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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Vi valgte a fordype oss innen dette temaet pa bakgrunn av egne erfaringer,
interesse og et gnske om a tilegne oss kunnskap om hvordan fremme livskvalitet hos

pasienter med ALS.

Hensikt: Hensikten med oppgaven er a formidle hvordan sykepleiere kan bidra til & bedre
ALS-pasientens livskvalitet med fokus pa ivaretakelse av psykiske behov, pa bakgrunn av

pasientens opplevelser og gkt kunnskap hos sykepleiere.

Metode: Oppgaven baseres pa en integrativ litteraturoversikt som metode, med utgangspunkt
i Febe Fribergs (2017) analysemodell. Dataene er innhentet fra fem fagfellevurderte artikler.
Vi har benyttet metodetriangulering, noe vi anser som hensiktsmessig for & svare pa var
problemformulering. I tillegg er relevant faglitteratur, egne erfaringer og refleksjoner med pa

a utgjare utgangspunktet for besvarelsen.

Resultat: Det fremkommer i resultatene at flere av pasientene sliter med angst og
depresjoner knyttet til sykdommen. Det & miste fysiske funksjoner har innvirkning pa dette, i
tillegg til at pasientene frykter dgden, noe som er med pa a forverre pasientenes livskvalitet.
Likevel finner pasientene faktorer som hap og aksept, som bidrar til & bedre livskvaliteten.
Det vises ogsa til at sykepleiere finner det utfordrende & mgte ALS-pasienter som er ved

livets slutt pa grunn av mangel pa kompetanse om sykdomsutvikling og symptomer.

Konklusjon: Bade pasienter og sykepleiere har behov for god kunnskap og kompetanse om
sykdommen og symptomutviklingen, slik at de settes i posisjon til a iverksette tidlige
intervensjoner. Tidlige intervensjoner knyttet til ivaretakelse av fysiske funksjoner vil bedre
den psykiske helsen til pasientene. Dette vil kunne bidra til 2 fremme pasientenes livskvalitet,
samtidig som sykepleiere trygges i sin rolle som helsepersonell. @kt kunnskap blant
sykepleiere bidrar til at de kan mgte pasientene pa en bedre mate, og derav bidra til forbedret

livskvalitet.

Ngkkelord: ALS, livskvalitet, mening, lidelse, sykepleie, psykiske behov.
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1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for valg av tema.

Amyotrofisk lateral sklerose er en sykdom vi begge har gnsket a tilegne oss mer kunnskap om,
pa bakgrunn av at vi snart er ferdig utdannet sykepleiere. Vi vil tro dette er en sykdom vi
hyppigere kan treffe pa i arbeidslivet, da det er mange ulike fagfelt som er involvert i
oppfalgingen av ALS-pasienter. ALS er en sykdom mange gjerne forbinder med tristhet og
dadelige utfall. Far sykepleierstudiet hadde vi lite erfaring med ALS, men vi hadde likevel fatt
ansikt pa sykdommen gjennom ulike personer i sosiale medier. | lgpet av sykepleierstudiet har
vi tilegnet oss noe kunnskap gjennom praksis i kommunehelsetjenesten, samt praksis ved
nevrologisk avdeling i spesialisthelsetjenesten. Dette har gitt oss interesse for a fordype oss
innen sykdommen. Vi tror det kan vare tgft & vaere sykepleier i mgte med pasienter som selv
vet at de skal dg. Vi gnsket derfor a tilegne oss mer kunnskap om hvordan man som sykepleier

kan forsgke a bedre pasientens livskvalitet.

1.2 Problemformulering.

Amyotrofisk lateral sklerose er en nevrologisk sykdom hvor motoriske nerveceller i hjernen og
ryggmargen rammes, og etter hvert gdelegges. Dette medfarer at musklene atrofierer, og det
vil oppsta tap av viljestyrte bevegelser (ALS Norge, u.d.). Prognosen er dessverre darlig, da det
per dags dato ikke finnes en form for kurativ behandling (Espeset et al., 2022, s. 358). A fa en
diagnose som ALS, vil medfare et stort sjokk og stor sorg hos pasienten og dens pargrende.
Det er vanskelig a forberede seg pa a skulle motta en slik beskjed, og med en slik diagnose
antas det at pasientens livskvalitet vil forverres betraktelig. Med dette som utgangspunkt har vi
utviklet en problemformulering som tar for seg hvordan ALS-pasienters opplevelser kan bidra
til gkt kunnskap hos sykepleiere, og hvordan sykepleiere kan fremme pasientens livskvalitet,

med fokus pa ivaretakelse av pasientens psykiske behov.

1.3 Hensikt.

Hensikten med denne oppgaven er & formidle hvordan man som sykepleier kan jobbe for a
fremme livskvalitet hos pasienter med ALS. Som sykepleierstudenter har vi et gnske om a
tilegne oss ny kunnskap om hvordan den psykiske helsen pavirkes pa bakgrunn av tap av
fysiske funksjoner, samt hvilke sykepleietiltak og intervensjoner som kan iverksettes for a

ivareta pasientens psykiske behov.
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2 TEORETISK RAMMEVERK

2.1 Amyotrofisk lateral sklerose.

Amyotrofisk lateral sklerose (ALS) er en nevrodegenerativ sykdom som angriper motoriske
nevroner i ryggmarg, hjernestamme og motorisk korteks (Espeset et al., 2022, s. 358). Mer enn
to tredjedeler av dem som rammes av sykdommen far spinal ALS, noe som kjennetegnes ved
tidlige pareser i ekstremiteter. Pasienter som rammes av bulbaer ALS, vil fa tale- og
svelgevansker som de mest fremtredende symptomene. Uavhengig av.om man rammes av
spinal ALS eller bulbaer ALS, vil ofte musklene i hele kroppen etter hvert pavirkes av pareser.
Dette medfarer at pasientene kan bli fullstendig pleietrengende, og i de fleste tilfeller ogsa
sengeliggende (Espeset et al., 2022, s. 358). Ettersom sykdommen angriper det motoriske
nervesystemet, vil ikke sensoriske funksjoner, som hgrsel og syn, bergres (Espeset et al., 2022,
s. 359).

Arsaken til sykdommen er fremdeles ukjent. Arlig diagnostiseres om lag 150 nordmenn med
sykdommen, som per na er uhelbredelig (Bertelsen, 2022, s. 340). Sykdommen debuterer i
gjennomsnitt ved 55-ars alderen, hvor menn statistisk sett rammes i stgrre grad enn kvinner
(Bertelsen, 2022, s. 340). | gjennomsnitt lever pasientene 3-5 ar etter at diagnosen stilles
(Espeset et al., 2022, s. 358). Diagnosen stilles ved kliniske nevrologiske undersgkelser, hvor
hensikten blant annet er & utelukke andre nevrologiske sykdommer. Ogsa elektromyografi

benyttes i diagnostiseringen (Espeset et al., 2022, s. 359).

Det er flere faggrupper som bidrar til ivaretakelsen av ALS-pasienter, og eventuelt deres
pargrende. | de fleste sykehusene i Norge opprettes det ALS-team som fglger opp pasienten.
ALS-teamene etablerer samarbeid med helsepersonell fra kommunehelsetjenesten, slik at

oppfalgingen av pasientene blir trygg for pasienten (Helsenorge, 2021).

