da hjélpen ej tas emot och daligt
fungerande samarbete mellan parterna. Sjukskotare har upplevt svarigheter med att kunna hjalpa
utmattade familjevardare. Ibland kan familjevardare neka hjalp fran sjukskétare och sjalv bli
utmattad. Sjukskotare vill hindra utmattning hos familjevardare, men detta gor det svart for en
sjukskotare att styra. Manga familjevardare har lange kunnat ta hand om sin sjuka anhoriga tills de
far sjukhusvard, da de redan kan vara utmattade. Sjukskotare har darfor rapporterat om att
familjevardarena har svart att ta emot stod och hjalp av sjukskotare. Da sjukskotare har gett forslag
om hjélpatgarder har familjevardarena kunnat ta illa upp som orsakat samre relation. En del
familjemedlemmar kan ha humadrsvangningar som paverkar sjukskotaren negativt. Sjukskotare har
ként sig obekvama och radsla. Sjukskotare har da fragat familjen om det skulle vilja byta sjukskdtare
men nekat. Sjukskétaren har da stannat och vérdat. At andra héllet s& kan en del familjemedlemmar
behova extra mycket stod fran sjukskotare, vilket gor att sjukskotaren behéver mer energi for att
kunna ge stodet at dem. Energin maste sjukskotarna sjalv fa genom diskussioner och stéd inom
arbetsgruppen. Sjukskotare upplever att kommunikationen och byte av information mellan dem och
anhoriga ar begransade. For att en sjukskotare ska kunna ge patienten skraddarsydd vard, behover
vardaren personlig information om patienten. Detta hor till sjukskétarens ansvar att kunna ge god
kvalitets vard till patienten. En del ALS patienter vill ej dela med sig av sin personliga information
och vill halla vardrelationen fokuserad pa vardatgarderna. Sjukskotare har begréansad tid att kunna
lara kénna en ALS patient pa grund av att sjukdomen gar framat. Sjukskdétare rapporterar om
svarigheter med att kunna uppratthalla god arbetsmiljo. Da god arbetsmiljo kan sjukskotare ge
skraddarsydd vard, emotionellt stod och existentiellt stod. Sjukskétare har svart att ge stod at ALS
patienter vid livets slutskede da patienten sjalv eller anhoriga inte inser situationen. Patienten eller/
och anhdriga vill fortsatta den gamla vardplanen och vill ej inleda den palliativa varden. Sjukskotare
har reagerat till denna situation genom att vilja hoppa av fran patientens vard. Patienten och anhoriga

genomgar kamp kulturen.
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Studierna av T. Gamskjaer (2021) och S. Daneau (2023) har fokuserat pa sjukskotarnas
overbelastning och problem. Overbelastning, utmaningar och daligt samarbete har sjukskotare tagit
upp som brister i denna studie. Utmaningar inom arbetsforhallanden, samarbeten och arbetsméangden
far sjukskotare att kanna sig maktlosa. Dessa problem &r vanliga inom den palliativa varden. Pa detta
omrade inom varden &r arbetstakten hog, mycket arbetsuppgifter, for lite personal och hdga krav.
Overbelastning har orsakat att sjukskotare tagit sjukledigt pa grund av stressiga arbetsskiften och att
ALS patienter har blivit forflyttade till annan avdelning pa grund av utmattat team. Da sjukskotare
ar utmattade kan inte samma kvalité av vard ges. Etiska problemen lyftes fram av sjukskotare da en
ALS patient kraver mycket uppmarksamhet och vard. Det paverkar de andra patienterna pa
avdelningen da de far mindre vard och tid av sjukskotare &n en ALS patient. Det kan ocksa vara sa
att ALS patienten drabbas med mindre vard &n vad hen skulle vara i behov av.

Diskussionen om ddden med ALS- patienter nd&mndes i resultatet tidigare som en fardighet som
sjukskdtare bor kunna. | studien T. Gamskjaer (2021) har sjukskétare yttrat sig om hur samtal om
doden paverkan dem. En del sjukskotare kan uppleva det som en utmaning att vara i kontakt med
doden och lidandet, pa grund av radsla for dessa amnen. Dessa sjukskétare upplever kanslan av
misslyckande och hjélpldshet. Rédslan kan leda till stress och utmattning for sjukskétarna.

S. Daneau (2023) studie diskuterar sjukskétarnas asikt om vid vilka omraden de vill bli mer kunniga
inom och varfor. Sjukskotare kan uppleva det svart med att uppskatta ALS patientens borjan pa livets
slutskede. Detta gor det svart att stoda patienten och familjen da beslut ska fattas. ALS symtomen
vid livets slutskede svarare att uppskatta an vid andra terminala sjukdomar. Sjukskotare skulle vilja
ha mer utbildning pa flera aspekter genom att kunna ge stod till patienter och familjer och kunna
svara pa deras fragor. Sjukskotare vill dven ha mer utbildning i att hantera luftvagssymtom,

psykosocial beddmning och stoda patienter med dysartri.

