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Sammendrag

Innledning: Myelomatose er en kreftform som har komplekst forlgp og behandling.
Behandlingen sikter til a forlenge livet og lindre plager. Sykdommen har stor innvirkning pa

pasientens helse og forarsaker store omveltninger i livet.

Problemstilling: Hvordan opplever pasienter med myelomatose behandlings- og

isolasjonsperioden?

Metode: Forskningen er bygget opp som en litteraturstudie. Analysen rommer artikler med

kvalitativ og kvantitativ design. Artikler hentet fra databaser MedLine og CIHNAL.

Resultat: Myelomatose og dens behandling har stor belastning pa fysiske, psykiske og sosiale
forhold. Isolasjonsfasen bemerkes som den mest utfordrende perioden. Forandringene som
fglge av behandlingen svekker motet og oppleves krevende av pasienten. Sykdommens
uforutsigbarhet ligger i oppturene og nedturene i behandling. Disse svingningene fgrer til en
omveltning i hverdagen. Stgtte fra flere hold avgjgrende for pasienter og gker sjanser for a

handtere behandlingsutfordringer bedre.

Konklusjon: Myelomatose krever stor innsats fra pasientene bade under og etter behandling.
Under behandling blir pasientene sarbare og deres motivasjon og mestringsfglelse svekkes
desto lenger pasienten er i behandlingsforlgpet. Dette skyldes de sterke bivirkningene, som
utgjer en belastning bade sosialt, fysisk og psykisk. Fglelsen av a sta alene i den krevende
behandlingen krever mot og styrke. Det som derimot kan hjelpe er helsepersonellets evne til
folelsesmessig stptte. Pasientene opplever sykepleierne som en stgttende og motiverende

drivkraft giennom bade isolasjon og behandling.

Ngkkelord: Myelomatose, stamcelletransplantasjon, isolasjon, pasientens opplevelse.



Abstract

Introduction: Multiple myeloma is a cancer with a complex course and treatment. The
treatment aims to prolong life and relieve ailments. The disease has a major impact on the

patient's health and causes major upheavals in life.

Problem statement: How do patients with multiple myeloma experience the treatment and

isolation period?

Method: The research is structured as a literature study. The analysis includes articles with

gualitative and quantitative design. Articles retrieved from databases MedLine and CIHNAL.

Result: Multiple myeloma and its treatment have a great impact on both physical, mental
and social conditions. The isolation phase is experienced as the most challenging period. The
changes as a result of the treatment weakens the courage and is experienced as demanding
by the patient. The unpredictability of the disease lies in the ups and downs of the
treatment. These fluctuations lead to an upheaval in everyday life. Support from several
parties is crucial for the patient and increases the chances of dealing with the challenges of

treatment better.

Conclusion: Multiple myeloma requires great effort from the patients both during and after
treatment. During treatment, patients become vulnerable and their motivation and feeling
of mastery weakens the longer the patient is in the course of treatment. This is due to the
strong side effects, which constitute a burden both socially, physically and mentally. The
feeling of being alone in the demanding treatment requires courage and strength. What can
help, however, is the health personnel's ability to provide emotional support. Patients
experience the nurses as a supportive and motivating driving force through both isolation

and treatment.

Key words: Multiple myeloma, stem cell transplantation, isolation, the patient's experience.



1 Innledning

Mennesker som blir rammet av myelomatose mgter sosiale, fysiske, psykiske og
eksistensielle utfordringer (Vik, 2017, s. 665). Hverdagen blir ikke den samme da livet far en
stor omveltning. Den endrede livssituasjonen kan variere fra noen uker til flere ar.
Sykehusopphold og a veere isolert fra familien blir den nye hverdagen. Gjennom denne
perioden vil pasienten gjennomga ubehagelige prosedyrer og behandlinger, og med mulige
bivirkninger av disse. Det er ikke uvanlig at pasienten opplever en fglelse av fortvilelse og
motlgshet. Det er sterke fglelser knyttet til denne situasjonen, blant annet sinne, negativitet,
redsel og bekymringer. Kroppens reaksjoner kan utarte i anspenthet, magesmerter, kvalme,
panikk og apati. Pasienten kan mister kontroll over det fysiske og det psykiske (Vik, 2017, s.
665- 666).

Myelomatose utvikles av maligne forandringer i plasmaceller. Dette kan medfgre
sykdomsutvikling med beinmargssvikt og skjellettlesjoner som blir behandlingskrevende
(Gedde-Dahl d.y., 2018, s. 394). Behandlingen er utfordrende fordi den innebzerer
cellegiftbehandling, straling og stamcelletransplantasjon med isolasjon over tid (Waage et
al., 2016, s. 437, s. 443). Myelomatose symptomer som skjelettsmerter, hyperkalsemi, anemi
og nyresvikt er en stor utfordring. Pasienter plages blant annet med smerter, slapphet,
trgtthet, gjentatte infeksjoner med hgy feber, kvalme og benbrudd uten spesielt bemerket

belastning (Gedde-Dahl d.y., 2018, s. 394, s. 398-399).

