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Bakgrunn: | 2018 var det en prevelans p& omtrent 400 personer i Norge med sykdommen Amyotrofisk
Lateral Sklerose (ALS). Det er en uhelbredelig sykdom som fgrer til gradvis funksjonssvikt. ALS er en
alvorlig og dgdelig sykdom med kort forventet levetid for pasienten. Sykdommen innebaerer store endringer
for pasienten og vil ha stor pavirkning pa pasientens livskvalitet. Det kreves hgy faglig kompetanse av
helsepersonell som jobber med denne pasientgruppen.

Hensikt: Litteraturstudiet har som hensikt & se pa sykepleierens rolle i a ivareta ulike aspekter av
livskvalitet, bade fysiske og psykiske, til pasienter som er rammet av sykdommen ALS.

Metode: Dette er en systematisk litteraturstudie som bygger pa 5 ulike forskningsartikler som omhandler
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tilknytning til tverrfaglig helsetjenester og sosial stgtte fra helsepersonell ivaretar og gker opplevelsen av
livskvalitet.

Konklusjon: Dette litteraturstudiet konkluderer med at sykepleiere vil ha en viktig rolle i a ivareta
livskvalitet til pasienter med ALS gjennom stgtte, undervisning og veiledning til & giennomfare

mestringsstrategier og tverrfaglig helsetjenester.
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Short description of the bachelor thesis:
Background: In 2018 there was a prevalence of about 400 people in Norway with the disease Amyotrophic

Lateral Sclerosis (ALS). This is an incurable disease that leads to gradual loss of function. ALS is a serious
and deadly disease with a short life expectancy for the patient. The disease involves great changes for the
patient and will have a significant effect on the patients quality of life. There is a need for highly competent
healthcare professionals when working with this patient group.

Aim: This literature study aims to look at the nurses role in maintaining or preserving the different aspects
of quality of life, both physical and psychological, in patients living with ALS.

Method: This is a systematic literature study that builds upon 5 different research articles that discusses
quality of life and ALS.The analysis of the research articles were divided into 4 parts, collecting information
and available data, identifying main findings in the literature, presentation of the research articles and
reviewing the similarities and differences, description, and summary of the results.

Results: Cross examination of the results of the study finds that patients with ALS experience quality of life
regardless of their physical function. There is a strong correlation between quality of life in terms of
personality and the use of coping strategies. Early intervention from a multidisciplinary healthcare team and
social support from healthcare professionals can help maintain or preserve quality of life.

Conclusion: This literature study finds that nursing will play an important role in maintaining or preserving
quality of life in ALS patients through social support, education and guidance in performing coping

strategies and multidisciplinary healthcare.
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1.0 Innledning - Introduction

| denne bacheloroppgaven har vi valgt & skrive om temaet amyotrofisk lateral sklerose,
videre omtalt som ALS, fordi det er en sykdom som er relativt sjelden men som kan by
pa store utfordringer for pasienter, pargrende og helsevesen. | 2018 var det i Norge en
forekomst av ca 400 tilfeller med ALS og hvert ar ser helsemyndighetene i gjennomsnitt
3 nye tilfeller per 100 000 innbyggere (Nakken, Lindstregm, Tysnes, 2018). ALS er en
dadelig sykdom og i gjennomsnitt er levetiden 3 ar etter at diagnosen er satt (FHI,
2016). | Norge var mortalitet ved ALS sykdom 2,8 per 100 000 innbyggere mellom
2010-2014 og tallene er stigende (Nakken, Lindstram, Tysnes, 2016). Trolig skyldes
stigning marketall i fra perioden mellom 1951 og 2010 og bedre diagnostikk av sykdom.
| gjennomsnitt er de fleste pasientene i 50-arene nar de far diagnosen, men det er ogsa
tilfeller av sykdommen som rammer personer i 20- og 30-arene. ALS er derfor &
beskrive som en tragisk skjebne fordi det kan ramme relativt unge mennesker med et

raskt sykdomsforlgp frem til dgden inntreffer.

Pasientene bgr fa ha det s godt som mulig i den tiden de har igjen og de bgr fa veere
rundt sine naermeste. For de av pasientene som gnsker a bo i hjemmet vil
hjemmesykepleie veere en viktig del av helsehjelpen. Sykepleieren vil spille en viktig
rolle i den palliative behandlingen av pasienter, men vil ogsa vaere en viktig stgtte til
pargrende og bidra til god kommunikasjon. Dette er viktige elementer for a ivareta
verdighet og gir et helhetlig overblikk over pasienten. Skal man som sykepleier kunne
hjelpe en pasient pa best mulig mate, er det viktig at sykepleieren har kunnskap og
kompetanse til & kunne gi best mulig pleie og omsorg. Vi gnsker gjennom denne
oppgaven a tilegne oss kunnskap om ALS for a fa en starre forstaelse for hvordan

sykdommen pavirker pasientens hverdag og livskvalitet.



2.0 Bakgrunn — Background

ALS er en degenerativ nevromuskulaer sykdom som er progredierende og farer til
svekkelse av nerveceller og muskulatur. Etterhvert som sykdommen utvikler seg vil det
fare til gradvis funksjonstap av svelg, respirasjon og kontroll over ekstremitetene (Olsen
et al, 2000). Det finnes ingen kur for sykdommen, bare medikamenter som kan lindre
symptombildet og gi kortvarig forlengelse av livet og pasienten er etter diagnosen er satt
a anse som i palliativ fase. En av oppgavene til sykepleiere til pasienter med ALS er &
ivareta livskvalitet og hjelpe de med a dekke grunnleggende behov i denne perioden.
For & kunne hjelpe pasienten pa best mulig mate er det viktig at helsepersonell har
kunnskap om sykdommen og hvordan den utfolder seg for a kunne kartlegge
funksjonsniva med behov for hjelpemidler og tilrettelegge for god pleie og omsorg.
Funksjonstapet som pasienten opplever kan innebaere ulike utfordringer som kan
pavirke evnen til mestring, psykososiale behov og opplevelse av livskvalitet. Pasienter
med denne sykdommen er derfor i risikogruppen for & utvikle depresjon og angst med

redusert livskvalitet (Helsenorge, 2021).

| sykdomsforlgpet vil pasienten utvikle et behov for koordinerte helsetjenester med tett
samarbeid mellom spesialiserte- og kommunale helsetjeneste ytere. Ettersom ALS er
relativt sjelden sykdom med stgrst forekomst i spesialisthelsetjenesten er det naturlig &
tro at kommunehelsetjenesten kan ha liten kompetanse angaende sykdommen og ha
manglende hjelpemidler og ressurser som er ngdvendig for & ivareta pasienten pa best
mulig mate. Derfor kan det veere utfordrende for kommunehelsetjenesten & gi et godt
tilbud til denne pasientgruppen med tanke pa kompetanse, hjelpemidler og ressurser .
Det er dermed viktig at sykepleiere som skal hjelpe denne pasientgruppen har
kunnskap om sykdommens utvikling, samt konsekvensene sykdommen vil ha for
pasientens funksjon for & iverksette hensiktsmessige tiltak med god effekt. Gjennom
denne oppgaven vil vi derfor undersgke hvordan sykepleie kan ivareta pasienter med
sykdommen ALS.



Videre presenteres og defineres ngkkelbegrep i oppgaven. Her skal det ses pa hva
begrepet livskvalitet innebaerer ut i fra bade fysiske og psykiske aspekter. Vi skal ogsa
se pa noen konsekvensene sykdommen vil ha for pasientens grunnleggende behov. |
tillegg skal vi belyse begrepene palliasjon, mestring og pargrende. Avslutningsvis i dette
kapittelet skal vi se mer pa teori om ALS, da spesielt med tanke pa patofysiologi,
patologi og patogenese, og vi skal kort gjgre rede for et livsforlengende medikament.

2.0.1 Livskvalitet — Definisjon

Folkehelseinstituttet definerer livskvalitet gjennom en todeling av uttrykket, subjektiv- og
objektiv livskvalitet. Subjektiv livskvalitet handler om enkeltmenneskets opplevelse av
positive fglelser som ro, glede og positive vurderinger av tilfredshet i livet. Disse positive
falelsene omhandler ogsa opplevelsen av a fungere godt, som for eksempel vitalitet,
interesse, mestring og mening. Objektiv livskvalitet handler om hvordan personens
livssituasjon er, dette kan handle om flere ulike ting som for eksempel helsetilstand,

funksjonsevne, materielle levekar, fritidssysler og arbeidsoppgaver (FHI, 2019).

