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Sammendrag

Tittel: ”Livskvalitet hos pasienter med glioblastom”.

Bakgrunn: Pasienter som blir rammet av glioblastom opplever en stor omveltning av
livet. Nedsatt fysisk funksjon kan fare til at pasienten opplever begrensninger i
hverdagen, men samtidig har de et omfattende behov for ivaretakelse av psykososiale
behov. Erfaring fra praksis viser at sykepleiere i stor grad utviser omsorg for
pasientens fysiske behov, men at de psykososiale behovene ofte nedprioriteres i en
travel sykehusavdeling. Dette hadde en tilsynelatende negativ innvirkning pa
pasientens livskvalitet og derfor gnsker jeg & undersgke hvordan sykepleier kan bidra

til & fremme livskvalitet hos denne pasientgruppen.

Problemstilling: "Hvordan fremme livskvalitet hos pasienter med glioblastom i

palliativ fase?”.

Hensikt: Hensikten med oppgaven er & bidra til gkt kunnskap om hvordan

sykepleiere kan fremme livskvalitet hos pasienter med glioblastom.

Metode: Oppgaven er en litteraturstudie.

Funn: Jeg finner at pasienter med glioblastom har et flerdimensjonal behov for
omsorg. Sykepleiere kan bidra til & fremme pasientens perspektiv gjennom samtale og

pa denne maten kan de komme fram til hvordan de best mulig kan fremme livskvalitet

hos den enkelte.
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Summary

Title: “Quality of life in patients with glioblastoma”.

Background: Patients who suffer from glioblastoma experience a major upheaval of

life. Decreased physical function can lead to the patient experiencing limitations in
daily life. Additionally they have substantial psychosocial needs. Practical experienc
shows that nurses largely meet the patients physical needs. However, their
psychosocial needs were often given less attention in a busy hospital ward. This had
an apparent negative impact on the patient's quality of life. Therefore, | want to

examine how nurses can contribute to promoting quality of life in these patients.

Question: “How to promote quality of life in patients with glioblastoma in palliative

phase?”.

Purpose: The purpose of this study is to contribute increased knowledge about how

nurses can promote quality of life in patients with glioblastoma.

Method: This paper is a literature study.

Findings: This study finds that patients with glioblastoma have multidimensional
care needs. Nurses can promote patients perspective through conversation, and in thi
way they will come to a better understand how they can promote quality of life in

each patient.

e

S

iii



Innholdsfortegnelse

SAMMENUTAY werrserersrssessssmsssssssmsssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssssssssssssssssssnssssassnssssnssssas ii
SUMIMATY cutrutiactssessssmssessssessssssessssssss s sesss s s s s e a s s A e R RS R R R R R R AR R R R R AR R R AR AR R R R AR RS iii
L0 1T ] (=T [ o 1
1.1 Bakgrunn for valg @V tEMa...msmsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssens 1
1.2 HenSiKt MEd OPPJAVEN cuvursssesmsmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssasssnens 1
1.3 Presentasjon av problemMStilliNg . 1
1.4 AVgrensning 0g PreSiSEIING wusmsmssssssssssssessssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssseness 2
1.5 BegrepsavKIaring wssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssassssssssssasasssnnns 2
22 =T 3
2.1 LIVSKVAITE  uurrsessnsssssssssssnsssssssssssssssssssssnssssssssassssssssssssnssssssssassssssansssanss sassssassssnssnssssnss sasssnns 3
72872 €1 1 To] o] - 1] (] o 10 4
2.3 PalliatiV OMSO [ uimssssrsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssnsasssssnss sassssnssssnssssssssss sasssnns 5
2.4 KOMMUNIKASJON cururrrrssssssssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssasassenens 6
2.5 HJEIP 00 SO cmrurrererrsmrsssmssssesssssssssssnssssnssssssassssnssssnsssssssssssassssnsassnsssss sassssnssssnssnsnsanss sassenns 7
T O 1Y/ =) (0 [T L= 8
3.1 Systematisk litteraturstudie SOM MEtOAE ....covrsmsersmsessmsmssmsmsmssssmssssssssssssssssnssssssassssassnns 8
3.2 Sk 0g begrunnelse av lItLErAtU ....cccvcsrssssssssssessssesssssssssssnsssssssssssassssnssssmsssssssssssassnsns 9
3.3 KIAEKIITIKK vvsussssssnsesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssasssssssssssssssssssssssssasssness 11
3.4 ETiSKE OVEIVEIEISEY cvvuresussssssssssssssssssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssassssssssssasasssness 11
4.0 Resultat 0g fUNN cociciscsesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssnssnsassnss 13
4.1 Presentasjon av forskNingSartikIEr ....issssssessmssssssssssssssssssssssssssssssnsssssssssssassens 13
5.0 DroftingSUel.ummmsmsmsessssssmssssssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssasssssssssssssasssnes 15
5.1 Positive 0g NEQatiVe OPPIEVEISEN .rrrrrsermresessesesassesmssesessssessssessssessssssssassesnssessssesesaes 15
5.2 Betydningen av kommunikasjon 0g infOrmasjon ....ocevesssssessssesessesessssessssesessesesses 17
5.2.1 Pasientens behov ... 17
5.2.2 Kompetanse og ferdigheter hos sykepleier 19

5.3 Livskvalitet gjennom en stattende tilNerMiNg ... 21
5.4 Ansvar 0g KONEroll OVEF EQEL lV..iersrsesmssesessssessssesmssesssssssssssesssssssssssssassesssssssssesssass 23
6.0 KONKIUSJON cueiurriasssssmssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssssssssssssnssnsassnssnsassnssssnsas 26
=] (=1 =T 7] 1] (N 27

iv



1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Heygradig gliom er en ondartet hjernesvulst med et aggressivt forlgp og rundt 200
norske pasienter far denne sykdommen hver ar. Vi ser en stadig gkning i antall nye
tilfeller hvert ar og fra 1980 har antallet pasienter doblet seg. Det er enda ikke funnet
en behandling som kan kurere denne sykdommen (Storstein et. al, 2011). Glioblastom
er den undertypen av hgygradig gliom som forekommer oftest og graderes som en
grad 4 av verdens helseorganisasjon, det vil si den mest ondartede og aggressive av
alle typer hjernesvulst. Den kjennetegnes av at den er sveert hurtigvoksende og har en
hgy dgdsrate, og dermed understrekes behovet disse pasientene har for tidlig
intervensjon av palliativ omsorg. Ettersom det ikke er mulig a kurere sykdommen, bar
den overordnede malsetningen vere a sgrge for at pasientene har best mulig
livskvalitet (Davis & Stoiber, 2011).

| praksis ved nevrologisk avdeling matte jeg flere pasienter med diagnosen
glioblastom. A bli rammet av denne alvorlige sykdommen farte til en stor omveltning
av pasientens hverdag og hadde videre en negativ innvirkning pa graden av
livskvalitet. De fleste reagerte med sjokk og fortvilelse og ytret et sterkt behov for a
ha en god dialog med helsepersonell. Erfaring fra egen praksis har vist at sykepleiere i
stor grad utviser omsorg i forhold til & ivareta pasientens fysiske behov, men at de
psykososiale behovene ofte nedprioriteres i en travel arbeidsdag. Dette skapte
interesse og engasjement for a tilegne meg kunnskap om hvilke faktorer som har
innvirkning pa pasienters livskvalitet og hvordan sykepleier pa best mulig mate kan

bidra til & fremme livskvalitet hos denne pasientgruppen.

1.2 Hensikt med oppgaven

Oppgavens hensikt er & belyse hvilken betydning livskvalitet har for pasienter med
glioblastom i palliativ fase, samt bidra til gkt kunnskap og forstaelse for
helsepersonell i forhold til hvordan man kan fremme livskvalitet hos pasienter med

denne sykdommen.

1.3 Presentasjon av problemstilling

"Hvordan fremme livskvalitet hos pasienter med glioblastom i palliativ fase?”



1.4 Avgrensning og presisering

Glioblastom forekommer hyppigst hos middelaldrende og eldre, men ogsa barn og
unge rammes av denne sykdommen (Storstein et. al., 2011). Det vil ikke bli tatt
utgangspunkt i en bestemt aldersgruppe ettersom aldersspennet kan veere sapass stort,
men hovedsakelig vil fokuset veere rettet mot voksne over 18 ar. Oppgaven vil vere
aktuell for pasienter av begge kjgnn, men vil ikke fastsla a tydeliggjere forskijeller
mellom dem. Ifglge Davis & Stoiber (2011) har pasienter med glioblastom uttalte
symptomer, som igjen kan ha en negativ innvirkning pa livskvaliteten. | denne
oppgaven vil imidlertid symptomlindring betraktes som en forutsetning i
behandlingsforlgpet og vil dermed ikke vektlegges videre.

