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Sammendrag

Bakgrunn

Myelomatose er den hyppigste blodkreftsykdommen i Norge. Sykdommen blir sett p4 som
kronisk og uhelbredelig, hvor forlepet er svert ulikt fra person til person. De som rammes av
myelomatose kan mete pé utfordringer som belastende symptomer og flere tilbakefall.
Behandlingsmalet er & gi pasienten best mulig livskvalitet, lindre symptomer og forlenge
overlevelsen. Gjennom okt forstdelse kan sykepleiere pa en bedre méte meote og ivareta

pasientens behov, samt stette de i hdndtering av sykdommen.

Hensikt
Hensikten med oppgaven er 4 gke sykepleiers forstaelse av pasienter med myelomatose, ved a

belyse deres opplevelse av sykdommen.

Metode
Metoden som er benyttet for denne oppgaven er en systematisk litteraturoversikt. Vi har
analysert fem fagfellevurderte empiriske forskningsartikler hvor besvarelsen bygger pa

resultatene fra forskningsartiklene, egne refleksjoner og relevant bakgrunnslitteratur.

Resultat

Pasienter med myelomatose har et stort behov knyttet til helseinformasjon, veiledning i
forhold til symptomhéndtering og psykososial stette. Resultatene tyder pa at pasienter med
myelomatose erfarte mangler pa relevant informasjon angdende sykdommen, samt flere
belastende symptomer som pavirket pasientene 1 ulik grad. Sykepleier har derfor en viktig
rolle i forhold til & stette, undervise og henvise til aktuelle tilbud for & sikre god ivaretakelse

av pasienten.

Nokkelord: Behov, egenomsorg, helhetlig omsorg, kommunikasjon, livskvalitet, myelomatose

psykososiale behov, stette, sykepleier, symptomer
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1.0 INNLEDNING

Myelomatose er den hyppigste blodkreftsykdommen i Norge. I 2022 ble det diagnostisert 578
nye tilfeller ifolge Kreftregisteret (2022). Forlapet er svert ulikt fra person til person.
Symptomene varierer etter hvor langt sykdommen har utviklet seg og hvor myelomcellene er
lokalisert i benmargen. Myelomatose er i de fleste tilfeller en uhelbredelig sykdom. Pasienter
som fér diagnostisert sykdommen mé vare forberedt pé flere tilbakefall som krever en ny
runde behandling. Behandlingsmaélet er & gi pasienter best mulig livskvalitet, lindre
symptomer og forlenge overlevelsen (Kreftlex, u.a.). Sykepleier har derfor en viktig rolle nar
det kommer til 4 stette, lindre symptomer og bidra til & bedre livskvaliteten til denne

pasientgruppen.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Pasienters opplevelse av sykdom er et sentralt og gjennomgéaende viktig tema pé alle omrader
i sykepleien. Med denne bacheloroppgaven ensker vi & gke sykepleiers forstaelse i mote med
pasienter med myelomatose. Interessen for temaet til bacheloroppgaven kom under
praksisperiodene gjennom studiet. Vi har begge hatt pasienter med ulike kreftdiagnoser som
har gjennomgétt kreftbehandling. En av oss har veert i praksis pa en hematologisk avdeling
hvor flere av pasientene var under behandling for myelomatose, eller under utredning for
diagnosen. Den andre har vert i praksis i hjemmebaserte tjenester hvor vedkommende fikk
mulighet til & se hvordan kreftdiagnoser som myelomatose pavirker pasienten i hverdagen og

hvilke utfordringer som felger med en slik diagnose.

Vi ensker 4 styrke sykepleierrollen i mete med pasientgruppen ved a eke kunnskapen og
forstaelsen for pasientens erfaringer med sykdommen. Gjennom ekt forstielse kan sykepleier
pa en bedre mate mote og ivareta pasientens behov, samt stette dem i hindtering av

sykdommen.
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1.2 Presentasjon av problemformulering og problemstilling

Myelomatose eller beinmargskreft er den hyppigste blodkreftsykdommen i Norge. I tidlig fase
gir sykdommen ingen symptomer, men senere i forlepet vil pasienten oppleve en rekke
symptomer som folge av sykdommen (Meyer, 2022, s. 197-198). Det finnes forelopig ingen
kurativ behandling for sykdommen. Behandlingsmaélet er derfor & bremse
sykdomsutviklingen, samt sikre at pasientens livskvalitet blir ivaretatt pa best mulig méte
(Kreftlex, u.d). Sykepleiers faglige kunnskap og forstaelse for sykdommen og dens
konsekvenser spiller en viktig rolle pa hvordan pasienten opplever sykdommen. Sykepleier
har en viktig rolle i forhold til & stette pasienten, samt ivareta deres behov gjennom
sykdomsforlepet. Basert pd opplysningene presentert hittil har vi valgt a skrive om pasienters

erfaringer med myelomatose og sykepleiers betydning i mete med pasientgruppen.

1.3 Hensikt

Hensikten med oppgaven er a gke sykepleiers forstaelse av pasienter med myelomatose, ved &

belyse deres opplevelse av sykdommen.

1.4 Begrepsavklaringer

1.4.1 Helserelatert livskvalitet

Livskvalitet brukes i forskningen innenfor bade medisin og sykepleie, og knyttes til
menneskers funksjon, velvare og oppfatning av egen helse (Kristoffersen, 2021, s. 107).
Dette betegnes da som helserelatert livskvalitet, som knyttes til den innvirkningen som
sykdom og behandlingen har pé livskvalitet. Det er utviklet et antall sperreskjemaer som
maéler virkningen sykdommen og behandlingen har pa pasientens fysiske, psykiske og sosiale
fungering (Kristoffersen, 2021, s. 107). Helserelatert livskvalitet blir ikke definert i artiklene
vi har benyttet i vart arbeid. Vi har valgt a bruke ordet livskvalitet videre i oppgaven og

benytte oss av denne definisjonen.
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2.0 TEORETISK PERSPEKTIV

Myelomatose er en uhelbredelig kreftsykdom som rammer flere omréder av en pasient sitt liv.
Sykdommen kan ha svart ulikt forlep og pavirke pasienten bade fysisk, psykisk og sosialt. I
teorikapittelet skal vi definere hva myelomatose er og hvilke utfordringer som folger med en
slik diagnose. Videre i kapittelet skal vi fokusere pd sykepleierrollen i megte med pasienten, og
hvordan sykepleier pd best mulig mate kan ivareta pasientens behov gjennom et slikt
sykdomsforlegp. Avslutningsvis presenteres Joyce Travelbee (2005, s. 177-178) sin
sykepleieteori som vektlegger et sakalt menneske-til-menneske-forhold. Vi har valgt denne
teorien da den gar ut pa at forholdet mellom sykepleier og pasient er gjensidig viktig og

meningsfylt ved at bdde sykepleieren og den sykes behov blir ivaretatt.

2.1 Hva er myelomatose?

Myelomatose er en kreftsykdom i benmargen. Den kjennetegnes av en malign, ukontrollert
vekst av plasmaceller i benmargen. Maligne plasmaceller kalles myelomceller. Opphopning
av myelomceller i benmargen forer til produksjon av store mengder av ett enkelt
immunglobulin eller deler av ett immunglobulin (Meyer, 2022, s.197). Ved myelomatose vil
produksjonen av immunglobulinet M-komponent i blodet gke. Myelomceller som vokser i
benmargen kan fortrenge produksjonen av andre normale blodceller, som erytrocytter,
trombocytter og leukocytter. Redusert produksjon av leukocytter vil svekke kroppens

immunforsvar og gjere kroppen mer mottakelig for infeksjoner (Kreftlex, u.d).

Sykdommen gir sjeldent symptomer i tidlig fase. Symptomene avhenger av hvor i benmargen
myelomcellene er lokalisert og hvor langt sykdommen har utviklet seg. Symptomer pa
benmargskreft kan vare sterke ryggsmerter eller andre skjelettsmerter. Et annet symptom pa
myelomatose kan vare anemi, da myelomcellene fortrenger dannelsen av erytrocytter. Anemi
er en vanlig arsak til at pasienten far fatigue, men det kan ogsa skyldes selve sykdommen
(Kreftlex, u.d). Pasienter med myelomatose vil som regel fa tilbakefall. De veksler mellom
perioder preget av symptomer etterfulgt av behandling, og perioder med stabil

sykdomsaktivitet. Det er altsd ingen akutt behandlingsfase (Blodkreftforeningen, 2023).
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2.3 Sykepleiers rolle

Sykepleier har en sentral rolle nar det kommer til ivaretakelse av kreftpasienter. Deres
holdninger, kompetanse og hvordan sykepleieren framtrer har stor betydning for hvordan
pasienten foler seg. En av sykepleiens funksjoner er a ivareta pasientens behov, og bidra til a
gjiennomfore hverdagslige aktiviteter (Grov & Lorentsen, 2022, s. 506). Det er viktig &

tilrettelegge slik at sykepleien tilpasses den enkelte pasient sine individuelle behov.

