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Forord

““Livet foles urettferdig og meningslast. Jeg far ikke en gang til a apne min egen kaffekopp
eller & holde barnebarna mine lengre™ . Dette sitatet er hentet fra mitt farste mgte med en
pasient som hadde fatt pavist diagnosen amyotrofisk lateralsklerose (ALS). Motivasjonen min
for & skrive bacheloroppgaven om ALS er at det er et tema jeg virkelig brenner for. Jeg har
magtt flere pasienter med ALS, og selv om de har hatt samme diagnose har alle likevel hatt
ulike sykdomsbilder. ALS er en sykdom som det ikke har veaert mye fokus pa i lgpet av
studiet. Personlig tenker jeg det er viktig & belyse sykepleieres funksjon i mgte med pasienter
som far eller har diagnosen ALS. Jeg gnsker derfor a sette meg mer inn i sykdommen, og
hvordan sykepleiere kan bidra til & fremme mening og livskvalitet i hverdagen for disse

pasientene.



Sammendrag

Tittel: Betydningen av mening og livskvalitet ved uhelbredelig sykdom.

Bakgrunn: Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) er en sjelden nevrologisk sykdom, som etter
hvert forer til lammelser i muskulaturen i hele kroppen. Samtidig er det stadig flere personer
som far diagnosen ALS. Som sykepleiere vil en mgte pasientgruppen i ulike sasmmenhenger,
og flere sykepleiefaglige utfordringer vil oppsta. Personlige erfaringer tilsier at flere

sykepleiere er usikre i mgte med pasientgruppen.

Hensikt: Formalet med oppgaven var a tydeliggjere hvordan sykepleiere kan bidra til at
pasienter med ALS kan oppleve mening og livskvalitet gjennom sykdomsforlgpet. Jeg haper
resultatene i bacheloroppgaven vil vise faktorer som pavirker livskvalitet og opplevelse av

mening hos pasienter med ALS.

Problemstilling: Hvordan kan sykepleiere bidra til at pasienter med ALS finner mening og

opplever livskvalitet, tross forkortet levetid?

Metode: Dette er en forenklet litteraturstudie, tilpasset bachelorstudier i sykepleie.
Litteraturstudien ble basert pa forskning og faglitteratur som er aktuell for problemstillingen.

Teori er drgftet sammen med forskning for a besvare problemstillingen.

Oppsummering av funn og konklusjon: Jeg har svart pa problemstillingen gjennom
drefting av forskning, relevant teori og erfaringer fra jobbsituasjoner. Hver enkelt pasient ma
oppleve livskvalitet og finne mening pa individuelt grunnlag. Det er derfor viktig at
sykepleiere blir godt kjent med hver enkelt pasient, og tilrettelegger pa bakgrunn av det. Det &
kunne akseptere natiden, ta i bruk tilrettelagte kommunikasjonshjelpemidler og motta statte er
viktig. Informasjon om, tidlig iverksetting av palliativ behandling og a fale seg trygg gjennom
forlgpet, er viktige faktorer for at pasienter med ALS skal oppleve livskvalitet og finne

mening.

Ngkkelord: Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) — mening — livskvalitet — palliativ fase —

kommunikasjon.



Abstract

Title: The importance of meaning and quality of life with an incurable disease.

Background: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is an infrequent neurological disease,
which leads to paralysis of the muscles in the body. Nevertheless, more people are now
diagnosed with ALS. As a nurse, one will meet this group of patients in different contexts,
and many nursing challenges will occur. My personal experience is that many nurses

experience insecurity when meeting this group of patients.

Aim: The purpose of this submission was to clarify nurses’ contributions to patients with
ALS, so they can experience meaning and quality of life throughout the course of the disease.
I hope the results of this bachelor thesis will describe factors that affects the quality of life and

how patients with ALS can experience meaning.

Research question: How can nurses help patients with ALS to find meaning and experience

quality of life, despite a short life expectancy?

Method: This is a simplified literature study, fitted for a bachelor’s degree in nursing. This
literature study is based on research and literature which is relevant to the problem. To answer

the research question, | discussed theory together with research.

Summary of findings and conclusion: | have answered the research question through
discussion of research, relevant theory and experiences from work situations. Patients”
experiences quality of life and find meaning on an individual basis. Therefore, as a nurse, it is
important to get to know each patient individually and facilitate treatment accordingly. Being
able to accept the present, to use adapted communication aids and receive support, are
important for the patients. To receive early information, implement palliative care, and to feel
safe throughout the process, are equally important factors for patients with ALS, and can help

them to experience quality of life and find meaning.

Keywords: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) — meaning — quality of life — palliative phase

— communication.
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1. Innledning

En stortingsmelding i 2019 hadde som budskap a synliggjare deden som en del av livet. Nar
en mgater et menneske med kort forventet levetid, bgr en ha fokus pa at livet til personen skal
oppleves meningsfullt (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Temaet i denne
bacheloroppgaven er amyotrofisk lateralsklerose (ALS). I hele verden oppstar det ca. 6400
nye tilfeller av ALS hvert ar (alsnewstoday, 2019). Bakgrunnen for valget av temaet er mine
tidligere erfaringer med pasientgruppen. Det kan til tider fgles haplast a jobbe med
pasientgruppen, samtidig kan det ogsa oppleves utfordrende. Jeg har valgt a sette meg inn i
hvordan pasienter med diagnosen ALS kan oppleve mening og livskvalitet i hverdagen, til
tross for kort forventet levetid. | studien til Martinez-Campo et al. (2017) kom det frem at
livskvaliteten til pasientene som deltok var tydelig pavirket, og at livskvaliteten forverres

lenger ut i forlgpet av sykdommen.

ALS er en uhelbredelig nervesykdom. Sykdommen angriper de motoriske nervecellene i
hjernen og ryggmargen. ALS rammer oftest personer over 55 ar, og levetiden etter mer enn

fem ar med sykdommen er under 30% (Bertelsen, 2016, s. 343).

I Norge er det ca. 300-400 mennesker som lever med diagnosen ALS. Det oppstar rundt 1-2
nye tilfeller per. 100.000 innbygger hvert ar (Norsk Helseinformatikk AS, 2015). Jeg har sett
at det & fa diagnosen farer til en krisereaksjon. | krisesituasjoner er familie og venner de som
kan gi best statte til den rammede. Helsepersonell er ofte involvert, noe som inneberer neer
kontakt med pasient og parerende (Renolen, 2015, s. 207). Ved ALS er levetiden begrenset,
samtidig som alle med diagnosen opplever den forskjellig. Pasientene jeg har mgtt ble
sengeliggende i lgpet av kort tid. Utfordringen vil derfor veere at pasientene skal ha det best
mulig den siste tiden. Pasienter med diagnosen ALS vil i fglge Bede et al. (2011) ha behov for
god stette i terminalfasen. Den terminale fasen til personer med ALS har i 33% av tilfellene i
Nord-Europa og 61% av tilfellene i Sgr-Europa blitt rapportert som utilfredsstillende. Studien
viser at det a koble inn palliativt team tidlig i forlgpet vil hjelpe, slik pasienter kan oppleve

den siste delen av livet pa en bedre mate enn de ellers ville ha gjort (Bede et al., 2011).



1.1. Bakgrunn for valg av tema

Bakgrunn for valg av tema er min personlige erfaring med a jobbe pa sykehus, med pasienter
som har ALS. Gjennom jobben har jeg sett pasienter med ALS bade i tidlig forlep og i livets
sluttfase. Jeg har til en viss grad sett tiltak som er blitt gjort, og at det kan vaere mulig a hjelpe

pasienter med a finne mening og livskvalitet i hverdagen.

1.2. Hensikt

Hensikten med oppgaven er & fa gkt kunnskap om hvordan sykepleiere kan veere med pa a
fremme mening og bedret livskvalitet hos pasienter med ALS. Sykepleiere og annet
helsepersonell forteller at de er usikre i forhold til pasienter med ALS, og at de har for lite
kunnskap og erfaring til & kunne gi god sykepleie til pasientgruppen. Jeg haper min oppgave
kan belyse ulike sykepleietiltak en kan bruke for a bidra til bedret livskvalitet og opplevelse

av mening for pasienter med ALS.

1.3.  Problemstilling

Hvordan kan sykepleiere bidra til at pasienter med amyotrofisk lateralsklerose (ALS) finner

mening og opplever livskvalitet, tross forkortet levetid?

1.4.  Presisering og avgrensning

Grunnet lav forekomst av ALS vil oppgaven omfatte bade menn og kvinner i alle aldre. Hvor
lenge pasienten har hatt sykdommen vil ikke bli vektlagt i oppgaven. Pargrendesituasjonen vil
bli belyst, ettersom pargrende er viktige for pasientens opplevelse av mening og livskvalitet.
Kommunikasjon er vektlagt, bade kommunikasjonens betydning for pasienten,
kommunikasjonshjelpemidler og kommunikasjonen mellom sykepleier, pasient og pargrende.

Livsforlengende behandling og medisinske tilbud vil ikke bli tatt med i denne oppgaven.

1.5. Begrepsavklaring

En pasient kan i fglge pasient- og brukerrettighetsloven §1-3 defineres som en person som
har behov for helsehjelp, eller som helse- og omsorgstjenesten tilbyr helsehjelp til (Pasient-
og brukerrettighetsloven, 1999, §1-3).

Amyotrofisk betyr svakhet i muskulatur (Oslo universitetssykehus, 2021).

Lateralsklerose er nar nervecellene i ryggmargens sidestrenger gar til grunne (Oslo

universitetssykehus, 2021).



Mening er arsaker individer tilskriver verdifulle erfaringer og opplevelser i livet (Travelbee,
2001, s. 225). Opplevelse av mening gjer at mennesker er i stand til & mestre vanskelige og
vonde situasjoner (Kristoffersen & Breievne, 2016, s. 205-206).

Livskvalitet kan etter WHQO’s definisjon (1993) beskrives som enkeltmenneskets opplevelse
av mening i sin posisjon og sitt liv, sett i sammenhengen vedkommende lever i. Dette
innebeerer helseaspekter av psykisk, fysisk, sosial og eksistensiell art. Graden av uavhengighet

av omgivelsene vil ha innvirkning pa den enkeltes livskvalitet (Lerdal & Grov, 2015, s. 833).

Livets sluttfase/palliativ fase er en prosess som starter nar sykdommen er uhelbredelig, og er

ferdig nar pasienten der (Grov, 2014, s. 523).

Salutogenese kan i falge Antonovsky (1993) defineres som "bevegelsen i retning av den

positive enden av kontinuumet mellom helse og uhelse”™ (Lindstrom & Eriksson, 2015, s. 6).



2. Teori

2.1.  Sykepleieteoretisk perspektiv — Joyce Travelbee

Joyce Travelbee ble fgdt i New Orleans i USA i 1926 og dgde i 1973. Travelbee sier:
“"Sykepleie er en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle sykepleiepraktikeren
hjelper et individ, en familie eller et samfunn med a forebygge eller mestre erfaringer ved
sykdom og lidelse og om ngdvendig a finne mening i disse erfaringene”” (Travelbee, 2001,
5.29).