S. Cipolletta (2021) och S. Daneau (2023) diskuterar sjukskotarnas brister och frustration gallande
kommunikationen mellan vardare och patienten. Sjukskétare kan uppleva det svart att kommunicera
med en ALS patient géllande kdnslomadssiga aspekter. Sjukskotare anser att det inte har kompetens
och kommunikationsverktyg for att halla konversationer gallande livets slutskede. En del saker har
lamnats osagda for att skydda patienten fran emotionell shock eller da sjukskotare har markt att
patienten drar sig undan fran amnet. P& grund av detta problem kan viktiga samtalsamnen som énskad
vard utelamnas och tas sedan upp da det kan vara svart for patienten att uttrycka sig.
Kommunikationsproblem kan orsaka etiskt dilemma for sjukskotare gallande varden. Detta gor att
sjukskdtare kanner sig hjalplosa. Sjukskotare vill dven ha kommunikationsverktyg for att kunna ge

god vard.
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6.2.2 Ur patientens/ anhdrigas perspektiv

S. Cipolletta (2021) och T. Sandsdalen (2016) studier har diskuterat om brister inom information,
anvisningar och diagnos rapporterade fran patient och anhériga. Studierna hade likheter i sina fynd
kring detta amne. Familjevardare och patienter har rapporterat om brist pa information gallande
diagnos, sjukdomsprocessen, medicineringar, symtom, prognos, vardbeslut och att uppratthalla
livsuppehallande behandlingar som till exempel att anvanda och tvatta trakeostomi tuber. Da
information inte nar fram till patienten eller da patientens 6nskemal inte tas i beaktande kan patienten
fa en kansla av ensamhet, isolering och stress. Pa grund av dalig information kan patient och familj
fa kansla av tvivel. Patienterna har inte fatt delta eller ha sin asikt gallande hens medicinvard,
sjukskotarens vard, individuella varden och beslutet om att var fa sin vard. Patienter har inte alltid
fatt sina onskningar igenom gallande plats av dod.

Studien av Ushikubo (2015) diskuterar patientens och anhorigas frustration gallande minimal
information gallande forberedelser infér déden. Information om hur man ska forbereda sig infor
doden bor forbattras for patienter och familjer, sa att patienternas 6nskemal kan uppfyllas. I denna
studie fick fler familjer information om att férbereda sig for déden men 2st av patienterna och
familjerna forstod ej informationen. En av patienterna var deprimerad och kunde ej uttrycka sina
onskemal och familjemedlemmarna diskuterade inte sinsemellan. Den andra patienten hade demens
och sjukdomen gick snabbt framat, sa familjemedlemmarna hade svart att hanga med. Patienter och
familjer som inte fick information om att férbereda sig infér doden, gick en del av patienterna igenom
flera sjukhusbesok pa grund av pneumoni. Sjukskotaren kande inte igen symtomen som tyder pa
livets slutskede. Sjukskétare bor forbattra sina fardigheter inom att stdda beslut som patienten tar och
ge utbildning och information till familjer gallande doden. Aven férseningar gallande véardbeslut om

respirator och trakeostomi behov, kunde gora processen svar for patienten.

Studien M. Ushikubo (2016) diskuterades i ett tidigare skede i resultatet. Artikeln har fokuset pa
avlastningsvarden och har darfor diskuterat syftet med vardmetoden och nack- och fordelar. ALS
patienterna i studien ville egentligen inte anvanda sig av avlastningsvarden men anvénde sig av det
med tanke pa sina anhoriga. Bade anhoriga och patient hade ett dilemma med avlastningsvard.
Anhdriga kunde sedan inse att avlastningsvarden ar bra alternativt for att uppratthalla varden i

hemmet en langre tid.

7 Diskussion

| detta kapitel kommer skribenten diskutera metoden, resultatet och utgd fran teoretiska
utgangspunkten. Resultatet kommer jamforas med teoretiska utgangspunkten och bakgrunden. | det
forsta kapitlet tolkas resultatet genom en resultatdiskussion. | det andra kapitlet ligger fokuset pa

metoden, kvaliteten av studien, framtida forskningar, svagheter och styrkor.