Det vil bli tatt utgangspunkt i pasienter som er innlagt i sykehus og den palliative
fasen vil inntre nar pasienten blir diagnostisert, ettersom det ikke finnes noen
behandling som kan kurere sykdommen (Storstein, et. al., 2011). Kommunikasjon og
sosial stette vil tas med som bidragsfaktorer for & beskrive hvordan en kan fremme
livskvalitet hos pasientgruppen. Oppgaven vil hovedsakelig ha fokus pa a fremme
pasientens perspektiv. Pasienter som befinner seg i en sarbar situasjon kan erfare at
pargrende er av stor verdi, men de vil kun betraktes som en viktig ressurs, som

falgelig kan bidra til & fremme livskvalitet hos pasientene.

1.5 Begrepsavklaring

Rustgen (2010, s. 29) skriver at livskvalitet er en viktig malsetning i utgvelsen av
sykepleie og bidrar til & fremme pasientens opplevelse av situasjonen. Sykepleier skal
tilstrebe a vektlegge pasientens ressurser og muligheter, framfor de plager og

begrensninger som sykdom medfarer.

Glioblastom er en infiltrerende og hurtigvoksende svulst i sentralnervesystemet
(Helseth, et. al, 2007, s. 518).

Palliasjon er en tilnaerming som tar sikte pa a hjelpe pasienter og deres pargrende a
handtere problemer de anser som viktige i mgte med livstruende sykdom (Walbert,
2014).



2.0 Teori

2.1 Livskvalitet

Det har oppstatt gkende interesse for & undersgke livskvalitet i forskningsarbeid. Et
flertall pasienter formidler at de heller gnsker a leve et godt liv framfor et langt liv, og
helsesektoren har gradvis dreid sin oppmerksomhet mot a se de helserelaterte
problemene fra pasientens perspektiv (Nass, 2011, s. 17). Pasienter som rammes av
glioblastom har ingen mulighet til & bli friske igjen, og dermed bar sykepleier ha som
malsetning & serge for at denne pasientgruppen opplever a ha best mulig livskvalitet,

til tross for alvorlig sykdom (Davis & Stoiber, 2011)

Mange har utarbeidet og formulert ulike definisjoner av begrepet livskvalitet.
Tatarkiewicz definerer livskvalitet som at en opplever tilfredshet med livet som
helhet, mens Ferrans og Powers sin definisjon av livskvalitet er menneskets
opplevelse av tilfredshet eller utilfredshet pa de omrader i livet som en selv mener er
viktige (Rustgen, 2010, s. 31 og 33). Neess definerer livskvalitet som hgy om en
person har positive bevisst kognitive og affektive opplevelser og lav dersom de
bevisst kognitive og affektive opplevelsene er negative. Forfatteren tar utgangspunkt i
den enkeltes psykiske velvere, altsa opplevelsen eller falelsen av a ha det godt eller
vondt. | teorien til Neess er det flere beskrivelser som er relevante for oppgaven og det
er denne som vil danne grunnlaget i draftingsdelen for a besvare problemstillingen,

samt bidra til & ivareta sykepleieperspektivet gjennom oppgaven (Naess, 2011, s. 18).

Naess sin definisjon av livskvalitet omfatter bade kognitive og affektive opplevelser.
Vurderinger, tanker og oppfatninger er kognitive, mens de affektive opplevelsene har
sitt utspring i vart falelsesliv. De kognitive opplevelsene er tilsynelatende stabile,
mens vart falelsesmessige liv varierer i stgrre grad. Sistnevnte er mer preget av
selvbestemmelse og er dermed mindre pavirkelig av hva andre mener (Naess, 2011, s.
21-22). Davis og Stoiber (2011) skriver at pasienter med glioblastom ofte opplever
forandringer i den fysiske og psykiske utfoldelsesevnen, som igjen kan ha en skadelig
innvirkning pa livskvaliteten. | en sykehusavdeling er det vanligvis sykepleiere som
er mest tilgjengelige og falgelig har jevnlig kontakt med pasientene. Gjennom ulike

intervensjoner kan de bidra til & fremme livskvalitet hos denne pasientgruppen.



Forfatteren understreker betydningen av a fremme bade positive og negative aspekter
ved livet. A ha det godt handler ikke bare om fraver av lidelse, men i hvilken grad en
erfarer glede og velvaere. Hun mener at livskvaliteten framskyndes i positiv retning
ved neerveer av positive opplevelser og fravaer av negative opplevelser. Glede,
kjeerlighet og engasjement trekkes fram som positive falelser, mens selvtillit,
tilfredshet og selvrealisering er positive vurderinger. Angst, ensomhet og tretthet,
misngye og skuffelse, skyldfalelse og en opplevelse av meningslgshet er aspekter av
livet som har en negativ innvirkning pa livskvaliteten (Nass, 2011, s. 16 og 18-20).

Flere forhold ma forstas i forbindelse med Nass sin definisjon av livskvalitet.
Livskvalitetsbegrepet som definert ovenfor tar utgangspunkt i enkeltindivider og ikke
i samfunnsforhold, men likevel kan samfunnet en lever i ha konsekvenser for
befolkningens livskvalitet. Et annet omrade som framheves ved definisjonen av
livskvalitet er om det skal forstas som et trekk eller en tilstand. Naess mener
livskvalitet skal knyttes til enkeltpersoners opplevelser, som er tilstander i forandring.
| tillegg vektlegger forfatteren bade positive og negative opplevelser. Forfatteren
mener at ulykke kan reduseres selv om en ikke kan skape lykke, og pa samme mate
kan det hevdes at nar lidelsen ikke kan kureres, kan vi likevel tilfgre livet glede.
Begrepene smerte og glede utelukker dermed ikke hverandre (Nass, 2011, s. 19-21 og
35).

2.2 Glioblastom

Glioblastom er en ondartet og aggressiv svulst som utgar fra gliaceller i hjernen. De
mest karakteristiske symptomene er hodepine, epileptiske anfall, nedsatt motorisk
funksjon og et intrakranielt trykk med kvalme og oppkast som fglge. Symptomer
utvikler seg hurtig, ofte over dager eller uker (Davis & Stoiber, 2011). Faktorer som
har en innvirkning pa symptoms forlgpet er hvilken grad svulsten vokser i, omfanget
av gdem, infiltrasjon i hjernevev, beliggenhet og hvilke anatomiske strukturer
svulsten trykker pa (Lohne, Raknestangen, Mastad & Kjearnes, 2010, s. 197). Helseth
et. al (2007, s. 518) skriver at glioblastom er den svulsttypen som forekommer
hyppigst hos voksne, men det finnes et stort aldersspenn fra barn og unge til

middelaldrende og eldre pasienter (Storstein et. al, 2011).



Ifalge verdens helseorganisasjon (sitert i Louis, et. al., 2007) Kklassifiseres glioblastom
som grad 4, den mest ondartede og aggressive av alle hjernetumorer. Hvert ar rammes
rundt 200 pasienter i Norge av hgygradig gliom, en sykdom det ikke finnes noen
kurativ behandling for. Tall fra kreftregisteret viser at pasienter med glioblastom har
en median overlevelse pa 9,1 maneder fra diagnosetidspunktet. Samtidig har en funnet
en gkende forekomst av sykdommen og fra 1980 har antall tilfeller doblet seg
(Storstein et. al, 2011). Sammenlignet med andre ondartede tumorer er denne
sykdommen sjelden, men den har en serdeles darlig prognose og utgjer hele 2% av
alle dadsfall relatert til kreftsykdom pa internasjonal basis (Davis & Stoiber, 2011).

2.3 Palliativ omsorg

Selv om det er gjort store framskritt innenfor behandlingen av kreftrammede er det
fremdeles et flertall pasienter som der av denne sykdommen. De kan ha behov for en
palliativ tilnserming, hvor malsetningen er a sgrge for at pasienten opplever a ha best
mulig livskvalitet (Kaasa, 2008, s. 31 og 37). Sykepleier kan veere en viktig ressurs
for pasienter i palliativ fase, og sammen med pargrende er hun den som kommer
nermest innpa pasienten og videre opprettholder kontakten inntil dgden inntreffer.
Palliativ sykepleie handler om & fremme best mulig livskvalitet hos den dgende og
flere sykepleiefaglige utfordringer kan tilknyttes denne fasen. I tillegg stilles det krav

om ulike egenskaper hos sykepleier (Trier, s. 893 og 896).