Tilgang pa helseinformasjon har stor betydning for & redusere angst og fremme pasientens
trygghet. Informasjon er viktig for & forstd og kunne ta ansvar for egen helse. Det er viktig a
mete pasientens behov for helseinformasjon da flere pasienter har utfordringer med a forsta.
For at informasjonen skal oppleves som nyttig og relevant er det viktig at sykepleier tilpasser
den til pasienten. Dette krever kompetanse, bade innenfor fagfeltet, men ogsa i forhold til

kommunikasjon med pasienter (Kristoffersen, 2021, s. 303-304).

De helserelaterte behovene og symptomene er ofte komplekse og sammensatte. Dette kan
gjore det ekstra utfordrende for sykepleier da symptomlindring stir sentralt i sykepleien til
denne pasientgruppen. Om pasienten opplever at sykepleieren har gode kunnskaper om

symptomlindring kan det vaere med & skape hép (Grov & Lorentsen, 2022, s. 476 & 505).

Sykepleier skal stotte pasienten gjennom sykdomsforlgpet. Det & bli rammet av kreft kan fore
til at de psykososiale behovene blir pavirket. Det er viktig & ivareta disse behovene hos
pasienten i sammenheng med god stette fra helsepersonell (Grov & Lorentsen, 2022, s. 486).
Tiden sykepleier har til disposisjon er en begrensende faktor for om pasienten far mulighet og
véger a snakke om sine problemer. Sykepleiere har liten tid og er overarbeidet (Grov &
Lorentsen, 2022 5.497- 498). Det gér utover pasienters mulighet til 4 stille spersmal og
diskutere bekymringer (Hauksdéttir, 2017, s. 73). Det er derfor viktig at det settes av tid til
samtale med pasienten. Pasienten far da mulighet til 4 stille spersmal og snakke om sine

bekymringer (Grov & Lorentsen, 2022 5.497- 498).



Kandidathummer: 1872 & 1873

2.4 Menneske-til-menneske-forholdet

Joyce Travelbee var en amerikansk psykiatrisk sykepleier og lerer i sykepleierutdanningen.
Hun har vert viktig i sykepleieutovelsen med sine teorier og tenkning (Travelbee, 2005 s. 5).
Travelbee (2005) beskrev begrepet “menneske-til-menneske-forholdet" som er sentralt nir
man diskuterer pasienters opplevelse av sykdom. Menneske-til-menneske-forholdet defineres
som: «... primeert en erfaring eller en rekke erfaringer som finner sted mellom en sykepleier
og de(n) hun har omsorg for ...» (Travelbee, 2005, s. 177). Det er en gjensidig prosess der
bade sykepleier og pasient behandler hverandre som unike individer (Travelbee, 2005, s.

178).

Menneske-til-menneske-forholdet kjennetegnes ved at den syke sine sykepleiebehov blir
ivaretatt (Travelbee, 2005, s. 178). Travelbee (2005) definerer sykepleiebehov som: «...
ethvert behov hos en syk person .... som kan oppfylles av den profesjonelle sykepleieren, og
som ligger innenfor lovens grenser for sykepleierens praksis...» (Travelbee, 2005, s.179). Ved
oppfyllelse av sykepleiebehov, hjelper dette pasienten & forebygge eller mestre sykdom og
lidelse. Gjennom observasjon og samtale med pasienten kan sykepleier avdekke
sykepleiebehov. Sykepleier planlegger deretter et videre forlap av sykepleiehandlinger og
eventuelle henvisninger. Til slutt evaluerer og kartlegger sykepleier i hvilken grad behovene
er identifisert og ivaretatt (Travelbee, 2005, s.180-183). Det er nemlig sykepleierens oppgave
a hjelpe pasienten til & bevare hdpet og unnga hapleshet (Travelbee, 2005, s. 123).
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3.0 METODE

Metode er en fremgangsmate som brukes til & lase problemer og komme frem til ny kunnskap
(Dalland, 2020, s. 53). Hvilken metode som benyttes i oppgaven avhenger av hva en ensker a
undersoke og hvilke data man trenger & innhente. Metoden hjelper oss med & samle inn data
vi trenger til undersokelsen vér. Det finnes bdde kvantitative- og kvalitative metoder. Den
kvantitative metoden gir data i form av méalbare enheter. Den kvalitative metoden fanger opp
data som ikke kan tallfestes eller miles, i form av meninger og opplevelser (Dalland, 2020, s.
54). Bacheloroppgaven var bygger péd en systematisk litteraturoversikt basert pa fem
vitenskapelige artikler. Vi har valgt 4 ta utgangspunkt i vitenskapelige artikler med
hovedsakelig en kvalitativ tilneerming. Dette er best egnet for var problemformulering med
tanke pa & formidle forstéelse og ga i dybden pé temaet. Vi har likevel valgt & supplere med

en kvantitativ studie da dette utdyper svaret pa oppgavens problemstilling.

3.1 Sekeprosess

3.1.1 Valg av sokestrategi

Vi har utfort et systematisk litteratursek for 4 finne fagfellevurderte empiriske
forskningsartikler. Det vil si at seket er planmessig og begrunnet. Seket ble planlagt for
utforelsen, deretter dokumentert og begrunnet, slik at det skulle vaere etterprovbart (Friberg,
2023, s. 82). Seket er avgrenset i databasen for & finne fagfellevurderte empiriske
forskningsartikler som samsvarer med problemstillingen var. Vi ensket forskning som var
publisert i nyere tid, og avgrenset sgket til artikler publisert etter 2013. Et av kravene til
artiklene var at de skulle vere fagfellevurdert, seket ble dermed avgrenset til fagfellevurdert
ved hjelp av “avansert sgk” funksjonen i databasen. Videre ble spréket i databasen avgrenset

til engelsk.

3.1.2 Valg av database

For & finne empiriske forskningsartikler som samsvarte med oppgavens problemstilling og

hensikt benyttet vi ulike databaser som CINAHL og Medline. Disse databasene er
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tilgjengelige via universitetsbiblioteket pd UIS. Begge er relevante databaser rettet mot
forskning innen helsefag. Begge databasene ga oss relevante treff som vi kunne ta i bruk for a

belyse oppgavens problemstilling og hensikt.

3.1.3 Valg av sokeord

For 4 komme frem til relevante vitenskapelige artikler benyttet vi oss av PIO- modellen.
Friberg (2023, s. 46-47) beskriver modellen som en verdifull hjelp til systematisk
litteraturgjennomgang ved a avgrense problemformuleringen slik at litteraturseket blir
strukturert. Engelske sokeord ble benyttet for a f& en bredere treffliste. Sekeord som “multiple
myeloma”, “patient experiences” og “nursing interventions” ble brukt i ulike kombinasjoner

for & {4 opp relevante studier. Antall treff varierte ut ifra kombinasjonen vi valgte pa de ulike

sgkeordene.

Tabell 1. Valg av sokeord ved bruk av PIO-modellen.

Population Intervention Outcome

Myeloma OR multiple Nursing interventions OR Patient experiences OR

myeloma OR bone marrow nursing care OR nursing perceptions

cancer support. Patient experience OR patient
life quality

3.1.4 Valg av artikler

Valg av artikler ble basert pa oppgavens inklusjons- og eksklusjonskriterier. Vi ensket
fagfellevurderte artikler som ikke var eldre enn ti &r, samt fulgte IMRAD- strukturen.
Kriteriene som ble tatt i bruk for valg av artikler fremstilles 1 tabell 2. Vi startet med & se pa
overskriftene pd de ulike artiklene og leste deretter “abstract” pa artikler som si relevante ut
med tanke pé vér problemstilling. Vére valgte inklusjonskriterier ble ogsa brukt til & avgrense
soket inne 1 selve databasen. Det blir brukt artikler fra pasientperspektiv for & best mulig

belyse oppgavens hensikt.
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Tabell 2. Inklusjons- og eksklusjonskriterier.