23

7.1 Resultatdiskussion

| denna systematiska litteraturstudie finns tva fragestallningar: 1. VVad &r sjukskotarens roll i varden
hos en patient med ALS? 2. Finns det brister inom ALS-varden? Resultat ssmmanstalldes genom
atta vetenskapliga artiklar. Nedan kommer resultatet tolkas enligt bakgrund och den teoretiska

utgangspunkten “Katie Erikssons — den lidande ménniskan”.

| resultatet om sjukskotarens roll inom varden hos en ALS patient framkommer det tre viktiga
omraden sjukskdtare fokuserar péa: yrkeskompetens, kommunikation och vardrelation. Inom
yrkeskompetens hittades resultatet att en sjukskotare bor ha tillrdckliga fardigheter inom
varduppgifter relaterade till ALS varden, bor vara alert pa forandringar i patientens maende, félja
och uppfylla patientens onskemal och ha patientcentrerad vard. Till varduppgifter hor akuta
vardbehov, lésa dagliga problem, ha kunskap for de olika stadier av sjukdomen, planera och vara
steget fore i processen, kunskap inom palliativa varden, kanna igen och ge vard for symtom och
kunna hantera till exempel trakeostomi, ventilator och sondmatning. Enligt den teoretiska
utgangspunkten den lidande manniskan kan man se paralleller med resultatet. Enligt vardlidandet
bor man skydda patienten fran onddigt lidande, det vill siga ett lidande som kan botas. En
sjukskotares uppgift ar att skydda patienten fran onddigt lidande som att ha patienten delaktig i
varden, ha rutinerna och uppmarksamma patienten. Manniskans vardighet bibehalls genom att ge
patientcentrerad vard. Genom att folja en patients dnskemal inom varden kan man minska pa
livslidandet, det vill saga man behaller patientens vardighet. Med dessa delar fran teorin ser man
likheter med resultatet inom yrkeskompetensen som kommit fram i de vetenskapliga artiklarna
(Eriksson, 1994).

Parallellt med bakgrunden ser man dven liknelser med resultaten som hittats. Resultat som hittats ar
att patienten har mojlighet att fa vara med och paverka vardbeslut och ha mojligheten till en forbattrad
livskvalitet (Atula, 2023). Patientens fysiska, psykiska och sociala behov finnas med i en vardplan
for att kunna uppna patientens 6nskemal. Det kan bestammas om var patienten vill fa vard,
sjukdomsprocess, hurdan vardlinje, hjalpmedel och begrasningar. Begransningar finns for att inte
orsaka ett onodigt lidande for patienten (Terveyskyla.fi, 2022). Sjukskétaren bor ha kompetens inom
medicin och omvardnad. Sjukskotaren ska kunna se forandringar, koppla in andra vardenheter vid
behov, stoda vardplaneringen, ge information om diagnos till patienten samt familj, ge god vard och
oklarheter bor redas upp (Gottberg, 2015). Atgarder som PEG, RIG och trakeostomi vara aktuella

for ALS patienter som sjukskatare da bor kunna hantera (Socialstyrelsen, 2022).

Kommunikationen ar en annan viktig del i varden hos en ALS patient. Inom kommunikationen
hittades resultatet att en sjukskotare bér kunna kommunicera om ddden, héra patienternas behov och
onskemal, kunna tolka kénslor da patienten ej langre klarar av att prata, kommunicera icke verbalt,

ha moten och ge information till patient samt anhdriga. Fran den teoretiska utgangspunkten ser man
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liknelser fran vardlidandet och livslidandet. Ur vardlidandet ar patientens storsta lidande att inte
kunna prata med de som ar runt hen. FOr en patient &r det ett lidande att inte kunna bli sedd eller
hord, det kan kranka patientens vardighet. For att lindra ett livslidande bor en sjukskétare kunna
uppfylla patientens onskemal, visa medlidande, vid icke verbal kommunikation kan en blick eller ett
ord minska pa lidandet (Eriksson, 1994).

Parallellt med bakgrunden ser man liknelser med resultatet som hittats. Manga ALS patienter ha
tankar om livet och déden, darmed &r det viktigt som sjukskotare att diskutera med patienten om
dessa amnen. Detta bor ske i patientens takt. Manga ALS patienters psykiska maende forsamras med
denna sjukdom da det finns mycket existentiella fragor. Darmed ar det viktigt att kunna se patientens
behov och @nskemal. Att ha anhdriga med i processen och halla dem informerade hor till
sjukskatarens roll. Kommunikationen ar viktigt mellan anhorig och sjukskotare, da de dven kan
uppleva existentiella fragor. Sjukskotaren ar dven den i ett ALS - team som kommer mest i kontakt
med patienten samt dess anhdriga. Detta betyder att kommunikationen &r viktig mellan dessa tre

parter och sjukskétarens uppgift att formedla informationen vidare (Gottberg, 2015).

