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Forord

“Jeg er ikke kroppen min.

Jeg er i den.

Jeg er syk, men min and er frisk.

Mitt selv er min sjel, og den er sterk.

Lidelsen kan bli min styrke.

Urkraften. Som nér barnets hode roterer ut av livmoren.

Vet at det vil ta slutt. Gjer meg sterk. Rolig”.

(Lindquist sitert Holmgy & Frich, 2006, s. 3298).
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Sammendrag
Bakgrunn
Bakgrunnen for vart valg var en ung mann som fikk diagnosen ALS i 2020 som gikk fram i

sosiale medier, hvor han belyser lidelsen og tiltak han setter i gang for a bedre situasjonen sin.

Hensikt
Hensikten med oppgaven er a lgfte fram kunnskap om ALS-pasienters opplevelser av
livskvalitet, og ved det peke pa hvordan sykepleier kan veilede og hjelpe for a bedre

opplevelsen av denne.

Metode
Vi har brukt litteraturstudie som metode. Den inkluderer 4 vitenskapelige artikler, samt

selvvalgt litteratur og egne tanker som var relevante for a besvare problemformuleringen var.

Resultat

Til tross for en alvorlig sykdom sa vi at pasientene hadde god livskvalitet og fant mening med
livet. Mening ble funnet hos familie og venner, samt bruk av mestringsstrategier som aksept,
hjelpemidler og emosjonsmestring. Det fysiske, psykiske og eksistensielle aspektet var
sentralt, og mange av deltakerne opplevde gkt psykisk livskvalitet grunnet et dypere
perspektiv pa livet. Den fysiske livskvaliteten opplevdes for de fleste deltakerne som lav
grunnet svinn av kroppslige funksjoner, mens eksistensielle problemer oppstod i trad med a
miste sin tidligere rolle og ensomheten rundt sykdommen. Deltakerne var gjennomgaende
forngyde med behandlingstilbudet fra helsevesenet, hvor tilfredsheten av tverrfaglige team

trekkes frem. Viktigheten av tilstrekkelig kunnskap og god informasjon legges vekt pa.

Konklusjon
Vare funn tyder pa at pasientene opplevde livskvalitet. Vi ser na viktigheten av a etablere et
tilstrekkelig helsetilbud, samt fokusere pa mestringsstrategier og ivaretakelse av pargrende for

a oke livskvaliteten.

Ngkkelord
Sykepleie, ALS, livskvalitet, mening, mestring, informasjon, kunnskap, samarbeid, pargrende
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1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for valg av tema
Vi gnsker & skrive om hvordan sykepleier kan bidra til & gke livskvaliteten og gi et mest mulig
meningsfullt liv til pasienter som lever med ALS. Bakgrunnen for valget vart var en ung
mann som fikk diagnosen ALS i 2020 som gikk fram i sosiale medier, hvor han belyser
lidelsen og tiltak han setter i gang for & bedre situasjonen sin (Sparby, 2020). Det er ikke ofte
vi har mgtt pa personer med denne diagnosen og vi gnsker a styrke kompetansen var rundt

selve sykdommen, og det psykiske aspektet ved & fa en slik diagnose.

1.2 Problemformulering
Nar man far diagnosen ALS innebzrer dette innskrenket levetid, og mye av denne tiden vil
man ikke veere i stand til & ta vare pa seg selv og ha behov for mye hjelp. Med dette er det
naturlig at livskvaliteten til personer med ALS blir utfordret og flere kan miste livsgnisten.
Det er et fatall av Norges befolkning som far denne diagnosen og det er ikke noe man som
sykepleier mgter pa sa ofte (Espeset et al., 2010, s. 249). Var oppfattelse er at det kan veere
vanskelige pasientsituasjoner a sta i som bade sykepleier og pasient. Vi gnsker a fokusere pa
hvordan pasienter med ALS kan mestre hverdagen og utfordringer som denne sykdommen
forarsaker, samt hvordan de kan opprettholde livskvaliteten og oppleve mening i livet. Vi skal
og se pa sykepleierens rolle i behandling og pleie av ALS pasienter, og hvordan dette kan

pavirke deres opplevelse livskvalitet.

1.3 Hensikt med oppgaven
Hensikten med oppgaven er a lgfte fram kunnskap om ALS-pasienters opplevelser av
livskvalitet, og ved det peke pa hvordan sykepleier kan veilede og hjelpe for & bedre

opplevelsen av denne.

1.4 Begrepsavklaringer
Veiledning
Sykepleier skal veere med a statte og fremme pasientens mulighet til & ta egne avgjerelser.
Ved a gjere dette ma det gis tilstrekkelig og tilpasset informasjon, samt ma sykepleier forsikre

seg om at informasjonen er forstatt. Det skal og vises respekt og omtanke fra sykepleier til
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pargrende, og sykepleier ma sgrge for at pargrendes rett til informasjon er ivaretatt (Norsk
Sykepleierforbund, 2019).

Hjelpe

NSF sine yrkesetiske retningslinjer forteller oss om forholdet mellom sykepleier og pasient.
Det er viktig at sykepleier ivaretar verdigheten og integriteten til pasienten, og under dette
kommer retten til faglig forsvarlig og omsorgsfull hjelp. Pasienten har rett til
medbestemmelse, samt a ikke bli krenket. Sykepleier skal lindre lidelse og understgtte hap,

mestring og livsmot (Norsk Sykepleierforbund, 2019).
Livskvalitet

Livskvalitet er en subjektiv opplevelse, og vi inkluderer tre dimensjoner i var forstaelse av
begrepet: kognitiv, affektiv og eudaimonisk livskvalitet. Kognitiv livskvalitet vil si personens
egen oppfattelse av tilfredshet med livet. Affektiv livskvalitet refererer til tilstedevaerelse av
positive falelser som lykke eller glede, samt negative fglelser som sinne, bitterhet,
nedstemthet og lignende. Eudaimonisk livskvalitet omhandler psykologiske aspekter, hvor

mening med livet og engasjement trekkes frem (Nes et al., 2018, s. 54).
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2 TEORETISK PERSPEKTIV

2.1 Joyce Travelbee

Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleieren hjelper en
person en familie eller et samfunn med a forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og

lidelse, og om ngdvendig finne en mening i disse erfaringene. (Travelbee, 1999, s. 29)

Joyce Travelbee var en kjent sykepleiefilosof som fokuserte sin sykepleietenkning pa en
mellommenneskelig prosess hvor sykepleieren hjelper pasienter med a forebygge, mestre eller
finne mening ved sykdom og lidelse. Ifglge Travelbee bestar sykepleie av a hjelpe den syke
og lidende med & finne mening i situasjonen han star i (Kristoffersen, 2011, s. 216). For &
klare dette ma man etablere et menneske-til-menneske-forhold slik at sykepleier blir kjent
med pasienten, og i denne prosessen far den bergrte formidlet tanker, falelser og behov via
verbal eller nonverbal kommunikasjon. Hun vektlegger hvordan kommunikasjon legger
grunnlaget for de ulike tiltakene sykepleier iverksetter, og at disse tiltakene er tilrettelagt for
behovene til pasienten (Travelbee, 1999, s. 41).

En sykepleiers overordnede mal er & hjelpe pasienten a mestre og finne mening i lidelsen, og
begrepet hap er sterkt knyttet til sykepleierens mal. Hap er rettet mot framtiden, og dette kan
veere med pa a gjere natiden for en pasient som lider mer utholdelig. Hap gir mennesket en
viss mulighet til a velge, noe som er med pa a styrke autonomi og frihet. Faktorer knyttet til
hap er tillit, utholdenhet og mot, alle er viktige aspekter i en ALS-diagnose. Tillit styrkes av
troen pa at man vil fa hjelp nar det er behov for det, mens utholdenhet peker pa det a stadig
prave pa nytt for til slutt a oppna det man haper pa. Mot vises i det & erkjenne vansker og tap
ved sykdommen og lidelsen den medfarer, og det er viktig & ha mot for & holde ut og ikke gi
opp (Kristoffersen, 2011, s. 217).

A finne mening med situasjoner og hendelser ligger i menneskets natur, og svarene den
rammede personen finner pa hva og hvorfor bidrar til & gi mening til situasjonen. Meningen
ma finnes av den enkelte personen selv og vil variere fra person til person, men fellestrekk er
at en person vil oppleve mening nar vedkommende faler seg betydningsfull og fortsatt har
verdi for andre. For & kunne utvikle en slik mening i en situasjon er det ngdvendig med statte

og hjelp fra pargrende og profesjonelle hjelpere (Kristoffersen, 2011, s. 219).
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2.2 Amyotrofisk lateral sklerose
Amyotrofisk lateral sklerose (ALS) er en progressive nevrodegenerativ sykdom hvor de
motoriske nevronene i ryggmarg, hjernestamme og motorisk cortex angripes. ALS er en
sjelden sykdom som rammer 1-2 av 100 000 innbyggere hvert ar. De fleste som rammes er
over 50 ar, men den kan ogsa debutere i yngre alder (Espeset et al., 2010, s. 249). Kun 10 %
av tilfellene av ALS gar i arv og kalles familizer ALS. Ellers har vi sporadisk ALS, som
dukker opp hos tidligere friske personer, og det er ingen som vet sikker arsak til dette (Oslo
Universitetssykehus, 2021).

2.2.1 Konsekvenser for pasienten
Redusert muskelkraft i ekstremitetene, muskelspasmer, talevansker, sviktende lungefunksjon
og lammelser er konsekvenser som oppstar ved ALS, og overlevelsestiden etter stilt diagnose
er i gjennomsnitt kun pa tre ar (Espeset et al., 2010, s. 250). Sykdommen debuterer ulike
plasser i det motoriske systemet og hvor sykdommen starter vil ha noe a si for videre
utvikling. Det finnes to ulike varianter av ALS: bulbzr ALS og spinal ALS. Ved bulbaer ALS
er det svelget, tungen og ganen som sz&rlig rammes, dette merkes ofte ved svelglammelser,
taleproblemer og tyggevansker. Ved spinal ALS er det muskler i armer, skuldre, bein, rygg,
bryst og mage som rammes. Det finnes ingen behandling som kan stanse eller snu
sykdommen, men det finnes et medikament, riluzol, som har en viss bremsende effekt pa

sykdommen (Oslo Universitetssykehus, 2021).

2.2.2 Fysisk aktivitet
ALS er en inkurabel sykdom og trening vil ikke bedre formen til pasienten, men det er likevel
viktig med fysisk aktivitet for a vedlikeholde sirkulasjon og funksjon best mulig. Fysisk
aktivitet vil ikke vaere skadelig for pasienter med ALS, og ved a gjere forskjellige tayegvelser
kan man unnga innskrenket bevegelighet og leddsmerter. Tayegvelsene gjer at lengden pa

sener og muskler opprettholdes (ALS-teamet, 2012).

