


Sedix’ |
Demper mild uro - letter innsovning

Omtrent en tredjedel av den voksne befolkningen rapporterer om sgvnvansker i perioder?. Mange strever med 3
sovne om kvelden. Det kan vaere ulike grunner til dette, men for noen dreier det seg om indre stress og uro.
Virkestoffet i det plantebaserte legemiddelet Sedix (passiflora incarnata), har gjiennom artier vaert benyttet til

behandling av uro og innsovningsvansker.

v" Virker beroligende
v" Letter innsovning

v" Ingen pavist avhengighet

0 Reseptfritt pa alle apotek

Sedix®

Plantebasert sedativum. Beroligende. ATC-nr.. NO5C M-F
TABLETTER, filmdrasjerte 200 mg: Hver tablett inneh.: Terket ekstrakt av pasjonsblomst (passiflora incarnata) 200 mg, hjelpestoffer. Fargestoff: Radt jernoksid (E 172), titandioksid (E 171). Indikasjoner: Tradisjonelt
plantebasert legemiddel til bruk hos voksne og barn >12 ar for a lindre milde symptomer pa uro, som nervgsitet, bekymring eller irritabilitet, og for a lette innsovning. Bruksomradet for et tradisjonelt plantebasert
legemiddel er utelukkende basert pa lang brukstradisjon. Dosering: Lindring av mild uro: 1-2 tabletter morgen og kveld. Lette innsovning: 1-2 tabletter om kvelden, 1/2 time for leggetid. Administrering: Tas sammen
med rikelig vaeske. Ber ikke brukes >6 maneder i strekk. Kontraindikasjoner: Overfglsomhet for innholdsstoffene. Forsiktighetsregler: Pga. utilstrekkelig data anbefales ikke bruk hos barn <12 ar, med mindre anbe-
falt av lege. Kan pavirke evnen til & kjgre bil og bruke maskiner. Pasienter som opplever dette, skal ikke kjare bil eller bruke maskiner. Samtidig bruk av syntetiske sedativer (f.eks. benzodiazepiner) anbefales ikke, med
mindre anbefalt av lege. Graviditet, amming og fertilitet: Utilstrekkelig data. Anbefales ikke under graviditet og amming. Bivirkninger: Seponeringsbivirkninger er lite sannsynlig. Ingen bivirkninger er rapportert.
Overdosering/forgiftning: Ingen tilfeller rapportert. Egenskaper: Klassifisering: Tradisjonelt plantebasert legemiddel. Pakning: 28 stk. blisterpakning. Sedix SPC, sist endret: 30.08.2016

Referanser: 1 Bjorvatn et al. Insomni. Tidsskrift for Norsk Legeforening 2009;129:1766-8. ((6
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C Insulinanalog, langtidsvirkende.
T INJEKSJONSVASKE, opplesning i sylinderampulle 100 enheter/ml: 1 ml inneh.: Insulin degludec (rDNA) 100

ANNONSE

Vs
Utvalgt sikkerhetsinformasjon*
samme omrade for & redusere risikoen for lipodystrofi. Steady-state oppnés etter dosering i 2-3 dager

hver injeksjon. Glemt dose tas sa snart det oppdages, og deretter vanlig doseregime
behandling

behandling, ma eventuelt justeres

 Det er ingen klinisk erfaring med bruk hos gravide eller under amming

* Tresiba i ferdigfylt penn finnes i to styrker (100 E/ml og 200 E/ml). Angi korrekt styrke pa resepten. Tallet i
doseringsvinduet angir antall enheter, ingen omregning ngdvendig

o Kardiovaskulaer sikkerhet bekreftet

o Til subkutan injeksjon 1 gang daglig, i lar, overarm eller abdominalvegg. Injeksjonsstedene skal varieres innen
* Samme injeksjonstidspunkt anbefales, nar som helst pa dagen. Fleksibilitet ved behov, men minst 8 timer mellom

* Hypoglykemi er en svaert vanlig (=1/10) bivirkning ved bruk av insulin, inkludert insulin degludec Reaksjoner
péa injeksjonsstedet kan forekomme, disse er vanligvis milde og forbigéende, og forsvinner normalt ved fortsatt

 Ved overgang fra andre insulinpreparater anbefales streng glukosekontroll i overgangsperioden og i de pafelgende
ukene. Doser og tidspunkt for administrering av hurtigvirkende insulinpreparater, eller annen samtidig antidiabetisk

\
Kan benyttes uten dosejustering Anbefales ikke )
Alder Ungdom/barn fra 1 ar Barn under 1 ar
Eldre (>65 ar) Ingen klinisk erfaring
Maling av glukose ma intensiveres hos eldre,
og insulindosen justeres individuelt
Nyrefunksjon | Kan brukes
Maling av glukose mé intensiveres ved nedsatt
nyrefunksjon, og insulindosen justeres individuelt
Hjertesvikt Det er rapportert tilfeller av hjertesvikt nar pioglitazon ble brukt i
kombinasjon med insulin, spesielt hos pasienter med risikofaktorer for &
utvikle hjertesvikt. Hvis kombinasjonen benyttes skal pasienter observeres
for tegn og symptomer pa hjertesvikt, vektekning og @dem. Behandling
med pioglitazon skal seponeres ved forverring av kardiale symptomer.
Leverfunksjon |Kan brukes
Maling av glukose ma intensiveres ved nedsatt
leverfunksjon, og insulindosen justeres individuelt Y,

Referanser:

1. https:/Avww . felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/a10ae06-1 (Lest 18.10.2019)
2. Tresiba® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 12.11.2018)

3. Tresiba® SPC avsnitt 4.1 (sist oppdatert 12.11.2018)

4. Tresiba® SPC, avsnitt 4.2, 4.4, 4.6, 4.8 0og 5.2 (sist oppdatert 12.11.2018)

Tresiba «Novo Nordisk»
ATC-nr.: A10A E06

enheter (E) tilsv. 3,66 mg, glyserol, metakresol, fenol, sinkacetat, saltsyre, natriumhydroksid, vann til injeksjonsvaesker.
INJEKSJONSVASKE, opplasning i ferdigfylt penn 700 enh /ml og 200 enh I: 1 ml inneh.: Insulin
degludec (rDNA) 100 enheter (E), resp. 200 enheter (E) tilsv. 3,66 mg, resp. 7,32 mg, glyserol, metakresol, fenol,
sinkacetat, saltsyre, natriumhydroksid, vann til injeksjonsvaesker.

Indikasjoner: Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn fra 1 ar.

Dosering: Administreres 1 gang daglig, nar som helst i lgpet av dagen, fortrinnsvis pa samme tidspunkt hver dag.
Fleksibilitet i valg av administreringstidspunkt tillates nar det ikke er mulig & administrere ved samme tidspunkt
hver dag, men klinisk erfaring med dette mangler hos barn og ungdom. Det skal alltid vaere minst 8 timer mellom
injeksjonene. Doseres i overensstemmelse med pasientens individuelle behov. Optimalisering av glykemisk kontroll
anbefales vha. dosejustering basert pa fastende plasmaglukose. Dosejustering kan vaere ngdvendig ved gkt fysisk
aktivitet, endret kosthold, eller annen samtidig sykdom. Ved overgang fra andre insulinpreparater anbefales streng
blodglukosekontroll i overgangsperioden og de ferste pafelgende uker. Dose og tidspunkt for administrering av
hurtigvirkende insulinpreparater, eller annen samtidig antidiabetisk behandling, ma ev. justeres. Insulin degludec 1
enhet (E) tilsv. humaninsulin 1 internasjonal enhet (IE), insulin glargin (100 E/ml) 1 enhet (E) eller insulin detemir 1 enhet
(E). Diabetes mellitus type 1: Skal kombineres med hurtigvirkende insulin for & dekke insulinbehovet ved maltider.
Tas 1 gang daglig sammen med maéltidsinsulin, etterfelgende individuelle dosejusteringer er pakrevd. Overgang
fra andre insulinpreparater: En dosereduksjon pd 20% av den tidligere dosen med basalinsulin eller den tidligere
basalkomponenten i et kontinuerlig s.c. insulininfusjonsregime ber vurderes, etterfulgt av individuell dosejustering
basert pa glykemisk respons. Diabetes mellitus type 2: Kan administreres alene eller i enhver kombinasjon med
orale antidiabetika, GLP-1-reseptoragonister og bolusinsulin. Anbefalt daglig startdose er 10 enheter, etterfulgt av
individuell dosejustering. Ved tillegg av insulin degludec til GLP-1-reseptoragonister er anbefalt startdose 10 enheter
daglig etterfulgt av individuelle dosejusteringer. Ved tillegg av GLP-1-reseptoragonister til insulin degludec anbefales
det & redusere dosen av insulin degludec med 20%, for & minimere risikoen for hypoglykemi. Dosen justeres deretter
individuelt. Overgang fra andre insulinpreparater: For pasienter som behandles med basalinsulin 1 gang daglig,
basalbolusbehandling, eller behandling med blandingsinsulin eller selvblandet insulin, kan overgangen fra basalinsulin
til insulin degludec gjeres enhet for enhet basert pa tidligere basalinsulindose, etterfulgt av individuelle dosejusteringer.
En dosereduksjon pa 20% av den tidligere dosen med basalinsulin ber vurderes ved overgang fra basalinsulin 2 ganger
daglig og ved overgang fra insulin glargin (300 E/ml), etterfulgt av individuell dosejustering. Glemt dose: Glemt dose
anbefales tatt s& snart den oppdages, og deretter gjenopptas vanlig doseregime med 1 daglig dose. Det skal alltid
vaere minst 8 timer mellom injeksjonene. Spesielle pasientgrupper: Nedsatt lever- eller nyrefunksjon: Maling av
glukose mé intensiveres, og insulindosen justeres individuelt. Barn og ungdom <18 ar: Ingen klinisk erfaring med bruk
av dette legemidlet til barn <1 &r. Kan brukes av ungdom og barn fra 1 ar. Ved endring av basalinsulin til Tresiba er det
ngdvendig & overveie individuell dosereduksjon av basal- og bolusinsulin for & minimere risikoen for hypoglykemi. Eldre
>65 &r: Maling av glukose md intensiveres, og insulindosen justeres individuelt. Tilberedning/Handtering: Opplasning
som ikke fremstér som klar og fargeles skal ikke brukes. Skal ikke etterfylles, deles med andre eller blandes med andre
legemidler. Skal ikke tilsettes infusjonsvaesker. Det skal alltid settes pa en ny nél fer hver bruk. Naler skal ikke brukes
om igjen: Gjenbruk av naler gker risikoen for tette naler, noe som kan fere til under- eller overdosering. Pasienten skal
kaste nalen etter hver injeksjon. FlexTouch ferdigfylt penn: Med ferdigfylt penn 100 enheter/ml kan det administreres
en dose fra 1-80 enheter pr. injeksjon, i trinn pa 1 enhet. Med ferdigfylt penn 200 enheter/ml kan det administreres en
dose fra 2-160 enheter pr. injeksjon, i trinn pa 2 enheter. Dosetelleren viser antallet enheter uansett styrke, og det skal
ikke foretas noen doseomregning ved overgang til ny styrke. For & unnga feildosering og potensiell overdosering skal
det aldri brukes en sprayte til & trekke legemidlet opp fra sylinderampullen som er i den ferdigfylte pennen. FlexTouch
brukes sammen med NovoFine naler med lengde opptil 8 mm. Se pakningsvedlegg. Penfill sylinderampuller: Brukes
sammen med NovoFine néler og insulininjeksjonssystemer fra Novo Nordisk. Se pakningsvedlegg. Administrering:
Kun til s.c. injeksjon i laret, overarmen eller abdominalveggen. Injeksjonsstedene skal alltid varieres innen samme
omréade for & redusere risikoen for lipodystrofi. Skal ikke administreres i.v., da dette kan gi alvorlig hypoglykemi. Skal
ikke administreres i.m., da dette kan endre absorpsjonen. Skal ikke brukes i insulininfusjonspumper.
Kontraindikasjoner: Overfalsomhet for innholdsstoffene.

Forsiktighetsregler: Hypoglykemi: Utelatelse av et maltid, ikke planlagt anstrengende fysisk aktivitet, eller for hay
insulindose i forhold til insulinbehovet kan fgre til hypoglykemi. Hos barn (spesielt ved basal-bolusregimer) er det
viktig 4 tilpasse insulindoser med matinntak og fysisk aktivitet for & minimere risikoen for hypoglykemi. Pasienter som
oppnar betydelig forbedring av blodglukosekontrollen (f.eks. ved intensivert insulinbehandling), kan oppleve endring
i vanlige varselsymptomer pa hypoglykemi, og méa informeres om dette. Vanlige varselsymptomer kan forsvinne hos
pasienter som har hatt diabetes lenge. Annen samtidig sykdom, iszer infeksjoner og feber, gker vanligvis insulinbehovet.
Samtidig sykdom i nyre, lever eller sykdom som pavirker binyre, hypofyse eller thyreoidea, kan kreve doseendringer.
Den forlengede effekten av insulin degludec kan forsinke restitusjon etter hypoglykemi. Hypoglykemi kan svekke
konsentrasjons- og reaksjonsevnen, og ved bilkjering ber pasienten rades til & ta forholdsregler for & unnga dette. Det
bar overveies om bilkjering er tilradelig for pasienter som har nedsatte eller manglende forvarsler pa hypoglykemi eller
som opplever hyppige hypoglykemianfall. Hyperglykemi: Administrering av hurtigvirkende insulin anbefales ved alvorlig
hyperglykemi. Utilstrekkelig dosering og/eller avbrytelse av behandlingen kan fere til hyperglykemi og potensielt til
diabetisk ketoacidose. Annen samtidig sykdom, isaer infeksjoner, kan fere til hyperglykemi og ekt insulinbehov. Ved
diabetes mellitus type 1 fgrer ubehandlet hyperglykemi etter hvert til diabetisk ketoacidose, som er potensielt dgdelig.
Skifte til insulin av annen type, annet merke eller fra annen tilvirker, ma skje under medisinsk kontroll og kan kreve
doseendring. Kombinasjon med pioglitazon: Tilfeller av hjertesvikt er rapportert ved samtidig bruk av pioglitazon og
insulin, spesielt ved risikofaktorer for & utvikle hjertesvikt. Dette ma tas i betraktning hvis kombinasjonen vurderes, og
pasienten skal observeres for tegn og symptomer pa hjertesvikt, vektgkning og edem. Pioglitazon skal seponeres ved
forverring av kardiale symptomer. Hvordan unnga feilmedisinering: Insulinetiketten skal kontrolleres far hver injeksjon,
for & unnga utilsiktet forveksling mellom de to styrkene av ferdigfylt penn, samt forveksling med andre insulinpreparater.
Antall valgte enheter pa pennens doseteller skal kontrolleres visuelt, og det kreves derfor at pasienter som skal injisere
selv kan lese av dosetelleren. Blinde/svaksynte skal alltid f& hjelp/assistanse fra annen person med godt syn, og som har
fatt oppleering i bruk av pennen. @yesykdom: Intensivering av insulinbehandling med umiddelbar forbedret glykemisk
kontroll kan vaere forbundet med forbigaende forverring av diabetisk retinopati, mens langvarig forbedret glykemisk
kontroll reduserer risikoen for progresjon av diabetisk retinopati. Insulinantistoffer: Administrering av insulin kan fere til
dannelse av insulinantistoffer. | sjeldne tilfeller kan forekomsten av slike insulinantistoffer kreve justering av insulindosen
for & korrigere tendens til hyper- eller hypoglykemi.

Novo Nordisk Scandinavia AS

Nydalsveien 28 Telefon: +47 22 18 50 51
e Postboks 4814 Nydalen www.novonordisk.no
novo nordisk 0484 Oslo E-post: Kundeservice-norge@novonordisk.com

Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante interaksjoner, bruk interaksjonsanalyse.

Betablokkere kan maskere symptomer pa& hypoglykemi. Oktreotid/lanreotid kan enten redusere eller gke insulinbehovet.
Alkohol kan forsterke eller redusere insulinets hypoglykemiske effekt. Felgende kan redusere insulinbehovet:
Orale antidiabetika, GLP-1-reseptoragonister, MAO-hemmere, betablokkere, ACE-hemmere, salisylater, anabole
steroider og sulfonamider. Fglgende kan gke insulinbehovet: Orale antikonsepsjonsmidler, tiazider, glukokortikoider,
thyreoideahormoner, sympatomimetika, veksthormon og danazol.

Graviditet, amming og fertilitet: Graviditet: Ingen klinisk erfaring med bruk hos gravide. Dyrestudier har ikke vist
forskjell mellom insulin degludec og humant insulin nar det gjelder embryotoksisitet og teratogenisitet. Intensivert
blodglukosekontroll og overvakning anbefales generelt hos gravide med diabetes, og ved planlagt graviditet.
Insulinbehovet minker vanligvis i 1. trimester og stiger deretter i 2. og 3. trimester. Etter fodselen gér insulinbehovet
vanligvis raskt tilbake til ssmme niva som fer graviditeten. Amming: Ingen klinisk erfaring. Hos rotter ble insulin degludec
utskilt i melk; konsentrasjonen i melk var lavere enn i plasma. Ukjent om insulin degludec skilles ut i morsmelk hos
mennesker. Det forventes ingen metabolsk effekt pa nyfedte/spedbarn som ammes. Fertilitet: Reproduksjonsstudier pa
dyr har ikke indikert negativ effekt pa fertilitet.

Bivirkninger: Svaert vanlige (=1/10): Stoffskifte/ernaering: Hypoglykemi'. Vanlige (=1/100 til <1/10): @vrige: Reaksjoner
pa injeksjonsstedet?. Mindre vanlige (=1/1000 til <1/100): Hud: Lipodystrofi®. @vrige: Perifert adem. Sjeldne (=1/10
000 til <1/1000): Immunsystemet: Overfglsomhet, urticaria. Spesielle pasientgrupper: Ingen indikasjon pa forskjeller
mht. frekvens, type og alvorlighetsgrad av bivirkninger observert hos eldre, barn og ungdom (>1 ar til <18 &r) og hos
pasienter med nedsatt nyre- eller leverfunksjon i forhold til den generelle populasjonen.

T Alvorlig hypoglykemi kan fare til bevisstloshet og/eller krampeanfall, og kan gi forbigdende eller permanent
hjerneskade eller t.o.m. dgdsfall.

2 Inkludert hematom, smerte, blgdning, erytem, knuter, hevelse, misfarging, kige, varmefglelse samt klump pa
injeksjonsstedet. Vanligvis milde og forbigdende, forsvinner normalt ved fortsatt behandling.

3 Inkludert lipohypertrofi, lipoatrofi. Kontinuerlig variasjon av injeksjonsstedet innenfor det bestemte injeksjonsomradet
kan bidra til & redusere risikoen.

4 Manifestert ved hevelse i tunge og lepper, diaré, kvalme, tretthet, klge.

Overdosering/Forgiftning: Hypoglykemi kan utvikles i sekvensielle faser. Symptomer: Varierer fra matthet, sult, svette
og kramper til bevisstlashet (insulinsjokk). Behandling: Ved mild hypoglykemi gis glukose eller sukkerholdige produkter
oralt. Det anbefales derfor at pasienten alltid har med seg glukoseholdige produkter. Ved alvorlig hypoglykemi, der
pasienten er bevisstlgs, injiseres glukose i.v. eller glukagon (0,5-1 mg) i.m. eller s.c. Glukose skal gis i.v. hvis pasienten ikke
reagerer pa glukagon innen 10-15 minutter. Nar pasienten igjen er ved bevissthet, anbefales perorale karbohydrater for
& forhindre tilbakefall. Se Giftinformasjonens anbefalinger for insulin og analoger A10A pa www.felleskatalogen.no.
Egenskaper: Klassifisering:  Langtidsvirkende insulinanalog, ~fremstilt ved rekombinant DNA-teknologi.
Virkningsmekanisme: Bindes spesifikt til humaninsulinreseptoren og gir samme farmakologiske effekt som humant
insulin. Blodglukosenedsettende effekt skyldes at opptak av glukose lettes ved at insulinet bindes til reseptorer i muskel-
og fettceller, samtidig som utskillelse av glukose fra lever hemmes. Absorpsjon: Etter s.c. injeksjon dannes opplaselige
og stabile multiheksamerer som danner et insulindepot i det subkutane vevet. Insulin degludec monomerer spaltes
gradvis av fra multiheksamerene og ferer til en sakte og kontinuerlig tilfersel av insulin degludec inn i sirkulasjonen. |
lopet av en 24-timers periode med behandling 1 gang daglig, er glukosenedsettende effekt jevnt fordelt gjiennom ferste
og andre 12-timers periode. Virkningstiden er >42 timer innenfor terapeutisk doseomrade. Steady state-konsentrasjon
i serum nas etter 2-3 dager ved daglig administrering. Doseproporsjonalitet ved total eksponering er observert etter
s.c. administrering innenfor terapeutisk doseomrade. Kravene til bioekvivalens er oppfylt for styrkene 100 enheter/ml
0g 200 enheter/ml. Sammenligning med komparator (se SPC for mer informasjon): Ved diabetes mellitus type 1 er det
ved steady state vist 4 x lavere dag til dag variasjon i glukosenedsettende effekt, og betydelig antall feerre alvorlige
hypoglykemiske episoder. Ved diabetes mellitus type 1 og 2 er det vist betydelig antall faerre nattlige hypoglykemiske
episoder. Reduksjon i hypoglykemi oppnas ved lavere gjennomsnittlig fastende plasmaglukoseniva og likt HbA1C-
resultat. Proteinbinding: >99%. Halveringstid: Ca. 25 timer, uavhengig av dose. Metabolisme: Metaboliseres pa
lignende méte som humant insulin. Alle metabolitter som dannes er inaktive.

Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares ved 2-8°C (i kjgleskap). Holdes borte fra kjgleelementet. Skal ikke fryses.
Beskyttes mot lys. Frosset insulin skal ikke brukes. Etter anbrudd eller medbrakt som reserve: FlexTouch (ferdigfylt penn):
Oppbevares ved hgyst 30°C eller ved 2-8°C (i kjgleskap) i maks. 8 uker. La pennehetten sitte pa for & beskytte mot lys.
Penfill (sylinderamp.): Legemidlet skal ikke oppbevares i kjgleskap. Oppbevares <30°C i maks. 8 uker beskyttet mot lys.
Pakninger og priser: Injeksjc k losning i sylinderampulle: 100 enheter/ml: 5 x 3 ml' (Penfill
sylinderamp.) kr 597,50. In/ekslonsvaeske, opplasmng i ferdigfylt penn: 100 enheter/ml: 5 x 3 ml'
(FlexTouch ferdigfylt penn) kr 681,10. 200 enheter/ml: 3 x 3 ml' (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 709,70.

Refusjon:

"A10A E06_1 Insulin degludec

Refusjonsberettiget bruk: Behandling av type 1 diabetes mellitus

Refusjonskode:
ICPC Vilkar nr Ico Vilkar nr
T89 Diabetes type 1 180, 181 E10 Diabetes mellitus type 1 180, 181
T90 Diabetes type 2 244 E11 Diabetes mellitus type 2~ 244
Vilkar:

(180) Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppnar behandlingsmalene til tross for optimal behandling med middels
langtidsvirkende NPH-insulin p& grunn av: - hyppige eller alvorlige nattlige felinger som skyldes insulinbruken - store
blodsukkersvingninger som ikke gjer det mulig & oppna akseptabel blodsukkerkontroll

(181) Behandling skal kun startes av spesialist i indremedisin, barnesykdommer eller ved sykehusavdeling med
tilsvarende spesialitet

(244) Refusjon ytes kun til pasienter som til tross for optimal behandling med to daglige doser middels langtidsvirkende
NPH-insulin har vedvarende utfordringer med hypoglykemier.

Sist endret: 28.01.2019

Basert pa SPC godkjent av SLV/EMA: 12.11.2018
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FORHANDSGODKJENT
REFUSJON VED

DIABETES TYPE 2°

Tresiba® kan na skrives pa bla resept ved diabetes type 2, ogsa av allmennleger.
Se refusjonsvilkar nedenfor

1 GANG DAGLIG FOR ALLFE?

Dosering inntil 160 enheter i hver injeksjon?

Overgang fra Insulatard®?

Insulatard® Bytt til Tresiba® o /
og annet ganger Reduser total g Z 0 0

basalinsulin daglig daglig dose med

. e I
Indikasjon:? Vilkar:

. . N o
Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn fra 1 ar. 180 | Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppnér behandlingsmélene til tross for optimal S
Refusjonskode:' behandling med middels langtidsvirkende NPH-insulin pa grunn av: 5

. - hyppige eller alvorlige nattlige felinger som skyldes insulinbruken S

'é';c 5 g Ygéar1%r1 - store blodsukkersvingninger som ikke gjer det mulig & oppné akseptabel blodsukkerkontroll 3
T90 D:gbgzz ;ypg 2 244’ 181 | Behandling skal kun startes av spesialist i indremedisin, barnesykdommer eller ved Fg
1D YP Vikar nr sykehusavdeling med tilsvarende spesialitet é
E10 Diabetes mellitus type 1 180, 181 244 | Refusjon ytes kun til pasienter som til tross for optimal behandling med to daglige doser middels 2
i i angtidsvirkende -insulin har vedvarende utfordringer med hypoglykemier =

E11 Diabetes mellitus type 2 244 langtidsvirkende NPH linh d de utford dh Iyk ) >
=z

®
o Novo Nordisk Scandinavia AS
Nydalsveien 28 Telefon: +47 22 18 50 51

e Postboks 4814 Nydalen www.novonordisk.no . .
novo nordisk 0484 Oslo E-post: Kundeservice-norge@novonordisk.com |n5U||n deglUdec



ANNONSE

Ozempic® (semaglutid): Dosering, refusjonsvilkar og utvalgt sikkerhetsinformasjon’?3

START TITRER VEDLIKEHOLD

Ozempic® skal administreres én gang

. o 0,5 mg én gang pr uke
per uke, subkutant i abdomen, i laret, 0,25 mg 0,5 mg Sl
. 2 2 én gang pr uke én gang pr uke 5
eller i overarmen, nar som helst pa e S 1 mg én gang pr uke
dagen til maltid eller utenom maltid' for ytterligere glykemisk kontroll
- . . N\
Refusjonsberettiget bruk?
Behandling av type 2 diabetes mellitus i kombinasjon med metformin og/eller sulfonylurea og/eller basalinsulin hos pasienter som ikke har oppnadd tilstrekkelig glykemisk kontroll pa hayeste
tolererte dose av disse legemidlene.
Refusjonskode: Vilkar:
ICPC | | Vilkarnr | 1€D | | Vilkar nr 232 | Refusjon ytes i kombinasjon med metformin til pasienter som ikke oppnar
T90 | Diabetes type 2 | 232 | E11 | Diabetes mellitus type 2 | 232 tilstrekkelig sykdomskontroll p& hayeste tolererte dose metformin.

- J
/ - - - \
Utvalgt sikkerhetsinformasjon? 4 Kan benyttes uten dosejustering | Anbefales ikke N
Gastrointestinale bivirkninger: Hyppigst rapporterte bivirkninger er gastrointestinale, Alder Ikke ngdvendig med dosejustering | Barn/ungdom under 18 &r

inkludert kvalme (sveert vanlig >1/10), diaré (sveert vanlig >1/10) og oppkast (vanlig >1/100 Begrenset erfaring hos pasienter 275 ar
til <1/10). De fleste tilfellene var milde eller moderate i alvorlighetsgrad og av kort varighet. Nyrefunksjon | Lett, moderat eller alvorlig nedsatt | Terminal nyresykdom*
o o . . Begrenset erfaring med alvorlig nedsatt
Hypoglykemi: Kombinasjon med SU-preparater eller insulin kan gke risiko for hypoglykemi. nyrefunksjon
Vurder dosereduksjon av SU/insulin ved oppstart. Hjertesvikt NYHA Klasse Il NYHA Klasse IV
Diabetisk retinopati: Rask forbedring av glukosekontroll er blitt forbundet med midlertidig Leverfunksjon | Mild, moderat og alvorlig nedsatt
forverring av diabetisk retinopati. @kt risiko observert hos pasienter med eksisterende diabetisk Begrenset erfaring ved alvorlig nedsatt
retinopati som behandles med insulin og Ozempic®, og forsiktighet ber utvises. g leverfunksjon, forsiktighet bor utvises J
\_ * eGFR (ml/min 1,73 m?) < 15 )

Referanser: 1. Ozempic® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 18.10.2018) 2. https:/Avww.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/a10bjo6-1 (06.08.2019) 3. Ozempic® SPC, avsnitt 4.2, 4.4 og 4.8 (sist oppdatert 18.10.2018)

VW Ozempic «Novo Nordisk»

C Antidiabetikum, GLP-1-reseptoragonist. ATC-nr.: A10B JO6

T INJEKSJONSVASKE, opplesning i ferdigfylt penn 0,25 mg, 0,5 mg og 1 mg: Hver dose (0,19 ml, resp. 0,37 ml og 0,74 ml) inneh.: Semaglutid 0,25 mg (1,34 mg/ml), resp. 0,5 mg (1,34 mg/ml) og 1 mg (1,34 mg/ml),
dinatriumfosfatdihydrat, propylenglykol, fenol, saltsyre/natriumhydroksid (for pH-justering), vann til injeksjonsvaesker. 0,25 mg-penn inneholder 1,5 ml opplesning og gir 4 doser & 0,25 mg. 0,5 mg-penn inneholder 1,5 ml
opplesning og gir 4 doser & 0,5 mg. 1 mg-penn inneholder 3 ml opplesning og gir 4 doser & 1 mg.
Indikasjoner: Behandling av voksne med utilstrekkelig kontrollert diabetes mellitus type 2 som tillegg til diett og fysisk aktivitet: -Som monoterapi nar metformin er vurdert uegnet grunnet intoleranse eller
kontraindikasjoner. -I tillegg til andre legemidler til behandling av diabetes. Se SPC for resultater fra studier vedrerende kombinasjoner, effekt pa glykemisk kontroll, kardiovaskuleere hendelser og populasjoner som ble
undersokt. Dosering: Startdose 0,25 mg 1 gang pr. uke. Etter 4 uker skal dosen okes til 0,5 mg 1 gang pr. uke. Etter minst 4 uker med dose 0,5 mg 1 gang pr. uke kan dosen gkes til 1 mg 1 gang pr. uke for & bedre glykemisk
kontroll ytterligere. 0,25 mg er ikke en vedlikeholdsdose. Ukentlige doser >1 mg anbefales ikke. Nar semaglutid gis i tillegg til eksisterende behandling med metformin og/eller tiazolidindion, kan gjeldende dose av
metformin og/eller tiazolidindion beholdes uendret. Nar semaglutid gis i tillegg til eksisterende behandling med sulfonylurea eller insulin, ber det vurderes a redusere dosen av sulfonylurea eller insulin for a redusere
risikoen for hypoglykemi. Egenmalinger av blodglukose for & justere semaglutiddosen er ikke nedvendig. Ved oppstart av behandling med semaglutid i kombinasjon med sulfonylurea eller insulin, kan det imidlertid veere
nedvendig med egenmalinger av blodglukose for a justere dosen av sulfonylurea eller insulin, dette for a redusere risikoen for hypoglykemi. Glemt dose: Injiseres sa snart som mulig, og innen 5 dager etter at dosen ble
glemt. Hvis det er gatt >5 dager, skal glemt dose utelates, og neste dose injiseres pa den opprinnelige planlagte dagen. | begge tilfeller kan vanlig regime med dosering 1 gang pr. uke gjenopptas. Spesielle pasientgrupper:
Nedsatt leverfunksjon: Dosejustering ikke nedvendig. Forsiktighet ber utvises ved alvorlig nedsatt leverfunksjon pga. begrenset erfaring. Nedsatt nyrefunksjon: Dosejustering ikke nedvendig. Begrenset erfaring ved
alvorlig nedsatt nyrefunksjon. Anbefales ikke ved terminal nyresykdom. Barn og ungdom <18 ar: Sikkerhet og effekt ikke fastslatt. Ingen data. E/dre: Dosejustering pga. alder ikke nedvendig. Begrenset erfaring hos eldre
>75 ar. Tilberedning/Handtering: Skal ikke brukes dersom preparatet ikke fremstar som klart og fargelest eller nesten fargelest. Skal kun brukes av én person. Bruksanvisningen i pakningsvedlegget ma folges noye.
Pennene kan administreres med naler opptil en lengde pa 8 mm og er utformet til bruk sammen med NovoFine eller NovoTwist engangsnaler. NovoFine Plus-naler 4 stk. er inkludert i hver pakning. Injeksjonsnalen skal
alltid fjernes etter hver injeksjon, pennen skal oppbevares uten pasatt injeksjonsnal. Dette kan forhindre tette naler, urenheter, infeksjon, lekkasje av opplesningen og uneyaktig dosering. Blandbarhet: Skal ikke blandes
med andre legemidler da det ikke foreligger undersokelser vedrarende uforlikeligheter. Administrering: Gis 1 gang pr. uke nar som helst i lopet av dagen, til eller utenom maltid. Skal injiseres s.c. i abdomen, laret eller
overarmen. Injeksjonsstedet kan endres uten a justere dosen. Skal ikke gis i.v. eller i.m. Dagen for ukentlig administrering kan om nedvendig endres sa lenge tiden mellom de 2 dosene er minst 3 dager (>72 timer). Etter
at ny doseringsdag er valgt, skal regimet med dosering 1 gang pr. uke fortsettes. Kontraindikasjoner: Overfalsomhet for innholdsstoffene. Forsiktighetsregler: Skal ikke brukes ved diabetes mellitus type 1 eller til
behandling av diabetisk ketoacidose. Semaglutid er ikke et erstatningspreparat for insulin. Ingen erfaring hos pasienter med kongestiv hjertesvikt, NYHA klasse IV, og semaglutid anbefales derfor ikke til disse. Bruk av
GLP-1-reseptoragonister kan veere forbundet med gastrointestinale bivirkninger. Dette ber tas i betraktning ved nedsatt nyrefunksjon, da kvalme, oppkast og diaré kan forarsake dehydrering, noe som kan gi svekket
nyrefunksjon. Akutt pankreatitt er sett ved bruk av GLP-1-reseptoragonister. Pasienten ber informeres om typiske symptomer. Ved mistanke om pankreatitt ber semaglutid seponeres; dersom pankreatitt bekreftes, bor
behandlingen ikke gjenopptas. Forsiktighet ber utvises ved tidligere pankreatitt. Kombinasjon med sulfonylurea eller insulin kan gi gkt risiko for hypoglykemi. Risikoen kan reduseres ved a minske dosen sulfonylurea eller
insulin nar semaglutidbehandling initieres. Hos pasienter med diabetisk retinopati som behandles med insulin og semaglutid er det sett ekt risiko for & utvikle komplikasjoner av diabetisk retinopati, forsiktighet ber utvises
hos pasienter med diabetisk retinopati som behandles med insulin. Disse pasientene ber folges opp ngye og behandles iht. kliniske retningslinjer. Rask forbedring av glukosekontroll er forbundet med midlertidig
forverring av diabetisk retinopati, men andre mekanismer kan ikke utelukkes. Hjelpestoffer: Inneholder <1 mmol natrium (23 mg) pr. dose, dvs. praktisk talt natriumfritt. Bilkjering og bruk av maskiner: Ingen/ubetydelig
pavirkning pa evnen til a kjore bil eller bruke maskiner. Ved bruk i kombinasjon med sulfonylurea eller insulin, ber pasienten rades til & ta forholdsregler for & unnga hypoglykemi. Interaksjoner: For utfyllende informasjon
om relevante interaksjoner, bruk interaksjonsanalyse. Semaglutid forsinker magetemming og kan potensielt pavirke absorpsjonshastigheten av orale legemidler som gis samtidig. Semaglutid bor brukes med forsiktighet
hos pasienter som far orale legemidler som krever hurtig gastrointestinal absorpsjon. Ved oppstart av semaglutid hos pasienter pa warfarin/andre kumarinderivater anbefales hyppig INR-monitorering. Graviditet, amming
og fertilitet: Graviditet: Begrensede data. Dyrestudier har vist reproduksjonstoksisk effekt. Skal ikke brukes under graviditet. Hvis en pasient gnsker a bli gravid eller blir gravid, skal behandlingen seponeres. Pga. lang
halveringstid skal semaglutid seponeres minst 2 maneder for en planlagt graviditet. Amming: Utskilles i melk hos rotte. Risiko for barn som ammes kan ikke utelukkes, skal ikke brukes ved amming. Fertilitet: Kvinner i
fertil alder anbefales a bruke prevensjon. Effekten pa fertilitet hos mennesker er ukjent. Semaglutid pavirket ikke fertiliteten hos hannrotter. Hos hunnrotter sees en gkning i brunstperiodens lengde og en liten reduksjon
iantall egglesninger ved doser forbundet med vekttap hos moren. Bivirkninger: Hyppigst er gastrointestinale bivirkninger, som generelt er milde eller moderate i alvorlighetsgrad og av kort varighet. Sveert vanlige (>1/10):
Gastrointestinale: Kvalme, diaré. Stoffskifte/ernaering: Hypoglykemi ved bruk sammen med insulin eller sulfonylurea. Vanlige (>1/100 til <1/10): Gastrointestinale: Oppkast, magesmerte, abdominal distensjon, forstoppelse,
dyspepsi, gastritt, gastrossofageal reflukssykdom, eruktasjon, flatulens. Lever/galle: Gallesten. Nevrologiske: Svimmelhet. Stoffskifte/ernzering: Hypoglykemi ved bruk sammen med andre orale antidiabetika, redusert
appetitt. Undersgkelser: @kt lipase, okt amylase, vekttap. @ye: Komplikasjoner av diabetisk retinopati. @vrige: Tretthet. Mindre vanlige (>1/1000 til <1/100): Hjerte/kar: @kt hjertefrekvens. Nevrologiske: Dysgeusi. @vrige:
Reaksjoner pa injeksjonsstedet. Sjeldne (>1/10 000 til <1/1000): Immunsystemet: Anafylaktisk reaksjon. Overdosering/Forgiftning: Overdoser pa opptil 4 mg i én enkelt dose, og opptil 4 mg pa én uke, er rapportert i studier.
Vanligste bivirkning var kvalme. Alle pasientene ble restituert uten komplikasjoner. Behandling: Egnet stottebehandling iht. kliniske tegn og symptomer. En lengre periode med observasjon og behandling for disse
symptomene kan veere nedvendig, tatt i betraktning semaglutid sin lange halveringstid pa ca. 1 uke. Egenskaper: Klassifisering: Glukagonlignende peptid-1 (GLP-1)-analog fremstilt ved rekombinant DNA-teknologi. 94%
sekvenshomologi for hormonet humant GLP-1. Virkningsmekanisme: GLP-1-reseptoragonist med forlenget effekt som bindes selektivt til og aktiverer GLP-1-reseptoren, malet for endogent GLP-1. Hovedmekanismen bak
forlenget effekt er binding til albumin, denne bindingen resulterer i redusert renal clearance og beskyttelse mot metabolsk nedbrytning. Dessuten stabiliseres semaglutid mot nedbrytning av DPP-4-enzymet. Semaglutid
reduserer blodglukose pa en glukoseavhengig mate ved a stimulere insulinsekresjon og senke glukagonsekresjon nar blodglukosen er hey. Mekanismen med blodglukosesenking involverer ogsa en mindre forsinkelse i
magetemming i den tidlige postprandiale fasen. Ved hypoglykemi reduserer semaglutid insulinutskillelse, og svekker ikke glukagonutskillelse. Semaglutid reduserer fastende og postprandial glukosekonsentrasjon og
HbA, . Semaglutid reduserer kroppsvekt og kroppsfettmasse via nedsatt energiinntak, som involverer en generelt redusert appetitt og reduserer i tillegg preferansen for mat med heyt fettinnhold. Semaglutid er vist &
redusere risiko for alvorlige kardiovaskulaere hendelser med 26%. Se SPC for ytterligere informasjon. Absorpsjon: Tmax 1-3 dager. Steady state nas etter 4-5 uker. Absolutt biotilgjengelighet er 89%. Proteinbinding: >99%.
Fordeling: Gjennomsnittlig Vd ca. 12,5 liter. Halveringstid: Ca. 1 uke. Semaglutid vil veere til stede i sirkulasjonen i ca. 5 uker etter siste dose. Clearance ca. 0,05 liter/time. Metabolisme: Semaglutid blir i hey grad metabolisert
ved proteolytisk spalting av peptidkjeden og sekvensiell betaoksidasjon av fettsyresidekjeden. Enzymet neytral endopeptidase (NEP) antas a vaere involvert i metabolismen. Utskillelse: Ca. 4/3 utskilles i urin (3%
uomdannet) og ca.'/3 i feces. Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares i kjsleskap (2-8°C). Holdes borte fra kjoleelementet. Skal ikke fryses, og skal ikke brukes dersom preparatet har veert frosset. Etter forste gangs bruk:
Oppbevares ved hoyst 30°C eller i kjoleskap (2-8°C). La pennehetten sitte pa nar pennen ikke er i bruk, for a beskytte den mot lys. Holdbarhet etter a ha blitt tatt i bruk: 6 uker. Pakninger og priser: 0,25 mg: 1,5 ml (ferdigfylt
penn) kr 1161,40. 0,5 mg: 1,5 ml (ferdigfylt penn) kr 1161,40. 7 mg: 3 ml (ferdigfylt penn) kr 1161,40.
Refusjon: A70B J06_Semaglutid
Refusjonsberettiget bruk: Behandling av type 2 diabetes mellitus i kombinasjon med metformin og/eller sulfonylurea og/eller basalinsulin hos pasienter som ikke har oppnadd tilstrekkelig glykemisk kontroll pa hoyeste
tolererte dose av disse legemidlene.

