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Sammendrag
Tittel

Livskvalitet hos pasienter med ALS

Bakgrunn for valg av tema

Jeg pnsker a skrive om hvordan sykepleiere kan bidra til at en pasient med ALS opplever livskvalitet i
hjemmet. Bakgrunn for valg av tema er erfaringer i praksis hvor viktigheten av en tilfredsstillende
livskvalitet har veert sentral. Livskvalitet males individuelt, og kan derfor vaere ulikt fra person til
person. Jeg gnsker a belyse hvordan sykepleier pa best mulig mate kan bidra til dette i hjemmet. Som
sykepleierstudent, og snart sykepleier, vil jeg mgte pasienter i ulike forlgp av ALS, og det er da

relevant & ha kunnskap om temaet.

Problemstilling

Hvordan kan sykepleier bidra til at en pasient med ALS opplever livskvalitet i hjemmet?

Metode

Oppgaven er en litteraturstudie. Jeg har spkt etter forskning i databasene SveMed+, PubMed og

Academic Search Elite.

Funn og konklusjon

Jeg har besvart min problemstilling ved a drgfte relevant teori og forskning opp mot erfaringer fra
praksis. Tilrettelegging av hjemmet, hjelpemidler, kommunikasjon og relasjoner, kontinuitet i
personalet og et individuelt fokus pa hver enkel pasient og deres livskvalitet er viktige faktorer for at
pasienter med ALS skal oppleve livskvalitet i hjemmet. Sykepleier har en viktig rolle i mgte med ALS

pasienten, og kunnskap er viktig for a sikre god omsorg.

Ngkkelord

Amyotrofisk lateral sklerose (ALS) — Livskvalitet — Hiemmesykepleie — Sykepleiers rolle
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1.Innledning

“Kari forteller at hun opplevde redusert kraft i venstre hand nar hun skulle pne termoskoppen sin. A
kle pa seg ble vanskeligere. Etterhvert ble det ogsa vanskeligere & snakke med barnebarna da
stemmen ble svakere og mer monoton. Alt som fgr hadde veaert en selvfglge at hun klarte, var na blitt
vanskeligere og mer slitsomt a gjennomfgre.” Dette utdraget er hentet fra mitt fgrste mgte med en
pasient med Amyotrofisk Lateral Sklerose i hjemmesykepleien. Amyotrofisk Lateral Sklerose er

forkortet som ALS, en forkortning jeg vil bruke videre i oppgaven.

ALS er en sjelden sykdom sammenlignet med andre sykdommer i sentralnervesystemet (Andreassen,
2015, s.591). | Norge har rundt 300-400 personer ALS, og det er registrert en jevn gkning av
forekomst. Arsaken er ukjent, men 5 - 10% av registrerte tilfeller er arvelig (Norsk Helseinformatikk
AS, 2015). Det er store muligheter for at en som sykepleier mgter en pasient med ALS, og jeg synes

det er interessant og viktig a belyse hvordan en kan bidra til at pasienten opplever livskvalitet.

Livskvalitet er et subjektivt begrep som brukes synonymt med a ha det godt eller det gode liv. Det
varierer fra person til person hva det vil si & ha et godt liv. A ha det godt er en indre opplevelse styrt
av ytre faktorer som helse, levekar og sosiale relasjoner. Livskvalitet er definert som psykisk velvaere,
som en opplevelse av & ha det godt. Mennesker med kronisk og/ eller alvorlig sykdom kan synes at
de lever et godt liv, til tross for endringer og belastninger. Livskvalitet er et sentralt og verdifullt
begrep innenfor sykepleie, oppmerksomheten flyttes fra diagnosen til hele mennesket og

menneskets liv (Fjgrtoft, 2016, s. 51-52).

Endringer i samfunnet, helsepolitikk og helsetjenesten har gjort at flere ALS pasienter bor hjemme og
mottar sykepleie. Samhandlingsreformen (St.meld.nr. 47 (2008-2009)) som ble innfgrt i 2012 har
som mal a flytte tjenester naermere der folk bor. Det innebaerer at flere far ngdvendig helsehjelp fra

kommunens helse- og omsorgstjeneste fremfor fra spesialisthelsetjenesten (Fjgrtoft, 2016, s. 18-19).

Befolkningens sykdomsmenster endres, og det har fgrt til at kronisk syke i alle aldre er den stgrste
pasientgruppen i helsetjenesten, gruppen hvor ogsa pasienter med ALS hgrer inn under. Kronisk
sykdom er en irreversibel konstant, tiltagende eller latent sykdomstilstand eller svakhet som virker
inn pa hele mennesket og omgivelsene rundt. Sykdommen krever omsorg, egenomsorg,
opprettholdelse av funksjon og forebygging av videre funksjonssvikt. A fa en kronisk sykdom har

konsekvenser for bade pasienten og de pargrende. Pasientene kan oppleve tap av fysiske funksjoner,



tap av sosiale roller og relasjoner, tap av sikkerhet, tap av selvfglelse, gkonomisk tap og tap av

uavhengighet (Fjgrtoft, 2016, s.49).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Jeg vil skrive om hvordan sykepleier kan bidra til at en pasient med ALS opplever livskvalitet i
hjemmet. Bakgrunn for valg av tema er erfaringer i praksis hvor viktigheten av en tilfredsstillende
livskvalitet har veert sentral. Livskvalitet males individuelt, og kan derfor vaere ulikt fra person til
person. Jeg gnsker a belyse hvordan sykepleier pa best mulig mate kan bidra til dette i hjemmet. Som
sykepleierstudent, og snart sykepleier, vil jeg mgte pasienter i ulike forlgp av ALS, og det er da

relevant a ha kunnskap om temaet.

1.2 Problemstilling

Hvordan kan sykepleier bidra til at en pasient med ALS opplever livskvalitet i hjemmet?

1.3 Avgrensning av problemstilling

Jeg har ikke skilt pa alder eller kjgnn da det er relativt fa pasienter som lever med ALS, og levetiden

er kort. Fokuset i oppgaven vil vaere pa pasienter som bor hjemme og som mottar hjemmesykepleie.

1.4 Oppgavens oppbygging

Oppgaven starter med et kort sammendrag, deretter en innledning hvor bakgrunn for valg av tema,
problemstilling og en avgrensning presenteres. | metodekapittelet presenteres litteraturstudie som
metode, kvalitativ og kvantitativ metode, valg av databaser, sgkeord, sgkestrategi og kildekritikk.
Teorikapittelet inneholder teorigrunnlaget for a belyse problemstillingen. Etter teorikapittelet blir
funnene i forskningen presentert i et eget kapittel. | drgftingskapittelet vil problemstillingen drgftes
for & besvare problemstillingen. Her vil teori og forskning knyttes sammen samt egne erfaringer.
Drgftingen deles i tre hovedpunkter: hjemmet som arena, opplevd livskvalitet og sykepleiers rolle. Til

slutt sammenfatter jeg oppgaven i en konklusjon.