2.1.1. Konsekvenser for pasientens psykososiale behov.

Angst og depresjon er vanlig for pasienter med ALS, sarlig i startfasen, men ogsa i senere fase
i sykdomsforlgpet. Dette opptrer ofte i forbindelse med nar diagnosen stilles, da pasienten ma
innfinne seg med at livet ikke vil bli det samme. Det er sveert mye pasienten ma ta innover seg,
blant annet uvisshet om hvor lenge en har lenge igjen a leve, og at helsen gradvis vil forverres

og medfare kontinuerlig pleiehjelp (Espeset et al., 2022, s. 362). Bade angst og depresjoner
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kan gi ulike kroppslige og fysiske reaksjoner som hjertebank, gkt svetteproduksjon, anspenthet,
skjelvinger, samt hgyere puls og raskere pust (Helsenorge, 2022). Suicidtanker er ikke uvanlig,
og Vil kunne oppleves som belastende for dem som star pasienten naer, noe som ogsa vil kunne

pavirke pasientens livskvalitet i negativ form (Espeset et al., 2022, s. 359).

Ettersom det kan utvikle seg pareser i svelget, vil nedsatt taleevne bli et problem for pasienten.
A vite at man vil miste kommunikasjonsevnen, kan vare psykisk pakjennende i forkant. Det
vil ogsa kunne fgles som et stort tap for pasientene nar taleevnen mistes, da dette er en
bekreftelse pa at sykdommen gar mot sluttfasen (Espeset et al., 2022, s. 362). Den psykiske
pakjenningen ved a ikke kunne uttrykke tanker og falelser kan medfere stor sorg og
angstfglelse hos pasientene. Etter hvert vil ogsa muskulaturen i ansiktet rammes, noe som gjar
at pargrende og helsepersonell ikke lenger kan tolke ansiktsuttrykk hos pasienten (Espeset et
al., 2022, s. 362). Ansiktsuttrykk er i utgangspunktet en god indikator for & oppfatte hvordan
pasienten har det, basert pa nonverbal kommunikasjon (Eide & Eide, 2018, s. 32).

2.2 Kommunikasjon.

Kommunikasjon i relasjoner kan sees pa som en kombinasjon av initiativ og respons mellom
to eller flere personer pa ene siden, og utveksling av signaler og tegn pa den andre siden (Eide
& Eide, 2018, s. 31). I helsefaglig sammenheng knytter man gjerne begrepet opp til en relasjon
eller forbindelse mellom mennesker (Eide & Eide, 2018, s. 17). Som sykepleier er det essensielt
med god kunnskap om kommunikasjon. Kommunikasjonsferdigheter benyttes aktivt, og er
grunnleggende i samhandling med pasienter og eventuelt pargrende (Kristoffersen, 2021, s.
276). En del av omsorgen sykepleiere utgver er a veere vitne. Dette inneberer ikke a fjerne
pasientens lidelse, men om a vere der, fullt og helt tilstede for pasienten gjennom lidelsen
(Kalfoss, 2016, s. 474). A veere til stede kan komme til uttrykk gjennom bade fysisk og psykisk
omsorg, som utfares ved a vaere blant annet anerkjennende, tilgjengelig, oppmerksom, rolig og
ekte. Sykepleieren viser pa denne maten tilstedeverelse og utfarer omsorg med kjeerlighet,
medfglelse og barmhjertighet (Kalfoss, 2016, s. 474).

2.2.1. Kommunikasjonshjelpemidler.

Nar sykdommen kommer sa langt at pasienter med ALS mister taleevnen, er det viktig a ha

planlagt hvilke kommunikasjonshjelpemidler som skal tas i bruk. Den teknologiske utviklingen
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har gjort det mulig & benytte nettbrett og/eller datamaskiner som kan styres av sma
handbevegelser eller gyebevegelser (Espeset et al., 2022, s. 362). Tidlig planlegging vil kunne
bidra til gkt motivasjon til 4 ta i bruk hjelpemidlene ved et senere tidspunkt (Kunnskapsbanken,
2021). Det tverrfaglige samarbeidet vil sgrge for at hjelpemiddelbehovet kartlegges ut fra den
enkelte pasientens behov. Blant annet besitter ergoterapeuter og logopeder bred kunnskap om
bruken av de ulike kommunikasjonshjelpemidlene, noe som er nyttig for bade sykepleieren og

pasienten (Kunnskapsbanken, 2021).

2.3 Livskvalitet.

Begrepet livskvalitet blir brukt pa ulike mater. | helsefagene og psykologi blir begrepet
vanligvis brukt for & forsta subjektive opplevelser slik som tilfredshet, mestring og mening,

glede, og fraveer av psykiske plager og negative folelser (Nes, 2021).

En rapport fra Folkehelseinstituttet (2021) beskriver livskvalitet som bestdende av aspekter
som er bade subjektive og objektive. Subjektiv livskvalitet handler om hvordan livet oppleves
for den enkelte. Dette inkluderer bade hvordan livet vurderes som en helhet, sentrale arenaer i
livet som blant annet arbeidsliv, samt hvordan man fungerer i det daglige ut fra mestring og
mening. Den subjektive livskvaliteten kan oppleves som god til tross for sykdom og andre

belastninger grunnet helseplager eller gkonomiske vansker (Nes, 2021).

Pasienter med ALS far en alvorlig prognose som antakeligvis vil pavirke deres livskvalitet i
stor grad. For personer som er opptatt av a ha stor frihet og mulighet til & realisere drammer og
egne behov, kan det fgles som man mister noe viktig og verdifullt nar ens realitet blir tap av
fysisk funksjon (Kristoffersen & Breievne, 2021, s. 70). Likevel synes livskvaliteten til
personer med ALS & vaere knyttet mer til psykologiske og eksistensielle faktorer enn til fysisk
funksjonsniva (Espeset et al., 2022, s. 359). Hap trekkes frem til & kunne veere avgjerende for
hvordan mennesker mestrer deres livssituasjon i mgte med sykdom, usikkerhet, lidelse og tap,

og har vist seg a bidra til gkt livskvalitet (Kristoffersen & Breievne, 2021, s. 71).
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2.4 Sykepleieteori: Katie Erikssons lidelsesteori.

Katie Erikssons teori omhandler lidelse i pleie, og beskriver det som paradoksalt at den pleien
som skal lindre lidelse, i noen tilfeller vil pafgre pasienten mer lidelse (Eriksson, 1995, s. 66).
Eriksson kategoriserer lidelse inn i tre ulike former: sykdomslidelse, pleielidelse og livslidelse
(Eriksson, 1995, s. 66).

2.4.1. Sykdomslidelse.

Sykdomslidelse beskrives av Katie Eriksson som: “Den lidelse som oppleves i forhold til
sykdom og behandling” (Eriksson, 1995, s. 66). Eriksson formidler at sykdomslidelse igjen kan
deles inn i fysisk smerte forarsaket av selve sykdommen og behandlingen, og sjelelig og
andelig lidelse (Eriksson, 1995, s.66). For ALS-pasienter kan fysiske, diffuse smerter ofte vare
til stede i rygg- og nakkeomradet, samt i skulderpartiene, som kan henge sammen med
muskelkramper, immobilitet og feilbelastning (Espeset et al., 2022, s. 359). Redusert
muskelkraft i ekstremitetene, svekkelse av finmotoriske funksjoner, fascikulasjoner i
muskulaturen, samt spastisitet er alle typiske kjennetegn ved sykdomsutviklingen. Videre i
sykdomsforlgpet vil det ofte utvikles totale lammelser i armer og bein (Espeset et al., 2022, s.
359).

Den sjelelige og andelige lidelsen forarsakes av opplevelser og nedverdigelse, av skam og/eller
skyld personen erfarer i forhold til sykdommen eller behandlingen (Eriksson, 1995, s. 67). Hos
ALS-pasienter forekommer det ofte sjelelig og andelig lidelse i form av angst eller depresjon,
seerlig i tidlig eller sen fase av sykdomsforlgpet (Espeset et al., 2022, s. 359). Nar pasientene
etterhvert mister evnen til & uttrykke seg med ord, er det med stor sannsynlighet at det vil
oppleves lidelse forbundet med dette (Espeset et al., 2022, s. 359).