Refusjonskode:
ICPC \ \ Vilkar nr | ICD \ \ Vilkar nr
T90 | Diabetestype2 | 232 | E11 | Diabetes mellitus type 2 | 232

Vilkar: (232) Refusjon ytes i kombinasjon med metformin til pasienter som ikke oppnar tilstrekkelig sykdomskontroll pa heyeste tolererte dose metformin
Sist endret: 21.09.2018. Basert pa SPC godkjent av SLV: 18.10.2018. Pris per August 2019.
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VOZ E MP l C® (semaglutid) -
ukentlig GLP-1-analog’

Tilgjengelig pa bla resept til behandling av
voksne med diabetes type 2 etter metformin?

e har vist bedre glykemisk kontroll og starre
vektreduksjon enn Januvia®, Bydureon®,
Trulicity® og Lantus®**

e har vist reduksjon i alvorlige kardiovaskulzsere
hendelser?"

STORRE STORRE REDUKSJON | ALVORLIGE
HBA, -REDUKSJON*" VEKTREDUKSJON3""# KARDIOVASKULARE
HENDELSER®™"*

13-20 mmol/mol (1 ,2-1 ,8%)* 3,5-6,5 kc: 26% RRrR*

Indikasjoner> Ozempic® er indisert til behandling av voksne med utilstrekkelig kontrollert **Kardiovaskulzer sikkerhetsstudie: 3297
diabetes mellitus type 2 som tillegg til diett og fysisk aktivitet: pasienter med type 2-diabetes og hgy kardiovas-
— Som monoterapi nar metformin er vurdert uegnet grunnet intoleranse eller kontraindikasjoner kulzer risiko ble tilfeldig randomisert til Ozempic®
— I tillegg til andre legemidler til behandling av diabetes. eller placebo, begge i tillegg til standardbehandling
For resultater fra studier vedrarende kombinasjoner, effekt pa glykemisk kontroll, kardiovaskuleere for HbA,_ og kardiovaskuleere risikofaktorer for &
hendelser og populasjoner som ble undersgkt, se SPC avsnitt 4.4, 4.5 og 5.1. na behandlingsmal.

Primaert endepunkt: Kardiovaskulzer ded,
ikke-fatalt hjerteinfarkt, ikke-fatalt hjerneslag
(HR 0,74 95% KI 0,58-0,95, p=0,001 for
non-inferiority, p=0,02 for superiority, testing
for overlegenhet var ikke forhandsdefinert) 26%
relativ og 2,3% absolutt risikoreduksjon.*

* Ozempic® er ikke indisert for vekttap

# Relativ risikoreduksjon

Behandling med Ozempic® viste vedvarende, statistisk overlegen og klinisk relevant reduksjon i HbA, - og kroppsvekt i opptil 2 &r sammenlignet med placebo og behandling med Januvia®, Lantus®,
Trulicity® og Bydureon®?

Ozempic® vedlikeholdsdose 0,5 og 1 mg. Dosen kan gkes til 1 mg én gang per uke for & bedre den glykemiske kontrollen ytterligere.’

* Intervallene viser gjennomsnittsverdier fra ulike studier.

Referanser: 1. Ozempic® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 18.10.2018) 2. https://www.felleskatalogen.no/t/medisin/blaarev-register/a10bj06-1 (06.08.2019) 3. Ozempic® SPC, avsnitt 5.1 (sist oppdatert 18.10.2018) 4. Marso SP, Bain
SC, Consoli A, et al. Semaglutide and cardiovascular outcomes in patients with type 2 diabetes. N Engl J Med. 2016;375:1834-1844 5. Ozempic® SPC avsnitt 4.1 (sist oppdatert 18.10.2018)
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INNHOLD o

Leder, Barth Tholens:
Hap er sa mye

Temaredaktor Liv Bjernhaug
Johansen: «Skal jeg do?»

Vibeke Lohne: Alle kan ikke bli

friske, men alle kan fa det bedre

Fotografene Mona Moe
Machava og Guro Skjelderup
har oppsokt mennesker som
befinner seg pa kanten av livet

Er hap bare
av det gode?

Hap kan males:

Herths hapsindeks

Fembarnsfar Sigurd Groven

ble lam etter en sykkelulykke.
Vi har fulgt ham og sykepleierne
som hjalp ham

Olaug Nilssen:
A sleppe hapet

Thorvald Steen

ble forradt av sin egen kropp

Fotodokumentar av

Gry Lilleng Kristiansdatter:
Da Arne ble syk av ALS, ville
han at kona skulle folge hele
prosessen med kameraet

Gro Underland: Spar oss
for floskler og tomme ord

Hap og hapleshet i rus og psykisk
helse: — Det er forskjell pa a hape pa
et fullt kjoleskap og a kunne reise til
Mars, sier forsker Knut Tore Szeler

Erfaringskonsulenter om hap:
Solveig Bartun Rob:

— Det gar an a si at man kan bli frisk
Line Eikenes Langsholt:

— Det er viktig a ikke gi opp

— Ikke kall meg sterk!
Intervju med filmskaper

Maria Sedal

Forskningsartikkel av

Sigrun Breistig og Benny Huser:
Helsepersonell som kjelde til
troyst ved tilbakevendande
eggstokkreft




u kan kanskje leve et ar til, maks,
|E men det kan ogsd gd raskere. Den
beskjeden fikk en av mine bredre
forleden. Han hadde nettopp kommet
tilbake fra sykehuset, og legens budskap
hadde satt en stgkk i ham. Funnene fra
CT-undersokelsen var utvetydige — spred-
ning til bukhulen — og han hadde ingen
grunn til 4 betvile det statistiske grunnlaget
for den medisinske spidommen. Det var
bare det at det foltes umulig 4 begynne pa
den forste av de siste 365 tilmélte dagene.
Broren min begynte med 4 selge huset
sitt. Ordet «raskere» hadde festet seg hos
ham.

Kritisk terskel
Det som skiller oss fra aper og andre dyr, er
menneskets suverene evne til 4 samarbeide
med mange andre mennesker for & oppna
imaginzre mal. Vi evner 4 holde med hver-
andre, fordi vi klarer & tro pa de samme
tingene, ogsd nér disse er «abstrakte». Li-
keledes er vi i stand til & frykte de samme
farene og & hipe pa noe som ogsd andre
hiper p4, selv om béde farene og det vi hi-
per pd, ligger langt frem i tid.

Med dyr er det annerledes. De lever ikke
i hapet, men i nuet. Gorillaer kan kanskje
veere fare i jungelen, og grisen kan se ut til
4 ga mouvillig til slakterbenken. Men de
handler pé instinkt, og fordi de har godt
utviklede sanser. Hunden din, katten din

LEDER

og for den slags skyld kanarifuglen i bu-
ret, kan se forneyd ut ndr det ikke er fare
péd ferde. Men de har neppe tanker om et
langt og lykkelig liv, bare de lever sunt og
ter seg vel. De frykter ikke deden heller,
med mindre de ser den rett i gynene.

Framtidstro

Mennesker, derimot, drives av hip og
fremtidstro. I boken Sapiens beskriver den
israelske historikeren Yuval Noah Harari
den «korte historien om menneskeheten»,
fra den kognitive revolusjonen, via jord-
brukssamfunnet og den industrielle revo-
lusjonen, til den vitenskapelige revolusjo-
nen. Mens menneskets sosiale instinkter i
begynnelsen bare var tilpasset bitte sma,
intime grupper, akkurat som hos sjim-
pansene, klarte homo sapiens etter hvert
d krysse den kritiske terskelen og dannet
hele byer, samfunn og imperier med mil-
lioner av mennesker, tuftet pa felles kjore-
regler og normer. Hvordan kunne det
skje? «Hemmeligheten var antakeligvis
fiksjon», svarer Harari. «Store antall frem-
mede (mennesker) kan samarbeide godt
hvis de tror pa en felles myte».

Himmel og helvete

En moderne stat, et kirkesamfunn, et
helseforetak eller et hvilket som helst
annet mellommenneskelig samarbeid i
stor skala har rotter i felles «myter» som

egentlig kun eksisterer i folks kollektive
fantasi. Noen tror pd Gud og den hellige
and, eller at pengesedler og statsbudsjet-
tet representerer reelle verdier. De fleste i
vart samfunn har en iboende respekt for
vére lover, selv om de kanskje aldri har
sett i Norges lover. Sykepleiere og leger
tror pd legemiddelhidndboka. Det funge-
rer si lenge «alle» er enige om at det er
slik det skal vare.

Vir kollektive fantasi og tro pa slike
normer og verdier gjor at vi kan samar-
beide og drive samfunnet framover. Men
hva vi til enhver tid har trodd pa og hipet
pd har vart under kontinuerlig endring.
For kunne mennesker do etter en simpel
influensa, en vanlig fedsel eller en mindre
operasjon. Da fortonet deden og frem-
tidsutsiktene seg lunefulle og narmest
tilfeldige. Hap var sikkert like viktig for
syke mennesker i middelalderen som det
er i dag, men troen pa at alt var i Guds
hender gjorde det lettere & avfinne seg
med den uberegnelige deden nar den
narmet seg. Fantasien om at det fantes en
himmel pa den andre siden, hjalp ogsa.

Hapet er sosialt betinget

Frykten for eventuelt & havne i helvete er
nok blitt borte med drene, men man kan
trygt si at andre redsler har overtatt. For
slik er det med hép og fryke: Det er en
sosial, kontekstuell greie som endrer seg




i takt med hvor mye vi vet. Sinn sett er
hap er en ustg venn. Det er som en valuta
i konstant inflasjon. Jo mer vi vet om det
som kan skje med oss, desto trangere blir
rommet for hap. Derfor endrer hap stadig
karakter og skiftes ut med nye fantasier
og fiksjoner.

Prognosetyranniet
Min bror fikk et ar igjen 4 leve. Han har
solgt huset sitt, si nd har han bare sju
méneder igjen — hvis ikke kortere. Hans
prognose har solid statistisk grunnlag
i diagnosen blarekreft med spredning.
Legene pa sykehus vet neyaktig hvor
mange som overlever et halvt &r, ett ar, tre
ar og fem ar. De vil ikke gi falske forhdp-
ninger — og om de hadde villet det, ville
nok pasienten selv ha surfet seg frem til
overlevelsesprosenten.

Medisinske prognoser er nok et eksem-
pel pd menneskets utrolige evner til & sam-
arbeide om svart komplekse problem-

o
«Men hva vi til enhver tid har
trodd pa, og héapet pa, har vert under

kontinuerlig endring.»

stillinger. Bak en prognose kan det ligge
titalls dr med forskning, pasientforsok
og erfaringer, innsamlet av mennesker
som kanskje aldri noensinne har mett
hverandre. Til slutt havner den i fanget
vért, beregnet til prosenter, og meddelt
av helsepersonell med lang utdanning og
kompetanse. Min erfaring er at leger og
sykepleiere kan gi slike beskjeder pa en
skinsom, fin og respektfull mate. De vet
jo at médten budskapet blir formidlet pa,
kan vare avgjorende for hvordan pasien-
ten hindterer det. For noen kan progno-
ser vare som en realitetsorientering som
gir den enkelte mulighet til & forberede
seg. Men jeg er redd mange ogsd opple-
ver dem som et tyranni, og serlig de som
bruker Google mye. Nar dagene er talte,
mé hapet gi andre, kanskje uventede,
veier.

Dgden under kontroll
Frem til for fa &r siden var hip som regel

knyttet til sjansen for 4 holde deden pa
avstand. Men nér vi faktisk vet at dgden
skal inntreffe, oppstar det enkelte ste-
der forventninger og hip om 4 kunne
kontrollere selve dedseyeblikket. I 2002
vedtok det nederlandske parlamentet med
stort flertall loven om eutanasi. Eutanasi er
en form for aktiv dedshjelp som innebarer
at legen gir alvorlig syke samtykkekompe-
tente pasienter en dedbringende injeksjon.
Stadig flere i Nederland mente at alvorlig
syke og terminale pasienter ikke trengte &
lide ungdvendig. De mente at leger som
var villige til det, matte kunne hjelpe pasi-
enter som onsket det, 4 avslutte livet. Nar
hipet om 4 leve et godt liv med en alvorlig
sykdom slukner, kan hapet i stedet bli ret-
tet mot muligheten for en god og verdig
slutt.

Siden loven ble innfert i 2020 har antal-
let personer som avslutter livet ved hjelp av
eutanasi, steget jevnt og trutt, til 6126 per-
soner i 2018. Det tilsvarer 17 personer
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«Frem til for ia ar siden var hap
som regel knyttet til sjansen for 4
holde deden pa avsiand.»

hver dag, og 4 prosent av alle dedsfall i
Nederland det dret. N kan ogsa personer
med demens fi utfert eutanasi, forutsatt
at de har gitt sitt samtykke mens de ennd
var friske. Dette har utlgst en del debatt,
men selve loven om eutanasi har fortsatt
bred oppslutning. Belgia, Canada og flere
delstater i USA har tilsvarende lover om
aktiv dedshjelp. I Norge har slike tanker
imidlertid ikke vunnet geheor, selv om det
blir debattert i enkelte kretser. I Amster-
dam utever leger barmhjertighet og de gir
pasienten verdighet nér de setter den siste
sproyten. I Oslo handler det om krimina-
litet og drap. Samfunnets normer setter
premissene for hva som defineres som hip
for den enkelte.

Klimaangst

I USA har helsetjenesten de siste par arene
registrert barn og ungdom som har utvi-
klet spisevegring og andre alvorlige lidelser
med bakgrunn i klimaangst. Det vurderes
na en egen diagnose, climate anxiety eller
ecoanxiety, og the American Psychological
Association har laget en 69 siders «climate-
change guide» for behandlingen av slike
pasienter. Det er registrert selvmord, de-
presjon, stress, sinne og til og med tilfeller
av posttraumatisk stress-syndrom hos unge

mennesker som folge av all oppmerksom-
het om klimaendringene de siste arene.

Det interessante og utfordrende med
klimaangst er at klimakrisen — hvis man
tar den riktig pa alvor — i seg selv represen-
terer den ultimate prognosen for alle som
holder til pd denne kloden. Si lenge vi
bare bekymret oss litt for CO,-utslippene,
hadde det lite effekt pa vir mentale helse.
Men tar vi okte temperaturer som et tegn
pa at tiden vér faktisk renner ut, kan det
oppfattes som en brutal slutt pé fremtids-
hipet, og med svart begrenset tidsramme.
Da blir det som en dedsdom, gitt til ellers
friske barn og unge. Det gjenstar 4 se hvor-
dan helsepersonell og samfunnet vil klare &
finne nye miter 4 snakke mot i disse pasi-
entene pd. Det blir ikke lett & argumentere
mot FNs klimapanel i hvert fall!

En rolle & spille

Sykepleien har viet hele denne utgaven til
temaet hdp. Det gjor vi fordi vi tror at
sykepleiere og leger har en viktig rolle &
spille nar pasientens fremtidsperspektiver
legges pa bordet. For frykt og hip oppstir
aldri i et tomrom. De preges av en kon-
tekst som helsepersonell selv bidrar til &
legge premissene for. Det gjelder & vere
seg det bevisst.

Det gjelder selvfolgelig ikke bare pasi-
enter med dedelige sykdommer. En kvin-
ne jeg kjenner, utviklet for noen ir siden
ME. Hun ble forst sykmeldt og ble deret-
ter liggende lenge pa er morkt rom i hjem-
met. Tidligere i ar ble hun overfort til et
sykehjem, der hun na ligger mutters alene,
ikke i stand ¢l 4 motta stimuli i noen ser-
lig grad. Behandlingen av diagnosen hen-
nes har til dags dato hatt lite dokumentert
effeke. Er realt skrekkscenario.

Under arbeidet med denne utgaven
har jeg ofte lurt pa hvilke forhdpninger
hun har og hvordan andres forhapninger,
forventninger og fordommene om ME
har virket inn pé henne.

Hun hadde vanskelig for 4 ta imot be-
sok. Men gjennom taleopptak pa sin mo-
bil, snakket inn med lav stemme, nidde
budskapet hennes ut til meg:

«Hapet mitt ligger i smé forbedringer av
min situasjon og at forskning skal komme
frem til en behandling som virker. Men jeg
haper for all del ogsé at jeg ikke far vite det
nar legene og forskere melder pass. Sa len-
ge jeg ikke vet det som er negativt for meg,

kan jeg hipe at jeg kan bli bedre.»

(Gd ogsi inn pd Sykepleiens podkast om
den ME-rammede kvinnen pa sykehjemmet)




«Skal jeq do!»

000
LEDER

Nar prognosene er dystre og hapet tynt,
er informasjon en utfordring.

stilt sporsmalet «Skal jeg do?». Ni av
ti ganger har jeg tenke at svaret md
vare: «Ja, dette kommer du til 4 de av».

Det er allikevel fi ganger jeg har svart
akkurat det.

Jeg har heller ikke korrigert dem som
med hundre prosent dedelig diagnose har
sverget pa at de skal overleve, at de skal
vinne denne kampen.

Men jeg har alltid tenke at jeg burde
ha gjort det. At det er en svakhet ved meg
som sykepleier at jeg ikke har vaget 4 si
rett ut: «Dette kommer du til 4 do av, det
mé du forsone deg med.»

Jeg har tenkt at plikten til & gi korrekt
informasjon trumfer sykepleierens etiske
retningslinjer om & understotte hipet.
Men i praksis har det sjelden foltes riktig
i gjore. Ofte tenker jeg pd pasientens hap
som en litt forsiktig flamme, og informa-
sjonen vi helsepersonell har & formilde,
som en bette med kaldt vann vi stér klare
til 4 tomme over den.

I] et er ikke si fi ganger jeg har blitt

Nar er alt hdp ute?
Jeg var en gang med en lege inn i en fel

samtale der en ung pasient og hen-
nes familie skulle fa beskjed om at den
smertetilstanden som plutselig hadde
oppstétt, faktisk var uhelbredelig kreft.
Legen mitte informere dem om at
spesialistene i Oslo hadde funnet enda
mer spredning enn vi forst trodde, og
at tilstanden ikke kunne opereres. Livs-
forlengende cellegift var det eneste vi
hadde 3 tilby.

I lopet av samtalen var det innslag
av alle sorgreaksjonenes faser: sjokk,
sinne, kjopsling og forsiktige forsok pa
aksept, for moren si pa oss og sa: «Er
det ingenting vi kan hipe pa?».

Det var et sdnt gyeblikk der jeg kjente
pa hvor glad jeg er for at jeg er sykepleier
og ikke lege. Det var hun som matte
svare pa det, ikke jeg. Men det hun
valgte 4 si, har jeg tatt med meg.

«Dere kan jo hipe pa at vi tar feil»,
sa hun. «Medisin er ingen helt eksake
vitenskap, dette er hva ekspertene tror ut
ifra det vi vet né».

For det skal vi faktisk huske pa: Den
betta med kaldt vann som vi holder i,
er ikke fasiten.

Liv Bjernhaug
Johansen,
temaredaktor

Vi vet aldri sikkert hvordan det gar

En prognose er bare et anslag pa hvordan
det gar med en gjennomsnittlig pasient
med denne type lidelse. Vi vet ikke utfal-
let.

Vi har alle truffet bAde dem som over-
lever prognosen med flere ir, og dem
som dor lenge for vi trodde, dem som
viste seg a vere feildiagnostisert, og dem
som ble reddet av en helt ny behand-
ling som ikke var kjent pa diagnosetids-
punktet.

Flammen fir brenne

Pasienten har krav pi 4 vite hva vi har i
den betta — men er det mulig for oss 4 la
dem kikke nedi den uten i temme inn-
holdet ut over dem?

Vi skal vige & fortelle hva som kan
komme, og hva som er sannsynlig, men &
ikke sette to streker under svaret er ikke &
villede eller nere oppunder falske hap.
Det er en anerkjennelse av at vi, frem il vi
ser tegn pé at slutten nermer seg, faktisk
ikke vet helt sikkert hvordan det vil gi
med akkurat deg. Frem til det kan den
lille lammen fa brenne.
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SNAKK MED KVINNER
| MENOPAUSAL ALDER OM SYMPTOMER
PA OVERGANGSALDER

Vaginal atrofi rammer omtrent halvparten av alle postmenopausale
kvinner, som falge av at gstrogenproduksjonen avtar'?

30% av norske kvinner med vaginal atrofi har ikke
veert hos legen med sine problemer?

N

Vagifem® 10 ug

Indikasjon: Behandling av vaginal atrofi som falge av estrogenmangel hos postmenopausale kvinner.
Erfaring med behandling av kvinner over 65 ar er begrenset.*

| | |

Lokalbehandling Lindrer plagsomme Gir mindre lekkasje
med lav systemisk symptomer som terrhet, klge, enn vagitorier” og er
absorpsjon™ sarhet, smertefull vannlatning mer hygienisk i bruk
og smerter ved samleie® enn kremer**37

* | en 12 ukers studie s& man at gjennomsnittlig plasma konsentrasjoner av gstradiol forble innenfor normalt postmenopausalt niva for alle personer behandlet med Vagifem® 10 pg.
** Andel kvinner som rapporterte lekkasje i en studie: 6% versus 65%, P < 0.0001. *** Andel kvinner som rapporterte hygieniske problemer i en studie: 0% versus 23%, P < 0.001.
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Yibeke Lohne,
Professor ved Inslitutt
for sykepleie og helse-
fremmende arbeid,
(Oslomel

Alle kan ikke
bli friske.

men alle kan

fa det bedre

Darlige nyheter vekker umiddelbart angst, frykt, depresjon
og sinne, og etter hvert ogsa hapet i oss. Derfor er kunn-
skaper om hap og hapets betydning sarlig viktig i sykepleie.

ykepleiere er den gruppen blant
helsepersonell som arbeider tettest

pa pasientene, degnet rundt og aret
rundt. Det er derfor ingen ting som er mer
utfordrende i sykepleien enn & mete pasi-
enter og pargrende som har mottatt darlige
nyheter eller en dodsdom.

Hvorfor hap?

Hapet oppstar nir sykdom og lidelse ram-
mer oss. Og hapet lindrer lidelsen. Hap er
derfor et sentralt fenomen i sykepleie, med
stor betydning for bade pasienter og pére-
rende. Forskning dokumenterer at menne-
sker som haper, har det bedre enn dem som
ikke hiper. Kunnskaper om hap har saledes
betydning for klinisk sykepleie og for syke-
pleievitenskap.

Sa hva er hap? Og hva betyr hip? Og
finnes det alltid et hip? Og hva skal hapet
egentlig handle om?

I det folgende vil jeg dele mine erfaringer
som hépsforsker gjennom mer enn 35 ar.

Hva hap er

En forsker mi alltid tydeliggjore sitt forsk-
ningsfokus ved & stille ulike sporsmél: Hva
er egentlig hip? Og hvor finner jeg hip?
Og hva betyr hipet gjennom sykdom og

lidelse?
Som forsker har jeg brukt felgende opera-

sjonalisering for & forstd hva fenomenet hap
er og betyr:

1. Hapet er alltid fremtidsorientert.

2. Hapet har alltid et positivt innhold
(for den som héper).

Siden hapet bestandig er fremtidsorien-
tert, kan det aldri vere «sant eller usant»,
fordi fremtiden vet vi intet eksakt om. Der-
for kan hépet vere mer eller mindre usik-
kert eller usannsynlig, men hip kan aldri
vare «feil» eller «falske.

Hipets innhold (det vi hiper pd) er all-
tid positivt. Nér jeg fremhever at hipet er
positivt for den som héper, er det fordi hap-
et ogsa kan veere 4 fi de.

Deden oppfattes sjelden som «positiv»
i helsevesenet, til tross for at det 4 do kan
oppleves positivt for enkelte pasienter. Det
er individet selv som bestemmer héipets
innhold. Vi kan ikke «gi» pasienter hdp eller
tvinge pasienters hip i en spesiell retning.
Men vi kan lytte til pasienters tanker og
folelser, veilede og informere om hipets
muligheter, men s& er det personen selv
som ma finne sine egne hap. Derfor er hi-
pet alltid dypt personlig.

Hapet dukker opp etter ulykken

Som friske tenker vi sjelden pa hép. Vi tar
dagene og helsen for gitt inntil en sykdom
eller ulykke plutselig rammer oss og livet

slik vi kjenner det, er over.

Lidelsen (sykdommen eller ulykken)
starter ved symptomdebut eller ved diag-
nostikk, som umiddelbart introduserer helt
nye tankeprosesser. Da begynner bevisst-
heten langsomt 4 kretse rundt informasjon
og kunnskap om det fremmede og skrem-
mende som har rammet oss. Forestillinger,
som mareritt og frykt, blir nye spokelser i
bevisstheten var, mens ensker kommer og
gar.

Onsker og drommer (dagdremmer og
nattdrommer) er premature hap. Bevisst-
heten soker kontinuerlig etter lgsninger.
Her ligger ogsd det gryende hapet. Etter
hvert overtar motivasjon og vilje, og hapet
far en tydeligere retning mot helse og velvare.

Det er mye hap i all behandling. Lengs-
ler og savn blir hapets nye kilder.

Hvorfor forske pa hap?

Hap har alltid vert en viktig dimensjon
i mite eget liv. Men min sykepleiefag-
lige interesse for hap startet pa midten av
1980-tallet. Da jobbet jeg som sykepleier
pa nevrokirurgisk avdeling pd Rikshospi-
talet (nd OUS). Der motte jeg en pasient-
gruppe som led av akustikusnevrinom, en
svert sjelden, godartet svulst pa hersels-
nerven. Men ubehandlet, det vil si uten
kirurgi, ville pasientene de, si pasientene
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var innlagt for operasjon. Postoperativt var
pasientene svert plaget med bivirkninger
av behandlingen. Til tross for at de rent
fysisk sett var blitt friske av sykdommen,
slet de med symptomer som facialisparese,
trigeminusnevralgi, dysarti og dysfagi, ho-
depine, kvalme, svimmelhet og depresjon.

Vi var fire sykepleiere som bestemte oss
for & utforske pasientenes hverdagsliv etter
at de ble utskrevet fra sykehuset for 4 lere
mer om symptomer og symptomhénd-
tering. Vi sendte ut sperreskjemaer til pasi-
enter som hadde vert til behandling i lopet
av en firearsperiode. Alle forespurte deltok,
og flere skrev lange brev om sine symp-
tomer og utfordringer i hverdagen.

Da vi analyserte tekstene fra deltakerne,
var det to sentrale livsperspektiver som steg
frem: Hap og hapleshet. Det var cirka like
mange deltakere i hver gruppe, og det var
tydelig at pasienter som hadde hip om
bedring av livssituasjonen, hadde betyde-
lig bedre livskvalitet enn fortvilte delta-
kere som opplevde at livet var blitt haplest
og meningslest. Pasienter som opplevde
hapleshet, folte seg deprimerte, hadde
mistet tilliten til livet og hadde isolert seg,
mens pasienter som levde i hapet, folte seg
sterkere, mer tillitsfulle og oppsummerte
livet slik: «@velse gjor mester».

Interesse ble til hovedoppgave
Sperreunderspkelsen pirret min interesse
for hapets betydning gjennom sykdom
og lidelse. Den interessen ble viderefort i
min hovedoppgave pa embetsstudiet i
sykepleievitenskap ved Universitetet i Oslo:
Jeg sendte et sporreskjema til sykepleiere i
kreftomsorgen hvor jeg spurte om deres
erfaringer med héip og hapleshet blant
kreftpasienter. Jeg spurte blant annet om
sykepleierne var opptatt av pasienters hip,
om de snakket med pasientene om hip,
og om hvorvidt de kunne skille mellom
pasienter som hépet og pasienter som ikke
hapet.

Jeg ba ogsa kreftsykepleierne om 4 tegne
ordet hap. Jeg fikk inn mange svarskjemaer
og mange flotte tegninger om lys i morket,
om en fugl som remte ut fra sitt fangen-
skap, et kors eller en soloppgang. Mange
skrev at de hittil ikke hadde tenke pa hap
i mote med pasientene, men at de innsd
betydningen av hép i forbindelse med mine
sporsmal.

Slik ble denne studien samtidig en haps-
intervensjon. Sykepleierne beskrev pasi-
enter som haper som aktive, mer levende
og med mer drivkraft, som leter etter nye
muligheter, ser fremover og som er mer
dpne. Videre beskrev de at hipet ga styrke
og utholdenhet, at hapet ga krefter til &

holde ut det vonde og at hapet ga mening
i lidelsen. Pa spersmalet «hva betyr hap»
svarte flere «Alt! Et veere eller ikke vare» og
at uten hép er all behandling nytteles.

I forbindelse med min doktorgrad
med tittelen «The Power of Hope» fulgte
jeg pasienter etter ryggmargsskade gjen-
nom fire ar etter skadetidspunktet. Hapets

o
«Hapet kan vaere mer
eller mindre sannsyn-
lig, men det kan aldri
vare uriktig.
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kraft som livskraft steg opp fra pasientenes
historier og blir blant annet referert og
utdypet nedenfor.

Hap sett fra pasient og

parorendes perspektiv

Jeg har studert hap i sykepleiens ulike kli-
niske kontekster og i ulike faser av helse
og lidelse, og jeg har fulgt mennesker som
héper, og deres hip over tid.

Hapet har forskjellige uttrykk i de ulike
pasientkontekstene: I akutt og kritisk kon-
tekst dominerer helsemessig ustabilitet, alvor
og dramatikk. I rehabiliteringskonteksten
rider derimot avhengighet og hjelpeloshet,
som igjen utfordrer utholdenhet og tilmo-
dighet, mens vi i helsefremmende kontekst
finner de (ofte usynlige) pérorende hvor
fokus er pa helsefremmende og forebyggen-
de omsorg. Vi har intervjuet pasienter etter
ryggmargsskade, etter hodeskader, pasienter
med kronisk obstruktiv lungelidelse (kols),
pasienter med multippel sklerose (MS),
innvandrerkvinner i rehabiliteringsomsor-
gen, sykehjemspasienter, samt péargrende til
sykehjemspasienter, til MS-pasienter og til
kritisk syke pasienter.

Jeg har lyttet til sterke historier, jeg har
lyteet dl det som ikke blir sagt, og vi har
snakket om hap og om hiplgshet. Neden-
for vil jeg dele noe av det jeg har lert av
pasienter og pargrende gjennom alle disse
forskningssamtalene.

Hipet hos akutt kritisk syke

Pasienter som gjennomlever en fall- eller
en trafikkulykke, erfarte at livet endret seg
akutt og dramatisk fra «fest til blalys». Pa
et oyeblikk forvandles livet fra & veere fritt
og selvstendig til hjelpeloshet, avhengighet,

langsomhet, sirbarhet og usynlighet, mens
kolspasienter opplevde at livet var blitt et
mareritt av dndened og dedsangst, fatigue
og depresjon, og som & «lgpe maraton med
et sugerom.

En ung mann med alvorlig ryggmargs-
skade fortalte at «en ulykke gjor hipet
mer konkret». Ulykken endret fokuset fra
dagliglivet til fremtiden. Blant deltakerne
handlet hapet om 4 kunne klare seg selv
uten hjelp i fremtiden. Alle hipet pd a
kunne gi igjen, og en ung kvinne i rullestol
hipet 4 kunne gi «pa hoye heler».

Med kognitiv svikt gar det gradvis opp
for en hvor skadet man er. Paradoksalt nok
uttrykte en hjerneskadet pasient det slik:
«Jo bedre jeg blir, dess verre foler jeg megy.
Etter hodeskaden hapet alle pasientene
pi fremgang og pa bedring og & komme
tilbake til jobb igjen. Pasienter med kols
hapet pd overlevelse, pa nye lunger og pa
befrielse og ded. Alle pasientene strevet
med fortvilte, desperate og gryende hép,
mens uvissheten kastet lange skygger over
hapet.

Hipet svingte mellom sterke hap og
orsma hdp, mens sorgen og skuffelsene ble
daglige folgesvenner. Vendepunktene hand-
let om plutselig bedring og gode dager, og
all fremgang styrket hipet.

Hap ved rehabiliterings-

og langtidsomsorg

Etter ett ar motte jeg mine deltakere
etter ryggmargsskaden igjen. De hadde i
mellomtiden beveget seg fra akuttomsorgen
til rehabilitetsomsorgen, enkelte med stokk
eller gastol, andre i rullestol. Utholdenheten
for livet og kampen for bedring dominerte
dagene. Lengsler og savn var hipets kilde.
Trening ga mening, og deltakerne trente
hver eneste dag. Treningen symboliserte be-
dring og ble hapets motor.

Kreativiteten blant deltakerne var stor,
og flere fant gode losninger pa sine savn
og lengsler: I stedet for & ga tur i skogen,
kunne en deltaker fortelle at han hadde
kjopt seg kano og padlet pi elveleiene. En
annen hadde kjopt seg motorbit og kom
seg rundt i skjeergarden med rullestolen om
bord i baten.

MS-pasienter ville leve i nuet

Blant MS-pasientene var fremtiden skrem-
mende, og hipet dempet uroen. Pasientene
kjempet mot rullestolen og hjemlasheten
forbundet med livet pa institusjon. De
var mer opptatt av nuet enn av fremtiden.
Frykten var 4 matte flytte til pleiehjem,
mens hédpet handlet om & ha gode dager;
om 4 ikke bli verre, om «bremsemedisin»
og om nye mirakelkurer.



Innvandrerkvinner i  rehabiliterings-
omsorgen opplevde ensomhet, skam og
fortvilelse. Hapet om fellesskap og troen
pa skjebnen og gjenfodelse ga trest og
styrke til 4 holde ut smerten hos kvinnene,
mens troen pd Gud ga dillit ¢l hdpet om
en bedre fremtid. Blant sykehjemspasien-
ter som levde et ensomt liv med en folelse
av hjemleshet, var minner fra fortiden et
hovedfokus. Gode minner ga gode stunder,
og beboerne hapet ikke lenger pa vegne av
seg selv, men pa vegne av familien, barn og
barnebarn. Hapet hadde skiftet retning fra
fremtid til fortid. Noen hépet pi deden, og
en av deltakerne «<hadde ikke héap».

Hap ved sykdomsforebyggende

og helsefremmende omsorg

Etter fire ar var deltakerne med ryggmargs-

skade tilbake til livet igjen. Alle mente at de

hadde kommet mye lenger enn de hadde

turt 4 hdpe pd, si hipet var ikke lenger et

hovedfokus. Ni handlet det om livet og

ikke s3 mye om ryggmargsskaden.
Rullestolen var blitt en naturlig del av

kroppen og av livet, og de rullet opp og
ned i trappelgpene. Samtidig opplevde de
fortsatt spontan bedring, som alltid styrket
hapet. De var tilbake i livet igjen, hadde
gjennomlevd store livsforandringer og livs-
forvandlinger som ny familie, ny bolig og
flyttet til nye steder og land, og de hadde
forsonet seg med livet og med hipet om
fortsatt bedring. Og alle var takknemlige
over at de hadde overlevd.

Hapet for sine kjere

Pirorende er nzre og ofte tause vitner til
lidelsen. Livet er blitt travelt og trist, og
mange opplevde bekymringer pd vegne av
sin kjere. Samtidig har ensomheten flyt-
tet inn i en tid hvor man nettopp trenger
nettverk og assistanse. I tillegg var hjelpe-
apparatet blitt et tungrodd system. Pirg-
rendes hap var i liten grad knyttet til dem
selv, men heller til sine kjere. Pirgrende
til kritisk syke klamret seg til orsma hip
og lette ustoppelig etter tegn pa bedring.
De hipet pd en god dag, pa mer tid, og
de hépet pa mirakler, mens péirerende til

sykehjemspasienter hipet pd trygge ram-
mer og et meningsfylt liv for sin kjere pa
institusjonen.

For & oppsummere: I akuttomsorgen
fant vi gryende, usikre og fortvilte hap, ut-
trykt som grader av muligheter, mens i re-
habiliterende og langvarig omsorg steg flek-
sible og kreative hip opp av teksten, uttryke
som forventninger og utholdenhet. I fore-
byggende og helsefremmende kontekst fant
vi eksistensielle hip som livskraft og frihet.

Hapet og sykepleieren

Sykepleiere og helsepersonell som daglig
meter alvorlig syke og deende pasienter,
kan lett miste hdpet pa vegne av pasien-
tene sine. Dette blir p& en mdte en natur-
lig forsvarsreaksjon i daglige meter med
utfordrende pasientsituasjoner. Nar man
daglig omgas alvorlig syke og deende
mennesker, er det lett & miste troen pa
livet og hapet pé helbredelse. Dgden blir
pa en mate normalen, og man beskytter
seg mot skuffelsene og nedturene. Progno-
ser er statistikk, men aldri et faktum.
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«Hapet idr frem det besie i oss og holder
oss oppe nar livet er vanskelig.»

Pasienter og pirerende uttrykker i vére
studier at helsepersonells hap betyr mye.
Da er det viktig at sykepleiere fortsatt haper
pa vegne av pasientene. Fremtiden er alltid
uviss. Hapet demper uvissheten og uroen.
S& hvorfor ikke stimulere hap hos pasienter
og parerende?

Mange sykepleiere er redde for & gi «fal-
ske» hap. Men hva er falske hap? Informa-
sjon om helse og sykdom kan gis p4 mange
miéter, men det er viktig at sykepleiere
beholder en @rbedighet overfor livet; nem-
lig at om fremtiden vet vi ingenting med
sikkerhet. Slik sett kan hapet vere mer eller
mindre sannsynlig, men det kan aldri vere
uriktig. Héapet kan vere langsiktig (over
flere 4r), og hépet kan vere kortsiktig og
ligge bare noen fa timer frem i tid.

Livet gar ikke alltid som vi haper. Men-
nesker som haper, er aktive og soker etter
muligheter. Mister man hépet, overtar hap-
loshet og depresjon. Man slutter & kjempe
og gir etter eller gir opp. Av pasienter og
parerende har jeg leert at ndr man mister et
hap, ma man finne et nytt.