2.2.3 Hjelpemidler
Det finnes en rekke hjelpemidler og rehabiliteringsstrategier som er tilgjengelige for & mate

de skiftende behovene til pasienter med ALS. Tilgangen til disse er derimot noe begrenset
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grunnet manglende kunnskap og kompetanse hos behandlere (Hobson & McDermott, 2016, s.

530). Under forklarer vi noen hjelpemidler innen kommunikasjon, erngring og respirasjon.

Kommunikasjonshjelpemidler

Forsterkende kommunikasjonsutstyr kan bidra til & gke pasientens livskvalitet samt forbedre
opplevelsen av pleie. Det kan brukes forskjellig utstyr til & bedre kommunikasjonen, noen
foretrekker skrivebrett, mikrofoner eller gyepeketavle. Mer komplisert utstyr som tekst-til-tale
maskin, stemmegjenkjenning og gyepeke-programvare kan brukes av pasienter som har
tilgang til datamaskin eller nettbrett (Hobson & McDermott, 2016, s. 530). En kombinasjon
av lavteknologiske og hayteknologiske hjelpemidler er ofte nyttig. Det finnes ogsa systemer
som gjor det mulig & “snakke” med ord, setninger, sende SMSer, styre rullestol og lignende.
Om man starter tidlig nok kan man ogsa legge inn ord og setninger med egen stemme
(Holmgy & Worren, 2006, s. 2523).

Hjelpemidler for ernaring og svelg

Underernzring og vektnedgang er typiske bivirkninger ved ALS. | en liten studie om
pasienter med perkutan endoskopisk gastrostomi (PEG) foreslar forskerne et hgyt kaloriinntak
som mulig kan gi sjanse for gkt overlevelsestid (Hobson & McDermott, 2016, s. 530). Om
diett skal ha noe a si for overlevelsestiden er det nok mest effektivt om det blir introdusert
tidlig i sykdomsforlgpet. Det er dog usikkert om en slik diett tolereres av pasienter uten PEG.
For pasienter som velger PEG er tidspunkt for innsettelse viktig. Om sykdommen har utviklet
seg en del kan det & utsette innsettelse av PEG gke faren for risiko under prosedyren og ha
liten ernzeringsfordel. Det anbefales ogsa regelmessige gvelser for a forbedre hoste- og

svelgfunksjon, og rad om kosthold og svelgteknikker (Hobson & McDermott, 2016, s. 531).

Hjelpemidler for respirasjonssvikt

Type 2 respirasjonssvikt er utilstrekkelig ventilasjon som forarsaker hyperkapné, og er den
vanligste dedsarsaken for pasienter med ALS. Non invasiv ventilasjon (NIV) var det farste
tiltaket som viste seg a ha positiv effekt pa bade overlevelse og livskvalitet for ALS-pasienter.
Det er anbefalt & ngye overvake respirasjonsfunksjon ettersom tidlig start av NIV gir en
overlevelsesfordel (Hobson & McDermott, 2016, s. 531). Bruk av NIV viste en gevinst pa
omtrent 7 maneder lengre levetid, og forbedret livskvaliteten til brukerne. A bruke NIV kan
veere krevende og bade pasient og pleier ma veere utholdende i behandlingen. Pasienter med

darlig overholdelse av behandling eller darlig ventilasjon vil ikke oppleve en

10
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overlevelsesfordel, men det kan likevel forbedre livskvalitet (Hobson & McDermott, 2016, s.
532).

Svakhet i respiratoriske muskler farer til svekket hostekraft og darlig sekresjonsklarering, noe
som gker infeksjonsfare. Teknikker som forbedrer lungekapasiteten vil gi bedre hostekraft og
bidra til a fjerne sekresjon bedre. Ved & bruke en ventilasjonsbag kan dette hjelpe inspirasjon
under pustegvelser og dermed forbedre lungekapasitet og hostekraft (Hobson & McDermott,
2016, s. 533)

2.2.4 Pargrende
Samarbeid med pargrende er essensielt, da de er viktige stattespillere for pasienten. Dersom
en person blir rammet av en alvorlig sykdom, som ALS, vil dette ogsa ramme de nermeste i
familien. Pargrende vil ha egne utfordringer og tema de trenger a lufte, diskutere eller
bearbeide. Ofte har de spgrsmal de trenger konkrete svar pa, og behov for praktisk hjelp i
forbindelse med hjem og arbeid. Dette er noe sykepleiere kan bidra med (Kristoffersen, 2011,
s. 319).

Det a se sin naermeste svinne hen er en enorm pakjenning for den pargrende. De trenger
tverrfaglig hjelp med informasjon, omsorg og omtanke fra sykdommen debuterer og gjennom
hele sykdomsforlgpet. De ma bevitne at en av sine narmeste gradvis blir darligere og
etterhvert miste evnen til & kommunisere. De ma ogsa forholde seg til at pasientens levetid er
betraktelig begrenset (Espeset et al., 2010, s. 250).

2.3 Sykepleie til pasienter med ALS
A utgve sykepleie til pasienter med ALS kan vere utfordrende og krevende pa grunn av
sammensatte og langvarige problemer. Til tross for et alvorlig sykdomsbilde er det viktig for
sykepleier a huske at syn, harsel, sensoriske funksjoner og tenkeevne ikke er pavirket, da det
kan veere lett & feilbedgmme pasientenes kapasitet. Det er viktig 4 ha gode kunnskaper om
sykdommen og alltid holde seg oppdatert sa man kan vare i forkant av sykdomsutviklingen.
De ulike hjelpemidlene pasienten trenger ma vere pa plass tidlig i lapet (Espeset et al., 2010,
s. 250).
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2.3.1 Rehabiliteringssykepleie
Rehabilitering har ikke alltid som mal at pasienten skal gjenopprette tidligere funksjon, og i
dette avsnittet bruker vi rehabiliteringssykepleie som en mate a orientere seq i livet etter & ha
blitt rammet av en alvorlig sykdom (Romsland et al., 2015, s. 123). For a statte pasientens
livsmot, hap og mening ma sykepleier legge til rette for endrings- og leeringsprosesser som er
med pa a styrke dette. Man ma ogsa hjelpe pasient og pargrende a tolke og forsta situasjonen
og gi god informasjon om konsekvenser dette kan gi. Sykepleier ma derfor sitte pa god
kunnskap pa flere omrader som kan ha betydning for rehabiliteringsprosessen (Romsland et
al., 2015, s. 123).

Omgivelsene rundt pasienten er med pa a pavirke rehabiliteringen, de kan enten fremme eller
hemme forlgpet. Det er sykepleiers oppgave a tilrettelegge omgivelsene rundt pasienten slik at
de er funksjonsfremmende. Omgivelsene rundt pasienten skal ikke hindre sosial deltakelse, og
det optimale er om omgivelsene er utformet slik at det fremmer deltakelse for alle. Pasienten
skal kunne bli utfordret i en trygg ramme hvor det skal vaere mulig a na rehabiliteringsmal
(Romsland et al., 2015, s. 131).

2.3.2 Organisering av behandling
Ettersom pasienter med ALS har komplekse behov er det anbefalt at behandling av
sykdommen ledes av et tverrfaglig team som tilbyr helhetlig sykepleie gjennom sykdommen.
A motta behandling av tverrfaglige team kan ogsa bidra til redusert og forkortet
sykehusopphold, gkt sannsynlighet for bruken av riluzole og gkt falelse av livskvalitet. Det
assosieres ogsa med lengre levetid og mer selvstendig bruk av ulike hjelpemidler (Hobson &
McDermott, 2016, s. 527). Siden sykdommen er sa sjelden bar fagpersonene som skal delta i

det tverrfaglige teamet fa undervisning fra spesialister (Espeset et al., 2010, s. 250).

2.3.3 Palliativ behandling
Palliativ behandling er en tilnzrmingsmate til pasient og pargrende som har til hensikt a
forbedre livskvalitet i mgte med livstruende sykdom. Dette kan man gjere ved a forebygge og
lindre lidelse, kartlegge og identifisere smerte og andre problemer av fysisk og psykososial og
andelig art. Palliativ behandling verken fremskynder eller forlenger dedsprosessen, men

tilneermingsmaten ser pa dgden som en del av livet (Mathisen, 2016, s. 412).
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Palliativ behandling er ikke begrenset til livets avslutning, men det fokuserer pa a opphare
lidelse gjennom hvert steg av sykdommen. Det kan inkludere a sette mal til behandlingen som
er konsistent med pasientens fysiske, psykososiale, emosjonelle og andelige verdier (Bellomo
& Cichminski, 2015, s. 50).

2.3.4 Psykososiale behov
ALS har en alvorlig prognose og pasienten har krav pa realistisk informasjon om sykdommen.
Samtidig er det individuelle variasjoner innen sykdomsutviklingen, og derfor viktig a ikke
frata pasienten all form for hap. A hjelpe pasienten med sorgen som kommer av tapt helse og
tid er en viktig oppgave for helsepersonell. Malet er at pasienten skal oppleve livskvalitet, og
leve mest mulig meningsfylt den sisten tiden han har igjen. | dette arbeidet er det viktig &
hjelpe pasienten til & bevare identitets- og verdighetsfalelse, samt utave respektfull
behandling. Det at pasienten lengst mulig far beholde sine vaner betyr mye for selvfglelsen
(Espeset et al., 2010, s. 251).

Tapet av evnen til 8 kommunisere med andre er en traumatisk opplevelse for pasienten. Etter
hvert vil ogsa mimikken i ansiktet forsvinne, og dermed vil heller ikke kroppsspraket gi
antydninger pa hva pasienten vil formidle. A skape et mest mulig meningsfullt liv pa dette
stadiet krever sveert mye fra omgivelsene. Sykepleierens evne til & vaere neer og forutse
behovene til pasienten vil bety mye for bade pasient og pargrende (Espeset et al., 2010, s.
251).

2.4 Stress og mestring
Sykepleier som mgter pasienter med ALS burde ha god kunnskap om stressreaksjoner,
mestringsstrategier og hvordan skadeomfanget kan begrenses sa mye som mulig. Det er av
stor betydning & kunne iverksette tiltak for a forebygge stress eller fremme mestring nar dette
er ngdvendig. For mennesker som lever med kroniske sykdommer, som ALS, er personlig

mestring og kontroll over eget liv et essensielt mal (Kristoffersen, 2016, s. 237).

2.4.1 Psykologisk stress
Psykologisk stress kan oppsta om man mgter pa trussel, usikkerhet eller tap av kontroll. Det er
ikke unormalt & fale pa stressrelatert angst ved psykisk stress, og reaksjoner pa dette kan fare
til forsvarsmekanismer som fortrengning, benektelse eller rasjonalisering (Kristoffersen,

2016, s. 241). Lazarus og Folkman definerer begrepet psykologisk stress som et forhold
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mellom personen og omgivelsene, og nar situasjonen overskrider personens ressurser og setter

hans velvere i fare (Kristoffersen, 2016, s. 247).