Det & veere syk og a lide inneberer skiftende falelsesmessige reaksjoner, som fglger av
sykdomstrusselen. Erfaringene innebzrer sarbarhet, og viser hvor skrgpelige mennesker er.
Nar et menneske blir sykt endres tidligere prioriteringer, og noe en tidligere tok for gitt blir
plutselig mye viktigere. Ting en gjerne sa pa som viktig, far ofte mindre betydning ved
alvorlig sykdom. En kan fale seg ensom og redd fordi det innebarer a frykte det ukjente.
Samtidig kan natiden og fremtiden oppleves usikker. Angsten for ikke a fa oppleve fremtiden

og mangel pa mot, star sentralt nar mennesker opplever sykdom (Travelbee, 2001, s. 127).

Mening er arsaken hvert menneske tilskriver verdifulle, eller betydningsfulle opplevelser og
erfaringer i livet. De personene som har et ““hvorfor”” & leve for, kan klare seg gjennom
nesten alle ““hvordan”". Gjennom sykdom har mange behov for a finne svar pa disse
spgrsmalene. Travelbee sier at sykdom og lidelse i seg selv ikke har noen mening, men at
personer som opplever tilstandene kan tilskrive dem mening eller verdi. Mening oppstar hos
den enkelte, men er ikke pa grunn av situasjonen personen finner seg i. Siden alle mennesker
er forskijellige, vil ogsa meningen personer opplever i sykdom veere forskjellig. For eksempel

vil erfaringer veere unike for hver enkelt person (Travelbee, 2001, s. 225-226).

Travelbee forteller om grunntanken sykepleiere ma ha for & kunne hjelpe syke med & finne
mening. Den vil kun veere effektiv om sykepleieren selv tror det kan finnes mening i
situasjonen eller opplevelsen. Hvis sykepleieren ikke har denne overbevisningen, vil det veere
nyttelgst & preve a hjelpe en annen person med a finne en mening (Travelbee, 2001, s. 228-
229).



2.2.  Amyotrofisk lateralsklerose (ALS)

Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) er en progressiv nevrodegenerativ sykdom, som angriper
de motoriske nevronene i hjernestammen og ryggmargen (Espeset et al., 2016, s. 291). Det
finnes to typer ALS, klassisk og bulbar. Klassisk ALS er nar sykdommen begynner med
lammelser i ben og armer. Bulbaer ALS er nar sykdommen starter med svekket kraft i svelg
og tunge (Tysnes, Wallace & Holmgy, 2019, s. 289). De fleste som far sykdommen er over 50
ar, men sykdommen kan ogsa ha sin debut i yngre alder. Det er hyppigere forekomst av
sykdommen blant menn enn kvinner (Espeset et al., 2016, s. 291). ALS er en sjelden

nevrologisk sykdom, men rammer ca. 3 av 100 000 (Tysnes et al., 2019, s. 289).

2.2.1. Kort forventet levetid ved ALS

Nar en sykepleier skal ta seg av en pasient i terminal fase kreves det mye kunnskaper og
dyktighet (Travelbee, 2001, s. 39). ALS er en alvorlig sykdom, hvor 50% av de som far
diagnosen ikke overlever lengre enn 2 ar etter stilt diagnose (Tysnes et al., 2019, s. 290).
Noen mener at usikkerheten flere kjenner pa rundt alvorlig sykdom og ded, er et serpreg for
var tid. Det kan ogsa ha sammenheng med at dgden til dels er tabu, og noe de fleste ikke
snakker om eller gnsker & forholde seg til (Thoresen & Dahl, 2015, s. 928).

2.3. A finne mening i hverdagen til tross for alvorlig sykdom

Noen mennesker ser pa sykdom som uforklarlig og meningslas. Reaksjoner som *“hvorfor
meg? ~~ kan ses hos mange. Noen Klarer til en viss grad a akseptere sykdommen, men trenger
statte for & komme seg gjennom pakjenningene. Sykepleieres ansvar blir & forsgke a hjelpe
mennesker som sliter med a akseptere og handtere problemene (Travelbee, 2001, s. 228). En
opplevelse av mening gjar at mennesker er i stand til & mestre vanskelige situasjoner og
lidelse. Mening ved lidelse er ikke ment som at situasjonen skal oppfattes som meningsfull.
Det a finne mening ved sykdom dreier seg derimot om a tilpasse seg en endret livssituasjon,
og tross alt & finne mening i den (Kristoffersen & Breievne, 2016, s. 205-206). Antonovsky
laget et sparreskjema for & male opplevelsen av sammenheng (OAS). Skjemaet maler
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet. Norge er et av mange land som bruker OAS-

skjemaet for a male helse (Antonovsky, 2012, s. 39).

Pasienter med diagnosen ALS vil etter hvert fa et starre behov for hjelp. Sykepleiere ma da ha
i tankene at tiden pasienten har igjen skal bli best mulig. Viktigheten av a hjelpe pasienten

med a bevare identitetsfglelsen og opplevelsen av a vaere verdifull er vesentlig i den



situasjonen. Det & skape en meningsfull tilveerelse for pasienten er viktig i hele forlgpet
(Espeset et al., 2016, s. 293).

2.4. Livskvalitet

Nar vi i hverdagen bruker begrepet livskvalitet sees det ofte i sammenheng med en
beskrivelse av lykke eller tilfredshet (Lerdal & Grov, 2015, s. 833). Nar befolkningen i Norge
blir spurt om hva som skal til for at de skal ha et godt liv, svarer mange god helse. Personer
med sykdom rapporterer ofte lavere niva av tilfredshet enn de som er friske (Nes & Tambs,
2011, s. 122-123). Noen kan oppleve a ha hgy livskvalitet tross alvorlig sykdom, noe som kan
handle om at de har endret sitt perspektiv pa tilvaerelsen. Det innebarer at personens
oppfattelser endres, og hva som er viktig og gir mening blir satt inn i en annen sammenheng
(Lorentsen & Grov, 2016, s. 424). Antonovsky’s (2012, s. 27-28) teori om salutogenese setter
fokus pa det i livet som fremmer helse hos enkeltmennesker, til tross for belastningene de star

overfor.

2.5.  Sykepleie ved ALS

Sykepleie defineres av Travelbee (2001, s. 41) som a hjelpe et enkeltmenneske, familien eller
samfunnet med a finne mening til tross for vanskelige erfaringer. ALS gir langvarige og
sammensatte problemer, selv om sykdomsbildet varierer fra person til person. Det er uansett
viktig at sykepleiere bistar med ivaretakelse av grunnleggende behov. Tale- og skriveevnen er
svekket ved ALS, og svelgevansker, sikling, tretthet, hodepine og nedsatt respirasjon er
vanlige problemer. For & gi best mulig sykepleie til pasienter med ALS ma en holde seg
oppdatert pa kunnskap om sykdommen og utviklingen av sykdommen hos den enkelte.
Sykepleiere ma blant annet ha kunnskap om at pasientens syn, harsel, sensorisk funksjon og
tankeevne ikke er forstyrret (Espeset et al., 2016, s. 293). De fleste med ALS mister evnen til
a snakke og skrive. De vil ha behov for individuelt tilpassede kommunikasjonshjelpemidler.
De fleste med ALS har gyebevegelsen intakt til terminalstadiet, og noen av hjelpemidlene
som finnes kan brukes ved hjelp av gyebevegelser (Tysnes et al., 2019, s. 292).
Helsepersonelloven § 4 understreker at helsepersonell skal jobbe i samsvar med krav til faglig
forsvarlig og omsorgsfull hjelp. Som helsepersonell skal en tilpasse seg etter sine faglige
kvalifikasjoner. Dersom pasientens behov tilsier det, skal en hente bistand og samarbeide med

annet kvalifisert helsepersonell (Helsepersonelloven, 1999, § 4).



3. Metode

| dette kapittelet skal jeg redegjare kort for hva en forskningsmetode inneberer, og forklare
hva en litteraturstudie er. Jeg skal bruke en forenklet form for litteraturstudie, og presentere

hvordan jeg har sgkt etter forskningsartikler.

3.1. Definisjon av metode

Vilhelm Aubert sitert i Dalland (2017, s. 51) definerer metode slik “"En metode er en
fremgangsmate, et middel til & lase problemer og komme frem til ny kunnskap. Et hvilket

som helst middel som tjener dette formalet, harer med i arsenalet av metoder™”.

For a fa frem ny kunnskap har vi behov for ulike metoder til & undersgke i hvilken grad
pastander er gyldige, sanne eller holdbare. Metode innebaerer hvordan en gar til verks for &
etterprgve kunnskap. For a velge metode ma en finne ut hvilken som passer best for a belyse
problemstillingen en har (Dalland, 2017, s. 51). Hovedgruppene av metoder er kvantitative og
kvalitative metoder. Kvantitative metoder gir data i form av malbare enheter, som for
eksempel kan vare a finne ut hvor stor del av befolkningen som mottar sosialhjelp.
Kvalitative metoder tar utgangspunkt i a fange opp meninger og opplevelser som ikke kan
tallfestes eller males. Begge typene av metoder bidrar til en starre forstaelse av fenomener i
samfunnet vi lever i, og hvordan enkeltpersoner, grupper og institusjoner samhandler
(Dalland, 2017, s. 52).

3.2. Litteraturstudie som metode

Litteraturstudie innebaerer systematisering av kunnskap. Det er nyttig fordi en pa den maten
skaffer seg oversikt over relevant kunnskap pa et omrade en er opptatt av. En litteraturstudie
kan ogsa veere et ledd i et forskningsprosjekt (Stgren, 2013, s. 17). Det handler om & innhente
data fra eksisterende forskning, fagkunnskap og teori (Dalland, 2017, s. 207). Ved a bruke
litteraturstudie som metode vil en kunne finne et bredt spekter av kvantitative og kvalitative
studier, som innebarer erfaringer fra pasienter og helsepersonell (Dalland, 2017, s. 211).
Kjennetegn pa en god litteraturstudie er en spisset problemstilling og at hensikten med studien
er tydelig beskrevet. Metodevalget ma veere begrunnet og en ma ha en tydelig presentasjon av
sekestrategi og sgkehistorikk. Andre kjennetegn er at artiklene er presentert, og at funnene fra
artiklene er oppsummert. En ma begrunne hvorfor noen artikler ble valgt og andre ble
ekskludert, og kunne beskrive hvordan de inkluderte tekstene er blitt analysert og presentert

og diskutere resultatene. Til slutt er et kjennetegn pa en litteraturstudie at konklusjonen gir
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svar pa problemstillingen, og at studien har en logisk struktur, er objektivt fremstilt og
velskrevet (Thidemann, 2019, s. 78-79). For & belyse min problemstilling tar jeg utgangspunkt

i bade pensumlitteratur, selvvalgt litteratur og kvantitativ og kvalitativ forskning.

3.3.  Mine sgk

Mine aktuelle sgk ble gjort i databasene CINAHL, PubMed og Medline. SveMed+ ble brukt,

men funnene derfra ga ikke relevante treff for problemstillingen.

3.3.1. Sgk 1, idatabasen CINAHL, hvor 3 artikler ble inkludert

Sgkeord: ALS, amyotrophic lateral sclerosis, motor neuron diseases, nurs*, nurses, hospitals,
quality of life, life purpose, meaning in life, health related quality of life, well-being,

psychological well-being, life satisfaction og hope ble brukt i dette sgket.