Malet med behandling for myelomatose er a forlenge livet og lindre symptomer for a gke
livskvaliteten (Gedde-Dahl d.y., 2018, s. 396). Implementering av nye eller supplerende
behandlingsmetoder gker livskvalitet og gj@r bivirkningene mer skdnsomme (Waage, et al.,
2016, s. 436- 437). Na har median overlevelsen gkt til i overkant 6 ar og i noen tilfeller lever
mennesker med myelomatose over 10 ar. Prognose i sykdomsforlgp og behandlingsrespons
av den uhelbredelige kreftformen, avhenger blant annet av alder og komorbiditet (Gedde-
Dahl d.y., 2018, s. 396). Sykdommen rammer i hovedsak mennesker mellom 60 og 65 ar, 15
% er under 60 ar og cirka 2 % er under 40 ar, totalt 556 personer i 2020 (Kreftregister, 2021).

Antall dgdsfall i samme periode viser 244 tilfeller (Kreftregisteret, 2021, s. 85).



Behandlingen har lav dgdelighet, selv om bivirkningene kan vaere betydningsfulle
(Helsedirektoratet, 2021). Behandlingen bestar av forberedende medikamentell behandling
for stamcellehgsting. Videre gjennomgar pasienten hgydosecytostatika som bryter ned
beinmargen. Deretter skjer tilbake setting av stamceller til benmargen og flere kurer med
medikamentell behandling (Helsedirektoratet, 2021). Dette fgrer til aplasifasen som krever
at pasienten er i isolasjon pa grunn av sveert svekket eller manglende immunforsvar og

forventede bivirkninger (Vik, 2017, s. 667).
1.1Problemstilling

Hvordan opplever pasienter med myelomatose behandlings- og isolasjonsperioden?

1.2 Hensikt

Hensikten med denne oppgaven er a undersgke hvordan pasienter opplever behandlingen

og isolasjonsperioden i forbindelse med myelomatosesykdommen.
2 Metode

Metode er en undersgkelsesform, det vil si & velge en bestemt form for a skaffe informasjon
og en bestemt mate a analysere informasjon pa for a finne ut hva den informasjonen
forteller oss. Metoden kjennetegnes av dapenhet, grundighet og systematikk (Johannessen, et
al., 2021, s. 21). Metode legger til rette a forsta hvordan forskningen er gjennomfgrt og
hjelper til ved a veere kritisk til forskningsresultater. Undersgkelsesformen skiller seg i to
retninger, kvalitativ metode og kvantitativ metode. Ved hjelp av kvalitativ metode far
forskeren dypere forstaelse og mer detaljert informasjon om fenomenet. Kvantitativ metode
derimot, kartlegger utbredelse og tallfester kjente fenomener (Johannessen, et al., 2021, s.
23). Tidsdimensjon er sentralt i valget av metode, om forskeren velger @ undersgke
fenomenet pa et tidspunkt, kalles det tverrsnittsundersgkelse. Hvis det velges a undersgke
over tid, maneder eller ar eller flere tidspunkter, kalles det longitudinelle undersgkelse og er

et kjennetegn pa kvantitativ tilnaerming (Johannessen, et al., 2021, s. 267).

Intervjuer kjennetegner kvalitativ forskning (Johannessen, et al., 2021, s. 107). | denne
litteraturstudien ble det blant annet brukt studier med ustrukturerte eller dpne intervju,
semistrukturerte intervju, fokusgrupper og observasjoner. Fokusgrupper eller
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gruppesamtaler inneholder informanter som har kjennskap til tema og utformes for a
indentifisere fglelser og tanker rundt tema (Johannessen, et al., 2021, s. 125). En blanding
mellom ustrukturerte og strukturerte intervju kalles semistrukturerte intervju, denne typen
intervju benytter seg av intervjuguide (Johannessen, et al., 2021, s. 108). Ved kvalitativ
forskning har vi ogsa metoden observasjon (Johannessen, et al., 2021, s. 79). Ved
observasjon fglger forskeren direkte eller indirekte med pa deltagerne og observerer deres
adferd og handlinger. Dataen blir samlet som detaljerte beskrivelser av situasjonen.
Observasjoner og intervjuer gir en dypere forstaelse av enkeltindividet i henhold til temaet

(Johannessen, et al., 2021, s. 80).