2.4.2 Mestringsstrategier
Selve begrepet mestring omhandler et bredt spekter av handlinger og strategier som utfares
for & kontrollere ytre sa vel som indre konflikter. Lazarus og Folkman skiller mellom to ulike
strategier som man kan bruke for & oppna mestring i stressende situasjoner: problemorientert

mestring og emosjonelt orientert mestring (Kristoffersen, 2016, s. 248-250).

Problemorientert mestring

Hensikten med problemorientert mestring er at personen skal kunne lgse eller takle stressende
situasjoner og fa et bredere utvalg av handlingsmuligheter. Dette vil gjerne veere aktive og
direkte handlinger for a kunne kontrollere situasjonen. Problemorientert mestring kan og vare
med pa & falelsesmessig bearbeide situasjoner som ikke kan forandres, for eksempel det a bli
diagnostisert med ALS. Jo mer stressende en person opplever en situasjon jo stagrre er sjansen
for at personen ikke klarer & velge en aktiv strategi for a lgse den (Kristoffersen, 2016, s. 249-
250).

Emosjonelt orientert mestring

Ved emosjonelt orienter mestring er hensikten a redusere og kontrollere ubehagelige falelser
som er relatert til den stressende situasjonen. Her er det altsa fokus pa a endre personens
opplevelse av en situasjon fremfor & prgve a endre selve situasjonen. Denne form for mestring
er livsngdvendig for & holde ut og takle situasjoner man ikke kan endre pa. | enkelte
situasjoner kan emosjonelt orientert mestring oppfattes som forsgk pa a unnga eller flykte fra
situasjonen og problemet. Dette kan vare a benekte, omdefinere eller bortforklare problemet.
Man kan og bagatellisere alvoret i situasjonen eller fokusere pa andre ting for & holde stresset
pa avstand (Kristoffersen, 2016, s. 251).
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3 METODE

3.1 Hva er metode?
“En metode er en fremgangsmate, et middel til & lose problemer og komme frem til ny
kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener formélet herer med i arsenalet av metoder”.
(Aubert sitert i Dalland, 2020, s. 53). Metode er en fremgangsmate som forklarer hvordan
man innhenter informasjon. Det er veien til et mal og en beskrivelse av stegene man tar for a
komme dit (Dalland, 2020, s. 53-56).

Det finnes ulike metoder, og i sykepleieforskning brukes vanligvis enten kvantitativ eller
kvalitativ, men det kan ogsa brukes en blanding av begge. Grunnlaget for valg av metode er at
den bestemte metoden belyser ditt sparsmal eller hensikten pa best mulig mate. Bade
kvalitative og kvantitative metode gir oss en bedre forstaelse av samfunnet vi lever i og

hvordan vi handler og samhandler (Dalland, 2020, s. 54).

Gjennom kvantitativ metode far vi malbare data, som for eksempel tall. Med konkrete tall kan
vi fa et mer ngyaktig bilde av dataene. Kvantitativ metode analyserer et hgyt antall enheter
samtidig, dette gir oss et grunnlag for sterre breddekunnskap. Datainnsamlingen skjer uten
direkte kontakt i feltet, som regel gjennom spgrreundersgkelser med faste svaralternativ. Dette

gir oss et mer helhetlig bilde utenfra fenomenet (Dalland, 2020, s. 54-55).

Kvalitativ metode gir et bilde pa personers opplevelser, falelser, erfaringer og meninger, og er
dermed ikke malbare. Den gar i dybden og far frem det seregne. Datainnsamling er i direkte
kontakt med feltet, gjennom intervju og observasjoner. Malet er a vise forstaelse og se
fenomenet innenfra (Dalland, 2020, s. 55).

3.2 Valg av metode
Anvendt metode i utformingen av var oppgave bygger pa en integrativ litteraturstudie. Ifalge
Friberg handler litteraturstudie om a fa en oversikt over forskning ved et spesifikt tema
innenfor sykepleiens kompetanse- og virksomhetsomrade. Dette kan vaere omsorgsrelatert
kunnskap eller et eksistensielt problem. Gjennom denne litteraturoversikten dannes en ny
helhet (Friberg, 2017, s. 141).
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Oppgavens vitenskapelige grunnlag bestar av et utvalg relevante og vesentlige
forskningsartikler. Vi skal analysere og plukke ut informasjon fra hver artikkel som er nyttig
for var oppgave. Pa denne maten dannes det en samlet helhet fra de ulike artiklene.
Datamaterialet vart er hentet fra fire vitenskapelige artikler. Vi kommer til a bruke bade
kvalitative og kvantitative data for & svare pa var hensikt, da vi mener det er relevant for a fa

en stagrre helhet i oppgaven.

3.3 Litteratursgk

3.3.1 Valg av databaser
Vi startet tidlig i forlgpet med sgket etter aktuelle forskningsartikler. For & finne artikler som
passet var hensikt sgkte vi i flere sykepleiefaglige og medisinske databaser: Svemed+, Cinahl,
PUBmMed og British Nursing Index. I tillegg gjorde vi sgk i sgkemotorene Oria og Google
Scholar. Vi endte opp med & bruke artikler fra databasene Svemed+ og PUBmed til var
oppgave, hvor vi har hentet to artikler fra hver. Valg av databaser ble gjort pa grunnlag av

anbefaling fra Universitet i Stavanger, og relevans innenfor sykepleiefaget.

3.3.2 Valg av sgkeord
Innledende i1 sekeprosessen startet vi bredt, og brukte sekeord som “ALS”, “livskvalitet” og
“Amyotrofisk lateral sklerose”. Her fikk vi opp flere treff, med et vidt spekter av forskning.
Vi leste noen av overskriftene for vi fant ut at det ble for generelt. Videre spesifiserte vi
sgkene ved a ga over til avansert sgk og la til bindeordet AND. Etter hvert gikk vi ogsa over
til & bruke mer engelske sgkeord, da det var fa relevante forskningsartikler pa norsk. Et
eksempel pa en sgkekombinasjon som ble brukt var “meaning” AND “als or amyotrophic

lateral sclerosis”. Viser til vedlegg 1 for videre beskrivelse av sgkehistorikk.

3.3.3 Valg av sgketeknikk og avgrensninger
For a finne frem til den litteraturen som best belyste var hensikt, brukte vi det Dalland kaller
et strukturert litteratursgk. Det innebarer at man benytter kriterier som begrenser sgkingen
(Dalland & Trygstad, 2020, s. 148). Valg av artikler ble basert pa inklusjonskriteriet om at
artiklene var fagfellevurderte. For & sikre dette ble feltet “Peer Reviewed” huket av under
sgket (Dalland & Trygstad, 2020, s. 145). For at vi skulle forsta artiklene, matte de veere pa
engelsk eller et skandinavisk sprak. Vi gnsket ogsa at funnene ikke skulle veere fravikende fra

norsk praksis. Vi gjorde en geografisk avgrensning innenfor den vestlige verden, hvorav to av
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artiklene er hentet fra Norge, en fra Sverige og en fra Frankrike (Dalland & Trygstad, 2020, s.

149).

Forskning er ferskvare, sa pa flere av sgkene gjorde vi en tidsavgrensing (Dalland &
Trygstad, 2020, s. 149). | hovedsak gnsket vi artikler fra de ti siste arene, men under

sekeprosessen fant vi to artikler som var utenfor dette tidsspennet som vi syns var relevant for

var hensikt. Etter ngye vurdering, som blir gjort rede for i diskusjonsdelen, valgte vi a beholde

disse artiklene.

3.3.4 Valg av forskningsartikler

| var oppgave har vi plukket ut to kvantitative og to kvalitative forskningsartikler. Begge

metodene var relevant for & gi best mulig svar pa var hensikt. Under sgkeprosessen var det

flere av artiklene som ble ekskludert fordi vinklingen ble mot naermeste pargrendes

opplevelse av livskvalitet til pasienter med ALS. Artiklene som ble valgt er basert pa
inklusjonskriterier som er beskrevet over. Vi gnsket at artiklene skulle fglge IMRaD-

strukturen som regelmessig brukes ved oppbygging av forskningsartikler (Dalland &

Trygstad, 2020, s. 157). Alle artiklene utenom én falger denne strukturen. Flere artikler ble

lest igjennom, og veid opp imot var hensikt til oppgaven. Tabellen under viser en oversikt

over valgt artikler,

3.3.5 Oversiktstabell

amyotrofisk lateral
sklerose”

med als oppleves av den
syke, med utgangspunkt
i tre patografier.

forskning. Tolkning
av tre patografier.

Tittel, forfatter, arstall, Hensikt Perspektiv | Metode Database
land.
”Coping strategies in Utforske Pasient Kvantitativ, PUBmMed
relation to quality of life | mestringsstrategiene til sparreundersgkelse
in amyotrophic lateral pasienter med ALS, og av 49 pasienter.
sclerosis” sammenhengen mellom
disse strategiene og
Montel S., Albertini L. & | deres oppfattede
Spitz E. (2011). helserelaterte
Frankrike. livskvalitet.
“Beretninger fra livet med | Belyse hvordan livet Pasient Kvalitativ. Narrativ | Svemed+
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Holmgy, T. & Frich, J.C.
(2006). Norge.

anxiety over life and
death in amyotrophic
lateral sclerosis patients”.

Ozanne, A.O., Granheim,
U.H. & Strang, S. (2012).
Sverige.

als finner mening med
livet til tross for sin
sykdom, og hva som
hjelper eller hindrer
dem.

individuelle intervju
av pasienter med
amyotrofisk lateral
sklerose.

“Livskvalitet hos Undersgke egenopplevd | Pasient Kvantitativ. Svemed+
pasienter med livskvalitet blant Strukturert intervju,
amyotrofisk lateral pasienter med ALS, og kartlegging ved
sklerose”. behandlet av et hjelp av SF- 36.
tverrfaglig team med
Leirvik, A., Livergd, M. spesialkompetanse i
& Holmgy T. (2006). denne sykdommen,
Norge. samt i hvilken grad
teamet klarer &
tilfredsstille pasientens
behov.
“Finding meaning despite | Hvordan personer med | Pasient Kvalitativ. 14 PUBmMed.

3.4 Analyse

Analysearbeidet av forskningsartiklene ble gjort i lys av Fribergs analysemodell. Friberg

beskriver analysen som en bevegelse fra en helhet til deler, og sa tilbake til en ny helhet.

Helheten viser til de valgte artiklene. Delene oppstar ved at resultatene fra artiklene deles opp,

med hensikt om & finne aspekter som har betydning for var problemstilling. Den nye helheten

blir skapt pa bakgrunn av tolkning og sammenslaing av de ulike aspektene, med andre ord
resultatene (Friberg, 2017, s. 135).