Seket har tatt utgangspunkt i PICO-skjema (se vedlegg 1). Avgrensningene som ble gjort var
at artiklene skulle veere fagfellevurdert og publisert mellom 2011-2021. Ved a gjere dette
sgket kom det opp 47 artikler, hvor jeg leste overskriften pa alle artiklene. Abstraktet ble lest
pa ca. halvparten. De artiklene abstraktet ikke ble lest pa var de som ikke var skrevet pa

engelsk.

Artikkelen “"Finding meaning despite anxiety over life and death in amyotrophic lateral
sclerosis patients”” (2013) skrevet av Ozanne, A. O., Graneheim, U. H. & Strang, S var nr. 4
av 47 artikler, og denne ble valgt ut fordi den tydeliggjer hva som oppleves meningsfullt for

pasienter med ALS.

Artikkelen ""Quality of life, anxiety and depression in ALS patients and their next of kin™”
(2011) av Ozanne, A. O., Strang, S., & Persson, L var nr. 5 av 47 artikler. Denne ble valgt ut
fordi den sammenlikner livskvaliteten til personer med ALS og den generelle svenske

befolkningen.

Artikkelen “"Every second counts: Women’s experience of living with ALS in the end-of-life
situations”” (2014) av Rosengren, K., Gustafsson, |. & Jarnevi, E var nr. 28 av 47 artikler.
Denne ble inkludert fordi den fokuserer pa hvordan kvinner med ALS opplever sykdommen,

samtidig som den ser pa viktige momenter ved livets slutt.



Sek i CINAHL 5/3-2021:
Tabell 1 - Sgketabell 1

Nummer | Sgkeord Avgrensning Resultat (antall)
S1 ALS OR MH (emneord): Fagfellevurdert, 2011-2021 5613
Amyotrophic lateral sclerosis
S2 MH: Motor neuron diseases Fagfellevurdert, 2011-2021 734
S3 S10R S2 Fagfellevurdert, 2011-2021 6231
S4 Nurs* Fagfellevurdert, 2011-2021 281,659
S5 MH: Nurses Fagfellevurdert, 2011-2021 17,435
S6 MH: Hospitals Fagfellevurdert, 2011-2021 23,611
S7 S40ORS50R S6 Fagfellevurdert, 2011-2021 299,800
S8 MH: Quality of life OR quality | Fagfellevurdert, 2011-2021 132,677
of life
S9 MH: Life purpose OR meaning | Fagfellevurdert, 2011-2021 1,613
in life
S10 Health related quality of life Fagfellevurdert, 2011-2021 43,469
S11 Well-being OR MH: Fagfellevurdert, 2011-2021 40,431
psychological well-being
S12 Life satisfaction Fagfellevurdert, 2011-2021 6,092
S13 MH: Hope OR hope Fagfellevurdert, 2011-2021 13,171
S14 S8 OR S9 OR S10 OR S11 OR | Fagfellevurdert, 2011-2021 181,226
S12 OR S13
S15 S3 AND S7 AND S14 Fagfellevurdert, 2011-2021 47

MH = emneord

3.3.2. Sgk 2, i databasen PubMed.

Sekeord: ALS, amyotrophic lateral sclerosis og palliative care.

Sekene ble avgrenset med artikler fra 2011-2021, samtidig som artiklene skulle ha abstrakt og

veere systematisk vurdert. Sgket ga 6 artikler.

Artikkelen " The experiences of, and need for, palliative care for people with motor neurone

disease and their informal caregivers: A qualitative systematic review”” (2020) av Flemming,

K., Turner, V., Bolsher, S., Hulme, B., McHugh, E. S., & Watt, | var nr. 5 av 6 artikler.

Artikkelen ble valgt ut fordi den tar for seg opplevelsen til flere personer med ALS og deres

pargrende. | tillegg fokuserer den pa behovet for palliativ behandling.




Sek i PubMed: 5/3-2021:
Tabell 2 - Sgketabell 2

Nummer | Sgkeord Begrensninger Antall treff

S1 ALS Kun artikler fra 2011-2021. 15,811
Abstrakt

S2 Amyotrophic Kun artikler fra 2011-2021. 14,554

lateral sclerosis | Abstrakt

S3 S10R S2 Kun artikler fra 2011-2021. 19,596
Abstrakt

S4 palliative care Kun artikler fra 2011-2021. 37,033
Abstrakt

S5 S3 AND S4 Kun artikler fra 2011-2021. 6

Abstrakt. Systematisk vurdert

3.3.3. Sgk 3, i databasen Medline

Segkeord: ALS, amyotrophic lateral sclerosis, communication, communication aids og quality

of life.

Avgrensningen at artiklene skulle veere mellom 2011-2021 ble tatt med pa siste sgket. Sgket

ga 12 treff, hvor alle overskrifter og abstrakt ble lest. Artikkelen “"Quality of life in

amyotrophic lateral sclerosis patients and caregivers: Impact of assistive communication from
early stages. " av Londral, A., Pinto, A., Pinto, S., Azevedo, L. & Carvalho, M. D (2015) var

artikkel 5. av 12. Artikkelen ble inkludert fordi den viser viktigheten av kommunikasjon for

bedret livskvalitet. | tillegg har den med betydningen av kommunikasjonshjelpemidler.

Sgk i medline 17/3-2021:
Tabell 3 - Sgketabell 3

Nummer | Sgkeord Begrensninger Antall treff

S1 MP (multiple purposes): ALS 59999

S2 Amyotrophic lateral sclerosis 19604

S3 S10R S2 66398

S4 Communication 86545

S5 MP: Communication aids for 2886
disabled or communication aids

S6 S4 OR S5 89053

S7 Quality of life 205750

S8 S3 AND S6 AND S7 Mellom 2011 - 2021 | 12

MP=multiple purposes

10




3.4. Kildekritikk

Kildekritikk innebaerer bade & vurdere og karakterisere litteraturen som er funnet. En ma ogsa
kunne redegjare for hvilke kriterier som har blitt benyttet under utvelgelsen av litteraturen
(Dalland, 2017, s. 158). Fagomrader er stadig i utvikling, og kunnskap kan fort bli utdatert
(Dalland, 2017, s. 162). Jeg valgte derfor & kun ha med artikler som ikke er eldre enn 10 ar i
oppgaven min. Det er tatt i bruk sjekklister fra kunnskapsbasert praksis (Helsebiblioteket,
2016), for a sikre kvaliteten pa artiklene (se vedlegg 7 — kvalitativ sjekkliste). Alle de utvalgte
artiklene ble kvalitetssikret ved hjelp av sjekklister tilpasset metoden i studien. Det ble lagt
vekt pa at artiklene skulle ha IMRaD- struktur, som samsvarer med god forskningsprosess
(Thidemann, 2019, s. 67). Forskningen som er inkludert i oppgaven er fagfellevurdert. Noen
av artiklene i oppgaven omfatter fa informanter. Det gjgr at oppfattelsen og synspunktene kan
veere svakere, men ogsa mer detaljerte fordi kvalitative studier kan gi innblikk i personers

opplevelse.

For a velge ut aktuelle artikler brukte jeg inklusjonskriteriene at artiklene skulle veere fra ar
2011 eller nyere og vere fagfellevurdert. Artikler utgitt for ar 2011, artikler uten

sykepleieperspektiv og artikler som ikke var pa engelsk ble ekskludert.

| oppgaven har jeg brukt mest mulig primerkilder, noe som bidrar til hayere kvalitet pa
kildene. Noen sekundzrkilder har blitt brukt, grunnet mangel pa tilgang til primeerkilden.
Ulempen med a bruke sekundzrkilde er at det kan ha skjedd noe med teksten pa veien
(Dalland, 2017, s. 162).

3.5.  Metodekritikk

Vi velger en bestemt metode for at den skal gi best mulig data som kan belyse
problemstillingen (Dalland, 2017, s. 195). Ifelge Dalland (2017, s. 225) handler metodekritikk
om a se hvordan metoden har fungert, ssmmenliknet med andre potensielle metoder. Metoden
i denne oppgaven er litteraturstudie. Data innhentes fra eksisterende litteratur og forskning.
Litteraturstudie er gunstig for & kunne besvare min problemstilling, da det kan gi et bredt
spekter av opplevelsene til bade pasienter, pargrende og helsepersonell. Metoden baserer seg
pa min egen tolkning av forskningen jeg har funnet. Dette kan veere en svakhet da jeg ikke
kan sikre at forfatternes beskrivelse er lik min tolkning. Jeg har sgkt systematisk, men er klar

over at i en oversiktsartikkel gjares sgkene enda grundigere.
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3.6. Etiske overveielser

Malet med forskning er a innhente ny kunnskap, men det skal ikke gjgres pa bekostning av
enkeltpersoners velferd og integritet (Dalland, 2017, s. 236). Etiske overveielser innebarer &
tenke gjennom hvilke etiske utfordringer som oppstar av arbeidet en gjer. Kunnskap om
menneskers livssituasjon og hvordan de forholder seg til samfunnet, er det kun de som kan gi
oss. Tillit er viktig for & fa tilgang til denne kunnskapen, men da ma personene fale at de blir
ivaretatt nar de bidrar til forskning (Dalland, 2017, s. 235). Forskningsetikk innebzrer a
ivareta personvernet og sikre at skade blir unngatt for dem som deltar. Artiklene som er
inkludert i oppgaven er godkjent av etiske komiteer. | en litteraturstudie er det ikke ngdvendig

med etisk godkjenning fordi en undersgker allerede godkjent forskning.

Oppgaven bygger pa tidligere litteratur og forskning, derfor er kildehenvisninger og

referanser gjort pa en redelig mate. Det er gjort for & unnga plagiering. Dalland (2017, s. 164)
papeker viktigheten av tydelig kildehenvisning, slik at en kan finne tilbake til kilden som har
blitt benyttet. De nasjonale forskningsetiske komiteene (2019) understreker at forfatteren selv

har ansvar i a unnga plagiering.
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4. Sammendrag av artikler

4.1. Finding meaning despite anxiety over life and death in amyotrophic lateral

sclerosis patients
Forfattere: Ozanne, A. O., Graneheim, U. H. & Strang, S. (2013).

Introduksjon/bakgrunn: Bakgrunnen for denne studien var a belyse hvordan personer med

ALS fant mening, tross uhelbredelig sykdom.

Metode: Kvalitativ beskrivende studie basert pa individuelle intervjuer. Dataene til studien
ble samlet inn i 2007, og alle intervjuene ble tatt opp pa band. Deltakerne i studien hadde alle
ALS, og ble behandlet pa et sykehus i Sverige. 19 pasienter mellom 43-80 ar ble inkludert ut
ifra kriteriene om at de hadde hatt diagnosen i mer enn 6 maneder far oppstart, ikke hadde
andre terminale sykdommer og kunne kommunisere tilstrekkelig. Personer som var sent i den
terminale fasen, hadde alvorlige respiratoriske besveer eller hadde mistet evnen til &
kommunisere ble ekskludert. Forskningen fulgte prinsippene for kvalitativ innholdsanalyse,

basert pa Graneheim og Lundman sine prinsipper.

Resultat/funn: | studien dukket seerlig to temaer opp. Det var at pasientene opplevde angst
over liv og ded, og sa handlet det om a finne mening tross uhelbredelig sykdom. Pasientene
klarte & finne mening i forskjellige ting, til tross for kort forventet levetid. Meningen
pasientene fant gjennom familie, venner, det & motta hjelp, falelsen av a ha et eget liv og det &

kunne klare & akseptere natiden, styrket deres vilje til & leve.