2.4.2. Pleielidelse.

Pleielidelse kan defineres som: “Den lidelse som oppleves i forhold til selve pleiesituasjonen”
(Eriksson, 1995, s. 66). Ifglge Eriksson kan sykepleieren pafere pasienten lidelse ved blant
annet a krenke pasientens verdighet, utave makt mot pasienten eller ved utelatt pleie (Eriksson,
1995, s. 69). A krenke pasientens verdighet er den vanligste formen for pleielidelse, og
pasienten kan oppleve seg verdilgs pa grunn av skam eller skyld, og ved at pleieren tilskriver
pasientene ulik verdi (Eriksson, 1995, s. 71). For at pasienten skal fgle verdighet i pleien ma

hver enkelt pasient fa individuell pleie og bli gitt en rettferdig omsorg (Eriksson, 1995, s. 72).
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Individuell pleie vil for ALS-pasientene veere viktig a planlegge tidlig i sykdomsforlgpet mens
pasienten fremdeles kan vere med a uttrykke gnsker egne ord. Eriksson beskriver maktutgvelse
som en mate a ta fra en annen sin frihet. Det kan vere & ikke ta pasienten pa alvor, eller ved a
fa pasienten til a fole seg makteslgs pa en annen mate (Eriksson, 1995, s. 73). Uteblitt pleie
derimot kan stamme fra sykepleierens manglende kunnskaper og evne til & bedgmme hva
pasienten har behov for (Eriksson, 1995, s. 74). Man kan derfor tenke seg at uteblitt pleie ikke
alltid er et bevisst valg fra sykepleieren. Det er av stor betydning for pasienten og pargrende at
fagpersonene innehar tilstrekkelig kunnskap, for & kunne vere i forkant av sykdommen mens

den utvikler seg (Espeset et al., 2022, s. 360), noe som ogsa kan hindre uteblitt pleie.

2.4.3. Livslidelse.

Livslidelse blir av Eriksson beskrevet som: “Den lidelse som oppleves i forhold til ens eget,
unike liv- & leve og ikke a leve. "Innsikten om det & vaere bare én, og dermed om ensomhet”
(Eriksson, 1995, s. 66). Ved sykdom pavirkes hele menneskets livssituasjon, og man frargves
ens opprinnelige liv (Eriksson, 1995, s. 73). Mennesker som far diagnosen ALS far livet sitt
snudd opp ned, og opplever sorg over bade tap av helse, og til slutt livet selv (Espeset et al.,
2022, s. 362). En form for livslidelse kan vare a fole seg truet av falelsen av at man der uten a
vite nar (Eriksson, 1995, s. 75). En vesentlig faktor ved sykdommen er gkte pareser i
respirasjonsmuskulaturen som vil medfare svikt i lungenes funksjoner, og derav er en viktig
arsak til ded blant ALS-pasienter (Espeset etal., 2022, s. 359). Pa grunn av gkende svelgpareser
kan pasientene aspirere ventrikkelinnhold til lungene, noe som utgjer en gkende risiko for
aspirasjonspneumoni (Espeset et al., 2022, s. 359). A vite om slike &rsaker som kan medfare
dad, vil kunne gi lidelse i den forstand at pasientene frykter nar dette vil skje (Espeset et al.,
2022, s. 360).

10
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3 METODE

3.1 Hva er metode.

| Metode og oppgaveskriving beskriver Dalland (2020) metode som en veiledning for
hvordan man skal ga frem for a etterprgve eller innhente ny kunnskap (Dalland, 2020, s. 53).
| sykepleiefaglig forskning benyttes som regel kvalitativ eller kvantitativ metode, og i noen
tilfeller benytter man seg av metodetriangulering, som innhenter bade kvalitative og
kvantitative data som utgangspunkt for metoden (Dalland, 2020, s. 101). Kvalitativ metode
benyttes for a fange opp mening og opplevelse som ikke kan la seg tallfeste eller male.
Kvantitativ metode derimot vil pa sin side presentere malbare data, og gi breddeforstaelse i

form av a benytte en starre gruppe med informanter (Dalland, 2020, s. 54).

3.2 Valg av metode.

Vi har tatt utgangspunkt i Febe Fribergs beskrivelse av en integrativ litteraturoversikt som
metode for var bacheloroppgave. En litteraturoversikt gar ut pa & skaffe oversikt over forskning
ved et spesifikt tema som omhandler sykepleiers kompetanse- eller virksomhetsomrade. En
integrativ litteraturoversikt gar ut pa a gjennomfgre en datareduksjon for & komme frem til
aktuelle artikler som passer med var hensikt og problemformulering for oppgaven (Friberg,
2017, s. 150). Dermed ma artiklene ngye analyseres, slik at vi ender med artikler som er
relevante for var oppgave. Resultatene fra de valgte artiklene blir sammenlignet, og det vil til
slutt kunne presenteres en konklusjon pa bakgrunn av de resultatene som er funnet (Friberg,
2017, s. 150). Besvarelsen var tar utgangspunkt i innhenting av data fra sykepleieforskning,
faglitteratur og annen relevant sykepleieteori (Dalland, 2020, s. 199). Dette innebarer
innhenting av bade kvalitativ og kvantitativ forskning, i tillegg til at vi har benyttet oss av annen

faglitteratur som anses som relevant for var besvarelse.

3.3 Datainnsamling.

3.3.1. Valg av databaser og sgkeord.

Ved datainnsamlingen har vi benyttet oss av ulike databaser. Vi startet sgkeprosessen ved a

gjere noen simple sgk i Oria. Oria som sgkemotor hadde vi begge erfaring med fra fer i forhold

11
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til hvordan man utfarer et avansert sgk her med ulike avgrensninger. Videre omdirigerte vi 0ss
til databasen Cinahl, etter rad fra kontaktbibliotekar innenfor det helsevitenskapelige fakultetet
ved universitetet. Dette er en database med referanser til engelskspraklig litteratur om sykepleie
og tilgrensende fag som fysioterapi, ernering og ergoterapi. | Cinahl fant vi ogsa databasen
ProQuest som vi kunne bruke videre. ProQuest hadde vi ingen erfaring med fra tidligere, men

vi fant denne databasen oversiktlig og relevant for artikler vi gnsket a sgke oss til.

De forste sekene ble gjort ved bruk av sekeordene “ALS AND Quality of life” i Oria. Etter
avgrensning til fagfellevurderte artikler og utgivelser innen de 10 siste arene fikk vi 2071 treff.
Vi valgte a lese et starre utvalg sammendrag for a skape oss et bilde av hvilke type artikler og
sgkeord vi gnsket a fokusere pa videre. Vi bestemte oss for at vi ville gjare et sekundaersgk ved
a legge til sgkeordet «nurse» for a lete etter artikler som inkluderte sykepleieres perspektiv. Da
fikk vi treff pa 32 artikler, der vi fant en av disse passende for var sgking etter resultater. Denne
artikkelen fant vi ogsa i Cinahl. Videre forsgkte vi oss i sekemotoren ProQuest, ogsa her
benyttet vi oss av sgkeordene «amyotrophic lateral sclerosis» AND «quality of life», og fikk
treff pa 58 942 artikler. Vi leste gjennom noen sammendrag fra ulike artikler ogsa her og fant

en artikkel vi kunne bruke.