Placeboeffekten

Helsevesenet vart er dele i to: Somartikk
og psykiatri. Kroppen er hovedfokuset i
somatikken, mens tanker, folelser og atferd
er primarfokuset i psykiatrien. Sykepleie-
faget har alltid hatt et holistisk perspektiv
pd mennesket, som betyr at vi mennesker
er en sosial enhet og helhet av kropp og
sjel og énd, noe som er lite forenelig med
helsevesenets todeling. Nér kroppen blir
syk, pavirker dette bade tanker, folelser og
atferd hos bide pasienter og parerende. Og
motsatt: Tanker og folelser pavirker ogsd
kroppen.

Dette manifesterer seg blant annet i
placeboeffekten. Den pavirker utfallet
av behandlingen — og (paradoksalt nok)
prover forskere & unngd den. Men pla-
cebo representerer hapet. Indirekte viser
placebo at tanker, folelser og kropp hen-
ger sammen ved at en positiv forventning
kan gi en positiv effekt av behandlingen.
Placeboeffekten kan sld ut med opptil 60
prosent. Si hvorfor ikke bruke den for det
den er verdt fremfor & kontrollere den og
betrakte den som «stoy» i forskning og be-
handling?

VIBEKE LOHNE

LANG ERFARING: Vibeke Lohne er professor i sykepleievitenskap og har forsket pa hap i 35 ar.
Hun jobbet tidligere som sykepleier pa nevrokirurgisk avdeling. Hun har publisert en rekke vitenskapelige
artikler og vaert medforfatter i flere lerebgker. Foto: Stig M.Weston

Bring hépet inn i sykerommet

En vis mann som mistet sin forlighet, men
aldri sitt livsmot, stilte folgene spersmal
under intervjuet: «Hva skal hapet egentlig
handle om? Er det et hip om 4 bli bra, eller
er det et hip om 4 ha det bra»? Spersmalet
rommer essensen i hipet: Alle kan ikke bli
friske eller bra, men alle kan fi det bedre
eller ha det bra.

Mot slutten av livet blir hipene mer
kortsiktige. Sykepleiere gir aldri opp pasi-
enter som skal dg, selv nar diagnosen er en
dedsdom. Sykepleiere yter alltid omsorg og
narhet, troster og lytter til pasienter helt
inn i deden. Sykepleie er & lindre smerte
og ubchag og legge til rette for trygghet
og velvere overfor den syke og den sykes
nerstdende. Slik bringer vi hépet inn i
sykerommet. Slik héper vi at vi gjennom
vért nerver og vare gjoremal makter 4 lin-
dre lidelsen helt frem til deren. S& lenge det
er liv, er det hip!

Motvekt til frykten

Jeg har ikke bare studert hépet, jeg har
ogsé levd mitt eget hap: For ti ar siden mis-
tet jeg min mann pa grunn av aggressive
hjernesvulster. Sykdommen var brutal, og
prognosen var skremmende. Som tidligere

sykepleier pa nevrokirurgisk avdeling visste
jeg for mye om alvoret, og jeg strevet med
mitt eget hap. Var senn pi 18 dr hipet at
pappa skulle blir frisk. Noen méaneder etter
at min mann var ded sa sennen vir det
slik: «Jeg tror ikke at det var verre for meg
4 miste pappa enn det var for dere. Men
siden jeg hipet hele tiden, si slapp jeg & g
og grue megy.

Pasienter og pérerende trenger hip som
en motveke til frykten og uvissheten, sa de
slipper & ga og grue seg i ventetiden. Hipet
far frem det beste i oss og holder oss oppe nér
livet er vanskelig. Min mann hapet & bli et
mirakel. Og pd mange méter ble han et mira-
kel; han levde nesten sju ganger lenger enn
prognosen. Mirakler er ogsi en viktig del av
livet. Og de finnes rent faktisk, men vi ser
dem ikke hvis vi ikke tror pé dem. @

1 nettversjonene av artikkelen finner du en
oversikt over Vibeke Lohnes arbeider.

Ved d skanne
QR-koden med
en  smart-tele-

Jfon, kommer du
til artikkelen pa
sykepleien.no

Skann qr-koden
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Mona Moe
Machava

(uro
Skjelderup

Begge har hele livet vaert
tiltrukket av det ra, ekte og
brutale ved a vare men-
neske. Dgden, og hvordan
den former hvordan vi

lever, fascinerer dem begge.

Sammen reiser de rundt
og treffer mennesker som
har fatt kjenne pa at livet
rasker i forteyningene.

Disse menneskemgtene er
fortalt pa deres felles blogg
www.guroogmonings.no
Bildene og tekstene er
hentet derfra.

To fotografer har oppsokt mennesker som
befinner seg pa kanten av livet. De snakket
med dem om fremtiden og hapet. Det ble

til en samlingen av bilder, som Sykepleien
presenterer et utvalg av utover i bladet.
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Andreas Bjorge
Bukspyttkjertelkreft

Andreas lever 1,5 ar pa overtid etter diagnosen bukspyttkjertelkreft. Han har
akseptert sin egen dedelighet og lever fullt og helt sa lenge han lever.

— Jeg er veldig glad hver morgen vekkeklokka ringer og jeg har fatt en ny
dag. Det er ingen vits for meg a kjope gronne bananer, for a si det sann.

foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup



Bjorn Lie

Senskader etter testikkelkreft og hjerteproblemer

foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup

Bjern var en av de fa som overlevde
testikkelkreft pa 80-tallet, men slet hele livet
med senskader etter cellegiftbehandlingen.
I 2017 overlevde han en stor operasjon av
hjerteklaffen. Han ble fortalt at det var 50/50
prosent sjanse for a overleve. 50 prosent
haploshet. Men fortsatt 100 prosent hap!

Han dede 1 2018, 63 ar gammel, etter a ha
fulgt en av detrene ned kirkegulvet og fa dager
etter at han fikk holde sitt nyfodte barnebarn

nummer fire i sine armer.



Bente Riskild Borgersen

Myelomatose og amyloidose

foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup

Bente lever med to typer uhelbredelig kreft.

Myelomatose og amyloidose. Hun har gjen-
nomgatt to vellykkede stamcellebytter. Na
kan hun ikke fa flere. Hun kan leve lenge.

Hun kan leve kort. Det kan vi alle, enten vi er
dedssyke eller ikke.

— Hapet mitt ligger i a leve sa godt at nar
min tid kommer, sa kan jeg si til meg selv:
Jeg har levd et godt liv!
sier Bente.



Pandora apnet lokket pa krukken, og kun hapet ble igjen
etter at all verdens ondskap flgy ut. Hjelper hapet oss a
holde ut i elendigheten, eller er hapet ogsa et av ondene?

et er ikke si mye & rope hurra for,
akkurat. Hvis vi ser stort pa det. Big
bang var jo egentlig bare begynnelsen
pd undergangen. Solen var vil slukne, og
nye kaotiske solsystem vil oppsta og forga.
Imens kaver vi rundt som sma maur pa
denne kloden, der den henger i det svarte
intet. Vi bygger vare smd tuer med mening.
Lapper pd dem og vedlikeholder, dag ut og
dag inn.

Morkt og kaldt

Til slutt ligger vi der, skrukkete og med-
tatte, med noen falmede, flyktige minner
av dette nanomillisekundet av universets
historie som utgjor et menneskeliv. De for-
svinner som stgvkorn i luften nér vi tar vart
siste andedrag.

Og dette er glansbildet, altsd! Dette er
hvis helsa holder. Blir vi, eller noen ner oss,
syke eller utsatt for en ulykke for tida, trues
tuene vare. Livet slik vi kjenner det forvi-
trer sakte eller raseres pa et par sekunder.

Morkt og kaldt er det ogsd. Serlig i
Norge pd vinteren. Hvorfor gidder vi dette,
egentlig? Hvorfor bukker ikke flere av oss
under av depresjoner og rusproblemer?

Er det hipet sin fortjeneste eller skyld at
vi holder ut? Denne illusjonen, denne regn-
buen, som Nietzsche kalte det. Er det hipet

Tekst Eivor Hofstad
lllustrasjon Sissel Vetter

som far oss til & finne glede i banale detaljer
eller eventyrlige forestillinger om evig liv?

Folelse, tilstand, medfedt evne

eller rein vilje?

Sykepleiere vet godt at hap er viktig for
pasientene, bide i behandling, habilitering,
rehabilitering og til og med for en god ter-
minal fase av dedelig sykdom. A ha hap
eller en optimistisk forventning gjor at vi
yter mer og blir mindre deprimerte. Pa den
andre siden forbinder studier hey grad av
haplgshet med hoy risiko for selvmord.

— Syke mennesker som fatter hip, foler
seg bedre, har bedre humer, far styrket
motivasjon for 4 gjennomgi behandling
og kan til og med ha bedre sjanser for et
vellykket resultat av behandlingen, hevder
Bert Musschenga, professor emeritus i filo-
sofi ved Vrije universitet i Amsterdam.

Hva er egentlig denne mystiske kraften?
Er det en folelse, en tilstand, en medfedt
evne til optimisme eller rein og skjer vilje?
Og er det forskjell pa hap slik vi bruker det
i daglig tale og hip i en religigs forstand?
Har hip en placeboeffekt? Har falske hép i
sa fall det motsatte, en noceboeffekt? Kan
hap i det hele tatt vere falske?

Noe entydig svar er ikke lett & finne. I
2008 fantes det ifolge Beate Schrank ved

det medisinske universitet i Wien minst 49
ulike definisjoner av hip og 32 ulike instru-
menter for maling av hap.

Pandoras krukke

Hép har ikke alltid hatt det gode ryktet
det har i dag. I tidligere tider spilte hip en
morkere rolle. De forste tekstene hvor hap
er nevnt, et i myten om Pandoras krukke.

Fortellingen eksisterte i mange former,
men den versjonen som den greske poeten
Hesiod skrev ned rundt 700 ar £.Kr. i diktet
«Verk og dager», er kanskje den mest kjente
og mest diskuterte.

Det er en historie om hevn:

Zevs, den hoyeste og mektigste guden i
gresk mytologi, var sint fordi menneskene
(det vil si mennene) hadde fact ilden i gave
av guden Prometevs, som betyr for-klok.
Zevs ville hevne seg og fikk laget Pandora
av leire. Hun ble den forste menneskelige
kvinnen og fikk egenskaper fra ulike guder
sd hun skulle bli uimotstéelig for mennene.
Sé ble hun gitt som en gave til den godtro-
ende broren til Prometevs, Epimetevs, som
betyr etterpaklok.

Det gode eller det onde?
Pandora hadde en krukke med seg. Til tross
for advarsler, loftet hun lokket av krukken,






ARISTOTELES

«Hap kan komme i veien for mot. Hvis
du tror noe skal komme til 4 gi bra,
kan du ikke ha irykt. Uten irykl, kan

du ikke vere modig.»

og ut fley straks all verdens ondskap som
sykdom, lidelser og plager og rammet men-
neskene pa jorden. Idet hun la lokket pa
igjen, var det bare én énd igjen i krukken:
Elpis, anden for hap.

Siden har filosofer kjort debatt: Er hip
egentlig av det gode eller det onde? Skulle
krukken holde hipet bortgjemt fra oss eller
tilgjengelig for oss? Var hapet igjen fordi det
er noe verdifulle som vil hjelpe mennesket
til & holde ut alle sine lidelser, en slags mot-
gift mot de andre plagene, eller var hipet
igjen som et av de andre ondene, kanskje til
og med det verste av dem alle? Enten fordi
det hindrer mennesket i 4 avfinne seg med
situasjonen det er i, eller fordi det late men-
nesket hengir seg til det uvirksomme hapet,
i stedet for 4 arbeide for livets opphold.

Hap for de late og uopplyste
Man antar at poeten Hesiod, som var senn

av en hardtarbeidende bonde, mente det
siste.

— Tidligere greske tenkere si ofte hip
som en holdning hos dem som har util-
strekkelig kunnskap eller som lett lar seg
lede av onsketenkning. Allerede Solon
fokuserte pa tomme hap, skriver Claudia
Bloeser, forsker ved filosofisk institutt ved
Goethe Universitet i Tyskland, og Titus
Stahl, professor ved filosofisk fakultet ved
Groningen universitet i Nederland, i 2017.

Solon dgde 558 &r f.Kr. og var en athensk
lovgiver og poet. Han er kjent for det lite
hapefulle utsagnet: «La ingen kalles lykke-
lig for han er ded. Frem til da er han bare
heldig.»

John Patrick Day skrev en mye sitert
analyse om hép, utgitt av det filosofiske
samfunn i Finland i 1991. Der hevder han
at bade grekerne og romerne var ambi-
valente til hip fordi 4 hipe kan innebere

RENE DESCARTES
«Hap er en
iolelse.

INGEN DYD: — Hap som
begrep spilte ikke noen sentral
rolle i antikken, hevder Eyjolfur
Kjalar Emilsson ved Universi-
tetet i Oslo. Foto: Eivor Hofstad
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smerte over 3 bli skuffet.

Lite hdp i antikken

— Det er usikkert om ordet «elpis» i forkris-
ten litteratur bare beted forventning om
fremtiden eller hap. Skillet her er litt pro-
blematisk, sier Eyjélfur Kjalar Emilsson,
professor i filosofi ved Universitetet i Oslo.

Hans spesialomrade er antikken, en peri-
ode i den gresk-romerske kulturhistorien fra
700 ar £Kr. til runde 500 ar e.Kr.

— Huva sa antikkens filosofer om hip?

— Lite. Hap som begrep spilte ikke noen
sentral rolle i antikken, hevder den island-
ske professoren fra kontoret sitt pa Blin-
dern.

Hép var nemlig ikke en av de fire dy-
dene Sokrates, Platon og deres like var si
opptatte av: Visdom, rettferdighet, mot og
matehold.

Aristoteles mente til og med at hap kan



BARUCH dE SPINOZA

«Frykt kan ikke vere
uten hap, heller ikke

hap uten irykt.»

komme i veien for mot.

— Hvis du tror noe skal komme il & gi
bra, kan du ikke ha fryke. Uten fryke, kan
du ikke veere modig, sier professor i filosofi,
Beatrice Han-Pile ved University of Essex,
nar hun skal forklare hvordan Aristoteles
resonnerte.

Hennes uttalelser i denne saken er fra
podkasten «In our time», fra BBC Radio 4,
i en episode om hép fra november 2018.

Eyjélfur Emilsson forklarer videre:

— For mye hip eller optimisme gjor at
mot ikke blir en dyd lenger, fordi du da er
sd sikker pa seier. Men Aristoteles var lite
dobbel der. Han mente samtidig at hép el-
ler en viss optimisme kan vere av det gode.
Man fir til mer hvis man har tro pd at man
klarer det.

Hap ble en teologisk dyd

Etter den klassiske antikken kom de kristne
filosofene og loftet frem hap til en av de
tre teologiske dydene sammen med tro og
kjeerlighet. Hapet fikk etter hvert ankeret
som symbol, det som skulle gi deg ro i sje-
len og et fast holdepunke i tilverelsen.

— Heller ikke religigst har hap stitc si
veldig sentralt, har jeg skjont, etter 4 ha
snakket med teologiske filosofer. Selv der
kom det i skyggen av tro og kjerlighet, sier
Emilsson.

Professor Beatrice Han-Pile forteller i
podkasten fra BBC om dilemmaet som
oppsto mellom de tre religiose dydene:

— Kristus trenger bare kjerlighet. Tro er
at du er sikker pé frelsen. Da trenger du
ikke hap, fordi du vet at frelse vil komme.
Hvis du haper pa frelse, kan det tas til inn-
teke for at troen din ikke er sterk nok.

Hap ble todelt
Middelalderfilosofen Thomas Aquinas de-
finerte hap som «en bevegelse av lysten,
vekket av oppfatningen av hva som er til-
talende, fremtidig, anstrengende og mulig
a oppna.

Han skilte mellom vanlig hdp — «en fo-
lelse, et behagelig mal om deilig fullendelse
av et onske», og teologisk hap — «en dyd, en

THOMAS AQUINAS

«Hap er en bevegelse av lysien,
vekket av oppiatningen av hva

som er liltalende, iremtidig, an-
strengende og mulig 4 oppni.»

vane for viljen».

— Jeg tror det store viktige skillet er om
man snakker om hap i hverdagslig forstand,
eller knyttet til religigs tro, som et hip om
Kristi hjemkomst og et liv i paradis, sier Ey-
jolfur Emilsson.

Hap ble en folelse

—1600- og 1700-tallets filosofer mente hap
kun var en folelse, en «ikke-kognitiv hold-
ningy, skriver Bloeser og Stahl hos Stanford
Encyclopedia.

Det ble sett pa som en ngytral motiva-
sjonsfakcor for menneskelig virke, siden
det kan lede til bide rasjonell og irrasjonell
handling.

— Descartes’ siste verk om folelser er inter-
essant, papeker Emilsson og forklarer:

— Han mener hip er en variant av lyst
eller lengsel. Muligheten for at man far noe
godt vekker lysten og hdpet, mens nar det
er lite sannsynlig, vekkes frykten. Descartes
gar med pa at fryke og hap av og til kan ek-
sistere sammen i blandinger. Jeg er ikke helt
enig. Jeg mener at hip alltid har et element
av fryke i seg. Vi snakker ikke om hap hvis
vi vet helt sikkert hvordan det vil ga.

1600-tallets Baruch de Spinoza definer-
te folelsen av hap som en form for glede
blandet med tristhet. Han mente hép var
fundamentalt irrasjonelt og at det er en
av darsakene til overtro, siden det alltid har
folge av frykt. Pa nettet far man i dag kjopt
kjoleskapsmagneter med utsagnet hans:
«Fear cannot be without hope, nor hope
without fear.

1700-tallsfilosofen David Hume kalte
bade hap og frykt en folelse. Han si dem
som blandinger av smerte og nytelse.

— Nar et gode eller onde er usikkert, vek-
kes blandinger av smerte og nytelse. Har
blandingen overvekt av nytelse, kalles den
hap, og har den overvekt av smerte, kaller
vi det frykt, mente Hume.

Haip ble en holdning

Immanuel Kant kom noen ar etter Hume
pa 1700-tallet og loftet hipet vekk fra fo-
lelsesstempelet. Han definerte hap som

«unexpected offering of the prospect of
immeasurable good fortune», litt forenklet
oversatt til «uventede utsikter til lykke som
ikke er malbar».

Claudia Bloeser og Titus Stahl mener
Kant adopterer et mer substansielt og kom-
plekst syn pé forbindelsen mellom hip og
fornuft. Han si pa hip som en holdning
som tillater menneskelig fornuft a relatere
seg til sporsmél som ikke kan besvares av
erfaring.

Kant er ogsa kjent for at han definerte de
tre fundamentale filosofiske sporsmilene:
«Hva kan jeg vite? Hva ber jeg gjore? Hva
far jeg hape pad».

Hap ble bedragersk

1800-tallets Friedrich Wilhelm Nietzsche
tok opp triden fra Hesiod og papekte at
historien om Pandoras krukke var en his-
torie om hevn.

I sd fall gir det ingen mening at Zevs
skulle gi hapet til mennesket som noe godt.
Hapet er den ondeste av alle onder, mente
den unge Nietzsche.

— Men forklaringen péa hvorfor héip er
av det onde, er annerledes enn hos Hesiod.
Det er ikke fordi det gjor oss late, men fordi
det er fundamentalt bedragersk og skjuler
den egentlige meningen med livet for oss,
sier Han-Pile i podkasten fra BBC.

Den unge Nietzsches syn pa livet var
ikke spesielt opploftende: Han sa pa det
som en uendelig lidelse, og mente derfor at
hap holdt oss fra 4 gjore det eneste riktige:
A gi opp og do. T stedet lar hipet oss fort-
sette 4 kjempe og bli plaget pa nytt og pa
nytt.

Han-Pile papeker at Nietzsche mente at
Pandoras krukke-historien beviser at hap
er bedragersk, fordi vi kjoper den positive
tolkningen om at hipet var igjen for 4 hjel-
pe oss. Hvorfor tolker vi det slik? Jo, fordi
vi hiper at hapet er av det gode. Dermed
mener Nietzsche at hipet har lurt oss til &
tolke historien positivt.

Hap ble regnbuen over livet
Den eldre Nietzsche var noe mildere stemt.



BEATRICE HAN-PILE

DAVID HUME

«Hipet kan vere biade
tapelig, destruktivi og
irrasjonelt.»

Han beskrev hapet som «regnbuen over li-
vets nedstyrtende bekk».

Beatrice Han-Pile forteller at han fortsatt
mente at hapet er bedragersk, men at det
kan vere en god ting, fordi det hjelper oss
i leve.

— Hap er som kunst. Det gir oss illusjoner
som far oss til & fortsette & leve. Det lar deg
leve i nuet i lyset av et forestilt gode, forkla-
rer Han-Pile om Nietzsches syn.

Og sd sa han én ting til som Han-Pile me-
ner er verdt 4 sitere:

«La din kjerlighet til livet vare kjerlighet
til dine heyeste hip».

Hap ble en aktiv tankeprosess

John Patrick Day skrev i sin analyse om hap
fra 1991 at hip og fryke ikke er folelser, men
at begrepene involverer folelser av nytelse og
smerte. Han mener hip bestir av to elemen-
ter: Et onske og en tro pa sannsynligheten
for at ensket skal oppfylles.

Filosofiprofessor Musschenga i Amster-
dam mener at hdp er mer enn kombinasjo-
nen av dette gnsket og denne troen.

— Fantasi og forventning er ogsd elemen-
ter i hap, skriver han.

En av de moderne hapteorienes far, den
amerikanske psykologen Charles Richard
Snyder, utviklet teorien sin pd 1990-tallet.
Han s pd hap som en mental tilstand, en
aktiv tankeprosess som gir motivasjon. Han
mente hap handler om 4 se for seg mal og
finne mulige veier til malet.

Med andre ord er det viktig for hap at
personen foler den har evnen til 4 gjore
handlingene og at den finner veiene frem il
mélet. Forst da far personen motivasjon til &
na sine mal.

Hap og optimisme

Snyder skilte mellom optimisme og hap:
Optimisme er en forventning om positivt
resultat uten tanke pa ens egne handlinger.
Hap, derimot, fordrer at man er aktivt
med i 4 nd méilene gjennom planlegging
og motivasjon, mente han.

— Day mener at en hédpefull holdning

inneberer 4 tolke det som skjer pa en po-
sitiv mate, for eksempel & se pa glasset som
halvfullt i stedet for halvtomt. Han kopler
det & ha hip med ubestemte objekter og det
4 vere hipefull til det vi kaller optimisme,
sier Henning Herrestad.

Herrestad har doktorgrad i etikk og
rettsfilosofi og jobber som omrideleder og
nestleder ved Regionalt ressurssenter om
vold, traumatisk stress og selvmordsfore-
bygging, region ost.

Tali Sharot, en amerikansk kognitiv
nevroforsker, skrev boken 7he optimism
Bias i 2012. Der hevder hun at 80 prosent
av oss overvurderer sjansen for et positivt
resultat. Vi er «optimism biased».

Folk gifter seg, selv om det er 40-50
prosent risiko for at det ender med skils-
misse. Som den engelske forfatteren Samuel
Johnson sa allerede pa 1700-tallet: «A second
marriage is a triumph of hope over experi-
ence.»

De resterende 20 prosentene som ikke er
tendensiose i optimismens faver, er realis-
ter eller pessimister og er mer deprimerte.
Noen velger & vere realister/pessimister
fordi de ikke vil bli skuffet. Men det er det
ingen grunn til, ifelge Sharot:

— Optimisme forandrer subjektiv vir-
kelighet, men det forandrer faktisk ogsa
objektiv virkelighet. Det blir en selvoppfyl-
lende profeti. Optimisme far deg til & prove

hardere, hevder hun.

Hap debatteres som dyd

Kan hip i det hele tatt vere en dyd? I dag
pagar en debatt om det, ogsa blant de ikke-
religiose. Beatrice Han-Pile forklarer hvilke
to ting som kjennetegner en dyd:

Den mé hjelpe deg til & blomstre og bidra
til et godt liv, og du ma kunne uteve den og
veere i stand til & utvikle den.

— Det gjelder ikke nedvendigyvis for hap,
fordi hipet kan vere bade tipelig, destruk-
tivt og irrasjonelt. Vi kan heller ikke utove
det. Vi kan ikke gi hap til oss selv. Hvis en
som er syk fir darlige svar pa testene sine,
kan hapet gi ned. Og med gode svar, kan

«Hap er blanding av
smerte og nylelse, med
overvekt av nylelse.»

hapet gi opp. Derfor er ikke hapet en god
kandidat til 4 veere en dyd, mener Han-Pile.

Hun sier de som i dag ser pa hap som en
dyd uten & mene i teologisk forstand, flytter
hapet i retning av kontroll ved 4 se pa hap
som en spesiell form for planlegging eller
som positiv tenkning.

— Da blir det lettere 4 se hvordan det
kan vere en dyd, men da kan det igjen bli
vanskeligere 4 se hvorfor det skal kalles hap,
sier hun.

Fire komponenter i hap

Den tyske psykiateren Beate Schrank og
kolleger si i 2008 pé 49 ulike definisjoner
av hap.

Nir forfatterne oppsummerer en slags
syntese av disse, sier de at hip forst og
fremst er fremtidig orientert forventning og
at det noen ganger er inspirert av negative
erfaringer.

Forfatterne har ogsd kommet frem til at
hap bestar av fire komponenter:

1. Affektive (slik som tillit, trygghet, hu-
mor og positive folelser)

2. Kognitive (slik som & reflekeere over
tidligere erfaringer, 4 sette seg mal, plan-
legge og vurdere sjansen for suksess)

3. Atferdsmessige (slik som motivasjon
og personlig aktivitet)

4. Omgivelsene (slik som tilgang til res-
surser, helsetjenester og relasjoner)

Kan hap vere falske?

Sykepleier Vibeke Lohne skriver i denne
utgaven av Sykepleien pa side 16 at hép al-
dri kan vere falske. Ogsé journalist Hege
Duckert har problemer med & se pa hip
som falske, i Tidsskriftet for Den norske le-
geforeningen i 2008.

Da legen hennes hadde sagt at han
ikke ville gi henne falskt hép, tenkte hun:
«Falskt hap. Hva betyr det? Hap er en
folelse. Hvordan kan den veare falsk? Og
hvorfor er legen redd for & gi meg hip? Er
det farlig? Er det smittsomt? Kan jeg de
av det?».

Hun forteller om da faren hennes, som



FRIEDRICH WILHELM NIETZSCHE

«Hapet er bedragersk
og det ondeste av alle

onder.»
' Denunge

selv var lege, fikk kreft. Han onsket ikke
smertefull, livsforlengende behandling:
«Men han hadde hdp — hip om & fi gjen-
nomfere reisen til Provence hesten etter,
hap om 4 fi gode dager sammen med oss,
hap om 4 fa gd pa ski et par sendager med
silkefore. Vi fikk noen gode dager. Jeg tror
han fikk et par skiturer. Han kom seg aldri
til Provence. Men jeg horte ham aldri si at
han angret pa at han hadde hépet pa det.»
Psykolog Snyder og medforfattere skrev
i 2002 at mange hevder at ekte hép har sitt

FRIEDRICH WILHELM NIETZSCHE

«Hapet er regnbuen
over livels ned-
styrtende bekk.»

utspring fra virkeligheten, mens falske hap
er resultatet av signifikante forstyrrelser av
virkeligheten. De mente at falskt hip ogsd er
assosiert med 4 jakte pa for mange objekter
pd samme tid eller & velge feil vei til 4 nd
mélet. Likevel konkluderte de med at falskt
hap ikke eksisterer.

Problemet med falskt hap
Filosofiprofessoren i Amsterdam, Bert Mus-
schenga, mener tvert imot at hdp kan vare

falskt dersom det ikke kan bli rettferdiggjort

av velbegrunnet viten. Han ser en ner sam-
menheng mellom falskt hip og uvitenhet, i
en artikkel fra 2019.

— Hap er falskt dersom det er basert pa
uvitenhet om den korrekte vurderingen av
sannsynligheten for at et onske oppfylles,
hevder han.

Musschenga mener det kan vere et mo-
ralsk problem hvis man gir noen et falskt
hap, men ikke dersom den som héper har
fate korrekt informasjon og likevel velger &
hape.
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SAMUEL JOHNSON

IMMANUEL KANT

«A second marriage
is a triumph of hope
over experience.»

Ogsa psykiater og filosof Neel Burton
fra England mener hip kan vere falske, og
at det kan ha en edeleggende effekt:

— Mens realistiske og rimelige hap lettere
lofter oss opp og beveger oss fremover, vil
falske hip mer sannsynlig forlenge plagen
var og lede til uunnggelig frustrasjon, skuf-
felse og oppgitthet. Smerten over & bare hap
og den enda storre smerten over at de gar i
vasken, forklarer hvorfor de fleste mennes-
ker har en tendens til & veere beskjedne i sitt
hap, skrev han i 2017.

Hap kommer forst nar

fremtiden er usikker

Sa hvordan kan sykepleiere hjelpe pasienter
med 4 fatte hap i mate med virkeligheten?

Henning Herrestad har et tips til hva som
kan gjores for & styrke hip, men unnga skuf-
felse:

— En viktig innsikt om hép er at forst nar
mdl i fremtiden blir usikre, dukker hapet
opp, sammen med fryke for skuffelse. Den
beste hjelp for & styrke hipet og unngi skuf-
felse, er tiltak som kan redusere usikkerhe-
ten, som 4 gi forstaelse for hva man selv kan
gjore for & nd malet, sier han.

Hjernen siler ut negativ informasjon
Den kognitive nevroforskeren Tali Sharot ba
folk anta deres sannsynlighet for a fi kreft.
Noen svarte 50 prosent, andre 10 prosent.

—Den er 30 prosent, hevder hun i en Ted-
talk fra 2012.

Da de ble fortalt «fasiten» og ble spurt
igjen senere, svarte de som hadde sagt 50,
35 prosent. De som hadde sagt 10, svarte 11
prosent.

— Det viser at vi mennesker beholder
optimismen fordi hjernen ikke tar til seg
den negative informasjonen pi samme
mite som den positive, forklarer Sharot.

Det kan vare verdt for sykepleiere 4 ha i
bakhodet nér de skal snakke med sine pasien-
ter om prognoser, hip og fremtiden. Kanskje
tiler pasientene & hgre mer enn man tror?

En tredje tolkning av Pandora-myten

— Hépet som begrep har gjennomgitc en
bemerkelsesverdig transformasjon og har
stadig blitt forandret for & passe ideene
i tiden, skrev redakter Scott Horton i
Harper’s Magazine i 2010, og fortsatte:

— Det er noe ganske kraftfullt over den
morke visjonen som Hesiod sto for i begyn-
nelsen av den greske lyriske tradisjonen.
Den foreslar at hap til tider er en illusjon og
at fortvilelse er en mer rasjonell reaksjon for
menneskets tilstand.

Det er sant. Av og til er det eneste for-
nuftige bare 4 sette seg ned 4 grite.

Men en tredje tolkning av Pandoras
krukke-myten er at hipet ble skapt i det
gyeblikket ulykkene slapp ut, mener Hen-
ning Herrestad og forklarer:

— Fordi man ikke har hip om det man
ser som en selvfolge, er det paradoksalt nok
slik at opplevelse av sykdom og motgang
vekker hap.

Se nzrt nok og rop hurra

Reint medisinsk ser det altsd ut til at vi
trenger hépet i det hengende sneret vi din-
gler i, her i det morke intet. Selv ateisten
Nietzsche skjonte jo det til slute, ogsa. Hvis
man vil leve godt og lenge, lgnner det seg
ikke alltid & veere sé rasjonell.

Det hele har kanskje & gjore med hvor
stort vi ser pd det. Hvis vi ser etter nart
nok, apenbarer det seg noen perler man
godt kan rope hurra for:

Musikken og kaffekoppen som fir deg i
gang om morgenen, fuglene du mater gjen-
nom vinteren, babyen som ler av prompe-
lydene dine, solnedgangen ved havet og
regnskyllet som far deg og kjeresten dl &
soke ly sammen.

Den sote forventningen pa mikroniva
Eller hvis du skrur opp forstarrelsen: At da-
gens trim skal vere 4 gi i korridoren, tre
skritt lengre enn sist. At jeg skal ha mindre
smerter enn i gar, eller at denne dagen skal
bli sd god den kan med levende lys pa mat-
brettet og fotmassasje til kvelden.

Kanskje kan sykepleiernes rolle overfor

«Hva kan jeg vite? Hva
bor jeg gjore? Hva iir
ieg hipe pi?»

Foto: Commmons.Wikimedia.org, Mostphotos og NTB Scanpix

pasientene vere a hjelpe til med & kalibrere
forstarrelsesglasset slik at det blir nert nok
til & gi realistiske og meningsfulle hap for
den enkelte?

Dessuten liker vi mennesker den sote
forventningen det er 4 se frem imot noe.
Folk foretrekker fredager fremfor sendager,
selv om fredager er en arbeidsdag og sondag
er en fridag. Med mindre du er prest eller
turnusarbeider, da.

Hap som en kosmisk livskraft

S& enkelt og sd vanskelig er det med hapet.
Det er egentlig et begrep som fortjener
de grandiose ord. Pauker og basuner. Slik
psykiateren, filosofen, forfatteren og vinel-
skeren fra Oxford i England, Neel Burton,
uttrykte det i 2017:

— P4 et dypere nivé forbinder hap var
natid med fortid og fremtid og gir oss en
overgripende fortelling som laner form og
mening til livet vart. Vare hip er trader
som gir gjennom livet, definerer kampene
véare, vire suksesser og tilbakeslag, vare
styrker og svakheter, og gjor dem i en viss
forstand verdige. Ser vi det pa denne ma-
ten, vil vare hap, selv om de er dypt men-
neskelige — fordi bare mennesker kan pro-
jisere segselvinn iden fjerne fremtid — ogsd
forbinde oss med noe mye storre enn oss
selv, en kosmisk livskraft som beveger seg
inni oss, slik den gjor i hele naturen (Sy-
kepleiens oversettelse). ®
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June Wallum og datteren Eva Natali

Grin 1-syndrom

foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup

Eva Natali er 13 ar og lever med en
sjelden genfeil kalt Grin 1-syndrom.
Hun er sprakles, ern@res gjennom en
knapp i magen og har aldri kunne ga.
En aggressiv epilepsi paferer kontinu-
erlig hjernen hennes skader.

For mamma June ligger hapeti a fa

ha Eva Natali hos seg sa lenge det er

mulig. Hun har allerede flere ganger
overlevd legenes spadommer.






— Noen ganger tenker jeg at jeg er sa egoistisk
som kjemper sa hardt for a holde henne i live.
Holde henne her. At hun klamrer seg til livet for
min skyld. At jeg bare burde la henne slippe.
At hun kan fa det bedre da. Men jeg klarer bare
ikke a gi opp, heller.

foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup



Slik bruker du
erths hapsindeks

Herths hapsindeks er verktayet sykepleiere kan bruke bade i
klinikken og i forskningen. Det lar deg sjekke nivaet av hap hos
pasientene og vurdere effekten av ulike tiltak for a gke hapet.

et finnes minst 32 ulike instrumenter
D for maling av hip, viste B. Schank i en
studie fra 2008.

Tone Rusteen, sykepleier, forsker og pro-
fessor II ved Universitetet i Oslo, hadde der-
for mange ulike verktoy & velge mellom da
hun pd 1990-tallet bestemte seg for & over-
sette Herths hapsindeks (HHI) fra engelsk til
norsk.

Navnet Herth kommer fra den ameri-
kanske sykepleieren som utviklet indeksen i
1989: Kaye A. Herth.

— Kartlegger viktige omrader for hip

— Det er utviklet flere skjemaer for a kartlegge
hap innenfor helsefaglige disipliner, spesielt
av sykepleieforskere, sier Rustgen.

— Eksempler pd slike instrumenter er
Millers hépsskala, Nowotnys hapsskala,
Stoners hdpsskala, Herths hapsskala og
Herths hapsindeks. Disse er til dels utviklet
pa basis av ulike definisjoner av hap.

— Huva var det som fikk deg til d velge ak-
kurat Herth sin versjon da du skulle oversette et
slikr verktoy?

— Den er veldig kort og kartlegger viktige
omrader for hdp. Den ser pd tro, ikke pa
religigsitet, dermed passer den bra til nor-
ske forhold. HHI baserer seg pd Daufalt og
Martocchios forstaelse av hip og er brukeien
rekke studier.

Tolv spersmal til pasienten

HHI bestér av tolv spersmél som skal besva-

res av pasienten med avkrysning pé en likert-

skala fra «helt uenigy til «helt enigy (se tabell).
Etterpd gir sykepleieren gjennom svarene

og nummererer fra 1 (helt uenig) dl 4 (helc

Tekst Eivor Hofstad

HAPSFORSKER: Tone Rustgen har oversatt
Herths hapsindeks til norsk og har brukt den i
forskningen sin. Hun har blant annet vist at ulike
pasientgrupper er mer hapefulle enn normalbe-
folkningen. Foto: Privat

enig). To av sporsmalene (nummer 3 og 6)
er negativt formulert og ma fa omvendt sum.
Altsd fra 4 (helt uenig) til 1 (helt enig).
Mulig skar er fra 12 til 48, og heyere skir
blir antatt & avspeile hoyere hip.
Gjennomsnittet for den norske normal-
befolkningen er 36,7 (med en variasjons-

bredde fra 18 til 47).

Ingen «cut-off-grense

— Nir bor alarmen ga, altsi ved hvilken skire
bor det settes inn tiltak for i stimulere til okt
hip hos pasienten?

— Nei, vi har ingen «cut-off» her. Hvis de
skarer lavt, er det lurt 4 snakke med dem om
det. Dette hjelpemiddelet md brukes med
skjonn, men man ber samtale med pasien-

tene innen rimelig tid etter at de har fylt ut
skjemaet. Man m4 ikke bare be dem fylle det
ut og sé legge det vekk, slik jeg vet det lett kan
gjores, sier Rustgen.

Hipsindeksen er altsi et verktgy som
kan hjelpe forskere og klinikere til 4 vurdere
nivéet av hip hos pasientene og til 4 evalu-
ere effekten av ulike tiltak for & gke hipet hos
pasientene.

— I tillegg kan man se litt nermere pd de
tolv omradene i hipsindeksen. Hvis pasien-
tene skarer spesielt lavt pd noen av dem, kan
man be dem om 4 utdype, sier Rusteen.

Ny forskning pa gang

Tidligere har forskeren brukt Herths hips-
indeks bade hos pasienter med hjertesvike,
cystisk fibrose, kreft og hepatitt C, samt hos
pargrende til intensivpasienter, til de med
en kreftdiagnose og til de som har barn som
hadde veldig lav fodselsvekt. Hun har ogsa
mélt normalbefolkningen og sammenliknet
dem med pasientgruppene.

— Trenden var at pasientene skaret bedre
pd hap enn normalbefolkningen. Det er kan-
skje ikke sa rart siden hépet blir aktivert forst
nar fremtiden er usikker, men det er interes-
sant. Det sier noe om hvor viktig hapet er nar
livet er vanskelig, sier Rustgen.

N4 er hun i gang med et nytt forsknings-
prosjeckt hvor hun skal méle héipet hos
intensivpasienter ved Oslo universitetssyke-
hus og Sykehuset Dstfold pd Kalnes.

— Vi vil finne ut hva hép betydde for pasi-
entene mens de var innlagt og fremtiden var
truet. Derfor skal vi intervjue pasientene etter
at de har kommet ut av intensivavdelingen,
sier Rustgen. oo



e KAYE A. HE R T H e EEEEEE—=—.

® Hun er sykepleier og dekan emerita ved Minnesota State University i USA.

e Hun har i sin 50-arige karriere vart opptatt av humor og haps betydning for helsen.

* Hun laget forst The Herth Hope Scale med 30 spagrsmal og bearbeidet den ned til
12 spersmal i The Herth Hope Index (HHI) i 1989.

e HHI er oversatt til 28 sprak, deriblant norsk.

