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Nar jeg i min dypeste lidelse
formar & vende blikket oppover
mot Melkeveien
fades en strime av hap
0g jeg vager tro at kjaerligheten
kanskje vil seire
at mitt liv og min lidelse vil bli
en del av Melkeveien, kjerlighetens bro.

(Eriksson, 1995, s. 13
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Sammendrag

Tittel: Hap for den tapte pasient.

Bakgrunn: 1 2012 ble det registrert 383 nye tilfeller av myelomatose i Norge. Myelomatose er uhemmet
vekst i beinmargen, hvor rundt 10 % av alle nydiagnostiserte pasienter dgr innen tre maneder. Kreftformen
er uhelbredelig og det er kun lindrende behandling tilgjengelig for pasientgruppen. En usikker framtid er
med pa & pavirke hapet til pasientene som har stor betydning for hvordan pasienten opplever hverdagen og

far gode opplevelser pa tross av en uhelbredelig diagnose.
Problemstilling: Hvordan bevare hap hos pasienter med nyoppdaget myelomatose?

Hensikt: Hensikten med oppgaven er & finne hvordan man pa best mulig mate kan bevare hapet hos

pasienter med nydiagnostisert myelomatose.

Metode: Oppgaven er utformet som en litteraturstudie, hvor det har foregatt en systematisk gjennomgang
av litteratur, forskning og teori som er relevant for temaet. Etter systematisk gjennomgang av relevant
litteratur ble de ulike funnene i forskningsartiklene satt sammen med annen litteratur i draftedelen for a

belyse problemstillingen pa best mulig méate.

Resultat: Oppgavens resultat gar hovedsakelig ut pa hvordan sykepleieren kan hjelpe pasienten & fa en god
hverdag ved hjelp av stette fra sykepleier og pargrende. Diagnostiseringssamtalen, informasjonsdelen,
dgden, endret fokus, kontroll og utvikling er hovedtemaene som blir drgftet. Hovedfunnene ligger i
Erikssons teori om bekreftelse av lidelsen til det lidende mennesket og hvordan man som sykepleier ma

vare observante pa hva som kan forekomme ved feil tilnzerming av pasienten.



Abstract

Title: Hope for the lost patient.

Background: In 2012 there were registered 383 new cases of multiple myeloma in Norway. Multiple
myeloma is a condition with uncontrolled growth of cells in the bone marrow. This form of cancer is
incurable and only palliative treatment is available for this patients. With an unsecure future the patients
may feel hope is affected in their everyday life and it’s important that they keep the hope up with good
experiences despite their diagnosis.

Question: How to preserve hope in patients with newly diagnosed multiple myeloma?

Aim: The aim of this study is to look at the different ways to preserve hope in patients with multiple

myeloma.

Method: A literary study has been used as a method. There has been a systematic review over literature,

research and theory relevant to the question and theme.

Findings: The task informs about how the nurse can help the patient experience a good everyday with the
help from the nurse and the family. The conversation about the diagnosis, information, death, refocusing,
control and personal development are the main themes that are being discussed. The main findings lies in
Katie Eriksson’s theory about affirmative of the suffering and how the nurse have to be observant on what

may occur if the patient is handled wrong.
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn av valg

Myelomatose er en uhelbredelig kreftform hvor lindrende symptombehandling er eneste mulighet til
behandling. 1 2012 ble det registrert 383 nye tilfeller av myelomatose i Norge. 10 % av pasientene dgr
innen tre maneder etter diagnostisering, mens det er mulig at pasientene lever opptil 10 ar ved hjelp av
lindring av symptomer (Lobban, 2013, s. 38). Med uhelbredelig kreft fglger en usikker framtid. Hensikten
med oppgaven er & se hvordan man kan bevare fglelsen av hap for den aktuelle pasientgruppen. Som
sykepleier blir man i slike tilfeller stattespiller bade for pasienten selv og de pargrende. Interessen for
sykdommen og pasientgruppen har blitt utviklet gjennom ulike praksiser, og i arbeid pa hematologisk
avdeling. Her har jeg sett hvordan myelomatose kan pavirke pasienten og pargrendes hap og
framtidstanke. A kjenne til de ulike hapsfaktorene kan ogsa brukes i de fleste andre avdelinger p& sykehus

og institusjoner, og kan gi en gkt trygghet for egne framtidige pasienter.

1.2 Problemstilling

Hvordan bevare hap for pasienter med nyoppdaget myelomatose?

1.3 Avgrensning og presisering

Oppgaven inneholder ulike metoder for hapsfostring tatt fra aktuelle artikler, og faktorer som pavirker
hapsfalelsen hos kreftpasienter. Fokuset vil veere pa pasienten med nydiagnostisert myelomatose, og
sykepleierens rolle vil veere sentral i prosessen. Fokuset vil ikke veare pa pargrende, men det er dermed
ikke sagt at pargrende ikke spiller en sentral rolle i falelsen av gkt hap. Pargrende vil ikke vaere en sentral
del av oppgaven. Det er dermed ikke sagt at pargrende ikke spiller en sentral rolle for hapsfostringen.
Palliasjon vil ikke bli brukt i oppgaven da denne vil fokusere pa nydiagnostiserte pasienter.
Nydiagnostiserte pasienter vil kunne vere i palliativ fase, men fokuset vil vaere pa pasientgruppen pa et
generelt grunnlag etter diagnostisering. Ettersom kun 2 % av de 383 nye tilfellene i 2012 var under 40 ar
ved diagnostisering (Gedde- Dahl, 2010) vil oppgaven ta utgangspunkt i pasienter i alderen 65 ar og

oppover. Det vil ikke bli lagt vekt pa forskjell pa sykehus, institusjon eller hjemmesykepleie.



1.4 Begrepsavklaring

Hap

Hap kan beskrives som en mental tilstand karakterisert ved gnsket om a na fram til eller oppfylle et
mal, kombinert med en viss grad av forventning om at det gnskes eller etterstrebes, ligger innenfor det

oppnaelige. Hap er en mate a fole eller tenke pa, og som pavirker ens atferd (Lorentsen & Grov, 2010,
5. 414 — 415).

Myelomatose

Myelomatose er en sykdom med ukontrollert vekst av plasmaceller i beinmargen. Sykdommen er
uhelbredelig og det er ingen annen en symptomlindrende behandling. (Finne- Grgnn & Dagestad,
2010, s. 467).

Pasienten

En pasient er en person som henvender seg til helse- og omsorgstjenesten med anmodning om
helsehjelp, eller som helse- og omsorgstjenesten gir eller tilbyr helsehjelp i det enkelte tilfelle
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Opprinnelig betyr pasient, «den lidende», den som talmodig
aksepterer og utholder (Eriksson, 1995, s. 23).



2.0 Teoretiske perspektiv

2.1 Erikssons lidelsesteori

Katie Eriksson har utviklet teorier rundt lidelses- begrepet, og tar ofte utgangspunkt i bibelske tekster
og vers for & fremheve egen teori. Sa lenge mennesket lever, ma det leve i lidelse fordi lidelsen er
knyttet til mennesket. Lidelsen er noe vondt, som ikke innebarer noen mening i seg selv, men man
kan ved & gjennomga en lidelse finne en mening med den (Eriksson, 1995, s. 13). Eriksson beskriver
lidelsen som et eget univers, og som en kamp for menneskeverd og menneskets frihet til & vere
menneske. Kampen mellom det gode og det vonde, lysten og lidelsen, hdp og haplgshet (Eriksson,
1995, s. 13 og s.46). Uansett livssituasjon gar man ut i kamp eller gir opp. | det gyeblikket mennesket
gir opp kampen vil lidelsen forsvinne (Overgaard, 2003, s. 62 — 63). Lidelsens drama bestar av tre
deler; bekreftelse, selve lidelsen, altsa tid og rom for & gjennomleve lidelsen, og forsoningen, veien til
ny helhet (Eriksson, 1995, s. 45).

Lidelsens drama

Bekreftelsen innebeerer tragst og forsikringen om at noen kan komme mennesket i mgte. Bekreftelsen
kan ha forskjellig form, eksempelvis blikk, bergring eller et lite ord. Ved & ikke forlate mennesket og
formidle at man er i nerheten «innbyr» den lidende, og & gi tid og rom. | selve lidelsen behgver den
lidende tid og rom for & lide. Dersom man raskt finner arsaker til lidelsen eller forsgker & bortforklare
den, kan man ta fra mennesket lidelsen (Eriksson, 1995, s. 46). Falelsen av & miste noe forekommer
ved lidelse, og man kan sammenligne hver lidelse med en dgdskamp i konkret eller symbolsk
forstand. Man finner da lidelse i sorgen over det man har mistet eller holder pa & miste. Nar noe dar,
gir det mulighet for nytt liv, til forsoning (Eriksson, 1995, s. 17 — 18). Et menneske som har oppnadd
forsoning kan gi den gjennomlevde lidelsen mening. Forsoningen skjer pa ulike mater hos mennesker,
men uavhengig av hvordan forsoningen skjer, forekommer en forvandling hvor en ny enhet er skapt
(Eriksson, 1995, s. 46). Dersom forsoningen ikke finner sted vil det skje en stille ded hvor det
sjelelige og andelige livet der farst ut. Den drepende lidelsen utsletter mennesket som person eller helt
som menneske (Eriksson, 1995, s. 18), farst som menneske og person, sa ogsa fysisk (Eriksson, 1995,
s. 46). Haplashet, sorg, skyld, fornedring og ensomhet er tilstander som opplgser mennesket
(Eriksson, 1995, s. 18).