Spilker (1996) i Kristoffersen (2006) tar for seg livskvalitetsbegrepet pa en litt annen
mate hvor han ogsa inkluderer helseaspektet som faktor for overordnet falelse av & ha
det godt. Han beskriver livskvalitet som en global tredeling hvor 1) livskvalitet
representerer en overordnet lykke i livet 2) helserelatert livskvalitet med vektleggelse av
personens opplevelse av fysisk, psykisk og sosiale forhold og 3) spesifikk livskvalitet
med sgkelys pa enkelte lykke aspekt, som god gkonomi, bosted, sgvnkvalitet m.m.
(Lerdal og Grov, 2016)

2.0.2 Helse som livskvalitet

Ut i fra Spilkers forstaelse av livskvalitet belyses det av de overnevnte faktorene at
helse kan forklares som en sum av fysiske, psykiske og sosiale forhold. Satt i system vil

en oversikt av Spilkers helserelaterte forhold ved livskvalitet kunne se slik ut;



Dimensjon Faktor

Fysiske Mobilitet, utholdenhet, fysisk styrke,
ernzering, funksjonsniva, fri for smerte, fri
for kvalme

Psykiske Angst, tretthet, nedsatt stemningsleie

Sosiale Sosiale forhold med familie, venner,

engasjement i organisasjoner, deltakelse i

foreninger

(Spilker, 1996)

Offentlige rapporter bekrefter at faktorer som deltakelse og opplevelsen av a evne er
viktige for en persons opplevelse av livskvalitet. | tillegg belyses ogsa opplevelse av
mestring som faktor for menneskers opplevelse av god helse og livskvalitet (NOU 1998:
18). Dermed ser vi at livskvalitet som begrep er sammensatt av ulike indre opplevelser,

falelser og psykososiale faktorer som gir en opplevelse av lykke og a veere tilfreds.

2.0.3 Livskvalitet som psykisk velveere

Psykologen Siri Naess har i arrekke gjennomfgrt flere studier pa begrepet livskvalitet. |
et team bestaende av sosionomer og leger har de forsgkt a knytte begrepet livskvalitet
til en medisinsk og helsefaglig relevans. De forklarer at innen helse kan livskvalitet
assosieres med indre opplevelser og kan betegnes som psykisk velveere (Naess et al,
2001). Dette kan knyttes opp mot Folkehelseinstituttets definisjon av livskvalitet hvor
den subjektive opplevelsen av livssituasjon, mestring og mening er av betydning for
personens opplevelse av livskvalitet. Dermed kan livskvalitet ogsa forklares som en
opplevelses kvalitet. Dette underbygger Neaess (2001) hvor hun summerer begrepet med
“livskvalitet er & ha det godt. A ha det godt er & ha gode falelser og positive vurderinger

av sitt eget liv’ (Neess i Kristoffersen, 2006, s.48)



Positive falelser Glede, engasjement, kjeerlighet

Positive vurderinger Tilfredshet med eget liv, selvrespekt,

opplevelse av mening med tilveerelsen

Negative fglelser Nedstemthet, angst, ensomhet

Negative vurderinger Misngye med eget liv, skamfalelse,

opplevelse av ubrukte evner

(Neess et al, 2001)

Livskvalitet knyttes derfor til naerveer av positive tanker og vurderinger med fraveer av

negative tanker og vurderinger.

2.0.4 Livskvalitet av sykepleiefaglig relevans

Sykepleie til pasienter med kronisk sykdom med fokus pa livskvalitet kan derfor veere a
hjelpe mennesker med & oppna positive affektive opplevelser og vurderinger samtidig
som det iverksettes tiltak for de negative falelsene og vurderinger. | psykologi er det
spesielt to strategier som benyttes til egenhjelp eller for & hjelpe pasienter oppleve
mestring og livskvalitet. De er problemfokuserte- og emosjonelt fokuserte
mestringsstrategier. Problemfokusert mestring betyr at en person benytter ressursene
sine til & endre, oppklare eller Igzse en aktuell situasjon. Emosjonellfokusert mestring
innebzerer at et menneske forsgker a lindre eller bli kvitt falelser som knyttes eller
oppstar fra en hendelse eller situasjon (Lazarus og Folkman, 1984). Naermere forklart
er det spesifikke handlinger knyttet opp til de ulike mestringsstrategiene og de er som

folger,;



Problemfokusert mestring

Positiv emosjonellfokusert

mestring

Negativ emosjonellfokusert

mestring

e Aktiv mestring
(mater problemet og
forsgker a finne en

lgsning)

e Planlegging (legger
planer og har fokus
tankene for a lgse

situasjonen)

e Sgke sosial stgtte
(soker rad, stgtte
eller hjelp hos

andre)

e Fokusere (legger
uviktige saker til
side og holder fokus

pa problemlgsing)

e Avvente (avventer
0g ser an problemet
og bruker tid til &
handle)

e Sgke sosial statte
(oppsgker noen a
prate med, fa trgst
og forstaelse av

situasjonen)

e Akseptere (venner
seg og tilpasser seg
realiteten og sin nye

rolle)

e Refortolke (forsgke
a se hendelsen fra
en annen vinkel og
sgker leerdom av

tidligere hendelser)

e Humor (ser det
humoristiske eller
ironiske i en
hendelse og kan ha

humor med den)

e Eksistensiell
forstaelse (bruker
religion eller
humaniteer livssyn til

a finne en hayere

e Benekting (unngér a
bekjenne at noe har
skjedd)

e Koble ut tanker og
falelser (lar vaere a
engasjere seg og
drgmmer seg bort i
egen verden fri for

problemer)

e Oppgivelse (slutter
a bry seg,
overbeviser seg selv
om at situasjonen
ikke kan lgses, gir
opp a finne
lgsninger pa

problemet)

e Utladning av falelser
(mister
affeksjonskontroll og
slipper ut alle
falelser, ofte pa en
destruktiv og lite
hensiktsmessig

mate)

10



mening med
situasjonen) e Rusmidler (benytter
seg av rus for a
dempe tanker,
folelser og bruker
rus for & slippe unna

problemene

(Hakonsen, 2014)

Som sykepleier er det viktig at helsepersonell gjgr observasjoner av pasienten og
bruker data til & kartlegge pasientens psykiske tilstand. Dermed kan det rettes tiltak til &
gke pasientens mestring og psykiske velveere. | praksis kan sykepleiere vaere med &
leere pasient ulike mestringsstrategier ut i fra deres situasjon som kan bidra til
hensiktsmessige vurderinger av egen situasjon og bedre livskvalitet. Dermed er det
lettere for pasienten a bli bevisst pa egne tanker og vil fa et bedre utgangspunkt for &

styre unna eller bearbeide uhensiktsmessige tankemgnstre, handlinger og falelser.

2.0.5 Palliasjon som helsehjelp

Palliasjon er et faglig begrep som omfatter livsforlengende eller lindrende behandling
for & gi pasienten best mulig livskvalitet (Grov, 2015). Palliasjon er aktiv behandling,
pleie og omsorg til pasienter med uhelbredelig sykdom og kort forventet levetid.
Hovedsakelig gar palliasjon ut pa a lindre smerter og plagsomme symptomer, samtidig
som det ogsa er rettet mot psykososiale tiltak og eksistensielle problemer (Ransen,
2020). Palliasjon kan ogsa kalles palliativ behandling eller lindrende behandling. Norsk
Palliativ Forening sier at malet med all type behandling, pleie og omsorg er & gi pasient
og pargrende best mulig livskvalitet i en vanskelig situasjon. Palliativ behandling skal
verken fremskynde dgden eller forlenge dgdsprosessen, men ser heller pa dgden som
en naturlig del av livet (NPF, 2022) Det er komplekse forhold og behov som skal dekkes

hos en pasient i palliativ fase, noe som kan gjare det utfordrende a sette i gang tiltak.
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Her er symptom behandling sentralt. Det er ofte flere symptomer som behandles
parallelt, hvor eksistensielle bekymringer og psykososiale behov kan veere sentrale.

Hos pasienter med kronisk sykdom som ALS kan sykepleie og palliasjon knyttes opp til
Spilkers fysiske, psykiske og sosiale dimensjoner. Malet med sykepleie vil vaere rettet til
tiltak og tverrfaglig samarbeid med hensikt a lindre pasientens plagsomme symptomer
og som bidrar til ivaretakelse av livskvalitet med sykdom. Spilkers dimensjoner er ikke
uavhengige og det er viktig at de sees i sammenheng av hverandre for a gi helsehjelp
med et helhetlig perspektiv av pasientens behov. Som et eksempel pa dette kan fysiske
faktorer som respirasjonssvikt fare til gkende problemer med psykiske faktorer som f.
eks. angst. Sosial isolasjon med tilbaketrekning eller fraveer av sosiale forhold og
relasjoner kan forarsake eller gke forekomst av negative tanker og vurderinger en selv
som kan gke sannsynligheten for depresjon (Hakonsen, 2014). | palliasjon er det laget
et medikamentskrin som heter “De 4 viktigste medikamenter for lindring ved livets slutt

fase”. Se tabell.