Vardrelationen ar det sista omradet som presenteras. Inom vardrelation hittades resultat att en
sjukskatare ska kunna bygga upp en relation med patienten och dess anhdériga, respektera hemmet,
visa jamlikhet och ge skraddarsydd vard. En vardrelation mellan sjukskotare och patient byggs upp
da sjukskataren lyssnar, tar in och ser 6ver patientens behov, god vard, félja 6nskemal, lara kéanna
patienten och folja rutiner. Da en patient vardas i hemmet ar det viktigt att respektera patientens hem
och inte kranka hens sfar, kan paverka vardrelationen negativt. Vid en god vardrelation kan en god
skraddarsydd vard ges at patienten. Rutiner kan for vissa patienter vara en valdigt viktig del inom
varden. Det kan vara ett satt for patienten att kunna ha kvar nagon sort av kontroll, da &r det viktigt
som sjukskatare att folja hens Gnskemal. Fran den teoretiska utgangspunkten ser man liknelser fran
vardlidandet och livslidandet. Da en ALS patient vill halla rutiner i vardatgarder ar det vardarens
uppgift att ge patienten mojlighet att uppleva sin fulla vardighet. Att lindra ett lidande genom att ge
god vard, uppfylla 6nskningar och fa vard for sin sjukdom. Dessa saker kom fram i resultatet att vara

gynnsamma for en god vardrelation mellan sjukskdtare och patient, samt anhériga (Eriksson, 1994).

Parallellt med bakgrunden kan man konstatera liknelser med resultaten som hittats inom vardrelation.
Sjukskotaren ar den, som ar i mest kontakt med patienten och anhdriga. Det ar da sjukskotaren som

ska fora fram patientens behov och uppfylla hens 6nskemal (Gottberg, 2015).

| resultatet forekom tva olika perspektiv fram om svar pa brister inom ALS-varden, fran en
sjukskdtares perspektiv samt patientens och anhérigas perspektiv. Skribenten valde att inkludera
bada resultaten for att se om det finns en sammankoppling mellan dem. Vid resultatdiskussion

kommer de olika perspektiven diskuteras skilt och sedan jamforas.
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Brister som kom fram ur sjukskotarens perspektiv i resultatet &r Gverbelastning, etiska problem,
obekvama situationer med anhériga, kommunikationsproblem, svarigheter att uppskatta livets
slutskede och begransad tid. Brister som dverbelastning, utmaningar och daligt samarbete har orsakat
stress och utmattning hos sjukskotare inom den palliativa varden och véarden hos ALS patienter.
Sjukskotare upplever att de har stor arbetsmangd, dalig hantering av stress och liten organisation. |
resultaten hittades dven att sjukskotare jamfor ALS patient som ar i livets slutskede med en
intesivvardspatient. Sjukskotare papekade att en ALS patient tar upp mycket mer tid &n andra
patientgrupper som skapar etiska problem pa vardhem. Anhoriga kan skapa obekvama situationer
for sjukskotare da ALS patienter blir vardade i hemmen. Sjukskotare upplever anhériga med
humorsvangningar skrammande och ibland hotfulla. Sjukskdtare upplever dven svarigheter med
utmattade familjevardare som ej tar emot hjalp, att bygga upp relationer med patienter och anhériga
som inte ger personlig information och &ven da patienten och anhdriga lever i fornekelse mot
sjukdomen. Kommunikationsproblemen okar med hur langt in i sjukdomsprocessen en ALS patient
ar, da talférmagan sakta fortvinar bort. Sjukskotare upplever denna situation som knepig, kéansla av
hjélploshet och att det orsakar etiska problem. D& kommunikationen ej fungerar, ar det svart for
sjukskotare att veta patientens onskemal och kapacitet. Sjukskotare upplever det dven som svart att
ta upp tunga @mnen som kan skapa chock for patienten. Samtalsdmnen som déden och lidande ar
&ven tunga for sjukskotaren enligt resultaten. ALS ar en sjukdom som ger begrénsad tid som
sjukskaotare upplever som en utmaning for att kunna ge skraddarsydd vard. Sjukskotare upplever det
som svart att kunna uppskatta borjan pa livets slutskede. De vill ha mer utbildning inom omradet for
att kunna ge ratt stod at familj och anhériga. Sjukskotare upplever det som svarare att uppskatta livets

slutskede hos en ALS patient jamfort med en cancerpatient.

Liknelser med den teoretiska utgangspunkten ser man att sjukskétare upplever ett etiskt problem da
hen ej klarar av att kommunicera med ALS patienten da patientens talférmaga ej mer existerar. Enligt
vardlidandet ar det patientens storsta lidande att inte kunna prata. Detta lidande skapar skam, skuld
och fortvivlan hos patienten. Da en sjukskotare inte far tag pa information fran patienten sjalv eller
anhoriga ar det svart att kunna uppratthalla en patientcentrerad vard. Da en patient inte far det skapar
det ett lidande som kranker patientens vardighet. Enligt sjukdomslidandet kan lidandet hos den
anhoriga vara starkare an hos patienten sjalv. Det kan uppsta konflikter da en sjukskétare erbjuder

hjélp till en utmattad anhérig som ej tar emot hjélpen (Eriksson, 1994).