2. Metode

2.1 Litteraturstudie som metode

Metode forteller oss noe om hvordan en bgr ga frem for a skaffe seg eller etterprgve kunnskap.
Metode er et redskap som brukes nar en gnsker a undersgke noe, og hjelper oss & samle inn den
informasjonen som trengs. Litteratur er et viktig grunnlag, og det er den kunnskapen oppgaven tar
utgangspunkt i, og som skal bidra til & belyse og drgfte problemstillingen (Dalland, 2015, 5.67).

En litteraturstudie er et objektivt, grundig sammendrag og kritisk analyse av relevant tilgjengelig
forsknings- og forskningslitteratur om emnet som studeres (Cronin, Ryan & Coughlan, 2007)

| denne oppgaven brukes litteraturstudie som metode, det er en studie som systematiserer kunnskap
fra skiftelige kilder. A systematisere vil si & samle inn litteratur, ga kritisk gjennom den og til slutt
sammenfatte det. Hensikten er 3 gi leseren en oppdatert og god forstaelse av kunnskapen som
brukes for a besvare problemstillingen, og hvordan en har kommet frem til denne kunnskapen

(Thidemann, 2017, s.79- 80).

2.2 Kvalitativ og kvantitativ metode

Kvalitativ og kvantitativ metode bidrar til en bedre forstaelse av samfunnet og hvordan bade
enkeltmennesker, grupper og institusjoner handler og samhandler. Kvantitative metoder gir data i
form av malbare enheter. Her far en vite tall som gir mulighet for regneoperasjoner, enten i form av
gjiennomsnittlig forekomst av en sykdom i en befolkning eller hvor stor prosent av befolkningen som
har hjemmesykepleie. Kvalitativ metode har som hensikt a fange opp opplevelser og meninger hos

den enkelte, parametere som ikke lar seg tallfeste eller male (Dalland, 2015, s.111-112).

2.3 Valg av databaser

Academic Search Elite er en tverrfaglig artikkelbase hvor man finner ulike artikler fra vitenskapelige
og generelle tidsskrifter for mange fagomrader. Her har jeg inkludert Cinahl. Cinahl inneholder
referanser til engelskspraklig litteratur om blant annet sykepleie, ergoterapi, fysioterapi og andre

helsefagomrader (Nortvedt, Jamtvedt, Graverholt, Nordheim & Reinar, 2014, s.52).

SveMed+ er en skandinavisk database innen medisin og helse. Databasen har referanser til artikler
fra ca. 130 skandinaviske tidsskrifter fra 1977 og fremover, hvor 20 er norske (Nortvedt, et al., 2014,
s.52).



PubMed er verdens stgrste database innen sykepleie, medisin, odontologi, preklinisk vitenskap m.m.
Databasen har referanser til artikler fra ca. 50 000 tidsskrifter internasjonalt, fra ar 1946 og fremover

(Nortvedt, et al., 2014, s.52).

2.4 Valg av sgkeord
For a finne gode engelske sgkeord brukte jeg MeSH gjennom databasen SveMed+. Denne databasen
bidrar til mer presise sgk nar en skal finne litteratur i internasjonale databaser. Her sgkte jeg opp ord

pa norsk og fikk opp engelske ord som jeg brukte i sgket.

Ved a bruke” AND” i sgkene fikk jeg opp treff hvor flere sgkeord ble inkludert.

Jeg har brukt fglgende sgkeord: amyotrophic lateral sclerosis, ALS, aids, quality of life, life quality,

depression, nursing, homecare.

2.5 Sgkestrategi

| SveMed+ brukte jeg spkeordet” amyotrofisk lateral sklerose” og fikk 47 treff. Her fant jeg to artikler
som jeg gnsker a bruke videre i oppgaven. Den ene artikkelen handler om fortellinger fra livet med
ALS, den andre handler om livskvalitet hos pasienter med ALS. Ved a legge til “AND aids” fikk jeg fire
treff, og fant en relevant artikkel. Den handler om kommunikasjonshjelpemidler til pasienter med

ALS (Se vedlegg 1 og 2).

| PubMed kombinerte jeg sgkeordene” amyotrophic lateral sclerosis” AND” quality of life” AND”

” n
|

depression” i” full text” uten avgrensing av arstall, og fikk da 115 treff. Her valgte jeg a bruke en
artikkel som handler om depresjon og livskvalitet hos pasienter med ALS. Ved a kombinere de
samme sgkeordene, men avgrense sgket til inntil fem ar gamle artikler, fikk jeg 297 treff. Jeg valgte a
bruke en artikkel som handler om klinisk status, livskvalitet og verdighet hos ALS pasienter (Se

vedlegg 1 og 2).

| Academic Search Elite ble sgkeordene” amyotophic lateral sclerosis” kombinert med AND”
homecare”. Jeg avgrenset sgket til 2010-2018, og inkluderte Cinahl. Jeg fikk da et treff, og valgte a
bruke denne artikkelen. Artikkelen undersgker livskvalitet, depresjon, angst, smerter, andelige og

eksistensielle problemer, hap og haplgshet hos pasienter med ALS. Ved & kombinere” amyotrophic



lateral sclerosis” AND” life quality” og avgrense sgket til” full text” og arstall 2013-2018, fikk jeg 28
treff. Ved a ga gjennom disse treffene fant jeg en artikkel til oppgaven min. Artikkelen handler om
kommunikasjonshjelpemidler og sosiale medier hos ALS pasienter. Ved 8 kombinere sgkeordene”
nursing” AND” quality of life” AND” ALS” fikk jeg 32 treff. Herfra brukte jeg en artikkel som handler
om livskvalitet, angst og depresjon hos pasienter med ALS og deres pargrende. Forskningsartikkelen

ser ogsa pa sykepleier sin rolle i mgte med ALS pasienten (Se vedlegg 1 og 2).

Fem av artiklene jeg bruker er pa engelsk, og jeg kan derfor ha misforstatt deler av innholdet. De tre
norske forskningsartiklene mine er eldre enn ti ar, men jeg velger a bruke dem i oppgaven da jeg

mener de er relevante for a besvare min problemstilling.

De kvalitative forskningsartiklene tar sikte pa a fange opp meningen og opplevelsen til deltakeren, og
kan gi leserne en bedre forstaelse. Forskningsartiklene som er kvalitative omhandler et mindre antall
deltakere og kan derfor ikke gjelde alle i samfunnet med ALS. De kvantitative forskningsartiklene gir
data i form av malbare enheter, og en kan finne gjennomsnitter eller prosenter (Dalland, 2015, s.

112).

2.6 Kildekritikk

Kildekritikk vil si at en er i stand til a forholde seg kritisk til kildematerialet som brukes, og hvilke
kriterier en har nyttet under utvelgelsen av kilder. | oppgaven vurderes det i hvilken grad teoriene og
forskningsresultatene som blir presentert lar seg bruke til & besvare problemstillingen (Dalland, 2016,

s.72).