Indikasjon Legemiddel
Smerter, Tungpust / Dyspné Morfin eller Oksykodon
Angst, Uro, Kramper, Muskelrykninger, Midazolam

Panikk, Agitasjon ved delir

Kvalme, Uro, Agitasjon, Delir Haldol

Surkling i luftveier, lleus, Kolikk Robinul

(Helsebergen, 2021)

Sykepleie med god pleie og omsorg vil derfor vaere a observere symptomer og
administrere legemidler som kan gi lindring av pasienten og ivareta livskvalitet .
Gjennom lindring legger man til rette for at pasienter kan ha fraveer av negative fysiske

og psykiske faktorer (Thoresen og Dahl, 2016). Dette betyr at sykepleiere kan prioritere
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mestringsstrategier som tar for seg emosjonelle eller problemfokuserte aspekter rundt
sykdommen med resulterende gkt sannsynlighet for livskvalitet. For & fa til dette er
pasienter og sykepleiere avhengig av et godt tverrfaglig samarbeid innad i
helsesektoren. Fastlege eller spesialist kan lage forordning av medikamenter og
sykepleiere som har jevnlige tilsyn av pasienter kan administrere legemidler basert pa
behov og observasjoner. Livskvalitet hos pasienter er dermed prisgitt et tverrfaglig team
med kompetanse og en helsesektor som beerer preg av samarbeid og gode overganger
i mellom tjenester (St. meld. 47(2008-2009)).

2.0.6 Sykepleie med fokus pa grunnleggende behov

ALS sykdommens forlgp vil fare til store utfordringer for pasienten som vil ha
konsekvenser for pasientens livskvalitet. Pasienten vil ha problemer med a ivareta sine
grunnleggende behov. Her skal vi ikke trekke frem alle de grunnleggende behovene,
men heller de som er av sykepleiefaglig relevans. Vi skal trekke frem personlig hygiene,

respirasjon og ernaering.

2.0.7 Personlig hygiene

Pa grunn av muskeldystrofi vil pasientens evne til & ivareta personlig hygiene veere
redusert og denne reduksjonen vil veere starre jo lenger ut i sykdomsforlgpet man er.
Som sykepleier vil dette vaere en viktig oppgave for & hjelpe pasienten med a ivareta
dette grunnleggende behovet (Olsen et al, 2000) Tilrettelegging og hjelp med stell og
pakledning vil veere en daglig og viktig oppgave for sykepleiere og helsefagarbeidere.
Stell og pakledningssituasjoner kan ogsa vaere en mulighet for mobilisering av

pasienten.

2.0.8 Respirasjon/pustevansker

En komplikasjon som vil oppsta hos ALS-pasienter er at musklene rundt lungene vil
svekkes over tid, dette kan fare til atelektase, som er en tilstand hvor deler av eller hele

lungen kollapser. Denne tilstanden kan medfgre symptomper som pustevansker eller
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bldaktig hud og lepper, som er et tegn pa at det ikke er nok oksygen i blodet, samt at
det ogsa vil gjare det vanskelig a f opp slim fra lungene og luftveiene. Det finnes flere
ulike behandlingsmater for atelektase. Disse inkluderer blant annet medisiner som kan
gis i forstaver. Metoder for & lasne slim i lungene, for eksempel lett banking pa ryggen
for & lgsne slim eller andre metoder som gir samme effekt. Man kan ogsa bruke
metoder for & hjelpe pasienten med & hoste dersom pasienten ikke klarer det selv. Bruk
av sug for a fierne slim fra luftveiene. Andre aktuelle metoder er oksygenbehandling og
hjelpemidler for & holde luftveiene apne, for eksempel CPAP-maskin (continuous
positive airway pressure) (Uptodate, 2022) Komplikasjoner som dette vil veere med pa a
redusere pasientens fysiske livskvalitet og som sykepleier kan man veere med pa a
utfgre de ulike tiltakene som nevnt tidligere for & lette symptomene slik at pasienten

lettere kan puste.

Respirasjonsproblemer kan ogsa i noen tilfeller fgre til falelser av angst og depresjon.
En studie fra 2014 viser at det er en sterk sammenheng mellom respirasjonsproblemer
og psykologiske faktorer som angst og depresjon (Leander et al, 2014) Studien handler
hovedsakelig om astma, overvekt, rayking og allergier, det er relevant ved ALS og

respirasjonsproblemene sykdommen vil fgre til.

2.0.9 Erneaering

Ernaering er ogsa et viktig moment i forhold til livskvalitet. Pasienter med ALS, spesielt
bulbaer, vil ha vanskeligheter med & tygge og svelge. Ofte kan pasienter ha en fglelse
av konstant sult fordi man svelger maten vrangt eller at maten faller ut av munnen. Som
sykepleier er det viktig a legge opp maltidene slik at pasienten far i seg tilstrekkelig med
neering. Pasienten vil ha behov for mat med blgtere konsistens pa grunn av
tyggevansker, her kan blendet mat eller moset mat veere et godt alternativ. Det er ogsa
viktig at man legger opp til gode maltidssituasjoner, for eksempel at man hjelper
pasienten med a sitte godt under maltider og at man bruker god tid.(Olsen et al, 2000)
Spilker (1996) trekker frem ernaering som et viktig punkt under fysisk livskvalitet.
Dersom man som sykepleier kan hjelpe pasienten med & fa i seg tilstrekkelig naering vil

man ogsa veere med & ivareta fysisk livskvalitet.
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2.0.10 Pargrende

Pargrende kan defineres som noen som faler forpliktelse overfor noen andre. Det
trenger ikke ngdvendigvis & veere personer som har genetiske eller ekteskapelige
relasjoner til pasienten, men kan ogsa vaere venner eller andre som trer inn dersom
pasienten ikke har noen andre som kan regnes som pargrende (Grov, 2015). | pasient-
og brukerrettighetsloven er den neermeste pargrende definert som den personen som
pasienten oppgir. Dersom pasienten ikke er i stand til & oppgi neermeste pararende sier
loven videre i § 1-3 “skal neermeste pargrende veere den som i starst utstrekning har

varig og lgpende kontakt med pasienten” (Pasient- og brukerrettighetsloven,1999)

2.0.11 Patofysiologi - Patologi - Patogenese

Her vil oppgaven rette sgkelys pa hvordan ALS forarsaker endringer i kroppen ved a
systematisk ta for seg patologi, patogenese og patofysiologi. Sykdomsforekomsten av
ALS er i 90-95 % av tilfellene sporadisk uten arvelig opphav. | disse tilfellene er ikke
konkrete detaljer rundt sykdomsmekanismen kjent, men det antas & skylde toksiske
substanser som f. eks glutamat som finnes naturlig i kroppen og som er skadelige for
motornevroner i nervesystemet. Ved de resterende 5-10 % av tilfellene skyldes sykdom
familisere opphav hvor arvestoff farer til mutasjoner i gen, som superoksid dismutase
eller forkortet SOD1, som ved feilfolding forarsaker feil i proteinsyntesen og skaper
intracelluleer aggregering med produksjon av nevrotoksiner. | tillegg er det oppdaget 30
andre ulike gen som kan forarsake ALS. Felles for disse er feil i RNA syntese som
skaper mutasjoner med patologisk aggregering eller feilkoding av protein i
celleskjelettet. Sykdommen kategoriseres etter symptombilde pa om det er agvre - eller
nedre motornevroner som affiseres. Typiske kliniske tegn pa skader i gvre nerveceller
er muskelspenning og muskelatrofi og skader i nedre nerveceller kjennetegnes av
muskelspenning uten atrofi. | nevrologi deles da ALS inn i undergrupper. De deles inn i

klassisk eller spinal ALS hvor sykdommen debuterer med lammelser i armer og ben, og
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progressiv bulbeer parese eller bulbaer ALS hvor lammelses symptomer debuterer i
lunge og svelg (Tysnes, Wallace, Holmgy, 2019).

2.0.12 Patogenese

Tidlig i forlgpet vil sykdom resultere i muskelsvakhet i ekstremitetene, tunge og svelg. |
denne fasen kan sykdommen oppleves som muskeltretthet og kan gi problemer med
tale og svelg. Enkelte reflekser blir svakere eller bortfaller helt og muskelspenning gker.
Ettersom ALS progredierer vil pareser bli mer fremstdende og pasienter kan miste
kontroll over ekstremiteter, tale- og svelgefunksjon. | dette stadiet vil symptomer i
mellom undergruppen bli mindre tydelige og ofte opplever pasienter hodepine og
tretthet som falge av respirasjonssvikt. Problemer med pusten og svekket hostekraft
kan ogsa gjere pasienten disponibel for sekundeere infeksjoner som lungebetennelse
som kan fremskynde dgden. Ved noen tilfeller pavirkes ogsa hjerneceller og det utvikles
frontotemporal demens eller demens symptomer. Dette kjennetegnes av emosjonell
labilitet, nedsatt kognisjon og endret personlighet. Til slutt blir respiratorisk muskulatur
sa lammet at pasienten far respirasjons stopp og dgden inntreffer (Tysnes, Wallace,
Holmgy, 2019).

2.0.13 Medikamentell behandling - Riluzol

| dagens medisin finnes det ikke kurativ behandling av ALS. Sykdommen kan
behandles medikamentelt, men behandlingen vil kun veere livsforlengende. Pa
markedet finnes det et medikament som heter Riluzol som kan forlengede livet opp til 6
maneder. Virkningsmekanismen av medikamentet hemmer glutamat i de glutaminerge
forhorncellene i ryggraden. Riluzol er derimot ikke uten bivirkninger og kan fare til
levertoksiske verdier og nedsatt benmargsfunksjon. Det vil da veere ngdvendig med

kontroll av blodprgver som kan veere belastende for pasienter med ALS. Det er dermed
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viktig at det gjgres en vurdering utifra hvor belastende behandlingen vil veere og sett
sammen med nytteverdien av sykdomsforlengelse (Tysnes, Wallace, Holmgy, 2019).