Valgte artikler ble gjennomgatt ngye, for a dra frem de viktige punktene for den enkelte

artikkelen. Vi skrev referat fra hver artikkel, og trakk frem likheter og ulikheter, for a finne

frem til de underliggende mgnstrene (Friberg, 2017, s. 150). Vi kom frem til fglgende

kategorier:
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Hovedkategorier

Underkategorier

Pasientens opplevelser

Mgte med helsevesenet

Pargrende

Fysisk, psykisk og eksistensielt aspekt

Mestringsstrategier

Hjelpemidler

Aksept

Emosjonsmestring

Informasjon og kunnskap
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4 RESULTATER

4.1 Pasientens opplevelser

4.1.1 Mate med helsevesenet
I artiklene vi har valgt leser vi om ulike opplevelser og holdninger til helsevesenet. Studiene
trekker frem hvordan det er for pasienten & veere avhengig av helsehjelp. De belyser

omfattende behov for tilrettelegging, behandling og hjelp ved en ALS-diagnose.

| artikkelen som omfatter tre patografier kommer det frem at to av individene fant det
nedverdigende & motta hjelp fra fremmede til intime gjgremal i starten av sykdomsforlgpet,
men over tid endres deres holdninger. Holdningsendringen skjer ved at forfatterne “reiser”
tilbake til barndommen. Ved a sammenligne seg selv med et spedbarn skjermer de seg selv
for skammen som avhengigheten medferer (Holmgy & Frich, 2006, s. 3298). To av

informantene i studien sa det slik:

“Jeg har fitt en navlestreng. Som en nyfgdt. All neering kommer gjennom strengen. Na
mates jeg atten timer i dognet”.

“Jeg begynte d nyte avhengigheten. Nd nyter jeg det ndr de snur meg pd siden og
smgarer inn baken min eller masserer beina mine. Jeg nyter det i fulle drag. Jeg lukker
gynene og suger det i meg. Og det virker veldig kjent. Det er som a vare barn igjen.
Noen bader en. Noen lgfter en. Noen terker en. Vi vet alle hvordan det er & veere barn.

’

Det hviler i oss alle sammen”.

A motta hjelp var ogs& med pé & skape mening hos noen av pasientene, det & fale seg trygg i
at de mottar og kommer til & motta den hjelpen de har behov for. Det er variasjon i hvordan
pasientene mottar helsehjelp i studiene. I studien til Leirvik et al. (2006) ble 14 deltakere
behandlet av et spesialteam, og de svarte at de var mest forngyde med teamets tilgjengelighet
og hjelpen de fikk til & tilrettelegge hjemmet. Pa disse to punktene scorer de 1,7 og 2 i

gjennomsnitt hvor 1 er best mulig.

Den narrative forskningen til Holmgy og Frich (2006, s. 3298) viser pa en annen side kampen

for a fa god nok pleie. Paalsrud forteller:

“... en kamp jeg mente jeg skulle slippe d fore i min situasjon: kampen mot systemer,
mot et helsebyrakrati som ligger over og styrer institusjoner og derved den enkelte
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pasient mulighet til fortsatt & beholde sin verdighet og en s& god livskvalitet som
mulig”.

Paalsrud har et kritisk perspektiv mot helsevesenet, og beskriver hvordan han faler han blir
mgtt med ansvarsfraskrivelse i en rekke situasjoner. | de andre studiene er de fleste deltakerne

forngyd med helsehjelpen de mottar, og flere sier noe om hvor viktig det er med god hjelp.

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

Lindquist er hard i sin kritikk av et tungrodd trygdesystem, men helsevesenet og pleierne far
jevnt over positive tilbakemeldinger fra henne. De nzre pleierne far bedre omtale enn legene
(Holmgy & Frich, 2006, s. 3298). Ozanne et al. (2013) sin studie beskriver hvordan
tverrfaglig hjelp kan gke livskvaliteten til pasientene. Informantene pekte pa bedre pleie, mer
kontroll og bedre behandling av symptomer og redusert antall innleggelser samt lengden pa
innleggelsene. Det kom fram en gjennomgaende tilfredshet med tilbudet fra spesialteamet hos

pasientene.

4.1.2 Pargrende
For deltakerne var det a vite at deres sykdom forarsaker lidelse hos familiene deres en tung
byrde a beere. Til tross for denne byrden samt andre negative falelser korrelert til sykdommen,
var det gjennom familie og venner pasientene fant mening. Tilstedeverelsen av familie og
venner hjalp a redusere ensomheten mange falte pa. Flere deltakere forklarte hvordan
familiene ikke lenger tok hverandre for gitt og stattet hverandre mer etter diagnostisering av
ALS, det ble mindre fokus pa diskusjoner og argumenter. Fglelsen av a bli akseptert som
individ og fa stette fra venner og familie var en faktor som hjalp deltakerne a finne mening
(Ozanne et al., 2013, s. 2145).

“What do I think is important?//Having someone who cares about you, that...one we
don't fight over small things, that we stand up for each other. These are things one

took for granted before”. (Ozanne et al., 2013, s. 2145)

“Yes, I can see that when I see them (the grandchildren), now that then | forget that |
have this (the disease)”. (Ozanne et al., 2013, s. 2145)
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I studien til Ozanne et al. (2013) leser vi at flere av deltakerne opplevde mgte med familiens
dedsangst som en for stor byrde a baere. Derfor unngikk pasientene & konfrontere familiens
angst. For 4 lette pa egen skyldfalelsen forberedte mange seg pa deden ved a fullfare
praktiske gjgremal som a skrive testament, planlegge begravelse og lignende. Noen av
deltakerne isolerte seg etter & ha fatt diagnosen pa grunn av skam rundt sykdommen og de
fysiske handikap den farte med seg. Pa denne maten distanserte de seg fra sympatien fra

andre.

“I've told my friends that I 've got ALS, i haven't told people | don't associate with. |
don't think they have anything to do with that. Maybe it's stupid, but one get, when
they talk about how terrible it is, that's why i haven 't told everybody”. (Ozanne et al.,
2013, s. 2145)

Sykdommen farte for flere til en frykt for a vaere fysisk alene. Noen falte pa fysisk og
eksistensielt fraveer fra andre. Den eksistensielle ensomheten gkte i tilfeller hvor familiene
fant det vanskelig og prate sammen eller om deltakeren fglte pa at det var dens jobb & ta vare
pa og statte resten av familien (Ozanne et al., 2013, s. 2145). | en annen studie fortelles det
om store provelser med gkende funksjonshemninger, og om at deltakerne ikke lenger makter

a fylle sine tidligere sosiale roller (Holmgy & Frich, 2006, s. 98).

I studien til Leirvik et al. (2006) er informasjon til pargrende et av punktene pasientene er
minst forngyd med. Her var gjennomsnittet til informasjon til parerende 3,2 pa en skala hvor
1 er sveert forngyd og 7 er sveart misforngyd. Fire av 14 pasienter svarte 6 eller 7 pa
informasjon til pargrende, noe som tilsier at denne er for darlig. Til tross for dette viste de

likevel en total tilfredshet med teamets arbeid.

4.1.3 Fysisk, psykisk og eksistensielt aspekt
Flere av deltakerne i den ene studien falte hele deres eksistens ble satt pa pause pa grunn av
fysisk tap. De fryktet a fale seg som fange i egen kropp hvor deres mulighet til & ga,
kommunisere og uttrykke seg forsvant. Et fellestrekk blant pasientene var en form for
tilbaketrekning av kroppen heller enn a bli agitert over en kropp som ikke lystrer lengre
(Holmgy & Frich, 2006, s. 3298). Skuffelsen av a matte veere avhengig av andre var ogsa
tilstede. Bekymringer oppstod i trad med det & ikke vite forlgpet, hvor lang tid det vil ta eller

hva som vil ramme dem hardest.
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“But it is the questions around it all, that you can't get an answer for, if there are any
drugs, that you don't know how long it will take.// That’s the scary thing”. (Ozanne et
al., 2013, s. 2144)

De fleste deltakerne unngikk sa langt det lot seg gjere a tenke pa fremtiden og hva som kom
til & skje, de kjente pa vanskeligheter med & finne mening i livet nar de sa seg selv som en
byrde og fullt pleietrengende i naer fremtid. Haplgshet var ogsa en kjent falelse for flere, og
den oppstod pa grunn av at det ikke finnes en kur for sykdommen. Opplevelsen av at
ingenting gir noe mening ettersom de uansett skal dg fulgte flere (Ozanne et al., 2013, s.
2144).

Gjennomgaende scoret pasientene i Leirvik et al. (2006) sin studie lavt pa fysisk livskvalitet,
men relativt hgyt pa mental livskvalitet. | scoren for fysisk livskvalitet bidrar fysiske
begrensninger, smerte og generell helse mest. For mental livskvalitet var det vitalitet, sosial
funksjon, begrensninger pa grunn av emosjonelle problemer og mental helse som bidro mest

til scoren.

Mange kjente pa angst relatert til deden og denne angsten kontrollerte til slutt livene deres.
Det fysiske tapet farte til fglelser av frykt, skuffelse og angst. Opplevelsen av urettferdighet
oppstod hos noen, med tanker om at ingenting var bra og for noen oppstod tanken om at Gud
ikke eksisterte. Noen mistet deres religigse tro pa grunn av sykdommen (Ozanne et al., 2013,
s. 2144).

Flere av deltakerne fortalte ogsa om at deres perspektiv pa livet hadde vokst fra et grunne til

en mer dyp forstaelse.

“....but sometimes I think that good, I am lucky to get another dimension in life”
(Ozanne et al., 2013, s. 2146).

Det var na lettere for de a leve i nuet og ikke bekymre seg for ting lenger fram i tid, noe som
bidro til styrke for & kjempe og en falelse av at de ikke var klar for & avslutte livet enda. A
finne glede blant mindre hendelser og gjenstander var lettere. Dette betydde ikke at de ikke
var triste over situasjonen de var i, men det var ikke lenger like viktig & bruke energi pa a

irritere seg over forhold som tidligere hadde pavirket dem (Ozanne et al., 2013, s. 2146).
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4.2 Mestringsstrategier

4.2.1 Hjelpemidler
Tekniske hjelpemidler er en stor del av behandlingstilbudet. Hjelpemidlene er med pa a
opprettholde en viss funksjon i hverdagen. Vi leser om ulike opplevelser og meninger om
bruken av hjelpemidler. Holmgy og Frich (2006) skriver at Lindquist uttrykte takknemlighet i
forhold til hjelpemidler med kommunikasjon og BiPap-stgtte, mens Paalsrud var allerede
tilkoblet respirator da han fikk diagnosen, og tvilte ikke pa at dette var riktig behandling.

Schwartz tar derimot avstand fra hjelpemidler, da han ikke gnsket a leve med dette.

