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1. Forord

Uten informantenes velvillige deltagelse hadde ikke denne studien veert mulig. En stor takk til

dere.
Stor takk ogsa til:

e Min hovedveileder farsteamanuensis Gro Killi Haustad for talmodig a ha veert til stede
for meg, veert fleksibel, forstaelsesfull og en faglig statte.

e Mine to biveiledere pa Sunnaas HF, fagsjef i sykepleie Grace Romsland og medisinsk
fagsjef Frank Becker. Dere har lagt til rette for at studien har veert mulig &
giennomfare, inspirert og stattet meg bade faglig og med gode rad og oppmuntring.

e Koordinator for Nasjonal behandlingstjeneste for Locked-in syndrom Kjersti Falch,
for din hjelp med tolking under intervjuene, entusiasme og interesse for prosjektet.

e Michael, for din oppmuntring og uvurderlige datatekniske hjelp.

e Henrik, for din stgtte og engasjement nar det var tungt 8 komme i havn i en hektisk
hverdag.



1.1. Utforming av oppgaven

Mastergradsoppgaven er utformet som to artikler. Den farste er en popularvitenskapelig
artikkel som tar for seg resultatene i perspektiv av hva informantene har lagt vekt pa i forhold
til relasjoner og en god hverdag. Den andre er en vitenskapelig artikkel som i stgrre grad tar
for seg temaene kommunikasjon og hjelpeapparatet. | dette sammenbindende notatet tar jeg

utfyllende for meg metode og redegjor for den tematiske helheten i prosjektet.

2. Bakgrunn

Mennesker med Locked-in syndrom (LIS) har behov for et godt individuelt tilrettelagt tilbud -
vi vet i dag lite om hvordan disse menneskene opplever sin hverdag. LIS er en tilstand der
personen er lammet i hele kroppen og har tapt evnen til & snakke, samtidig som personen er
bevisst, har syn, harsel og intakte kognitive funksjoner. Med dette prosjektet gnsket jeg a
belyse hva personer med LIS selv mener er viktig for en god hverdag for dem.
Problemstillingen lyder «Hvilke faktorer opplever mennesker med Locked-in syndrom som
viktige for sin livskvalitet? Denne studien kan veere et bidrag i formidling av menneskenes
egne synspunkter, og pa den maten bidra til & skaffe kunnskap som kan veere med pa a utvikle
tjenesten i forhold til & bidra til & gke livskvaliteten til mennesker med LIS .

| Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering 2008-2011 (St.prp. nr. 1 2007-2008 :9)
pekes det pa viktigheten av a fokusere pa enkeltmennesket og livskvalitet:

«Kjernen i habiliterings- og rehabiliteringspolitikken er det enkelte menneskets livskvalitet,
mestring og deltakelse sosialt og i samfunnet.» Dette sier noe om at livskvalitet bgr veere et
viktig satsningomrade. For & kunne jobbe for best mulig livskvalitet hos det enkelte
mennesket, ma vi vite noe om hva god livskvalitet innebzrer for disse. Dette vil mest
sannsynlig vaere individuelt, og krever dialog med den enkelte for a kartlegge hva disse
trenger. For & gjere dette kan det veere nyttig & vite om hva man skal sparre etter, og ha
kunnskap om hva andre i lignende situasjon er opptatt av. | Nasjonal strategi for habilitering
og rehabilitering 2008-2011 (St.prp. nr. 1 2007-2008 :9) papekes det ogsa at
brukermedvirkningen skal styrkes, noe som henger tett sammen med dialog med personen

som skal motta tjenestene og tiltak som preges av den enkeltes subjektivt opplevde behov.

Min erfaring med & mgte mennesker med LIS er fra mitt arbeid som psykiatrisk sykepleier pa
Sunnaas sykehus HF, Seksjon for Hjerneskade, Avdeling for traumatisk hjerneskade. Sunnaas
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sykehus HF er godkjent som nasjonal behandlingstjeneste for rehabilitering av mennesker
med LIS, og tar imot personer med LIS fra hele landet pa sgknad fra lokal/regional
behandlings- eller rehabiliteringsavdeling.

3. Forskningsspgrsmal

Daglige gjgremal (ADL) oqg fysisk helse

Hva kjennetegner et godt «stell» for en person med LIS?
Hvilke faktorer er viktige for at mennesker med LIS opplever at kroppen har det godt?

Hvilke faktorer kan bidra til at personer med LIS har et godt forhold til kroppen sin?

Aktiviteter i fritid/sosialt

Hvilke aktiviteter oppleves som meningsfylte for personer med LIS?
Hvilke faktorer bidrar til underholdning og rekreasjon for personer med LIS?
Hva er viktig for personer med LIS i mgte med andre mennesker?

Hvilken rolle spiller nettverk og sosial omgang for mennesker med LIS?

4. Locked-in syndrom

LIS er som regel forarsaket av en blodpropp, blgdning eller traume i pons (hjernestammen).
Det kjennetegnes av kvadriplegi, anartri og bevart bevissthet (Smith og Delargy, 2005). Dette
vil si lammelse i hele kroppen og tapt evne til & snakke, samtidig som personen er bevisst, har
syn, hgrsel og intakte kognitive funksjoner. En person vil i denne tilstanden ofte bare kunne
kommunisere ved a bevege gynene vertikalt og blunke (Smith og Delargy, 2005). For &
kommunisere kan personen med LIS benytte ulike hjelpemidler, dette varierer fra enkle
gyepeketavler til avanserte computerbaserte kommunikatorer (Holmgy og Worren, 2006). LIS
er en sjelden tilstand, ca en person per 4 million som rammes per ar (Sunnaas sykehus HF,
2011)



4.1. Salutogenese og Sense of coherence

En salutogenesisk tilneerming er sentral i dette prosjektet, ettersom studien sgker & finne noen

av faktorene som personer med LIS opplever fremmer deres livskvalitet.

Aaron Antonovsky utviklet teorien om salutogenese som en forstaelse av helse som et
kontinuum, og handler om & finne faktorer som fremmer helse framfor a kun fokusere pa
diagnose og hva som skaper sykdom. Det handler ikke om a se bort fra lidelsen og ikke lindre
og behandle, men det handler om & ha en holdning som ogsa fokuserer pa de faktorene som er
med pa a bevege individet pa kontinuumet av helse mot den enden som representerer god
helse. Dette star i motsetning til & se pa helse og sykdom som en dikotomi, kun helse eller
sykdom (Antonovsky, 2000). De faktorene som er med pa a bevege individet mot
«sunnhetspolen» pa helsekontinuumet kaller Antonovsky motstandsressurser, og han
oppfordrer til 4 lete etter faktorer som kan veere med pa a fremme organismens aktive
tilpasning til miljget. Individet defineres som et apent system i aktivt samspill med
omgivelsene bade nar det gjelder det indre og ytre forhold. Antonovsky har i denne
sammenheng definert «sense of coherence» som sentral i denne tilpasningen. Sense of
coherence innebefatter komponentene begripelighet, mening og handterbarhet. Begripelighet
kan forstas som at personen forstar livssituasjonen, mening kan forstas som falelses- og
motivasjonskomponenten og handterbarhet kan forstas som individets tro pa at han/hun har de

ngdvendige ressurser tilgjengelig for a finne lgsninger (Langeland, 2009).

4.2. Livskvalitet

| denne studien har jeg valgt & bruke WHO sin definisjon av livskvalitet som bakgrunn for
min forstaelse av begrepet: "an individual's perception of his/her position in life in the context
of the culture and value systems in which he/she lives, and in relation to his/her goals,
expectations, standards and concerns (World Health Organization [WHQ], 2007, s. 1). Jeg
anser denne definisjonen som i stor grad dekkende. WHO utdyper at livskvalitet innebefatter
bade fysiske, sosiale og psykiske aspekter, grad av uavhengighet samt forhold i omgivelsene.
Definisjonen sier ogsa noe om at livskvalitet er personens egen oppfatning av sin situasjon i

forhold til egne forventninger og mal.



4.3. Rekruttering

Muntlig godkjenning fra avdelingsoverlege pa Enhet for hjerneskade, Sunnaas sykehus HF
ble innhentet. Informanter som mgtte inklusjonskriteriene i studien ble i samarbeid med
koordinatoren for Nasjonal kompetansetjeneste for rehabilitering ved Locked-in syndrom
valgt ut blant journalene pa personer med LIS i Sunnaas sykehus HF sitt register, og fire av
disse ble trukket ut ved loddtrekning. Disse fikk tilsendt informasjonsbrev, og pargrende
matte i de fleste tilfellene, ettersom de fleste personer med LIS ikke har tilstrekkelig farlighet
i fingrene til & signere selv, signere og returnere svarskjemaet for personen dersom
vedkommende gnsker a delta i prosjektet. Studenten spurte muntlig igjen for oppstart av

intervju, om informanten gnsket a delta.

5. Metode

Sek etter teori pa omradet viste at det var noen undersgkelser gjort i forhold til hvordan
mennesker med LIS rater livskvaliteten sin, men jeg fant ingen tilsvarende undersgkelser lik
den jeg hadde gnske om & gjennomfare. Nar jeg sgkte pa sgkeordene «locked-in sydrome» +
«quality of lifex» i Medline, Cinahl og Academic Search Premier fikk jeg tilsammen 127 treff.
Av disse var flere undersgkelser som handler om hvordan personer med LIS rapporterer/rater
sin livskalitet, og en del om medisinske forhold rundt tilstanden, prognose og behandling.
Noen fa studier var case-studier som omhandlet personer med LIS, deres opplevelse og deres
sykdomsforlgp. Ytterligere kilder er funnet blant annet gjennom a ga igjennom litteratur brukt

i en del av disse studiene, samt relevant litteratur.

Kvale (2001) fremhever intervju som en egnet metode for datainnsamling nar forskeren
gnsker a undersgke hvordan mennesker forstar sin egen verden, og beskriver sine erfaringer.
Hanestad og Wahl (2003) papeker at man i dialog kan oppna et stgrre mangfold i utsagn enn
ved bruk av skjema, og at metoden er egnet nar man vil vektlegge sartrekk framfor & finne
tendenser for stgrre grupper. Man kan i felge Hanestad og Wahl (2003) bruke kunnskapen til
a kunne mgte menneskene med en mer nyansert kunnskap som igjen kan pavirke
prioriteringer innenfor tilbudet til gruppen, og ha en positiv betydning for personenes totale
livssituasjon. Jeg valgte a bruke semistrukturert intervju, med seks spgrsmal i untervjugiden.

Under hvert spgrsmal hadde jeg noen oppfalgingssparsmal, eller stikkord, jeg kunne bruke



ved behov for a drive intervjuet framover. | fglge Kvale (2003) behgver ikke intervjugiden
falges rigid, men kan tilpasses i mgte med den enkelte informant for & ivareta en balanse
mellom fleksibilitet og styring. Ny kunnskap kan komme ut av det som i utgangspunktet

virket som en avsporing.

| denne studien ble det tatt sikte pa & undersgke respondentenes egen opplevelse av hva som
er viktig for dem, og spersmalene ble utformet med utgangspunkt i problemstillingen og
forskningsspgrsmalene. Ettersom personer med LIS ofte ikke kan kommunisere muntlig, men
benytter seg av ulike kommunikasjonshjelpemidler og gjennom disse kommuniserer skriftlig,
ble svarene skrevet ned for hand, for deretter anonymiseres og fgres inn pa PC nar intervjuet

var Over.