2.0.14 Studiets hensikt

Hensikten med dette litteraturstudiet er a belyse hvordan sykepleiere kan vaere med a
ivareta livskvalitet, bade fysisk og psykisk, til pasienter med ALS. Dette belyses
gjennom relevant forskningslitteratur og pensumlitteratur. Fglgende funn drgftes og
sees i sammenheng med et sykepleieperspektiv. Ut i fra dette har vi kommet frem til

falgende problemstilling;

Hvordan sykepleie kan veere med & bevare livskvalitet til pasienter med ALS?

3.0 Metode - Method

For a besvare problemstillingen har oppgaven gjennomfgrt et systematisk
litteraturstudie med fordypning i tilgjengelig faglitteratur. Det er gjort strukturerte
litteratursgk i databaser og foretatt analyser av forskningsartikler. Videre presenteres
det litteraturstudie som metode, analyseprosessen, tabell for inklusjons- og

eksklusjonskriterier, sgkeprosessen og sgkematrise.

3.0.1 Litteraturstudie som metode
Oppgaven har tatt for seg problemstillingen ved a gjennomfgre et systematisk

litteraturstudie. Aveyard (2014) definerer et litteraturstudie som et omfattende studie
angaende et bestemt tema. Litteratur som er brukt i oppgaven er begrenses til fag-,
forskningsartikler, offentlige rapporter, og pensum litteratur . Som metode skilles det
mellom tradisjonell og systematisk studie (Jesson, Matheson, Lacey, 2011). Se tabell

under.
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Tradisjonell

Systematisk

fram til litteratur og trenger
ikke ha forhand etablert

metode

Hensikt Studiet gir en bred Tar for seg et smalt tema
forstaelse og oversikt av og gir detaljert definisjon
fagomradet av problemstilling og

spgrsmal

Omfang Helhetlig eller bredt fokus | Smalt fokus

Planlegging Gir mulighet for & lete seg | Stiller krav til systematisk

0og dokumentert
kronologisk

fremgangsmate

Finne studier

Soker og leter seg

frem til studier

Omfattende og kritisk sgk
av tilgjengelig forskning og
litteratur

Velge ut studier

Tar et malbevisst utvalg

Inneholder konkrete
inklusjons- og

eksklusjonskriterier

Kildekritikk

Gjer en helhetsvurdering

Tar for seg kvalitetssjekk
etter sjekklister

Analyse og sammendrag

Diskusjon og drgfting

Oppsummering og

presentasjon i tabell

Metodekapittel

Inneholder ikke
ngdvendigvis oppgitt eller
konkrete krav

Har krav til dokumentert

metodekapittel

(Jesson, Matheson, Lacey, 2011)
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3.0.2 Analyseprosessen

Ved a ta i bruk forstaelsen til Forsberg og Wengstrom (2016) om vitenskapelig
analysearbeid kan studiet belyse de funnene som er gjort i forskningsartikler. Gjennom
analyseprosessen delte gruppen opp og studerte innholdet i artiklene i mindre deler og
undersgkte deretter essensen i forskningen. Nar dette var gjort sa kunne delene settes
sammen igjen for & skape en helhetlig forstaelse av artiklenes innhold og oppgaven
gjorde en kritisk vurdering om litteraturen kunne brukes i studiet (Forsberg og
Wengstrom, 2016). Videre valgte oppgaven a bruke analysemodellen til D. Evans
(2002) fordi dette gjorde innholdet mer oversiktlig og enklere & vurdere. Evans modell

for analysering deler opp litteraturens innhold inn i fire deler og er som falger.

Farste del av analysen bestar av & samle inn informasjon og tilgjengelig data (Evans,
2002). Vi begynte oppgaven med a fordype oss i sykdommen gjennom pensum- og
faglitteratur om ALS, slik at studiet kunne etablere en problemstilling. Ut i fra
datainnsamlingen og problemstillingen skrev oppgaven inklusjons- og
eksklusjonskriterier som stod i trdd med oppgavens hensikt og begynte & gjennomfare
sgk i databaser.

Andre del bestar av & gjgre identifisering av hovedfunn i litteraturen (Evans, 2002).
Gjennom denne prosessen ble innholdet grundig studert og det ble det skapt en felles

forstaelse av forskningens innhold gjennom muntlig drafting.

Tredje del av analysen handler om & se sammenheng i resultater og vurdere hvordan
resultatene har likheter og ulikheter (Evans, 2002). Gruppen presenterte artiklene i
tabell sa det ble lettere a kunne trekke ut essensen av innholdet og finne likheter og

ulikheter pa tvers av studiene.

Fjerde del bestar av a gjgre en beskrivelse og sammenfatning av resultatene (Evans,

2002). Til slutt skrev gruppen en sammenfatning av resultatene som de viktigste funn.
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Tabell for inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
e Fagfellevurdert o |kke fagfellevurdert
e Norsk / Svensk / Dansk / Engelsk e Fremmedspraklig skriftsprak
skriftsprak e Eldre enn 2000
e Artikler e Benytter seg ikke av IMRAD -
e Litteratur struktur
e 2000-2022 e Annen kronisk sykdom

e IMRAD - struktur
e Internasjonal krets
e Sykepleiefaglig og medisinsk

relevans

3.0.3 Sgkeprosessen

For & sikre en konklusjon av kvalitet og troverdighet var det viktig at gruppen utviste god
kildekritikk til bruken av litteratur. Gjennom sgkeprosessen var malet dermed a forholde
seq til forskningsartikler som var skrevet av sykepleiere og leger med fagfellevurdert
eller peer-reviewed innhold. I litteraturstudiet avgrenset oppgaven sgkene til forskning
som benyttet seg av IMRaD struktur i trad med akademisk skriving. Videre undersgkte
gruppen om artiklene kunne knyttes til sykepleiefaglig relevans og vurderte om
forskningsartikkelen omhandlet temaet om livskvalitet sett i sammenheng med ALS. For
a sikre kvalitet gnsket gruppen a etterstrebe et begrenset sgkeresultat til under 100 treff
og ikke eldre enn ar 2000. Som vist i inklusjonskriteriene ble det inkludert faglitteratur
som var skrevet pa Engelsk, Norsk, Svensk eller Dansk. Opprinnelig gjorde gruppen

sgk i Ovid Medline og Pubmed med sgkeordene ALS, quality of life og nursing, men
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fant at de inneholdt lite litteratur som kunne brukes i oppgaven innenfor
inklusjonskriteriene. Gjennom helsebibliotekets presentasjon av databaser kom
oppgaven frem til at strukturerte sgk i Cinahl var hensiktsmessig for a finne litteratur
relatert til sykepleie, da dette er en database med hgyere forekomst av sykepleiefaglig
litteratur (Helsebiblioteket, u.d.) Gjennom sgk med MeSH terms i Cinahl fant studiet
dermed fem forskningsartikler som kunne brukes. For a fa en rask oversikt over
artiklene, leste vi i gjennom titlene pa studiene, sammendrag og konklusjon for &
bedgmme om temaet kunne knyttes til sykepleiefaglig relevans og oppgavens valg av

problemstilling.

3.0.4 Sgkematrise

Database Sak Sgkeord Treff Artikkelutval
g

Cinahl S1 Als OR 10799
amyotrophic

lateral scerosis
OR ameotropic
lateral sclerosis

OR lou gehrig’s

disease

S2 Quality of life 226010

S3 S1 AND S2 667

S4 nursing 740816

S5 S1 AND sS4 633

S6 S1 AND S2 50 Artikkel A
AND S4 Artikkel B
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Artikkel C
Artikkel D
Artikkel E

3.0.5 Tabell for oversikt over tematikk i forskningsartikler

Hovedtema Artikkel
Livskvalitet ABCDE
Undertema Artikkel
Mestringsstrategier AD
Psykososiale aspekter ved QOL ABCDE
Pargrende BCDE
4.0 Resultat - Results
4.0.1 Artikkel A:
Database Cinahl
MeSH terms als or amyotrophic lateral sclerosis or
ameotropic lateral sclerosis or lou gehrig's
disease AND quality of life AND nursing
50
Treff
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Tittel

Forfatter

Tidskrift

Land

Ar

DOl

Coping in people with amyotrophic lateral

sclerosis and motor neuron disease:

Systematic review.

Juyeon O., Jiwon A., Kyongok P.

