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Forord

Jeg er ikke kroppen min

Jeg er inni den.

Den er syk, men min and er frisk.

Mitt selv er min sjel, og den er sterk.

Lidelsen kan bli min styrke.

Urkraften. Som nar barnets hode roterer ut av livmoren.

Vet at det vil ta slutt. Gjer meg sterk. Rolig.

(Lindquist 2004:85)



Sammendrag:

Bakgrunn: ALS er en sjelden nevrologisk sykdom, og sykdomsprogresjonen gar noksa fort.
Pasienten merker raskt symptomer, og kroppslige funksjoner frafaller litt etter litt. Som regel
vil pasienten beholde kognitive funksjoner, men mange kan slite med angst, usikkerhet og

mestring av hverdagen.

Hensikt: A finne ut hvilke faktorer som i folge pasientene selv bidrar til & mestre hverdagen
med ALS.

Problemstilling: Hvilke faktorer opplever pasienter med ALS ma vaere til stede for at de kan

mestre hverdagen?

Metode: Metoden i denne oppgaven er systematisk litteraturstudie. 5 forskningsartikkler blir

brukt i funn, samt annen litteratur og forskning.

Resultat: Funnene viser fem hovedkategorier av faktorer som bidrar til mestring: sosial
kontakt og statte, endring av livsperspektivet, interesser, behov for et hap, og stette og hjelp
fra hjelpeapparater. Desse faktorene ses pa bade i ssmmenheng og i en helhet ut i fra hver

enkelt pasient.

Ngkkelord: ALS, mestring, skiftende perspektiver, kronisk sykdom
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1.0 Innledning
Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) er en nervesykdom som er uhelbredelig, og som i

gjennomsnitt debuterer i en alder av 55 ar (Bertelsen 2011:335). Dette er en sjelden sykdom
der forekomsten er 1 person per 100 000 innbyggere arlig (Aarli 2007:264). Sykdommen er
progressiv, og fra sykdomsdebut er gjennomsnittlig overlevelse fem ar. Den viktigste
behandlingen er derfor symptomlindrende behandling (Ericson og Ericson 2009:294).
Utredningsfasen for ALS er ofte sveert belastende for bade pasienten og pargrende, og denne
perioden er ofte preget av angst og usikkerhet. Nar diagnosen stilles, kan det ofte fgles som en
lettelse & fa satt en diagnose pa problemene. Det kan ofte veere lettere a forholde seg til en
anerkjent sykdom der det finnes en forklaring pa symptomene (Gredal, Karlshorg og
Werdelin 2002:27). Falelser som ofte kommer etterpa er makteslgshet og urettferdighet, men
etter hvert tilpasser de fleste seg den nye tilveerelse (Gredal m.fl. 2002:28). I en slik situasjon
er mestring viktig der mestringsstrategier tas i bruk for at mennesket skal kunne ivareta
psykisk stabilitet og for & kunne mestre traumatiske situasjoner i livet (Kristoffersen
2008:217).

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling

Bakgrunnen for valget av temaet ALS, er at jeg tidligere har jobbet som personlig assistent for
en person som har sykdommen. Sykdommen har kun har et utfall, og det er dgden. 1 ettertid
ser jeg at hvis jeg hadde hatt bedre kunnskap om sykdommen og om hvordan jeg skulle mgte
pasientens behov, kunne jeg tilrettelagt hverdagen bedre for pasienten. | den siste tiden har det
kommet frem noen pasienthistorier i media som forteller om hvor aktuelt det er med assistert
selvmord for denne pasientgruppen, da de er redde for at de ikke skal mestre sykdommen og
at de vil miste livskvaliteten. Slik som media noen ganger fremstiller det, kan livet med ALS
se ut til & vaere et uverdig liv. Som sykepleier er mitt mal & bevare livet. Dette statter de
yrkesetiske retningslinjene for sykepleiere opp under i kapittel 2.11 som sier at sykepleier
ikke skal bidra til aktiv dgdshjelp, og skal ikke hjelpe pasienten med a bega selvmord (Norsk
Sykepleierforbund 2011). Etter a ha lest boken til Ulla Carin Lindquist, har jeg fatt et bedre
innblikk i hvordan det er a leve med ALS. Hun taklet utfordringene som kom, og skrev blant

annet i boken:



Det er forunderlig - jeg vil faktisk ikke vere uten denne delen av mitt liv! Jeg har en
ytterst begrenset tid igjen her. Men det er farst na jeg foler meg nervaerende. Dgden
farer meg naermere livet (2004:189).

Dette utsagnet gir inspirasjon til & skrive om temaet, og pa den maten forhapentligvis veere til

hjelp til andre pasienter i samme situasjon som har vanskelig for a mestre hverdagen.

1.2 Presentasjon og begrunnelse av problemstilling

Malet med denne oppgaven er a finne ut hva som kan bidra til & fremme mestring hos denne
pasientgruppen. Det er fokus pa pasientens perspektiv, for a fa innsikt og kunnskap i
pasientens egne behov. Pa den maten kan sykepleiere bedre hjelpe pasienten til mestring av
hverdagen, og bidra til at pasienten gnsker a fortsette a leve med sykdommen.

Problemstillinger er derfor formulert slik:

Hvilke faktorer opplever pasienter med ALS ma vere til stede for at de kan mestre

hverdagen?

1.3 Avgrensning av oppgaven

Oppgaven er avgrenset til & handle om hjemmeboende pasienter, med bade nyoppdaget og
langtkommen ALS. Siden sykdomsprosessen gar noksa fort, har jeg valgt a se pa hele
sykdomsforlgpet, som ifalge Ericson og Ericson varer gjennomsnittlig fem ar (2009:294).
Dette er bakgrunnen for at jeg ser viktigheten i a ta i bruk mestringsstrategier allerede i starten
av sykdommen. Mestring vil vaere en del av hele sykdomsforlgpet der ivaretekelse av
behovene til pasienten er viktig allerede far problemene kommer (ibid.). Pa grunn av at denne
pasientgruppen er sa liten, er det ingen avgrensning pa alder og kjgnn. Derimot begrenses
oppgaven til & utelate faktorer som gar pa tekniske sykepleie prosedyrer, som f.eks.

handtering av respirator og medisiner



1.4 Begrepsavklaring

1.4.1 Mestring
Det finnes flere definisjoner pa begrepet mestring. Den som blir brukt her er definisjonen til

Vifladt og Hopen:

Mestring dreier seg i stor grad om opplevelse av a ha krefter til & mgte utfordringer og
falelse av & ha kontroll over eget liv. Aktiv og god mestring hjelper deg til 4 tilpasse
deg den nye virkeligheten, og setter deg i stand til a se forskjellen pa det du ma leve
med, og det du selv kan vaere med pa & endre (2004:61).



2.0 Teoretiske perspektiver
| dette kapittelet blir det presentert ulik teori som omhandler sykdommen ALS, hvordan det er
a leve med en slik livstruende sykdom, skiftende perspektiver som mestringsstrategi og

sykepleie til denne pasientgruppen.

2.1 ALS

ALS er den hyppigste formen for motor-nevron-sykdom, som er en progressiv degenereativ
sykdom. Motor-nevron-sykdom rammer sarskilt motoriske nevroner i ryggmargen,
hjernestammen og motorisk cortex. Det skjer affeksjon av bade de nedre og de gvre motoriske
nevronene ved ALS (Aarli 2007:263). For a ga dypere i forstaelsen av sykdommen og
hvordan den fungerer, ser vi pa betydningen av sykdommens navn. Amyotrofisk
lateralsklerose: Amyotrofisk betyr “muskelsvinn”, altsd ved ALS vil det si at musklene blir
svakere og mindre. Ordet lateral har betydningen “ved siden av”. Det vil for ALS bety at i
ryggmargen blir sidestrengene skadet. | denne ligger det nervefibre som skal bringe
nerveinpulser til musklene. Sklerose har betydningen “arrvev”. Nerveceller blir borte og det

vil danne seg et arrvev (Oslo Universitetssykehus 2012:4).

2.1.1 Patofysiologi ved ALS

De patologiske og anatomiske forandringene som skjer i kroppen ved ALS, omfatter svinn og
degenerasjon av motoriske forhornceller, motoriske nevroner i hjernestammen og i motorisk
cortex. Det omfatter ingen form for inflammasjon eller noen annen form for spesifikke
forandringer. Cellene dar rett og slett ut uten at det foreligger noen kjent arsak (Aarli
2007:264). Dette er under forskning, og det viser at i noen tilfeller er det oppdaget at
sykdommen kan veere arvelig, disse utgjer omtrent 10 % av tilfellene (Aarli 2007:263 og Oslo
Universitetssykehus 2012:6). En aminosyre, glutamat, kan veere sentral i sykdommens
prosess. Hos friske mennesker finnes glutamat i nervesystemet, og har en viktig rolle i
hjernen. Men hos noen pasienter med ALS er det funnet gkt konsentrasjon av denne
aminosyren rundt nervecellene, samt redusert mengde av det proteinet som har sin funksjon i

a fjerne glutamat fra nervesystemet i hjernen. Antagelig har dette en betydning for



sykdommen, men fortsatt er arsaken til gkt glutamat ved ALS ukjent (Oslo
Universitetssykehus 2012:7).