For 4 sikre kvaliteten pa intervjuguiden ble det gjennomfart ett praveintervju med en person
med LIS. Hvis det framkom behov for endringer i intervjuguiden etter dette intervjuet ville
intervjuguiden bli justert i henhold til dette behovet. Dataene som fremkom i prgveintervjuet

ble brukt pa lik linje med de andre intervjuene.

5.1. Utvalg og prosedyre

Intervjuene ble gjennomfart der informantene holder til til daglig, enten i hjemmet eller pa
institusjon. Utvalget bestod av fire personer, tre menn og en kvinne, med Locked-in syndrom
(LIS). Informantene hadde levd med denne tilstanden over lengre tid, minimum ett ar. Dette
for at de hadde begynt a tilpasse seg den nye situasjonen, og kunne ta stilling til hva de
opplever som bra for deres livskvalitet. Det er ogsa nearliggende a tro at personer som relativt
nylig har kommet i tilstanden LIS fortsatt er sveert sarbare emosjonelt, ettersom det innebzrer
en voldsom endring i livssituasjonen og medfarer en krise & oppleve dette. Derfor matte
personen ha levd med tilstanden en stund, for at det ikke skulle innebare en utilbarlig

belastning a bli intervjuet.

Informanten matte ha opparbeidet seg tilfredsstillende ferdigheter til 8 kommunisere, slik at
det ikke skulle bli en alt for stor kraftanstrengelse for vedkommende a svare pa spgrsmalene.
Disse ferdighetene kan ta tid a opparbeide seg, samt a fa tilpasset og leere seg a bruke
kommunikasjonshjelpemidler. Alle informantene hadde levd med LIS en god stund, lenger

enn ett r.



5.2. Gjennomfgring av intervju

Intervjuet startet med formell hilsen, presentasjon av deltakerne, og en gjennomgang av hva
som skulle skje. Det ble gjentatt at det er frivillig & delta, at intervjuet kunne avbrytes nar som
helst, og at innholdet ville anonymiseres. Intervjuet fulgte vedlagte intervjuguide med rom for
pauser ved behov. Nar intervjuet var ferdig ble sentrale temaer oppsummert, og det var rom
for utdypninger og kommentarer. Det ble gitt informasjon om hva som skulle skje videre med

materialet.

Intervjuene ble gjennomfart av studenten. Intervjuene ble gjennomfart i informantenes hjem,
ingen av informantene gnsket at det skulle gjennomfares et annet sted. Dette med tanke pa at
det for respondentene antageligvis ville innebare mye anstrengelse og innsats a reise. Ved
intervju i informantens hjem er det viktig at intervjuer har respekt for at dette er
vedkommendes hjem, og opptre deretter. Intervjuet kunne avsluttes, og materialet slettes nar
som helst pa etter informantens gnske. Informanten ble informert om dette i skriftlig form i
informasjonsskriv og muntlig far oppstart av intervju. Intervjuet kunne gjennomfares over
flere omganger, hvis det strakk ut i tid og ble anstrengende for informanten. Ingen
informanter oppga behov for dette, men enkelte hadde behov for daglig pleie i lgpet av
intervjuet, og intervjuer og evt medfaglgende tolk trakk seg ut av rommet mens dette foregikk.
Ved en anledning hadde informanten behov for stillingsendring i seng i lgpet av intervjuet, og
intervjuer fikk da beskjed om & sette seg i en annen del av stuen mens dette foregikk. Hvis
informanten altsa hadde mer pa hjertet, men var sliten, ble det altsa apnet for at intervjueren
kunne komme tilbake en annen dag og fortsette intervjuet hvis informanten gnsket og tillot
dette.

Kommunikasjon var en utfordring i dette prosjektet. De fleste personer med LIS kan ikke
kommunisere tilstrekkelig muntlig, og benytter ulike kommunikasjonshjelpemidler. Disse kan
veere tidkrevende a mestre godt, ogsa for den som kommuniserer med vedkommende, for
eksempel ved bruk av gyepeketavle (Holmgy og Worren, 2006). For & unnga at studentens
manglende kompetanse pa a benytte de enkelte kommunikasjonshjelpemidlene ble til hinder
for et godt intervju, ble en person fra kommunikasjonsteamet pa Sunnaas sykehus HF med
som oversetter nar det var behov for det. Vedkommende fra kommunikasjonsteamet er da
ogsa underlagt den samme taushetsplikt som studenten, og skal ikke pavirke informantens
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svar i noen retning. Svarene informanten kommer med vil bli skrevet ned for hand da det ikke
vurderes hensiktsmessig & bruke lydopptager nar pasienten kommuniserer via
kommunikasjonshjelpemiddel. Informantene brukte sapass tid pa @ kommunisere, og var ikke
ordrike men korte og konsise i sine svar, og derfor ble det tilstrekkelig a notere ordrett for
hand med penn og papir og ikke ngdvendig med pc. Studenten oppsummerte etter hvert
spgrsmal det informanten hadde svart pa sparsmalet, for a sikre at det var forstatt og notert
riktig, sakalt dialogisk validering (Malterud 2003).

Hvis ikke informanten spesifikt gnsket det, var det gnskelig at intervjuet gjennomfares uten
pargrende/pleiepersonal tilstede i rommet. Dette for at informanten skal kunne fortelle om sin
opplevelse og situasjon uten a ta hensyn til at pararende/pleiepersonal harte det som ble sagt.
En informant gnsket ikke dette, og pargrende var tilstede i rommet under intervjuet. Det var
gnskelig at pleiepersonal/pargrende oppholdt seg i nerheten, for & bistd informanten hvis det
skulle oppsta behov for bistand eller pleie i lgpet av intervjuet. Studenten skulle ikke opptre
som annet enn intervjuer, og ikke som pleiepersonal eller terapeut. Studenten forsikret seg
jevnlig seg om at det er i orden for informanten a fortsette intervjuet eller om det var behov
for pause eller & avbryte. Informanten ble ogsa informert muntlig, far oppstart av intervjuet,
om at det var anledning til & avbryte eller ta pause nar som helst i intervjuforlgpet, og at
intervjuet ikke skulle veere uforholdsmessig anstrengende.

5.3. Analysemetode

Dataene samlet inn i dette prosjektet ble analysert ved hjelp av fenomenologisk analyse,
sakalt systematisk tekstkondensering (Malterud, 2003). Dataene ble gjennomgatt for a skaffe
et helhetsbilde og finne temaer som utkrystalliserte seg i materialet. Materialet ble sa
gjennomgatt omhyggelig for a finne meningsbarende enheter, disse ble systematisert og
plassert under kategorier. De meningsbarende enhetene ble skilt ut og systematisert med
tanke pa den teoretiske referanserammen og problemstillingen.

Funnene jeg gjorde ble kategorisert, og jeg delte dem etterhvert inn i undergrupper. Temaene i

disse undergruppene var:

e Autonomi

o Anbli tatt p& alvor, & bli lyttet til, at ting er godt koordinert, forutsigbarhet, & bli tatt

serigst



e Familie, pargrende, & komme seg ut, besgk, sosialt liv, aktiviteter
e Smerter, ubehag, bergring

o Tid, faste folk

e Kommunikasjon, tid til  snakke

o Sikkerhet, trygghet, tilgjengelighet pa hjelp, ro, ikke stress

e Trening, at ting som blir anbefalt blir fulgt opp

e Tanker, drgmmer

Til slutt, etter & ha delt materialet inn i ni kategorier, har jeg valgt ut fire temaer som framstod
som sentrale og som slik jeg oppfatter det omfavner store deler av materialet i sin helhet.

Disse temaene er:

e Kommunikasjon og hjelpeapparatet

e Relasjoner og en god hverdag

Ettersom informantene hadde varierende mulighet til & komunisere,og kommunikasjon var
energi-og tidkrevende for dem, var svarene deres som regel kortfattede og konkrete. Dette
beerer artiklene preg av, da sitatene ofte er korte, i mange tilfeller svarte de med bare to-tre ord

eller korte setninger.

Analysearbeidet ble gjort parallellt med datainnsamlingen, og antallet informanter ble vurdert
a vaere tilstrekkelig etter & ha intervjuet fire personer. Det var da nok data til & oppna et
inntrykk av hva som opptok informantene, og sannsyligheten for a fa ny kunnskap av a
intervjue flere var mindre. Antallet informanter som kunne intervjues matte ogsa begrenses da
det var tid- og ressurskrevende a fa gjennomfart intervjuene bade pa grunn av utfordringene

med kommunikasjon og geografiske avstander.

6. Metodekritikk

Metoden jeg har benyttet i dette prosjektet oppfyller ikke krav til ekstern validitet, resultatene
sier altsa ikke noe om hvilke faktorer alle med LIS opplever som viktige for livskvalitet, kun
hva de fire informantene selv har svart. Jeg har forsgkt & oppna en intern validitet gjennom a
undersgke hvilke faktorer informantene var opptatt av, og hatt relativt apent design for a gi
rom for deres egne opplevelser og meninger. Ved a ikke ha pargrende eller pleiepersonal i
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hgrbar neerhet under intervjuet har jeg forsgkt a legge til rette for at de kan svare sa erlig og
apent som mulig, uten & ta hensyn til & matte skane andre for eventuelt & ytre misngye med
tjenester, stell eller andre faktorer i livet.

Min erfaring med & mgte og jobbe med mennesker med LIS er begrenset, men jeg har matt
noen i min rolle som spesialsykepleier ved Sunnaas sykehus HF og arbeidet i ca ett ar i et
fagmiljg med andre som jobber med mennesker med LIS. Dette kan ha preget min forstaelse
og forventninger til hva informantene opplever som viktig, og kan ha preget hvordan jeg

tolket funnene.

6.1. Forskningsetiske aspekter ved studien

Borge (i Ruyter 2003) papeker at det er hver enkelt prosjektleders ansvar & ivareta
forsgkspersoners psykiske velvare far, under og etter deltagelse i et prosjekt. Det er grunn til
a tro at personene med LIS som skulle delta i dette prosjektet, er personer som kan veere i en
sarbar situasjon, bade fysisk og psykisk. For & unnga at de opplevde seg presset til & delta i
prosjektet framkom det tydelig av informasjonsskrivet at det er frivillig a delta, og at man kan
trekke seg fra prosjektet nar som helst i lgpet av prosessen. Dette ble gjentatt muntlig far
oppstart av intervjuet. Malterud (2003) papeker at det ikke er ngdvendig a ha overdreven frykt
for alvorlige konsekvenser i ethvert prosjekt med kvalitative metoder. Hvis man har ivaretatt
at informanten ikke forveksler situasjonen med et klinisk eller terapeutisk intervju, og
respekterer informantens grenser, kan man i falge henne som regel stole pa at folk, ogsa de

som er pasienter, klarer & ivareta sin indre balanse og selvforsaelse.

Det er naturlig a tenke seg at personer med LIS star i en sterk avhengighetsposisjon overfor
pargrende og pleie/behandlingspersonell. Det kan derfor veere vanskelig for dem a uttale seg
fritt om ens egen livssituasjon, for eksempel av frykt for a pafgre paragrende ekstra belastning.
Det er derfor ytterst viktig at materialet anonymiseres omhyggelig. Det kan veere en
utfordring med sapass lite utvalg og det faktum at LIS er en sjelden diagnose. Dette ble
ivaretatt ved at informasjonen informantene gir vil anonymiseres i forhold til omtale av

personer, geografi og andre forhold som kan bidra til gjenkjennelse.