Journal of Clinical Nursing

Sor Korea

2021

https://doi.org/10.1111/jocn.15692

Tema / Begrunnelse for valg

Oppgaven har valgt benytte seg av
artikkelen fordi den har IMRaD struktur, er
fagfellevurdert og er publisert i Journal of
Clinical Nursing. Forfatterne har alle
doktorgrad innenfor sykepleie. Pa dette
grunnlaget vurderes det til at artikkelen er
palitelig. Studiet omhandler mestring og
ALS og gar inn pa emosjonelle
mestringsstrategier og mestring av

hverdagen ved & bruke sosiale ressurser
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https://doi.org/10.1111/jocn.15692

Hensikt

Hensikten med studiet er & gjennomfare
en systematisk evaluering av
mestringsstrategier ved ALS (amyotrophic
lateral sclerosis) eller MND (motor neuron
disease) sykdom. Studiet undersgker
QOL (quality of life) og sammenheng
mellom mestringsstrategier og
demografiske faktorer, kliniske tegn og
pasients selvrapporterte psykiske helse
som depresjon og angst. Forskningen har
ogsa til hensikt & gi en oversikt av hvilke
endringer av mestringsstrategier
pasienten gjar i studier som varer over
tid.

Metode

Studiet er en systematisk gjennomgang
av tidligere studier i ulike elektroniske
databaser: CINAHL, MEDLINE,
EMBASE. Sgkestrategien til forfatterne
ga 21 artikler som ble inkludert i studiet.

Avgrensning

Forskningen velger & avgrense studiet til
litteratur pa engelsk med forutsetning av
at den er fagfellevurdert. Litteraturen skal
omhandle temaer om ALS (amyotrophic
lateral sclerosis eller MND (motor neuron
disease) og inneholde kvantitative mal for

mestringsstrategier.

Forfatterne velger & utelukke

litteraturstudier av abstrakt,
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kommentatorisk og redaksjonell struktur
med fokus pa andre sykdommer eller

med pargrendeperspektiv.

Hovedfunn

Studiet viser en gkt forekomst av
problemfokuserte-, emosjonell fokuserte
0g sosiale mestringsstrategier hos yngre
pasienter med ALS eller MND.
Forskningen finner at seerlig kvinner
benytter seg av sosial statte til mestring.
Studiet fant og at eldre pasienter, spesielt
menn, hadde en lavere forekomst av ulike
mestringsstrategier. Evalueringen viser at
problemfokusert mestring gir pasienter en
opplevelse av livskvalitet og bedre
psykisk velveere samtidig som
emosjonellfokusert mestring resulterer i

lavere forekomst av depresjon.

Gjennomgangen av artiklene viser at det
er ngdvendig med intervensjoner for &
styrke egenmestringen for grupper som
ikke har brukt spesifikke
mestringsstrategier tidligere. Siden
mestringsstrategier er viktig for & forbedre
eller bevare livskvalitet, sa burde
pasienter med ALS/MND f& terapi eller
trening i a tilegne seg mer effektive

mestringsferdigheter.
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Kritisk vurdering

Det skal nevnes at funn fra kvalitative
studier er ikke inkludert i studiet, derav
kan det veere nyttige studier som ikke er
inkludert. Bevisene fra noen av studiene
er ikke vurdert like ngye, sa det kan veere

nyttige funn fra noen studier som ikke er

med.
4.0.2 Artikkel B:

Database CINAHL

MeSH terms als or amyotrophic lateral sclerosis or
amyotropic lateral sclerosis or lou gehrig's
disease AND quality of life AND nursing
50

Treff

Tittel The dynamics of quality of life in ALS
patients and caregivers.

Forfatter Roach A.R., Averill A.J., Segerstrom S.C.,
Kasarskis E.J.

Tidsskrift
Annals of Behavioral Medicine

Land

USA
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Ar

Doi

2009

https://doi.org/10.1007/s12160-009-
9092-9

Tema / Begrunnelse for valg

Artikkelen er valgt pa bakgrunn at den
omhandler livskvalitet (QOL) hos
pasienter med ALS og pargrende. Den
inneholder MEsH terms som inngar i
oppgavens inklusjonskriterier uten at den
inneholder de forhandsbestemte
eksklusjonskriteriene. Studiet omfatter
livskvalitet ved ALS sykdom og belyser
pasient- og pargrendeperspektivet. Derfor
kan vi bruke forskningen til & belyse og

besvare oppgavens problemstilling.

Forskningsartikkelen er av IMRaD struktur
0g er utgitt pa engelsk i et
fagligfellevurdert tidsskrift som heter
“Annals of Behavioral Medicine” som
bestar av en vitenskapelig redaksjon med
en internasjonal forfatterkrets. Studiet er
gjennomfart av forfattere med mastergrad
| vitenskap, doktorgrad i medisin og
doktorgrad i filosofi ved ALS klinikk pa
universiteter i Kentucky og New Mexico.
Pa bakgrunn av dette vurderer vi at
forskningen er palitelig og kan brukes i

oppgaven.
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Hensikt

Bakgrunn for studiet er at tidligere
forskning viser at paragrendes livskvalitet
bergres i stgrre grad enn pasienten ved
ALS sykdom. Hensikten med studiet er a
kartlegge livskvalitet hos ALS pasienter
og pararende i gjennom sykdomsforlgpet

for & finne ut om dette stemmer.

Metode

Studiet er Kklinisk gjennomfart gjennom
“‘McGills Quality of Life Questionnaire®
hvor 55 pasienter med ALS og deres
pargrende besvarte spgrreskiema hver 6
maned i en periode over 5 ar. Pasient og
paragrende fikk utlevert hvert sitt skiema
og skulle ikke veere involvert i deres
partners besvarelse av livskvalitet.
Meningen med dette var at forsknings
resultatet ikke skulle bli pavirket av
pasientens eller den pargrendes
innflytelse pa hverandre. Dersom
pasienten ikke klarte & gjennomfare
sparreskjemaet selv, skulle
vedkommende fa hjelp av individer som
ikke var tilknyttet den pararende for &
sikre at pasientens subjektive opplevelse
av livskvalitet ikke ble pavirket av

eksterne faktorer.

Avgrensning

Studiet avgrenset forsknings deltakerne til
pasienter som oppnadde “El Escorial

Criteria” som krever forekomst av lower
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motor neuron (LMN), upper motor neuron
(UMN) degenerasjon eller progressiv
spredning av ALS symptomer hvor andre
nevrologiske sykdommer eller tilstander

var utelukket.

Hovedfunn

Forskningen viser at omtrent halvparten
av livs kvalitative-faktorer stammer fra
individuelle personlighets variasjoner
uavhengig av sykdom. Tidsforlgpet i
studiet viser ikke & pavirke pasientens
opplevelse av livskvalitet. Derimot vises
pargrendes globale livskvalitet & veere
tilknyttet pasientens fysiske symptomer
pa ALS og viser reduksjon av livskvalitet
gjennom sykdomsforlgpet. Forskningen
kan ikke konkludere med at livskvalitet er
forbundet med kjgnns variasjoner, men
finner at yngre omsorgs personer
opplever redusert livskvalitet i en rekke

omrader.

Kritisk vurdering

Selv om undersgkelsen er i fra 2009 sa er
den fortsatt relevant og resultatene fra
forskningen kan brukes. Derimot er det
viktig & tenke pa at nyere forskning kan
ha andre resultat og andre perspektiv
som kan gi mer nyanserte resultater og

funn.
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4.0.3 Artikkel C:

Database CINAHL

MeSH terms als or amyotrophic lateral sclerosis or
ameotropic lateral sclerosis or lou gehrig's
disease AND quality of life AND nursing
50

Treff

Tittel A longitudinal study on quality of life and
depression in ALS patient-caregiver
couples.
Gauthier A., Vignola A., Calvo A., Cavallo
E., Moglia C., Sellitti L., Mutani R., Chio
A.

Forfatter
Neurology

Tidskrift Italia
2007

Land
https://doi.org/10.1212/01.wnl.000025709
3.53430.a8

Ar

Doi

Tema / Begrunnelse for valg

Artikkelen ble valgt pa bakgrunn av at den
omhandler livskvalitet og depresjon ikke
bare hos ALS pasienter, men omhandler
ogsa pargrende. Artikkelen har IMRaD
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struktur og er publisert i tidsskriftet
Neurology. Studiet er gjort i Department
of Neuroscience ved University of Torino.
Pa bakgrunn av denne informasjonen og
bakgrunnen til forfatterne vurderer vi

studiet som palitelig.

Hensikt

Studiets hensikt er a fa en dypere
forstaelse av forandringer i livskvalitet
over tid hos ALS-pasienter og deres
pargrende. Hensikten med studiet var
0gsa & se pa hvorvidt pasientenes
langsiktige forverring av tilstand ville
pavirke livskvalitet, depresjon og falelse
av & veere en byrde ble verre ettersom

tilstanden til pasienten ble verre.

Metode

55 pasienter besgkte ALS-klinikk eller fikk
besgk hjemme av en av forfatterne.
Pasientene undergikk sa ulike tester for &
undersgke nivaet av depresjon og hvor
stor byrde pasientene fglte at de var for
sine paragrende. Etter 9 maneder (+/- 1

maned) ble det utfart nye intervjuer.

Avgrensning

Pasienter med frontotemporal demens
(FTD) var ekskludert fra studiet.