Ifglge verdens helseorganisasjon (2002) er palliativ omsorg en tilneerming som har til
hensikt & fremme livskvalitet hos pasienter som har livstruende og alvorlig sykdom. |
denne definisjonen inngar det at en skal forebygge og lindre plager pasienten har
gjennom tidlig identifisering, vurdering og behandling av smerter, samt ivareta
psykiske, psykososiale og andelige behov. Gjennom en palliativ tilnaerming bekrefter
en livet og betrakter dgden som en naturlig prosess. Palliasjon inntrer tidlig i forlgpet
av sykdommen hvor kurativ behandling ikke er mulig og tilbyr hjelp og stette til

pasienter, slik at de kan leve et sa aktivt liv som mulig inntil deden inntreffer.

Becker (2010, s. 8 og 22-25) mener at palliasjon handler om & hjelpe pasienten til &
leve et best mulig liv inntil deden inntreffer. Forfatteren framhever ulike
sykepleieferdigheter og kompetanse som er betydningsfull i mgte med pasienter i

palliativ fase. | en studie gjort av Walbert (2014) kommer det fram at tidlig



intervensjon av palliativt team hos pasienter med hjernesvulst kan fare til en bedre
planlegging av livets sluttfase og pasientens opplevelse av sosial stgtte. Likevel viser
det seg at disse pasientene mgter palliativt team sent i forlgpet, mellom 28 og 70

dager for deden inntreffer.

2.4 Kommunikasjon

Eide og Eide (2007, s. 12, 17 og 18) definerer kommunikasjon som formidling av
meningsfylte tegn mellom to eller flere individer. | helseyrket kjennetegnes
kommunikasjon av at den er faglig relatert og har til hensikt a hjelpe pasienten. Gode
kommunikasjonsferdigheter er viktig og kan bidra til at sykepleier far en bedre
forstaelse av pasienten og dermed lettere kan gi tilpasset hjelp og stette til
vedkommende. Trier ( 2013, s. 898 0g 931) skriver at potensialet for lindring finnes i
relasjonen mellom pasient og sykepleier. For & kunne bygge en god relasjon med
pasienten stilles det krav om ulike kommunikasjonsferdigheter hos sykepleier

Lobb, Halkett og Nowak (2010) har undersgkt hvordan pasienter og pargrende
rammet av glioblastom opplever kommunikasjonen som utgves av helsepersonell.
Omrader som trekkes fram er sjokket som falger av a bli diagnostisert med
glioblastom, samt problemer med a oppfatte informasjon rundt egen sykdom som en
konsekvens av dette. | tillegg framheves falelsen av a bli frargvet hapet, betydningen
av a tilpasse informasjon til hver enkelt og helsepersonell sine manglende
kommunikasjonsferdigheter. Mange opplever det som dramatisk a bli rammet av
kreftsykdom, og i utgvelse av omsorg til kreftpasienter blir det derfor lagt stor vekt pa
hvordan en kan formidle negativ informasjon pa best mulig mate. Det er legen som
har det overordnede ansvaret for dette, men sykepleier har en sentral rolle i forhold til

a ivareta pasienten i tiden videre (Schjglberg, 2013, s. 108-111).

Becker skriver at kommunikasjon med pasienter i palliativ fase handler om den
daglige kontakten og oppmerksomheten sykepleier retter mot pasientene, samt evnen
til & utvise omsorg og forstaelse for situasjonen vedkommende befinner seg i. God
kommunikasjon med pasienter som er i palliativ fase bgr ta utgangspunkt i pasientens
behov og omfatter flere ulike ferdigheter hos helsepersonell. Forfatteren trekker fram
ulike elementer det er viktig a vektlegge i denne fasen (Becker, 2010, s. 103-104 og
107-117).



2.5 Hjelp og statte

Renolen (2008, s. 154-155) mener at mennesket livet gjennom er avhengig av & ha
andre 4 statte seg til, men at dette behovet tydeliggjgres nar sykdom inntreffer og
helsen svikter. Forfatteren skriver videre at ”ingen er sa sterke at de ikke av og til har
behov for andre a stette seg til.” Den sosiale stgtten kan ha to forskjellige
innfallsvinkler. Den farste er den objektive stgtten som kommer fra familien, venner
eller andre, mens den andre er personens individuelle oppfatning av stetten som gis.
Helsepersonell som utgver omsorg til pasienter med hjernesvulst har varierende grad
av engasjement i pleien som gis og har samtidig ulike oppfatninger av hvor stort
ansvar de har i forhold til & imgtekomme pasientenes flerdimensjonale behov (Cavers
et. al., 2012).

En stattende tilneerming kan komme fra flere steder og det er vanlig a skille mellom
tre ulike stattesystemer. Privat stgtte kommer fra pasientens pargrende, mens stgtte

som blir gitt av helsepersonell kalles profesjonell statte. Medpasienter, stattegrupper
og pasientforeninger kan ogsa ha en stattende funksjon, og denne typen stgtte kalles
likemannsstatte (Renolen, 2008, s. 176-177). Sykepleiere kan vare en viktig ressurs
for pasienter med glioblastom og en stgttende tilneerming kan veere av stor verdi for

pasienten (Catt, Chalmers & Fallowfield, 2008).

En trekker ofte fram tre ulike stgttemekanismer som har betydning for personer som
befinner seg i en krisesituasjon. Farst og fremst ma den sosiale stgtten oppleves som
riktig for vedkommende, eller vaere handgripelig. Stette som fordrer en person til a se
situasjonen han befinner seg i fra et annet perspektiv kalles vurderingsstatte. Sympati,
aksept og verdsettelse er faktorer som har en innvirkning pa og styrker opplevelsen av
tilhgrighet eller det a vaere elsket. Denne typen stgtte kalles emosjonell stgtte
(Renolen, 2008, s. 155).



3.0 Metodedel

Metode er et redskap som forteller oss noe om hvilken mate vi bar ga fram pa for a
innhente og etterprave kunnskap. | mgte med noe en vil undersgke er en avhengig av
informasjon og gjennom metoden far vi hjelp til & samle inn de data vi har behov for
(Dalland, 2012, s. 11-112). Aubert (sitert i Dalland, 2012, s. 111) definerer metode
som en framgangsmate og et hjelpemiddel som kan hjelpe oss med & analysere ulike
problemomrader, slik at vi kan gjare rede for ny kunnskap

Vi skiller mellom kvalitative og kvantitative metoder. Kvalitative metoder kan ikke
males eller tallfestes, men gir oss muligheten til a belyse fenomener som fremmer
opplevelse og mening (Dalland, 2012, s. 112). Det tas sikte pa a undersgke
menneskets subjektive erfaringer, holdninger, oppfatninger og opplevelser.
Hovedsakelig benyttes intervju, observasjon og gjennomlesning av dokumenter for a
innhente data. Det er ofte fa deltakere involvert, men metoden gir likevel et allsidig
beskrivende materiale av informasjon (Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt, Nordheim &
Reinar, 2012, s. 72)

Ved bruk av kvantitative metoder har vi muligheten til & gjengi data i form av malbare
enheter (Dalland, 2012, s. 112). Metoden tar sikte pa a samle inn data som enkelt kan
systematiseres og pa denne maten kan en analysere mange enheter samlet i en
standardisert form. Det er ofte mange som deltar i studien og det blir hovedsakelig
benyttet et sparreskjema med lukkede sparsmal for a samle inn data. Dermed er
informasjonen som skal innhentes allerede forhandsbestemt av den som foretar
undersgkelsen (Jacobsen, 2010, s. 164).

Bruk av kvalitative og kvantitative metoder bidrar til en stagrre breddeforstaelse av
hvordan samhandling foregar mellom enkeltmennesker, grupper og institusjoner og

ellers av samfunnet vart som helhet (Dalland, 2012, s. 112).

3.1 Systematisk litteraturstudie som metode

| denne oppgaven vil det bli benyttet litteraturstudie som metode for & besvare
problemstillingen. At metoden vi velger gir oss relevante data og belyser
problemstillingen ut fra et faglig aspekt, bar veaere begrunnelsen for hvorfor den

aktuelle metoden er valgt skriver Dalland (2012, s. 11). Ved bruk av systematisk



litteraturstudie kan vi foreta sgk i ulike databaser, kritisk granske vare funn og
deretter samle litteraturen innenfor et valgt temaomrade. En tar sikte pa a samle et
utvalg av tidligere gjennomfart forskning for & belyse den aktuelle problemstillingen
(Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 30).