2.1.2 Sykdomsutvikling ved ALS

Sykdommen debuterer med diffuse symptomer. Hos de fleste begynner det med symptomer i
ekstremitetene, som svakhet og klossethet i en hand eller fot. Etter hvert oppstar det
muskelsvinn ogsa distalt for muskulaturen det startet i. Svinn av musklene blir mer og mer
fremtredende og det ses tydelige fascikulasjoner (Aarli 2007:264). Denne typen kalles “spinal
ALS”, og oppstar i 75 % av tilfellene (Aarli 2007:264 og Oslo Universitetssykehus 2012:5).
Hos de gvrige 25 % av tilfellene av sykdommen, starter det med tegn til bulbzrparese. Det er
snakk om bulbarparese nar symptomene starter i de musklene som far nerveforsyning fra
hjernestammen (Aarli 2007:263). Til a begynne med blir det vanskelig & svelge og stemmen
forandrer karakter. Videre utvikler det seg med at de far lett for a sette mat i vrangstrupen, og
gkende problemer med uttalelsen av ord. Til slutt oppstar det total lammelse av tale- og
svelgemuskulaturen. Det er denne typen som har darligst prognose. (Aarli 2007:264). Ut i fra
startsymptomene har denne typen fétt navnet “bulbaer ALS” (Oslo Universitetssykehus
2012:5). Uansett hvordan sykdomsforlgpet starter, vil den progrediere jevnt uten svingninger.
Det oppstar gangbesveer og spastisitet i underekstremitetene, evnen til a ga vil bli svekket og
etter hvert blir pasienten avhengig av rullestol. Prognosen er darlig for begge typene, men
man vil i midlertid se variasjoner i livslengde. Pasienten vil i de fleste tilfeller ikke miste
mentale funksjoner (Aarli 2007:264).

2.1.3 Lindrende behandling ved ALS

Som tidligere nevnt kan sykdommen ikke helbredes, og den farer til at pasienten der i lgpet av
fa ar. Dette betyr likevel ikke at det ikke finnes behandling for denne pasientgruppen (Ericson
og Ericson 2009:294). Pasienten har like mye rett pa behandling som andre pasientgrupper. |
pasient- og brukerrettighetsloven § 2-1 a star det blant annet at pasient og bruker har rett til
ngdvendige helse- og omsorgstjenester fra kommunen. Pasient og bruker har rett til et verdig
tjenestetilbud. (1999). Behandling kan ses pa mange mater, men her ser vi pa den lindrende
behandlingen. For a forsta betydningen av dette trekkes det her frem Verdens

Helseorganisasjon (WHO) sin definisjon av lindrende, eller palliativ behandling. Denne
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definisjonen sier at lindrende behandling er en helhetlig behandling for pasienter som ikke
lenger svarer pa helbredende behandling. Det gar pa psykologiske, eksistensielle og sosiale
problemer, samt lindring av smerter. Denne typen behandling hverken utsetter eller
fremskynder dgden, og malet er derfor a tilrettelegge sa god livskvalitet som mulig (WHO
2014).

Behandlingen til ALS-pasienter er derfor symptomatisk, der ivaretakelse av pasientens behov
er viktig, ogsa allerede fer problemene dukker opp (Ericson og Ericson 2009:294). Det finnes
et preparat med biologisk effekt, en glutamat-hemmer som kalles Rilozol. Den skal hemme
progresjonen til sykdommen, og er livsforlengende inntil 8-10 maneder (Aarli 2007:264).

| tidlig stadie tilbys ALS-pasienter behandling av et tverrfaglig team (ALS-team). Det er
viktig at de far god informasjon om sykdommen, og blir forberedt pa det som vil komme.
God tid og omtanke til denne pasientgruppen er viktig, da dette er en sjelden og sveert alvorlig
sykdom som kan skremme mange, bade pasienter og pargrende (Aarli 2007:265). Etter hvert
som sykdommen progredierer vil pasienten ha behov for mer hjelp, og mer bruk for
helsetjenesten. Behovet for ulike typer hjelpemidler som rullestol og skinner blir ngdvendig.
Ogsa ombygging av hjemmet for tilpassing av rullestolbruk. Nar taleproblemene tiltar kan
pasienten fa bruk for elektroniske telehjelpemidler, kommunikatorer. Hjelp til a fjerne
overflgdig spyttsekresjon og tilbereding av moset mat vil bli ngdvendig. Nasal sonde eller
gastrostomi med perkutanendoskopisk gastrostomi (PEG) er ogsa noe der vil bli behov for
etter hvert, og som pasienten trenger hjelp til bade nar det gjelder handtering og informasjon
(ibid.).

Pustemusklene blir svekket, pasienten far problemer med a puste og vil dg av at
lungefunksjonen svikter. Pa grunn av at lungefunksjonen svikter, er de ogsa mer disponerte
for luftveisinfeksjon, noe som igjen vil fare til forverring av lungefunksjonen om de skulle fa
en infeksjon (Aarli 2007:266). Ved respiratorbehandling kan livet til pasienten forlenges og
livskvaliteten gkes. Respiratoren koples til en maske og settes enten pa nesen eller munnen,
eller ved hjelp av trakeostomi gjennom et hull i halsen (Oslo Universitetssykehus 2012:11).
For a vedlikeholde fysisk funksjon og sirkulasjon, er fysisk aktivitet viktig. Tayninger av
muskler og sener kan hindre innskrenkning av bevegeligheten i kroppen, og leddsmerter kan
unngas. Det som er anbefalt er normal aktivitet, sa langt det lar seg gjere (ibid.).
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2.2 A leve med en livstruende kronisk sykdom

A leve med en kronisk sykdom kan gi store pakjenninger. Nar et menneske blir rammet av en
kronisk sykdom, vil livet endre seg for bade personen som rammes, samt venner og familie.
Hverdagen og livet blir pavirket av sykdommen, og nye betingelser blir satt for livets
utfoldelse (Gjengedal og Hanestad 2007:10). En definisjon av kronisk sykdom er formulert
slik:

Alle avvik fra det normale som har en eller flere av fglgende karakteristika: er
permanente, medfgrer varig funksjonshemning, er forarsaket av irreversible patolgiske
endringer, krever searskilte rehabiliteringsprogram og forventes a kreve langvarig
veiledning, observasjon og pleie (Strauss m.fl. gjengitt etter Gjengedal og Hanestad
2007:11).

2.2.1 Aleve med ALS

Som tidligere nevnt vil pasienter med ALS i de fleste tilfeller ikke miste de mentale
funksjonene (Aarli 2007:264). Men pa grunn av de bulbare symptomene vil de ha vanskelig
for & uttrykke tanker og falelser nar de har behov for det. Tanker som gar pa at man blir
avhengig av noen, a bli en pakjenning for pargrende, det & vaere ensom, miste stemmen og
kroppslige funksjoner som gar tapt, er tanker mange sliter med (Pakkenberg, Smith og
Sehested 2000:135). A f diagnosen stilt er tgft for pasienten, og vedkommende gar gjennom
ulike krisefaser, der fornektelse, isolasjon, depresjon, angst, sorg og aksept kan veere tilstander
pasienten kommer i (Pakkenberg m.fl. 2000:136). Det & oppleve at musklene i kroppen
gradvis frafaller, kan fare til depresjon, der suicidale tanker kan dukke opp. Tristhet, nedsatt
interesse eller nedsatt glede og minst fem andre symptomer (fatigue, bemerkelsesverdig
vekttap, forstoppelse, mangel pa sgvn, dgdstanker eller suicidal tanker og nedsatt
konsentrasjon) pa en periode pa over to veker er tegn pa depresjon (Valentine og Karp
2007:32).

Far et menneske far denne diagnosen stilt, er det mye i livet som blir tatt for gitt. Blant annet
det & kunne spise og svelge, noe som vil forandre seg betydelig. Nar ALS progredierer vil
muskelsvakheten forarsake nedsatt ventilasjon og dysfagi, som kan skape store problemer.
Dette skaper en daglig frykt for aspirasjon eller for a bli kvelt, enten ved spising eller ved a
ikke fa nok tilgang pa luft (Valentine og Karp 2007:30). Langsom tale og sikling er ogsa

symptomer som utvikles etter hvert som syktommen progredierer (Valentine og Karp
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2007:31), og er symptomer som pavirker pasientens daglige liv og gir frykt for dgden
(Valentine og Karp 2007:32).

2.3 Skiftende perspektiver som mestringsstrategi

| en forskning gjort pa pasienter med den livstruende sykdommen akutt leukemi, kom det
frem at pasienter takler en slik prosess individuelt. Effektiv mestring var sentralt for at de
skulle takle situasjonen, der det a finne mening og hap var viktig. Det viste seg at en slik
livstruende sykdom kan pavirke et menneskets oppfatning av livet og forandre det bade pa
kort og lang sikt (Farsi, Nayeri og Negarandeh 2012). Nar det er snakk om mestring og
mestringsstrategier, er Lazarus og Folkeman ofte brukt med problemorientert mestring og
emosjonelt orientert mestring (1984). | denne oppgaven tas det derimot utgangspunkt i en

annen modell som kan vere til hjelp for & mestre kronisk sykdom.

