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Sammendrag

Jeg har valgt tema Pasienter med Amytrofisk lateral sklerose, en progressiv degenerativ
nervesykdom som ved stilt diagnose har begrenset levetid igjen. Det var et tema som jeg tidlig
bestemte meg for & skrive om. Da jeg har erfaring fra & jobbe rundt en ALS pasient som var
komt langt i prosessen av sykdommen. Hadde dysartri(talevansker) og lammelser. Var
fullstendig pleietrengende og krevde mye av 0ss som personal, dadet er en gelden sykdom
med krevende prosess

Dette var en sykdom som gainntrykk og som jeg vil skape mer kunnskap rundt med mer
faglig bakgrunn. Med a se pa forholdet mellom sykepleier og pasient og hvordan deres
relagion spiller inn for pasienten sin opplevelse av livskvalitet der pasienten har
dysartri(sprakvansker)

Sajeg vil med denne oppgaven ga mer inn i pasientens situasjon sett fra sykepleiers side om
hvordan pasientenes egen opplevelse av situasionen kommer frem i hverdagen, der de far
pleie og behandling i sitt eget hjem, og det & se pa kommunikasjon og samhandling ved det &
gi sykepleier ett godt stasted for pleie og der pasienten far medvirke og gi uttrykk for hvaen
selv gnsker.

Abstract

In this science I've chosen the subject Patients with Amytrofisk Lateral sclerosis, a
progressive degenerative nerve disease with the confirmed diagnose has alimited lifetime left.
Thiswas asubject | early decided to write about, since i have som experience working with a
patient who had come long in the process of the disease. He had Dysartri and paralysations,
and needed nursing from caregivers 24 ours aday. It is aexceptionally disease with a exigent
process. Thiswas a disease that gave me an impression and that | will create more knowledge
about, when | stand stronger with this education to understand more around the disease. Look
into the relation between nurse and patient and how thiswill affect the patient experience of
quality of life, when heis starting to have speech problem (Dysartri)

So | will with this science go more into the patient situation seen from the nurses perspective,
about how the patients own experience in the disease, will come forward in the weekday,
when they get care and treatment in their own home and look into communication and
interaction, and how thisis given the nurse a good basis for nursing and that gives the patient

the opportunity to express what he/ her wants to feel good in a difficult situation
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1.0. Innledning

1.1. Presentasjon av tema og problemstilling

Jeg har valgt alegge temaet til hovedoppgaven min rundt: Pasienter med Amytrofisk Lateral
Klerose(ALS)

Jeg har valgt & skrive om dette temaet da jeg vil skaffe meg mer kunnskap om selve
sykdommen og om pasientenes livskvalitet, selv ved en progressiv sykdom, som de vet hvor
bagrer. Hvilken sykepleie som kreves for & gi pasientene mest mulig livskvalitet i prosessen av

sykdommen. Sa problemstillingen som jeg har valgt & bygge oppgaven rundt er:

Hvordan kan sykepleier bidratil & gi pasienter med ALSen god livskvalitet i sitt eget hjem?

1.2. Begrunnelse for valg av tema

Dette er en diagnose som jeg har arbeidet med, rundt en pasient som hadde en langkommet
prosess av ALS(Amytrofisk Lateral sklerose).

Dette var en sykdom som gainntrykk, og som jeg som snart ferdig syklepleier vil bygge mer
kunnskap og forstael se rundt pasientens situasjon, dajeg og stér sterkere teoretisk til & forsta

sykdommen og prosessen, en det jeg kunne som pleieassistent.

1.3. Begrensninger av oppgaven

Pa grunn av oppgavens begrensninger i ord og for a snevre inn problemstillingen sa har jeg
valgt alegge dette rundt pasienter med AL S som har begynnende dysartri(talevansker), og vil
gdinn under hvordan sykepleierne jobber rundt kommunikasjonen for & gi en god livskvalitet
I hjemmet. Kommunikasjon med pasienten, kommunikasjon helsepersonell i tverrfaglig team
Jeg vil ikke gainn under hvert enkelt kommunikasjons verktgy for pasientene, det vil bli trekt
fremi en felles sammenheng.

Alskan og gi en kognitiv svikt, demens, det er noe jeg ikke vil ha fokus pai oppgaven.

Dette er en sykdom som har 3 ulike forlgp. Dysartri er noe som de fleste blir preget av
uavhengig av forlgp, men noen far det tidlig og andre seint i utviklingen av sykdomen.

Oppgaven er derfor ikke begrenset til et bestemt forlgp men generelt rundt Als diagnosen.



1.4. Oppgavens oppbygging

Oppgavene er bygget opp med metode der jeg gir en beskrivelse av prosessen rundt oppgaven
og hvordan jeg har kommet frem til det teoretiske perspektivet i oppgaven.

Teorien i oppgaven er forankret rundt Benny og Wrubels teori, der behovet for sykepleie
skyldes en forandring i menneskets livssituason. Der det som er viktig for pasientenii livet er
truet og han klarer ikke lenger fungere fritt og ubesvaaet.

Der sykepleieren skal hjelpe mennesket til & mestre tap, lidelse og sykdom, og hjelper
mennesket til @ mestre situasjonen pa en mate som ivaretar det som er verdifullt for den
enkelte. A hjelpe den enkelte til &levei overensstemmelse med det som er viktig for ham,
ogsa under sykdom, lidelse og tap.

Rakenes sin teori pa samhandling og relasjon der sykepleier og pasient er i et subjekt til
subjekt relagon. Det er og lagt til grunn teori rundt fagpersoner med erfaring rundt ALS
sykdomen som er samlet i ett kompendium fra Sunniva Hospital, Haraldsplass.

Livskvalitet bygget pa Siri Nasss sin definision.

Det er ellerstatt opp viktige faktorer for & belyse problemstillingen som oppgaven bygges pa.
Jeg vil i draftingen se pa ulike funn i teorien, ulike sider og det & se sammenhengen mellom
de teoretiske perspektivene og problemstillingen. Jeg vil og bruke egen erfaring for & kunne
konkretisere ikke konkludere.

| slutten vil det vaae en oppsummering der jeg vil legge frem hvajeg har kommet fremtil i

forhold til min problemstilling.

2.0. Metodedel

2.1. Hva er metode

Metode er noe som blir brukt og som forteller oss om hvordan vi skal ga frem for a
fremskaffe eller etterprave kunnskap. Det som far osstil & velge metode er at vi mener det vil
gi oss gode data og belyse spersmalet vart pa en god méte.( Dalland, 2007)

Vilhelm Auberts definisjon pa metode blir beskrevet dik:



En metode er en fremgangsmate, et middel til a |@se problemer og komme framtil ny
kunnskap. Et hvilket som helst middel som tjener dette formalet, hgrer med i arsenalet av
metoder.(Dalland, 2007)

2.2. Valgt metode

Bacheloroppgaven er satt krav til & vagre en litteraturstudie med kvalitativ tilneaming.