Mulrow og Oxman (sitert i Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 27) har formulert en
definisjon av systematisk litteraturstudie. De skriver at det er en metode bestaende av
en tydelig problemstilling, og at denne besvares ved a identifisere, vurdere, analysere
og velge ut forskning som er relevant for oppgaven. For a kunne foreta en systematisk
litteraturstudie er det en forutsetning at det finnes et tilstrekkelig antall studier av god
kvalitet (Forsberg & Wengstrom, 2012, s. 27). Ifalge Sirriyeh et. al finnes det ulike
kjennetegn ved en systematisk litteraturstudie. Det tas sikte pa & innhente alle
relevante forskningsartikler innen et valgt omrade, bade publiserte og ikke-publiserte
studier. En skal kritisk vurdere hver enkelt studies validitet og ofte ser en bruk av
metaanalyse (sitert i Forsherg & Wengstrom, 2013, s. 27-28).

Flere har papekt at metaanalyse er den beste analysemetoden ved systematiske
litteraturstudier. En samling data fra flere studier blir da analysert og sammenlignet,
og pa denne maten far en kjennskap til et sterre datamateriale. En studie alene vil ikke
kunne gi gyldige svar, men satt opp mot andre studier vil en kunne finne resultater
som kan benyttes. Fordelen ved bruk av metaanalyse er at en har muligheten til & veie
funn fra flere ulike studier opp i mot hverandre og at man gjennom en systematisk
vurdering evner a velge ut studier av hgy kvalitet (Forsberg & Wengstrom, 2013, s.
28-29).

3.2 Sgk og begrunnelse av litteratur

Dalland (2012, s. 70) mener problemstillingen er utgangspunktet i en sgkeprosess, og
skriver videre at vi bgr sortere litteraturen etter visse kriterier, ettersom dette kan
bidra til & begrense sgket. Cinahl og PubMed er databaser som ofte brukes ettersom
begge tilbyr et bredt innhold av variert forskning (Forsberg & Wengstram, 2013, s.
75). | denne oppgaven er det hovedsakelig brukt kvalitative forskningsartikler,
ettersom disse artiklene fremmer pasientens perspektiv, noe som er sentralt for a
beskrive pasientens opplevelse av livskvalitet. Artikler som ikke var engelskspraklige

ble valgt bort. | tillegg viste det seg a veere en god del forskning i forhold til



hjernesvulst hos barn. Disse ble naturligvis ikke tatt med videre, ettersom fokuset i
oppgaven er rettet mot voksne over 18 ar. Andre kriterier jeg stilte meg var at
forskningen skulle veere sykepleiefaglig eller relevant for sykepleiere og at arbeidet
hadde blitt publisert i perioden etter 2006. Dette for a sikre at innholdet i artiklene var
mest mulig oppdatert, samt anvendelige for praksisfeltet. En del artikler ble ellers
valgt bort ettersom de ikke var forskningsartikler.

Det har hovedsakelig blitt foretatt sgk i Cinahl og PubMed. Artiklene som har blitt
benyttet i denne oppgaven er hentet fra tre ulike sgk. I det farste seket i PubMed
brukte jeg sekeordene high-grade glioma + quality of life og fikk 89 treff. For a spisse
seket la jeg til ordet needs og fikk 13 treff. Etter & ha lest flere av sammendragene til
de ulike artiklene bestemte jeg meg for a bruke to av artiklene fra dette sgket.
Cognitive strategies and quality of life of patients with high-grade glioma og The
information and support needs of patients diagnosed with high-grade-glioma. Disse
artiklene hadde flere relevante funn som kunne knyttes opp mot min problemstilling.

Deretter flyttet jeg sgket mitt over til Cinahl og skrev inn sgkeordene brain tumor +
high-grade glioma + care needs. Dette ga 4 treff, men kun 3 av disse hadde
sammenheng med min problemstilling. Etter a ha lest ngye gjennom sammendragene
bestemte jeg meg for & bruke artikkelen Living with a high-grade glioma: a

qualitative study of patients experiences and care needs.

Videre gnsket jeg a finne en artikkel som beskrev behovet for palliativ omsorg i
forhold til pasienter med glioblastom. | PubMed skrev jeg inn sgkeordene glioma +
support + palliative care. Dette ga 66 treff og jeg la derfor til sgkeordet needs for a
forsgke a vinkle inn pasientens behov. 16 treff dukket opp, men flere av artiklene
omhandlet pargrendes behov for hjelp og stette. 5 av artiklene ble sett nzermere pa og
etter & ha vurdert innholdet i sammendragene kom jeg fram til at artikkelen I 'm just
waiting...”’: an exploration of the experience of living and dying with primary

malignant glioma var mest forenelig med min problemstilling.
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3.3 Kildekritikk

Kildekritikk er en metode som tillater oss & kontrollere om en kilde er sann. Samtidig
kan det forstas som en samlebetegnelse av metoder som brukes for a forme et skille
mellom verifiserte opplysninger og spekulasjoner. Det handler om & forholde seg
kritisk til materialet av kilder en bruker i oppgaven og videre kunne argumentere for
hvilke kriterier som ligger til grunn for utvelgelsen. Dette sgrger for at leseren far et
innblikk i refleksjonene som har blitt gjort rundt litteraturens relevans og gyldighet og
hvordan disse statter opp om problemstillingen. Ofte er pensum og fagstoff
sekundeerlitteratur, som sier oss at litteraturen er blitt lagt fram av en annen enn
primerforfatteren. Dette kan fare til at det opprinnelige innholdet har endret seg
(Dalland, 2012, s. 67 og 72-73).

Kildene framvises og sorteres her etter APA-standardens retningslinjer. Det har blitt
tatt sikte pa a finne artikler som er primerlitteratur, ettersom sekunderlitteratur ofte
gjenspeiler et annet perspektiv enn det som opprinnelig var hensikten. Dessuten har
det blitt tilstrebet & innhente forskningsartikler som ikke er eldre enn 10 ar. Videre har
artiklene blitt vurdert etter Nasjonalt Kunnskapssenter (2014) sine sjekklister for
kvalitative og kvantitative forskningsartikler. Oppgaven er skrevet etter

HSH/Haugesund sine retningslinjer for akademisk skriving.

3.4 Etiske overveielser

Etikk er et sett av normer som dreier seg om hva som er riktig og galt og kan bidra til
a veilede oss nar vi stilles ovenfor vanskelige beslutninger i livet. | henhold til
forskningsarbeid handler det om a planlegge, gjennomfare og rapportere det som blir
gjort, samt ivareta personens anonymitet og sikre at resultatene som kommer fram er
troverdige. Dette skal ikke ga pa bekostning av integritet og velferd hos de som deltar
i studien. Det er mennesker som kan formidle informasjonen vi har behov i
forskningsarbeidet og for & erverve denne stilles det krav til tillit mellom partene
(Dalland, 2012, s. 95-96).

Forsberg & Wengstrgm (2013, s. 70) mener en ber tilstrebe a benytte studier som er
godkjent av etisk komite og at en skal fremstille alle resultater, ikke bare de som
fremmer forfatterens egen hensikt. Et utvalg av forskningsetiske komiteer som er

utpekt av kunnskapsdepartementet skal ivareta og sikre de overnevnte kravene. Alle
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artiklene jeg har valgt a bruke i oppgaven har blitt godkjent av etisk komite (Dalland,
2012, s. 97).
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4.0 Resultat og funn

4.1 Presentasjon av forskningsartikler

4.1.1 Cognitive strategies and quality of life of patients with high-grade glioma
(Lucchiari, et. al., 2015).

Hensikten med studien var & undersgke graden av livskvalitet og hvilke kognitive
strategier som aktiveres av pasienter med hgygradig gliom. Artikkelen har brukt
mixed methods, bade en kvalitativ og kvantitativ tilneerming. Det ble rekruttert 73
pasienter mellom 26 og 55 ar til studien. Alle pasientene hadde hatt diagnosen i
underkant av 12 maneder og var innlagt pa sykehus i et spesialisert foretak i Italia.
For a evaluere graden av livskvalitet hos pasientene ble det benyttet to ulike skalaer;
The Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT) og Evaluation of Individual
Quality of Life-Direct Weighting (SEIQoL-DW). Faktorer som hadde innvirkning pa
pasienters livskvalitet var positive handlinger, familie, negative tanker, helse og

positive tanker.

4.1.2 The information and support needs of patients diagnosed with High Grade
Glioma (Halkett, Lobb & Nowak, 2010).

Studie som fremmer pasientens perspektiv av hvordan det er a leve med hgygradig
gliom, samt belyser behovet disse pasientene har for informasjon og stette. Det har
blitt brukt en kvalitativ tilneerming hvor 19 deltakere ble intervjuet for & samle inn
data. Artikkelen trekker fram fire omrader som er karakteristiske for denne
pasientgruppens omsorgsbehov. Disse er kommunikasjon, behovet for individuelt
tilpasset informasjon, hjelp til & takle fglelsen av usikkerhet, samt en stattende

tilneerming fra helsepersonell.