For & fa forstaelse for hvordan det er & leve med en kronisk sykdom, og hvordan ta i bruk
mestringsstrategier, skal det her ga naermere inn pa modellen for skiftende perspektiver i
kronisk sykdom, “The Shifting Perspective Model of Chronic Illness” av Paterson (2001).
Denne modellen ble utformet etter en metasyntese av 292 kvalitative forskningsstudier (ibid.).
| falge denne modellen er det & mestre livet med langvarige helseproblemer en konstant
pagaende prosess der pasienter erfarer veksling mellom seg selv og omgivelsene. Den syke
lever i en verden som oppleves dobbelt. Personen er bade syk og frisk pa samme tid.
Opplevelsen av a vere syk og frisk veksler mellom hva som er i forgrunnen, hva det er fokus
pa. Dette vil variere ut i fra ulike forhold som gar pa sykdommen, begivenheter og sosiale

forventninger (Lerdal og Fagermoen 2011:27-28 og Paterson 2001).

ALS-pasienter kan ta i bruk egne mestringsstrategier. A finne mening i lidelsen og & holde
hapet oppe er blant annet noen av dem. Erfaringer av Frankl bekrefter at det finnes muligheter
for & finne mening med lidelsen, eller her som lidelsen ALS medfarer. Han sier at et
menneske ikke blir gdelagt nar det lider, men blir gdelagt av lidelsen nar der ikke er mening.
Alle mennesker har en mening i livet. Det som er med pa & gi mening i livet og gjer det verdt
a leve, er verdiene til hvert enkelt menneske (1971). Frankl sier at meningen med livet
realiseres gjennom disse type verdier: Kreative verdier, erfaringsverdier og holdningsverdier

(1994:60). Nar det gjelder hapet, er det i falge Kiibler-Ross med pa a holde mennesker oppe
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nar de er dgende (1979). Det kan hende at de har et gnske om at de skal bli helbredet, at det er
en mening i sykdommen, eller at de vil bli belgnnet pa en eller annen mate hvis de holder ut i
lidelsen. Det som ligger til grunn i hapet, er at man har en tillit og en tro til livet (Kristoffersen
og Breievne 2008:177).

2.3.1 Perspektivet pa det syke i forgrunnen

Nar sykdommen er i forgrunnen er det fokus pa det syke, tapet og lidelsen sykdommen
medfarer og byrden pasienten berer pa. Perspektivet med sykdommen i forgrunnen er ofte a
finne hos pasienter som nylig har fatt en kronisk sykdom, men ogsa hos pasienter som har
kommet lengre i sykdomsforlgpet. Nar pasienten har dette perspetivet blir vedkommende
tvunget til & ha fokus pa sykdommen. Dette kan hjelpe pasienten til a tilegne seg kunnskap om
sykdommen, til & reflektere over situasjonen, og pa denne maten akseptere den. Noen kan
ogsa ha dette perspektivet, fordi de jakter etter oppmerksomhet fra andre. Nar sykdommen er i
forgrunnen, vil det bidra til & hindre mestring hvis pasienten blir vaerende i dette stastedet
(Paterson 2001). Hos ALS-pasienter kan det veere en stor sorg & fa diagnosen, og det ses
tydelig at fokuset vil veere pa sykdommen en stund. Perspektivet kan enten bli brukt som
mestringsstretegi, eller at pasienten ikke klarer @ komme seg videre med egne
mestringsstrategier. Pasienten vil dermed finne det sveert vanskelig a finne hap og mening

med lidelsen.

2.3.2 Perspektivet pa det friske i forgrunnen

Det motsatte perspektivet er a ha perspektiv pa det friske i forgrunnen. Dette inkluderer at
pasienten ser pa sykdommen som en mulighet for meningsfulle forandringer nar det gjelder
forhold med andre og med omgivelsene. | dette perspektivet blir kilden til identiteten
personen, og ikke den syke kroppen. Kroppen kontrollerer ikke personen, men er distansert
fra personen. Pasienter vinner dette perspektivet pa mange mater, blant annet ved a skaffe seg
kunnskap om sykdommen, stgttende omgivelser, dele kunnskap om sykdommen med andre,
og skaffe seg personlige egenskaper slik som a forhandle og identifisere kroppens unike
former for responser (ibid.). Ved a ha dette perspektivet er man ikke lenger offer for
omstendighetene, men en skaper av omstendighetene. Denne distansen fra det syke, gjar at
det blir lettere & ha fokus pa det positive, emosjonelle, spirituelle, og det sosiale aspekteret i
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livet (ibid.). Med andre ord vil personens tanker pavirke adferden og opplevelsen (Lerdal og
Fagermoen 2011:28). Mennesker med ALS kan ha dette perspektivet nar tankene er pa det
positive eller pa noe annet enn sykdommen. Dette kan komme til uttrykk nar pasienten tar i
bruk sine egne mestringsstretegier som f.eks. interesser som a lese en bok. Fokuset er flyttet
over pa noe som er distansert fra sykdommen og det gjar det enklere & mestre hverdagen.
Muligheten for a finne hap og mening i lidelsen og sykdommen er pa denne maten mer til

stede.

2.3.3 A skifte mellom perspektivene

En person kan ogsé skifte fra & ha det ene perspektivet til det andre. A gé fra & ha det friske
perspektivet til det syke, kan ha sammenheng med at det oppleves & miste kontrollen. Det kan
komme av at sykdommen progredierer, at personen ikke klarer a takle sykdommen,
stigmatisering som fglge av sykdommen eller samarbeid med andre som legger vekt pa
avhengighet og haplashet. Nar perspektivet skifter fra @ ha sykdommen i forgrunnen til 4 ha
det friske i forgrunnen, krever dette at personen gjenkjenner selv at han eller hun har skiftet
over til & ha fokuset pa sykdommen. Da ma personen selv se at det trengs a skifte perspektiv,
noe som skjer enten gradvis eller er resultat av en plutselig bevissthet (Paterson 2001). Dette
er aktuelt hos ALS-pasienter og kan ses i det daglige livet til pasienten, alt fra sma til store
situasjoner. Ut i fra hva pasienten har fokus pa den dagen, vil det pavirke mestringen av
sykdommen og hverdagen, gleder og sorger. Hapet og meningen med lidelsen kan ses som

vekslende.

2.4 Sykepleie til ALS-pasienter

Et godt forhold mellom behandlere og pasienten er viktig a bygge opp fra starten, slik at
pasienten far snakket om det han eller hun skulle ha behov for nar talefunksjonen fortsatt
fungerer (Pakkenberg m.fl. 2000:135). Det kan vere lett & undervurdere kapasiteten til
pasienten nar mange andre kroppslige funksjoner har sviktet. Derfor er det viktig nar man gir
sykepleie til pasienter med ALS at det er klart for sykepleier at pasienten ikke har mistet syn,
harsel tankeevne eller sensoriske funksjoner. Det har stor betydning for pasienten at
fagpersonen rundt pasienten har tilstrekkelig og oppdatert kunnskap om sykdommen. ALS-
team er derfor opprettet mange steder, der fagpersonene har fatt undervisning fra spesialister.
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Dette er ngdvendig for at fagpersonene er i forkant av sykdommen, og vet nar det er behov for
ulike typer av hjelpemidler. Ogsa pasientens pargrende har behov for tverrfaglig hjelp, da det
er en stor pakjenning for dem ogsa (Espeset m.fl 2010:250).

2.4.1 A formidle hap

A fa diagnosen stilt, vil snu alle planer og gnsker for livet p& hodet. Fagpersoner mé hjelpe
pasienten med sorgen over tapet av helsen, og tapet av livet. Nar man gir behandling til ALS-
pasienter skal man bidra til at pasienten kan leve sa meningsfullt som mulig av den tiden som
er igjen. Selv om noen bruker krefter pa a unnga a se realiteten i sykdommen, og andre far en
depresjon, ma sykepleier og fagpersoner bidra til & formidle hap til pasienten istedet for
mismot (Espeset m.fl. 2010:251).

2.4.2 A skape en meningsfull tilvaerelse

Etter hvert som sykdommen progredierer, vil behovet for hjelp gke. Omgivelsenes holdninger
og reaksjoner vil ha mye si for hvordan pasienten selv opplever situasjonen. Ivaretakelse av
pasientens fglelse av identitet og verdi er noe som ma vere i fokus. Samt a gi behandling som
er preget av respekt, og la pasienten fa beholde sine vaner og behov sa langt det er mulig
(ibid.).

