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ANNONSE

Brukermedvirkning

— kritiske perspektiver tar oss videre

I 1999 ble brukermedvirkningen lovfestet, og vi gnsker a stille spgrsmal om begrepet har blitt sa innarbeidet at det
har mer preg av selvfglge enn utvikling. Kanskje er det pa tide a se pa dilemmaene og stille kritiske spgrsmal til
utfordringene? Pa hvilken mate kan brukeransettelser og medforskning legge til rette for en utvikling som er til
beste for de individuelle brukerne? Hvordan kan kritikk av erfaringskompetansen praktiseres pa best mulig mate?
| denne boken gnsker vi a drgfte disse spgrsmalene pa en mate som apner for en styrking av brukermedvirkningen.
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Behandler
sgvnproble

M ®
LU n IXe n 500 mg (valerianarot) er et reseptfritt legemiddel som forbedrer sgvnkvaliteten
og sgvnlengden. Virkestoffet har klinisk dokumentert effekt pa sgvnproblemer, som urolig sgvn eller for tidlige

oppvakninger!. Brukes daglig for optimal effekt. Det er ingen pavist avhengighet ved bruk.

22 Firreenarts able s 4 M1

Lunixen®

Valerignarol

v~ Bedrer sgvnkvaliteten
v~ Motvirker avbrutt sgvn

v~ Ingen avhengighet pavist
G Fas pa alle apoteket

Dosering: For lindring av sgvnforstyrrelser: 1 tablett %2-1 time far leggetid.
For lindring av mild uro: 1 tablett opptil 3 ganger daglig.

Dersom symptomene forverres eller ikke blir bedre etter 2 ukers daglig bruk, bgr lege kontaktes.
Lunixen anbefales ikke til gravide eller ammende. For barn under 12 &r kun i samrad med lege.

Referanse 1: Lunixen preparatomtale https:/www.legemiddelsok.no/_layouts/15/Preparatomtaler/Spc/18-12295.pdf

Lunixen® F. Reseptfritt. Plantebasert sedativum. Beroligende middel. ATC-nr.: NO5C M09
Tabletter, filmdrasjerte 500 mg: Hver tablett inneholder: Tarket ekstrakt av valerianarot (Valeriana officinalis L.) 500 mg, hjelpestoffer. Fargestoff: radt jernoksid og sort jernoksid (E 172), indi-
gokarmin (E132), titanoksid (E171). Indikasjoner: Plantebasert legemiddel til bruk for & lindre mild uro og sevnforstyrrelser. Dosering: For lindring av sgvnforstyrrelser: 1 tablett %-1 time for
leggetid. Ved behov tas ogsa 1 tablett tidligere pa kvelden. Lindring av mild uro: 1 tablett opptil 3 ganger daglig. Maks. daglig dose er 4 tabletter. Administrering: Tablettene skal svelges med vann.
Daglig bruk over tid anbefales for at behandlingen skal kunne bidra til & endre sevnmansteret og bedre sgvnkvaliteten. Det kan ta 2-4 uker fgr optimal behandlingseffekt oppnas. Lege/apotek
kontaktes hvis symptomene vedvarer eller forverres etter 2 uker med kontinuerlig bruk. Kontraindikasjoner: Overfglsomhet for innholdsstoffene. Interaksjoner: Kombinasjon med syntetiske
sovemidler er ikke anbefalt. Forsiktighetsregler: Pga. utilstrekkelig data anbefales ikke bruk hos barn <12 ar, med mindre anbefalt av lege. Kan pavirke evnen til & kjere bil og bruke maskiner.
Pasienter som opplever dette, skal ikke kjare bil eller bruke maskiner. Graviditet, amming og fertilitet: Anbefales ikke under graviditet eller hos fertile kvinner som ikke bruker prevensjon. Kontra-
indisert under amming. Fertilitet: Ingen kliniske data. Bivirkninger: Ukjent frekvens: Gastrointestinale: Magetarmsymptomer (f.eks. kvalme, magekramper) kan oppsta etter inntak av valerianarot.
Lege/apotek bgr kontaktes ved andre bivirkninger. Overdosering/forgiftning: Symptomer: Valerianarot med en dose p& omtrent 20 g (tilsvarer 7-10 tabletter) forarsaket lette symptomer som
fatigue (tretthet), magekrampe, brysttetthet, grhet, skjelvinger p& hendende og pupilldilatasjon, som forsvant innen 24 timer. Behandling: Hvis symptomer oppstar bar behandlingen veere stgt-
tende. Egenskaper: Valerianarot i anbefalt dose forbedrer sgvnlengde og sevnkvalitet. Klassifisering: Veletablert plantebasert legemiddel. Pakninger: 28 stk. avlange tabletter (blister). Basert pa

Sana Pharma Medical AS ((6
Philip Pedersens vei 20, 1366 Lysaker | TIf: 21 9576 60 | E-post: post@sanapharma.no | www.sanapharma.no SANI*PHAF!MA

MEDICAL



ANNONSE

VY Ozempic’ (semaglutid) -
ukentlig GLP-1-analog’

Tilgjengelig pa bla resept til behandling av
voksne med diabetes type 2 etter metformin?
* har vist bedre glykemisk kontroll og sterre

vektreduksjon enn Januvia®, Bydureon®,
Trulicity® og Lantus®3"

* har vist reduksjon i alvorlige kardiovaskulaere

hendelser®™
Storre Storre Reduksjon i alvorlige
HbA, -reduksjon®" vektreduksjon®*# kardiovaskulaere
3**
13-20 mmol/mol 2
(1,2-1,8%)’ 3,5-6,5 kg' 26% RRR**

#* Ozempic® er ikke indisert for vekttap

# Relativ risikoreduksjon

Behandling med Ozempic® viste vedvarende, statistisk overlegen og klinisk relevant reduksjon i HbA, _og kroppsvekt sammenlignet med placebo og behandling med Januvia®, Lantus®,
Trulicity® (Gjelder Ozempic® 0,5 mg versus Trulicity® 0,75 mg, og Ozempic® 1 mg versus Trulicity® 1,5 mg) og Bydureon®?

Kardiovaskulaer sikkerhetsstudie: 3297 pasienter med type 2-diabetes og hey kardiovaskulzer risiko ble tilfeldig randomisert til Ozempic® eller placebo, begge i tillegg til standard-
behandling for HbA, . og kardiovaskulaere risikofaktorer for & na behandlingsmal.+

Primaert endepunkt: Kardiovaskulaer 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 over-
legenhet var ikke forhandsdefinert) 26% relativ og 2,3% absolutt risikoreduksjon.*

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.

*

*

QO
Novo Nordisk Norway AS

. Nydalsveien 28 - Postboks 4814 Nydalen - 0484 Oslo
novo nordisk www.novonordisk.no - Telefon: +47 22 18 50 51



Indikasjon®

Ozempic® er indisert til 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.

For resultater fra studier vedrarende kombinasjoner, effekt pa glykemisk kontroll, kardiovaskulaere hendelser og populasjoner som ble
undersgkt, se SPC avsnitt 4.4, 4.5 0g 5.1.

Utvalgt sikkerhetsinformasjon®

Ozemplc skal |I§k§ brgkes hos pasienter med dlabetgs mgllltus type 1 eller 4 Kan benyttes uten dosejustering | Anbefales ikke\
gravide. Ozempic® er ikke et erstatningspreparat for insulin.
Gastrointestinale bivirkninger: Hyppigst rapporterte bivirkninger er gastrointestinale, Alder Ikke nedvendig med dosejustering | Barn/ungdom
inkludert kvalme (sveert vanlig >1/10), diaré (sveert vanlig =1/10) og oppkast (vanlig =1/100 til Begrenset erfaring hos pasienter 75 ar under 18 ar
<1/10). De fleste tilfellene var milde eller moderate i alvorlighetsgrad og av kort varighet.

. - el i . Nyre- Lett, moderat eller alvorlig nedsatt | Terminal
Hypoglykemi: Kombinasjon med SU-preparater eller insulin kan gke risiko for hypoglykemi. . ; )
Egenmaling av blodglukose er ngdvendig for 4 justere dosen av sulfonylurea og insulin, funksjon E;gerfmsfstjg:a”"g med alvorlig nedsatt | nyresykdom*

spesielt nar behandling med Ozempic® startes opp og insulin reduseres. En trinnvis
tilnserming til dosereduksjon av insulin anbefales. Hjerte- NYHA klasse I-III NYHA klasse IV
Diabetisk retinopati: Rask forbedring av glukosekontroll er blitt forbundet med midlertidig svikt
forverring av diabetisk retinopati. @kt risiko observert hos pasienter med eksisterende - )
diabetisk retinopati som behandles med insulin og Ozempic®, og forsiktighet ber utvises. Lever- Mild, moderat og alvorlig nedsatt
. . . . ) ) . ) ) . funksjon | Begrenset erfaring ved alvorlig nedsatt

Diabetisk ketoacidose: Diabetisk ketoacidose har blitt rapportert hos insulinavhengige leverfunksjon, forsiktighet ber utvises

pasienter etter rask seponering eller dosereduksjon av insulin ndr behandling med en GLP-1 \ /
reseptoragonist ble startet. * eGFR (ml/min 1,73 m?) <15

4 . , E
Dosering - én gang per uke' START TITRER VEDLIKEHOLD
0Ozempic® skal administreres én gang per 0.5mg é
y g én gang pr uke

uke, subkutant i abdomen, i laret, eller i . 0,25mg : 0,5 mg eller

z helst pa dagen til maltid éngang pruke én gang pr uke 1mgé Kk
overarmen, naroso.m P 9 i 4 uker i minst 4 uker mg €n gang pr uke
eller utenom maltid’ for ytterligere glykemisk kontroll

Reseptgruppe, refusjonsvilkar og pris?’
C Antidiabetikum, GLP1-reseptoragonist. ATC-nr.: A10B J06
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 hgyeste tolererte dose av disse legemidlene.

Refusjonskode: Vilkar:

ICPC | |Vilkér nr| ICD | |Vilkér N 232 | Refusjon ytes i kombinasjon med metformin til pasienter som ikke oppnér
T90 | Diabetes type 2 |232 | ENM | Diabetes mellitus type 2 |232 tilstrekkelig sykdomskontroll pa hayeste tolererte dose metformin.

Pakninger og priser:

0,25 mg: 1,5ml ferdigfylt penn kr 1158,30
0,5mg: 1,5ml ferdigfylt penn kr 1158,30
1mg: 3 ml ferdigfylt penn kr 1158,30
\(Pris per april 2021)

For ytterligere informasjon se fullstendig preparatomtale eller www.felleskatalogen.no

Referanser: 1. Ozempic® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 22.03.2021) 2. https://www.felleskatalogen.no/t/medisin/blaarev-register/a10bj06-1 (22.04.2021) 3. Ozempic® SPC, avsnitt 5.1 (sist
oppdatert 22.03.2021) 4. Marso SP, Bain SC, Consoli A, et al. Semaglutide and cardiovascular outcomes in patients with type 2 diabetes. N Engl ] Med. 2016;375:1834-1844 5. Ozempic® SPC
avsnitt 4.1 (sist oppdatert 22.03.2021) 6. Ozempic® SPC, avsnitt 4.2, 4.4 og 4.8 (sist oppdatert 22.03.2021) 7. https://www.felleskatalogen.no/medisin/ozempic-novo-nordisk-653285 (22.04.2021)

1 GANG PER UKE

VOZEMPIC

semaglutid injeksjon

Du kan lese mer om Ozempic® pa var nettside:
www.ozempic.no

Ozempic® er et registrert varemerke tilhgrerende Novo Nordisk A/S. NO210ZM00011 April 2021



il
—— INNHOLD ——
b g

tUnder omsorg ...

10 Leder, Anne Hafstad: Nar du ma overlate kontrollen til andre
14 Arne Johan Vetlesen: Autonomi og omsorg

20 — Intensiven var hiermmet mitt

34 Marit Daaland Lesjg: Stolen ved dara

38 Hvordan man tar det

42 Nar hielperen blir hjelpelgs

32 Omsorg I litteraturen

36 Et godt liv

64 Ellen Arnstad: A métte gi slipp som mamma

2 Stilte ut beboemes egne bilder

86 Omsorg I litteraturen

38 Sjanselgse uten hjelp

98 Finn Nortvedt: N&r sykepleie redder liv




Sykepleien

Ansvarlig redakter
Anne Hafstad
anne hafstad@sykepleien.no
TIf91793973

Temaredaktar
Liv Bjgrnhaug Johansen

Deskansvarlig
Ellen Morland

Design
Hilde Rebdrd Evensen

Forsidefoto
Reidun Vestenfor Jerpstad

Journalister
Ingvald Bergsagel,
Marit Fonn og Renate Karlsmoen

Fotograf
Siv Johanne Seglem

Redigering kronikker
Bjgrnar Magnussen

Annonser
Ingunn Roald (stilling)
TIF91603812

Silie M. Torper (kunngjering)
TIf 2204 3167

Maud P. Kaino (produkt)
TIF9774 2120

Repro og trykk
Stibo Complete, Danmark

Utgivelsesdato
10. desember 2021

+

Sykepleien
PB 456 Sentrum, 0104 Oslo

TIf: (+47) 994 02409
E-post:
redaksjonen@sykepleien.no

‘Under omsorg 7



ANNONSE

Tresiba-

Langtidsvirkende insulinanalog

Indikasjon®
Behandling av diabetes mellitus hos voksne, ungdom og barn fra 1 ar.

Utvalgt Sikkerhetsinformasjon6 Kan benyttes uten dosejustering Anbefales ikke
Skal ikke brukes ved graviditet og amming Voksne, ungdom og barn fra 1 ar Barn under 1 ar
Hypoglykemi er en sveert vanlig bivirkning (> 1/10) og kan forekomme dersom Alder Eldre (65 ar): Ingen Kiinisk erfaring

insulindosen er for hey i forhold til insulinbehovet. Maling av gluk_ose MENTETEEES hos
eldre, og insulindosen justeres individuelt

Hyperglykemi Bruk av utilstrekkelige doser eller avbrytelse av behandlingen, seerlig hos

pasienter med behov for insulin, kan fare til hyperglykemi og diabetisk ketoacidose. Kan brukes

Maling av glukose ma intensiveres ved

nedsatt nyrefunksjon, og insulindosen

justeres individuelt

Lipodystrofi (inkludert lipohypertrofi, lipoatrofi) og kutan amyloidose kan forekomme pa Nyrefunksjon
injeksjonsstedet og forsinke lokal insulinabsorpsjon. Kontinuerlig rotering av injeksjonssted
innen et gitt injeksjonsomrade kan bidra til a redusere eller forebygge disse bivirkningene.

Reaksjoner pa injeksjonsstedet kan forekomme. Disse er vanligvis milde og Kan brukes
forbigaende, og forsvinner normalt ved fortsatt behandling. Leverfunksjon Maling av glukose ma intensiveres ved
nedsatt leverfunksjon, og insulindosen

Annen samtidig sykdom, iszer infeksjoner og febertilstander, gker vanligvis pasientens justeres individuelt

insulinbehov.

Dosering'
Tresiba® administreres subkutant én gang daglig i laret, overarmen eller abdominalveggen nar som helst i lzpet av dagen,
fortrinnsvis pa samme tidspunkt hver dag.

Reseptgruppe, refusjonsvilkar og pris>’?
C Insulinanalog, langtidsvirkende. ATC-nr.: A10A EO6
Refusjonsberettiget bruk: Behandling av diabetes mellitus

Refusjonskode: Vilkar:
ICPC Vilkar nr 180 | Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppnar behandlingsmalene til tross for optimal behandling med middels
T89 | Diabetes type 1 180,181 langtidsvirkende NPH-insulin pa grunn av:
. : - hyppige eller alvorlige nattlige felinger som skyldes insulinbruken
T90 | Diabetes type 2 244 - store blodsukkersvingninger som ikke gjer det mulig & oppnéa akseptabel blodsukkerkontroll
ICD Vilkér nr
- - 181 | Behandling skal kun startes av spesialist i indremedisin, barnesykdommer eller ved sykehusavdeling med tilsvarende spesialitet
E10 | Diabetes mellitus type 1 | 180, 181
E11 | Diabetes meliitus type 2 | 244 244 | Refusjon ytes kun til pasienter som til tross for optimal behandling med to daglige doser middels langtidsvirkende

NPH-insulin har vedvarende utfordringer med hypoglykemier

Pakninger og priser:

Injeksjonsvaeske, opplesning i sylinderampulle: 100 enheter/ml: 5 x 3 ml (Penfill sylinderamp.) kr 618,00

Injeksjonsvaeske, opplesning i ferdigfylt penn: 100 enheter/mil: 5 x 3 ml (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 750,70. 200 enheter/ml: 3 x 3 ml (FlexTouch ferdigfylt penn) kr 732,50.
(Pris per mai 2021)

For ytterligere informasjon se fullstendig preparatomtale eller www.felleskatalogen.no

Referanser: 1. Tresiba® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 06.11.2020) 2. Tresiba® SPC, avsnitt 5.1 (sist oppdatert 06.11.2020) 3. https://www.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/
a10ae06-1 (lest 10.05.2021) 4. Tresiba® SPC, avsnitt 4.4 (sist oppdatert 06.11.2020) 5. Tresiba® SPC, avsnitt 4.1 (sist oppdatert 06.11.2020) 6. Tresiba® SPC, avsnitt 4.2, 4.4. og 4.8
(sist oppdatert 06.11.2020) 7. Tresiba® SPC, avsnitt 3 (sist oppdatert 06.11.2020) 8. https://www.felleskatalogen.no/medisin/tresiba-novo-nordisk-589607 (lest 10.05.2021)

100 enheter/mil: . . 200 enheter/ml:
Kan gi opptil 80 enheter per injeksjon (1-80 enheter) kan gi opptil 160 enheter per injeksjon (2-160 enheter)

Skann QR-koden for & komme direkte til instruksjonsfilmer

NO21TSM00006 04-mai-2021

% TRESIBA—

e Nydalsveien 28 - Postboks 4814 Nydalen - 0484 Oslo . .
novo nordisk www.novonordisk.no - Telefon: +47 22 18 50 51 insulin degludec



Tresiba

Langtidsvirkende insulinanalog

Doseres Fleksibelt Gir en flat og stabil
1 gang daglig’ injeksjonstidspunkt'*™ ' glukosenedsettende effekt?

Tresiba® kan forskrives pa bla resept ved diabetes type 1 og diabetes type 23#
Behandling kan initieres av allmennpraktiserende lege.

* Det skal alltid vaere minst 8 timer mellom injeksjonene.

** Det er ingen klinisk erfaring med fleksibilitet i doseringstidspunktet hos barn og ungdom.

# Vilkar 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.

* Hypoglykemi er en sveert vanlig bivirkning (= 1/10) og kan forekomme dersom insulindosen er for hgy i forhold til insulinbehovet.*

* Hyperglykemi Bruk av utilstrekkelige doser eller avbrytelse av behandlingen, seerlig hos pasienter med behov for insulin, kan fere til hyperglykemi
og diabetisk ketoacidose.*

NO21TSM00006 04-mai-2021
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novo nordisk www.novonordisk.no - Telefon: +47 22 18 50 51 insulin degIUdec
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Anne Haistad

Ansvarlig redakter, Sykepleien
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Nar du ma overfae
konirollen {il andre

Vi har alle et sterkt behov for a klare
oss selv og bidra til fellesskapet. Derfor er det sa
vanskelig a gi slipp nar sykdom rammer.

10

«klare selv». En sta liten unge som tidlighadde

et sterkt behov for d mestre og ikke be om hjelp

fra noen. Det er noe bra ved det, og jeg var — og er —

ikke unik i s mate. Behovet for a klare oss selv og
ikke veere til bry for andre ligger dypt i oss alle.

Gjennom livet vil de fleste av oss bli utfordret pa

nettopp dette. Vi blir syke og trenger hjelp. Vi ma
slippe taket ogla andre helt eller delvis ta over.

I] ajeg var liten, var det to ord jeg brukte hyppig:

MANGE TRENGER HJELP

Tall fra og Norsk pasientregister viser at sa langt i
2021 har det veert mer enn 253 0oo dggnopphold i
norske sykehus. Mer enn en millioner personer har
veert innom sykehus. Gjennomsnittlig liggedggn er
rundt fire dager. For noen er oppholdet betydelig
lengre.

Statistisk sentralbyrd viser at i 2020 fikk mer enn
166 000 personer helsetjenester i hjemmet fra de
kommunale helse- og omsorgstjenestene. Rundt
77 000 fikk hjelp til daglige gjgremal hjemme. Nesten
40 000 personer bodde pa sykehjem pé permanent
basis eller for en kortere periode. Mer enn 3500 pet-
soner hadde brukerstyrt personlig assistent, og rundt
10 000 mottok omsorgsstgnad.

Dette viser at en betydelig andel av oss ilgpet av
et ar ikke klarer oss helt selv. Mange ma i varierende

grad overlate til andre & bli ivaretatt, enten pd syke-
hus, hjemme eller pé sykehjem. For noen er behovet
tidsbegrenset. Andre vil trenge hjelp resten av livet.
Daer det betryggende & vite at vi har en helsetjeneste
med hgyt kvalifisert personell bade i sykehusene og i
Kommune-Norge.

PASIENTER OG PARGRENDE FORTELLER
Denne utgaven av Sykepleien er viet til pasienter og
pérgrende. Vi har bedt pasienter fortelle hvordan de
opplevde det da sykdom rammet og de ikke lenger
kunne ta vare pd seg selv.

Oddmund Vestenfor var helt lam, men ved
bevissthet. I mange méneder var han helt prisgitt
helsepersonellet som passet pd ham.

Sissel Tytlandsvik er som sykepleier vant til a
hjelpe andre. Hun matte forsone seg med et nytt liv
etter et slag som ga varig funksjonsnedsettelse og
behov for bistand og omsorg fra andre.

Ellen Arnstad skriver sterkt og neert om hvor vondt
- med ogsé godt — det var & overlate omsorgen for
sin alvorlig syke og multihandikappede sgnn til
profesjonelle.

I to fotoserier mgter vi familien med to alvorlig
syke barn og han som takler livet godt uten armer
og bein, men som ma ha praktisk hjelp til de fleste
gremal.



Sykepleien

tUnder omsoryg

Vi har ogsa fatt bruke tekster fra flere forfattere
som skiver om egne opplevelser. Ulike fagfolk
kommer med sine refleksjoner og rad.

De neere og personlige fortellingene og intervjuene
gjor dypt inntrykk pa meg. Hver historie er unik.
Ingen pasienter eller pargrende er like. Hver og en
ma finne sin vei og sin mestringsstrategi. Men det er
ogsé mange fellestrekk.