Vi valgte ogsa a gjennomfare et sekundzarsek ved a legge til sgkeordet «nurse», i tillegg til a
filtrere sgket til & inkludere kun engelskspraklige artikler. Dette gav oss treff pa 68 artikler,
hvor vi fant enda en artikkel vi ansa som relevant for var oppgave. De siste to artiklene fant vi
i Cinahl ved bruk av samme sgkeord som tidligere, men ogsa ved a inkludere sgkeordet «health
care» i et sekundeersgk. Vi fikk i Cinahl mellom 8-59 treff etter alle avgrensninger og endte
opp med a finne to artikler vi ansa som relevante fra denne databasen. Senere i skriveprosessen
fant vi ut at vi gnsket a ogsa inkludere en artikkel som fokuserte i starre grad spesifikt pa
kommunikasjon og kommunikasjonshjelpemidler. Da brukte vi sekeordene ‘“‘amyotrophic
lateral sclerosis AND quality of life AND communication” i databasen Cinahl. Her brukte vi
ogsa samme avgrensninger som ved funn av tidligere artikler, og endte opp med a finne en

kvantitativ artikkel som vi kunne bruke.
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3.3.2. Inklusjons- og eksklusjonskriterier.

For & velge ut artikler til oppgaven formulerte vi noen inklusjonskriterier og

eksklusjonskriterier for a avgrense sgkene.

Tabell 1.

Ma omhandle ALS og/eller sykepleie til ALS- Artikler som ikke omhandler ALS og/eller sykepleie til ALS-
pasienter pasienter

Forskning fra Europa eller USA/Canada Acrtikler utenfor Europa eller USA/Canada

Fagfellevurderte vitenskapelige/Peer reviewed Fagartikler/ ikke peer reviewed

Pasient- eller sykepleieperspektiv Artikler uten pasient- eller sykepleieperspektiv

Acrtikler fra 2013 eller nyere Acrtikler fra 2012 eller eldre

Engelskspraklige artikler, eller artikler p& nordisk Artikler pa andre sprak enn engelsk eller nordisk

sprak

Pasienter over 50 ar Pasienter yngre enn 50 ar

3.3.3. Valg av artikler.
Vi har valgt & benytte oss av bade kvalitative og kvantitative artikler i besvarelsen var.

Kvalitativ forskning har i stgrre grad svar besvart pa den subjektive opplevelsen til deltakerne,
mens kvantitative forskningsartikler bidrar til resultater knyttet til en stgrre gruppe av

informanter (Dalland, 2020, s.54).

Artiklene vi har kommet frem til, har en gjennomgaende sammenheng knyttet til vart tema.
Ettersom temaet vart er bredt og inkluderer bade ALS-pasientens opplevelse av livskvalitet, i
tillegg til sykepleiers rolle, fant vi behov for a finne artikler med ulike perspektiv. For a fa en
bedre forstaelse omkring temaet har vi derfor valgt & benytte oss av artikler som er utarbeidet
bade fra et pasientperspektiv, og et sykepleieperspektiv. Noen av artiklene inneholder ogsa
perspektiver fra pargrende og andre fagprofesjoner. Vi bestemte oss derav a fokusere pa fem
fagfellevurderte artikler, som vi brukte god tid pa a lese gjennom. Vi fant fem fagfellevurderte

artikler som vi ansa som relevante og gunstige knyttet til hensikten med oppgaven.
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Pasientperspektiv

Kvantitativ,
sekundaranalyse av
en prospektiv
studie

Tabell 2:
Caballero-Eraso, C., Carrera- ALS og A analysere
Cueva, C., Zorrero, E. D. B., livskvalitet livskvalitet
. . hos ALS-
Lopez-Ramirez, C., Marin- pasienter og
Romero, S., Asensio-Cruz, M. 1., sammenligne

Barrot-Cortes, E. & Jara-
Palomares, L.

Prospective study to
evaluate quality of life in
amyotrophic lateral sclerosis.

2023.

Daneau, S., Bourbonnais, A., Palliativ
Allard, E., Asri, M., Ummel, D. & | sykepleie til
Bolduc, E. ALS pasienter

‘Intensive palliative

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

2023.

resultatene med
kreftpasienter og
den

generelle

befolkningen

A undersgke
opplevelsene til
sykepleiere som
jobber med
ALS-pasienter

ved livets slutt

Sykepleiers
perspektiv

Kvalitativ
multistudie
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Martinez-Campo, Y., Homedes,
C., Lazaro, A., Alarcon, R.,
Campo, D., Riera, M., Dominguez,
R., Povedano, M. & Casasnhovas,
C.

Observational study of

patients in Spain with amyotrophic
lateral sclerosis: correlations
between clinical status, quality of
life and dignity.

2017.
Ozanne, A. O., Granheim, U. H. &

Strang, S.

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

patients.

2012.
Londral, A., Pinto, A., Pinto, S.,

Azevedo, L. & De Carvalho, M.

Quality of life in amyotrophic
lateral sclerosis patients and
caregivers: impact of assistive

communication from early stages.

2015.
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ALS,
sammenheng
mellom
livskvalitet og
verdighet

ALS og mening

ALS og
kommunikasjons

-hjelpemidler

3.4 Analyseprosessen.

A studere
pavirkningen
ALS har pa

pasientens
livskvalitet og
deres opplevelse

av verdighet

A undersgke
hvordan
mennesker med
ALS skaper
mening til tross
for sykdommen

A evaluere
hvordan tidlig

introduksjon av

kommunikasjons-

hjelpemidler har
innvirkning pa

livskvaliteten til

ALS-pasienter og

dens pargrende

Pasientperspektiv

Pasientperspektiv

Pasient- og
pargrende-
perspektiv

Kvantitativ metode
med utgangspunkt i
observasjon og
sammenligning av
data

Prospektiv

kohortstudie

Kvalitativ metode

Kvantitativ og
kvalitativ metode,
med
datainnsamling fra
béade
sparreundersgkelse
r, samt strukturerte

intervjuer

Friberg beskriver analyse som et arbeid der artiklenes resultater gjennomgas og man ser etter
stgttende aspekter for den aktuelle problemstillingen (Friberg, 2017, s. 135). Vi startet med &
lese grundig gjennom de ulike artiklene vi valgte. | alle artiklene understreket vi de

hovedpoengene og resultatene som var fremhevet for a fa en god oversikt.

Ettersom vare litteratursgk resulterte i bade kvantitative og kvalitative artikler ble

analyseprosessen ulik. Ved analysering av kvantitative artikler er det et konkret problem eller
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tiltak som skal undersgkes blant en bestemt gruppe deltakere (Friberg, 2017, s. 107). Vi sgkte
derfor etter bevis pa var problemstilling gjennom resultatene som kom frem i de ulike gruppene
fra den kvantitative forskningen. Ved analyse av kvalitative artikler sgker man derimot a tilegne
seg en forstaelse for deltakerne og deres livssituasjon (Friberg, 2017, s. 107). Dermed matte vi
fordype oss pa en annen mate i de kvalitative artiklene, ettersom man her undersgker bade
problemet samt den enkeltes opplevelser, erfaringer, behov eller forventninger (Friberg, 2017,
s. 107).

Gjennom analysering av forskningsartiklene har vi utarbeidet en oversikt med to
hovedkategorier, samt fem underkategorier, som vi fant relevant til besvarelsen av oppgavens
hensikt.

Tabell 3:
Pasientens opplevelse Sykdomsutvikling
Angst/depresjon og livslidelse
Sykepleiers rolle @kt kunnskap

Ivaretakelse av pasientens psykiske behov

Kommunikasjon
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4 RESULTATER

4.1 Pasientens opplevelse.

4.1.1. Sykdomsutvikling.

Studien til Martinez-Campo et al. (2017) presenterer et resultat som peker pa at livskvaliteten
og pasientenes kliniske status forverres samtidig som sykdommen progredierer (Martinez-
Campo et al., 2017, s. 1). Studien til Ozanne et al. (2013) belyser at pasienter fglte pa tap av
ens fysiske funksjoner som medfarte at hele deres eksistens ble satt pa vent, noe som
vanskeliggjorde det a leve et meningsfylt liv (Ozanne et al., 2013, s. 2144). Pasientene falte
seg fanget i sin egen kropp, og de kjente pa frykt for & miste ytterligere fysiske funksjoner
(Ozanne et al., 2013, s. 2144).