Enligt bakgrunden hor det till sjukskotaren att ha samarbete och kommunikation med patienten och
anhoriga for att kunna ge god vard. Detta har da uppmarksammats som en brist fran sjukskoétarens
perspektiv. Detta kan orsaka negativa foljder for patienten och darmed varden. ALS-teamet och
sjukskotarens uppgift ar att minska pa bordan hos anhoriga men orsakar svarigheter da anhoriga ej
tar emot stod och hjalp (A. Hogden, 2017).
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Brister som kom fram i resultatet fran anhorigas perspektiv ar att 6nskemal inte uppfyllts, daligt med
information och inte fatt dela i vardbeslut. Onskemél som plats av dod eller pa vilken avdelning
patienten 6nskar blir vardad har inte alltid tagits i beaktandet. Detta har skapat ett tvivel hos patienten
och anhodriga. Patienter och anhoriga upplever daligt med information gallande medicineringar,
symtom, diagnos, sjukdomsprocess, prognos och hantering av konsekvenser. Familjevardare har fatt
daligt med information om hantering av till exempel respirator och ventilator. P4 grund av dalig
information till anhodriga har fler ALS patienter hamnat in pa sjukhus pa grund av pneumoni. Pa
grund av dalig information har &ven anhdriga haft daligt stod om hur hantera doden hos ALS
patienten. Patient som blir vardad i hemmet har inte alltid vetat vem som ar den ansvariga
sjukskataren for hens vard. | resultatet kommer det fram i flera vetenskapliga artiklar att ALS
patienter inte alltid fatt paverka sitt vardbeslut, inte fatt vara med och paverka sin medicinering,
varden i 6verlag, sin individuella plan och var hen ska fa vard. Detta har skapat for ALS patienter en

kénsla av ensamhet, isolering och stress.

Dessa brister som kommit fram i resultatet ur patientens och anhdérigas perspektiv skapar ett lidande
baserat pa den teoretiska utgangspunkten. Patienten har lidande ur alla tre lidanden,
sjukdomslidandet, vardlidandet och livslidandet. Fran sjukdomslidandet kommer det fram i resultatet
om att ej bli hord, dalig relation till behandling och dalig stamning vid sociala sammanhang som
skapar ett lidande for patienten. Patienten kan ha en skam och kansla av att ha misslyckats da hen
inte kunna delta i sitt vardplaneringsmote. | resultatet kom det fram att patienter inte fatt delta i sina
egna vardplaneringsmaten vilket ha orsakat ett lidande, en kénsla av ensamhet och bekymmer. Da
en ALS patient blivit utesluten fran varden blir patientens egenvarde krankt enligt vardlidandet. Man

bekréftar manniskans varde genom att ge patientcentrerad vard (Eriksson, 1994).

7.2 Metoddiskussion

Syftet med examensarbetet var att fa mer forstaelse och kunskap om sjukskaétarens roll inom varden
hos en ALS patient och ifall det finns brister inom varden. Under studiens gang skedde andringar i
fragestallningarna och sokmetoder. Fragestallningarna var till en borjan mindre tydliga och
koncentrerade pa brett omrade, och darfor dndrades till mer specifika med avgransat omrade. Detta
forenklade sokning av vetenskapliga artiklar. For att fa tag i de mest relevanta och tillforlitliga

artiklarna var skribenten tvungen att ta fjarrlan pa tre stycken vetenskapliga artiklar.

Systematisk litteraturstudie var fran forsta borjan planerad pa grund av intresse for denna metod.
Metoden valdes pa grund av amnet, fragestallningarna och syftet, som skulle ha kunnat gora det svart
att hitta personer for till exempel intervjuer. Ifall informanter hade kunnat hittats sa hade det varit
intressant for att hdra om privata upplevelser och hur varden kan se ut hos en ALS patient.

Intervjustudie kunde varit lampligt men pa grund av skribentens fragestallningar hade intervju studie
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blivit for invecklad da bade vardpersonal samt patienter ska intervjuas med delvis olika fragor. Syftet
med en systematisk litteraturstudie &r att soka upp vetenskapliga artiklar for att hitta svar och fa ett
resultat av fragestallningarna till studien. Sokningen av vetenskapliga artiklar skedde genom palitliga
databaser. For att fa tillgang till 1amplig vetenskapliga artiklar av kvalité gjordes inklusions- och
exklusionskriterier vid sokningarna. Artiklarna som anvéndes i detta arbete har en koppling till
studiens syfte och kan svara pa fragestallningarna. Artiklarna ar skrivna pa engelska och tagna fran
olika delar av vérlden. Detta ger en storre helhet dver hur det &r i resten av vérlden och ifall det finns
likheter och olikheter inom varden hos en ALS patient. Detta kan dven ses som en svaghet i studien
da studierna ar tagna fran olika lander. Studien skulle vara mer palitlig ifall de inkluderade
vetenskapliga artiklarna skulle vara fran samma land/ omrade. Det hade varit intressant om det skulle
funnits tillgang till inhemska artiklar for att kunna gora en studie pa finlandska artiklar for att se
vardsystemet for en ALS patient i Finland. Till examensarbetet inkluderades atta vetenskapliga
artiklar som kopplas till syftet och fragestallningarna. | arbetet har man velat ta fram vad som hor till
sjukskotarens uppgifter inom varden hos en ALS patient och om det finns brister inom ALS-varden.
De valda artiklarna ar kvalitetsgranskade som tyder pa tillforlitlighet.