4.1.3 Living with a high-grade glioma: a qualitative study of patients experiences
and care needs (Sterckx, et. al., 2015).

Hensikten med studien er & fremme pasientens opplevelse av hvordan det er & leve
med hgygradig gliom og hvilke behov de har for omsorg fra helsepersonell.
Forfatterne har benyttet en kvalitativ tilneerming, hvor 17 pasienter mellom 28 og 73
ble invitert til a delta i studien. Pasientene ble rekruttert mens de var under behandling
eller oppfelgning ved universitetssykehuset Leuven i Belgia. Pasientene hadde

negative opplevelser relatert til det & miste seg selv i sykdommen og falte seg ofte
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neglisjert av pargrende og helsepersonell. Dette farte til at pasientene opplevde a
miste kontrollen over eget liv. Likevel rapporteres det om en stor indre styrke hos
pasientene. Informasjon, kommunikasjon og tilgjengelighet hos helsepersonell trekkes

fram som denne pasientgruppens sentrale behov.

4.1.4”I'm just waiting...”: an exploration of the experience of living and dying
with primary malignant glioma (Philip, et. al., 2013).

Kvalitativ studie som har til hensikt a fa en bedre forstaelse av pasientens perspektiv
ved livets sluttfase. | tillegg belyse behovet for stgtte og palliativ omsorg fra
helsetjenesten. 10 pasienter ble valgt ut til & delta i studien, hvor seks var menn og fire
var kvinner. Aldersspennet strakk seg fra 40 til 70 ar. Pasientene ble valgt ut fra to
forskjellige sykehus i Australia. Ivaretakelse av eksistensielle og psykososiale behov
blir trukket fram som denne pasientgruppens sentrale omsorgsbehov. Pasientene
opplevde at livet deres var preget av et stort tap sammenlignet med tiden far
sykdomsutbrudd. Dette farte til at de hadde et stort behov for hjelp i hverdagen, men
pasientene opplevde at helsepersonell ofte hadde vanskeligheter med & adressere
deres problemomrader. Artikkelen vektlegger derfor ulike tiltak som kan bista

helsepersonell til & imgtekomme pasientgruppens behov.
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5.0 Dragftingsdel

5.1 Positive og negative opplevelser

Pasientens opplevelse av livskvalitet styres av positive og negative opplevelser.

Naess (2011, s. 18) understgtter denne pastanden gjennom sin definisjon av
livskvalitet. Forfatteren hevder livskvaliteten er hgy hos en person som har positive
bevisst kognitive og falelsesmessige opplevelser og lav dersom de bevisst kognitive
og falelsesmessige opplevelsene er negative. Lucchiari et. al. (2015) har kommet fram
til at pasienter med glioblastom hovedsakelig evner & ha fokus pa positive tanker og
handlinger. I tillegg kommer det fram at tiden de tilbringer med familien er av stor
verdi. For a illustrere dette kan man dra paralleller til et intervju med en kvinne som
ble rammet av glioblastom. Selv om livet med denne diagnosen farte med seg
usikkerhet rundt framtiden, hadde vedkommende erfaring med at positive holdninger
og statte fra familien fremmet positive opplevelser i hverdagen (Free, 2016). Sterckx,
et. al. (2015) mener at en positiv og optimistisk tankegang kan hjelpe pasientene til a
beere sykdommen med selvtillit, en vurdering av livet som kan ha en positiv
innvirkning pa graden av livskvalitet. Det kan dermed hevdes at & ha det godt ikke
ngdvendigvis handler om fraveer av lidelse, men i hvilken grad vedkommende erfarer

glede og velveere i hverdagen (Neess, 2011, s. 16 og 19).

Vi har sett at pasienter med glioblastom evner a ha fokus pa positive opplevelser i
hverdagen, til tross for en alvorlig prognose. Likevel opplever mange at usikkerhet
rundt framtiden fremmer negative falelser og vurderinger av livet. Denne
usikkerheten er framtredende i flere studier (Sterckx et. al., 2015, Philip, et. al., 2013
og Halkett, et. al., 2010). Lucchiari, et. al. (2015) har kommet fram til at negative
tanker ofte er framtredende og kretser rundt sykdomsutvikling og hvordan diagnosen
vil pavirke livet deres. Mange pasienter uttrykker at de ikke er redd for dgden, men
frykter tanken pa a forlate familien (Sterckx, et. al., 2015). Dette kan veere falelser
som er negativt ladet og saledes kan ha en negativ innvirkning pa graden av
livskvalitet (Neess, 2011, s. 19). En pasient uttrykker stor sorg over at hun mest
sannsynlig ikke far muligheten til & se sgnnen sin vokse opp. Likevel presiserer hun at
det har veert sveert betydningsfullt a vende fokuset sitt mot sma gleder i hverdagen,
som eksempelvis sgnnens farste steg (Free, 2016). Det er mulig at pasienter som

unngar a gruble over forhold de ikke kan kontrollere, men heller har fokus pa a leve i
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gyeblikket, vil sta bedre rustet til a takle hverdagen med sykdom. Pa en annen side
kan denne tilnaermingen fare til at pasienter gar glipp av muligheten til & forberede
seg pa ulike situasjoner som kan oppsta i framtiden. Som en konsekvens kan de
oppleve vanskeligheter stilt ovenfor en eventuell krise. Pasienter som ikke mestrer &
handtere slike uunngaelige situasjoner vil ofte oppleve misngye og skuffelse (Philip,
et. al., 2013). Til tross for dette har mange pasienter erfaring med at sykdommen
endrer deres perspektiv pa livet. Dette er forenlig med Neess sin teori om at
opplevelser er tilstander i forandring. Ved a sette nye mal og ambisjoner for framtiden
kan diagnosen vinkles i retning av positive opplevelser (Halkett, et. al., 2010. Nass,
2011, s. 20). Pa den ene siden kan det hevdes at a levde fra dag til dag kan hjelpe
pasienten til & fokusere pa positive opplevelser i hverdagen. Pa den andre siden kan
dette hindre dem fra a forberede seg pa ulike situasjoner som kan oppsta. Sykepleier
ber oppfordre pasienten til a dele sine bekymringer. Ved a erkjenne sine problemer
kan sykepleier hjelpe vedkommende til & lgse problemene.

Selv om stgtte fra familien er viktig for mange pasienter, bgr det likevel understrekes
at flere opplever ensomhet og isolasjon som fglge av endringer i naere relasjoner.
Naess (2011, s. 19) hevder at dette er fglelser som kan ha en negativ innvirkning pa
pasientens livskvalitet. Philip et. al. (2013) hevder endringer i nare relasjoner oppstar
i tilfeller hvor pargrende ikke evner a forsta pasientens bekymringer relatert til nedsatt
fysisk funksjon og hvilke hindringer dette skaper i hverdagen. En pasient beskriver
dette gjennom sin uttalelse om at han faler seg distansert fra barna sine, ettersom han
ikke klarer & ga i trappen opp til rommet deres lengre. Andre pasienter har en
opplevelse av at venner trekker seg unna dem eller ikke gnsker & snakke om
sykdommen, som ofte farer til at de mister kontakten (Sterckx et. al., 2015). Selv om
det kan tenkes at pargrende og venner har en annerledes oppfatning enn pasienten, bar
det understrekes at det er pasientens subjektive velvaere som er avgjgrende for graden
av livskvalitet (Naess, 2011, s. 18). Fysiske begrensninger i hverdagen farer ofte til
ensomhet og isolasjon, men pasienten kan gjennom apenhet om egen diagnose
fremme en bedre forstaelse om sykdommen blant pargrende. Sykepleier kan gjennom
samtale hjelpe vedkommende & komme fram til hvilke aspekter av livet som er
viktige. Ved a sette nye mal for framtiden som er innenfor rekkevidde, kan pasienten

endre sitt fokus, slik at han heller ser muligheter framfor begrensninger.
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5.2 Betydningen av kommunikasjon og informasjon

5.2.1 Pasientens behov
Pasienter som befinner seg i palliativ fase har et stort behov for informasjon.

Betydningen av god informasjon i forhold til sykdomsforlgpet trekkes fram av
Halkett, et. al. (2010), men det bgr samtidig presiseres at pasienter som blir rammet
av denne alvorlige sykdommen ofte gar inn i en sjokktilstand ved
diagnosetidspunktet, som faglgelig kan gjere det vanskelig for dem a prosessere
informasjonen (Lobb, et. al., 2010). Davis & Stoiber (2011) mener at informasjonen
som gis kan veere overveldende og at dette setter pasienten i en vanskelig situasjon i
forbindelse med viktige beslutninger som skal bli tatt i forhold til videre behandling.
Pa den ene siden kan det hevdes at pargrende og helsepersonell kan veilede pasienten
til & treffe riktig avgjerelse. Pa den andre siden opplever mange pasienter at de ikke
blir involvert ved pleie- og behandlingsspgrsmal eller at deres meninger blir
undertrykt. En pasient eksemplifiserer dette. Han opplever at helsepersonell til
stadighet understreker betydningen av et godt samarbeid, men gir likevel uttrykk for
at det eneste alternativet er a handle i samsvar med deres anbefalinger (Sterckx, et. al.,
2015).Sett i et slikt lys vil det veere av stor betydning & komme fram til sentrale
kjernepunkter i forhold til hvordan informasjon bar presenteres og hvordan man pa

best mulig mate kan fremme myndighet hos pasienten.