Ifalge sykepleierne som ble intervjuet i studien til Daneau et al. (2023) var frykten for a dg av
kvelning eller andre respiratoriske vansker noe som gikk igjen hos ALS-pasientene (Daneau et
al., 2023, s.4). | studien til Ozanne et al. (2013) belyses det at pasienter med ALS frykter mer
hvordan dgden skal inntreffe, enn selve deden (Ozanne et al., 2013, s. 2144). Det kommer ogsa
her til syne at respirasjonsbesvar, og usikkerheten om nar dette ville oppsta, medfarte
panikkfglelse hos pasientene ettersom respirasjonsbesveer blir forbundet med deden (Ozanne
etal., 2013, s. 2144).

| studien til Martinez-Campo et al. (2017) viser resultatene at ngdvendigheten for bruk av
tekniske hjelpemidler hos ALS-pasienter, slik som BiPAP og PEG-sonde, hadde en signifikant
negativ innvirkning pa livskvalitet (Martinez-Campo, 2017, s. 5). Samtidig poengterer
forfatterne i denne studien at denne negative assosiasjonen til hjelpemidler trolig kan begrunnes
av sykdomsprogredieringen heller enn hjelpemidlene i seg selv (Martinez-Campo et al., 2017,
s. 5).

4.1.2. Angst/depresjon og livslidelse.

| studien til Caballero-Eraso et al. (2023) ble pasientenes psykiske helse vurdert, noe som
resulterte i at 47,8 % av deltakerne ble behandlet med medikamenter for angst og/eller
depresjon (Caballero-Eraso et al., 2023, s. 3). Studien til Ozanne et al. (2013) underbygger ogsa

at angst og/eller depresjon var til stede hos pasientene med ALS. Resultatene i Ozanne et al.
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(2013) sin studie viser til at pasientene som deltok falte pa angst knyttet til den usikre veien
mot degden. Ogsa usikkerheten knyttet til & ikke vite hvor lenge de hadde igjen a leve, samt
folelsen av at livet i starre grad ble begrenset av dgden, medfarte angst hos flere av pasientene
(Ozanne et al., 2013, s. 2144). Pasientene beskrev denne angstfelelsen om dgden som
altoppslukende, noe som gjorde det vanskelig for dem a finne mening med livet (Ozanne et al.,
2013, s. 2144).

4.2 Sykepleiers rolle.

4.2.1. @kt kunnskap

Viktigheten av at sykepleierne tilegner seg ngdvendig og god kunnskap om sykdommen,
forekommende symptomer og dens psykososiale aspekter, blir presentert som et hovedtema i
studien til Daneau et al. (2023). Dette ble beskrevet som viktig for sykepleierne, for a blant
annet kunne svare pa spgrsmal fra pasienten eller pargrende (Daneau et al., 2023, s. 8). Det
kom frem at flere av sykepleierne falte pa usikkerhet rundt det a ha tilstrekkelig kunnskap i
situasjoner hvor de matte ta avgjerelser, som ved tiltak som matte gjennomfares, eller ved
vurderinger av pasientens kliniske status (Daneau et al., 2023, s. 4). Dette gjaldt ogsa ved
identifisering av symptomer spesifikt for ALS-pasienten om at livet nermet seg slutten
(Daneau et al., 2023, s. 4). Respiratorisk besver ble trukket frem som en av de starste
usikkerhetene hos sykepleiere i sluttfasen av sykdomsforlgpet (Daneau et al., 2023, s. 4). Ogsa
sykepleiers kunnskap knyttet til ngdvendige hjelpemidler, og pa hvilket tidspunkt disse ma tas
i bruk, trekkes frem (Daneau et al., 2023, s. 8).

4.2.2. Ivaretakelse av psykiske behov.

I studien til Ozanne et al. (2013) beskrives det at pasienter med ALS kjente pa negative falelser
som pavirket deres psykiske helse, som blant annet urett, skyld, skam og eksistensiell
ensomhet. Likevel kommer det frem at pasientene i studien fant ulike faktorer som ga dem
mening i livet, som familie og venner, aksept og hap, som ogsa bidro til & bedre livskvaliteten
(Ozanne et al., 2013, s. 2143).

| studien til Daneau et al. (2023) beskrives det at pasienter som var i benektelse for
sykdomsprogresjonen, ble drevet av en kamp mot selve sykdommen. Disse pasientene og deres

pargrende insisterte pa a fortsette med en pleie som sykepleierne vurderte nyttelgs. Dette kunne
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eksempelvis vere a fortsette med daglige aktiviteter som ikke lenger ble ansett som trygge for
pasienten, som a spise normalkost ved alvorlig dysfagi (Daneau et al., 2023, s. 7). Pasientene i
studien til Ozanne et al. (2013) beskrev imidlertid viktigheten av a akseptere hjelp utenfra som
en viktig faktor for & skape mening i hverdagen. Pasientene forklarte ogsa at dersom de falte
seg trygge og ivaretatt, samt kunne stole pa de ulike aktarene som skulle hjelpe dem, ville det
kunne bedre deres livskvalitet (Ozanne et al., 2013, s. 2145).

I studien til Ozanne et al. (2013) belyses det ogsa at pasientene opplevde livet som meningsfullt
nar deres autonomi sto i fokus. Gjennomfaring og opplevelse av egne gnsker var viktig, mens
andre elementer, som aktiv deltakelse i arbeidslivet, opplevdes som mindre vesentlige (Ozanne
et al., 2013, s. 2145). Dette kom ogsa til syne hos pasienter som hadde akseptert det
foreliggende, og som i sterre grad “levde i nuet”. Pasientene hadde ikke nedvendigvis akseptert
selve sykdommen, men de fant det lettere & fokusere pa meningsfylte forhold i livet nar de
aksepterte situasjonen de befant seg i (Ozanne, et al., 2013, s. 2145). Ved slik aksept oppsto
likevel hap hos flere av deltakerne i studien. Hap om at en kurativ behandling vil oppdages,
eller at sykdommen ikke vil utvikle seg til det verre. Flere av pasientene fant ogsa mening i
livet ved hap om & overleve en viss tidsperiode, slik at de fikk oppleve hendelser de fant
livsviktige (Ozanne et al., 2013, s. 2146).

Sykepleiers rolle i @ hjelpe ALS-pasienten med & opprettholde en viss form for kontroll viste
seg 0gsa som et resultat i studien til Daneau et al. (2023). Det handlet om at det ble vist respekt
fra helsepersonellet for at pasienten hadde et behov for kontroll, noe som opplevdes
betryggende for bade pasienten og dens pargrende, samt bidro til a skape tillit mellom de ulike
partene (Daneau et al., 2023, s. 6). A leere seg og opprettholde pasientens rutiner viste seg & ha
mye a si for pasientens opplevelse av kontroll, som igjen reduserte problemene som kunne
oppsta ved kommunikasjon grunnet sykdommen (Daneau et al., 2023, s. 7). Sykepleiers rolle i
a bruke tid pa a lage og justere en pleieplan for & dokumentere pasientens gnskede rutiner ble

belyst som noe som kunne sgrge for livskvalitet (Daneau et al., 2023, s. 10).

4.2.3. Kommunikasjon.

A kommunisere med ALS-pasienter med dysartri, samt & forsté deres behov, ble beskrevet som
en stor utfordring for teamene rundt ALS-pasienter (Daneau, 2023, s. 6). Sykepleiers tilgang
pa kommunikasjonshjelpemidler tilpasset pasienten, ble trukket frem som noe som kunne bedre

livskvalitet (Daneau et al., 2023, s. 8). Dette fremkommer ogsa i studien til Londral et al.
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(2015), hvor det beskrives at tidlig intervensjon med bruk av kommunikasjonshjelpemidler
bidrar til & fremme livskvalitet (Londral et al., 2015, s. 936).