Ved spk og vurdering av forskningsartikler har jeg stilt meg fglgende spgrsmal: Forteller kilden noe
om spgrsmal jeg stiller i oppgaven, belyser den problemstillingen? Ved a gjgre dette finner jeg ut om
kilden er relevant for problemstillingen (Dalland, 2016, s.72-74). De fleste vitenskapelige artikler er
bygd opp etter IMRAD- prinsippet. Prinsippet har jeg brukt i min oppgave for a sjekke om artiklene
jeg har funnet er relevante for problemstillingen. I- Introduksjon sier noe om hvorfor forfatteren vil
gjore studien, M-Metode star for hvordan studien er gjennomfgrt og hvordan resultatene er
analysert, R-Resultat sier noe om funnene og D-Diskusjon forteller om hva forfatteren mener
resultatene i studiene betyr. De fleste artikler har ogsa et sammendrag i begynnelsen. (Nortvedt, et

al., 2014, s.69).



Jeg har hentet litteratur fra pensumbgker som; Sykepleie i hjemmet, Hiemmesykepleie, Bzere eller
briste, Grunnleggende sykepleie bind 1, Grunnleggende kunnskap i klinisk sykepleie, Jobb
kunnskapsbasert, Bacheloroppgaven for sykepleiestudenter og Metode og oppgaveskriving. Jeg har
hentet teori fra internett nar jeg ikke fant det jeg trengte i pensumbgker. Jeg har ogsa brukt lovdata,

helsepersonelloven og yrkesetiske retningslinjer fra Norges sykepleierforbund.



3. Teoretiske perspektiver

3.1 Amyotrofisk lateral sklerose (ALS)

ALS er en degenerativ sykdom som skyldes en selektiv gdeleggelse av perifere og sentrale motoriske
nervebaner i hjernen, hjernestammen og ryggmargen. Det er disse motoriske nervebanene som
styrer motorikken. Ved ALS utvikles det en kombinasjon av bade perifere og sentrale pareser. De
fleste som rammes av ALS er over 50 ar, og overlevelsestiden regnes a veere 3-5 ar (Andreassen,
2015, s.591). Det finnes to typer ALS, spinal ALS og bulbeer ALS. Spinal ALS rammer fgrst musklene i
armer, skuldre, rygg, brystkasse, mage og ben. Bulbaer ALS rammer saerlig muskler i svelget, ganen og
tungen, og merkes ved at det blir vanskeligere a snakke, svelge og tygge mat. Disse typene ALS er
ikke to forskjellige sykdommer, men to ulike varianter av ALS sykdommen. Ved symptomer i form av
talevansker vil svekkelse av muskler og ben forekomme senere i sykdomsforlgpet. Og motsatt, ved
symptomstart i armer eller ben vil ogsa symptomer som svekkelse i tunge og svelg forekomme

senere (Helsenorge, 2017).

3.2 Livskvalitet

Livskvalitet kan forstas ut fra flere perspektiver. Materiell eller gkonomisk velstand, menneskets
posisjon i forhold til miljg og fellesskap, og enkeltmenneskets helse og livssituasjon er tre ulike
perspektiver pa livskvalitet (Lerdal & Grov, 2015, s. 833). WHO definerer livskvalitet som personens
egen oppfatning av sin livssituasjon innenfor kulturen og verdisystemet de lever i i relasjon til deres

egne mal, interesser, forventninger og normer (Kristoffersen, 2014, s. 57).

Psykologen Siri Naess m. fl. har beskrevet livskvalitet som enkeltmenneskets indre opplevelser. Dette
blir betegnet som psykisk velvaere, det vil si mennesket subjektive opplevelse av ulike sider ved
livssituasjonen. Naess m.fl. vektlegger bade positive og negative fglelser og vurderinger i
klargjgringen av begrepet. Fglelsene glir over hverandre, og pavirkes av hverandre. Begge er

subjektive opplevelser, og livskvalitet er en opplevelseskvalitet (Kristoffersen, 2014, s.57).

3.3 Relasjon og kommunikasjon
En relasjon er et resultat av samhandling mellom pasient og sykepleier. For a skape en god og
bzaerende relasjon er tillit, trygghet og en opplevelse av troverdighet og tilknytning viktig (Rgkenes &

Hanssen, 2012, s.27). Relasjonsperspektivet innebaerer tiltak for a hjelpe pasienten og familien til 3



forsta og se konsekvensen av en skade eller en sykdom. Pasientens fremtidsplaner ma reorganiseres
og reetableres. Sykepleier sin jobb er a bidra til at bade pasienten og pargrende opplever trygghet i

en situasjon preget av uforutsigbarhet (Romsland, Dahl & Slettebg, 2015, 5.186).

God kommunikasjon er avhengig av hva som er hensikten eller malsettingen med samhandlingen.
Ved samsvar mellom budskapet som blir sendt og det som blir oppfattet kan en si at
kommunikasjonen er god (Rgkenes & Hanssen, 2012, s.241). For pasienten kan sykepleiers
sittestilling i kommunikasjon vaere viktig. A sette seg ned ved siden av eller foran pasienten
signaliserer trygghet og imgtekommenhet. A sta over pasienten signaliserer travelhet, uro og

awvisning (Rgkenes & Hanssen, 2012, s. 180- 181).

3.4 Hiemmesykepleie

Hjemmet har for mange en spesiell betydning. A forholde seg til pasienter i deres eget hjem kan
veere utfordrende. Som sykepleier i hjemmesykepleien kommer en inn i hjemmet som en
profesjonell yrkesutgver, men samtidig som en besgkende. Det er derfor viktig 3 vise respekt og
forstaelse for bade pasientens og pargrendes valg og gnsker for sitt liv og sitt hjem. Sykepleier i
hjemmesykepleien ma vaere bevisst pa balansegangen mellom hva de mener er det beste for
pasienten og hva pasienten mener er det beste. Det er viktig a avklare forventningene tidlig for a
unnga konflikter med pasienten og pargrende. Sykepleier har i utgangspunktet ingen tilknytning til
pasientens hjem, men har en juridisk og faglig plikt til & iverksette tiltak til pasienten (Birkeland &

Flovik, 2016, s.43-44).

Hjemmesykepleien har som mal at pasienten skal mestre hverdagen i eget hjem sa lenge det er
gnskelig og forsvarlig. Sykepleie og omsorg som blir utfgrt av helsepersonell i hjemmet, betegnes
som hjemmesykepleie. Helsepersonell som arbeider i hjemmesykepleien ma ha en helhetlig
tilneerming med fokus pa alle faktorene som pavirker pasientens helsetilstand. Det stilles krav til
kompetanse ved utfgrelse av helsehjelp, og i pasient- og brukerrettighetsloven § 1-3 defineres
helsehjelp som” handlinger som har forebyggende, diagnostisk, behandlende, helsebevarende,

|ll

rehabiliterende eller pleie- og omsorgsformal, og som er utfgrt av helsepersonell” (Pasient og
brukerrettighetsloven, 2001, § 1-3). Helsepersonell trenger kunnskap om hvordan sykdom og
funksjonsnedsettelse virker inn pa pasienten, og om pasientens situasjon har betydning for
livskvalitet, hap, velveere og mestring. Hver enkelt pasient trenger individuelt tilrettelagte tjenester

som ma avklares med pasienten og pargrende (Birkeland & Flovik, 2016, s. 21-22).