Leirvik et al. (2006) skriver om oppgavene til spesialteamet som falger pasientene med ALS
hvor en av deres oppgaver er a tilrettelegge hjelpemidler og hjemmesituasjonen. Det foretas
hjemmebesgk hvor det kartlegges behov og tilrettelegging. Teamet hadde kontakt med
pleietjenesten i bydelen hvor pasientene bodde. Sparreundersgkelsen SF-36 tar utgangspunkt i
behovet for hjelpemidler pa 4 omrader: forflytning, ernzring, kommunikasjon og respirasjon.
Det ble gitt poeng fra 0-2, hvor 0 er ingen funksjonssvikt, 1 er moderat nedsatt funksjon uten
behov for hjelpemidler og 2 er behov for hjelpemiddel. Det var behovet for hjelpemiddel og
ikke bruken av det som ble lagt til grunn i undersgkelsen ettersom noen pasienter hadde en
hegy terskel for a ta i bruk hjelpemiddel - selv om de hadde behov for det tok de det likevel
ikke i bruk Leirvik et al., 2006, s. 2520). Pa en skala fra 1-7 hvor 1 er meget forngyd, ga

deltakerne et gjennomsnitt pa 2 for hjelpen de fikk med a tilrettelegge hjemmesituasjonen.

4.2.2 Aksept
Montel et al. (2012) sin undersgkelse inneholdt 14 dimensjoner av mestring: 1- distraksjon, 2-
aktiv mestring, 3- fornektelse, 4- fglelsesmessig statte, 5- instrumentell stotte, 6- frakobling,
7- ventilasjon, 8- positiv perspektiv, 9- planlegging av fremtiden, 10- aksept, 11- humor, 12-
religion, 13- selvskyld og 14- stoffbruk. Hver dimensjon ble rangert med 4 poeng, fra mye til
aldri. Det kommer fram at nr 10 - aksept scorer hgyest, mens nr 14 - stoffbruk scorer lavest av

mulige mestringsstrategier.

Bruken av aksept som mestringsstrategi er gjengitt i flere av studiene. A akseptere natiden var
med pa & skape en form for mening, og ga hjelp til fokus pa det viktige der og da. Det betydde
ikke ngdvendigvis at pasientene matte godta sykdommen, men a akseptere selve situasjonen

gjorde det lettere a skape mening i livet. Lindquist og Schwarts forsonte seg med tiden med
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sykdommen sin, mens Paalsrud beskrev ikke samme forsoning i sin bok (Ozanne et al., 2013,
s. 2145; Holmgy & Frich, 2006, s. 3298).

To av forfatterne fra studien til Holmgy og Frich (2006) som fglte det var nedverdigende a ta
imot hjelp fra fremmede til intime gjeremal, benyttet en mestringsstrategi hvor de reiste
tilbake til barndommen og assosierte pleien de fikk na med a veere barn igjen. Denne
mekanismen hjalp pasientene til & skjerme seg fra skammen og tapet av kontroll. Pa denne

maten opprettholdt de selvaktelsen.

4.2.3 Emosjonsmestring
I Montel et al. (2012) leser vi om korrelasjonen mellom de mentale komponentene og ulike
mestringsstrategier. Det var spesielt emosjonelle mestringsstrategier som ble positivt knyttet
til fysiske og mentale dimensjoner. Emosjonelle mestringsstrategier er brukt i flere av
studiene. | Holmgy og Frich (2006) omdefinerer to av bokforfatterne sin tanke om intimstell
til en positiv opplevelse fra barndommen. Noen av deltakerne i Ozanne et al. (2013) sin studie

isolerte seg en periode etter diagnostisering fagr de aksepterte at de trengte hjelp.

Dess flere av forsgkspersonene som brukte disse strategiene, dess hgyere ble deres
livskvalitet. Motsatt sa ser vi at stoffmisbruk og ventilering av falelser er to av
mestringsstrategiene som har en negativ relasjon til de mentale komponentene og at jo mer

man bruker disse strategiene jo verre vil den mentale statusen til pasientene veere.

4.2.4 Informasjon og kunnskap
Pa grunn av bekymringer og frykt, uttrykte informantene betydningen av god informasjon.
Pasienter som opplevde & ha fatt tilstrekkelig og ngyaktig informasjon om sykdomsprosess og
-forlgp samt om ulike problemstillinger, mestret situasjonen bedre. Pasientene papekte
betydningen av tverrfaglig team rundt seg, for & kunne motta god nok informasjon og
behandling av symptomene (Ozanne et al., 2013, s. 2146).

A tilby statte og relevant informasjon fra egne team som jobber med ALS, palliative team og
andre omrader ettersom hva de skulle ha behov for kan bidra til at pasienten faler seg trygg,
klarer & finne mening i livet og et gnske om & leve istedenfor et om a dg, erfarte informantene
(Ozanne et al., 2013, s. 2147).
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5 DISKUSJON

Diskusjonsdelen er delt i to deler, metodediskusjon og resultatdiskusjon. I metodediskusjonen
retter vi et kritisk blikk mot kildene vi har brukt og forskningen vi har funnet. Mens i
resultatdiskusjonen skal vi drgfte og diskutere resultatene vi har funnet i sasmmenheng med

anvendt faglitteratur opp mot var hensikt.

5.1 Metodediskusjon

5.1.1 Kvantitativ og kvalitativ tilneerming som metode.
I oppgaven har vi brukt to kvantitativ og to kvalitative vitenskapelige forskningsartikler.
Bakgrunn for valg av begge metoder var vart gnske om a se et starre bilde av helheten.
Livskvalitet er en subjektiv opplevelse, noe som gjer det naturlig a velge en kvalitativ
tilneerming. Kvalitativ metode gar ut pa akkurat det & ga i dybden, og fange opp pasientens
meninger, opplevelser og felelser. Samtidig er opplevelser av livskvalitet personlige, i
korrelasjon med den enkeltes verdier. Dette talte for & ogsa inkludere kvantitative studier, som
ga oss mulighet til & ga i bredden, og fa et mer representativt inntrykk (Dalland, 2020, s. 54-
55). Begge de kvantitative artiklene benytter seg blant annet av skjemaet Short Form 36
Health Survey (SF-36), som er et validert sparreskjema om helserelatert livskvalitet.
Sparreskjemaet bestar av 36 spgrsmal som henholdsvis beskriver fysisk og mental livskvalitet
(Leirvik et al., 2006; Montel et al., 2012).

5.1.2 Avgrensninger
Geografisk
Vi gnsket at artiklene helst skulle vare fra vestlige land, sa i sekeprosessen valgte vi bevisst &
avgrense sgket med tanke pa dette. Avgrensingen ble gjort for & fa relevante og
sammenlignbare data, ettersom forholdene i helsevesenet vil vere tilnsermet likt som Norge i
de fleste vestlige land. Hadde vi hentet data fra andre land, matte vi tatt mer hensyn til
kulturforskjeller, lover og regler som kan veere fravikende fra norsk praksis. Avgrensingen
kan likevel ha fart til at vi har utelukket relevant litteratur fra oppgaven var, da vi under

sgkeprosessen fikk opp flere artikler fra andre land som passer var problemstilling.
Sprak

For at vi skulle kunne forsta innholdet i de vitenskapelige artiklene métte de veere pa engelske

eller skandinavisk sprak. To av artiklene vi brukte i var oppgave var pa engelsk. Vi leste godt
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igjennom tekstene, og oversatte dem etterhvert til norsk. I denne prosessen kan det hende at
enkelte av vare oppfattelser og tolkninger av tekstene er annerledes enn det faktiske budskapet
i artiklene. Det kan ogsa vaere at vi har utelukket essensielle punkter som er viktige for
artikkelens innhold. Det kan tenkes at noen med hgyere spraklig kompetanse ville tolket
resultatene annerledes. Samtidig mener vi at vi har tolket og forstatt artiklene vi har valgt ut

pa en god mate.

Tidsbegrensning

Som nevnt tidligere i oppgaven gnsket vi at utgivelsen av artiklene skulle vare fra de ti siste
arene, pa grunnlag av at forskning er ferskvare (Dalland & Trygstad, 2020, s. 149). Likevel
fant vi to artikler utenfor dette tidsspennet, som vi har valgt & anvende i var oppgaven. Vi
gnsket noen norske artikler, og det var lite forskning av nyere tid pa omradet. Begge artiklene
omhandler pasienters egenopplevde livskvalitet, til tross for & leve med sykdommen ALS.
Hvordan livskvalitet oppleves for den enkelte er subjektivt, og vil alltid variere om det er

beskrevet na eller for over ti ar siden.

Riluzol er det eneste medikamentet som har moderat bremsende effekt pa sykdommen, og det
ble lansert i 1995. Etter dette har det statt stille i forskningen ved behandling av ALS. De
fleste som far diagnosen blir satt pa riluzol, men dersom de far bivirkninger eller har kommet
langt i sykdomsforlgpet er det lav terskel for at medikamentet blir seponert (Oslo
Universitetssykehus, 2021). Pa grunnlag av den minimale forandringen i behandling av

sykdommen og selve sykdomsforlgpet, ser vi pa artiklene vare som fortsatt relevante.

Imidlertid kan det ha skjedd en utvikling i den palliative behandlingen (Kaasa & Haugen,
2006, s. 327). Dette kan vaere med pa a senke lidelsen gjennom sykdomsforlgpet hos
pasientene med ALS. Samtidig ser vi likhetstrekk mellom artiklene skrevet i 2006, og de fra
nyere tid. Oppfattelsen av livskvaliteten ser ut til 8 samsvare over tid, og informantene trekker
frem de samme essensielle punktene. De kvantitative artiklene vi har valgt ut bruker begge
skjemaet SF-36, hvor den ene er fra 2006 og den andre fra 2011. Her ser vi flere likhetstrekk i

svarene hos pasientene.

5.1.3 Forskerens bakgrunn
For a styrke artiklenes reliabilitet var vart gnske at alle forfatterne skulle ha helsefaglig

bakgrunn. Flere av forskerne i vare artikler var forelesere knyttet til fakultet som University of
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Metz, Department of Neurology, Institute of Health and Care Science og Det medisinske
fakultet. Tre av forskerne jobbet innenfor psykologi, og to spesialister innen nevrologi. Flere
av forfatterne hadde yrkestittel som professorer. Vi ser det relevant at forskerne bade har
forskningserfaring og faglig kunnskap. Forskernes troverdighet indikerer artiklenes

reliabilitet. at artiklene er palitelige.

5.1.4 Utvalg av informanter
Alle deltakerne fra de ulike studiene var pasienter med sikker diagnose i over tre til seks
maneder, eller i henhold til EI Escorial- Kriteriene. Pasienter i to av artiklene ble behandlet av
spesialiserte ALS-team. Her ble intervjuene i den ene artikkelen utfert av medisinstudenter og
anonymisert for teamets medlemmer, for a unnga skjeveffekter (bais). | de kvalitative
studiene var det fra 3 til 14 deltakere, mens i den kvantitative var det 14 og 49 deltakere med i

forskningen.