¢ | fior jobbet hun ogsa med en barneversjon av indeksen.

* Hun laget The Hope Intervention Program (HIP) i 2000 som er tatt i bruk ved mer
enn 40 sykehus og helseinstitusjoner i hele verden.

Her er Herths hapsindeks

Nedenfor er det listet opp en rekke utsagn. Les hvert utsagn og sett et kryss i
den boksen som best beskriver hvor enig du er i utsagnet akkurat na.

Veldig

uenig

Veldig

Uenig | Enig -

1. Jeg ser positivt pa livet.

2. Jeg har kort- og/eller langsiktige mal.

3. Jeg foler meg helt alene.

4. Jeg ser muligheter i problematiske situasjoner.
5. Jeg har en tro som gir meg trgst.

6. Jeg er redd for hva fremtiden vil bringe.

7. Jeg kan huske lykkelige/gode stunder.

8. Jeg har en indre styrke.

9. Jeg er i stand til a gi og motta omsorg/kjaerlighet.
10. Jeg har en folelse av retning i livet mitt.

11. Jeg tror at hver dag har sine muligheter.

12. Jeg foler at mitt liv har verdi.

Herths hipsindeks er giengitt med tillatelse fra Tone Rustoen. Les beskrivelen av hvordan poengene beregnes i teksten til venstre.
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Kilde: Handbok i klinisk helsepsykologi av Torkil Berge, Elin Fjerstad, Ingrid
Hyldmo og Nina Lang, Fagbokforlaget 2019 ® lllustrasjoner: Monica Hilsen

Hap hjelper

Det er pavist positive
virkninger av en hapefull Q
innstilling ved en rekke
sykdommer og skader.
Det er gjort signifikante
funn som underbygger
dette i studier av brann-
sar, ryggmargsskader,
multippel sklerose, reha-
bilitering etter slag, trau-

«Hap er en mental tilstand
karakterisert ved onsket om
a na frem til eller oppfylle et
mal, kombinert med en viss

grad av forventning om at
det som onskes eller etter-
strebes, ligger innenfor det

) colice.n
matisk hodeskade, kne- oppndelige

og hofteoperasjoner og Fra Joyce Travelbee: Mellommenneskelig forhold i
beinamputasjoner.  Ved sykepleie

lungekreft finner man at
hoy grad av hap er asso-
siert med mindre fysiske
og psykiske plager.

Les mer om forskning pa sykepleien.no:

(Skann QR-koden og les artiklene): Skann qrkaden Skann qrkaden

«Hap er et verktay ved sykdomy
og «Pargrende til hardt skadde vil ha
informasjon, men beholde hapety»
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Tar bedre til seg helseinformasjon Sykdom gir hap

Den amerikanske psykologen Charles Richard Sny- Alvorlig sykdom utlgser hap.Tone
der har gjort flere studier av effekter av positiv Rustgen har i studier av pasienter
psykologi. Han finner at personer med sterk grad med alvorlig hjertesvikt og pasien-
av hap er bedre til a ta til seg og anvende informa- tene med kreft med smerte funnet
sjon om helse og sykdom. De gjor mer av det som at de skarer hgyere pa hap-para-

hjelper og mindre av det som gjer vondt verre. metere enn normalbefolkningen.

A benekte alvoret ®

| en langtidsstudie «Stadig mas om hap, kan virke som en underlig overskrift.
av kreftpasienter Men jeg tror faktisk det knapt finnes en storre plage som syke
gjorde den neder- mennesker ma underkaste seg, enn deres venners evinnelige mas
landske psykoonko- om hap. Det er ingen praksis jeg kan uttale meg sterkere imot, ut
logen Bert Garssen fra helt personlig, bred og lang erfaring, enn hvordan slikt mas vir-
funn som peker mot ker under sykdom, slik jeg ser den hos andre og hos meg selv. Jeg
at benektelse og mi- appellerer i fullt alvor til alle venner, besgkende og pleiere av syke
nimering av sykdom om ikke a forsgke a «oppmuntre» syke mennesker ved a bagatelli-
var assosiert med sere faren de er i, og ved a overdrive mulighetene for helbredelse.»

bedre Pl Fra Florence Nightingale: Notater om sykepleie

ANNONSE

Helsesista

NA SOM BOK|

Helseutfordringer ungdommen
egentlig onsker & snakke om!

Arets viktigste bok for
ungdom - og alle som

jobber med barn og
unge!
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ANNONSE

Fiasp® (insulin aspart): Utvalgt sikkerhetsinformasjon’

Dosering er individuell. Kontroll av blodglukoseverdier og justering av insulindose anbefales. Totalt daglig
insulinbehov varierer (vanligvis 0,5-1,0 E/kg/dag). | et basalbolus-regime dekker Fiasp® ca 50 % av behovet.

Vanligste bivirkninger

Hypoglykemi (sveert vanlig, > 1/10). For hey insulindose, utelatelse av et maltid eller anstrengende fysisk
aktivitet kan oke risiko. Kan inntreffe tidligere med Fiasp® grunnet den tidligere innsettende effekten.
For & unnga nattlig hypoglykemi anbefales streng kontroll av blodglukosenivaer hos barn/ungdom ved
administrasjon etter at dagens siste maltid har startet.

Reaksjoner pa injeksjons/infusjonsstedet (vanlige, > 1/100 til < 1/10)

Allergiske hudmanifestasjoner (vanlige, > 1/100 til < 1/10)

Lipodystrofi (mindre vanlig, > 1/1000 til < 1/100), hyppigere rapportert hos pediatriske

pasienter enn hos voksne. Varier injeksjonsstedene for a redusere risikoen.

Kan benyttes Anbefales ikke

Kan brukes av eldre (>65 ar)

Kan brukes av barn og ungdom (>1 ar)

Streng glukosekontroll anbefales hos eldre, og insulindosen skal
justeres individuelt. Erfaring hos pasienter >75 ar er begrenset

Kan brukes ved nedsatt nyrefunksjon

Begrenset erfaring ved moderat og alvorlig nedsatt nyrefunksjon.
Maling av glukose ma intensiveres, og insulindosen justeres individuelt
Kan brukes ved nedsatt leverfunksjon

Begrenset erfaring ved moderat og alvorlig nedsatt leverfunksjon.
Maling av glukose ma intensiveres, og insulindosen justeres individuelt

Alder Barn <1ar

Nyrefunksjon

Leverfunksjon

Referanser: 1. https://www.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/al0ab05-1 (Lest 11.11.2019) 2. Fiasp® SPC avsnitt 5.1 (sist oppdatert 19.09.2019) 3. Fiasp® SPC avsnitt 5.2 (sist oppdatert 19.09.2019)
4. Fiasp® SPC avsnitt 4.8 (sist oppdatert 19.09.2019) 5. Fiasp® SPC avsnitt 4.2 (sist oppdatert 19.09.2019) 6. Fiasp® SPC avsnitt 4.1 (sist oppdatert 19.09.2019) 7. Fiasp® SPC avsnitt 4.2, 4.3, 4.4, 4.8 0g 5.2 (sist

oppdatert 19.09.2019)

'V Fiasp «Novo Nordisk»

C Insulinanalog, hurtigvirkende. ATC-nr.: A10A BO5

T INJEKSJONSVASKE, opplasning i hetteglass 700 enheter/ml: 1 m/ inneh.: Insulin aspart 100 enheter (E) tilsv. 3,5 mg,
fenol, metakresol, glyserol, sinkacetat, dinatriumfosfatdihydrat, argininhydroklorid, nikotinamid (vitamin B3), saltsyre/
natriumhydroksid (for pH-justering), vann til injeksjonsvaesker.

T INJEKSJONSVZSKE, opplesning i sylinderampulle 700 enheter/ml: 1 m/ inneh.: Insulin aspart 100 enheter (E) tilsv.
3,5 mg, fenol, metakresol, glyserol, sinkacetat, dinatriumfosfatdihydrat, argininhydroklorid, nikotinamid (vitamin B3),
saltsyre/natriumhydroksid (for pH-justering), vann til injeksjonsvaesker.

T INJEKSJONSVZSKE, opplesning i ferdigfylt penn 700 enheter/ml: 1 ml inneh.: Insulin aspart 100 enheter (E) tilsv.

3,5 mg, fenol, metakresol, glyserol, sinkacetat, dinatriumfosfatdihydrat, argininhydroklorid, nikotinamid (vitamin B3),
saltsyre/natriumhydroksid (for pH-justering), vann til injeksjonsvaesker.
Indikasjoner: Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn >1 ar. Dosering: Maltidsinsulin til s.c.
administrering rett fgr maitid (0-2 minutter fer), med mulighet for administrering opptil 20 minutter etter at maltidet startet.
Ved s.c. injeksjon skal preparatet brukes i kombinasjon med middels langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulinpreparat,
gitt minst 1 gang daglig. | et basalbolus-behandlingsregime kan ca. 50% av behovet dekkes av Fiasp og resten med et
middels langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulinpreparat. Dosen er individuell, og fastsettes i overensstemmelse med
pasientens behov. Totalt daglig insulinbehov hos voksne, ungdom og barn kan variere, og er vanligvis 0,5-1,0 E/kg/dag.
Kontroll av blodglukoseverdier og justering av insulindose anbefales for optimal glykemisk kontroll. Dosejustering kan
vaere ngdvendig ved gkt fysisk aktivitet, endret kosthold eller ved sykdom. Virkningstid varierer etter dose, injeksjonssted,
blodgjennomstremning, temperatur og fysisk aktivitetsniva. Den tidlige innsettende effekten ma tas i betraktning ved
forskrivning. Overgang fra andre insulinpreparater: 1 enhet av Fiasp tilsv. 1 internasjonal enhet humaninsulin eller
1 enhet av andre hurtigvirkende insulinanaloger. Streng glukosekontroll anbefales i overgangsperioden, og i de ferste
pafelgende ukene ved skifte fra andre maltidsinsuliner. Overgang fra annet maltidsinsulin kan gjeres enhet for enhet.
Skifte til Fiasp fra insulin av annen type, annet merke eller fra annen tilvirker, mé forega under streng medisinsk kontroll og
kan kreve doseendring. Doser og tidspunkt for samtidig behandling med middels langtidsvirkende eller langtidsvirkende
insulinpreparater, eller annen samtidig antidiabetesbehandling, ma ev. justeres. Initiering diabetes mellitus type 1:
Anbefalt startdose hos insulin-naive pasienter: Ca. 50% av total daglig insulindose. Dosen bgr deles mellom maltidene,
basert pa sterrelsen og sammensetningen av disse. Resterende total daglig insulindose ber administreres som middels
langtidsvirkende eller langtidsvirkende insulin. Som en generell regel kan 0,2-0,4 enheter av insulin pr. kg kroppsvekt
brukes til & beregne initial total daglig dose. Initiering diabetes mellitus type 2: Anbefalt startdose: 4 enheter ved
ett eller flere mailtider. Antall injeksjoner og pafelgende titrering vil avhenge av individuelt glykemisk mal samt sterrelse
og sammensetning av maltidene. Dosejustering kan vurderes daglig basert pa egenmalt plasmaglukose pa foregaende
dag(er), se tabell. Dosen fer frokost, lunsj og middag ber justeres iht. til egenmalt plasmaglukose fer hhv. lunsj, middag og
ved sengetid foregdende dag.

Egenmalt plasmaglukose mmol/liter Dosejustering (enhet)

<4 -1
4-6 Ingen justering
>6 +1

Glemt dose: Ved glemt méltidsdose under basalbolus-behandling, anbefales maling av blodglukoseverdien for & fastslé ev.
behovforeninsulindose. Pasienten ber gjenopptasitt vanlige doseringsregime ved neste maltid. Spesielle pasientgrupper:
Nedsatt lever-Inyrefunksjon: Insulinbehovet kan vaere redusert. Blodglukosekontrollen ma intensiveres og dosen justeres
individuelt. Barn og ungdom: Ingen klinisk erfaring hos barn <2 ar. Det anbefales & administrere Fiasp fer maltidet starter
(0-2 minutter fer). | situasjoner hvor det er usikkerhet rundt matinntaket, er det mulighet for fleksibilitet, med administring
opptil 20 minutter etter at maltidet har startet. Eldre =65 ar: Streng glukosekontroll anbefales. Insulindosen skal justeres
individuelt. Erfaring med eldre >75 &r er begrenset. Tilberedning/Handtering: Opplasning som ikke fremstar som klar og
fargeles skal ikke brukes. Hetteglass: Brukes sammen med insulinspreyter med ftilsvarende enhetsskala. Penfill
sylinderampulle: Kun til s.c. injeksjon. Hvis administrasjon via sprayte, i.v. injeksjon eller infusjonspumpe er ngdvendig, skal
et hetteglass brukes. Utformet til bruk sammen med flergangspenner fra Novo Nordisk og NovoFine-naler. Skal ikke
etterfylles. FlexTouch ferdigfylt penn: Kun til s.c. injeksjon. Hvis administrasjon via spreyte, i.v. injeksjon eller infusjonspumpe
er ngdvendig, skal et hetteglass brukes. Utformet til bruk sammen med NovoFine-néler. Pennen har fargekode og gir fra
1-80 enheter i trinn pa 1 enhet. Skal ikke etterfylles. v bruk: Insulin aspart ber brukes i konsentrasjoner fra 0,5-1,0 E/ml i
infusjonssystemer med infusjonsposer av polypropylen. Stabil ved romtemperatur i 24 timer i infusjonsvaeskene 0,9%
natriumklorid- eller 5% glukoseopplesning. Skal ikke fortynnes eller blandes med andre legemidler enn angitte
infusjonsvaesker. Kontroll av blodglukose er ngdvendig under insulininfusjonen. Det er viktig & sikre at insulin injiseres inn i
infusjonsposen, og ikke bare i injeksjonsporten. Bruk i insulininfusjonspumpe (CSl)): Preparatet skal ikke fortynnes eller
blandes med andre insulinpreparater. Katetre der den indre overflaten er av polyetylen eller polyolefin kan brukes.
Infusjonssettet (kateter og nal) ber skiftes iht. instruksjonene gitt i bruksanvisningen til infusjonssettet. Administrering:
Infusjons-/injeksjonsstedene ber varieres innen samme omrade for & redusere risikoen for lipodystrofi ved s.c. administrering.
Insulinetiketten skal kontrolleres fer hver injeksjon for & unnga utilsiktet forveksling mellom insulinpreparater. Pasienten ma
visuelt kontrollere doseenhetene far administrering. Blinde/svaksynte skal alltid ha hjelp/assistanse fra person med godt syn,
og som har fatt opplaering i administrering av insulin. S.c. injeksjon: S.c. administrering i abdominalveggen eller i overarmen
anbefales. Kontinuerlig s.c insulininfusjon (CSIl): Kan brukes til CSIl i pumper egnet for insulininfusjon. Fiasp vil dekke bade
behovet for bolusinsulin (ca. 50%) og basalinsulin. Administreres fortrinnsvis i abdomen og iht. instruksjoner fra
pumpeprodusenten. Pasienten ma fa oppleering i bruk av pumpen og bruk av korrekt reservoar og kateter til pumpen.
Pasienten ma ha alternativ insulinbehandling tilgjengelig i tilfelle feil med pumpen. Lv. bruk: Kan om nedvendig
administreres i.v. av helsepersonell, se Tilberedning/Handtering. Kontraindikasjoner: Overfelsomhet for innholdsstoffene.
Forsiktighetsregler: Hypoglykemi: Utelatelse av maltid, ikke planlagt anstrengende fysisk aktivitet, eller for hey insulindose
kan gi hypoglykemi. Pasienter som oppnar betydelig bedring av blodglukosekontrollen, f.eks. ved intensivert
insulinbehandling, kan oppleve en endring i sine vanlige varselsymptomer pa hypoglykemi, og ma informeres om dette.
Vanlige varselsymptomer kan forsvinne hos pasienter som har hatt diabetes lenge. Tidspunktet for nar hypoglykemi
inntreffer avspeiler vanligvis tid-virkning-profilen til administrert insulinformulering. Hypoglykemi kan inntreffe tidligere etter
injeksjon/infusjon av Fiasp, sammenlignet med andre maltidsinsuliner pga. tidligere innsettende effekt. Hensyn til
tidspunktet for innsettende effekt skal tas ved forskriving til pasienter hvor forsinket absorpsjon av mat kan forventes pga.
annen sykdom eller medisinsk behandling. Pediatrisk populasjon: For & unnga hypoglykemi anbefales streng kontroll av
blodglukosenivéer dersom insulinet administreres etter at dagens siste maltid har startet. Hypoglykemi kan svekke
konsentrasjons- og reaksjonsevnen, og pasienten bar rades til a ta forholdsregler for 8 unnga hypoglykemi under bilkjering.
Dette er saerlig viktig ved nedsatt eller manglende oppmerksomhet pé varselsymptomer pa hypoglykemi eller ved hyppige
hypoglykemiske episoder. | slike tilfeller ber det vurderes om bilkjering er tilrddelig. Hyperglykemi: Bruk av utilstrekkelige
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doser eller behandlingsavbrudd, szerlig hos pasienter med behov for insulin, kan gi hyperglykemi og diabetisk ketoacidose.
Funksjonsfeil pa pumpe eller infusjonssett kan fere til hurtig inntreden av hyperglykemi og ketose. Rask identifisering og
korrigering av arsaken til hyperglykemi eller ketose er ngdvendig. Midlertidig behandling med s.c. injeksjon kan vaere
pakrevd. Annen samtidig sykdom: Annen samtidig sykdom, spesielt infeksjoner og febertilstander, aker vanligvis pasientens
insulinbehov. Samtidig sykdom i nyre eller lever, eller sykdom som pavirker binyre, hypofyse eller thyreoidea, kan kreve
dosejustering. Tiazolidindlioner: Tilfeller av kongestiv hjertesvikt er rapportert ved samtidig bruk av tiazolidindioner og
insulin, spesielt ved risikofaktorer for & utvikle kongestiv hjertesvikt. Dette ma tas i betraktning ved kombinasjon, og
pasienten skal observeres for tegn og symptomer pa kongestiv hjertesvikt, vektekning og @dem. Tiazolidindioner skal
seponeres ved forverring av kardiale symptomer. Initiering og intensivering av glukosekontroll: Intensivering eller rask
forbedring av glukosekontroll er forbundet med forbigaende, reversibel oftalmologisk refraksjonsforstyrrelse, forverring av
diabetisk retinopati, akutt smertefull perifer nevropati og perifert edem. Langvarig glykemisk kontroll reduserer imidlertid
risikoen for diabetisk retinopati og nevropati. Insulinantistoffer: Administrering av insulin kan fere til dannelse av
insulinantistoffer. | sjeldne tilfeller kan forekomsten av insulinantistoffer kreve dosejustering for & korrigere tendens til hyper-
eller hypoglykemi. Bilkjering og bruk av maskiner: Se Hypoglykemi. Interaksjoner: For utfyllende informasjon om relevante
interaksjoner, bruk interaksjonsanalyse. Legemidller som kan redusere insulinbehovet: Orale antidiabetika, MAO-hemmere,
betablokkere, ACE-hemmere, salisylater, anabole steroider, sulfonamider og GLP-1-reseptoragonister. Betablokkere kan
maskere symptomer pa hypoglykemi. Legemidler som kan oke insulinbehovet: Orale antikonseptiva, tiazider,
glukokortikoider, thyreoideahormoner, sympatomimetika, veksthormon og danazol. Oktreotid/lanreotid: Kan eke eller
redusere insulinbehovet. Alkohol: Kan forsterke eller redusere hypoglykemisk effekt av insulin. Tiazolidindioner: Ved
samtidig bruk, se Forsiktighetsregler. Graviditet, amming og fertilitet: Gravidiitet: Kan brukes under graviditet. Data fra
2 kliniske studier indikerer ingen skadelige effekter pa svangerskapsforlgpet eller pa helsen til fosteret/det nyfedte barnet.
Det anbefales intensivert blodglukosekontroll og overvékning av gravide med diabetes mellitus (type 1, type 2 eller
svangerskapsdiabetes), og ved planlagt graviditet. Insulinbehovet reduseres vanligvis i 1. trimester og gker i 2. og 3.
trimester. Etter fodselen gér insulinbehovet vanligvis raskt tilbake til samme niva som fer graviditeten. Amming: Kan brukes
under amming. Insulinbehandling ved amming utgjer ingen risiko for barnet. Dosejustering kan vaere ngdvendig. Fertilitet:
Reproduksjonsstudier pa dyr har ikke vist noen forskjell mellom insulin aspart og humant insulin. Bivirkninger: Fra
kliniske studiedata hos voksne: Svaert vanlige (=1/10): Stoffskifte/ernaering: Hypoglykemi'. Vanlige (>1/100 til <1/10):
Generelle: Reaksjoner pa infusjonsstedet (inkl. redhet, inflammasjon, irritasjon, smerter, blamerker og klge)?, reaksjoner pa
injeksjonsstedet (inkl. utslett, redhet, inflammasjon, smerter og blamerker)?. Hud: Allergiske hudmanifestasjoner (eksem,
utslett, klgende utslett, urticaria og dermatitt). Mindre vanlige (>1/1000 til <1/100): Hud: Lipodystrofi (inkl. lipohypertrofi,
lipoatrofi’. Immunsystemet: Overfglsomhet. Ukjent frekvens: Immunsystemet: Anafylaktisk reaksjon. 'Kan inntreffe
tidligere etter en injeksjon/infusjon med Fiasp sammenlignet med andre maltidsinsuliner pga. tidligere innsettende effekt.
Alvorlig hypoglykemi kan fere til bevisstlashet og/eller krampeanfall, og kan gi forbigaende eller permanent hjerneskade
eller ded. ?Vanligvis milde og forbigaende. *Variasjon av injeksjonsstedet innenfor det bestemte injeksjonsomradet kan
bidra til & redusere risikoen. Ingen indikasjon pa forskjell mht. frekvens, type og alvorlighetsgrad av bivirkninger hos eldre
eller ved nedsatt nyre- eller leverfunksjon i forhold til den generelle populasjonen. Sikkerhetsprofilen hos eldre >75 ar eller
ved moderat til alvorlig nedsatt nyre- eller leverfunksjon er begrenset. Pediatrisk populasjon: Generelt var det ingen
indikasjon pa forskjeller i frekvens, type og alvorlighetsgrad av bivirkninger sammenlignet med den voksne populasjonen,
men lipodystrofi (inkl. lipohypertrofi, lipoatrofi) pa injeksjonsstedet sees hyppigere. Overdosering/Forgiftning:
Symptomer: Hypoglykemi kan utvikles i trinnvise faser. Symptomer varierer fra matthet, sult, svette og kramper til
bevisstlgshet (insulinsjokk). Behandling: Ved mild hypoglykemi gis glukose eller sukkerholdige produkter oralt. Pasienten
ber alltid ha med seg glukoseholdige produkter. Ved alvorlig hypoglykemi der pasienten ikke er i stand til & behandle seg
selv, injiseres glukose i.v. eller glukagon (0,5-1 mg) i.m. eller s.c. Glukose skal gis i.v. hvis pasienten ikke reagerer pa glukagon
innen 10-15 minutter. Nar pasienten igjen er ved bevissthet, anbefales orale karbohydrater for & forhindre tilbakefall. Se
Giftinformasjonens  anbefalinger for insulin og analoger A10A pad www.felleskatalogen.no. Egenskaper:
Virkningsmekanisme: Regulering av glukosemetabolismen. Insuliner utever sin spesifikke virkning ved binding til
insulinreseptorer. Reseptorbundet insulin senker blodglukose ved a lette cellulzert opptak av glukose i skjelettmuskulatur og
fettvev, og ved & hemme utskillelse av glukose fra leveren. Insulin hemmer lipolyse i fettcellene, hemmer proteolyse og
fremmer proteinsyntese. Absorpsjon: Absorberes hurtig. Tillegg av nikotinamid (vitamin B3) gir raskere initial absorpsjon
enn NovoRapid. Innsettende effekt kom 5 minutter tidligere og tid til maks. glukoseinfusjonsrate kom 11 minutter tidligere.
Virkningstid 3-5 timer og maks. effekt nés mellom 1-3 timer etter injeksjon. Proteinbinding: Lav bindingsaffinitet (<10%),
tilsv. vanlig humaninsulin. Fordeling: Vd ved i.v. administrering: 0,22 liter/kg, tilsv. ekstracellulzert vaeskevolum i kroppen.
Halveringstid: 57 og 10 minutter etter hhv. s.c. og i.v. injeksjon. Metabolisme: Som humant insulin. Alle metabolitter er
inaktive. Oppbevaring og holdbarhet: Oppbevares i kjgleskap (2-8°C). Skal ikke fryses. Holdes borte fra fryseelementet.
Beskyttes mot lys. Etter anbrudd eller medbrakt som reserve: Hetteglass: Brukes innen 4 uker (inkl. tid i et pumpereservoar);
i insulininfusjonspumpe: Kan brukes i maks. 6 dager. Kan oppbevares i kjgleskap (2-8°C) eller oppbevares ved
romtemperatur (heyst 30°C). Skal ikke fryses. Beskyttes mot lys. Penfill sylinderampulle: Brukes innen 4 uker. Skal ikke
oppbevares i kjgleskap. Oppbevares ved romtemperatur (hgyst 30°C). Skal ikke fryses. Beskyttes mot lys. FlexTouch
ferdigfylt penn: Brukes innen 4 uker. Kan oppbevares i kjgleskap (2-8°C) eller oppbevares ved romtemperatur (heyst 30°C).
Skal ikke fryses. Beskyttes mot lys. Pakninger og priser: Injeksjonsvaeske, opplosning i hetteglass: 10 ml' (hettegl.) kr
237,60. Injeksjonsvaeske, ing i sylind pulle: 5 x 3 ml' (Penfill sylinderamp.) kr 417,30. Injeksjonsvaeske,
opplaesning i ferdigfylt penn: 5 x 3 ml' (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 399,40.

Refusjon:

TA10A BO05_1 Insulin aspart

Refusjonsberettiget bruk: Behandling av diabetes mellitus.

Refusjonskode:

ICPC Vilkar nr IcD Vilkar nr
T89  Diabetes type 1 - E10 Diabetes mellitus type 1 -

T90  Diabetes type 2 - EN Diabetes mellitus type 2 -

W85  Svangerskapsdiabetes - E13 Andre spesifiserte typer diabetes mellitus -
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Fiasp® — forhandsgodkjent refusjon
til behandling av diabetes type 1
eller diabetes type 2.

V Fiasp® (insulin aspart) — hurtigvirkende insulin
med raskere innsettende effekt enn NovoRapid®?

Fiasp® viser seg dobbelt sa raskt i
sirkulasjonen sammenlignet med
NovoRapid®*”

Hypoglykemi kan inntreffe tidligere etter en injeksjon/infusjon med
Fiasp® sammenlignet med andre maltidsinsuliner pa grunn av den
tidligere innsettende effekten®

* Fiasp® viste seqg i sirkulasjonen ca. 4 minutter etter administrasjon. Dette var dobbelt sa raskt
(svarende til 5 minutter tidligere) sammenlignet med NovoRapid®.

Fiasp® er en formulering med maltidsinsulinet insulin aspart hvor tillegg av
nikotinamid (vitamin B;) resulterer i en raskere initial absorpsjon av insulin
sammenlignet med NovoRapid®?

Fiasp® gis ved subkutan administrering rett for maltidet starter (0 til 2 minutter for),
med mulighet for administrering opptil 20 minutter etter at maltidet har startet®

Fiasp indikasjon®
Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn >1 ar

Fiasp® refusjonsberettiget bruk’
Behandling av diabetes mellitus
Refusjonskoder

ICPC Vilkar nr ICD Vilkar nr
T89 Diabetes type 1 - E10 Diabetes mellitus type 1
T90 Diabetes type 2 - E11 Diabetes mellitus type 2
W85 Svangerskapsdiabetes - E13 Andre spesifiserte typer diabetes mellitus
E14 Uspesifisert diabetes mellitus
0244 Diabetes mellitus som oppstar under svangerskap
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Maria Vatne
Livmorhalskreft

Firebarnsmoren Maria ble diag-
nostisert med livmorhalskreft
med spredning i august 2018.
Da hadde hun allerede ligget
inne pa sykehuset mer eller
mindre hele sommeren med
pusteproblemer. Hun bestemte
seg etter noye overveielser for

a gjennomfere en cellegiftkur,
det var her hapet la. Innerst
inne trodde hun ikke pa denne
kuren. Allikevel fulgte hapet
henne hele veien. Hapet om

a fa se barna sine vokse opp.
Bare to uker for hun dede 1 mai
2019 startet hun immunterapi.
Det siste halmstraet av hap
som hun og alle rundt henne
klamret seg til.

foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup
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Det var en stor og tung avgjorelse a vage a legge hapet i
en cellekur. Maria inviterte med seg familie og venner til
en seremoni rundt balet hvor barna og mannen hennes
klippet av henne haret for kuren. Hun kalte det en
kraftseremoni. Sammen satt de rundt balet og kjente pa
frykten for sykdommen, men ogsa pa hapet og livet.
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Det finnes ogsa hap i deden. Et hap om at dette ikke
er det siste farvel. Bare et farvel for na. Et hap om a
sees igjen. it hap om at det er bedre dit vi skal.

tekst og foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup
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Referenser:

1. https://www.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/a10ae56-1 (Lest 15.10.2019). 2. Xultophy® SPC, avsnitt 5.1 (Sist oppdatert 01.10.2019). 3. Xultophy® SPC,
avsnitt 4.1 (Sist oppdatert 01.10.2019). 4. Xultophy® SPC, avsnitt 4.2 (Sist oppdatert 01.10.2019). 5. Xultophy® SPC, avsnitt 4.3 (Sist oppdatert 01.10.2019).

6. Xultophy® SPC, avsnitt 4.2, 4.4, 4.8 og 5.1 (Sist oppdatert 01.10.2019).

Xultophy Novo Nordisk»

Langtidsvirkende insulinanalog + GLP-1-analog. ATC-nr.: A10A E56
INJEKSJONSVASKE, opplasning i ferdigfylt penn 100 enheter/ml + 3,6 mg/ml: 1 m/ inneh.: Insulin degludec 100 enheter (E), liraglutid 3,6 mg, glyserol, fenol, sinkacetat, saltsyre, natriumhydroksid, vann til injeksjonsvaesker.

Indikasjoner: Behandling av voksne med utilstrekkelig kontrollert diabetes mellitus type 2 for & forbedre glykemisk kontroll, som tillegg til diett, fysisk aktivitet og andre orale legemidler til behandling av diabetes. Se SPC for
resultater fra studier vedrarende kombinasjoner, effekt pa glykemisk kontroll og populasjoner som ble undersokt.

Dosering: Administreres 1 gang daglig, nar som helst i lgpet av dagen, fortrinnsvis til samme tid hver dag. Administreres som dosetrinn. 1 dosetrinn inneholder insulin degludec 1 enhet og liraglutid 0,036 mg. Maks. daglig dose
er 50 dosetrinn (insulin degludec 50 enheter og liraglutid 1,8 mg). Doseres iht. pasientens individuelle behov. Optimalisering av glykemisk kontroll anbefales vha. dosejustering basert pa fastende plasmaglukose. Dosejustering kan
vaere ngdvendig ved gkt fysisk aktivitet, endret kosthold eller annen samtidig sykdom. Ved overgang fra GLP-1-reseptoragonist: Behandling med GLP-1-reseptoragonist skal seponeres fgr behandling med Xultophy pabegynnes.
Anbefalt startdose er 16 dosetrinn (insulin degludec 16 enheter og liraglutid 0,6 mg). Anbefalt startdose skal ikke overskrides. Ved overgang fra langtidsvirkende GLP-1-reseptoragonist (f.eks. dosering 1 gang/uke), skal det tas hensyn
til forlenget effekt. Behandlingen skal initieres pa tidspunktet som neste dose av den langtidsvirkende GLP-1-reseptoragonisten skulle tas. Streng glukosekontroll anbefales i overgangsperioden og i pafelgende uker. Overgang fra
basalinsulin: Behandling med basalinsulin skal seponeres fgr behandling med Xultophy pabegynnes. Ved overgang fra behandling med basalinsulin er anbefalt star‘tdose 16 dosetr\nn (insulin degludec 16 enheter og liraglutid
0,6 mg). Anbefalt startdose skal ikke overskrides. Streng glukosekontroll anbefales i overgangsperioden og i pafelgende uker. Som tillegg til orale glukc idler: Kan gis i tillegg til eksisterende oral
antidiabetikabehandling. Anbefalt startdose er 10 dosetrinn (insulin degludec 10 enheter og I\raglut\d 0,36 mg). Som tillegg til sulfony\ureapreparat ber dosereduksjon av sulfonylurea vurderes Glemt dose: Anbefales tatt sa snart
den oppdages, og deretter gjenopptas vanlig doseringsregime med 1 daglig dose. Det skal alltid g& minst 8 timer mellom injeksjonene. Gjelder ogsa nar administrering til samme tid hver dag ikke er mulig. Spesielle pasientgrupper:
Nedsatt leverfunksjon: Kan brukes ved lett eller moderat nedsatt leverfunksjon. Maling av glukose skal intensiveres og dosen justeres individuelt. Anbefales ikke ved alvorlig nedsatt leverfunksjon. Nedsatt nyrefunksjon: Ved lett,
moderat eller alvorlig nedsatt nyrefunksjon skal maling av glukose intensiveres og dosen justeres individuelt. Anbefales ikke ved terminal nyresykdom. Barn og ungdom <18 ar: Bruk ikke relevant. Eldre =65 ar: Kan brukes.
Glukosemaling mé intensiveres og dosen justeres individuelt. Tilberedning/Handtering: For detaljert bruksanvisning, se pakningsvedlegget. Opplgsning som ikke fremstar som klar og fargelgs skal ikke brukes. Preparat som har
vaert frosset skal ikke brukes. Den ferdigfylte pennen skal kun brukes av én person. Den ferdigfylte pennen kan gi fra 1-50 dosetrinn i én injeksjon, i trinn pé ett dosetrinn. Dosetelleren viser antall dosetrinn. For & unnga feildosering
og potensiell overdosering skal det aldri brukes en sprayte til & trekke legemidlet opp fra sylinderampullen som er i den ferdigfylte pennen. Utformet til bruk sammen med NovoFine injeksjonsnaler med lengde opptil 8 mm. Det skal
alltid settes pa en ny nal fer hver bruk. Naler skal ikke brukes om igjen: Gjenbruk av naler gker risikoen for tette néler, noe som kan fgre til under- eller overdosering. Pasienten skal kaste nélen etter hver injeksjon. Blandbarhet: Skal
ikke blandes med andre legemidler eller tilsettes infusjonsvaesker. Administrering: Kun til s.c. injeksjon i 1ar, overarm eller abdomen. Injeksjonssted skal alltid varieres innen samme omrade for & redusere risiko for lipodystrofi. Skal
ikke gis i.v. eller i.m. Kan injisereres uavhengig av maltid. Kontraindikasjoner: Overfglsomhet for innholdsstoffene. Forsiktighetsregler: Skal ikke brukes ved diabetes mellitus type 1 eller til behandling av diabetisk ketoacidose.
Hypoglykemi: For hgy dose i forhold til behovet, utelatelse av et méaltid eller ikke planlagt anstrengende fysisk aktivitet, kan gi hypoglykemi. Ved behandling i kombinasjon med sulfonylurea kan risikoen for hypoglykemi reduseres
ved & redusere sulfonylureadosen. Samtidig sykdom i nyre, lever eller sykdom som pavirker binyre, hypofyse eller thyreoidea, kan kreve doseendring. Pasienter som oppnar betydelig forbedring av blodglukosekontrollen (f.eks. ved
intensivert behandling), kan oppleve endring i sine vanlige varselsymptomer pa hypoglykemi, og méa informeres om dette. Vanlige varselsymptomer kan forsvinne hos pasienter som har hatt diabetes lenge. Preparatets forlengede
effekt kan forsinke restitusjonen etter hypoglykemi. Hypoglykemi kan svekke konsentrasjons- og reaksjonsevnen, og pasienten méa rades til & ta forholdsregler for & unnga hypoglykemi ved bilkjering. Det bgr vurderes om bilkjgring
er tilradelig for pasienter med nedsatt eller manglende forvarsler pa hypoglykemi eller som opplever hyppige hypoglykemianfall. Hyperglykemi: Utilstrekkelig dosering og/eller avbrytelse av diabetesbehandlingen kan fare til
hyperglykemi og potensielt til hyperosmolzert koma. Ved seponering skal det sikres at retningslinjer for initiering av alternativ diabetesbehandling blir fulgt. Annen samtidig sykdom, iseer infeksjoner, kan fare til hyperglykemi og
dermed fere til gkt medisineringsbehov. Administrering av hurtigvirkende insulin ber vurderes ved alvorlig hyperglykemi. Ubehandlede hyperglykemiske tilfeller farer etter hvert til hyperosmolaert koma/diabetisk ketoacidose, som er
potensielt dedelig. Kombinasjon med pioglitazon: Hjertesvikt er rapportert ved samtidig bruk av pioglitazon og insulin, spesielt ved risikofaktorer for hjertesvikt. Dette ma tas i betraktning hvis kombinasjonen vurderes. Hvis
kombinasjonen benyttes skal pasienten observeres for tegn/symptomer pé hjertesvikt, vektekning og @dem. Pioglitazon skal seponeres ved forverring av kardiale symptomer. @yesykdom: Intensivering av insulinbehandlingen med
umiddelbar forbedret glykemisk kontroll kan vaere forbundet med forbigdende forverring av diabetisk retinopati, mens langvarig forbedret glykemisk kontroll reduserer risikoen for progresjon av diabetisk retinopati. Antistoffer: Bruk
av preparatet kan forarsake dannelse av antistoffer mot insulin degludec og/eller liraglutid. | sjeldne tilfeller kan forekomsten av slike antistoffer kreve dosejustering for a korrigere tendens til hyper- eller hypoglykemi. Akutt
pankreatitt: Akutt pankreatitt er observert ved bruk av GLP-1-reseptoragonister, inkl. liraglutid. Pasienten ber informeres om karakteristiske symptomer, og ved mistanke om pankreatitt ber preparatet seponeres. Bekreftes akutt
pankreatitt, bar behandling ikke gjennopptas. Thyreoidea: Thyreoideabivirkninger, slik som struma, er rapportert, spesielt ved allerede eksisterende thyreoideasykdom. Preparatet ber derfor brukes med forsiktighet til disse
pasientene. Inflammatorisk tarmsykdom og diabetisk gastroparese: Ingen erfaring, og preparatet anbefales derfor ikke til disse pasientene. Dehydrering: Tegn/symptomer pa dehydrering, inkl. nedsatt nyrefunksjon og akutt nyresvikt,
er rapportert. Pasienten bgr informeres om potensiell risiko for dehydrering i forbindelse med Gl-bivirkninger og ta forholdsregler for 8 unnga vaeskemangel. Feilmedisinering: Pasienten skal informeres om alltid & kontrollere etiketten
pé pennen fer hver injeksjon for & unnga utilsiktet forveksling med andre injiserbare diabetespreparater. Antall valgte dosetrinn pa pennens doseteller skal kontrolleres visuelt, og det kreves derfor at pasienter som skal injisere selv
kan lese av dosetelleren. Blinde/svaksynte skal alltid f& hjelp/assistanse fra annen person med godt syn, og som har fatt oppleering i bruk av pennen. lkke-undersokte populasjoner: Overfgring til preparatet fra doser av basalinsulin
<20 og >50 enheter er ikke undersgkt. Ingen erfaring med behandling av pasienter med kongestiv hjertesvikt NYHA klasse IV, og preparatet anbefales derfor ikke til bruk hos disse pasientene. Interaksjoner: For utfyllende
informasjon om relevante interaksjoner, bruk interaksjonsanalyse. Farmakodynamiske interaksjonsstudier er ikke utfert. In vitro-data tyder pa at potensialet for farmakokinetiske interaksjoner knyttet til CYP og proteinbinding er lav
for bade liraglutid og insulin degludec. En rekke stoffer pavirker glukosemetabolismen og kan kreve dosejustering. Betablokkere kan maskere symptomer p& hypoglykemi. Oktreotid/lanreotid kan enten gke eller redusere behovet
for Xultophy. Alkohol kan forsterke eller redusere den hypoglykemiske effekten av preparatet. Fglgende kan redusere behovet for preparatet: Antidiabetika, MAO-hemmere, betablokkere, ACE-hemmere, salisylater, anabole steroider
og sulfonamider. Fglgende kan gke behovet for preparatet: Orale antikonseptiva, tiazider, glukokortikoider, thyreoideahormoner, sympatomimetika, veksthormoner og danazol. Liraglutid kan gi en liten forsinkelse i magetemmingen,
som kan pavirke absorpsjonen av orale legemidler som tas samtidig. Farmakokinetiske interaksjonsstudier viser ingen klinisk relevant forsinkelse av absorpsjon, men klinisk relevant interaksjon med virkestoff med darlig oppleselighet
eller med lav terapeutisk indeks, slik som warfarin, kan ikke utelukkes. Hyppigere monitorering av INR anbefales ved oppstart av Xultophy-behandling hos pasienter p& warfarin eller andre kumarinderivater. Graviditet, amming
og fertilitet: Graviditet: Ingen klinisk erfaring. Hvis pasienten gnsker & bli gravid eller blir gravid, skal behandlingen seponeres. Dyrestudier med insulin degludec har ikke vist forskjell mellom insulin degludec og humant insulin néar
det gjelder embryotoksisitet og teratogenisitet. Dyrestudier med liraglutid har vist reproduksjonstoksiske effekter. Human risiko er ukjent. Amming: Ingen klinisk erfaring. Ukjent om insulin degludec eller liraglutid utskilles i human
morsmelk. Bar ikke brukes under amming pga. manglende erfaring. Insulin degludec utskilles i melk hos rotter, men konsentrasjonen i melk var lavere enn i plasma. Dyrestudier har vist liten overgang til morsmelk for liraglutid og
strukturelt lignende metabolitter. Prekliniske studier med liraglutid har vist behandlingsrelatert reduksjon av neonatal vekst hos diende rotter. Fertilitet: Ingen klinisk erfaring. Reproduksjonsstudier pa dyr med insulin degludec har
ikke indikert negativ effekt pa fertilitet. Bortsett fra en svak reduksjon i antall levende embryo etter implantasjon, indikerte dyrestudier med liraglutid ingen skadelige effekter mht. fertilitet. Bivirkninger: Hyppigst rapportert er Gl-
bivirkninger (kan forekomme hyppigere ved behandlingsstart og avtar vanligvis i lepet av fa dager/uker ved fortsatt behandling) og hypoglykemi. Svaert vanlige (=1/10): Stoffskifte/ernaering: Hypoglykemi'. Vanlige (=1/100 til <1/10):
Gastrointestinale: Kvalme, diaré, oppkast, obstipasjon, dyspepsi, gastritt, magesmerte, gastrogsofageal reflukssykdom, abdominal distensjon. Stoffskifte/ernaering: Redusert appetitt. Undersgkelser: @kt amylase, gkt lipase. @vrige:
Reaksjoner pa injeksjonsstedet?. Mindre vanlige (=1/1000 til <1/100): Gastrointestinale: Gulping/raping, flatulens. Hud: Hudutslett, klge, ervervet lipodystrofi*. Immunsystemet: Urticaria, overfelsomhet. Lever/galle: Gallesten,
kolecystitt. Stoffskifte/ernaering: Dehydrering. Undersgkelser: @kt hjertefrekvens. Sveert sjeldne (<1/10 000), ukjent: Gastrointestinale: Pankreatitt (inkl. nekrotiserende pankreatitt). Immunsystemet: Anafylaktisk reaksjon. @vrige:
Perifert adem.