Konklusjon: Studien kom frem til at selv om pasientene opplevde sykdommen og
konsekvensene som medfalger ALS, sa kan pasientene fremdeles oppleve mening. Pasientene
opplevde en kompleks livssituasjon, preget av angst for hvordan de skulle dg. Den usikre
reisen mot dgden var mer skremmende enn selve dgden. Studien understreker behovet av at

sykepleiere har forstaelse og evne til a diskutere disse problemene med pasientene.

Forskningsetikk: Studien ble godkjent av Regional Ethics Review Board i Goteberg,
Sverige. Deltakerne fikk skriftlig og muntlig informasjon om studien, og deres skriftlige

samtykke ble innhentet.

Relevans for problemstillingen: 14 personer ble intervjuet og det kom tydelig frem hva de
fant mening i. Dette er relevant da min problemstilling omhandler hvordan pasienter kan

oppleve mening nar de har en sa alvorlig sykdom.
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4.2. Every second counts: Women’s experience of living with ALS in the end-of-

life situations
Forfattere: Rosengren, K., Gustafsson, I. & Jarnevi, E. (2014).

Introduksjon/bakgrunn: Hensikten med studien var a belyse hvordan kvinner opplever a
leve med ALS. Studiens mal var & fa frem den komplekse situasjonen personer med ALS

gjennomgar, og konsekvensene som falger med sykdommen.

Metode: Kvalitativ tilnaerming ble brukt for a forsta pasientens perspektiv. Alle informantene
hadde ALS, og studien tok utgangspunkt i fire selvbiografier. Biografiene som ble inkludert

var skrevet pa svensk og inneholdt erfaringer og opplevelser med sykdommen. Selvbiografier
uten beskrivelser av erfaringer med sykdommen ble ekskludert. Forskningen fulgte prinsipper

for manifest kvalitativ innholdsanalyse.

Resultat/funn: Det ble tatt utgangspunkt i hvordan personer opplevde a leve et begrenset liv.
Underkategoriene lidelse og meningsfullhet ble identifisert som beskrivelser av pasientenes
forstaelse av a leve med diagnosen ALS. Kvinnene i studien opplevde en konstant kamp for &
finne mening i livet. En kvinne beskrev det som et helvete a leve i en kropp som allerede
hadde gitt opp. Desto lengre ut i sykdomsforlgpet de kom, desto mer lidelse medferte det. |
studien beskrev kvinner at styrke, glede og evnen til & leve i gyeblikket ga dem mening, og at

familie var viktig for a oppleve meningsfullhet.

Konklusjon: Studien bidrar til gkt bevissthet om pasienters erfaringer med a leve med ALS,
og behovet de har for & motta statte av pargrende og helsepersonell. Kunnskap om
sykdommen er viktig for at kvaliteten pa omsorgen skal oppleves bedre. Studien indikerer at
helsepersonell, spesielt sykepleiere, har en viktig rolle i 8 kommunisere med ALS pasienter

som har mistet taleevnen.

Forskningsetikk: Ingen etisk godkjenning var ngdvendig for denne studien, fordi
selvbiografiene ble anonymisert. Respekt for individene og etiske retningslinjer ble vurdert,

og var i fokus underveis i studien.

Relevans for problemstillingen: Da flere menn enn kvinner far diagnosen ALS, sees denne
artikkelen som fremhever kvinners erfaringer med sykdommen som relevant for a belyse

deres situasjon.
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4.3. Quality of life, anxiety and depression in ALS patients and their next of kin

Forfattere: Ozanne, A. O., Strang, S. & Persson, L. (2011)

Introduksjon/bakgrunn: Hensikten med studien var a studere helserelatert livskvalitet, angst
og depresjon hos pasienter med ALS. Pargrende og deres opplevelse ble ogsa studert.
Funnene blant pasientene og pargrende ble sammenliknet med den generelle svenske

befolkningen.

Metode: En beskrivende kvantitativ metode, tverrsnittstudiestudie, ble brukt. Alle deltakerne
ble studert ved hjelp av skjemaet SF-36 (Short Form Health Survey) og skalaer som malte

graden av angst og depresjon. Korrelasjonsanalyse og t-test ble brukt. 33 pasienter med ALS,
som ble behandlet ved Sahlgrenska Universitetssykehus i Sverige, ble inkludert i studien. De

som ble ekskludert fra studien var pasienter med darlig sprakforstaelse og kognitiv svikt.

Resultat/funn: Det ble funnet sammenheng mellom skaringer pa SF-36 skjemaet og angst
hos pasientene og pargrende. Bade pasientene og de pargrende som deltok hadde en darligere
rangering i SF-36 skjemaet enn den generelle svenske befolkningen. Kjgnn eller alder hadde

ingen innvirkning.

Konklusjon: Resultatene indikerer at bade pasientene og de pargrende er bergrt av
sykdommen, uavhengig av pasientens fysiske tilstand. | de fleste par opplevde pasienten og
pargrende samme grad av angst. Resultatene understreker et stort behov for medisinsk statte
og sykepleierstatte til pasienten og deres pargrende etter pavist diagnose, og gjennom hele

forlgpet.

Forskningsetikk: Regional Ethics Review Board i Goteborg godkjente studien. Pasienter og

pargrende fikk skriftlig og muntlig informasjon om studien, og ga samtykke til & delta.

Relevans for problemstillingen: Artikkelen far frem behovet for at sykepleiere statter
pasienter med diagnosen ALS og deres pargrende, tidlig i forlgpet, men ogsa gjennom
utviklingen av sykdommen. Artikkelen er relevant da resultatene indikerer at bade pasienter
og pargrende er tydelig pavirket av sykdommen. Det er en tydelig korrelasjon mellom

pasienter og pargrendes livskvalitet, angst og depresjon.
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4.4. The experiences of, and need for, palliative care for people with motor neurone

disease and their informal caregivers: A qualitative systematic review
Forfattere: Flemming, K., Turner, V., Bolsher, S., Hulme, B., McHugh. & Watt, I. (2020)

Introduksjon/bakgrunn: Det a forsta behovet for lindrende behandling ved ALS er vesentlig
for a kunne gi bedre helsetjenester. Hensikten med studien var & utforske erfaringer med

palliativ behandling til personer med ALS og omsorgen til deres pargrende.

Metode: Studien var en systematisk gjennomgang av kvalitativ forskning pa behovet for
palliativ behandling til personer med ALS. Forskerne tok utgangspunkt i 41 artikler som
inkluderte erfaringene til 358 personer med ALS, og deres 369 pargrende. Studier som brukte
kvalitative forskningsmetoder for a utforske erfaringer og behovet for palliativ behandling
ved ALS ble inkludert. Studiene som ble inkludert var skrevet pa engelsk. Studier som ikke
hadde engelsk tekst eller ikke inneholdt palliativ behandling ble ekskludert. Forskningen
fulgte prinsipper for tematisk syntese.

Resultat/funn: Temaer som kom tydelig frem var pasientene sine erfaringer med
sykdommen, diagnosen, det & opprettholde kontroll, forverring, samtaler med fagpersoner,
planlegging av livets slutt og sorg. Funnene viste at pasientene og pargrende hadde behov for
oppfelgingsstette etter diagnose, og at det var noe som ofte manglet. Pasientene opplevde
vanskeligheter ved at talen og kommunikasjonsevnen ble svekket, og det a puste ble

vanskeligere. Andengd og kommunikasjonsvansker var det som ga mest ubehag.

Konklusjon: Gjennomgangen av studiene viste at pasienter med ALS ofte beskrev lindrende
behandling som kun knyttet til de siste dagene i livet. Ved & undersgke fellestrekk hos
pasienter og pargrende kom det frem viktige punkter for bedret palliativ behandling. Den
palliative behandlingen bar vaere mer tilpasset hver enkelt person, samtidig som et forbedret

forlgp vil gjare at pasientene faler at de har starre kontroll i eget liv.

Forskningsetikk: Ingen etisk godkjenning var ngdvendig, ettersom studien var en
gjennomgang av allerede publiserte artikler. Det er en styrke med studien at den er

fagfellevurdert og publisert i et anerkjent tidsskrift.

Relevans for problemstillingen: Aktuell for denne oppgaven grunnet at den tar for seg flere
personer med diagnosen og deres pargrendes erfaringer med ALS. | tillegg kom det tydelig
frem hva pasientene hadde behov for i den palliative fasen, noe jeg ensker a inkludere i denne

oppgaven.
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4.5. Quality of life in amyotrophic lateral sclerosis patients and caregivers: Impact

of assistive communication from early stages
Forfattere: Londral, A., Pinto, A., Pinto, S., Azevedo, L. & Carvalho, M. D (2015)

Introduksjon/bakgrunn: Hensikten med studien var a undersgke og vurdere virkningen av
tidlig innfering av kommunikasjonshjelpemidler til pasienter med ALS, samt a se effekten av

det pa livskvalitet.

Metode: Det ble inkludert 27 pasienter og 17 pargrende i studien. 15 av pasientene fikk
kommunikasjonshjelpemidler tidlig, mens de resterende ikke fikk det. Pasientene ble fulgt
opp i 7-10 maneder. Det ble brukt sparreskjema for a male blant annet livskvalitet,
kommunikasjonskvalitet og funksjonsniva fer og etter intervensjonen. De inkluderte
personene hadde den bulbare typen av ALS, og det fgrste symptomet til pasientene var enten
dysartri eller dysfagi. Pasienter som hadde andre medisinske tilstander, luftveissymptomer
eller demens ble ekskludert fra studien. Forskningen var en kvantitativ metode, naermere

bestemt en randomisert kontrollert studie (RCT).

Resultat/funn: Pasienter med tidlig kommunikasjonsstette hadde hgyere livskvalitet
sammenliknet med pasientene som ikke brukte det. Tidlig kommunikasjonsstatte hadde en
positiv innvirkning bade pa pasientens og pargrendes livskvalitet, og pa parerende sin.
Kommunikasjonshjelpemidler gir ogsa mulighet for bedret kommunikasjon lengre ut i

sykdomsforlgpet.

Konklusjon: Tidlig oppstart av kommunikasjonshjelpemidler sa ut til & ha positiv
innvirkning pa livskvaliteten til pasientene, og bedrer mulighetene for pasientene til & kunne

kommunisere ved hjelpemidler senere i sykdomsforlgpet.

Forskningsetikk: Studien ble godkjent av den lokale etiske komiteen, og pasientene og deres

pargrende ga skriftlig samtykke far de deltok i studien.

Relevans for problemstillingen: Denne artikkelen viser viktigheten av

kommunikasjonshjelpemidler for livskvaliteten.
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4.6. Hovedfunn

De utvalgte artiklene tar opp ting som har betydning for livskvalitet og mening blant pasienter
med ALS. Funnene viser at det gir gkt livskvalitet & starte tidlig med
kommunikasjonshjelpemidler. Det er viktig a ta slike hjelpemidler i bruk tidlig fordi det kan
bidra til bedre samarbeid og forstaelse mellom sykepleiere, pasienter og pargrende. Funn i
artiklene viser at palliative behov hos pasienter med ALS ikke alltid blir satt i fokus. Det
kreves ofte tidlig iverksetting av lindrende behandling, for & oppna best mulig forlgp og en
best mulig avslutning pa livet. Bruk av kartleggingsverktay som for eksempel SF-36 kom
frem i noen av artiklene, og viste seg a vere et godt hjelpemiddel for & formidle behov.
Artiklene tar for seg viktigheten av informasjon, kommunikasjon og stette til pasienter med

ALS.
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5. Drgfting

Hensikten med denne litteraturstudien har veert a belyse hvordan sykepleiere kan bidra til at
pasienter med ALS kan oppleve livskvalitet og finne mening i sine liv, nar de har relativt kort
forventet levetid. Gjennom drgftingen vil jeg besvare problemstillingen ved hjelp av
forskningsartiklene jeg har funnet, sammen med relevant teori og egne erfaringer. Funnene fra
artiklene blir sett i sammenheng med sykepleiefaglige perspektiv, sykepleieres rolle og

begrepene mening og livskvalitet.