Inklusjonskriter
Ar: 2013 til 2023

Fagfellevurderte empiriske artikler (Peer reviewed)

Pasient/sykepleier perspektiv
Pasientgruppe >18ar

Primar forskning

Sprék: Engelsk

Eksklusjonskriterier

Publisert for 2013

Pérgrende perspektiv

Har en psykisk lidelse eller er kognitiv svekket

Pasientgruppe <18 ér

Vi har laget en forenklet litteraturmatrise over de utvalgte artiklene.

Tabell 3. Enkel litteraturmatrise

Forfattere, arstall, tittel Tema Hensikt Perspektiv Metode
LeBlanc, M.R., LeBlanc, Pasienters Hensikten med studien | Pasientperspektiv | Kvalitativ.
T.W., Bryant, A.L., Pollak, erfaringer med | er & utforske hvordan Semistrukturer
K.I., Bailey, D.E. & Smith, a leve med myelomatose pavirker te intervju.
S.K. myelomatose. | den enkeltes livi den Analysert ved
2021 moderne hjelp av
A qualitative study of the behandlingstiden. konvensjonell
experiences of living with innholdsanalys
multiple myeloma. e
Cormican, O. & Dowling, Pasienters Utforske hvilke Pasientperspektiv | Kvalitativ.
M. erfaringer med | symptomer Fokusgruppe
2017 4 leve med residiverende pasienter intervju.
Living with relapsed residiverende | med myelomatose Analysert ved
myeloma: Symptoms and myelomatose | opplever og hvilke hjelp av
self-care strategies. egenomsorgsstrategier tematisk
som brukes. analyse.
Cuffe, C.H., Quirke, M.B. & | Pasienters Hensikten med studien | Pasientperspektiv | Kvalitativ.
McCabe, C. erfaringer med | er & oke forstaelsen av Ustrukturerte
2020 4 leve med pasienter sine dybdeintervjue
Patients’ experiences of myelomatose. | erfaringer som lever r. Analysert
living with multiple med en slik kronisk ved hjelp av
myeloma. sykdom for & sikre tematisk
effektiv pasientrettet rammeverk
pleie.
Rowland, S., Forbes, R., Psykososiale- | Studiens hensikt er & Pasientperspektiv | Kvalitativ.
Howell, D., Kelly, H., og forsta pasientens Semistrukturer
Haghayegh, A.T., omsorgsbehov | perspektiv og deres t
Ramnanan, T. & Mayo, S.J. | for personer erfaringer av a leve intervjuguide.
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tilpasse seg til kvalitativ
sykdommen. datanalyse.
Suzuki, N., Okuyama, T., Symptomer og | Hensikten med studien | Pasientperspektiv | Kvantitativ.
Akechi, T., Kusumoto, S., helserelatert var 4 fastsla Sperreskjemae
Ri, M., Inagaki, A., livskvalitet symptomprevalens, r
Kayukawa, S., Yano, H., hos pasienter helserelatert Analysert ved
Yoshida, T., Shiraga, K., med nylig livskvalitet og hjelp av en
Hashimoto, H., Aiki, S. & diagnostisert symptomer assosiert blandet
Lida, S. myelomatose. | med helserelatert modell.

2021

Symptoms and health-
related quality of life in
patients with newly
diagnosed multiple
myeloma: a multicenter
prospective cohort study.

livskvalitet hos
pasienter med nylig
diagnostisert
myelomatose.

3.1.5 Analyse av artikler

I analysearbeidet ble Friberg (2023, s.176-179) sin analysemodell brukt. Modellen gar

gjennom ulike analysesteg. Vi startet med 4 lese gjennom artiklene flere ganger for a forsta

innholdet og sammenhengen. Videre ble viktig tekst og sitater markert og hentet ut fra

artiklene. Deretter dokumenterte vi funnene vare i en oversiktstabell, slik at det ble god

struktur pa analysearbeidet. Nokkelfunn og sammenligninger ble identifisert i artiklene, og

sortert i ulike kategorier. Lignende data fra artiklene ble samlet i like kategorier for & skape en

ny helhet. Vare hovedfunn og underkategorier blir presentert i neste kapittel.
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4.0 RESULTATER

I resultatkapittelet presenteres hovedfunnene fra vére utvalgte artikler. Gjennom analysen

kom det frem tre hovedkategorier og tilherende underkategorier til hvert emne som vi mener

svarer best pa var problemstilling. Funnene er fremstilt i tabell 4, og skal gi en utdypning av

denne videre i kapittelet.

Tabell 4. Oversikt over hoved- og underkategorier

Hovedkategori

Underkategori

Utfordringer med informasjon og kommunikasjon

- Mangel pé relevant informasjon
- Behov for gkt kompetanse hos
helsepersonell

Symptombelastning og behandling uten ende

- Komplekse symptomer

- Symptomers pavirkning pa pasientens
livskvalitet

- Livslang behandling

Ivaretakelse av psykososiale behov

- Helhetlig omsorg
- Strategier for egenomsorg

4.1 Utfordringer med informasjon og kommunikasjon

4.1.1 Mangel pa relevant informasjon

I Rowland et al. (2023) og Cuffe et al. (2020) erfarte pasientene mangel pa informasjon

angdende sykdommen. Det kom frem at flere av deltakerne hadde utfordringer med a forsta

diagnosen sin pa grunn av kompleksiteten forbundet med sykdommen. “This confusion was

aggravated by a lack of awareness of multiple myeloma as a cancer before receiving their

diagnosis, or not understanding that it was incurable” (Rowland et al., 2023, s. 218).

I Cuffe et al. (2020, s. 104) kommer det ogsa frem at ingen av deltakerne hadde hert om

myelomatose for diagnosetidspunkt. En deltaker uttrykte at det til tider var vanskelig a fa tak i

informasjon angdende sykdommen, samt noen & snakke med. Selv pasienter som hadde

gjennomgétt flere runder med behandling strevet med a fa en god forstaelse av selve

sykdommen og behandlingsmulighetene deres. Studien avdekket ogsa at deltakerne hadde
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utfordringer med & finne pélitelig og spesifikk informasjon angéende forventet sykdomsforlep

(Rowland et al., 2023, s. 218). En pasient forteller:

1 think there should be some kind of program where patients can find out what to

expect...about everything. What happens when you get treatment? I didn’t feel nearly as well informed
in the beginning as I do now. I hear patients talking in the waiting area and they obviously don’t know
what to expect. (Rowland et al., 2023, s. 218)

Behovet for & implementere mer informasjon om bade sykdommen og
behandlingsmulighetene var et gjennomgéende tema i Rowland et al. (2023) og Cuffe et al.
(2020). Gode informasjonstilbud er avgjerende for a sikre god sykepleie. Studiene
understreker viktigheten av & sikre klar og palitelig informasjon til pasientgruppen. Dette var
pa bakgrunn av at flere pasienter som hadde hatt sykdommen i flere ar likevel uttrykte mangel
pa informasjon angdende egen diagnose. Tilstrekkelig og god informasjon kan pavirke
pasientens behandlingsbeslutninger, fremme selvledelse og redusere angst (Cuffe et al., 2020,

s. 107).