Litteraturstudie der det blir vurderinger av bgker og artikler, fortolkninger i forhold til
problemstilling og perspektiv. Kvalitativ metode vil s at man fanger opp meninger og
opplevelser som ikke lar seg tallfeste. Metoden brukes for & samle data som kan karakterisere

et fenomen.

2.3. Litteratursgk

| litteratursgket som jeg gjorde ble det funnet lite forskning under min problemstilling. Det ble
funne en del rundt livskvalitet, men ofte er det koblet opp mot noe som viket fra min
problemstilling, ikke pa hvordan relasjonen sykepleier, pasient virker inn pa pleiesituasjonen
og livskvalitet. SA mye av teorien og drefting er bygget rundt erfaringer frafagpersoner i jobb
med AL S pasienter der det er samlet i et ALS kompendium. Sendte mail til Sunniva Hospital,
Haraldsplass, der jeg fikk tilsendt dette kompendium til bruk i oppgaven.

Jeg har brukt internett og bibsys pa sgk etter vitenskaps/ forskningsartikler. Der jeg brukte
sgkemotorer som sykepleien. no, tidskriftet. no, svemed+, promed, ovid, proquest og vard i
norden. Sgkte med begreper som ALS, livskvalitet, "motor neuron disease”, "Lou gehrigs
disease”, muskelsykdom, Quality of health With ALS, homecare of ALS patient, dysartri,
Communication with ALS patient. Fikk en del treff rundt hver av de, men der de fleste
avviket fra problemstillingen, men jeg fant to artikler i tidsskriftet med sgkeordet Amytrofisk
Lateral Sklerose som jeg har brukt. "Livskvalitet hos pasienter med amytrofisk lateral
sklerose’ og " Kommunikagonshjelpemidler ved amytrofisk lateral sklerose”. Der jeg har
trekt ut vesentlige punkt som kan belyse problemstillingen.

Annen Litteratur som er brukt er faglitteratur og patografi hentet fra biblioteket, som ble
funnet ved bruk av sgke ord som ALS, livskvalitet og kommunikasjon og samhandling.



2.4. Kildekritikk

Kildekritikk det & vurderei hvilken grad teorien og forskningsresultatene som vi har funnet

lar seg bruke i oppgaven og oppimot problemstillingen ved gyldighet og relevans.

Artiklene som jeg har brukt er hentet er fratidsskriftet, som vil hjelpe meg a belyse sider ved
min problemstilling som jeg vil hafrem rundt kommunikasjon oglivskvaliteten til pasientene.
Ser patidskriftet som en sikker kilde der det er en side som blir brukt av helsepersonell og til
hel sepersonell og der artiklene har vaat igjennom godkjenning. En mulig ulempe med
artiklene kan vaare det at det er en av forfatterne som er med i begge artiklene og
utgangspunkt i samme forskningssted. Hadde det vaart ulike forfattere og sted, sd hadde
undersgkelsen om mulig fétt ett sterre perspektiv. Men som sagt sa var forskningslitteraturen
rundt min problemstilling liten og for &fa den belyst frem sa var det disse som jeg ville tai
bruk.

Jeg anser Als Kompendium som gyldig og troverdig litteratur, der det er fagpersoner innen
Haukeland sykehus og Haraldsplass med sine erfaringer med kompetanse innenfor ulike
problemomrader ved det 4 ha ALS. Kompendiumet er av nyere dato og som er ment til
helsepersonell i arbeid med AL S pasienter. Kompendiumet har vaat til god relevans da
forskning innen problemstillingen har veat lite funnbart.

Fagbgker som er hentet fra hsh biblioteket, der det er forfattere med hay relevant utdannelse,
og patografi der det er hovedpersonen selv som er forfatter, som gir sin erfaring med
sykdomen ALS. Relevant for a fa det fra pasientperspektiv.

All litteratur som er brukt er av nyeretid fra 2002 — 2007.

Dette er litteratur som vil hjelpe belyse og bygge rundt problemstillingen, og det a finne mer
kunnskap innenfor dette omradet.

3.0. Teoretisk Tilnaerming

3.1. Diagnosen Amytrofisk Lateral Sklerose

Amytrofisk Lateral Sklerose(ALS) og kalt som motor neuron disease er en progressiv

nevrodegenerativ sykdom som rammer og angriper nerveceller og nervebaner i ryggmargen

0g i hjernen. De som styrer musklenes bevegel se(motorikken)



ALS er en gelden sykdom, der bare rundt 200 personer lever med denne sykdommen i Norge.
Den opptrer med en forekomst pa ca 1-2 nye tilfeller per 100 000 innbyggere, og en sykdom

som har en overvekt av menn.(Kompendium, 2007)

Det er en sykdom som hovedsakelig opptrer etter 50 ars alderen, men kan forekomme hos
betydelig yngre mennesker, heilt ned til 25 ars alderen. Forlgpet av sykdommen kan vage
veldig forskjellig, avhengig av nér og hvor symptomene starter. En har da 3 ulike prosesser:
Klassisk, bulbaer, og progressiv muskel atrofi

Klassisk Als: er den mest vanligste form (70 %) og har symptomer som starter med svinn av
muskulatur og spastiske lammelser i arme og/eller bein.

Bulbaa : ndr sykdommen starter med tale, tygge og synkebesvag.

Progressiv muskelatrofi: starter med muskelsvinn og lammelser uten spastisitet.

Noen gar fri taleproblemer, men de fleste vil rammes av Dysartri.

Sykdommen utvikler seg gradvis og symptomene utvikles fordi de motoriske nervecellene
langsomt gar til grunne. Forlgpet er jevnt uten svingninger, og den gjennomsnittlige levetid
etter diagnosen er stilt, er ca3 ar. Det er imidlertid variasioner i dette.

Den eneste medisinske behandlingen for sykdomen er en tablett (rilutek) som vil forsinke
forl gpet med 3 maneder.

Mangen funkgoner blir ikke tapt av sykdomen: mentale funkgoner, seksuafunkson, syn,
harsel, lukte og smakssans, hud og leddfalsomhet, blaae og tarmfunkson, er som regel intakt.
| 10 % av tilfellene opptrer ALS som en autosomal dominant arvelig sykdom med hay
penetrans etter 50 ars alder. Als smitter ikke. (Kompendium, 2007)

3.2. Benny og wrubel

Det teoretiske perspektivet som oppgaven bygges rundt er Benny og Wrubels syn pa
sykepleiefunksionen. Der de legger vekt pa sykepleiens mal og hensikt om & skape velvaae
for pasientene som er varig avhengig og hjel petrengende. Der det er sykepleierens oppgave a
bli kjent med pasienten for afinne ut hva som er viktig for afale velvage. Sykepleierens
oppgave blir da og kjenne personen godt, god kommunikasjon for at utevelsen av sykepleien
gir pasienten en god opplevelse. Det a se pasienten som en helhet i arbeidet, der en ikke kan

skilledem fra deres verdier, interesser, familiemedlemmer og naae venner. Pasientene vil
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altid veare i en situagon der mye av det som betyr noe for envil vaare truet. (Kristoffersen. J.
N., Nordtvedt. F., Skaug. E-A.2005)

Sykepleierens grunnleggende forstael se av mennesket/ pasienten i deres méte avagre i verden
palegger det overordnete malet ved a hjelpe den enkelte pasient til alevei overensstemmelse
med sine verdier, leve i samsvar med det som er betydningsfullt, ogsi situasjoner med
sykdom og lidelse. (Kristoffersen, 2005)

| samarbeidet ved aforsta hvilken mening pasienten selv tillegger situasjonen og hvilke
personlige anliggende han mener er truet, dik at du kan fa klarlagt hvordan pasienten selv ser
pamulighetene til & mestre sin situasjon, der er kommunikasjon og samhandling med

pasienten en sentral funkgon. .(Kristoffersen, 2005)

3.3. Livskvalitet

| denne oppgaven vil jeg knytte livskvalitet rundt definigonen til Siri Naess.