' Alvorlig hypoglykemi kan fere til bevisstiashet og/eller krampeanfall, og kan gi forbigaende eller permanent hjerneskade eller t.o.m. dedsfall.

2 Inkl. hematom, smerte, blgdning, erytem, knuter, hevelse, misfarging, klge, varmefglelse samt klump pa injeksjonsstedet. Vanligvis milde og forbigaende, forsvinner normalt ved fortsatt behandling.

3 Inkl. lipohypertrofi, lipoatrofi. Kontinuerlig variasjon av injeksjonssted innenfor det bestemte injeksjonsomradet kan bidra til & redusere risikoen.

Overdosering/Forgiftning: Begrensede data. Hypoglykemi kan utvikles ved hgyere dose enn det er behov for. Symptomer: Varierer fra matthet, sult, svette og kramper til bevisstigshet (insulinsjokk). Behandling: Ved mild
hypoglykemi gis glukose eller sukkerholdige produkter oralt. Det anbefales derfor at pasienten alltid har med seg glukoseholdige produkter. Ved alvorlig hypoglykemi der pasienten er bevisstlas, injiseres glukose i.v. eller glukagon
(0,5-1 mg) i.m. eller s.c. Glukose skal gis i.v. hvis pasienten ikke reagerer pa glukagon innen 10-15 minutter. Nar pasienten igjen er ved bevissthet, anbefales perorale karbohydrater for & forhindre tilbakefall. Se Giftinformasjonens
anbefalinger for insulin og analoger A10A og liraglutid A10B JO2 pa www.felleskatalogen.no. Egenskaper: Klassifisering: Langtidsvirkende insulinanalog (insulin degludec) og glukagonlignende peptid-1 (GLP-1)-analog (liraglutid),
begge fremstilt ved rekombinant DNA-teknologi. Liraglutid har 97% homologi for inkretinhormonet humant GLP-1. Virkningsmekanisme: Kombinasjonspreparat som bestar av insulin degludec og liraglutid som har komplementaere
virkningsmekanismer for & forbedre glykemisk kontroll. Forbedrer glykemisk kontroll via varig reduksjon av fastende plasmaglukosenivéer og postprandiale glukosenivéer etter alle maltider. Insulin degludec bindes spesifikt til
humaninsulinreseptoren og gir samme farmakologiske effekt som humant insulin. Blodglukosesenkende effekt av insulin degludec skyldes at opptaket av glukose lettes ved at insulinet bindes til reseptorer i muskel- og fettceller,
samtidig som utskillelse av glukose fra lever hemmes. Etter s.c. injeksjon danner insulin degludec opplgselige multiheksamerer som danner et insulindepot hvorfra insulin degludec kontinuerlig og langsomt absorberes over i
sirkulasjonen. Dette gir en flat og stabil glukosesenkende effekt med lav dag-til-dag-variasjon mht. insulineffekt. Kardiovaskulzer sikkerhet av insulin degludec er bekreftet, se SPC for ytterligere informasjon. Virkningen av liraglutid
medieres via en spesifikk interaksjon med GLP-1-reseptorer. Ved hegy blodglukose blir insulinutskillelse stimulert og glukagonutskillelse hemmet. Omvendt vil liraglutid under hypoglykemi redusere insulinutskillelse og ikke svekke
glukagonutskillelsen. Mekanismen med blodglukosesenking involverer ogsé en mindre forsinkelse i magetemming. Liraglutid reduserer kroppsvekt og mengde kroppsfett via mekanismer som involverer redusert sult og nedsatt
energiinntak. Liraglutid er vist & forebygge kardiovaskulaere hendelser hos pasienter med type 2-diabetes og hey kardiovaskulaer risiko. Se SPC for ytterligere informasjon. Absorpsjon: Steady state-konsentrasjon av insulin degludec
og liraglutid nas etter 2-3 dager. Proteinbinding: Insulin degludec: >99%. Liraglutid >98%. Halveringstid: Insulin degludec: Ca. 25 timer. Liraglutid: Ca. 13 timer. Metabolisme: Insulin degludec metaboliseres pa lignende méate
som humant insulin. Alle metabolitter som dannes er inaktive. Liraglutid metaboliseres pa lignende mate som store proteiner uten at noe spesifikt organ er identifisert som hovedeliminasjonsvei. Oppbevaring og holdbarhet:
Oppbevares i kjgleskap (2-8°C). Holdes borte fra fryseelementet. Skal ikke fryses. La pennehetten sitte pa for & beskytte mot lys. Etter anbrudd: Oppbevares ved hgyst 30°C eller i kjgleskap (2-8°C). La pennehetten sitte pa for &
beskytte mot lys. Preparatet skal kasseres 21 dager etter anbrudd. Pakninger og priser: 3 x 3 ml' (ferdigfylt penn) kr 1318,00.

Refusjon:

" A10A E56_1 Insulin degludec og liraglutid

Refusjonsberettiget bruk: Behandling av voksne med diabetes mellitus type 2 i kombinasjon med metformin nar metformin kombinert med en GLP-1-reseptoragonist eller basalinsulin ikke gir adekvat glykemisk kontroll.
Refusjonskode:

ICPC Vilkar nr ICD Vilkar nr
T90 Diabetes type 2 225 E11 Diabetes mellitus type 2 225

Vilkar: (225) Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppnar tilstrekkelig sykdomskontroll pa hayeste tolererte dose metformin
Sist endret: 31.01.2019

Basert pa SPC godkjent av SLV/EMA: 01.10.2019
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Forhandsgodkjent refusjon’ Diabetes type 2

Xu ItOphy®— Basalinsulin- og GLP-1-analog

i én penn pa bla resept’

Insulatard® Xultophy®

(NPH-insulin) (Insulin degludec
+ liraglutid)

Har du pasienter som Avslutt navaerende

ikke kommer i mal behandling med basalinsulin
med Insulatard® eller og start opp med:

andre basalinsuliner?

Overgang til Xultophy® 16 dosetrinn4*
fra 20-50 enheter basal- Xultophy®

insulin/dagn er under-
sgkt i klinisk studie? i kombinasjon med metformin

Xultophy

1 injeksjon daglig*
Kan tas uavhengig av maltid?

1 blodglukosemaling daglig
Juster Xultophy®-dosen som
vanlig basalinsulin basert pa

maling av fastende plasma-
glukose fer frokost?

For bedre
glykemisk ko

Se under for
refusjonsbetingelser!

- J

*Anbefalt startdose skal ikke overskrides og det anbefales streng glukosekontroll i overgangsperioden og i de pafelgende ukene.

Xultophy® er et kombinasjonspreparat som bestar av den langtidsvirkende insulinanalogen insulin degludec og GLP-1-analogen liraglutid som har komplementzere virkningsmekanismer for & forbedre
glykemisk kontroll?

Indikasjon? Refusjonsberettiget bruk’
Xultophy® er indisert til behandling av voksne med utilstrekkelig kontrollert diabetes mellitus type 2 for a Behandling av voksne med diabetes mellitus type 2 i kombinasjon med metformin nar metformin
forbedre glykemisk kontroll som tillegg til diett, fysisk aktivitet og andre orale legemidler til behandling av kombinert med en GLP-1-reseptoragonist eller basalinsulin ikke gir adekvat glykemisk kontroll.
diabetes. For resultater fra studier vedrarende kombinasjoner, effekt pa glykemisk kontroll og populasjoner Refusjonskode: Vilkar:
som ble undersgkt, se SPC pkt. 4.4, 4.5 0g 5.1. ICPC Vilkér nr 225 | Refusjon ytes kun til pasienter
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Tekst og foto Ingval

Fembarnsfaren Sigurd Groven (42)

var pa sitt aller lykkeligste da det smalt.




BRASTANS: En
sommerdag i 2015
tenkte Sigurd Groven
at na er livet over. |
dag, droyt fire ar se-
nere, vet han bedre.
Foto: Marius Simensen




vordan leve videre nir mye av det som gir
deg glede, brace blir borte? I tiden etter
ulykken fremsto Sigurd Groven ofte som
optimistisk og full av hdp. Sannheten var

en god del morkere.

Lom, lgrdag 13. juni 2015:
Farten er stor. Det er bratt. Livet blir ikke
bedre enn dette.

Loypa er svert teknisk, men sykkelen er
bygget for nettopp denne type kjoring og
lite annet. Den svelger unna terreng, ab-
sorberer slag og tiler mye fart under rus-
kete forhold.

Sigurd Groven er i sitt ess. Han druser
pa, men har kontroll. Trettisjudringen er
topptrent, om enn litt sliten i kroppen et-
ter mye sykling dagen for. Det ble en sen

A FALLET: En i turfelget hadde
kamera pa hjelmen og filmet den
skjebnesvangre nedfarten. Her
ligger Sigurd sekunder etter fallet
som gjorde ham lam. Foto: Privat




kveld med turkompisene. Dette er siste
kjoringen for de skal pakke sammen og dra
til hytta hans i Vaga for 4 grille.

Sé blir han bréitt usikker: Dreier stien
til venstre mellom to trer, eller utenom?
Er det et dyretrakk som gir der til hoyre?
I brokdelen av et sekund ma han ta en av-
gjorelse.

Han vrenger mot venstre, sikter inn
mellom trerne. De unge, men solide tre-
stammene stdr tett. Han har en snau meter
4 ga pd. Underlaget er krevende og lost med
kongler og barniler. Sigurd merker at dek-
kene glipper.

Selve kollisjonsgyeblikket er uklart, men
han md instinktivt ha beyd nakken for &
treffe treet med hjelmen heller enn ansik-
tet.

Til na har alt gitt veldig raskt. Na svever
han noen oyeblikk som i sakte film.

S4 lander fembarnsfaren, ektemannen,
syklisten og fysioterapeuten.

Sigurd kjenner seg merkelig vektlos i
kroppen der han ligger. Som en astronaut
i det ytre rom. Opp og ned flyter sammen
til abstrakte begreper. Han forsoker 4 rope,
men det kommer ikke en lyd. Det foles
som om han har en elefant pé brystet.

Han prover & bevege beina. Det gér ikke.

Det tar fem til ti sekunder for han inn-
ser, med full tyngde, hva som har skjedd.
Fysioterapeuten i ham gjenkjenner raskt
symptomene, og et morkt kaos omfavner
ham.

To helger for hadde han sagt til kona
Lene at han kjente seg s lykkelig. At nd
var alt perfeke. Familien, jobben, livet, syk-
lingen.

Na tenker han: «Livet er odelagt. Ni er
det over.»

Ryggmargsskader i Norge

Hvert ar fir mellom 100 og 200 mennesker
ryggmargsskader her i landet, ifolge hel-
senorge.no. Rundt halvparten er trauma-
tiske skader, det vil si at de er forarsaket av
ytre pavirkning. Fall- og trafikkulykker er
det vanligste, og aller mest utsatt er menn
mellom 18 og 35 ér.

Det er svert viktig at korrekt akuttbe-
handling starter sa raskt som mulig, og ska-
den kan forverres ved tidlig forflytning av
pasienten og bevegelser i nakke og rygg.

De fleste far lammelser nedenfor ska-
destedet og redusert kontroll over blere,
tarm og seksualfunksjon. I tillegg kommer
en rekke tilleggsbelastninger som trykksar,
muskelsvinn, spasmer, nervesmerter, infek-
sjoner og psykiske utfordringer.

Om skaden er komplett eller inkomplett
har mye 4 si for hva der er mulig & hape pa.

Ved komplett skade er all viljestyrt beve-
gelighet og folelser nedenfor skadestedet
borte.

Hvordan livet med en ryggmargsskade
blir, beror ogsa mye pa oppfolging, tilgang
pa hjelpemidler og egeninnsats.

Et godt liv?

Der nede pa skogbunnen blir Sigurd lig-
gende forkjeert pa armen. Han vil lirke den
ut. Sykkelkompisene, som har kommet til
og ringt 113, protesterer. De insisterer pa at
han ma ligge helt rolig.

Bortsett fra armen kjenner han lite fysiske
smerter. De skal komme senere. For fullt.

Ambulansepersonell nar opp, andpustne
etter 4 ha gace til fots fra Lom sentrum i
bratt, ulendt terreng. Sigurd beres pa bére
til en glenne i skogen der det er mulig for
helikopteret 4 fire ned en sele.

Han vil ringe Lene. Om det er eget be-
hov for trest eller en trang til & beskytte
kona mot & hgre fra andre hva som har
hendpt, er han ikke helt sikker pa.

Uansett insisterer han pad & fi snakke
med henne. Stemmen hans reper frykt og
desperasjon.

— Hei, elskling. Er du alene?

— Hva er det som har skjedd!

— Jeg har knekt nakken. Jeg er lam fra
brystet og ned.

De grater. Han renner over av selvbe-
breidelse.

— Unnskyld! Unnskyld! Unnskyld!

Lene herer ungene som lgper og herjer
utenfor. Hun kjenner hun blir klam i hen-
dene og sliter med 4 holde telefonen. For-
soker 4 vere trygg i stemmen for Sigurds
skyld.

I lgpet av den korte samtalen blir de
enige: Hun vil alltid vare der. Han skal fi
et godt liv.

— Dette skal vi klare, Sigurd.

Sé blir helikopterduren for sterk, og de
mi legge pa.

Sigurd blir pakket inn i en romduk. Han
er si torst, men md faste og far ikke drik-
ke. Flyturen til Ullevél sykehus i Oslo tar
rundt en time. Han kjenner seg klar, men
samtidig fullstendig avkoplet fra alt rundt
seg. I timene og dagene som folger, flyter
han ut og inn av bevissthet.

P4 et nivd innser han at han aldri kom-
mer til & gd igjen. Han hédper likevel. Han
forseker a tenke pé fremtiden. Den er ikke

der.

Merkelig rolig

Langevig, lordag 13. juni 2015:
Et stykke ut pa kvelden ringer telefonen
hjemme hos det pensjonerte lererparet

«Unnskyld!
Unnskyld!
Unnskyld!>»

SIGURD GROVEN




«<Er han

ded?>»

RAGNHILD GROVEN, MAMMA

Ragnhild og Hans Groven i Langevag uten-
for Alesund.

Ragnhild herer stemmen til svigerdatte-
ren Lene.

— Ragnhild?

—Ja.

— Er du aleine?

— Nei, han Hans er ogsé her. Er det han
Sigurd?

—Ja.

Sigurd. Lillegutt. Attpaklatten som ikke
skulle ha vert mulig.

Legen hadde sagt at Ragnhild ikke kunne
fa flere barn etter tredjemann, men Sigurd
sneik seg gjennom. Lot seg ikke stoppe. Ver-
ken da eller siden.

Ni holder Ragnhild telefonen tett til
kinnet. Kjenner seg merkelig rolig.

Som mor til fire aktive og fartsglade gut-
ter, har Ragnhild ventet pa en slik telefon
det meste av sitt voksne liv. Det har liksom
ligget i kortene.

Hun trekker pusten.

— Er han ded?

— Nei, men veldig hardt skadet.

En vilter krabat
Det finnes et bilde av Sigurd fra da han
var seks—sju ar gammel. Han sitter med et
stort smil pa en gul sykkel. Den har han selv
malt. Hvor han fikk malingen fra, er det in-
gen som husker i dag.

Pi bildet har han en lekepolitihjelm pa

hodet. Sykkelhjelm var det ingen som bruk-
te pa tidlig 80-tall. I alle fall ingen av de vil-
tre guttungene til Ragnhild.

Det bildet ikke avslgrer, er at gutten
mangler fire fortenner. De royk i en syk-
kelvelt et par ar tidligere. Stubbene matte
trekkes ut, men heldigvis var det bare snakk
om melketenner.

Det ble mange turer til sykehuset i lopet
av oppveksten. Forste gang stabbet han fort-
satt rundt i bleier. Han hadde fitt tak i et
kvikksglvtermometer og bitt det i stykker.
En annen gang métte han pumpes etter 4 ha
tomt en flaske av hostemedisinen Cosylan.
Albuen knuste han pé judotrening, hand-
leddet knakk i en sngballkrig og foten brakk
etter baklengs salto ned fra trampolinen.

En periode var eksperimentering med
pyro det aller mest spennende. Noen sam-
menteipede Bic-lightere i Jotul-ovnen smalt
godt. Hornhinnene fikk gjennomgi. Han
er fremdeles litt nersynt. Et ror med kina-
putter ga andregradsforbrenning pa nesa og
forstegrads i resten av ansiktet. Det ble en
spesiell nyttdrsaften. I bilen pa vei hjem fra
sykehuset satt han med hodet ut i vinter-

kulda for & dempe svien.

Familien var pa hils med de ansatte pa
skadestua.

Lite foreldrene gjorde eller sa la noen
demper pé aktivitetsnivéet og utforsker-
trangen. Da Sigurd var omtrent itte, delte
Ragnhild uroen med sin egen far:

— Jeg er sa bekymret for Sigurd. Han er
egenradig og sta.

Da sa morfaren noe hun aldri har glemt:

— Den ungen fir kanskje bruk for stahe-
ten sin en dag. Gestapo hadde ikke kommet
av flekken med han der.



Syklisten Sigurd

I barndommen syklet Sigurd til og fra alt
mulig — skole, kompiser, trening. De bodde
landlig til ved sjgen. Det var en tid da de
ferreste unger ble kjort rundt i bil. Sykkel
var kjekt, men forst og fremst som trans-
portmiddel.

Forst senere, i voksen alder, oppdaget Si-
gurd en annen side av sykling. Det startet
i 2009 da storebredrene planla 4 sykle Bir-
ken. Sigurd kunne ikke vare noe darligere.
Ganske raske oppdaget han at terrengsyk-
ling var noe han virkelig likte. Serlig ut-
forsykling, downhill, ga et endorfinrush
av en annen verden. I 2013 kjopte han sin
forste fulldemper. Aret etter investerte han i
en fullblods downhill-sykkel uegnet til noe
serlig annet enn 4 sykle fort nedover med.

Han ble kjent med sykkelmiljget i hjem-
bygda Skodje og i Vigé. Det kunne ga vold-
somt unna, men han kjente aldri fryke. I
kleivene der andre kunne nele, ga han bare
pa.
Ogsa i livet ellers hadde det gitt unna i
svingene for Sigurd. Han traff Lene da han
var 19 og hun 17. To ér senere var hun gra-
vid. Tre av de fem barna kom i lgpet av tre
og et halvt ar. Samtidig som familien vok-
ste, bygget han opp eget firma med fysiote-
rapi og treningsstudio. Det var mildt sagt
en hektisk tid.

Etter hvert sluttet kona i jobben som
sykepleier, og ble med pa laget i det som na

var en familiebedrift. Parallelt har trening,
turer og konkurranser pa to hjul vert en
viktig og stor del av tilverelsen.

S4, en sommerdag i Lom, er det alts bri-
stopp, pd mer enn ett vis. Hvem er Sigurd
n&? Hva kan han hipe pa?

Hapets kraft

Sykdommer kan komme snikende, som
rite i gamle hus. Gradvis, kanskje nesten
umerkelig, svekkes egenskaper du til na har
tatt for gitt. Diffuse smerter og symptomer
kan ignoreres en tid, men etter en stund
innser du at du kanskje ber ta en tur til
fastlegen.

Du gis en henvisning, utredes og fir
muligens en diagnose. Sa er det medisiner,
oppfelging og nye tester. Det er ventetider
og usikkerhet. Du haper pa bedring, og kan
hende blir du helt frisk. Eller det gir mot-
satt vei, steg for steg. Kanskje trenger du
etter hvert litt hjelp i hverdagen og trapper
ned pé jobben. Psyken og livet gis en viss
tid til & henge med.

Ved ulykker er det annerledes. De kan
forvandle folk med travle familieliv og kre-
vende karrierer til totalt hjelpelose pasienter
i lopet av oyeblikk. Fra & vere ansvarlig, ak-
tiv og selvstendig, trenger du plutselig hjelp
til absolutt alt. Intimsoner forsvinner uten
diskusjon eller forberedelser. Din kropp er
ikke lenger din egen. Ikke pd samme vis om

for, i alle fall.

4 SYKLIST:Under oppvek-

sten i Langevag pa Sunn-

mere var sykkel et frem-

komstmiddel som fraktet

Sigurd mellom hjem, skole,

kompiser og trening. | vok-

sen alder skulle sykling bli

en livsstil og en besettelse.
Foto: Privat

I ensomheten og fortvilelsen som ofte
folger, blir hapet viktig, selv om det du ha-
per pd er usannsynlig eller sigar umulig.
Hipleshet er selvforsterkende. Det samme
er hap.

I arbeidet med sin doktorgradsavhand-
ling «The Power of Hope» intervjuet Vibeke
Lohne, professor ved Oslomet, ti perso-
ner med ryggmargsskade. Hun fant at all
fremgang og bedring de skadde opplevde,
stimulerte hapet, som igjen styrket motiva-
sjonen til & trene. Hap ga energi og kraft.

En hind 3 holde i

Oslo, sendag 14. juni 2015:
Intensivsykepleier Toril Sensteby har mor-
genvakt pa nevrointensiv avdeling pa Ulle-
val sykehus dagen etter at Sigurd Groven
kommer inn. Hun treffer ham for han blir
operert, og i det fortvilte blikket ser hun
en mann som har innsett alvoret. Sensteby
kommer ¢il & bli en viktig person for Gro-
ven i den farste tiden etter ulykken.

P3 en intensivavdeling mé alle tekniske og
medisinske oppgaver utfores presist og raskt.
Personell ma kjenne rutiner og retningslin-
jer til fingerspissene. Du skal vere trygg og
kompetent for & finne overskudd til ogsa &
vare et medmenneske for noen som nettopp
har blitt kastet ut i sitt livs sterste provelse.

— Hos oss mister du selvstendigheten. Vi
overtar den litt. Vi gjor jo det, sier Sensteby
til Sykepleien.



«Hos oss mister du
selvstendigheten.
Vi overtar den litt.
Vi gjor jo det.»

TORIL SGNSTEBY, INTENSIVSYKEPLEIER, ULLEVAL SYKEHUS

— Da er det viktig at man ser mennesket,
ikke bare en kropp.

Sigurd Groven opplever Sensteby ner-
mest som en mor i disse dagene. En som
troster, forklarer og gir hdp i hiplesheten.
Hun viser ham at selv om alt kan virke kao-
tisk n4, si ser det ikke slik ut om en eller to
uker. Hun vet hva hun snakker om.

Selvstendige liv

For hun utdannet seg til sykepleier, jobbet
Toril Sensteby tre ar med ryggmargsska-
dede mennesker i England. Dette var pa
1980-tallet, og «independent living» — det
vil si avinstitusjonalisering av funksjonshem-
mede — var i vinden. Sensteby si hvordan
institusjonsbeboere flyttet ut og skapte seg
selvstendige, men annerledes liv. Hun me-
ner denne erfaringen har vert til god hjelp i
metene med fortvilte nyskadede pa Ulleval.
Hun har sett med egne gyne hva som venter
etter den akutte fasen og rehabilitering. Hun
vet et og annet om hvilke variabler som be-
tyr noe.

Sensteby ser fort at Sigurd Groven besit-
ter mye av det som skal til. Han har viljen,
nettverket og familien. Sensteby vet dessu-
ten hvor utrolig mye et lite pinsettgrep i
fingrene kan ha 4 si. Kan du trene opp én
eneste finger, blir livet noe helt annet enn
om du ikke kan. Groven har god kontroll
over armene.

I dagene som folger ser Sensteby hvordan

Groven beholder sine roller og ikke resigne-
rer til kun 4 vere en pleietrengende pasient.
Den fellen kan det vare lett a ga i. Kona Lene
legger seg opp i sykehussengen og inntil ek-
temannen som den naturligste ting i verden.
Tross alt utstyr og ledninger. Det er ikke noe
Sensteby opplever ofte pa avdelingen. Hun
ser at de to rett og slett horer sammen.

Parets femte barn, Ragnar, kom til verden
tre mineder for ulykken. En dag ser Sen-
steby hvordan Sigurd lefter babyen over seg
med strake armer. Der og da er han pappa,
ikke pasient. Den erfarne sykepleieren ten-
ker at dette skal nok ga bra, selv om Sigurd
selv ikke vet det enna.

Det vanskeligste

Sigurd Groven og Sensteby kan snakke
sammen om det vanskeligste. Om sorgen
over alt som ikke lenger er. Om muligheten
for 4 leve aktivt igjen.

For ulykken var det fa ting som ga Sigurd
s mye ckstatisk livsglede som terrengsyk-
ling. Farten, mestringen, folelsen av 4 kjenne
kroppen virke som den skulle, gleden ved &
ta ut alt, gd i kjelleren og komme opp igjen.
Runners high.

Er alt dette tapt? Mistet han denne delen
av seg selv der i skogen? Hva er igjen av det
som gjorde ham lykkelig?

Han kjenner angst, desperasjon, selvbe-
breidelse, usikkerhet. Kroppen foles som 4
veere stopt i sement fra brystet og ned. Han

kan fortsatt kjenne pd den desperasjonen.
Sensteby skjenner fortvilelsen, men synes
det er lett 4 si at dette kommer til & endre
seg. At livet som venter, vil bli annerledes,
men at det like fullt kan bli et godt og rikt
liv.

I disse dagene opplever Sigurd hvor stor
forskjell det kan vere pd helsepersonell nir
det gjelder evne til empati og kommunika-
sjon. Noe kan leres, men ikke alt. Mange
ansatte er teknisk flinke, men prater ikke
med ham. Det er vanskelig for ham 4 takle
i den sdrbare, desperate situasjonen han be-
finner seg i.

Han danner seg raskt et inntrykk av
hvem som passer til jobben. En lukter av
royk. Han blir uvel av det. Det er ferietid
og mange vikarer er innom. Sigurd Groven
foler at ingen ser ham s godt som Sensteby

gjor.

Lykkelig uvitende

Den forste tiden etter ulykken vil ikke Si-
gurd ha svar pd hvor ille det er. Han spor
ikke legene om han vil kunne g igjen, men
klamrer seg i stedet til uvitenhet. P4 et niv4,
vet han det likevel. Han er innstilt pa det,
men der og da er det orlille hipet viktigere
for ham.

Legene orienterer ham om sjokkfasen
som folger rett etter en ryggmargsskade.
Den kan vare i timer eller uker, og mens den
pagar er det vanskelig & gi prognoser.
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PAPPAGUTT: Yngstemann i unge
flokken Ragnar var bamtfaqﬁbé‘_del;
da pappa ble lam. Her sove?'h.'&hitryg‘.'i,‘

i Sigurds armer pa Ulleval _s?kéfui A
fem dager etter ulykken. Foto: Privat .
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GRUNNFJELLET: }
Sigurd 12 ni dager pa
Ulleval etter sykkeltu-
ren som snudde opp
ned pa hele familiens
tilveerelse. Han kan ikke
fa fullrost kona Lene for

hennes innsats. — Hun
er sa sterk, den flisa der,
sier han. Foto: Privat

Etter hvert blir det likevel tydelig at ska-
den er alvorlig. Han fir beskjed om at det
ikke ser bra ut. Sigurds skade er i rygg-
margssegmentet C7-T1. Han har dessu-
ten brudd i C6 og C7. Skaden defineres
etter hvert som motorisk komplett, men
sensorisk inkomplett. Enkelte steder, som
bak pa laret, kan han registrere kraftig be-
roring, men han har ingen bevegelighet i
beina. Han kan ligge i timevis for & for-
soke 4 fi det til. Anstrenger seg s han blir
bld i ansiktet. Det er nyttelast.

I intervjuer og pé sosiale medier fra de
forste ukene fremstar Sigurd som positiv
og optimistisk. I virkeligheten er han fylt
av usikkerhet. Ingen sier direkte til ham at
han aldri vil kunne ga igjen. I stedet sier
legene at de ikke vet. At ingenting er skre-
vet i stein.

Mot alle odds
Det finnes mange fortellinger, med vari-
erende sannhetsgehalt, om viljesterke folk
som kommer seg opp av rullestolen mot
alle odds og legenes prognoser. Rapporter
om teknologiske nyvinninger og eksperi-
mentelle behandlinger kan fort plante ure-
alistiske hap om noe som kanskje, kanskje
kan komme et sted langt inn i fremtiden,
og da forst til de utvalgte fa.

Toril Sensteby har erfart hvordan enkel-
te pasienter insisterer pa at de skal opp pa
beina, selv om alle resultater og all erfaring

tilsier at det ikke kommer til & skje. Hun
vil gjerne vare @rlig, men likevel aldri frata
noen alt hép. I stedet for 4 avvise mulig-
heten tvert, kan hun si «det er fint 4 ha et
mél». Dersom en pasient diagnostisert med
komplett ryggmargsskade derimot spor
dpent om han vil kunne ga igjen, kan hun
svare at sannsynligheten ikke er stor.

— Det gjelder & vare skinsom uten 4 gi
falske forhdpninger.

Hapet kan gi styrke og vilje til & trene
mer. F4 til mer. Til 4 klare de sma tingene
ved & sikte mot noe storre.

I starten googler Sigurd litt om stamcel-
lebehandling. I Thailand er det visst noen
som opererer inn en slags stimulatorer.
Men han slar det raskt fra seg. Har det noe
for seg for ham, sa vil han fi vite det. Det
viktigste for ham skal bli 4 fa stablet et an-
stendig og selvhjulpent liv pa beina. Han
har tross alt fem unger. Livene deres ven-
ter ikke pa ham. Han vil fi hverdagen til
4 fungere og ikke ga seg vill i drommerier.

Sammen pa Sunnaas

Sunnaas sykehus, mandag 22. juni
2015:
Ni dager etter ulykken blir Sigurd overfert
fra Ulleval til Sunnaas sykehus pa Nesod-
den i Akershus.

Dette er Norges storste spesialsykehus
innen fysikalsk medisin og rehabilitering.
Hit kommer mange med ryggmargsskade

TOFFETAK: Pa Sunnaas
sykehus er malet at rygg-
margsskadede skal tre-
nes opp i a klare seg best
mulig uten hjelp. Det kre-
ver mye egeninnsats og
toffe tak. Stedet har gitt
Sigurd mange oppturer,
men ogsa kraftige nedtu-
rer. Foto: Privat

for & trenes opp og lere seg 4 leve et nytt
liv — bade fysisk og psykisk. Et overordnet
mél er at de skal kunne klare seg best mu-
lig uten hjelp, og da mé de bidra mye selv.

En del er fremdeles i en sjokkfase nar de
ankommer. Kanskje har det ikke gatt mer
enn en uke etter dagen som forandret alt.
Mange pasienter har stor fysisk fremgang.
Hvor langt de kommer avhenger av skade-
nivd, men ogsa av egeninnsats.

Kristine Eide Serland er avdelingsleder
i avdeling for ryggmargsskade med enhet
for barn og unge. Hun forteller hvilken
ekstrem, psykisk og fysisk omveltning
mange gir gjennom, og hun lar seg stadig
imponere av hvordan pasientene hindte-
rer situasjonen. Hvordan de griper tak i de
sm4 seierne, som 4 klare 4 ta pd seg en gen-
ser, sitte oppreist eller holde en kaffekopp.

Ved ankomst settes et tverrfaglig team
sammen med blant annet lege, fysiotera-
peut, ergoterapeut, sykepleier, sosionom
og psykolog. Behovene til hver enkelt
kartlegges og folges opp. Jevnlig arrange-
res det sikalte milmeter der team og pa-
sient blir enige om mal fremover og tiltak
for & komme dit.

— Vi skal aldri ta fra noen hapet her.
Det er en viktig drivkraft, forteller team-
koordinator Gro Myrvold Holden.

— Det viktigste er ikke hva man héper
pa, men at man i det hele tatt haper pa
noe!



Kan hende hiper pasienten pa noe fag-
personene anser som umulig, skadeniviet
tatt i betraktning. Som & ga ut av sykehu-
set pd egne bein eller gjenvinne kontroll
over naturlige funksjoner. Som & bestige
Galdhgpiggen innen dret er omme. Ingen
vil da si direkte til dem at det de haper pa,
mest sannsynlig er et vanskelig mal 4 na.

— Vi setter det uansett opp pé malpla-
nen, sier Holden.

Hapet om det utrolige trengs for at de smé
seirene skal bli mulig. Nesten uten unntak
opplever Holden at pasientene reorienterer
seg selv og finner uante ressurser. Det vari-
erer hvor mye tid de trenger, men de aller
fleste kommer dit.

Da Sigurd blir innskrevet, er det som-
merferie. Lene og barna far innkvartering i
den gamle portnerboligen pa sykehustom-
ten. Det er ikke ofte Sunnaas fir inn pa-
sienter med fem mindredrige barn, og
personalet ser betydningen av 4 ha Sigurds
narmeste i nzrheten.

Det er her i portnerboligen — med fa-
milien rundt seg og omgitt av all verdens
kjerlighet — at Sigurd snart skal oppleve
hvor uendelig meorkt livet kan fremsta.

Ogséd pa Sunnaas erfarer han hvor mye
det medmenneskelige har 4 si i metet mel-
lom helsevesen og pasienter. Han ser hvor-
dan noen, men ikke alle, klarer 4 sette seg
inn i hva han gar igjennom. For ham blir
det viktig 4 fa erfarne pleiere til det mest

«Det viktigste

er ikke hva man
haper pa. men at
man i1 det hele tatt
haper pa noe!>»

intime stellet. En ung, uerfaren sykepleier
blir satt til & leere ham selvkateterisering.
Det er ikke lett for noen av dem.

I ettertid har han blant annet holdt
foredrag for sykepleierstudenter om be-
tydningen av kommunikasjon med men-
nesker i krise. Han har forsekt & forklare
hva det var som gjorde at han selv kjente
seg trygg og ivaretatt.

— Det viktigste er rett og slett & snakke

med folk.

En dyp, bunnles sorg

Sunnaas sykehus, juli 2015:

Rundt halvannen maned etter ulykken
far Sigurd for ferste gang anledning til &
komme seg en tur ut med bare familien.
De tar en «Harry-tur» til Sverige. Det skal
bli mye toffere enn han noensinne kunne
forestilt seg.

P4 denne tiden begynner han 4 fa kref-
ter tilbake i overkroppen og klarer stadig
mer. Samtidig har nervesmertene gjort seg
gjeldende for fullt. De var der ikke i sjokk-
fasen etter ulykken, men dukket opp etter
en méneds tid.

Ni er smertene konstante. Han kan lig-
ge i sengen og skjelve ukontrollert. Ulike
aktiviteter kan til en viss grad fortrenge
smertene, og han ser frem til Sverige-tu-
ren. Det skal bli s& godt 4 fa luftet seg litt.

Pi kjopesenteret utenfor Stremstad
kjenner han blikkene brenne, der han

GRO MYRVOLD HOLDEN, TEAMKOORDINATOR, SUNNAAS SYKEHUS

mangvrerer rundt med nakkekrage pd i
en tung rullestol. Kan hende er det mest i
hans eget hode, men overgangen fra a vere
den veltrente, energiske fyren som smalg-
per heller enn 4 gé, kjennes overveldende.

Pa Sunnaas har han levd i en boble.
Her, ute i samfunnet, foler han en ny rolle
ta form: Han er en av de funksjonshem-
mede na. For barnas skyld biter han ube-
haget i seg.

Etter 4 ha handlet mat, kler og godis,
kjorer de tilbake til Sunnaas. For forste
gang skal ogsa Sigurd overnatte i portner-
boligen. Den er ikke tilpasset rullestolbru-
kere i samme grad som resten av sykehu-
set. Det er styrete 4 komme seg inn, og
han er sliten.

De lager taco sammen. Nervesmertene
er der hele tiden. Morke tanker begynner
4 sive inn: «Er det dette som er livet mitt
fra na? Er dette hverdagen?» Han kjenner
pa angsten for & bli en belastning.

Dobbeltsenga har ikke spesialmadrass,
slik som inne pa sykehuset. Han ligger
vondt hele natta. Sover ikke. Om mor-
genen er kroppen list. Han har spasmer
og ekstreme smerter. Til slutt klarer han
& komme over i en stol og fa pa seg kler.

Da kommer sammenbruddet.