4.1.2 Behov for okt kompetanse hos helsepersonell

Tilstrekkelig og god kompetanse er viktig innen sykepleiefaget. Det sikrer at sykepleier
handler korrekt, serlig i mote med sarbare pasientgrupper. Bade Cuffe et al. (2020) og
Cormican og Dowling (2017) uttrykker mangel pa kompetanse hos helsepersonell innen dette
feltet. Begge studiene ensker gkt kompetanse hos helsepersonell for a sikre god ivaretakelse
av pasienter med myelomatose. I Cuffe et al. (2020, s. 104 -105) beskriver alle deltakerne det
som en lang prosess a bli diagnostisert, da diagnosen ofte stilles pd bakgrunn av andre
helserelaterte arsaker. Mangel pé relevant kompetanse hos helsepersonell og det faktum at det
er en kompleks sykdom ble tatt i betraktning som mulige &rsaker til den lange
diagnoseprosessen. Mangel pa tid og muligheter til & snakke med helsepersonell knyttet
sammen med kommunikasjonsproblemer ble fremhevet av alle deltakerne i studien. “They are
very efficient and pleasant, but there is poor communication at times ... Maybe people need to
be trained in the communication process and the specialty as sometimes they just don’t know”

(Cuffe et al., 2020, s. 105). Cormican og Dowling (2017) og Cuffe et al. (2020) understreker
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viktigheten av informasjonsformidling fra helsepersonell da dette ble sett pd som serlig viktig

hos denne pasientgruppen. Dette illustreres av en pasient i Cuffe et al. (2020):

How information is given is vital. It’s easy to read into things and overanalyze what they have said,
something is said carelessly and causes anxiety. I suppose that comes with experience. They need to
take care how they divulge information and be alert to the sensitivity of the person as they could take
stuff up wrong. (Cuffe et al., 2020, s. 105)

Det tverrfaglige stottenettverket, inkludert fastlege og sykepleier, ble ogsa nevnt som viktig i
forhold til informasjonsutveksling. Manglende kompetanse hos helsepersonell ble likevel
uttrykt som et problem hos flere av deltakerne. “However, others expressed the view that GPs
[General Practitioner] did not have sufficient knowledge about their rare condition to treat

them efficiently” (Cormican & Dowling, 2017, s. 1717).

4.2 Symptombelastning og behandling uten ende
4.2.1 Komplekse symptomer

Myelomatose er en kompleks sykdom. Dette er en fellesnevner som gér igjen i alle de
analyserte artiklene. Fatigue er et vanlig problem hos pasienter med myelomatose. Cormican
og Dowling (2017), Cuffe et al. (2020), LeBlanc et al. (2021) og Suzuki et al. (2021) tar alle
for seg fatigue som en stor utfordring hos pasienter med myelomatose.

Alle deltakerne i Cormican og Dowling (2017, s. 1715) beskriver fatigue som noe de konstant
opplever. Enkelte aksepterte det som en del av behandlingen, mens andre opplevde det som
vanskelig & handtere. Flere av deltakerne forteller at de sjeldent fortalte om deres opplevelse
av fatigue under legevisitten, da de folte lite kunne hjelpe og at det matte aksepteres i

sammenheng med sykdommen. I studien LeBlanc et al. (2021) forteller en sykepleier:

I think the fatigue is the most distressing. Pain is certainly distressing, but we can usually get a pretty
good handle on their pain with meds and stuff, but the fatigue is sometimes to the point where they
really just can’t do what they want to do because they are physically so tired. (LeBlanc et al., 2021, s.
154)
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I Cormican og Dowling (2017, s. 1715) blir det & leve med utfordrende symptomer loftet frem
som hovedtemaet. Mesteparten av deltakerne erfarte nevropati i ulik grad. Det ble beskrevet
som “pins and needles in the fingers and toes, or numbness and a bit of burning” (Cormican
& Dowling., 2017, s. 1715). Nevropati ble ansett & ha en betydelig innvirkning pa felsomhet
for berering, samt den generelle livskvaliteten til pasientene. Cuffe et al. (2020) og LeBlanc et
al. (2021) identifiserte ogsa nevropati som svert belastende for pasienten. I LeBlanc et al.
(2021, s.154) blir det beskrevet som et symptom som er vanskelig & handtere. Det kommer
frem at det pavirker den enkelte pasient sitt sosiale liv da nevropati bade pavirker balansen,

mobiliteten, finmotorikken og felsomheten til pasientene.

Steroider brukes som en del av behandlingen ved myelomatose. To av studiene, Cormican og
Dowling (2017) og Cuffe et al. (2020), tar for seg bivirkningene som rammer pasienter ved
bruk av steroider i behandlingen. I Cormican og Dowling (2017, s. 1718) ble bivirkninger av
steroider understreket som et problem hos flertallet av deltakerne i studien. Noen av
pasientene beskrev utfordringer som hyperaktivitet om natten, hallusinasjoner og hvordan
steroider pavirker appetitten hos pasientgruppen. En annen pasient i studien Cuffe et al.
(2020) ga ogsa uttrykk for hvordan steroidene forte til hyperaktivitet om natten og derfor
mangel pé sevn. “I’m anxious a bit to og on this medication ... I can’t sleep with them and I

get very jittery” (Cuffe et al., 2020, s. 106).

4.2.2 Symptomers pavirkning pd pasientens livskvalitet

Suzuki et al. (2021), Cuffe et al (2020), Cormican og Dowling (2017) og Rowland et al.
(2023) ser pd hvordan en myelomatosediagnose kan pavirke pasientens livskvalitet. I Suzuki
et al. (2021, s. 165 & 167) var hovedhensikten & se pa symptomene av diagnosen i
sammenheng med pasientens livskvalitet. Symptomene som ble rapportert av mer enn 30% av
pasientene var smerte, fatigue, dérlig sevn, depresjon, torr munn og nummenhet. Studien
belyser at pasienter med myelomatose ofte opplever en rekke negative symptomer. Serlig
smerte og depresjon ble sett pd som negativt i forhold til pasientens livskvalitet, og burde
vare hovedmalene i forhold til fremtidige sykepleietiltak for & fremme livskvalitet.

Cuffe et al. (2020, 108) avdekker at pasienter med myelomatose opplever den heyeste graden

av symptomer og den laveste graden av livskvalitet, ssmmenlignet med andre hematologiske
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kreftformer. Studiene konkluderer med at symptomene og bivirkningene av behandlingen er

nedt til & bli neye observert for & forebygge forverring av pasientens livskvalitet.

Det blir beskrevet som viktig & fremme livskvaliteten til denne gruppen i Rowland et al.
(2023, s. 220). Tidlige tiltak i forhold til psykososiale behov kan bidra til dette, samt
informasjon angdende fordelene med tidlig palliativ omsorg fra eyeblikket de blir
diagnostisert. Cormican og Dowling (2017, s. 1719) beskriver at gkt overlevelsesrate betyr at
helsepersonell er nadt til & sikre maksimal livskvalitet. Pasienter med tilbakefall av
myelomatose har ofte gkt symptombelastning og dermed lavere livskvalitet enn nylig
diagnostiserte pasienter. Det kommer likevel frem i studien at kvantitet av livet blir prioritert

hayere enn selve livskvaliteten til denne pasientgruppen.

4.2.3 Livslang behandling

Cuffe et al. (2020), Rowland et al. (2023), LeBlanc et al. (2021) og Cormican og Dowling
(2017) ser alle pd hvordan en livslang behandling uten kur kan pavirke pasientens opplevelse
av sykdommen. Myelomatose er karakterisert av vekslende perioder med tilbakefall og
sykdomsstabilitet. Dette forte til flere av deltakerne i Cuffe et al. (2020) beskrev sykdommen

som en emosjonell berg- og dalbane. En pasient forteller:

You’re on a drug and it works and then you relapse and go into remission and then relapse again. The
emotional roller-coaster is so hard... I was told before Christmas I only had a few months to live.
Mentally, I was ready to die and then the numbers went down again on the drug I’'m on now... so I’ve
had to readjust my thinking. So hard to get my head around it, my funeral was arranged and everything.
It’s so different to other cancers as there’s not as many remissions/relapses. That’s what so hard to
adjust to. (Cuffe et al., 2020, s. 107)

I den Canadiske studien beskrev enkelte av deltakerne det som forvirrende & vite hvor de var i
sykdomsforlgpet da de gikk gjennom flere behandlingsrunder. En av deltakerne fortalte at
selv om hun hadde blitt behandlet for sykdommen i flere ar hadde hun likevel ikke forstatt at
behandlingen ikke ville vaere effektiv for alltid, og at den til slutt ville slutte & virke pa
kroppen. “I was shocked, I thought I would be on Velcade for the rest of my life .... I never
realized that there was, what I call, an expiry date” (Rowland et al., 2023, s. 218).
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LeBlanc et al. (2021, s. 154) avdekker at myelomatose ikke ser ut til & ha en akutt
behandlingsfase etterfulgt av restitusjon, men at utfordringene med sykdommen og
behandlingen er konstant pdgaende. Cormican og Dowling (2017, s. 1714) beskriver at
hematologiske sykdommer ofte behandles over en lang periode. Dette kan fore til urealistiske
forventninger hos pasienter som forer til en barriere i forhold til & akseptere overgangen

mellom behandling og palliativ pleie ved livets slutt.