En persons livskvalitet er hgy i den grad personen bevisst kognitive og affektive opplevel ser
er positive og lav i den grad personens bevisst kognitive og affektive opplevelser er
negative(Nasss 2001, i Knutstad & Nilsen, 2005)

Hun mener det er opplevel sesaspektet(affektive) som bar vektlegges og mener og en kan ga
bort i frabegrepet livskvalitet og erstatte det med psykisk velvaae. Det viktigste mener hun
for livskvaliteten er hvordan personlige egenskaper og omgivelser pavirker den enkelte
opplevelser. Livskvaliteten bygges rundt verdier, ikke til moral og ikke baretil fravaa av
negative opplevelser.
Ved God livskvalitet sa er det ikke sterrelsen pa det sosiale nettverket som er utslagsgivende
for livskvaliteten, men kvaliteten pa de relasjonene en har(Naess 1986, i Knutstad, 2005)

| falge Nasss kan en person ha bade hgy og lav opplevelse av livskvalitet ved sykdom og der
fravaa av sykdom er ikke ensbetydende med hay opplevelse av livskvalitet.

Det er en viktig sykepleieroppgave a bidratil gkt livskvalitet til tross for
sykdom. (Kristoffersen, 2007)

Det som er viktig i sykepleien i dag er at det er pasientenes egen opplevelse av sitt eget liv
som skal vaae avgjerende for hva slags livskvalitet pasientene har. Selv om de har en del
plager sa kan de hagod livskvalitet og det er viktig at vi som helsearbeidere ikke
undervurderer pasientenes livskvalitet, nar vi som utenforstaende kan se pa situasjonen som
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annerledes, og ikke det at pasienten med sin spesielle sykdom og plager kan ha hgy
livskvalitet. Pasienten kan ha laat seg & leve med situasjonen og akseptere sine plager.
(Kompendium, 2007)

En livstruende lidelse kan fare il at pasienten ser annerledes pa seg selv og livet sitt, blant
annet ndr det gjelder hva som er viktig.(Padilla 1993 i Knutstad, 2005)

Begreper som tilfreds med livet, velvaae/velbefinnende eller tilfredsstillelse av behov blir sett
pa som synonymer til livskvalitet.

Livskvalitet er et begrep som har fatt mer og mer oppmerksomhet innenfor
sykepleievitenskap, som kan ha sin bakgrunn i at endringer i sykdomsbildet der det for mange
er et behov for livslang behandling. Livslang behandling skaper et behov for en helhetlig
forstéel se rundt pasienten og tilnaaming, og der en har et behov for & fa frem pasientens egen
opplevelse av situagionen.( Knutstad, 2005)

Henvisning til ALS kompendium, (2007) vises det til at den sterste utfordringen for
helsevesenet er A gi pasienter med ALS livskvalitet hele veien igjennom sykdomsforl gpet,
men samtidig legger frem at det er oppnéaelig med hgy livskvalitet selv med en langtkommen
ALS.

3.4. Kommunikasjon

Som fagpersoner stilles en ovenfor en del andre kommunikasjonsutfordringer og muligheter
enn ellersi dagliglivet. For at vi som fagpersoner skal ivareta disse sidene trenger vi
relagonskompetanse. (Fjertoft. A-K.2006)

Sykepleierrollen ser an til & haforandret karakter ved sykepleiernes kritikk av det
biomedisinske paradigmets maktposigon i helsevesenet og vektleggingen av pasientene som
helhet i mete med dem. Fra fokus pa stell og ivaretakelse av pasientens kroppslige behouv til
vekten av kommunikasjon og den falel sesmessige relagonen mellom pasient og sykepleier.
Det handler om & se pasienten. (Kristoffersen, 2007 )

En relasion mellom pasient og bruker blir dannet ved at det er bygget paen
samhandlingsprosess mellom dem. For en fagperson der arbeidet er rettet mot a gke
livskvalitet, sd er det viktig at en har en prosess som legger til rette for en god hjelperelasjon.

Handling — forstael se — relasion — samhandling.

12



En samhandlingsprosess som vil skapetillit, trygghet, respekt og en opplevelse av
troverdighet og tilknytting. Slik at en vil fgle seg forstétt i relasjonen og opplevelsen av 4 bli
lyttet til, informert og tatt med som aktive og ansvarlige.(Rakenes & Harsen, 2002)

Har sykepleier handlinger som farer til at relagonen blir sviktet, vil dette kunne bidratil at en
faler mistillit, opplevelse av avstand og manglende forstaelse for den andre,

Som sykepleiere er det vesentlig at en forholder seg til pasienten som "hele menneske’, ikke

bare det objektive, en fysisk ting noe man handterer, men og som et subjektivt medmenneske
der en forholder seg til pasientens opplevelse, falelse, ansker og vilje.

(Rekenes & Hansen, 2002)

En vill altid mete personer som er i en annen livssituasion en seg selv, som kan vaae
mennesker som er veldig syke. Derfor vil det alltid i arbeid med disse menneskene veare
grunnleggende oppgave, afinne han der, hvor han er, og begynne der, dik at
brukerperspektivet blir ivaretatt i samhandlingen.(Rekenes & Hansen, 2002)
Sykepleier, pasient er i en relagon der begge er subjekter. En er individer med hvert sitt
stasted og perspektiv. Egenperspektivet ut i framin verden, andreper spektivet din verden,
men der en jobber for a skape en felles forstaelse av det som blir formidlet, det
intersubjektive. Dette er perspektiver som er grunnleggende i all kommunikasjon og
samhandling. .(Regkenes & Hansen, 2002)

Dette vil skape en god dialog der en forstar den andre empatisk, der en tar utgangspunkt i var
egen forstaelse og fortolker det som blir formidlet.

Dette rettes mot at en skal bruke oppmerksomheten til a fortolke opplevelser og erfaringer til
askape mening i det sammensatte eller uforstaelige.

Dette er en krevende prosess, der vi skal bade lytte og forsta den andre, samtidig som en skal
vaae litt kritisk til var egen horisont og se begrensninger i den.