Det ma ogsa understrekes at ettersom prosjektet gjennomfares i samarbeid med studentens
eget arbeidssted, Sunnas sykehus HF, og informantene har tilknytning til denne institusjonen,
kan det oppsta en forventning om at deltagelse eller ikke deltagelse i prosjektet kan ha
pavirkning pa tilbudt behandling. Det framkom i informasjonsbrev som ble sendt til
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informantene at dette ikke er tilfelle. Anonymisering av materialet ble foretatt ved

gjennomarbeiding av tekstmaterialet.
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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Mennesker med Locked-in syndrom (LIS) har behov for et godt individuelt
tilrettelagt tilbud — vi vet i dag lite om hvordan desse menneskene opplever sin hverdag.
Problemstillingen i denne undersgkelsen er derfor: “Hvilke faktorer opplever mennesker med
LIS som viktige for sin livskvalitet?”. Fokus i denne artikkelen vil ta for seg den delen av
resultatene som omhandler aspektene rundt informantenes relasjoner og hva som er viktig for
en god hverdag. Tidligere forskning innen dette omradet er begrenset og det finnes etter det
jeg har kunnet avdekke kun en tidligere intervjustudie hvor personene med LIS selv ble spurt

rundt dette temaet.

Design: Kvalitativ semistrukturert intervjuundersgkelse av fire personer med LIS.
Informantene ble plukket ut tilfeldig ved loddtrekning, fra oversikten over personer med LIS i
Norge som Sunnaas HF besitter. Eksklusjonskriterier var alder under 18 ar og hatt LIS i under
ett ar, samt inklusjonskriterie & ha opparbeidet seg en mate & kommunisere pa som var god
nok til at intervju ville la seg gjennomfgre. Dataene ble analysert ved hjelp av fenomenologisk

analyse, sakalt systematisk tekstkondensering.

Resultater: Informantene oppga blant annet disse fglgende faktorer som sentrale for sin
livskvalitet i denne undersgkelsen: at de naermeste pargrende er veldig viktige for
informantene, at de far bruke tid pa meningsfulle aktiviteter og a vaere smertefri. Flere

informanter savner trening, bergring og massasje.

Konklusjon: De fleste trekker frem sine nermeste pargrende som svert viktige i livet sitt, og
gnsker a tilbringe tid sammen med dem. At pargrende er en sa viktig faktor for informantenes
livskvalitet kan ses i sammenheng med Anotonovskys teori om ”Sense of coherence” nemlig
handterbarhet. Flere informanter har ogsa lite innhold i hverdagen sin, utenom daglig pleie og
trening og passive aktiviteter som for eksempel TV-titting. Ytterligere ett tema er at
kroppsrelatert behandling (eller bergring og massasje) kan gke opplevelsen av eierskap til
kroppen for personer med LIS. Funnene i studien viser at det er et stort behov for
informantene at helsepersonell ta seg tid til 8 kommunisere, for a kartlegge hva som er viktig
for den enkelte og veere kreativ og lgsningsorientert i forhold til & finne meningsfylte

aktiviteter.

Negkkelord: Locked-in syndrom, livskvalitet, salutogenese, relasjoner, aktiviteter
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ENGLISH ABSTRACT

Background: People with Locked-in syndrome (LIS) need an individually adapted treatment
plan — today our knowledge is limited how these people experience their daily living. The
research question in this study is therefore: “Which factors do people with LIS experience as
important for their quality of life?”. Focus in this article is the part of the results that discusses
the importance of the informants relations and other factors that contribute to a good daily
living. Previous research within this area is limited and | did find only one interview study
where people with LIS themselves were interviewed about this theme.

Design: Qualitative semistructured survey of four people with LIS. The informants were
randomly selected from the Sunnaas register of people with LIS in Norway. Exclusions
criteria was age under 18 years and having the diagnosis LIS less than one year. Inclusions
criteria was having good enough communication skills to be able to complete the interview.
The data were analyzed with phenomenological analysis, so called systematic text

condensation.

Results: The informants described amongst other things following factors as important for
their quality of life in this survey: that their closest relatives were very important for the
informants, that they could spend time on meaningful activities and that they could be free

from pain. Several informants miss physical contact/massage.

Conclusion: The results in this survey is interpreted in the context of Antonovskys theory of
salutogenesis. The fact that the closest relatives is so important for the informants quality of
life could be connected to Antonovskys theory of “Sense of coherence”, that is manageability.
Several informants has few recreational activities in their daily life, except for example
looking at television. The findings show that there is a great need for the informants that the
care staff prioritize and have time for communicating with the person with LIS. This in order
to map what is important for the individual, and be creative and solution — oriented in the task
of finding meaningful recreational activities. Another theme is that physical contact/massage

could increase the experience of ownership of their body for people with LIS.
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PROBLEMSTILLING

Hvilke faktorer opplever mennesker med LIS som viktige for sin livskvalitet?

INNLEDNING

Locked in syndrom (LIS) er som regel forarsaket av en blodpropp, blgdning eller traume i
pons (hjernestammen). Det kjennetegnes av kvadriplegi, anartri og bevart bevissthet (Smith
og Delargy, 2005). Dette vil si lammelse i hele kroppen og tapt evne til & snakke, samtidig
som personen er bevisst, har syn, hgrsel og intakte kognitive funksjoner. En person vil i denne
tilstanden ofte bare kunne kommunisere ved a bevege gynene vertikalt og blunke (Smith og
Delargy, 2005). For & kommunisere kan personen med LIS benytte ulike hjelpemidler, dette
varierer fra enkle gyepeketavler til avanserte computerbaserte kommunikatorer (Holmgy og
Worren, 2006). LIS er en sjelden tilstand, ca en person per 4 million som rammes per ar
(Sunnaas sykehus HF, 2011). Mennesker med Locked-in syndrom (LIS) har behov for et godt
individuelt tilrettelagt tilbud - vi vet i dag lite om hvordan disse menneskene opplever sin
hverdag. Med dette prosjektet gnsket jeg & belyse hva personer med LIS selv mener er viktig
for en god hverdag for dem. Problemstillingen lyder «Hvilke faktorer opplever mennesker
med Locked-in syndrom som viktige for sin livskvalitet? Studien kan veere et bidrag i
formidling av menneskenes egne synspunkter, og pa den maten bidra til & skaffe kunnskap
som kan vaere med pa & utvikle tjenesten i forhold til & bidra til & gke livskvaliteten til

mennesker med LIS .

Min erfaring med & mgte mennesker med LIS er fra mitt arbeid som psykiatrisk sykepleier pa
Sunnaas sykehus HF, Seksjon for Hjerneskade, Avdeling for traumatisk hjerneskade. Sunnaas
sykehus HF er godkjent som nasjonal behandlingstjeneste for rehabilitering av mennesker
med LIS, og tar imot personer med LIS fra hele landet pa sgknad fra lokal/regional
behandlings- eller rehabiliteringsavdeling. Det var matet med en spesiell pasient der som
vekket min nysgjerrighet i forhold til hva man kan gjere for a hjelpe menneskene i denne
spesielle situasjonen pa best mulig mate. Utfordringene denne pasienten stod ovenfor i
forhold til tapt evne til & kommunisere, gestikulere, bevege seg og ikke minst tap av mulighet

til & arbeide og ha et selvstendig liv gjorde sterkt inntrykk pa meg.
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TEORETISK BAKGRUNN

Livskvalitet

| denne studien har jeg valgt & bruke WHO sin definisjon av livskvalitet som bakgrunn for
min forstaelse av begrepet: "an individual's perception of his/her position in life in the context
of the culture and value systems in which he/she lives, and in relation to his/her goals,
expectations, standards and concerns (World Health Organization [WHQ], 2007, s. 1). Jeg
anser denne definisjonen som i stor grad dekkende. WHO utdyper at livskvalitet innebefatter
bade fysiske, sosiale og psykiske aspekter, grad av uavhengighet samt forhold i omgivelsene.
Definisjonen sier ogsa noe om at livskvalitet er personens egen oppfatning av sin situasjon i

forhold til egne forventninger og mal.

Laureys et al (2005) papeker at helsepersonell og friske personer ofte antar at mennesker med
LIS har en darlig livskvalitet. Forskning viser at dette ikke alltid er tilfellet, mange av
pasientene med LIS rapporterer derimot god livsvalitet (Bruno et al (2011), Doble et al
(2003), i Laureys et al (2005)). Store deler av den forskningen jeg har funnet bidrar til
kunnskap om andelen av mennesker med LIS som opplever god/darlig livkvalitet, og enkelte
case-studier gar neermere inn pa enkeltpersoners opplevelse av livet i LIS. Bruno et al (2011)
gjennomfarte en undersgkelse som tok for seg rapportert subjektivt velveere hos 65 personer
med LIS ved bruk av en tilsendt spgrreundersgkelse i brevform. Skjemaene ble fylt ut ved
hjelp av pargrende/pleiepersonal. Doble et al (2003) har gjennomfart en undersgkelse av
livskvalitet hos personer med LIS, men baserte seg pa intervju av pargrende i 12 av 13
tilfeller. A bruke pargrende eller pleiepersonal som hjelper for & fylle ut sparreskjemaet, eller
intervjue disse for & kartlegge livskvalitet hos personene med LIS fgrer med seg en fare for
redusert reliabilitet, noe de nevnte forskerne selv papeker, men begrunner valg av metode med
praktiske hensyn. Dette blir ogsa problematisert av Holmgy og Worren (2006). Bruno et al
(2011) peker pa behovet for mer forskning pa faktorene som bidrar til vellykket (eller ikke
vellykket) tilpasning til LIS. Jeg fant svaert lite forskning pa omradet som omhandler hvilke
faktorer som bidrar til god livskvalitet hos denne gruppen, og kun en intervjustudie hvor
personene med LIS selv ble spurt. Pa bakgrunn av dette, og den sarbare situasjonen
mennesker med LIS er i, mener jeg at denne studien kan gi et viktig bidrag til hva personene i
denne situasjonen selv mener er viktig for dem, slik at man kan sikre at de ivaretas pa best

mulig mate.
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Med denne studien gnsket jeg a se naermere pa hvilke faktorer menneskene i denne
situasjonen selv mener er viktige for deres livskvalitet, og pa den maten bidra til kunnskap
som kan gjere tjenesten bedre med tanke pa a sikre at personer med LIS kan oppna sa god

livskvalitet som mulig.