4.3 Ivaretakelse av psykososiale behov

4.3.1 Helhetlig omsorg

Cormican og Dowling (2017), Cuffe et al. (2020), Leblanc et al. (2021), Rowland et al.
(2023) og Suzuki et al. (2021) beskriver viktigheten av a ivareta pasienters behov og fremme
deres livskvalitet. Stotte fra helsepersonell er dermed avgjerende for pasienters evne til &
handtere uhelbredelig kreft. I Cuffe et al. (2020), Cormican og Dowling (2017) og Rowland et
al. (2023) forteller deltakerne om viktigheten av & ivareta hele mennesket, bade den fysiske og
psykiske helsen, med fokus pa pasientens individuelle behov istedenfor kun pa
sykdomshandtering. Deltakerne beskriver viktigheten av kontinuitet, samt at pasienters helse
ber vurderes gjennom helhetlige behovsvurderinger. I Suzuki et al. (2021, s. 165) kommer det
ogsa frem at psykologisk stette og palliativ behandling ber igangsettes ved oppstart av
kreftbehandling.

Omsorg til pasienter med kreft fokuserer pa bade den fysiske og psykiske helsen, samt den
enkeltes behov. Et tilbakevendende tema i Rowland et al. (2023) og Cormican og Dowling
(2017) var hvilken rolle stotte fra helsepersonell hadde for deltakerne, samt hvilken betydning
det hadde for & mestre en livsbegrensende sykdom. Flere av deltakerne opplevde manglende
klarhet i tilstanden og behandlingen deres, samt behov for stette. En deltaker uttrykker: "In my
opinion, a nurse practitioner should be (involved) as soon as the diagnosis is made (for
support and education)” (Rowland et al., 2023, s. 219). Dette kommer ogsa til uttrykk i
Cuffe et al. (2020, s.109), der sykepleiers funksjon beskrives som viktig for & uteve
emosjonell stotte til pasienter, ved a formidle tillit, selvtillit, hdp og vise empati. Ifolge Cuffe
et al. (2020, s. 107-109) foreslér kliniske retningslinjer at pasienters helhetlige omsorg ber

ivaretas og vurderes rutinemessig ved oppstart og avslutning av hver behandling. Dette gjores
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for & identifisere deres behov og bekymringer. Da det & gjennomgé behandling av
sykdommen kan foles meningslest dersom livskvaliteten er darlig og ikke blir tatt opp. Dette

tllustreres 1 sitatet under:

The whole being is important. You know, it affects the whole person, treatment should include the
physical and psychological, like why go through treatment to get remission if the quality of life then
isn’t addressed. Some nurses were great, they talked to me not just the disease. (Cuffe et al., 2020,
s.107)

Sykepleiere spiller en nekkelrolle i & dempe de negative effektene av sykdommen og dens
behandling. De skal stotte og hjelpe pasienter i vanskelige situasjoner, som om pasienten skal
fortsette, pause eller avbryte behandlingen (LeBlanc et al., 2021, s. 158). Deltakerne i Cuffe et
al. (2020) og Cormican og Dowling (2017) opplevde mangel pa tid til & stille spersmaél og
diskutere sammen med helsepersonell. Sykepleierne opplevde selv for liten tid til &
kommunisere med pasientene (Cuffe et al., 2020, s. 108). Deltakerne i Cormican og Dowling
(2017, s. 1717) folte de matte presse for intervensjoner og oppseke andre alternativer pa

grunn av manglende kontinuitet.

I Cufte et al. (2020, s. 106) opplevde deltakerne ulike synspunkter om stotte fra
helsepersonell. Det viser viktigheten av & vurdere pasientens individuelle behov. Bedre
forstaelse av sykdommen, kan fore til forbedret diagnose, behandling og stette for pasienter
med myelomatose. En deltaker bemerket verdien av 4 fa radgivning av helsepersonell og den
positive innvirkningen det hadde pa stress. En annen deltaker opplevde samhandlingen med
helsepersonell som automatisk og felelsesles. Han mente at pasienter slappet mer av dersom
helsepersonell ga omsorg mens de samhandlet med pasienter. I tillegg bygget helsepersonell

en vennlig og tillitsfull kontakt med pasienten. Han forteller:

The caring aspect is so important, sometimes it can be mechanical which is necessary, but just saying
how are you when taking your blood pressure ... or you look well makes a difference. This social
interaction and rapport makes you feel comfortable. Don’t underestimate the human aspect of being
looked after or focus solely on the medical side of things like bloods. (Cuffe et al., 2020, s. 106)
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4.3.2 Strategier for egenomsorg

Egenomsorg er viktig for sykdomsforlepet til pasienter med myelomatose, da denne
sykdommen er kronisk og de fleste opplever tilbakefall. Bdde Cuffe et al. (2020) og Cormican
og Dowling (2017) beskriver viktigheten av egenomsorg og bruken av egenomsorg strategier
for & mestre sykdommen. Deltakere i Cormican og Dowling (2017, s. 1718) beskriver
egenomsorg som et viktig aspekt av sykdomsforlepet, spesielt da de folte stottende
omsorgsbehov ble utelukket. Autonomi over egenomsorg er et viktig aspekt 1
sykdomsforlepet til pasientene. Hvert tilbakefall forer til svekket og redusert fysisk og
psykisk helse. Et gkt krav om egenomsorg strekker seg dermed over diagnose, behandling og
omsorg ved livets slutt. De larer seg & handtere utfordrende symptomer, samtidig som de

foler seg sarbare.

Videre i Cormican og Dowling (2017, s. 176) kom det frem flere ulike egenomsorgs strategier
som planlagt hviletid daglig, distraksjon og trening som fungerte blant deltakerne. Flere
deltakere beskrev planlegging som viktig for hindtering av fatigue. Deltakerne i Cuffe et al.
(2020, s. 107) beskrev ogsa hvordan de brukte mestringsstrategier for a fokusere pa andre
faktorer 1 livet, det fungerte som en distraksjon fra sykdommen. Til tross for utfordringene
med sykdommen, rapporterte pasienter at de generelt fortsatt hadde et positivt og optimistisk
livssyn. Implementering av sykdomshandtering, fremfor & kun fokusere pa diagnosen, bidro

til mestringen hos deltakerne (Cuffe et al., 2020, s. 107).
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5.0 DISKUSJON

Viért diskusjonskapittel bestar av to deler, metodediskusjon og resultatdiskusjon. I
metodediskusjon ensker vi a trekke inn kildekritikk ved & diskutere styrker og svakheter rundt
oppgavens metode. Videre i kapittelet kommer resultatdiskusjon. Her ensker vi & diskutere

resultatene opp mot oppgavens teori og hensikt, samt inkludere egne refleksjoner.

5.1. Metodediskusjon

5.1.1 Forfatternes bakgrunn

For a kunne vurdere artiklenes gyldighet underseokte vi forskernes faglige bakgrunn i forhold
til kompetanse innen det spesifikke feltet. Samtlige artikler ble skrevet av forskere med
medisinskfaglig og/eller helse- og sosialvitenskapelig bakgrunn som enten professor, lege

eller spesialsykepleier. Flere av forskerne hadde master- eller doktorgrad.

5.1.2 Geografi

De utvalgte studiene ble utfort i Irland, Canada, USA og Japan. Disse landene har likhetstrekk
med det norske helsevesenet, da de har etablerte helsetjenester, avansert medisinsk behandling
og heyt utdannet helsepersonell. Vi mener ogsé at resultatene fra artiklene er overforbare til
anvendelse 1 norsk praksis. Ved ett nytt litteratursek ville det vaert optimalt med flere studier

utfort 1 skandinaviske land, men vi mener likevel at studiene som er valgt er tilstrekkelige og

holdbare.

5.1.3 Studiens deltakere

Deltakerne i studiene bestar hovedsakelig av pasienter med myelomatose. De fire kvalitative
studiene hadde totalt 65 deltakere, hvorav 46 var pasienter og de resterende 19 var klinikere
og parerende. LeBlanc et al. (2021) inkluderte ti klinikere i undersgkelsen for a belyse deres

erfaring med denne pasientgruppen. Forskerne i denne studien valgte a inkludere bade
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pasienter og klinikere for a fa en bredere og mer fullstendig beskrivelse av hvordan det er &
leve med myelomatose. Cormican og Dowling (2017) valgte & inkludere ni parerende for
stotte til pasienten, men de fikk ikke mulighet til & delta i selve undersekelsen. Den
kvantitative studien hadde totalt 106 deltakere som fullferte forste del av undersgkelsen og 88

av de samme deltakerne som fullferte til og med siste del.