Helsepersonell kan gjennom god informasjon bidra til at pasienter far en bedre
forstaelse av sykdommen. Halkett, et. al (2010) har kommet fram til at dette kan bidra
til at pasientene far en bedre forstaelse av hvilken innvirkning diagnosen vil ha pa
livet deres. Dette er forenelig med funn i studien til Sterckx et. al. (2015), hvor
pasientene har erfaring med at god informasjon hjalp dem til & forberede seg pa ulike
situasjoner og hvordan de best mulig kunne takle dem. Videre gnsker pasientene at
informasjonen skal formidles pa en arlig, direkte, tydelig og grundig mate. Dette
understgttes av Schjglberg (2013, s. 110-111) som framhever at informasjonen som
gis skal veere sann. Sykepleier skal ikke gi pasienten falske forhapninger, men bgr
heller oppfordre vedkommende til & bearbeide sine falelser. Ved a erkjenne sine
bekymringer er det mulig at pasienten vil sta bedre rustet til & gripe fatt i sine
problemer. En ulempe ved a formidle den hele og fulle sannhet kan veere at de som

kun gnsker a ha fokus pa positiv informasjon vil bli overkjart. Dette belyser
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betydningen av a tilpasse informasjonen til hver enkelt. Sykepleier kan gjennom en
apen dialog med pasienten fa fram hvor mye informasjon hver enkelt pasient anser
som ngdvendig (Halkett, et. al., 2010).

Informasjon kan presenteres pa flere mater og ved hjelp av ulike medium. Becker
(2010, s. 113-114) hevder at informasjonen farst og fremst ma veere forstaelig om den
skal oppleves som verdifull for pasienten. Det kan veere nyttig at sykepleier
henvender seg til pasienten for & hgre hans tolkning av informasjonen som er gitt, for
a konstatere om denne er oppfattet eller ikke. De fleste pasienter er kun i stand til &
oppfatte deler av informasjonen vi gir dem og dermed kan det hevdes at gjentakelse
av informasjon er av stor betydning. Pasienter gnsker bade verbal og skriftlig
informasjon, noe som tilsier at helsepersonell bar variere mellom bruken av disse
framgangsmatene (Halkett, et. al., 2010). Dette er forenlig med funn i studien til Catt,
et. al., (2008). Samtidig bar sykepleier sgrge for at pasienten far kjennskap til andre
steder hvor han kan innhente informasjon, ettersom dette kan fremme myndighet hos
den enkelte. Medpasienter, stattegrupper eller pasientforeninger kan vere
nevneverdige kilder til slik informasjon, ettersom de har personlig erfaring med
sykdommen. Mange pasienter har positive erfaringer med dette (Stercx, et. al., 2015
0g Renolen, 2008, s. 177)

Muligheten til & dele tanker, falelser og bekymringer med helsepersonell er et sentralt
behov. Likevel opplever mange pasienter at helsepersonell har vanskelig for & utvise
apenhet rundt sarbare samtaleemner, som ofte omhandler tanker rundt framtiden og
hva denne vil bringe (Philip, et. al, 2013). Som sykepleierstudent har jeg selv opplevd
at dette kan veere vanskelig, ettersom jeg har kjent pa en fglelse av a ikke kun gi
pasienten tilfredsstillende svar. Likevel har jeg hatt fokus pa & lytte til det pasienten
sier 0g utvise tilstedeverelse i situasjon, noe pasientene har utvist stor takknemlighet
for. Becker (2010, s. 104, 110 og 116) hevder at sykepleier ma avfeie sin frykt for det
ukjente for & skape et godt kommunikasjonsforhold med pasienten. Selv om mange
sykepleiere har en opplevelse av at de er vanskelig & apne seg rundt sarbare tema, er
det likevel betydningsfullt for pasienten at hun er tilstede i situasjonen. Det handler

ikke alltid om & si noe, ettersom stillhet fremmer aktiv tenkning hos pasienten.
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Behovet for samtale star sterkt, men likevel opplever mange pasienter at
helsepersonell ikke setter av tid til dette, framstar som ubekvemme i situasjonen eller
ikke har de ferdigheter og kompetanse som er gnskelig (Catt, et. al., 2008). Som en
konsekvens kan det hevdes at pasienter vil fa en opplevelse av at de ikke blir tatt pa
alvor eller at de foler seg oversett. Sett fra en annen side opplevde pasienter
anerkjennelse og statte i tilfeller hvor helsepersonell satte av tid til samtale med
pasienten (Sterckx et. al., 2015) De overordnede funnene kan samtidig relateres til
egen praksiserfaring, hvor pasientens psykososiale behov ofte ble nedprioritert i en
travel sykehusavdeling. Pasienter som oppnar god kontakt med en enkelt sykepleier
vil ofte ha lettere for a sgke hjelp av vedkommende under sitt opphold i sykehus
(Stercx, et. al., 2015). De samme slutningene er blitt trukket i studien til Storstein, et.
al. (2011), Philip, et. al. (2013) og Catt, et. al. (2008). Et viktig tiltak kan dermed veere
a opprette en primarkontakt for pasienter med glioblastom slik at de opplever
kontinuitet i sykdomsforlgpet og far ivaretatt sitt behov for samtale rundt vanskelige

tema.

5.2.2 Kompetanse og ferdigheter hos sykepleier
Sykepleier kan veere en viktig ressurs for pasienter i palliativ fase. Gjennom gode

kommunikasjonsferdigheter og faglig kunnskap kan hun bidra til a ivareta pasientens
ulike behov. Ifglge Eide og Eide (2007, s. 12, 17 og 18) kan kommunikasjon
defineres som en formidling av meningsfylte tegn mellom to eller flere personer. 1
samhandlingen mellom sykepleier og pasient har kommunikasjonen til hensikt &
hjelpe pasienten. Gjennom gode kommunikasjonsferdigheter kan sykepleier fa en
bedre forstaelse av pasientens perspektiv, noe som er sentralt i livskvalitetsarbeid
ettersom det der den subjektive vevleren som er avgjerende for pasientens opplevelse
eller fglelse av 4 ha det godt (Nass, 2011, s. 18). Ved a fremme pasientens perspektiv
kan sykepleier komme fram til hvordan hun best mulig kan tilfredsstille den enkeltes
behov. Halkett, et. al. (2010) og Sterckx, et. al. (2015) mener at samhandlingen med
helsepersonell er av stor betydning ettersom de blir ansett som eksperter innenfor sitt
omrade. Gjennom faglig kompetanse kan sykepleiere bidra til & skape trygge rammer
rundt pasienten (Renolen, 2008, s. 176). Til tross for dette kommer det fram i studien
til Lobb, et. al. (2010) at flere pasienter har negative erfaringer i forhold til
kommunikasjon med helsepersonell, hvor det rapporteres om mangel pa empati og

medfalelse.
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Pasienter som blir diagnostisert med denne sykdommen kan oppleve en dramatisk
omveltning av livet. Behovet for informasjon star derfor sentralt slik at pasienten kan
tilpasse seg livet med sykdommen. | studien til Halkett et. al. (2010) kommer det fram
at pasienter som bearbeider sine fglelser rundt den darlige prognosen kan ha lettere
for & akseptere dgden. Schjglberg (2013, s. 109-110) hevder pa sin side pasienter kan
oppleve det som vanskelig a motta darlige nyheter, men at sykepleier kan bidra til
trygghet gjennom samtale. Det er viktig a snakke med pasienten, lytte til det som blir
sagt og erkjenne falelser og reaksjoner. I tillegg bar sykepleier tilstrebe a sette av
tilstrekkelig tid for samtale, slik at vedkommende ikke opplever & vere en byrde.
Dette understattes av Trier (2013, s. 896) som samtidig framhever betydningen av
tilstedeveerelse hos sykepleier. Gjennom aktiv lytting erkjenner sykepleier at
pasienten er verdifull, som igjen kan bidra til & gke selvtilliten hos den enkelte
(Becker, 2010, s. 111). Nass (2011, s. 19) hevder selvtillit er en positiv vurdering av
livet og falgelig kan bidra til & fremme livskvalitet hos pasienten. | praksis kan det
hevdes at det vil veaere vanskelig for sykepleiere a sette av tid til samtale rundt

vanskelige tema, ettersom de ofte har en travel arbeidsdag.