VANSKELIG A MOTTA UTEN A GI

I vart demokrati er en grunnleggende verdi at vi
alle skal bidra til fellesskapet. Heldigvis er det
ogsa helt sentralt at vi har en sterk og god offentlig
helsetjeneste.

Alle skal fa likeverdig behandling, ngdvendig
pleie og omsorg og annen bistand nér behovet
melder seg. Samtidig er var identitet neert knyttet
til at vi bidrar til fellesskapet, i familien og i andre
naere relasjoner.

Hvis vi kommer i en situasjon hvor vi mottar uten
akunne gi noe tilbake, oppstar det en asymmetri som
de aller fleste opplever som ubehagelig og strevsom.

Dette kommer til uttrykk i nezere relasjoner,
men ogsa i mgte mellom den hjelpetrengende og
hjelperen. Sykepleiere kan med sin profesjonalitet
gjgre en stor forskjell for den enkelte pasient og de
pérgrende. Men ofte kan enkle virkemidler som et

vennlig smil, et hdndtrykk, et blikk som anerkjenner
og signaliserer varme, empati, forstaelse og respekt
vaere det som skal til.

Aktiv dgdshjelp er ikke lov i Norge. I Nederland
er det tillatt, og det er forsket pa arsakene til at
mennesker gnsker hjelp til 4 avslutte livet. En av
begrunnelsene er at de ikke vil veere til bry for sine
neermeste nar hjelpebehovet blir for stort.

Det er tankevekkende og viser til fulle hvor dypt
vart behov for & klare oss selv stikker.

MYE A LZERE AV PASIENTER

OG PARGRENDE

Mange av oss er langt bedre til & gi enn & motta. Men
noen ganger har vi ikke noe valg. I relasjonen og
dialogen mellom pasienten og sykepleieren er det
i utgangspunktet ikke likeverdighet. Det vet syke-
pleiere og annet helsepersonell.

Hvordan sykepleiere mgter den enkelte pasient
og pargrende er avgjgrende for deres selvrespekt og
mestring.

Det er mye leerdom i pasienter og pargrendes
opplevelser. Det er mitt hap at nar vi i Sykepleien
vier dette nummeret til pasienter og pargrende,
sa bidrar det til ettertanke og refleksjon blant
vére lesere.

God lesning og riktig god jul! @

S0j0yd)So / UssuaAg pregay apjiH :uolsessn))|
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ANNONSE

Ikke i mal med HbA1c
pa Insulatard®?

Bytt til Xultophy®

Langtidsvirkende insulinanalog og GLP-1-analog i én penn
til behandling av diabetes type 2

+
S, =
| =S
Reduserer HbA1c™ \ Reduserer kroppsvekt™ ‘ Reduserer risiko for
hypoglykemi™**

Sammenlignet med Lantus® (insulin glargin 100 enheter/ml)’

Avslutt ndvaerende behandling med Insulatard®
start opp med Xultophy® 16 dosetrinn?

Maksimal daglig dose av Xultophy® er 50 dosetrinn?

*-1,8% vs -1,1% reduksjon i HbA1c. Estimert forskjell: -0,59 (95% KI: -0,74; -0,45), p<0,0001. ** -1,4 kg vs. 1,8 kg endring i kroppsvekt. Estimert differanse: -3,2 kg
(95% KI: -3,77; -2,64), p<0,0001. *** 57% |avere forekomst. 2,23 vs 5,05 per pasientar. Estimert ratio: 0,43 (95% KI: 0,30; 0,61), p<0,0001.

Q

. ®
novo nordisk



Indikasjon3

Xultophy® er indisert til behandling av voksne med utilstrekkelig kontrollert diabetes mellitus type 2 for a forbedre glykemisk kontroll som tillegg til diett,
fysisk aktivitet og andre orale legemidler til behandling av diabetes. For resultater fra studier vedrgrende kombinasjoner,

effekt pa glykemisk kontroll og populasjoner som ble undersgkt, se SPC pkt. 4.4, 4.5 0og 5.1.

Utvalgt S|kkerhetsmformaSJon4 Xultophy® kan benyttes | Xultophy® anbefales ikke
* Gastrointestinale bivirkninger, inkludert kvalme, oppkast og diare er vanlige (=1/100 Alder Voksne, inkludert eldre | Barn/ungdom under 18 &r
til <1/10 brukere). Forekommer oftest i begynnelsen av behandlingen og reduseres Hos eldre (=65 ar): Maling
vanligvis i lgpet av fa dager eller uker med fortsatt behandling. Ta forhadndsregler for av glukose ma intensiv-
4 unngéd vaeskemangel eres, og dosen justeres
* Hypoglykemi er en hyppig rapportert bivirkning (=1/10 brukere). For hgy dose i forhold el
til behovet, utelatelse av et maltid eller ikke planlagt anstrengende fysisk aktivitet kan gi Nyre- Lett, moderat eller al- Terminal nyresykdom
hypoglykemi. Vurdér dosereduksjon av sulfonylurea ved samtidig bruk funksjon vorlig nedsatt. (eGFR < 15)

Maling av glukose ma

* @yesykdom: Intensivering av behandling med insulin, en komponent av Xultophy®, intensiveres, og dosen
med umiddelbar forbedret glykemisk kontroll kan veere forbundet med en forbigaende justeres individuelt
forverring av diabetisk retinopati, mens langvarig forbedret glykemisk kontroll reduserer - .
risikoen for progresjon av diabetisk retinopati. Hjertesvikt | las= LTI WAL BRI
* Hud- og underhudssykdommer: Pasienter ma instrueres i a utfgre kontinuerlig Lever- Mild og moderat nedsatt | Alvorlig nedsatt
rotering av injeksjonssted for & redusere risikoen for & utvikle lipodystrofi og kutan funksjon Maling av glukose ma

intensiveres, og dosen

amyloidose. Det har blitt rapportert hypoglykemi etter plutselig endring i injeksjonssted et

til et omrade uten reaksjoner. Overvaking av blodglukose anbefales etter endring

av injeksjonssted fra et omrade med reaksjoner til et omrade uten reaksjoner, og Skal ikke brukes hos pasienter med diabetes mellitus type 1 eller til
dosejustering av antidiabetika kan vurderes. behandling av diabetisk ketoacidose.
Dosering?

Xultophy® gis én gang daglig ved subkutan administrasjon.

Xultophy® skal doseres i overensstemmelse med pasientens individuelle behov. Dosejustering gjeres basert pa fastende plasmaglukose.
Ved overgang fra behandling med basalinsulin eller GLP-1-analog er anbefalt startdose av Xultophy® 16 dosetrinn.

Maksimal daglig dose av Xultophy® er 50 dosetrinn.

1DOSETRINN = ‘ 1 enhet insulin degludec + 0,036 mg liraglutid ‘ 50 DOSETRINN i ‘ 50 enheter insulin degludec + 1,8 mg liraglutid

Reseptgruppe, refusjonsvilkar og pris>®
C Langtidsvirkende insulinanalog + GLP-1-analog. ATC-nr.: A10A E56
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: Vilkar:
IcPC | | Vilkér nr 1D | | vilkér nr 225 | Refusjon ytes kun til pasienter som ikke oppndr tilstrekkelig
T90 |Diabetestype2 | 225 E11 | Diabetes melitus type 2 | 225 sykdomskontroll p& heyeste tolererte dose metformin.

Pakninger og priser:
3 x 3 ml (ferdigfylt penn) kr 1399,30 (pris per september 2021)
For ytterligere informasjon se fullstendig preparatomtale eller www.felleskatalogen.no

Referanser: 1. Xultophy® SPC, avsnitt 5.1 (sist oppdatert 24.09.2020). 2. Xultophy® SPC, avsnitt 4.2 (sist oppdatert 24.09.2020). 3. Xultophy® SPC, avsnitt 4.1 (sist
oppdatert 24.09.2020). 4. Xultophy® SPC, avsnitt 4.2, 4.4, og 4.8 (sist oppdatert 24.09.2020). 5. https://www.felleskatalogen.no/medisin/blaarev-register/a10ae56-1 (lest
21.09.2021). 6. https://www.felleskatalogen.no/medisin/xultophy-novo-nordisk-631221 (lest 21.09.2021).

Skann QR-koden for a komme direkte til instruksjonsfilm pa
www.felleskatalogen.no

Xultephy
Novo Nordisk Norway AS - Nydalsveien 28 - Postboks 4814 Nydalen - 0484 Oslo

www.novonordisk.no - Telefon: +47 22 18 50 51 insulin degludec/liraglutid

NO21XUMO00020 september 2021
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o Arne Johan

Arne Johan Yetlesen e professor i filosof ved Uni-
versitetet i Oslo, samiunnsdebattant og forfatter.
\Moralfilosofi og etikk er sentralt i hans virke. Hans
SiSte utgivelse er Smertei var tid, Dinamo forlag 2020.

Yetlesen

Autonomi
o2 OTISOTE

A ikke kunne ta vare pa seg selv,
men d mdtte ta imot omsorg fra
andre utfordrer en av de sterkeste
verdiene i samfunnet vart.

14

BESTEMMELSE - autonomi - star sterkt

samfunnet i dag, kanskje sterkere enn no-
en annen verdi. Mens vi ved fgdselen er prisgitt
andres omsorg for at vi skal overleve fysisk og
psykisk, er idealet i moderne vestlig kultur at
vi gijennom ungdomstid og voksenliv blir stadig
mer uavhengige og selvgaende — at vi tar regien
over vare egne liv, med alle dets veivalg og beslut-
ninger. Friheten individet er gitt til a skape sitt
eget liv, kommer imidlertid med visse krav og
forventninger: Friheten ma forvaltes pa en an-
svarsfull mate, og dessuten ma individet utnytte
sine talenter og muligheter og ikke ligge andre til
byrde. Kort sagt: Med en sterk individuell frihet,
gitt av storsamfunnet, fglger en sterk individu-
ell ansvarliggjgring.

E NKELTMENNESKETS RETT TIL SELV-

Hva vil det si a bli syk og trengende i en
der den enkeltes autonomi er en overordne
verdi?

Nar jeg stiller spgrsmalet slik, er det ikke
bare med henblikk pd hvordan personen som
er blitt syk og trenger andres omsorg, handte-
rer denne situasjonen. Jeg sikter ogsa til at an-
svarliggjgringen arter seg som en forventning
om a gjgre det som gjgres kan for a unnga d bli
syk, og unnga a bli avhengig av andres hjelp.

Arter det a bli syk seg annerledes enn fgr? I
sa fall hvordan da?

A BLI SYK slik jeg sikter til her, innebzerer :

falle ut av rollen som en som er yrkesaktiv, somn
tjener sine egne penger (og kanskje forsgrge
andre), og som dermed bidrar til samfun:
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med sin arbeidskraft og sine evner. Det er gjen-
nom egeninnsats i denne forstand at voksne
personer regnes som uavhengige og selv-
gdende. A kunne betrakte seg selv pd denne
maten er ikke bare noe deskriptivt: 4 konsta-
tere et faktum. Det er ogsa i h@gyeste grad noe
normativt: Jeg bgr kunne betrakte meg som
uavhengig og selvgaende, og jeg bgr fremsta
for andre slik at de betrakter meg likedan. Det
er noe jeg streber etter, noe jeg forlanger av
meg selv.

Hva om jeg da kommer i en situasjon der livet
med ett, for kortere eller lengre tid, handler om
det motsatte — om min avhengighet og mangel pd
selvtilstrekkelighet? Der det jeg trenger, er noe jeg
ikke kan sgrge for selv?

SYKDOM, DEN VAERE SEG SOMATISK
ELLER PSYKISK (eller en kombinasjon), er et
eksempel pd en slik situasjon - og dermed en si-
tuasjon som fremstar som en unntakstilstand,
et brudd med normalen i samfunnet. Hvis jeg
har internalisert (det vil si gjort til min forvent-
ning til meg selv) at jeg skal veere uavhengig,
hva skjer da med selvbildet mitt nar jeg bevi-
selig ikke kan vaere det? Kan jeg bevare et po-
sitivt selvbilde dersom jeg ikke kan yte og pre-
stere, ikke kan bidra «produktivt» til et samfunn
som har gitt meg sa stor individuell frihet? Vil
jeg gjdre krav pd andres anerkjennelse av meg,

meg slik at jeg er tilbake i jobben igjen om maks én
mdned’. Det er sarlig menn, 40 pluss, som har et
slikt perspektiv pé at de er blitt psykisk syke. Hva
forteller dette?»

Jeg husker ikke hva jeg svarte. Men jeg hus-
ker at det ble en lang samtale (som fortsatte
helt til jeg satte meg inn i drosjen) om hvordan
pasientens selvforstaelse kan virke negativt inn
pabehandlingen, ja sdgar veere noe av det som le-
gene og sykepleierne ma jobbe mest med. Man-
ge pasienter har et selvbilde der sykdom og hjel-
peavhengighet betraktes som en fiende, som noe
som ma bekjempes om det ikke kan benektes
eller skjules for en selv og for andre. Et slikt selv-
bilde har noe instrumentelt ved seg, og alt som
hindrer mestring, blir tapsfaktorer. Behandlingen
ma dermed yte motstand mot en forstaelse av
sykdommen der det & veere trengende fremstar
som truende. A tape selvrespekt og 4 fgle skam
ved 4 vaere syk er 4 bli sin egen fiende i en situa-
sjon der det som trengs, er det motsatte — nemlig
en evne til 4 akseptere at sykdom og verdighet er
forenlig og ikke gjensidig utelukkende.

SELV OM EN SLIK EVNE TIL AKSEPT er
vesentlig for utsiktene til bedring, s& kom-
mer evnen ikke av seg selv. Den mé understgt-
tes av samfunnet rundt, av forestillingene om
hva som menes med verdighet og anerkjennel-
se, eller mer presist: Hva som kreves for & gjgre

«Relasjonen mellom giver og mottaker er saledes

asymmetrisk. Dermed bryter den med det som er

normalen. selve modellen. for relasjonene vi

som voksne deliar i.»

av min egenverdi, nar forutsetningen som aner-
kjennelsen normalt hviler pd — min aktive inn-
sats - faller bort? Og hvis svaret er nei, blir da
det 4 veere syk og sdledes «uproduktiv» truen-
de for selvbildet - blir det regelrett skamfullt?

JEG HAR ENNA FRISKT I MINNE mitt fgr-
ste foredrag for ansatte ved en akuttpsykiatrisk
avdeling; det var i Haugesund for neermere 30 ar
siden. En av legene sa: «Vi har lagt merke til at vi
har begynt a fa inn pasienter som sier ting som ‘jeg
skjgnner at jeg har gtt pd en smell og ma veere
ute av drift en stund, men dere ma love a reparere

seg fortjent til dette. Det blir som et slag i luf-
ten 4 insistere pa uforminsket verdighet ved
sykdom dersom samfunnet fremstiller avhen-
gighet og utilstrekkelighet som utelukkende ne-
gative fenomener, som noe den enkelte ma gjg-
re alt i sin makt for & unnga.

Hva innebeerer det & vere trengende?

Det innebaerer a ha behov for andres om-
sorg, for at andre gjgr noe for deg som du ikke
kan gjgre for dem. Relasjonen mellom giver og
mottaker er sdledes asymmetrisk. Dermed bry-
ter den med det som er normalen, selve model-
len, for relasjonene vi som voksne deltar i, tuftet



som de er pd give and take - pa forventningen om
at den som gir i dag, vil motta en form for gjen-
ytelse i morgen, slik at forholdet mellom parte-
ne i det lange 1gp jevner seg ut og har karakter
av gjensidighet og likevekt. Nar dette mangler,
vil det oppfattes som ugunstig og som en trus-
sel mot relasjonens fremtid. Slik er normen, og
normalen, om ikke i enhver situasjon, sd i det
lange 1gp: bade innenfor arbeidslivet (i utveks-
lingen mellom kolleger) og i privatlivet (i for-
holdet mellom ektefeller, kjeerester og venner).

AT MENNESKER BLIR SYKE - og dermed,
for kort eller lang tid, ute av stand til gjenytel-
se for den omsorgen de mottar og er avhengige

av 4 motta - er et universelt fenomen, kjent
fra alle samfunn og epoker. Men oppfattelsen
av hva det a veere syk og trengende innebaerer
har variert bade historisk og innenfor var egen
kultur. Fgrst i nyere tid har individets rett til
autonomi, forstatt som en frihet den enkelte
ma forvalte pd optimalt vis, blitt en sd overord-
net verdi at kravene autonomien innebeerer, far
betydning for hva det er 4 bli syk og avhengig av
andres omsorg.

Den profesjonelle omsorgsgiveren - et typisk
eksempel er sykepleieren - er innforstatt med
asymmetrien jeg nevnte: Pasienten verken vil eller
skal gjengjelde innsatsen pleieren gj@r, og pasien-
ten er en person ute av stand til selv & sgrge for det

ANNONSE
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Gl EN JULEGAVE TIL
_ LUFTAMBULANSE

} - Vi ble kontaktet pa telefon da en kvinne
fikk alvorlige komplikasjoner etter fgdsel.
Narmeste sykehus 13 en hel dags-

reise unna. I et MAFly gikk denne

turen pd 25 min. En jerrykanne til

186 kr var nok til a redde et liv.

Jan lvar Andresen, MAF-pilot, Papua Ny-Guinea
(Tidligere flykaptein i Widerge)

VIPPS 77777

7058.63.60610 @
a LY
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som ma gjgres for a sikre liv og helse. Sykepleier-
ens oppdrag og mandat fglger av dette og er slik
sett miten asymmetrien arter seg pa: Pleieren ma
gjgre det pasienten ikke kan gjgre for seg selv, men
er avhengig av at blir gjort pa en kyndig og pélite-
lig méte. A gi uten & motta, uten 4 stille krav om &
motta, er selve oppdraget og dermed ikke proble-
matisk for pleieren.

MEN HVA MED PASIENTEN, som mottar uten
a kunne, eller skulle, gi? Er det like lett & mot-
ta som det er & gi? Det vil si & vaere den svake
og underlegne, passive snarere enn aktive, part
irelasjonen?

Naturligvis kan man svare, slik mange - bdde
pleiere og pasienter - kanskje vil gjgre, at det-
te er individuelt, at pasienter med samme syk-
dom reagerer ulikt pa situasjonen de er i. Like

«I siste instans er det a gi omsorg. sa vel som det a
motta den. under slike betingelser ensbetydende med

Jo mindre kontakt vi har hatt med grunnvil-
karene, desto stgrre er sjokket over deres be-
tydning nar de slar inn for fullt, ofte i form av
en livskrise. Kulturen vi lever i, kan enten for-
berede oss godt pd vilkérenes betydning eller
fremstille dem som udelt negative, som trekk
ved tilveerelsen det gjelder 4 unngé og minime-
re. I var tid er det mye snakk om resiliens — om
a bygge motstandskraft og vise omstillingsev-
ne, og om a gjgre det som er i ens makt for a
fa en «aktiv alderdom», slik at perioden som
trengende utsettes lengst mulig: Jobb med 4
holde deg frisk og rask, sa du ikke trenger a
vaere andre til byrde!

DEN FORVENTEDE EGENINNSATSEN
for a mestre eget liv i alle dets faser og prgvel-
ser skjer samtidig med at omsorgsprofesjonene

a ga pa aklkord med menneskeverdet.»

fullt er jeg her ute etter betydningen av fore-
stillingene i samtiden som hver og en av oss i
stor grad har internalisert, og som preger hvor-
dan vi handterer det 4 komme i rollen som syke
og trengende. Denne nye rollen kommer ofte
bratt og uforberedt pa oss og eksponerer der-
med sider ved oss som vi normalt — som friske
og selvgdende voksne - er i liten kontakt med.

SA LENGE VI ER FRISKE OG RASKE, har
det jeg kaller livets ufravikelige grunnvilkar
en taus tilstedeverelse i vare liv. Vilkdr som
avhengighet, dgdelighet, sarbarhet, relasjone-
nes skjgrhet og eksistensiell ensomhet aktua-
liseres f@rst i det gyeblikk vi blir alvorlig syke,
mister en av vare narmeste, opplever samlivs-
brudd eller stdr uten jobb og inntekt. Da vil det
synliggjgres at det er en illusjon at vi er selv-
géende og selvtilstrekkelige. Det er en illusjon
4 tro at dette utgjgr livets essens og er selve
kilden til selvrespekt og anerkjennelse. Ogsa
som «vellykkede og produktive» baeres livene
vare av andres omsorg; vi bare enser det ikke og
verdsetter det ikke sa lenge det ikke skjer noe
med oss som stanser oppdriften og fglelsen av
at tar du den, sd tar du den.

effektiviseres — det siste er at ansatte i hjemmesy-
kepleien pélegges a fgre regnskap med antall to-
alettbesgk i lgpet av arbeidsdagen. A se pa klok-
ken og & matte bryte opp fra pasienten fgr hun
har snakket ut, 4 slippe hdnden nar den trengs
som mest, og a alltid fgle seg pa etterskudd, bade
tidsmessig og kvalitativt, teerer pa alle som utg-
ver omsorg profesjonelt. Mange av disse har valgt
yrket ut fra gnsket om 4 gjgre noe for mennesker
som er i ngd, som engster seg og har det vondt
- og som trenger 4 bli mgtt og vist omsorg uten
krav, uten skam, uten tap av verdighet. I siste in-
stans er det & gi omsorg, sd vel som det 4 motta
den, under slike betingelser ensbetydende med &
g4 pa akkord med menneskeverdet. Det er som &
tre inn i en tilvaerelse preget av fremmedstyre -
heteronomi - der en ny maktredefinerer relasjo-
nen mellom giver og mottaker, pleier og pasient,
med «effektiv tidsbruk» og «produktivitet» som
overordnet malestokk.

Det som dermed trues, er opplevelsen av at en
asymmetrisk relasjon kan vaere en god og fullver-
dig relasjon - samt erkjennelsen av at menneske-
livet dypest sett handler om 4 trenge andre, sar-
lig, men ikke bare, nar krisen inntreffer og det
rgyner pd. @



ANNONSE

Investorene

Hvordan ser en investor ut?

Etter vi lanserte kampanjen #huninvesterer i 2019, skjedde det en
drastisk endring i fondsmarkedet. For farste gang i historien var det
flere kvinner enn menn som begynte & investere. En investor ser derfor
ikke lenger ut som en mann over 40 ar med pen dress og darlig tid.

| dag ser en investor ut som bestemor. Eller en sykepleier. Eller konfir-
manten Siri som nettopp har fatt fond i gave. En investor ser ut som
Fatima, Bjerg, Sarah, Jorunn og Anita. En investor ser ut som deg.

Bli med pa & skape gkonomisk likestillingshistorie du ogsa.
Bli en investor. Det tar faktisk bare ett minutt.

Se filmen og kom igang!




Da Oddmund Vestenfor var helt lam,
pratet han hele tiden med sykepleierne.
Inni seg. For a bevare forstanden.