Hovedfunn

Deltakerne i studien hadde en
opprettholdt QOF (Quality of life) gjennom
ni manedene studien foregikk og det

samme gjaldt nivaer av depresjon. Likevel
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folte deltakerne i stgrre grad som en
byrde i slutten av studien i motsetning til

starten.

Kritisk vurdering

Av de 55 inkluderte pasientene i studiet,
var det bare 31 som fullfgrte. Arsaken til
dette var dgdsfall (20), forverring av
tilstand som farte til at pasienten ble
uegnet til & fullfare (2), tilbaketrekking av
enighet til & vaere med i studiet (2). At sa
mange av pasientene ikke fullfgrte studiet

kan ha hatt pavirkning pa studiets

resultater.
4.0.4 Artikkel D:

Database CINAHL

MeSH terms als or amyotrophic lateral sclerosis or
ameotropic lateral sclerosis or lou gehrig's
disease AND quality of life AND nursing
50

Treff

Tittel Quiality of life, anxiety and depression in

ALS patients and their next of kin.
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Forfatter

Tidskrift

Land

Ar

Doi

Ozanne A.G.O., Strang S., Persson L.I.

Journals of clinical nursing

Sverige

2010

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1
111/j.1365-2702.2010.03509.x

Tema / Begrunnelse for valg

Artikkelen er relevant fordi den omfatter
helserelatert livskvalitet angst og
depresjon hos pasienter og pargrende og
er relevant i forhold til oppgaven da dette
gar under psykososiale forhold og

livskvalitet.

Artikkelen har IMRaD struktur og er utgitt i
Journal of Clinical Nursing (JCN).
Artikkelen er fagfellevurdert og er utgitt pa
engelsk og er skrevet av forfattere med
doktorgrad, hvorav alle jobber ved institutt
for nevrologi og nevrovitenskap ved
Sahlgrenska University Hospital i Sverige.
Ut i fra dette vurdererer vi at artikkelen er

palitelig.

Hensikt

Undersgker ALS pasienter og deres
pargrendes grad av angst og depresjon i

forhold til den generelle befolkningen. Vi
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har valgt denne studien fordi den er
relevant for a belyse noen av de
psykososiale utfordringene som er relatert

til ALS-diagnosen og sykdommens forlgp.

Metode

Det er brukt spgrreskjema som metode.
35 pasienter og 35 pargrende er med i
studien. Spgrreskjemaene SF-36 og
sykehusets angst- og depresjonsskalaer
er brukt. For & male pasientenes
funksjonsniva ble det brukt ALSFRS-R
(Amyotrophic lateral schlerosis
functioning rating scale - revised) og

Norris-skalaen.

Avgrensning

Pasienter i terminal fase eller pasienter og
paragrende som ikke var i god nok form til
a gi samtykke til & vaere med i studiet er

eksludert.

Hovedfunn

Resultatene fra studiet viser at bade
pasient og pargrende blir berart av
sykdommen, uavhengig av funksjonsniva.
| de fleste parene (pasient og pargrende),
var angst og MCS (mental component
summary) pavirket i like stor grad.
Resultatene understreker viktigheten av
statte fra helsepersonell, som
sykepleiere, leger og helse- og
sosialarbeidere. Stgtten fra
helsepersonell burde veere rettet mot

bade pasient og pargrende fra tidligst
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mulig i sykdomsforlgpet for & kunne
hjelpe til & redusere nivaet av angst og
depresjon, samt bidra til & opprettholde
livskvalitet (QoL)

Kritisk vurdering

Artikkelen er litt eldre, fra 2010, men det
vurderes til at den fortsatt er relevant.
Siden studiet er utfart i Sverige kan man
ogsa tenke seg til at resultatene fra

studiet ville veert tilnsermet like i Norge.

4.0.5 Artikkel E:

Database Cinahl

MeSH terms als or amyotrophic lateral sclerosis or
ameotropic lateral sclerosis or lou gehrig's

Treff disease ) AND quality of life AND nursing
50

Tittel Multidisciplinary ALS care improves
quality of life in patients with ALS.

Forfatter Van den Berg J.P., Kalmijn S., Lindeman

E., Veldink J.H., de Visser M., Van der
Graaff M.M., Wokke J.H.J., Van den Berg
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Tidskrift

Land

Ar

Doi

L.H.

Neurology

Nederland

2005

https://oce.ovid.com/article/00006114-
200510250-00025/HTML

Tema / Begrunnelse for valg

Artikkelen har IMRaD struktur og er
publisert i tidsskriftet Neurology til en
internasjonal krets. Temaet omhandler
ALS og livskvalitet. Artikkelens forfattere
er alle leger fra forskjellige institutt i
Nederland og artikkelen er fagfellevurdert.
Basert pa denne informasjonen vurderer

vi artikkelen som palitelig.

Hensikt Hensikten med studiet er & undersgke
guality of life (QOL) hos pasienter med
ALS og omsorgspersoner som mottar
tverrfaglig helsehjelp.

Metode | forskningen er det blitt gjennomfart en

tverrsnittstudie hvor intervju ble brukt som
metode. Forskningsobjektene gikk i
gjennom en spgrreundersgkelse sammen
med sykepleier. Livskvalitet ble malt i
“Medical Outcome Study 36-item Short
Form Health Survey (SF-36) og velveere
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eller tilfredsstillelse med eget liv i “visual
analogue scales (VAS). Intervjuobjektene
var 208 pasienter som oppfylte “El
Escorial diagnostic criteria” sammen med

omsorgsperson eller livspartner.

Avgrensning

Studien er avgrenset til pasienter som

mestret & fgre samtale pa nederlandsk
eller om de de hadde redusert kognitiv
funksjon eller andre sykdommer som

pavirker muskelskjelett systemet.

Hovedfunn

Forskningen finner at pasienter med ALS
som mottar tverrfaglig helsehjelp har
hgyere forekomst av livskvalitet enn
pasienter som mottar generell pleie og
omsorg. | undergruppene av livskvalitet
var forskjellene mest tydelig i omrader
som sosiale forhold og psykisk velveere.
Studiet kan dermed konkludere med at
helsetjenester av hgy kvalitet forbedrer
pasientens opplevelse av livskvalitet ved
ALS sykdom.

Kritisk vurdering

Det er viktig & bemerke seg at dette er et
eldre studie fra 2005. Reultatene og
funnene fra artikkelen vurderes til &
fortsatt veere relevant, men nyere
forskning eller studier kan ha mer

nyanserte funn og resultater.
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4.0.6 Viktigste funn i artikkelen:

Ozanne, et al., (2010) finner at tidlig stette fra sykepleiere, leger og sosialarbeidere er
viktig for a redusere depresjon og angst, og bidra til a ivareta livskvalitet. Personlighet er
ogsa faktor som er med pa & pavirke livskvaliteten til ALS pasienter finner Averill et al.,
(2009). Ifglge Gauthier et al., (2007) faler ALS pasienter seg i stagrre grad som en byrde
etter som sykdomsforlgpet utvikler seg. Likevel hadde pasientene samme opplevelse av
livskvalitet (QOL) gjennom studien. Samtidig viser studie gjennomfgrt av Van den Berg
et al., (2005) at pasienter med ALS som mottar tverrfaglig helsehjelp opplever bedre
livskvalitet enn andre pasienter som mottar grunnleggende pleie og omsorg. Yngre
pasienter viser hgyere forekomst av aktiv problemlgsning og benytter seg av sosiale-,
emosjonell fokuserte-, og problemfokusert mestringsstrategier. Eldre pasienter forholder

seq til mestring pa en mer passiv mate viser Juyeon, Jiwon og Kyongok (2021)

4.0.7 Bacheloroppgavens sammenfattende resultat

Ut i fra de funn som er gjort i artiklene kan man besvare problemstillingen “Hvordan

sykepleie kan veere med a bevare livskvalitet til pasienter med ALS?” slik;

Tidlig stette fra helsepersonell og tilknytning til tverrfaglig team vil vaere viktig for a
redusere forekomst av depresjon og angst og dermed bidra til gkt livskvalitet. Pasienter
som mottar tverrfaglig helsehjelp opplever hgyere livskvalitet enn pasienter som mottar
grunnleggende pleie og omsorg. Sykepleiere kan veilede og undervise i ulike
mestringsstrategier slik at pasienter kan benytte seg av egne ressurser for a bevare
livskvalitet. Samtidig er det viktig & observere og identifisere de gruppene som forholder
seg til mestring pa en mer passiv mate slik at de ogsa kan fa sosial stgtte og veiledning

til & ta i bruk ulike mestringsstrategier.
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5.0 Diskusjon — Discussion
5.0.1 Innledning

Gjennom sykdomsforlgpet er det fornuftig & anta at pasienter med ALS-sykdom vil
oppleve at livskvalitet kan bergres. De som rammes av ALS kan dermed veere avhengig
av god evne til & omstille seg andre funksjoner og forventninger for & ivareta livskvalitet
med sykdom. Endringer i fysiske, psykiske og sosiale dimensjoner kan fare til at
livssituasjonen forandres (Spilker, 1996). Dette vil fare til endringer i livskvalitet, selv om
dette ogsa kan veere avhengig av individuelle variasjoner (Averill et al. 2009). | tillegg
kan ytre faktorer ogsa veere med & bidra til en forsterket falelse av pasientrolle og
dermed utsette pasienter for nye forventninger og krav. For helsepersonell er det viktig
at dette sees i sammenheng av sykdom og pasientens eget hjem som arena for & motta
helsehijelp. Videre skal vi i oppgaven ta for oss problemstillingen ved & drafte funn i
forskningsartikler og anvende etablerte teoretiske tenkemater og perspektiver for &
belyse saken. Vi vil presentere de aktuelle lovverkene som er relevante for temaet og
bruke egne erfaringer og refleksjoner for & drafte falgende det falgende sparsmalet.