Verdien av a bygge en god relasjon med pasienten er et sentralt omrade innenfor
palliasjon. Trier (2013, s. 898 og 931) hevder at pasienter med alvorlig sykdom kan
finne lindring i denne relasjonen. Det kan ha en tilsynelatende etisk funksjon a sette
av tid til & bli kjent med pasienten, ettersom dette kan hjelpe helsepersonell til & se
hele mennesket og ikke bare et objekt. Forfatteren vektlegger verdien av & fremme
pasientens perspektiv og mener dette kan oppnas gjennom aktiv lytting og en
variasjon av apne og lukkede spgrsmal. Dette kan relateres til det faktum at
helsepersonell gradvis har dreid sin oppmerksomhet mot a se de helserelaterte
problemene fra pasientens standpunkt (Nass, 2011, s. 17). Becker (2010, s. 107)
hevder at tillit mellom sykepleier og pasient er ufravikelig for a danne en relasjon. |
en sykehusavdeling kan det veere vanskelig for pasienten a etablere et tillitsband,
ettersom sykepleiere arbeider etter turnus. Pasienten ma dermed forholde seg til flere

ulike sykepleiere, noe som kan fare til at det er vanskelig a bygge en relasjon.

Utfordringen i palliativ fase er at sykepleier evner a utvise personlig og profesjonell
modenhet i relasjonen med pasienten, men dette kan sette sykepleier i en sarbar
posisjon (Becker, 2010, s. 22-25). Dette understgttes av Trier (2013, s. 896) som
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mener at pasientene har behov for medmenneskelig narvaer, men at dette er en
egenskap som ikke er tilstede hos enhver sykepleier. Hos noen er dette nerveeret
medfedt, andre kan utvikle denne evnen, mens noen ikke er egnet pa dette omradet.
Det fastslas at sykepleier er avhengig av a hele tiden arbeide med seg selv for &
videreutvikle seg, bade pa et profesjonelt og privat niva. Pa den ene siden kan det
hevdes at det a involvere seg med pasienten pa et personlig niva kan fare til at
sykepleier blir for emosjonelt knyttet til pasienten. Pa den andre siden kan mange ha
problemer med & innfri pasientens behov for medmenneskelig neerveer. Med grunnlag
i dette kan det veere rimelig a si at skillet mellom personlig og privat er individuelt
betinget, og sykepleier ma hele tiden arbeide med seg selv for & utforske denne

grensen.

5.3 Livskvalitet gjennom en stgttende tilneerming

Pasienter som rammes av alvorlig sykdom kan gjennom en stgttende tilnzerming
likevel erfare at livet er meningsfullt. Renolen (2008, s. 154-155 og 176) mener at
behovet for statte tydeliggjeres nar pasienter blir rammet av sykdom. Forfatteren
mener at ingen er sterke nok til & ga gjennom denne prosessen uten a ha andre a statte
seg til og poengterer at stgtte kan komme fra ulike steder. For det fgrste kan pasienten
oppleve stgtte fra pargrende. Denne typen stgtte kalles privat stgtte og kan vaere
fordelaktig ettersom de kjenner pasienten og kan bidra til & fremme positive
opplevelser hos vedkommende. I studien til Lucchiari et. al. (2015) har pasienter
formidlet at den sosiale stgtten fra familie ga dem styrke i hverdagen og ble betraktet
som sveert verdifull. Gjennom sympati, aksept og verdsettelse kan pargrende bidra til
a styrke pasientens opplevelsen av tilhgrighet eller det & veere elsket (Renolen, 2008,
s. 155). Kjeerlighet og engasjement er eksempler pa positive fglelser som kan bidra til
a fremme livskvalitet hos pasienten (Naess, 2011, s. 18). Pa en annen side kan stgtte
fra pargrende ogsa bidra til negative opplevelser hos pasienten. Sterckx et. al. (2015)
hevder at det & motta hjelp og stette kan understreke pasientens avhengighet av andre,
samt fare til at pasienten fgler seg som en byrde. Som en konsekvens kan det oppsta
en sperre hos pasienten mot a henvende seg til andre ved behov. Det kan samtidig
tenkes at pargrendes mangel pa personlig erfaring med sykdommen vil hindre dem fra

a gi pasienten den stgtten han har behov for (Renolen, 2008, s. 176).
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For det andre bgr det lgftes fram at sykepleiere kan veere en viktig ressurs for
pasienter i palliativ fase. De utgver profesjonell stette og kan bidra til trygghet
gjennom faglige kompetanse (Renolen, 2008, s. 176). Evnen til & etablere kontakt pa
et profesjonelt og personlig niva, samt & framsta som tilgjengelig for samtale kan
bidra til at pasienter fgler seg ivaretatt (Catt, et. al., 2008). Dette understgttes av Davis
& Stoiber (2011) som mener sykepleiere ofte er de som er mest tilgjengelige i en
sykehusavdeling og dermed oppnar jevnlig kontakt med pasientene. Gjennom hyppig
samtale med pasienten kan sykepleier etablere et tillitsband, som videre kan bidra til
at det oppstar en relasjon mellom partene. Dette kan fare til at sykepleier lettere kan
identifisere og imgtekomme pasientens behov, som igjen kan ha en positiv
innvirkning pa livskvaliteten. Det er av stor betydning at sykepleier evner a se hver
enkelt pasient og videre kartlegger ressurser vedkommende har, som ogsa trekkes
fram i studien til Lucchiari, et. al. (2015). Samtidig mener Renolen (2008, s. 154) at
det er pasientens individuelle oppfatning av stgtten som gis som er av betydning.
Dette kan relateres til Naess (2011, s. 18) som understreker at det er den subjektive

vevlaren som er avgjgrende for pasientens livskvalitet.

Selv om sykepleiere kan oppleves som en viktig ressurs for pasienter i palliativ fase,
ber det ogsa nevnes at helsepersonell kan ha varierende grad av engasjement i pleien
og ulike oppfatninger av hvilket ansvar de har ovenfor pasientene. Flertallet beskriver
sin rolle i forhold til & ivareta fysiske behov og mener pasienten selv eller sammen
med pargrende ma finne lgsninger pa eksistensielle og psykososiale problemer. Andre
opplever at de ikke har et tilfredsstillende niva av kunnskap eller har de ferdigheter
som trengs for & imgtekomme pasientens flerdimensjonale behov (Cavers et. al.,
2012). Renolen (2008, s. 155) presiserer at stgtten ma oppleves som riktig, eller
handgripelig om den skal veere verdifull for pasienten. | et scenario hvor
helsepersonell ikke anser det som sin oppgave a hjelpe pasienten til & adressere ulike
problemer kan det tenkes at pasienter i lav grad vil fale seg ivaretatt og at stetten
dermed vil oppleves som lite meningsfull. P4 den ene siden kan det hevdes at jevnlige
diskusjoner hvor sykepleiere kan dele sine erfaringer, kan bidra til at personalet kan
samkjere seg pa en bedre mate. Pa den andre siden er det mulig at kurs og veiledning
kan bidra til kunnskap om diagnosen og sgrge for at sykepleier star bedre rustet til
ivareta pasientens behov. I tillegg kan sykepleieres evne til & holde seg oppdatert pa

forskning bidra til personlig vekst.
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5.4 Ansvar og kontroll over eget liv

Glioblastom er en sveert progredierende sykdom som farer til nedsatt fysisk og
psykisk funksjon hos pasientene. Som en konsekvens av dette opplever de gradvis a
bli avhengig av hjelp fra andre mennesker. Nass (2011, s. 20) mener at livskvaliteten
vinkles i positiv retning ved narveer av positive opplevelser og fraveer av negative
opplevelser. Noen vil hevde at en forandring i den fysiske og psykiske
utfoldelsesevnen kan ha en skadelig innvirkning pa graden av livskvalitet (Davis og
Stoiber, 2011). Sterckx et. al. (2015) understreker pasientens opplevelse av & miste
seg selv i sykdommen. Pargrende er bekymret for pasientens helsetilstand og derfor
ofte restriktive i forhold til 4 la pasienten utfgre dagligdagse gjgremal eller aktiviteter.
A bli frargvet denne muligheten pavirker pasientens sinnsstemning, og utarter seg ofte
som sinne, frustrasjon og tristhet. I tillegg pavirker dette pasientens selvfglelse. Dette
understgattes av Philip et. al. (2013) som har kommet fram til at nedsatt fysisk
funksjon hos pasienten og begrensninger i forhold til & kunne utfare hverdagslige
gjeremal ofte var utlgsende faktorer. Pasienter hadde vanskeligheter med & akseptere
endringer i egen livssituasjon ettersom dette understreket deres avhengighet av andre.
Dette er forenelig med funn i studien til Halkett, et. al (2010). Nass hevder dette er
falelser og vurderinger av livet som vil ha en negativ innvirkning pa pasientens
livskvalitet (Neess, 2011, s. 18-19).