En utfordring i hjemmesykepleien er at pasienten ofte ma forholde seg til mange ansatte, som kan
fore til at den sosiale kontakten og omsorgen lider. Ved a ha en stabil gruppe ansatte skaper en
kontinuitet, forutsigbarhet og trygghet for pasienten. De ansatte blir ogsa bedre kjent med pasienten
og hjemmet, noe som kan bidra til & skape gode relasjoner og ivaretaking av den totale pleien

(Birkeland & Flovik, 2016, 5.75).

Hjemmesykepleien er den delen av helse- og omsorgstjenesten der tekniske hjelpemidler er mest
brukt. | tillegg til pasientens behov, har ogsa de ansatte i hjemmesykepleien bruk for tekniske
hjelpemidler for a kunne hjelpe pasienten pa en forsvarlig mate. Tekniske hjelpemidler er ulike utstyr
og innretninger som bidrar til & bedre, opprettholde og/ eller gke funksjonsnivaet hos pasienten.
Eksempler pa hjelpemidler kan vaere sklibrett, datamaskiner, sklilaken, elektrisk rullestol, trappeheis,

trykkavlastende madrasser (Birkeland & Flovik, 2016, s. 53-54).

A £a vaere hjemme selv om en er syk og hjelpetrengende kan i stor grad bidra til et selvstendig og
uavhengig liv, og bidra til livskvalitet. Ved kroniske, langvarige eller ssmmensatte tilstander er det
sjeldent at det finnes noen effektiv medisinsk behandling som kan helbrede eller vesentlig bedre
tilstanden pa kort sikt, pasienter med tilstander som dette vil derfor matte leve med tilstanden livet
ut. A bidra til at pasienten kan ha et sa godt liv og s& god livskvalitet som mulig, pa tross av sin

sykdom og funksjonssvikt, kan derfor veere utfordrende (Birkeland & Flovik, 2016, s.29).

3.5 Sykepleie til pasienter med ALS

Pasienter med ALS og deres pargrende kan mgte mange sammensatte og langvarige utfordringer.
Utfordringene krever oppfglging av et tverrfaglig team, gjerne bestaende av lege, sykepleiere,
logoped, fysioterapeut, ergoterapeut, ernzeringsfysiolog og sosionom. Kommunikasjonsvansker kan
veere en av de stgrste funksjonshemningene til pasienter med ALS, og de kan bli sosialt isolert. Det
kan vaere vanskelig for mange pasienter d akseptere redusert taleevne og at de ikke lenger klarer a
uttale alle ord. | sykdomsforlgpet vil pasienten etterhvert trenge kommunikasjonshjelpemidler for a
fungere godt hjemme. Som sykepleier er motivasjon til & bruke slike hjelpemidler en viktig oppgave.
Det er da viktig a tilrettelegge hjemmesituasjonen pa best mulig mate, det vil si & informere og leere
opp bade pasienten og pargrende sann at de er trygg i hjemmesituasjonen. A formidle hap og bidra
til at den tiden pasienten har igjen a leve skal bli sa meningsfull som mulig er viktig (Andreassen,

2015, s. 595- 597). Ved ALS er det en utfordring for pasienten og pargrende a leve med lidelse,



symptomer og sykdom. Sykepleier ma forsta hva som star pa spill for den rammede, og hjelpe
pasienten og pargrende a fa svar pa hvilke konsekvenser sykdommen har pa sikt. Usikkerhet og
utrygghet preger hverdagen, og sykepleier ma bidra til at de kommer seg gjennom krisen som har

rammet de og tilrettelegge for at de kan mestre den nye situasjonen (Andreassen, 2015, s. 564).

3.6 Kari Martinsens omsorgsteori

Kari Martinsen vektlegger i sin tilnserming at omsorg vises gjennom praktisk handling, noe som
bygger pa en bevisst holdningsmessig begrunnelse (Kirkevold, 2014). Martinsen vektlegger
viktigheten av omsorg i mgte med pasienter, og forutsetninger som kunnskap og ferdigheter er
sentralt for sykepleier. Ved a forsgke a bytte rolle med pasienten for a forestille seg pasientens
situasjon, kan en stille seg spgrsmalet, hvordan ville jeg gnsket at sykepleier handlet? (Kristoffersen,

2011, 5.248- 254).

3.7 Lovverk og yrkesetiske retningslinjer
| helsepersonelloven §10 sta det at” Den som yter helse- og omsorgstjenester, skal gi informasjon til
den som har krav pa det etter reglene i pasient- og brukerrettighetsloven §§ 3-2 til 3-4.”

(Helsepersonelloven, 1999, §10). Dette ma sykepleier arbeide etter i mgte med pasienter.

Pa Norsk sykepleierforbund under yrkesetiske retningslinjer star det” Grunnlaget for all sykepleie skal
veere respekten for det enkelte menneskets liv og iboende verdighet. Sykepleie skal bygge pa
barmhjertighet, omsorg og respekt for menneskerettighetene”. Sykepleiere har ansvar for a
understgtte hap, mestring og livsmot hos pasienten, fremme pasientens mulighet til 3 ta selvstendige
avgjegrelser ved a gi tilstrekkelig, tilpasset informasjon og forsikre seg om at informasjonen er forstatt

(NSF, 2016). Dette er yrkesetiske retningslinjer sykepleier arbeider etter i mgtet med pasienten.

10



4. Funn

4.1 Sammendrag artikkel 1

"Psychological wellbeing and quality of life in amyotrophic lateral sclerosis: a review” (Pagnini, 2013).
Denne oversiktsartikkelen oppsummerer 77 artikler hvor livskvalitet, depresjon, angst, smerter,
andelige og eksistensielle problemer, hdp og haplgshet hos pasienter med ALS og deres
omsorgspersoner ble undersgkt. Ved ALS blir betydningen av pasientens fysiske helse viktigere enn
normalt. Negative aspekter ved sykdommen, som frykten for @ dg og bekymringer for familie og
venner, kan bli svaert overveldende. Forskning av psykologiske faktorer hos pasienter med ALS kan
fere til en reell forbedring av pasienthjelpen, rettet mot en gkning i livskvalitet og en reduksjon av

psykiske sykdommer hos pasientene. Depresjon er relatert til en lavere livskvalitet (Pagnini, 2013).