5.1.  Det a kunne akseptere natiden for a finne mening

| studien til Ozanne et al. (2013) oppgis det at & akseptere natiden hjalp pasientene med a
finne mening. Det betydde ikke at de matte akseptere sykdommen, men at de likevel
aksepterte situasjonen de befant seg i, og prgvde a finne mening i den. Pa en annen side sier
Rosengren et al. (2014) at pasienter opplevde at det & akseptere og leve i natiden kunne vere
utfordrende. Det kan derfor tenkes at pasientene i ulik grad kan oppleve mening, men at hva
som oppleves meningsfullt er individuelt. Travelbee (2001, s. 228) sier at mennesker ofte
opplever sykdom som meningslgst og uforklarlig. Samtidig sier hun at sykepleieres oppgave
ber innebere tiltak som hjelper den enkelte pasienten til & finne mening, tross sykdom og
begrensninger. Sykdom som amyotrofisk lateralsklerose (ALS) fremkaller frustrasjon,
negative tanker og isolasjon. Tolle (2010, s. 129) sier det kan veare vanskelig 4 akseptere
natiden, men at natiden ikke kan gjeres ugjort. Studien til Ozanne et al. (2013) understreker
imidlertid at flere av personene ikke falte livet deres var over enda, og den erkjennelsen ga
noen av dem styrke til a leve her og na. Travelbee (2001, s.130) sier at det & veare syk kan
innebzre a frykte daden. Det kan veere skremmende a tenke pa nar og hvordan en skal dg, og
hva som venter etter dgden. Ozanne et al. (2013) papeker at flere av deltakerne opplevde
skyldfalelse over sykdommen. De pravde a forberede sin dgd for a gjgre det enklere for de
etterlatte. Tolle (2010, s. 127) presiserer at personer med sykdom ikke skal ha skyldfglelse, da
det ikke er individets feil at sykdommen har inntruffet. Travelbee (2001, s. 127) sier at det &
veere syk innebarer frykt og redsel. Frykten og redselen kan dreie seg om usikkerheten rundt

natiden og fremtiden som er i vente.

| artikkelen til Ozanne et al. (2013) kom det frem at selv om personene hadde en uhelbredelig
sykdom som innebar dgdsangst, fysisk tap, urettferdighet, skyld, skam og ensomhet, sa fant
de mening i livet. Meningen de fant styrket deres vilje til & leve. I studien blir sparreskjemaet

OAS (opplevelse av sammenheng) brukt for & fa frem hvordan personer fant meningsfullhet.
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Antonovsky (2012, s. 41) sier at de med hgy OAS snhakker om hva som er viktig for dem, og
hva som far dem til & ville fortsette a leve. Rosengren et al. (2014) sine funn viser at kvinnene
i studien opplevde et begrenset liv, med en konstant kamp for & finne mening i hverdagen.
Mennesker vil alltid prgve a finne sin verden som meningsfull (Manger & Wormnes, 2015, s.
147), men i fglge Frankl (2019, s. 165) varierer det fra menneske til menneske, fra dag til dag
og fra time til time hva som gir mening med livet. Frankl (2019, s. 154) gjorde en
undersgkelse som viste at 89% av deltakerne mente de trengte noe a leve for. Ingen kan derfor
fortelle et menneske som lider at livet har mening eller hva meningen bestar i. Hva som er
mening for den enkelte ma personen selv finne (Kristoffersen & Breivane, 2016, s. 207).
Rosengren et al. (2014) fremhever at sykepleiere har en viktig rolle i & forbedre
meningsfullhet til pasienter med diagnosen ALS. Hos mennesker som lider grunnet sykdom
er det viktig a jobbe for & fremme pasientens opplevelse av mening (Kristoffersen &
Breievne, 2016, s. 205). For noen personer kan mening finnes i det en allerede har opplevd og
erfart i livet. Det & vende tilbake til minnene kan oppleves meningsfullt for noen. For andre
kan det & vere elsket oppleves meningsfullt (Kristoffersen & Breivane, 2016, s. 207). Det er
viktig som sykepleiere at en er rlig og realistisk overfor pasienten og de pargrende. Det &
formidle hap om at den siste levetiden til pasienten blir sa meningsfull som mulig, er viktig
(Andreassen, 2019, s. 579).

5.2.  Livskvalitet oppleves individuelt

Studien til Ozanne et al. (2011) viser at pasienter med diagnosen ALS scorer darligere pa SF-
36 skalaen enn den generelle svenske befolkningen. SF-36 skalaen er et kartleggingsskjema
som inkluderer 36 elementer som vurderes, slik som fysisk funksjon, smerter, emosjonell
rolle, mental helse, energi og tretthet og mental helse (Ozanne et al., 2011). For a kartlegge
menneskers livskvalitet er det ideelt & sparre om personens oppfatning eller opplevelse av
ulike forhold (Lorentsen & Grov, 20186, s. 426). | studien til bade Ozanne et al. (2011) og
Martinez-Campo et al. (2017) kan en se konkrete eksempler pa at livskvaliteten til pasienter
med ALS er svekket. Pasienter med ALS og deres pargrende har stort behov for informasjon
om sykdommen, behandling, hjelpemidler, stetteapparater og mer. Lovverket tilsier at ALS-
pasienter har rett pa BPA (brukerstyrt personlig assistanse), handicap-parkeringsplass og
stette ved tannbehandling (ALS Norge, u.d.). Selv om det ikke finnes helbredende behandling
mot ALS, er det mye sykepleiere kan gjere for & bedre livskvaliteten til pasientene.
Behandlingen til pasienter med ALS ma tilrettelegges og tilpasses etter individuelle behov

(Holmgy & Tysnes, 2016, s. 743). Livskvaliteten pavirkes av flere faktorer som sykepleiere
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ikke kan gjgre noe med. Samtidig finnes det viktige ting som kan gjares. Sykepleiere kan
tilrettelegge for gode omgivelser, informasjon og veiledning til pasienter og pararende, og
veere tilgjengelig for dem (Wahl & Rokne, 2011, s.195). Helsepersonelloven 810 sier at
sykepleiere har et ansvar i a gi tilstrekkelig informasjon til pasienter (Helsepersonelloven,
1999, §10). Personlige erfaringer fra jobbsituasjoner viser at pasienter opplever livskvalitet
forskjellig. En pasient kan finne livskvalitet i noe hvor en annen ikke gjar det. Det kan tenkes
at noen kan finne glede i & vite at livet til sine nare gar videre, mens for andre ville dette
gjerne ha gjort at livskvaliteten svekkes. Det er derfor vesentlig at sykepleiere etterspgr hva
som er viktig for pasientene, og alltid har i bakhodet at livskvalitet oppleves individuelt. Det
er mulig & oppleve god livskvalitet, selv om en har redusert helse (Sletteland & Donovand,
2012, s. 20).

I studien til Ozanne et al. (2011) kom det frem at bade pasienter og pargrende scorer darligere
pa maleverktgyene som ble brukt for & male angst og depresjon, enn resten av den generelle
svenske befolkningen. 11 av 35 personer brukte angstdempende medikamenter. Depresjon og
angst kan opptre hos pasienter med ALS, spesielt tidlig og sent i forlgpet (Espeset et al., 2016,
s. 293). Ozanne et al. (2013) sier at angsten hos pasienter med ALS gjorde at de sa pa alt som
markt og negativt. Hovedsymptomet pa angst er irrasjonell frykt. Frykten er ofte forbundet
med situasjoner eller vedvarende bekymringer (Helsedirektoratet, 2017). Livskvaliteten
pavirkes av hvordan personer har det psykisk (Lerdal & Grov, 2015, s. 832). Det finnes lite
forskning pa sammenheng mellom livskvalitet og psykisk helse, men det er funnet en negativ
sammenheng mellom angst og livskvalitet (Nes & Tambs, 2011, s. 121). En ser at pasienter
med ALS som opplever hgy angst, har kortere levetid sammenliknet med de som ikke har
angst (O"Brien, 2011, s. 465-466). Mange pasienter med ALS sliter med angst allerede fra
starten av sykdomsforlgpet. Sykepleiere har derfor en viktig oppgave i a fange det opp, slik at
pasienten pa et tidlig stadium kan fa hjelp (ALS Norge, u.d.). Mine erfaringer tilsier at flere
pasienter med ALS opplever angst knyttet til usikkerhet rundt dgden, pustevansker,
svelgeproblemer o.l. Personlig har jeg erfart at det kan hjelpe a sparre pasienten rett ut om hen
opplever angst, slik at det kan veere lettere a snakke om det. En kan ogsa her ta for seg OAS
fordi hay OAS er forbundet med salutogenese og god psyKkisk helse, som igjen gar under
begrepet livskvalitet (Lindstrom & Eriksson, 2015, s. 47).
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5.3.  Behovet for stotte ved uhelbredelig sykdom

Familie, venner og nare relasjoner hjalp personer med ALS til & oppleve mening i hverdagen.
Barn og barnebarn ga stryke, mening og glede. Etter & ha fatt diagnosen opplevde flere av
personene med sykdommen, og deres pargrende, at de ikke lenger tok hverandre for gitt
(Ozanne et al., 2013). Det finnes tre ulike stgttesystemer. Disse er privat statte,
likemannsstatte og profesjonell stotte. Privat statte er statte av familie, venner og kollegaer.
Denne stgtten gis av personer som kjenner pasienten, og som ikke har personlig erfaring med
sykdommen (Renolen, 2015, s. 196). Rosengren et al. (2014) papeker at pargrende er viktig
for at pasientene skal klare & handtere sykdommen. | studien kom det frem som viktig for de
med ALS at pargrende ville klare a fortsette a leve etter de selv hadde gatt bort. Erfaringene
mine fra praksis er at de som hadde pargrende til stede underveis i forlgpet, mestret hverdagen
bedre enn de som ikke hadde. Sykdom pavirker det sosiale og kan fgre til ensomhet. Sykdom
kan gjere at rollene til den rammede og deres pargrende endres (Helgesen, 2016, s. 150), da
flere pasienter gar fra a vere selvstendige til 4 trenge hjelp fra parerende. Samtidig pavirker
sykdom hvordan personer har det sammen, da det innebarer mye falelser og mange
bekymringer. Det er mye nytt a sette seg inn i, og tiden hos helsetjenesten krever tid og

ressurser (Pargrendesenteret, u.a.).