TEKST: Marit Fonn @ FOTO: Elias Dahlen og privat




PA RESPIRATOR:
— Jeg var god pd det
mentale. Hiernen var jo
den eneste muskelen
somble stimulert da jeg
[&lamsa lenge, sier Odd-
mund Vestenfor.
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ferien 2016. Han er pa folkemusikkfestival

i Valdres og sover i telt. Han kjenner en rar
prikking i fingrene. Lurer p4 om han har ligget pa
hendene sine.

Han drar videre til en kompis pa Sgrlandet. Det
er sa tungt 4 beaere bagasjen til og fra bilen. Han
skal dusje, ma kneppe opp buksen, men fingrene
vil ikke. 4. august drar han til legevakten i Kristian-
sand. De finner ikke ut av det, og han kjgrer hjem-
over til Gol.

- Jeg Klarte sa vidt a gire. Jeg matte kjgpe meg
mat pa Rjukan, men strevde med & trykke koden til
bankkortet, forteller Vestenfor.

I flere telefonsamtaler rekonstruerer han sin uni-
ke historie for Sykepleien.

0 ddmund Vestenfor merker det i sommer-

BLIR BEDRE - OG VERRE

Tilbake til sommeren 2016: Vestenfor kommer seg
hjem. Det er helg, vakthavende lege er i Hemsedal.
Han tar drosje dit.

NOVEMBER 2016: Har Klart & dpne @
Foto: Reidun Vestenfor Jerpstad

ynene, men er fortsatt stiv i masken.

- Enung lege der konfererte med Drammen sy-
kehus. De mente det kunne veere Guillain-Barré,
sier han.

Da blir det ny drosjetur, na til sykehuset. Vest-
enfor blir behandlet med immunglobulin pé& nev-
rologen. Lammelsen i armene blir borte etter en
uke, og han fér dra hjem.

Men sé kjenner han lammelsen pa nytt, na og-
sa i fpttene. Det har gatt to dager, og han klarer sa
vidt & gé.

Det blir vendereis til nevrologen i Drammen.

- 54 gikk det gradvis feil vei, forteller han.

- Jeg ble jamt darligere. Fgrst var det lammelser
ihender og armer, sa fullt trpkk i fgttene. Jeg kjen-
te det gikk oppover i hele kroppen.

PUSTEMUSKULATUREN LAMMES

Det blir 29. august. Lammelsene som brer seg,
kan ikke stoppes. Snart vil ogsé pustemuskulatu-
ren lammes.

Han md flyttes til intensiven. Legene der er
godt forberedt, men det er
hektisk, og han mé vente pa
plass.

- P& vei ned var jeg redd.
Jeg grat litt, jeg skjgnte
hvor alvorlig det var. «<Du
kommer jo tilbake», sa

sykepleieren.

At det skal ta halvan-
net ar fgr han kan komme
hjem, er det ingen som ser
for seg.

i




Det gar fort na, han ma intuberes.

To dager senere far han vann i lungesekken, og
hjertet stopper. De far hjertet i gang igjen, lungene
tappes for vann og han fir noe tungt beroligende
og sgvndyssende.

Han vdkner redd og alene uten 4 kunne rgre seg
dagen etter.

Det tar fortsatt noen uker fgr diagnosen
Guillain-Barré syndrom fastslas.

Oddmund Vestenfor blir sjeldent hardt rammet.

EN GOD PRAT FOR INTUBERING

Mens han ennd kunne snakke, i mottaket pd inten-
siven, hadde han fatt seg en prat med en av de er-
farne sykepleierne. Hun er halling, som han. Han
har mye pa hjertet fgr han intuberes.

Senere forteller hun at samtalen var til god hjelp
for & forsta ham i tiden som skulle komme.

Lammelsene sprer seg.

— Det tok litt tid f@r sykdommen krabbet seg opp-
over halsen og ansiktet, forteller han.

Han skjgnner at han vil bli blind — men hvor len-
ge? Det vanlige er at lammelsene trekker seg tilba-
ke, vet han.

Etter et par uker far han innlagt trakeostomi, altsa
apning inn til luftrgret. Det er godt for halsen & slip-
pe tuben.

Mat og medisiner fér han gjennom en nesesonde.

KAN IKKE SE
Ut i september blir ogsd gyemusklene og pannen
lammet.

Vestenfor kan ikke se, for gynene er lukket.

Han kan ikke snakke, ikke bevege en muskel.

— Samtidig hadde jeg grufulle smerter. Jeg var
lammet helt opp til hérfestet. Hgrselen var i orden,
for det er ikke muskler i gret. Men pa et tidspunkt
fikk jeg vann i mellomgret, s& da hgrte jeg darlige-
re og dérligere, sier han.

Det er pé og av med lungebetennelser og urin-
veisbetennelser. Hallusinasjonene kommer og gér.

«Men selv om du vil de.
kan du ikke fa sagt det.»

- Jeg innbilte meg at sonden Igsnet, og at per-
sonalet ikke sd det. Jeg kunne jo ikke {4 sagt det til
dem heller.

Men sonden var pa plass.

HAR LYST TIL A DO
De fgrste halvannen ménedene er verst. I denne
tiden har Vestenfor lyst til & dg.

- Men selv om du vil dg, kan du ikke {4 sagt det,
sier han.

—Jeg hadde vanvittige smerter, seerlig i hoftene.

Derfor vil han snus hvert tjuende minutt, men
det kan han ikke fortelle dem.

Sa det blir snuing hver fjerde time, som er
standard.

- Samtidig trappet de ned pa smertestillende.
Det var et smertehelvete.

Etter hvert blir det litt bedre.

Dette skjedde med Oddmund Vestenfor:

JULI 2016: Kjenner prikking i
hendene, de fgrste symptomene.

29. AUGUST: Legges inn pa
intensivavdelingen pa respirator
pa Drammen sykehus.

Etter hvert er han lammet fra
topp til t4, men bevisst. Han kan
ikke kommunisere.

OKTOBER: Fir fastsatt diagnosen
Guillain-Barré syndrom.

NOVEMBER: Apner gynene. pé Hgyenhall Helse og Rehabilitering.

Laerer & puste.
JANUAR 2017: Kan fgrst rgre pa P

i Fér elektrisk rullestol og mobiliseres
nakken, senere pa skulderen. mer
8. MARS: Flyttes til nevrologisk OKTOBER: Til Sunnaas sykehus.
avdeling, men er fortsatt pa respi- Lacrer 4 ga.
rator.
Kan nikke og bevege pé hodet. ‘éAll\IUAR ATl Lor e e )
ol
MAI: B 3 spise.
CEYRRCL @ SpIse NOVEMBER 2021: Jobber 75 pro-
29. MAL: Flyttes til rehabilitering sent som lektor pa videregaende.
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FEBRUAR 2017: Trening i stdseng og annen mental og fysisk mobilisering har gjort at han har talt forlopet sdpass
bra, tror Oddmund Vestenfor. Foto: Reidun Vestenfor Jerpstad



- Jeg vennet meg til det, og det hjalp da jeg fikk
Fentanyl smerteplaster.

- FIKK ALTFOR

LITE SMERTESTILLENDE
Hallusinasjonene gker pé i takt med inntaket av
narkotikaen, som han kaller det.

- Fentanyl-plasteret og Oxytocin hjalp meg
veldig. Jeg brukte det lenge. Det holdt smertene
noenlunde i sjakk, men jeg fikk altfor lite smerte-
stillende den fgrste tida.

Han fryser og svetter og fryser igjen. Septem-
ber er varm, med sterk sol, og det er heten han er
mest bevisst.

Mens han ligger der ubevegelig er han pa far-
ten rundt i Drammen, nesten uten kleer, i all
slags veer, ogsé i sng og kulde. Sykepleieren han
kjenner, hun fra Hallingdal, er med pa fantasi-
reisen, og ndr de nesten er hjemme, tar hun frem
varme kleer fra sekken og pakker godt omkring
ham.

Siden de hadde fatt den praten fgr han fikk
tuben i halsen, fgler han seg trygg nér hun er naer.

REGISTRERER IMPUL-

vaken. Det er en kraftanstrengelse siden gynene
ikke lar seg &pne.
«Han grater», sier en. «Nei», mener en annen.

- JEG MA JO SLASS FOR LIVET
- Nar de tolker signalene etterpd, ser de at jeg er
fullt vaken, forteller han.

- Jeg hadde veert helt overlatt til meg selv. Jeg
hadde jo hgrt om dem som er operert og kjenner
alt, men som ikke kan si fra.

«Hvorfor skulle dette réke meg?» lurer han. Men
etter hvert tenker han at han ma jo slass for livet.

«Det er vel rollen min pé jorda, nér de setter s&
voldsomt inn med ressurser», kommer han frem til.

—Nér de hadde holdt pa sé lenge, kunne jegikke gi
opp na. «<Nd ma du std pd», sa de neermeste pleier-
nemine. De var gode til  motivere ndr alt s& svart ut,
og de andre hadde mistet troen pa bedring, sier han.

KLARER A APNE @QYNENE
Nér det viser seg at han er bevisst, er det noe som
forandrer seg. Han opplever at han blir mer inter-
essant, og enda mer ndr de ogsa far gyekontakt
med pasienten.
Oddmund Vestenfor far be-
skijed om & prgve 4 &pne gyne-

SERI HJERNEN
Lammelsene er pa sitt maksi- o

male rundt 20. oktober i 2016.

ne. Han jobber hardt. Det tar
ham tre uker.

N3 er han helt lam.

Personalet vet ikke hvor be-
visst han er eller at han kan
hgre alt. Men de fglger med
pa blodtrykket hans, som va-
rierer veldig.

Nér de legger telefonen inn
til gret hans, sa han kan hgre
stemmer fra familien, ser de at
blodtrykket stiger.

Personalet tolker seg imel-
lom og prater noen ganger til
pasienten om dette. Det synes
han er bra.

N& tar de elektroencefa-
lografi (EEG) for a utrede
bevissthetstilstanden.

EEG registrerer elektris-
ke impulser som oppstar ho-
vedsakelig i de ytre delene av
hjernen.

Under registreringen prg-
ver han a presse frem en ta-
re, som et signal pd at han er

Guillain-Barré
syndrom:

« Guillain-Barré er et
syndrommed akutt
innsettende svakhet og
smerter i armer og bein.

« Lammelser brer seg
oppover. | cirka 25
prosent av tilfellene
svekkes ogsa pustemus-
klene.

« Syndrometeren
autoimmun sykdom.
Det vil siat kroppens
immunsystem feilaktig
angriper og gdelegger
friske celler og vev.

« lalvorlige tilfeller kan
puste- og svelgemusku-
laturen og ansiktsmus-
kulaturen lammes.

« | Norge rammes
50-100 mennesker
hvert ar.

Kilde: Norsk Helseinformatikk

- Ognar jeg forst greide 4 ap-
ne dem, fikk jeg dem ikke igjen.

@ynene ma dryppes, og han
far plaster over dem. Men han
vil bare ha plaster over ett gye
om gangen, for han vil se ogsa
om natten, nd ndr han endelig
har fatt apnet dem.

Fgrst ser han skeivt. Fjeset til
den ved sengen er helt vridd.
Han undrer seg: «Er hun pen?
Eller ikke?»

BEVEGER HAN PA
HAKEN, BETYR DET JA
Sd kan han ogsa rgre lite grann
pa haken.

De lager et system for a
kommunisere: Beveger han
pa haken, betyr det ja. Blun-
ker han med gynene, betyr
det nei.

Etter hvert bruker han al-
fabetet for & uttrykke seg. De
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han samtaler med, peker pa bokstaver og han
blunker «ja» pé rett bokstav.

- Jeg hadde skjelvinger, og bevegelsene var
ukontrollerte. Det kunne skape litt problemer. Vi
hadde avtalt hva signalene mine betydde, trodde
jeg, men sd hadde en sykepleier tolket det motsatt.
Oi, tenkte jeg, da ma jeg gjgre det motsatt, sa det
blir rett, sier han.

Han blander sammen virkelighet og
hallusinasjoner.

- Da fplelsen sa smatt kom tilbake i ryggen,
trodde jeg at jeg1a pa et forferdelig underlag, en
hard plate. «Ta bort plata», prgvde jeg a si med
bokstavkodesystemet. Jeg tolket inntrykkene pa
min mate.

-DET ER EN LITEN BJORN

OPPI LUFTELUKA

Na er legene mer inne hos ham, det skjer noe, og
det syns han er artig.

- Jeg hadde savnet dem. Nevrologen kom ofte
og sd til meg, jeg kalte ham etter hvert livlegen.
Han var opptatt av hvordan det gikk med meg. Da
matte sykepleierne tolke for ham, for det var ikke
lett & skjgnne de sma tegnene mine for ja og nei.

Han fantaserer fortsatt. «Drgmmer du mye»,
spgr nermeste sykepleier.

- Men nei, jeg sov jo knapt. «Drgmme» var feil

ord, jeg var jo sikker pd at det var en liten bjgrn
oppi lufteluka. Jeg drgmte ikke, sier han.

LANGSOMT KVELT MED VAT SAND

Han har troll i dynen. Det ligger folk nede i sengen
og klyper ham i beina. Arbeidskameratene plager
ham ogs3, de fester ved sengen hans. Det er en del
av «programmet», det. Intensiven mener dette skal
hjelpe ham til & bli fortere frisk.

Torturert blir han ogsa. Han ligger pa en sand-
banke ved vannet og pleieren kveler ham langsomt
med vét sand.

I desember rykker det inn en gjeng med fjgsnis-
ser. De holder det gédende og tar seg til rette i flere
uker fgr de endelig blir kastet ut. Da renner det ut
med nisser fra sykehuset, og de blir hentet med
busser for & bli destruert.

SIKKER PA AT DET HADDE

SKJEDD

Han tror han endelig er kvitt plagene. Men han far
aldri fred. For da kommer barndomskameraten og
presser godteri ned i halsen pa ham.

Gradvis forstar Oddmund Vestenfor at dette er
hallusinasjoner. Men gutten som dgr pa grusomt
vis oppei &sen, glemmer han aldri. Han hgrer fort-
satt morens klagesang nar hun finner ham sterkt
lemlestet.

- Jeg var helt sikker pé at alt dette hadde
skjedd. Det var virkelig, like mye som Gud var
virkelig, helt til lammelsene trakk seg tilbake fra
hodet i begynnelsen av mars. Jeg jobbet med &

) FEBRUAR 2017: e isol
pa balkongen, for farste gang
pa et halvt dr. Foto: Privat

{ OKTOBER 2017: \ettopp
kommet til Sunnaas. Foto:
Reidun Vestenfor Jerpstad

«( JULI2017: Mat er ganske
godt nd. Pa renabilitering.
Foto: Reidun Vestenfor
Jerpstad




holde de vonde hallusinasjonene vekke, fortel-
ler han.

Torturen han snakker om, skjer antakelig nér de
renser munnen pa ham.

Vestenfor forteller like levende om det han har
hallusinert som nar han forteller om fakta. Han
husker datoer, han husker stemmene til dem som
var rundt ham. Alt de snakket om rundt ham og i
gangen har han fatt med seg.

PRATER FOR A BEVARE FORSTANDEN
Vestenfor prater hele tiden med personalet. Inni
seg.

- Jeg ble mer aktiv med dette da jeg var blind
og helt alene. Det var viktig for a kunne bevare
forstanden.

Radioen blir en viktig del av livet. Han liker
sport, politikk og nyheter. Etter hvert far de parg-
rende formidlet at NRK P2 er favoritten.

- Altialt var radioen nyttig, selv om lyden iblant
var smertefull, som nér de glemte at grene dagen
fgr var drenert for vann, og hgrselen var tilbake
som normalt.

Nar han hgrer pé nyhetene at Donald Trump
vinner valget (8. november 2016), skyter blodtryk-
ket i veeret.

- Dette hadde pleierne ogjeg moro av. Jeghadde
jo fulgt med og var redd dette skulle skje ...

- FYSIOTERAPEUTEN KJENTE TONUS
Sykepleierne er godt i gang med & mobilise-
re ham, de begynte tidlig med det. Fgrst opp i

stdseng, men i korte gkter pa grunn av det lu-
nefulle blodtrykket. Sd lenger og lenger. Krop-
pen ma holdes i gang. De far ham oppreist i
spesialstol.

Fysioterapeuten tar ham i handen og beveger
leddene. Vestenfor har hele tiden veert motivert
for & trene.

«En gang i januar fek det opp
i over 300 og sa ned til 10.»

- Fysioterapeuten hadde tro pa at det skulle
snu, for det var rester av muskelkraft da hun
bgyde pd armene mine. Hun kjente det var tonus
imuskulaturen.

Vestenfor var enig og sa: «Ja, ja, jal» Inni seg ...

FAR HULL I MAGEN
- A trene i stéseng er hardt for skrotten. Vi matte
vaere veldig forsiktig, for blodtrykket spratt opp, og
sdned, pa en blunk. Det kunne ogsa skje etter smé
endringer i sinnsstemning. En gang i januar fgk det
opp i over 300 og sa ned til 40. Sykepleieren had-
de aldri opplevd fgr at dette ikke fgrte til varig ska-
de, forteller han.

Hull i magen, PEG (Perkutan Endoskopisk Gas-
trostomi), far han i desember.

Da gér mat og medisiner den veien, og det er
godt & bli kvitt sonden.

Hva er en hallusinasjon?

« Ensanseopplevelse uten at det foreligger en ytre pavirk-
ning av sanseorganet. Du kan hgre og se ting som ikke
eksisterer eller er virkelige.

« Den skilles fra vrangforestillinger, som er fastlaste og
urimelige oppfatninger uten samtidige sanseinntrykk.

« Alt som kan pavirke hjernefunksjonen alvorlig, vil
kunne gi hallusinasjoner.

Kilde: Norsk Helseinformatikk
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JUNI 2017:
Respirator bare
omnatten. P&
Hayenhall. Foto:
Reidun Vestenfor
Jerpstad

MAI 2018:
Farste lange
gatur, med sgs-
trene Reidun og
Solveig. Foto:
Privat
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Na er ogsd hgrselen pa plass, han har fatt lagt inn
dren i grene. Fgrst na far han tilpasset briller, et-
ter beste evne, han kan jo ikke bruke kontaktlinser.

«VIL DU LEVE?»
«Vil du fortsatt leve?» spgr legen rundt juletider.
«For det er ikke sikkert vi kan hjelpe deg noe mer.»

Oddmund Vestenfor er godt forberedt pa denne
samtalen, men ma svare med usikre signal med ha-
ken eller gynene.

Ogsa familien er i ferd med & miste hapet.

— Selv hadde jeg fatt trua. Jeg hadde jo strevd i
mange méneder, og hadde god kontakt med plei-
erne. Jeg hadde nadd langt, livet var slik sett vendt
tilbake, sier han.

Noe skjerikroppen. Han setter rekord i stdsengen:
Tretti minutter, fem og fgrti, en time ... Han kjemper
ogvilleve, og pleierne far det med seg.

- Neermeste sykepleier hadde tidligere om hgsten
fortalt at jeg er sdpass ung og sterk, og at jeg skulle
faleve. De skjgnte hvor motiverende det var, og det
gjorde at jeg holdt ut den mgrkeste tida.

INGEN GOD BURSDAG

15. desember fyller han 50 ar. Det blir en vond dag,
og han fér noe beroligende. Julaften er forferdelig.
Nyttarsaften blir bedre.

Pa nyéret klarer han fgrst a rgre pa nakken. Etter
noen uker kan han ogsé bevege p& den ene skulderen.

- Da skjgnte sykepleierne rundt meg at nd gar det
rette veien.

- Hva folte du do?

- Jeg fantaserte litt fortsatt, men hadde jo tenkt i
desember at i januar, da skal det snu. Og det gjorde
det, s& smatt.

Fgr jul hadde han fatt medisinen rituximab, som
er et kraftig immundempende middel. Var det
denne som hjalp?

— I ettertid tror vi at det var den som fikk fart pa
tilhelingen, sier Vestenfor.

SOM EN BABY
Alt mé leeres pd nytt.

- Dajeg var relativt trygg pd dem som stelte meg,
sé jeg meg selv som en baby pa atte-ni maneder, helt
avhengig av de foresatte. Den skjgnner mye, men
kan ennd ikke uttrykke det.

For & f& kroppen i gang, ma hjernen fgrst
aktiveres:

- Skulle jeg bgye en arm, matte jeg forst tenke
instrumentelt: «Bgy armen!» Sa gjgre selve beve-
gelsen. Det var mental trening.

12. januar far han enerom. Han tror det er en
leilighet.




- Jeg hadde blanda fglelser om det. Jeg forsto
det var riktig, men var redd for & bli mer alene.
Jeg var jo sysselsatt nar det var folk rundt meg,
og nar pleierne stelte andre pasienter, fulgte jeg
med, sier han.

Da setter de ¢én fast pleier pa ham, og snart er de
to faste.

«KAN DET VZARE INNBILNING?»

I februar kan han bevege hodet, og kan derfor fplge
med pd apparatene rundt ham. Han har kontroll pa
béde oksygenopptak og puls.

Hallusinasjonene ebber etter hvert ut. Han ser
at kompisen sitter i trappen midt i rommet. Ingen
andre ser at han sitter der.

- De sa det kanskje var innbilning, men nei. Jeg
var uenig. Det er som & veere dement, du tror ikke
pa det andre sier. Men etter hvert kom tanken: «Er
det innbilning lell, dette her ...2»

I februar slutter synshallusinasjonene, men
smakshallusinasjonene varte til ut i mars.

- Lenge var jeg rar og stiv i fjeset. Alt skulle jo pa
plass. Jeg trente pé 4 smile. Det var ikke lett. Mobili-
sering, det ordet er veldig viktig.

TILBAKE TIL NEVROLOGEN
Etter et halvt ar pa intensiven, flytter han tilbake
til nevrologen 8. mars. Der har han alle maskinene
rundt seg pa eget rom og far nye pleiere.

Etter hvert prgver de ut reiserespirator, som
henger bak pd en rullestol.

Det er tungt & bli heist opp av sengen, over i sele
og ned i stol. Det gar framover, men han er utrygg

nar han skal mobiliseres pa grunn av feil med respi-
ratorene. Og det gjgr vondt nér bein og armer for
raskt bgyes pa plass i stolen.

Han begynner a spise sa smatt. Og han kan
snakke litt.

Han far store smerter i magen. Det er stgrknet
avfpring fra tykktarmen som ma presses ut.

UTSKREVET ETTER NI MANEDER

29. mai 2017 forlater han sykehuset i Drammen
i rullestol, fortsatt pa respirator. Turen gar til
rehabilitering pé Ringerike. Timen i en taxi blir

«Det er som a veere dement. du
tror ikke pa det andre sier.»

lang og teff, for han holder fortsatt for det meste
sengen.