4.2 Sammendrag artikkel 2

“Kommunikasjonshjelpemidler ved amyotrofisk lateral sklerose” (Holmgy & Worren, 2006) har som
hensikt 3 undersgke om riktig bruk av alternativ og supplerende kommunikasjon kan bidra til en
akseptabel livskvalitet. | denne kvantitative studien deltok 92 pasienter som fikk oppfg@lging av et ALS
team ved Ulleval universitetssykehus. Resultatet forteller at de fleste pasientene hadde behov for
mer enn ett kommunikasjonshjelpemiddel, og at ved kommunikasjon med ulike hjelmidler ble det
rapportert om hgy livskvalitet til tross for begrensninger. De fleste pasientene oppfattet sin
livskvalitet som brukbar, og gnsket apen informasjon rundt sin diagnose. Mange med ALS
kommuniserer gjennom ektefeller eller barn. Den psykiske belastningen for de pargrende gkes ved
pasientens mangel pa selvstendig kommunikasjon, og gj@r det vanskelig 3 overlate pleien til andre.
Alternativ og supplerende kommunikasjon vil derfor ogsa veere til hjelp for pargrende og andre

omsorgspersoner (Holmgy & Worren, 2006).

4.3 Sammendrag artikkel 3

| forskningsartikkelen” My world has expandes even though I'm stuck at home: experiences of
individuals with amyotrophic lateral sclerosis who use argumentative and alternative communication
and social media” (Caron & Light, 2015) var hensikten a utvide forstaelsen for hvordan personer med
ALS bruker supplerende og alternativ kommunikasjon og sosiale medier for a tilfredsstille deres
kommunikasjonsbehov. 9 pasienter med ALS deltok i denne kvalitative studien. Deltakerne i studien
rapporterte i hovedsak at bruken av sosiale medier var et gunstig verktgy som ga gkte
kommunikasjonsmuligheter, forbindelser med kommunikasjonspartnere og nettverksstgtte.
Pasienter med ALS opplever tap av funksjon, og noen kommunikasjonsmater vil ikke lenger veere

mulig. Tilgang til ulike kommunikasjonsmater, inkludert sosiale medier, kan fgre til selvstendighet,
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deltakelse og bedre livskvalitet. En deltaker forteller at teknologi og kommunikasjonshjelpemidler
kan hjelpe, men ikke erstatte fglelsene og lidenskapen i en samtale uten hjelpemidler. Ved a ha
tilgang til ulike kommunikasjonshjelpemidler kan en bidra til at ALS pasienter far kommunisere, delta

og ¢ke livskvaliteten (Caron & Light, 2015).

4.4 Sammendrag artikkel 4

“Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateral sklerose” (Leirvik, Livergd & Homgy, 2006) har
som hensikt a kartlegge egenopplevd livskvalitet hos pasienter med ALS tilknyttet nevrologisk
avdeling ved Ulleval universitetssykehus, i tillegg til 3 finne ut om pasientene var forngyd med
tilbudet det tverrfaglige ALS teamet ga. Det var 14 pasienter som deltok, og artikkelen er en
kvantitativ studie. Resultatene viste at pasientenes fysiske livskvalitet var lav, mens den mentale
livskvaliteten var pa hgyde med den som er rapportert i normalbefolkningen. Deltakerne var mindre
forngyd med bistanden med a takle psykiske reaksjoner og informasjon til pargrende. | artikkelen
kommer det ogsa frem at depresjon hos ALS pasienter har stor innvirkning pa livskvaliteten, og

prognosen kan frata pasientene hap og livsmot (Leirvik et.al., 2006).

4.5 Sammendrag artikkel 5

| forskningsartikkelen “Beretninger fra livet med amyotrofisk lateral sklerose” (Holmgy & Frich, 2006)
var hensikten a belyse hvordan livet med ALS oppleves av den syke. Det ble tatt utgangspunkt i tre
patografier (sykdomserfaringer) om sykdommen som kan gi viktig informasjon om livet med ALS.
Deltakere var 3 personer som delte sine erfaringer, og artikkelen er en kvalitativ studie. Resultatet
forteller at selv med gkende lammelser, funksjonstap og tidlig ded angir mange pasienter at de har
god livskvalitet. Det blir fortalt om ulike holdninger til tekniske hjelpemidler og strategier for a leve
med ALS, og det blir rapportert om meningsfulle liv til tross for uttalt funksjonstap. Selv om tekniske
hjelpemidler kan bidra til 3 opprettholde en funksjon og utgj@r en viktig del av behandlingstilbudet,
kan pasienten oppleve a ikke strekke til i kommunikasjon med andre mennesker (Holmgy & Firch,

2006).

4.6 Sammendrag artikkel 6

Artikkelen "Observational study of patients in Spain with amyotrophic lateral sclerosis: correlations
between clinical status, quality of life and dignity” (Martines- Campo, Homedes, Lazaro, Alarcdn,
Campo, Riera, Dominguez, Povedano & Casanovas, 2017) har som hensikt a se pa virkningen av ALS
innenfor pasientens livskvalitet og verdighet, og hvordan disse utvikler seg gjennom sykdommens

forlgp. Dette er en kvantitativ studie. Gjennom observasjon ble det gjort en beskrivende studie av 43
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pasienter med ALS som ble sammenlignet med 20 friske mennesker, i tillegg til en kohortstudie som
fulgte opp 23 ALS pasienter over 3 maneder. Livskvalitet og verdighet var betydelig verre blant ALS
gruppen enn gruppen med friske mennesker. | Igpet av de tre manedene kunne en se en betydelig
statistisk nedgang i klinisk status og livskvalitet hos ALS pasientene. Men verdigheten ble bevart.
Verdighet kan ved siden av livskvalitet veere et viktig mal for behandling og pleie av ALS pasienter

(Martines- Campo. et.al., 2017).

4.7 Sammendrag artikkel 7

| artikkelen”Depression and Quality of life in patients with amyotrophic lateral sclerosis” (Lulé,
Hacker, Ludolph, Birbaumer & Kibler, 2008) var hensikten a utforske det emosjonelle stadiet og
livskvaliteten hos pasienter med ALS. Forskningsartikkelen er en kvantitativ studie og tar
utgangspunkt i to studier med 39 og 30 deltakere. Det ble ikke funnet noen sammenheng mellom
fysisk funksjonsnedsettelse hos ALS pasienter og depresjon eller livskvalitet. Det kommer frem at en
pasient med ALS kan ha en tilfredsstillende livskvalitet og ingen depresjon i alle stadier av
sykdomsforlgpet. Livskvaliteten som ble oppgitt hos ALS pasientene kunne sammenlignes med friske

mennesker (Lulé, et.al., 2008).

