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Sammendrag

Hensikt: Hensikten for studien er & belyse hvordan pasienter med amyotrofisk lateral
sklerose mestrer utfordringene som fglger med denne sykdommen, slik at de klarer a
opprettholde livskvalitet og oppleve mening i hverdagen.

Metode: Dette er en systematisk litteraturstudie, der atte forskningsartikler ble analysert,
og relevante funn ble trukket ut for a finne svar pa oppgavens problemstilling. De
inkluderte artiklene ble funnet gjennom sgk i databasene CinahlComplete og SveMed.
Resultat: Fem hovedkategorier ble brukt for & belyse hvordan pasientene mestret
utfordringene, og fant mening og livskvalitet i hverdagen; Mate med helsevesenet, bruk av
hjelpemidler, familie og venners betydning, reisen mot deden og motgang og mestring.
Under disse kommer det frem at det er viktig med god statte, informasjon og
forutsigbarhet fra helsepersonell, naerveer og stette fra familie og venner, gode tilrettelagte
hjelpemidler, det & fa utave kontroll og fele at man er til nytte for andre, samt a fa leve i
natiden og ta en dag av gangen

Konklusjon: I studien ser man at det er flere forhold som gjar det vanskelig for pasientene
& mestre sine utfordringer, men samtidig ser man en unik evne hos disse pasientene til &

tilpasse seg endringer og til a utvikle mestringsstrategier slik at de kan fortsette a kjempe.



Abstract

Aim: The aim of this study is to illuminate how patients with amyotrphic lateral sclerosis
cope with the challenges of their illness in order to maintain a good quality of life and
experience meaning in their everyday life.

Method: This is a systematic literature study, where eight articles were analyzed in order
to answer the research question of the study. The articles included were found through
searches in the databases CinahlComplete and SveMed.

Result: Five main categories were used in order to illuminate how patients coped with
their challenges in order to find meaning and quality of life; meeting with the health care
system, use of assistive devices, the significance of friends and family, the journey towards
death and hardship and coping. What emerged as important was good support, information
and predictability from the health care system, presence and support from family and
friends, personalized assistive devices, to maintain a feeling of control, to feel valuable to
other people, and to be able to live in the present and take one day at a time.

Conclution: There were several factors that hindered the patients from being able to cope
with their challenges, but at the same time you can see an incredible ability to adapt to

changes and develop coping strategies in order to keep fighting amongst these patients.



(Copyright @efcfrank)

«The human spirit is stronger than
anything that can happen to it»

(C.C. Scott)
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1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Temaet for denne oppgaven er amyotrofisk lateral sklerose, ALS. ALS er en nevrologisk
sykdom som gdelegger de motoriske nervecellene i ryggmarg, hjernestamme og de
motoriske delene av hjernebarken. Dermed vil forbindelsen til musklene bli darligere, og
musklene vil etter hvert skrumpe inn. Pasienter med ALS vil gradvis fa lammelser i
skjelettmuskulaturen, og vil etter fa maneder eller ar bli fullstendig lammet. Det finnes
ingen kur, og behandlingen er i stor grad symptomatisk. Gjennomsnittlig levetid er 3-5 ar
etter at diagnosen blir stilt. Denne sykdommen forekommer heldigvis sjeldent. 1-2 av 100
000 innbyggere rammes i lgpet av et ar. De fleste som rammes er over 50 ar, men
sykdommen kan ogsa ramme personer i relativ ung alder (Espeset mfl 2010) Det er gkende
bevis for at til tross for den belastende situasjonen disse pasientene star overfor, er det
likevel mulig for dem & oppna falelser av mening og hap, og med denne oppgaven gnsker

jeg se nermere pa dette.

Det ligger ogsa personlig relevans til grunne for valg av dette temaet, da jeg selv har jobbet
med flere pasienter med denne diagnosen. A arbeide med pasienter i en slik héplgs
situasjon kan til tider oppleves utfordrende, og jeg var derfor ivrig pa & undersgke hva som
kan bedre hverdagen til disse pasientene i praksis.

1.2 Hensikt for oppgaven

Det er tungt a fa vite at levetiden er sa begrenset, og at man sannsynligvis vil vere totalt
hjelpelgs, pleietrengende og sengeliggende den siste tiden (Espeset mfl 2010).
Utfordringen blir at pasientene skal kunne leve mest mulig meningsfylt den tiden de har
igjen. Hensikten for denne oppgaven er a belyse hvordan pasienter med ALS mestrer
utfordringene som falger med denne sykdommen, slik at de klarer & opprettholde

livskvaliteten og oppleve mening i hverdagen.

1.3 Valg av problemstilling

Pa bakgrunn av tema og hensikt for oppgaven har jeg valgt falgende problemstilling:
«Hvordan mestrer pasienter med amyotrofisk lateral sklerose de utfordringene som falger

med sykdommen, slik at de kan opprettholde livskvalitet og oppleve mening i hverdagen?»



1.3.1 Begrepsavklaring

Amyotrofisk: betyr muskelsvinn. Ved ALS blir musklene mindre og svakere (Oslo
Universitetssykehus 2012).

Lateral: betyr «ved siden av», sidestrengene i ryggmargen, der nervefibrene ligger, skades
ved ALS (Oslo Universitetssykehus 2012).

Sklerose: betyr arrvev. Ved ALS blir nerveceller borte, og det dannes arrvev isteden (Oslo
Universitetssykehus 2012).

Amyotrofisk lateral sklerose/ALS: En alvorlig nevrodegenerativ sykdom som rammer
motoriske hjerneceller i hjernen og motornevroner i ryggmargen, og gir progredierende
lammelser i skjelettmuskulaturen (Dietrichs 2013).

Mestring: Mestring er alt det man gjar for a handtere en aktuell situasjon, og pasientens
opplevelse av a kunne pavirke denne situasjonen (Fjartoft 2012).

Mening: Brukes i dagligspraket ofte om formalet og meningen med livet. Dreier seg ifglge
Antonovsky om & ha utfordringer som er verdt a engasjere seg i (Ilkjer 2011).
Livskvalitet: Et begrep som kan defineres pa flere mater. Amerikansk sykepleier Carol
Ferrans definerer livskvalitet som «en persons falelse av tilfredshet eller utilfredshet med

de omrader i livet som er viktig for en» (Rustgen 2010).

1.4 Oppgavens oppbygging

| denne oppgaven vil jeg farst utarbeide en teoridel, der jeg presenterer relevant teori for
oppgaven pa bakgrunn av eksisterende litteratur. Videre falger et metodekapittel, der jeg
vil gjare rede for datainnsamling, og hvordan jeg har analysert det innsamlede materialet
av forskning. I resultatdelen vil jeg gjare rede for de ulike funnene som er kommet frem av
forskningsartiklene. Til slutt vil jeg drefte sentrale funn fra forskningsartiklene i lys av

teorien som ligger til grunn for oppgaven, og komme med en konklusjon av oppgaven.
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2.0 Teoribakgrunn

2.1 Amyotrofisk lateralsklerose

Amyotrofisk latera Isklerose, eller ALS, er en av de hyppigste formene for dadelig
forlgpende lidelser i de motoriske nervecellene (Rogvi-Hansen 2011). Hvilke baner som
rammes fgrst varierer, men vanligvis begynner sykdommen med symptomer fra
ryggmargen, dette kalles spinal ALS. I noen tilfeller begynner gdeleggingen i
hjernestammen, og denne varianten kalles bulbar ALS. De to typene er ikke to forskjellige
sykdommer, men to forskjellige varianter av samme sykdom (Tysnes og Aarli 2010).
Sykdommen farer til lammelser, og lammelsene vil etter hvert omfatte hele kroppen,
uavhengig av om sykdommen begynner i ryggmargen eller i hjernestammen (Espeset mfl.
2010). Det finnes ingen medisinsk behandling som kan stoppe sykdommen.
Overlevelsestiden etter at diagnosen er stilt er kort, og behandlingen gar ut pa a bremse og
a lindre symptomer, og eventuell behandling som kan forlenge livet med sykdommen
(Espeset mfl. 2010).

2.1.1 Arsak

Det er uvisst om ALS er en enkelt sykdom, eller et syndrom med forskjellige arsaker
(Rogvi-Hansen 2011). Ved ALS gar nerveceller som sender signaler til musklene til
grunne. Arsaken til at nevronene dgr er ukjent, men det finnes flere teorier, blant annet
svikt i immunforsvaret, virusinfeksjoner, tungmetallforgiftning, miljgmessige arsaker,
mutasjoner i spesifikke enzymer, lidelser i kalsiumstoffskiftet osv. Den mest
fremskridende teorien, som danner utgangspunkt for den medisinske behandlingen, er en
lokal opphopning av aminosyren glutamat. Det finnes ingen teorier som er helt
tilfredsstillende, men det er mye som taler for at arsaken skyldes en kombinasjon av flere
faktorer (Rogvi-Hansen 2011). Det er ogsa vist at arv har betydning i noen av tilfellene, og
i disse tilfellene er det snakk om et genetisk avvik som er arsaken (Tysnes og Aarli 2010).

2.1.2 Symptomer og sykdomsutvikling

Ved spinal ALS er det muskelkraften i ekstremitetene som rammes farst. Symptomene er
ofte vage den farste tiden, men starter gjerne med at pasientene far tendens til & miste
gjenstander de holder i hendene, og at de ikke klarer a utfare finmotoriske handbevegelser
like bra som tidligere. Etter hvert blir hendene svakere, og forandringene sprer seg til

resten av armene og deretter til beina (Espeset mfl. 2010). Samtidig oppstar
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fascikulasjoner, som vil si at muskelfibrene trekkes sammen, sa man kan se et bglgende
muskelspill under huden. Dette er et normalt fenomen og ikke et tegn pa sykdom nar det
oppstar i muskler som ikke er svake, men hos ALS pasienter oppstar fascikulasjonene mye
sterkere i de svake og tynne musklene. Det skyldes at muskelfibre som er i ferd a miste sin
nerveforsyning, trekker seg sammen pa en ukoordinert og unormal mate (Tysnes og Aarli
2010).