P4 rehabiliteringssenteret leerer han 4 pus-
te av lungesykepleieren, som er med fra Dram-
men. Hun er en god stgtte den fgrste uken uten-
for sykehuset.

I oktober, etter langvarig trening med rullestol og
bruk av armene, greier han & gé litt.

— Det var fglelsesmessig sterkt. Bade for meg og
for de rundt meg.

10. oktober flytter han til Sunnaas sykehus.
Han trapper gradvis ned pa medisinene. Han har
fortsatt store smerter og plages med at nervene
begynner & vokse til igjen.

Rad til sykepleiere fra Oddmund Vestenfor:

Snakk med pasienten. Husk at hgrselen ikke er
avhengig av muskelkraft, og kan henge lenge ved.

Veer zerlig hvis pasienten téler det.

Ikke veer redd for 4 snakke om pasienten, men tenk
at pasienten hgrer det.

Behandle den som ligger der som et individ.

Motiver! Men den som motiverer og mobiliserer,
ma veere aerlig og ta det pa alvor.

tUnder omsorg
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- Jeg hadde trodd det ville ta veldig lang tid &
leere 4 g&, men i desember kom det seg.

- JEG BLE GRADVIS MER LIKEVERDIG
Pa Sunnaas maler han og lager ting leire for a fa fin-
gre og hender i gang.

—Jeg var mer med i samfunnet nd, mgtte folk som
nettopp hadde skadet seg, ting ble mer normalt.

Treningen er tgff, men snart gér han gijennom de
lange gangene der han fgr hadde rullet i full fart med
stol.

—Jeg kom som pasient og ble gradvis mer et like-
verdig medmenneske.

HJEMME - ETTER ET OG ET HALVT AR

Sé& er det hjem igjen til Gol i januar 2018, for
botrening og opptrening med lokal fysiotera-
peut. Han far trygghetsalarm, for sikkerhets skyld.
Men det gar bra, og i februar er han uten hjelp
og tilsyn.

—Det var lenge uklart om jeg kunne boileiligheten
min. Vi visste ikke hvor bra jeg kunne bli. At det skulle
bli s&pass, er nok en gledelig overraskelse for mange.

Rullestolene han hadde med, ble stdende ubrukt.
Og snart kunne de leveres inn.

Hva med trappen opp i andre etasje? Og hva med
bilkjgringen?

Han matte bli helt kvitt de sterkeste smertestillen-
de medisinene. I januar ble det bare Paracet, og da
hadde han lov til & kjgre bil igjen

- Men jeg matte kjgre opp pa nytt og ble testet kog-
nitivt pd Sunnaas.

Dette var i februar, og siden har han kjgrt bil.

GOD PA DET MENTALE

Na er det gatt snart fire ar siden han kom hjem.
Oddmund Vestenfor har gjort seg mange refleksjo-
ner etter det.

—Jegvar god pd det mentale. Hjernen var jo den
ene muskelen som ble stimulert da jeg 14 lam sd
lenge, aleine og inne i meg sjgl, sier han.

— Hvor lenge folte du at sykdommen varte?

— Det prikker i huet ng, ogjeg kjenner det i fgttene.
Jeg har rester etter sykdommen. Det har veert bade
kraftige og sma tilbakefall.

Na gar han til og fra arbeid, og gar lange tureribratt
terreng. Han trener styrke og intervall, og lgper litt.

—Jeg prgver a trene jamt.

- DET KAN SKJE TABBER
Béde pd nevrologen og pa rehabiliteringssenteret var
det mye som fgltes utrygt.

- Det kan skje tabber. Enten fordi sykdommen
har kommet langt, eller rene sykehustabber.

- Man tenker jo at det er livsfarlig nér det er
helg, iblant pd ettermiddagen og natta og. Man
kan kvie seg. Til ferieavviklingen ogsa. Vikarene
kan ikke det de skal. Det er pa limiten hele tiden.

Han legger til:

- Altialt er jeg veldig forngyd med systemet,
som trgr til nar det er virkelig alvorlige tilfeller.

TESTER UT MEDISIN
Flertallet som far Guillain-Bairré, blir friske
etterpa.

— Vi tror nd at sykdommen min er kronisk, men
moderne medisin holder sykdommen i sjakk. Vi
tester den ut, og ser at medisinen kan hjelpe
mange flere enn meg.

Snart fyller han 55 ar.

—Jeg har lyst til 4 arbeide fremover, vi vet jo at
det er viktig 4 holde seg i gang.

Vestenfor er lektor pa videregadende skole
og underviser i norsk, samfunnskunnskap og
historie.

KUNNE VARE REDD FOR

IKKE A FA PUSTE

- Det er et konstant stress & veere kopla pa respi-
rator, spesielt nar du ikke kan gjgre rede for deg.
Men jeg ble trygg pé at maskina gjorde jobben
med a puste for meg.

Men nar det skulle skiftes slange, eller ved
flytting mellom rom og til og fra undersgkelse,
fikk han manuell pustehjelp med bag fra
pleierne.

- Da kunne jeg veere redd for ikke 4 & puste.

En gang ble det traumatisk. Det skjedde da de
justerte ned oksygenet for at han skulle trene pa
a puste mer selv.

- Det skjedde en fredag, men de glemte & gke
igjen, sd jeg hadde for lite oksygen hele helgen.
Da var hallusinasjonene verre enn ellers.

LA LIKSOM PA OPPBEVARING
— Gjorde de nok for & prove d forstd deg?

- De var vel ikke klar over at jeg var véken. I
starten trodde de kanskje jeg var bevisstlgs — at
jeg «sov», sier han.

- Det er lett 4 bli glemt, de har det jo travelt.
Jegla liksom pa oppbevaring mellom alle andre.
Da diagnostiserte jeg medpasientene, jeg métte
jo finne pa noe.

— Hvordan var det d dele rom sd lenge?



- Béde og. Det var jo trygt 4 veere med de an-
dre, men jeg fikk aldri ro til & sove. Jeg folte jeg
ikke sov i hele tatt, jeg hadde jo intense smerter.

VAR REDD FOR A BLI TORTURERT

- Noen av hallusinasjoner var forferdelige, og jeg
var redd for a bli torturert. Sa jeg spilte pa lag
med pleierne, eller vokterne, og samarbeidet et-
ter beste evne.

Han ble fortalt pa forhand at han ville fa en
reaksjon av de sterke medisinene og av livet i
respirator.

- Sa jeg var forberedt, men jeg greide ikke
skjelne mellom det virkelige og hallusinasjonene.

Da han igjen kunne uttrykke seg, var det flere
som ble overrasket over at han husket dem.

- Jeg kjente dem igjen péd stemmen. Kanskje
hadde de hjulpet til med & flytte pd meg om
natta.

- FORST ER DET NEDVERDIGENDE

Det var sykepleiere som best klarte & tolke ham.
- Jeg matte overgi meg til helsepersonalet.

Man ma stole helt pd det de gjgr, jeg var totalt

avhengig. For 4 fa neering, bli stelt. Forst er det

{ TRIVELIG: Vestenfor har besgkt
intensiven i ettertid. — Det var sa
trivelig. Jeg er veldig takknemlig
for & ha blitt sa godt tatt vare pa.
Foto: Elias Dahlen

nedverdigende pa en mate, at alt stell ma gjgres
av andre. Men du ma jo bare godta det.
— Var det fint 4 ha de samme pleierne rundt deg?
- De skulle jo trygge meg, men det kunne og bli
kjedelig og lite utviklende. Med nye folk var det
mer spennende, det skjedde mer, men jeg var helt

«Det er lett a bli glemt,
de har det jo travelt. Jeg
la liksom pa oppbevaring
mellom alle andre.»

avhengig av de sykepleierne. De var mine nzer-
meste, sammen med familien min. Intensiven var
hjemmet mitt.

Kom det noen andre sykepleiere eller leger og
slo av en prat, sd betydde det mye:

- Vi kan kalle det mental mobilisering. Det
hendte de fant p& noe morsomt, og aktiverte meg
med i det sosiale. Det var bra.

- Ev du en sosial type?

- Underveis tenkte jeg at det var godt dette

‘Under omsorg 31
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skjedde meg, ikke s& mange andre ville greid det.
Jeg har klart det, fordi jeg er vant til & veere alene,
ogjeg er en tenksom type som kan finne mening
og interesse i det meste.

BLE DEPRIMERT ETTER INTENSIVEN
— Fplte du deg deprimert?

— Det var s& mye dramatisk som skjedde, og
jeg greide & snu de tunge stundene til det bedre.
Ikke minst pd grunn av de neermeste sykeplei-
erne, som stgtta meg da de visste at jeg var va-
ken, sier han.

— Det hjalp & prate med Gud, det var en konti-
nuerlig forhandling og bgnn. Velsignelsen, som jeg
ikke lenger husker ordrett, var til trgst. Sa fikk det ga
som det matte gd. Det gode fikk overtaket, alle ville
megvel, og det helvetet som var her, var til § holde ut.

Men han var deprimert da han kom ut av
intensiven og over pa nevrologen, og enda mer pa
rehabiliteringen.

- Jeg hadde kommet sa langt, men hadde tung
opptrening foran meg.

FIKK BLI PA GRUNN AV BLODTRYKKET
— Det er imponerende at du klarte G beholde vettet?

—Ja, jeg kan takke Gud. Om det fins en gud, det
vet jeg ikke helt, jeg hallusinerte jo sé veldig. Jeg
hadde et rikt indre liv. Men var samtidig til stede i
det daglige, visste nar pd dggnet det var, og kjente
dem som var rundt meg.

Han tenkte hvor dyrt det var for samfunnet at
hanlé der.

- Pa Sunnaas sa jeg hardt trafikkskadede bli mye
fortere frisk enn meg, og jeg har jo fglt at jeg var en
belastning, og at de ville ha meg ut for. Men jeg var
jo ikke klar for det.

- Det flyktige blodtrykket, som fgk i vaeret og datt
ikjelleren, var vel den viktigste grunnen til at jeg ble
veerende pd intensiven sé lenge. De ble jo glad i meg,
ogjegidem. Viskulle jo klare dette sammen.

DRAMATISK OG LANGTEKKELIG
— Det ble nok dramatikk pd sykehuset?

—Ja, men det var langtekkelig og. Hjernen finner
pé utflukter. Tidlig om morgenen, jeg hadde ikke
fatt pa kleer, fok jo jeg rundt i Drammen, var inn
til Oslo, i en tv-serie fra attitallet. Kulisser trans-
formerte seg til sykehus i Oslo, eller var det
Drammen?

Slik reiste han dag ut og dag inn.

—Jegkunne plutselig vakne pd Hadeland. Dahadde
jeg nok i virkeligheten blitt flyttet til et annet rom.

Han prgver 4 finne forklaringer pa hallu-
sinasjonene:

— For de var like virkelige som det hverdagslige
stellet og rutinene.

«DU HAR EN FORFERDELIG SYKDOM>»
En sykepleier skrev i dagboken hans: «<Du sover
godt, jeg vil ikke forstyrre deg.»

- Men jeghadde det grusomt da, husker jeg. Jeg
ville «prate» eller fa trgst. Jeg fikk jo aldri sove -
men jeg md jo ha sovet noe likevel.

En annen sa: «Det er en forferdelig sykdom du
har.»

- P4 en mate var det feelt 4 hgre, men jeg opp-
levde det som empatisk. Hun forsto, og jeg forsto
nok mer, og kunne ta innover meg sykdommen
sett utenfra, sier han.

SNAKKET LITT OM KUNSTIG KOMA
Hans viktigste budskap er: Man m4 alltid regne
med at pasientene hgrer.

— Ogsé de som ligger for dgden. Hvor lenge har
man tanker fgr man slokner? Hvem er bevisst, og
hvor lenge? Det vet man jo ikke.

Han ble ikke lagt i kunstig koma:

— Det var litt snakk om det. Men vi trodde det
kunne bli en méned pé respirator, og det matte jeg
tale. At det skulle bli elleve maneder, ante vi ikke.

— Burde du veert i koma, da du hadde det som verst
med smerter?

— Det har jeg ikke tenkt pa. Men jeg ville jo dg,
fordi det var s& vondt. Hadde de forstatt hvor
vondt det var, sd hadde jeg vel blitt hjulpet med
de morfinpreparatene jeg omsider fikk etter to
maneder.

Han spgr seg: Hvordan ville det veert & vekke en
hardt rammet pasient etter noen maneder?

—Jeg erredd de hadde sett det som best & trekke
ut kontakten til pustemaskina. S& langvarige
tilfeller med denne sykdommen kjente de ikke til.

EN VIKTIG HISTORIE A FORTELLE
I ettertid har han besgkt intensiven flere ganger.

- Det var sd trivelig 4 hilse p& dem. Jeg fglte meg
hjemme. Jeg er veldig takknemlig for & ha blitt sa
godt tatt vare pa.

— Hvovdan er det & snakke om det du har veert
gennom?

- Det er en del av bearbeidelsen, sier han.

- Det har veert veldig viktig for meg, som ikke
kunne gi uttrykk for noen ting over sa lang tid, a
fortelle. @



pport:

tarol Gel har

aveste NNT av alle”
opikale NSAID™

En analyse av 61 studier med
~over 8000 pasienter viser at:

(v 8 av 10 opplever smertelindring
med Voltarol Gel

AARANY

v Topikal NSAID kan gi tilsvarende
smertelindring som oral NSAID

ved akutte problemer som forstuing,
forstrekning og sportsskader’

diklotenghg Eylamin

delse med forstuing eller forstrekning (=14

. Dosering: VVoksne (inkl. eldre) og barn >14 3r: 2-4 g gel

ekkelig til 3 behandle et omrade pa 400-800 cm2. Lege bar kontaktes

7 dag ikke brukes >14 dager ved forstuing eller forstrekning, og ikke> 21 dager ved

artrosesmerter i fingre eller knaer, med mindre det er anbefalt av lege. Vanlige bivirkninger: Dermatit (inkludert kontaktdermatit), utslett, erytem,

eksem, pruritus. Alvorlige bivirkninger: pustulest utslett, angigdem, hypersensitivitet (inkludert urticaria). Kontraindikasjoner og forsiktighetsreg-

ler: overfalsomhet overfor innholdsstoffene, astmaanfall, angioesdem, urtikaria eller akutt rhinitt ved bruk av acetylsalisylsyre eller andre NSAIDs.

Ved bruk pa store hudomrader i lengre perioder kan det ikke utelukkes at systemiske bivirkninger kan opptre. Legemidlet bar derfor brukes med

forsiktighet hos pasienter med nedsatt nyre-, hjerte- eller leverfunksjon, s3 vel som ved aktivt ulcus pepticum (se preparatomtale for formuleringer

av diklofenak til systemisk bruk). Pga. ekt risiko for systemiske bivirkninger skal forsiktighet utvises ved samtidig bruk av perorale NSAIDs. Gravi-

ditetens tredje trimester. Barn <14 ar. Appliseres pa uskadet hud uten sykdomstegn. Inneholder propylenglykol og benzylbenzoat som kan gi mild

lokal hudirritasjon hos enkelte. Pga. risiko for fotosensitivitetsreaksjoner ber direkte sollys, 0gsa solarium, unngas pa det behandlede omradet under

behandlingstiden og i 2 uker deretter. Reseptgruppe: C. Pris: 150g: 180.50 NOK. Konsulter FK tekst eller preparatomtalen (SPC) for mer informasjon.

Distribueres av GlaxoSmithKline Consumer Healthcare ApS, 2610 Redovre, Danmark. Varemerker eies av eller er lisensiert til GSK konsernet. ©2021
GSK eller deres lisensgiver. www.voltarol.no. 01/2021. PM-NO-VOLT-21-00002



34

Marit Daaland Lesjp er forfatter o
romanen EPIKRISE pé& Aschehoug fo
else-, organisasjons- 0g ko

der foredrag IJBSj“

om erfaringskompetanse i psykisk helsevern.

—— MIN HISTORIE ———

ommunika-
olar lidelse og ho

o Marit Daaland

Solen ved dora

De laste meg inne og holdt meg fast med blikket.
De gjorde jobben sin, og de mente det godt.

gledet henne gjennom helgen, med unntak
av at stolen hvor personalet observerer hen-
ne fra, er flyttet litt vekk fra dgren».

Denne setningen fant jeg i journalen min. Den
er fra da jeg var tvangsinnlagt med en alvorlig
depressiv episode for seks ér siden. Jeg synes den
er fascinerende meningsmettet. Det & vaere under
kontinuerlige overvékning (K.O. som det heter i
journalnotatene) er en bisarr opplevelse. Noen
hadde ansvaret for & fotfglge meg dggnet rundt
mot min vilje. Jeg 14 stort sett bare i sengen, sa de
sto neppe i fare for 4 bli andpustne. Men jeg ser for
meg at det kan veere utmattende pa andre méter,
for den emosjonelle kondisjonen, 4 sitte der i ti-
me etter time og se pa en person som har gatt i
opplgsning.

« I) asienten kan ikke komme pé noe som har

For det er sann depresjon er. Kropp og sjel mis-
ter kontakten med hverandre. Det som er deg,
rives i biter, og du blir sittende alene i tomrom-
met mellom de ulike delene. En uendelig eksis-
tensiell ensomhet. Fglelsene dine, det som skal
veere kompasset i livet, er sporlgst forsvunnet. Du
tror du har mistet evnen til & fd kontakt med andre
mennesker, til & bli glad i noen, og dermed kan

ingen veere glad i deg heller. Kroppen er bare et
skall som burde fa slippe & eksistere i denne uut-
holdelige limbotilveerelsen. La meg fa slippe, sa
jeg. Nei, sa de. Og sa laste de meg inne og holdt
meg fast med blikket. De gjorde jobben sin, og de
mente det godt.

Stolen er flyttet litt vekk fra dgren. En liten,
hensynsfull bevegelse. En grunnleggende konflikt
i relasjoner mellom mennesker er balansegangen
mellom nzerhet og avstand. Vi trenger & knytte oss
til hverandre, samtidig som at vi ogsa ma beskyt-
te vdre egne grenser. En trygg relasjon er i balanse,
og hvis den bikker for mye den ene eller den an-
dre veien, blir vi gjerne utrygge. Personalet i sto-
len passet pa meg, men balansen i relasjonen var
rimelig skakk. Jeg var hjelpelgs, og det faltes bade
trygt og truende pd samme tid. De tok over ansva-
ret for livet mitt i en periode, og jeg slapp a be-
stemme selv om jeg skulle leve eller dg. P4 en ma-
te var det en lettelse, pa en annen var det uhyggelig
Kklaustrofobisk. Det er vanskelig 4 f4 tillit til noen
som tar fra deg makten med tvang.

Alle har sin egen intimsfzere som ingen andre
har adgang til uten a vaere spesielt invitert. Jeg
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hadde absolutt ikke invitert noen. Nar man er pa
sitt jeevligste og mest sérbare, er det mer natur-
lig 4 ville gé i skjul og gjemme seg, iallfall for meg.
Som en d@dssyk katt som legger seg under ved-
skjulet for a fa dg i fred. Det var ydmykende a
bli sett pa konstant, & ikke fa dusje alene, & vee-
re tvunget til 4 vise all min kroppslige og sjelelige
nakenhet i det avslgrende og grelle institusjons-
lyset. De som observerte meg, var ikke engang
folk jeg kjente personlig. Jeg skammet meg over
alt de kunne se, men ogsa over at dette ikke var
et ansvar de hadde bedt om. Omsorgen jeg fikk,
var en del av en arbeidsinstruks, og det fgltes kjg-
lig, klinisk og formelt.

Tvangsomsorg bryter med de uskrevne reglene
for naerhet og avstand som vi vanligvis forholder
oss til. Dette krever mye av den som har makten.
Det at stolen ble flyttet, var et lite tegn pa respekt
for min autonomi, noe jeg satte pris pa. Men jeg
husker skikkelsen i stolen som ansiktslgs og auto-
riteer, skummel, selv om jeg i ettertid skjgnner at
det var en person med sitt eget puslespill av hold-
ninger, motiver, personlighetstrekk og erfaringer.
Den gangen fgltes det som om de visste alt om
meg og jeg ingenting om dem.

I starten av oppholdet brydde jeg meg ikke;
jeg tror knapt jeg la merke til dem. Det at jeg
begynte & kjenne pa ubehaget i & bli observert
hele tiden, var sann sett et godt tegn. Fra a veere
et tomt skall som, ifglge journalen, «viser sveert
darlig emosjonell kontakt og ofte stirrer rett ut
i luften», begynte jeg & observere verden rundt
meg igjen. Sengen med en sgrgelig flat pute, sma
hulli strien pa veggen, hvor noen kanskje hadde
pirket og gravd med frustrerte og skamfulle
fingre. Det halvmgrke rommet, hvor den eneste
kilden til lys var det som slapp inn gjennom dgr-
apningen. Og der: en ukjent person. Jeg var redd
og trist, men det & se meg rundt og bli mistenk-
som overfor andres hensikter, viste i det minste
en antydning til liv og egen vilje. Paradokset er
at nar man er frisk nok til a fa tilbake retten til
a trekke seg mer unna fysisk, gker behovet for
emosjonell kontakt, og man er ekstremt var for
avvisning.

Jeg grater aldri ndr jeg er pa mitt verste, men
ndr jeg begynner & vdkne, kommer tarene. Etter &
ha mistet seg selv pad den maten sitter man igjen
med en enorm sorg og skam. Jeg 14 i sengen og
grat, mens personen i stolen fortsatte a observere

«De passet pa
at kroppen var trygg
frem til resten av

meg kom tilbake.»

pé avstand, men sa ingenting og kom ikke bort
til meg. Jeg synes fremdeles det er snodig. Kan-
skje var det for & vise respekt for grensene mi-
ne, som det med & flytte stolen, men det fgltes
ikke som omsorg. Jeg ble ikke mgtt, men fglte
meg stirret pa.

A bli sett pd uten & bli snakket til, i time et-
ter time, kan fgles som & vaere med i et surre-
alistisk teaterstykke. Uvirkelig og kunstig. Det
fpltes ubehagelig naert samtidig som avstanden
mellom oss ble tydeligere. Vi var ikke likemenn.
Jeg var syk, hun var frisk. Det var som om tére-
ne mine ikke var en rimelig reaksjon pd omsten-
dighetene, men bare et symptom pa depresjo-
nen. En feil.

Hvis mangelen pa fglelser i den dype depre-
sjonen tolkes som avkopling fra verden, kan
synlige uttrykk for sorg og frykt bunne i et gn-
ske om & kople seg pa igjen, men man er frem-
deles usikker pd om man er verdig til & bli med-
lem i det menneskelige fellesskapet. Terskelen
for &4 kjenne pa sviende avvisning er lav nar man
er sa hudlgs.