Gjennomsnittsalderen sammenlagt i alle studiene var 66 ar. De valgte artiklene inneholdt
inklusjons- og eksklusjonskriterier for deltakelse i studiene. Et gjennomgaende
inklusjonskriterium var at pasientene var diagnostisert med myelomatose og over 18 ar.
Samtlige studier hadde med at deltakerne matte vaere engelsktalende utenom Suzuki et al.
(2021) som krevde at deltakerne matte ha evne til & svare pd japansk. Felles for flere av
studiene var at pasientene métte ha gjennomgétt flere runder med behandling. Cormican og
Dowling (2017) er den eneste studien som krevde at deltakerne hadde hatt tilbakefall og minst
en mislykket behandling. Den kvantitative studien Suzuki et al. (2021) skiller seg ut ved at
deltakerne métte vere nylig diagnostisert, samt vaere over 20 ar. Samtlige studier hadde

psykiske lidelser og kognitiv svikt som et eksklusjonskriterium.

5.1.4 Forskningsmetode

Studier med bade kvalitativ og kvantitativ metode er benyttet. Fire av de valgte artiklene er
kvalitative og en artikkel har en kvantitativ tilnerming som metode. Vi ensket hovedsakelig
kvalitative studier da dette gir mer dybdeforstéelse av pasienters erfaringer med myelomatose.
En kvalitativ metode gir en bedre forstdelse av pasienters opplevelser, erfaringer og
forventninger slik at behovene lettere kan metes (Friberg, 2023, s. 169). Vi har likevel valgt &
supplere med en kvantitativ studie for & vise hvor omfattende flere av symptomene er for den
valgte pasientgruppen. Kombinasjonen av bade kvalitativ og kvantitativ metode mener vi
utfyller hverandre godt og sammen skaper en dybdeforstaelse av erfaringene med

myelomatose.
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5.1.5 Etiske forhold

De etiske forholdene har blitt tatt hensyn til ved at samtlige artikler har utfort et skriftlig
informert samtykke i forkant av undersgkelsen. LeBlanc et al. (2021) er den eneste artikkelen
som ikke beskriver sine etiske godkjennelser. Vi har likevel valgt & benytte oss av denne

artikkelen da deltakernes anonymitet er ivaretatt.

5.1.6 Valg av artikler

Seket ble avgrenset til fem forskningsartikler da vi mener disse inneholder tilstrekkelig
resultater for & besvare var problemstilling. Det ville vert utfordrende & gjennomfere analyse
av flere artikler med tanke pa oppgavens tidsbegrensing. Ved a kun analysere fem artikler kan
det tenkes at vi kan ha gétt glipp av andre relevante funn. Alle artiklene som er valgt er

skrevet pd engelsk, det er derfor en mulighet for tap av informasjon i oversettelsesprosessen.

5.2 Resultatdiskusjon

Hovedfunn knyttet opp mot teori og egne refleksjoner skal diskuteres i folgende delkapittel.
Dette skal kaste lys pa var nevnte problemstilling og hensikt med oppgaven, som da vil gi oss

en bedre forstaelse for hvordan pasienter opplever det & leve med sykdommen myelomatose.

5.2.1 Utfordringer med informasjon og kommunikasjon

Rowland et al. (2023) og Cuffe et al. (2020) peker pé utfordringer i forhold til mangel pa
informasjon om sykdommen. Flere av deltakerne uttrykte at de aldri hadde hert om
myelomatose for diagnosetidspunktet. Selv pasienter som hadde hatt diagnosen i flere ir og
gjennomgétt en rekke behandlingsrunder slet med & f tak i god informasjon om bade
sykdommen og deres behandlingsmuligheter. Det kan tyde pé at det ikke er tilstrekkelig med
informasjon til denne pasientgruppen. Dette understrekes i oversiktsartikkelen til Hauksdottir
(2017) som er basert pa elleve kvalitative studier. Her ser vi at myelomatose ble sett pa som

en ukjent sykdom. Dette skapte en folelse av isolasjon og fremmedhet. Noe av det forste
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pasientene gjorde etter 4 ha fatt diagnosen var & samle nyttig informasjon, da det var viktig for
dem 4 bli godt kjent med sykdommen (Hauksdottir et al., 2017, s. 67). Dette synliggjor et

stort behov knyttet til relevant undervisning og veiledning.

Det kreves rett kompetanse og god informasjonsformidling, for & kunne veilede og undervise
pasienter. Cormican & Dowling (2017) og Cuffe et al. (2020) avdekket mangel pa relevant
faglig kompetanse og kommunikasjonsferdigheter ift. informasjonsformidling hos
sykepleierne. Dette ble satt i sammenheng med begrenset tid og muligheter til & snakke med
helsepersonell angaende helsesporsmal og bekymringer. Mangelfull relevant kunnskap pé det
spesifikke fagfeltet tyder pa lite bevissthet rundt myelomatose. Cuffe et al. (2020, s. 109)
antyder at mer bevisstgjoring vil vaere nyttig for a sikre forbedringer i helsetjenestene. Det &
fremme bevisstheten til bdde helsepersonell og allmenn befolkning rundt spesifikke
symptomer, kan vere et skritt mot tidligere diagnose av sykdommen. For 4 fa dette til kan det
vare nedvendig 4 starte med & fremme helsepersonell sin kunnskap. Med tanke pa at
myelomatose er en sykdom som rammer flere hundre i dret, bare i Norge, vil kunnskap om
sykdommen vare avgjerende for pasientens opplevelse. Kunnskapsbasert behandling er en
forutsetning for god kreftomsorg (Grov & Lorentsen, 2022, s. 476). Sykepleieren mé oppleves
som kompetent og empatisk for at pasienten skal fole seg trygg (Gustafsson, 2021, s. 96).

En del av informasjonen som formidles til pasienter med kreft kan skape emosjonelle
reaksjoner. Relasjonen til den som formidler informasjonen er derfor av stor betydning (Grov
& Lorentsen, 2022, s. 495). Nér sykepleier gir kunnskap til pasienten, oker forstaelsen, som
igjen reduserer pasientens uro. Samtidig vil felelsen av trygghet, ssmmenheng og kontroll
styrkes. Det er en vanskelig balansegang & tilpasse informasjonen slik at den er @rlig, uten &
ta hdpet fra pasienten (Gustafsson, 2021, s. 104). Maten informasjonen blir presentert pa av
sykepleier avgjer om pasienten opplever hap eller mismot (Grov & Lorentsen, 2022, s. 496).
Travelbee (2005, s.119) beskriver at hap er knyttet til tiltro om at andre vil vare der for en nar

en trenger det.

Det er legen som har hovedansvaret for informasjonsutveksling, men det er sykepleier sin
oppgave a sikre at den gitte informasjonen er forstatt. Gode kunnskaper og forberedelser
sikrer at sykepleier bedre kan mete pasientens individuelle behov for informasjon.

Kommunikasjonsferdighetene til sykepleiere vil vere avgjerende for i hvilken grad pasientens
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behov blir dekket. Sykepleier er derfor nadt til & finne ut hvilket informasjonsbehov pasienten
har (Grov & Lorentsen, 2022, s. 476 & 495). Det kan vare nedvendig & gjenta informasjonen
flere ganger, da mye av informasjonen kan falle bort ved forste samtale. Skriftlig informasjon
kan vere nyttig for pasienten, samt henvisning til relevante nettsider og eventuelle
stottegrupper. Det er viktig at pasienten foler seg tilstrekkelig informert, slik at de pa best

mulig mate kan handtere og mestre sykdommen og utfordringene som folger med.

5.2.2 Symptombelastning og behandling uten ende

Utfordrende symptomer og bivirkninger av behandlingen preger pasientens
sykdomsopplevelse. De gjennomgiende symptomene i studiene, fatigue, nevropati, smerte,
depresjon og darlig sevn, kan i stor grad pavirke pasienten sitt liv og deres opplevelse av
livskvalitet. Pasienter med myelomatose er derfor nedt til & tilpasse seg en rekke belastende

symptomer gjennom hele sykdomsforlepet (Kreftforeningen, 2023).