Ved bulbeer ALS rammes fgrst musklene i munnen, svelget og strupen, og etter hvert som
sykdommen utvikler seg blir det vanskelig & tygge og svelge, og talen blir mer og mer
utydelig, sakalt bulbaer parese (Espeset mfl. 2010).

ALS er en progredierende sykdom, som vil si at symptomene gradvis forverres. Etter hvert
utvikles fullstendig lammelser i armer og bein, pasienten mister helt evnen til & prate, og
svelgevanskene gjar at spyttet renner ut. Sykdommen farer ogsa til gkende parese i

respirasjonsmusklene og sviktende lungefunksjon (Espeset mfl. 2010).

2.1.3 Behandling og hjelpemiddel

Behandlingen av ALS er i stor grad symptomatisk. Legemiddelet riluzole, som er en
glutamat-antagonist, kan hos noen forlenge livet med noen maneder. Dersom pasienten
plages med angst kan det ogsa veere aktuelt & behandle dette medikamentelt. Legemidler
som baklofen og diazepam kan redusere muskelkrampene og spastisiteten (Espeset mfl.
2010).

ALS er en tilstand som gir sammensatte og langvarige problemer, noe som gjer at det er
ngdvendig med tverrfaglig tilneerming, bestaende av bade lege, sykepleier, logoped,
sosionom, ergoterapeut, fysioterapeut og ernaeringsfysiolog. Sykdommen er sapass sjelden
at de fagpersonene som skal delta i teamet rundt pasienten, trenger undervisning fra

spesialister (Espeset mfl. 2010).

Pasienten har krav pa realistisk informasjon, men det er ogsa viktig a formidle hap, og man
bar derfor ikke frata pasienten en viss optimisme. Alle pasientens planer og gnsker for
fremtiden vil bli totalt snudd pa hodet, og en viktig oppgave for det tverrfaglige teamet er
derfor & hjelpe pasienten med smerte og sorg over tap av helse. For at pasienten skal kunne
leve mest mulig meningsfylt er det viktig & hjelpe til med a bevare identitetsfalelsen og
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falelsen av & vaere verdifull. Det a vise respekt i all hjelp, og la pasienten i sa stor grad som
mulig fa bevare sine vaner, har mye a si for selvfglelsen (Espeset mfl. 2010).
Selvstendighet og minst mulig avhengighet hjelper ogsa til a bevare selvbildet. Det er
derfor viktig at pasienten utfarer daglige gjgremal sa lenge det lar seg gjere. Dermed
opprettholdes bevegelsen i leddene lengst mulig, og dette motvirker ogsa kontrakturer.

Pasienten skal ikke presse seg, men vere sa aktiv som han selv orker (Espeset mfl. 2010).

Det bgr tidlig planlegges hvilke kommunikasjonshjelpemidler som er aktuelle for
pasienten. Det brukes i stor grad avansert elektronisk utstyr, for eksempel pc med syntetisk
tale, mulighet til faksforbindelse, telefon- og internett-tilkopling. Utstyret kan tilpasses et
stadig mer svekket funksjonsniva. Nar pasienten ikke lenger er i stand til & kunne
signalisere behov for hjelp nar han er alene, vil han trenge kontinuerlig tilsyn resten av
livet (Espeset mfl. 2010).

Pa grunn av gkende parese i respirasjonsmusklene, vil pasienten fa stadig sterre vansker
med a puste. Tidlig i sykdomsforlgpet ma en understatte den lungekapasiteten som
pasienten ennd har. Liggestilling som letter respirasjonen er viktig, og en bar hele tiden
prgve a holde luftveiene mest mulig frie. For noen vil respirasjonsstgttende behandling,
som BiPAP eller hjemmerespirator, vare aktuelt. Sparsmal om respirasjonsstattende
behandling ber i god tid tas opp i hele sin bredde. Denne typen behandling vil kunne
forlenge livet noe, men for eller senere vil respirasjonssvikten forarsake pasientens ded
(Espeset mfl. 2010).

2.2 Livskvalitet og mening

Livskvalitet og velveare er viktige mal i sykepleien. Livskvalitet er et begrep som er mye
brukt, men likevel er det i dag ikke enighet om hvordan det ber defineres. Den
amerikanske sykepleieren Carol Ferrans definerer livskvalitet som «en persons fglelse av
tilfredshet eller utilfredshet med de omrader i livet som er viktig for en» (Rustgen 2010).
Definisjonen blir videre delt inn i et omrade for helse og fysisk funksjon, et
psykisk/andelig omrade, et sosiogkonomisk omrade og et familieomrade. Denne
definisjonen legger vekt pa at det er den enkelte pasientens egen vurdering av sin
tilfredshet med livet som er viktig & fa frem (Rustgen 2010). Livskvalitet kan forstas som

blant annet tilfredshet med livet, psykisk velveere, tilfredsstillelse av behov, funksjonsevne,
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selvrealisering, lykke, mening og helse. Ulike forstaelser av begrepet reflekterer gjerne
ulike fagomrader (Wahl og Hanestad 2007).

Ordet mening brukes i dagligspraket ofte om formalet og meningen med livet. | falge
Viktor Frankl, en gsterriksk lege som satt i konsentrasjonsleir under andre verdenskrig, er
det en leveregel om ansvarlighet overfor de oppgavene livet utfordrer den enkelte med, og
enhver situasjon i livet representerer en utfordring, en oppgave som skal lgses. Det 4 ta
imot denne utfordringen er det som skaper mening i livet (llkjeer 2011). Han mener videre
at lidelse, sorg og @deleggelse vil ikke fa mennesker til & ga til grunne sa lenge det er
mening i eller med livet, men heller det meningslgse som tar and og handling fra livet
(lkjeer 2011).

2.3 Aaron Antonovsky — Opplevelse av sammenheng

Nar man stilles ovenfor en stressfaktor, fgrer det til en anspent tilstand som man ma
handtere. Hvorvidt utfallet blir patologisk, ngytralt eller helsebringende(salutogent),
avhenger av om spenningen handteres pa en adekvat mate. Aaron Antonovsky, som var
professor i medisinsk sosiologi, studerte en salutogen tilnserming, som stiller sparsmalet:
hvorfor er det noen som befinner seg i den positive enden av kontinuumet mellom helse og
uhelse, eller beveger seg i denne retningen? Svaret han utarbeidet, var begrepet sense of
coherense (SOC), eller pa norsk opplevelse av sammenheng (OAS). Antonovskys viktigste
forskningsfunn er at maten man opplever virkeligheten pa, i form av begripelighet,
handterbarhet og meningsfullhet, til sasmmen utgjer OAS og bidrar til grad av mestring,
helse og velvaere (Antonovsky 2010).

Begripelighet handler om i hvilken grad man opplever at stimuli man utsettes for er
kognitivt forstaelige, som velordnet, sammenhengende, strukturert og klar informasjon
fremfor stay - kaotisk, uorganisert, tilfeldig, uventet og uforstaelig. Handterbarhet handler
om i hvilken grad man opplever at man har tilstrekkelige ressurser til radighet til & kunne
takle kravene man blir stilt overfor av stimuliene man bombarderes med. Meningsfullhet
handler om i hvilken grad man faler at livet er forstaelig rent falelsesmessig, at i hvert fall
noen av tilvarelsens problemer er verdt a bruke krefter pa. Begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet er ulgselig knyttet til hverandre, og for & ha en sterk OAS ma man skare

hayt pa disse komponentene (Antonovsky 2010).
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3.0 Metode

| dette kapittelet blir det gjort rede for hvordan prosessen i den systematiske

litteraturstudien har veert.
3.1 Datainnsamling

3.1.1. Databaser og sgkeord

| arbeidet med a samle inn data til litteraturstudien ble databasene SveMed og Cinahl
Complete tatt i bruk. Begrunnelse for dette er at Cinahl gir fulltekst til sykepleierelaterte
artikler. Av hggskolens databaser er forfatter godt kjent med denne fra far av, og synes den
er enkel og grei i bruk. Det er relativt lite norsk forskning pa tema for oppgaven, men det
ble likevel foretatt sgk i SveMed, som er en nordisk database innenfor medisin og helse,
for & se om det fantes noe relevant forskning pa norsk, svensk eller dansk. | SveMed ble
sgkeordene «amyotrofisk lateral sklerose», «livskvalitet», «mening» og «mestring» brukt.
I CinahlComplete ble «ALS» eller «amyotrific lateral sclerosis» brukt som grunnlag og
farste sgkeord pa hvert sgk. I tillegg ble falgende sgkeord tatt i bruk: «quality of life»,
«coping», «well-being», «meaning», «hope», «symptomatic care», «palliative care»,
«respiratory treatment» og «respiratory aids». Ikke alle disse sgkeordene ga artikler som

ble inkludert i denne studien.

| artiklene som dukket var det farst og fremst tittelen pa studien som ble avgjerende for om
artikkelen ble undersgkt videre. Deretter ble sammendraget lest, og dersom artikkelens
hensikt virket relevant for min litteraturstudie, ble artikkelen skrevet ut og gatt ngyere
igiennom. I alt ble 15 artikler gatt igjennom, men etter ngyere arbeid kom jeg frem til at
syv av disse ikke kunne brukes for denne oppgaven, og dermed satt jeg igjen med atte

artikler som denne studien baseres pa.

3.1.2. Inklusjons- og eksklusjonskriterier

For & velge ut artikler som kunne brukes, ble det satt opp fglgende inklusjons- og
eksklusjonskriterier:
Inklusjonskriterier:

e Artikler fra ar 2000 >

e Artikler med pasientperspektiv
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e Artikler som forsker pa pasienter med diagnosen amyotrofisk lateral sklerose, bade
spinal og bulbar type
e IMRAD-struktur

e Fagfellevurdert

Eksklusjonskriterier:
e Artikler som ble gitt ut tidligere enn ar 2000

o Artikler med utelukkende sykepleier- eller pargrendeperspektiv

For en detaljert oversikt over sgkehistorikken som ble brukt for & komme frem til hver
enkelt artikkel, henvises det til vedlegg 1.