4.8 Sammendrag artikkel 8

| forskningsartikkelen” Quality of life, anxiety and depression in ALS patients and their next of kin”
(Ozanne, Strang & Persson, 2010) var hensikten a studere helserelatert livskvalitet, angst og
depresjon hos pasienter med ALS og deres naermeste pargrende, og sammenligne disse med en
gruppe friske mennesker. Artikkelen er en beskrivende studie, og det deltok 35 pasienter med ALS og
35 pargrende. Pasientene og deres pargrende scoret darligere pa angst og depresjon enn gruppen
med friske mennesker. Resultatet viste at det er behov for at sykepleier gir omsorg og stgtte til bade
pasienten og deres pargrende fra pavist diagnose og gjennom hele sykdomsforlgpet. Det for &

redusere risikoen for lav helserelatert livskvalitet, angst og depresjon (Ozanne, et al., 2010).
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5.Drofting

5.1 Hjemmet som arena i mgte med ALS pasienten

| forskningsartikkelen” Kommunikasjonshjelpemidler ved amyotrofisk lateral sklerose” (Holmgy &
Worren, 2006) oppga pasientene hgy livskvalitet ved kommunikasjon med ulike hjelpemidler. De
fleste av deltakerne i forskningsartikkelen til Caron og Light (2015) rapporterte at bruken av sosiale
medier var et gunstig verktgy som ga gkte kommunikasjonsmater, forbindelser med
kommunikasjonspartnere og nettverksstgtte. Ogsa i denne artikkelen kunne tilgangen til ulike
kommunikasjonshjelpemiddel fgre til selvstendighet, deltakelse og bedre livskvalitet. En kan se i
begge disse studiene at kommunikasjonshjelpemidler kan bidra til & gke livskvaliteten til ALS
pasienten. Hjelpemidlene bidrar til 3 bedre, opprettholde og/ eller gke funksjonsnivaet hos
pasienten. Hiemmesykepleien er den delen av helse- og omsorgstjenesten der tekniske hjelpemidler
er mest brukt. | tillegg til pasientens behov for hjelpemidler, trenger ogsa sykepleiere hjelpemidler
for a kunne hjelpe pasienten pa en forsvarlig mate (Birkeland & Flovik, 2016, s. 53-54). Ved ALS kan
det vaere vanskelig for pasienten a akseptere redusert taleevne og at det a uttale ord ikke lengre er
like lett. Kommunikasjonsvansker kan derfor veere en av de stgrste funksjonshemningene til
pasienter med ALS, og de kan lett bli sosialt isolert. Som sykepleier er motivasjon til a bruke de ulike
hjelpemidlene for kommunikasjon en viktig oppgave (Andreassen, 2015, s.595-597). God
kommunikasjon er avhengig av hva som er hensikten eller malsettingen med samhandlingen, og ved
samsvar mellom det budskapet som blir sendt og det som blir oppfattet, kan en si at
kommunikasjonen er god (Rgkenes & Hanssen, 2012, s.241). | kommunikasjon er sykepleiers
sittestilling viktig. Det a sette seg ved siden av eller foran pasienten signaliserer trygghet og
imgtekommenbhet. A st over pasienten ved kommunikasjon kan derimot signalisere travelhet, uro

og avvisning (Rpkenes & Hanssen, 2012, s.180-181).

Erfaringer gjiennom praksis viser at kommunikasjon etterhvert som sykdommen utvikler seg kan vaere
utfordrende, bade for pasienten selv, men ogsa for sykepleier. Nar pasienten far talevansker kan det
vaere vanskelig for pasienten a fa frem det rette ordet, setninger blir ofte ufullstendige og vanskelig a
forsta. Sykepleier kan ha vansker med a forsta hva pasienten mener og det kan ofte fgre til
misforstaelser. Det kan oppleves frustrerende for pasienten nar sykepleier ikke forstar hva pasienten
mener. Pasienten kan fgle at ting blir gjort annerledes enn det pasienten selv gnsker. Jeg stiller meg
selv spgrsmalet; hvordan kan en unnga misforstaelser? Og hvordan kan en sikre at pasienten far
kommunisert med de rundt seg? Gjennom erfaring viser kommunikasjonshjelpemidler seg a veere

gode verktgy for god kommunikasjon. Ved a gjgre pasienten trygg pa hjelpemidlene, og gjerne tidlig
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presentere dette for pasienten, kan en sikre god kommunikasjon gjennom hele sykdomsforlgpet.

Dette vil gjgre det lettere for sykepleier a forsta hva pasienten gnsker til enhver tid.

| motsetning til funnene i avsnittene over, viser forskningsartikkelen til Holmgy og Frich (2006) at selv
om tekniske hjelpemidler kan bidra til 3 opprettholde en funksjon og utgj@r en viktig del av
behandlingstilbudet, kan pasienten oppleve a ikke strekke til i kommunikasjon med andre
mennesker. Denne motsetningen kan en ogsa se i forskningsartikkelen til Caron og Light (2015), hvor
en av deltakerne forteller at teknologi og kommunikasjonshjelpemidler kan hjelpe, men det kan ikke
erstatte fglelsen og lidenskapen i en ordinaer samtale. Dette viser at hver enkelt pasient har behov
for individuelt tilrettelagte tjenester som ma avklares sammen med pasienten og pargrende
(Birkeland & Flovik, 2016, s.21-22). Dersom pasienten har behov for kommunikasjonshjelpemidler
bgr dette avklares tidlig i sykdomsforlgpet. Erfaringer gjennom praksis viser at ved a la pasienten bli
kjent med kommunikasjonshjelpemidlene fgr sykdommen rammer kroppen, er det lettere a bli vant
med hjelpemidlene, i tillegg til at det kan gi mestringsfglelse for pasienten. A oppleve mestring i
hverdagen kan igjen vaere med pa a gke livskvaliteten. Ved at pasienten tidlig i sykdomsforlgpet blir
kjent med kommunikasjonshjelpemidlene, blir det lettere a ta det i bruk senere nar en ikke har andre

muligheter for kommunikasjon.

Mange med ALS i forskningsartikkelen til Holmgy og Worren (2006) kommuniserer gjennom
ektefeller eller barn. Den psykiske belastningen for de pargrende gkes ved pasientens mangel pa
selvstendig kommunikasjon, noe som gjgr det vanskelig a overlate pleien til andre omsorgspersoner.
En viktig sykepleierrolle er 3 tilrettelegge hjemmesituasjonen med hjelpemidler pa best mulig mate,
og informere og leere opp bade pasienten og pargrende (Andreassen, 2015, s. 595-597). Ved
opplaering og informasjon blir de tryggere og mer kjent med de ulike hjelpemidlene i hjemmet. Det er
derfor viktig at sykepleier har god kunnskap til hjelpemidlene. Erfaringer gijennom praksis viser at
dersom sykepleier ikke har kunnskap til kommunikasjonshjelpemidler kan pasienten bli utrygg og
usikker. Nar begge parter er trygge pa kommunikasjonshjelpemiddelene vil sykepleien og

kommunikasjonen ha gode forutsetninger for a bli bra.
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5.2 Opplevd livskvalitet hos ALS pasienten

| forskningsartikkelen til Martines- Campo et al. (2017) ble det rapportert om nedgang i klinisk status
og livskvalitet hos pasientene med ALS, mens verdigheten ble bevart. Verdighet kan ved siden av
livskvalitet vaere et viktig mal for behandling og pleie av ALS pasienter. Leirvik et al. (2006) fikk ogsa
resultater i sin forskningsartikkel som sa at den fysiske livskvaliteten til pasientene med ALS var lav,
mens den mentale livskvaliteten var pa hgyde med det som er rapportert hos normalbefolkningen.