Lidenskap

Nar lidelsen bare er og ikke inneholder noen falelse, finnes det iblant lidenskap. Begrepsmessig harer
lidenskapen sammen med lidelse. Arsaken er at mennesket som er i en tilsynelatende héplgs situasjon
iblant uttrykker sin lidelses smerte gjennom lidenskapen (Eriksson, 1995, s. 16-17).

Sykdomslidelse, pleielidelse og livslidelse

Sykdomslidelsen er den lidelsen som oppleves i forholdet: sykdom og behandling, hvor fysisk smerte
fokuserer pa en bestemt del av kroppen og fanger menneskets oppmerksomhet. Pleielidelse er lidelsen
som pasienten opplever i forhold til selve pleiesituasjonen, mens livslidelse tar for seg lidelse i
forhold til ens eget, unike liv — & leve og ikke a leve. Det finnes ulike former for pleielidelse, hvor alle

innebaerer a bli utsatt for lidelse pa grunn av pleie eller uteblitt pleie (Eriksson, 1995, s. 66).

Kamp og lyst

Uansett livssituasjon vil man enten ga ut i kamp eller gi opp (Eriksson, 1995, s. 13). Lidelsen, "
kjempe” innebaerer at man viger & vere i lidelsen, viger & erkjenne at den finnes (Eriksson, 1995, s.
28). Allmenn forestilling er at lidelsen er bundet sammen med det onde, hvor lidelsen er en
virkningen av noe ondt. Lysten har bevegelse, streben og lengsel etter det gode og kan brukes i
kampen mot det onde (Eriksson, 1995, s. 27). Lidelsen er hinsides bekymring og angst. Feilen er at
man forsgker & eliminere disse falelsene i stede for & omforme dem, og gi anledningen til lidelse og
kamp. | kampen mot lidelsen savner mennesket ofte & formidle sin lidelse til andre. Sa& lenge det
finnes bevegelse i lidelsen, er det hap. Hapet bestar i en bevegelse mot lysten og i en mening med
lidelsen og livet (Eriksson, 1995, s. 27).

I den gode lysten finnes den ekte livsgleden, meningen og kraften. | den onde lysten sitter mennesket
fast i sin pasjon og kan ikke bestemme over sitt liv, men blir drevet. Den onde lidelsen er tvers
gjennom vond, og mennesket opplever ofte haplgshet. De symbolske formene som styrer
menneskenes liv er tilvearelse, vilje og bevissthet. Mennesket utvikler sin bevissthet gjennom disse
formene, og far innsikt i egen lidelse. Man kan ikke finne lykke uten lidelse (Eriksson, 1995, s. 28).
Menneskets kamp er ogsa en kamp for friheten, hvor menneskets ufrihet er en av lidelsens arsaker
(Eriksson, 1995, s. 29). Mennesket forsgker & flykte fra den opprinnelige tilstands lidelse og sikter
fremover mot noe bedre, samtidig som det forkorter den malbare avstanden frem mot en enda sterre
lidelse, dgdsgyeblikket (Eriksson, 1995, s. 30).



Mangel pa evnen til & lide

A mangle evnen til & lide kan vaere den stgrste og grusomste lidelsen. Omgivelsene forventer ofte at
mennesket bgr lide og uttrykke smerten og ulykken. Det mennesket som mangler evnen kan bli utsatt
for forakt fra omgivelsene fordi det ikke oppferer seg som et lidende menneske, objektivt sett.
Omgivelsens skuffelse kan gjare at vedkommende som ikke lider som forventet gnsker & tvinge frem
uttrykk for lidelse, bevisst eller ubevisst. Det er fa som gnsker a lide, og selv den bevisste og
tilsynelatende selvpalagte lidelse er uttrykk for en dypereliggende lidelse, kanskje en livslidelse som

inneholder en falelse av total avmakt overfor livet (Eriksson, 1995, s. 16).

Mgte med lidende mennesker

Det mangler et klart sprak i lidelsen, men i dens uendelige stillhet finner man ulike uttrykksformer
som kan oppfattes som vare innerste og fineste falelser, var medmenneskelighet og var medlidenhet
(Eriksson, 1995, s. 13). Det er kjerligheten til mennesket — nestekjerligheten — som er den

overordnete verdien og sykepleierens grunnmotiv (Kristoffersen & Nortvedt, 2011, s. 90).

A mate et lidende menneske og & forseke & dele dets lidelse krever den aller stgrste finfalelse. Et
lidende menneske ma fa en bekreftelse pa sin verdighet som menneske (Eriksson, 1995, s. 37 — 38).
Lidelsen forvandles til lyst og glede ved innsikten om nye, uanede muligheter. Dersom mennesket
ikke kan forandre omstendighetene, ma det forandre holdning til omstendighetene som pa den maten
har blitt forandret. Tro, hap og kjerlighet kan vaere med pa & forandre var holdning, selv om de
konkrete omstendighetene ikke er blitt forandret (Eriksson, 1995, s. 42).

I mgte med det lidende mennesket er troverdighet og bekreftelse av pasients lidelse viktig.
Troverdighet er et aspekt ved menneskets verdighet, og dersom man ikke bekrefter lidelsen setter vi
spgrsmal ved dens troverdighet og gjer vedkommende til et uskyldig offer. Mennesket far da i tillegg
til sin egentlige lidelse, en lidelse under det a fa sin troverdighet trukket i tvil (Eriksson, 1995, s. 22).

Opplevelsen av ikke a veere fullverdig menneske er lidelse i seg selv (Eriksson, 1995, s. 37 — 38).



2.2 Kreft

Betegnelsen kreft inneberer forstyrrelser i celledelingen, celledifferensieringen og vevsorganiseringen
hvor den ondartede svulsten kan vokse raskt og ha evne til & infiltrere og gdelegge annet vev (Buanes,
Ingvaldsen, Jacobsen, Kjeldsen & Rgise, 2009, s. 23). Sykdommen kan ramme et helt organ, et
organsystem eller hele organismen. Behandlingen har enten et kurativt eller palliativt siktemal (Lorentsen
& Grov, 2010, s. 402).

2.3 Myelomatose

Myelomatose er en kreftsykdom hvor det forekommer ukontrollert vekst av plasmaceller i beinmargen som
produserer et komplett immunglobulin eller deler av et immunglobulin (Meyer, 2011, s. 202).
Immunglobulin er viktig for & hindre blant annet virusinfeksjon, som vannkopper. Immunglobulinene
produserer antistoffet IgG som varer livet ut og gjer at sykdommen ikke man ikke far vannkopper igjen
(Brubakk, 2011, s. 73-74). Cellene som produserer den store mengden immunglobuliner blir fortrengt av
kreftcellene. Arsaken til sykdommen er ukjent, men ioniserende straling eller giftstoffer kan spille en rolle
(@rn, 2011, s. 202).

Det er fa eller ingen symptomer i tidlig fase av sykdommen. Ofte er det hgy senkningsreaksjon i tillegg til
pavisning av antistoffer, produsert av plasmacellene, i blodet eller i urinen som farer til at diagnosen
stilles. Skjelettsmerter eller ryggsmerter er ofte de ferste symptomene, men det kan ogsa forekomme
anemisymptomer, hyppige infeksjoner og hyperkalsemi. Hyperkalsemi farer til at osteoblastene hemmes,
osteoklastene stimuleres og resultatet blir beinnedbrytning. Ragntgenundersgkelse av skjelettet blir gjort for
a finne beinnedbrytning (osteolyser) pga plasma plasmacelletumorer. Nyreproblematikk er vanlig ved
diagnostisering (Meyer, 2011, s. 202 — 203).

Myelomatose deles inn i symptomatisk og asymptomatisk. Det er kun pasienter med symptomatisk
myelomatose som far behandling for primearsykdommen. Symptomatisk myelomatose fremtrer dersom
den maligne plasmacellen forarsaker organskade. Formene for organskade som gir Klar
behandlingsindikasjon er anemi, hyperkalsemi, skjelettdestruksjoner eller en generell osteoporose og
nyresvikt (Waage, 2014, s. 272).

Standard behandling for personer over 65 ar er cytostatika, glukokortikoider og thalidomid, hvorav 50 %
lever lenger enn tre ar. Pasienten vil bli behandlet bade for primeer og sekundaer sykdom. Stralebehandling
brukes ved smertefulle manifestasjoner i skjelettet og ved ondartede svulster. Pasientene som har utviklet
nyresvikt blir behandlet med hydrering og korrigering av hyperkalsemi som oftest er til stede samtidig.

Behandling av primarsykdom er viktig i slike tilfeller (Meyer, 2011, s. 203).