3.2 Kvalitetsvurdering

Denne oppgaven baseres i stor grad pa kvalitativ forskning og data. Kvalitative data er data
i form av ord, setninger og uttrykk, og samles inn gjennom samtaler med mennesker, eller
gjennom andre former der mennesker uttrykker seg muntlig eller skriftlig (Jacobsen 2010).
Kvalitative undersgkelser skal finne deltagernes opplevelse av et fenomen. De fokuserer
pa a tolke og skape mening og forstaelse i menneskers subjektive opplevelser av
omverdenen (Forsberg og Wengstrom 2013).

Det er ogsa inkludert en kvantitativ artikkel. Kvantitative data betyr at de data som samles
inn, er omgjort til tall (Jacobsen 2010). Her er forskeren objektiv og holder en distanse fra
intervjuobjektet for & unnga forutfattede meninger (Forsberg og Wengstrom 2013). Det ble

ogsa tatt med en reviewartikkel i denne studien.

Alle de atte artiklene som blir brukt i denne oppgaven har blitt fagfellevurdert. For a finne
ut om de var fagfellevurdert, ble det gjort sgk i Norsk samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD) register over publiseringskanaler. Syv av de atte artiklene var publisert i tidsskrifter
som hadde vitenskapelig niva 1 eller 2 i NSD. En av artiklene kom ikke opp i dette
registeret, og det ble da foretatt manuell sjekk pa tidsskriftets egen hjemmeside, der det ble
bekreftet at tidsskriftets artikler var fagfellevurdert.

Etiske overveielser er en forutsetning for a ivareta et godt forhold til de menneskene som

stiller opp med sine erfaringer og sine opplevelser (Dalland 2013). Seks av artiklene brukt

i denne studien har blitt etisk vurdert, eller har tatt etiske hensyn nar dataen ble samlet inn.
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De to gjenveerende artiklene er artikkelen som tar utgangspunkt i patografier, der data ble

samlet inn fra pasienter som selv har valgt & publisere sine erfaringer, samt

reviewartikkelen, som ikke sier noe om etiske vurderinger av de 14 artiklene som var

utgangspunktet for innsamling av data.

3.3 Analyse

| arbeidet med a analysere de atte artiklene har jeg valgt a forholde meg til Evans modell

for analyse (Evans 2002). Evans fire faser bestar av:

1.

2
3.
4

Innsamling av forskningsartikler
Indentifisere ngkkelfunn i hver enkelt studie
Finne ut hvordan funnene relaterer seg i forhold til andre studier

Utvikle en beskrivelse

Etter hvert som relevante artikler ble funnet, ble ngkkelfunnene i hver enkelt artikkel

hentet ut og skrevet ned pa et eget dokument. Nar alle artiklene var funnet, ble relevante

funn skrevet ned pa et eget dokument, sortert artikkelvis. I lgpet av denne prosessen ble det

oppdaget flere hovedfunn som gjentok seg. Det ble sa gatt igjennom disse funnene og satt

opp hovedkategorier som dekket alle funnene. Deretter ble det brukt markeringstusjer for &

markere funnene, en farge for hver kategori.

Kategoriene som kom frem i denne prosessen var:

1.

2
3
4.
5

Mgte med helsevesenet

. Tilrettelegging og bruk av hjelpemidler

Familie og venners betydning
Reisen mot dgden

Motgang og mestring

Funnene ble sortert og samlet under disse kategoriene, og presenteres i resultatkapittelet.
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4.0 Resultat

4.1 Mgte med helsevesenet

Flere av studiene skildrer pasientenes ulike mgter med helsevesenet, og hvordan de
opplever det & vaere avhengig av hjelp fra helsepersonell. | den ene studien, som tar
utgangspunkt i tre patografier, kommer det frem at to av forfatterne fgler det
nedverdigende & motta hjelp fra fremmende til de mest intime gjgremal, men deres
oppfatninger endres over tid. Begge disse forfatterne anvender en tankefigur om & ga
tilbake til barndommen (Holmgy og Frich 2006):

«Jeg begynte & nyte avhengigheten. Na nyter jeg nar de snur meg pa siden og
smgrer inn baken min eller masserer beina mine. Jeg nyter det i fulle drag. Jeg
lukker gynene og suger det i meg. Og det virker veldig kjent. Det er som a veere

barn igjen».

«Jeg har fatt en navlestreng. Som en nyfadt. All neering kommer inn gjennom
strengen. Na mates jeg 18 timer i dggnet».

En lignende tankefigur dukker ogsa opp i en annen studie. Her sammenligner deltageren
seg med sitt barnebarn pa 18 maneder. Da barnebarnet ble fadt, kunne deltageren ga
normalt. Mens deltageren har fulgt med beundring at barnebarnet har leert seg a g4, har
deltageren samtidig mistet sin evne til & gé (King, Duke og O’Connor 2008).

Selv om deltagerne var skuffet over a matte veere avhengig av andre, var hjelp utenifra
ngdvendig for a gjare livet meningsfylt, enten det var fra familie, sykehus, sosiale tjenester
eller personlige assistenter. Den viktige faktoren som bidro til & skape mening, var at de
folte seg trygg pa at de ville motta den hjelpen de trengte (Ozanne, Graneheim og Strang
2012). Statte ga en folelse av sikkerhet, men falelse av stolthet og skam sto i veien for &
akseptere hjelp. Noen fant det vanskelig a akseptere hjelp og lot vaere a oppgi sine behov i
frykt for a virke tapelige, og fordi de falte skam eller hadde for mye stolthet (Ozanne mfl
2011).
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Stgtte utenifra var noen ganger mangelfull pa grunn av helsevesenets manglende innsikt og
kunnskap om situasjonen pasientene befant seg i (Ozanne mif. 2011). | studien som tar
utgangspunkt i tre patografier, skildres tre ulike mater med helsevesenet. Den ene
forfatteren skildrer kamp mot systemer og helsebyrakrati som styrer den enkeltes pasients
mulighet til & beholde verdighet og god livskvalitet. Den andre forfatteren har et kritisk
perspektiv mot helsevesenet, og blir mgtt med ansvarsfraskrivelse fra helsevesenets side i
en rekke situasjoner. Den tredje forfatteren er skarp i sin kritikk av helsevesenet, men
omtalen jevnt over er positiv. Hos alle tre forfattere far de nere pleierne en bredere omtale
enn legene (Holmgy og Frich 2006). Det kommer frem at for a redusere engstelighet,
trengte pasientene klar informasjon om hvilken hjelp de hadde rett pa. Pasientene hadde
behov for & kreve hjelp pa riktig tidspunkt, men ofte, til tross for deres egen planlegging,
fikk de mindre hjelp enn det de hadde rett pa (Ozanne mfl. 2011).

| mgtet med helsevesenet, var ogsa maten de hadde mottatt diagnosen pa viktig for
pasientene. En av pasientene beskriver hvordan han mottok informasjonen fra sin fastlege
over telefonen. Han hadde aldri hgrt om diagnosen. Fastlegen var veldig kortfattet og

presis, og pasienten forstod ikke helt at der var sant (Bolmsjé 2001):

«You don’t understand the news, you deny it, become very despairing, there is no
solution, you frentically try to find a solution, then you think about suicide, I still

do».

En annen pasient fra same studie beskriver at informasjonen ikke var pakket inn i
sglvpapir, og at alt pasienten satt igjen med etter samtalen, var at pasienten bare hadde tre

ar igjen a leve (Bolmsjo 2001).

| studiene var det stor variasjon i hvordan pasientene mottok hjelp. De pasientene som
mottok hjelp fra tverrfaglig team eller spesialteam, hadde det bedre tilrettelagt med
ngdvendige apparater, og hayere mental livskvalitet samt livskvalitet i sosial sammenheng.
Det kom frem at de var mest fornggd med fagpersonenes tilgjengelighet og hjelp til &
tilrettelegge hjemmesituasjonen, og minst fornggd til a takle psykiske reaksjoner og
informasjon til pargrende (Arbesman og Sheard 2014; Leirvik, Livergd og Holmgy 2006).
Statte i form av personlige assistenter utgjorde en stor forskjell og gjorde livssituasjonen

enklere & handtere for pasientene (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011).
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«But I don’t think I would be so happy if I hadn’t had my assistants. Probably, my
life would have been a misery. Then | would have just been lying there and not
going out. My assistants make it possible for me to go out» (Ozanne, Graneheim og
Stang 2012).

4.2 Tilrettelegging og bruk av hjelpemidler

Det kom frem av studiene en stor variasjon innen behov for hjelpemiddel innen
forflytning, respirasjon, kommunikasjon og ernaring, og pasientene foalte selv at de var
ansvarlige for & opplyse seg selv og sarge for a trene pa bruk av utstyr (Leirvik, Livergd og
Holmgy 2006; Ozanne mfl. 2011). Det var veldig ulike meninger angaende
respiratorbehandling. Noen pasienter tar avstand fra respiratorbehandling og uttrykker
frykt for & bli sa darlig at man blir avhengig av dette, mens andre ser pa respirator eller
maskebasert ventilasjonsstatte med CPAP eller BiPAP som et positivt hjelpemiddel, og
oppga bedre mental livskvalitet grunnet dette (Leirvik, Liverad og Holmgy 2006; Holmgy
og Frich 2006; Bolmsjo 2001). En av pasientene oppgir at han ser pa respiratoren som en
mulighet for & kunne kontrollere & avslutte livet. Selv om aktiv dedshjelp ved & sla av
respiratoren ikke er lovlig, vet han at respiratoren kan slas av, og at han er avhengig av den
for & leve videre. Pasienten oppgir at han har funnet ut en mate han kan sla den av selv pa,

dersom han skulle synes at tiden var inne (Bolmsj6 2001).

Det var en gjennomgaende frykt for a miste evnen til & kommunisere med omverdenen, og
a miste evne til a gjgre seg forstatt, til tross for & forsta alt selv. Ydmykelsen i forhold til
taleproblemer pavirket pasientenes kommunikasjon med andre, og pasientene unngikk
ungdvendig kommunikasjon med andre grunnet frykt for a bli misforstatt eller frykt for at
folk skulle tro de at var beruset. Denne ydmykelsen farte ogsa til at noen av pasientene
vegret seg for & ga ut, og heller holdt seg hjemme (Ozanne, Graneheim og strang 2012;
Ozanne mfl. 2011; Bolmsj6 2001; King, Duke og O’Connor 2008).