Salutogenese

En salutogenesisk tilnerming er sentral i dette prosjektet, ettersom studien sgker a finne noen
av faktorene som personer med LIS opplever fremmer deres livskvalitet. Aaron Antonovsky
utviklet teorien om salutogenese som en forstaelse av helse som et kontinuum, og handler om
a finne faktorer som fremmer helse framfor & kun fokusere pa diagnose og hva som skaper
sykdom. Det handler ikke om a se bort fra lidelsen og ikke lindre og behandle, men det
handler om & ha en holdning som ogsa fokuserer pa de faktorene som er med pa a bevege
individet pa kontinuumet av helse mot den enden som representerer god helse. Dette star i
motsetning til a se pa helse og sykdom som en dikotomi, kun helse eller sykdom
(Antonovsky, 2000). De faktorene som er med pa a bevege individet mot «sunnhetspolen» pa
helsekontinuumet kaller Antonovsky motstandsressurser, og han oppfordrer til & lete etter
faktorer som kan veere med pa & fremme organismens aktive tilpasning til miljget. Individet
defineres som et apent system i aktivt samspill med omgivelsene bade nar det gjelder det
indre og ytre forhold. Antonovsky har i denne sammenheng definert «sense of coherence»
som sentral i denne tilpasningen. Sense of coherence innebefatter komponentene
begripelighet, mening og handterbarhet. Begripelighet kan forstas som at personen forstar
livssituasjonen, mening kan forstas som falelses- og motivasjonskomponenten og
handterbarhet kan forstas som individets tro pa at han/hun har de ngdvendige ressurser
tilgjengelig for a finne lgsninger (Langeland, 2009). Denne studien har jeg sgkt etter de
faktorene som er med pa a bevege menneskene med LIS mot «sunnhetspolen i

helsekontinuumet Antonovsky beskriver.
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METODE

Studien sgkte a skaffe innsikt i den subjektive opplevelsen mennesker med LIS har av hva
som er faktorer i deres hverdag som bidrar til deres livskvalitet. Malet er ikke & kvantifisere,
men 4 gi et bidrag til kunnskapen om hvilke faktorer som kan veere riktig a sette ressurser inn
pa for & legge til rette for menneskene i denne situasjonen, og dermed & bidra til at deres
livskvalitet blir s god som mulig. Kunnskapen studien innhentet kan ikke generaliseres til
hele populasjonen av mennesker med LIS, men kan veere til nytte for & gi et inntrykk av hva
som kan fokuseres pa nar helsepersonell skal legge til rette for en sa god livskvalitet som
mulig, og for personene med LIS selv nar de skal tilpasse seg sin nye livssituasjon. Designet

som er valgt er et utforskende, kvalitativt med semistrukturert intervju.

Informantene ble plukket ut tilfeldig ved loddtrekning, fra oversikten over personer i Norge
med LIS som Sunnaas HF besitter. Eksklusjonskriterier var alder under 18 ar og hatt LIS i
under ett ar, samt inklusjonskriterie & ha opparbeidet seg en mate & kommunisere pa som var
god nok til at intervju ville la seg gjennomfare. Fire ble trukket ut og sendt brev med
foresparsel om de ville delta. De fire som gnsket a delta, ble oppringt og en avtale om en
passende dag og tidspunkt for intervju ble gjort. Intervjuer reiste hjem til informantene og
gjennomfgrte intervjuene. | de tilfellene hvor informantene benyttet seg av
kommunikasjonshjelpemidler som for eksempel gyepeketavle, var en trenet tolk med fra

Sunnaas HF. Informantene var tre menn og en kvinne i alderen 45-67 ar.

Spersmalene handlet om hva som er viktig for respondentenes subjektive opplevelse av
livskvalitet, og apnet for at de kunne fortelle om hva de er forngyd med og hva som er viktig
for dem. Studien sgker & ha et salutogenesefokus, det vil si et fokus pa hva som virker, og hva
som bringer helse. En salutogenesisk tilnsrming er altsa sentral i dette prosjektet, ettersom
studien sgker a finne noen av faktorene som personer med LIS opplever at fremmer deres

livskvalitet.

Ettersom personer med LIS ofte ikke kan kommunisere muntlig, men benytter seg av ulike
kommunikasjonshjelpemidler og gjennom disse kommuniserer skriftlig, ble svarene skrevet
ned ordrett for hand, for deretter bli fart inn pa PC. Dataene jeg samlet inn ble analysert ved
hjelp av fenomenologisk analyse, sakalt systematisk tekstkondensering (Malterud, 2003).

Etter & ha blitt avidentifisert, ble dataene gjennomgatt for a skaffe et helhetshilde og finne
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temaer som utkrystalliserte seg i materialet. Materialet ble sd gjennomgatt sa omhyggelig for
a finne meningsbzarende enheter, og disse ble systematisert. De meningsberende enhetene ble
skilt ut og systematisert med tanke pa den teoretiske referanserammen og problemstillingen.

Funnene jeg gjorde ble kategorisert, og jeg delte dem etterhvert inn i undergrupper.

For & gjere dette gikk jeg igjennom intervjuene, og tilneermet hver setning som hadde blitt
sagt av informanten ble fort inn i en kategori. Det viste seg at det var svert lite som ble sagt
som ikke falt inn under en kategori, det var lite gjentagelser hos de samme informantene, og
det var lite/ingenting som kunne betraktes som irrelevant. Dette kan henge sammen med at
personer med LIS har sapass begrenset mulighet til & kommunisere, og at dette tar sd mye tid
og krefter at de blir ngdt til & spare pa kreftene og prioritere a fa sagt det de oppfatter som

viktigst.

RESULTATER

Denne artikkelen vil ta for seg den delen av resultatene som omhandler aspektene rundt

personene med LIS sin relasjon til pargrende, og hva som er viktig for en god hverdag.

Familie, pargrende, & komme seg ut, besgk, sosialt liv, aktiviteter

Jeg fikk et sterkt inntrykk ut i fra materialet at de neermeste pargrende er veldig viktige for
informantene. Ingen av informantene legger spesielt vekt pa noe gnske om a ha stor
omgangskrets. De fleste informantene forteller at de neermeste pargrende er sveert sentral i
livet deres: «Jeg vil helst veere sammen med X (neermeste pargrende)». En annen beskriver at
det er bra a fa besgk av nermeste familie, og en informant gnsker kun a veere sammen med
den ene, aller neermeste. A reise ut for & besgke folk er vanskelig for en med LIS, s& den
sosiale arenaen er stort sett hjemme hos dem: « Lettest og enklest at de kommer hit, det er sa
mye om og men, da ma jeg leie drosje for rullestol. Det kan bli ganske dyrt og. Bedre a vere
hjemme hos seg selv». En informant deltar i en ukentlig treningsgruppe, og opplever dette

som en meningsfull sosial aktivitet.

En informant beskriver det 8 komme seg ut (rett utenfor hjemmet) som en god aktivitet, men
at dette avhenger av var og dagsform. En annen uttrykker et savn etter 8 komme seg ut i av

hjemmet ikke bare for & komme seg til avtaler, men tur ut for turens skyld. Flere informanter
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sier at det skjer lite i livet deres, dagene gar uten at noe serlig skjer. Det kan vaere TV-titting,
litt besgk og trening/daglig stell, men aktivitetsnivaet er lavt. En beskriver det slik: «Ser pa
TV. Det skjer ingenting annet». Det er varierende hvor mye aktivitet informantene gnsker og

har kapasitet til, men enkelte gnsker seg at det skjedde litt mer i livet deres.
Smerter og bergring

Pa spgrsmal hvordan de opplever de skal bli ivaretatt pa best mulig mate i forhold til smerter,
svarer en at det er viktig & kunne fa smertestillende det er behov for det. En del av en god dag
beskrives av en som det & veere smertefri. Sitte/liggestilling fremheves som viktig, en
informant opplever at det «har alt a si». Smerter som oppstar i forbindelse med spasmer

beskrives av en informant som plagsomme.

Informantene uttrykker at de savner bergring/massasje. «Det er jo litt bergring og massasje
under dusj. Smare og tarke blir ogsa litt bergring, men kunne gjerne veert mer». En annen

etterlyser «mer kroppsmassasje, er stiv i skulder, nakke og rygg».
Tanker/drgmmer

Hva informantene bruker tiden til, der de ligger i stillhet, varierer. En forteller at «jeg
drgmmer om a bli frisk», en annen hevder han ikke tenker pa noen ting. En informant forteller
at han tenker en del, men at det kanskje ikke lgnner seg a tenke for mye: «Jeg vet ikke om det
lgnner seg a tenke for mye, kanskje det er best a veere som en grgnnsak». En annen forteller at
han dagdremmer og filosoferer en del, mens en svarer at han ikke tenker pa noen ting:

«Ingenting jeg tenker ikke».

DRGFTING

Det kan veere tidkrevende og utfordrende a kommunisere med personer med LIS, spesielt om
man ikke er gvet i & bruke kommunikasjonshjelpemiddelet. Schjelberg og Sunnerhagen
(2011) fastslar at & oppna sa effektiv kommunikasjon som mulig er en viktig faktor for
mennesker med LIS. Jeg ser pa det a bli Iyttet til og & bli tatt pa alvor som to sider av samme
sak. Man tar ikke mennesket pa alvor om man ikke tar seg tid til & kommunisere med det og
hare pa hva det har a si. Og om man lytter der og da, hjelper det ikke om man ikke tar det som
blir sagt pa alvor. For & kunne jobbe for best mulig livskvalitet hos det enkelte mennesket, ma

vi vite noe om hva god livskvalitet innebarer for disse. Dette vil mest sannsynlig veere
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individuelt, og krever dialog med den enkelte for a kartlegge hva disse trenger. Braten et al (i
Wekre og Vardeberg, 2004) papeker at man «for & bista i en persons rehabilitering ma
helsearbeideren lytte til hva som er viktig i vedkommendes liv». De hevder at mgtet med
mennesker med varige funksjonshemninger stiller krav til fagpersonens evne til a sette seg inn
i utfordringene denne ene personen star overfor, og at fagpersonen ma lytte, vere talmodig og
ha respekt for den andres synspunkter. Fagpersonen ma veere lydher for den andres erfaringer,
mestringsstrategier og ressurser. | Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering 2008-
2011 (St.prp. nr. 1 2007-2008 :9) papekes det ogsa at brukermedvirkningen skal styrkes, noe
som jeg mener henger tett sammen med dialog med personen som skal motta tjenestene og

tiltak som preges av den enkeltes subjektivt opplevde behov.

Familie, pargrende, & komme seg ut, besgk, sosialt liv, aktiviteter

Mennesker har forskjellig grad av behov for sosiale kontakter (Mellor et al, 2008). Dette
gjelder ogsa mennesker med LIS. Jeg fikk intrykk av at informantene ikke stilte hgye krav
eller hadde hgye forventninger til & fa ha et spesielt aktivt sosialt liv, men flere nevnte
begrensningene i mulighetene de hadde til dette og det kan muligens ha medfart at de hadde
«senket kravene sine» og innfunnet seg med at det ikke er mye muligheter for det. Dette
betyr ikke ngdvendigvis at de ikke ville hatt glede av det om det var starre muligheter for det.

Dette er igjen noe som man isafall hadde mattet snakke med personen med LIS om.

LIS medfgrer at man blir sveert bundet til hjemmet, og & kommunisere er en tid- og
energikrevende oppgave. Det de flere av informantene virket a vaere svert opptatt av, var sine
aller nzermeste pargrende. Jeg kan knytte dette til en av Antonvskys komponenter i hans teori
om Sense of Coherence, nemlig handterbarhet. Han beskriver handterbarhet som i hvilken
grad man opplever at man har tilstrekkelige ressurser til radighet til a takle kravene man blir
utsatt for (Antonovsky, 2012). Disse ressursene kan man selv ha kontroll over, eller de kan
kontrolleres av en legitim annen, for eksempel ektefelle eller venn. | dette tilfellet tenker jeg
at en naer pargrende kan representere en stor ressurs for personen med LIS, og vaere med pa a
gke hans eller hennes tillit til at utfordringene kan handteres. Nar kommunikasjon er sapass
tid- og energikrevende, kan den pargrende for eksempel representere en visshet om at behov
og ensker blir kommunisert til hjelpeapparatet, og at fremtidige eventuelle utfordringer kan
mgtes pa en god mate. Hvis vedkommende ikke har noen ner pargrende, og ingen andre som

kan pata seg rollen som «legitim annen stiller dette store krav til at hjelpeapparatet, og
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spesielt en koordinator sgrger for at personen med LIS opplever handterbarhet. Den viktige
rollen de pargrende har for mennesket med LIS, far meg ogsa til a tenke pa
avhengighetsforholdet som kan oppsta i denne situasjonen, og eventuell frykt for & miste dem

og bli alene.