2.4.3 A fremme kommunikasjonen og bidra til formidling av informasjon

A miste spréket, og mulighet for & uttrykke seg kan vere svert traumatisk. Derfor er det
viktig med tidlig planlegging av aktuelle kommunikasjonshjelpemidler. Selv om det finnes
gode hjelpemidler, ma likevel pasienten leve med mange av sine tanker og fglelser inni seg.
Og det kreves derfor mye av omgivelsene for a skape en meningsfull situasjon der
kommunikasjonen er viktig. Nar pasienten ikke lenger kan si ifra om sine behov, trenger
vedkommende tilsyn kontinuerlig. Dette er viktig for a trygge pasienten. Pasienten har ogsa
krav pa realistisk informasjon. Selv om sykdommen er alvorlig er det individuelt hvordan
sykdommen utvikler seg og levetiden varierer (ibid.). Utdrag fra pasient- og

brukerrettighetsloven § 3-2 sier:
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Pasienten skal ha den informasjon som er ngdvendig for a fa innsikt i sin helsetilstand og
innholdet i helsehjelpen. Pasienten skal ogsa informeres om mulige risikoer og bivirkninger.
(1999).
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3.0 Metode
For & svare best mulig pa problemstillingen er valget av metode vesentlig (Dalland 2007).

Metode skal her forstds som den planmaessige fremgangsmade, hvorpa du gar til vaerks
i din undersgkelse; bade nar empiri konstrueres og analyseres. Empiri skal her forstas
som det materiale, der er genstand for undersggelsen, og som analyserne laves pa
baggrund af (Glasdam 2013:19).

3.1 Bakgrunn og begrunnelse for valg av metode

| fglge Dalland skal begrunnelsen bak valg av metode veere at metoden vil belyse
problemstillingen pa en faglig mate, vekke interesse og gi oss god data (2007:83).
Systematisk litteraturstudie gjgres hvis der allerde finnes mye pa omradet (Frederiksen og
Beedholm 2013:47). Derfor har jeg valgt & bruke en systematisk litteraturstudie som metode.
Dette vil svare best pa problemstillingen, da det finnes teori og forskning pa dette omradet og
fordi jeg gnsker & fa oversikt over hva flere pasienter selv har sagt bidrar til mestring i deres
liv. Ved a ta i bruk denne metoden vil jeg pa den maten fa frem et best mulig helhetsinntrykk i

resultatet.

3.2 Systematisk litteratursgk som metode

Ved et systematisk litteratursgk brukes det bibliografiske databaser. VVed hjelp av dem finner
man det nyeste, og omtrent alt som er skrevet om temaet. Nar det er snakk om a sgke
systematisk, gar det ut pa at man sgker i en relevant database, og kombinerer alle relevante
ord riktig. Sgkestrategien gar ut pa hvordan man velger & kombinere sgkeordene, hvilke
databaser som brukes og hvilke eksklusjons- og inklusjonskriterier som anvendes (Hgrman
2013:37). Nar ord kombineres i sgket, brukes de bolske operatgrene og, eller og ikke (AND,
OR, og NOT). Ved a bruke og mellom to sgkeord, er det med pa a snevre inn resultatet.
Operatgren eller gjor det enklere a finne flere relevante dokumenter da du kan sgke med
synonymer, og resultatet vil vises for begge begrepene. Nar ikke brukes mellom to sgkeord,
utelater resultatet det som har med det begrepet du skriver ikke fremfor. Denne operataren
skal man vere litt forsiktig med a bruke, da relevante dokumenter kan bli utelatt. Disse tre

operatgrene kan brukes hver for seg, eller ssmmen (Hgrman 2013:39).
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| litteratursgket har jeg valgt a bruke to databaser, Cinahl og PubMed. Grunner til at jeg har
valgt disse er at ved a bruke Cinahl, far man litteratur innenfor sykepleie eller beslektede
emner. Denne databasen er ogsa spesielt god & bruke om man er ute etter kvalitativ forskning
og artikler som gar pa pasienters erfaringer og opplevelser (Hgrman 2013:42). Ved a bruke
PubMed har man tilgang pa daglig oppdateringer. Emneomradet er i hovedsak medisin, men
her finnes ogsa beslektede temaer som sykepleie (Herman 2013:41). Dette gjgr muligheten
for a finne flere studier stgrre. Disse to databaser jeg er kjent med fra tidligere, og jeg har

gode erfaringer med dem.

3.3 Inklusjons- og eksklusjons kriterier i det systematiske litteratursgpket

| det systematiske litteratursgket ble det pa forhand satt opp inklusjonskriterier og
eksklusjonskriterier for a lettere gjennomfare sgket og finne det beste resultatene.
Inklusjonkriterer: Bade kvalitative og kvantitative forskninger, forskningsartikler, engelsk
eller nordisk sprak, vere relevant for temaet og svare pa problemstillingen, palitelige og
publisert i vitenskapelige tidsskrifter eller fagtidsskrifter. Eksklusjonskriterier: forskning som
bare hadde pargrende og sykepleiers perspektiv, manglet imrad struktur, vanskelige a
analysere, eldre enn fem ar og lite palitelige.

3.4 Fremgangsmadte

Det systematiske sgket ble farst gjort i Cinahl. Der pravde jeg med sgkeordet Coping
(=mestring) for seg selv og Amyotrophic Lateral Sclerosis for seg selv, og fant ut at der var en
del pa temaet. Tok derfor disse to sammen og sgkte med AND, og fikk resultatet 216. For a
skrenke inn dette, valgte jeg artikler fra siste 5 arenene og fikk da resultatet 70. For a fa
skrenke resultat enda mer, sgkte jeg kun pa research article (=Forsknings artikkel) og artikler
som var peer reviewed (=Fagfellevurdert), og fikk da 34 i resultat. Ved & lese overskriftene
ekskluderte jeg 22 artikler, og leste sammendragene pa 12. Etter & ha lest sasmmendragene
ekskluderte jeg 5 artikler som ikke var etter mine kriterier, og 2 artikler som ikke var a fa tak
i. Leste sa de samtlige resterende 5 artiklene. Av disse ble 3 ekskludert og 2 beholdt som en

del av mine funn.
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Brukte deretter databasen PubMed og sgkte pa coping for seg selv og ALS for seg for a gjere
et oversiktssgk, og fann ut at der var mye forskning pa emnene. Brukte AND mellom disse to
begrepene, og fikk 94 resultat. Valgte for de siste 5 arene og endte med 30 resultat. Av 4 lese
overskriftene, ekskluderte jeg 14 av artiklene. Videre leste jeg sammendraget pa 16, og ut i fra
kriteriene ble 7 av disse ekskluder, der en av dem var inkludert i funnet fra sgket i Cinahl. Satt
sa igjen med 9 artikler og leste samtlige av disse. Etter a ha lest dem inkluderte jeg 2 av disse

forskningsartikler i mine funn.

Jeg gnsket ogsa a finne noe om ALS og hap, da mestring ikke dekket over alt det jeg var ute
etter. Gjorde sa et nytt systematisk sgk i Cinahl. Fra forrige sgk visste jeg at det fantes en del
om Amyotrophic Lateral Sclerosis, og sgkte derfor denne gangen pa Amyotrophic Lateral
Sclerosis i abstracten (AB). Ogsa her fikk jeg mange resultat, men betraktelig mindre enn ved
a spke bare pa Amyotrophic Lateral Sclerosis. Gjorde et oversiktssgk pa hope (=hap), og fikk
en del treff pa dette. Satte sa sammen Amyotrophic Lateral Sclerosis (AB) AND hope, fikk da
35 resultat. Jeg gnsket a spesifisere sgket enda mer, og sekte derfor pa Amyotrophic Lateral
Sclerosis (AB) AND hope (AB). Resultatet ble da 18. Huket sa av for bare research article og
peer reviewed, og fikk resultatet 9. Ved a se pa bare artikler fra de siste fem arene ble
resultatet 4, men etter a ha lest overskriftene og sammendragene av disse ble alle ekskludert.
Utvidet derfor sgket til a gjelde de siste 6 arene, og fikk da 2 artikler til i resultatet. Av disse

ble en ekskludert og den andre utvalgt til mine funn.

3.5 Analysemetode

Nar vi analyserer og tolker en tekst, vil det bli preget av var forstaelse av den situasjonen vi er
i som mennesker (Frederiksen og Beedholm 2013:72). Dette vil fa innvirkning pa resultatet,
da jeg vil tolke det ut i fra mitt stasted. Tekstanalyse er at det stilles spgrsmal til teksten, som
det forventes at teksten gir svar pa (Frederiksen og Beedholm 2013:72). | farste fasen av
analysen ble artiklene vurdert fgr de ble med i mine funn, se vedlegg 1. Deretter for &
analysere funnene ble problemstillingen brukt som sparsmal til forskningsartikklene. Med
utgangspunkt i definisjonen pa mestring i begrepsavklaringen, valgte jeg a dra ut de faktorene
og ngkkelordene for mestring som gikk igjen i artiklene. Deretter ble disse faktorene plassert i

hovedkategorier, som ble som falger: Sosial kontakt og stette, endret livsperspektiv,
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interesser, behov for et hap, og stette og hjelp fra hjelpeapparater. Innenfor disse kategoriene

er det kommet frem flere faktorer og forhold.