En gjennomgang av eksisterende forskning, som skaper oversikt og har sin hensikt og mal
kalles en litteraturstudie (Johannessen, et al., 2021, s. 249). Ved a sgke pa publisert forskning
i databaser vil den eksisterende forskningen, i form av rapporter og artikler, fungere som
informanter for forskningsprosjektet. Det er ingen ny empiri i en litteraturstudie, men ved
sammenligning av flere undersgkelser kommer det likevel frem nye erkjennelser
(Johannessen, et al., 2021, s. 249). En litteraturstudie kan gjgres forskjellig, men har likevel
noen krav som ma oppfylles: «Problemstilling og formal, sgk, gjennomgang, analyse og

diskusjon av materialet samt en rapport» (Johannessen, et al., 2021, s. 251).

2.1 Litteratursgk

Systematisk litteraturgjennomgang startet i Google Scholar for a skape oversikt rundt tema.
Databaser som ble brukt er MedLine og CINAHL. | MedLine ble sgkeordene «multiple
myeloma» + «nursing», «mutiple meyloma» + «psychological», «multiple meyloma» +
«rehabilitation» brukt. Deretter ble det filtrert med «fokus» pa multiple meyloma sammen
med den boolske operatoren «OG». Det ga henholdsvis 46 resultater under «nursing», 110
resultater under «psychology», og 21 resultater under «rehabilitation». | CINAHL ble
spkeordene «Multippelt myelom» (S1) «OG» «expirience» (S7) brukt. Dette ga 209 resultater
hvor de fgrste 20 ble gjennomgatt. Det ble ogsa brukt «relevante artikler» som navigerte
flere ganger til database PubMed for fulltekst. Funn av noen fa andre artikler kom fra
«referanseliste» til artikler. MedLine ble valgt pa grunn av god sgkemetode og CINAHL pa

grunnlag av kjennskap fra fgr. PICO skjema, vedlegg 1.



Inklusjonskriterier som er anvendt i utvalget av artikler:

e Artikler publisert etter 2002 frem til natid

e Fagfellevurderte artikler

e Full tekst

e Primaerforskning/originale artikler

e Artikler pa engelsk

e Pasienter med myelomatose mellom 18-65 ar som utfyller kriterier for aktiv
behandling i form av hgydosebehandling med autolog stamcellestgtte (HMAS)

e Pasienter i forskjellige behandlingsfaser; fgr oppstart av behandling, under
ferstelinjebehandling og etter behandling

e |tillegg ble det brukt artikler fra blant annet engelskspraklige land og fra land som

bruker samme type behandlingsprotokol

Eksklusjonskriterier som er anvendt

e Eldre pasienter over 65 ar og pasienter som ikke er indikert for den type behandling
e Studier som har hovedfokus pa helsepersonell og pargrende

e Sykepleietiltak
2.2 Utvelgelse av artikler

Ved utvelgelse av artikler til oppgaven ble tittel, abstrakt, hensikt med studie lest. Deretter
ble oppbygging etter IMRAD struktur, tydelig metode og funn, utvalg av pasienter og
relevans til tema vurdert. Videre ble artiklene lest i fulltekst. Det ble lagt vekt pa ngkkelord i
artiklene for @ se om funnene er relevante for tema og problemstillingen. Artikler ble ogsa
gatt gjennom i henhold til etiske retningslinjer og satt etter fglgende kriterier: godkjent
studie, godkjenning ble presentert i artikkel og om pasientene hadde skrevet under
informert samtykke. Det ble tatt utgangspunkt i artikler fra 2001 og til nyere tid, men

hovedutvalget falt pa artikler etter 2010. Litteraturmatrise, vedlegg 2.
2.3 Analyse

| analysefasen ble resultatgjennomgang utfgrt pa bakgrunn av problemstilling i oppgaven.

Her tas det i betraktning ngkkelfunn som er indikatorer for tema og relevans til oppgaven.
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2.3.1 Ngkkelfunn

Ut ifra valgte artikler kan myelomatose pasienters opplevelsen kategoriseres i fglgende
punkter: for lite energi (Baz et al., 2015; Cuffe et al., 2020; LeBlanc et al., 2021; Naegele et
al., 2018; Osborne et al., 2014); isolasjon og bekymring (Biagioli et al., 2016; Cohen et al.,
2001; Coolbrandt & Grypdonck, 2010; Cuffe et al., 2020; LeBlanc et al., 2021; Naegele et al.,
2018); hjelpelgshet og uforutsigbarhet (Biagioli et al., 2016; Cohen et al., 2001; Cuffe et al.,
2020; Naegele et al., 2018).