Flere av forskningsartiklene ekskluderte pasienter som var i et sent terminalt stadium av
sykdommen eller hadde alvorlig kognitiv svikt. Deltakerne matte ogsa ha evne til a snakke
forstaelig, og fraveer av andre terminale sykdommer. Ved a ekskludere de sykeste pasientene,
og pasienter som ikke kan snakke, utelukkes en stor del av pasientgruppen. Dette kan vare
med pa & gi et skjevt bilde av hvordan livskvalitet med sykdommen ALS oppleves.
Sykepleien skal ogsa ta vare pa de sykeste pasientene, dog det er forstaelig med
ekskluderingskriteriene pa grunnlag av etiske hensyn. At pasienter uten sprak blir ekskludert
kan begrunnes med at det ville veert vanskelig med kommunikasjon, likevel finnes det her

hjelpemidler som kunne blitt brukt.

Artikkelen som tar i bruk patografier viser sykdommen fra pasientens stasted, som gir 0ss en
annen type innsikt og kunnskap om sykdommen enn den vi kan hente i leerebgker. Likevel
kan bildet av pasientenes opplevelser bli skjevt, da forfattere av slike baker trolig tilherer en
selektert og ressurssterk gruppe pasienter. Lindquist, Paalsrud og Schwartz er sannsynligvis
ikke representative for alle pasienter med ALS. Samtidig vil opplevelsen av livskvalitet alltid
veere subjektiv. Forfatterne kan fremsta som talspersoner for pasienter med ALS, og bidrar til

gkt forstaelse av pasientens situasjon og opplevelser (Holmgy & Frich, 2006, s. 3299).

To av artiklene trekker frem alder, kjgnn og varighet av sykdom hos pasientene. | den ene

artikkelen var aldersforskjellen mellom 42- 80. Deltakerne besto av 7 kvinner og 7 menn med,
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hvor varighet av sykdommen var mellom 2- 13 ar. Alle bodde hjemme, og behov for hjelp i
det daglige livet varierte fra minimal hjelp til 24 timer i dggnet (Ozanne et al., 2013, s. 2143).
| den andre artikkelen var alderen mellom 50- 75 ar, og varigheten pa sykdommen & mellom
17 til 73 maneder. 26 menn og 23 kvinner deltok, der alle ble behandler som polikliniske
pasienter (Montel et al., 2012, s. 132).

Forskerne har gjort etiske vurderinger, hentet inn ngdvendige godkjenninger, og artiklene er
fagfellevurderte. Det vil si de er blitt gjennomgatt og godkjent av eksperter. Denne
kvalitetssikringen av forskningsbidrag gker artiklenes reliabilitet og validitet. Validitet er et
annet ord for gyldighet og handler blant annet om undersgkelsen maler det den har som
hensikt & male (Dahlum, 2012).

5.2 Resultatdiskusjon

5.2.1 Mgte med helsevesenet
Med diagnosen ALS ma man forberede seg pa mange konsekvenser som kan vare
skremmende. Siden ALS er en sa sjelden sykdom er det fa leger, fysioterapeuter,
ergoterapeuter, sykepleiere eller annet helsepersonell som opparbeider seg tilstrekkelig
erfaringer. Samtidig farer denne sykdommen til omfattende og seeregne behov for behandling
(Leirvik et al., 2006). Sykdommen utvikler seg fort og nye problemstillinger vil stadig dukke
opp. Det & veere forut for disse, og forberedt pa hva som kommer, er viktig. For sykepleier vil
det komme utfordringer og prevelser som man ma ta stilling til. Hos pasienter med ALS er
syn, harsel, sensoriske funksjoner og tenkeevne intakt (Espeset et al., 2010, s. 250).
Sykepleier ma vere obs pa dette og klar over at pasienten ikke har en kognitiv svikt selv om

fysisk funksjon svinner hen.

Ifglge Travelbee (1999) er en sykepleiers overordnete mal & hjelpe pasienten & mestre og
finne mening i lidelsen. For & kunne lykkes i dette ma sykepleier etablere et godt forhold til
pasienten som bygges opp av tillit og respekt. En pasient med ALS vil etterhvert ha behov for
hjelp til de mest intime gjeremal, noe som ofte vil veare en sykepleiers oppgave. Som nevnt i
funn fant noen av deltakerne dette nedverdigende (Holmgy & Frich, 2006, s. 3298), noe som
de fleste av oss nok ville kjent pa. Det & ha kjennskap til personen som utfarer disse
gjeremalene og fale seg trygg i situasjonen, vil bidra til en bedre opplevelse for pasienten.
Disse trygge rammene vil man kunne oppna om sykepleier klarer a danne et menneske-til-

menneske-forhold med pasienten, for & si det med Travelbee.
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Noen av deltakerne (Holmgy & Frich, 2006, s. 3298) var ogsa kritiske mot helsevesenet og
opplevde a bli mgtt med ansvarsfraskrivelse og et tungrodd system. Imidlertid var flertallet av
deltakerne forngyd med hjelpen de far fra helsevesenet, og det kan se ut til at de som mottar
hjelp fra spesialteam er mer forngyd med den totale hjelpen (Ozanne et al., 2013; Leirvik et
al., 2006). Trolig er det pa grunnlag av at de far mer sammensatt hjelp, og at de spesifikke
profesjonene tar seg av oppgaver som de har mest kunnskap om, erfarer vi. Som sykepleier er
du pliktig til & utfare arbeid pa en faglig forsvarlig mate, og innhente bistand hvis det er behov
for det (Helsepersonelloven, 1999, § 4).

Som vi leser i Holmgy og Frich (2006) er det fra Paalsrud sin bok helsevesenet far mest
kritikk. Dette kan mulig veere et resultat av ulike behandlingstilbud og kanskje Paalsrud matte
kjempe mer for & fa god nok hjelp? Det er vanskelig a si spesifikt hva som gjar dette, men alle
vil ha subjektive opplevelser av hvordan de blir mgtt av helsevesenet og hvordan hjelpen blir
utfgrt. Gjennom egne erfaringer har vi opplevd at helsevesenets tilbud kan variere, selv om
det i hovedsak skal veere likt over hele landet. Flere pasienter som lider av ALS far hjelp fra
hjemmesykepleien. | noen omrader kan det vere starre pagang for hjemmetjenesten, og
dermed liten tid til den enkelte pasient. Dette kan gjare at helsehjelpen pasientene far vil
variere, og at noen opplever det som ikke tilstrekkelig helsehjelp. Helsepersonell ma jobbe for
a utligne denne forskjellen, da alle folk har rett pa lik tilgang pa tjenester av god kvalitet
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 1-1).

5.2.2 Pargrende
Studien til Ozanne et al. (2013) trekker frem viktigheten av familie og venner. Gjennom dem
fant pasientene mening med livet, og dermed gkte livskvaliteten. Sykepleierens oppgave i
samarbeid og ivaretakelse av pargrende vil derfor veere essensiell. Vi tenker det kan veere en
utfordring for sykepleier da pasienten alltid vil veere hovedprioritet og i fokus, og behovet for
helsehjelp kan veere utbredt og krevende. | studien til Lervik et al. (2006) trekkes det frem at
informasjon til pargrende var et av punktene pasientene var minst forngyde med. Det er viktig
som sykepleier & huske pa at pargrende har sine egne utfordringer og behov for a diskutere og
bearbeide falelser. Pargrende har ogsa et stort behov for informasjon, slik at de best mulig kan

veere rustet til & hjelpe pasienten og takle situasjonen de star i (Kristoffersen, 2011, s. 319).
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Det a se sine narmeste bli rammet av en alvorlig sykdom er krevende for pargrende, og kan gi
en falelse av hjelpelgshet (Espeset et al., 2010, s. 250). Lidelsen som sykdommen forarsaker
for den pararende, ble av pasientene opplevd som en tung byrde. Flere unngikk ogsa a
konfrontere familiens angst i forhold til deden, for de fglte det som en stor belastning. De
ALS- rammede gnsket ikke a pafere familien mer smerte enn det de allerede hadde gjort med
a fa en slik sykdom (Ozanne et al., 2013, s. 2145). Mange av deltakerne i Ozanne et al. (2013)
sin studie falte ogsa pa frykt for a vaere alene, bade fysisk og eksistensielt. Noen familier
opplevde det som vanskelig & prate om sykdommen (Ozanne et al., 2013, s. 2145), dette kan
komme av at de falte situasjonen ble mer ekte jo mer de pratet om det. Dette kan pafere
pasienten en ekstra byrde og faglelsen av ensomhet i situasjonen vil kunne gke. Her tenker vi at
sykepleier ma hjelpe og apne en samtale, og skape apenhet rundt a snakke om sykdommen
mellom pasient og pargrende, spgrre de vanskelige spgrsmalene, og terre a gi beskjed.
Balansen mellom angst over liv og ded og det a finne mening i livet indikerer hvor viktig det
er med et godt stattesystem gjennom hele sykdomsprosessen. Bade sykdomsrelaterte
problemer og eksistensielle spgrsmal ma bli handtert pa en god og verdig mate (Ozanne et al.,
2013, s. 2141).

5.2.3 Fysisk, psykisk og eksistensielt aspekt
Konsekvensene som oppstar for pasienter med ALS er store og omfattende. Dette gjenspeiles
i studiene hvor flere av deltakerne falte eksistensen deres ble satt pa pause pa grunn av det
fysiske tapet de opplevde. Redusert muskelkraft i ekstremitetene, spasmer, problemer med
tale, sviktende lungefunksjon og lammelser er konsekvenser som rammer pasienten ved ALS
(Espeset et al., 2010, s. 249). Tap av kontroll rundt kroppslige evner kan skape psykologisk
stress (Kristoffersen, 2016, s. 241). For sykepleier som mgter pasienter med ALS er det viktig
a ha kunnskap om slike reaksjoner og kunne sette i gang tiltak for a forebygge stress eller
fremme mestring nar dette er ngdvendig (Kristoffersen, 2016, s. 237). For pasienter som har
ALS og mister kontroll over kroppslige evner sa tenker vi personlig mestring og kontroll over

eget liv en stor faktor for & gjenvinne en viss form for autonomi.