Profesjonell stgtte innebeerer stgtte som blir gitt av helsepersonell, og kompetansen deres
bidrar til trygghet. Helsepersonell har ofte ingen personlig erfaring med sykdommen
(Renolen, 2015, s. 196). Flemming et al. (2020) hevder at personer med ALS og deres
pargrende har et stort behov for oppfalgingsstatte etter pavist diagnose. En person forteller at
etter diagnosen ble pavist var det ingen statte fra sykepleiere, og at det forverret situasjonen.
Diagnosen ALS vil snu livet opp ned for den som blir rammet. Det er derfor viktig for
pasienten a fa riktig informasjon om sykdommen (Andreassen, 2019, s. 579). Samtidig i
studien til Ozanne et al. (2011) vises det at pasienter har et behov for medisinsk statte
gjennom forlgpet, fordi pasienter med ALS opplever a vare til byrde bade fysisk og mentalt
gjennom sykdomsforlgpet. Pasienter som far diagnosen, vil samtidig fa informasjon om at det
ikke finnes noen helbredende behandling. Det er derfor viktig at helsepersonell statter og
felger godt opp denne pasientgruppen (Andreassen, 2019, s. 579). O’Brien (2011, s. 466)
papeker at pasienter og deres pargrende kan oppleve mange falelser, bekymringer og frykt nar
de far diagnosen og gjennom hele forlgpet. Det er derfor viktig at sykepleiere er apne og
oppmerksomme pa bekymringene de kan ha, og at de kan stille opp og diskutere

bekymringene om ngdvendig. Samtidig sier Travelbee (2001, s.131) at sykepleierens oppgave
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kan oppleves vanskelig, fordi sykepleiere ikke kan sette seg inn i hvordan pasienten erfarer
eller opplever sykdom. Sykepleiere kan gi pasienter informasjon om stattegrupper som finnes,
slik at de har noen a snakke med (ALS Norge, u.d.). Tillit er viktig for at den profesjonelle
statten skal oppleves god for pasienten, og at pasienten opplever tillit til den en far hjelp av.
Samtidig er det lettere & hjelpe pasienter nar det er gjensidig tillit. Det er ngdvendig for a
gjere en god jobb (Mjaaland & Jensen, 2020, s. 45). | tidligere jobbsituasjoner har jeg erfart
viktigheten av tillit, for & kunne gi god stgtte til pasienter med ALS. Med dette mener jeg at
det er lettere & kunne vite hvilke stette pasienten trenger, dersom pasienten har tillit til deg.
Pasienten har da gjerne lettere for & apne seg, og uttrykke sine behov og falelser. Uavhengig
av hvilken statte som gis, eller av hvem, sa er det vesentlig & huske pa at pasientens behov ma
veere i fokus (Renolen, 2015, s. 196).

5.4.  Hvordan sykepleiere kan bidra til en verdig slutt pa livet til pasienter med ALS

Ozanne et al. (2013) papeker at flere av deltakerne opplevde den usikre reisen til deden og
hvordan de kom til & dg pa, som mer skremmende enn dgden selv. Palliativ omsorg er en
tilneerming som fokuserer pa a bedre livskvaliteten til pasienter og deres pargrende i livets
sluttfase. Det kan en gjere gjennom tidlig vurdering og ved & forebygge og lindre symptomer
(WHO, u.d.). Flemming et al. (2020) sier enkeltpersoner ofte opplevde at den lindrende
behandlingen var lite planlagt, og den palliative behandlingen kun var begrenset til de siste
dagene i livet. Pasientene hadde hatt behov for dette tidligere i forlgpet. A leve gjores
individuelt, samtidig meater alle deden pa ulike mater. Sykepleiere skal hjelpe mennesker ved
livets avslutning, de skal ogsa stette pargrende slik de pa best mulig mate kan leve videre i
etterkant (Mathisen, 2016, s. 415). Malet med palliativ sykepleie er & jobbe slik pasientene
opplever best mulig livskvalitet gjennom sykdomsforlgpet, lindre lidelse, pleie den dgende og
falge opp de som star igjen (Trier, 2019, s. 852). Travelbee (2001, s. 39) mente at for & kunne
ta seg av en person med en terminal sykdom, sa kreves det kunnskaper og dyktighet.

Ozanne et al. (2013) beskriver at flere pasienter fikk panikk nar de fikk problemer med
pusten. Arsaken til panikken og angsten var som regel forbundet med at pusteproblemer
minnet om daden. De fleste pasienter med ALS dgr av respirasjonssvikt. Mange pasienter
frykter at det innebaerer kvelningsdgd. Men de fleste med ALS utvikler CO2-narkose, slik at
de etter hvert sovner stille inn (Tysnes et al., 2019, s. 292). Samtidig sier O Brien (2011, s.
467) at media kun viser de negative og mest skremmende sidene av diagnosen, som

pustevansker og akutt opplevelse av a bli kvalt. Pasientene som har eller far diagnosen ALS
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frykter at det kan skje dem. Flemming et al. (2020) sin studie viser at flere pasienter opplevde
vanskeligheter knyttet til betydelig forverring av pusteproblemer, og at dyspné ga sterst
negativ pavirkning i den palliative fasen. Dyspné defineres som subjektiv opplevelse av
pustevansker, og forekommer hos pasienter med sykdom i lunger og/eller andre organer som
pavirker respirasjonssystemet. Dyspné gir en opplevelse av a fa for lite luft, som igjen kan
fare til angst og uro (Trier, 2019, s. 870). Flemming et al. (2020) fremhever at pasienter ofte
opplever flere forverringer knyttet til luftveiene. En ber derfor preve a forsikre pasientene om
at det finnes tiltak for & forebygge pustevansker og andengd (O Brien, 2011, s. 467). Gjennom
erfaringer i jobbsituasjoner har jeg sett at det finnes flere tiltak sykepleiere bgr tenke pa nar
pasienter med ALS opplever pustebesver. Det a finne gode liggestillinger for pasienten, slik
som hgyt ryggleie, stattet opp med puter under armene og knekk i knarne pa sengen er et
eksempel pa det. For noen pasienter kan det 4 sitte fremoverlent og statte albuene pa puter
eller pa bord fungere. Andre tiltak er at sykepleiere bidrar til at pasienten faler seg trygg. Det
innebaerer a veere til stede, bevege seg og snakke rolig, snakke med pasienten om hva som
uroer hen og gjerne sarge for frisk luft i form av apne et vindu eller sette pa en vifte (Trier,
2019, s. 871-872).

I Flemming et al. (2020) sin artikkel kom det frem at flere opplevde livets slutt som mer
belastende enn ngdvendig. Personer med ALS og pargrende sa pa det som viktig a oppleve en
smertefri ded, med minst mulig ubehag. Mange av pasientene vil vare preget av slim, dyspné
og angst i livets sluttfase. En verdig livsavslutning for pasient og pargrende skal ikke vare
forbundet med smerte og angst, og derfor er symptomlindring ngdvendig. Det finnes
legemidler som er effektive og som kan hjelpe med a redusere disse symptomene (Holmgy og
Tysnes, 2016, s. 742-743). Samtidig viser Flemming et al. (2020) at tverrfaglig stette var
viktig for hvordan den siste tiden av livet oppleves. Involvering av flere yrkesgrupper var
ngdvendig for bedre kompetanse om hvordan de skulle behandle personer med ALS. ALS er
en sykdom som krever tett samarbeid mellom ulike faggrupper og ulike nivaer i
helsetjenesten (Holmgy & Tysnes, 2016, s.743). For a bedre forlgpet til pasienter er det
ngdvendig med tett samarbeid mellom ulike instanser, fordi leger har en annen kompetanse og
kunnskap enn sykepleiere (Andreassen, 2019, s. 579). Sykepleiere kan kjenne pa usikkerhet
rundt behandlingen av en dgende pasient, og samarbeid med andre instanser kan veere til stor
hjelp. Dermed vil behandlingen optimaliseres for den enkelte og dens pargrende (Thoresen &
Dahl, 2015, s. 955). Faglig forsvarlig sykepleie innebarer a beskytte pasienten og pargrende
for ugnskede handlinger. Det innebarer ogsa at sykepleiere har kompetansen til & utfgre
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arbeidet de star i, og innhente andre profesjoner om ngdvendig (Flovik & Rokseth, 2015, s.
283-284). Internasjonale retningslinjer anbefaler at pasienter med ALS tidlig blir tilkoblet et
tverrfaglig team/ALS team. Teamet har spisset kompetanse rettet mot sykdommen, og bestar
av sykepleiere, nevrologer, palliative enheter, ergoterapeut, lungelege, prestetjeneste,
ernzringsfysiolog og mer. Det vil kunne gi en bedre og mer verdig slutt pa livet til pasienter
med ALS (Holmgy & Tysnes, 2016, s. 743).

5.5. Kommunikasjonens betydning for opplevelse av livskvalitet og mening

Rosengren et al. (2014) viser at mangelen pa taleferdigheter er vanskelig & handtere for
personer med ALS. Det ble vanskeligere a delta i sosialt samveer, og integriteten ble svekket
grunnet mangel pa taleferdigheter. De fleste med ALS mister etter hvert muligheten til &
snakke (Tysnes et al., 2019, s. 292). Pasienter opplever nedsatt funksjon i tunga, kjeven,
leppene og strupen, og det vil pavirke kommunikasjonsferdighetene. Det kan vere vanskelig
for sykepleiere a forsta hva pasientene sier, samtidig kan pasientene ha vansker med a gjare
seg forstatt pa grunn av gkt spyttsekresjon. Flere pasienter opplever dette som den stgrste
utfordringen de har, og kan oppleve at de blir sosialt isolert. Sykepleiere sin oppgave blir
derfor & motivere pasienter til a bruke hjelpemidler som kan tilbys (Andreassen, 2019, s. 578).
Det kom frem i studien til Londral et al. (2015) at pasientens evne til 8 kommunisere bgr
stattes, fordi kommunikasjonen til pasienter med ALS er viktig for deres uavhengighet.
Rosengren et al. (2014) papeker at for & kunne gi god omsorg er viktigheten av god
kommunikasjon stor. Mine personlige erfaringer er ogsa at det a kunne gi best mulig helhetlig
omsorg innebarer & kunne klare 8 kommunisere tilstrekkelig med pasienter med ALS. Det
kan i den siste delen av livet for eksempel gjares ved at pasienten utferer gyebevegelser eller

bruker kommunikasjonshjelpemidler.