Denne prosessen er avhengig av at vi som fagpersoner ser pa oss selv som medskapende
deltakere.(Rokenes & Hansen, 2002)

De nonverbale signalene er ofte flertydige og vanskelig a forstd. Der en ma bruke var evne til
aobservere og tolke, men ogsa dette kan variere som ved for eksempel erfaring, men det fins
ingen fasit svar. En ma prave oss frem, lytte, ydmykhet, undring, varsomhet og dpenhet. Ofte

saer det gierne den andre som er den beste til & avkrefte eller bekrefte.
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Den nonverbale kommunikasjonen sier gjerne noe om relagonen. Vi kan se raseriet i et blikk,
hjelpeslasheten i en bevegelse, smerten i et ansikt. (Fjartoft. A-K., 2006)

Vi kan ved non verbal kommunikason bruke ansiktsuttrykk til observagon som et godt
hjelpemidel til & fainformasion om den andres reaksjoner og falelser som vi ellersikke far tak
I ved verbal kommunikagion. (Eide. T., Eide. H, 2004)

Sykepleier ma vaae bevist sin non verbale kommunikasjon, blikk, kroppsbevegelse og
handlag, for dette vil vise var holdning ovenfor pasienten. Sykepleiers ansiktsuttrykk kan ofte
fortelle mer enn man i visse situasjoner gnsker & formidle.

Gjennom det non verbale spraket signaliserer vi hvavi ser, herer, er oppmerksomme paog
interessert i, innstilt pA & hjelpe og til veaei stand til ataimot det som métte kommer, eller
ikke. (Eide. T., Eide. H, 2004)

A bli sett er et grunnleggende og allmenmenneskelig behov. Blikket er en av de viktigste
kanalene som uttrykker noe om relagonen og personlige kvaliteter.

At en er bevist sitt blikk, gjer at en kommuniserer non verbalt mer i overensstemmel se med
det en gnsker. Med blikket formidler man falelser, holdninger og oppmerksomhet for den
andre. Det vil og bidratil &vekke falelser, reaksioner, berolige den andre eller vekke
engstelse. (Eide. T., Eide. H, 2004)

Sykepleiere kan gjennom hendene formidle varsomhet og omtanke til pasienten og ved ata pa
og bergre pasientens kropp og lemmer fa en helt ngdvendig tilgang til & observere pasientens
tilstand. Maten vi som sykepleiere bruker hendene p3, er viktig for pasientens opplevel se og
av faglig hensyn, trygghet og bekreftelse. (Eide. T., Eide. H, 2004)

3.5. Dysartri

Als pasienters talevansker gar under begrepet dysartri og skyldes at det blir vanskeligere og
vanskeligere & styre de musklene som brukes ved talen De kan beveges, men ikke sa mye
som kreves for afa en tydelig tale. (Werdelin. L., 1993)

Dysartri kan hos noen pasienter skje tidlig i forlgpet og hos andre seint. Det er forskjell pa
hvor store taleforstyrrelser en far, men undersgkel ser viser at pa et tidspunkt s er de sa store
at andre har vanskeligheter med a forstd hva de sier. (Werdelin. L., 1993)
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Det som hender er at enkelte | yder kan bli vanskelig og uttale og blir dermed utydelige og

forvridde. Det blir en forlengel se mellom stavel sen og ord, og stemmen blir hes og monoton.

Taleevnen er ikke noe som plutselig forsvinner, sd en kan og har tid til abli kjent og til
forberedelse.

Det at pasienten begynner & miste talen og vansker med a uttrykke seg er for mange ALS
pasienter vanskelig, og blir av noen sett pa som den klart starste funksjonshemningen og kan
faretil at deisolerer seg sosialt. En del av var identitet er maten vi som personer snakker pa
og en kan lett sette seg inn i at dette ma vaae fryktelig agi dipp pa

En mulighet for disse pasientene er og & kunne benytte seg av alternativ og stettende
kommunikasjon(hjelpemidel), men dette er en terskel for mange & kommetil det steget. For &
fa de optimale hjelpemidlene kreves det at sykepleier kommuniserer med andre fagfolk med
kunnskap innen dette. (kompendium, 2007)|

Det er vesentlig som sykepleier ata seg god tid til pasienten, dik at en kan gjare seg forstétt.
En ma la pasientene fa fullfare setningene pa egenhand uten avbrytning.

Sykepleier ma ha blikkontakt ndr hun kommuniserer med pasienten, dik at en og kan se
ansiktsuttrykket til pasienten.

Det kan vaae en fordel at en skaper rolige omgivelser rundt pasienten, dlik at dette ikke vil
forstyrre og gjere det vanskeligere aforsta og at pasienten for konsentrere seg om hva han vil
formidle. Passe pa at pasienten har god sittestilling, slik at respirasjonsfunksjonen, hode, hals
og kroppsstetten er best mulig, respirasjonen har en innvirkning patalen til pasienten. Spytt
og slim er og noe som en ma vaae oppmerksom pa og som kan vanskeliggjere
kommunikasjonen, bade fysisk og psykisk. (kompendium, 2007)|

En maikke gi uttrykk for at en forstar nar en ikke gjer, det kan lett gjennomskues og kan fare
til et tillitsbrudd. Hvis ordene blir vanskelig & forsta kan eventuelt pasienten hjelpes til & bruke
blikk, hode, kroppsbevegelser som vil gjere det |ettere og der det blir formidlet til pargrende
om hva de ulike bevegelsen tyder. (kompendium, 2007)|

Det er viktig at en ikke blir tause ovenfor pasienten selv om hans sprak begynner a svikte.
Pasientens hersel er like god, kompendium (2007)

3.6. Hlemmesykepleie

Hjemmesykepleie er et tilbud for hjemmeboende nédr sykdom, svekket helse, alderdom eller
livssituagon blir forandret dik at de trenger hjelp til pleie og omsorg.
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Hjemmesykepleien er en offentlig helsetjeneste og er styrt av lover og forskrifter. Der det her
blir trekt ut og henvist til de vesentligstei forhold til oppgaven. (Fjartoft. A-K.2006)
Loven om helsetjenestene i kommunen er den sentrale loven for hjemmesykepleien, som

kommer under kommunehel setjenestel oven:

& 1-1. Kommunens ansvar for helsetjeneste

Landets kommuner skal serge for nedvendig hel setjeneste for alle som bor eller

midlertidig oppholder seg i kommunen. ( Lovdata.no.)

Hjemmesykepleien skal bidratil at pasienten skal kunne leve et godt liv i sitt eget hjem, til &
tavare pa den gode hjemmefalelsen, og til at den ikke krenkes.