| forskningsartikkelen til Lulé et al. (2008) kunne en derimot ikke finne noen sammenheng mellom
fysisk funksjonsnedsettelse og depresjon og livskvalitet hos pasienter med ALS. Pasientene i denne
studien hadde en tilfredsstillende livskvalitet og ingen depresjon i alle stadier av sykdomsforlgpet.
Livskvaliteten som ble oppgitt kunne sammenlignes med friske menneskers livskvalitet. | studien til
Holmgy og Frich (2006) ble det ogsa rapportert om god livskvalitet, til tross for gkende lammelser,
funksjonstap og tidlig dgd. WHO definerer livskvalitet som personens egen oppfatning av sin
livssituasjon innenfor kulturen og verdisystemet de lever i, i relasjon til deres egne mal, interesser,
forventninger og normer ((Kristoffersen, 2014, s. 57). Livskvalitet kan forstaes ut fra flere
perspektiver. Materiell eller gkonomisk velstand, menneskets posisjon i forhold til miljg og
fellesskap, og enkeltmenneskets helse og livssituasjon er i fglge Lerdal og Grov (2015, s.833) tre ulike
perspektiver pa livskvalitet. Psykologen Siri Naess m.fl. har beskrevet livskvalitet som
enkeltmenneskets indre opplevelser og blir betegnet som psykisk velvaere, det vil si menneskets
subjektive opplevelse av ulike sider med livssituasjonen. Nass m.fl. vektlegger bade positive og
negative fglelser og vurderinger i sitt begreps klargjgring. Disse to glir over hverandre, og pavirkes av
hverandre. Begge to er subjektive opplevelser, og livskvalitet er en opplevelseskvalitet (Kristoffersen,
2014, s.57). Erfaringer gjennom praksis viser at pasienter med ALS har ulikt syn pa livskvalitet.
Livskvalitet er individuelt og kan defineres ulikt ut i fra hvem en spgr. Noen ALS pasienter kan finne
livskvalitet i en situasjon andre ikke ville funnet det. En sengeliggende og hjelpetrengende ALS
pasient kan finne livskvalitet i a se hverdagen i huset ga sin gang og barna vokse opp. Andre kan i
denne situasjonen fgle at livskvaliteten er darligere. Det er viktig som sykepleier a bidra til sa god
livskvalitet som mulig hos den enkelte pasient og huske pa at livskvalitet males individuelt. Det er
derfor viktig som sykepleier a tilpasse situasjonen til pasientens behov og gnsker, og forsgke a

tilfredsstille pasientens livskvalitet.

| forskningsartikkelen til Leirvik et al. (2006) kom det frem at depresjon hos pasienter med ALS har
stor innvirkning pa livskvaliteten, og at prognosen kan frata pasientene hap og livsmot. Ogsa Pagnini
(2013) fikk resultater som sa at depresjon hos denne pasientgruppen er relatert til en lavere

livskvalitet. Ved ALS finnes det ikke noen effektiv medisinsk behandling som kan helbrede eller
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vesentlig bedre tilstanden, sa pasienter med ALS ma derfor leve med ALS livet ut. En viktig
sykepleieroppgave er a bidra til at pasienten kan ha et sa godt liv, eller en sa god livskvalitet som
mulig, til tross for sykdommen. Dette kan vaere utfordrende fordi ulike faktorer for livskvalitet spiller
individuelt inn. Pasienter som bor hjemme kan oppleve selvstendighet og et uavhengig liv til tross for

sykdom, og dette kan vaere med pa a bidra til livskvalitet (Birkeland & Flovik, 2016, s.29).

5.3 Hvordan kan sykepleier bidra til god livskvalitet?

| forskningsartikkelen” Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateral sklerose” (Leirvik, et al.,
2006) var pasientene mindre forngyd med bistanden de fikk fra helsepersonell til 8 takle psykiske
reaksjoner og informasjon til pargrende. Deltakerne i forskningsartikkelen til Holmgy og Worren
(2006) gnsket apen informasjon fra sykepleier rundt sin diagnose. Hvorfor opplever noen pasienter
at informasjonen ikke er god nok? | fglge yrkesetiske retningslinjer fra norsk sykepleierforbund har
sykepleier ansvar for a fremme pasientens mulighet til 3 ta selvstendige avgjgrelser ved a gi
tilstrekkelig, tilpasset informasjon og forsikre seg om at informasjonen er forstatt (NSF, 2016).
Helsepersonelloven §10 understreker ogsa sykepleiers ansvar a gi informasjon til pasienten
(Helsepersonelloven, 1999, §10). “Dette er galt av helsevesenet. Jeg kan nok vaere dgdssyk og ute av
stand til & uttrykke meg forstaelig, men jeg har ingen problem med a forsta. Det er meg legen skal
informere, ikke en assistent. Det er da selvsagt” (Lindquist, 2004, s. 150). Dette er et utdrag hentet
fra biografien Ro uten arer, som handler om en svensk fjernsynsjournalist som far diagnosen ALS. |
denne situasjonen har assistenten blitt oppringt fra sykehuset som har informert om at hullet hun
skal fa i magen skal skje tidligere enn avtalt. Lindquist er oppgitt over at sykehuset og legen ikke
informerer henne direkte, men gir informasjonen til andre. Dette understreker viktigheten og
ansvaret en som sykepleier har nar det handler om informasjon til pasienter. Hvordan hadde en selv
opplevd det dersom informasjon ikke ble gitt til en selv, men ble gitt til de rundt en? Pasienter med
ALS er i de fleste tilfeller klar og orientert og kan derfor forsta informasjonen som blir gitt. Det er som
Lindquist sier ikke rett a ikke gi informasjon selv om pasienten ikke kan gjgre seg forstatt, siden

pasienten kan forsta informasjonen pa lik linje som alle andre.

Deltakerne i forskningsartikkelen til Ozanne et al. (2010) poengterte viktigheten av at sykepleier gir
omsorg og stgtte til pasienten og pargrende bade tidlig og gjennom hele sykdomsforlgpet for a
redusere risikoen for lav livskvalitet, angst og depresjon. For sykepleier i mgte med pasienten er
omsorg viktig. | fglge de yrkesetiske retningslinjene fra norsk sykepleieforbund skal sykepleie bygges

pa barmhjertighet, omsorg og respekt for menneskerettighetene (NSF, 2016). Kari Martinsen
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vektlegger at omsorgen vises gjennom praktisk handling og bygger pa en bevisst holdningsmessig
begrunnelse (Kirkevold, 2014). Martinsen vektlegger viktigheten av omsorg i mgte med pasienten for
sykepleier, og forutsetninger som kunnskap og ferdigheter star sentralt. Ved a forsgke a bytte rolle
med pasienten for a forestille seg pasientens situasjon, kan en stille seg spgrsmalet; hvordan hadde
jeg @nsket at sykepleier handlet? (Kristoffersen, 2011, s.248-254). Erfaring gjennom praksis viser at
sykepleier har en viktig rolle for & gi pasienten omsorg gjennom hele sykdomsforlgpet. Sykepleier
star ofte pasienten neert og f@glger pasienten i gode og darlige perioder. Det er viktig a vise respekt og

opptre slik en selv hadde gnsket a bli behandlet av sykepleier i en situasjon hvor en trenger omsorg.