Pasientene som benyttet seg av kommunikasjonshjelpemidler fant god hjelp i dette, lyd
eller stemmeaktiverte kontroller/kommandoer til ulike utfgrelser samt
kommunikasjonstavler ble tatt ofte i bruk, og var av hgy tilfredshet (Holmgy og Frich
2006; Arbesman og Sheard 2014). Noen synes at kommunikasjonshjelpemiddel som
Lightwriter (baerbart kommunikasjonshjelpemiddel for personer med talevansker eller uten
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tale) var effektivt, mens andre synes at det virket negativt inn pa selvtilliten & ta i bruk
slike. En av deltagernes ektefelle oppga at deltageren hatet aksenten som
kommunikasjonshjelpemiddelet hadde. Ektefellen mente at dersom de produserte
hjelpemiddelet med britisk eller australsk aksent, istedenfor bare amerikansk, ville det
gjare at deltageren kunne finne kommunikasjonshjelpemiddelet effektivt (King, Duke og
O’Connor 2008).

Noen av studiene ser ogsa pa holdninger til bruk av rullestol. Pasientene som brukte
elektrisk rullestol oppga at de var fornggd med stolens komfort og med hvor enkel den var
i bruk, og de som brukte elektrisk rullestol var mer fornggd med deres evne til 4 delta i
aktiviteter enn de som brukte manuelle rullestoler (Arbesman og Sheard 2014). Samtidig
ses det at noen av pasientene opplevde ydmykelse i forhold til det bruke rullestol offentlig,
noe som farte til at de heller holdt seg hjemme. Pasientene opplevde angst og forlegenhet
nar de var ute pa offentlige plasser nar det ikke var tilrettelagt for handicappede, for

eksempel med darlig tilgang pa handicap-toalett (King, Duke og O’Connor 2008).

«It’s a funny thing, but if I'm just sitting there on a chair, I feel ok. But if [ went
uptown on one of those little scooters or something, I just wouldn't feel right...I
guess | was just always a proud person that stood tall» (King, Duke og
O’Connor 2008).

Noen av deltagerne taklet disse utfordringene ved a snu det til noe positivt, for eksempel
ved a fare kampanjer for rettighetene til handicappede (King, Duke og O’Connor 2008).
Foruten hjelpemiddel i forhold til respirasjon, kommunikasjon og fremkomst, oppga
pasientene at hjelpemidler som toalettforhgyer, armlen ved toalett, dusjstol, handtak i dusj
og forflytningsbrett var hjelpemiddel som ble ofte eller alltid brukt, og var sveert nyttig for
pasientene. Hjelpemidler som knappeknepper, pakledningsstang og gripetang, viste seg
ikke nyttige for pasientene (Arbesman og Sheard 2014).

4.3 Familie og venners betydning

Familie og venner ga deltagerne mening og styrke gjennom deres stgtte og neerveer.

Spesielt unge barn og barnebarn ga styrke, mening og glede, og var sterke
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motivasjonsfaktorer for & ikke gi opp (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl.
2011; Bolmsjo 2001).

«Sometimes 1 feel it’s not worth fighting anymore but then I think about my little
grandchild and I struggle on» (Bolmsj6 2001).

Samtidig var pasientene engstelige over sine barns sarbarhet, og opplevde skyldfglelse
fordi deres barn ble pavirket av sykdommen. Viten om at deres barn kom til & miste en
forelder, var veldig vondt og vanskelig & akseptere, og mange hadde vanskeligheter med &
snakke med barna sine om sykdommen. De skulle gnske at de kunne gjort normale og
gayale ting sammen med barna sine, som a seile, ga pa fjellturer eller dra pa campingturer.
Noen uttrykket ogsa frykt for at barna skulle arve sykdommen deres (Ozanne, Graneheim
og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011; Bolmsj6 2001).

Apen kommunikasjon innad i familien styrket familieforholdene og ga falelse av trygghet,
men det oppstod konflikter nar pargrende ville snakke om ting som pasientene ikke ville
snakke om. | noen tilfeller prgvde pasientene a skjule deres egne lidelser for deres
pargrende, bade for a redusere lidelser hos pararende, og for a redusere sin egen
skyldfalelse (Ozanne mfl. 2011). Pasientene fant mening nar de kunne bidra positivt og
hjelpe familien og andre. Det & motta statte fra familie var viktig, men det var enda
viktigere for pasienten & kunne gi stgtte for a kunne fgle seg verdifull og nyttig for sin

partner og sine nermeste (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Antonietta og Genge 2007).

For & lette pa skyldfalelsen som pasientene falte ovenfor familien, var det flere som ville
prgve a bidra til et bedre liv for familien sin etter sin ded. Noen ville planlegge sin egen
begravelse, og noen ordnet med testamente for a etterlate gkonomisk statte til sine barn og
barnebarn. Det var ogsa de som skrev brev til sine kjeere som ville bli sendt nar pasientene
dede, og de som lagde videodagbok slik at deres barn ville ha minner om dem etter deres

ded (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Antonietta og Genge 2007).
Venner var ogsa viktig for pasientene. De fant mening i livet nar de falte at de ble

akseptert som et individ, og nar de mottok statte og narver fra venner (Ozanne,

Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011). Men nar personene rundt dem viste frykt
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for pasientenes situasjon, kunne de overfgre angsten de hadde over til pasientene, noe som

virket negativt inn pa pasientenes sosiale kontakt:

«The worst thing is almost — being ill is of course difficult — but the worst thing is
almost the people around me who think that it is so terrible. And that also makes

me start to think that it is so terrible, in some way» (Ozanne mfl. 2011).

Mgte med andre pasienter med ALS kunne pavirke pasientene positivt, siden de kunne
dele erfaringer og de dermed fglte at de ikke var sa alene i den vanskelige situasjonen
(Ozanne mfl. 2011).

4.4 Reisen mot dgden

Reisen mot dgden, og usikkerhet rundt hvordan de kom til & dg, var mer skremmende for
pasientene enn dgden i seg selv. De bekymret seg over a ikke vite hvor lenge sykdommen
ville vare, og om det kom til a bli en lang eller kort prosess. Pasientene levde med
usikkerhet grunnet stadige progressive funksjonstap, og hver svekking eller forverrelse
skapte bekymringer om hvor fort nedgangen ville ga, og hva neste svekkelse ville bli.
Noen av pasientene fglte at livene deres var styrt av angsten for deden, og dette gjorde det
vanskelig for dem a finne mening i livet (Ozanne, Graneheim og Strang 2012; Ozanne mfl.
2011; King, Duke og O’Connor 2008).

For & mestre dette unngikk pasientene a tenke pa fremtiden og de senere stadier av
sykdommen. De ville leve sa lenge som mulig, men samtidig ville de ikke veere altfor
funksjonshemmet. Mange hadde en misoppfatning om at det var kvelning som kom til 4 ta
livet av dem. Informasjon om at det vanlige utfallet var & sovne inn fgr dgden inntraff
grunnet CO2-retensjon, gjorde det lettere a takle situasjonen (Ozanne, Graneheim og
Strang 2012). Det & ha kontroll over hvordan dgdsleiet og den palliative behandlingen
skulle ga for seg var viktig for pasientene. Det var viktig for dem a fa bevare verdigheten
til siste slutt. For a fa en god ded matte de veaere smertefri og uten respirasjonsbesvar, og
flere ville gjerne fa dg hjemme dersom det var mulig, med ro, stillhet og sine naermeste
rundt seg (Bolmsjo 2001; Arbesman og Sheard 2014).
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4.5 Motgang og mestring

4.5.1 Reaksjoner til fysiske tap og endringer

Studiene viser en gjennomgaende frykt hos pasientene for a miste fysisk kontroll og for &
bli fysisk alene. Pasientene falte at deres fysiske funksjonstap satte tilvaerelsen deres pa
vent, og de var redde og falte seg fanget i sin egen kropp (Ozanne, Graneheim og Stang
2012; King, Duke og O’Connor 2008; Antonietta og Genge 2007). Et fellestrekk var
resignasjon, tilbaketrekning fra kroppen, heller enn aggresjon over en kropp som ikke
lengre lystrer (Holmgy og Frich 2006). De mest nedslaende dagene og gyeblikkene var nar
pasientene ble konfrontert med manglende evne til noe de hadde mestret tidligere, og som
de sa pa som viktig. Pasientene mistet motet nar de forestilte seg en fremtid der de var
totalt avhengig av andre, og det var vanskelig & fgle mening og glede i livet nar de sa seg
selv veere en byrde i fremtiden (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; King, Duke og
O’Connor 2008; Antonietta og Genge 2007). For a redusere smerten og frykten av a tenke
pa sykdommen og fremtiden, ga det mening for pasientene a leve i natiden, ta en dag av
gangen, og finne viktig ting i livet her og na, som & veere nar familien. Pasientene
opplevde veksling mellom gode og darlige perioder som en del av livet, og de som klarte a
akseptere at de ikke kunne kontrollere disse periodene, klarte lettere a handtere livet.
Svingninger mellom glede og sorg fortsatte, til tross for at de levde med en dgdelig
sykdom (Ozanne, Graneheim og Stang 2012, Ozanne mfl. 2011, Antonietta og Genge
2007).

«That’s only the physical part of me that you see. You 've got to see more than what
my legs are doing, what my hands are doing. You have to look at me as a whole
person. That’s why you see me as happy, because in spite of my limitations, what
you re still seeing is a happy person. You re seeing a spirit that is very enchanted
and enlightened ... And when you see someone in a wheelchair out there, don’t
assume that that’s all they are. That’s denying the person their spirituality, that’s
denying them their being. Because who they are is not that ... who they are is far

deeper» (Antonietta og Genge 2007).
Bade pasientene som nylig hadde fatt diagnosen, og deltagerne som hadde levd med

diagnosen i lang tid, sa at dersom de kunne vare pa det stadiet de var pa na, og beholde

den helsen og de funksjonene de hadde igjen, sa ville livet veere verdt a leve i lang tid. De
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kunne leve med det de hadde n&, men var usikker pa om de kunne leve med mindre. Noen
av pasientene uttrykte at dersom sykdommen ville utvikle seg sakte, slik at de fikk tid til &
tilpasse seg, kunne de fele hap og opprettholde livskvaliteten i lang tid fremover
(Antonietta og Genge 2007).