Hjemmesykepleiens overordnede mal er & hjelpe pasienten til & mestre hverdagen i sitt eget
hjem, bidratil livskvalitet og at pasienten kan bo hjemme sa lenge det er forsvarlig og
anskelig. Innunder dette vises det til at pasientene ma fale trygghet. Trygghet bade i forhold
til abo i eget hjem og til tjenestene de mottar. (Fjertoft. A-K.2006)

Dette bygges rundt krav som helsepersonell blir stilt ovenfor i utevelsen av pleieni Lov om
hel sepersonell:

Kapitel 18 1. Lovensformal

Lovens formal er & bidra til sikkerhet for pasienter og kvalitet i helsetjenesten samt tillit til
hel sepersonell og hel setjeneste. ( lovdata.no)

Kapitel 2 Krav til helsepersonells yrkesutevelse
8 4. Forsvarlighet

Helsepersonell skal utfere sitt arbeid i samsvar med de krav til faglig

forsvarlighet og omsorgsfull hjelp som kan forventes ut fra hel sepersonellets
kvalifikagoner, arbeidets karakter og situagonen for avrig.

Helsepersonell skal innrette seg etter sine faglige kvalifikagoner, og skal innhente bistand

eller henvise pasienter videre der dette er ngdvendig og mulig.
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Dersom pasientens behov tilsier det, skal yrkesutevel sen skje ved samarbeid og samhandling
med annet kvalifisert personell. (lovdata. no)

Pasientene har og selv sine rettigheter innenfor pleie og omsorg nér helsen svikter og sykdom
oppstar som kommer under kommunehel setjenestel oven:

§ 2-1. Rett til helsehjelp

Enhver har rett til nedvendig helsehjelp i den kommune der han eller hun bor eller
midlertidig oppholder seg. (lovdata.no)

Sykepleiere ma bruke varhet og lydhearhet i arbeidet og ha kunnskap om ulike pasienters
behov og bruke denne kunnskapen til atilpasse kommunikasjon til den enkelte.

(Fjartoft. A-K.2006)

Hjemmesykepleie er ofte de som kommer til & mete Als pasienter og pararende hyppigst.
Pasienter med ALS har et stort behov for & bo sammen med sine nea'meste paregrende.

( Kompendium, 2007)

Antall pleiere til pasienter med ALS bar holdes sa lavt som mulig, der oppgavene er krevende
og der det trengs god kompetanse.

Kontakten en vil fa med pasienten legger videre grunnlag for viktige observasjoner og
tilbakemeldinger til andre fagpersoner i teamet. (Kompendium, 2007)

En avgjerende bit for at tjenestetilbudet skal vaae helhetlig, samordnet og avgjerende for
kvaliteten pa tjenestetilbudet ovenfor den enkeltes behov er ved tverrfaglig samarbeid.
(Fjertoft. A-K.2006)

3.7. Tverrfagligsamarbeid

Tjenestetilbudet til pasientene skal vaae helhetlig, samordnet og fleksibelt i forhold til den
enkeltes behov. Det er da grunnleggende med god samhandling mellom de ulike
tjenesteyterne.

Tverrfagligsamarbeid innebager at det er ulike yrkesfaggrupper som samarbeider mot et

fellesmadl. Dette er nar pasienten har ssmmensatte behov og flere tjenester er involvert.
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En helhetlig tilneaming som tar utgangspunkt i at problemene belyses fra ulike perspektiver.
(Fjertoft. A-K.2006)

Det tverrfaglige teamet rundt AL S pasienten er en vesentlig brikke & preve afai gang safort
som diagnosen er tilt. En trenger tid til abli kjent med hverandre og planlegge far vanskene
blir for store.

Tverrfaglige mater er ofte praktisk a ha hjemme hos bruker. Der de kan fa delta og bruke sin
brukermedvirkning, og der det er mulig afatil god og effektiv oppfelging i forhold til de
mange utfordringer og problemene som AL S pasientene opplever i sin hverdag.

( Kompendium, 2007)

Pasienten kan ha talevansker og samtidig stort formidlingsbehov. Daer det viktig at teamet
setter av god tid. Det er og vesentlig & hajevne mater og ikke bare etter behov, ved at en
kommer pa etterskudd med planleggingen. (Kompendium, 2007)

Henvisning til kompendium, (20007) der en spesialist i allmennmedisin sier at han har
opplevd hvor hay livskvalitet der er mulig & oppna selv med en langtkommen sykdom,
dersom forholdene blir lagt til rette. Det viktigste er at de ikke miste styringen over sitt eget
liv i en sarbar situasjon.

De henviser og til erfaring med at mange personer med ALS mener det er til uvurderlig hjelp
avage tilknyttet et tverrfagligteam. Da det er avgjarende for brukers livskvalitet at
hjelpemidiene fungerer optimalt. (Kompendium, 2007).

Kjerneteamet rundt AL S pasientene bestar av pasienten selv, pargrende der det finnes,
fastlege, fysioterapeut, ergoterapeut, sykepleier og evt. Personlige assistenter. Kan og hentes
inn & bruke fagpersoner som sosionom, psykolog, logoped, ernaaingsfysiolog, teknikere,
prest, pedagog og andre. (Kompendium, 2007)

Sykepleier ma observere og fange opp tegn pa symptomer i forhold til svekkelsene og kunne
henvende seg til riktig fagperson, og sette i gang tiltak. Dette har stor betydning, ogen ma ha
kunnskap om hva en skal se etter og hvor eni ulike situagoner kan henvende seg. Men det er
personen selv med diagnosen ALS, som med sin personlighet og i sin spesielle situason skal
mestre de mange og tunge utfordringene sykdommen gir. En ma derfor vage lydhere, for hva
pasienten selv feler og gnsker, og der sykepleier ikke handler pa antagel ser.

( Kompendium, 2007)
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Det vesentlige for pasienten og parerende er at en ved samarbeidet med dem, og gvrige
samarbeidspartnere letter en mange byrder | en ssadeles vanskelig livssituagon. Der det vises

til kunnskap, innsikt og engasjement. (Kompendium, 2007)

3.8. Presentagjon av forskningsmateriale

Livskvalitet hos pasienter med Amytrofisk Lateral Sklerose

Forskning rundt pasienter med AL S og deres livskvalitet der det er knyttet opp i mot
behandlingstilbudet rundt tverrfagligteam. Livskvaliteten ble malt via sparreskjema og
tilfredsheten ble kartlagt gjennom et strukturert intervju av pasientene. Der de kommer frem
til at pasientenes fysiske livskvalitet er lav, men den mentale er pa hgyde med

normal befolkningen. Pa sparsma om hvor forngyd de er med hjel pen fra teamet vedregrende
talevansker, skarer alle utenom en, svaat forngyd.

Pasientene var gjennomgaende fornayd med tilbudet fra teamet, mest tilfreds med
fagpersonenes tilgjengelighet og tilrettelegging av hjemmesituasjonen.

(Leirvik. A., Livered. M., Holmgy. T., 2006)

Kommunikasjonshjelpemidler ved Amyotrofisk Lateral Sklerose

Bakgrunnen for undersgkelsen er at mange pasienter med ALS mister muligheten til &
kommunisere med stemmen, og i sene stadier ogsa med mimikk og fakter. Ved Sykdommen
er en av de starste byrdene sosial 1solasion. Ved riktig bruk av kommunikasjonshjelpemiddel
kan bidratil akseptabel livskvalitet selv ved en avansert sykdom.