2.4 Reaksjoner pa a fa kreft

«Kreft er en underlig sykdom som kan ha alle slags former og starrelser, mer eller mindre ille. Kampen
kan veere lang, og den kan veere kort. Ngkkelordet er kamp» (Utne, 2010, s. 244).

A bli rammet av en alvorlig sykdom pavirker hele mennesket, bade kroppslig, psykisk og eksistensielt
(Finne-Grgnn & Dagestad, 2010, s. 455). Krise omhandler den psykiske reaksjonen som mennesker
opplever nar personens tidligere erfaringer og innlerte reaksjoner ikke er tilstrekkelige for a finne
lgsninger pa en vanskelig situasjon (Cullberg, 1999, s. 48-49; Utne, 2010, s. 88-89). En traumatisk
krise er en forstyrrelse av det normale liv, og kan utlgses av akutte dramatiske hendelser som
livstruende sykdom. Personen gjennomgar da fasene sjokk, reaksjon, bearbeiding og nyorientering
(Cullberg, 1999, s. 48 — 49). Sjokkfasen og reaksjonsfasen er en akutt del av krisen, og kan oppleves
flere ganger i lgpet av sykdomsprosessen (Myskja, 2005, s. 27).

Responsskifte inngar i nyorienteringsfasen hvor pasienten redefinerer hva som er viktig i livet. Disse
endringene kan veere emosjonelle, sosiale og andelige, og kan pavirke pasient og pargrende (Utne,
2010, s. 247).

2.5 Hap

Hap kan bli sett pa som en essensiell komponent av menneskelig utvikling (Turner & Stokes, 2006),
og er spesielt viktig ved dgdelig sykdom (Olsson, Osthus, Strand, Grassman & Friedrichsen, 2010).
Hap er en indre kraftkilde, en styrke og energi, for mennesker til & ga videre i livet (Lorentsen, 2003).
Denne kraften kan hjelpe mennesket til & tilpasse seg en situasjon som lidelse, og er dermed en
effektiv mestringsstrategi for kreftdiagnostiserte (Lichwala, 2014). Hap har verdi for mestring av
sykdom (Olsson, Ostlund, Strand, Grassman & Friedrichsen, 2010).

A ha hdp er en essensiell komponent av menneskelig utvikling som er mulig gjennom utviklingen av
tillit, samtidig som at det gir mening og verdi til livet (Turner & Stokes, 2006). Hap i palliativ pleie
bygger pa troen pa bedre dager vil komme, og er en indre makt som transformerer natidens situasjon
og gir bevegelse til ny oppmerksomhet og rikhet hos mennesket (Benzein, Norberg & Saveman,
2001). Hap er viktig for nydiagnostiserte kreftpasienter (Utne, 2010, s. 245). Hapet har tre
innholdskomponenter. Disse er innholdsrikt, framtidsrettet og positivt ladet. Hapet blir da en
framtidsorientering med positivt innhold (Lohne, 2010, s. 110). Man kan se hapet bli en beskyttende
faktor, en motiverende styrke, med et indre gnske om a na et mal (Utne, 2010, s. 245). Hapet for
kreftpasienter hjelper med a takle stresset og usikkerheten rundt diagnosen (Duggleby, Ghosh, Cooper
& Dwernychuk, 2013). Dufault og Martocchio (Utne, 2010, s. 245 - 247) beskriver hap som en

flerdimensjonal dynamisk livskraft som karakteriseres ved tillit til framtiden, men som samtidig kan



veere usikker med hensyn til & oppna et framtidig gode, som for den som haper, er realistisk mulig og
personlig betydningsfullt.

Den affektive dimensjonen
Den kognitive dimensjonen
Den atferdsmessige dimensjonen

1.
2.
3
4. Fellesskapsdimensjonen
5. Tidsdimensjonen

6

Den kontekstuelle dimensjonen

2.4.1 Fraver av hap

Fravaer av hap, en opplevelse av negative forventninger, kan beskrive begrepet haplgshet. Hap
uttrykker muligheter, mens haplasheten fokuserer pa begrensninger og hjelpelgshet. | haplgsheten
finner man summen av tomhet, tretthet, ensomhet og sarbarhet i tillegg til hjelpelgshet og oppgitthet
(Lohne, 2010, s. 111). Haplgshet kan ogsa sees pa som en sorg, en byrde, som er tung og bere for
pasienten (Busch og Hirsch (2008, s. 131). I lidelsen finnes sorgen og det & sgrge. Sorg kan sees pa

som en form for lidelse.

Haplashet gir en risiko for selvmord, depresjon og en lengsel etter hastet dgd (Duggleby et al., 2013,
S. 662).

2.4.2 Kartlegging av hap (HHI)

HHI er en metode brukt for & kartlegge hapsniva hos pasienter. Spgrreskjemaet er basert pa Dufault
og Martocchios definisjon av hdp, og man finner da 12 spgrsmal med tre faktorer for hap: forelgpighet
og framtid, positive tankegang og forventning, og sammenkoblingen mellom dem (Utne, 2010, s.
246).

2.6 Kommunikasjon / informasjon
Begrepet kommunikasjon betyr & gjgre noe sammen, delaktiggjere en annen i, og a ha forbindelse med

(Eide & Eide, 2013). Etter pasient- og brukerrettighetsloven (1999) §3-2 og §3-5 har pasienten rett pa
informasjon som er ngdvendig for 4 fa innsikt i egen helsetilstand og innhold i helsetjenesten. Det
innbefatter ogsa mulig bivirkning og risiko. Informasjonen skal vere tilpasset individuelle
forutsetninger som alder, erfaring, og skal gis pa hensynsfull mate. Helsepersonell skal sikre seg at
pasienten har forstatt innholdet og betydningen av dette. Formalet med loven er a bidra til lik tilgang

pa tjenester av god kvalitet. Lovens bestemmelser skal fremme tillitsforholdet mellom pasient og



helse- og omsorgstjenesten samt fremme sosial trygghet og ivareta respekten for pasientens liv,
integritet og menneskeverd (Pasient — og brukerrettighetsloven, 1999).

3.0 Metode

En metode defineres av Trangy (Dalland, 2007, s. 81) som en fremgangsmate for & frembringe kunnskap
eller etterprave pastander som fremsettes med krav om & veere sanne, gyldige eller holdbare. Metoden er
med pa & fortelle noe om hvordan vi bgr ga til verks for & fremskaffe eller etterprave kunnskap.
Begrunnelsen for & velge en bestemt metode er at vi mener at denne kan gi oss gode data og belyse

spgrsmalet vart pa en godt faglig og interessant mate.

Oppgaven er utfgrt med litteraturstudie som metode. Teorien og forskningsartiklene brukt i denne

besvarelsen er funnet pa bakgrunn av sin relevant til problemstillingen.

3.1. Litteraturstudie som metode

En litteraturstudie tar utgangspunkt i & bruke litteratur som er undersgkt og skrevet av artikkelforfattere
som bakgrunn for en studie eller for & beskrive kunnskap som finnes rundt et visst omrade. Omradet er ofte
fra virkeligheten, ogsa kalt empirisk (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 29 & Steren, 2013, s. 16).
Materialet som brukes i litteraturstudien er kunnskapen som brukes allerede eksisterende. Dermed bruker

man artikler ulike sgkebaser for & sette lys pa denne kunnskapen (Steren, 2013 s. 17).

Litteraturstudie brukes for systematisering av kunnskapen. Ved & systematisere kunnskap blir kunnskapen
spkt etter, samlet inn, vurdert og sammenfattet, slik vil man skape en oversikt over den empiriske
kunnskapen (Steren, 2013, s. 17). En tydelig fremstilt problemstilling skal besvares gjennom en kritisk

gjennomgang av relevant litteratur (Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 29).

I litteraturstudie skiller man mellom kvalitativ og kvantitativ metode. Kvantitativ metode blir innsamlet
informasjon omgjort til mélbare enheter slik at man har muligheten til & utfare kalkulasjoner i gjennomsnitt
og prosenter ut fra funnene. Slik kan man lettere se en sammenheng, forutsi og gi forklaringer. 1 kvalitativ
metode siktes det mer pa & fange opp mening og opplevelse som ikke lar seg tallfeste eller méle (Dalland,
2007, s. 82). Pa denne maten kommer man nerere individet, men graden av pavirkning er ogsa sterre enn i
en kvantitativ metode (Kjellstrom, 2013, s. 85). Begge metodene brukes til & bidra til bedre forstaelse av
samfunnet, og hvordan enkeltmennesker, grupper og institusjoner handler og samhandler (Dalland, 2007,
s. 82).



3.2 Forskningsetikk

Etikk handler om normer for riktig og god livsfarsel. Nar man stilles overfor vanskelige avgjerelser i livet
skal etikken gi oss veiledning og grunnlag for vurdering far vi handler. Forskningsetikk er et spesifikt
omrade som har med planlegging, gjennomfgring og rapportering & gjere. Her spiller ivaretaking av
personvern og sikring av troverdigheten av forskningsresultatene. | medisinsk forskningsetikk handler det
om a unnga at forskningsdeltakerne (pasientene) blir pafert skade eller ungdvendige belastninger. Malet
om den nye forskningen skal ikke skje pa bekostning av pasientenes integritet og velferd (Dallan, 2012, s
95-96).