Vid framtida studier inom detta omrade skulle man kunna forska om bristerna inom varden for en
ALS patient forbattrats. | denna studie framtrader det brister fran patientens, anhdrigas och
sjukskatarens perspektiv. Man skulle dven kunna forska om hur det &r att vara narstaende vardare till
sin anhoriga med ALS. Inom det omradet skulle man kunna forska pa olika aspekter som
utmattningen hos narstaende vardare och vilket stod som en narstaende vardare far utifran. Vid flera
av de valda vetenskapliga artiklarna i arbetet kom det ofta fram om nérstaende vardarnas situation.
Istallet for systematisk litteraturstudie skulle man kunna gora intervjuer pa ett mer begransat fokus

omréde.

7.3 Slutledning

Studiens syfte var att fa en storre forstaelse och ett bredare perspektiv 6ver ALS som sjukdom,
sjukskdtarens yrke och patientens situation. Studien gjordes genom en systematisk litteraturstudie.
Aven brister som forekommer i ALS — vérden tas upp i studien. Trots brister inom varden hos ALS
patienter, lyfts det &ven fram om positiva och hur professionella sjukskétare det finns inom yrket.
Resultatet som kommit fram i studien kan vara lampligt for de sjukskotare som ar intresserade att
jobba inom ett ALS — team eller palliativa varden for att fa ett battre grepp om sjalvaste varden.
Bristerna som kommit fram ur sjukskdtarens och patientens perspektiv i studien bor det diskuteras
kring, for att fa en bredare uppfattning och for att en forbattring ska ske. Genom vidare forskningar
och andra perspektiv kan man fa reda pa mera orsaker till bristerna och ifall det skulle kunna

forebyggas. Genom béttre samarbete mellan sjukskdtare och patient, kan etiska problem,
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kommunikation och vardplanering fungera smidigare. Varden for en patient som befinner sig i livets

slutskede bor maximeras for en vardig dod.

Fynden i detta examensarbete bevisar att ALS-varden &r komplicerad. Insjuknandet i ALS ar pa
okandet och kraver darfor vidare forskningar da det inte &nnu kan botas. Syftet med detta arbete ar
att bidra med kunskap om ALS och ge ett bredare perspektiv pa sjukskotarens roll vid varden hos en

ALS — patient.
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Bilaga 1. Oversiktstabell éver valda artiklar

Forfattare/ title/kalla/Land

Syfte

Metod

Resultat

S. Daneau, A. Bourbonnais, E. Allard,
M. Asri, D. Ummel, E. Bolduc

“Intensive palliative care: a qualitative
study of issues related to nurses’ care of
people with amyotrophic lateral
sclerosis at end — of — life.

Palliative care & Social practice, 2023

Kanada

Att undersoka erfarenheter
hos sjukskotare som vardat
ALS patienter i livets
slutskede.

Individuella semi strukturerade intervjuer
under februari — augusti 2022. Malgruppen
ar sjukskotare fran Quebec som vardat
iallafall en ALS patient i livets slutskede
under senaste 12 manaderna. Sjukskétare
fran hemvarden, sjukhus och palliativa
hem.

Coreq metod anvandes under
datainsamlingen.

Intervjuerna tog ca. 49 min. 24st
sjukskotare deltog i undersokningen. 9st
fran hemvarden, 8st fran sjukhuset och 7st
fran palliativa hem. Sjukskétarna var i
aldrarna 26 — 64. Halften av sjukskétarna
har specialiserad palliativ position inom
faltet.

5 huvudteman identifierades:

1: identifiera livets slutskedefas

2: kommunikationsproblem

3: stoder behovet av kontroll

4: Medféljande i kampkulturen

5: omfattning av vardbehovet

Resultaten visar beskriver omfattningen och

specifika egenskaper vid varden som ges till
personer som lever med ALS i livets slutskede.

S. Vigeland Lerum, K. Nyheim
Solbraekke, J. C Frich

Healthcare proffessionals” acccounts of
challenges in managing motor neurone
disease in primary healthcare: a
qualitative study.

Health and social care in the
community, 2017

Norge

For att undersdka inom hur
motorneuronsjukdomar skots
i samhallet. For att undersoka
vilka utmaningar sjukskétare
har vid primér varden hos
MNS.

15st semi strukturerade intervjuer som
skedde 2011 — 2012. 18st deltagare
intervjuades pa arbetsplatsen. Intervjuerna
tog ca. 45 min.

Vardare fran sydostra Norge valdes ut.
Vérdarna ska ha jobbat inom samordning,
skotseln av vardare, behandling och stott
patienter med MNS.