Jeg har et tosifret antall innleggelser bak meg,
noen pé akutten og noen pé DPS dggn. Mitt inn-
trykk er at akuttpsykiatrien preges av tanken om
at man ikke skal «belgnne» sterke fglelsesut-
brudd med oppmerksomhet, for da blir det ba-
re verre. Jeg husker £ tilfeller hvor personalet
uoppfordret oppsgkte meg bare for 4 ta en prat.
Kanskje handler dette om ressurser, men jeg tror
ogsé holdninger spiller en rolle. En frykt for a
slukes av det skadeskutte beistet. Til dels kan
jeg forsta det. Kaster man seg inn i en annens
fplelseskarusell, er det lett & bli fartsblind, og
da kan man ikke hjelpe. Jobben er & std stgtt
ndr pasienten ikke kan, men det bgr ogsa veere
rom for bevegelse. Selv om relasjonen er kort-
varig, kan det veere et enormt viktig mgte for en
pasient som er helt pd bunnen. Ja, man risikerer
at det kan bli slitsomt og ubehagelig - men det



er vanskelig 4 rense sar og plastre sammen hvis
man ikke taler & se blod.

Neer, men ikke for neer er et krevende dilem-
ma for helsepersonell, kanskje spesielt i psykia-
trien. Empati, som folk i helsevesenet ofte har en
del av, er en styrke nar man skal jobbe med men-
nesker, men ogsé en svakhet. A veere medfplende
samtidig som man har et klart skille mellom seg
selv og pasienten, teerer sikkert pa kreftene - men
jeg tror det er essensielt for & gi god hjelp. Jeg si-
er ikke at det er lett, men kanskje det blir enkle-
re & vaere modig i vanskelige mgter hvis man hus-
ker at det viktigste for pasienten er & bli talt. A vise
at man taler dem pa sitt verste, er noe av det mest

omsorgsfulle man kan gjgre. Det kan formidle hap
om at det finnes en fremtid der ute i verden, i ste-
det for avvisning forkledd som hensynsfullhet.

Stolen ble flyttet litt vekk fra dgren, og en dag
var den tom. Til syvende og sist var de standhaftige
blikkene som fulgte meg gjennom disse ukene, en
bekreftelse pa at jeg var verdt & redde. De passet
pé at kroppen var trygg frem til resten av meg kom
tilbake. Denne tomme stolen i dgrdpningen betyd-
de at jeg var klar for & i tilbake friheten og ansva-
ret. Jeg pustet ut og strittet imot. Jeg er takknem-
lig for at de orket & se pa meg. Uten dem kunne
jeg selvha blitt den tomme stolen rundt middags-
bordet. ®

ANNONSE
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——— INTERVJU ———
-

Hvordan
man tar det

Alle kan bli syke, men det er ikke like enkelt for
alle a ta imot hjelp. Hvem handterer
pasientrollen best og darligst?

(@ TEKST: Ingvald Bergsagel

som sliter med & akseptere sin helsemessige
situasjon og sine behov, og de som takler
pasientrollen godt.

— Noen kan oppleve det som veldig befriende a
innta en pasientrolle, sier hun.

- Det kan kjennes godt a gi fra seg ansvaret,
akseptere egne begrensninger og erkjenne at nd er
det noen andre enn meg selv som ma bidra. For
andre kan det oppleves som et nederlag.

Hun tror type lidelse kan ha mye 4 si for hvordan
folk takler det.

— Psykiske lidelser kan ofte vaere uavklarte og
oppleves som skambelagte for

I) sykolog Lene Berggraf meter bdde mennesker

skam bidra til at folk ikke far hjelpen de trenger.

- Dersom du fér skyldfglelse av & be om hjelp, sa
ber du gjerne ikke om hjelp. Da far du heller ikke
hjelp, noe som fort kan forverre helsetilstanden din.
Og er du kommet «inni systemet», kan fortsatt skam
gjore at du ikke apner deg tilstrekkelig opp og dermed
ikke far nok hjelp.

Berggraf har inntrykk av at mange, kanskje seerlig
unge, i dag stiller urealistisk hgye krav til seg selv,
béde pé jobb og privat.

- De gnsker a gjgre alle de riktige tingene. P4 sitt
beste kan dette lede til at de skjgnner nar det er rik-
tig & sgke hjelp, men hgy grad av ansvarsfglelse kan

ogsa gjgre at mange strekker strik-

noen. De kan tenke at dette oi
burde jeg handtert pa en annen

mate, og de kan ha urealistiske
forventninger til seg selv. Til-
stander som helt &penbart er
uforskyldte og avklarte, kan formidler.
veere lettere & si hgyt.

Berggraf har jobbet mye med
temaet medfglelse og selvmed-
folelse, blant annet gjennom
samtaleterapi.

SKYLD OG SKAM
Ifglge psykologen kan skyld og

Lene Berggral
« Psykolog, kursholder og

« Forsvarte i 2013 sin doktor-
gradsavhandling om hvordan
okt medfglelse for seg og
andre kan bidra til bedre rela-
sjoner for personer med person-
lighetsforstyrrelser.

« Tilbyr blant annet samtalete-
rapi med seerlig oppmerksom-
het mot medfplelse og selv-
medfaglelse.

ken for langt. Enkelte kan fgle at
de méd prestere ogsé som pasient.

DE SOM TAKLER DET
DARLIG
Vidt forskjellig personlighetstyper
kan ifglge Berggraf ha ekstra utfor-
dringer med & innta pasientrollen.
— P& den ene siden har du de
som alltid selv har tatt seg av
andre. De kan veere naermest
selvutslettende og fgle at de
ikke fortjener hjelp siden andre
sikkert har det verre.



FLOTT MED KORT: Enkelt
nes det er vanskelig d ta i mo
noe tilbake, men psykolog Lenek
Et ekteflt, handskrevet takk
beste hun kan fa fra pasienter
dere og tas fremitunge stu
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«Tilstander som helt apenbart er uforskyldte
og avklarte. kan veere lettere a si hoyt>»

Lene Berggraf, psykolog

En ganske annerledes pasienttype Berggraf trekker
frem, er kontrollfriken.

— Enkelte mennesker synes det er veldig vanskelig
gi fra seg styringen. De skal klare alt selv og ser pa det
som et nederlag 4 matte be om hjelp.

En tredje type, er den utrygge.

— Mange kan veere skeptiske til helsevesenet og
autoriteter. For eksempel kan de lure pa hvem som
far tilgang til sensitiv informasjon de gir fra seg, eller
vaere usikre pa behandlingsmetoder og medisiner.

DE SOM TAKLER DET BRA
Tillit er ifglge Berggraf et sentralt stikkord for a
«lykkes» som pasient.

—Jeg tror de med hgy grad av tillit til bade andre
mennesker, systemet og seg selv handterer pasient-
rollen best, sier hun.

— Dette er folk som harlett for & akseptere at slik er
detna. De har selvomsorgen pé plass, erkjenner egne
behov, sgker hjelp og tar imot med ro og liten grad
avangst og usikkerhet. Trygghet legger grunnlaget for
fleksibilitet, som kan vaere nyttig nar du er pasient.

A GINOE TILBAKE
Etter & ha mottatt viktig og god helsehjelp, kan

mange fgle behov for a takke litt ekstra, men det
er strenge regler for hva helsepersonell kan ta
imot.

Her er paragraf 9 i helsepersonelloven tyde-
lig og streng:

«Helsepersonell mé verken pa egne eller
andres vegne motta gave, provisjon, tjeneste
eller annen ytelse som er egnet til & pavirke
helsepersonells tjenstlige handlinger pé en util-
bgrlig méte.

Helsepersonell ma heller ikke motta fra pasient
eller bruker gave, provisjon, tjeneste eller annen
ytelse som har mer enn en ubetydelig verdi.»

Berggraf har et helt konkret rad:

— Skriv et kort, sier hun.

- Om du som pasient har behov for a vise
ekstra takknemlighet, sa er et ektefglt, hands-
krevet fysisk takkekort noe av det beste jeg kan
tenke meg.

Takknemlige ord, smil og kroppssprék er ogsa
viktig, men et kort blir ifglge Berggraf tatt vare pa
og tatt frem nér det trengs pé tunge dager.

—Jeghar selv fatt noen slike kort opp gjennom, og
de blir med meg videre. For meg betyr de mye mer
enn enhver blomsterkvast eller sjokolade. @

ANNONSE

Wima-labben:
Behandling / forebygging
av llgge- og trykksar

Avlaster omrdder som er utsatt for ligge-
og trykksér

¢ Bedrer mulighetene for sarleging

* Behagelig i bruk - luftig, lett, stabil og
varmeisolerende

* Les mer pa wima.no

Wema, produkter

TIf. 71 51 42 84 / 469 16 693 - wima@wima.no

79 000

folgere kan ikke ta feil.
Folg oss pé& Facebook du ogsad ogsa!
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ANNONSE

Feelgood er et helnorsk og unikt folkehelsekonsept innen
trening og velvaere. Tilrettelagt for de som trenger det mest
og drevet av mennesker som er genuint opptatt av andre
menneskers ve og vel.

Vare medlemmer er i snitt 66 ar, og sveert mange har frem til
na veert ukomfortable med fysisk aktivitet. Hos Feelgood sa
opplever de imidlertid hvor stor livskvalitet det gir & veere i
bevegelse pa egne premisser og ringvirkningene er enorme!

Vare over 60 sentre har hjulpet tusenvis av mennesker til et
bedre liv siden oppstarten i 2016. Vi kan trygt si at Feelgood
har knekt koden pa hvordan man aktiviserer folk flest.

Feelgood er skapt med hjertet for & hjelpe andre og gir et
folkehelsetilbud som er trygt, enkelt og inkluderende.

%eelgood — Nar mélet er 8 ha det bra!

Flere av vare Feelgood-sentre drives i
dag av helsearbeidere, og personer
som har bakgrunn fra sykepleierfaget.

Dere har de samme verdiene som oss,
sa vi vil gjerne ha flere! Derfor har vi
laget en egen introvideo som viser
hvordan konseptet fungerer og hvilke
muligheter som finnes for at du kan
drive ditt eget Feelgoodsenter.

Scan QR koden
for & se videoen,

eller g inn pa:

www.folkehelse.info
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——= REPORTASJE ——

Nar hjelperen
blir hjelpelos

Da Sissel Tytlandsvik (69) ble alvorlig syk, oppdaget hun at det
kunne vcere vanskeligere @ motta omsorg enn a gi. Det siste
den tidligere sykepleieren vil, er a veere noen til bry.

@ TEKST & FOTO: Ingvald Bergsagel

stund gatt og kjent pa at formen ikke var slik
den pleide 4 vaere. En ettermiddag i juli ble
det bratt mye verre.

Hun satt pa verandaen og leste. I fanget 1a den
selvbiografiske boken til Anne Bitsch, Gdr du nd,
er du ikke lenger min datter.

Som bokmerke brukte Sissel en papirlapp. Pa
den noterte hun seg, slik hun hadde for vane, for-
muleringer som gjorde ekstra inntrykk.

«Du der litt for hver dag du er taus og ikke far
trgst», skrev hun blant annet.

Sissel tenkte hun skulle bli ferdig med boka den-
ne dagen, men det gikk bare ikke. Ordene stok-
ket seg. Det var brastopp. Lesehesten Sissel kunne
plutselig ikke lese.

Hun la boka fra seg, tok en dusj og gikk til sengs.

Midt pé natten vaknet hun og skjgnte at noe var
virkelig galt. Hun forsgkte a ringe etter hjelp.

- Jeg husker at jeg plukket opp telefonen, men
jeg klarte ikke & bruke den.

S ommeren 2019 hadde Sissel Tytlandsvik en

Etter det er minnet hennes fullstendig slettet. Ekte-
mannen Roar husker derimot at hun ba ham ringe 113.

Ambulansen kom raskt. De fikk ikke kontakt
med henne, men pa et tidspunkt klarte hun like-
vel a reise seg og forsere trapper bade inne og ute,
fgr hun la seg pa baren selv.

Dette husker hun ingenting av.

- Det mé ha veert staheten i meg som véknet litt.

FRA HJELPER TIL HJELPELOS
Denne lyse julinatten i 2019 sd det mgrkt ut.

- Det var nesten ikke liv i meg. Roar fikk hgre
at det neppe var mer a gjgre.

Men det var mer & gjgre.

Etter en samtale med eksperter pa Rikshospi-
talet gynet de lokale legene hap. En ambulanse
kjgrte Sissel til Oslo for fulle sirener.

- Der fikk jeg boret hull i hodet og 14 med dren
i elleve dager, forteller hun.

- Jeg var virkelig darlig. Klarte ikke & spise eller
noen ting.
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£ SISSEL. Som pa-

har Sissel Tytlandsvik

ofte pnsket at flere skul-

0g behandle henne som

et helt menneske. Et slikt
perpektiv ble vektlagt
da hun selv utdannet
seg til sykepleier for

mange ar siden.
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«Jeg husker at jeg plukket opp telefonen.
men jeg klarte ikke a bruke den.»

Sissel, som hadde viet s& mye av sitt liv til & hjel-
pe andre, opplevde na a veere fullstendig hjelpelgs.

KREVER RASK INNLEGGELSE

Arlig rammes rundt 12 000 mennesker av hjerne-
slag i Norge. De aller fleste tilfellene skyldes blod-
propp, mens 10-15 prosent forarsakes av hjerne-
blgdning der en blodare sprekker — ofte pa grunn
av hgyt blodtrykk — og lekker ut i hjernevev eller pa
hjernens overflate.

Vanlige symptomer er nummenhet pa en side
av kroppen, talevansker, svimmelhet og etter hvert
hodepine og tap av bevissthet.

Det skjer ofte uten forvarsel, og tilstanden kan fort
forverres. Det er derfor viktig & komme seg til syke-
hus s raskt som mulig.

Ifplge Helsebiblioteket.no har hjerneslag en dgde-
lighet pa rundt 15 prosent. De som overlever, har cirka
50/50-sjanse for & bli hjelpetrengende, mens resten
Klarer seg selv. Yngre mennesker, menn og personer
uten andre helseplager har best prognoser.

Pa grunn av hjerteflimmer gikk Sissel i 2019 pa
blodfortynnende medisiner for 4 hindre blodpropp.
Hun mener hun var satt pa for stor dose i forhold
til egen vekt og er overbevist om at dette forarsaket
hjermeblgdningen.

KNUSELIGE MINNER

To ar senere, en solrik sensommerdag i 2021, besg-
ker Sykepleien Sissel hjemme i rekkehuset utenfor
Drammen.

Utsikten over Drammensfjorden er bred og beroli-
gende. Inne har et langt liv fylt rommene med hand-
faste minner. Innrammede fotografier, porselens-
figurer, keramikk og glass preger de fleste overflater.

—Jeg har knust litt etter at jeg ble syk, innrgmmer
Sissel.

- Jeg mé nok kvitte meg med mye.

Veien hjem etter hjerneblgdningen har hatt man-
ge omveier, og den glade hjelperen og omsorgsper-
sonen hun var fgr, vil hun neppe bli igjen. I alle fall
ikke p& samme maéte.

— Det har veert en lang prosess for 4 erkjenne at jeg
aldri blir den samme igjen.

SOM EN SOMMERFUGL
Stueveggene domineres av oljemaleriene til Arne
Serlie.

Sissel anslér at hun har anskaffet godt og vel tretti
av kunstnerens bilder etter at hun oppdaget ham for
rundt tjue dr siden.

- Det er noe med symbolikken som treffer meg sa
sterkt. Han har dpnet mange rom i meg.

Hun leder oppmerksomheten mot et spesielt ma-
leri, splittet horisontalt av et tjukt, sort felt. Nederst
en barnevogn. @verst en diffus skikkelse som ser mot
en frodig eng med mennesker. Et kraftig lys trenger
giennom det mgrke feltet. I venstre bildekant flakser
en sommerfugl.

— Dette malte han spesielt til meg etter en tegning
jeghadde laget.

I oppveksten var Sissel den blide, glade og hjelp-
somme. Samtidig kunne hun fgle at hun sto litt pg ut-
siden av seg selv. Det fantes liksom en annen del av
henne som hun ikke ville slippe ut i verden.

— P4 et vis har jeg fplt meg som en larve i samfun-
net. Lenge opplevde jeg at jeg var som en uforlgst
puppe, men jeg lengter etter & kunne & se meg selv
som en sommerfugl.

Fascinasjonen for de flygende vesenene manifes-
terer seg ogsa andre steder i stua enn i Sgrlies kunst.
Fargerike vinger av ulikt materiale folder seg utivin-
duskarmer, pa bord og kommoder. Selv baerer Sissel
denne dagen bade en harspenne og en brosje med
sommerfuglmotiv.

- Etter hvert har sommerfugler blitt et veldig sterkt
symbol for meg.

TOK TIDLIG ANSVAR
Vi setter oss ut i sola. Kaffe og smékaker kom-
mer pé bordet. Veien mellom kjgkkenet og ter-
rassen er atskillig lengre néar den forseres med
rullator.

Sissel forteller at hun vokste opp i 50-tallets



1. SARBAR PYNT. Etter hjerneblodningen hender det at pynteting gar i gulvet ndr Sissel Tytlandsvik man@vrer seg giennom rommene. Hun er innstilt pa
a matte kvitte seg med en del. 2. SOM EN SOMMERFUGL. Arme Sgrlies symbolladede bilder betyr mye. 3. LESESTOPP. Her, midt mellom side 246 og
2471 Anne Bitschs bok, stanset det opp. Plutselig klarte ikke Sissel Tytlandsvik a lese mer.
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GUDS ORD. Religion'f

vaert en naturl

Sissel Tytlandsviks liv

Stavanger som eldst i en sgskenflokk pa fem - fire
jenter og en gutt.

Faren jobbet lange dager pa gummivarefabrikken
til Viking. Moren var fgrst hjemmevaerende, men
tok seg etter hvert arbeid som vaskehjelp.

Eldstejenta Sissel fikk og tok tidlig ansvar og
passet pa de mindre barna mens hun selv frem-
deles var et barn. Det falt henne naturlig. Sagar
kunne det ofte kjennes godt & glemme seg selv
gjennom 4 vaere der for de andre.

— Det var liten tid til jevnaldrende og lek, minnes
hun.

Hun husker farmors katt Sakarias, den rgde
hannkatten som fant seg i det meste.

Nar vesle Sissel selv trengte litt trgst og omsorg,
gikk hun og hentet Sakarias, stappet ham i dokke-
vogna og trillet rundt. Kanskje pusen ogsé fikk pa
seg noen dokkekleer. Sakarias krevde ingenting av
Sissel. Han lyttet talmodig. Nér han gikk lei, hoppet
han bare ut av vogna og stakk sin vei. Det var en fin
ordning, synes Sissel.

Sakarias er et av de gode barndomsminnene.

—Jeg har egentlig aldri vaert barn, men sé ikke noe
galt i det. Néar andre hadde det bra, hadde jeg det
bra selv.

NATURLIG A BLI SYKEPLEIER
Yrkesvalget kom som en naturlig forlengelse av
hjelperrollen hun hadde funnet glede og sgkt tilflukt i
som barn. Hun utelukker ikke at en religigs oppvekst
og sterk personlig tro ogsa kan ha hatt betydning,.
Hun tok sykepleierutdanning pa Diakonisse-
hjemmet i Bergen og begynte a jobbe pé hjerte-
avdelingen ved sykehuset i Stavanger. Der merket
hun raskt hvordan idealer og helsevesenets reali-
teter ikke alltid stemte overens.

— P& Diakonissehjemmet var alle veldig opptatt av
at vi skulle ta vare pa hele mennesket, minnes hun.

Den slags var det ikke alltid tid til eller rom for pa
sykehuset. En pasient husker hun spesielt godt - en
mann med mye angst.

—Jeg spurte om han ville snakke med presten, og
da skal jeg si han kvapp til! «Skal jeg dg né?»

For Sissel var det helt naturlig at man snakket med
en prest om vanskelige ting. For pasienten var slike
samtaler utelukkende forbundet med dgden.

- Der pé avdelingen dreide alt seg om hjertet. Da
jeg senere ble syk selv, fikk jeg erfare slike holdnin-
ger fra den andre siden, og er det noe jeg har savnet
som pasient, sé er det 4 bli sett som et helt menneske.

GLEDEN VED BARN

Sélenge hun kan huske, har Sissel veert glad i barn,
sa da hun fikk hgre at det skulle startes opp en
ny sykehusavdeling for prematurfgdte i Stavanger,
spkte hun seg raskt dit.

— Ah, det var virkelig drgmmen. En fantastisk
givende jobb. Jeg jobbet neermest dggnet rundt.
Klarte ikke 4 si nei til vakter og oppgaver.

Hun elsket jobben, men i lengden kunne det
ikke gé. En gang pa begynnelsen av 1980-tallet gikk
Sissel pé en smell og gikk inn i en stor depresjon.

Det ble tydelig at hun matte ta vare pa seg selv
om hun skulle kunne veere der for andre.

Hun flyttet til Drammen der hun fikk seg jobb
pa sykehjem, men merket at helsen ikke télte
turnusarbeid like godt som for.

Hun matte leere seg & leve mer regelmessig.
Blant annet derfor, men ogsa fordi hun vil-
le jobbe med barn, videreutdannet hun seg til
helsesgster.

- Som skolehelsesgster hadde jeg dpen dgr, og



KRONGLETE. Mye
blir mer kronglete nar
balansen svikter.

innimellom kom det et barn inn uten 4 si sd mye,
erindrer hun.

- Jeg kunne ofte ane at det 1a noe mer bak. At
han eller hun hadde noe vanskelig pa hjertet. Jeg
har mange gode opplevelser av & veere tdlmodig i
slike situasjoner. Til slutt stiger gjerne det som lig-
ger pa bunnen, opp til overflaten.

Helsesgsterjobben viste seg @ leve opp til Sissels
forventninger og vel sa det.

Men det skulle ikke vare.

EN KNALLTOFF PERIODE
For drgyt tjue r siden fikk jobbkarrieren til Sissel
en temmelig brutal slutt.

- Antakelig har jeg hatt epilepsi lenge, men det
ble ikke diagnostisert. Mor s& symptomene da jeg
var barn, men fikk beskjed av legen om ikke a bry
seg om det.

I voksen alder ble anfallene sterkere. De kom
gjerne om natten. Hun kunne vakne pé gulvet uten
a skjgnne hvordan hun hadde havnet der.

Diagnosen fikk hun fgrst da hun vari slutten av
trettidrene og innlagt pa sykehus for noe annet.

Hun forsgkte i mange ar med ulike medisiner,

men til slutt fant legene ut at det var ngdvendig &
operere. Dette innledet en knalltgff periode.

- Etter operasjonen overtok andre deler av hjer-
nen for visse handlinger. Jeg métte leere veldig mye
panytt.

Sissel provde a gé tilbake til helses@sterjobben,
men det var ikke lett.