Etter stilt diagnose er gjennomsnittlig overlevelsestid kun pa tre ar. | trad med dette oppstod

det bekymringer hos deltakerne over at man ikke vet forlgpet til sykdommen eller hvor lenge
man har igjen a leve (Ozanne et al., 2013, s. 2144). Dette kan skape en gjennomgaende frykt i
hverdagen. Det kan veere vanskelig a finne motivasjon og mening med livet nar man vet man

skal dg i naermere fremtid og du kommer kun til & bli sykere og sykere. Mange av deltakerne
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(Ozanne et al., 2013, s. 2144) prgvde sa godt det lot seg gjare a ikke tenke pa fremtiden og
hva som eventuelt kom til & skje. Ved a tenke mer her og na kan det oppleves lettere & mestre
en dag av gangen. Dette er en mate a takle stresset og en situasjon man ikke kan endre pa, og
sykepleier ma hjelpe pasienter a ta et skritt tilbake og preve a se pa situasjonen med et mer
rasjonelt blikk (Kristoffersen, 2016, s. 251). Dette kan bidra til at pasienten klarer & mestre

situasjoner pa mer hensiktsmessige mater.

Tilrettelegging av omgivelsene til pasienten er en av sykepleierens oppgave (Romsland et al.,
2015, s. 131). Omgivelsene kan vaere med pa & hemme forlgpet til pasientens mestring av en
ny hverdag, sa det er viktig a tilrettelegge rundt pasienten slik at de er funksjonsfremmende, i
falge Romsland et al. (2015). Mange kjente pa skuffelse rundt det & veere avhengig av andre
(Ozanne et al., 2013, s. 2144). Omgivelsene skal vere tilrettelagt pa den maten at pasienten
selv vil klare & utfare gjeremal lengst mulig. Dette kan vaere med pa a fremme sosial

deltakelse og felelse av mestring (Romsland et al., 2015, s. 131).

ALS oppstar sporadisk og tilfeldig hos tidligere friske pasienter og ingen kan si sikkert
hvorfor de rammes (Oslo Universitetssykehus, 2021). Det kan teere pa psykisk a fa en slik
diagnose. Som noen av deltakerne undret seg over, hvorfor meg? (Ozanne et al., 2013, s.
2144). Det kan gjere det vanskeligere & akseptere en slik diagnose nar man ikke vet hvorfor
man rammes. Pasienten ma orientere seg i livet etter diagnostisering og kan ha behov for hjelp
fra profesjonelle til dette. Sykepleier er en viktig statte for pasienten og ma tilrettelegge
endrings- og leeringsprosesser som kan bidra a styrke livskvalitet, hap og mening (Romsland
etal., 2015, s. 123).

Bade sykdomsrelaterte problemer og eksistensielle sparsmal ma bli handtert pa en god og
verdig mate. For noen av deltakerne i studien til Ozanne et al. (2013) oppstod det tanker om at
Gud ikke eksisterte. Hvorfor har de blitt rammet av en slik sykdom nar de tidligere har gjort
det godt i livet? Deres religigse tro forsvant grunnet sykdommen (Ozanne et al., 2013, s.
2144). Dette er noe vi tenker ikke er unormalt i en slik situasjon. Det kan veere vanskelig &
forsta hvorfor man blir rammet av en slik sykdom om det er en Gud. Diskusjon rundt
eksistensielle sparsmal sammen med pasienten og a hjelpe dem a finne ut hva som er viktig i
eget liv er en viktig del av behandlingen (Ozanne et al., 2013, s. 2147). Vi tror det & beholde

sin tro kan styrke hapet, og hjelpe personer gjennom kriser. Sykepleier ber tilstrebe gode
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samtaler med pasient, eller eventuelt tiloy samtaler med prest om det er behov for det.

5.2.4 Hjelpemidler
A ta i bruk hjelpemidler kan vi se p& som problemorientert mestring. Dette er med pa & lgse
eller takle stressende situasjoner. Deltakerne tar da et aktivt valg for & kunne kontrollere
situasjonen. En pasient med ALS star overfor mye endringer og utfordringer kroppslig. Det a
plutselig miste evnen til a kunne bevege pa armer og ben som far kan skape stress, og
pasienten star da foran et valg om han vil ta den kampen eller ikke. Ved a bruke hjelpemidler
kan han overkomme eller tilpasse seg situasjonen (Hobson & McDermott, 2016, s. 532).
Schwartz fra studien til Holmgy og Frich (2006) skrev at han valgt a ta avstand fra
hjelpemidler da han ikke gnsker a leve med dette. Dette er et valg som alene er opp til

pasienten.

Forskjellen i pasientenes meninger og gnsker om hjelpemidler kan vere en indikasjon pa
hvordan de ble rammet av sykdommen i tillegg til et uttrykk for personlige verdier. | studien
til Leirvik et al. (2006) var det behovet for hjelpemiddel som ble lagt til grunn i undersgkelsen
og ikke bruken av dem. Noen av deltakerne hadde hay terskel for a ta i bruk hjelpemidler, og
det kan resultere i at pasienter som egentlig har behov for hjelpemidler ikke bruker det. Dette
kan komme av at de ikke klarer & akseptere endringer og behovet de har. Tidlig oppstart av
hjelpemidler hvor det er behov for det er vesentlig for a kunne forlenge levetiden en kort
periode (Hobson & McDermott, 2016, s. 532). For eksempel ved svelgeproblemer, som kan
fare til forkortelse av levetiden, vil tidlig oppstart av teknikker og gvelser som forbedrer
lungekapasitet og hostekraft veere viktig (Hobson & McDermott, 2016, s. 533).

Forskning (Hobson & McDermott, 2016, s. 531) viser til at om pasienten ikke overholder
behandling eller utfgrer det feil vil det ikke ha effekt og gi lengre levetid. Motivasjon for &
bruke det riktig og tilstrekkelig er derfor vesentlig. Jo tidligere pasienten aksepterer
situasjonen sin jo lettere vil det vaere & motivere seg for a bruke hjelpemidler. Her er det altsa
viktig at behandlere har god kunnskap om de ulike hjelpemidlene pa markedet. Det ligger et
ansvar for a gjare seg kjent med nar man skal ta i bruk hjelpemidler og hvilke, og hvordan

disse fungerer.
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Tidlig planlegging og forberedelse er viktig (Espeset et al., 2010, s. 250). Sykepleier ma
informere pasient om problemer de vil eller kan mgte pa i lgpet av sykdomsforlgpet. Ved &
veere ute i god tid har pasient mulighet til & spille inn sin egen stemme pa hgyteknologiske
hjelpemidler. P4 den maten kan man snakke med familie og venner med egen stemme
istedenfor med en maskinstemme nar det kommer til at man ikke lenger klarer a prate
(Holmgy & Worren, 2006, s. 2523).

5.2.5 Aksept
Aksept er mestringsstrategien som scorer hgyest i Montel et al. (2012) sin studie, og bruken
av aksept som strategi er nevnt i flere av de andre studiene (Ozanne et al., 2013; Holmgy &
Frich, 2006). Om pasienten aksepterte situasjonen ble det lettere a skape mening og fokusere
pa det viktige. Man trenger ikke akseptere selve sykdommen, men a pragve a finne en mate
godta situasjonen man star i kan vaere med a forbedre livskvaliteten (Ozanne et al., 2013, s.
2145). Studien til Montel et al. (2012) viser ogsa til at hgy emosjonell stgtte var knyttet til en
bedre emosjonell funksjon. Dette minner oss pa viktigheten av emosjonell og kognitiv aspekt
i helse. Det som er viktig er ikke alltid hendelsen selv, men hvordan det blir sett pa og taklet
av det enkelte individ. Aksept av situasjonen kan ogsa gjare pasienten mer motivert for ata i
bruk hjelpemidler og gjennomfare gvelser som er med pa a forbedre livskvaliteten og som
kan forlenge levetiden med en viss tid (Hobson & McDermott, 2016, s. 531-532).

| Travelbee (1999) sin sykepleieteori viser hun til det overordnede malet om & hjelpe
pasienten til & mestre og finne mening med lidelsen. Det & finne meninger med situasjoner og
hendelser ligger i menneskets natur, hvor meningen ma finnes av personen selv. Det &
akseptere sin sykdom, kan veere med pa a finne denne meningen med livet videre. Selv om
dette er noe som er opp til pasienten selv, er det ngdvendig med statte og hjelp fra pargrende
og profesjonelle hjelpere. Fellestrekk er at personer opplever mening nar vedkommende fgler
seg betydningsfull og fortsatt har verdi for andre. Hvis pasienten ser at han far hjelp nar han
har behov for det, pargrende rundt som statter han, og falelsen av at han fortsatt har en verdi,
kan det mulig vaere lettere & akseptere situasjonen. Dette krever bade tillit, utholdenhet og mot
for & ikke gi opp, ifglge Travelbee.

5.2.6 Emosjonsmestring
A mgte pd en sykdom som ALS krever mye av en person. Tanker og falelser blir satt p& prove

og Vi ser at deltakerne i studiene opplever angst, haplgshet, tristhet og bitterhet. Det a leere seg
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a takle disse tankene og falelsene pa en hensiktsmessig mate er essensielt. Emosjonell
mestring har som mal & redusere og kontrollere slike ubehagelige falelser. Fokuset ligger ved
a endre pasientens opplevelse av situasjonen, og ikke situasjonen i seg selv (Kristoffersen,
2016, s. 251). Sykdommen ALS kan man ikke endre pa, sa en slik form for mestring kan vere
livsngdvendig for at pasienter skal holde ut. Sykepleier skal bidra til at pasienten bevarer
hapet om at den tiden som er igjen kan gjeres meningsfull (Espeset et al., 2010, s. 251). | vare
funn ser vi en positiv sammenheng mellom emosjonelle mestringsstrategier og fysiske og
mentale dimensjoner (Montel et al., 2012, s. 132). Studiene (Montel et al., 2012; Holmgy &
Frich, 2006; Ozanne et al., 2013) peker pa at deltakerne som brukte emosjonsstrategier viste
til gkt livskvalitet. Dette understreker viktigheten av a ha psykologiske faktorer i bakhodet

som en mestringsstrategi for a forbedre livskvalitet hos personer med ALS.

Fokus rundt emosjonell mestring ma tas stilling til i hele sykdomsforlgpet av ALS, og kan ha
ulik effekt med tanke pa hvor i sykdomsforlgpet pasienten er. For eksempel & bruke
emosjonelt utlgp for agiterte falelser kan i starten vare gunstig, men over lengre tid, eller mot
slutten, kan det ha mer negativ effekt (Montel et al., 2012, s. 133). For mange pasienter er det
tyngste a fa diagnosen, hvor hele livet blir snudd pa hodet. Her er en viktig oppgave for
sykepleier a hjelpe pasienten i sorgen av tapt helse og til slutt tap av liv. Det er viktig a
formidle variasjonene innen sykdomsutviklingen, og hjelpe pasienten a opprettholde hapet om
at siste del av livet skal vaere meningsfylt. Det er av stor betydningen for pasienten a bevare
identitetsfaglelse og verdighetsfalelse, samt gamle vaner som gker selvfglelsen (Espeset et al.,

2010, s. 251). Dette er noe vi mener sykepleier skal jobbe for i arbeidet med ALS pasienter.