Forfattaren tagit kontakt med tjansteman i
kommunerna som sedan vaglett till ratt
kontaktuppgifter. Alla som blivit
kontaktade gallande intervjuerna, deltog.
For variation valdes deltagare fran 3 olika
sjukhus och omréaden . Alla deltagare var
kvinnor som hade mer &n 10 ars erfarenhet.

Deltagarna i undersékningen papekar att vid
vard av MNS kérvs anstrangning och detaljerad
planering. Fem féljande utmaningar
identifierades.

1: bygga en relation med patienter och
familjevardare

2: forebygga utmattning hos familjevardgivare
3: Ge skraddarsydd vard
4: forsakra om god arbetsmiljo i patientens hem

5: Rekrytera och behélla kvalificerade
vérdbitraden

T. Gamskjaer, U. Werlauff, C.
Handberg

Investigating job satesfaction in
palliative rehabilitation: Reflections and
perspectives of health professionals
working with amyotrophic lateral
sclerosis

Journal of Evaluation in Clinical
Practice, 2021

Danmark

Att undersoka reflektioner
och perspektiv fran
vardpersonal som jobbar
inom palliativ rehabilitering.
Vilka faktorer som paverkar
som inverkar positivt pa
arbetstrivseln.

Deltagarna i studien ar vardpersonal fran
RCFM centret i Danmark. En grupp fran
Taastrup och den andra fran Aarhus. 2st
fokusgrupper intervjuades februari — mars
2019. Semi — strukturerade intervjuer.
Intervjufrdgorna var indelade i olika
kategorier. 12st vardare deltog, alla
kvinnor. Aldrarna 30 — 59. Vérdpersonal:
social arbetare, sjukskotare, fysioterapeut,
psykolog, arbetsterapeut och lakare. Ar
inom branschen varierade.

Fenomenologisk — hermeneutisk ansats till
Ricoeurs teori.

Resultaten visar att deltagarna i denna studie har
en grundlaggande drivkraft som har inverkan pa
hur det uppfattar sitt jobb. Arbetsférhéllanden
och sjélvstyrelse viktigt for arbetsgladje. Hitta
balans mellan arbete och privata livet paverkar
positivt. Att jobba inom palliativ rehabilitering
kan berika och gynna upplevelsen av
arbetsgladje under ratt omstandigheter.

A. Beyermann, M. Asp, T. Godskesen,
M. Séderman

Nurses’ challenges when supporting the
family of patients with ALS in
specialized palliative home care: a
qualitative study.

International Journal of qualitative
studies on health and well — being, 2023

Sverige

Undersoka sjukskotares
erfarenheter av att ge stod ill
familjer till patienter med
ALS inom specialiserad
palliativ hemvard

Kvalitativ studie. Féljer COREG checklista.
Sjukskotarna som deltog i studien, jobbar
inom multiprofessionella team eller
palliativa véarden. De valda grupperna var
slumpmassigt utvalda, centrala och norra
Sverige. 5st enheter deltog. 4st av enheterna
jobbar dygnet runt och den sista jobbar
kontorstider. Kriterier for studien var att
sjukskétare har erfarenhet inom ALS och
palliativa varden (SPHC). Sjukskotarna i
studien ar 41 — 61 ar. 11 deltagare, 10
kvinnor och 1 man. Erfarenhet inom
omradet 5ar +.

Intervjuer skedde under perioden maj — juni
2017. 7st semi strukturerade fragor.
Intervjuerna varierande 21 — 50min.

Resultaten av studien visar att sjukskdtare inom
SPHC har en viktig roll genom att ge stod at
familjerna som har en anhdrig med ALS.
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S. Cipolletta och M. Reggiani

End — of — life care after the legal
introduction of advance directives: a
qualitative study involving healthcare
professionals and family caregivers of
patients with amyotrophic lateral
sclerosis.

Palliative Medicine, 2021

Italien

Undersoka hur inforandet av
dessa egenskaper genom lag
forbattrar upplevelsen av
vard i livets slutskede fran
vardpersonalens och familj
vardarnas perspektiv.

Kvalitativ studie. 5st fokusgrupper valdes
ut. Totala méangden deltagare var 47st.
Grupperna bestar av vardpersonal och
familjevardare. Vardpersonal fran akuten,
intensiven, palliativ vard, neurologisk och
medicinsk rehabilitering, juridiska medicin
och priméarvarden. 2st vérdare fran forbund.

Kontaktades vi telefon och mejl. Deltagarna
fick information via brev angéende studien.
Studien gjorts 1 ar efter nya lagen. | studien
deltog 24st vardare, 16st kvinnor och 8 méan
(107st var inbjudna). Aldrarna 31 — 83 och
jobb erfarenhet 5 — 49 ar.