Av 92 pasienter tok 62 av dem i bruk 10 ulike kommunikasjonshjelpemiddel, 2,1 hjelpemidler
hver.

To pasienter som hadde brukt ventilasjonsstette 20 timer for dagnet, hadde god evne il
kommunikasjon med hjelpemiddel og fortalte om hay livskvalitet til tross for uttalte pareser
og anartri. For uten 2, beholdt alle evnene til aformidle basale behov inntilt terminalt

stadium. (Holmgay. T., Worren. T, 2006)
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4.0. Drefting

Som det sies at sykepleien i dag bygger pa at det er pasientenes egen opplevelse av sitt eget
liv som er avgjarende for hva slags livskvalitet pasientene har (Knutstad, 2005)

Amytrofisk lateral sklerose er en sykdom som krever livslang behandling fra symptomene trer
frem og skaper da et behov for en helhetlig forstael se rundt pasienten og tilnaaming, der en
som sykepleier har behov for afafrem pasientens opplevelse av situasjonen. Der enkan i at
kommunikasjon og samhandling har en sentral funksjon.

Jeg vil her i drgftingen se pa ulike perspektiver ut i frahvateorien sier, og der jeg i tilegg
bruker egne erfaringer for a konkretisere.

4.1. Livskvalitet

Siri Neesssier at Livskvaliteten bygges rundt verdier, ikke til moral og ikke bare til fravea av
negative opplevel ser.(Knutstad, 2005) Hva kan ligge i dette rundt en ALS pasient?

En kan jo anta at personer med AL S kan ha stunder der de har det godt og stunder som er
tunge, men at de har gode stunder som gjer at tilvaaelsen alikevell har livskvalitet for
pasienten.

At de gode stundene blir satt mer pris paog verdsatt av pasienten. Som det siesi
Kompendium (2007), at en livstruende lidelse kan fare il at pasienten ser annerledes pa seg
selv og livet sitt, blant annet nér det gjelder hva som er viktig. Der pasienten har laat &leve
med situasjonen og akseptert sine plager.

At pasientene er flinke til & sette pris pa de gode stundene. Ut i fraBenny og Wrubels teori,
Kristoffersen (2005) sd er det jo sykepleiernes mal og hensikt & skape velvaae for pasienter
som er varig avhengig og hjel petrengende. Det er jo daabli kjent med pasienten, og hvasom
er viktig for ALS pasienten for afale velvaarei situagonen Bygget pa en god kommunikagon
og samhandling.

En kan jo se det dlik at det er en vesentlig oppgave for sykepleier med sin kompetanse og
kunnskap & se hva som kan gjeres for at pasienten kan fale mer velvagre i situasjonen, noe
som kanskje pasienten selv i sin situagion er fremmed for. Men der pasienten blir tatt med i
avgjerelser og selv kan gi uttrykk for om det er noe som en anser som en god opplevelse.
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Lytte og vaae lydher til pasientens egen opplevelse og gnsker for & skape de gode stundene,

og ikke legge til rette for de mindre gode stundene.

Kan det liggei livskvaliteten det at pasientene far behandlesi sitt eget hjem?

Det at pasienten far vage i sitt eget hjem der han far den nedvendige pleien av sykepleier med
god kunnskap, oppfalging og forstaelsen rundt pasienten i seg selv, og med denne progressive
sykdomen kan gi dem mer livskvalitet, der han/ hun evt. har sine neameste pargrende rundt
seg og sine kjente omgivelser. Det & ha det som er viktig for en rundt segog som for
pasienten er av stor verdi.

Der det og sies at pasienter har stort behov for & bo sammen med sine naameste

pargrende.(K ompendium, 20007)

At en far en behandling der en som pasient er trygg i sin omgivelse, kan en jo se paligger
mye hos sykepleier, der sykepleier gir pasient og parerende trygghet som bygges rundt en god
kommunikasjon, relasjon, tillit og kunnskap. Der en er trygg i utfarselen av arbeidet til
sykepleier og vil faretil trygghet i abli behandlet i hjemmet.

Sykepleiers overordnede mal i hjemmesykepleien er jo abidratil livskvalitet der pasientene
kan bo hjemme sa lenge det er forsvarlig og enskelig ved at pasientene faler trygghet i forhold
til det &bo i eget hjemog tjenestene de mottar.

Der Sykepleier ma mestre a tilpasse kommunikasion til den enkelte og at pasienten har tillit til
sykepleier. (Fjertoft, 2006)

Dette er jo en pasient som det er vanskelig atyde og selv har vanskeligheter med & gjare seg
forstétt. For at pasienten skal fa uttrykke seg godt sa er det vesentlig at sykepleier legger
miljget til rettei hjemmet og viser respekt ovenfor pasienten ved & ha en god holdning.
Sykepleier mata seg god tid til pasienten slik at han far muligheten til a gjere seg forstatt
samtidig som sykepleier har blikket og kan observere ansiktsuttrykk.

Dette er jo en livdang behandling som skaper et behov for afafrem pasientens egen
opplevelse av situagonen.(Knutstad, 2005)
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4.2. Dialog Subjekt til subjekt

En god kommunikasjon og samhandling kan en jo si er en av hjgrnesteinene for at sykepleier
skal ufgre en god pleie ut i fra pasientens opplevelse.

Det er vesentlig at en ikke ma gi uttrykk for at en forstdr nar en ikke gjar, det kan lett
gjennomskues og kan fare til et tillitsbrudd.(Kompendium, 2007)

Det vil jo kunne tenkes at det vil veare situasjoner der sykepleier og pasient faler seg frustrert
over dikke bli forstatt. Der pasienten ikke fér gitt utrykk for hva han ensker og det er
vanskelig for sykepleier atolke pasientens gnske. Det blir vanskelig for pasient og sykepleier
amgtesi det intersubjektive med en felles forstaelse. Da de begge gar inn i relasjonen med
ulik forstael se og fortolkning.

For sykepleier der arbeidet er rettet mot & gke livskvaliteten, sa er det viktig at en har en
prosess som legger til rette for en god hjel perelasjon, handling — forstaelse — relagon —
samhandling. En samhandlingsprosess som vil skape trygghet, respekt og en opplevelse av
troverdighet og tilknytting(Rakenes, 2002)

Det kan vaae at kjemien mellom pasient og sykepleier ut i fra deres begge egenperspektiv,
fortolker det som blir sagt og formiddlet til noe som ikke samstemmer med det som en vil
oppna med kommunikasjonen. Det blir kommunisert forbi hverandre. En kan jo da se det dik
at pasienten ikke far behandling eller sine gnsker behandlet slik som han gnsker, at dette kan
spille inn pa pasientens opplevelse av velvaae, livskvalitet. At han ikke faler seg trygg, har
tillit til utferselen av pleien til sykepleier. | relagonen Subjekt til subjekt.

Envil jo kunne si at samhandlingsprosessen ikke fungerer, handling — forstaelse — relasion —
samhandling..