Nar en sykdom gjer at taleevnen og sprakforstaelsen svekkes, kan det gi negative faglger for
pasienten og pargrende (Helgesen, 2016, s. 150). Rosengren et al. (2014) papeker at
sykepleiere har en viktig oppgave i a forbedre sine kommunikasjonsevner. Sykepleiere ber fa
god opplearing i kommunikasjon med ALS-pasienter og bruk av hjelpemidler, for & kunne
bedre livskvaliteten deres. De kan ha nytte av pargrende som kjenner pasienten godt, nar
kommunikasjonsproblemer oppstar. Det er viktig en tar seg god tid hos pasienten, nettopp
fordi det kan oppleves vanskelig for pasientene & akseptere at de har talevansker. Sykepleiere
ber bidra til gjensidig forstaelse ved & oppmuntre pasienten til a skrive ting ned pa papir nar

det fremdeles er mulighet for det (Andreassen, 2019, s. 578). | studien til Rosengren et al.
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(2014) fremheves viktigheten av at sykepleiere snakker direkte med pasientene og at empatisk
og respektfull kommunikasjon har stor betydning. Ogsa i studien til Londral et al. (2015) ble
kommunikasjonsproblemer rapportert som negative faktorer. Det kom frem i studien at
hjelpemidler var med pa a bedre livskvaliteten til pasienter med ALS. Londral et al. (2015) og
Holmgy & Tysnes (2016, s. 737) mener kommunikasjonshjelpemidler bgr bli introdusert og
tatt i bruk tidlig i forlgpet, for best mulig nytte. Grunnen til dette er at motorikken til pasienter
med ALS svekkes etter hvert, og de vil da ikke klare a lzre seg a bruke dem. Noen av
hjelpemidlene kan kun brukes ved gyebevegelser, og noe som krever tidlig oppstart (Holmgy
& Tysnes, 2016, s. 737).
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6. Konklusjon

Problemstillingen kan ikke besvares med en enkel konklusjon, men ma sees ut fra hvordan
hver enkelt person finner mening og opplever livskvalitet, tross uhelbredelig sykdom.
Forskning viser at sykepleiere ma ha god kunnskap om sykdommen og dens utvikling. En ma
kunne mgte pasienten og kartlegge hva hen opplever som meningsfullt og viktig, for a kunne
legge til rette for best mulig livskvalitet. Det uavhengig av hvor i sykdomsforlgpet pasienten

er.

Betydningen av statte fra familie, venner og helsepersonell er stor, for at pasienter med ALS
skal finne mening og oppleve livskvalitet. Sykepleierens rolle er viktig fordi det & gi omsorg
og forstaelse skaper gode relasjoner. Tillit mellom sykepleiere og pasient bar sta sentralt, da
dette letter samarbeidet. Samtidig kan det veere utfordrende nar pasienter med ALS opplever
vansker med talen. Tidlig innfgring av kommunikasjonshjelpemidler kan bedre samarbeidet
mellom pasient og sykepleiere, samtidig som det kan hjelpe pasientene med & formidle sine
behov. Tidlig iverksetting og informasjon om palliativ behandling kan lette forlgpet til
pasientene. Dette kan veaere med pa a skape trygge omgivelser knyttet til den forkorta

levetiden pasienter med ALS har.

For at pasienter med ALS skal oppleve livskvalitet og mening er det behov for tverrfaglig
samarbeid. Det 4 tidlig koble inn ALS-team eller et tverrfaglig team med god kompetanse
rundt sykdommen og utfordringer som medfglger, vil gjgre forlgpet til pasienter og deres

pargrende lettere.
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8. Vedlegg

8.1.  Vedlegg 1 - PICO-skjema
P (patient/problem) | I (intervention) C (comparison) O (outcome)
ALS MNurs* Quality of life
Amyotrophic lateral | Hospital care Meaning
sclerosis
Motor neurone Health related
disease guality of life
Well-being
Life satisfaction
Hope
*alt etter inkluderes
8.2.  Vedlegg 2 - Artikkel 1
Forfattere Tittel Studiens Metode Utvalg Resultat Etiske
(rstall) hensikt forhold
Ozanne, A. "Finding Belyse Kvalitativ Deltakerne var alle Serlig to temaer Studien ble
Q. meaning hvordan beskrivende pasienter med ALS, | dukket opp i godkjent av
Graneheim, despite personer med | studie basert pA | og ble behandlet pd | studien: Regional
U H& anxiety over ALS finner individuelle et sykehus i Sverige. | opplevelser av Ethics
Strang, 5. life and death | mening tross intervjuer. 19 pasienter mellom | angst over livog | Review
in uhelbredelig Dataene til 43-80 ér ble dod og det & Board i
amyotrophic sykdom. studien ble inkludert ut ifra finne mening Goteberg,
(2013) lateral samlet inn i kriteriene under. tross uhelbredelig | Sverige. 1
sclerosis 2007, og alle sykdom. Likevel | tillegg fikk
patients”’ intervjuene ble Inklusjonskriterier: klarte pasientene | deltakerne
tatt opp pd bdnd. | - hatt diagnosen i 4 finne mening i skrifilig og
mer enn 6 mineder livet, som videre | muntlig
Forskningen fr oppstart av styrket deres vilje | informasjon
fulgte studien til 4 leve. om studien,
prinsippene for - fravaer av andre Meningen fant de | og deres
kvalitativ terminale i familie, venner, | skriftlige
innholdsanalyse | sykdommer det 4 motta hjelp, | samtykke
som Granecheim | - evne til & felelsen av & ha ble
og Lundman har | kommunisere et eget liv og det | innhentet.
utviklet. forstaelig dklare &
akseptere nitiden
Eksklusjonskriterier:

- pasienter i sent
terminalt stadium

- de med alvorlig
respiratorisk besvar
- tap av
kommunikasjon
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8.3.

Vedlegg 3 - Artikkel 2

Rosengren,
K,
Gustafsson,
L. & Jarnevi,
E.

(2014).

“Every
second
counts:
‘Women's
experience
of living
with ALS in
the end-of-
life
situations””

Belyse
hvordan
kvinner
opplever i leve
med ALS.
Hensikten er a
fa frem den
komplekse
sifuasjonen
personer med
ALS
Fjennomgar,
0g
konzekvensens
som folger
sykdommen.

Kwalitativ
tilnzrming ble
brukt for & forstd
pasientenes
perspektiv.

Forskningen
fulgte
prinsippene for
manifest
kvalitativ
innholdsanalyse.

Deltakerne var alle
pasienter med ALS,
og studien tok med
fire selvbiografier
skrevet pa svensk.

Inklusjonskriterier:
- selvhiografier
skrevet pd svensk
om sykdommen

Eksklusjonskriterier:

- selvbiografier uten
erfaringer med a
leve med
sykdommen

Det ble tatt
utgangspunkt 1
kategorien
hvordan
pasientene
opplevde et
begrenset liv, og
underkategoriene
lidelse og
meningsfullhet.
Denne studien
bidrar til ekt
bevissthet om
pasientenes
erfaringer og
behovet de har for
statte av bide
parerende, men
ogsi
helsepersonell.
studien kom det
blant annet frem at
mening for dem
var glede og
evnen til 4 leve i
ayeblikket.
Viktigheten av
familie kom ogsa
tydelig frem 1
denne artikkelen.

Ingen etisk
godkjenning
var
nedvendig
for denne
studien.
Respekt for
individene
var 1 fokus
underveis i
studien.
Etiske
retningslinjer
ble vurdert
Ejennom
hele studien.

8.4.

Vedlegg 4 - Artikkel 3

Ozanne,
5.0,
Strang,
S, &
Persson,
L.

2011)

""Quality of
life, anxiety
and
depression
in ALS
patients and
their next of
kin""

Hensikten med | En beskrivende 33 pasienter med Det ble funnet
studien var & kvantitativ metode ALS ble inkludert i | sammenheng
studere denne studien. mellom SF-36
helserelatert Design: Pasientene som ble skjemaet og
livskvalitet, tverrsnittstudiestudie inkludert ble angst hos
angst og behandlet ved et pasientene og
depresjon hos Alle deltakemne ble sykehus 1 Sverige. pérerende. Bade
pasienter med studert med SF-36 og pasientene og de
ALS. Pirerende | skalaer som malte Inklusjonskriterier: | pérerende som
og deres graden av angst og - pasienter som ble deltok i studien
opplevelse ble depresjon. behandlet ved hadde en
0psa studert. Sahlgrenska darhigere
Funnene blant Forskningsspersmilene | universitetssykehus | rangening 1 3F-
pasientene og ble besvart ved hjelp 36 skjemaet enn
parerende ble av komrelasjon analyse | Eksklusjonskriterier: | den generelle
sammenliknet of t-test. - darlig svenske
med den sprakforstaelse befolkningen.
generelle - kognitiv svikt Kjenn eller alder
svenske hadde ingen
befolkningen. innvirkning i
skalaen.
Resultatene
indikerer at bade
pasientene og de
pérerende er
berart av
sykdommen,
uavhengig av
den fiysiske
tilstanden.

Regional
Ethics
Review
Board i
Giteborg
godkjente
studien.
Pasienter og
pirarende
fikk skriftlig
og muntlig
informasjon
om studien,
oF ga
samtykke.
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8.5.  Vedlegg 5 - Artikkel 4
Flemming, | “"The Hensikten med | Systematisk Det ble tatt Temaer som kom Ingen etisk
K., Tumer, | experience of, | studien var a gjennomgang av | utgangspunkt i 41 tydelig frem var podkjenning
V. and need for, utforske kvalitativ artikler, som pasientene sine var nedvendig,
Bolsher, palliative care | erfaringene for | forskning. inkluderer erfaringer ved ettersom
8., Hulme, | for people palliativ erfaringene til 358 sykdommen, studien var en
B., with motor behandling av Forskningen personer med ALS diagnose, Elennomgang
McHugh., | neurone mennesker fulgte og 369 opprettholde av allerede
& Watt, I. | disease and med ALS. prinsippene for | omsorgspersoner. kontroll, forverring, | publiserte
their informal | Studien temnatisk samtaler med artikler.
(2020). caregivers: A | inkluderte ogsd | syntese. Inklusjonskriterier: fagpersoner,
qualitative pérerendes - studier som brukte | planlegging av
systematic erfaringer. kvalitative livets slutt og sorg.
review ™’ forskningsmetoder
for d utforske
erfaringer og/eller
behov for palliativ
behandling.
- publisert pa
engelsk
Eksklusjonskntener:
- ikke engelsk tekst
- ikke inneholdt
palliativ behandling
8.6.  Vedlegg 6 - Artikkel 5

" Quality of Hensikten med Det ble inkludert en | 27 pasienter og 17 Pasienter med tidlig Studien ble
A, Pinto, life in studien er & ande] pasienter og parerende i studien. | kommunikasjonsstette | podkjent av
A, Pinto, | amyotrophic underseke og pirerende i studien, | 15 pasienter fikk hadde hayere den lokale
8., lateral sclerosis | vurdere hwvor ca. halvparten | hjelpemiddelstotte, Tivskvalitet etiske
Azevedo, | patients and virkningen av av pasientene fikk | mens resten fikk sammenliknet med de | komiteen,
L & caregivers: tidlig innfaring tidlig bruk i ikke. andre pasientene som | og
Carvalho, | Impact of av hjelpemidler. ikke brukte det. Tidlig | pasientene
M. D assistive kommunikasjons- | Pasientene ble Inklusjonskriterier: kommunikasjonsstette | og deres
communication | hjelpemidler, falget opp 1 7-10 - hadde diagnosen hadde en positiv pérerende
(2015) from early samtidig som 3 se | maneder. Det ble ALS, bulbar type. innvirkning pa bade ga skriftlig
stages”” hvordan effekten | brukt sperreskjema | - farste symptom pasientens samitykke
har innvirkning for & mile blant var dysartri eller Tivskvalitet, men ogsd | for de
pé livskvaliteten. | annet dysfagi. de parerende sin. deltok i
livskvaliteten, Dette gir ogsi studien.
kommunikasjons- | Eksklusjonskriterier: | mulighet for bedret
kvaliteten og - pasienter med kommunikasjon
funksjonsnivaet for | andre medisinske lengre ut i
og etter tilstander, sykdomsforlepet.
intervensjonen. Tuftveissymptomer
eller demens.
Forskningen folget
prinsippene for
randomisert
kontrollert studie
(RCT)
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8.7.