Noen reagerte pa endringene sykdommen medfarte ved a finne nye mal i livet som kunne
oppnas. Slike positive reaksjoner virket positivt inn pa pasientenes selvtillit, og farte til et
positivt perspektiv pa livet (King, Duke og O’Connor 2008). For 4 fA til et fungerende
hverdagsliv, matte pasientene fokusere pa helse, og pa a veere aktiv. Deres egne praktiske
Igsninger, og det & kjempe mot sykdommen, ga dem styrke. Et aktivt liv tilrettelagt for
deres tilstand skapte fglelse av frihet, glede og styrke, og hjalp pasientene til & undertrykke
vanskeligheter. De fant mening i a kunne opprettholde sine hobbyer og interesser, og a
tilbringe tid i naturen skapte bade mening og glede. A jobbe ga ogsé styrke og mening,
men jobb hadde ogsa mistet noe av verdien og faltes ikke like viktig lengre (Ozanne,
Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011).

Tvunget passivitet grunnet sykdommen farte til frustrasjon, negative tanker og isolasjon.
Til tross for aksept for sykdommen, ble de aldri fri for tanker om den. Pasientene opplevde
spesielt at de kom inn i et negativt tankemgnster nar dagene ikke var fylt med noe a gjere
pa (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011).

«I think the worst thing is when one can’t do anything, you know. The time passes
so slowly. And when you are sitting, the risk is that that’s the time you start
thinking. You sit there and stare straight ahead. Yes, it is as | said, psychological —

it’s not panic but I can’t say it’s fun» (Ozanne mfl. 2011).

De som snakket dpent om sin situasjon oppga lettelse, men samtidig hadde ikke pasientene
noe spesielt sterkt behov for & betro seg til andre. Ofte unngikk pasientene a snakke med
andre pa grunn av sin egen sorg, men ogsa fordi de ikke ville ha ugnsket sympati og fordi
de folte at andre personer ikke hadde noe & gjere med deres situasjon (Ozanne mfl 2011;
Bolmsj6 2001).
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4.5.2 Mestringsstrategier

Pasientene benyttet ulike strategier for a takle endringene som sykdommen farte med seg.
Noen ganger var endringene alt for tgffe & takle, og da valgte pasientene a ignorere dem —
en form for fornektelse. Hos noen opplevdes dette som en positiv strategi, fordi da

fokuserte heller pasientene pa viktige ting i livet (King, Duke og O’Connor 2008):

«I think I'm still getting by on — not ... denial but pretending it’s not there ... by
always having something other than myself to think about ... I can look out there

across the bay and think of anything that I like».

Latter, spgk og mark humor ble aktivt brukt som strategi for & motvirke indre negative
falelser, og fungerte som en distraksjon fra sarbarheten som pasientene opplevde (King,
Duke og O’Connor 2008):

«Laughing when I'm feeling helpless. I cannot explain myself. All my sense of the
ridiculous overwhelms me. | just break up laughing — not good ... (laughing)».

Det a utgve kontroll i avgjerelser som skulle tas, fremmet selvfalelse og en falelse av
integritet hos pasientene. For & innarbeide endringer inn i sitt daglige liv, ble det brukt
aktive strategier som & ansette personlig assistent for 4 avlaste en ektefelle, eller & ta i bruk
teknologiske hjelpemidler. Pasientene beskrev ogsa mange innovative selvhjelpsstrategier.
En av pasientene i studien utfort av King, Duke og O’Connor opprettholdt et positivt syn
pa livet ved hjelp av positive ordtak skrevet pa kjgkkenveggen. Disse metaforene minnet
deltageren pa a fortsette & kjempe, og ga han hap og veiledet han gjennom endringer. Noen
av metaforene var: «Don’t tick like a clock, sway with the breeze», «Don’t live existing,
live doing», «There are no limits, live outside the boundaries», «The miracle is within, I

am working on a miracle, change the blueprint» (King, Duke og O’Connor 2008).

Til tross for sykdommen gir pasientene med ALS uttrykk for at livet har innhold og
kvalitet (Holmgy og Frich 2006). Det kommer frem at pasientene opplever meget lav
fysisk livskvalitet, men har en relativt hgy mental livskvalitet, pa lik linje med
normalbefolkningen (Leirvik, Livergd og Holmgy 2006). Pasientene klarer a opprettholde

hap gjennom a vaere takknemlig for det man har og mottar, og gjennom a fokusere pa hva
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som fremdeles er mulig, fremfor & ergre seg over hva som skjer, og hva som er tapt
(Antonietta og Genge 2007). Mange pasienter rapporterer at de har fatt et nytt perspektiv
pa livet, som har gatt fra & vere overfladisk til dypt. De finner lettere glede over sma ting,
og det er ikke lenger viktig a bruke energi pa ting som de tidligere ville opplevd som
irriterende (Ozanne, Graneheim og Stang 2012).
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5.0 Diskusjon

5.1 Metodediskusjon

Her presenteres en metodediskusjon, der studiens eventuelle svakheter eller begrensninger,
samt studiens styrker, identifiseres og diskuteres.

| denne oppgaven benyttes det i stor grad kvalitativ forskning. Fem av de étte artiklene
samler data gjennom semi-strukturerte intervju, og en av artiklene tar utgangspunkt i tre
patografier. Malet med oppgaven er a finne svar pa hva som skaper mening og livskvalitet
i hverdagen til en pasientgruppe med en relativt sjelden og spesiell diagnose, og med en
darlig prognose. Livskvalitet og mening er i seg selv to subjektive begrep, og sett i
sammenheng med en diagnose av en slik karakter som ALS, er kvalitativ data et godt
redskap for a finne svar pa oppgavens problemstilling.

Det kan likevel ses begrensninger av a benytte seg av kvalitative data, som kan veere en
svakhet for denne studien. Ved kvalitativ forskning fokuserer man pa fa enheter. 1 tillegg
er diagnosen som undersgkes i denne studien sjelden, noe som medfarer et begrenset antall
pasienter  samle data fra. Man ma derfor stille spgrsmalstegn til den eksterne gyldigheten:
er disse fa menneskene representative for andre enn seg selv? Det at man kan se samsvar
mellom funnene i de ulike artiklene nar data hentes fra sa fa pasienter, kan dog ses som en
styrke for denne studien.

En annen ulempe er at dataen vi far inn kan veere vanskelig a tolke, siden dataen vi far inn
er sa nyansert. Etablerte oppfatninger, bade hos forfatterne til de ulike artiklene, samt hos
meg selv som forfatter av denne studien, kan pavirke hva vi ser, og hva vi leter etter, og

dermed kan mistolkninger oppsta eller viktig data ga tapt (Jacobsen 2010).

Det er ogsa inkludert en kvantitativ artikkel i studien, samt en reviewartikkel. Begrunnelse
for valg av a inkludere disse artiklene er at det ogsa kunne hentes ut relevante funn i
forhold til min problemstilling. I den kvantitative artikkelen ser man at livskvalitet ogsa
kan males ved hjelp av strukturerte intervju, der SF-36, et validert sparreskjema om
helserelatert livskvalitet, tas i bruk. I denne artikkelen kommer dessuten et veldig

interessant funn for studien frem, nemlig at pasienter med ALS angir en mental livskvalitet
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pa lik linje med normalbefolkningen. Reviewartikkelen som blir tatt i bruk handler i stor
grad om fysioterapi til ALS-pasienter, noe denne studien ikke har til hensikt & belyse, men
det kunne trekkes ut relevante funn for denne studiens hensikt og problemstilling, og
derfor ble denne likevel inkludert.

Inklusjonskriteriene som ble satt for datainnsamlingen var et verktgy for a sikre relevans
for studien. Det at de inkluderte artiklene har IMRAD-struktur, er blitt fagfellevurdert og
etisk vurdert er samtidig et verktgy for a styrke kvaliteten pa oppgaven. Det ble ogsa valgt
a sette en grense pa a bare inkludere artikler som var publisert etter ar 2000, dette for &

forsikre at de innsamlede dataene ikke var foreldet.

Teorivalg for denne oppgaven falt pa Aaron Antonovskys teori om salutogenese. Det
finnes flere teorier som kunne vere aktuelle for denne oppgaven, som Lazarus og
Folkmans mestringsteori, eller Benner og Wrubels teori om omsorg og mestring. Disse
teoriene blir ikke brukt i det hele tatt i denne oppgaven, da jeg har valgt & bare forholde

meg til en teori.

5.2 Resultatdiskusjon

| dette kapittelet drgftes de sentrale funnene fra resultatdelen, i lys av Aaron Antonovskys
teori om salutogenese og hans sentrale begrep i denne teorien; Opplevelse av

sammenheng.

5.2.1 Begripelighet

Begripelighet er den fgrste komponenten innen Antonovskys teori om salutogene og OAS.
For & skare hgyt pa begripelighet, er det ngdvendig at stimuli som man utsettes for, er
forutsigbare (Antonovsky 2010). | resultatdelen kan man se at pasienter med ALS i mgte
med helsevesenet ikke alltid opplever forutsigbarhet, og at dette igjen kan ga utover deres
evne til & beholde verdighet og livskvalitet, og kan fare til engstelighet og utrygghet hos
pasientene (Ozanne mfl 2011). Kritikken som kommer frem mot helsevesenet kan tyde pa
at vi har noe a jobbe med i forhold til denne pasientgruppen. Det burde vare selvsagt at
pasienter som befinner seg i en slik situasjon, ikke burde trenge a bruke tid og energi pa a
kjempe for den hjelpen de har behov for. Mangelfull stgtte utenifra kan veere et resultat av
manglende innsikt og kunnskap i hjelpeapparatet. Nok innsikt og kunnskap hos

helsepersonell kan ses som en forutsetning for a kunne gi god nok informasjon slik at
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pasientene kan klare & sette sin situasjon inn i en sammenheng som er forstaelig for dem.
Maten diagnosen blir gitt pa er ogsa av betydning for pasientene (Bolmsjo 2001). Nar
pasientene blir mgtt med en slik diagnose er det nok vanskelig for dem a begripe at det
faktisk er sant, noe som gjenspeiles i funnene i denne studien. Den ene pasienten klarer
ikke helt & ta innover seg nyheten, benekter det, mens den andre klarer bare a fa med seg at
det er en sykdom som vil fa et dgdelig utfall (Bolmsj6 2001). Ved a forsta at pasientene
naturlignok opplever liten grad av begripelighet i en slik situasjon blir sykepleier mer

oppmerksom pa at pasientene trenger god statte og omsorg i denne fasen.