Flere informanter opplevde at hverdagene deres hadde lite innhold utenom daglig pleie og
trening. Fenech og Baker (2008) har publisert en studie som omhandler fritid og personer med
LIS og lignende tilstander. De trekker frem det de kaller «a sensory diet» som omhandler
individuelt tilpassede aktiviteter som stimulerer individets forskjellige sanser, og som sgker a
tilfredsstille behov for bade meningsfylt aktivitet, avslapning, underholdning og rekreasjon.
De hevder, slik som jeg ogsa har funnet, at personer med LIS og lignende tilstander ofte blir
prisgitt passive aktiviteter som TV-titting, lytte til musikk og lydbgker i fritiden sin, en tid de
ofte har ganske rikelig av. Dette kan medfare at personen blir ngdt til & innta en passiv
tilskuerholdning til livet. Fenech og Baker papeker viktigheten av muligheten til & oppleve
mestring, kreativitet og utforskning av egen identitet bade personlig og sosialt for & oppna en
god livskvalitet. A veere kreative og utforske hvilke muligheter det kan finnes for at personen
med LIS kan oppleve mestring, kreativitet og utforskning er en utfordring for hjelpeapparatet,

men like fullt et legitimt behov de kan ha og som bgr tas hensyn til.
Bergring

Flere informanter trekker frem at de opplever bergring som positivt, for eksempel for & myke
opp spenninger i kroppen og fordi det oppleves bra. Forskning viser at dette er meningsfullt,
ikke kun for velbefinnedes skyld, men ogsa for a bevare huden frisk og hel. Wekre (i Wekre
og Vardeberg 2004) skriver at huden vil tarke ut og etterhvert atrofiere, farst og fremst pa
hender og fatter, ved langvarig sengeleie. Faren for trykksar gker ogsa. For & motvirke dette

er gjennombeveging, massasje og hyppig bruk av fuktighetskrem viktig.

Nizzi et al (2012) trekker fram rollen kroppsrelatert behandling, som for eksempel ergoterapi,
psykomotorisk behandling, massasje, fysioterapi og avslapning gjennom passiv mobilisering
kan ha, ikke bare i rehabiliteringsgyemed men ogsa for a gke personer med LIS sin opplevelse
av eierskap til kroppen. Denne opplevelsen av eierskap til kroppen sin henger i fglge Nizzi et
al sammen med opplevelsen av sammeheng og identitet. Informantene hennes rapporterte
0gsa at en bedre bevart opplevelse av identitet nar de hadde en opplevelse av at livet beholdt
sin subjektive meningsfullhet. At kroppen far oppmerksombhet og blir «tatt i bruk», ikke kun
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for ngdvendig daglig pleie og trening, er forstaelig nar den med LIS ikke kan yte den
oppmerksomhet selv uten hjelp.

Betydning for framtiden

Kunnskapen som kommer til syne i dette prosjektet mener jeg kan veere med pa a gke
kunnskapen hos hjelpeapparatet og andre rundt mennesker med LIS. Selv om det ikke er
generelt overfarbart til hele populasjonen av mennesker med LIS, kan det vaere med pa a gi en
pekepinn pa viktigheten av & kommunisere med dem for & finne ut hva som er viktig for
individet, hva man kan sparre om og si noe om hvilke fakorer som kan veere sentrale for ogsa
andre. Menneskene med LIS selv kan ogsa forhapentligvis fa tilgang til & lese artiklene hvis
de gnsker det, og med det bli oppmerksomme pa hva andre med LIS er opptatt av, og kanskje

finne stgtte og inspirasjon i dette.
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Sammendrag

Bakgrunn: Mennesker med Locked-in syndrom (LIS) har behov for et godt individuelt
tilrettelagt tilbud — vi vet i dag lite om hvordan disse menneskene opplever sin hverdag.
Problemstillingen i denne undersgkelsen er derfor: ”Hvilke faktorer opplever mennesker med
LIS som viktige for sin livskvalitet?”. Tidligere forskning innen dette omradet er begrenset og
jeg det finnes kun en tidligere intervjustudie hvor personene med LIS selv ble spurt rundt

dette temaet.

Design: Kvalitativ semistrukturert intervjuundersgkelse av fire personer med LIS.
Informantene ble plukket ut tilfeldig ved loddtrekning, fra oversikten over personer med LIS i
Norge som Sunnaas HF besitter. Eksklusjonskriterier var alder under 18 ar og hatt LIS i under
ett ar, samt inklusjonskriterie & ha opparbeidet seg en mate & kommunisere pa som var god
nok til at intervju ville la seg gjennomfare. Datene ble analysert ved hjelp av fenomenologisk

analyse, sakalt systematisk tekstkondensering.

Resultater: Informantene oppga blant annet falgende faktorer som sentrale for sin livskvalitet
i denne undersgkelsen: a bli lyttet til og tatt pa alvor, at de opplever trygghet og forutsigbarhet
i form av at hjelpeapparatet fungerer godt, og at folkene som kommer til dem for stell og
trening er de samme kjente menneskene. De oppga 0gsa som viktige faktorer at hjelperne tar
seg tid til & snakke med dem, og de var gjennomgaende opptatt av ro, sikkerhet og fraver av

stress samt viktigheten av a fa gjenomfart treningen sin.

Konklusjon: Funnene i oppgaven er sett i lys av Antonovskys teori om salutogenese. At
informantene rapporterer om viktigheten av forutsigbarhet, ro og fortlgpende informasjon i
stell- og treningssituasjoner kan ses i sammenheng med Anotonovskys ”Sense of coherence”
og handterbarhet. Et annet funn er ogsa viktigheten av at hjelpeapparatet rundt informantene
er godt koordinert og at trening som er anbefalt blir fulgt opp. Dette kan ses i sammenheng av
Antonovskys begrep meningsfullhet.

Ngkkelord: Locked-in syndrom, livskvalitet, salutogenese, kommunikasjon, koordinering
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English abstract:

Background: People with Locked-in syndrome (LIS) need an individually adapted treatment
plan — today our knowledge is limited about how these people experience their daily living.
The research question in this study is therefore: “Which factors do people with LIS
experience as important for their quality of life?”. Previous research within this area is limited
and 1 did only find one interview study where people with LIS themselves were interviewed

about this theme.

Design: Qualitative semistructured survey of four people with LIS. The informants were
randomly selected from the Sunnaas HF register of people with LIS in Norway. Exclusions
criteria was age under 18 years and having the diagnosis LIS less than one year. Inclusions
criteria was having good enough communication skills to be able to complete the interview.
The data were analyzed with phenomenological analysis, so called systematic text

condensation.

Results: The informants described amongst other things following factors as important for
their quality of life in this survey: that they were listened to and respectfully treated, that they
were having a feeling of safety and predictability in terms of their care units function, and the
need of continuity when it comes to nursing and training staff. They also stressed the
importance that the nursing staff were taking their time to talk to them, and also their need for
peace, safety and absence of stress. Finally they emphasized the importance of help to carry

out their training program.

Conclusion: The results in this survey is interpreted in the context of Antonovskys theory of
salutogenesis. The importance for the informants of predictability, peace and ongoing
information about their care and training could be connected to Antonovskys theory of “Sense
of coherence” and manageability. To reach this sense of control people with LIS need to have
the opportunity to communicate. Another finding is also that the care unit around the
informants is properly coordinated and that the training program that is recommended is

followed up. This can be seen in the context of Antonovskys concept of meaningfulness.

PROBLEMSTILLING
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Hvilke faktorer opplever mennesker med LIS som viktige for sin livskvalitet?

BAKGRUNN

Locked in syndrom (LIS) er som regel forarsaket av en blodpropp, blgdning eller traume i
pons (hjernestammen). Det kjennetegnes av kvadriplegi, anartri og bevart bevissthet (Smith
og Delargy, 2005). Dette vil si lammelse i hele kroppen og tapt evne til & snakke, samtidig
som personen er bevisst, har syn, hgrsel og intakte kognitive funksjoner. En person vil i denne
tilstanden ofte bare kunne kommunisere ved a bevege gynene vertikalt og blunke (Smith og
Delargy, 2005). For & kommunisere kan personen med LIS benytte ulike hjelpemidler, dette
varierer fra enkle gyepeketavler til avanserte computerbaserte kommunikatorer (Holmgy og
Worren, 2006). LIS er en sjelden tilstand, ca en person per 4 million som rammes per ar
(Sunnaas sykehus HF, 2011). Per i dag er det 20 personer med LIS i Sunnaas sykehus HF
register. Mennesker med Locked-in syndrom (LIS) har behov for et godt individuelt
tilrettelagt tilbud - vi vet i dag lite om hvordan disse menneskene opplever sin hverdag. Med
dette prosjektet gnsket jeg a belyse hva personer med LIS selv mener er viktig for en god
hverdag for dem. Problemstillingen lyder «Hvilke faktorer opplever mennesker med Locked-
in syndrom som viktige for sin livskvalitet? Studien kan veere et bidrag i formidling av
menneskenes egne synspunkter, og pa den maten bidra til a skaffe kunnskap som kan vare
med pa & utvikle tjenesten i forhold til & bidra til & gke livskvaliteten til mennesker med LIS .

Tidligere funn

Laureys et al (2005) papeker at helsepersonell og friske personer ofte antar at mennesker med
LIS har en darlig livskvalitet. Forskning viser at dette ikke alltid er tilfellet, mange av
pasientene med LIS rapporterer derimot god livsvalitet (Bruno et al (2011), Doble et al
(2003), i Laureys et al (2005)). Store deler av den forskningen jeg har funnet bidrar til
kunnskap om andelen av mennesker med LIS som opplever god/darlig livkvalitet, og enkelte
case-studier gar neermere inn pa enkeltpersoners opplevelse av livet i LIS. Bruno et al (2011)
gjennomfarte en undersgkelse som tok for seg rapportert subjektivt velveere hos 65 personer
med LIS ved bruk av en tilsendt spgrreundersgkelse i brevform. Skjemaene ble fylt ut ved
hjelp av pargrende/pleiepersonal. Doble et al (2003) har gjennomfgrt en undersakelse av
livskvalitet hos personer med LIS, men baserte seg pa intervju av pargrende i 12 av 13

tilfeller. A bruke pargrende eller pleiepersonal som hjelper for & fylle ut sparreskjemaet, eller
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intervjue disse for a kartlegge livskvalitet hos personene med LIS farer med seg en fare for
redusert reliabilitet, noe de nevnte forskerne selv papeker, men begrunner valg av metode med
praktiske hensyn. Dette blir ogsa problematisert av Holmgy og Worren (2006). Bruno et al
(2011) peker pa behovet for mer forskning pa faktorene som bidrar til vellykket (eller ikke
vellykket) tilpasning til LIS. Jeg fant sveert lite forskning pa omradet som omhandler hvilke
faktorer som bidrar til god livskvalitet hos denne gruppen, og ingen intervjustudier hvor
personene med LIS selv ble spurt. Pa bakgrunn av dette, og den sarbare situasjonen
mennesker med LIS er i, mener jeg at denne studien kan gi et viktig bidrag til hva personene i
denne situasjonen selv mener er viktig for dem, slik at man ka sikre at de ivaretas pa best

mulig mate.