Flere deltakere i Cormican og Dowling (2017, s. 1718) fortalte sjeldent om deres opplevelse
av fatigue under legevisitten da de folte ingenting var til hjelp likevel. Hauksdottir (2017) sin
oversiktsartikkel angir ogsé at pasientene unngikk a diskutere varige symptomer som smerter
og fatigue med helsepersonell, da de ikke hadde positive erfaringer med 4 motta informasjon
som kunne overfores til bruk i praksis. Dette tyder pd at sykepleiere ber strebe etter & forbedre
helsetilbudet slik at kreftomsorgen for pasienter med myelomatose bedres. Vi mener at det
som sykepleier er viktig 4 stette pasienten gjennom symptomhéndtering for & kunne iverksette
nedvendige tiltak. Det er viktig & formidle til pasienten at sykepleieren er der for & hjelpe og
at symptomer som fatigue ikke nedvendigyvis skal vare noe en mé akseptere som konsekvens
av selve sykdommen. Studienes funn tyder pa at pasienter med myelomatose kan oppleve
flere symptomer samtidig som antyder at sykepleier burde kartlegge og hjelpe pasienten med

symptomhandtering.

Bruk av kartleggingsverktoy kan vare et godt hjelpemiddel til sykepleiere for a kartlegge
symptomer. Det finnes flere ulike skjemaer som kan benyttes ved kreftsykdom. Ett av dem er
ESAS-skjemaet (Edmonton Symptom Assessment System). Det er et kartleggingsverktoy

som kan brukes for & kartlegge flere symptomer samtidig hos pasienter med kreft. Skjemaet
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inkluderer étte ulike symptomer som er vanlig hos pasienter med kreft; smerte, slapphet,
depresjon, angst, desighet, kvalme, nedsatt matlyst og tung pust (Grov & Lorentsen, 2022, s.
488). Ved bruk av slike verktoy kan sykepleier kartlegge pasientens grad av symptomer og
iverksette tiltak deretter. Om pasienten opplever at sykepleier har god symptomkontroll kan

dette skape hap (Grov & Lorentsen, 2022, s. 476).

I studiene ble det loftet fram som viktig & fremme livskvaliteten gjennom hele
sykdomsforlgpet, da pasienter med myelomatose opplever hagyest symptomgrad og lavest
grad av livskvalitet, sammenlignet med andre blodsykdommer. Samtlige studier, Suzuki et al.
(2021), Cufte et al., (2020), Cormican og Dowling (2017) og Rowland et al. (2023), sa pa
sykdommens sammenheng med livskvalitet. Vi mener at det som sykepleier er viktig a
kartlegge pasientens grad og opplevelse av livskvalitet for & kunne tilby riktig hjelp og
sykepleietiltak. Dette burde ses pd i sammenheng med pasientens symptomer, da dette kan
veare tett knyttet til hverandre. Gjennom innsikt i pasientens opplevelse av livskvalitet kan
sykepleier lettere bidra til handtering og mestring av sykdommen. I Hauksdottir (2017, s. 65)
viser funnene at pasientgruppen kan oppleve belastende symptomer i alle fasene av

sykdomsforlepet, som vil pavirke livskvaliteten negativt.

Ved & hjelpe pasienten med 4 tilpasse seg deres nye hverdag, kan det fore til nyorientering og
et endret perspektiv pa deres tilvaerelse, som igjen kan fremme livskvalitet. Pasienten kan
oppleve god livskvalitet selv med smerter og fatigue. Det viser at selv uhelbredelig
kreftsykdom kan fere til vekst, muligheter, verdsetting og sterkere tilknytning til andre (Grov
& Lorentsen, 2022, s. 503).

I Cuffe et al. (2020, s. 107) blir sykdommen beskrevet som en emosjonell berg- og dalbane.
Denne pasientgruppen ma regne med & fa tilbakefall som krever en ny runde behandling. Det
typiske er at pasienten gjennomgér behandling, remisjon og tilbakefall flere ganger.
Myelomatose er svert ulik fra andre krefttyper ved at den kan ha opptil 12 runder med
veksling av remisjon og tilbakefall (Blodkreftforeningen, 2023).

I oversiktsartikkelen fra Hauksdottir (2017, s. 69) ser vi hvordan usikkerheten rundt

sykdommen pévirker pasientene. Muligheten for tilbakefall ligger alltid i bakhodene deres,

selv om de prover 4 ikke la dette aspektet styre livene deres. Vi mener at det som sykepleier er
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viktig & vere @rlig med pasienten angdende hva de kan forvente gjennom sykdomsforlepet,
for & unnga at pasienten gar rundt med urealistiske forventninger. Sykepleiere ble 1
Hauksdottir (2017, s.74) identifisert som den viktigste gruppen til & vurdere pasientens
bekymringer. Det er derfor viktig at sykepleiere prioriterer & iverksette tiltak knyttet il

pasientens mange bekymringer og usikkerhet rundt sykdomsforlgpet og selve behandlingen.

5.2.3 Ivaretakelse av psykososiale behov

Myelomatose har betydelig innvirkning pa pasienters velvare. Stette fra helsepersonell er
dermed avgjerende for pasienters evne til & handtere uhelbredelig kreft (Grov & Lorentsen,
2022, s. 497 & 498). Vi mener det er viktig at sykepleier viser omsorg og tillit til pasienter, da
dette kan oppleves som en trygghet for dem. Flere synspunkter om statte fra helsepersonell
kommer frem i1 Cuffe et al. (2020, s.106). Det viser viktigheten av & vurdere pasientens
individuelle behov. Bedre forstielse av sykdommen forer til forbedret diagnose, behandling
og stette for pasienter med myelomatose. Pasienter med kreft gir gjennom flere utfordrende
perioder, som igjen pavirker de psykososiale behovene. Sykepleier har en viktig rolle i a stotte
og ivareta behovene ved 4 lytte, vise interesse og vare til stede (Grov & Lorentsen, 2022, s.
497-498). Dette kommer ogsé frem 1 Travelbee (2005, s. 179) sin teori om menneske-til-
menneske-forhold, ved at den beskriver viktigheten av & skape en relasjon med pasienter
gjennom at sykepleiebehovene blir ivaretatt. Dette hjelper pasienten & forebygge eller mestre
sykdommen. Sykepleier kan identifisere sykepleiebehov gjennom observasjon og samtale
med pasienten. Det er nemlig en gjensidig prosess mellom sykepleier og pasient, der de

behandler hverandre som unike individer.

Stette fra helsepersonell kan oppleves som betryggende for mange pasienter, og sykepleier
ma vurdere stattende omsorg. I Cormican og Dowling (2017), Cuffe et al. (2020) og Rowland
et al. (2023) erfarte deltakerne verdien av stette og undervisning fra helsepersonell. En
deltaker i Rowland et al. (2023, s. 219) mente at en sykepleier burde vere involvert nér
diagnosen er stilt for & bidra med stette og veiledning. Sykepleier kan veilede og hjelper
pasientene i hverdagen ved a legge opp dagene ved a finne en god balanse mellom aktivitet og
hvile (Grov og Lorentsen, 2022, s. 497 - 498). Sykepleier kan hjelpe pasienter & sette pris pa

det som er av betydning i livet, og hjelpe dem & legge til rette i hverdagen. De skal mote
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pasienter med varme, omtanke og omsorg, samt tilby nerhet og trestende ord ved behov
(Gustafsson, 2021, s. 101). Sykepleier kan ogsa henvise til stotteressurser eller psykologhjelp
dersom det er behov for det (Cuffe et al., 2020, s. 109). Sykepleierne i Cuffe et al. (2023,
s.108) uttrykte bekymring angaende kommunikasjon med pasientene, da de opplevde a ikke
strekke til pd grunn av mangel pa tid. I folge Hauksdottir (2017, s. 73) opplevde deltakerne i
studien ogsé for liten tid til 8 kommunisere med helsepersonell. Det gir utover pasienters
mulighet for & stille spersmél og diskutere bekymringer angadende sykdom og hverdagen
sammen med helsepersonell. Dette var noe de hadde behov for, da det kan hjelpe dem &

héndtere sykdommen.