Under begripelighet snakker Antonovsky ogsa om en grunnfestet evne til & bedemme
virkeligheten (Antonovsky 2010). Hos mange pasienter var frykt og skam til hinder for
pasientenes evne til & mestre ulike situasjoner. Man ser ogsa at pasientenes grunnfestede
evne til & bedemme virkeligheten i noen tilfeller ble utfordret av andres holdninger til
deres situasjon. En av pasientene oppgir at nar andre personer opplever at hans situasjon er
sa fryktelig, sa smitter det ogsa over pa hans opplevelse av situasjonen, og han og
begynner a tenke at det er fryktelig (Ozanne mfl. 2011). Det er klart at disse pasientene
befinner seg i en situasjon som til tider vil oppleves haplgs, men samtidig er det mange av
dem som mestrer hverdagen og de trenger ikke ngdvendigvis & ha det fryktelig til alle
tider. Det ses derfor uheldig at andres angst og utrygghet kan endre deres mate a bedgmme

sin virkelighet pa, og ogsa virke negativt inn pa deres sosiale liv.

Mange pasienter uttrykker frykt og angst i forhold til daden. Ikke ngdvendigyvis til deden i
seg selv, men heller til usikkerhet rundt deden. De bekymret seg over & ikke vite hvor
lenge sykdommen kom til & vare, og hvordan de kom til & dg. Det var ogsa
misoppfatninger ute og gikk. God informasjon og betryggelse gjorde at pasientene kunne
sette deden inn i en forstaelig sammenheng, noe som gjorde at situasjonen ble lettere a
takle (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011; Duke og O’Connor 2008).
Det kan virke som at det er viktig for disse pasientene a pa en eller annen mate fale at de
har kontroll over noe av aspektet som har med deden a gjgre. Det a forholde seg til andres
falelser og veere apen for a snakke om disse, kan hjelpe pasienten til starre innsikt, og til &
knytte folelser og tanker sammen for a skape et mer rasjonelt grunnlag for mestring (Eide
og Eide 2012). Selv om det kan oppleves tungt og vanskelig, er det nok viktig at sykepleier

tgrr a std sammen med pasientene og snakke apent og @rlig med dem om dgden.
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5.2.2 Handterbarhet

Den andre komponenten i OAS er handterbarhet. For & skare hgyt innen handterbarhet er
det ngdvendig a ha tilstrekkelige ressurser til & kunne takle kravene man blir stilt overfor
(Antonovsky 2010). Pasienter med ALS opplever stadige funksjonstap og blir gradvis mer
og mer avhengig av hjelp utenifra til dagligdagse gjgremal (Espeset mfl. 2010). |
resultatdelen kommer det frem at hjelp utenifra er ngdvendig for at pasientene skal klare a
handtere situasjonen sin, men de var ogsa skuffet over & vare avhengig av hjelp (Ozanne,
Graneheim og Stand 2012). I to av studiene dukker det opp en tankefigur hos pasientene
om a ga tilbake til barndommen (Holmgy og Frich 2006; King, Duke og O’Connor 2008).
Det kan se ut til at dette kan vaere en strategi som noen pasientene bruker for & klare &
akseptere hjelp. Ved & sammenligne seg selv med et barn, virker det som at de lettere
klarer & skyve bort skammen de opplever av & motta hjelp, og dermed klare & handtere
situasjonen bedre.

Det som opplevdes vanskeligst & handtere for pasientene, var nar de ble konfrontert med
nye funksjonstap (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; King, Duke og O’Connor 2008;
Antionetta og Genge 2007). Det kan veere nyttig for sykepleier a vare klar over hvor
sarbare pasientene er nar de ikke lykkes med & utfare en oppgave som de har mestret
tidligere. Da kan sykepleier tilby ekstra statte i disse situasjonene, og hjelpe pasientene til
a se at vi skal finne lgsninger og klare & handtere dette ogsa. Noen ganger er det ngdvendig
a ta i bruk nye hjelpemidler for & klare & handtere en ny nedgang i funksjon. Jeg har selv
erfart i praksis at det noen ganger kan vare motstand fra pasientene mot a ta i bruk nye
hjelpemidler. Det er muligens vanskelig for dem a akseptere at de na kommer til & veere
avhengig av enda et hjelpemiddel for a klare seg. Det kan ogsa ha sammenheng med det
som kommer frem i resultatdelen om at pasientene kunne klare seg med de funksjonene de
hadde na, men var usikker pa om de kunne leve med mindre (Antionetta og Genge 2007).
Likevel far pasientene det som oftest bedre nar de tar i bruk hjelpemidler som fungerer for
dem. | resultatdelen ser man at det er ulike meninger og holdninger i forhold til om
pasientene har god nytte av hjelpemidler innen respirasjon, kommunikasjon, fremkomst og
forflytning (Leirvik, Livergd og Holmgy 2006; Ozanne mfl. 2011; Bolmsjo 2001; Ozanne,
Graneheim og Stang 2012; King, Duke og O’Connor 2008; Holmgy og Frich 2006;
Arbesman og Sheard 2014). ALS utvikler seg ulikt hos alle pasienter (Espeset mfl. 2010),

og samtidig er alle personer ulike. Dermed kan det vaere veldig individuelt i forhold til
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hvilke hjelpemiddel som er nyttige for hver enkelt pasient. For a klare & handtere sin
situasjon kan det vere lurt & begynne a planlegge tidlig i forlgpet hvilke hjelpemidler som
pasienten vil ta i bruk. Spesielt sparsmal om respiratorbehandling bgr tas stilling til.
Sykepleier bar fare et samarbeid med ergoterapeut slik at pasientene far informasjon om
hvilke hjelpemiddel som er aktuelle, sa kan man komme frem til hvilke hjelpemiddel som

er nyttig for hver enkelt pasient ved hjelp av prgving og feiling.

De personene som opplever stor grad av handterbarhet, fgler ikke at de er offer for
omstendighetene, men heller at de er i stand til & takle de utfordringene de mgter
(Antonovsky 2010). Noen av pasientene taklet sine utfordringer ved a prave a snu dem til
noe positivt, og ved a prave a finne nye mal i livet som kunne oppnas (King, Duke og
O’Connor 2008). Gjennom a fokusere pa hva som fremdeles er mulig klarte pasientene
bedre & handtere sin situasjon (Antionetta og Genge 2007). Her kan sykepleier virke som
motivator for pasientene, og hjelpe dem til & se hva de kan fa til gjennom oppmuntring og
ros. Sykepleier kan ogsa prgve a hjelpe pasientene a til finne enkle og realistiske mal som
man vet at pasienten vil klare & oppna, noe som sannsynligvis vil fare til gkt

mestringsfalelse hos pasienten.

Pasientene klarer ogsa & handtere hverdagen ved hjelp av latter og humor (King, Duke og
O’Connor 2008). Jeg har selv opplevd hvor viktig det er for disse pasientene a
opprettholde spagk og humor i hverdagen. Sykepleier bar lzre seg a kjenne hver enkelt
pasient slik at det er mulig & veere pa pasientens niva, og se nar det kan vaere greit & bringe
humor inn i bildet. Slik kan man unnga a frata pasientene deres gode stunder, og la dem
leve i natiden, sa de kan slippe a til alle tider tenke pa sorgen forbundet med fremtiden.

5.2.3 Meningsfullhet

Meningsfullhet er den tredje komponenten i OAS, og er ifglge Antonovsky selv, begrepets
motivasjonselement. Meningsfullhet handler i stor grad om hva som gir pasientene mening
i falelsesmessig forstand, og hvilke livsomrader som oppleves viktige for dem
(Antonovsky 2010). Familiens statte og naerveaer kan ses av stor betydning for at pasientene
opplever hgy grad av meningsfullhet. For mange er det familien som far dem til a fortsette
a kjempe (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011; Bolmsjo 2001). Her

kommer sykepleier inn i bilde gjennom stgtte og god kontakt med pasientens pargrende.

32



Man bgr la pargrende fa hjelpe pasientene der de synes det er greit, og samtidig vere

flinke til & avlaste dem nar det trengs.

Meningsfullhet handler ogsa om aktiviteter som pasientene synes det er verdt a engasjere
seg i (Antonovsky 2010). Pasientene finner mening nar de klarer & snu sine utfordringer til
noe positivt, for eksempel ved a fare kampanjer for rettighetene til handicappede (King,
Duke og O’Connor 2008). Det kan ut i fra dette funnet tenkes at nar pasientene foler at de
kan hjelpe andre med sine erfaringer, vil dette oppleves betydningsfylt og medfare gkt
grad av meningsfullhet. Pasientene finner ogsa mening nar de kan bidra positivt og vaere
nyttig for sine nermeste (Ozanne, Graneheim og Stang 2012; Antonietta og Genge 2007).
Avhengig av hvor i forlgpet pasientene befinner seg, kan det for noen vere vanskelig a fa
til dette alene. Da kan sykepleier fungere som et mellomledd ved & samarbeide med
pasientene til & utfgre ulike oppgaver som igjen vil hjelpe deres pargrende. Dette
forutsetter at sykepleier setter av tilstrekkelig tid til & gjennomfgre dette pa en god mate.
Nar pasientene ikke har aktiviteter til & fylle dagene deres vil de derimot oppleve mindre
grad av mening og har lett for 8 komme inn i et negativt tankemgnster (Ozanne,
Graneheim og Stang 2012; Ozanne mfl. 2011). For & unnga dette bar sykepleier og gvrig
helsepersonell ogsa her sette av god tid til disse pasientene, slik at man kan tilrettelegge for
at de far komme seg ut av pasientrommet, og far opprettholde sine hobbyer i den grad det

er mulig.