For & ivareta enkeltpersoners og samfunnets interesser innen forskning er det etablert flere forskningsetiske
komiteer som har som oppgave a veilede og gi rad om forskningsetiske spagrsmal ut fra etiske normer og

verdier med bred aksept i samfunnet (Dalland, 2012, s. 98).

3.3 Framgangsmate

| denne litteraturstudien har det blitt gjennomgatt litteratur relevant for temaet. Pensum relevant til
problemstillingen er brukt og ngye utvalgt. Deretter ble det gjennomgatt flere sgk gjennom databasene
Cinahl, SveMed+ og PubMed. Kriteriene var en tidsramme pa 10 ar, og med kjente forfattere og
tidsskrifter innen de relevante emnene. Ved hjelp av sjekklistene fra Kunnskapssenteret.no ble ulike
artikler innenfor emnet godkjent eller forkastet. Sjekklistene var med pa & skape en mer kritisk
vurdering i henhold til artiklene. | litteraturen har det blitt fokusert pa a finne primarkilden til utsagn
og teori. Dette er blitt gjort for & foreta egen tolkning av litteraturen og unngad oversettelse og
bearbeidelse av primarkildens perspektiv. Resultatet av dette ble at noe av litteraturen er eldre enn 10

ar. Pa tross av dette vil denne litteraturen bli benyttet for & oppna en renest mulig teoridel.

Brukt de ulike temaene i hapsfostrings — forskningsartikler for & binde sammen med teori om

myelomatose og pasientenes opplevelse av sykdomsbildet.

Vanskeligheten i artikkelsgk ble & finne artikler som var neert relevante til problemstillingen. Det

fantes lite forskning pa hap og myelomatose sammenslatt.

| vedleggsdelen er det vedlagt eksempel pa kritisk vurdering av artikkel 4.4. i resultatdelen.
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3.4 Kildekritikk og sgkehistorikk

Kildekritikk er metoder som blir brukt for & fastsla om en kilde er sann, og gar ut pa a vurdere a
karakterisere de kildene som benyttes. Det er to sider ved kildekritikk. Den farste handler om hjelp til &
finne frem til den litteraturen som pa best mulig mate belyser valgt problemstilling. Dette kalles kildesgk
eller litteratursgk. Den andre handler om & gjere rede for litteraturen som er anvendt i din oppgave
(Dalland, 2007, s. 64).

Litteratursgket i denne oppgaven har blitt sgkt via hgyskolebibliotekets sgkedata Bibsys. Sgkeordene som

har blitt brukt er: Hap, kreft, myelomatose, eldre med kreft og egenomsorg.

Artikkel Sekeord Antall Avgrensning | Antall Avgrensning | Antall
(term) resultat (limit) resultat (limit) resultat

4.1 Hope 10 134 And  newly | 43 And 25

diagnosed psychosocial

4.2. Hope 90 And cancer 17 And elderly 1
fostering

4.3. Multiple 2514 And patients | 33 Not treatment | 14
myaloma experience

4.5. Maintaining | 208 And death 32 And  cancer | 16
hope patients

Informasjonskompetanse er viktig nar man skal arbeide med kilder. Man ma da vurdere kilden man har
funnet i forhold til kvalitet og relevans for arbeidet videre (Dalland, 2012, s. 63). Kildekritikk er de
metodene som brukes for & finne ut om en kilde er sann, man vurderer og karakteriserer de kildene som
benyttes. Skillet mellom vertifiserte opplysninger og spekulasjoner er viktig her. Ved & kjenne de ulike
sentrale tidsskriftene som er viktige innen eget fagfelt er viktig for & kunne vite om troverdigheten
(Dalland, 2012, s. 67 — 69).
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3.5 Metodekritikk

Litteraturstudie er en god metode & bruke nar man har et valgt tema med problemstilling. Studien er med
pa a belyse temaet fra ulik litteratur og ulike vinkler. Eneste ulempe kan vere at man er sa fokusert pa en
side av saken at viktige vinkler kanskije ikke blir vurdert pa en ordentlig mate.

3.5.1 Vurdering av egen studie

| studien har litteraturen og forskningen som er brukt blitt naye vurdert. A vurdere egen studie kan veere
vanskelig ettersom man har et subjektivt syn pa eget verk, men viktigheten av kritikk pa objektivt plan er
viktig. Ved hjelp av veiledning har studien fatt et objektivt syn til vurdering i samsvar med egne tanker og

meninger rundt innholdet.
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4.0 Resultat

| dette kapittelet vil det bli presentert funn i form av forskningsartikler. Relevante og aktuelle elementer fra
artiklene belyses og aktualiseres.

4.1 Duggleby, W., Ghosh, S., Cooper, D. & Dwernychuk, L. (2013)

Hope in Newly Diagnosed Cancer Patients

Hensikt: Undersgke forholdene mellom hap og ulike symtomer hos nylig diagnostiserte med kreft. 1.
Forholdene mellom hdp og intensitet av smerte, og energiniva. 2. Forholdene mellom hdp og angst,

depresjon og falelsen av & veare overveldet. 3. Forholdet mellom hap og demokratiske variabler.

Metode: En kanadisk, kvantitativ artikkel studie som har brukt data fra 310 New Patient Assessment
Forms fra polikliniske pasienter. Pasienter i alderen 18 ar og oppover. Dataene ble tatt fra farste halvar i
2009 og temaene som ble brukt var hap, energi, smerte, depresjon, angst, fglelsen av a bli overveldet og
demografiske variabler (alder og kjgnn). Ved hjelp av en generalisert linezer modell ble dataene brukt til &
studere forholdene med haps niva. Haps niva ble malt ved hjelp av HHI (se Hap, s. 5). Alle forholdene

undersgktes hos eldre, onkologiske pasienter. Godkjent av etisk komite i Canada.

Resultat / funn: Hap scorer negativt relatert til alder. Onkologiske pasienter som var 65 ar eller eldre
hadde betydelig mindre hap enn dem under 65 ar. Kjgnn pavirket ogsa hapet, hvor menn hadde mer hap
enn kvinner. Det ble ikke funnet betydelig forholdet mellom total haps score og smerte rangering, heller

ikke mellom hap og energiniva. Angst og falelsen av overveld var ikke tilknyttet hapet.

Konklusjon: Eldre er en stor del av pasienter med kreftdiagnose. Lavere hap var funnet hos den eldre

gruppen enn hos pasienter i alderen 18 til 64 ar.
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4.2 Duggleby, W. & Wright, K. (2004)

Elderly palliative care patients™ description of hope-fostering strategies

Hensikt: A beskrive de ulike strategier for hapsfostring hos eldre pasienter med avansert kreftdiagnoser

som mottok palliativ hjemmepleie.

Metode: Kanadisk, kvalitativ studie med tematisk design ble intervju brukt som datainnsamlingsmetode.
Ved hjelp av HHI (se Hap, s. 5) ble alle deltakernes niva av hap vurdert. To viktige punkter for valg av
pasienter var; kvinne eller mann fra 65 og oppover, og med kreftdiagnose. Gjennomsnittsalder pa
deltakerne: 75 ar. Intervjuene fant sted i hjemmet til pasientene med apne spegrsmal og oppfalgende
sparsmal for & klarere egentlig mening rundt utsagn. Kjgnnsfordelingen var lik i studien. Artikkelen ble

godkjent av institusjonell komite.

Resultat / funn: 1. A etterlate seg en arv var viktig for hapsfalelsen fordi man fglte at man hadde gjort en
forskjell i andres liv. 2. Kortsiktige mal kunne gi en slags kontroll i en ukontrollerbar situasjon. 3. Ved &
sld av tankegangen kunne pasientene p& en méate kunne glemme litt hvilken situasjon de var i. A fokusere
pa andre ting enn sykdommen. 4. Statte fra familie og venner viktig i fostringen av hap. 5. Tro kunne gi
pasienten hdp om at Gud ville gi pasienten et godt liv ogsa etter deden. I tillegg kom det frem ulike
symboler pa hap, hvordan positive tanker pavirket hapet, arlig informasjon fra personalet og kontrollering

av symptomer.

Konklusjon: Studien konkluderer med at selv om studien har sine svakheter deltar den i forstaelsen av
hvordan eldre palliative pasienter kan fostre hap pa. Studien far frem flere resultater relevant til
hapsfostringen, men forfatterne mener det trengs mer forskning pa omradet. Ved & utvikle effektive mater
a fostre hap pa dette assistere helsepersonell og pargrende til & hjelpe pasienten til & leve med hapet og dg

med verdighet, fred og behagelig.
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4.3 Kelly, M. & Dowling, M. (2011)

Patients’ lived experience of myeloma

Hensikt: Utforske hvordan pasienter som lever med & fa diagnosen myelom. Slik kan man bidra til at
hematolog- og onkologiske sykepleiere har en bedre innsikt i pleien som er ngdvendig til denne
pasientgruppen.