“Hvordan sykepleie kan veere med a bevare livskvalitet til pasienter med ALS.”

5.0.2 Drgfting

Selv om ALS medfarer at funksjonsnivaet endrer seg gjennom sykdomsforlgpet viser
flere studier at pasienter med ALS kan og vil oppleve livskvalitet til tross for sykdom
(Gauthier et al. 2007; Van den Berg et al. 2005). Flere av de presenterte studiene
forteller at mange pasienter meldte fra om at de opplevde god livskvalitet til tross for
langtkommet sykdom eller reduserte funksjoner (Gauthier et al, 2007). Et annet studie
som belyser faktorer omkring livskvalitet er forskningen som er gjennomfart av Averill et
al. (2009) som kan vise til at pasienter med ALS kan oppleve livskvalitet og vektlegger
hvor sentrale enkelte personlighetstrekk kan veere som en ressurs for god livskvalitet.

Da det er lite sykepleiere kan gjare for & pavirke pasienters personlighetstrekk velger
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oppgaven i stedet a fokusere pa observasjoner, stgtte og veiledning til pasienter som
som har stgrre forekomst av negative tanker og vurderinger om seg selv. Slik kan
funnet i forskningen knyttes til sykepleiepraksis og oppgavens hensikt i den grad at det

vurderes til at den skal inkluderes.

Studiet til Juyeon, Jiwon og Kyongok (2021) gikk ut pa & undersgke livskvalitet hos
pasientgrupper som tar i bruk spesifikke mestringsstrategier som problemfokusert
mestring, emosjonsfokusert mestring og sosial stgtte. Videre finner studiet at ved hjelp
av egenmestring kan ALS syke forbedre og ivareta livskvalitet. De kan dermed ha nytte
av a benytte seg av egne ressurser for a ivareta og forbedre livskvalitet. Sett i lys av
problemstillingen er studiet i artikkelen interessant fordi den belyser forskjeller i mellom
kignns- og aldersgrupper, hvor den pa den ene siden viser at yngre mennesker og
kvinner har stgrre sannsynlighet for a ta i bruk mestringsstrategier. Pa den andre siden
fant de at eldre mennesker som ble diagnostisert med ALS hadde mindre sannsynlighet
for & ta i bruk spesifikke mestringsstrategier. Juyeon, Jiwon og Kyongok (2021) trekker
frem viktigheten med & identifisere de gruppene som ikke klarer & oppna egenmestring
for & kunne skape gode rammer for oppleering i mestringsstrategier, for eksempel ved a
ta i bruk medisinske verktay eller tilby undervisning og veiledning til pasientene. |
sykepleie er tiltak med fokus pa undervisning og veiledning et viktig tiltak rettet til denne
pasientgruppen for a ivareta livskvalitet. | tillegg viser studiet til Van den Berg et al.
(2005) at tverrfaglig helsehjelp kan bidra til & gke eller ivareta livskvalitet hos pasienter
med ALS, samtidig viser studiet fra Ozanne et al. (2010) at stgtte fra tverrfaglig team
burde komme sa tidlig som mulig i sykdomsforlgpet. Pa bakgrunn av dette er det
fornuftig & ga ut i fra om at malrettede tiltak med fokus pa egenmestring og tverrfaglig
teamarbeid vil veere faktorer som bidrar til a ivareta livskvaliteten hos ALS syke
pasienter, selv om det ogsa er avhengig av pasientens egne ressurser. Med bakgrunn i
studiet gjort av Juyeon, Jiwon og Kyongok (2021) kan det tilsynelatende veere et gkt
behov for ressurser, undervisning og veiledning rettet til & finne og gjennomfare ulike
mestringsstrategier hos pasienter i risikogruppe for & utvikle negative tanker og
vurderinger, som eldre pasienter og menn. Dermed er det ut i fra forskningen bevist at

pasienter med ALS opplever livskvalitet og at helsehjelp gjennom sykepleie kan veere
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med 4 ivareta og forbedre livskvalitet gjennom tverrfaglig teamarbeid og veiledning til
mestringsstrategier.

| en helsesektor som er preget av gkonomiske rammer kan det vaere ngdvendig &
forsvare bruk av ressurser knyttet til livskvalitet. Sett i sammenheng av helse er
livskvalitet en sentral faktor for a forhindre angst og depresjon (Juyeon, Jiwon og
Kyongok, 2021). Da det er bevist at pasienter med ALS opplever livskvalitet kan
malrettede tiltak og ressursbruk til livskvalitet dermed vaere av nytte i sett i et
helseperspektiv. Dette kan tilfredsstille et nytte kriterium. Selv om dette kan brukes til &
forsvare ressursbruk ved helsehjelp til pasienter med ALS er det viktig at helsehjelpen
sees i perspektiv med pasientens sykdomsforlgp og tilstand. Sykepleiere kan ikke
tvinge livskvalitet pa pasienten gjennom mestringsstrategier og tverrfaglige team for a
behandle eller forhindre angst og depresjon. Da vil ikke lenger tiltakene veere
hensiktsmessige for a bidra med eller ivareta livskvalitet og bruken av ressurser vil vaere
til bedre nytte pa andre omrader. Derfor er det viktig at sykepleiere kan fgre dialog og
observere pasienter og eller pargrende for a etterkomme deres gnske.

| en slik situasjon er det en rekke lover og paragrafer som er sentrale & ta hensyn til
bade for pasient, paragrende og for helsepersonell. For a belyse pasientens lovfestede
rettigheter velger vi a trekke frem Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) som tar for
seg rettsregler for pasienter som mottar helse- og omsorgstjenester i riket Norge. Loven
i sin helhet vil for gvrig veere relevant & trekke frem, men for & avgrense omfanget av
lovens paragraf gar vi ut i fra at leseren er kjent med hovedinnholdet av loven fra
tidligere. Det som oppgaven gnsker a trekke frem er § 3-1 Pasients eller brukerens rett
til medvirkning, 8 3-2 pasientens og brukerens rett til informasjon og 8§ 3-3 Informasjon
til pasientens eller brukerens naermeste pargrende (Pasient- og brukerrettighetsloven,
1999).

ALS er en dgdelig sykdom og noen pasienter far kognitiv svikt eller utvikler en
frontotemporal demens. | denne kasuistikken med en langtkommet sykdom er det
dermed relevant a trekke frem kapittel 4 i samme lov som tar for seg “Samtykke til
helsehjelp”. | § 4-1” Hovedregel om samtykke” konstateres det i loven at helsehjelp kan

bare gis med pasientens samtykke og i § 4-2 “Krav til samtykkets form” star det at
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samtykke kan vaere verbalt eller non-verbalt dersom pasientens atferd eller
omstendighetene tilsier at vedkommende godtar helsehjelpen. Pa grunn av forekomst
av kognitiv svikt ved ALS sykdom kan § 4-3 “Hvem som har samtykkekompetanse”
veere relevant a trekke frem. Da er det ngdvendig at en lege gjar vurdering om
pasienten har adekvat forstaelse av helse, situasjon, konsekvenser og er konsekvent i
egne meninger til & fatte beslutninger om egen helse gjennom kriterier for
samtykkekompetanse (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Avslutningsvis mener
oppgaven at § 4-9 “Pasientens rett til & nekte helsehjelp i seerlige situasjoner”.
Paragrafen apner for at dgende pasienter har rett til & avsta fra livsforlengende
behandling. Dersom pasienter ikke kan formidle at de ikke gnsker behandling skal
helsepersonell gjgre en selvstendig vurdering om dette er pasientens gnske og
paragrendes mening skal bli hart og tas til betraktning (Pasient- og brukerrettighetsloven,
1999).