I én til én-situasjoner fungerte hun fint, men
med grupper gikk bare ikke. Alle kravene om rap-
portering og dokumentering ble ogsa uoverkom-
melige. Ofte ble hun sittende langt utover kvelde-
ne med papirarbeid. Det slet ytterligere pa helsa.
En stund forsgkte hun & jobbe i barnebolig, men
det gikk ikke i lengden.

Sissel forteller at det var leger ved Spesialsykehu-
set for epilepsi som til slutt ba henne velge mellom
jobben eller livet.

- Abli ufgretrygdet var bittert. En kjempesorg,

ALLE BARNA

P4 stueveggene hjemme hos Sissel og Roar hen-
ger det — i tillegg til alle maleriene til Arne Sgrlie
- mange bilder av barn.

Dette til tross for at paret ikke har noen egne.

‘Under omsorg 47
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- Det er stort sett barna og barnebarna til mine
sgsken, forklarer Sissel.

Hele livet har hun tatt seg av andres barn: Fgrst
som storesgster, etter hvert som sykepleier pa
avdelingen for prematurfgdte og enda senere som
helsesgster.

Etter at hun ble arbeidsufgr, ble frivillig arbeid med
barn - blant annet for den lokale menigheten og pa
sommerleiren til Frambu - noe som fylte hverdagen
med mening.

—Jeg elsker barn! Og ungdom.

Men ogsé denne gleden skulle havne utenfor
Sissels rekkevidde.

OMSORG I @RSKA
Etter den dramatiske julinatten i 2019 vakner Sissel
etter hvert opp pé Rikshospitalet.

I halvgrska, i en seng pa nevrokirurgisk avdeling,
far hun kjenne pa en uvant fglelse, nemlig gleden ved
amotta hjelp.

- Tidligere har jeg nok strittet imot at andre skal
vise meg omsorg. N& var det annerledes. Det kan
selvsagt ha hatt noe med min tilstand & gjgre. At
jeginnsa at jeg trengte hjelp og dermed var ekstra
mottakelig.

Hun husker seerlig to sykepleiere, begge menn,
som helt utrolige. En av dem var ekstra pépasselig
med at hun tok til seg neering.

—Jeg har ikke kunnet glemme den omsorgen og
varmen jeg kjente fra dem. De satt hos meg og for-
sgkte & snakke med meg, og det de sa, var ikke ba-
re ord.

Sissel kjenner at hun fortsatt blir rgrt nér hun ten-
ker pa de to. Hvor neere de var henne som mennesker.

- Mye helsepersonell viser tydelig utad hvor travle
de er, men ikke disse. De var ikke opptatt av klokka,
men avmeg.

EN SOMMERFUGL MED @DELAGT
VINGE
Et bilde lagret pa Sissels mobiltelefon viser en nes-
lesommerfugl i vinduskarmen i tiende etasje pa
Drammen sykehus.

Bildet er datert 22. august 2019 klokken 17.58, og
er altsa tatt noen fa uker etter hjerneblgdningen.

Selv kraftig redusert fra sykesenga kunne Sissel
se at den ene bakvingen til sommerfuglen var gde-
lagt. Den var skadet. Som henne.

Sa apnet noen vinduet, og neslesommerfuglen
flgy ut.

Dagen etter var den tilbake.

- Det ble veldig sterkt for meg! Jeg var fryktelig

darlig da. A se den sommerfuglen gjorde noe med
meg. Den var skadet, men flgy likevel.

HJELPEMIDLER MED

BEGRENSNINGER

Selv om hun overlevde, kom seg pé beina og hjem
igjen, fikk hjerneblgdningen store konsekvenser
for hennes liv og hverdag.

Hun har store balanseutfordringer. Beina er
sterke og kondisen utmerket, men hun ma bruke
rullator til det meste og har flere stykker til ulikt
bruk. Ogsa en med piggdekk for vinterfgre.

Dusjen har fatt hendige handtak, og kommu-
nen har hjulpet med andre tilpasningeri hjemmet.

Minst like ille som balansen, er konsekvense-
ne hjerneblgdningen har fatt for synet til Sissel.
Hun forteller at dette ikke ble tatt tak i fgr broren
hennes, som selv er blind, ringte synskontakten i
Drammen kommune.

Sissel har ikke lenger sidesyn, og direkte sollys
begrenser henne enda mer. Hun har ogsd blanke
flekker rundt om i synsfeltet. Hjernen fyller ut
tomrommene, slik at det hun retter blikket mot,
oppleves som en helhet. Dette gjgr derimot at
mennesker kan poppe brétt inn og ut av synsfeltet
nar hun beveger seg folksomme steder.

- Da skvetter jeg.

Etter hjerneblgdningen synes Sissel det har blitt
mye vanskeligere 8 leere seg nye ting. Samtidig
trenger hun na faktisk a leere seg mye nytt. Nylig
fikk hun for eksempel oppleering i bruk av smart-
telefonens muligheter for personer i hennes situ-
asjon, men lite festet seg.

Hun blir fort sliten i hodet og kjenner seg kon-
stant svimmel. Skadene i hjernen beskriver hun
som store og som det verste for henne i dag.

GLAD FOR A HA LZERT UTENAT
Fremdeles ligger papirlappen der hun var kommet i
boka til Anne Bitsch - mellom side 246 og 247.

—Jeg skal nok fullfgre den, men innser at detisa
fall ma bli som lydbok.

Leseevnen forsvant som nevnt bratt den da-
gen for drgyt to ar siden. Hun har fatt hjel-
pemidler for dette ogsd, men de har sine
begrensninger.

En maskin kan oversette trykket tekst til tale,
men datastemmen er slitsom 4 hgre pa i leng-
den, og tolkningen er ungyaktig. Blant annet skil-
ler maskinen dérlig mellom tallet 0 og bokstaven
O. Ofte mé Roar tré til og hjelpe.

Smarttelefonen kan lese opp tekstmeldinger, men



«A se den sommerfuglen gjorde noe med meg.
Den var skadet. men floy likevel.» Sissel Tyllandsvik

e

det knoter seg til om hun forsgker a svare pa dem.

Hun hgrer en del lydbgker, men langt fra alt
hun er interessert i, er lest inn. Spesielt fagbgker
og religigse tekster er sjelden tilgjengelige i det-
te formatet.

- Jeger sa glad jeg kommer fra en generasjon som
laerte ting utenat, sier hun.

A kunne tekster til kjeere salmer og sanger har
veert til trost og glede. «A for djup i Jesu kjeerleik» er
en favoritt. Det er ogsa den gamle slageren «Gress-
hoppen og valmuen».

Hun siterer: «Ja, hvorfor veere stor ndr man er lyk-
kelig som liten? De fleste gikk det ille, som stgrre
veere ville.»

—Jeg liker tekster med mening og har alltid veert
en lesehest. Men det ble det altsa bratt slutt med.

VIL IKKE VZERE TIL BRY
Fglelsen av & veere mer til bry enn til nytte i sam-
funnet plager henne.

I det meste av sitt liv har Sissel veert den som er
der for andre - storesgsteren, sykepleieren, helse-
sgsteren, den frivillige.

De siste arene har hun derimot opplevd

VINGESKUTT. Fra sykehussen-
ga sa Sissel Tytlandsvik hvordan
en neslesommerfugl med kvestet
bakvinge flay som bare det.

Foto: Privat

Helse-Norge og hjelpeapparat fra den motsatte
siden, som pasient og mottaker.

Det har til tider veert tungt. Ikke minst har det
veert toft & oppleve ressursmangelen i helsevese-
net som pasient. Om og om igjen har hun fatt hg-
re at ansatte ikke har tid. Og hun vet jo sa altfor
godt hvordan det kan vaere. Som sykepleier har
hun selv stattidet.

- De ansatte har ofte vaert sé stresset rundt meg.
Jeg gjorde alt jeg kunne for ikke a be om hjelp, for-
teller hun.

—Jeg tenkte hele tiden at andre trengte det mer
enn meg.

HUNDREVIS A FORHOLDE SEG TIL

Som pasient har Sissel ogsa reagert pa den konti-
nuerlige strgmmen av mennesker hun har mattet
forholde seg til.

Etter hjerneblgdningen har hun blant
annet veert p4 Drammen sykehus, Rikshospi-
talet, Ulleval sykehus, Vikersund bad, Hurdal
syn- og mestringssenter og pa Godthaap Helse
og Rehabilitering.

Stadig nye steder, nye avdelinger, nye ansatte.
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Om og om igjen har hun mattet forklare leger
og sykepleiere om tilstand, sykdomshistorie og
medisiner.

- Det har veert hundrevis av helsepersonell &
forholde seg til. Jeg skulle gnske langtidspasien-
ter som meg i stgrre grad kunne fa noen faste. At
visse ansatte fglger deg i systemet, men i stedet
er det jeg som flyttes rundt mellom avdelinger og
institusjoner.

Som eksempel til etterfglgelse i sa mate,
trekker hun frem kommunens team for
hjemmerehabilitering.

Da hun omsider kom hjem etter hjerneblgd-
ningen, fikk hun fem dager i uka hjelp til et tre-
ningsopplegg av et lag bestdende blant annet
av sykepleier, fysioterapeut, ergoterapeut og
helsefagarbeider.

- En fast gjeng som kjente meg godt. Det har
vaert helt fantastisk!

VIL AT HELSEPERSONELL

SKAL SPORRE MER

- Pd en avdeling er jeg kun hjerte. Et annet sted kun
hjerne. Et sted kropp, et annet sted psyke.

Det har likevel veert hederlige unntak og ansatte
som har brent seg inn i minnet pa positivt vis. Syke-
pleierne pa nevrokirurgisk avdeling p& Rikshospita-
let er nevnt. En sykepleier pa hjerteavdelingen var og-
sd god & snakke med.

Enda en hun opplevde sé hele henne, var en lege
pa Vikersund bad, dit hun ble sendt for rehabilitering.

- Hun reddet rett og slett livet mitt og skjgnte
hvor syk jeg var, sier Sissel.

I denne perioden hadde Sissel mye feber. Legen
pé Vikersund bad tok henne av febernedsettende
medisiner og sé heller etter arsakene bak.

— Slik avdekket hun at jeg hadde sepsis som fgl-
ge av en bakteriell infeksjon i hjerteklaffene.

Resultatet ble flere operasjoner, to nye hjerte-
Kklaffer og pacemaker.

En kjepphest for Sissel har blitt at helseperso-
nell mé vage 4 spgrre mer.

- Kanskje mange er redde for & avslgre sine fag-
lige begrensninger? Jeg vet ikke.

Skrasikre folk har hun uansett lite til overs for.

- Da jeg ble operert for epilepsi, kom barna pa
skolen der jeg jobbet med spgrsmal leger og syke-
pleiere burde ha stilt. Helsepersonell oppferte seg
stort sett som om de kunne alt om epilepsi.

ELLEVE MIL MED RULLATOR
29. juli 2021 sto hun foran den mektige fasaden

til Nidarosdomen i Trondheim. Hun var sliten
og stolt. S& ble porten &pnet, og hun gikk inn.

Bak seg hadde hun da en elleve mil lang fottur
med rullator langs pilegrimsleden fra Stiklestad.

- Ingen hadde trodd jeg ville klare det, men jeg er
jo sta som et esel.

Vandringen var i regi av foreningen Kristent Arbeid
Blant Blinde og Svaksynte (KABB).

- Det har veert utrolig vanskelig for meg a erkjen-
ne at jeg er avhengig av hjelp, men uten hjelp kunne
jeg ikke blitt med pa turen.

Som nevnt er det ikke noe galt med kondisen, ba-
re med balansen og synet. Rullatoren fikk henne frem
de fleste steder. I mer ulendt terreng holdt to hjelpe-
re henne under hver sin arm.

- Men dette fgltes annerledes enn det meste av
hjelpen jeg har fatt i helsevesenet. Under vand-
ringen fglte jeg meg som del av et fellesskap. Jeg
kjente aldri pé at jeg var til bry. Det var utrolig
sterkt.

Sissel opplevde pilegrimsvandringen som
en kontrast til hvordan hun de siste drene sta-
dig har blitt vurdert for hjelp av det offentli-
ge. Trenger du virkelig det og det? Kan behovet
dokumenteres?

— Hva er vitsen med & vekke sdnne som meg til
live om man stadig skal métte fgle seg som en byr-
de? sukker hun.

— Forstd meg rett: Jeg er evig takknemlig for hjelpe-
apparatet, men jeg liker ikke & vaere til bry.

A GINOE TILBAKE

Irekkehuset med utsikt over Drammensfjorden fin-
ner Sissel frem noen plastbokser fra en hylle hgyt
oppe. Hun vil vise frem noe.

Boksene viser seg 4 veere stappet til randen av
hjemmestrikkede pulsvarmere med innstrikkede
perler i ulike mgnstre og farger. Det er mye hjerter.
Svekket syn kompliserer produksjonen, men umu-
liger det ikke.

Mer enn én gang har hun kjent pa behovet for & gi
noe tilbake til alle hjelpere hun har mgtt, men det er
strenge regler for slikt i norsk helsevesen.

Helsepersonellovens paragraf 9 fastslér at ansat-
te ikke har lov til & «motta fra pasient eller bruker ga-
ve, provisjon, tjeneste eller annen ytelse som har mer
enn en ubetydelig verdi».

Pulsvarmerne til Sissel kan muligens vurde-
res & falle innenfor lovens definisjon av «ube-
tydelig verdi». Hvor stor verdi det faktisk har
for Sissel & kunne gi dem bort, er derimot ikke
lett @ male. @
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Utdrag fra romanen Heim
av Johan B, Mjﬁnes, Aschehoug, 2018

og urolig sykehjernspasient helt pa slutten av

som pleiernedarbeider pa et sykehjem.

- Hei, sier han og ser pa meg. Det ser ut
som om han er trist. Jeg far vondt avham der han
Sstar over meg og strever og er trist, men jeg vet ikke hva
det er jeg kan gjgre, hvordan jeg kan hjelpe ham. - Micro-
laxen har ikke hatt noen effekt. Han er rett pa meg, snak-
ker hgyt og tydelig.

- Det var ikke kommet noe avfgring i bekkenet som du dyt-
ta vekk, s& da ma jeg plukke deg. Det er sa lenge siden du
har hatt avfgring, sa jeg er helt ngdt til 4 plukke deg, sier
han og det virker ikke som om han er trist lenger, det er noe
annet i blikket hans nd. Jeg ser opp pa ham, forstar ikke hva
det er han sier, forstdr ikke hva han mener, prgver a forsta
hva det er i blikket hans. Og s forsgker jeg 4 sette det han
sieri en sammenheng.

- Hva mener du? spgr jeg etter a ha sett pa ham ei stund,
men i stedet for a svare, tar han tak i stikklakenet og lgfter
meg rundt. Han er sa rask, sé sterk, og lgfter meg rundt med
sann kraft at jeg pa nytt blir redd for & bli kasta ut av sen-
ga. Sa kommer smerten. Skuldra og arma presses pa nytt
opp i kragebeinet og inn i ribbeina. Igjen far jeg pustepro-
blemer. Jeg prover 4 si noe, prgver a rope, men greier ikke
fa ut en lyd, greier bare sé vidt a slippe pusten. Ma puste.
M4 trekke pusten.

Jeg blir liggende pa sida mens han romsterer med noe
bak meg. Jeg hgrer at han tapper vann i vaskefatet, hgrer
lyden av gummihansker som smeller mot hud, for smerte-
ne skjerper sansene, jeg hgrer alt nd og trekker et overfla-
tisk innpust. Slipper ut.

romanen Heim felger vi Jorgen, en sengeliggende, sprakles

livet. Boken er

skildret fra hans perspektiv, bare brutt av korte journalnotater

fra pleierne. Forfatter Johan B. Mjenes har selv jobbet fire dr



- Prgv a slappe av, sier han oglegger den ene handa for-
siktig pa hofta mi. Jeg prgver a trekke pusten selv om skul-
dra verker og det kjennes som om ribbeina skal knekke,
prgver a puste ut, greier det sd vidt, og sa kjenner jeg at
han lgfter p& rumpeballen min med handa som ligger pa
hofta fgr han stikker noe opp i endetarmen min. Jeg greier
ikke holde igjen et utbrudd, men han stanser ikke, bare
fortsetter.

Slutter helt & puste. Alt knyter seg i meg, for han stikker
noe opp i endetarmen min, opp i rumpa. Lenger opp dyt-
ter han fingeren, ja, det ma veere fingeren han har stukket
opp i endetarmen min, for jeg kjenner at han beveger den.
Og det kjennes ut som om jeg skal til & revne.

- Stans, sier jeg sa hgyt jeg klarer, men har ikke noe pust,
sa jeg klarer ikke & rope. Han stanser ikke. Og jeg forstér
ikke hva det er han gjgr? Forstdr ikke hvorfor. Sakte trekker
han fingeren ut. Smerten slipper samtidig som det kommer
en lyd. Sd kjenner jeg ei lukt fylle rommet. Kvalm og syk. Er
det meg? Er det jeg som lukter sann? Nei. Det kan ikke vee-
re meg. Men hva er det som lukter? Igjen stikker han finge-
ren opp i meg, og jeg skriker ut. — Stans!

Det revner. Jeg revner. Endetarmen og ryggen og alt rev-
ner. Jeg er sikker pa det. Smerten er en brann, sviende og
intens og fingrene hans presser pa meg fra innsida, pres-
ser sa jeg kommer til 4 revne. Huden er bare rattent pa-
pir, og snart river han meg i stykker, sprenger meg opp fra
innsida. Jeg forsgker a rope, men han hgrer ikke, fortset-
ter bare. Et gyeblikk slipper smerten og lukta fyller rom-
met. S& ma jeg skrike pa nytt.

Skriket forandrer ingenting og smerten brenner gjen-
nom kroppen. Igjen ber jeg ham om & stanse. Trygler, ro-
per at han skal stanse. Han stanser ikke. Fortsetter bare,
selv om jeg roper

at han skal stan-  «Sakte trekker han fingeren ut.
se, fortsetter han  §ppepfen slipper samtidig som det

bare, fortsetter og
fortsetter med fin-

Lkommer en lyd. Sa kjenner jeg ei

gerenoppirumpa L0kt fylle rommet. Kvalm og syk.

sa jeg revner fra M det meg?»
innsida, og smer-

ten gjgr at det hvitner, lysende prikker danser foran gy-
nene mine og jeg far ikke puste, alt glir bort fra meg, og sa
er det som om noe lgsner. Noe slipper taket, smerten slip-
per, men jeg far det ikke helt med meg, smerten og luk-
ta og alt flyter og pusten, jeg kan trekke pusten. Jeg blir
lagt over pd rygg igjen, opp pa noe hardt og kaldt igjen, og
noe har Igsna, jeg kjenner det. Tilbake pa rygg, ja, oppa
det harde og kalde, men det gjgr meg ingenting na, alt er
en lettelse, alt er en forbedring. - Takk, sier jeg og lukker
gynene av utmattelse. — Takk.
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Utdrag fra romanen Les pakningsvedlegget noye
v Karen llavelin, Cappelen Damm, 2019

Som hovedpersonen i boka, har forfatter Karen Havelin erfaring med kronisk sykdom
fra barndommen av. Hovedpersonen Laura har under hele oppveksten veert plaget
av kraftige allergier og vaert inn og ut av sykehus. Sam ung kvinne far hun ogsa endo
metriose og ma gjennom flere operasjoner og krevende behandlinger. Hun lever med
konstante smerter. Nar vi mater henne i boka, er hun voksen, bosatt i New York med
en liten datter, derfra folger vi henne bakover i tid.

’ , En eller annen gang i Igpet av det
siste aret har jeg begynt a innse

at det ikke hjelper a veere stille og
h¢ﬂig. Dette er et massivt paradigmeskifte,
som om hele verden har vippet 30 grader og al-
le bare fortsatte som om ingenting hadde skjedd.
Det hjelper ikke @ late som om jeg ikke er sint nar
jeg er sint, til tross for det foreldrene mine har
programmert inn i meg: at jeg ma vaere en per-
fekt, tiltalende pasient, fordi ingen bryr seg og in-
gen orker a bli forstyrret. Leger og sykepleiere kan
ikke slutte 4 behandle meg selv om jeg er uhgflig
mot dem. Kanskje jeg til og med ville fatt bedre
behandling og mer oppmerksomhet hvis jeg had-
de oppfert meg mer krevende. Jeg har behersket
meg isa mange ar at jeg star i fare forabliet avde
fryktinngytende menneskene som kan gi tydelig
beskjed om mgrket, raseriet og desperasjonen sin
pa alle mulige mater, bare ikke rett ut, med ord.
Selv om jeg biter tennene sammen, kan alle som
har gyne, apenbart se at jeg er rasende. Jeg er sd
sint at jeg star i brann og regner ild over byen. Jeg
slenger broer mot skyskrapere og strekker hals for
a brgle sa alle vinduene i byen smadres og regner
ned i en livsfarlig skur av glass.
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Utdrag fra romanen Dyylikerdrakt og sommerfugl
av Jean-]]ominique Baul)y Oversatt av Tom Lotherington, Gyldendal Norsk forlag, 1997

1995 kollapset siefredakter i franske Elle, Jean-Dominique Bauby. Tyve dager
senere vaknet han. Han hadde hatt et massivt hjerneslag, var spraklas, lam
met og kunne bare bevege venstre pyelokk. Ved hielp av en logoped leerte
han seg & kommunisere ved a blunke ndr hun leste opp bokstaver. Slik har
han skrevet denne boka om livet som totalt pleietrengende. Bauby dede av
komplikasjoner to dr senere,

’ , Den ene dagen kan jeg synes det

er noksa artig, ien alder av fgrtifire ar, &
bli vasket, snudd pa magen, tgrket og skiftet pa
som et spedbarn. I ren barndomsregresjon fgler
jeg til og med en slags grumsete fryd ved det. Da-
gen etter star alt dette for meg som toppen av
patetisk, og en tare renner ned i barberskummet
som hjelpepleieren smgrer over kinnene mine.
Og det ukentlige badet gjgr meg bade lykkelig og
dypt fortvilet. Etter det herlige gyeblikket da jeg
synker ned i badekaret, kommer straks nostalgi-
en etter de grundige seansene i badet som hgrte
til de store gleder i mitt tidligere liv. Jeg pleide &
utstyre meg med en kopp te eller whisky, en god
bok eller en bunke aviser og 14 lenge i blgt mens
jeg mangvrerte kranene med teerne. Det er ikke
mange stunder jeg fpler det sd tungt som nar jeg
tenker pa denne nytelsen.
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» - Selvsagt blir mange overrasket over meg. Det cr ikke hver dag folk mgter
noen som mangler bade armer og ben. Det er naturlig at folk fir sine antakelser,
det ligger til den menneskelige natur. Man ma sette sine egne forventninger. At for-
ventninger er satt lave kan jo bade vaere bra og darlig.