3.6 Kritiske vurderinger

Nar litteraturen som blir benyttes vurderes og karakteriseres, er det snakk om kildekritikk
(Dalland 2007:70). Kritiske vurderinger gar her ikke bare pa litteraturen og forskningen som
er brukt, men ogsa pa metoden i oppgaven. Valg av metode vil ha innvirkning pa resultatet,
blant annet ville jeg nok fatt et annet resultat hadde det blitt gjort et intervju av pasienter med
ALS. Men pa grunn av at oppgaven ikke er sa stor, og pa grunn av minimalt med tid, ble dette
ikke aktuelt. Denne studien ekskluderte noen artikler pa grunn av at de var vanskelige a fa tak
i og fordi de var vanskelige & analysere. Her kan jeg ha gatt glipp av viktig informasjon som
jeg ikke fikk med i resultatet. | det systematiske sgket oppdaget jeg at det ikke var mye
resultat pa akkurat det jeg var ute etter, som gjorde at jeg i det ene tilfelle benyttet en
forskning som var et ar eldre enn kriteriene mine tilsa. Pa bakgrunn av min kunnskap
analyserte jeg artiklene, og valgte ut det jeg sa pa som det viktigste og mest relevante. Dette
vil resultatet ha et preg av. Nar det gjelder kategoriene jeg kom frem til i funn, er det ikke
ngdvendigvis at hver enkelt forskning definerer begrepene pa lik mate. Nar den ene
forskningen snakker om mestring kan en annen forskning snakke om noe annet. Dette gjelder
ogsa spraket, da artiklene var engelske og jeg oversatte dem til norsk. Her kan oversettelsen
og tolkningen av spraket ogsa fatt innvirkning pa resultatet. Jeg har tatt utgangspunkt i
definisjonen jeg har funnet i teorien, og har etter den analysert forskningsartiklene.

Nar det gjelder pensum som er brukt i teorien var fant jeg minamalt av nyere bgker og
faglitteratur pa emnet. Derfor ble en brosjyre fra Oslo Universitetssykehus brukt. Dette kan
man stille seg kritisk til da der ikke er andre kildehenvisninger eller en bestemt forfatter, men
avdelingen og sykehuset som star ansvarlig. Det ble ogsa funnet ulike tall pa forekomst og

overlevelsesar, derfor valgte jeg  ta i bruk det som ble funnet av det nyeste.

3.7 Etiske vurderinger
Nar det skrives en slik oppgave, ma det tas stilling til etiske overveielse. Det ber tenkes
gjennom hvem oppgaven kan veere til nytte for senere, og om resultatet kan bidra med noe for
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dem som er involvert (Dalland 2007:115). Nar det gjelder forskningen som er tatt i bruk, er
det allerede gjort etiske vurderinger rundt dette. Sa her tar jeg hensyn til akkurat denne
studien. Denne oppgaven vil vare til nytte for bade meg som ferdig utdannet sykepleier og
andre sykepleiere som er i kontakt med denne pasientgruppen. Resultatet som har kommet
frem her kan bidra til gkt kunnskap til sykepleieren om bade sykdommen og pasientens
opplevelse av den. Sykepleier kan ta i bruk denne kunnskapen for a hjelpe pasienten til
mestre hverdagen. Pa den maten vil oppgaven fa en pavirkning ogsa pa pasienter med denne

sykdommen.
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4.0 Presentasjon av funn
Selv om pasienter med ALS opplever mye vondt ved a fa sykdommen, er det forskning som

viser at de klarer & mestre livet ved a finne mening og styrke til & gnske a leve lenger
(Ozanne, Granheim og Strang 2013). Forskningsartiklene som er brukt, er presentert og
vurdert i tabell, se vedlegg 1. Det som presenteres i dette kapittelet er de fem kategoriene som
kom frem i analysen. Relevante funn fra forskningene er plukket ut fra samtlige

forskningsartikler fra det systematiske sgket og plasser i disse kategoriene.

4.1 Sosial kontakt og stgtte

Familien, iser barnebarn samt venner viste seg a gi bade mening og styrke i tilstedeveerelsen
for personer med kronisk sykdom (Ozanne m.fl. 2013). Dette er i overensstemmelse med
annen forskning som viser til at familie og venner var sers viktig i livet for & kunne mestre
ALS (Fanos m.fl. 2008, Lulé m.fl. 2012, Hickey og Hardiman 2010, O"Doherty og Ozanne
m.fl. 2012). Pasienter med mindredrige barn fant styrke i dem ved & kjempe for livet for a
veere der i hverdagen for dem. Nar familie og venner hadde en apen kommunikasjon gav de
en folelse av trygghet (Ozanne m.fl. 2012). Etter hvert som sykdommen progredierte viste det

seg at familie fikk mer og mer betydning for pasienten (O"Doherty m.fl. 2010).

ALS-pasienter har ogsa sagt at de spesielt setter pris pa de menneskene som taklet situasjonen
med humor, og som beholdt seg rolig i situasjoner der noe gikk galt. Sosial statte i form av et
engasjement med variasjoner i aktiviteter som f.eks & spille eller vaere sammen med venner,
hjalp dem til & holde hapet oppe (Fanos m.fl. 2008). Det var ogsa viktig at pasientene fglte at
de var viktige for de rundt seg, at ogsa de kunne hjelpe andre. Falelsen av a bli akseptert som
et individ av venner, var til stor hjelp for dem (Ozanne m.fl. 2013). Ogsa det & mgte andre
pasienter med samme sykdom og situasjon, kunne veere med pa a pavirke pasienten positivt.
Da kunne de dele av erfaringer, og gjennom dette fikk de en falelse av a ikke veere alene i en
slik vanskelig situasjon (Ozanne m.fl 2012). At menenskene rundt hadde en positiv holdning,

kom spesielt frem hos en pasient:

Det verste er nesten - & vare syk er selvfglgelig vanskelig - men det veerste er nesten
de menneskene rundt meg som synes det er sa feelt. Og det gjer ogsa at jeg begynner a
tenke at det er sa feelt, pa en mate (Ozanne m.fl. 2012:1369).
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4.2 Endring av livsperspektivet

| en studie kom det frem at deltagerne hadde fatt et nytt perspektiv pa livet. De hadde vokst
fra & ha et overfladisk til & fa et dypt perspektiv pa livet. Det ble ogsa lettere a finne glede i
sma ting i livet, og det var ikke lenger viktig a bruke energi pa noe som tidliegere hadde gjort
dem irritert (Ozanne m.fl. 2013). En mate ALS-pasienter hadde endret livsperspektivet pa var
a leve i nuet. Flere pasienter prgvde a leve hver eneste dag til det fulle, med en hensikt a ikke
dvele pa sykdommen eller a se for langt inn i fremtiden. Det gjorde de ved a fokusere pa
daglige aktiviteter eller interesser (Fanos m.fl 2008). For a leve et funksjonelt hverdagsliv, var
det viktig for pasientene at de fokuserte pa helsen, det friske, og & leve aktivt. A leve et aktivt
liv basert pa tilstanden de var i gjorde at det var lettere & se bort fra vanskelighetene, og pa
den maten kunne skape glede og styrke til  takle situasjonen (Ozanne m.fl. 2012). Pa tross av
fysiske svekkelser, kan andre mestringsressurser tas i bruk (Lulé m.fl. 2012). Nedsatt fysisk
funksjon reduserte pasientenes aktivitet, men gjorde at de endret hobbyer og interesser

(Ozanne m.fl. 2012). Dette belyses i et utsagn fra en av pasientene i et intervju:

Men jeg ville fokusere pa det friske...//...Jeg falte at dette var den syke siden, og det
var ikke det jeg ville forholde meg til. Jeg visste at det var der, men jeg fokuserte pa
helse... pa ideen om at jeg var frisk i hodet [ler]... og jeg prever a gjere det jeg vil
(Ozanne m.fl. 2012:1368).

Et viktig aspekt i livet for a finne en mening med det var a kunne ha sitt eget liv (Ozanne m.fl.
2013). Ogsé & akseptere tilvaerelsen og situasjonen var viktige faktorer (Ozanne m.fl. 2012). A
veere uavhengig var sentralt gjennom hele sykdomsforlgpet, og dette behovet gkte etter hvert
som sykdommen progredierte (O"Doherty m.fl. 2010). Nar pasienter med ALS far
diagnotisert en slik dagdelig sykdom, er det mange som mestrer dette bra ved a finne en
psykisk likevekt. Dette viser seg ved at de pasientene som i en av studiene scores lavt pa

bekymringer om helsen, ogsé var de som scores lavt pa depresjon (Lulé m.fl. 2012).

4.3 Interesser
A ha hobbyer og interesser scoret hgyt blant ALS-pasienter (Lulé m.fl. 2012 og O”Doherty
m.fl. 2010). Hos en ALS-pasient kom det frem at interesser var viktig gjennom hele

sykdommen. | starten av sykdommen var pasienten selv aktiv i sport, men etterhvert ble han
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en aktiv tilskuer i sporten (O"Doherty m.fl 2010). P& den maten beholdt han sine interesser,

men endret pa maten han deltok i den.