Vedlegg 7 — Kvalitativ sjekkliste

Sjekkliste for vurdering av en kvalitativ
studie

Hvordan brukes sjekklisten?

Sjekklisten bestdr av tre deler:

+ A Innledende vurdering
#  B: Hva forteller resultatene?
= C: Kan resultatens veere til hjelp i praksis?

| hwer del finner du undersparsmal og tips som hjelper deg & svare. For hvert av undersparsmalene
skal du krysse av for «jax, aneix eller suklarts. Valget cuklarts kan ocgsa omfatte adelvisn,

Om sjekklisten

Sjekklisten er inspirert av: Critical Appraisal Skills Programme, (2018). CASF checklist: 10 questions to
help you make sense of gualitative research. hittps://casp-uk.net/casp-tools-checklists/ Hentet:
15.10.2020.

Sjekklisten er laget som et pedagogisk verktay for a lare kritisk vurdering av vitenskapelige artikler.
Hwis du skal skrive en systematisk oversikt eller kritisk vurdere artikler som del av et
forskningsprosjekt, anbefaler vi andre typer sjekklister. Se

www.helsebiblioteket.nofkunnskapsbasert-praksis/kritisk-vurdering/sjekklister

Har du spgrsmél om, eller forslag til forbedring av sjekklisten?

Send e-post til Redaksjonen@kunnskapsbasertpraksis.no.

Kritisk vurdering av:
Ozanne, A. G. O, Graneheim, U. H., & Strang, 3. (2013). Finding meaning despite anxiety over life

and death in amyotrophic lateral sclerosis patients. Sowrnal of Clinical Nursing, 22(15-16), 2141-214%.
DO https-doiore 10,1111 oen. 12071
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Del A: Innledende vurdering

1. Er formalet med studien klart formulert?
Bl Ja — O Nei- O Uklart
Tips:

¢ Hva ville forskerne finne svar pa (problemstilling)?

+  Hvorfor ville de finne svar pa det?
+ Er problemstillingen relevant?

Kommentar:

Formalet med studien var a belyse hvordan personer med ALS finner mening, tross uhelbredelig
sykdoam.

2. Er kvalitativ metode hensiktsmessig for 3 fa svar pa problemstillingen?
& Ja— O Nei— O Uklart
Tips:
¢ Har studien som mél a forsta og belyse, eller beskrive fenomen, erfaringer eller opplevelser?
Kommentar:

Studien tok for seg 19 pasienter med ALS, hvor deres opplevelser og erfaringer kom frem. Kvalitativ
metode er derfor hensiktsmessig for a fa belyse erfaringer og opplevelser pasientene gar igjiennom.

3. Er utformingen av studien hensiktsmessig for a finne svar pa
problemstillingen?

B Ja— OMei—OUklart

Tips:
# Ervalg av forskningsdesign begrunnet? Har forfatterne diskutert hvordan de bestemnte
hwilken metode de skulle bruke?
Kommentar:

Deltakerne ble rekruttert fra et sykehus i Sverige. Deltakerne ble inkludert ut ifra kriteriene at de
hadde hatt diagnosen i mer enn 6 méneder far studien begynte, fravaer av andre terminale
sykdommer og at evnen til 3 kommunisere var tilstrekkelig. Studien fulgte prinsippene for kvalitativ
innholdsanalyse som Graneheim og Lundman har utviklet,
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4. Er utvalgsstrategien hensiktsmessig for a besvare problemstillingen?
[ Ja— O Mei— O Uklart

Tips: Nar man bruker for eksempel strategiske utvalg er malet & dekke antatt relevante sosiale roller
og perspektiver. De enhetene som skal kaste lys over disse perspektivene er vanligvis mennesker,
men kan ogsd vaere begivenheter, sosiale situasjoner eller dekumenter. Enhetene kan bli valgt fordi
de er typiske eller atypiske, fordi de har bestemte farbindelser med hverandre, eller i noen tilfeller
rett og slett fordi de er tilgjengelige.

» Erdet gjort rede for hvem som ble valgt ut og hvorfor?

+ Erdet gjort rede for hvordan de ble valgt ut [utvalgsstrategi)?

s  Er det diskusjon omkring utvalget, for eksempel hvorfor noen valgte 3 ikke delta?

» Er det begrunnet hvorfor akkurat disse deltagerne ble valgt?

»  Er karakteristika ved utvalget beskrevet (for ek=empel kjgnn, alder og sosiopkonomisk
status)?

Kommentar:

Deltakerne ble valgt ut fordi de tidligere hadde deltatt pa en annen studie. 19 av de som deltok ved
den forrige studien var kvalifisert for denne. Det ble brukt maksimal variazjonssampling, og det ble
tatt hensyn til kjgnn, alder, psykologisk bakgrunn og fysisk funksjon. De utvalgte var alle pasienter
med ALS, og de ble inkludert ut ifra inklusjonskriterier og eksklusjonzkriterier.

5. Ble dataene samlet inn pa en slik mate at problemstillingen ble besvart?
& Ja - O Nei— O Uklart

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

»  Ble valg av setting for datainnsamlingen begrunnet?

» Gar det klart frem hvilke metoder som ble valgt for a samle inn data? For eksempel intervjuer
{semistrukturerte dybdeintervjuer, fokusgrupper), feltstudier |deltagende eller ikke-
deltagende observasjon), dokumentanalyse, og er det begrunnet hvorfor disse metodene ble

valgt?
# Er maten dataene ble samlet inn pd beskrevet, for eksempel beskrivelse av intervjuguide?
+ Er metoden endret i lgpet av studien? | sa fall, har forfatterne forklart hvordan og hvorfor?
»  Gardet klart frem hvilken form dataene har (for eksempel lydopptak, Llil:l eo of notater)?
+ Harforskerne diskutert metning av data?
Kommentar:

Ja, i studien ble det gjennomfart individuelle intervjuer. | intervjuene ble det stilt direkte sparsmal,
og lengden pa intervjuene varte i fra 20-83 minutter. Intervjuene ble tatt opp pa band og det ble tatt
notater underveis. Intervjuene ble dobbeltsjekket, for 4 sammenlikne oppfattelsen.
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6. Ble det gjort rede for bakgrunnsforhold som kan ha pavirket fortolkningen
av data?

E Ja - O Nei— O Uklart
Tips:

» Har forskeren vurdert sin egen rolle, mulig forutinntatthet og pavirkning pa:
a. utforming av problemstilling
b. datainnsamling inkludert utvalgsstrategi og valg av setting
¢. analyse og hvilke funn som presenteres
= Pi hvilken mate har forskeren gjort endringer i utforming av studien pa bakgrunn av innspill
og funn underveis | forskningsprosessen?

Kommentar:

Forskerne gikk igjennom en prosess med refleksjon og diskusjon for & forstd og forme innholdet i
studien. For a sikre funnene ble den analytiske prosessen ble tekstene lest i helhet, samtidig som
deler ble lest hver for seg.

7. Er etiske forhold vurdert?
[ Ja - O Nei— O Uklart

Tips:

# Er det beskrevet i detalj hvordan forskningen ble forklart til deltagerne for & vurdere om
etiske standarder ble oppretthaldt?

# Diskuterer forskerne etiske problemstillinger som ble avdekket underveis i studien? Dette
kan for eksempel vare knyttet til informert samtykke eller fortrolighet, eller handtering av
hvordan deltagerne ble pavirket av det 3 vaere med i studien.

+ Dersom relevant, ble studien forelagt etisk komité?

Kommentar:

Studien ble podkjent av Regicnal Ethics Review Board i Sverige. Deltakerne fikk ogsd skriftlig og
muntlig informasjon om studien, og deres skriftlige samtykke ble innhentet.

8. Gar det klart frem hvordan analysen ble giennomfgrt? Er fortolkningen av
data forstaelig, tydelig og rimelig?

B Ja - O MNei— O Uklart

Tips: En vanlig tilnarmingsmate ved analyse av kvalitative data er sdkalt innholdsanalyse, hvor
m@nstre i data blir identifisert og kategorisert.

» Erdet gjort rede for hvilken type analyse som er brukt, for eksempel grounded theary,

fenomenologisk analyse, ete.?

= Erdet gjort rede for hvordan analysen ble giennomfert, for eksempel de ulike trinnene |
analysen?

* Ser du en klar sammenheng mellom innsamlede data, for eksempel sitater og kategoriene
som forskerne har kommet frem til?

39



s Ertilstrekkelige data presentert for 3 underbygge funnene? | hvilken grad er motstridende
data tatt med i analysen?

Kommentar:

Det vises en klar sammenheng mellom datainnsamling og resultatene som kom frem i studien.
Analysen er tydelig redegjort, og dataene er tydelig og tilstrekkelig presentert.

Basert pa svarene dine pa punkt 1-8 over, mener du at resultatene fra denne
studien er til 3 stole pa?

B Ja— O Nei— 0O Uklart

Del B: Hva er resultatene?

9. Er funnene klart presentert?
E Ja— O Nei— O Uklart

Tips: Kategoriene eller mgnstrene som ble identifisert i lppet av analysen kan styrkes ved a se om
lignende mgnstre blir identifisert gjennom andre kilder. For eksempel ved a diskutere forelgpige
slutninger med studieobjektens, be en annen forsker gjennomgd materialet, eller fa lignende
inntrykk fra andre kilder. Det er sjeldent at forskjellige kilder gir helt like uttrykk. Slike forskjeller bar
imidlertid forklares.

s  Er det gjort forsgk pa & trekke inn andre kilder for & vurdere eller underbygge funnena?
s  Er det tilstrekkelig diskusjon om funnene bade for og imot forskernes argumenter?

» Har forskerne diskutert funnenes troverdighet (for eksempel triangulering,
respondentvalidering, at flere enn en har gjort analysen)?

s Er funnene diskutert opp mot den opprinnelige problemstillingen?
Kommentar:

Funnene er tydelig og klart presentert. Det kom frem at selv om personene hadde en uhelbredelig
sykdom, sa fant de fremdeles mening som styrket viljen deres til 3 leve. Analysen er gjort av flere, og
studien oppleves derfor troverdig. Diskusjonen tar for seg bade egne funn, samtidig som den ser pa
funnene knyttet opp mot litteratur og tidligere studier.
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Del C: Kan resultatene vaere til hjelp i praksis?

10.Hvor nyttige er funnene fra denne studien?

Tips: Malet med kvalitativ forskning er ikke & sannsynliggjere at resultatene kan generaliseres til en
bredere befolkning. | stedet kan resultatene vaere overfgrbare eller gi grunnlag for modeller som kan
brukes til & prave & forstd lignende grupper eller fenomen.

» Har forskerne diskutert studiens bidrag med hensyn til eksisterende kunnskap og forstaelse,
vurderer de for eksempel funnene opp mot dagens praksis eller relevant forskningsbasert
litteratur?

+ Harstudien avdekket behov for ny forskning?

+ Har forskerne diskutert om, og eventuelt hvordan, funnene kan overfgres til andre
populasjoner eller andre mater forskningen kan brukes pa?

Kommentar:

Studier som denne er viktig da den tar for seg hvordan pasienter med ALS finner mening, tross
mange begrensninger. Det at pasientene opplevde angst og liv og ded kom frem som sarlig viktig i
studien, og belyser viktige temaer som er relevant for praksis. Studien far ogsa frem viktigheten av at

sykepleiere og annet helsepersanell innheter seg kunnskap om ALS.
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