2.3.2 Ulikheter mellom studiene

| disse artiklene er det blitt brukt forskjellige forskningsmetoder. Bade kvalitativ metode med
forskjellige design, blant annet observasjoner, semistrukturerte dybdeintervju og
fokusgrupper. Noen av studiene involverer sykepleiere og annet helsepersonell som
deltakere. Noen studier handler om pasienter med myelomatose, og andre artikler
presenterer pasienter med forskjellige typer behandling. Disse vurderes likevel til a ha

overfgringsverdi til myelomatosepasienter.
2.3.3 Likheter mellom studiene

Flere av forskningsartikler har fenomenologisk og hermeneutisk tilnaerming. Alle handler om
pasientens erfaringer rundt a leve med myelomatose. Alle pasienter har gjennomgatt enten
autolog eller allogen stamcelletransplantasjon. Naermest alle har supplerende tiltak til 3
implementere funnene i sykepleiepraksis. Pasientens opplevelse av sykdom og behandling er

felles nevner i artiklene.

3 Resultater

3.1 For lite energi

Trgtthet oppleves av de fleste pasienter som sveert belastende (Cuffe et al., 2020; Baz et al.,
2015; LeBlanc et al., 2021). Naegele et al., (2018) beskriver at den vedvarer gjennom

behandlingen og i tiden etter.

Trgtthet hadde stor innvirkning pa hverdagen deres, samt jobb og aktiviteter (Baz et al,

2015; Cuffe et al, 2020; LeBlanc et al., 2021; Naegele et al., 2018). De store endringene i
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energinivaet i det daglige liv fgrte til at hvile ble prioritert pa bekostning av sosiale aktiviteter
(Baz et al., 2015; LeBlanc et al.,2021). Sgvnlgshet pavirker hverdagen og rapporteres under
behandling, i aplasi fasen, ved utskrivelsen fra sykehuset, og 30 dager etter utskrivelsen. Her
manifesteres nye symptomer som konsentrasjonsvansker, triste fglelser og problemer med

hukommelsen (Naegele et al., 2018).

Diare, kvalme og oppkast oppleves som en stor utfordring som svekker pasienten fysisk og
forstyrrer sgvn (Cuffe et. al, 2020; Naegele et al., 2018; LeBlanc et al., 2021). Diare har ogsa
en dramatisk innvirkning pa pasientens liv og fratar dem spontanitet fra a delta i

meningsfylte sosiale aktiviteter (LeBlanc et al., 2021).

| Cuffe et al. (2020) beskriver at to av seks deltakere opplevde smerter. Derimot i Baz et al.
(2015) sin studie er det 85 % av deltakere som rapporterer smerter under behandling, og det
rapporteres ogsa smerter etter utskrivelsen (Naegele et al., 2018). Smertene opplevdes som
et hinder i bevegelighet og egenomsorg i hverdagen. Samtidig hadde de en apenbar
innvirkning pa sgvnkvalitet, fritidsaktiviteter, familieliv og jobb (Baz et al., 2015; Naegele, et
al., 2018). Noen opplevde smerter ved tilbakefall av sykdom (Baz et al., 2015). Store
variasjoner i hvordan behandling virker pa individer bekreftes av Cuffe et al. (2020), der ble

det rapportert om de mest belastende bivirkninger som steroidtoksisitet og nevropati.

Forventninger, tilpasning og mestring er essensielt og ansett som mest avgjgrende for
pasientens livskvalitet (Osborne et al., 2014). Dessuten er stgtte fra helsepersonell ansett a

ha en sterk positiv innvirkning pa livskvalitet. (Osborne et al., 2014).

Lite kjennskap til beinmargskreft og dens prognose skaper mye forvirring og fglelsen av
haplgshet pa en annen mate enn hos de med andre kreft diagnoser, eksempelvis brystkreft
(Cuffe et al., 2020). Ettersom pasienter erfarer sykdom og far mer kunnskap, vokser frykten

for dgden og tilbakefall, som utarter i angst og panikk anfall (Cuffe et al., 2020).
3.2 Isolasjon og bekymring

Isolasjon opplevdes som et riktig sted a vaere under de forandringene som skjedde med
kroppen i kampen for a gjenvinne funksjon. Andre pasienter fglte seg utrygge og engstelig av

a veere alene pa et rom (Biagioli et al., 2016). Opplevelsen av a vaere alene i kamp for @ holde
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motet oppe og beholde troen pa vellykket utfall, er en utfordring og krever stor innsats i

denne sarbare fasen. (Biagioli et al., 2016; Coolbrandt & Grypdonck, 2010).

Kjennskap til andres darlige erfaringer i isolasjon hjalp pasientene for @ handtere egne
utfordringer. Disse erfaringer hjalp dem ogsa for a planlegge og forberede seg til tiden i
isolasjon (Biagioli et al., 2016). Sterke bivirkninger gjorde isolasjon til en helt annen
opplevelse enn de hadde forestilt seg og var forbered pa (Biagioli et al., 2016; Naegele et al.,

2018).