Dermed vil en sentral malsetning vere a hjelpe pasienten til & mobilisere sine
ressurser slik at vedkommende gradvis kan ta kontroll over eget liv. Mange uttrykker
et sterkt gnske om a gjenvinne evnen til & delta i verdifulle aktiviteter. Sykepleier bar
tilstrebe a hjelpe pasienten a finne sin indre styrke slik at vedkommen kan iverksette
tiltak for & nd sine mal (Sterckx et. al., 2015). Endringer i arbeidssituasjon,
kjoreforbud eller nedsatt deltakelse i vedlikehold av hjemmet er omrader som
understreker pasientens sarbare situasjon (Philip et. al., 2013). Derimot kan konkrete
handlinger som & ta kontakt med helsepersonell pa selvstendig grunnlag for & be om
informasjon, ta egne beslutninger ved livets sluttfase eller bidra pa de omrader hvor
en fortsatt er selvhjulpen vaere meningsfulle aktiviteter (Sterckx, et. al. (2015). Det
kan hevdes at handlinger som dette kan bidra til & fremme positive falelser og
vurderinger hos pasienten (Nass, 2011, s. 18-19). Lucchiari et. al. (2015) framhever

betydningen av at sykepleier bistar pasienten med a mobilisere egne ressurser,
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ettersom dette vil fremme bevissthet rundt egen situasjon. Sykepleier bgr oppfordre
pasienten til & erkjenne sine problemer og pa denne maten kan de sammen komme
fram til hvordan vedkommende best mulig kan lgse dem. Dette kan bidra til at

pasienten gradvis kan gjenvinne kontrollen over eget liv (Schjglberg, 2013, s. 111).

| forbindelse med at pasienter gradvis blir mer hjelpetrengende, opplever mange en
falelse av & vare en byrde for paragrende og helsepersonell. I studien til Philip et. al.
(2013) beskriver en pasient at hun gnsker a bli veerende pa sykehuset slik at
ektemannen skal slippe & belastes av prosessen med a tilpasse hjemmet deres etter
hennes behov. I tillegg kommer det fram at pasienter i sykehus vegrer seg mot &
henvende til helsepersonell med utgangspunkt i at de ikke gnsker a framsta som
krevende og hjelpelgse. Det er mulig at falelsen av a veere en byrde hindrer pasienter i
a sgke hjelp fra andre (Philip et. al., 2013). Andre pasienter har erfaring med at
pargrende har vanskelig for a sette seg inn situasjonen deres og dette kan veere en
ytterligere arsak til at de unngar a spgrre om hjelp (Sterckx et. al., 2015). Likevel
kjenner pa stor takknemmelighet i tilfeller hvor pargrende utviser omsorg, mens
pasienter som ikke hadde pargrende a statte seg til hadde problemer med & gjare rede
for egne behov (Philip, et. al., 2013). Davis & Stoiber (2011) hevder at sykepleier kan
bidra til & fremme myndighet hos den enkelte ved a foresla alternative mater & utfare
aktiviteter pa i hverdagen. Det er pasientens individuelle behov som bar vaere fokuset
Trier (2013, s. 896). Med grunnlag i pasientens individuelle behov, samt tilgjengelige

ressurser, kan sykepleier og pasient sammen komme fram til gode lgsninger.

Pasienter kan gjennom en palliativ tilneerming motta hjelp til & gjenvinne kontrollen
over viktige omrader av livet. Selv om det er gjort store framskritt innenfor
behandlingen av kreftrammede er det fremdeles et flertall pasienter som dar av kreft
(Kaasa, 2008, s. 31 og 37). For at disse pasientene skal ha muligheten til & leve et
aktivt liv inntil deden inntreffer vil det vaere av stor betydning at sykepleier
introduserer vedkommende for palliativ omsorg og hva dette innebarer. Denne
tilneermingen inntrer tidlig i sykdomsforlgpet hos pasienter som lider av uhelbredelig
sykdom og malsetningen er & fremme livskvalitet hos den enkelte og (Verdens
helseorganisasjon, 2002). Ettersom det ikke finnes noen kurativ behandling for
pasienter med glioblastom, understrekes behovet de har for a opprette kontakt med

denne tjenesten (Storstein, et. al., 2011). Til tross for dette viser det seg at denne
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pasientgruppen opptar kontakt med palliativt team sent i sykdomsforlgpet, mellom 28
0g 70 dager fer deden inntreffer (Walbert, 2014). Det kan tenkes at en mulig arsak
kan vere a finne i studien til Philip et. al. (2013). Her kommer det fram at flere
pasienter som var i en tidlig fase av sykdommen ikke hadde kjennskap til hva en
palliativ tilneerming kunne tilby dem, ettersom helsepersonell hadde vanskeligheter
med & gi dem tilfredsstillende informasjon om tjenesten. Pa en annen side uttrykker
mange pasienter at de har vanskeligheter med & etablere kontakt med denne tjenesten,
ettersom de opplever at dette frargver dem hapet om muligheter for framtiden
(Halkett, et. al., 2010). Hap hos pasientene kretset rundt det & gjenvinne evnen til
delta i verdifulle aktiviteter, samt a leve sa lenge som mulig uten tilbakefall. Denne
tankegangen hjalp dem til 4 takle hverdagen med sykdom (Sterckx, et. al., 2015).
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6.0 Konklusjon

God livskvalitet er av stor betydning for pasienter som ikke har muligheten til & bli
friske. Selv om de har en alvorlig diagnose kan pasientene gjennom positive
opplevelser likevel erfare at de har et godt liv. Mange pasienter opplever at diagnosen
endrer deres perspektiv pa livet og ved a sette nye mal for framtiden kan diagnosen
vinkles i retning av positive opplevelser. Sykepleier kan gjennom samtale hjelpe
pasienten & komme fram til hvilke omrader av livet vedkommende anser som viktige.
Ved & ha fokus pa pasientens muligheter framfor begrensninger kan de sammen

komme fram til mal som er innenfor rekkevidde.

Sykepleier ber tilpasse informasjonen til hver enkelt pasient og serge for at
vedkommende far muligheten til a ta egne beslutninger ved livets sluttfase, da dette
fremmer myndighet hos pasienten. Verdien av gode kommunikasjonsferdigheter og
kunnskap om sykdommen star sterkt, ettersom dette skaper trygge rammer rundt den
dgende.

Tilgjengelighet, tilstedeveaerelse og hyppig kontakt med pasienten bidrar til at det
etableres et tillitsband mellom pasient og sykepleier og slik kan det vokse fram en
relasjon. Relasjonsbygging er sentralt omrade i arbeid med palliative pasienter, da
potensialet for lindring finnes i relasjonen. Jeg finner derimot at tidspresset i en
sykehusavdeling og turnusarbeid hindrer sykepleiere fra a tilfredsstille pasientens
psykososiale behov. Dessuten kan det veere vanskelig for pasienten a skape tillit til
flere sykepleiere. En primeerkontakt kan veere et viktig tiltak for pasienter med

glioblastom, men dette er et omrade som trenger videre undersgkelse.

Pasientene har behov for medmenneskelig narvar og sykepleier ma hele tiden
arbeide med seg selv for a utforske grensen mellom sin profesjonelle og private rolle.
En stattende tilnzerming fra helsepersonell, pargrende og medpasienter er viktig og
kan hjelpe pasienten til a se at livet er meningsfullt. Videre bar sykepleier hjelpe
pasienten til & mobilisere sine ressurser, slik at de sammen kan komme fram til
alternative mater & utfare aktiviteter i hverdagen. Dette bidrar til at vedkommende

gradvis kan gjenvinne kontrollen over eget liv.
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