Metode: En kvalitativ forskningsartikkel hvor intervjuene fra 11 utvalgte pasienter med diagnosen
myelom har blitt analysert. Diagnostiseringstidspunkt for pasientene var mellom 1 % og 4 ar tidligere. Syv
menn og fire kvinner deltok i intervjuet, og gjennomsnittsalderen pa pasientgruppen var 63 ar. Erfaren,
hematologisk sykepleier var til stede under hver gjennomgang av materialet for & sikre troverdighet i
funnene. Ettersom noen hadde gatt bort og andre var for darlige til & lese gjennom fikk ikke alle pasientene

muligheten til & lese gjennom artikkelen i ettertid. Godkjent av etisk komite.

Resultat / funn: Alle deltakerne falte p& bade fysisk og psykisk forandring. A leve med en ukjent sykdom
var for mange av deltakerne en byrde, og kreft var blant omgivelsene et stigma. Fglelsen av tap var stor
blant pasientgruppen. Dette kunne vare & miste seg selv, identitet, verdi og vennskap. Pasientene papekte
et negativt syn pé selvet noe som konstant paminnet dem sykdommen. A snakke med andre pasienter i
samme situasjon kunne vere en trigger for usikkerhet samtidig som det kunne gi en stgtte. Travle

sykepleiere og leger var et minus.

Konklusjon: Studien tar for seg fysiske, emosjonelle og psykososiale forandringer som blir erfart av
pasienter med myelom. Selv om flere utdrag fra resultatet kan sammenlignes med pasienter fra andre
kreftdiagnoser er myelom en ukjent diagnose i seg selv. Dette farer til at utenforstaende personer ikke vet
hvilke konsekvenser sykdommen har og greier ikke & sette seg inn i situasjonen. Viktigheten av at
pasienten far snakket ut om frykt, bekymring og erfaring rundt den ukjente sykdommen sammen med

helsepersonell kommer sterkt frem i konklusjonen.
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4.4 Lorentsen, V. B. (2003)

Hvordan kan sykepleieren styrke pasientens hap?

Hensikt: A se og forst& og beskrive hvordan sykepleiernes livsverden og hvordan sykepleieren mente
at de kunne styrke pasientens hap.

Metode: Kuvalitativt forskningsintervju hvor to sykepleiere pa sykehusavdeling hvor palliativ
behandling av sveert syke kreftpasienter ble praktisert ble spurt om hva de mente kunne styrke
pasientens hap. Semistrukturert intervjuguide ble brukt med apne spagrsmal. Under hele intervjuet ble
det brutt av og sjekket at intervjueren forstod informantene riktig. Ulempen med artikkelen er at det
kun er to sykepleiere som har blitt intervjuet. Dette kan gjare at spekteret av kompetanse og meninger

ikke blir like vidt som gnskelig.

Resultat / funn: Det a gke sykepleierens bevissthet om hvilken kraftkilde som ligger i ordet «hap» er
vesentlig for at det blir lagt til rette for dette i institusjoner. Gode gyeblikk kan gi pasienten hap til &
gnske & fortsette & leve og & kjempe mot sykdommen. Det at sykepleieren er til stede for pasienten
bade fysisk og psykisk kan gi pasienten falelsen av verdi og kan dermed vere til hjelp ut av

haplasheten. Det a fullfare mal og vise respekt blir papekt i resultatene.

Konklusjon: | studien kom det frem at det var «sma ting» som hadde stor betydning for hapet. Det
var ikke alltid viktig si noe, men heller & lytte til lidelsen. Det handlet ikke om 4 stelle pasienten, men
maten det ble gjort pa. Det blir stilt sparsmal om det er darlig tid og rom som gjer at man ikke har tid

til & lytte i en travel hverdag eller om personalet ikke har nok kompetanse rundt faget.
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4.5 Olson, L., Ostlund, G., Strand, P., Grassman, E.J. & Friedrichsen, M. (2010)

Maintaining hope when close to death: insight from cancer patients in palliative home care

Hensikt: A undersgke hvordan ulike pasienter handterer hp og med dette sette lys pd hva palliative
pasienter benytter for & opprettholde hapet i en darlig framtidsrettet situasjon.

Metode: Kvalitativ studie basert pa intervjuer og dagbgker fra 11 palliative pasienter. Godkjent av etisk

komite.

Resultat / funn: Pasientene fokuserte pa to hovedprosesser; a opprettholde livet og forberede seg pa
deden. Ved & opprettholde livet menes at de gav mening til livet og kommuniserte med andre om livet og
dgden. A forberede seg p& dgden ble ofte gjort ved & ta ansvar for framtiden og muligheten for et liv etter
daden.

Konklusjon:

I denne oppgaven kan artikkelen brukes til & sette lys pa andre sider enn andre artikler av samme art, eller
for & stadfeste argumenter fra andre. | tillegg kan oppgaven gi et godt innblikk i hva man som sykepleier
kan veere observante i arbeidet med palliative og syke pasienter for & opprettholde hapsfalelsen. Artikkelen
har brukt pasienter som har veert nar dgden, noe som kan vaere med pa & gi oppgaven ett innblikk ogsa fra

siste fase av livet.
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4.6 Zamanzadeh, V., Rassouli, M., Abbaszadeh, A., Nikanfar, A., Alavi-Majd, H. &

Ghahramanian, A.

Factors influence Communication Between the patients with cancer and their nurses in onclogy wards

Hensikt: Hensikten med studien er & demonstrere faktorer som har innflytelse pa sykepleier — pasient

kommunikasjon i kreftsykepleie.

Metode: Iransk, kvalitativ forskningsmetode. Dataene brukt i analysen har blitt samlet ved hjelp av semi-
strukturerte intervjuer av ni kreftpasienter, tre pargrende og fem sykepleiere. Funnene ble senere lest av

deltakerne og gjennomgatt ekstern kontroll.

Resultat / funn: Hovedtemaet for artikkelen ble en oversikt over tre — faktor effekter som demonstrer alle
faktorene pavist i studien. Pasienten som senter for kommunikasjon, sykepleieren som menneskelig faktor,

0g organiserings strukturer.

Konklusjon: For & kommunisere med kreftpasienter effektivt er endringer i filosofi og pleiekulturen i
omgivelsene viktige. Forfatterne mener at sykepleierne trenger ordentlig opplaering som mgter deres behov

og fokuserer pa helhetlig og pasientsentrert tilneerming.
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5.0 Drgfting

Hvordan kan man bevare hap hos pasienter med nyoppdaget myelomatose?

Konsekvensene ved en kreftdiagnose er bade fysiske og psykiske (Nome, 2010, s. 367), og mange
tenker pa knuste framtidsplaner, lidelse, smerte og ded i magte med en slik diagnose (Lorentsen &
Grov, 2010, s. 405). Pasienter med myelomatose kan pa mange mater sammenlignes med andre
pasienter med uhelbredelig kreft. Pa psykososialt niva vil felles for dem vaere at de far en usikkerhet
rundt framtiden noe som kan pavirke hapsfglelsen betraktelig. Duggleby og Wright (2004) mener at
helsepersonell er gode stattespillere for fostring av hap.

5.1 Den vanskelige samtalen

A 4 en nyhet som truer livet og framtiden dramatisk kan gjere pasienten motlgs. Lorentsen (2003)
viser til viktigheten av neerver i mgte med disse pasientene. | praksis har jeg sett ulike reaksjoner,
blant pasienter, pa en nyhet som livstruende sykdom. Noen, ofte eldre, slutter seg raskt til nyheten og
gnsker & sette seg inn i fremtidsbildet, mens andre fornekter det hele og reagerer med sinne. Cullberg
(1999, s. 48) bekrefter hvordan mennesker reagerer ulikt i sjokkfasen ved uventede, dramatiske
begivenheter. Han papeker likevel at pasienten, til tross for en ytre ro, kan veere bergrt av indre kaos.
Noen pasienter beskriver tiden i/etter samtalen som en «utenfor seg selv» - situasjon hvor viktige
informasjon og sparsmal ikke far tid til & prosesseres (Cullberg, 1999, s. 48). Dette kan vere grunnet
utblokking (Evensen, 2014, s. 411). Pasienten i sjokkfasen kan ha problemer med a ta inn inntrykk og
holder virkeligheten fra seg, noe som kan fare til at viktig informasjon uteblir (Cullberg, 2007, s.
130). Med dette vil det veere viktig for sykepleieren i etterkant av samtale, hvor diagnosen fremlegges,
forsikrer seg om at pasienten har fatt med seg viktige detaljer. A f4& myelomatose som har darlig
framtidsprognose vil kunne fare til at pasientens hap svekkes betraktelig i mgte med diagnosen.
Dersom sykepleieren viser emosjonell statte, lytter og responderer pa spegrsmal og bekymringer kan
pasienten oppleve gkt hapsfalelse (Lichwala, 2014). Eriksson (1995, s. 46) papeker hvordan man da
gir pasienten trgst, en forsikring om at noen ser lidelsen pasienten opplever, og kan komme
vedkommende i mgte. Maten sykepleieren henvender seg til pasienten kan veere med pa a bekrefte

pasientens verdi (Lorentsen, 2003).