Min erfaring med & mgte mennesker med LIS er fra mitt arbeid som psykiatrisk sykepleier pa
Sunnaas sykehus HF, Seksjon for Hjerneskade, Avdeling for traumatisk hjerneskade. Sunnaas
sykehus HF er godkjent som nasjonal behandlingstjeneste for rehabilitering av mennesker
med LIS, og tar imot personer med LIS fra hele landet pa seknad fra lokal/regional
behandlings- eller rehabiliteringsavdeling. Det var matet med en spesiell pasient der som
vekket min nysgjerrighet i forhold til hva man kan gjare for & hjelpe menneskene i denne
spesielle situasjonen pa best mulig mate. Utfordringene denne pasienten stod ovenfor i
forhold til tapt evne til & kommunisere, gestikulere, bevege seg og ikke minst tap av mulighet

til & arbeide og ha et selvstendig liv gjorde sterkt inntrykk pa meg.

TEORETISK BAKGRUNN

Livskvalitet

| denne studien har jeg valgt  bruke WHO sin definisjon av livskvalitet som bakgrunn for
min forstaelse av begrepet: "an individual's perception of his/her position in life in the context
of the culture and value systems in which he/she lives, and in relation to his/her goals,
expectations, standards and concerns (World Health Organization [WHO], 2007, s. 1). Jeg
anser denne definisjonen som i stor grad dekkende. WHO utdyper at livskvalitet innebefatter
bade fysiske, sosiale og psykiske aspekter, grad av uavhengighet samt forhold i omgivelsene.
Definisjonen sier ogsa noe om at livskvalitet er personens egen oppfatning av sin situasjon i

forhold til egne forventninger og mal.
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Salutogenese

En salutogenesisk tilnerming er sentral i dette prosjektet, ettersom studien sgker a finne noen
av faktorene som personer med LIS opplever at fremmer deres livskvalitet. Aaron
Antonovsky utviklet teorien om salutogenese som en forstaelse av helse som et kontinuum, og
handler om & finne faktorer som fremmer helse framfor a kun fokusere pa diagnose og hva
som skaper sykdom. Det handler ikke om 4 se bort fra lidelsen og ikke lindre og behandle,
men det handler om & ha en holdning som ogsa fokuserer pa de faktorene som er med pa a
bevege individet pa kontinuumet av helse mot den enden som representerer god helse. Dette
star i motsetning til & se pa helse og sykdom som en dikotomi, kun helse eller sykdom
(Antonovsky, 2000). De faktorene som er med pa a bevege individet mot «sunnhetspolen» pa
helsekontinuumet kaller Antonovsky motstandsressurser, og han oppfordrer til a lete etter
faktorer som kan veere med pa & fremme organismens aktive tilpasning til miljget. Individet
defineres som et dpent system i aktivt samspill med omgivelsene bade nar det gjelder det
indre og ytre forhold. Antonovsky har i denne sammenheng definert «sense of coherence»
som sentral i denne tilpasningen. Sense of coherence innebefatter komponentene
begripelighet, mening og handterbarhet. Begripelighet kan forstas som at personen forstar
livssituasjonen, mening kan forstas som falelses- og motivasjonskomponenten og
handterbarhet kan forstas som individets tro pa at han/hun har de ngdvendige ressurser
tilgjengelig for a finne lgsninger (Langeland, 2009). Denne studien har jeg sgkt etter de
faktorene som er med pa & bevege menneskene med LIS mot «sunnhetspolen i

helsekontinuumet Antonovsky beskriver.
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METODE

Studien sgkte a skaffe innsikt i den subjektive opplevelsen mennesker med LIS har av hva
som er faktorer i deres hverdag som bidrar til deres livskvalitet. Malet er ikke & kvantifisere,
men 4 gi et bidrag til kunnskapen om hvilke faktorer som kan veere riktig a sette ressurser inn
pa for & legge til rette for menneskene i denne situasjonen, og dermed & bidra til at deres
livskvalitet blir s god som mulig. Kunnskapen studien innhentet kan ikke generaliseres til
hele populasjonen av mennesker med LIS, men kan veere til nytte for & gi et inntrykk av hva
som kan fokuseres pa nar helsepersonell skal legge til rette for en sa god livskvalitet som
mulig, og for personene med LIS selv nar de skal tilpasse seg sin nye livssituasjon. Designet

som er valgt er et utforskende, kvalitativt med semistrukturert intervju.

Informantene ble plukket ut tilfeldig ved loddtrekning, fra oversikten over personer i Norge
med LIS som Sunnaas HF besitter. Eksklusjonskriterier var alder under 18 ar og hatt LIS i
under ett ar, samt inklusjonskriterie & ha opparbeidet seg en mate & kommunisere pa som var
god nok til at intervju ville la seg gjennomfare. Fire ble trukket ut og sendt brev med
foresparsel om de ville delta. De fire gnsket a delta, ble oppringt og en avtale om en passende
dag og tidspunkt for intervju ble gjort. Intervjuer reiste hjem til informantene og gjennomfarte
intervjuene. | de tilfellene hvor informantene benyttet seg av kommunikasjonshjelpemidler
som for eksempel gyepeketavle, var en trenet tolk med fra Sunnaas HF. Informantene var tre

menn og en kvinne mellom 45 og 67 ar.

Spersmalene handlet om hva som er viktig for respondentenes subjektive opplevelse av
livskvalitet, og apnet for at de kunne fortelle om hva de er forngyd med og hva som er viktig
for dem. En salutogenesisk tilneerming er altsa sentral i dette prosjektet, ettersom studien
sgker a finne noen av faktorene som personer med LIS opplever at fremmer deres livskvalitet.

| og med at det ble brukt semistrukturert intervju, var det apning ogsa for at de kunne fortelle
om ting de ikke opplever at er bra ogsa, og hva de vil skal bli bedre, ettersom gnsket om a fa
det bedre naturlig har sin plass nar mennesker i en slik situasjon blir spurt om hva som er

viktig for dem.

Ettersom personer med LIS ofte ikke kan kommunisere muntlig, men benytter seg av ulike
kommunikasjonshjelpemidler og gjennom disse kommuniserer skriftlig, ble svarene skrevet

ordrett ned for hand, for deretter bli fart inn pa PC.
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ANALYSE

Dataene jeg samlet inn ble analysert ved hjelp av fenomenologisk analyse, sakalt systematisk
tekstkondensering (Malterud, 2003). Etter a ha blitt avidentifisert, ble dataene gjennomgatt for
a skaffe et helhetsbilde og finne temaer som utkrystalliserte seg i materialet. Materialet ble sa
gjennomgatt sd omhyggelig for & finne meningsbarende enheter, og disse ble systematisert.
De meningsbarende enhetene ble skilt ut og systematisert med tanke pa den teoretiske
referanserammen og problemstillingen.

Funnene jeg gjorde ble kategorisert, og jeg delte dem etterhvert inn i undergrupper.

For & gjere dette gikk jeg igjennom intervjuene, og tilneermet hver setning som hadde blitt
sagt av informanten ble fort inn i en kategori. Kategoriene oppstod ettersom jeg leste
igjennom materialet flere ganger, etterhvert fremstod det for meg hvilke temaer som gjentok
seg og var sentrale. Det viste seg at det var svert lite som ble sagt som ikke falt inn under en
kategori, det var lite gjentagelser hos de samme informantene, og det var lite/ingenting som
kunne betraktes som irrelevant. Dette kan henge sammen med at personer med LIS har sapass
begrenset mulighet til & kommunisere, og at dette tar sa mye tid og krefter at de blir ngdt til &
spare pa kreftene og prioritere a fa sagt det de oppfatter som viktigst.

RESULTATER

| denne delen vil jeg ta for meg de resultatene som er relevante for temaet i denne artikkelen,

nemlig kommunikasjon og hjelpapparatet.
A bli lyttet til og tatt pa alvor

A bli Iyttet til og tatt pd alvor fremstod som et tema flere av informantene opplevde som
viktig. De uttrykte at det var viktig at folk tok seg tid til a lytte til det de hadde a si, og at
kommunikasjonshjelpemiddelet de brukte ble benyttet. En informant sa det slik: «A bli
behandlet som far, da jeg var frisk». En annen beskriver et gnske om & bli tatt serigst, og en
beskriver at det er bra om «folk ikke henger seg for mye opp i at jeg sitter i rullestol». Det a
bli matt som et «vanlig» menneske til tross for omfattende funksjonsnedsettelse framstar som
et tema flere informanter er opptatt av. Flere uttrykker at det er viktig for dem at folk lytter til
dem, og enkelte uttrykker en frustrasjon over at de opplever at hjelpeapparatet ikke tar
gnskene og behovene deres pa alvor. Det blir blant annet beskrevet som viktig at menneskene

rundt dem er lgsningsorienterte og har en positiv innstilling. Stadig utskiftning av hjelpere kan
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ogsa vere til hinder for god kommunikasjon, da det tar tid a laere seg a bruke
kommunikasjonshjelpemiddelet til den enkelte. En informant forteller at han opplever
utskiftninger av personale som belastende i den form at han ikke rekker a leere dem opp i det
kommunikasjonshjelpemiddelet som er minst energi- og tidkrevende & bruke: «Jeg rekker
bare & leere dem Basic, ingen kan Mytoby eller rullestolen». Nye hjelpere ma ogsa sette seg
inn i rutiner og hvordan personen med LIS gnsker a ha det, og dette tar ekstra tid og krefter da
kommunikasjon kan vaere bade tid- og energikrevende, spesielt nar man ikke bruker mer

avanserte hjelpemidler enn Basic (gyepeketavle).

Trygghet og forutsigbarhet

Flere informanter har fremhevet at opplevelsen av trygghet og forutsigbarhet er viktig. Noen
informanter uttrykker at de er engstelige i visse situasjoner: «Jeg ma bruke Sobril for & bruke
heis». Stell og trening kan vare situasjoner som provoserer angst, og en forteller: «Er redd.

Hjelper & bruke sengehesten. Er redd for a falle ut av senga».

For & oppna forutsigbarhet papeker de at det er viktig at hjelpeapparatet rundt fungerer godt.
Veien fram for & fa de tjenestene og hjelpemidlene de trenger kan vere tung. De nevner et
godt samarbeid med hjelpeapparatet som sentralt, og at mennesker de mater er apne for a
tenke lgsningsorientert. En informant beskriver dette: «At man far en falelse av at ting ordner
seg. La oss si man har et problem, og sa far man hjelp til & rydde opp i det». Informantene
nevner enkle, men grunnleggende faktorer som viktige, som for eksempel: «At folk lytter nar
jeg snakker», og «at jeg blir tatt serigst». At tjenestene er godt koordinert, er viktig.
Koordinatoren blir spesielt nevnt som en viktig person, og hjemmesykepleien har en sentral
rolle. En informant sier at han har opplevd seg motarbeidet nar han har forsgkt a fa til en
struktur. En uttrykker det slik: «Hun som er koordinator kan ikke samkjare to legoklosser».
At avtaler blir holdt, og at terapeuter kommer til en avtalt tid, nevnes som viktig for a
muliggjgre planlegging, samt unnga at man gar glipp av trening og behandling. En informant
beskriver en situasjon: «At fysioterapeuten kommer fast, ikke na og da for da kan jeg ikke

planlegge. Plutselig star de der nar logopeden har time».
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Autonomi

A oppleve autonomi er noe flere av informantene synes er viktig, og en forteller at det er
viktig «a ha en falelse av at jeg bestemmer selv». En annen sier «at man ikke har en fglelse av
at ting blir tredd nedover hodet pa en». Opplevelsen av a bestemme selv, er det flere
informanter som beskriver, en synes det er viktig a fa gjere som man vil, og det blir ogsa

beskrevet som «at man feler man er sin egen herre».