Sigurd knekker sammen i ukontroller-
bar grit. Lene ber ungene vente utenfor.
Senere skal han huske dette som en ube-
skrivelig sorg over livet som var for og det
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STOR GUTT: Minstegutten Ragnar
har ingen minner fra da Sigurd kunne
g3, men synes uansett han er verdens
beste pappa. Det hender likevel at
firedringen blir litt sint pa vegne av
faren og sier han skal finne en lege
som kan fikse ham.




«<Det er viktig a
ha noe a se frem
til. Det er det vel
for alle?>»

SIGURD GROVEN

som er nd. Den sorgen kan han kjenne pé
fremdeles. Men ting gir seg til. P4 et vis.

Og selv om det der og da virker fullsten-
dig utenkelig, skal Sigurd igjen fi oppleve
en ekstatisk, endorfindrevet lykkerus.

— Helt sykt!

Hafjell, juni 2016:

Et ars tid etter ulykken sitter Sigurd i en
firehjult, elektrisk sykkelstol beregnet for
roff terrengkjoring, en sikalt Quadrix.
Han kikker ut over Gudbrandsdalen. Pa
den andre siden av elva kan man se hogst-
feltet formet som Fakkelmannen fra OL
i 1994.

Han tilbrakte tre og en halv mined pa
Sunnaas. A komme hjem hadde vart toft.
Sunnaas var en boble med spising, trening
og soving. N4 ventet hverdagen og et nytt
liv.

I tiden etter at han kom hjem ble det
viktig 4 finne gode hjelpemidler som kun-
ne lofte ham tilbake til selvstendighet og
til aktiviteter som ga glede. Han har jaktet

etter folelsen han elsket sa hoyt for ulyk-
ken: Den som utlgses av fart, spenning og
mestring, men ogsa av nerhet til naturen.

Han har fitt teste en liggesykkel fra hjel-
pemiddelsentralen uten at det ga ham alt-
for mye. Na skal han prove seg i downhill-
loypene pd Hafjell utenfor Lillechammer.
Han kjenner gleden over 4 holde i et syk-
kelstyre igjen. Han slipper bremsen og lar
det st til.

Noen minutter senere ringer telefonen
til Lene hjemme i Skodje. For ulykken
pleide hun aldri & uroe seg nér Sigurd var
pa turene sine. N4 har hun folt litt pa det.
Hun kjenner Sigurd og vet han ikke kom-
mer til 4 holde igjen i de bratte kneikene.
Hun husker si altfor godt forrige gang han
ringte fra bakken.

Det er vanskelig 4 hore hva Sigurd sier.
Han roper sa hoyt i telefonen at Lene ma
holde den et stykke ut fra oret.

— Hele sykt!

En slik glede har hun ikke hort fra ham
siden for ulykken.

A AKTIV FAMILIE: Sigurd bruker mye tid
pa aktiviteter med ungene og synes det er
god terapi a bygge og mekke pa sykler med
dem hjemme i garasjen.

Lykken er kort
Her kunne fortellingen om Sigurd sluttet:
Tilbake i et sykkelsete. I vill lykkerus.

Men lykken er kort, og for Sigurds del
kortere enn for. Kicket han i dag kan fa
av ulike fartsfylte aktiviteter, kommer med
en pris. Selv om pulsen sjelden kommer
heyere enn 110, tappes han fullstendig for
krefter. Nar han har vert pa tur eller reise
noen dager med mye aktivitet, kommer
det gjerne en fysisk og psykisk nedtur i et-
terkant. Nervesmertene gker, og kroppen
sier stopp.

Etter en slik anstrengelse kan han kjen-
ne at kontrastene mellom for og ni blir
storre, og han kan fole seg bide nedstemt
og utmattet. Da lar Lene ham vere i fred.
Det kan ta dager & komme tilbake, men
det er en pris det er verdt & betale, mener
han. Fortsatt gleder han seg voldsomt til
hver tur med familien eller gode sykkel-
venner. Sigurd kjenner det som sitt ansvar
d ta tak i egen situasjon og ikke gi etter for
selvmedlidenhet og negative tanker. Den




A FARTSGLEDE:Tilpassede doninger gjor at Sigurd ogsa
i dag kan oppleve stor sykkellykke i laypene, men gleden
kommer med en pris. Etter anstrengende turer kan han
fole seg nedstemt og utmattet i dagevis. Foto: Privat

beste medisin for ham er 4 holde seg aktiv
og sette seg nye mal.

Han synes han har et rike liv i dag. Sorg
og tapsfolelser kan han fremdeles kjenne
pa, men det blir lettere for hvert ar som gér.
Det er mye som var, som ikke lenger er.

Endret seksualfunksjon og tap av vilje-
styrt kontroll av blere og tarm er pd mange
miter det vanskeligste for ham personlig.
Rangering av tapsfolelser er individuelt,
men noen ganger tenker Sigurd at han heller
ville hatt tilbake hudfolelse enn gangfunk-
sjon, dersom han fikk valget. Han presise-
rer likevel at det er mulig 4 ha et fantastisk
flott seksualliv for ryggmargsskadede. Ved
hjelp av moderne tekniske og medisinske
hjelpemidler, samt god egenomsorg, blir
utfordringene med tiden mer hindterbare
og lettere & leve med.

— Man ma4 rette oppmerksomheten mot
tingene man faktisk kan gjore noe med, sier

Sigurd.

Dremmen om to hjul

Lenge var det storste hapet & komme til-
bake i full jobb som privatpraktiserende
fysioterapeut, men det viste seg 4 vare
sveert krevende uten sittebalanse og kjerne-
muskulatur. Han fikk for mye plager med
nakke og skuldre pa grunn av vanskelige
arbeidsstillinger og ensidig belastning. Han
leder noen treningstimer, jobber adminis-
trativt og med konseptutvikling, men ma

alltid ta hensyn til hvordan nervesmertene
er pd den enkelte dag. Sigurd gnsker 4 delta
i arbeidslivet. Han stiller krav til seg selv
og onsker at andre skal ha forventninger til
ham. Han nekter & gi seg hen til offerrollen.

Han har flere jern i ilden. Sammen med
to bekjente planlegger han 4 starte et nytt
firma for & utvikle en kompake, elekerisk
firhjuling tilpasset friluftsliv og jakt. Den
skal kunne ta rullestolbrukere frem til hit-
til utilgjengelige steder.

Det mest skinnende drgmmen for tiden
er likevel & komme tilbake pa en sykkel
med to hjul. Han har sett det er mulig med
riktig tilpasning av utstyr. Den britiske sy-
klisten Martyn Ashton har klart det, etter
at han selv ble lam i 2013.

— Det er viktig & ha noe 4 se frem til.
Det er det vel for alle?

I pappas hjulspor
Arene for ulykken flyter litt sammen for
Sigurd. Han jobbet ekstremt mye med &
f firmaet opp og std. Samtidig var det mye
av det han selv kaller egotripping med syk-
ling og annen trening. Na kjenner han seg
mye mer til stede, ikke minst i ungenes liv.
Hjelper til med lekser og aktiviteter.

Avkommet tar etter pappa pd ulike vis.
Eldstedatteren Nora har for eksempel flyt-
tet ut og studerer fysioterapi i Oslo.

— Hun folger i mine hjulspor, som Si-
gurd sier.

A ETANNET LIV: Med en ryggmargsskade blir livet veldig anner-
ledes. Sigurd sier han har mye a vare takknemlig for, men kan ogsa
kjenne pa stor sorg over alt som ikke lenger er. Katten Marvin (5)
er en fin kompis @ ha i tunge stunder.

Han finner mye egenterapi i 4 folge un-
gene pé tur og i & bygge sykler til dem. Be-
stiller deler, mekker og skrur. Attpaklatten
Ragnar var bare babyen da ulykken inntraff.
Ni er han stor gutt pa fire og har nettopp
fat sin forste terrengsykkel med frontdem-
ping. De tre mellomste er alle blitt ivrige
utforsyklister, og familien tilbringer mang
en helg i bakkene sammen.

Sigurd har fitt noen reaksjoner pd at han
lar barna holde s mye pa med aktiviteter
av det slaget han selv skadet seg med.

— Det er klart, om noe skjer blir det van-
skelig 4 tilgi seg selv, medgir han.

— Men vi kan jo ikke slutte med det som
gir lykke. Vi mi jo fortsette 4 leve.

Jenta ved vannet

Sognsvann, fredag 21. juni 2019:
Sigurd er i dag ogséd engasjert av Sunnaas-
stiftelsens mentor- og lederutviklingspro-
gram, som arrangeret Camp Spinal to
ganger i aret. Dette er en trenings- og mest-
ringsleir for folk med ryggmargsskader.

Her moter deltakerne mer erfarne men-
torer som selv har ryggmargsskader og som
kan gi rid, stette og inspirasjon. Under
Camp Spinal diskuteres alt mulig fra jobb
og hjelpemidler til samliv og sex.

I juni ble en slik leir arrangert pd topp-
idrettssenteret ved Sognsvann i Oslo med 28
deltakere og 20 mentorer, deriblant Sigurd.

Siste dagen er det avsluttende samling




«Vi kan jo ikke
slutte med det som
gir lykke. Vi ma jo
fortsette a leve.»
SIGRUD GROVEN

nede ved vannet. En rekke heftige do-
ninger for funksjonshemmede er stilt ut.
Sigurd har med sitt private vidunder: Et
knallredt monster av en armdreven sykkel
med elektrisk hjelpemotor. Mange vil og
far prove.

— Naturlig nok kan jeg se bade tristhet
og fortvilelse hos enkelte nyskadede jeg
meter pd campene og i andre sammen-
henger.

Han kjenner seg igjen i det. Samtidig

A FLOKKEN: Ungene Nora, Sivert, Amund, Han-

vil han vise at man fremdeles kan leve et
fantastisk bra og tilnzrmet normalt liv
som ryggmargsskadet.

— Jeg tror aldri du kan gi for mye hép.
Disse campene blir et vendepunkt for
svert mange, akkurat slik det ble for meg
da jeg var med som deltaker. Likemanns-
arbeidet har kanskje vart den viktigste en-
keltfaktoren i mitt eget rehabiliteringsfor-
lop. sier Sigurd.

Under lunsjpausen der nede ved vannet

na og minstemann Ragnar gjor sitt til at Sigurd
og Lene sjelden far tid til a kjede seg. Her er hele
flokken samlet pa Sunnaas sykehus under rehabi-
literingsoppholdet sommeren 2015. Foto: Privat

triller en ung jente stille bort til Sigurd i
rullestolen sin for & ta farvel. Det er ikke
lenge siden hun skadet seg. N& skal hun
hjem til sin nye tilverelse. Sigurd snak-
ker lavmelt og gjentar det han har fortalt
henne tidligere pé leiren: At hun kan fa seg
kjereste, familie, et spennende yrkesliv.
Han forteller hvor bra han selv har fatt det.
Jenta ser ut til 4 suge til seg hvert eneste ord.

— Selv om det kanskje ikke lett 4 se det
nd, si kan du fi et godt liv. @e
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sleppe

Det er ikkje lett a mote slike som oss, slike
som pa ein mate fornektar realitetane, sam-

g er mor til Daniel, eit barn med
E autisme og psykisk utviklingshem-

ming. Eg skreiv om han og om meg
sjolv i romanen Tung tids tale, som kom
ut i 2017, og beskreiv inngiande korleis
han mista sprak og ferdigheiter i lopet av
ein periode pa to dr. For meg som mor var
det svert viktig at fagfolk og helseperso-
nell skulle akseptere at det hadde skjedd
ei endring, og at Daniel hadde vore eit
anna barn for enn det barnet han blei et-
ter ferdigheitstapet. I Tung tids tale skreiv
eg om korleis mannen min og eg lenge
nekta 4 akseptere at Daniel skulle fa diag-
nosen psykisk utviklingshemming.

Lufta pa kontoret var tett, eg drakk
min andre kaffikopp, kjende at ansiktet
blei stramt.

Barnepsykologen sdg det.

—Ja, det er toft, sa ho. — Men jeg hadde
tenkt vi skulle ta enda et skjema i dag, vi
har ennd en halvtime, og jeg tror vi rek-
ker dette.

— Kva er det, da?

— Dere har ennd ikke fitt satt nivi av

psykisk utviklingshemming pa Daniel, sa

Olaug Nilssen,
forfatter

ho, og lofta skjemaet opp fri pulten.

— Nei, men det vil vi jo ikkje. Vi vil
ikkje at han skal utgreiast for psykisk ut-
viklingshemming. Han hadde jo eit heilt
anna nivd for, vi veit jo enno ikkje om
han kjem tilbake.

Barnepsykologen sig vantru, nesten
sint ut. Sa sleppte ho skjemaet ned pi
bordet igjen, med eit lite kast.

— Dei testane viser jo berre at han ikkje
svarer pd oppgdvene, dei viser ikkje om
han kan eller ikkje kan oppgivene, sa eg.

— Greit, sa bo.

— Da venter vi, heldt ho fram, og utan
pause sdg ho rett pa oss og sa:

— Men han har psykisk utviklingshem-
ming.

Taust.

— Det vet dere. (. 74)
Onskte ikkje utgreiing
Tung tids tale er ein roman, og eg brukte
motstanden mot diagnosen psykisk utvi-
klingshemming som eit strukturerande
grep. I romanen framstir det som om
familien far den hjelpa dei hadde bruk

for si snart diagnosen psykisk utviklings-

stundes som vi intellektuelt forstar situasjonen.

hemming var pa plass. Det er ikkje usant,
men rgynda var meir komplisert enn som
s, utan at eg skal gjere greie for dette her
og no.

Eg skriv det likevel for & prove & pre-
sisere den reelle situasjonen vi var i, og
konkretisere kva det var vi sakna i omsor-
ga frd helsepersonell og fagfolk i den peri-
oden da vi heldt pa4 med utgreiingane, og
da Daniel skulle fa sett diagnosane sine.

Eg kapra ein lerar i gangen, prata,
kom til videoane, trekte mobilen fram fri
lomma.

— Sjd, da! Her kan du sja.

Eg tok fram videoen der du leika med
oss pd rommet ditt, du klatra fri botn til
topp i tripp-trapp-hylla di. Eg sat med
veslebroren din i fanget og filma. Pappa-
en din tok imot deg kvar gong du hoppa
ned fri ovste hylle. Du var glad og blid,
men dette var etter at du hadde begynt
i rote, si vi merka at du av og til
strevde med 4 finne orda.

— No er eg pi ... topploftet, sa du di du
sto ovst, dei andre trinna heitte «nede» og
«i kjellaren».



— Ein, to, tre, fire, fem, seks, sju, dtte-
eee og NIII, ropa du, og si hoppa du bort
i armane til pappa, han svinga deg rundt
mens du lo, og s sette han deg ned, si du
kunne springe tilbake til start og klatre
opp igjen i «kjellaren».

Leraren gjorde inga mine, men eg
sdg ho blei blank i auga. Di videoen
var slutt, leverte ho mobilen tilbake

. 77)

I romanen — og i reynda — sa hadde vi
eit hip om at Daniel skulle kome tilbake,
og at han skulle bli «<normal» igjen. Det er
mange foreldre til barn med autisme og
psykisk utviklingshemming og andre diag-
nosar som ikkje klarer 4 sleppe dette hipet.
Det er sa krevjande 4 innsja og akseptere
alvorsgraden, s krevjande & forstd korleis
eins eige liv aldri kan bli det same igjen,
det er ikkje til & begripe at dei draumar og
tankar ein har hatt om livet med barn, aldri
skal bli realiserte.

Det er ikkje lett & mote slike som oss,
slike som pa ein mate fornektar realitetane,
samstundes som vi intellektuelt forstar si-
tuasjonen. Nér det gjeld autisme, er det
ogsd ein god del myter og tvilsame for-
klaringsmodellar som fortvila parerande
gjerne vender seg til, dersom dei ikkje foler
seg godt nok ivaretatt i helsevesenet. Mi
erfaring med alternativbransjen er at han
er eit ekstremt dérleg alternativ, og at dei
metodar som blir bruke der, langt pa veg er
rein manipulering.

Lettare da vi blei trudd

Det vi forst og fremst trong, var 4 bli trudd
pa at Daniels ferdigheitstap var reelt. Vi
opplevde i starten at fagfolka i staden for &
vise interesse for videoane vire anten ikkje
var interesserte i 4 sjd dei, eller at dei leitte

etter teikn pd autisme i dei.

Den dagen da ein fagperson sig videoane
og sa: «Han viser et helt annet ferdighets-
nivd i videoene. Jeg skjonner at det mé veere
en stor sorgy, s blei det eit vendepunkt for
oss. At vi blei trudd og akseptert, og at dei
erfaringane vi hadde gjore, blei lagt veke pa,
gjorde det lettare for oss & forstd og aksep-
tere dei realitetar vi sto overfor: Daniel er
den han er no, ikkje den han var fram til
tredrsalderen. Han har diagnosane autisme
og psykisk utviklingshemming. Ferdigheit-
stapet var traumatiserande for oss, men det
har ikkje noko praktisk betydning for kor-
leis vi skal forsta den han er i dag.

Jo lengre tid som gir, jo lettare er det &
akseptere dette som sanning og & forholde
seg til det som ein realitet. Eg kan framleis
fa frysningar nar eg ser videoane mine av
Daniel som to- og tredring, men eg tenkjer
ikkje lenger at denne to- og tredringen er
Daniels eigentlege kjerne, og at det han viser
av ferdigheiter som tolvaring, ikkje skal ha
noko & seie for diagnoseavklaring.

Forstar betre na

I dag tenkjer eg ogsé at det ikkje kan vere
lett & vere helsepersonell. Kanskje skjonte
eg det ogsa di eg stod midt inne i livskri-
sa, men eg hadde ikkje mykje omsorg for
dykk, det ma eg berre innremme. I dag for-
stir eg betre at menneske er svert ulike, at
vi ikkje reagerer likt pa kriser, og at vi ikkje
alle har dei same behova frd omgjevnadane
nar ulukka rammar oss.

Eg forseker likevel & vere pa pletten si
snart eg fir hoyre at nokon har det vanske-
leg. Eg vil gje til kjenne at eg er der, at eg er
tilgjengeleg, og at eg gjerne stiller opp. Eg
tor pastd at den viktigaste eigenskapen fra
helsepersonell som jobbar med alvorlege

diagnosar, er 4 ha evna til 4 lytte godst, til &
tolke og vurdere det som blir sagt og maten
det blir sagt pa, og til & velje orda sine der-
etter. Mitt storste hip for andre i same og
liknande situasjonar er at dei far den hjelpa
dei treng pa det viset dei treng og i det tem-
poet dei treng, og at dei unngar 4 involvere
seg med alternativbransjen.

Og eg tar framleis feil. Eg mistolkar og
mistyder i alle slags samanhengar, og nir
det gjeld din tilstand, set eg saman for-
klaringar basert pa eit samansurium av
proveresultat og anekdotar fri internett,
prover meg fram i blinde, mens hjelpeap-
paratet folgjer halvhjerta med i bakgrun-
nen. Dei veit det jo:

Du har autisme.

Det er ei gite, men det har skjedd for.

Eg har ikkje autisme. Eg er eit normalt
menneske med normale reaksjonar. Det
er ikkje noko gitefullt med meg.

Du nynnar i baksetet. Eg ser pd deg, og
du ser rett fram.

— Jeg tror jeg elsker deg, seier du.

Eg stoppar bilen.

Skrur av musikken.

Snur meg.

— Eg elskar deg ogsa.

Framleis ser du rett fram, rett inn i
stolryggen framfor deg. Eg skjonar britt
kvar du har det frd, og syng:

— Jeg skrev i rutens morgendugg ...

Eg ventar, ser pa deg, og du svarer:

— Jeg tror jeg elsker deg.

Eg held fram:

— Men viren kom og isen gikk, og hun
seilte sin vei.

(s. 125)

Alle sitat er henta fri Tung tids tale, Sam-
laget 2017. o



Anne Kari Ramberg
Brystkreft

Anne Kari fikk pavist brystkreft i 2017. Den
trigget en enorm angst i henne. Hun fikk
kjenne pa livet i bunnles hapleshet, men ogsa
kjenne hvor mye hapet har a si. Malet, sier
hun, er 100 prosent levd liv. Kreften er borte,
men har satt dype spor.



Ventetiden.
Tiden man venter pa a fa vite om behandlingen er vellykket. Livet med hapet

som en harfin balansekunst. Hapet ser litt ut som en tyggegummiboble. Blaser
du for hardt, sprekker den. Blaser du for lest, blir det ingenting.
Kommer noen og smeller den for deg, er du ferdig!

tekst og foto: Mona Moe Machava og Guro Skjelderup
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—Vear direkte. lkke dill det til,
sier Thorvald Steen. Forfatteren
vil ha beskjedene uinnpakket.

Tekst og foto Marit Fonn
o0
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ERFAREN KRONIKER:
Forfatteren Thorvald Steen var
bare 16 ar da han fikk diagno-
sen progressiv muskeldystrofi.




austad sykehus, en gang pd 1970-tallet:
G Thorvald Steen, som er pa jobb,

star gverst i en stige med et malings-
spann. Stigen har han plassert pa toppen av
en trapp, ytterst.

Han betraktes av en pasient som stir
lent mot veggen med en reyk i handen.

— Jeg ser hva du driver med, sier hun.

Hun sier det ikke klandrende. Heller
ikke omsorgsfullt. Bare ngkternt.

— Du vil ut av verden, du.

Dette ble et vendepunke for Steen, som
den gang var i tjuedrene. Og sant nok, han
ville ut av verden.

Han var ansatt som maler pd denne tiden.
N4 er han 65 ar og forfatter av yrke. Skjell-
settende opplevelser i livet hans har blitt il
litteratur, utgitt i mange land.

Forfatteren gir signal gjennom kjokken-
vinduet, det er bare & ga rett inn. Ytterdoren
er ulast. Klokken er 9, men Steen har vart
oppe lenge. Handtrykket er fast.

Han har tatt et krafttak denne morgenen
ogsd, kommet seg opp i stiende, for 4 flytte
seg fra seng dl stol. Na ruller han seg fra
kjokkenavdelingen og viser vei til salongen.

Deter stille hjemme i forfatterens hus gst i
Oslo. Lerer-konen Marianne Vik er pa jobb,
de eldste barna (to senner) har flyttet ut, den
yngste pa 20 (datter) er et sted i huset.

Fikk diagnosen progressiv muskeldystrofi
Steen var bare 16 ér da han fikk diagnosen
progressiv muskeldystrofi av typen faciosca-
pulohumeral.

Han gikk til legen fordi han hadde falt
i hoppbakken. Han trodde han hadde en
stygg strekkskade.

— Men legen, som kjente meg fra for, var
en skarp iakttaker. Han var veldig fremsynt
og hadde lest seg opp, forteller Steen.

Den sjeldne nevrologiske lidelsen viser
seg ofte i puberteten, forklarer han:

— Utstdende skulderblader, skjevheter i
ansiktet. Stive hofter, droppfot — det kom-
mer senere.

Skihopping var den unge mannens liden-
skap. Han ville hoppe lenger og lenger, han
ville hoppe i Holmenkollen.

BEREIST: Thorvald
Steen har vart pa de
fleste kontinenter. Det
ser man pa veggen bak.




THORVALD STEEN
Forfatter, fadt i 1954

» Var pleiemedhijelper pa
Ulleval sykehus og Gaustad
sykehus

» Hovedverneombud pa Gau-
stad sykehus fra 19771991

* Tok fagbrev som maler i
1979

* Ble cand. philol.i 1983

* Formann i Den norske For-
fatterforening 1991-1997

» Styremedlem i Norsk PEN
for fri ytring 2003—2006

* Har gitt ut lyrikk, skuespill,
essays, barnebgker og
romaner

* Bokene hans er oversatt til
29 sprak og er utkommet i
over 40 land

* Har skrevet innlegg i inn- og
utland om politikk, psykiatri,
etikk og ytringsfrihet

* Er med i ledelsen av syke-

husaksjonene i Oslo

«Intuitivt nektet jeg
a akseptere offerrollen.»

Legen forbed ham ni & fortsette med
idretten. Det beste var & vere passiv, var
beskjeden.

«Skal jeg aldri hoppe mer?» Tanken var
uutholdelig. Han bestemte seg. Han ville
ha sitt siste skihopp, det var helt ngdvendig.
Han hoppet. Begge anklene brakk.

Snakket med pasienter i siste faste

Etter at ankelbruddene var leget, begynte
unge Thorvald som krisehjelp pa Ulleval
sykehus. P4 indremedisin.

— Jeg var assistent for sykepleiere nar de
tok sin eksamen ute i avdelingen. Da ble jeg
satt til & stelle og snakke med pasientene.

Han kommer p at intervjuet skal i Syke-
pleien.

— Jeg kjenner yrkesgruppen godt. Hvor
mange sykepleiere er det né?

— 115 000.

~Aaai ...

Han virker imponert, og fortsetter om
Ulleval:

— Jeg takker for at sykepleiere, hjelpe-
pleiere og leger involverte meg. Jeg fikk si
mye tillit.

Han opplyser at han var flink il & snakke
med pasienter i siste fase.

— Vi snakket om det umulige.

— Hoa da?

— Deoden, om & akseptere smerte. Jeg
fikk ufattelig god skolering av de ansatte.

— Du var veldig ung for i ta slike samtaler?

— Ja, det er mulig at mine tanker om
fremtiden var til hjelp.

Men ingen fikk vite at han selv hadde
en alvorlig diagnose. Han snakket ikke om
den med noen. Det var som om han hadde
en udetonert bombe innvendig.

Han var blitt forespeilet at han ville bli
sengeliggende innen han var 30 ar. Rulle-
stolen var nok like om hjgrnet.

— A fa en alvorlig diagnose gir en av de
storste ensombhetsfolelsene et menneske
kan oppleve. Du blir s klar over at du er sd
alene, sier han.

— Jeg var blitt forrddt av den narmeste,
min egen kropp. Noen &r senere ble jeg
suicidal. Full av selvforake.

At han noen gang skulle fi barn og stifte
familie, avskrev han med en gang. Og hvem
ville ansette en som ham? I fast stilling?
Hyvis de visste om diagnosen?

Fryktet 4 hore: «Sa leit!»
Foreldrene hans var ikke der da han fikk
diagnosen.

— Gudskjelov. Jeg var lettet. For da kunne
jeg ikke ha gjennomfort mitt siste skihopp.
De ville aldri tillatt det, forteller han.

— Legen og sykepleieren var erlige, de
behandlet meg som en ung voksen. De sa
ikke «vi ma vente til mor og far kommer for
vi kan si noe».

Dermed slapp han 4 vere vitne til sjokket
de ville face.

— A se sorgen i deres oyne ville vare vel
sa smertefullt som det var & fa diagnosen.
A hore folk si «si synd, si leit» — jeg frykret
det mer enn noe.

Svarte tanker til tross, han ble pleiemed-
hjelper i psykiatrien, pid Gaustad sykehus.
men skolemotivasjonen forsvant med diag-
nosen.

Han var 19 og sa fortsatt ingenting til
noen om sykdommen. Jobben som ufag-
leert var utrygg. Da han fikk tilbud om fast
stilling som maler pa samme arbeidsplass,
takket han ja. Han tok fagbrev. Og 23 ar
gammel ble han hovedverneombud.

— At jeg skulle bli poet hadde jeg ingen
anelse om. Jeg var jo i et machomilje i fag-
bevegelsen.

Hemmeligholdet ble avslort
Mor, far og mormor ville ikke snakke om
diagnosen han hadde fat.

— Mor sa til meg: «Ikke si noe om syk-
dommen.» Jeg var enig, men lurte pa om
jeg kunne si det til mormor. «Nei, ikke gjor
det, hun vil bli s& ulykkeligy, sa hun. Og jeg
ville jo ikke skade mormoren min.

Han visste ikke at det var mor og mormor
som var berere av sykdommen hans. Forst
da han var 60, falt alt pd plass. Han fikk en
telefon fra sin helt ukjente kusine. Han fikk
vite at bade morfar og en onkel han ikke vis-
ste cksisterte, hadde hatt samme sykdom som



«Jeg er tross
alt muntrere
enn for.»

han selv. Morfaren, som mormoren skilte
seg fra, hadde bare blitt kalt fylliken, og
Thorvald hadde trodd at moren var enebarn.

Han mener fortsatt at argumentene for &
tie ikke var darlige:

— For det forste fordi jeg ikke ville bli sett
pd som et offer. For det andre: Hvem ville
gi meg jobb hvis de fikk vite om diagnosen?

— Men d tie var feil rid?

— Ja, etter hvert. Foreldre ma kunne
snakke om det som er vanskelig. Det er en
haples holdning av foreldre 4 ikke snakke
om det som er vondt, sier Steen.

Mor hadde en grunn for hemmelighol-
det. Hun hadde trodd sykdommen til bade
faren og broren hennes skyldtes syfilis. Det-
te var s skambelagt at hun nektet & snakke
om det frem til sin ded. Heller ikke mor-
mor ville snakke. Skammen i familien ble
desto sterre da de skjonte at sykdommen
ikke var utlgst av en kjennssykdom.

Dette hemmeligholdet er temaet i hans
roman «Det hvite badehuset». I drets roman
«Det siste fotografiet» folger han opp.

—Vear direkte

Etter hvert som Steen ble kjent, bestemte
han seg for bare & fortelle om sykdommen
sin «for en engere krets», som han sier. Han
ville ikke inn i offerrollen.

—Jeg forholdt meg til dem som ville meg
vel.

Men da hemmeligholdet ble avslort, in-
spirerte det bade til beker og innlegg om
menneskeverd.

— Da mor herte at jeg skrev om dette,
ble hun fly forbanna, fakeisk. Na i ettertid
forstar jeg at hun var redd for at det skulle

bli avslort at hun hadde en bror, og at han
hadde samme sykdom som jeg.

Steen har erfart at mange i helsevesenet
gnsker & minske alt av ubehag og smerte.
Selv er han skeptisk:

— Man kan ikke utelukke at noen ma
skjermes. Og skal man formidle et toft
budskap, bor man vente til det rette gyeblik-
ket, til pasienten er klar for 4 ta imot. Men
skjermes man for alt vondt, blir man bare
redusert til et hjelpelast og klynkende offer,
uten substansiell kraft.

Selv vil han ha budskapene uinnpakket:

— Ikke dill det til. Ver direkte.

Reagerte med trass
Tilbake til Gaustad sykehus péa 70-tallet:

— Det var ufattelig fa sykepleiere der, litt
som i filmen Gjokeredet. Spektakulert. De
sykeste pasientene og vi ufaglerte hadde et
godt forhold. Vi gjorde mye sammen. Gikk
pa kafeer i byen. Vi kompenserte for syke-
pleiere, forteller han.

Da han kom pd Gaustad, klarte han 4
snakke med folk. Mer og mer ble han en
som diskuterte. Han fikk tillitsverv.

Samtidig fikk han flere kjennetegn pa
sykdommen. Droppfoten utviklet seg. Han
ble livredd.

— Da jeg fikk diagnosen, trodde fysio-
terapeuter og leger at det var riktig 4 vare
passiv med kroppen for 4 ta vare pd de mus-
kelcellene som var intakt. Jeg gjorde det
motsatte. Intuitivt nektet jeg & akseptere
offerrollen. Det var mer blind trass da jeg
oppsekte et fysisk hindverkeryrke.

P4 den tiden kunne han bare ga flatt pa
ski, ikke renne.

— Men jeg kunne fortsatt sykle.

Han husker tiden som et fasadeliv i
dagslys, mens nettene var fylt med marerit.

— Jeg dremte at kroppen min s ut som
smeltet plast. Den liknet Francis Bacons
malerier.

— De sa meg ikke som syk
Men & vere verneombud ble positivt for
ham.

— Andre sd noe nyttig i denne kroppen,
de syntes jeg hadde noe & fare med. De sa
meg ikke som syk, mens jeg selv var i ferd
med 4 se meg som syk, sier han.

— Da jeg malte den oppgangen pa Gau-
stad — det var helt uforsvarlig. Jeg fulgte
ikke HMS-reglene.

Etter at han ble avslort av pasienten med
royken, gikk han ned fra stigen, sa han var
blitt akutt syk og dro hjem.

—Jeg hadde destruktive tanker, men med
hennes kommentar ble jeg sett. Det var det
at hun sa det sa nekternt. Jeg slepte meg
tilbake pé jobb igjen. Hvorfor gjorde jeg
det? Fordi jeg hadde hatt et &r med positive
opplevelser.

Selvhatet og forakten for sin egen kropp
hadde fitt en motstemme.

Steen snakker om trass. Desperasjon.
Han har vert rasende og fandenivoldsk.
Det er slike egenskaper som har drevet ham
fremover. Ordet hap har han enna ikke tatt
i sin munn.

— Responsen fra kollegene gjorde at jeg
begynte & akseptere min egen kropp. Jeg
hadde jo begynt 4 hate den, jeg ville bli
kvitt den. Jeg hadde oppsekt farlige situa-
sjoner, farlige ting i trafikken.



FACIOSCAPULO-
HUMERAL MUSKEL-
DYSTROFI (FSHD)

* En sjelden, arvelig nevro-
muskulaer sykdom.

* Muskulaturen brytes grad-
vis ned og erstattes med
fett og bindevev.

» Arsaken er en genetisk
mutasjon som gir unormal
proteindannelse i musku-
laturen.

* Ved FSHD rammes
hovedsakelig muskula-
turen i ansiktet, skuldre og
overarmer. Etter hvert kan
ogsa annen muskulatur
rammes.

Kilde: helsenorge.no

Motte kjaerligheten

Han folte seg ikke egnet til & motta kjerlig-
het. Men s viste den unge pleieassistenten
Marianne oppriktig interesse for ham. De
var venner i flere ar. Hun ga ham tre dike-
samlinger i gave da han ble 27. Han leste
lyrikk for forste gang og ble hektet. De giftet
seg, fikk tre barn og to barnebarn.

«Vi vet ikke s mye om sykdommeny,
hadde legen sagt da han fikk diagnosen.

— Legen var ydmyk og innremmet sin
usikkerhet, det har alltid imponert meg,
sier forfatteren.

Etter ti érs tid snudde oppfatningen om
hvordan han skulle forholde seg til syk-
dommen.

— «Du ma trene veldig mye, det er viktig
4 bygge muskulaturen» ble tonen nd. Men
jeg ble sliten og utmattet, fikk darlige tanker.

Steen fant ut at hvile midt pa dagen er
nedvendig, si kan han veere aktiv for og etter.
Gradvis har det blitt vanskeligere 4 holde seg
pé beina. Na er han avhengig av rullestol.

— Hendene mine er tynne, men sterke.

Han skriver for hind. A skrive pa pc blir
for vondt for nakken.

— Det siste skihoppet har preget meg
Han var hovedverneombud i 14 ar i en tur-
bulent tid i psykiatrien. Han hadde fagbre-
vet, men begynte 4 studere pa Blindern for
& forsta hvorfor mennesker begir overgrep i
psykiatrien og i marxismens navn.

— Jeg hadde ikke tid til 4 folge forelesnin-
ger, men fikk heldigvis filosofiprofessor
Knut Erik Traney som veileder.

— Du har ikke vart en beskjeden mann?

—Jeg var desperat. Slik overvant jeg frykten

for meg selv. Det at jeg tok det siste skihop-
pet, har preget meg. Mange vil si jeg er uredd.

Han nektet 4 bli utsatt for en kvelende
omsorg

— Kampen var for meg selv. Jeg kunne ha
sagt: «Herregud s ensom jeg er! Jeg ma fa
masse omsorg.»

Han er blitt glad i situasjonskomikk.
Monty Python-humor, for eksempel. Men
han er ogsd ofte melankolsk.

— For jeg fikk diagnosen, var jeg en ek-
stremt alvorlig person. Jeg var lite opptatt
av humor. Jeg skal ikke undersla at jeg har
mange tunge stunder, men jeg har fitt et
annet perspektiv. Jeg er tross alt muntrere
enn for, sier han med et lite flir.

—Jeg har storre tillit til de melankolske enn
til de skrasikre, sprudlende og positive. Men
jeg liker bade Solan Gundersen og Ludvig.

Setter meier pa rullestolen

— Jeg har en sykdom jeg mé leve med. Flere
enn meg har levd med kronisk sykdom,
men jeg fikk vite det tidlig og er mer forbe-
redt enn de fleste.

Han er bedre og bedre pa & glede seg
over 4 se detaljer.

— Rett og slett en utsike, et fargespill. Og
sa er det gleden av & kjore Sleipner.

Han peker mot verandaen. Der stir
Sleipner med et dekke over seg. Rullesto-
len er oppkalt etter hesten til guden Odin.
Med 4tte bein loper hesten raskest av alle,
like godt over vann, pa land og i luften.

Nir det er skare pa fjellet, kan Steen suse
av garde pa Sleipner med meier. Risikabelt,
ja. Han kan velte. Skade seg. Det kan g
riktig ille. Men det er jo sa goy!

— Men du, vi mad snakke om héip.

— Hip er et redskap. Som har positive og
negative sider, konstaterer han.

— Ikke minst er det viktig & lete etter
de negative sidene og jobbe med dem for
at hapet skal bli mer realistisk: Det man er
bekymret for, blir man skremt av hvis man
ikke har analysert angsten godt nok. Man ma
analysere til man finner de konkrete rsakene.
Her har sykepleierne en viktig jobb & gjore.

Har selv merket samfunnsblikket

— F4 ting hemmer oss mer enn samfunns-
blikket, hvordan man blir sett pd av mennes-
kene rundt oss. Jeg har merket dette blikket,
da jeg begynte & falle pa gaten og havnet i
rullestol. I disse gynene har jeg sett omsorg,
men de fleste viser frykt og engstelse.

Han antar at denne frykten skyldes at de
vet at de nir som helst kan havne i rullestol
selv.

— Jeg har etter hvert klart 4 ta offensi-
ven, og endog blitt konfronterende, overfor
disse som ser pi meg. For skammet jeg meg
over 4 sitte i rullestol.

— Huva med hépet, hjelper det deg?

— Det kan ikke vere et reelt hap hvis
man ikke klarer 4 si det som det er: «Nei
da, det blir ikke smerte, du sover nok like
godt, du blir bedre, ver positiv.» Jeg mener
man heller ma vise, pé et konkret plan, hva
som er mulig: «Dette kan du bli bedre pa.»

Starter dagen med ekstremidrett
Selv er han tilhenger av & satse. Hver mor-
gen driver han med ekstremidrett.

— Jeg har en hey seng, svinger meg ut av
den, kaster meg frem mot kommoden, som



INTERVJU

MARERITT: Da han var i 20-arene, utviklet sykdommen seg. — Jeg dremte at kroppen min si ut
som smeltet plast. Den liknet Francis Bacons malerier, forteller Thorvald Steen.

lllustrasjon: Francis Bacon: Study from the Human Body after Muybridge, 1988, CR-88-02

©The Estate of Francis Bacon.All rights reserved, DACS/Artimage 2019. Photo: Prudence Cuming Associates Ltd

jeg klamrer meg fast i, klarer 4 ga de fire me-
terne ut pa badet og setter meg i rullestolen.

Det er ikke for ingenting at han underviser
pé idrettsheyskolen av og til, legger han til.

Han har selv blitt glad i rullestolene sine.
Og utenfor star en ny bil han skal leere & kjore.

— Hva med personlige egenskaper nir syk-
dom rammer? Anlegg for pessimisme kontra
optimisme?

— Det betyr enormt mye. Menneskesin-
net er komplisert, vi vet like lite om det
som vi vet om verdensrommet.

Nynazisme, overgrep i psykiatrien, for-
fulgte forfattere. Det er mye 4 uroe seg for:

— Mennesker som er skrisikre pa alt, er
det farligste jeg vet.

Lager veldig sma mal

— For 4 komme i en tilstand der det er reelt
hap, md man diskutere: Hva er mulig og
hva er ikke mulig.

— Og lage sma mil. Veldig sma.

En dag for ham kan fort blitt kaotisk.