| fglge forskningsartikkelen til Pagnini (2013) kan forskning av psykologiske faktorer hos pasienter
med ALS fgre til en reell forbedring av pasienthjelpen, rettet mot en gkning i livskvalitet og en
reduksjon av psykiske sykdommer. Det er derfor viktig at sykepleier har kunnskap og er oppdatert pa
forskning om hvordan sykdom og funksjonsnedsettelse virker inn pad pasienten, og om pasientens
situasjon har betydning for livskvalitet, hap, velveere og mestring (Birkeland & Flovik, 2016, s.21-22).
ALS er en degenerativ sykdom som skyldes en selektiv gdeleggelse av perifere og sentrale motoriske
nervebaner i hjernen, hjernestammen og ryggmargen, det er disse nervebanene som styre
musklenes bevegelser (Andreassen, 2015, s.591). Pasienter med ALS opplever svekkelser i armer og
ben, og svekkelse i tungen og svelget (Helsenorge, 2017). Det er viktig at sykepleier har kunnskap om
sykdommen i mgte med ALS pasienten for a gi forsvarlig og tilstrekkelig helsehjelp i hjemmet.
Hjemmesykepleien har som mal at pasienten skal mestre hverdagen i sitt eget hjem sa lenge det er
gnskelig og forsvarlig. Sykepleier ma derfor ha en helhetlig tilneerming med fokus pa alle faktorene
som pavirker pasientens helsetilstand. Sykepleier skal utfgre helsehjelp, og i fglge pasient- og
brukerrettighetsloven §1-3 er helsehjelp” handlinger som har forebyggende, diagnostisk,
behandlende, helsebevarende, rehabiliterende eller pleie- og omsorgsformal, og som utfgres av

|II

helsepersonell” (Pasient og brukerrettighetsloven, 2001, §1-3). Hjemmet har for mange pasienter en
spesiell betydning, og det kan vaere utfordrende for sykepleier & forholde seg til pasienter i deres
eget hjem. Sykepleier kommer inn i hjemmet som en profesjonell yrkesutgver, samtidig som en
besgkende. Sykepleier har en juridisk og faglig plikt til 3 iverksette tiltak til pasienten. For a unnga
konflikter med pasienten og pargrende er det viktig a avklare forventningene tidlig, i tillegg til a finne
balansegangen mellom hva sykepleier mener er det beste og hva pasienten selv mener er det beste
(Birkeland & Flovik, 2016, s.43-44). En utfordring i hjemmesykepleien er at pasientene ofte ma
forholde seg til mange ansatte, som kan gjgre at den sosiale kontakten og omsorgen lider. Ved a ha

en stabil gruppe ansatte skaper en kontinuitet, forutsigbarhet og trygghet for pasienten. Videre blir

ogsa sykepleier bedre kjent med pasienten og hjemmet, noe som kan bidra til & skape gode
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relasjoner og ivaretaking av den totale pleien (Birkeland & Flovik, 2016, s.75). En relasjon er et
resultat av samhandling mellom pasient og sykepleier. For a skape en god og barende relasjon er
tillit, trygghet og en opplevelse av troverdighet og tilknytning viktig (Rgkenes & Hanssen, 2012, 5.27).
Nar en pasient far sykdommen ALS er det viktig at sykepleier hjelper pasienten og pargrende til a
forsta og se konsekvensen av sykdommen, her er relasjonsperspektivet et godt tiltak. Pasientens
fremtidsplaner ma reorganiseres og reetableres, og sykepleier ma bidra til at bade pasienten og
pargrende opplever trygghet i en situasjon preget av uforutsigbarhet (Romsland, et al., 2015, 5.186).
En viktig sykepleierrolle er a hjelpe pasienten a takle sorgen over tapet av helsen og etterhvert som
sykdommen utvikler seg, tap av livet. A formidle hap og bidra til at den tiden pasienten har igjen &
leve skal vaere sa meningsfull som mulig er en viktig oppgave (Andreassen, 2015, s.595-597).
Sykepleier ma forsta hva som star pa spill for den rammende, og hjelpe pasienten og pargrende a fa
svar pa hvilke konsekvenser sykdommen har pa sikt. Usikkerhet og utrygghet preger hverdagen, og
sykepleier ma bidra til at de kommer seg gjennom krisen og tilrettelegge for mestring (Andreassen,

2015, 5.564).

Erfaringer giennom praksis viser at det kan vaere vanskelig a giennomfgre og opprettholde denne
idealsituasjonen hvor en har faste personale som gar til ALS pasienten. Spesielt om pasienten blir
pleietrengende over lengre tid. For den gruppen ansatte som gar der kan det vaere en stor belastning
over tid, og det kan fgre til at sykepleiere blir utbrent og sykemeldt. Dette kan igjen fgre til at det ma
komme nye, ukjent personale inn i hjemmet. Som igjen kan ga utover livskvaliteten til pasienten ved
at pasienten blir utrygg i hverdagen. Dersom pasienten er pleietrengende over en kortere periode
viser erfaringer at det er lettere a opprettholde kontinuitet pa de ansatte som gar til pasienten. Det
fordi det er noe som varer i en kort periode, og belastningen for de ansatte blir ikke like stor som den
hadde blitt om de matte ga til den pleietrengende pasienten over flere ar. For a sta i situasjoner er

det av betydning at en greier a finne en balansegang.
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6. Konklusjon
Hvordan kan sykepleier bidra til at en pasient med ALS opplever livskvalitet i hjemmet? Gjennom

teori og forskning, i tillegg til erfaringer har jeg i denne oppgaven besvart min problemstilling. Ved a
tilrettelegge hjemmet, med ulike hjelpemidler, bidrar en til at pasienten og pargrende fgler seg
trygge i en situasjon preget av uforutsigbarhet. Sykepleieres rolle hos pasienter med ALS er viktig
fordi det & gi omsorg, ngdvendig helsepersonell, vaere bevisst i kommunikasjon og skape gode

relasjoner er ngdvendig for at pasienten skal oppleve livskvalitet.

Jeg mener det er behov for mer forskning innenfor dette temaet. Det er viktig at en som sykepleier
er oppdatert pa sykdommen og har kunnskap for a gi pasienten tilfredsstillende omsorg, pleie og
bidra til god livskvalitet i hjemmet. Det er ulike faktorer som spiller inn for at hver enkelt pasient skal
oppleve livskvalitet, og det er viktig a tilpasse tjenestene individuelt. | Igpet av studiet lzerer en ikke
mye om ALS, jeg mener det er ngdvendig a sette mer fokus pa sykdommen gjennom undervisning

slik at sykepleiere er best mulig forberedt dersom en mgter denne pasientgruppen i arbeidslivet.
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