Tid/faste folk

Flere informanter sier at det er viktig for dem at folkene som kommer til dem for stell og
trening er de samme kjente menneskene. Flere svarer at det er positivt om det er kjente
hjelpere, «faste fok er bra». «Er litt arbeid & instruere vedkommende hvis de er nye, men det
skal ikke veere noe problem» svarer en informant. En presiserer at det er et hinder for
kommunikasjonen med stadig nye hjelpere: «Jeg rekker bare a laere de Basic, ingen kan

Mytoby eller rullestolen».
Kommunikasjon/ta seg tid til & snakke

Det varierer hvor mye informantene gnsker a snakke med hjelperne som kommer. Noen

gnsker ikke mye snakk under stell og trening, andre synes det er ok, og en forteller at det er
viktig & ha en god tone med de som kommer. Flere papeker at det er viktig at folk tar seg tid
til & snakke med dem, det vil si tar seg tid til & bruke f.eks tavla: «tar seg tid til & snakke» og

«tid til tavla.
Sikkerhet/trygghet/tilgjengelighet av hjelp/ro ikke stress

Informantene var gjennomgaende opptatt av ro, sikkerhet og fraveer av stress i situasjoner
med forflytning, daglig stell og hygiene, trening og andre rutiner. En beskriver det slik: «De
tar seg god tid. Fast rekkefalge er viktig. Informere underveis». «Jeg ma vite hva som
foregar». En annen: «lkke smaprat om veer og vind, men snakke om det de gjar». Flere
informanter gnsker at stell og rutiner skal forega i rolige former, med lite stay og stress. For
oppleve trygghet, svarer en at det er «viktig at det ofte kommer noen og sjekker hvordan jeg
har det. I tillegg til at det kommer slekt og venner pa besgk». En informant gnsker seg

personlig assistent, og en annen sier «jeg har en god hverdag. Mange tjenester».
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Trening/at ting som blir anbefalt blir fulgt opp

Informantene er alle opptatt av viktigheten av a fa gjenomfgrt treningen sin. At det som blir
anbefalt blir gjennomfart, papeker flere at er viktig for dem: Et eksempel er «Jeg har mistet all
kondis, men pa Sunnaas kunne jeg sta». Gjennombeveging hver dag er det flere som opplever
som viktig. A oppleve at den fysiske formen blir darligere, er vanskelig: «N& kan jeg ikke yte
motstand nar de tar pA meg sokkene», «er s stiv at jeg ikke far brukt mine egne muskler». A
ha og bruke stabord er det flere som trekker fram som viktig for dem. Flere informanter
opplever det a fa sta i stabord hver dag som en del av en god dag, og en annen trekker frem
viktigheten av a ha et skikkelig stabord fremfor & bruke rullestol med stafunksjon. En
informant forteller om anbefalinger fra logoped som ikke blir fulgt opp av annet personal, og

at sykepleier har fatt opplaring i lungefysioterapi men ikke tatt det i bruk.

DRGFTING

Funnene jeg har valgt a trekke fram i denne artikkelen handler om hvilke faktorer personene
med LIS opplever som viktige for a ha en god livskvalitet i hverdagen, viktigheten av
kommunikasjon og et godt fungerende hjelpeapparat for a oppna dette. Jeg gnsker a trekke

linjer mellom funnene og Antonovskys teori om salutogenese.

Informantene i denne studien er i tillegg til & bli matt med respekt og bli lyttet til 4 tatt pa
alvor, ogsa opptatt av medisinske temaer, i form av & fa den treningen de opplever at de
trenger. Jeg spurte om forhold knyttet til fordgyelse, smerter og ernagring, men dette virket
ikke & vaere temaer som engasjerte dem spesielt i denne sammenhengen Det som fremstod
som mest engasjerende & ta opp i forhold til kroppen deres var dette med trening. A f& trent
regelmessig, var noe som engasjerte alle. Jeg mener at dette behovet for a fa det de opplever
som tilstrekkelig trening bade av fysioterapeut, logoped og andre faggrupper kan forstas som
et utrykk for at informantene opplever treningen som en svart meningsfull aktivitet. Det er
med pa a vedlikeholde kroppens funksjoner, og bevarer hapet om a gke funksjonsnivaet og
kan holde komplikasjoner som falge av inaktivitet pa avstand. Wekre (i Wekre og Vardeberg
2004) trekker fram konsekvenser som kan oppsta etter lengre immobilisering: Allerede etter
kort tids immobilisering kan mennesker far psykiske reaksjoner, og de blir trette, engstelige
og rastlgse. Fysiske konsekvenser som oppstar er blant annet muskelatrofi,

immobilitetsosteoporose, kontrakturer, fordgyelsesproblemer, gkt fare for infeksjoner i
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luftveiene og ikke minst smerter. A gnske & bruke tid pa trening mener jeg kan vitne om sense
of coherence hos informantene. Opplevelse av meningsfullhet er ett av de tre begrepene
Antonovsky beskriver at gar inn under sense of coherence, og kan kort beskrives som at man
opplever at kravene som stimuliene ens den ytre og indre miljg stiller til en er utfordringer det

er verdt & engasjere seg i (Antonovsky 2012).

Informantene rapporterer blant annet at det er viktig med forutsigbarhet, ro og fortlgpende
informasjon i stell- og treningssituasjoner. Dette kan man se i sammenheng med Antonovskys
«Sense of coherence» og handterbarhet. A oppleve at man har en form for kontroll over det
som skjer i naet, og hva som skal skje om litt, kan gi en opplevelse av at situasjonen er
handterbar, at man har en form for oversikt og kontroll. Som Antonovsky definerer det: «en
gjennomgaende, varig, men ogsa dynamisk falelse av tillit til at stimuli som kommer fra ens
indre og ytre miljg, er strukturerte, forutsigbare og forstaelige» (Antonovsky, 2012). At
hjelperne som kommer er kjent med det som skal gjares, hvordan den enkelte opplever det
mest trygt & bli behandlet kan bidra til at individet kan oppleve denne tilliten Antonovsky
snakker om. Schjglberg og Sunnerhagen (2011) papeker at det er et behov for a sikre tiltak
som reduserer opplevelse av stress og angst hos menneskene med LIS. Bevissthet rundt dette

er viktig hos helsepersonellet, og de hevder at personalet fortrinnsvis ber veere et fast team.

At personen med LIS far anledning til & fa meddelt seg, og at det som blir sagt blir hart og tatt
pa alvor, er sentralt for at det blir anledning til & uteve brukermedvirkning. Informantene er
opptatt av at tjenestene ma vaere godt koordinert. Enkelte opplever det som tungt & forholde
seg til hjelpeapparatet, og synes det er vanskelig a fa de tjenestene, utstyr og hjelp de trenger.
Dette mener jeg ogsa handler om brukermedvirkning, og brukermedvirkning kan veere
krevende a uteve til mennesker som har sapass omfattende og spesielle behov, og som har
sapass utfordringer med kommunikasjonen. Brukermedvirkning kan defineres som:
«Brukermedvirkning vil si at de som bergres av en beslutning, eller brukere av tjenester, far
innflytelse pa beslutningsprosesser og utforming av helsetilbud» (Stortingsmelding
nr.34/1996-97, i Lingas 2013). Brukermedvirkning kan skje pa flere plan, bade i individuelle
relasjoner, for eksempel mellom lege og pasient, mellom bruker eller pargrende og for
eksempel bofellesskapet, og pa et mer overordnet plan, for eksempel mellom
brukerkonsulenter og styret for en helseregion (Lingas, 2013). | forskrift om habilitering og
reabilitering star det at «Kommunen og det regionale helseforetaket skal sgrge for at den
enkelte bruker kan medvirke ved gjennomfaring av eget habiliterings- og rehabiliteringstilbud

jf. Pasient- g brukerrettighetsloven 8§ 3-1. Med gjennomfgring menes planlegging, utforming,
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uteving og evaluering (Lingas, 2013). Dette mener jeg setter klare krav til at personene med
LIS bar fa tid, ressurser og anledning til a fa kommunisert. Dette gjelder ikke bare nar
tjenestene skal utformes og planlegges, men ogsa i den daglige utgvelsen. For at dette skal
kunne oppnas stiller det krav til at personalet har tid nok og fatt den ngdvendige opplaringen

til & kommunisere med personen med LIS.

Man kan ogsa knytte det a bli lyttet til og tatt pa alvor som et uttrykk for behovet for a ha
kontroll over egen situasjon. Nar man ikke er i stand til a bevege seg, blir den
kommunikasjonen man har med omverdenen den eneste maten man kan pavirke sin egen
situasjon pa, og oppleve at man har kontroll. I lys av Antonovsky sin teori om salutogenese, er
handterbarhet en viktig faktor for & oppleve «sense of coherence». For a oppleve sin
livssituasjon som handterbar, mener jeg at mennesket er avhengig av en viss form av kontroll
over sin egen hverdag. For & oppna denne opplevelsen av kontroll er mennesker med LIS
avhengige av a fa kommunisert. Hvis man ikke blir hart, vil vedkommende ikke oppleve & ha
noen kontroll over sin egen kropp og situasjon. Det er lett 4 tenke seg at dette raskt kan gi en
folelse av avmakt. A kunne fa svar pa de spgrsmalene man har, & fa for eksempel
smertestillende nar man trenger det, eller i det hele tatt fa pavirket sin egen situasjon er en
ekstra utfordring nar man er fullstendig avhengig av at andre tar seg tid for & kommunisere.
Dette stiller krav til menneskene rundt og krever ressurser i form av tid til kommunikasjon, et
veltilpasset kommunikasjonshjelpemiddel og at menneskene rundt har kunnskapen som skal
til for & bruke det.

Flere informanter utrykker at de i enkelte situasjoner, for eksempel ved forflytning og daglig
pleie, er engstelige. Det er ikke vanskelig a tenke seg at for eksempel forflytning kan veere en
angstprovoserende situasjon for mennesker med LIS. Her mener jeg at informasjon underveis,
trygging og faste folk blir en viktig faktor. Det er ogsa et viktig poeng a snakke med personen,
hva ngyaktig er det som gjar at situasjonen oppleves utrygg, og sammen komme frem til

hvordan man kan tilpasse for & minske angsten og utryggheten.
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A bli mgtt med respekt

Huyard (2009) har gjennomfgrt en intervjustudie med 29 pasienter med sjeldne tilstander,
deriblant LIS, og 15 pargrende av personer med sjeldne tilstander. Temaet var informantenes
opplevelse av det & ha en sjelden lidelse/vaere pargrende til en person med sjelden lidelse, og
hva som er spesielt med det. Huyard fant blant annet at informantene opplevde det viktigere
enn & fa en diagnose raskt, at helsepersonell viste at de tok dem pa alvor og gjorde sitt beste
for & sgke kunnskap nar deres egen kom til kort. Informantene uttrykte et sterkt behov for a
bli behandlet pa en respektfull mate, som innebefatter opplevelsen av a bli lyttet til, bli tatt pa
alvor, a oppleve statte og a fa informasjon i samsvar med deres behov. Huyard papeker at
resultatene hennes viste at informantene i denne studien var mer opptatt av etiske temaer, enn
av medisinske temaer. Dette hevder Huyard er et viktig funn som bgr fglges opp i ytterligere
forskning, og sier noe om behovet for blant annet a finne ut mer om de utfordringene

helsepersonell star ovenfor for & gi personer rmed sjeldne tilstander best mulig behandling og

oppfalging.