Bekymringer for familien var store, spesielt for barna, og hvordan det vil bli med dem i
tilfellet dgdelig utfall (Biagioli et al., 2016). Mange opplevde aplasi fasen og faren for

infeksjon som en reel trussel (Cuffe et al., 2020; LeBlanc et al., 2021).

Behandling fgrte til store kroppslige forandringer i aplasi fasen. Utmattelse, kvalme, oppkast,
forandringer i smaksopplevelsen og nedsatt appetitt opplevdes hemmende og svekket

helserelatert livskvalitet (Cuffe et al., 2020; LeBlanc et al.,2021; Naegele et al., 2018).

Pasienter erfarte at det a vaere godt informert om prosessen, gjorde den negative
opplevelsen av isolasjon bedre, samt motiverte dem. Dessuten ga det mer rom for

ettertanker forbundet med diagnosen og livet videre (Biagioli et al., 2016).

| den sarbare aplasi fasen opplever pasienter at sykepleiere beskytter dem og hjelper dem til
a ikke miste motet, og gjgr behandlingen mer forutsigbar (Coolbrandt & Grypdonck, 2010).
Ved a bemerke og gi ros om pasientens bidrag i hverdagen, dyrker sykepleierne en
positivitet i den sarbare fasen (Coolbrandt & Grypdonck, 2010). Fglelsesmessig stgtte og
tilstedevaerelse av pargrende og helsepersonell er avgjgrende under isolasjon (Cohen et al.,

2001).
3.3 Hjelpelgshet og uforutsigbarhet

Selve transplantasjonen oppleves som arsaken til kroppslige forandringer (Biagioli et al.,
2018). Pasientene erfarte en stor forverring av plager, tap av kontroll over eget liv og
forandring av utseende, hvor hartap var den mest sjokkerende og belastende bivirkningen av

behandlingen (Biagioli et al., 2016; Naegele et al., 2018).
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Behandling for myelomatose er en belastende prosess der en ma omstille seg raskt pa grunn
av sykdomsutvikling og uforutsigbarhet (Cuffe et al., 2020). Pasienten kan ga fra a veere
mentalt forberedt pa a dg, som fglge av sykdom eller behandling, til a plutselig ble bedre
igjen som fglge av god respons pa behandling (Cuffe et al., 2020). Mange opplever at fglelser
og verdier endrer seg under behandlingen. Pasienter streber etter anerkjennelse for

reaksjonene som kommer i den krisesituasjonen de befinner seg i (Cohen et al., 2001).

A bli diagnostisert med uhelbredelig sykdom far frem reaksjoner om a beskytte familien ved
a vise mot og styrke, kan ta fra pasienten muligheten for a sgrge og uttrykke fglelser over

det som skjer med en selv (Cohen et al., 2001).

Selv om pasientene var takknemlige og fikk god omsorg og stgtte, ble de ikke fri fra tanker
om komplikasjoner, symptomer som ikke kan behandles, darlig utfall av behandling og dgd
(Biagioli et al., 2016). Pasientene uttrykker at helhetlig omsorg ble ansett like viktig som a
ivareta fysiske plager (Cuffe et al., 2020). Positivitet og et optimistisk syn pa livet kan hjelpe
pasientene a mestre utfordringer (Cuffe et al., 2020). Det a bli behandlet som et individ har

en bemerkelsesverdig verdi (Cohen et al., 2001).
4 Diskusjon

Behandling for myelomatose er krevende og sveert belastende for pasienter. Det viser seg at
pasienter verdsetter omsorg som oppleves helhetlig. De uttrykker at a bli behandlet som et
individ er minst like viktig som ivaretagelse av de fysiske plagene (Cohen et al., 2001; Cuffe

et al., 2020).
Hva som skal til

Det er forbundet stor belastning og mye ubehag med de komplekse fysiske plagene som
forarsakes av selve sykdom, i tillegg til behandlingen og mulige bivirkninger av den (Baz et
al., 2015; Cuffe et al., 2020; LeBlanc et al., 2021; Naegele et al., 2018). Utmattelse oppleves
svaert krevende bade under behandling og vedvarer ogsa i hverdagen (Naegele, et al., 2018).
Loge (2014) hevder at utmattelse og trgtthet har bade fysisk og mentalt opphav (2014, s.
634). Trgtthet kan vaere kjennetegn for depresjon, men hos kreftpasienter har trgtthet

gjerne fysiologiske arsaker, blant annet krefttyper som svekker immunforsvaret. Jo sykere de
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er jo trgttere er de (Loge, 2014, s. 284-285). Ifglge resultatene som bergrer ogsa andre
plager, smerter, spvnlgshet, diare og kvalme, opplever pasientene at noen av plagene
utlgser andre. Det viser til et samspill mellom bivirkninger som har belastende innvirkning pa

pasientens liv (Baz et al., 2015; Cuffe et al, 2020; Naegele et al., 2018; LeBlanc et al., 2021).