23st familjevardare deltog. 15 kvinnor och
8 man (52 inbjudna). Kriterier for
familjevardare var att diagnosen hade getts
6 manader fore nya lagen eller dott efter
nya lagen kommit i kraft. Forsta
fokusgruppen bestod av familjevardare vars
anhoriga har varit sjuk i 6 — 36 manader.
Den andra fokusgruppen var for
familjevardare vars anhoriga dott 2 —
17méanader efter att den nya lagen gatt
igenom.

Resultaten visar att den nya lagandringen har
Oppnat betydande méjligheter for att forbattra
varden i livets slutskede. Men forbattringar
inom att forma ett nytt tankesatt inom livets
slutskede och palliativa vérden.

M. Uschikubo och S. Suzuki

Respite care services for patients with
amyotrophic lateral sclerosis and their
families from the perspective of home
care nurses.

Home health care management &
practice, 2016

Vol. 28 44-50

Japan

Syftet med studien ar hur
vardare i hemmet upplever
reaktioner fran ALS patienter
och familjemedlemmar
géllande vid anvéndningen
av respitevard och vardare i
hemmet fore och efter
respitevard.

Forskarna i studien horde av sig till 4st
hemtjénstforetag. Fick chefernas samtycke.
Sjukskotarna fick information om studien
och de beratta om studien till ALS
patienterna samt familjerna inom
hemtjansten. Da patient och familj
accepterade fick vardaren delta i
undersokningen. Kriterierna for
undersokningen &r att ha Iang erfarenhet
inom ALS vard och avlastningsvard.

Semistrukturerade fragor. 6st hemvardare
gav information om 1 — 2 ALS patienter,
information om 7st ALS patienter samlade
in. Patienterna i alder 40 — 80+. 5st mén
och 2st kvinnor.

Alla patienter hade nagon typ av hemvards
service, allt fran dagservice till
hemrehabilitering. 4st positiv
tryckventilation via trakeostomi, 2st icke
invasiv overtrycksventilation och 1
behdvde ingen andningshjalp.

Vérdarna forstod att manga av patienterna
upplevde fysisk och psykisk stress till foljd av
avlsatningsanvandning. Vardarna forstod att
ALS patienterna och familjemedlemmarna ville
fortsatta respitvard for att fortsatta langvarig
hemvard. Vardarna gav information at patienter
och familjemedlemmarna om varden. Tidig
anvandning av respitevard hjélper patienten och
familjen fran stress och dverbelastning.

M. Ushikubo

Comparison between home and hospital
as the place of death for individuals with
amyotrophic lateral sclerosis in the last
stages of illness

American Journal of Hospice &
Palliative medicine, 2015

Vol. 32 s. 417 - 426

Japan

Syftet med studien ar att
fortydliga situationen hos
individer med ALS i sista
stadierna baserat pa plats av
dod, rapporterat av
hemsjukskétarna.

Studien paborjades med en
enkétundersdkning som skickats ut till 709
sjukskdtare inom hemtjénst i centrala
Japan. Skedde april 2010 — mars 2011. 232
svarade. 132 av 232 rapporterade att det
jobbat med ALS patienter.
Enké&tundersdkningen var anonym men de
blev rapporterade om att ldmna firmans
namn samt telefonnummer for att delta i
vidare undersokningar.

Semi strukturerade intervjuer blev nésta
steg i undersokningen. 11st hemtjanst
firmor deltog. 14st patienter samlades in
fran 14st hemsjukskotare. Av 14st
patienter, dog 5st i hemmet, 1 i bilen och
8st pa sjukhuset.

Studien klargjorde situationen for hempatienter
med ALS ur hemsjukskotarnas perspektiv.
Jamforelsen mellan dodsfallen pé sjukhusen och
i hemmet, bor hemvardstjanster och lakare géra
extra besok ifall behov vid slutskedet.
Vardpersonal bor forbattra sina fardigheter for
att ge stdd vid beslutsprocessen, ge utbildning
till familjen och béttre beddmning vid livets
slutskede.

Patients’ perceptions of palliative care
quality in hospice inpatient care, hospice
day care, palliative units in nursing
homes and home care: a cross-sectional
study

BMC palliative care, 2016

Syftet med studien att
undersoka patienternas
uppfattning om palliativ
vardkvaliteten inom miljéer,
mottagandet av varden,
betydelsen och kontrasten
mellan olika palliativa
miljoer.

Tvarsnittsstudie, frageformular. Deltagarna
i studien &r fran 2st hospice slutna
avdelningar, 2st dags avdelningar, 2st
palliativa enheter och 2st hemvards distrikt.
Undersokningen gjord pa landsbygden och
statsmiljo i 6stra Norge. 262 patienter
tillfragades att delta, 191 deltog. Samlades
in Nov 2013 — Dec 2014.

Omraden for styrka och forbattringar inom varje
miljo skulle kunna gora vidareutveckling inom
palliativa vérden. Patienternas uppfattning om
vikten av vérden skiljde sig inte emellan
miljoerna. Bést poang fick slutna
sjukhusvarden, sedan dagvérd och palliativa
enheter.