En gruppe av sykepleiere i studien til Daneau et al. (2023) hevdet ogsa at de var i stand til & bli
komfortable med stillneten i mgte med pasienter som ikke lenger hadde talefunksjon, og
opplevde at de klarte & statte pasienten uten behov for verbal kommunikasjon (Daneau et al.,
2023, s. 6). At sykepleiere forstod den sentrale rollen til pasientens pargrende ble ogsa nevnt i
studien ettersom de er en kilde til informasjon om pasientens behov og vaner (Daneau et al.,

2023, s. 6).
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5 DISKUSJON
5.1 Metodediskusjon.

5.1.1. Integrativ studie.

Ved bruk av integrativ studie har vi tilegnet oss ny kunnskap om hvordan ALS kan pavirke
livskvaliteten til mennesker som blir rammet av sykdommen. Vi har ogsa tilegnet oss ny
kunnskap om selve sykdommen og dens generelle konsekvenser for ALS-pasienten, bade nar
det gjelder fysiske og psykiske omrader. Vi har ogsa fatt noe innsikt i sykepleieres opplevelser
i omsorgsarbeid til ALS-pasienter fra den ene studien. Ved en integrativ metode har vi brukt
resultater fra de ulike studiene for a diskutere var egen problemstilling, med hensikt om a skape

en helhet i var oppgave.

5.1.2. Bruk av metodetriangulering.

Vi valgte i var oppgave a benytte oss av bade kvantitative- og kvalitative studier. Vi var
hovedsakelig pa leting etter kvalitative data som kunne gi oss en god beskrivelse av den enkelte
deltakers subjektive opplevelse. Men underveis i letingen kom vi over flere kvantitative studier

vi ogsa fant relevant.

Den ene kvalitative studien vi brukte, hadde 14 deltakere som ble individuelt intervjuet, hvor
vi fglte at presentasjonen av funnene fra intervjuene gav oss et godt innblikk i opplevelsen til
disse 14 deltakerne. Denne studien presenterte flere ulike funn fra intervjuene, som ogsa gikk
igjen hos flere av deltakerne. Den andre kvalitative studien vi brukte hadde 29 deltakere, men
her var funnene i starre grad kategorisert. Selv om begge de kvalitative studiene presenterer
funn som gar igjen hos flere av deltakerne, synes vi likevel at de gav oss et dypere innblikk av
deltakernes individuelle opplevelser. Ettersom forskningen ble utfgrt ved intervjuer hvor
svarene kom fra egne verbale forklaringer fra deltakerne selv, og ikke gjennom ferdige
svaralternativer, kan det virke som at deltakerne gjerne ofte har hatt like opplevelser ut fra

resultatene.

De kvantitative studiene vi valgte gav oss i stgrre grad overblikk over tall og statistikk i forhold
til spgrsmal rundt livskvalitet hos ALS-pasienter. | begge studiene ble det farst gjort en
undersgkelse av ALS-pasientenes opplevelse av livskvalitet sammenlignet med friske

mennesker. Videre ble en gruppe av deltakerne fulgt opp over en lengre periode i begge
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studiene. Den ene studien sgkte etter svar pa om livskvaliteten til ALS-pasientene var blitt
pavirket negativt pga. sykdommen, og beskrev ikke den individuelle deltakerens opplevelse
om hvordan livskvaliteten var blitt pavirket og i hvilken grad (Martinez-Campo et al., 2017,
s.1). Den siste studien vi valgte & ha med brukte ulike skalaer bestdende av tall som
svaralternativ pa ulike spgrsmal som deltakerne ble stilt (Caballero-Eraso et al., 2023, s.1).
Dermed fikk ikke deltakerne i denne studien mulighet til & uttrykke sin opplevelse med egne

ord.

5.1.3. Deltakere.

Deltakerne som var ALS-pasienter varierte i alder, men gjennomsnittsalderen var rundt 60 ar.
Dette var ikke noe vi spesifikt bestemte oss for pa forhand, men som skjedde naturlig ettersom
ALS er en sykdom som stort sett rammer mennesker over 50 ar, selv om yngre mennesker ogsa
kan rammes (ALS Norge, u.d.). | studien vi valgte der deltakerne var sykepleiere, varierte
alderen til deltakerne mellom 25-65 ar, noe vi ser som hensiktsmessig ettersom det kan gi oss
et bredere bilde av opplevelsen til bade den relativt nyutdannede sykepleieren og ikke bare den
erfarne sykepleieren som har veert i yrket i mange ar. Vi har brukt studier med bade mannlige

og kvinnelige deltakere.

5.1.4. Geografisk avgrensning.

Vi valgte & avgrense studiene vare ogsa ut fra geografisk lokalisasjon. Vi har brukt studier fra
Europa, USA og Canada. Dette var et bevisst valg ettersom vi gnsket a finne forskning fra
vestlige land som vi tenker at har til en viss grad lignende kultur og er sammenlignbare i forhold

til vart tema og problemstilling.

5.1.5. Kildekritikk.

For & vurdere validiteten til forskningen i studiene vi valgte, gjennomfarte vi sgk pa forfatterne.
Vi fant ut at forfatterne i alle studiene satt inne med relevant kunnskap gjennom utdanninger
innen medisin, spesialisering innen nevrologi, doktorgrad i sykepleie, og fysioterapi. | den ene
studien fra Spania dede to av pasientene av ALS far studien var fullfgrt, noe som kan ha
pavirket resultatet i denne studien. Forfatterne i en av studiene poengterer ogsa at det
begrensede tidsrommet deltakerne er fulgt som en svakhet ved studien (Martinez-Campo et al.,
2017, s. 5) som vi ser for oss at relateres til de store endringene som skjer i livet til ALS-

pasienter samtidig som sykdommen progredierer.
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5.1.6. Etikk.

Deltakerne i alle studiene har godkjent deres egen deltakelse, og alle studiene opprettholder
anonymitet gjeldende deltakerne. Alle artiklene vi har valgt ut poengterer at etiske
retningslinjer er fulgt, og artiklene er godkjent av etiske komiteer. Forfatterne erkleerer ogsa at

artiklene og forskningen ikke er pavirket av interessekonflikter.

5.2 Resultatdiskusjon.

5.2.1. Pasientens opplevelse.

| flere av studiene belyses det at pasientenes livskvalitet forverres i takt med at sykdommen
utvikler seg, blant annet pa grunn av at tap av fysiske funksjoner kan medfare at pasientene
finner det vanskelig a leve et meningsfylt liv. Deltakerne i studien til Ozanne et al. (2013)
beskriver & oppleve eksistensiell angst grunnet at de vet at de skal dg (Ozanne et al., 2013,
s.2144). Ogsa Katie Eriksson skriver om hvordan livstruende sykdom vil pavirke hele
menneskets eksistens i sin teori om lidelse (Eriksson, 1995, s.73), som samsvarer med

opplevelser fra ALS-pasientene i Ozanne et al. (2013) sin studie.

| studien til Caballero-Eraso et al. (2023) ble det foretatt en evaluering av pasientenes psykiske
helse, noe som resulterte i at en sterre andel av deltakerne i studien mottok behandling med
medikamenter for angst og/eller depresjon. | Katie Erikssons lidelsesteori (1995) beskrives det
at et gkt fokus pa angst og depresjon er viktig for & unnga forverring av pasientens livskvalitet
(Eriksson, 1995, 5.77). A f& en ALS-diagnose er svart alvorlig, og har som kjent en darlig
prognose (Espeset et al., 2022, s. 358). Vi ser for oss at sorgen og konsekvensene som knyttes
til & fa selve diagnosen, ikke ma overskygge de faktiske angst- og/eller depresjonslidelsene

som kan komme i tillegg.