Mange som har arbeidet i helsetjenesten, har kjent pa falelsen av & vaere usikker i en situasjon. A mate
livstruende syke pasienter kan gi en usikkerhet rundt hvordan man selv skal veere mot den lidende,
kanskje mer enn i vanlige pleiesituasjoner. Zahamanzadeh et al. (2014) viser til at sykepleieren ofte, i

stedet for & mgte pasientens apenhet og sarbarhet rundt sykdommen, heller velger & «rgmme» fra
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situasjonen ved a fokusere pa den konkrete pleien og & endre samtaleemne. Kelly og Dowling (2011)
papeker at pasienter ofte faler at sykepleiere og leger ikke har tid til pasientenes eksistensielle og
&ndelige behov. Dette kan resultere i at pasienten holder tilbake viktige problemer og spgrsmal. A
reflektere over egen non- verbal kommunikasjon vil kunne bidra til at pasienten faler at sykepleieren
har tid til & lytte. Det kan veere lett, fra sykepleierens side, & skylde pa tid for & dekke over egen
usikkerhet. Noe pasienten merker i en slik sarbar situasjon. Eriksson (1995, s. 46) mener at man ved a
ikke bekrefte, overse eller bortforklare lidelsen farer pasienten lenger inn i lidelsen. Igjen viser
Lichwalas (2014) betydningen av a lytte for a bidra til gkt hapsfalelse.

Pasienter i alderen 65 ar og oppover har betydelig lavere niva av hap enn yngre pasienter (Duggleby
et al., 2013). Samtidig ser man at kreftpasienter har hgyere niva av hap enn normalbefolkningen
(Utne, 2010, s. 246). Duggleby et al. (2013) ser sammenheng mellom eldre pasienters livserfaring og
en falelse av at de n&ermer seg dgden, pa bakgrunn av alder og ikke bare sykdommen. Funnet stemmer
overens med Dufault og Martocchios (Utne, 2010, s. 245) tidsdimensjon for hap, hvor tidligere
erfaringer representerer fortiden mens dagens tilstand pavirker framtiden. Med dette menes at eldre
pasienters tidligere livserfaringer kan gi en kognitiv revurdering av situasjonen (Duggleby et al.,
2013). Den eldre pasienten kan med dette ha et bedre utgangspunkt for a takle sykdoms- og
fremtidsbildet enn den yngre pasientgruppen, men det er likevel viktig & se den enkelte pasienten og

tilrettelegge for dens behov og ansker.

Det man ikke gnsker er & ta fra pasienten hapet i mgte med diagnosen, men derimot styrke det
(Evensen, 2014, s. 411). Evensen (2014, s. 411) mener at viktigheten ligger i 4 stotte opp hapet
samtidig som man ikke gir falske forhdpninger. Duggleby og Wright (2004) bekrefter at kreftpasienter
setter pris pa erlig informasjon om sykdommen og at uzrlig informasjon ble sett pa et tillitsbrudd
mellom helsepersonell og pasient. Evensen (2014, s. 411) papeker derimot at mengden av informasjon
bar variere fra pasient til pasient. Symptomene ved myelomatose kan veere skremmende for pasienten,
og Evensens pastand om detaljer kan veere en god pastand & reflektere over i mgte den
nydiagnostiserte pasienten. Likevel mener Evensen (2014, s. 411) at det kun er sannheten som duger i
det lange lgp til tross for at det kan vare teft for pasient og pargrende. Det vil derfor vare viktig a

kjenne til pasientens gnsker for ikke & motvirke pasientens hap.

Det & bevare pasientens hap i et informativt syn kan veere vanskelig. Pa en side kan det a gi
utilstrekkelig informasjon fare til mistillit mellom pasient og helsepersonell, og pasienten kan fale seg

krenket og ikke inkludert i egen sykdom. P& den andre siden kan for mye informasjon kunne fare til et

20



negativt syn pa framtiden enn ngdvendig. Med begge eksemplene kan pasienten ga lenger inn i
lidelsen uten & se hvordan den kan forandre mennesket positivt og gi livet, og lidelsen mening.

5.3 Hap i mgte med dgden
Kelly og Dowling (2011), og Duggleby et al. (2013) viser til at pasientene med ektefeller har hgyere

hapsniva enn enslige. A forberede seg p& daden selv om det var en vanskelig situasjon, var et viktig
fokus for & bevare hapet for informantene i Olsson et al. (2010). Forberedelsen kan foregripes ved
ulike tilneerminger, som & snakke og planlegge med familien om framtiden. Dette kan gi falelsen av a
ta ansvar for familiens framtid, og stimulere til gkt hapsfalelse. A bruke familie og venner som
hapsfostring pavises i flere av artiklene (Duggleby og Wright, 2004; ). Likevel papeker Kelly og
Dowling (2011) vanskeligheter rundt & ha en ukjent sykdom. Olsson et al. (2013) ser pa sin side at
mangel pa dpen kommunikasjon kan gi pasienten fglelsen av & beare pa byrden og deden alene noe
som pavirker hapet. Det vil vare viktig at sykepleieren er observant pd om pasienten har en god
tilneerming til sykdommen og dgden, og ikke fgler seg alene. Dersom dette blir tilfellet kan
sykepleieren tilrettelegge til en bedre relasjon mellom sykepleier og pasient. Slik kan man forhindre at
det utvikles et konfliktforhold mellom pasient og pargrende. Dette spesielt for & gi pasienten den
apenheten rundt dgden som er gnskelig. Fra praksis er det ogsd Kkjent at pasienter med samme
sykdomsbilde kan ha fordelen av & dele rom i institusjoner. Kelly og Dowling (2011) péapeker
viktigheten av & snakke om sykdommen. Olsson et al. (2010) viser til fordelen med at pasienten far
sette ord pa ny erfaring og falelser for & oppleve nytt perspektiv pa situasjonen og pasienten selv.
Samtidig kan det & se andres sykdomsforlgp svekke hapet til pasienten. Her menes at pasientens

gnsker og behov ma prioriteres.

Man kan se et eksempel pa hvordan pasientens gnsker ma respekteres for ikke a krenke pasienten. De
fleste som har arbeidet i helsevesenet har opplevd noen pargrende som viser mer iver og interesse i
sykdommen og deden enn pasienten selv. Ifglge Olsson et al. (2010) kan det & bli «tvunget» til a
snakke om dgden uten og selv gnske det kunne redusere hap, tro og tillit. Det kan tenkes at pasienten
da krenkes i en sarbar situasjon, da krenkelse ifglge Lillests (2010, s. 464) kan vare ubehagelige
psykisk smerte. Eriksson (1995, s. 70) stgtter under pastanden ved at krenkelsen kan veere a ikke «se»
mennesket og gi det den plassen det trenger. Det & ikke bli hgrt og sett i en sarbar situasjon kan vere
med pa at pasienten faler seg ensom i egen sykdom. Ved a fale seg forlatt kan pasienten fa falelsen av
hapleshet og fortvilelse. | fortvilelse kan ikke pasienten skape nytt liv, ny gnist til & kjempe (Eriksson,
1995, s. 46). Viktigheten av sykepleieres neerveer vil da veere viktig for at pasienten ikke skal miste alt

hap og fale seg forlatt i egen lidelse. Pargrende er som regel en stor ressurs for pasienten, men i
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eksempelet kan man se hvordan pargrende tar pa seg lidelsen med gnske om a fjerne lidelsen fra
pasienten. Slik isolering gjeres ikke bevisst av pargrende, men mest sannsynlig fordi pargrende selv
ikke takler situasjonen de har havnet i.

Ifelge Eriksson (1995, s. 63) er kjarligheten grunnkraften som er ngdvendig for & lindre lidelsen.
Sykepleier ma, om mulig, legge til rette for at pasient og pargrendes forhold styrkes og ikke svekkes i
mgte med myelomatose. Eksempel pa dette kan vere at sykepleieren blir den som pasienten prater

med om sykdommen, mens andre tema blir det pratet med pargrende om.

Den kjente bibelske teksten fra Korinterne 13 lyder som falgende: Sa blir de stdende disse tre; tro,
hap og kjaerlighet, men stgrst blant dem er kjeerligheten.

Fra erfaring har det blitt sett at bade troende og ikke- troende pasienter vender seg til Gud og sper
«hvorfor?». De leter etter en arsak til lidelsen de har blitt pafert og vender seg til Gud for svar bade pa
positivt og negativt vis. Erfaringen kan bekreftes av Eriksson (1995, s. 64) som mener at mennesket
har en holdning som viser til tanken om at mennesket selv ikke kan gjagre noe. Eriksson (1995, s. 30)
mener at troen representerer en egen kilde som kan medfare tiltro til seg selv, troen pa livet og en tro
som gir livet helhetlig mening. Likedan viser Duggleby og Wright (2004) til pasientutsagn om at
hapet var en gave fra Gud, og at de fleste i undersgkelsen stolte pa at Gud tok vare pa dem og skulle ta
bort lidelsen. Som sykepleier treffer man pasienter med ulike religioner og ulike livssyn. Dermed kan
man se hvordan tro i religigs sammenheng kan veere en god hapsfaktor for de pasienter som allerede
er troende. Fellesskapsdimensjonen i hapet viser til at sosial tilhgrighet, naerhet til andre som eks. Gud
kan veere med & styrke hapet (Utne, 2010, s. 245). Troende kan ogsa ha en annen holdning til livet og
deden enn ikke- troende, noe som igjen pavirker hvordan de handler i ulike situasjoner (Utne, 2010, s.
245).