— Derfor er det lurt 4 lage program for
hver dag, usedvanlig neye. Jeg skal gjore det
og det, jeg ma ha hjelp til det og det. Men
det er jo veldig forskjellig

— Er sykepleierne forskjellige?

«Skjermes
man for alt¢
vondt, blir man
bare redusert
til et hjelpelost
og klynkende

offer.»

—Ja, veldig. Noen er oppriktig glade for &
vere tett pd pasienten, andre er mer opptatt
av administrasjon enn & vare ner pasienten.

— Har du et rid til sykepleierne?

— Rédet er det samme for sykepleiere
og leger: Ver erlige nar dere forteller om
diagnoser. Sykepleiere er jo ofte tettere pa
pasienten og kan gi mer konkret stotte. A gi
falske hép er ingen hjelp.

En sykepleier etter hans smak sa til ham:
«Thorvald, du kan ikke belage deg pd 4 g
den trappa der, for ramler du der, brekker
du beinet. Da kan du ikke trene opp mus-
klene igjen.»

— Hun kunne sagt: «Du klarer si mye, du
kan ga trappen, hold deg bare ekstra godt
fast.» Men det ridet tar ikke hensyn til rs-
tidene.

— Man kan utrydde sénne som meg
Steen har et hap for samfunnet:

— Med ny teknologi er det veldig enkelt &
velge bort et barn. Det er ikke en enkel sak &
fa vite at du barer et barn med kromosom-
feil. Jeg er tilhenger av fri abort, men valget
mié tas etter at kvinnen og partneren har
hatt en mulighet for 4 diskutere for og imot.
En reell diskusjon har en egenverdi. Dette
er et sentralt tema i «Det siste fotografiet».

Om noen av Steens tre barn har fate syk-
dommen, er et sporsmal han aldri svarer pa.
Ingen av dem ble testet verken under svan-
gerskapet eller som nyfadte.

— Vi spurte dem da de var ti ar om de
ville testes. Alle svarte nei. Man kan utrydde
sinne som meg. Jeg héper vi slipper et sam-
funn som ikke risikerer annerledeshet.

Steen har som vanlig et usedvanlig neye
planlagt program. Snart kommer assisten-
ten, og de to skal kjore til Fredrikstad. Der
skal Steen bli intervjuet om sin siste roman.

Neste reisemdl er Istanbul. Den si han

ikke for seg da han fikk diagnosen. ee
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A kunne leve mest
mulig normalt sammen
med familien var det

Arne hadde a hape pa.

Siste etappe




Det la plutselig et notat i
e-journalen hans mens han
var til utredning. En henvis-
ning. Det var nok ikke me-
ningen at vi skulle lese det.
Det var lagt der av en lege
klokka halv tolv p4 natta. Til
sist i notatet sto det «ALS?».

Vi visste ikke hva det var.
Hadde aldri hert om det, si
vi googlet og leste det vi fant
pé nettet. Vi forsto med det
samme at det var det Arne
hadde, og at dette kom han
til & do av.









Vi visste det med en gang, at dette ikke
kom til 4 g bra. Det var ikke tema 4 lete et-
ter noen vidunderkur. Men det var en stor
sorg. Alcvi ikke kom til & oppleve sammen.

Han hapet pd 4 {3 god hjelp og pleie. Og
at de vi trengte hjelp av, skulle holde seg i

bakgrunnen og la oss leve vare liv.



Arne hadde smakt pd deden for. Han
hadde en gang en utposning pa en blodare i
hjernen. Han métte vente et ar pa operasjon,
med en tikkende bombe i hodet.

Da dette kom, var han klar. Vi brukte
ikke ett sekund pa & hipe pd et mirakel.



Det som var viktig for ham, det var oss. A 3 lov til 4 leve
vért liv hele veien ut. Det fikk vi til, men det kom ikke gratis.

Vi hadde ikke noe hdp om mye tid. Vi hapet 4 fa leve den
tiden vi hadde igjen som oss. Fi vere sammen vi to og med
barnebarna. Sitte i sofaen og se pd TV sammen. Fa beholde
hverdagen var.



Vi hadde ventet for lenge med PEG. Han utsatte det.
Da var det gatt langt, han hadde mistet mye kropps-
masse. Han holdt pé 4 gi opp da. Ern®ringsfysiologen
sa til meg at om jeg tar pd meg & fi ham opp i veke,
kommer dette til & gi.

Det var jul. Hjemmetjenesten ville ikke klare det.

Han trengte vaske hver halvtime. Hjemmesykepleien
var tilgjengelig pa telefon hele jula. Jeg var ikke ute av
dera. Den jula var den pumpa. Men vi kosa oss.

Da han pa julaften pakket opp et fotoapparat fra
sennen sin som var s lett at han kunne handtere det,
ble det for mye. Da kom térene.



Arne ville gjore det
han selv kunne gjore sa
lenge han kunne. Det
var viktig for ham. Ha-
pet1a i det & kunne vare
mest mulig selvstendig.
F4 vare seg selv fortsatt.






Respiratoren var en stor
overgang. Fra da av mitte vi
ha personale degnet rundt.
Den forste tiden var det kaos.
Jeg sé fort at dette ikke gikk
sd bra, og tok styringa. Vi
fikk gode rutiner.

De faste fungerte veldig
godt, de trivdes, det var trygt
for Arne.

De hjalp oss med 4 verne
privatlivet virc. Bare et par
av dem var med pa stell — sa
de kunne hjelpe til om det
hendte noe nér jeg var vekk.

Det eneste vi hadde igjen
som bare var vart, var do-
turene og dusjen.



Etter hvert kom vi til et punkt hvor jeg sa at «dette gir ikke». Det var
ikke nok folk, det firmaet som hadde tatt pd seg oppgaven, forsto ikke hvor
krevende det var.

Vi hadde ikke lyst til 4 bruke verdifull tid pd 4 krangle med kommunen —
vi matte sette en grense. Da ble vi tatt pa alvor, men da var det litt for sent.



Vi fikk en avlastningsplass péd en lindrende enhet i
kommunene for 4 gi de ansatte friperioder, men etter
to dager ble han flyttet til lungeavdelingen pa sykehu-
set — det var for vanskelig for helsehuset. Da begynte vi
4 skjenne at dette ikke kom til 4 gi. Han ble liggende

fem—seks uker pa avlastning pa sykehuset. Det var ikke
noe ok. Det var ikke sann vi hadde tenkte det skulle
bli.

Arne begynte 4 snakke om at han ensket 4 avslutte
det. Nar det ikke er god hjelp a f3, si er det ikke det.



S4 han satte en dato. 5. februar ville han de. Det var to uker frem.

Hapet hans 14 i fa beholde kontrollen over livet sitt hele veien.

Det fikk han.
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kan sn k.omhap kjennes som

ykepleierutdanningen leerer studentene
om pasientens lidelse, mening og hap
(1). Lidelsen er den subjektive, erfarte
og kroppslige smerten, mens opplevelsen av
mening og hdp skal gjere mennesket i stand
til & mestre vonde og vanskelige situasjoner.
Sykepleierne sier ofte «Vi mi ikke ta fra
pasienten hipet» eller «Du mé ikke miste
hapet». Hvilket hap, og hva inneberer det?
Har det en dypereliggende betydning, eller
er det en floskel som sies nar vi ikke kom-
mer pa noe annet a si?

Den fredagen tok hapet slutt

Min mann fikk diagnostisert MS i 2005.
Det var en MS-variant med sterke smerter.
Han opplevde shub (symptomattakk), som
satte ham betydelig tilbake, og bremse-
medisin, som ga kraftige influensasympto-
mer hver gang han fikk den. Utover i 2012
fikk han imidlertid gradvis redusert evnen
til & g4, og 13. mai i 2013 fikk han pavist
progressiv MS. «Det er noen som lever et

Gro Underland
Forstelektor,

VID vitenskapelige
hegskole, Diakonova

par ar», sa nevrologen. Den fredagen tok
hapet slutt. Da visste vi at det var begrenset
tid igjen, og at han gradvis ville bli edelagt
av sykdommen. Na var det viktig & leve
innenfor de muligheter som var.

«Hva skal jeg hape pa2»
Smertene var periodevis uutholdelige, men
han lerte & leve med dem og gikk pé store
doser smertestillende. Evnen til 4 gi ble
borte, og i julen i 2014 matte en rullestol
inn i huset. Hjemmesykepleie ble engasjert
for & dekke grunnleggende behov, og om-
bygging av huset matte til for at det skulle
vere mulig & veere hjemme. Hvor var hapet?
Han var sykepleier, og vi diskuterte begre-
pet hap, hva det er og om det har betydning
nidr man har en alvorlig sykdom. Han ble
sint, skuffet og provosert: «Hva skal jeg hape
pa? Et mirakel?» Det var ikke noe hap, verken
til en god dag, en hel natts sevn eller en smer-
tefri time. Han hadde glede av 4 ta en tur pa
butikken, fi besok, et godt maltd, men det

var ikke noe hap. «Jeg ritner pé row, brukee
han 4 si. Han var innforstatt med diagnosen
og var ikke deprimert. Han var realistisk og
visste hva utgangen var. Men det var ikke hép.

Et overgrep mot pasienten

Nir smerten holder deg i et knipetak, blir
det 4 hape pd en bedre time for snevert og
ubetydelig. Hva ligger da i begrepet hap?

Vibeke Lohne (2) skriver at hapet er
lyspunktet i livet. P4 hvilken mate er det
lyspunktet nér livet er uutholdelig og frem-
tiden er s& dyster? Familie og venner kom
og pratet om lost og fast eller diskuterte
politikk med ham. Det gledet ham at de
brydde seg, men det ga ikke hap.

Jeg er dypt uenig i at hapet lindrer lidelsen,
og at inntil deden er det hap. Hva slags hap?
P4 mirakelkuren? Eller at deden skal komme
en time senere? For meg blir det skammelig
ndr helsepersonellet understreker at du ikke
mé gi opp hépet. Det blir en platthet de lirer
av seg pd grunn av sin egen utrygghet. Jeg vil



«Jeg er dypl uenig

i at hapet lindrer
lidelsen, og al innlil
-~ doden

ga s langt som & kalle det et overgrep mot
den alvorlig syke og deende pasienten.

A lzre 4 leve med alvorlig sykdom og
akseptere den er nedvendig for a4 kunne ha
et godt liv den siste tiden, men lidelsen og
opplevelsen av 4 «ritne pa rot» kan vi som
star utenfor, aldri forstd, verken som helse-
personell eller som pérorende. A finne me-
ning i sykdommen, hva er det?

A finne mening og muligheter i en endret
livssituasjon (3) kan vare vanskelig. For meg
er det derfor meningslest & forfekte at lidelsen
har en mening. En sykdom som man ikke vet
drsaken til, som kanskje bare er uflaks, har
ingen mening. Jeg opplever det som en han
mot den syke.

Enkelte kan se sykdommen som en straff
eller en mellomstasjon for et bedre liv i him-
melen. Men for alle er en slik sykdom noe de
mé forholde seg til og lere 4 leve med. Det
klarer de fleste, og det er imponerende i seg
selv. Det er ogsd en utfordring for parerende,
men det er en annen historie.

En nedverdigende situasjon

Fra 4 vere en som kan ta ansvaret for seg
selv til & vere en som ma fi hjelp til de
grunnleggende behov, ble opplevd som
nedverdigende og ydmykende. De som
kom for & hjelpe, gjorde sa godt de kunne,
men hadde ikke alltid forstéelse for hvor
sart det opplevdes.

Hvordan finne hép i en situasjon som
blir stadig mer nedverdigende og utmat-
tende? Hvor er hapet nir huset fylles av
hjelpemidler, ukjente pleiere, barrierekrem
og bla skoovertrekk? Jeg, som si hvordan
sykdommen gdela ham fysisk, hadde heller
ikke noe hép. Verken som lys i hverdagen
eller som hap om en god dag. Nar spasme-
anfallene han ikke har krefter til & std imot,
river deg i stykker, er det ikke mye glede,
lys, mening og hép igjen. Etter hvert var
det eneste lyset i enden av tunnelen & fa
slippe.

Dette er aspekter som kan vere vanskeli-
ge for sykepleiere 4 forholde seg til: smerten
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i & se pasienten svinne hen og ikke kunne
gjore noe annet enn 4 bidra til den daglige
omsorgen — som er viktig nok, men det gir
ikke hap. Sykepleierne mi slutte med
tomme og velbrukte klisjeer og heller lytte
til det pasienten selv sier, slik at det ikke
bare er meningslose ord som sies. Dersom
sykepleierne viser at de har faglig kunn-
skap og evne til innlevelse, kan det i storre
grad bidra til at en vanskelig tid oppleves
pa en bedre mite bide for den syke og
familien.

Foto: Sissel Vetter
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FANT MYE HAP: Knut Tore Szlor
har spurt mennesker med psykisk
helse- og rusproblemer og ansatte i
kommunehelsetjenesten om hap og
det a hape pa vegne av andre.

Hva er hap?
Er det greit a gi falske hap?
Vi spurte Knut Tore Szlgr.

Han har Iﬂ(torgrad

Tekst og foto Ann-Kristin B. Helmers

«Hinderlgyper, halmstrd og hengende snorer.
En kvalitativ studie av hap innenfor psykisk
helse- og rusfeltet». Det er tittelen pa dok-
torgradsarbeidet sykepleier Knut Tore Szlor
fullforte i 2016.

Underviser sykepleierstudenter

N jobber Szlor som forsteamanuensis ved
Hogskolen i Sergst-Norge, der han blant an-
net underviser sykepleierstudenter.

Med en doktorgrad om hip er det et tema
han gjerne kommer inn pa.

Selor disputerte for over tre dr siden, men
fremdeles er det materiale igjen som han job-
ber for 4 fa publisert:

— Jeg har nettopp levert en artikkel som
handler om hvordan de ansatte i tjenestene
opplevde og beskrev hap, sammen med kol-
leger. S& da er det bare 4 krysse fingrene for at
den blir antatt, sier han.

— Hip, ja. Det ordet brukes ofte. Men nir
vi stopper opp for d se naermere pa det, kan det
virke litt stort og hoystemt?

— Begrepet hip var nok for meg noe litt
svevende og abstrakt for jeg begynte a forske
pa det. Faktisk tror jeg knapt jeg brukte det
i min kliniske praksis. Jeg brukte andre be-
greper, som egentlig handlet om det samme.
Nir jeg ser tilbake, kunne jeg sikkert brukt
begrepet hip, sier han.



Troen pé en fremtid

Han har mange ar bak seg som sykepleier
ved forskjellige psykiatriske avdelinger. Pa-
sientene opplevde ofte en kombinasjon av
problemer. Som sykepleier har Selor vart
opptatt av at det faktisk er hip for dem
som opplever samtidige psykisk helse- og
rusproblemer. Dette pa tross av at statistikk
og litteratur kan tyde pd at prognosene for
bedring er dérligere enn for andre grupper.

— Hoa er hip?

— Det tror jeg kan vere veldig mange
ting. Men i den sammenhengen jeg un-
dersgkte det, innenfor kommunale psykisk
helse- og rustjenester, sa kom jeg frem til
at det handler om troen pi en fremtid og
troen pa at ting kan ga bra, sier han.

— I s madte har det mye til felles med
definisjoner fra andre fagfelt, sier han.

Selor undersekte altsa hap med utgangs-
punke i en gruppe som ikke har en akutt
livstruende diagnose. For dem handlet hap
om 4 terre 4 tro at noe bedre er mulig. Og
en av helsearbeiderne han snakket med, sa:
Du vet aldri hva som venter rundt neste
sving.

Det forslitte ordtaket fikk Knut Tore
Selor til 4 tenke. For slik er det jo for alle.

— Hap er knyttet il fremtid. Og vi vet
ikke hva som skal skje i fremtiden.

I utvalget i den kvalitative undersokelsen
var det to grupper: Ni personer som selv
oppga at de hadde erfart samtidige psykisk
helse- og rusproblemer, og atte kommunalt
ansatte i helsetjenestene.

Det var bade sykepleiere og andre pro-
fesjoner i utvalget av profesjonelle hjelpere.

Ikke gode nok tjenester
— Gruppa, som hadde det il felles at de
hadde erfart samtidige psykisk helse- og
rusproblemer, var naturlig nok veldig
uensartet. Vi spurte ikke om spesifikke
diagnoser. Inklusjonskriteriene var at de
var myndige, hadde erfaring med sam-
tidige psykisk helse- og rusproblemer og
hadde mottatt tjenester i kommunen i for-
bindelse med dette, sier han.
Doktorgraden var en del av et storre
forskningsprosjekt i samarbeid med en
kommune som hadde bestemt at dette var
malgruppen det skulle forskes pa.
Bakgrunnen var at kommunen mente
denne gruppen ikke fikk gode nok tjenester.
— Dette er en malgruppe jeg ogsa ha job-
bet med og er veldig opptatt av, si det pas-
set svart bra, sier Selor.

Har kanskje vart mest haploshet
— Jeg provde 4 undersgke: Hva tenker de

hap er, kan man bidra til hap, hva hiper
man pd? Det er ikke slik at denne gruppa
— i den grad det er en gruppe — tenker helt
annerledes eller har helt andre folelser enn
andre, sier Szlor.

— Men slik jeg ser det, er hap knyttet til
kontekst og hvem du meter. Og folk som
sliter med samtidig rus- og psykisk helse-
problemer har tradisjonelt blitt mett med
fragmenterte tjenester. Og for noen i hjelpe-
apparatet har de kanskje veert forbundet mest
med hiploshet?

Hans egne erfaringer fra fagfeltet pekte
mot at holdninger og motvilje er noe av
grunnen til at folk ikke far hjelpen de tren-
ger.

«Tidvis har det & vere en del av dette
hjelpeapparatet rett og slett foltes litt hap-
lost», skriver han i et av kapitlene, om bak-
grunnen for hvorfor han valgte 4 ga inn i
temaet.

Hap som bedring

Det kom ikke s& mange relevante treff,
oppdaget Szlor da han startet med litteratur-
sokene.

— Vi fant lite empirisk forskning med
utgangspunkt i denne gruppa. Hap ble i til-
felle nevnt i forbindelse med andre temaer,
som bedring eller recovery. To temaer som
for gvrig ble viktige etter hvert, sier han.

For etter hvert som arbeidet med av-
handlingen gikk fremover, fant Seler det
naturlig & plassere hap i sammenheng med
nettopp recovery, ofte oversatt som bedring
eller bedringsprosesser pa norsk.

— Det er et perspektiv som i storre grad
enn det biomedisinske setter folks egne
erfaringer av hva som hjelper i sentrum
for de tjenestene som eventuelt skal tilbys.
Temaer som hdp, identitet, hverdagsliv,
arbeid, skonomi og rettigheter er ofte like
viktig som reduksjon av symptomer eller
hvilken metode som anvendes i behandling,
sier han.

Noen har store utfordringer
Aldersspennet i gruppa med rus- og psykisk
helseproblemer som han snakket med, var
fra 18 til over 60 ar. Det var stor forskjell pa
livssituasjonen:

— Noen var veldig forngyd med livet slik
det var da jeg motte dem. Andre var ikke
det. Felles var at alle i perioder hadde hatt
store utfordringer. Noen hadde strevd siden
tidlig barndom. Noen hadde ogsi fatt god
hjelp. Og det er viktig & understreke: Det
gis mye god stotte og hjelp.

Ut fra det deltakerne sa selv, virket det
pa Szler som om de hadde opplevd storre




utfordringer knyttet til bruk av rusmidler
enn psykisk helseutfordringer.

— I den grad det er mulig 4 skille de to
fenomenene, legger han til.

Szlor mette ogsi pd egne fordommer
underveis: Noen av dem som hadde mot-
tatt hjelp fra kommunen, hadde vert lenge
i jobb, selv med store rusproblemer. Det
var ogsa lettere & rekruttere folk som hadde
brukt tjenester, enn ansatte, noe som over-
rasket ham.

Vil ha det praksisnzrt

Et av malene med hele prosjektet var a bi-
dra til at kommunen fikk kunnskap som
var mulig & bruke i praksis.

— For dem som hadde bruke tjenestene
ble det derfor naturlig & snakke om hva hap
hadde betydd i livet deres, hva de selv hapet
pa.

For de ansatte i kommunehelsetjenesten
provde jeg & utforske hvordan de jobbet for
4 bidra til opplevelser av hép.

— Hap kan vare et filosofisk begrep, men
det er ikke det jeg har fokusert pa. Jeg liker
4 tenke at jeg er litt praktisk anlagt. Jeg er
utdannet sykepleier og synes det er et poeng
at kunnskapen kan brukes i praksis.

— Hap kan vere veldig fjernt, men ogsd
helt konkret.

Og det var det Salor il slutt fant: Det
konkrete hépet.

Sma og store ting
A4-livet var noe flere av deltakerne snakket
om:

— A4-livet brukes ofte om noe kjede-
lig og noe man gnsker seg vekk fra. Men
mange i denne malgruppa hadde ikke hatt
tilgang pa de helt vanlige tingene, slik som
mange andre har. Og flere nevnte konkret
at de onsket seg et A4-liv. De gnsket trygg-
heten i & ha helt grunnleggende ting pa
plass.

Flere snakket om de tilsynelatende sma
ting:

— Jeg dremmer ikke om flere millioner
pa konto, men mat i kjoleskapet, liksom,
sier Selor.

— Det er forskjell pa & hape pa et fulle
kjoleskap og 4 kunne reise til Mars. Hapet
knyttet seg mye til det hverdagslige: Et pas-
sende sted & bo. Mat. Kontroll pa ¢kono-
mien.

— Betyr det at hépet hos de som selv hadde
utfordringene, var mest knyttet til det kon-
krete, og ikke til storre ting som for eksempel
rusfribet eller det d bli helt frisk?

— Béade 0g. Det man hipte pi, kunne
vere det som ga mer hap: For eksempel

KNUT TORE SALQR

Knut Tore Szler bor og
jobber i Drammen. Han er
utdannet sykepleier og har
en mastergrad i klinisk hel-
searbeid og en doktorgrad

om hap.

Szler jobber som forstea-
manuensis ved Hgagskolen i
Seraest-Norge, Fakultet for
helsevitenskap, Institutt for
sykepleievitenskap, Senter
for psykisk helse og rus.
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«Betydningen
av at andre har
iroa, er sterk.»

KNUT TORE SALDR

hvis man fir kontroll pa skonomien sin, si
kan det vare lettere & hipe pd noe storre,
sier Szlor.

Rusfrihet kom opp som et tema hos fle-
re, forteller han. Spesielt det & fi kontroll
over rusbruken.

Trenger noen som har troa
— Huilken rolle spilte hjelperne?

— En stor rolle. De som hadde proble-
mer, snakket om at de trengte noen som
hapte for dem. At de trengte noen som
hadde troa nir de selv ikke hadde det, sier
han.

— Mange har opplevd nederlag, de har
kanskje skuffet bide seg selv og andre, igjen
og igjen. Da kan det vare skummelt & hape
at noe skal bli bedre. Kanskje betyr det bare
enda en skuffelse.

— Betydningen av at andre har troa, er
sterk, sier Szlor.

Han har begynt & tenke pa hap som noe
relasjonelt, noe man har i et samspill med
andre.

Har blitt glad i de «<smé» ting
For de profesjonelle hjelperne var ogsé prak-
tisk hjelp en viktig méte 4 bidra til hip pa.

— Det var kanskje ikke en stor overras-
kelse ndr man ser det i sammenheng med
for eksempel recovery, som ofte har et vel-
dig hverdagslig innhold for mange. Noe
av det som ble nevnt, var hjelp til & rydde
hjemme, ta oppvasken.

Mens Selor leste seg opp pa fenomenet
hap, tenkte han ikke at det ville bli si mye
snakk om sénne ting.

— Men hvis hép er 4 torre 4 tro at noe
bedre er mulig, og man sitter der i en lei-
lighet og sliter med & komme seg ut eller
betale regninger, si kan jo dette vere bidrag
til 4 komme seg videre. Dette er oppgaver
som kan virke helt uoverstigelig for noen i
faser av livet, hvis man har ting 4 slite med.

— Jeg har blitt veldig glad i & snakke om
de «smd» ting, for de har ofte veldig stor

betydning, sier han.

Fa hapet opp pa bordet

Salor lofter frem familieterapeuten og psy-
kologen Kaethe Weingartens perspektiv pa
hép:

— Hun bruker begrepet «reasonable
hope». Det er ikke enten hap eller hiplas-
het, det er mer sammensatt og uoversikt-
lig. Og folks liv er tilsynelatende ofte det:
Litt rotete. Det skjer mye samtidig. Jeg har
sans for hennes perspektiv, sier han.

Weingarten skriver selv dette om be-
grepet: «Rimelig hap er en praksis. Rimelig




S/AELORS
DOKTORGRAD

Slik oppsummerer Knut
Tore Szler med egne
ord i avslutningskapit-
telet av sin doktorggrad
«Hinderlgyper, halmstra
og hengende sngrer. En
kvalitativ studie av hap
innenfor psykisk helse-
og rusfeltet»:

«At hap er sentralt for
dem som har deltatt, sy-
nes klart.

For dem som bruker
tjenester, ser det a be-
stemme seg ut til 3 vaere
sentralt, sammen med
behov for stette og hjelp
som er sammensatt og
individuelt tilpasset.
Ansatte i kommunen og
hjelpeapparatet ellers,
naboer,  arbeidsgivere
eller venner kan bidra
til opplevelser av at noe
bedre kan vare mulig.
For de ansatte er deres
eget hap ngdvendig for a
se muligheter og mater
a mangvrere mot hap pa,
sammen med dem som
bruker tjenester.

Vi trenger kommunale
tjenester som gir rom til
a ivareta hap, ikke bare
for dem som bruker
tjenester, men ogsa for
dem som er ansatt.
Koordinering pa tvers av
tjenester og gkonomis-
ke rammer kan kanskje
vedtas, men tillit, sam-
arbeid og hap far best
vilkdr  gjennom felles
innsats.»

hap er noe vi gjor sammen med andre. Det
er et verb, ikke et substantiv. Rimelig hap
som praksis handler ikke bare om & oppna
et mal, men ogsd om & sikte mot det.»

— Kan man hipe for mye pa vegne av andre?

— P4 en mate, kanskje. Eller i hvert fall
ha andre hip enn det den det gjelder, har.
Jeg har sikkert tenkt: «N& haper jeg du kla-
rer det, na hiper jeg du blir rusfri». Men sa
haper kanskje ikke den andre personen pa
det i det hele tatt.

— Om man blir enige om hva hapet be-
star i, far hapet opp pd bordet og drofter
det, si tror jeg sjansen for skuffelse blir
mindre for begge, sier han.

Hap kan males
— Huilken drivkraft er det i det i hipe?

— Jeg tror det er en sentral drivkraft. Det
viser seg pé tvers av fagdisipliner: Sport, so-
matisk sykdom, for det & holde ut i veldig
uutholdelige situasjoner — det 4 ha hip er
veldig avgjerende.

Men det er ikke nok alene. Du mé gjore
noe ogsa. Jeg tror at hép er viktig for om du
klarer eller orker & prave, sier han.

— Hva om det ikke er hip om bedring? Om
man for eksempel med stor sikkerbet nermer
seg slutten av livet?

— Det er ikke mitt spesialfelt, men jeg
har jo lest noe om temaet. Da kan man
hape pd andre ting enn 4 bli frisk: For ek-
sempel & bli forsonet med sine nazrmeste.
Eller at deden ikke blir smertefull. Jeg tror
det er forskjell pa & ha hap og det & hape pa
noe spesifike.

Salor peker pd at det finnes mange ulike
instrumenter for 4 méle hap.

— P4 en mate syns jeg det er pussig at
personer som har fatt en kreftdiagnose, har
mer hdp pd gruppenivd enn normalbefolk-
ningen.

— Samtidig: Det er i motgang du trenger
hipet. Det har fascinert meg veldig, sier han.

Uten hip — hva da?

Selor spurte dem han snakket med, om de
kunne fortelle noe om hvordan det er nir
alt er haplost.

— Jeg tenkte at da kan vi som hjelpere
lzere noe om hva vi kan gjore, sier han.

Men det var vanskelig for folk & beskrive
en situasjon hvor det ikke var noe hip.

— Fordi, hvis det ikke er hip, s var det
liksom slutt. En snakket om en periode
hvor han ikke hadde hip, men det var da
han hadde det bra. S& mette han utfordrin-
ger, og da kom hipet, sier han.

— Hva med depresjon og opplevelsen av
hiploshet?

— Det er heller ikke mitt spesialfelt, men
med det perspektivet jeg etter hvert tok pa
hap, si tenker jeg at selv om ting oppleves
haplest, sa kan det likevel vare hap, sier han.

Han betviler ikke at livet kan oppleves
haplest, for eksempel dersom man er depri-
mert:

— Men s kan det snu, folk kan oppleve
bedre perioder, eller depresjonen kan gi
over. Mange forteller jo uansett at det kan
vere vanskelig & fi oye pa den muligheten
ndr man strever som verst, sier han.

Ikke enten—eller
Knut Tore Szlgr vender tilbake til dette
rotete livet:

— Hyvis du, som Weingarten, tenker at
dersom du mé velge — enten svart eller hvitt,
haplashet eller hip — sa vil mange kanskje
identifisere seg med det som ser haplgst ut?
Men om du tenker at hap og hapleshet ikke
gjensidig utelukker hverandre, men kan
eksistere side om side, s tenker jeg at det
kan veere hap, selv om situasjonen oppleves
haples.

— Men det 4 si det til folk som opplever
at alt er haplest, det ville ikke jeg gjore. Det
gar an 4 formidle det pd andre mater. Det
mé formidles pa en ok mate.

— Er falske hip bedre enn ikke noe hip?

— Jeg er ikke si glad i begrepet «falske
hap», sier han og utdyper:

— Hép handler jo om fremtiden, og man
vet jo aldri sikkert hva som kommer til &
skje. Jeg har ingen tro pé 4 fore folk bak
lyset eller det & ha dpenbart urealistiske
forventninger, men jeg tenker at det 4 ha
hap, pé tross av at ting ser morkt ut, er noe
annet enn 4 ha falske hap. En av dem jeg
snakket med, sa noe i retning av at der-
som det han hépet pé ikke ble en realitet,
sd kunne hipet flytte seg eller han kunne
fd nye hap. Kanskje det er like fruktbart a

tenke sinn pa det?

De som skal hjelpe, ma ogsa ha hap
Selor ble overrasket over hvor mye de profe-
sjonelle hjelperne snakket om sitt eget hap.

— Samtidig: Hvis hapet er relasjonelt, sa
er det naturlig & tenke at hjelpere ogsd md ha
hap om at noe kan bli bedre.

Han ble ogsé overrasket over i hvor stor
grad de som hadde rus- og psykisk helse-
utfordringer vektla sin egen innsats. Néar han
skal presentere doktorgraden sin, bruker han
god tid pé akkurat det.

— Jeg vil ikke bli tatt til innteke for en
individualistisk tilnzrming der den enkelte
har ansvaret for alt selv. Jeg tror ikke det var
det deltakerne siktet til da de snakket om



hvor viktig egen innsats for & oppnd end-
ring var. Det handlet mer om at dersom
noe skulle endres, mitte de bide bestemme
seg og gjore noe selv, ikke vente pa at andre
skulle ordne opp, sier han.

— Og det er slik jeg tenker om det & vaere

°
«Det & mote syke-
pleiere som gir deg
opp, iror jeg ma opp-
leves veldig tungt.»

KNUT TORE SAL@R

menneske: Det er veldig avhengig av rela-
sjoner. Samtidig er man helt alene om en-
kelte ting. Man er en del av et samfunn,
men ogsd et individ. Noe alle var enig om,
var at man ma ha hjelp i noen situasjoner.
Det gar ikke alene.

—Man ma torre 4 stole pa noen

— Noen hadde tidlig hatt kontakt med
barnevern og strevd gjennom hele skole-
gangen uten 4 fi den hjelpen de folte de
trengte. Selv om det sikkert var gjort forsek
og hadde vart gode intensjoner, si hadde
de opplevd 4 bli sviktet, sier Szlor.

For 4 hape, var tillit sentralt:

— Tillit var enormt vikeig. Tillit til seg
selv, til hjelpere man meter, man ma terre
4 stole pa noen. Og av og til ma man gjen-
opprette tilliten til et helt system.

Niér man ikke klarer & hdpe selv, sd kan
andre overta, mener Szlgr. De profesjonelle
hjelperne i utvalget var opptatt av at deres
eget hap var en forutsetning for 4 kunne ha
hap pa vegne av andre. Da kom det frem at
rammebetingelser og arbeidsmilje var vik-
tig for & kunne ha dette hépet.

Arbeidsgiver og systemet de var en del
av, matte legge til rette for & ivareta de an-
sattes eget hép, skriver Seler i en konklu-
sjon, og avslucter slik: «<Funnene pekee i ret-
ning av at hip ma ses pa som et resultat av
samarbeid, som kontekstuelt og i relasjon
til andre.»

Sa: Hvis hapet er relasjonelt, og den en-
kelte hjelper er del av et system — et hjelpe-
apparat:

— Huordan kan systemene rundt personer
med samtidig rus- og psykisk helseproblemer
bidra til G ivareta hip?

— Dette var et litt utfordrende spgrsmil,
og avhandlingen min handlet jo i liten grad
om systemperspektivet. Allikevel vil jeg si
at fleksibilitet, mangfold og raushet aldri
kan bli feil. Nar begrepet «hinderloyper»
ble en del av tittelen pd avhandlingen, var
det fordi bade de som jobbet i tjenestene,
og de som av ulike grunner hadde bruke
dem, hadde erfart utfordringer knyttet til
hjelpesystemet i seg selv. Det er noe jeg
gjerne skulle sett at vi kunne finne lgsnin-

ger pa.

— Ikke gi opp!

— Huva er ditt viktigste budskap nér du snak-
ker med kommende sykepleiere om betydnin-
gen av hip?

— De som kjenner meg, vet at jeg ikke
er en «glad-optimist» eller spesielt begeis-
tret for korte, tabloide svar. Det vil ogsd
vere avhengig av hvilken kontekst man
er i. Dersom jeg skal gi det et forsek, med
utgangspunkt i det som var rammene for
min avhandling, s& blir det kanskje noe sa
banalt som & ikke gi opp.

— Dersom ting ikke gar som planlagt, se
etter andre muligheter eller sok stotte hos
andre. Det & mote sykepleiere som gir deg
opp; tror jeg ma oppleves veldig tungt. ee




— Det giir an i s1
at man Kan bli frisk

— Uten hap er det vanskelig a bli bedre, sier Solveig
Bartun Rob. Hun har selv vaert pasient og har kjent
pa hvor viktig hapet er. | dag bruker hun opplev-
elsene sine i arbeidet som erfaringskonsulent.

Tekst Linea Bancel Foto Stig Marlon Weston




olveig Bartun Rob har gjennom job-
ben i psykiatrien mett pasienter som

aldri tror de kommer til 4 bli friske.
Dette er noe Rob kjenner seg igjen i, hun
var selv innlagt etter en periode med de-
presjon. Det skulle ga lang tid for hun
begynte & fi troen pé at ogsd hun kunne
bli frisk.

— Béade da jeg var syk, og ellers i livet,
kan man fele seg lammet om man ikke har
hap. Spesielt hvis du har gitt opp alt. Men
hvis man far et lite hip om at det kanskje
kan bli bedre, eller at ting kan ga bra, da
er det akkurat som om man fir masse ny
energi.

Medpasient ga henne lysten

til & kjempe videre

Da hun var innlagt, opplevde hun & bli
mott pd flere forskjellige méter av helse-
personellet.

— Den forste ansatte jeg motte da jeg
var innlagt pa Sandviken sykehus, var vel-
dig tvilende da jeg spurte om jeg kom til
4 bli frisk. Jeg horte og sa pé hele henne at
det ikke var mye hap.

P4 sykehuset meotte hun en pasient som
ga henne lysten til & kjempe videre.

— Det var en medpasient som delte hva
hun hadde opplevd, som var mye av det
samme jeg hadde erfart. Hun delte det
hun grublet pa og det hun felte. Da tenkte
jeg at jeg kanskje ikke var s unormal, eller
gal, at det faktisk var vanlig. Jeg fikk et hap
om at det kunne ga over.

Hun mette ogsa en sykepleier som arbei-
det der, som delte at hun hadde hatt det
vanskelig.

— Jeg sa pd henne som en ganske oppe-
gaende og sterk kvinne, som hadde kom-
met seg videre som sykepleier. Da tenkte
jeg at hvis hun klarte det, kan ogsi jeg.

VAR SELV INNLAGT: Pasientene skjgnner at
det er mulig 2 bli frisk nar de far vite hvor syk
Solveig Bartun Rob var.

SOLVEIG

BARTUN ROB

= Solveig Bartun Rob er erfarings-
konsulent ved Kronstad DPS i
Helse Bergen. Der har hun job-
bet de siste fem arene.

* Hun jobber pa allmenn degn-
og allmenn dagavdeling. Rob har
mange ars erfaring med inn-
leggelser i psykiatrien og har
en MB-utdanning (Medarbeider
med brukererfaring) fra Bergen.

= Hun har ogsa studert kommuni-
kasjon og livssyn pa Gimlekollen
mediehgyskole.

Bruker egne erfaringer til 4 hjelpe andre
12013/2014 utdannet hun seg til 4 bli er-
faringskonsulent. Utdanningen gir ut pa &
leere & bruke egne erfaringer som kompe-
tanse med utgangspunkt i kunnskap om
egen tilfriskningsprosess.

I arbeidet hennes har hip blitt et svert
viktig element. Erfaringene fra pasient-
tilverelsen har beriket pasientkontakten i
arbeidet.

— De sier at bare de vet at jeg er der, nar
jeg selv har vert innlagt og na jobber der,
gir dem hap.

Pasientene opplever henne som trover-
dig nar hun forteller om sitt eget opphold
pa avdelingen. Hun var selv innlagt flere
ganger pa Knappetunet. Avdelingen har
senere blitt en del av Kronstad DPS, hvor
hun n3 jobber.

— Nar vi snakker sammen, og de far
hore at jeg har vert innlagt pa avdelingen,
far jeg hore «Har du vert pasient her ogsa?
Er det mulig, liksom». Da kan kollegaen
min sitte og fortelle til pasienter om at han
var min behandler, og om hvor syk jeg var.

Fér energi til & jobbe mer

Hun meter mange pasienter
som ikke tror de kan bli friske.
Dette er noe Rob kjenner seg godt
igjen i.

— Hvis du er midt i en depresjon, foler
du at du aldri kommer til & komme ut av
det. Men hvis du da fir snakke med noen
eller hore noe som gir hap, fir du energi
til & jobbe mer, prove litt mer og kjempe
videre, sier hun.

Hun har flere ganger opplevd at pasien-
ter som blir hpefulle, fir mer energi. Dette
gjor at de kan arbeide mer med det de sliter
med. Hun har ogsa hert flere pasienter for-
telle at det & fi hép hjelper dem mye mer
enn medisinene de har fatt.

Ma gi realistisk hap
Hun tenker at det er viktig & formidle til
pasientene at alle kan bli bedre, og kan leve
med sykdommene. Rob har ogsd opplevd
at helsepersonellet sliter med 4 formid-
le hap til pasientene.

— Jeg foler mange er redde for & si at
pasienten kan bli frisk. Man m4 jo forbere-
de seg pa det verste og forberede dem pa at
de kanskje ma leve med sykdommen. For
all del, det er jo viktig 4 si at man kan leve
med det, men jeg tror det er viktig 4 si at
man kan bli frisk ogsa.

Hun blir spesielt overrasket over & mote
sykepleierstudenter og legestudenter som
sper om man kan bli frisk fra psykiske
lidelser.

— Det er fortsatt mange som tror det
ikke gir an. Det er jo helt feil.

Samtidig er det viktig & forvalte riktig
type hap, forteller hun.