| to artikler legges det frem forskjellig funn om smerter. | Cuffe et al. (2020) hadde to av seks
pasienter smerter. Derimot forteller Naegele et al. (2018) at 85 % av deltakere rapporterte
smerter. Resultatene viser til at smerter er et stort hinder i bevegelighet, egen omsorg og i
hverdagen (Baz et al., 2015; Naegele et al., 2018). | sykepleiepraksis er det ngdvendig a
kartlegge plagene for a forebygge og lindre. Med dette gkes pasientens mulighet a veere

mere aktiv og deltakende i sitt eget liv under behandlingsforlgpet (Vik, 2017, s. 668-673).

Osborne et al. (2014) hevder at forventninger, tilpasning og mestring er mest avgjgrende for
pasientens livskvalitet. Loge (2014) snakker om at trgtthet eller andre bivirkninger kan veere
sa alvorlig at pasientenes forventninger og forestillinger om tiden under behandling ikke
samsvarer med realiteten (Loge, 2014, s. 635; Biagioli et al., 2016; Naegele et al., 2018).
Samtidig kan tilpasningsevnen og mestringsfglelsen gkes ved a involvere pargrende med
tanke pa kjennskap om motiverende faktorer hos pasienten (Vik, 2017, s. 666). En viss
trygghet i det ukjente og i tilvaerelsen gkes nar pargrende er til stedet sammen med
pasienten. De bidrar til bekreftelse, motivasjon og hap i den vanskelige tiden (Vik, 2017, s.
666). Osborne et al. (2014) hevder at pasienter opplever at stgtten fra helsepersonell gir stor
betydning i hverdagen. Pa den andre siden opplever pasienter mangel pa tid og muligheter
for a snakke med helsepersonell (Cuffe et al., 2020). «Ting som gj@r vondt vil av og til gjgre
mindre vondt hvis man sier det hgyt til noen.» (Sperre, 2017, s. 8). Dette blir fortalt av

Hanne-Karine Sperre som var pargrende av sin bror som dgde av kreft (Sperre, 2017, s. 6).

Ndr det er pa det verste

De kroppslige forandringer og sterke bivirkninger i aplasi fasen gjgr pasientene sarbare
(Biagioli, et al., 2016; Naegele, et al., 2018). Utmattelse, kvalme, oppkast, store forandringer
i smaksopplevelsen og nedsatt appetitt svekker livskvaliteten (Cuffe et al., 2020; LeBlanc et
al., 2021; Naegele at al., 2018). Pasientene innremmer at det var vanskelig a veere forberedt

pa (Biagioli, et al., 2016; Naegele, et al., 2018). | en av de andre artiklene som bergrer tema,
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forteller pasienter at kjennskap til andres darlige erfaringer under isolasjon, ga dem et annet
perspektiv. De ble, ved a hgre andres erfaringer, bedre forberedt pa a handtere egne
utfordringer. De hadde gode forutsetninger til & planlegge og forberede seg til isolasjon

(Biagioli, et al., 2016).

Pasienter som gjennomgar HMAS er saerlig utsatte for infeksjoner i neutropen fase og etter
tilbakefgring av stamcellene (Torfoss et al., 2016, s.110). Infeksjoner under behandling med
stamcelle transplantasjon er de mest alvorlige infeksjonene. Utfall som sepsis,
multiorgansvikt og i verste fall dgd krever en umiddelbar behandling (Torfoss et al., 2016,
s.110). Slike farer og reell trussel for livet fgrer til bekymringer og frykt for livet under
isolasjon (Biagioli et al., 2016; Cuffe et al., 2020; LeBlanc et al., 2021; Naegele at al., 2018) Av
den grunn opplevde noen pasienter trygghet i a vaere i isolasjon, mens andre handterte det
darligere a vaere alene pa et rom (Biagioli et.al., 2016). Dette kan avhengig av individers
personlighetstrekk. Nervgse og innadvendte personer kan fgle seg mer utrygge, og blir

engstelige og bekymret (Loge, 2014).

Mange fgler seg ganske friske nar de starter med behandling, men opplever etter hvert at de
blir darligere og nedsatte. Dette fgrer naturligvis til at deres evne til 3 mestre og bearbeide
opplevelser svekkes (Loge, 2014, s. 632). Dermed vil opplevelsen av a veaere sarbar og alene i
kampen mot alle ods vaere sveert utfordrende og krever enorm innsats av en (Biagioli et
al.,2016; Coolbrandt & Grypdonck, 2010). | denne forbindelsen understreker Loge (2014) at
det er gunstig at bearbeiding av opplevelser skjer etter at pasienten blir sterkere fysisk, altsa

ikke i isolasjon.