Informasjon til pasienten og deres pargrende er ikke bare en rett. Det er ogsa et viktig
grep for & ivareta livskvalitet, autonomi og selvbestemmelse til ALS pasienter og deres
paragrende. Dette kan for eksempel sees i sammenheng med livsforlengende tiltak.
Dersom livsforlengende tiltak diskuteres og informeres om tidlig i pasientforlgpet vil
dette gjare det enklere bade for behandlere, sykepleiere, pasient og pargrende. Dette
vil veere avklarende for sykdomsforlgpet og kan gi en form for selvbestemmelse som

ivaretar pasientens integritet og livskvalitet.

| falge Roach et al. (2009) pavirker individuelle personlighetsfaktorer opp til halvparten
av opplevelsen av livskvalitet hos ALS pasienter. Dette viser at mye av tiltakene en
sykepleiere gjar ikke vil ha noe innvirkning pa pasientens livskvalitet da mye av dette
allerede er forutbestemt av personligheten til pasienten. Pa den andre siden kan man
ogsa argumentere for det motsatte. Som tidligere nevnt i oppgaven finner Gauthier et
al. (2007) at ALS pasienter opplevde samme mengde av livskvalitet giennom de ni
manedene studiet foregikk. Dette kan bidra til & statte opp under at
personlighetsfaktorer er viktig for livskvaliteten. Disse funnene kan kanskje peke mot at

det er noe begrenset hva sykepleie kan gjare for & gke livskvaliteten til ALS pasienter.
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Van den Berg et al. (2005) finner at pasienter med ALS som mottar behandling hos
tverrfaglig team hadde bedre mental livskvalitet enn de som fikk generell behandling.
Det tverrfaglige ALS pasient og omsorgsteamet matte minimum besta av lege,
fysioterapaut, ergoterapaut, logoped, kostholdsveileder og sosionom. Pasienten matte
se disse minst seks ganger ilgpet av et ar for & veere en del av studien. Pasientene som
mottok generell behandling omhandlet en lege i sykehjem, fastlege eller andre fagfelt
innen rehabiliteringsmedisin som ikke omfattet kriteriene for tverfaglig ALS
omsorgsteam (Van den Berg et al, 2005) Studien peker ogsa pa tidligere funn avdekker
at behandling av ALS pasienter i tverrfaglig team farer til lengre overlevelse med
sykdommen (Traynor et al, 2003). Likevel klarer ikke forskerne a peke pa hvilke
konkrete funn med tverrfaglig behandling av ALS pasienter som skaper gkt mentalt
livskvalitet og bidrar & forlenge livet til denne pasientgruppen. Van den Berg et al.
(2005) og resten av forskerne papeker ogsa at det ikke var antallet besgk hos
behandlerne som utgjorde gkningen i mental livskvalitet.

Det krever mange ressurser a ha et tverrfaglig team rundt en ALS pasient.

Det kan veere vanskelig a rettferdiggjere bruken av store ressurser pa en “dgende”
pasient. Na skal vi se pa ressursbruk pa ALS pasienter ved bruk av
rettferdighetsprinsippet. Rettferdighetsprinsippet gar ut pa pa tre underpunkter eller
prioriteringskriterier. Fglgende kriterier er nytte, ressursbruk og alvorlighetskriteriet. Det
er kjent at ALS pasienter krever store ressurser for helsevesenet. Er det det derfor riktig

a bruke mye ressurser pa en pasient som ikke lenger kan bidra i samfunnet?

| folge helsedirektoratet kan hgyere ressursbruk aksepteres dersom nytten av tiltakene
er tilstede. Hos en ALS pasient kan det argumenter for at pasienten ikke blir bedre
uansett hvor mye ressurser som settes inn. Det er derfor lav nytteverdi. Det eneste som
kan pavirkes er pasientens livskvalitet. Det har derfor ingen direkte reell effekt pa
sykdomsforlgpet annen enn pasientens subjektive opplevelse av sykdomsforlgpet.

Det neste punktet er alvorlighets prinsippet. Prioritering av ressurser skal ogsa omfatte

tilstandens alvorlighetsgrad og ALS er en sveert alvorlig tilstand, det er det ingen tvil om.
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Likevel er det vanskelig a rettferdiggjere bruk av store ressurser hos en pasient som
ikke blir bedre, nar disse ressursene heller kunnet blitt brukt pa pasienter som kan bl

friskere om de far den riktige behandlingen de trenger (Helsedirektoratet, 2019).

Pa den andre siden er ALS pasienter mennesker som har bidratt i samfunnet pa lik linje
med andre. De her rett pa verdig avsluttning pa livet selv om det er ressurskrevende.
Alvorlighetskriteriet tilsier ogsa at ALS pasienter burde fa tilstrekkelig hjelp ettersom at

sykdommen er sveert alvorlig (Helsedirektoratet, 2019).

Hvis vi f. eks. tar utgangspunkt i hjiemmesykepleien ma det prioriteres da det ikke er nok
ressurser i forhold til pasienter. En ALS pasient krever store ressurser fra
helsetjenesten, seerlig langtkommet syke ALS pasienter. De sykeste av denne
pasientgruppen har behov for stell, ernaering og kan ha behov for respiratorbehandling.
Hvis disse ressursene heller kunne blitt brukt pa en pasient som blir friskere av samme

ressursbruken og har dermed stgrre nytteverdi av behandlingen.

Videre kan vi se pa prioriteringsforskriften i spesialisttienesten. Hvor det star at retten til
helsehjelp i spesialisthelsetjenesten skal ha nytteverdi i helsehjelpen pasienten mottar
og at ressursbruken star i forhold til nytten helsehjelpen har. Ut i fra dette kan man
tolke at for eksempel en ALS patient er en stor byrde og at det er liten nytte i & forlenge
livet til en dgende pasient. Men videre i forskriften star det at nytteverdig angar ikke
bare overlevelse eller livets forlengelse, men ogsa pasientens livskvalitet. Dermed kan
man ogsa argumentere for at dersom livskvaliteten gkes hos pasienten sa kan stor
ressursbruk legitimeres ut i fra nytteverdien av pasientens livskvalitet.
(Prioriteringsforskriften, 2020).

Pasient og brukerrettighetsloven 8§2-1 peker pa at alle pasienter har rett til n@dvendig
helsehjelp (pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Men hva er egentlig minimum
helsehjelp man kan gi til en pasient. Som forklart i avsnittet ovenfor ma pasienten ha
nytteverdi av hjelpen den mottar og at ressursbruken er fornuftig til nytten pasienter far

ut av det. (Prioriteringsforskriften, 2020). Pasienter med ALS kan motta tjenester som
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overgar retten til ngdvendig helsehjelp, men de har ikke rett pa dette (Helsedirektoratet ,
2020).

Det er noe som heter “A vaere sin egen lykkes smed. Dette gjelder ogséa for ALS
pasienter. Van den berg et al. (2005) papeker at ALS pasienter kan gjgre mye for sin
egen livskvalitet gjennom mestringsstrategier. Dette er strategier som ikke trenger a ta
store ressurser samtidig som det kan veere med pa a gke livskvaliteten til ALS

pasienten.

Det er viktig a ikke glemme respekten for ALS pasienter som enkeltindivider og ikke
bare se pa tall og nytteverdi. Mennesker har verdi, ikke fordi de har fatt det eller gjort
noe for a fortjent det, men fordi de er mennesker. Dette er skrevet i verdenserkleringen
om menneskerettigheter fra FN i 1948. Sykepleiere skal arbeide i samsvar med dette
gjennom mellommenneskelige relasjoner. Hvor det skapes gode relasjoner mellom
pasient og sykepleiere. All sykepleie legger til grunne omsorg og barmhjertighet.
(Lilemoen, 2015).

5.0.3 Hva slags betydning har forskningen for innovasjon- og
tjienesteutvikling.

Funn i forskningen kan tyde pa at det vil vaere hensiktsmessig & koble ALS pasienten
opp mot tverrfaglig team tidligst mulig i sykdomsforlgpet. Med tanke pa innovasjon av
sykepleiefaget er det var erfaring at det ofte er gjennom sykepleieprosessen og
sykepleierens observasjon av pasientens tilstand at det foreslas til fastlege eller
spesialist en henvisning til for eksempel tverrfaglig eller palliativt team. Studiene viser
ogsa at flere sosial stgtte fra helsepersonell ulike mestringsstrategier kan veere med &
pavirke livskvalitet. Giennom veiledning og undervisning av sykepleiere kan dette
litteraturstudiet veere med a innovere og spre kunnskap om ALS til helsepersonell som
er i kontakt med denne pasientgruppen for & gke kvaliteten pa helsetjenester i mgte
med ALS og ivareta livskvalitet. Dette litteraturstudiet kan ogsa bidra til & gke

kunnskapen hos andre fagrupper innad i helsetjenester som er i kontakt med
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pasientgruppen som for eksempel fysioterapeut eller ergoterapeut. Samtidig kan
omrader av palliativ behandling, informasjon og lovverk ogsa anvendes ved andre

uhelbredelige kroniske sykdommer.

5.0.4 Konklusjon

Gjennom dette litteraturstudiet kan vi konkludere med at sykepleie har innvirkning pa
pasienters livskvalitet ved ALS sykdom. Forskning viser at tidlig tilknytning til tverrfaglig
teamarbeid og sosial statte fra sykepleiere er sentralt for & ivareta livskvalitet. Samtidig
spiller pasientens personlighet og egne ressurser en viktig rolle ved & forebygge angst
og depresjon gjennom mestringsstrategier. Her kan sykepleie bidra med undervisning
og veiledning i hjemmet eller hvis pasienter er innlagt i regionale helseforetak og

tilrettelegge for livskvalitet og bedre psykisk helse.
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