Det er jo forstéelsen av pasientens opplevelse av pleien og sine behov en kan si pleien til
sykepleieren skal bygges rundt. Blir det en handling uten rett forstéel se og bygget pa
antagelser, kan en si at relagonen blir litt brutt og darlig samhandling mellom sykepleier —
pasient. Henvisning til teori Rekenes (2002) sa sies det at har sykepleiers handlinger som
farer til at relagionen blir sviktet, sdvil dette kunne bidratil at pasienten faler mistillit,
opplevelse av avstand og manglende forstael se for den andre.

En kan jo anse at dette kan prege pasientens opplevelse av sin hverdag og behov, der det blir
vanskelig for sykepleier og pasient afungerei et subjekt til subjekt perspektiv, der det kan
faretil at pasienten faler frustrasion og angst ved at han ikke lenger har tillit til sykepleiers
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uteving, og paen méte gir opp ved agi seg forstétt, stenger seg inne og tar avstand fra
sykepleier.

Hvis det er en darlig relasjon, s kan det jo skje at pasienten isolerer seg og at sykepleier kan
bli tausi sin utgving av pleien ovenfor pasienten

Dette er en vesentlig bit & hafokus pa av sykepleier dadet av mange pasienter blir sett pasom
den starste funksjonshemmingen at en begynner & miste talen og kan fere il at de isolerer seg
sosialt(Kompendium, 2007)

Det er viktig at en ikke blir tause ovenfor pasienten selv om hans sprék begynner a svikte.
Pasientens hersel er like god, kompendium (2007), er det mulig for sykepleier afalle under
dette?

Det kan jo vaae som tidligere nevnt at det kan vagre grunnet pasientens manglende evnetil a
gjere seg forstatt og kommunisere, og sykepleiers manglende evne til & forsta pasienten. Der
en mer utfarer pleien ovenfor pasienten som et objekt og ikke subjekt, der pasienten blir lite
deltakende i egensituagion, Pasienten kan i den situasjonen fale seg overkjert. Dette vil jo og
stride mot det overordnede mal i hjemmesykepleien, der sykepleier skal tilpasse
kommunikasjonen til den enkelte, og der lovens formdl ikke blir holdt ved at en om mulig kan
s at tilliten til sykepleieren er brutt. Ved at det ikke er en relagon tilstede der pasienten kan gi
uttrykk for sitt opplevel sesperspektiv.

Fraegen opplevd praksis med Als pasient som hadde dysartri og brukte ingen
kommunikasjonshjelpemiddel, sa var det en utfordring for oss pleiere a kommunisere. Men
samtidig sa betydde det mye for teamet at han kunne ta del i & bestemme sin egen hverdag.
Der var det mye a tolke personers kroppssprak og gyekontakt, og det a bruke de rette
sparsmalene og observasoner dik at pasienten kunne gi respons tilbake.

Som Benny og Wrubels teori sier at Kommunikasjon og samhandling er vesentlig for aforsta
hvilken mening pasienten selv tillegger situagonen og hvilke personlige anliggende han
mener er truet, dlik at du kan fa klarlagt hvordan pasienten selv ser pa mulighetene til @ mestre
sin situagion (Kristoffersen, 2005)

| den situasionen som pasienten med ALS er i med vanskeligheter med a gj gre seg forstétt, sa
er pasienten sa avhengig av hjelp til abli forsttt og ma ha hjelp til & fa sine behov pleiet.
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En stor bidragsyter i samhandlingen kan vaare pargrende som kjenner pasienten godt og kan
bidratil aformidle videretil sykepleier hva somer gale eller hvordan pasienten i hvert fall
tidligere har fait velveare med & ha det pa en bestemt méte

Alti alt sAskal jo sykepleier jobbe for at pasienten skal ha det sa godt som mulig i sitt eget
hjem

4.3. Non verbal kommunikasjon

Det non verbale er en viktig bit i kommunikasjonen og forstaelsen rundt den andres situasjon
og opplevelse.

Fra egen erfaring med pasient, sa hadde pasi enten ofte under sine hvile perioder sine turer
med mye slim og oppkast som ga pasienten pusteproblemer. Pasienten opplevdes da som redd
og angstpreget ved var tolkning av pasientens kroppssprak, blikk, kroppsbevegel se(spastisk)
Der en kunne oppleve at var tilstedevaarel se med & vaare naa pasienten, holde en hand pa,
virket som ga pasienten en god ro og utspeilte trygghet til afaro til & hente seg tilbake. Der
det og var var oppgave & hente informasjon fra pasienten selv, om han hadde smerter, fortsatt
anspent, der vi métte sette i gang tiltak for & behandle dette for a gi en fullverdig pleietil
pasienten og hans opplevelse av situagjonen.

Vi tolker pasienten ut i fradet non verbale og handler deretter.

Dette kan en jo s krever akjenne pasientens og kroppssprak, det og kunne se forskjell pa et
rolig ansiktsuttrykk til en mer redd og kaotisk. Ved bergring og observason, se endringer i
kroppsfunksjonen og holdning hos pasienten som er forandret der og da.

En kan josi at det non verbale er for sykepleier en vesentlig observagon i behandlingen av
ALS sykdommen, da spraket er vanskelig atyde. Krever at det ligger kunnskap rundt
sykdommen og at en kjenner pasienten.

| denne prosessen med det non verbale sd er det vesentlig alytte, ydmykhet, undring,
varsomhet og dpenhet, og at vi som sykepleierei situasjonen med vart kroppssprak formidler
ro og trygghet selv om vi innerst inne kan vaare stresset i situasjonen.

At en som sykepleier er bevist sin nonverbale kommunikasjon, blikk, kroppsbevegel se og

handlag som vil vise var holdni ng ovenfor pasienten.(Fjartoft, 2006)
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Som det og sies i Kristoffersen(2005), at en kan via hendene formidle varsomhet og omtanke
til pasienten ved ata & bergre pasientens kropp og lemmer, der en og kan fatilgang til &
observere pasientens tilstand.

Ved maten sykepleier bruker hendene pa, er viktig for pasientens opplevelse og faglig hensyn.

Da spraket til ALS pasienter med begynnende dysartri til tider kan veare vanskelig & forsta,
blir det kanskje lettere for sykepleier i enkelte samhandlingsprosesser og lese pasientens
ansiktsuttrykk i samrad med det verbale. At det lettere kan fa sykepleier til aforstahva
pasienten vil meddele.

Non verbal kommunikasjon ved & bruke ansiktsuttrykk til observasjon er et godt hjel pemidel
til afainformasjon om den andres reaksjoner og falelser som vi ellersikke far tak i ved verbal
kommunikason. (Eide, 2004)

4.4. Tverrfagligteam

Dersom pasientens behov tilsier det, skal yrkesutevelsen skje ved samarbeid og samhandling
med annet kvalifisert personell(lovdata)

Det vesentlige for pasienten og evt. pargrende er at samarbeidet med dem og andre fagfolk,

letter mange byrder i en vanskelig situasjon(Kompendium, 2007)

Forskning viser til at tverrfaglig samarbeid er noe som pasientene ser pa som positivt, og at

de setter pris patilgjengeligheten og tilretteleggingen i hjemmesituasjonen At pasientene er

gjennomgaende forngyd med et tverrfaglig samarbeid. (Leirvik, 2006)

| hjemmesykepleie situasonen sa skjer jo det tverrfaglige for det meste utenom sykehus som
nevnt i forskning, menblir den samme oppfalgingen med tverrfagligteam der det er
fagpersoner med ulik fagkunnskap rundt pasienten, og der om ikke mulig det blir ett tettere
samarbeid rundt partene.