I slutten av forlgpet er det mange av pasientene som mister evnen til 8 kommunisere, bade
verbalt og nonverbalt. Dette er en traumatisk opplevelse, og her bar sykepleieren ha evne til
forutse pasientens behov. Travelbee (1999) vektlegger i sin sykepleieteori om menneske-til-
menneske forhold at kommunikasjon er grunnmuren for at sykepleier kan iverksette tiltak
som er tilrettelagt for behovene til pasienten. Hvis sykepleier skal ha mulighet til & forutse
pasientens behov og kunne gi optimal pleie, ma denne relasjonen dannes i forkant av dette

stadiet.

5.2.7 Informasjon og kunnskap
I studien til Leirvik et al. (2006) trekkes det frem at informasjon var det pasientene var minst

forngyd med. Muligens kan dette komme av mangel pa kunnskap hos fagpersonene, eller
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vanskeligheten for & snakke om temaet. Siden ALS en sa sjelden sykdom, vil fa profesjoner fa
opprettet god nok erfaring innenfor temaet. Sykdommen debuterer pa ulike plasser og
pasienter rammes ulikt (Oslo Universitetssykehus, 2021), noe som kan gjere det vanskelig a
informere pasient og pargrende i forkant av sykdomsforlgpet. Samtidig skal pasienten ha den
informasjonen som er ngdvendig for a fa innsikt i egen helsetilstand. Det er sykepleieren sin
plikt & holde seg oppdatert, samt formidle viktig informasjon (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, §3-2).

Samtaler og apenhet rundt livets slutt og veien dit er krevende bade for pasient, pargrende og
helsepersonell. Likevel er det viktige tema som man bgr snakke om nar en pasient blir rammet
av ALS. For a klare dette ma sykepleier etablere det Travelbee (1999) kaller et menneske-til-
menneske-forhold, hvor falelser, tanker og behov blir formidlet gjennom kommunikasjon.
Gjennom gode samtaler kan man fa bedre kunnskap og et grunnlag for videre tiltak som vil
dekke pasientens behov. Sykepleier ma hjelpe pasient til a tolke og forsta sin situasjon, og gi

informasjon om konsekvenser han kan mgte pa.

Informantene trekker frem at god informasjon var av betydning (Ozanne et al., 2013, s. 2146).
Gjennom denne informasjonen var de mer rustet til a takle sykdommen og situasjoner som
oppsto bedre. Det at fagpersoner har tilstrekkelig kunnskap trekkes frem i forhold til
informasjon, og derav betydningen av et tverrfaglig team rundt seg. Informantene (Ozanne et
al., 2013, s. 2146) uttrykte at dette gjorde at de fikk bedre informasjon om behandling og
symptomer, noe som bidro til at de falte seg trygge. Denne informasjonen var med pa a gke

deres livskvalitet, og gnsket om a leve videre.

36



[6216 + 6211]

6 ANVENDELSE AV RESULTATENE | PRAKSIS

Hensikten med oppgaven var var a lgfte fram kunnskap om ALS-pasienters opplevelse av
livskvalitet, og ved det peke pa hvordan sykepleier kan veilede og hjelpe for a bedre
opplevelsen av denne. Resultatene viser til individuelle forskjeller i opplevelsen av
livskvalitet og mening med livet hos deltakerne. Jevnt over ser vi at deltakerne fant en mening
i livet til tross sykdommen. God informasjon, stgtte og tilstedeveerelse av helsepersonell, gode
mestringsstrategier, tilrettelegging av hjelpemidler, naerveer av pargrende og venner, samt a ta

en dag av gangen var viktige faktorer for opplevelse av livskvalitet for deltakerne i studiene.

Ut i fra vare resultater har vi kommet fram til viktigheten av falgende tiltak for en pasient med
ALS:

Tverrfaglig team

Vi mener at alle som blir diagnostisert med ALS skal ha tiloud om behandling fra et
tverrfaglig team. Pasienter med ALS vil ha behov for behandling fra ulike spesialister som
fysioterapeut, ernaeringsfysiolog, prest og andre profesjoner. De stedene hvor behandlingen
blir gitt fra et spesialteam sammensatt av flere ulike profesjoner viser til et mer helhetlig
behandlingstilbud.

Informasjon og kunnskap

At sykepleier har tilstrekkelig kunnskap og holder seg oppdatert pa sykdommen, samt
hjelpemidler man kan ta i bruk er vesentlig. Det er viktig at pasient og pargrende far
tilstrekkelig med informasjon gjennom sykdomsforlgpet. Vi foreslar at det tilbys mer
konkretisert opplaring til helsepersonell som skal jobbe med ALS-pasienter. Vi tenker ogsa at
pasient og pargrende bar fa flere og lengre samtaler pa en jevnlig basis, samt fa utdelt

oppdaterte brosjyrer med informasjon om sykdommen.

Mestringsstrategier

God opplering og veiledning av ulike mestringsstrategier vil fare til at pasienten er mer rustet
og bedre forberedt pa videre lgp, og de vil kunne ga i mgte med sykdommen pa en bedre
mate. Mestringsstrategier som hjelpemidler, aksept og emosjonell mestring kan mulig veere

med pa & hjelpe pasienten til gkt livskvalitet. Her ma sykepleier se den enkelte pasient og hans
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behov. Vi foreslar at & lage en plan for mestring sammen med pasient, inngdr i arbeidet med

ALS pasienter.

Pargrende

Sykepleier bar vaere oppmerksom pa og ivareta pargrende, da de er en stor faktor for gkt
livskvalitet hos pasientene. Vi foreslar at det blir mer fokus rettet mot pargrende, de kan
henvises til mulige stgttegrupper om dette er gnskelig. Det kan ogsa bli satt av tid for samtaler

med pargrende alene uten pasient.
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Vedlegg 2 - Oversiktstabell over analyserte artikler

Artikkel 1

Tittel Coping strategies in relation to quality of life in amyotrophic lateral sclerosis.

Tidsskrift/arstall | Muscle and nerve (2011).

Forfattere Montel S., Albertini L. & Spitz E.

Perspektiv Pasient

Problem Pasienter som er rammet av amyotrofisk lateral sklerose, og som pavirker deres
livskvalitet.

Hensikt Utforske mestringsstrategiene til 49 pasienter med ALS, og sammenhengen
mellom disse strategiene og deres oppfattede helserelaterte livskvalitet.

Metode Kvantitativ. Spgrreundersgkelse av 49 pasienter, gjennom bruken av to skjema.
Det ene var basert pa mestringsstrategier (Breif COPE). Det andre var en
vurdering av pasientens egenopplevde livskvalitet ved hjelp av skjemaet Short
Form (SF-36).

Resultater Det ble i denne studien vist en sterk relasjon mellom noen mestringsstrategier og
dimensjoner av livskvalitet. Dette inkluderer: Emosjonell statte og fysisk
funksjon (P=0,01) og emosjonell rollefunksjon (P= 0,02); ventilasjon og mental
helse (P=0,04); positiv omramming og mental helse (P= 0,03) og frigjgring og
emosjonell rollefunksjon (P= 0,03).




[6216 + 6211]

Artikkel 2

Tittel Beretninger fra livet med amyotrofisk lateral sklerose.

Tidsskrift/arstall | Tidsskrift for Den norske legeforening (2006).

Forfattere Holmgy, T. & Frich, J.C.

Perspektiv Pasient

Problem Det a leve med sykdommen ALS.

Hensikt Belyse hvordan livet med als oppleves av den syke, med utgangspunkt i tre
patografier.

Metode Kvalitativ. Narrativ forskning. Tolkning av tre patografier.

Resultater Felles temaer som blir dratt frem i bgkene er hvordan kroppen far mindre

betydning for den sykes identitet. En av beretningene preges av en Kritisk
innstilling til helsevesenet eller trygdesystemet og forfatterens kamp for
ngdvendig pleie. De andre preges mer av en mer forsonende innstilling.
Avhengigheten som faglge av lammelsene, mestres ulikt og skildres i to av bakene
pa en positiv mate. Forfatterne beskriver ulike holdninger til tekniske hjelpemidler
og strategier for & leve med sykdom og funksjonstap, men alle forteller om

meningsfulle liv til tross for uttalt funksjonstap.
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Artikkel 3

Tittel Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateral sklerose.

Tidsskrift/arstall | Tidsskrift for Den norske legeforening (2006).

Forfattere Leirvik, A., Livergd, M. & Holmgy T.

Perspektiv Pasient

Problem Amyotrofisk lateral sklerose medferer tap av viktige kroppsfunksjoner og stort
behov for hjelp og forbindes med sveert lav livskvalitet.

Hensikt Undersgke den egenopplevde livskvalitet blant pasienter behandlet av et
tverrfaglig team med spesialkompetanse pa denne sykdommen, samt hvilken grad
teamet klarer a tilfredsstille pasientens behov.

Metode Kvantitativ. Pasientenes helserelaterte livskvalitet ble malt ved hjelp skjemaet
Short Form 36 Health Survey (SF-36), samt strukturerte intervju.

Resultater Pasientene oppga at deres fysiske livskvalitet var lav. Derimot var den mentale

livskvaliteten pa hgyde med det som er rapportert i normalbefolkningen.
Pasientene var gjennomgaende forngyd med spesialteamets tilbud. Det de var
mest forngyd med var fagpersonenes tilgjengelighet og med hjelpen til a
tilrettelegge hjemmesituasjonen. De var minst forngyd med hjelpen de fikk til &
takle psykiske reaksjoner og med informasjon til pargrende. Pasientens tilfredshet
korrelerte verken med egenopplevd livskvalitet eller med graden av nevrologiske
utfall.
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Artikkel 4

Tittel Finding meaning despite anxiety over life and death in amyotrophic lateral
sclerosis patients.

Tidsskrift/arstall | Journal of Clinical Nursing, (2012).

Forfattere Ozanne, A.O., Granheim, U.H. & Strang, S.

Perspektiv Pasient.

Problem Mestringsstrategier og finne mening med livet til tross for sykdommen ALS.

Hensikt Hvordan personer med als finner mening med livet til tross for sin sykdom, og
hva som hjelper eller hindrer dem.

Metode Kvalitativ. 14 individuelle intervju av pasienter med amyotrofisk lateral
sklerose.

Resultater Det ble Kklart i studiene at den usikre reisen mot deden, var mer skremmende enn

deden selv. Til tross for den ukurerbare sykdommen, som brakte med seg angst
for livet og deden, psykisk tap, urettferdighet, skyld, skam og eksistensiell
ensomhet, ble det funnet mening med livet. Dette styrket deres gnske om 4 leve.
Mening ble funnet gjennom familie og venner, gi og fa hjelp, folelsen av a ha et
eget liv og akseptere natiden. Perspektivet av livet ble fart til en dypere mening,

hvor materialistiske ting og smakrangler ikke lenger var i fokus.
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