«I think without God I don’t have any hope at all. He certainly does provide a spot, or a garden for our

thoughts» (Duggleby & Wright, 2004, s. 357).

Tro kan ogsa handle om mer enn religion. Olsson et al. (2010) hevder at pasienter kan ha tro pa en
bedre framtid, og verdifull dgd. Denne troen kan gi pasienten en mening med livet, og slik bevare
hapet. Dette viser hvor viktig det er at sykepleieren legger til rette for at ser lyst pa framtiden.
Ettersom mange pasienter kan leve lenge med sykdommen pa tross av darlig prognose kan dette endre
synet pasienten har fatt i etterkant av samtale med lege. Man kan se at dette kan endre pasientens syn

pa framtiden og igjen styrke hapet til tross for sykdommen. | samtale med pasienten er det derfor
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viktig & skape hdp (Evensen, 2014, s. 411). A tro pa et liv etter dgden kan pavirke hépet betraktelig
ettersom det har et positivt innhold om framtiden (Duggleby et al., 2014; Olsson et al., 2010).

5.4 Bruk av hap som fokusendring

Dersom man i lidenskapen finner en skapende kraft og hengir seg til denne kraften kan man kanskje
glemme lidelsen og gjere den utholdelig en stund (Eriksson, 1995, s. 16-17). Ved & bruke positive
tanker kan man fokusere pa hapet pa nytt (Duggleby & Wright, 2004).

Humor kan vere en viktig faktor for & komme seg gjennom ukontrollerte symptomer og usikkerheten
rundt framtiden. Det & slippe det varige fokuset pa negative aspekter (Duggleby & Wright, 2004)
bekreftes av Eriksson (1995, s 63) som mener at & le mens hjertet grater, samtidig som man vet at det

finnes en kjerlig favn, bekrefter mennesket og gir det mot til & kjempe.

Ifalge Lorentsen (2003) er urealistisk hap en ngdvendighet for mestring av uhelbredelig kreft.
Urealistisk hap blir da en avlastning for psyken, veksel mellom drgm og virkelighet. Selv om sjansen
for helbredelse er liten hos pasienter med myelomatose, gnsker pasienter med uhelbredelig kreft &
hape pd muligheten for mirakler (Lorentsen & Grov, 2010, s. 414; Travelbee, 1999, s. 117). Lorentsen
(2004) viser til hvordan urealistisk hap er ngdvendig for at pasientene skal kunne mestre situasjonen
ved uhelbredelig kreft. Duggleby og Wright (2004) beskriver hvordan hverdagslige aktiviteter kan
vaere med pad & ta bort det konstante fokuset pa det negative i hverdagen og pa pasienten selv.
Lorentsen (2003) pa sin side identifiserer dremmer, hvor pasienten kan oppleve mestring av livet og
bevare hapet. Drammene bringer frem gode opplevelser og blir en positiv innvirkning pa livet, noe
som er ngdvendig for & hape. Myskja (2009, s. 21) mener at dersom mennesket fortrenger situasjonen
og helsepersonellet fungerer som sannhetsettergivere kan dette fare til mistillit og sare falelser hos

pasienten. Pasienten trenger, serlig i farste fasen etter diagnosen, tid til & ta situasjonen inn over seg.

Pa den annen side viser Eriksson (1995, s. 27) til at mennesket kan forsgke a lindre sin lidelse mer
kortsiktig ved behovstilfredsstillhet, men at mennesket likevel vil fgle en gkende uro. Uroen vil far
eller siden drive pasienten fra «a vere i lidelsen», til «a vorde i lidelse», altsd kampen mellom hapet
og haplgsheten. Man ser at Lorentsen (2003) ser pa situasjonen annerledes enn Eriksson ved a pasta at
sykepleieren ber ta utgangspunkt i pasientens verden, selv om den bestar av urealistiske drammer, og

at pasienten kan miste hapet dersom sykepleierne ikke falger opp og bekrefter pasientens verden.
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Her kan det tenkes at bade Lorentsen og Erikssons teorier kan flettes sammen. Det vil vere viktig a
stette pasientens drammer slik at pasientens hverdag ikke kun er fokusert pa det negative, og ferer til
motlgshet. Likevel skal man ogsa vare bevisst pa at pasienten ikke kan finne mening med lidelsen
uten & kjempe seg gjennom den. Dette underbygger tidligere utsagn om at hapsrettet kommunikasjon,
hvor hapet om framtiden holder pasienten oppe, ikke bare urealistisk hap. Dette kan ogsa veere
tryggere mer fastsettende hap enn midlertidig.

5.5 Kontroll i hverdagen

Myelomatose har ulike symptomer og pavirker pasienter ulikt. Eriksson (1995, s. 66 — 67) mener at
mennesker med sterk fysisk lidelse vil rette oppmerksomheten og fokuset om denne. | en
ukontrollerbar hverdag kan falelsen av kontroll vaere med pa a bevare hapsfalelsen og falelsen av

oppnaelse av mal (Duggleby & Wright, 2004).

Det & ha ukontrollerte symptomer kan ifglge Duggleby og Wright (2004) fare til at pasienten opplever
a miste kontrollen over hverdagen og kan gi gkt usikkerhet rundt framtiden. Tariman, Doorenbos,
Schepp, Signhal & Berry (2014) viser til at 95 % av pasienter med myelomatose gnsker & ha
medvirkning i behandlingen de fér, og at dette er med pa & gi dem en falelse av kontroll. Et vanlig
symptom som ofte forverres over tid for pasienter med myelomatose er smerte. A vite at man i
framtiden kan utvikle sterke smerter kan for mange vare skremmende. Eriksson (1995, s. 66 — 67)
mener at dersom man greier & kontrollere symptomene som pavirker pasientens liv kan man redusere
sykdomslidelsen og styrke tanken om en god framtid til tross for symptomer. Dufault og Martocchios
(Utne, 2010, s. 245) affektive dimensjon i hapet statter opp under dette, og fastslar hvordan falelsen
av optimisme og & se lyset i tunellen er viktig. | tillegg handler her tidsdimensjonen inn, hvor tidligere
og naveerende tilstander pavirker framtiden (Utne, 2010, s. 246). Eksempel pa dette kan vare at god
smertelindring i tidlig fase av sykdommen kan styrke hapet om god smertelindring ogsa i framtiden.
Lorentsen (2003) bekrefter pastanden og mener at opplevelsen av a oppna mal kan gi felelse av glede

og hap.

Til tross for at bade Duggleby og Wright (2004) , og Eriksson (1995, s. 66 — 67) mener at fysisk
smerte kan pavirke bade hapet, har Duggleby et al. (2013) funnet liten kobling mellom hap og
smerteintensitet. Sammenhengen kan vere det ikke er smerten i seg selv som pavirker hapet, men

derimot muligheten for smerte i framtiden.

«Hap er a beholde sa mye kontroll som mulig» (Lorentsen, 2003).
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5.6 Utvikling

Grunnen til at kreftpasienter har hgyere niva av hdp enn normalbefolkningen ser ut til & veere
forandringene som skijer i personens liv ved en kreftdiagnose som er med pa & gi en redefinering av
hva som er viktig i livet. Ifelge Eriksson (1995, s. 52) modnes mennesket til en starre helhet,
livsvisdom og harmoni gjennom lidelse og Kkjeerlighet. Lidenskapen gir lidelsen mening (Eriksson,
1995, s. 16-17). Menneskets utvikling kan veere emosjonell, sosial og andelig, og kan pavirke
pasienten selv og de pargrende (Utne, 2010, s. 247). Kallenberg (sitert i Eriksson, 1995, s. 18) mener
at lidelsen ikke selv har noen mening, men at den kan vare et viktig ledd i personlig utvikling. Den
kontekstuelle dimensjonen i hapsdefinisjonen viser til hvordan den totale livssituasjonen pavirker og
er en del av den enkeltes hap, og hvordan hapet pavirkes av omgivelsene (Utne, 2010, s. 246).
Resultatet av dette responsskiftet kan vaere utvikling av et hgyere niva hap fordi pasienten blir mer

opptatt av hapet ved sykdom enn da vedkommende var frisk.

Dette bekreftes av Erikssons (1995, s. 30) mening om at tro, hap og kjeerlighet har sitt utspring i
mennesket livet gjennom, og at man gjennom disse begrepene kan gi mennesket muligheten til a

modnes og vokse som menneske.