Huyard (2009) fant altsa at hennes informanter vektla at det var viktig for dem a bli mgtt pa
en respektfull méte. A bli lyttet til nr man har noe & si, og fa et ordentlig svar, er

grunnleggende for & ha en opplevelse av & bli mgtt med respekt.

Jeg mener at respekt ogsa kan innebzre a respektere den enkeltes tid, selv om man i
utgangspunktet lett kan tenke at en person med LIS ikke har s& mye pa planen og uansett er
hjemme. A ha faste avtaler, og & mate opp til de eller & si i fra om man blir forsinket likevel,
kan vaere med pa a gjere at personen opplever seg respektert og behandlet som alle andre, slik
som flere av mine informanter har papekt at er viktig for dem. I tillegg strever mange
mennesker med LIS med en begrenset mengde med overskudd og krefter, og er avhengige av
en viss struktur for a fa kreftene til & strekke til. Nok pause og hvile mellom terapitimer og
trening kan veere viktig for for eksempel a fa optimalt ut av treningen.

Et annet aspekt jeg mener kan knyttes til respekt er opplevelsen av autonomi. Informantene
sier at det & oppleve a vere sin egen herre, a kunne bestemme selv og ikke opplever at ting
blir tredd nedover hodet pa en er viktig. De er i stand til & ta informerte avgjarelser hvis de far
anledning til a bli informerte, og for 4 oppna a bli informert ma man etter min mening ogsa fa
anledning til & veere med pa diskusjoner, stille sparsmal og utforske hvilke alternativer og

muligheter man har. For & oppna dette er det igjen sentralt at det blir lagt til rette for at de far
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kommunisert, at de far veere med pa mgter som angar den, eller sendt en pargrende eller
annen de stoler pa i sitt sted pa slike mgter. En mulighet kan ogsa vere at slike mater blir
arrangert der hvor de bor, eller at avgjerelser i det minste ikke tas uten at de er konferert med
farst.

Betydning for framtiden

Kunnskapen som kommer til syne i dette prosjektet mener jeg kan vaere med pa a gke
kunnskapen hos hjelpeapparatet og andre rundt mennesker med LIS. Selv om det ikke er
generelt overfarbart til hele populasjonen av mennesker med LIS, kan det vaere med pa a gi en
pekepinn pa viktigheten av 8 kommunisere med dem for a finne ut hva som er viktig for
individet, hva man kan sparre om og si noe om hvilke fakorer som kan veere sentrale for ogsa
andre. Menneskene med LIS selv kan ogsa forhapentligvis fa tilgang til a lese artiklene hvis
de gnsker det, og med det bli oppmerksomme pa hva andre med LIS er opptatt av, og kanskije

finne statte og inspirasjon i dette.
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Forespgrsel om a delta i forskningsprosjekt

Bakgrunn

Dette brevet er en forespgrsel om du vil delta i en intervjuundersgkelse som handler om
Locked-in syndrom og livskvalitet. Problemstillingen lyder «Hvilke faktorer opplever
mennesker med Locked-in syndrom som viktige for sin livskvalitet?» Undersgkelsen kan
veere med pa a gi en bredere forstaelse av hva som bidrar til tilpasning til livet med Locked-in

syndrom, og pa den maten veere med pa & utvikle tilbudet til denne gruppen.

Undersgkelsen er en del av en masteroppgave som vil bli skrevet av Liva V. Jones,
masterstudent i psykisk helsearbeid ved Hagskolen i Oslo og Akershus, og ansatt som

sykepleier pa Sunnaas sykehus, Seksjon for hjerneskader.

Hva innebarer studien?

Dersom du kunne tenke deg a bli intervjuet, vil Liva V. Jones kontakte deg, og komme hjem
til deg etter avtale. Intervjuet vil bli foretatt i lgpet av perioden desember 2012 - februar 2013.
Intervjuet vil ta en til to timer, og svarene du gir vil bli skrevet ned fortlgpende. Hvis du
benytter deg av kommunikasjonshjelpemiddel som krever at den som kommuniserer med deg
har god erfaring med dette hjelpemiddelet, kan en fra kommunikasjonsteamet pa Sunnaas HF
veere med hvis du gnsker det. Om du trenger pause i lgpet av intervjuet apnes det for dette,

eller a komme tilbake senere eller en annen dag og gjere ferdig intervjuet hvis du tillater dette.

Mulige fordeler og ulemper

Du vil ikke ha noen spesielle fordeler av studien, men erfaringer fra studien vil senere kunne

hjelpe andre med samme diagnose.
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Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registeres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fedselsnumer/direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste. Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten
og som kan finne tilbake til deg. Det vil ikke veaere mulig a identifisere deg i resultatene av
studien nar disse publiseres. Hvis du sier ja til a delta i studien, har du rett til innsyn i hvilke
opplysninger som er registrert om deg. Du har videre rett til & korrigere eventuelle feil i de
opplysningene vi har registrert. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve & fa slettet

innsamlede opplysninger om deg. Opplysningene blir senest slettet 2014.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Dersom du ikke gnsker a delta, trenger du ikke & oppgi noen
grunn, og det far ingen konsekvenser for den videre behandling/oppfalging du far ved
Sunnaas sykehus HF. Dersom du gnsker a delta, undertegner du eller representant for deg pa
dine vegne vedlagte samtykkeskjema. Samtykkeskjemaet kan returneres i vedlagte ferdige
frankerte konvolutt. Om du na sier ja til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke
uten at det pavirker din gvrige behandling/oppfelging ved Sunnaas sykehus HF. Dersom du
senere gnsker a trekke deg, kan du kontakte Liva V. Jones, tIf. 951 69 807.

Om du har spgrsmal, ta gjerne kontakt.
Med vennlig hilsen
Liva V. Jones

TIf. 951 69 807
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Samtykke til deltakelse i studien «Locked-in syndrom og

livskvalitet»

Jeg er villig til & delta i studien

(signatur av prosjektdeltaker eller representant pa vegne av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)
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INTERVJUGUIDE

1.

a) Kan du si litt om hva som er viktig for deg i forhold til at du skal oppleve daglige gjgremal

som for eksempel hygiene, pakledning og kroppspleie pa en god mate?

Stikkord ved behov: forflytning, tidsbruk: for eksempel bruke lang tid eller vere rask,
hjelperens framgangsmate: for eksempel rekkefalge av gjgremal,, hvordan hjelperen oppfarer
seg: for eksempel snakke underveis eller vere stille, hvem som hjelper: for eksempel om det

er bra om det er noen faste som hjelper eller om det ikke er sa viktig.

1 b) Hva skal til for at du faler deg trygg?

Stikkord ved behov: mulighet til & kontakte noen hvis du trenger hjelp, at det ofte kommer
noen og sjekker hvordan du har det, under forflytning og daglige gjeremal, kjente hjelpere,

informasjon underveis

2.

| forhold til kroppen din, hva skal til for at du skal fgle at du har det best mulig slik du har det

nad?

Her vil jeg nevne flere omrader, og hvis du vil, vil jeg gjerne at du sier litt om hver enkelt av
de:

- Smerter

- Respirasjon, altsa pust og lunger.

- Fordgyelse

- Mat. Inntak av nzring, opplevelse av sult/tgrste.

- Bevegelse av kroppen

- Sittestilling, liggestilling

- @velser, f.eks fysioterapi, mobilisering, avslapningsteknikker

- Beraring, f.eks kroppskontakt med pargrende eller personal, massasje
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3.

En god dag for deg, kan du si litt om hvilke aktiviteter den kan inneholde?
Stikkord ved behov:

Hobbyer, a lese, lytte til musikk, vaere utendgrs, avslapning og hvile, TV-titting, bruk av pc

osv

4.

Kan du si litt om hvilke ting som bidrar til at du har det godt sosialt?

Da tenker jeg pa besgk av eller a besgke venner, vaeere sammen med familie, partner eller

andre mennesker.

Stikkord ved behov:

Hvordan er det viktig for deg & bli mgtt av andre mennesker?
Hvor ofte

Hvor lenge

Hvor, hjemme hos deg eller besgk eller andre steder

5.

Nar du ikke snakker med noen, sover, ser pa TV eller gjgr noe annet, vil du si litt om hva du

gjer? Tanker, drammer?

6.

Er det noe mer du vil si om hva som er viktig for deg for at du skal ha en god hverdag?
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Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen

Gro Killi Haugstad Norviay
Institutt for sykepleie Tel +47-55 58 21 17
H kol i Osl Rieasial Fax +47-55 58 96 50

ogskolen i Oslo og Akershus e vt
Postboks 4 St. Olavs plass wwwnsd uib no
0130 OSLO Org.nr 985 321 884
Var dato: 29.10.2012 Var ref:31750/ 3 / MAS Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Viviser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 08.10.2012. Meldingen gjelder prosjektet:

31750 Locked-in syndrom og livskvalitet

Behandlingsansvarli Haogskolen i Oslo og Akershus, ved institusjonens overste leder
Daglig ansvarlig Gro Killi Hangstad

Student Liva Varing Jones

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere regulert av §
7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet gjennomfores.

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet gjennomferes i traid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gls via et eget skjema,

3 stud/skjema.html. Det skal ogsa gis melding etter tre ir dersom
pros)ektet foxtsatt pagal Meldinger skal sk]e skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2014, rette en henvendelse angdende status for
behandlingen av personopplysninger.
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Kontaktperson: Mads Solberg tlf: 55 58 89 28
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Liva Vaering Jones, Reineveien 18, 1454 FAGERSTRAND

Ve

Avdelingskontorer / District Offices,
OSLO NSD Universitetet 1 Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo Tel. 147-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM. NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim Tel +47-73 59 19 07 kyrre svarva@svt.nlnu.no
TROMSE NSD. SVE, Universitetet 1 Tromse, 9037 Tromse. Tel' +47-77 64 43 36 nsdmaa@sv.uit no
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Personvernombudet for forskning

Prosjekivurdering - Kommentar

Prosjeldnr: 31750
Prosjektet skal belyse hva personer med LIS selv mener er viktig for en god hverdag.

Utvalget bestér av opptil 6 pasienter med LIS ved Sunnaas sykehus HF hvor studenten ogsi er ansatt
som sykepleier. Disse foresperres om deltakelse via informasjonsskriv per brev. Prosjektet har stotte
ved avdelingens ledelse, jamfor telefonsamiale med student 29.10.2012.

Ifelge prosjekimeldingen skal det innhentes muntlig og skriftlig samiykke basert pa muntlig og
skriftlig informasjon om prosjektet og behandling av personopplysninger. Personvernombudet finner
informasjonsskrivet tilfredsstillende utformet i henhold til personopplysningsiovens vilkér forutsatt
at veiteders kontaktinformasjon péfores.

Det vil i prosjekiet bli registrert sensitive personopplysninger om helseforhold, jf.
personopplysningsloven § 2 ar. § ¢).

Prosjektet skal avsluttes 31.12.2014 og innsamiede opplysninger skal da anonymiseres.
Anonymisering innebarer at direkie personidentifiserende opplysninger som navn/koblingsnekkel
sleties, og at indirekte personidentifiserende opplysninger (sammenstilling av
bakgrunnsopplysninger som f.cks, yrke, alder, kjenn) fjernes eller grovkategoriseres slik at ingen
enkeltpersoner kan gjenkjennes i materialet.
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