Flere pasienter pravde a fokusere pa a leve et aktivt og friskt liv, men dette ble ofte vanskelig
pa grunn av at de ble tvunget til a veere passive (Ozanne m.fl 2012). Her spiller ogsa familie
og venner en viktig rolle, da de kan vaere med pa a hjelpe pasientene til & fa mulighet til &
dyrke sine interesser og hobbyer. Blant annet sa noen pasienter det som verdifullt nar venner
og famile tok med pasienten pa ulike aktiviteter (Fanos m.fl. 2008). Sagt av pasient: Vi gjer
morsomme ting, spiser god mat, drikker god drikke, er med pa ulike aktiviteter, og det gir
meg mening (Ozanne m.fl. 2013:2145). Et aktivt liv var med pa & skape et liv med frihet, der
egne interesser var en viktig del (Ozanne m.fl. 2013).

4.4 Behov for et hdap
Til tross for de betydningsfulle utfordringene som ALS-pasienter mgter, klarte de for det
meste & beholde hapet. Det viste seg at hapet var en aktiv strategi for mestring. Flere klarte

ogsa a finne trgst i minner fra tidligere i deres barndom (Fanos m.fl. 2008). En deltager sa:

Du kan definere livet ditt pa en annen mate, utvikle dine psykiske og andelige evner.
Alt du kan kontrollere, er hvordan du fgler for en situasjon. Den ekte reisen er fra
innsiden og ut (Fanos m.fl. 2008:473-474).

Flere pasienter hadde hap om at det skulle komme en kur som skulle kurere dem. Et hap om at
de skulle bli bedre, eller at de i hvert fall ikke skulle bli mye verre. Et annet aspekter ved
héapet, var et hap om & leve over en viss tid slik at de kunne oppleve noe konkret de hadde i
sikte (Ozanne m.fl. 2013). I flere av studiene kom det ogsa frem at religion eller andelig tro
var en viktig del av mestringen (Fanos m.fl. 2008 og Lulé m.fl.2012). Noen hadde tro i en
Gud som ville helbrede dem, mens andre falte seg mindre ensomme og redde nar de pakallet
en Gud. Hap om et bedre liv etter dgden gav trast ved a se frem til 8 komme hjem til
himmelen der de fikk treffe igjen sine kjeere som de hadde mistet (Fanos m.fl. 2008). For
andre pasienter kom andelig tro og en Gud, ofte i en sammenheng med urettferdighet.
Eksistensielle spgrsmal om Guds eksistens, hvorfor de hadde fatt sykdommen, og om det

fantes godt og ondt var aktuelle spgrsmal i denne sammenhengen (Ozanne m.fl. 2013).
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4.5 Stptte og hjelp fra hjelpeapparater

For at livet skulle veere meningsfullt, var det ngdvendig med stette fra utsiden av hjemmet.
Hjelpen fant de i falelsen av tryggheten i a vite at de fikk den hjelpen de trengte (Ozanne m.fl.
2013). Pasienter har funnet stor stgtte og hjelp i form av personlige assistenter. De var med pa
a gjere situasjonen mer overkommelig (Ozanne m.fl. 2012). Det ser vi pa utsagnet fra en

pasient:

Men jeg tror ikke jeg hadde veert sa glad hvis jeg ikke hadde hatt assistenten min.
Livet mitt ville sansyneligvis veert en elendighet. Da ville jeg bare ha ligget der og
ikke gatt ut. Assistenten min gjer det mulig for meg a ga ut (Ozanne m.fl. 2013:2145).

En pasient i forskningen til Fanos m.fl. fant stor glede i at pleieren underholdt ham med a
synge og spele musikk for ham. Pasienten sa ogsa frem til den positive stgtten han fikk av
ALS Klinikken (2008). Andre gnsket ikke hjelp pa grunn av at de var redde for at de skulle
dumme seg ut, fordi de var for stolte eller fordi de skammet seg. Etter hvert som sykdommen
forverret seg, ble de tvunget til & akseptere a bli hjulpet. I enkelte tilfeller viste det seg at
pasientene ikke fikk den hjelpen de hadde krav pa. De gnsket mer og bedre hjelp fra
autoriteter, blant annet bedre kunnskap og forstaelse fra de profesjonelles side. Nar pasientene
fikk klar informasjon om hvilken hjelp de hadde krav pa, gjorde det at de ble beroliget
(Ozanne m.fl. 2012).

Mange hadde et stort behov for a finne den nyeste informasjonen om sykdommen, og ble
medlemmer av grupper pa internett i jakten pa informasjon (Fanos m.fl 2008). Flere med ALS
var redde for at de skal bli kvelt, noe som var vanskelig & snakke om. Dette kunne igjen skape
frykt for & sove, da tanken pa at muligheten for at de kanskje ikke vokner opp igjen var til
stede. Men det som viste seg var at om de hadde fatt god informasjon om hvordan
sykdomsprosessen foregikk, spesielt med tanke pa respirasjonen, kunne de takle situasjonen
bedre. Dette setter fokus pa hvor viktig det er med profesjonelle fagfolk rundt pasienten
(Ozanne m.fl 2013).
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5.0 Drgfting
| dette kapittelet vil funnene bli drgftet opp mot teorien. Diskusjonen er delt inn i

underkapitler slik som i funn.

5.1 Sosial kontakt og statte

A f& en kronisk sykdom som ALS, er en stor pakjenning. Livet vil endre seg bade for
personen som rammes av ALS og for familie og venner som star rundt pasienten (Gjengedal
og Hanestad 2007:10). Selv om livet vil endre seg for pasienten og omgangskretsen, er det
ikke dermed sagt at det vil kun veere til det negative. For minst mulig negativ endring, viser
det seg at det er spesielt viktig at familie og venner stgtter personen som er rammet. De
narmeste personene rundt pasienten kan bidra med a styrke og skape mening i pasientens
tilvaerelse. Dette inkluderer spesielt barn og barnebarn, da pasienten ble mer styrket til &
kjempe for livet om de hadde barn som stod dem nzrt (Ozanne m.fl. 2013 og Ozanne m.fl.
2012). Samtidig stetter ogsa teori opp om at denne pasientgruppen kan engste seg over det a
veere ensom (Pakkenberg m.fl. 2000:135).

Ut i fra dette ser vi at familie og venner kan vaere med pa a fylle ensomheten til pasienten, og
at de har en stor betydning for pasientens mestring av hverdagen. Likevel er det pasienter som
sliter med tanker som gar pa at de er avhengige av andre og at de vil gi store pakjenninger for
de mennskene som star dem naert (Pakkenberg m.fl. 2000:135). Det er derfor viktig at det blir
en balanse mellom ensomheten og avhengigheten. Sosial kontakt er viktig, men de som star
rundt pasienten trenger ogsd “fritid” der ogsa de far dekket sine behov. Fokus pé dette fra
starten av kan vare lurt for & finne en god balanse pa hvor mye pargrende skal ta pa seg.
Disse relasjonene er viktig a ta vare pa, da det det viser seg at familien og ellers sosial kontakt
far mer og mer betydning etterhvert som sykdommen progredierer (O”Doherty m.fl. 2010).
For & fa avveksling for pargrende, har stattegrupper vist seg a veere noe ALS-pasienter har sett
pé som nyttig. A mate andre som er i liknende situasjoner kan gi folelsen av & ikke veere
alene, at det finnes andre som er i samme situasjon (Ozanne m.fl 2012). A mgte andre pa
denne maten kan veere fint for & fgle at de blir forstatt. Pargrende kan vere god stette, men vil
aldri vite helt hvordan det oppleves og ensomhet kan inntreffe selv om pasienten har venner
og familie. Ved a treffe andre ALS-pasienter en gang i blant, kan det bli lettere a snakke om

sine egne opplevelser og pa den maten mgte disse behoven.
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Selv om en person har fatt ALS vil de som regel ikke miste de mentale funksjonene (Aarli
2007:264), og de vil dermed ha de samme falelsesmessige behovene som tidligere. Her kan
humor veare en mate & mestre vanskelige situasjoner pa. | falge ALS-pasienter setter de ekstra
stor pris pa de menneskene rundt dem som kan se forbi sykdommen og ikke vare redd for a
bruke humor (Fanos m.fl. 2008). Nar det blir tatt i bruk humor, ser vi at det er en mate a ha
fokuset pa det friske. Da har pasienten sykdommen i bakgrunnen, og pa den maten er den
distansert fra individet. Slik vil det bli lettere & mestre hverdagen nar fokuset er pa det friske,
som her blir tankene og falelsene til personen (Paterson 2001). Det som er med pa a fa
pasienten til & tenke pa det syke og det negative sykdommen medfgrer seg, er blant annet de
menneskene rundt som synest at det er sa feelt. Om menneskene rundt viser dette ovenfor
pasienten, vil pasienten ogsa se pa det pa den maten, og perspektivet blir dermed flytte over
pa det syke (Ozanne m.fl. 2012 og Paterson 2001). Ut fra dette ser vi at familie og venner
bade kan ha positiv og negativ innvirkning pa pasientens opplevelse av mestring. Om ikke
pasienten foler at individet blir sett, men bare sykdommen, vil pasienten bli satt i en situasjon
der falelsen av avhengighet blir stor. Blir individet sett og personen bak sykdommen far
komme frem, kan ogsa vedkommende veere til hjelp for andre og bidra med noe til
menneskene rundt seg. Dette har en stor betydning for ALS-pasienter ved at det vil gi en

falelse av at ogsa de kan vere til hjelp for andre (Ozanne m.fl. 2013).