Pasienter som ble informert om sykdomsforlgpet, opplevde mindre av den negative fglelsen
av isolasjon og de hadde stgrre motivasjon. Samtidig hadde de mer rom for ettertanker
(Biagioli et al.,2016) Det er flere faktorer som var avgjgrende for troen pa vellykket utfall.
Pasientene erfarte at fglelsesmessig stgtte bade fra pargrende og helsepersonell hadde stor

verdi under isolasjon (Cohen et al., 2001; Coolbrandt & Grypdonck, 2010).

A miste kontroll
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Havard Aagesen (2017) beskriver det gyeblikket av a fa kreftdiagnose som en sterk
opplevelse den dagen i dag. Han husker alt i detaljer, rommet, legens ansikt, temperatur i

rommet og den skinnende sola.

Jeg fryser. Kjenner hvordan blodet forsvinner fra hjernen og jeg blir svimmel. Hendene
begynner a skjelve... Det er vanskelig G puste, for halsen sngrer seg sammen...
Panikken laser helle kroppen min slik at jeg verken klarer G brgle eller grdte. Akkurat
som kroppen gjorde den dagen da legen Gpnet munnen, og sa ordet «kreft» (Aagesen,

2017, s. 29).

Myelomatose er en inkurabel kreftform, behandlingene som utfgres forlenger liver og
lindrer symptomer (Gedde-Dahl d.y., 2018, s. 396). Flere artikler bergrer temaene dgd og
frykt for denne kreftformen. Resultatene viser til at reaksjonene er forskjellige. Noen vil
beskytte familien ved a vise mot og styrke, dette kan frata pasienter selv a sgrge og vise
felelser i akuttkrise fasen (Cohen et al., 2001). Mangel pa apenhet er et hinder for
psykologisk tilpasning. Apenhet legges til grunn for 3 fa flelsesmessig og praktisk stgtte
(Faulkner & Maguire, 2012, s. 16-17). Tanker om komplikasjoner, symptomer som ikke kan
behandles, darlig utfall i behandling eller dgd, er hos mange alltid til stedet (Biagioli et al.,
2016).

Ifglge Faulkner & Maguire (2012) fgler pasienter med kronisk sykdom at de selv kan pavirke
sykdomsutfallet. Pasienter med kreft har ikke lette utveier for a pavirke sykdommen. Likevel
vil de pasientene som klarer a gjgre noe konstruktivt for a bedre utfallet, tilpasser seg lettere
til situasjonen de er i. Tvert imot vil pasientene som mener at de far ikke gjort noe selv,
opplever seg hjelpelgse i stgrre grad. Hjelpelgshet i seg selv kan fgre til depresjon (Faulkner

& Maguire, 2012, s. 16).

Behandling av myelomatose er av stor belastning og det er ikke uvanlig at pasienten ma
omstille seg raskt pa grunn av symptomenes utvikling (Cuffe et al., 2020). Det er heller ikke
uvanlig at pasienten er i den situasjonen at de ma forberede seg pa a dg, sa snur situasjonen
seg til plutselig bedring forarsaket av god respons pa behandling. Alle de utsagnene viser til

belastende uforutsigbarhet (Cuffe et al., 2020).

15



A miste har under transplantasjon, oppleves mest sjokkerende av alle bivirkninger. Dette kan
hos mange fungere truende for deres identitet. Behandling, symptom forverringer og
forandringer tvinger frem fglelsen av @ miste kontroll over eget liv. (Biagioli, et al., 2016;
Naegele, et al., 2018). Pa bakgrunn av elendighetene kreften innebaerer, opplever noen en

ny takknemlighet for livet og deres verdier endrer seg under behandling (Cohen et al., 2001).
5 Konklusjon

Myelomatose er fortsatt en inkurabel og er sveert krevende kreftform med flere utfordrende
symptomer ved selve sykdommen. Mangel pa energi, smerter, kroppslige forandringer
krever stor innsats fra pasientene bade under og etter behandling. Myelomatose er en lite
kjent kreftform i befolkningen derfor skaper den stgrre usikkerhet rundt sykdomsforlgpet og
utfall. Frykten for dgden er stor og belastende. Det er store svingenger i sykdomsforlgpet,
bivirkninger av behandling og i perioder med stor trussel for livet opplever pasientene
belastende uforutsigbarhet. Isolasjon pekes frem av alle deltakerne i presenterte studier
som den verste opplevelsen i behandlingen. Under behandling blir pasientene sarbare og
deres motivasjon og mestringsfglelse svekkes desto lenger pasienten er i
behandlingsforlgpet. Dette skyldes de sterke bivirkningene, som utgj@r en belastning bade
sosialt, fysisk og psykisk. Fglelsen av a sta alene i den krevende behandlingen krever mot og

styrke.