Ut fra studiene til Martinez-Campo et al. (2017) og Ozanne et al. (2013), ser vi en klar
sammenheng med fysisk lidelse og tap av fysiske funksjoner hos ALS-pasienter, som igjen har
en negativ innvirkning pa pasientenes livskvalitet. Svekket funksjonsstatus vil automatisk lede
til lavere aktivitetsniva, hvor det kan tenkes at pasientene i starre grad finner det vanskelig a

utfere aktiviteter som er meningsfulle for dem. Dette beskrives ogsa i studien til Ozanne et al.
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(2013), hvor det papekes at tap av fysiske funksjoner leder til at pasientene faler seg fanget i

sin egen kropp.

Nar pasientene etter hvert blir gkt pleietrengende, er det sars viktig at deres gnsker for
behandlingen kommer til uttrykk. Det fremkommer i studien til Martinez-Campo et al. (2017)
at flere av deltakerne kjente pa forverring av livskvaliteten dersom de matte benytte seg av
tekniske hjelpemidler, som BiPAP og PEG-sonde. Som de ogsa poengterer i studien, er det a
anta at slik negativ assosiasjon ikke ngdvendigvis har med selve hjelpemidlene & gjare, men
med at sykdommen har utviklet seg til et stadium hvor pasientene ma forsgke a akseptere at

man behgver mer hjelp (Martinez-Campo et al., 2017, s. 5).

5.2.2. @kt kunnskap hos sykepleiere.

| vare funn fra artiklenes resultater ser vi en klar ssmmenheng mellom pasientens livskvalitet
og sykepleiers kunnskaper. Det kommer tydelig frem i resultatene at ALS-pasientenes
livskvalitet kan bedres om de kan stole pa de ulike aktgrene som er deltakende i utfgrelse av
helsehjelp (Ozanne et al., 2013, s. 2145). Vi ser for oss at slik tillit i stor grad skapes gjennom
sykepleiers kunnskaper om selve sykdommen og pasientens psykiske behov, men ogsa om

hvordan pleien bgr utfares.

Eriksson (1995) forklarer at a krenke pasientens verdighet er den vanligste formen for
pleielidelse, blant annet av at sykepleieren tilskriver pasientene ulik verdi (Eriksson, 1995,
s.71). Individuell tilpasning og rettferdig omsorg er ifglge Eriksson faktorer som kan forebygge
slik lidelse (Eriksson, 1995, s.71). At sykepleierne i studien til Daneau et al. (2023) brukte
tiltak som pleieplan slik at pasientene fikk opprettholdt gnskede rutiner, viste seg som en viktig
faktor for at pasientene opplevde en viss form for kontroll i en sarbar situasjon og som pavirket
deres livskvalitet positivt (Daneau et al., 2023, s.10). Dette resultatet underbygges i studien til
Ozanne et al. (2023) hvor pasientene beskrev at ivaretakelse av deres autonomi, gjorde at de
opplevde livet mer meningsfylt (Ozanne et al., 2023, s. 1245), noe vi antar vil gke deres falelse
av kontroll og som vil bedre livskvaliteten. | Daneau et al. (2023) fremheves ogsa sykepleiers
evne til & justere pleieplanen underveis i sykdomsforlgpet (Daneau et al., 2023, s.10), noe som
samsvarer med resultatene fra samme studie og papeker viktigheten av a ha god og ngdvendig
kunnskap om forekommende symptomer (Daneau et al., 2023, s. 4). Bruk av pleieplan har vi
selv god erfaring med fra praksis og er noe vi ser for oss at kan vere spesielt verdifullt a bruke

med ALS-pasienter. Vi har selv opplevelser fra praksis med pasienter med nedsatt fysisk
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funksjon der pasienten har et stort kontrollbehov for alle detaljer i gjennomfgringen av pleien,
samt at det er av stor betydning for pasienten at alle rutiner opprettholdes. Dette ser vi pa som
forstaelig ettersom de befinner seg i en situasjon hvor de er helt avhengige av andre for a fa
gjennomfart egne gnsker, nar de samtidig har behov for kontroll over eget liv.

At sykepleieren har gode kommunikasjonsferdigheter kan bade vere relasjonsskapende og
avklarende (Kristoffersen, 2021, s. 277). Vi ser for oss at det vil veere hensiktsmessig av
sykepleieren a tilegne seg informasjon fra ALS-pasienten tidlig i sykdomsforlgpet, da
pasienten enda selv kan uttrykke seg. Ogsa sykepleiers kunnskap om bruk av

kommunikasjonshjelpemidler fremheves i studien til Londral et al. (2015).

Viktigheten av et godt tverrfaglig samarbeid kommer ogsa til syne i behandlingen av ALS-
pasienter. De utallige sidene ved sykdommen gir gkt behov for kompetanse fra andre
profesjoner, som for eksempel ergoterapeuter eller logopeder, blant annet for & gjgre pasienten
kjent med de ulike hjelpemidlene som kan bli aktuelle pa et senere tidspunkt (Helsenorge,
2021). Det har ogsa vist seg at tidlig introduksjon til de ulike hjelpemidlene gjgr dem mer
motiverende a ta i bruk ved et senere tidspunkt (Kunnskapsbanken, 2021), som ogsa fremheves
i studien til Londral et al. (2015).

5.2.3. Ivaretakelse av psykiske behov.

At sykepleiere ogsa besitter god kunnskap om de psykososiale aspektene ved ALS, vurderer vi
som spesielt viktig i samhandling med denne pasientgruppen. Sykepleiers evne til & ivareta
pasientens psykiske behov ser vi for oss at i stor grad gar ut pa a veere et medmenneske hvor
man lever seg inn den andres situasjon, men at det ogsa henger tett sasmmen med sykepleiers
kunnskaper om pasientens psykiske behov. Pasienter som er diagnostisert med ALS har sveert
mye de ma ta innover seg, med kunnskapen om at de vil oppleve tap av helse og etterhvert ogsa
livet, samtidig som de ikke vet hvor lenge de har igjen (Espeset et al., 2022, s. 362). Vi antar
at dette sender pasienten gjennom en reise av ulike falelser. A motivere pasienten til & tidlig
uttrykke hvordan den psykiske helsen pavirkes, ser vi pa som vel sa viktig som a fokusere pa

intervensjoner knyttet til tap av fysiske funksjoner.

Det kom frem i studien til Ozanne et al. (2013) at urett, skam, skyld og eksistensiell ensomhet
skapte negative faglelser hos deltakerne (Ozanne et al., 2023, s. 2143). | Erikssons teori om

livslidelse poengteres pasientens opplevelse av ensomhet (Eriksson, 1995, s. 66). Vi ser det
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slik at Eriksson beskriver en fglelse som kan oppsta hos mennesker i situasjoner der de faler at
ingen andre kan forsta dem fullt ut, noe som kan sammenlignes med hvordan pasienter som
har fatt en diagnose med dedelig sykdom, kan oppleve det. For & kunne mgte pasienten pa disse
tankene, bar sykepleieren tilstrebe a veere til stede sammen med pasienten i gyeblikket. Selv
om sykepleieren gjerne ikke kan forsta fullt ut akkurat hva pasienten fgler, kan sykepleieren
vise pasienten at de ikke star alene i lidelsen gjennom a vere anerkjennende og ha mot til a
lytte (Kalfoss, 2022, s. 544). Dersom pasienten deler sin byrde med noen, er det a anta at den

eksistensielle ensomheten de gjerne kjenner pa vil kunne oppleves svakere.