I bade Cuffe et al. (2020) og Cormican og Dowling (2017) kommer det frem at pasienter ma
behandles pa en helhetlig mate, da dette er viktig for a ivareta pasienters behov. De skal
fokusere pé pasientens individuelle behov istedenfor kun pd sykdomshéndtering. Dette kan
fremme livskvalitet hos pasienter. Det er dermed viktig & kontinuerlig vurdere pasienters
psykiske helse gjennom helhetlig behovsvurderinger. Deltakerne i Cormican og Dowling
(2017, s. 1718) opplevde at en helhetlig omsorgsplan var viktig for 4 ivareta deres
individuelle behov. Da de til tider opplevde mangel pa intervensjoner, kontinuitet og omsorg,
og at stettende omsorgsbehov ble utelukket og autonomi over egenomsorg var dermed et
viktig aspekt. Sykepleier mé ivareta bade de fysiske og psykiske endringene deltakerne
opplevde under tilpasning av kreftdiagnosen. Rddgivning og samhandling med sykepleier er
viktig for pasienters opplevelse og hindtering av sykdommen. Det at sykepleier snakket med
pasienten om hverdagslige interesser og erfaringer, samtidig som de utforte oppgaver, forte til
mindre engstelse hos pasienten. I tillegg bygger sykepleier en vennlig og tillitsfull kontakt
med pasienten. Sykepleier kan dermed vise omtanke ved & stille spersmél som ikke kun

omhandler sykdommen (Gustafsson, 2021, s.101).

I folge Cuffe et al. (2020, s.109) er sykepleier er i en god posisjon til & vise empati og tillit til
pasienter. Behandlingen skal inkludere bade den fysiske og psykiske helsen. Da det kan foles
meningslost & g gjennom behandling for bedring dersom livskvaliteten er darlig. Sykepleie
til pasienter med kreft skal sette sokelys pa pasienters individuelle behov. Trygghet skapes nér
pasienten opplever at sykepleieren er omsorgsfull, ivaretar interesser og gjor det beste for
dem. Sykepleier skal vise tilstedevarelse, tilgjengelighet og hjelpe pasienten. Dette skaper en

trygghetsfolelse som gjor det mulig for pasienten & slappe av, i vissheten om at det er noen
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som bryr seg og tar seg av dem. Ved at sykepleier er tilgjengelig og har kontroll over

situasjonen skapes det trygghet overfor pasientene (Gustafsson, 2021, s. 101-102).

Cuffe et al. (2020) og Cormican og Dowling (2017) diskuterer viktigheten av egenomsorg og
bruken av egenomsorgs strategier for & handtere sykdommen. Hvert tilbakefall forer til
svekket og redusert fysisk og psykisk helse. Pasientene ber lere seg egenomsorg strategier.
Det kan vere & planlegge dagen ved a legge opp hviletider, distraksjoner og trening. En
deltaker i Cuffe et al. (2020, s. 107) fortalte at det & g& pa jobb hjalp ved a fokusere pa noe
annet enn sykdommen. Ved at sykepleier ogsa fokuserte pa interesser, fremfor kun diagnosen,
bidro til mestring og opplevelse av a bli ivaretatt. Hauksdottir et al. (2017, 5.72 & 74)
diskuterer ogsé mestringsstrategier, som brukes for & vaere optimistisk og bevare hépet. Nar
man far en kronisk diagnose, er man nedt til & prioritere og finne mater a handtere
sykdommen pé. Sykepleier kan hjelpe pasienter i tilpasningsprosessen ved 4 tydelig hjelpe
dem & sette pris pa livet og hjelpe dem & etablere nye strategier. De kan dermed hjelpe
pasienter & fokusere pa det de kan gjore, istedenfor det de ikke far til lenger. Sykepleier kan
legge til rette for mestring hos pasienten ved & formidle kunnskap slik at de selv kan ta
avgjorelser som angdar hverdagen og livet deres. Videre kan sykepleier hjelpe pasienten &
godta at andre ma tilrettelegge, hjelpe eller overta enkelte oppgaver i hverdagen. For noen tar

det lang tid 4 akseptere en slik ny tilvarelse (Johansen, 2021, s. 214).

5.2.4 Konklusjon

Vi konkluderer med at sykepleiere har et stort ansvarsomrade nar det gjelder pasienter med
myelomatose. Mangel pé informasjon, belastende symptomer og sykdommens innvirkning pa
psykososiale behov er faktorer som pavirker pasientens opplevelse av sykdommen. Gjennom
undervisning, symptomlindring og stette kan sykepleier bidra pasienter til en bedre opplevelse

og handtering av sykdommen myelomatose.
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6.0 ANVENDELSE I PRAKSIS

Sykepleier har en viktig funksjon i forhold til ivaretakelse av pasienter med myelomatose.
Denne pasientgruppen har spesifikke behov knyttet til informasjon, symptomhandtering og
psykososial stette. Resultatene fra denne oppgaven kan brukes til & oke kunnskapen og
forstaelsen til sykepleiere i mote med pasienter med myelomatose. Vi har dannet tiltak som vi
mener kan gi et bedre utgangspunkt og optimalisere praksisen til sykepleiere i mete med
denne spesifikke gruppen. Ut ifra vare funn har vi kommet fram til at det er stort behov for &
undervise og veilede pasienter med myelomatose gjennom hele sykdomsforlepet. Flere av
pasientene har lite kunnskap om kreftsykdommen fra for av og trenger god informasjon for &
kunne handtere sykdommen pé best vis. Informasjonen ber vare spesifikk for denne
krefttypen og inneholde tiltak i forhold til symptomhandtering og mestringsstrategier.
Sykepleier er nadt til & vere @rlig i forhold til gangen i sykdoms- og behandlingsforlapet, slik

at pasienten vet hva som kan forventes videre i forlepet.

Myelomatose blir sett p4 som en uhelbredelig sykdom, som derfor vil kreve at sykepleier
legger stor vekt pa ivaretakelse av pasientens livskvalitet og psykososiale behov.
Kartleggingsverktoy ber benyttes jevnlig for & sikre at livskvaliteten til denne gruppen ikke
reduseres ytterligere. For & kunne sikre at pasientens behov blir ivaretatt er sykepleier nedt til
a holde seg faglig oppdatert. Dette kan tilstrebes gjennom internundervisning pa den aktuelle
avdelingen, samt implementering av dette i sykepleierutdanningen for a sikre at pasientens

sykdomsopplevelse blir tatt pé alvor.
Avslutningsvis ensker vi & oppfordre til ytterligere forskning rundt pasienters erfaringer med

myelomatose. Dette vil sikre et bedre helsetilbud og ivaretakelse av en sarbar pasientgruppe,

samt ogke kunnskapen og forstaelsen til sykepleiere.
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Dataen ble samlet
inn ved
sperreskjemaer
som ble utfort 3
ganger:

1. ved
diagnosetidspunkt

2. 1 mnd. etter
diagnosen.

3. 12 mnd. etter
diagnosen.

Denne studien
inneholdt to
kohorter som
opplevde samme
studiedesign, men
som skilte seg
med hensyn til
fag og
studieperiode.
Kohort 1 omfattet
pasienter med
lymfekreft og
myelomatose,
mens kohort 2
omfattet kun
pasienter med
myelomatose.

Dataene som ble
samlet inn ble
analysert ved
hjelp av en
blandet modell.

Gjennoms
nittsaldere
n var 67,7
ar.
Inklusjons
kriterier
var
pasienter
som nylig
var
diagnostis
ert med
myelomat
ose 0og
som var
over 20
ar. De
matte
kunne
lese og
skrive
japansk.

symptommenstre for &
kunne gi optimal
palliativ behandling.
Deltakerne rapporterte
Ssymptomer som
smerte, forstyrret sgvn,
fatigue, tristhet og
nummenhet/prikking.
Hver pasient opplevde
en del symptomer pé
hvert vurderingspunkt.
Prevalensen av
psykososiale
symptomer, som
depresjon, ubehag og
tristhet ved diagnosen
kan vere tilskrevet til
de psykiske effektene
av en kreft diagnose.
Tidlig palliativ
behandling, inkludert
psykologisk statte, ber
settes 1 gang fra staten
av behandlingen for
pasienter med
psykiske symptomer.
Resultatet rapporterte
at pasienter med
myelomatose har
betydelig dérligere
livskvalitet skér enn
normal befolkning.
Smerte og depresjon
var negativt forbundet
med livskvaliteten.
Tidlig innfering av
mestringsstrategier til
symptomene kan vere
med & forberede
livskvaliteten.
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