Det som derimot kan hjelpe er helsepersonellets evne til fglelsesmessig stgtte. Pasientene
opplever sykepleierne som en stgttende og motiverende drivkraft giennom bade isolasjon
og behandling. Pargrendes stgtte er ogsa av stor betydning i den vanskelige tiden. Dypere
forstaelse av pasientens opplevelse av sykdommen og behandlingen har relevans i klinisk
praksis. Kartlegging og lindring av bivirkninger er en viktig del i sykepleie for a ta vare pa og
gjenvinne pasientens livskvalitet under behandling. Sykepleiere har en sentral rolle i mgte
med disse pasienter under behandling og isolasjon. Det er mye usikkerhet rundt kreftformen

og mer forskning ma til for a kunne bedre pasientenes opplevelse og deres hverdag.
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Vedlegg 1

PICO skjema

Hvem

Hva/tiltak

Alternativer

Resultat

Pasienter med
myelomatose
som
gjennomgar
aktiv behandling
HMAS

Hva sykepleiere kan bidra
med under
behandlingsforlgp og
isolasjons fase pa bakgrunn
pasientens opplevelser av

sykdom og behandling

Hvordan myelomatose
pasienter har det under
behandling og
isolasjon. Hva skal til at
de far bedre opplevelse

av behandling
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stem cell

transplantation.

European

Journal of

Oncology

Nursing

LeBlang, Utforske effekten av 15 pasienter med Tverrsnitt Funn deles i fire Muligheten til a
LeBlanc, Bryant, diagnose og behandling myelomatose og 10 kvalitativ studie = temaer: endelgs utforske opplevelsen
Pollak, Bailey Jr.  pa pasienter med helsepersonell. med semi- behandling, sosiale av utfordringene
& Smith (2021) myelomatose, sett fra Deltakerne er rekruttert strukturerte utfordringer og som pasienten star
A Qualitative flere perspektiv. fra forskjellige intervjuer. isolasjon, ovenfor under
Study of the behandlingssteder. pkonomiske, og behandling og
Experiences of relasjonelle sykdomsforlgpet.
Living With utfordringer.

Multiple

Myeloma.

25



Oncology
nursing forum.
Cohen, Ley,
Tarzian (2001)
Isolation in
Blood and
Marrow
Transplantation.
Western Journal
of Nursing

Research.

Utforske pasientens

opplevelse av den fysiske

20 pasienter i alderen 28-

65 ar som har utfgrt og

og sosiale isolasjonen som overlevd ABMT i USA.

felge av autolog

benmargstransplantasjon

(ABMT).
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Kvalitativ studie
med
hermeneutisk og
fenomenologisk
tilneerming.
Intervju med

apne spgrsmal.

Funnene deles i tre
temaer: Opplevelse
av fysisk isolasjon;
emosjonell isolasjon,
samt ogsa fysisk-, og
emosjonell isolasjon.
Sistnevnte gar mer
pa interaksjonen
mellom pasient og

helsepersonell.

Innsikt i pasientens
opplevelse av
isolasjon, bade fysisk
og emosjonell, etter

ABMT.



Osborne,
Ramsenthaler,
Wolf-Linder,
Schey, Siegert,
Edmonds,
Higginson,
(2014),
Understanding
what matters
most to people
with multiple
myeloma: a
qualitative study
of views on
quality of life
BMC Cancer

Utforske de viktigste
spgrsmalene for
livskvalitet hos pasienter
med multippel
myelomatose og utvikle
bedre verktgy for

kartlegging av livskvalitet.

20 pasienter med Kvalitativ studie

myelomatose som med
gjiennomgikk semistrukturerte
«problemintervju» + 20 intervjuer og
pasienter som fokusgrupper.
gjennomgikk

«Spgrreskjemaintervju». |

tillegg til to fokusgrupper

(en pa 7 og en pa 4), samt

ogsa en fokusgruppe med

klinisk personell (6

personer).
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Hovedaspekter for Innsikt i pasientenes

livskvalitet: viktige faktorer for
Biologisk status. livskvalitet.
Behandlingsfaktorer.
Symptomstatus.

Aktivitet og

deltakelse.

Emosjonell status.

Stgttefaktorer.

Forventninger.

Tilpasning og

mestring.

Spiritualitet.

Noen av faktorene er

ofte fravaerende i

eksisterende

skjemaer for

kartlegging av

livskvalitet.