6.0 Konklusjon

Det finnes lite forskning pa hap og myelomatose sammensatt. Dette viser viktigheten av at sykepleier
er observant pa nettopp denne problemstillingen. Hovedresultatet i studien er at pasienten ikke skal
fale seg forlatt og alene i egen lidelse, og at sykepleieren tarr & mate pasienten med apenhet. Det kan
vaere vanskelig & komme med konkrete mater & fostre hdp hos pasienter med nydiagnostisert
myelomatose. Mye av kunnskapen og kompetansen rundt temaet er ikke koblet til diagnosen selv,
men ulike artikler og litteratur rundt annen forskning og generell kreftomsorg. A mate pasienter med
myelomatose Vil sykepleiers holdning og bekrefting av pasienten vare viktig. Dette kan vaere med pa

a bevare hapsfalelsen, og observering av pasientens hapsbilde vil vere viktig.

Nar man ser pa de faktorene som kan pavirke pasientens hap kan man som sykepleier veere med pa a
stgtte opp disse. Vanskeligheten rundt begrepet hap er at hver pasient kan oppleve sykdommen og
framtiden ulikt. Man ma derfor tilpasse kommunikasjon, informasjon pa en pasientsentrert mate, og

pa denne maten bidra til & bevare pasientens hap i lidelsen.

Som Albert Einstein sa: Ler av i gar, lev for i dag, hap for i morgen.
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Vedlegg

Kritisk vurdering - kvalitativ forskning, undervisningsbruk

"Huordan Kan Syeplereren styrke
Pasienkens” ngep?”

— Locentgen, V. B. (Jcod)

SJEKKLISTE FOR A VURDERE KVALITATIV
FORSKNING

Malgruppe: studenter og helsepersonell
Hensikt: gvelse i kritisk vurdering

FOLGENDE FORHOLD MA VURDERES:

Kan vi stole pd resultatene?
Hva forteller resultatene?
Kan resultatene veere til hjelp i min praksis?

Under de fleste sparsmélene finner du tips som kan veere til hjelp ndr du skal svare pd
de ulike punktene.

Referanse:
1. Critical Appraisal Skills Programme. www.casp-uk.net
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INNLEDENDE SP@RSMAL
1. Er formalet med studien klart formulert? Ja Uklart Nei
TIPS: ﬂ Y 0
e  Eyrdet oppgitt en problemstilling for studien?
2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for a fa | Ja Uklart Nei
svar pa problemstillingen? X 0 0
TIPS:
e  Har studien som mal a forsta og belyse, eller beskrive
fenomen, erfaringer eller opplevelser?
KAN DU STOLE PA RESULTATENE?
3. Er studiedesignet hensiktsmessig for a fa svar | Ja Uklart Nei
pé problemstillingen? B 0 0
TIPS: )
®  Erutvalg, mate a samle inn data pa og mate a Kommentar:

analysere data pa beskrevet og begrunnet?

SLEC Mye O A€

[ metodedelcn doa st UGN
W e .
4. Er utvalget hensiktsmessig for & besvare
problemstillingen? Ja Uklart Nei
TIPS: D/‘ g 2
I strategiske utvalg er malet a dekke antatt relevante sosiale
roller og perspektiver. De enhetene som skal kaste lys over Kommentar:

disse perspektivene er vanligvis mennesker, men kan ogsa
veere begivenheter, sosiale situasjoner eller dokumenter.
Enhetene kan bli valgt fordi de er typiske eller atypiske, fordi
de har bestemte forbindelser med hverandre, eller i noen
tilfeller rett og slett fordi de er tilgjengelige.

e Erdet gjort rede for hvem/hva som ble valgt ut og
hvorfor? Er det gjort rede for hvordan de ble valgt ut
(rekrutteringsstrategi)?

Er det gjort rede for hvorfor noen valgte ikke a delta?
Er karakteristika ved utvalget beskrevet (f.eks.kjonn,
alder,0sv.)?

Te Syceplewse  Som har Fern o
tre &rs eclanin
Dex our e Sagl nee om hvotbor
NLLepP cligse. € wivalgl.
§ @n DA Lo K Scoe R
Candidckeng ef inre(
Al e (e nevnt -

Pa el cxudem\a;

Ble dataene samlet inn péa en slik mate at
problemstillingen ble besvart?

TIPS:
Datainnsamlingen ma veere omfattende nok bade i bredden
(typen observasjoner) og i dybden (graden av observasjoner)
om den skal kunne stotte og generere fortolkninger.

e Er metoden som ble valgt god for a belyse

Ja Uklart Nei
B (0] (0]
Kommentar:

MUAXB g ¢F g o d?ﬁ'\sf\\\l%

b«’;ky)% Prebles 9 WG ngen
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problemstillingen?

Gar det klart fram hvilke metoder som ble valgt for a
samle data? For eksempel feltstudier (deltagende
eller ikke-deltagende observasjon), intervjuer
(semistrukturerte dybdeintervjuer, fokusgrupper),
dokumentanalyse.

Er madten data ble samlet inn pa beskrevet (f.eks.
beskrivelse av intervjuguide)?

o  Blevalg av setting for datainnsamlingen begrunnet?

\f‘\wsc( o~ oy ~ A SR
&bdccﬁ:ﬂ-& <2 5 L\S(\@ Nt
™Med o peac .

O Spuctkverts "m{-crujm i

ey

Gir det klart fram hvordan analysen ble
gjennomfert? Er fortolkningen av data
forstaelig, tydelig og rimelig?

TIPS:

En vanlig tilneermingsmate ved analyse av kvalitative data er
sakalt innholdsanalyse, hvor manstre i data blir identifisert og
kategorisert.

Er det redegjort for hvilken type analyse som er brukt (for
eks. grounded theory, fenomenologisk analyse etc.).

Er det tydelig redegjort for hvordan analysen ble
gjennomfort (f. eks. de ulike trinnene i analysen)?

Er motstridende data tatt med i analysen?

Ser du en klar sammenheng mellom innsamlede data
(f.eks. sitater) og kategoriene som forskeren har kommet
Sfram til?

Ja Uklart Nei
X 0
Kommentar:

AN algs@NGNL oL loeskrend

@Ozkk L kiR < S~ -

CorBlningen. e beskrekie’
Y‘\O@WM %\ 2
(2= wm_x_ci, WS EsOly

Pk < Yok Satnn e

7. Ble det redegjort for bakgrunnsforhold som
kan ha pavirket fortolkningen av data?
TIPS:

Forskningsresultatene blir nodvendigvis pavirket av
perspektivet til forskeren. I tillegg vil konteksten som
datainnsamlingen foregar innenfor pavirke resultatene.

Har forskeren gjort rede for konteksten som
datainnsamlingen foregikk innenfor?

Har forskeren gjort rede for sitt teoretiske stasted og sin
Jaglige bakgrunn?

Ja Uklart Nei

Kommentar: A
oM Ogte A av dako i neg

W diecnno A, en AL

e Lie redl Tor Forsiceend
tlorekisee o a sbcel 09

MQLLOf\/fbmmgq oo ATzl

8. Er det gjort forsek pa a underbygge funnene?

TIPS:

Kategoriene eller monstrene som ble identifisert i lopet av
analysen kan styrkes ved a se om lignende monstre blir
identifisert gjennom andre kilder. For eksempel ved a
diskutere forelopige slutninger med studieobjektene, be en
annen forsker giennomga materialet, eller a fa lignende
inntrykk fra andre kilder. Det er sjeldent at forskjellige kilde
gir helt likt uttrykk. Imidlertid bor slike forskjeller forklares

U 48 bacgriea X -

Ja UKklart Nei
0 ) 0
Kommentar:

Noen o Agmoeag Anaino\d@ac

6 : INLad a e,
B

ééF

AL Aet Caun < W Seldgedre.

ambj

ceflsr
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tilfredsstillende. S amme\L O’\,Qk e A ondoe aAdyilac
o Erdet gjort forsok pa a trekke inn andre kilder for a {
vurdere eller underbygge funnene?
9. Er etiske forhold vurdert? Ja Uklart Nei
TIPS: i 0 (o)
e Ble studien forklart for deltagerne (f.eks. giennom
informert samtykke)? Kommentar: i
®  Dersom relevant, ble studien forelagt Etisk komite? Stu\c;(,\-&\ <« fcclart B MQ e
HVA ER RESULTATENE?
Ja UKklart Nei
)i ¢ 0 0

8. Kommer det klart fram hva som er
hovedfunnene i undersokelsen?

e Kan du oppsummere hovedfi ?
Ble funnene diskutert i lys av det opprinnelige

formalet med studien?

Kommentar:
QP AL V\a,(‘ Lo (,q,s.%\/

adl
C ha?b?ﬂ(@hu1 o R

KAN RESULTATENE BRUKES I MIN PRAKSIS?

Hvor nyttige er funnene fra denne studien?

TIPS:

Malet med kvalitativ forskning er ikke a sannsynliggjore at
resultatene kan generaliseres til en bredere befolkning.
Isteden kan resultatene gi grunnlag for modeller som kan
brukes til a prove a forsta lignende grupper eller fenomen.

e Kan resultatene hjelpe meg til bedre a forsta
sammenhengen jeg arbeider i?

e Droft hvordan funnene kan utvide eksisterende
kunnskap og forstaelse?

Kommentar: & .
Funngn~e A e nats &)

%rvmm\ L\ kel
%‘K( S0l an

\oru«_bs GRS T L e e St
™M arL an LVyuee Q(,\V\V\_Z/‘\-Q_
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