5.3.4 Konklusjon

Hensikten med denne studien var a finne svar pa hvordan pasienter med ALS mestrer sine
utfordringer, slik at de kan opprettholde livskvalitet og oppleve mening i hverdagen. |
studien ser man at det er flere forhold som gjer det vanskelig for pasientene & mestre sine
utfordringer, men samtidig ser man en imponerende evne hos disse pasientene til a tilpasse
seg endringer og til a utvikle mestringsstrategier slik at de kan fortsette a kjempe. Disse
resultatene er opplaftende og gir begeistring til a fortsette a forske pa denne
pasientgruppen, for a bedre omsorgen for dem. God stgatte, informasjon og forutsigbarhet
fra helsepersonell, nerveer og statte fra familie og venner, gode tilrettelagte hjelpemidler,
det & fa utgve kontroll og fale at man er til nytte for andre, samt a fa leve i natiden og ta en
dag av gangen, viser seg a vaere viktige faktorer for at disse pasientene skal klare & mestre

sine utfordringer, og dermed oppleve mening og god livskvalitet.
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Vedlegg 1 - Sgketabell

Sekeord Dato | Database Antall | Inkluderte artikler Ar utgitt
treff

«Amyotrofisk 17/3- | SveMed 6 2: «Beretninger fra livet med amyotrofisk 2006

lateralsklerose» 15 lateral sklerose» «Livskvalitet hos pasienter

AND med amyotrofisk lateral sklerose»

«Livskvalitet»

«ALS» AND 17/3- | CinahlComplete | 8 1: «Finding meaning despite anxiety over life | 2012

«Quality of life» | 15 and death in amyotrophic lateral sclerosis

AND «Coping» patients»

«ALS» AND 17/3- | CinahlComplete | 10 1: «Living with amyotrophic lateral 2008

«Well-being» 15 sclerosis/motor neurone disease (ALS/MND):
descision-making about ‘ongoing change and
adaption’»

«Amyotrophic 3/4- CinahlComplete | 20 1: «Factors that facilitate and hinder the 2011

lateral sclerosis» | 15 manageability of living with amyotrophic

AND «Coping» lateral sclerosis in both patients and their next
of kin»

«ALS» AND 9/4- CinahlComplete | 24 1: «Codman Award 2006: The experience of | 2007

«Hope» 15 hope in ALS patients»

«ALS» AND 9/4- CinahlComplete | 42 2: «Systematic review of the Effectiveness of | 2014

«Palliative care» | 15 Occupational Therapy-Related Interventions 2001

for People with Amyotrophic Lateral
Sclerosis» «Existential Issues in Palliative
Care: Interviews of Patients with Amyotrophic
Lateral Sclerosis»




Vedlegg 2

«Beretninger fra livet med amyotrofisk lateralsklerose»

Referanse: Hensikt: Ngkkelord: | Design/metode: Hovedfunn: Relevans for min
oppgave:
Holmdoy, T. og | Vil finne Amyotrofisk | Belyser hvordan Et felles tema i bgkene er hvordan kroppen far Avrtikkelen inneholder funn
Erich. JC viktig lateral livet med mindre betydning for den sykes identitet. En av om hvordan pasientene
T informasjon | sklerose, amyotrofisk beretningene preges av en kritisk innstilling til opplever mgte med

(2006). om livet Identitet og lateralsklerose helsevesenet eller trygdesystemet og forfatterens | helsevesenet, hvordan de

. med kropp, kamp, | oppleves av den kamp for ngdvendig pleie. De to andre preges av | takler tap av funksjon og
Beretninger . . - o . o

amyotrofisk | avhengighet, | syke, me en mer forsonende innstilling. Avhengigheten som | hva deres syn pa

fra livet med lateralsklero | hjelpemidler | utgangspunktitre | felger lammelsene, mestres ulikt og skildres i to hjelpemidler er. Disse

amyotrofisk
lateral
sklerose.
Tidsskrift for
den Norske
Laegeforening
. 126(24), s.
3297-3299.

se, 0g om
hvordan
sykdommen
oppleves av
den syke.

patografier om
sykdommen. Disse
tolkes i lys av
litteraturen om
patografier og
artikkelens
forfatteres kliniske
og teoretiske
kunnskap om
sykdommen.

av bgkene pa en positiv mate. Forfatterne
beskriver ulike holdninger til tekniske
hjelpemidler og strategier for & leve med sykdom
og funksjonstap, men alle forteller om
meningsfulle liv til tross for uttalt funksjonstap.
Bakene beretter om en imponerende evne til &
mestre sykdommen, og sykdommen fremstilles
som en dels positiv hendelse som gir mulighet for
refleksjon over livets viktige sider. Funnene er
sannsynligvis ikke representative for alle pasienter
med ALS, siden personer som utgir bok om sin
sykdomserfaring sannsynligvis tilhgrer en
ressurssterk gruppe pasienter.

funnene var relevant for
hensikten i min studie.




Vedlegg 3

«Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateralsklerose»

Referanse: Hensikt: Ngkkelord: | Design/metode: Hovedfunn: Relevans for min
oppgave:

Leirvik, A. Vil undersgke | Amyotrofisk | Pasientenes Pasientene oppga at deres fysiske livskvalitet var Artikkelen maler

Liverdd, M. og | egenopplevd lateral livskvalitet ble malt | lav. Derimot var den mentale livskvaliteten pa livskvalitet hos

Holmoy, T. livskvalitet sklerose, ved hjelp av SF-36, | hgyde med den som er rapportert i pasienter med ALS,

(2006). blant pasienter | livskvalitet, og deres normalbefolkninger. Pasientene var gjennomgaende | og sier ogsa noe om

Livskvalitet hos | med ALS som | spesialteam, | tilfredsstillhet med forngyd med spesialteamets tilbud. De var mest hva pasientene er

pasienter med
amyotrofisk
lateral sklerose.
Tidsskrift for
den Norske
Laegeforening,
126(19), 2520-
2522.

blir behandlet
av ett
tverrfaglig
team med
spesialkompeta
nse pa denne
sykdommen,
samt i hvilken
grad teamet
klarer &
tilfredsstille
pasientenes
behov.

behandlingstilbudet
ble kartlagt gjennom
et strukturert intervju
av 14 pasienter.
Artikkelen har tatt
etiske hensyn i
innsamling av data,
som at alle svar ble
anonymisert overfor
teamets medlemmer.

tilfreds med fagpersonenes tilgjengelighet og med
hjelpen til a tilrettelegge hjemmesituasjonen, minst
forngyd med bistanden til & takle psykiske
reaksjoner og med informasjon til pargrende.

Den hgye mentale livskvaliteten som pasientene
oppgir er bemerkelsesverdig ettersom at prognosen
kan frata hdp og livsmot. Resultatene er
oppmuntrende og gir inspirasjon til & bedre
omsorgen for denne pasientgruppen.
Observasjonene gir ogsa grunnlag til & forbedre
hjelp i forhold til psykiske reaksjoner pa diagnose,
prognose og funksjonstap.

fornggd med som
farer til bedre
livskvalitet for dem.
Dette er relevant for
problemstillingen i
denne studien.




Vedlegg 4

«Finding meaning despite anxiety over life and death in amyotrophic lateral sclerosis patients».

Referanse: Hensikt: Nokkel- Design/metode: Hovedfunn: Relevans for min oppgave:

ord:
Ozanne, A. Vil belyse Amyotrophi | Kvalitativ To kategorier kom frem for a belyse | Denne artikkelen kommer frem til
Graneheim, U. | hvordan c lateral undersgkelse der 14 | livssituasjonen til intervjuobjektene: | flere faktorer som gjer det vanskelig
og Strang, S. personer med | sclerosis, personer (7 menn og | Opplevelse av angst over liv og dad, | for pasienter med ALS og mestre sin
(2013). Finding | ALS skaper anxiety, 7 kvinner) ble og a finne mening til tross for situasjon og oppleve mening i
meaning despite | mening til meaning, intervjuet sykdommen. hverdagen. Nar man er klar over disse
anxiety over life | tross for motor individuelt. Det var tydelig at den usikre reisen faktorene kan man gjere noe for a
and death in sykdommen, neuron Deltagerne matte ha | mot dgden var mer skremmende enn | unnga dem. I tillegg inneholder
amyotrophic og hva som disease, levd med diagnosen i | dgden i seg selv. Til tross for den artikkelen funn om hva som gjer det
lateral sclerosis | fremmer nurse, minst 6 maneder, og | uhelbredelige sykdommen, som farte | lettere for pasientene & mestre sin
patients. mening og hva | nursing, matte kunne til folelser av dedsangst, fysisk tap, situasjon og oppleve mening i
Journal Of som hemmer quality of kommunisere enten | urettferdighet, skyld, skam og hverdagen. Mestring og mening er
Clinical mening hos life, ved hjelp av tale eksistensiell ensomhet, fant de ogsa | veldig relevant i forhold til
Nursing. disse qualitative | eller skrift. mening i livet, som styrket deres problemstillingen til denne studien.
22(15/16). s. pasientene. content Deltagerne kunne vilje til & leve. Intervjuobjektene fant
2141-2149. analysis, ikke ha andre mening gjennom familie og venner,

sense of dedelige diagnoser. | gjennom & gi og motta hjelp,

coherence Pasienter i terminal | gjennom & fale & ha et eget liv og

fase ble ekskludert.
Studien har blitt
etisk vurdert og
godkjent.

gjennom & akseptere natiden. De fikk
et nytt perspektiv pa livet, der
materielle ting og ungdvendige
krangler ikke lenger var i fokus.




Vedlegg 5

«Living with amyotrophic lateral sclerosis/motor neurone disease (ALS/MND): descision-making about ‘ongoing change and adaption’».