Respirasjonsbesvar er noe som gar igjen i resultatene fra de ulike artiklene som noe som skapte
frykt hos pasientene (Daneau et al., 2023, s. 4), og a ikke vite nar det ville inntreffe kunne skape
en falelse av panikk (Ozanne et al., 2013, s. 2144). | studien til Daneau et al. (2023) kom det
ogsa frem at respirasjonsbesver og hvordan lindre dette var en av de starste usikkerhetene til
sykepleierne (Daneau et al., 2023, s. 4). Dette kan tyde pa at respirasjonsbesveer kan veere noe
som har mye fokus hos bade pasienter og sykepleiere. Vi har selv erfaring fra praksis med
situasjoner hvor pasienter har opplevd respirasjonsbesveer. Disse situasjonene kan vare
skremmende, og var opplevelse er at det viktigste i mange tilfeller er at sykepleieren er i stand
til & trygge og berolige pasienten. Det kan se ut til at dersom sykepleier er i stand til &
identifisere tegn til respirasjonsbesveer, samt har kunnskap om hvilke tiltak som ber iverksettes
for & forebygge eller lindre dette, vil pasientens frykt rundt dette kunne reduseres til en viss

grad, noe som igjen kan bidra til & fremme pasientens livskvalitet.
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6 ANVENDELSE AV RESULTATENE | PRAKSIS

Hensikten med var studie var a belyse hvordan sykepleiers rolle i mgte med ALS-pasienter
kunne bidra til & fremme pasientenes livskvalitet. Vi innsa tidlig i analysearbeidet at pasientens
psykiske helse ble pavirket i stor grad, noe som viste til negativ innvirkning pa pasientens
livskvalitet. Vi valgte derfor & fokusere nermere pa dette i studien var. Dermed er studien var
rettet til bade et pasient- og sykepleieperspektiv, og resultatene vare fokuserer bade pa
pasientens opplevelser og sykepleiers rolle.

Vi fant tidlig ut at det ville vaere hensiktsmessig a finne artikler der ALS-pasientens opplevelse
belyses. Ved a finne ut hva som var viktig for pasientene, i tillegg til hvilke utfordringer de
papekte, var det interessant 8 sammenligne disse resultatene med resultater vi fant fra artiklene
som baserte seg pa sykepleieres arbeid med ALS-pasienter. Vi opplever & ha fatt god innsikt i
bade pasientenes perspektiv og sykepleiernes perspektiv ut fra de valgte artiklene knyttet til

vart tema.

Ut fra var studie kom det til syne at pasientenes opplevelser av livskvalitet stort sett var preget
av sykdomsutviklingens negative innvirkning knyttet til tap av fysisk funksjon, samt psykiske
konsekvenser som derav oppsto hos mange av deltakerne. Fglelser som tap og sorg var
gjentakende hos deltakerne, og frykt for hvordan deden vil inntreffe gikk igjen og pavirket
livskvaliteten negativt. Samtidig belyser vi ogsa deltakere som opplevde mening og hap som

igjen fremmet livskvalitet til tross for at de levde med ALS.

Vi ser for oss at sykepleiere og annet personell i ALS-team er viktige for pasienten ved
tilpasning av hverdagen samtidig som sykdommen progredierer. Sykepleiers sentrale rolle i &
fremme pasientens opplevelse av kontroll, autonomi, meningsfylte aktiviteter og trygghet er
noe som viser seg som de viktigste tiltakene for & fremme livskvalitet i var studie. Ogsa
sykepleiers kunnskap om selve sykdommen er noe som viser seg som viktig. Vi ser for oss at
i mgte med ALS-pasienter i praksis far man mye tilbake om man tilegner seg tilstrekkelig
kunnskap om sykdommen i forkant, i tillegg til & bruke kollegaer og pasienten selv for a utvide

eget kunnskapsniva underveis i samarbeidet.
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Vi tror at sykepleier kan ha en spesiell rolle ved a fremme livskvalitet hos pasienten, noe
Kristoffersen & Breievne (2021) beskriver som avgjgrende for hvordan mennesker mestrer og
aksepterer sin egen livssituasjon ved blant annet sykdom og tap (Kristoffersen & Breievne,
2021, s. 71). Ved flere anledninger i praksis har vi mgtt pasienter med store belastninger
grunnet sykdom, som likevel har et driv og finner mening i sin hverdag. Vi opplever at felles
for disse pasientene er at de har evnet a tilpasse seg sin situasjon, hvorav de selv opplever at de
mestrer hverdagen til en viss grad. Det kan se ut til at disse pasientene har akseptert sin
naveerende og forestaende livssituasjon. Den subjektive livskvaliteten males blant annet ut fra
hvor godt man fungerer i det daglige ut fra mestring og mening, og kan oppleves god til tross

for sykdom eller andre belastninger (Nes, 2021).

Vi forestiller oss at et gkt fokus pa psykisk helse ved uhelbredelig sykdom kan ha en
innvirkning pa sykepleiers evner til & lykkes med a fremme pasientens livskvalitet. Ved &
arbeide med denne studien har vi gjort et dypdykk i hvordan & fremme ALS-pasientens
livskvalitet. Pa bakgrunn av dette har vi tilegnet oss god og viktig kunnskap som vi antar at vil
veere nyttig a ta med videre i samhandling med andre pasientgrupper som star i sammenlignbare

livssituasjoner.
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Kvalitative
semistrukturer
te intervjuer.
Benyttet
innholdsanaly
semetode for
dataanalyse
med
gjennomfaring
av béade
analyser
innenfor hvert
tilfelle, og pa
tvers av
tilfellene.
Ogsa utfart
sammenlignen
de analyser
basert pa
deltakernes
stillingstyper,
som ble

identifisert i

ved samme
sykehus i
sgrvestlige
Sverige.
Deltakerne i
studien
bodde
fremdeles
hjemme, og
hadde hatt
sykdommen i
2-13 ar.

24
sykepleiere
ble intervjuet,
hvorav 9
jobbet i
hjemmetjenes
ten, 8 jobbet
ved sykehus
og 7 jobbet
ved lindrende

enheter.

depresjoner.
Likevel fant
deltakerne i
studien mening
med livet. Dette
bidro til at de
fortsatt gnsket &
leve. Slik mening
kom til syne
gjennom
ivaretakelse av
nere relasjoner,
gjensidig hjelp,
folelsen av & ha et
meningsfylt liv,
samt aksept av
det naveerende. |
tillegg var ikke
lenger
materialistiske
ting i fokus.
Mens
sykepleiernes
erfaringer varierte
pé bakgrunn av
ulike
helseinstitusjoner,
fremhever studien
det patrengende
behovet for
forbedret
opplaring og
spesielt gkte
ressurser i
omsorgen for
personer som
lever med ALS

mot livets slutt.
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Quality of life
in
amyotrophic
lateral
sclerosis
patients and
caregivers:
impact of
assistive
communicatio
n from early

stages.

A evaluere
hvordan tidlig
introduksjon av
kommunikasjo
nshjelpemidler
har innvirkning
pa
livskvaliteten
til ALS-
pasienter og

dens pargrende

Pasient- og
pargrendepe
rspektiv

hvert enkelt
tilfelle.
Kvantitativ
metode med
utgangspunkt i
datainnsamlin
g gjennom
spgrreundersg
kelser som
MQoL, CETI
og ALSFRS-
R. Det ble
videre benyttet
kvalitativ
metode med
utgangspunkt i
tre intervjuer i
lgpet av en
tidsramme pa
7-10 maneder.

27 ALS-
pasienter,
med en
snittalder pa
68,4 ar
(deltakere i
alderen 39-83
ar) deltok i
studien. 81,5
% av
pasientene
som deltok,
var kvinner.
17 pargrende
ble ogsa
intervjuet. 4
av pasientene
kom alene
eller med
andre
pargrende. 6
pargrende
gnsket ikke a
delta.

Tidlig
introduksjon av
kommunikasjons
hjelpemidler viste
til & ha en positiv
pavirkning pa
livskvaliteten til
deltakerne. De
pasientene som
fikk tidlig statte,
hadde bedre
livskvalitet regnet
ut fra
spgrreundersgkels
en MQoL.
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