Man vil imponere, men vil ogsd at folk skal sette like krav til meg som til andre.

Jeg har alltid likt oppmerksombhet.

Mamma har alltid sagt til meg: «Takk gud for at det var du som fikk dette. For du
er jo sé glad i oppmerksomhet.»

Og det er jo helt sant, egentlig.

Da jeg ble tenaring, sa hun:

«Liker du fremdeles oppmerksomheten?»

Mitt standardsvar pé det er:

«Hvis alle ser pa meg, sd betyr det at ogsa de pene jentene ser pd meg»

Det vanskeligste har ikke veert mangel pa armer og ben.

A mangle armer og ben, det har gitt meg ngkkelen til 4 gjgre mange ting.

Jeg har hatt mest nytte av det. Men selvfglgelig gir det ogsa begrensninger.

Men jeg flytter grensene hele tiden.

- Da jeg var liten, visste jeg ikke om noe annet, men det var noen utfor-

dringer: Jeg matte ha hjelp til alt. Toalettbesgk, for eksempel. Jeg matte bli ba-
ret over alt.
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Men jeg hadde heldigvis foreldre
som mente at det skulle stilles sam-
me krav til meg som til de andre. Det
er jeg veldig glad for. P4 grunn av det
har jeg blitt flink til 4 1gse problemer.

For Sebastian betyr brukerstyrt
personlig assistent (BPA) mulig-
heten til 4 fylle rollen som alene-
pappa for sgnnen, Adam (5),
annenhver uke.

- Min store drgm i livet var a bli
pappa. Det var det jeg ville.

Det a fa barn tvang meg til 4 veere
skjerpet og strukturert.

Sebastian har fire assistenter som jobber hos ham fast, og to-tre vikarer. Han har
valgt 4 bare ansette venner som BPA.

- Det 3 ha naere relasjoner til BPA har veert veldig viktig, bade for meg og Adam.
Han har et naert forhold til dem og kaller dem onkler og tanter.

- Dajeg og Adams mor gikk fra hverandre, var det fint at relasjonene til BPA-ene hjem-
me hos meg var stabile. At det var de samme mennesker, mennesker han kjente godt. »
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- Assistentene hjelper til med det jeg ikke far til selv.

De star for det meste av stellet pa badet. Men det er viktig for
meg & vaere med. Da Adam skulle ha bleieskift som liten, likte han
at jeg var med og satt ved siden av. Samtidig ma jeg gi dem litt
avstand ogsa. Det er viktig at Adam og assistenten har sin egen
connection. For sgnnen min er dette normalen. Det & veere omgitt
av sa mange assistenter gjgr ham veldig sosial.

Men det er mye vi gjgr selv ogsa:

Vi har leert oss & handle selv. Hente og levere i barnehage.
Legge. Jeg drar pa foreldremgter. Tar ham med pa Halloween,
kino, etc.

- Nar jeg handler, ma Adam ta ut lommeboken og betale.
Det klarer han.

Vihandler der folk kjenner oss. Jeg har leert at jeg ma ha venner
rundt meg som assistenter. Jeg har tilpasset verden pa min méte.

- Har du bare mannlige assistenter?

—Jeg hadde blitt geeren om det bare var menn. Jeg trenger begge
deler. Bade for sgnnen min og meg er det viktig. Folk har ulike
ting de er flinke til.

For meg er det & ha BPA ngkkelen til et selvstendig liv. Det er
alfa og omega. Jeg kunne flytte hjemmefra da jeg var 19.

Det var den fgrste ngkkelen til frihet.

X

4

- Fgr jeg hadde BPA, hadde jeg masse venner som matte
folge meg rundt pa ting. Men jeg matte gjgre det som passet for
dem. Med BPA kan jeg gjgre hva jeg vil. Jeg slapp det at vennene mét-
te passe pa meg.




- De ulike bydelene ser ulikt pa hvor mye hjelp man trenger. Sagene bydel mente at jeg skulle ha hjelp
24 timer i dggnet. I Gamle Oslo mente de at jeg bare kunne legge ut urinrgret og tisse i en pose pad magen. Jeg
hadde en legevenn som skrev et brev og sa at det kanskje ikke var i trdd med menneskerettighetene.

Noen steder ser de pa funksjonshemning som en sykdom.
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Assistent Jakob Navarro hjelper ham
opp pa scenen pa Rgverstaden.

- Jeg liker best 4 vaere sist nér jeg skal
gjgre standup. Fordi jeg liker & hgre pd andre.
Da far jeg litt inspirasjon til mitt eget sett.

Fgrste gang jeg gjorde standup, da métte
jeg gjore det pa engelsk.

Jeg var livredd, men det funka dritbra.

Venninnen min sa at hun var redd for at
jeg skulle veere klovn. Etterpd sa hun at hun
var sa lettet fordi jeg faktisk var flink. Det var
det beste noen kunne sagt til meg.

Jeg liker at man kan veere kritisk til seg
selv og samfunnet. Om man klarer a gjgre
det morsomt, kan man fa sagt ganske mye.

- Er du et forbilde?

- Ja.

Jeg har nok veert det lenge, men i det siste
har jeg begynt 4 ta det mer alvorlig.

Jeg jobber, jeg har familie, jeg gjor kule
ting. Jeg gir f i hva jeg KAN gjgre, jeg bare
gjgr det.

Jeg merker at mange som er funksjons-
hemmet blir inspirert av meg, men
jeg inspirerer ogséd mange som ikke er
funksjonshemmet.

Men jeg er ikke alltid det beste forbildet,
da.

Jeg er ogsd et menneske som har gjort
mange feil. Jeg hater cancel culture. Alle kan
gjgre feil. Den tiden vi er i, er en spennende
tid, men det er ogsd en tid med mange vok-
tere av moralen.

-1 dagtar jeg oppdrag som skuespiller,
standupartist og danser. Samtidig som
jeg er ufgretrygdet. Hapet mitt er at jeg skal
kunne komme helt ut av ufgretrygd.

Planen fremover er & fa en jobb. Gjerne
innen kunst og kultur.

Min taktikk har veert 4 se hvor mye jobb
jeg kan fa som artist mens jeg har trygd, og
se om det en gang skal veere nok til & leve
av det.

iy
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Ellen Arnstad har veert toppleder i mediebransjen i
mer enn 20 &r og en profilert redakter og samfunns-
debattant. Hpsten 2019 ga hun ut boken Alt du ikke
ser. Livet med Joachim. N& jobber hun som admini-
strerende direktor i et eiendomsutviklingsfirma.
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——— MIN HISTORIE ————
b g

o Ellen
Arnstad



Foto: Marcel Lelienhof
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«Forst skal sonnen
var bli blind. deretter
vil det bli tap av ulike

funksjoner.»
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Jeg hav fortsatt vad leppestift pd mens jeg smi-
ler og ser inn i kameraet.
Babyen ligger pd brystet mitt — guttebabyen med vodt
dun pd hodet.
Det er bare five timer siden jeg lanserte magasinet
HENNE pd Motemessen pd Sjolyst.
Med veer.
Gutten min gled ut som en selunge klokken 19.54.
Han veide 3005 gram og var 48 cm lang.
Na ligger han pd armen min og er det vakreste jeg
har sett noen gang.
Velskapte, nydelige Joachim.

S tue 120, Aker sykehus, 4. mars 1994

DEN LYKKELIGSTE DAGEN I MITT LIV
Det var den lykkeligste dagen i mitt liv.

Jeg hadde fatt mitt fprste barn i en alder av 28.

Som mange andre mgdre spolte jeg filmen om
barnet mitt inn i fremtiden.

Alt han skulle & oppleve! Alt han skulle f3 til!
Alt jeg som mor skulle fa fglge opp og heie pa!

En frisk og fin gutt som hadde alle muligheter.

Sé ble det ikke sann.

Da Joachim var i femarsalderen, oppdaget vi at
han sa darlig.

Det skulle ta to ar fgr vi fikk den fatale og gru-
somme diagnosen: en sjelden, alvorlig og pro-
gredierende sykdom som gradvis ville gjgre ham
multifunksjonshemmet:

Forst skal sgnnen var bli blind, deretter vil det bli
tap av ulike funksjoner. Taleevnen vil bli borte, etter
hvert vil han matte mates med sonde, det mentale vil
gradvis bli svekket, og hjernen blir mer og mer skadet.

Hgrselen er den eneste sansen som vil veere
intakt hele livet.

Alle med denne diagnosen har dgdd tidlig.

Noen fgr de fyller 20 4r.

Jeg stryker Joachim over det tykke, vode, krallete hivet.

Forteller ham om adventskalenderen som pappa og
jeg hav lagd til ham.

Han er snart 25 dr og sitter i vullestolen sin pd
Grefsenkollen bolig og aviastning i Oslo.

Jeg tar fram noen av fotoalbumene i bokhylla og
snakker til ham om drommeturene vi hav hatt til
Karibia, Afrika og Kina.

Selv om Joachim ikke kan se og er sterkt bevegelses-
hemmet, er hgvselen intakt.

Det er et sus av den stove verden der ute i Joachims
lille verden.

Personalet passer pi ham dagnet rundt og vurderer
dagsformen hans.

Hva tdler han av inntrykk i dag? Ovker han d here
pa en lydbok? Oppleve en film?

ET SJOKK
Joachim dgde 28. mai i fjor. Han ble bare 26 ar.

Han ble smittet av covid-19 pé institusjonen der
han bodde. Med den underliggende alvorlige syk-
dommen som han hadde, ble det mange komplika-
sjoner - og til slutt orket ikke kroppen mer.

Det ble en avslutning pa hans livsom ble et sjokk
for oss.

Jeg har som mor levd med ventesorg i 20 dr, men
jeg hadde sett for meg en avslutning pa hans liv pa
Ulleval sykehus, der han var innlagt mange ganger
de siste arene med infeksjoner.



1. NYFODT. Joachimble
fodt 4. mars i 1994, sam-
me dag som Ellen Arnstad
anserte det nye magas
net HENNE. 2. HYTTE-
LIV. Joachim med mor og
lilleb ander pa hytta
spedalen. Foto: Privat
3. LYD. Musikk og lyd
baker ble en viktig del av
Joachims liv. Her med lille
bror Alexander. Foto: Privat

En avskjed med lillebroren og lillesgsteren hans
til stede, moren min og andre som sto Joachim naer.

Sénn ble det ikke.

Han matte isoleres pa Grefsenkollen bolig og
avlastning, og det tok flere uker fgr vi som for-
eldre fikk komme inn til ham - og da med fullt
smittevernutstyr.

Teamet rundt Joachim var sterkt preget av at nett-
opp han ble smittet.

Han som var sé svak fra fgr.

Det ble mange vanskelige uker for dem ogsa.

De sto pa dggnet rundt, og vi hadde sammen et
hép om at han som hadde overlevd sa mange tgffe
infeksjoner og sykehusinnleggelser, ogsé skulle
komme igjennom dette.

OMSORG

Det var fantastisk da Joachim for ni ar siden fikk
et nytt sted @ bo med mennesker som kunne fplge
ham opp dggnet rundt.

Jeg erkjenner det nd i ettertid.

Det ble etter hvert hans andre hjem, ogjeg kunne
senke skuldrene, selv om det tok tid.

Han hadde omsorgspersoner rundt seg som
skulle fglge utviklingen av sykdommen hans og laere
mennesket Joachim a kjenne.

Omsorgspersoner som gikk helhjertet inn for
at Joachim skulle 4 et best mulig liv ut ifra sine
forutsetninger.

Omsorgspersoner som lagde spillelister til ham,
leste bgker, disket opp med mat som han elsket (sa
lenge han kunne spise), og gjorde alt de kunne for &
stimulere ham og sgrge for at han hadde gode dager.

Mestringsfglelse ble et mantra for oss alle.

Joachim skulle 4 leve livet i sitt tempo.

Med mestring som etter hvert handlet om sma
ting.

I og med at spraket hans ble darligere og darligere,
skrev alle som var pa vakt, i dagboken hans - slik at
vi som foreldre kunne lese hvordan dagene hans
hadde veert nar vi kom pa besgk.

Hvordan dagsformen hadde vaert, hvilke lydbgker
han hadde hgrt p4, fortellinger om turer og hyggelige
samlingsstunder pa Grefsenkollen med gitar og sang.

Joachim elsket musikk, og selv om omsorgen
handlet mye om stell og alt det han som en hundre
prosent pleietrengende ungdom etter hvert trengte,
sa var det like rgrende for oss & vite at han hadde
veert inkludert i en hyggelig samlingsstund.

Det er ogsd omsorg.

Nar han fikk epilepsianfall, ringte de oss, og nar
feberen steg og en ny lungebetennelse var i anmarsj,
tok de ansvar for & fa ham til sykehuset sa raskt som
mulig, og vi ble alltid kontaktet.

Det gjorde oss trygge i alt som var utrygt.

Kom han til @ dg né&? Ville han overleve neste
infeksjon?

Hva med nok et epilepsianfall?

A IKKE STREKKE TIL SOM MOR
Jeg kan se tilbake pa alle de fine arene Joachim
fikk pa Grefsenkollen, men det var samtidig vel-
dig vanskelig og en stor sorg for meg som mor a
innse at Joachim ikke kunne bo hjemme lenger da
han hadde fylt 17 ar.

Det var et slags nederlag.
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«Vi ble prosjekdedere
for vart eget barn i en situasjon
der vi var i sjokk.»

En fglelse av at jeg ikke strakk til som mor og
omsorgsperson for ham.

Den vinteren han flyttet til Grefsenkollen, ble
lillesgster Gabrielle f@dt.

En seng ble tom, og et nytt liv skulle fylle en
ny seng.

Det var vanskelig.

Bglger av fglelser av at jeg som mor ikke kunne
vaere hovedomsorgspersonen i hans liv.

At jeg matte overlate omsorgen for sgnnen min
til andre.

At jeg ikke kunne lese for ham, eller synge
Trollmor hver kveld fgr han skulle sove.

Jegkjente ham jo.

Jeg visste jo hvilke bgker han likte, hvilken
musikk han elsket, og hva som gjorde at han
sovnet med et smil om munnen hver kveld.

Skulle jeg gi fra meg denne omsorgen til andre?
Til noen som jeg ikke kjente?

Forsone meg med at andre skulle overta?

Hvilken mor var jeg da?

Omsorg er 4 ta vare pa hverandre.

Det 4 ta vare pd barnet sitt er det viktigste en
mor skal gjgre.

Na greide jeg det ikke lenger.

N4 matte jeg overlate omsorgen i det daglige
til andre.

Til ansatte pé en institusjon.

Hvem ble jeg da som mor? Hva skjedde med
min identitet?

Lgvemammaen som hadde skjermet Joachim
fra hans skjebne i sa mange ar.

Som ikke kunne fortelle ham om hva han skulle
igjennom.

Som ikke kunne fortelle ham om hans skjebne.

Som ikke kunne fortelle lillebroren om at
storebroren kom til & fa et kort liv.

VENTESORGEN

A se at barnet ditt gradvis blir dérligere er en evig
krisetilstand. En ventesorg. Det er en verkebyll som
du kunwe pirket i hver dag, men da ville du falt
sammen. Derfor utvikler man en overlevelsesstrategi
pa et eller annet tidspunkt.

Forfatteren Iben Sandemose beskriver det veldig godt.

Sorg gdr ikke over. Det tar bare en annen form.

En sorg likner pd havet. Til & begynne med er
bolgene veldig krappe.

Sa kommer denningene, men det bliv aldri mer
havblikk.

Definisjonen pa hva som er et lykkelig liv, og
hva som er et vellykket liv, har endret seg helt
for meg.

Joachim hadde et godt liv til tross for alle
begrensningene.

Det er fort gjort & sammenlikne seg oppover
eller bortover.

Men din egen lykke md du definere selv.

INGEN D@RER APNET SEG
Joachim var syv og et halvt dr da vi fikk diagnosen.

Han hadde nettopp begynt i fgrste klasse.

Vitrodde at alle dgrer i helsevesenet ville dpne seg.

Det skjedde ikke.

Vi ble prosjektledere for vart eget barn i en
situasjon der vi var i sjokk.

Skjemaer og skjemaer. Om igjen og om igjen
matte vi gjenta diagnosen.

Telefoner og mgter. Mgter og telefoner.

Det var en heldagsjobb, og Joachims pappa
valgte a slutte i sin jobb for a handtere alt som
matte pa plass for at Joachim skulle fa alt det som
skulle gjgre at han fikk et liv der mestring ble det
aller viktigste.

ENGLENE PA GULVET
Jeg er fortsatt en lgvemnamma som brgler av smerte.
Jeg har beskyttet ham og kjempet for ham i 26 4r.
Na er han dgd, ogjeg reflekterer over alle de fase-
nejeghar hatt som mamma til en alvorlig syk sgnn.
Jeg har fglt meg som et bitte lite menneske i et
altfor stort og uoversiktlig helsevesen.
Det har veert en utmattende reise mellom
mange etater.
Politikerne snakker om at samfunnet stiller
opp nér noen far et alvorlig sykt barn.
«Det skulle bare mangle», sier de. Vi er jo opptatt
av d tavare pa annerledeshet og de svake i samfunnet.
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«Pa et tidspunkt i livet matte
Jeg gi slipp. Jeg innremmer at det var
elkstremit smertefulle.»

Min erfaring er at dette bare er festtaler og
store ord.

Men englene pé gulvet har jeg mgtt.

Og de har veert mange.

Joachim ble innlagt pa Ulleval sykehus en jul-
aften for noen ar siden.

Ved hver innleggelse endret Grefsenkollen
vaktplanene, og det satt alltid en som kjente ham
godt ved sykesengen 24/7.

Ingen av sykepleierne pd Ullevél hadde mulighe-
ten til & fplge opp Joachim sa tett. Han fikk ofte epi-
lepsianfall og panikkanfall nar han hadde hgy feber og
kjempet for livet fgr antibiotikakurene begynte a virke.

Vi dro ned til sykehuset pa formiddagen og sa til
han som da var sammen med Joachim, at han kun-
ne dra hjem til familie og barn, ogsa ville vi over-
ta og vaere der utover ettermiddagen og kvelden.

«Dere skal ha julaften med de friske barna. Jeg
blir hos Joachim», sa han.

Jeg har hele tiden sett hvordan de som jobber
i helsevesenet, har krevende dager.

Hvordan de pa legekontor og sykehus ofte
Igper fra pasient til pasient.

Sykehuset er et sted med store belastninger for
bade ansatte og pasienter.

Jeg har merket hvordan stress kan frata enhver
evne til medfglelse og omsorg fordi det ikke alltid
ertid til det.

Tid til & sette seg inn i andre menneskers
perspektiver.

Tid til blikk-kontakt og kommunikasjon.

Tid til 4 veere til stede.

Og ingen kan klandres for det.

Hvis man ikke blir sett, eller hvis man blir behand-
let som et ubetydelig nummer i rekken, kan det gjgre
vondt verre for dem som sliter med alvorlige bekym-
ringer, og som er pargrende til alvorlig syke.

Det & bli sett gjgr mirakler.

En vomjul Ig Joachim pd intensivavdelingen pd
Ulleval.

Han hadde brukket ldrhalsen i et fall. Det tok fleve
dager for vi merket det.

DPd julaften hos foreldrene mine pd Stovner hadde han
sltt og slitt pa hayve side av rullestolen.

Han forspkte G si fra at noe var galt. Men det kom jo
ingen ovd eller lyder.

Vi trodde at han hadde blitt psykotisk igjen, men det
viste seg at han hadde enorme smerter.

Et ldvhalsbrudd var alvovlig for ham i hans tilstand,
og nd var han nyoperert.

Sykepleierne lop mellom sengene der kun tynne
gavdiner skilte skadde etter alvorlige ulykker fra andre
nyopererte.

Detvar pasienter som trakk sitt siste pust, og doden var
tett pd oss pd den andre siden av gardinen.

Jeg ble bedt om G veere med ham inn i operasjonssalen
for han ble lagt i narkose.

For & voe ham og veeve den trygge mammaen som
snakket inn i gret hans.

Legene var urolige og usikve pd hva han kom til d tdle,
og om han kom til & vikne igjen.

Joachim overlevde opevasjonen, og jeg satt ved syke-
sengen hans midtveis i vomjulen.

En av kveldene var det blitt sent. Sykepleieven pd vakt
sa at hun syntes jeg burde veise hjem og fi meg noen
timers spvn. Hun skulle passe pd sennen min, sa hun.

Jeg var utmattet og skjonte at jeg mdite hove pc henne.
Jeg hadde barn som ventet pi meg hjemme. Da jeg
kom til sykehuset tidlig neste movgen, var den samme
sykepleieren de.

Hun hadde egentlig ikke movgenvakt, sd jeg spurte hva
som hadde skjedd?

Da sa hun: «Jeg tenke s@ mye pd sennen din i natt, og
Jeg fikk ikke sove. Derfor sto jeg opp og dvo til avdelingen
for & barbere ham, pusse tennene hans og ovdne hdrets
hams. S@ han var fin til du kom.

P3 et tidspunkt i livet matte jeg gi slipp.

Jeg innrgmmer at det var ekstremt smertefullt.

Det var vanskelig & akseptere.

Men jeg vet na at Joachim fikk mange fine ar med
viktige omsorgspersoner rundt seg, som brydde seg
om ham, og som
gjorde alt det beste
de kunne for ham.

Derfor er det ett
ord som star igjen
etter alle disse &rene:

Takknemlighet. @

) BLE BOK. Joachim do-
de 26 argammel,i 2020.
| 2019 utga Ellen Arnstad
boken Alt du ikke ser. om
livet med Joachim. Foto
fra boka: Marcel Lelienhof
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———— REPORTASJE ———
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Stilte ut beboernes

egne bilder

Sommeren 2018 fikk beboerne pa Sagenehjemmet utdelt

hvert sitt engangskamera. Resultatet ble en utstilling pa

28 bilder av livet under omsorg pa et sykehjem i Oslo.

(@ TEKST: Renate Karlsmoen

mett av et helt bildegalleri. Fotografiene snor

seg gjennom korridorene, og sammen frem-
star de som et samtidsdokument fra hverdagen pa
sykehjemmet.

— Tanken var at vi hadde lyst til & dele beboer-
nes opplevelser med andre, sier Neelam Sharma,
avdelingsleder pa Sagenehjemmet, som ligger i en
av sentrumsbydelene i Oslo.

Fotoprosjektet var hennes idé, men helheten ble
til som et samarbeid mellom Sagenehjemmet og Pal
Berg ved Diakonhjemmet. Samtlige av de 70 bebo-
erne pé sykehjemmet fikk utdelt et engangskamera,
og frajunii2018 og giennom hgstménedene doku-
menterte de livet pd sykehjemmet.