Referanse: Hensikt: Ngkkelord: | Design/metode: Hovedfunn: Relevans for min oppgave:
King, S. Duke, Studien vil studere Adaption, Kvalitativ Livene til pasienter med | Denne artikkelen ser pa hvordan
M. og O'Connor, | en modell som tolker | chronic undersgkelse der det | amyotrofisk pasientene mestrer stadige

B. (2009). Living | dimensjonene av illness, ble utfart lateralsklerose handler endringer som fglge av

with amyotrophic | forandring og descision- dybdeintervjuav 22 | om et behov for a ta sykdommen, og om hvordan de
lateral tilpasning hos making, deltagere, 17 menn avgjerelser om hvordan | tilpasser seg for & klare a
sclerosis/motor pasienter som har fatt | grounded og 8 kvinner. de skal leve med oppleve mening og opprettholde
neurone disease | diagnosen ALS. theory, Deltagerne matte sykdommen og stadig livskvalitet i hverdagen. Derfor
(ALS/MND): Dette for a finne ut interviews, | bade veere villig til og | svekkede evner. For & er den relevant for denne
decision-making | mer om hvordan det | nursing i stand til & bevare trivsel og studien.

about ‘ongoing
change and
adaptation'.
Journal Of
Clinical Nursing.

18(5). s. 745-754.

oppleves & leve med
sykdommen.

kommunisere.

Studien har blitt etisk

vurdert.

velveere nar forverringer
0g endringer oppsto, var
det viktig for pasientene
a fa veere med pa
avgjerelser om hvordan
livet skulle bli videre.




Vedlegg 6

«Factors that facilitate and hinder the managebility of living with amyotrophic lateral sclerosis in both patients and their next of kinx.

Referanse: Hensikt: Ngkkelord: | Design/metode: Hovedfunn: Relevans for min oppgave:
Ozanne, A. Studien vil ALS, Kvalitativ studie der 14 | Resultatene indikerer svingninger Artikkelen inneholder funn om
Graneheim, U. | belyse hvilke | content pasienter (7 menn og 7 | mellom muligheter og begrensinger, hvordan bade pasienter med ALS
Persson, L. og faktorer som | analysis, kvinner) og 13 av deres | bade for pasienter og pargrende, til a og deres pargrende takler deres
Strang, S. legger til coping, pargrende (8 menn og 5 | handtere livssituasjoner. Pasientene og | situasjoner. Artikkelens funn om
(2012). Factors | rette for,og | managebilit | kvinner) ble intervjuet. | pargrende utviklet ulike strategier for a | pargrende var ikke relevant og ble
that facilitate hindrer, y, next of Deltagerne matte ha takle deres situasjoner, gjennom derfor utelatt fra studien, men
and hinder the | handterbarhet | kin, nurses, | levd med diagnosen i aksept, gjennom a leve i natiden og funnene som kom frem om
manageability enavaleve | nursing, minst 6 maneder, og gjennom tilstedevarelse og statte fra pasientene var relevant for denne
of living with med ALS, sense of kunne ikke ha andre familie, venner og hjelpeapparat. studiens hensikt.

amyotrophic hos bade coherence dedelige diagnoser. De | Dysfunksjonelle forhold til familie,

lateral sclerosis | pasientene matte klare & venner og autoriteter reduserte

in both patients | selv og hos kommunisere enten ved | handterbarheten av situasjonen.

and next of kin. | deres hjelp av tale eller ved & | Tvunget passivitet grunnet

Journal Of pargrende. skrive. Pasienter i sykdommen samt gkende avhengighet

Clinical terminal fase ble av andre var ogsa vanskelig a takle.

Nursing. ekskludert. Pargrende synes situasjonen var

21(9/10). s. Spersmalene i vanskelig a takle grunnet mangel pa

1364-1373 intervjuene var inspirert | tid og felelser av & bli kontrollert.

av Antonovskys
komponenter av SOC.
Studien er etisk vurdert
og godkjent.




Vedlegg 7

«Codman award 2006: The experience of hope in ALS patients».

Referanse: Hensikt: Ngkkelord: | Design/metode: Hovedfunn: Relevans for min oppgave:
Vitale, A. og | Vil studere hap | ALS, hope, | Kvalitativ studie der Alle deltagerne, i starre eller mindre Artikkelen sier noe om hvordan
Genge, A. hos pasienter hope semi-strukturerte intervju | grad, beskrev falelser av hap. pasienter med ALS klarer &
(2007). med fostering, ble utfert. Pasientene For 10 av deltagerne var hap et element | opprettholde hap til tross for sin
Codman amyotrofisk hope matte enten kunne i deres forhold med sine partnere. sykdom og prognose, og om
Award 2006: lateralsklerose, | hindering engelsk eller fransk, veere | Ni av deltagerne oppga pa en eller hvordan de klarer a finne

the experience | bade hva som 18 ar eller eldre, og veere | annen mate at hap kom innenifra mening ved & opprettholde hap.
of hope in fremmer hap og mentalt kompetente til & | personen selv. Den er derfor relevant for denne
ALS patients. | hva som hindrer utfare undersgkelsen. Det | Bade deltagere som nylig hadde fatt studien.

Axon/ L'axone. | hap. endelige utvalget bestod | diagnosen, og deltagere som hadde levd

28(2). s. 27- av 13 pasienter (ni menn | med diagnosen i lang tid, oppga at

35. 0g 4 kvinner). 11 av dersom de kunne vere pa det stadiet i

pasientene ble intervjuet
en gang, mens de
gjenveaerende to ble
intervjuet to ganger.
Studien har blitt etisk
vurdert og godkjent.

sykdomsforlgpet som de var pa na, og
beholde den helsen og funksjonene de
hadde igjen, sa ville livet veere verdt &
leve i lang tid fremover.

Noen holdt fremdeles fast pa hap om et
mirakel, og noen plasserte sitt hap i hva
som kom til a skije etter dgden.

Falelse av haplgshet, frykt og motlgshet
oppstod vanligvis nar deltagerne mgtte
nye fysiske tap eller en endring som
farte til ytterligere svekkelser.




Vedlegg 8

«Systematic Review of the Effectiveness of Occupational Therapy-Related Interventions for People With Amyotrophic Lateral Sclerosis».

Referanse: Hensikt: | Ngkkelord: Design/metode: | Hovedfunn: Relevans for min oppgave:
Arbesman, M. A finne | Amyotrophic Review-artikkel | En studie viste at deltagere som brukte Denne artikkelen studerer hvor

og Sheard, K. ut hvor lateral sclerosis, | der 14 studier elektrisk rullestol var mer fornggd med effektivt fysioterapi er for pasienter
(2014). effektivt | exercise therapy, | publisert deres evne til & delta i aktiviteter enn de med ALS, noe min studie ikke tar
Systematic fysiotera | occupational mellom 2003 og | som brukte manuelle rullestoler. sikte pa a finne ut av. Likevel
Review of the pi er for | therapy, 2011 var Deltagerne oppga at falgende hjelpemiddel | innehold denne artikkelen relevante
Effectiveness of | pasienter | palliative care, inkludert. De ble ofte eller alltid brukt og var av hgy funn i forhold til rullestol og andre
Occupational med patient care inkluderte nyttighet og tilfredshet: toalettforhgyer, hjelpemidler, samt tanker rundt
Therapy- ALS. team, self-help | studiene hadde | armlen ved toalett, dusjstol, handtak i dusj, | deden, noe som er relevant for min
Related devices, fokus pa sko som var enkle & trakke inn i, studie.

Interventions treatment personer med ankelspenne og forflytningsbrett.

for People With outcome ALS, og var Deltagerne oppga at fglgende hjelpemiddel

Amyotrophic innenfor ble ofte brukt, og var av hgy tilfredshet:

Lateral rammen av lyd eller stemmeaktiverte kontroller til

Sclerosis. ergoterapi. ulike utfgrelser og kommunikasjonstavler.

American Deltagerne oppga at falgende hjelpemiddel

Journal Of var ikke nyttige og det var lav tilfredshet

Occupational
Therapy. 68(1).
s. 20-26.

med dem: knappknepper, pakledningsstang
0g gripetang.

Pasienter som fikk hjelp av et tverrfaglig
team hadde hgyere prosent av ngdvendige
apparater og hgyere mental livskvalitet og
livskvalitet i sosial sammenheng.

Det a ha kontroll over hvordan dgdsleiet
og den palliative behandlingen skulle ga
for seg var viktig for pasienter med ALS.




Vedlegg 9

«Existential Issues in Palliative Care: Interviews of Patients with Amyotrphic Lateral Sclerosis».

Referanse: Hensikt: Nokkelord: Design/metod | Hovedfunn: Relevans for min oppgave:

e:
Bolms;jo, |. Vil studere Amyotrophic Kvalitativ Barn og barnebarn bidrar til Artikkelen inneholder funn om
(2001). hvordan pasienter | lateral undersgkelse mening i livet for pasientene, og | hvordan pasienter med ALS
Existential med ALS sclerosis, der 8 pasienter | er sterke motivasjonsfaktorer for | klarer a finne mening i
issues in formidler palliative care, | (6 kvinner og 2 | & ikke gi opp. hverdagen, og hvilke forhold
palliative care: | eksistensielle existential menn) ble Pasientene opplevde darlig som gjorde det vanskelig for
interviews of problemstillinger | issues, intervjuet. samvittighet ovenfor sine barn, | dem & finne mening. Den var
patients with knyttet til mening | experiences, Studien har fordi de blir pavirket av derfor relevant for denne studien.
amyotrophic og skyldfalelse, future, blitt etisk sykdommen.
lateral sclerosis. | forhold til andre, | meaning, guilt, | vurdert. Pasientene hadde ikke noe
Journal Of diagnose og respect, spesielt sterkt behov for & betro
Palliative informasjon, information, seq til andre.
Medicine. 4(4). | fysiske evner, og | confidence Maten pasientene hadde mottatt
s. 499-505. a fa de med informasjonen om sin diagnose

verdighet og
respekt.

pa, var muligens avgjerende for
om de hadde det bra eller ikke.
Pasientene har ulike syn pa om
respiratorbehandling er et bra
tiltak eller ikke.

Pasientene ser pa en verdig dad
som & fa slippe smerter og
pustebesveer, og a fa vere
hjemme med ro, stillhet og sine
naermeste rundt seg.