5.2 Endret livsperspektiv

ALS-pasienter tok mye for gitt for de fikk stilt diagnosen (Valentine og Karp 2007).
Hendelser eller ting i hverdagen kunne ta mye energi, uten at det egentlig hadde noe
betydning. Dette ble forandret, og flere har sagt at de fikk et nytt livsperspektiv etter de fikk
sykdommen. Det nye livsperspektivet hadde vokst fra a veere overfladisk til & bli dypt
(Ozanne m.fl. 2013). Mye av det som tar krefter hos et menneske er ubetydelig, og kan tappe
oss for bade tid og krefter. Det som disse pasientene klarte var & snu denne levematen, og
heller sette pris pa de gledene som er i livet. Selv om dette viste seg & veere en faktor for
mestring i livet, er det ikke dermed sagt at dette vil snu pa dagen diagnosen blir stilt. Det er
naturlig at denne sykdommen vil medfarer seg krisefaser som er preget av fornektelse,

isolasjon, depresjon, angst og sorg far det kommer til aksept (Pakkenberg m.fl. 2000:136).
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For & fa et nytt livsperspektiv er det vesentlig & ta i bruk mestringsstetegi. Det er naturlig at
pasienten vil ha et perspektiv pa det syke i starten, livet vil tross alt bli totalt forandret ved a fa
denne sykdommen. Ved & ha perspektivet pa dette i starten, gjar det at pasienten blir tvunget
til & fokusere pa sykdommen (Paterson 2001). Dette trenger ikke ngdvendigvis & gi darlig
utslag for pasienten. Det kan vere bra & ha fokuset rettet mot sykdommen en stund, for a
faktisk bli realitetsorientert og for & fa kunnskap om ALS. Dette kan bade gjare pasienten klar
til & mete de utfordringene som vil komme, og hjelpe pasientenen til a reflektere over

sykdommen og situasjonen. P& den maten kan dette bidra til & akseptere og mestre hverdagen.

Pa den andre siden, det a bli veerende i dette perspektivet a ha sykdommen i forgrunnen, kan
vare krevende over tid og hindre mestring (Paterson 2001). A da skulle finne mening med
lidelsen vil veere vanskelig. A finne mening i den lidelsen pasienten gér gjennom er mulig.
Mennesket vil ikke bli gdelagt av a lide, det er noe alle vil gjgre en gang i livet. Men nar der
ikke er mening i lidelse, det er da mennesket blir gdelagt av den (Frankl 1971). Nar meningen
med lidelsen er a fokusere pa sykdommen, skal det hjelpe pasienten til & tilnzerme seg
kunnskap om den, reflektere over situajsonen og pa den maten akseptere den. Da ser vi en
mening med lidelsen som pasienten gjennomgar. Nar det har kommet sa langt uten endring av
perspektivet, og det negative fortsetter a styre individet, det er da lidelsen vil gdelegge dette
mennesket. For & komme seg ut av dette, kan det & ha perspektivet pa det friske i forgrunnen
veere en mestringsstrategi. Sykdommen vil da vaere en mulighet for meningsfulle forandringer
ovenfor andre og omgivelsene rundt. Pa den maten er kroppen og det syke distansert fra
personen, og kilden til identiteten er personen som er inni kroppen (Paterson 2001). A ha dette
perspektivet gjar det lettere & vere positiv, leve i nuet og leve hver eneste dag til det fulleste,
noe som viste seg & vere en faktor for mestring (Fanos m.fl. 2008). A leve i nuet gjer det
lettere & sette pris pa sma ting i hverdagen, og ikke fokusere pa det som gjer den vanskelig.
Selv om disse pasientene gjennomgar en rekke symptomer og funksjonelle svekkelser som
ikke gjer det mulig & leve pa samme maten som far, kan de finne andre mater a takle
hverdagen pa. Tidligere var kanskje pasienten en aktiv person i prat med andre. Na som dette

blir vanskeligere, kan personen kanskje ha funnet ny mening i dette og blitt en aktiv lytter?

Ved & ha dette fokuset og dette livperspektivet, vil det minke sjansen for blant annet a bli
deprimert (Lulé m.fl. 2012). Pasienten vil ha mer kontroll over livet, og pa den maten fa
falelsen av 4 eie sitt eget liv og ikke vare helt avhengig av andre. Som sagt ovenfor var det a

ha fokuset pa det positive og friske viktig for pasientene. Selv om kroppen er syk, kan
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pasinten velge a ta tilbake sitt eget liv og fokusere pa at han eller hun er frisk i hodet (Ozanne
m.fl. 2012).

5.3 Interesser

A ha interesser og hobbyer kan veere viktig for mestring av hverdagen ved ALS. Denne
faktoren er ikke spesiell for enkelte faser i sykdomsforlgpet, men viktig a ta vare pa hele veien
(Lulé m.fl. 2012 og O"Doherty m.fl. 2010). Men det som kan forandre seg, er maten
interessene blir dyrket pa. Er en person en aktiv idrettsutaver, kan livet se ut til a falle i grus
nar denne sykdommen dukker opp. Kroppslige funksjoner vil bli svekket, og etterhvert er
blant annet rullestol aktuelt for de fleste (Aarli 2007:264). Men dette skjer ikke pa dagen, og
fysisk aktivitet er anbefalt til det normale sa langt det lar seg gjgr (Oslo Universitetssykehus
2012:11). Det vil da si at interessene personen har, er viktig a fortsette a dyrke slik som de
gnsker. Etterhvert vil det bli naturlig, nar kroppslige funksjoner svekkes, at interessene far ny
karakter. Mannen som var en aktiv fotballspiller, er kanskje gatt over til a veere en aktiv
tilskuer og supporter. Kvinna som var sangerinne, men som na har svekket respirasjon, er blitt
en aktiv lytter av musikken bade hjemme i stuen og pa arrangementer. Pa denne maten kan
interessene bli beholdt, selv om noen kanskje ogsa vil fa helt nye interesser. Det viktigste er at
pasientene lever et friskt og aktivt liv og ikke blir tvunget til & veere passive (Ozanne m.fl
2012). Her spiller ogsa den sosiale kontakten en viktig rolle, da de kan bade bidra med og
hindre at pasienten far leve et aktivt liv. | fglge pasienter selv, er det verdifullt for dem nar det
er venner og familie som tar dem med pa forskijellige aktiviteter (Fanos m.fl. 2008).

Ogsa nar det gjelder interesser ser vi at hvilket perspektiv man lever ut i fra har betydning.
Har man perspektivet pa det friske i forgrunnen vil det bli lettere for pasienten a se
mulighetene og ikke begrensningene. Er perspektivet pa den syke delen av mennesket, kan
interesser falle langt utenfor personen aspekter, og ikke lenger veere aktuelt & drive med. Nar
blikket er festet pa det friske individet, vil det gjgre det lettere for dem & se muligheten til
forandringer i de interessene de har, eller mulighet for a finne seg nye interesser (Paterson
2001).
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Med andre ord er et aktivt liv med pa a skape frihet i livet til mennesker med ALS, der
individets egne interesser er en av faktorene som bidrar til mestring av hverdagen (Ozanne
m.fl. 2013:2145).

5.4 Behov for et hdap

Pa tross av de mange utfordringene en person med ALS magter, klarte de fleste i funnene a
holde hapet oppe og bruke dette som en mestringsstrategi (Fanos m.fl. 2008). Kiibler-Ross
sier at hapet er med pa a holde et menneske oppe nar det er dgende (1979). Da blir spgrsmalet
her, hva er det som gir hap? Dette vil variere fra menneske til menneske. Noen har et gnske
om at det skal komme en kur for sykdommen og at de skal bli helbredet. Andre har et hdp om
at sykdommen ikke skal forverres (Ozanne m.fl. 2013). Selv om de fleste nok vet at
sykdommen gar en vei, er det hapet som kan bygge dem opp i situasjonen. Det som ligger til
grunn i hapet man har, er den tilliten og den troen man har til livet (Kristoffersen og Breievne
2008:177). Som en pasient i en undersgkelse sa, ma du definere livet pa en annen mate (Fanos
m.fl. 2008). Noe som tidligere ikke hadde noen betydning, kan na gi hap i livet. Som f.eks.
hap om 4 leve over en viss tid for a kunne oppleve en spesiel hendelse (Ozanne m.fl. 2013).
En person kan ha et hap om a oppleve at barna skal bli voksne, eller oppleve sin siste var. Nar
pasienten har et konkret mal og et hap i sikte, vil det styrke dem i hverdagen og hjelpe dem til
a komme seg akkurat der de gnsker. Selv om de vil fortsette & mate pa vanskeligheter sa har
de hapet som et mal, og det blir lettere & se bort fra det syke ved kroppen og heller fokusere pa
individet.