Hva som matil fra sykepleiers side for atrekke inn andre fagpersoner for at pasientene har
den kompetansen tilgjengelig?

Som henvisti Kompendium(2007) sa bestar kjerneteamet rundt pasientenav: pasient,
pararende, fastlege, fysioterapeut, ergoterapeut, sykepleier. Der det er ngdvendig sdkaneni
tillegg trekke inn andre fagpersoner
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| hverdagslige situasjoner i denne prosessen nar pasienten har vanskeligheter ved a gjare seg
forstétt, sd er det kanskje vanskelig for ham & selv gi uttrykk for sin situason Det er dafor
sykepleier a kunne observere pasienten godti hverdagen, kroppsspraket, og lytte til pasienten,
om hanevt. gir uttrykk for smerter, ubehag, der en ma henvende seg til kompetente
fagpersoner pa det omradet som for eksempel lege, fysioterapeut, som bedre kan vurdere hva
som plager pasienten og far satt i gang tiltak, som gjer at pasienten har det bedre og mindre
vondt. For akunne bidratil god livskvalitet sh maen jo jobbe for at pasienten har det s bra
som mulig pa alle omrader, for sa & kunne oppleve gode stunder, velvaae.

Det er personen selv med diagnosen ALS, som med sin personlighet og i sin spesielle
situagon skal mestre de mange og tunge utfordringene sykdommen gir.(Kompendium, 2007)
Det vil jo ikke vaae en velvaae situagion for pasienten hvis han sitter med mye smerter eller
ubehag og ikke far den rette fagpersonen til & vurdere a pleie.

Hvis dette samarbeidet ikke fungerer og vesentlige behov for pasienten ikke blir formidlet
videre, sd kan det jo fere til at pasientens plager som kunne blitt behandlet til det bedre ikke
blir sett, observert eller forstétt og kan utviklestil en forverring av tilstanden.

Sykepleier skal etter loven innrette seg etter sine faglige kvalifikasjoner, og skal innhente
bistand eller henvise pasienter videre der dette er nadvendig(Lovdata)

En kan se sykepleier som et bindeledd for & se, observere hva pasienten trenger og kommer til
atrenge for sd&formidle videre til tverrfaglig team

Som det blir sagt i kompendium(2007) av en spesialist i allmennmedisin med erfaring med
ALS pasienter at han har opplevd hvor hay livskvalitet der er mulig & oppna selv med en
langtkommen sykdom, men det er dersom forholdene blir lagt til rette. Det viktigste er dikke

miste styringen over sitt eget liv i en s&rbar situasjon.

Det blir og i hverdagen & observere at hjelpemidiene fungerer som de skal, via pasientens
opplevelse og sykepleiers observasoner.

En kan se sykepleier som en vesentlig brikke for & formidle videre og henvende seg til riktig
fagperson, tverrfaglig samarbeid, for & utgve den beste pleien for pasienten og trekke inn
andre fagpersoner som har mer kunnskap(Kompendium, 2007)

Henvisning til kompendium (2007), sa har fagpersonene erfaring med at ALS pasientene
mener det er til uvurderlig hjelp & vaare tilknyttet et tverrfagligteam, da det er avgjarende for
pasientens livskvalitet at hjelpemidlene fungerer optimalt.

Det er jo en god del pasienter som bruker kommunikasjonshjelpemidel og ut i fraforskning
Holmay(2006), gir uttrykk om at dette bedrer deres livskvalitet. Hvis en ser for
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hjelpemiddelet kommer til nytte, sd er det sykepleier i samarbeid med pasienten og
tverrfagligteam som samarbeider, og sykepleier ma vaae tidlig ute & observere nar
taleproblemene starter.

For afa de optimale hjelpemidiene kreves det at sykepleier kommuniserer med andre fagfolk
med kunnskap innen dette(K ompendium, 2007)

Det henvisestil at tverrfaglige meter kan veare praktisk & ha hjemme hos pasient. Der
pasienten kan fa delta og bruke sin brukermedvirkning. Der det kan bli en effektiv oppfelging
i forhold til de mange utfordringer og problemene som AL S pasientene opplever i sin
hverdag. Pasienter med talevansker har behov for at teamet har god tid da pasienten har
vansker med a gjere seg forstétt. (Kompendium, 2007)

Det vil kunne tenkes at pasientene kan se det som positivt & fa kunne delta, men med sin
begynnende dysartri, far sykepleier til abidratil & gjere seg forstétt. Nar pasienten har
begynnende dysartri savil det jo tenkes at mye av ansvaret ligger hos sykepleier i aformidle
pasientens stasted videre til det tverrfaglig team og det vil jo da vaare vesentlig at sykepleier
kjenner pasienten godt, ved kunnskap og kommunikasion slik at hun gir et rett bilde av
situagonen, ut i frapasientens selv sin opplevelse av situasjonen.

Pasientens harsel og mentale helse er noe som ikke blir rammet av sykdomen
(Kompendium, 2007)

Satverrfaglige mater kan gi pasienten bedre muligheter til & forsta og evt. mestre sin sykdom.

"hvorfor ville de ikke snakke med meg? Hvorfor informerer de ikke meg? Jeg kan nokk
vaere dadssyk og ute av stand til a uttrykke meg forstaelig, men jeg har ingen problemer
med & forstd” (Lindquist. U — K., 2004)

5.0. Oppsummering

Det somen ser kommer frem i de fleste sasmmenhenger der det er sykepleier — pasient med
begynnende dysartri, vansker med & gjare seg forstétt. Er at en kan si at bade sykepleier og
pasient er avhengig av en god relasjon, subjekt - subjekt for at pasienten skal kunne gjere seg
forstatt og selv far tadel i sin behandling med sitt eget opplevel sesaspekt for a han om mulig
kan ha en hverdag der sykepleier kan bidratil livskvalitet. Der relagjonen fra sykepleiers
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stasted for & kunne sarge for at pasienten faler en trygg pleiei sitt eget hjem. Der de har en
relagion som er bygget patillit. Diagnosen er en krevende sykdom med utfordrende
progresjon med symptomer. Sykepleier i hjemmet er her en vesentlig faktor for at riktige
fagpersoner kommer til der det trengs. For at pasienten skal fa den optimale behandlingen og
selv deltakende for valg som kan bedre situagjonen.

Livskvalitet er noe som er individuelt, derfor anser en at i denne sammenheng er vesentlig at
pasienten selv far uttrykke seg om sitt opplevel sesaspekt rundt sin hverdag i sitt hjem, og
avhengig av at sykepleier forstar, lytter og observerer.
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