— Veldig mange forteller pasientene at de
vet det kommer til & gd bra bare for & troste
dem. Det kan vi jo ikke vite. Men det gir
an 4 si at man kan bli frisk, og at man har
sett mange bli det. Jeg tror det er viktig,
men det méd vere realistisk, sier Solveig
Bartun Rob. ee



— Det er viktig
a aldrr g1 opp

— En god sykepleier formidler troen pa at man
kan bli bedre. Det trenger vi virkelig i rus- og
psykiatrifeltet, sier Line Eikenes Langsholt.

Tekst Thale Heidel Engelsen

ine Eikenes Langsholt opplever at det i

rusfeltet er erklert en fallice nar det gjel-

der troen pd at folk kan og vil bli bedre.

Hun har nd veert rusfri i 17 ar. For Langs-

holt har hap vart avgjerende, bade i hennes

rolle som erfaringskonsulent og bruker-
representant, og som pasient.

Bor se det friske i en pasient

Langsholt erfarer at sykepleiere har lett for &
gi mye omsorg og gjennomfere rutineopp-
gaver som sirstell uten samridig & klare &
formidle hap hos pasientene.

— Huvis helsepersonell og resten av sam-
funnet stadig bekrefter at rusavhengige og
psykisk syke sannsynligvis aldri kommer til
4 bli helt friske, fratar de dem hap.

Hun mener at man som sykepleier bar
se mer pé det friske i en pasient enn det
syke. Hun tror at det trengs mer sosialfag-
lig kompetanse i rusfeltet.

Krlig og rett pa
— Kan for mye hép gi falskt hip?

— Nei. Alt handler om hvordan man gjer
det. For det 4 gi folk hap om at det er mulig
4 f3 det bedre kan aldri gi negativ effeke.
Men vi ma selvsagt snakke om realistiske
forventninger.

Hun mener at helsepersonell ofte er opp-
tatt av 4 bygge en relasjon til pasienten.

— Sé er de selvfolgelig livredde for at den
relasjonen skal bli edelagt igjen. Det kan
den jo fort bli, men det er noe unaturlig i
den balansen, sier Langsholt og legger til:

— Den beste relasjonen er den relasjonen
som er erlig og rett pa.

A behandle rusavhengige som om de er
laget av glass, blir veldig merkelig, mener
Langsholt. Hun forteller at i rusmiljoet er
man stort sett vant med & fi juling bade
fysisk og psykisk.

— Og da funker det ikke & bli behandlet

med silkehansker i helsevesenet.

Ser utfordringer i fagpersoner

Langsholt mener det er utfordringer knyttet
tl & bli fagperson. Selv stdr hun midet i den
utfordringen, da hun har gitc fra 4 vere
brukermedvirker til & jobbe i et stort byra-
krati som Helsedirektoratet. Den starste ut-
fordringen, forteller hun, er at man fort kan
fole seg viktigere enn andre.

— Jeg er ikke imot fag. Vi har aldri trengt
sa gode fagfolk som vi gjor nd, men man md
ha selvrefleksjon. Hvem sine behov er det
som dekkes? Er det sykepleierens behov for
4 hjelpe?

— Hyvis du ikke tror ordentlig pa at hver
eneste pasient du meter kan bli frisk, sa
synes jeg ikke du skal jobbe som sykepleier
i rus og psykiatri. S& brutal er jeg, sier hun.

Levde uten hip
Nar Langsholt ser tilbake pd tiden som
rusavhengig, ser hun at hun nesten alle drene
frem til hun sluttet & ruse seg som 35 dring
levde uten hép.

— Samtidig tror jeg at alle med erfaring fra
rus, har et sterke hap innerst inne. Vi har en

Foto Stig Marlon Weston

ovetlevelsesmekanisme som minner oss pa at
det ikke skal vare sinn, og at det 74 kunne
bli bedre.

— Selv om det ser slik ut pa utsiden, si gir
vi vanligvis ikke opp. Det er ganske utrolig
hva rusavhengige overlever og klarer 4 sté i.

Trodde de formidlet hap

Langsholt forteller at hun har vert mange
typer rusavhengig og understreker at de aller
fleste ikke er en del av det tunge gatemiljoet
til enhver tid. Hun har vert der, pa gaten,
som en «gatefreaker», som hun selv kaller
det. Men sa fikk hun barn.

— Etter det var jeg «nykter», sier hun og
former en gasetegnbevegelse med peke- og
langfingrene.

En nykter som allikevel ruset seg, men
egentlig var velfungerende, presiserer hun.

— Sakte, men sikkert gikk det gal vei igjen.
Etter hvert ble det helt uutholdelig.

Hun begynte & miste kontrollen og opp-
levde ikke lenger seg selv som velfungerende.
Hun forteller at det var mange som trodde
at de formidlet hap dl henne, ved 4 si ting
som «du som er sé ressurssterk! Du har jo sa
mye i deg.»

— De trodde nok at de ga meg stotte, men
egentlig var det de som sa at jeg var skikkelig
pa trynet og papekte det, som ga meg hip.

Tror alle kan bli rusfri
— Det er si misforstitt at helsepersonell ikke
skal forvente noe av brukere og pasienter,

sier Langsholt oppgit.



LINE EIKENES

LANGSHOLT

» Erfaringskonsulent og tidligere
rusavhengig.

* Fra 2004 til 2018 var hun
brukerrepresentant i Rus-
misbrukernes Interesseorga-
nisasjon (RIO).

* N2 jobber hun som radgiver
for brukermedvirkning hos
Helsedirektoratet.

Hun mener at hvis man ikke forventer
noe, gir man ikke hap.

— Helsepersonell skal legge til rette,
men den omsorgsmiten 4 gjore det pi
samsvarer ikke alltid med det en ruspasi-
ent faktisk trenger. Man trenger en ekstra
dytt, sier Langsholt, med trykk pa det
siste ordet.

Her er hun bestemt.

— I mote med en rusavhengig vil jeg al-
dri i torre mekka, som vi sier i Ostfold, ga
med pé at vedkommende ikke ka7 bli rus-
fri. Det kan godt hende at vedkommende
ikke far det til nd, men jeg vil alltid kunne
se en rusavhengig i oynene og si at jeg tror,
og vet, at vedkommende kan klare det.

— Vi er selgere av livsglede

Det er viktig 4 aldri gi opp. Dette far ikke
Langsholt presisert nok. Det er klart man
blir skuffet, forteller hun, men det betyr
ikke at det ikke er hip. Hvis hun skulle
gatt pa smell etter smell, er hun opptatt av
at helsepersonell ikke kunne svart med at
hun né har gate pa for mange.

— For hvem skal hjelpe meg da?

Hun trekker frem at alle suksesshisto-
rier om endring viser at pasientene husker
dem som aldri ga dem opp og heller motte
dem med «du dreit deg ut na, men da pre-
ver du igjen nar du er klar.» Budskapet er
at hvis pasienten ikke skal gi opp, s kan
heller ikke de ansatte gjore det.

— Helsepersonell og sosialarbeidere er
selgere av livsglede og livslyst. e

INTERVIY

TRENGER EN
DYTT: Line Eike-
nes Langsholt tror
at alle med erfa-
ring fra rus, har et
sterkt hdp innerst
inne. Men de tren-
ger en erlig og
rett pa sak-relasjon
til  helsepersonell,
hvor de far en ek-
stra dytt.



Sykepleierkongressen 2020
presenterer

SYKEPLEIE-

s

22. sep: Prekonferanser
23.-24. sep: Kongressen
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Qube, Clarion Hotel &
Congress Oslo Airport
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NSF inviterer til Norges
storste helsekonferanse

Sykepleiekraft er livsviktig kompetanse, pasientfokus, tydelig fagledelse og
mye mer. Det er temaet for Sykepleierkongressen 2020.

Sykepleierkongressen arrangeres
hvert fjerde ar og er en av de viktigste
mateplassene for sykepleiere. Vi
gleder oss til 4 samle verdens beste
kolleger til leererike dager pa The
Qube utenfor Oslo, og for a feire

det internasjonale sykepleier- og
jordmoraret.

Under kongressen holdes det
70 foredrag, i tillegg til en stor
utstilling med over 100 postere
og mer enn 50 utstillere.

Posterinvitasjon

Har du noe spennende fra ditt fagfelt
som du ensker 8 presentere? Da har
du en ypperlig mulighet til & lage
posterpresentasjon til kongressen.

Send oss et kort sammendrag/

abstrakt som presenterer

1.  Sykepleieprosjekter eller
fagutviklingsarbeid

2. Forskningsprosjekter

Merk deg felgende prekonferanser
22. september:

+ ledelse

+ forskning

+ psykisk helse og rus

+ jordmortjenesten

Da gjenstar det bare & notere datoene
i kalenderen og serge for at du ikke
gar glipp av neste ars viktigste event!

Meld din interesse til arrangementet
Sykepleierkongressen 2020 pa
Facebook.

Pamelding apner 1. februar.

Posterne blir vurdert av en fagjury
og det blir utdeling av posterpremier
pa kongressen.

Mer informasjon finner du pa
www.nsf.no

Send til: posterK2020@nsf.no
Frist for innsending: 1. mars 2020
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TING TARTID: Hapet
var noe som kom stille

og rolig for filmskaper og
kreftoverlever Maria Sgd-
ahl. Foto: Ingvald Bergsagel.
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— Ikke kall meg
sterk!

Filmskaper Maria S@dahl synes det er en han mot andre kreftsyke
a pasta at viljestyrke bidro til at hun overlevde. Hennes personlige
drama er na blitt til filmen «Hapy.

Tekst Ingvald Bersagel

et er en scene i «<Hap» der hovedkarakteren Anja blir
radet til & gi barna ti prosent mer hap enn hun har
selv.

— Men jeg er ikke blitt gitt noe hip, svarer hun oppgitt.

Filmen tar utgangspunkt i regissor og manusforfatter
Maria Sedahls egen historie, slik hun husker den.

Lille julaften i 2012 fikk hun en sjokkbeskjed. Det hadde
da gatt rundt et ar siden hun ble operert for lungekreft. Na
hadde djevelskapen spredd seg til hodet. Det si ikke bra ut.
Virkelig ikke.

Filmen skildrer en barnerik families kaotiske reise gjen-
nom en jul der alt som betyr noe settes i spill: Livet, kjar-
ligheten, hapet.

Intens virkelighet
— Virkelighetens hendelser var sd intense at de matte dempes
i filmen, forteller Sedahl.

«Hép» har ikke mye rom satt av til tdrer og fioliner. Her
m4d ting hdndteres — bade konkret og emosjonelt.

Parallelt med at heytidens familietradisjoner skal gjen-
nomferes, forseker Anja (Andrea Braein Hovig) og hennes
Tomas (Stellan Skarsgard) & hale ut svar fra et helsevesen pa
nedjustert julebluss:

Hva betyr egentlig diagnosen? Hva er verst tenkelig ut-
fall? Hvordan kan hun forklare ting til barna? Er det mulig
a operere?

Samtidig forsoker Anja og Tomas 4 finne tilbake til hver-
andre. For hvor ble egentlig kjerligheten av da livet skjot
fart med seks barn og to kunstneriske karrierer?

En strem av helsepersonell
I filmen ser vi hvordan Anja og Tomas forholder seg til en
strom av helsepersonell. De blir mgtt med varierende doser

informasjon, forstdelse og empati.

— Jeg har blitt mer og mer klar over at mye star og fal-
ler pa menneskelige egenskaper, ogsa hos helsepersonell, sier
Sedahl.

— Jeg traff s& mange mennesketyper bak de hvite frak-
kene. Det er fort gjort 4 tenke at frakken skal gi svar, men
alle har sine begrensninger. Og uansett hvor dyktige de er,
vil de alltid vare prisgitt hva pasienter bringer med seg.

Krevende som pasient
Sedahl tror hun selv var en temmelig krevende pasient.

— Jeg var sa insisterende, s jeg tenker stakkars helseper-
sonell.

Hun forteller at hun var besatt av 4 f& et konkret svar pa
hvor mye tid hun hadde igjen.

— Da jeg forst fikk vite om spredningen, ble jeg forespei-

let at det ikke fantes noe hap om overlevelse. Jeg fikk hore at
dette var uhelbredelig.

De forste dagene handlet det derfor bare om tid. Hvor
mye som var igjen. Hvordan tiden skulle brukes.

— Hapet 14 der, heller enn i overlevelse.

Halmstréet
Sjansen for at hun kom til 4 overleve ble ifolge Sedahl ansett
som si minimal at den ikke ga synlig utslag i statistikken.
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SA LENGE DET ER LIV: Andrea Brzin Hovig og Stellan Skarsgird traler helsevesenet rundt i Maria Sgdahls nye film «Hap». Foto: SF Studios,
Motlys, Manuel Claro.

En lungelege fortalte at han i lopet av sine tretti &r innen
feltet hadde opplevd at pasienter med tilsvarende diagnose
overlevde. Hvor mange var det snakk om? Vel, de kunne
nok telles pa én héind.

— For meg innebar dette et gigantisk hdp, mens mannen
min si det helt annerledes. For ham var dette for en deds-
dom 3 regne.

Halmstraet fra lungelegen opplevdes om et loft for Sedahl.
Mange beskjeder har trukket henne den andre veien.

— Noe av det verste med kreft er at det ikke er én hendelse
du ma forholde deg til, det er s3 mange.

Det starter med symptomer som blir til mistanke, tester,
resultater, diagnoser og prognoser. S& kommer behandling,
venting pa resultater og kanskje ny behandling. Og selv nar
alt ser ut til 4 ha gétt bra, venter senskader mens risikoen for
tilbakefall dingler over deg som et damoklessverd.

— Samlet sett gir det en voldsom slitasje pa mentalhygi-
enen. Man blir sterkere over tid. Na har det for min del gatt
mange ar, men fortsact kan jeg kjenne meg veldig sirbar.

Ekte helsepersonell
Hele 17 av filmrollene innehas av mennesker som ogsa er
helsepersonell i det virkelige liv.

— Skulle jeg hatt skuespillere i alle disse rollene, risikerte
jeg at det sto i veien for historien, serlig om det var ansikter
publikum kjente igjen fra andre roller, sier Sedahl.

— Dessuten er det si mange fantastiske karakterer blant

helsepersonell. De har med seg sine smé szrheter og per-
sonligheter.

Filmskaperen synes profesjonelle skuespillere kan ha en
tendens til 4 tillegge roller som helsepersonell ekstremt mye
empati.

— Det er, etter min erfaring, ikke troverdig. Helseperso-
nell er ogsd mennesker. De ma hente i barnehagen og kan
vere satt ut etter en krangel hjemme.

— Nir vi bruker ekte helsepersonell i rollene, sa utviser
de gjerne mer forstdelse for realitetene i situasjonen. Jeg
ville vise en annen side av helsevesenet enn ren Florence

Nightingale-idyll.

En hén
Det tok Sedahl mange ar 4 innse at deden var avlyst. Hapet
vokste seg, nermest umerkelig, storre og storre.

— For meg kom hapet stille og rolig. Det er ikke snakk
om & vare optimistisk, men 4 ha en iboende tillit.

I ettertid har hun ofte fatt hore at hun er s3 sterk.

— Ikke kall meg sterk! Det synes jeg er en han mot alle der
ute som star i det og mot alle som havner pa den andre siden
av kreftstatistikken.

Sedahl skulle gnske folk slutte & snakke om & «vinne
kampen mot kreft», som om det hele er en slags krig der
styrke og strategi avgjor utfallet.

— Kreftceller bryr seg ikke om folks viljestyrke. Jeg hadde
flaks. ®
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FAGFELLEVURDERT FORSKNINGSARTIKKEL

HELSEPERSONELL SOM RJELDE
T1L TROYST VED TILBARE-
VENDANDE EGGSTORRREFT

Kvinner med residiverande eggstokkreft hentar trayst i hapet om a bli
frisk for a halde ut i sjukdommen. Korleis kan sjukepleiaren trgyste dei?
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nye tilfelle av kreft i eggstok-
kar, i bukhinne og peritonealt
i Noreg. Syttifem prosent var i eit
langtkomme stadium ved diagnos-
tisering. Median alder ved invasiv
kreft var 65 ar (1). Sjukdommen blir
da kalla avansert, og 85-90 prosent
vil f residiv for eller sidan. Etter
residiv er median overleving 12-24
manadar (2).

Angst og eksistensiell smerte er
sterke til stades hja kvinnene (3-9),
og redsle for 4 dey er tungt til stades
(10, 11). Neer ein tredjedel av kvin-
nene som fryktar deden, opplever
tap av hap ndr livet gdr mot slutten
(8). Nar livet blir truga, oppstar det
ei eksistensiell liding og redsle (12).
Eksistensielle sporsmél melder seg:
«Kva er verdien av livet, kva er mei-
ninga med livet mitt, kven er glad i
meg, og korleis handterer eg det at
eg skal dey?» (13)

] 2015 vart det registrert 520

TIDLEGARE FORSKNING

Etter at kvinner har fitt residiv,
kan ein gi behandling med livs-
forlengjande cellegift som blir gitt

poliklinisk ved onkologiske dagei-
ningar (1). I ein tidlegare norsk stu-
die utfort av Hjulstad og Rannestad
fortel kvinnene som er ramma av
eggstokkreft, at dei folte seg som an-
drerangs pasientar i mete med hel-
setenesta dé dei ikkje vart friske, slik
at dei ikkje lenger er like viktige (6).

Ein annan studie viser at pasien-
tane hapar pa kurasjon, men sjuke-
pleiaren vegrar seg for & gi hap et-
tersom ho kjenner til den darlege
prognosen. Ifplgje forskinga er dette
drsaka til at omsorgsrelasjonen mel-
lom pleiar og pasient endrar seg etter
at kvinner har fatt residiv (4).

FOREMALET MED STUDIEN

Forsking viser at trayst og stotte kan
snu kjensla desse kvinnene har av &
ha ein dedsdom, om il livskvalitet
(5). Troyst og stotte har ogsa vist ein
korrelasjon til forlengt overleving og
hegare livskvalitet (11, 9). I denne
studien blir troyst forstitt ut fra
omskrivinga til Katie Eriksson, som
seier at troyst er 4 rore ved den inste
lengselen til mennesket og attvinne
ein appetitt pa livet, slik at livet trass

alt har ei meining (14).

Asa Roxberg, som har forska pa
troyst, skriv at det ikkje er nokon
fasit pa kva troyst er, eller korleis
ein skal gi trayst (15). Gar det dd an
4 vite korleis ein skal troyste kvin-
nene? Foremdlet med studien er &
fi auka kunnskap om kva som er
troyst for kvinner med residiveran-
de eggstokkreft, og kva sjukepleia-
ren kan gjere for & troyste dei.

METODE

Design

Studien er kvalitativ og har ei
fenomenologisk-hermeneutisk  til-
nerming. Datasamlingsmetodane
er dagbokskriving og individuelle
oppfwelgingsintervju. Kvinnene som
er med i studien, vart rekrutterte
ved kvinneklinikken ved to ulike
sjukehus i Ser-Noreg og Gynkreft-
foreningen. Forsteforfattaren gjen-
nomferte studien saman med an-
dreforfattaren, som fungerte som
rettleiar.

Utval

Atte etnisk norske kvinner i alderen

[ 1]

Sigrun Breistig
Sjukepleiar og
hogskulelektor
Hogskulen pa
Vestlandet, Stord

[ L]

Benny Huser
Sjukepleiar og
hogskulelektor
Hogskulen pa
Vestlandet, Stord

NOKKELORD

« Eksistensiell
omsorg

* Trost

* Hap

* Eggstokkreft

* Fenomenologisk
hermeneutikl



«Er det greitt a byggie opp

under framtidshapet sjolv
om det med stort sannsyn
kan vere eit falski hap?»

49-82 ar deltok i studien. Inklu-
sjonskriteriet var at kvinna hadde
fact residiv av eggstokkreft anten éin
eller fleire gonger. Alle kvinnene har
skrive dagbok, og fem har delteke
i intervju etterpa. I dillegg var det
fire kvinner til som melde interesse,
men trekee seg grunna sjukdomsfor-
verring.

Etikk

Studien er godkjend av Regional
etisk komité servest (referanse-
nummer 2017/658), og forskings-
avdelinga ved dei to regionale sju-
kehusa har godkjent studien for
intern rekruttering. Rekrutteringa
er utfort av sjukepleiarar ved sjuke-
husa. Gjennom Gynkreftforenin-
gen har kvinnene meldt seg sjolve
etter informasjon pd nettsidene
til foreininga og informasjon fra
leiaren pd eit lokallagsmate. Kvin-
nene i studien har fitt skriftleg og
munnleg informasjon og har sig-
nert informert samtykke.

Datasamling
Dataa vart samla fra september 2017

til april 2018 gjennom intervju, et-
ter at kvinna hadde skrive dagbok
i tre veker. Kvinnene fekk utlevert
ei dagbok som var designa for stu-
dien, ved rekruttering. 1 dagboka
vart kvinnene bedne om 4 notere
opplevingar som gav dei ei kjensle
av 4 bli troysta — av lindring av den
eksistensielle lidinga deira. Dei vart
ogsd bedne om & skrive om dei var
pd sjukehuset eller heime, og kven
og kva som gav dei troyst. Det var
opp til kvinnene kor mykje og kor
ofte dei ville skrive.

Intervjua vart utferte omtrent
ei veke etter at dagbokskrivinga var
fullfert. Tekstane i dagboka gav ikkje
konkret informasjon om kva som
var trgyst, men var grunnlaget for
4 danne eit godt intervju. Eit dome
er at kvinna skriv: «I dag motte jeg
en omsorgsfull sykepleier, hun tres-
tet meg.» Denne teksten genererte
sporsmal til intervjuet, som: «Fortel
om sjukepleicaren som troysta deg.
Kva var det ho gjorde eller sa som
gjorde at du kjende deg troysta?»

Fleire av informantane kunne seie
i intervjuet at «ndr eg ser tilbake pd

det eg skriv, ser eg at [...]». Desse
utsegnene vitnar om at kvinna har
vore i ein refleksjonsprosess. Kvart
intervju varte i 40-120 minutt og
skjedde anten heime hja kvinna eller
over telefon, etter informanten sitt
onske. Dei transkriberte intervjua,
som utgjer rundt 50 sider tekst, er
datamaterialet i studien.

Analyse

Systematisk tekstkondensering, in-
spirert av Giorgi og modifisert av
Malterud, er nytta for 4 analysere
data (16). Analysen starta med gjen-
nomlesing av tekstane. Dette resul-
terte i eit heilskapleg innerykk, som
igien forte dl ulike tema. Teksten
vart koda utifrd tema, og meinings-
berande avsnitt vart samla. Herifrd
vart tekstane kondenserte i kunstige
eg-sitat som saman danna fleire un-
dertema, som igjen gav fire hovud-
tema. Eit eksempel pd analysen av
temaet «d bli kjend att» er teke med i
tabell 1 pa side 109.

RESULTAT

Funna i studien er kategoriserte i
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SAMMENDRAG
® Bakgrunn: Kvinner med residiverande egg-

stokkreft lever eit liv med mykje eksistensiell liding.

Det finst lite konkret kunnskap om kva sjukepleia-
ren som mgter kvinnene, kan gjere for a lindre den
eksistensielle lidinga.

® Fgremal: Feremalet med denne studien er a
finne kva som kan gi trayst for kvinner med residi-
verande eggstokkreft, og kva sjukepleiaren kan
gjere for a troyste.

©® Metode: Metoden som er nytta, er ein kvalitativ
metode med hermeneutisk tekstanalyse. Studien
er basert pa djupneintervju med fem kvinner; etter
at dei har skrive dagbok i tre veker.

©® Resultat: Fire hovudtema som gav troyst,
var framtidshap, a bli kjend att, ektefelt naer-
var og a beskytte seg sjglv. Sterkast av alt var
framtidshapet, hapet om a fa leve lenger, bli
frisk og framleis bety noko for andre. A bli
kjend att handlar om det a bli sett og hugsa av
helsepersonell og at livet har ein verdi. Ekte-
felt nerver er helsepersonell og medmen-
neske som gir troyst ved a vere ekte og rle-
ge, pa godt og vondt. A beskytte seg sjolv er
ein meistringsstrategi der ein unngir andre
sjuke som kan minne ein om kor alvorleg sjuk-
dommen er.

® Konklusjon: Gjennom dagbokskriving og djupnein-
tervju har kvinner med residiverande eggstokkreft
fortalt ope og reflektert om kva som gir dei troyst.
Funna viser at den medmenneskelege relasjonen er
avgjerande for at ein skal finne meining og verdi i livet.
Studien gir implikasjonar for praksis: Pasientar kjenner
seg trygge nar personellet pa avdelingane kjenner dei
igien. Kunnskapen om rolla ein spelar som helseperso-
nell,at ein er ekte og ®rleg, og at ein har kunnskap om
korleis ein kommuniserer, betyr mykje. Den du er som
sjukepleiar; kan gi trayst. Framtidige studiar ber sja
narare pa eksistensiell trgyst og korleis ein kan ar-
beide med dette i sjukepleiarutdanninga.

o0
«l& hﬁyre
om smerta
til andre
kreftsjuke
var assosi-
eri med
auka ek-
sistensiell
liding.»
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fire tema. Desse er framtidship, &
bli kjend att, ektefolt nerver og 4
beskytte seg sjolv. Felles for alle te-
maa er at i kvart og eitt spelar rela-
sjonen til andre menneske ei berande
rolle for at dei skal vere troystande.

Framtidshap
Kvinnene som vart intervjua, er
fullstendig klar over at dei har ein
sjukdom dei ikkje kan bli friske
fra. Legen har fortalt at kreften vil
komme tilbake eller forverre seg.
Likevel er den sterkaste troysta den
som gir hip om 4 bli frisk og & leve
lenger. Ei kvinne sa det slik:

«Treyst er at det framleis er noko
d gjere, at legen trur at dette skal gi
bra, at dette skal eg klare. Sjolvsagt
kan ting skje, men det veit vi jo in-
genting om.» Ei anna kvinne fann
troyst i Gud: «Trua pa Gud gir meg
aller mest troyst. Det kan hende at
eg doyr, men det kan og hende at
eg lever vidare. Eg trur pa mirakel.»
Hap blir ogsa knytt il & vere heldig.
«Pa nyheitene var det ei jente som var
oppgitt av legane, men som overlevde
kreften. Kanskje er eg like heldig?»

Anten det er lege, sjukepleiarar,
venner eller familie, si er det dei
som kan formidle, bekrefte og dele
trua pa framtida, som blir dei beste
troystarane. Framtidshapet inklude-
rer & framleis kunne vere i live, & bety
noko for andre og & kunne utrette
noko meiningsfullt. Lovord og tru
frd andre gjorde at hapet vart ei troyst
for kvinnene: «Den eine legen sa at
det ikkje er mange som lever sa lenge
som eg har gjort med sjukdommen,
og for meg er det ei stadfesting pa at
Gud er dl stades og har gjort omve-
gar med sjukdommen min.»

Fleire av kvinnene la vekt pd at
«ndr andre gnskjer at du skal leve, da
er livet ditt verdifullt», og dei kjende
seg trygge pa at det «er ikkje slutt
enno», dersom legen kunne formid-
le at anna behandling fanst.

Ektefolt nerver
Den gode twoystaren har dei
cigenskapane at dei er ekte og nre,
fortel kvinnene i studien. A vere
ekte var knytt opp mot 4 vere @rleg,
4 vere seg sjolv og & ville personen
vel. Familie og vener som bar trayst
med seg, var nzre nér ein ikkje trong
skjule noko eller pynte pd sanninga.
Det viser seg hja alle informan-
tane at det er den ektefolte narleiken
som gjer at ein kan hente troyst fra
medmenneske. «Sjolv alvorleg infor-
masjon {ra legen blir trayst nar legen
bryr segy, sa ei av kvinnene. Sjuke-
pleiarane som troysta, vart beskrivne
som ekte: «Dei er veldig @rlege. Nar
dei seier noko oppmuntrande, er det
ikkje for at det skal hgyrast fint ut,
men det stemmer, og dei meiner det.»
Ektefolt nerver romma ogsd det
at ein viga & erkjenne at kvinna var
sjuk og & vere til stades. Nokre av in-
formantane fortel om relasjonar som
hadde vorte nere da dei vart sjuke:
«Etter at eg fortalde at eg var sjuk, er
det nokre som er sterkare til stades.
Andre har weke seg tilbake fordi dei
ikkje handterer at eg skal dey, trur

cg.»

A bli kjend att

A bli kjend ate viser til mote med
helsepersonell. Nar kvinnene vart
kjende att, vart dei bekrefta og aner-
kjende. Det gav dei ei kjensle av &
bety noko — & ha ein verdi som var

storre enn det som sjukdommen
kan romme. I det kvinna blir sett,
blir ogsé livet bekrefta. P4 sjukehuset
opplevde kvinnene trgyst nar sjuke-
pleiaren eller legen kjende dei att.

Ei av kvinnene sa det slik: «Eg
blir mett som person, ikkje pasient,
meir som medmenneske. Eg er meir
enn berre sjukdommen min» Ei
anna fortalde at «eg er ikkje berre eit
nummer pé lista. Og dei er her for &
hjelpe akkurat megy.

Nar ein blir kjend att, blir ein
sett og mott, og nokon har ansvar
for deg. Helsepersonell som kjende
att kvinnene, gav tryggleik om at
ein fekk rett behandling, og at ein
vart teken vare pa. Slik sa ei anna
kvinne det: «Eit 4r etter at eg ope-
rerte for forste gong, foler eg at det
er det same personalet eg treffer pa.
Dei kjenner meg igjen og viser at dei
bryr seg og hugsar meg. Det er ei
kjensle av & bli sett — da kjenner eg
meg trygg.»

Helsepersonell viste at dei kjende
att kvinnene ved 4 bruke fornamn,
sporje om familiemedlemmer og
korleis det hadde gitt sidan sist.
Helsepersonell som kjende ein att,
vart til demes omskrive av kvinnene
som «i mote familie og venner».

A beskytte seg sjolv
Kvinnene var svert bevisste pa & hal-
de motet oppe, og dei utvikla strate-
giar for 4 verne om eiga sarbarheit.
Dette innebar 4 unnga stettegrup-
per, vere selektive med kven dei ville
ha med 4 gjere, og kven dei omgjekk
nar dei var pa cellegift. A hoyre om
smerta til andre kreftsjuke var assosi-
ert med auka eksistensiell liding.

Ei kvinne fortalde dette: «A vere



saman med andre som har kreft,
trur eg minner deg pa kor alvorleg
sjukdommen er. A gi inn i alvoret
er ikkje alltid sa bra, for da blir det
for vanskeleg — dé orkar du kanskje
ikkje std opp eingongy. At lidinga til
andre pasientar terte pd kreftene hja
dei sjolve, snakka fleire kvinner om:
«Eg kan godt std i det og sja andre
sjuke, men eg veit at det gjer meg
ikkje godt. Det er ikkje ein vond
draum eg kan vakne opp av—egeri
han heile tida.»

Sjolv om dei fleste kvinnene ikkje
hadde vore med i stottegrupper, bar
dei med seg ei felles forstaing om at
temaet i gruppene var «ded og elen-
digheit», noko ei kvinne uttrykte
slik: «Det er ein stor slitasje 4 hoyre
pa andre som fortel kor sjuke dei er.»
A mote andre i same sjukdom vart
assosiert med 4 dyrke sjukdommen
framfor 4 vere i livet.

DISKUSJON

Kvinner med residiverande egg-
stokkreft har darleg prognose, og
dette forer dl ei eksistensiell liding.
For & halde ut i sjukdommen hen-
tar kvinnene trayst i hapet om 4 bli
frisk, sokjer troyst hja menneske som
er ekte, og vernar om eiga sirbarheit
ved & unngd andre kreftsjuke. Kva
kan sjukepleiaren gjere for & troyste
kvinna?

Er framtidshépet falskt hap?

A gi framtidship er troyst som

viser seg 4 kunne lindre eksisten-
siell liding. I funna oppstir det ei
utfordring. Kvinnene onskjer at ein
skal vere @rleg og ekte; det som blir
formidla, ma vere sant. Nér trgysta
ikkje er ekte, gir ho heller ikkje
troyst, seier Roxberg (17). Akkurat
dette fortel ogsa kvinnene i studien.
Likeins skal det som gir troyst, gi hap
om 4 bli frisk og leve lenger. Om ein
ser pa prognosar og statistikk, veit
ein at prognosane for 4 leve lenge og
bli frisk ikkje er sa altfor gode.

Kvinnene i denne studien var
tydelege pa at dei var kjende med
den darlege prognosen, men hapa
likevel & vere av dei fi som kunne
leve med sjukdommen, anten gjen-
nom mirakel, utpreving av nye
behandlingar eller at dei var heldige.
Sjukepleiarane, legane og andre som
kunne gi eller tru pa dette hipet, gav
troyst. Tidlegare studiar har vist at
sjukepleiarar vegrar seg for a gi hap,
ettersom dei kjenner til den darlege
prognosen til pasienten (4).

Er det greitt & byggje opp under
framtidshépet sjolv om det me
stort sannsyn kan vere eit falske hdp?
Studiar som er gjorde tidlegare, viser
at kvinner som var optimistiske og
fekk mykje troyst, levde lenger (11).
Kvinnene i studien opplevde ogsé at
dei vart styrkee til 4 ga inn i livet ndr
dei fekk troyst som tilsa at dei kunne
vere optimistiske. Dei blir troysta
fordi helsepersonell gir dei hip i
form av trua pd 4 fi leve lenger og at

dei skal respondere godt pa behand-
linga. Dette gjer at dei kan meistre
4 leve i livet framfor i sjukdommen.
Det mé leggjast til at kvinnene var
heilt og fullt klar over alvoret sjuk-
dommen medforer.

Helsepersonell som  trur at
behandlinga vil verke, og som deler
hipet om 4 fi leve lenger, gir troyst.
Funnet kan sameinast med tidlegare
forsking som viser at nir helseper-
sonell omtalte sjukdommen som
ein kronisk sjukdom, vart kvin-
nene optimistiske, mens nir perso-
nalet kommuniserte at dei forventa
eit tilbakefall av sjukdommen, vart
kvinnene meir enggstelege (5). Dette
fortel oss at ved 4 vere bevisst pa kor-
leis ein kommuniserer, kan helse-
personell bidra il & gi hip om 4 leve
lenger heller enn at pasienten opp-
lever 4 vere dedsdemd.

Sjukepleiaren som kjelde til troyst
Hapet om 4 bli frisk er den storste
troysta for kvinnene, men som
helsepersonell er det & vise at ein
kjenner igjen kvinna, den trgystande
handlinga som ein lettast kan gjen-
nomfore i praksis. Alle kvinnene i
studien formidla at det var trayst &
bli gjenkjent nar ein motte helseper-
sonell, og det var forst nar ein hadde
vorte alvorleg sjuk at det & bli kjend
att hadde sa stor verdi.

Sett i eit perspektiv der den
eksistensielle lidinga handlar om
angst for deden og spersmil om

«jennom
a kjenne
all kvinna
gir sjuke-
pleiaren

kvinna ver-

digheil.»
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meininga med livet (8), kan d& ver-
keleg ei sd enkel handling som det &
kjenne att pasienten lindre den eksis-
tensielle lidinga? Den krafta attkjen-
ning har pa kjenslelivet til kvinnene,
kan vere knytt til at dei opplever
seg verdifulle. Det 4 anerkjenne og
bekrefte eit menneske gir i seg sjolv
verdigheit, skriv Kari Thorkildsen
(18). Kvinna er verdt noko, og livet
hennar har ei meining.

Dette gjer ogsd at det & kjenne
igien overlappar med funnet om
framtidshdpet som var knytt dl ac
andre menneske gnskee at ein skulle
leve, at andre menneske syntest at
ein var verdifull. Dermed ligg kjer-
nen av troysta i verdigheit. Gjennom
4 kjenne att kvinna gir sjukepleia-
ren kvinna verdigheit. Dette er ei
troyst som lindrar den eksistensielle
lidinga. Men kan alle troyste?

Kvinnene i studien er tydelege pa
at den som skal troyste, ma vere ekte
og @rleg. Dei vil ha treyst av men-
neske som har trua pd dei, og som
meiner det dei seier (5). Filosof og
teolog Lagstrup seier at ndr ein hand-
lar etter fordringa om 4 lindre den
andre si liding, krev det at sanninga
er med. Da ma ein vere @rleg pa godt
og vondt. Utan sanninga vil offeret
ein gjer som troystar, bli til smiger,
som vil bli oppfatta som falsk (19).

Dermed kan sjukepleiaren gi
troyst som er relatert til verdigheita
til kvinna, ikkje til hdpet. Sjukepleia-
ren som tek imot heile kvinna som
den ho er, som meir enn berre diag-
nosen, gir ogsa troyst.

Stattegrupper — troyst
eller trugsmal?
Var studie viser at dei venninnene
som gav kvinna ekte omtanke, vart
nerare enn for sjukdommen. Dette
samsvarer med Arman og Rehns-
feldt (20), som seier at kvinner
sokjer meir stotte hji kvarandre og
difor opplever & komme styrkte ut
av krisa. Stottegrupper som er ini-
tierte av helsepersonell, er tufta pa
tanken om at personer i liknande
sjukdomssituasjonar kan finne vok-
ster og stotte hja kvarandre.
Hjulstad og Rannestad (6) fann
at kvinner med residiverande egg-
stokkreft har behov for 4 snakke med
andre om situasjonen. Vare funn vi-
ser derimot at kvinnene bevisst unn-
gar stottegrupper fordi dei frykear 4
mote alvoret i sjukdommen, sjolv

om dei aldri har vore med i gruppe-
ne. Frykea dei har, kan sjaast pd som
ein strategi for & meistre sjukdom-
men, men samstundes kan kvinnene
ga glipp av troyst og stotte. Temaet
gir implikasjonar for vidare forsking.

Metodiske betraktningar

Designet av studien med dagbok-
skriving for individuelle intervju har
gitt intervju av heg kvalitet. Sjolv om
talet pa informantar er avgrensa til
fem kvinner, har refleksjonane og in-
tervjua til kvinnene gitt stor informa-
sjonsrikdom. Kvinnene gav utcrykk
for at dei kunne fortelje slike his-
torier til forskaren, men ikkje til
helsepersonalet. Dermed har den
valde metoden fort tl at kvinnene
viste tillit i mote med forskaren ved &
fortelje ope om kva som gir dei troyst.

KONKLUSJON

Studien viser at den du er som sjuke-
pleiar, kan vere avgjerande for om
pasienten opplever troyst eller liding.
Helsepersonell kan gi troyst gjen-
nom 4 vise at dei kjenner att kvinna.
Treystande ord og handlingar er forst
troyst nar trgystaren er ekte og @rleg.
Kvinna sekjer sjolv troyst i hapet
om 4 bli frisk. For 4 verne seg sjolv
fra alvoret i sjukdommen vil kvinna
samstundes unngi etablerte stotte-
grupper for andre eller for kvinner

med kreft.

Implikasjon for praksis

I praksis er det ei kjensgjerning at
den kreftsjuke har mange ulike men-
neske rundt seg pa sjukehuset. Kvin-
ner med residiverande eggstokkreft
treng eit nettverk av gode stottespe-
larar som inkluderer helsepersonell i
tillegg til familie og vener. Det kan la
seg gjere ved & organisere praksis slik
at kvar kreftpasient har eit team av
faste sjukepleiarar og legar rundt seg.
D3 kan ho bli kjend att og oppleve
troyst i den eksistensielle lidinga. For
kvinner utan nar familie eller med fa
vener er natleiken til helsepersonel-
let endd viktigare — fordi ho treng
medmenneske som er der for henne,
og som ser henne.

Vidare studiar ber underseke kor-
leis ein kan arbeide med trayst i
sjukepleiarutdanninga for a ruste
sjukepleiarar til 4 gi eksistensiell lind-
ring. Vidare studiar ber ogséd forske
nerare pa stottande nettverk for
pasientgruppa. ee
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