Et sitat fra en med ALS sier blant annet at det eneste du kan kontrollere er hvordan du faler
for en situasjon, og at du ma utvikle de andelige og psykiske evnene (Fanos m.fl. 2008). Noen
kan finne hapet i akkurat dette, som f.eks. a finne en religion eller en andelig tro. Tro i en Gud
som kan helbrede dem eller hdp om & fa bort ensomheten i pakallelse pa en Gud (Fanos m.fl.
2008 og Lulé m.fl.2012). Ensomheten er noe disse pasientene kan veare redde for (Pakkenberg
m.fl. 2000:135). Derfor kan det virke naturlig for flere a sgke etter noe stgrre, en Gud. En som
er der for dem og som de kan finne statte og trast i. Ensomheten kan pa den maten bli mindre.
Den ekte reise er den som gar fra innsiden og ut. Hap om at der finnes en Gud, kan ogsa gi
hap om et bedre liv etter deden, der de kan mgte igjen sine kjaere som de har mistet (Fanos
m.fl. 2008).
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For andre kan ogsa eksistensielle spgrmal og eksistensen av en Gud, rette lyse mot
urettferdighet. Hvorfor fikk akkurat jeg sykdommen? Finnes det noe godt og ondt? (Ozanne
m.fl. 2013).

5.5 Statte og hjelp fra hjelpeapparater

Siden sykdomsutviklingen gar noksa fort og pasientene vil miste kroppslige funksjoner, vil
det pa et tidspunkt bli behov for statte og hjelp fra hjelpeapparater. Det a fa hjelp uttenfra kan
veere en vanskelig prosess i seg selv. De har klart seg pa egen hand hele livet uten sykdom og
behov for andres hjelp, og falelsen av skam og stolthet hindrer gnsket om & motta hjelp. Men
etterhvert som tiden gar og sykdommen forverrer seg, ma de ha behandling og hjelp. Enten
det er i form av psykisk stette, eller hjelpemidler i form av kommunikasjonshjelpemidler eller
ombygging av hjem (Aarli 2007 og Espeset m.fl. 2010). Slik blir de tvunget til & akseptere a
motta den ngdvendige hjelpen (Ozanne m.fl. 2012). Nar dette blir godtatt, kan det bidra med a
trygge pasienten i hverdagen ved at de vet at de far den behandlingen de faktisk trenger
(Ozanne m.fl. 2013). Tidlig kontakt med helsetjenesten er viktig, der ALS-team blir satt inn
for & mate alle behovene til pasienten. God og korrekt informasjon, tid og omtanke er noe
som er spesielt viktig for denne pasientgruppen. Dette vil ha stor betydning bade for pasienten
selv og for pargrende (Aarli 2007:265). ALS-pasienter har bekreftet at de finner stor stgtte i
akkurat dette (Fanos m.fl 2008). I enkelte tilfeller har det kommet frem at noen ALS-pasienter
ikke fikk den statten og hjelpen de hadde krav pa. De gnsket blant annet bedre forstaelse og
kunnskap fra de profesjonelles side (Ozanne m.fl. 2012). Derfor er det sa viktig med et slikt
ALS-team. De vil vaere spesialisert pa omradet, og er der for & vise forstaelse og ha den
kunnskapen som er ngdvendig for behandlingen. Ut i fra pasient- og brukerrettighetsloven §

2-1 a, er dette en rett pasienten har (1999).

Nar en slik sykdom blir en del av livet, er det naturlig at dert vil veere et behov for den nyeste
informasjonen om sykdommen. Noen finner informasjonen de leter etter gjennom
stgttegrupper pa internett (Fanos m.fl 2008), mens andre trenger a fa dette gjennom fagfolk,
der sykepleier er en viktig rolle (Ozanne m.fl 2013). Pasientene har pa sin side ut i fra pasient-
og brukerrettighetsloven § 3-2 rett til 4 fa den ngdvendige informasjonen, bade nar det gjelder
sykdommen, behandlingen, risikoer og bivirkninger (1999). Mange er redde for forlgpet som

ligger foran dem, og for at de blant annet skal bli kvelt. Dette kan gi stor frykt i hverdagen,

32



spesielt kan det ga ut over sgvn og gi nedsatt sgvnkvalitet. Men det som viste seg var at om
pasientene far den informajsonen som er ngdvendig, spesielt med tanke pa respirasjonen, vil
det berolige dem (Ozanne m.fl 2013).

Noe som spesielt viser seg a vere til stor hjelp, er stgtte i form av personlige assistenter. De
har veert med pa & gjere situasjonen overkommelig, og pa den maten bidratt til mestring av
hverdagen (Ozanne m.fl. 2012). En pasient i en undersgkelse sa blant annet at assistenten var
med pa a gjere vedkommende glad. Uten assistenten ville livet vart en elendighet, der
pasienten bare ville blitt liggende og ikke gatt ut. Men pa grunn av assistenten, ble det mulig &
ga ut (Ozanne m.fl. 2013:2145). Som vi ser har sykepleieren mange oppgaver i arbeid med
ALS-pasienter. Det a formidle hap og skape en meningsfull tilveerelse er viktig mellom alt det
andre som gar pa det tekniske, hjelpemidler og medisiner. Pasienten vil beare preg av sorg, og
vil ha behov for at sykepleieren bidrar til & formidle hap og er med pa a bevare pasientens
folelse av identitet (Espeset m.fl. 2010). Nar behandlingen er preget av respekt og det er fokus
pa individet, vil det kunne gjere det mulig a ta i bruk de andre faktorene ogsa for & formidle
hap og skape en meningsfull tilvaerelse. Far pasienten samtidig den ngdvendige hjelpen og
informasjonen som vedkommende béade trenger og har krav pa, vil det trygge pasienten og
pavirke hvordan hverdagen oppleves. Pasienten kan pa den maten flytte perspektive over pa
det friske, og stole pa at sykepleierne og resten av ALS-teamet er der for vedkommende nar
det trengst. Slik vil det gjare det lettere for pasienten & ha det friske i forgrunnen og dermed

vaere bedre rustet til & mestre hverdagen.

5.6 Faktorenes gjensidige pavirkning til hverandre

Selv om faktorene som viste seg a bidra til mestring av hverdagen er plassert i fem kategorier,
vil hver enkelt faktor ha forskjellig innvirkning pa hvert individ. Noen faktorer vil veere
viktigere for en pasient enn de vil veere for andre. Faktorene har ogsa innvirkning pa
hverandre. Dette ses f.eks.ved god stgtte fra bade familie, venner, sykepleiere og resten av
ALS-teamet kan bidra til endret livsperspektiv. Samtidig som et endret livsperspektiv kan
gjore det lettere & dyrke sine interesser og opprettholde eller finne et hap i livet. Pasienten kan
ogsa oppna sosial kontakt ved hjelp av den stgtten som blir gitt av ALS-teamet og personlige

assistenter, som igjen kan bidra med a gjere det enklere a fa drive med interesser.
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6.0 Oppsummering
Denne oppgaven har hatt fokuset rettet mot pasienters egne opplevelser av mestring av

sykdommen ALS. I funn har det kommet frem fem hovedkategorier av faktorer for mestring
av hverdagen. Disse er som falger: sosial kontakt og stette, endring av livsperspektivet,
interesser, behov for et hap, og statte og hjelp fra hjelpeapparater. Under disse kategoriene er
det kommet tydligere frem hva som kan bidra til mestring. Ved sosial kontakt og statte viser
det seg at familie og venner er sentralt, mens endring av livsperspektivet belyser hvordan
pasienten far et nytt syn pa livet, seg selv og sykdommen. Livet far en ny mening, og
pasientene laerer pa den maten a leve i nuet og ikke bruke energi pa noe som er ungdvendig,
men heller rette fokuset mot det friske. Nar det gjelder interesser, er dette noe som er viktig a
ta vare pa. Disse kan forandre seg ettersom kroppslige funksjoner frafaller, men da kan man
finne nye mater a fa dyrket sine interesser pa, der interessene kan forandre karakter ut i fra
pasientens stasted og funksjon. I en slik situasjone er ogsa behovet for et hap sentralt for a
mestre hverdagen. Dette kan vere hap om en kur, en Gud eller en andelig tro, om a ikke bli
verre eller hap om & leve over en viss tid. Den siste kategorien er stgtte og hjelp fra
hjelpeapparater. Her belyses det hvor viktig det er med sykepleiere og fagfolk i et ALS-team,
og i form av personlige assistenter. Tilrettelegging av hjem og ulike hjelpemidler er viktige
faktorer for at fglelsen av mestring skal veere til stede for pasienten.

Pa ulike mater bidrar disse faktorene til mestring for denne pasientgruppen. Faktorene kan
ogsa flyte over i hverandre og mestringen ma derfor ses pa i en sammenheng og i en helhet.
Og selv om faktorene er kategorisert ma de ses fra hver enkelt pasients side. Sykepleieren ma
klare & se bort fra den syke kroppen og heller rette fokuset mot individet som er bak

sykdommen.
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