I fgrste etasje pa Sagenehjemmet blir man

LIVET UTEN FILTER
28 av de mange fotografiene ble plukket ut til &
bli hengt opp pa veggene. Disse ble forstgrret og

profesjonelt rammet inn. Deretter ble bildene satt
sammen slik at de kunne gi et innblikk i hvordan
hverdagen er for beboerne.

- I dagens samfunn ser man bare den sminke-
de versjonen av virkeligheten. Alle dagene som er
presentert her, er ikke gode. Man ser at det er en
sammensetning, og slik er det ellersilivet ogsa, re-
flekterer Sharma.

Hvordan er det  veere pa sykehjem? Hvordan er
dagene? Hvordan er gyeblikkene?

Gjennom kameralinsene klarte beboerne a fan-
ge noe av dette.

«ER DET HER DU ER?»
Klara Larsen, som fyller 100 neste dr, var blant be-
boerne som fikk utdelt et kamera. Hun minnes at
hun ikke tenkte noe spesielt da hun fikk det, men
at det var alreit & fa prove seg som fotograf.

Et av bildene fra Larsens filmrull ble valgt ut



KORRIDOR-
UTSTILLING.
Utstillingen pryder
veggene i korri-
dorene pa Sage-
nehjemmet i Oslo.
Foto: Hilde Rebard
Evensen
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«De var utrolig stolte.
de som fikk bildene sine pa trykk.»

Neelam Sharma, avdelingsleder pa Sagenehjemmel

» som en del av utstillingen. Bildet fikk navnet «Er
det her du er?», noe hun synes passer godt.

Pa fotografiet star hun ved gravsteinen til man-
nen sin, som gikk bort for noen ar siden. Hun plei-
er 4 ga til graven hans hver sommer og har allere-
de planlagt en tur dit til neste &r ogsé.

— Det var artig & se det igjen, sier Larsen om
bildet.

I ettertid blir Larsen bade litt glad og litt trist
av a se pa det. @yeblikket som er foreviget, er vik-
tig for henne.

— Det var veldig fint a besgke graven. Jeg husker
at det var veldig koselig, mimrer hun.

- Vi kommer jo alle etter.

FLITTIGE FOTOGRAFER
- Det ble et kjempefint prosjekt, og de ble veldig
engasjerte i det, forteller avdelingsleder Sharma.
Hun trekker spesielt frem én hendelse fra en ba-
detur, som ogsé er avbildet i galleriet.
- Davi skulle pa den badeturen, husker jeg at en

av damene sa: «A nei, jeg har glemt kameraet mitt!
Noen ma hente kameraet!». Og sd var noen av plei-
erne oppe og hentet det, sier hun.

- BEBOERNE BAR PROSJEKTET

Filmrullene hadde 24 eksponeringer hver. Noen be-
boere brukte opp alle p& samme dag, mens andre ra-
sjonerte gjennom perioden prosjektet varte. Sharma
presiserer at det er beboerne som eier prosjektet,
men at pleierne og resten av stgtteapparatet pa sy-
kehjemmet og pd Diakonhjemmet tilrettela for det.

- De var utrolig stolte, de som fikk bildene sine
pa trykk, sier hun.

Spesielt stas var det at utstillingen ble apnet av
den kjente fotografen Morten Krogvold. Under dp-
ningen kom pérgrende og beboere, men ogsa man-
ge forbipasserende tok turen innom.

N& er det ikke alle beboerne som lever lenger.
Likevel star bildene som et vitnesbyrd om hvor-
dan det er & tilbringe den siste delen av livet un-
der omsorg. @

=

KLARAS BILDE. Dette bildet «Er det her
du ery ble valgt ut fra Klara Larsen sin kame-
rarull, hvor hun star hun ved gravsteinen til
mannen sin som gikk bort for noen ar siden.
Foto: Hilde Rebard Evensen

{ BAK FASADEN. Avdelingsleder Neelam
Sharma og beboer og fotograf Klara Larsen er
enige i at bildene er en god framstilling av livet
pa Sagenehjemmet. Foto: Renate Karlsmoen
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FOTOserie
-

SAGENEHJEMMET: Beboernes egne bilder
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FOTOserie
-

SAGENEHJEMMET: Beboernes egne bilder
C
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Utdrag fra romanen Reiseklar
v Tore Stubberud,, Aschehoug/Valdisholm 2019

| 2010 hadde Tare Stubberud nettopp begynt pa en roman om
bestefarens siste dager som slagpasient pa Sarpsborg sykehus for
femti dr siden. Sa ble han selv utsatt for en alvorlig ulykke og ble
langtidspasient. Romanen Reiseklar forteller i tre deler historiene til
tre generasjoner menn og deres mpter med helsevesenet, sykdom
0g dpd.

’ , En alvorlig skade er et omslag i livet ditt. Pact gye-
blikk endres du fra et liv om ikke akkurat i overlegenhet, sa i hvert fall
med en viss beskyttelse, til en haug skadet kjgtt. Ynkelig og avmek-
tig er du prisgitt leger og pleiere, som utstraler, ingenting. Kommer du
deg ut av sengen, kan du i korridoren merke et ubeskrivelig fravaer av
det sosiale, som blir enda sterkere nar du hgrer hgy latter fra perso-
nalets pauserom.

Men det finnes noen sjelelig overlevende blant helsepersonell som
bare i kraft av gyne og ansikt utstrdler varme og omtanke, som hun
som fjernet en snusdrape fra min munnvik, og som sa: «Du kan ikke
se sann ut!»

Disse, de varme, er ikke integrert i flokken. Det er noe ved dem. Det
er noe godt ved dem. Hvor henter de det fra?

Som en del av den selvpéfgrte brutaliseringen som hgrer til i en
overlevelse, ma du beholde avstand til helsepersonalet. Det viktige er
ikke hva du sier, man at du viser en avmalt, vennlig interesse for dem.
Betrakte dem, nyte deres merkeligheter, hun som var nesten stum, som
snakket utydelig, inntil hun en kveld fant tilbake sin kraft i det velkjen-
te, i sjablongen, hun som brglte: «Hvordan gar det her, da?»

For & fa tiden til 8 g3, om du er frisk nok, kan du spille av en versjon
av NRKs «Hurtigruten» med lavt lydniva om natta, eller du kan umer-
kelig snuse inn kjgnnslukten til pleierskene nér de gir deg tablettene.
Det kommer ut pa det samme, om du har den rette innstilling. Men
veer klar over at det som skjer omkring deg, er bestemt av styringsfor-
bilder fra industrien.

Helsearbeid er selvsagt en jobb som alle andre. Leger og sykepleiere
er folk som profitterer pa sykdom og dgd. Dette er ogsd et marked. De
lever av dette. Dette kan de. Dette er den méten de beiter pd. Som dyr
beiter de der hvor gresset er grgnnest og lettes tilgjengelig.
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Utdrag fra romanen Hotell Montebello
a Rebeeea Wexelsen, Tiden Norsk Forlag, 2019

Hovedpersonen | romanen, Nina, er pa
Radiumhospitalet for & fa behandling for kreft.
P4 pasienthotellet finner hun omsorg, fellesskap
0g en pause fra livet utenfor. Nar pravene viser at
hun er frisk, vil hun ikke reise. Boken er Wexelsens
debutroman.

’ , Nar du er frisk, er det ingen som
passer pa deg; det forventes at du
skal passe pa deg selv. Du skal prestere
og veere morsom og sosial. Du skal tjene penger
og ta eksamener og forelske deg i den rette og 13-
ne penger mens renten er lav og spise riktig, men
ikke for mye, og trene riktig, men ikke for mye. Du
skal feste og aldri ga glipp av noe, og drikke, men
ikke for mye.

Ingen veier deg og sjekker blodverdiene dine
og spgr om du er trgtt eller uthvilt eller redd eller
likegyldig.

Nér du er frisk, er det ingen som spgr deg om
noe som helst. Du er ikke i trygge hender. Du
kunne like gjerne ikke eksistert.
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FOTOREPORTASJE

Sjanselose
uten hjelp

Verden ble snudd pa hodet da foreldrene fikk vite at datteren
Novalie, som eneste barn i Norge, har syndromet INCL.

Gradvis skulle hun miste alle kroppens funksjoner.
Hun ville bli maks 10 ar.

I tillegg har de en sonn som er dov, og en baby.
Far har en oyesykdom. Denne familien -
klarer seg ikke uten stotte. :

»
@ TEKST & FOTO: Siv Johanne Seglem r _‘
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- Kjenner du sa deilig det
er, Novis! Du klarer jo a
flyte helt selv.

Dette ma vi fortelle i barnehagen i morgen,
men de kommer ikke til & tro oss. At du flyter
helt alene. Jeg ser at du elsker det, ansiktet
ditt blir helt avslappet.

Novalie og mamma Marlene flyter
sammen i et turkis, varmt, klorluktende
vann. De har fitt lane bassenget pé Oslo
treningshus i en time, klokken 9, denne
fredags morgenen.

For & rekke matte de std opp klokken 05.30.

- Egentligburde vi statt opp enda tidligere.
Vi trenger minst tre timer for 4 fa familiens
tre barn klare for dagen. Vi kan ikke sta opp
midt pa natten heller.




-2
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Kvelden i forveien hadde
Novalie flere epileptiske
anfall.

Og lillebror Nilas har vaknet flere ganger i
lgpet av natten for & fa mat.

- Det er ikke sa vanlig for oss a fa sa mye
s@vn, sier pappa Henrik.

For ham er det vanskelig & ta seg frem i
Oslo fordi han har gyesykdommen retinis
pigmentosa. Men han og babyen Nilas fglger
Novalie og Marlene til svgmming, slik at
Marlene kan gi Nilas melk.

Novalie er fem ar og fikk diagnosen INCL
da hun var to &r. INCL er en progerierende
sykdom og arter seg som en blanding av
demens og ALS.

- Da Novalie ble fgdt var hun bare verdens
nydeligste lille mgrkharede dukke, sier
Marlene.

Men da Novalie er to ar, begynner
Marlene a legge merke til ting som ikke
stemmer. Hun synes liksom at spraket til
Novalie har stoppet litt opp.

- Jeg tenkte pd at det var lenge siden jeg
hadde hgrt Novalie si enkelte ord som hun
hadde hatt inne fgr. For eksempel ordene
«ball» og «zesj».

De legger ogsa merke til at hun ikke lenger
peker pa bildene i boken. Det er ogsé vanske-
ligere & fa oppmerksomheten nar de snakker
til henne. Da hun en dag ogsa far noen uftivil-
lige rykninger, kontakter de legevakten.

Etter en lang jakt i helsevesenet pé hva
som er galt, far de diagnosen.

Novalie vil gradvis bli sykere. Hun vil mis-
te flere og flere av kroppens funksjoner. Og
hun vil ikke blir voksen.
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- Da vi fikk diagnosen, spurte
jeg med en gang hvor lenge hun
kom til a leve.

«10 ar», svarte legen.

Hvordan lever man videre
etter en slik beskjed?

- Vivar ganske langt nede, men ikke sa lenge
som man skulle tro. Hverdagen kommer
uansett. Og det er matpakker som skal
smgres og kleer som skal vaskes. Vi ma bare
leve. Det blir et annerledes liv, men det kan
bli fint likevel.



Familien pa fem har et hektisk liv.

Novalie har INCL, storebror Nathaniel
er dgv og pappa Henrik har sveart
darlig syn.

I sommer fikk familien babyen Nilas, som ogsé krever sitt. Som mange andre familier
som har barn med spesielle utfordringer, star de i en kamp for a f4 nok timer med
brukerstyrt personlig assistanse (BPA) fra kommunen.

- Vi trenger hjelp for at Novalie og de andre barna skal ha mulighet til & oppleve ting
som andre barn kan. BPA er et likestillingsverktgy. Vi fikk cirka halvparten av timene vi
sgkte om i fgrste omgang. Sa klagde vi. Klagen fgrte til at vi satt igjen med ytterst fa timer
BPA, og at bydelen, mot var vilje, valgte & sette inn en annen form for hjelp: stasjonaer
hjemmesykepleie. Dette fungerer darlig for oss og Novalie. Etter klage har vi nd fatt til-
bake timene vi hadde med BPA under klageprosessen.
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NATHANIEL HAR ALLTID VZERT
NOVALIES STORE IDOL. - Jeg tror at
for Novalie er Nathaniel det kuleste som
noen gang har eksistert. For ham var det
tpft & oppleve endringene hos Nova-
lie. At hun ikke lo like mye av ham len-
ger. Nathaniel, som i dag er 11 ar, hjelper
til med & gi Novalie medisiner.

Marlene er engasjert i Lavemammaene og ser at
mange andre familier star i samme kamp som dem.

- Jeg ser mange sliter seg ut pa byrakrati og flisespikkeri for 4 fa den hjelpen man har krav pa. Man blir mer sliten
av systemet rundt enn det & ha et alvorlig sykt barn.

Det gar gradvis nedover med Novalie. Vi merker en gkning i epileptiske anfall, at hun er trettere og far
stivere ledd.

—Jeg hadde panikk for at hun plutselig skulle slutte & ga. Og det skjedde jo en dag. Men man lzerer seg & aksep-
tere det. Det var verre & grue seg til det enn 4 oppleve at det faktisk skjedde.

- Sykdommen til Novalie har gjort at alle flelsene i livet vart har blitt forsterket. Selv om det er sorg og tristhet,
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har vi blitt gladere ogsa. Flinkere til 4 ta vare pd de sma gyeblikkene vi far. Og til & skubbe bort det som ikke er s&
farlig. Det som fgr var en krise, er noe man nd trekker pa skuldrene av. Vileter frem det som er bra. Og vi har mye
mgrk humor. Ellers gar det ikke.

- Jeg har aldri mistet et barn fgr og aner ikke hvordan jeg vil handtere det.

Plutselig dukker det opp bisarre tanker. Det er kanskje en mate & ta kontroll pa noe man aldri kan ha kontroll
pé. For eksempel & hgre en sang og tenke: Denne har jeg kanskje lyst til 4 ha i begravelsen. Eller plutselig lure pa
om man kan male en kiste med rosa glittermaling.?

- Til familier i samme situasjon vil jeg si: ikke mist motet!

Selv om det er lov & miste motet en liten stund. Selv om hverdagen og alt blir snudd pa hodet, sé er det viktig &
huske at det kan blir bra, dette her ogsa. Det er annerledes, men det kan bli et fint liv, likevel. @
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en historie om det & ga fra a veere frisk til 4 bli
syk; til og med kritisk syk. Det er samtidig en
fortelling om sykepleie.

» I] ette er en fortelling om det 4 skifte side. Det er

HVA SKJEDDE?

Det var i november 2010 det skjedde. Jeg oppda-
get friskt blod i urinen og skjgnte det kunne bety
kreft 1 urinblaeren. Livet mitt kom til & forandre
seg. Jeg var 58 ar og fglte meg frisk. Til na hadde
jeg ikke hatt noen alvorlige sykdommer, men sa
hadde det altsa skjedd.

Urinbleerekreft er den fjerde hyppigste kreft-
formen blant menn i Norge. Det diagnostiseres
arlig cirka goo tilfeller av bleerekreft her til lands,
og kun 1-2 prosent av disse tumorene er godarte-
de eller benigne. Det betyr at denne kreftformen
har en hgy malignitetsgrad, og pasientene ma fgl-
ges i tette kontroller over mange ar.

De fleste som rammes, er over 60 &r, og rgyking
er en disponerende faktor for denne kreftformen.
Overlevelsesraten avhenger av hvor tidlig kreften
oppdages og graden av hissighet. 70 prosent av
bleerekreftformene er lite aggressive og kan hol-
des i sjakk ved jevnlige kontroller livet ut. Der-
som svulsten er vokst inn i bleeremuskulaturen,

ble anbefalt radikal operasjon sé fort som mulig.

Ved kontroll i midten av juni var kirurgen rett pd
sak og fortalte at den nye vevsprgven viste en svulst
som var i ferd med & vokse innover i bleeremuskula-
turen. Den ble gradert til T1. Etter en samlet vurde-
ring anbefalte hun radikal operasjon. Hun hadde
allerede satt meg opp pa operasjonsprogrammet i
juli, neermere bestemt den 21. juli.

Jegkjente at jeg strittet imot. En radikal opera-
sjon hvor de fjerner bade bleere og prostata samt
tilliggende lymfeknuter er en stor operasjon som
heller ikke alltid er komplikasjonsfri. Inngrepet
innebaerer krevende rehabilitering og far varige
fplger. Men jeg innsa at jeg egentlig ikke hadde
noe valg. Jeg skjgnte det sto om livet.

PA INTENSIVAVDELINGEN
Jeg ble operert f@rste gang 21. juli 2011, og alt gikk
bra den fgrste uka. Jeg var raskt opp pa beina og
ble kalt en «premiepasient». Sd i begynnelsen av
den andre uka fikk jeg magesmerter og stigende
feber. Mot slutten av uka pa torsdag 4. august ble
jeg operert i all hast pd grunn av mekanisk ileus og
sepsis. Situasjonen var kritisk: Livet sto pa spill!
P4 intensivavdelingen 13 jeg i fem dggn etter to
reoperasjoner, og to av disse dggnene pd respirator.

«Jeg var ikke redd. men lengtet
faktisk etter merket.» ['inn Nortved:

er det indikasjon for radikal kirurgi, som innebae-
rer at man kirurgisk gjgr en cystoprostatektomi,
det vil si at man fjerner bade bleere, prostata og
lymfevev i bekkenet. Dette er en omfattende opera-
sjon som krever at pasienten ikke er for gammel
og har god allmenntilstand.

MANGE KONTROLLER
Som sagt, jeg forsto at dette kunne vaere alvor
og ringte urologisk poliklinikk pé sykehuset hvor
jeg fra for gikk til jevnlige kontroller. Jeg fikk
time hos urolog til cystoskopi et par uker etter-
pé. Undersgkelsen og senere biopsi av svulsten
viste en hgygradig, det vil si en hissig og aggressiv
kreftform. Men svulsten var overflatisk og hadde
ennd ikke grodd ned i blaeeremuskulaturen. Jeg ble
derfor satt opp pa hyppige kontroller denne véren
for a fplge med pa svulstens utvikling.

Det viste seg ganske raskt via to nye biopsier
fram mot sommeren at jeg hadde en aggressiv
kreftform som utviklet seg raskt og gjorde at jeg

Erfaringen bade fra respiratortiden, men ogsa peri-
oden etter at jeg ble ekstubert og gradvis kom
ut av den livstruende situasjonen, forteller noe
helt grunnleggende ved det 4 veere pasient og
motta sykepleie. Hva hendte da jeg ble kjgrt til
operasjonsstuen denne torsdagen i begynnelsen
av august 20117

KRITISK SITUASJON
En stund etter at operasjonen skulle veert i gang,
blir min kone som sitter nede i vestibylen pd syke-
huset sammen med min bror og var yngste datter,
ringt etter fra intensivavdelingen. Anestesilegen vil
snakke med henne. Nér hun kommer opp pa avde-
lingen, far hun beskjed om at de matte avbryte
og utsette operasjonen en periode fordi jeg fikk
blodtrykksfall ved innledning til narkosen. Blod-
trykket falt til 60/30, og situasjonen var en periode
kritisk og ustabil.

Dette blodtrykksfallet hadde sammenheng
med at jeg i lgpet av formiddagstimene hadde



utviklet betydelige infeksjonssymptomer og
hadde sepsis med hypotensjon og fallende
urinproduksjon.

De utspilte tarmene forarsaket ogsa at de ikke
fikk lukket bukveggen, og operasjonen maétte
avbrytes. Jeg ble liggende med &pen bukvegg og
pa respirator. Den pafglgende kvelden og natt til
fredag var situasjonen ustabil. Blodtrykket var lavt, og
jeg matte i perioder fa pressorstoffer intravengst.

Jeg kom tilbake til intensivavdelingen sent pa
ettermiddagen, var sedert pa propofol og remi-
fentanyl og husker ikke noe fra disse timene som
var kritiske gjennom natten. Om kvelden far jeg
et nytt blodtrykksfall til 80/40, og det mé hen-
ges opp nytt drypp med noradrenalin. Infeksjons-
prgvene var ogsa unormalt hgye og viste blant
annet en CRP pd 297.

Dette var avgjgrende timer, men jeg overlevde
natten og vaknet utpd morgenen fredagen.
Utover dagen stabiliserte situasjonen seg, og jeg
ble reoperert igjen lgrdag 6. august for & lukke
bukveggen. Det ble vellykket, og jeg ble ekstubert
den samme dagen.

DE FORSTE SPORSMAL

Det farste jeg husker da jeg vaknet etter den fgrste
operasjonen, er at min kone stér ved fotenden av
senga. Samtidig skjgnte jeg at jeg var intubert, 1&
tilkoplet respirator og at jeg ikke kunne snakke.
Min fgrste reaksjon var: Hva har skjedd? Hvorfor1a
jeg pé respirator, og hvor alvorlig var dette? Jeg fikk
signalisert at jeg gnsket noe & skrive pa og med, slik
at jeg kunne spgrre om det jeg lurte pé.

Det var vanskelig 4 skrive p& grunn av respirato-
ren og sengeleiet, men jeg fikk formidlet meg, og
det var det viktigste. Det f@rste spgrsmalet mitt
gikk direkte pd hvor alvorlig dette hadde veert.
Jeg skrev: «Hvor naere var jeg»? Jeg husker ikke
hva sykepleieren svarte, men jeg tok det rolig. Jeg
skjgnte jo at dette hadde veert neere pa, men uten
at jeg fglte noen redsel eller angst av den grunn.

De neste spgrsmaélene dreide seg om hva som
faktisk hadde skjedd.

Det underlige, og som jeg har reflektert mye
over i ettertid, er at jeg var overgitt i sykepleier-
nes varetekt, helt prisgitt andres kompetanse,
men uten 4 fgle noen form for utrygghet eller
redsel for dgden. Jeg opplevde meg tvert imot
ivaretatt og trygg. Det understgttes ogsa fra data i
sykepleiejournalen, som framhever at jeg pd dette
tidspunktet ikke viste tegn pa angst eller nervgsitet.
Hva kan det ha med & gjgre?

Jeg mener selv at det har sine drsaker i den
sykepleien jeg mottok. Det at jeg opplevde fagper-
soner som pé en kompetent mate ivaretok meg,
min kropp og mittliv, der og da, og pd en mate som
innga grunnleggende trygghet. S4 blir spgrsmalet
hvordan er det mulig i en slik utsatt situasjon,
hva slags ferdigheter var det disse sykepleierne
hadde som gjorde at jeg kunne veere overgitt,
men samtidig ikke fglte meg overlatt, eller forlatt?
Hva var innholdet i denne kompetansen?

A FA KROPPEN TILBAKE

Slik jeg ser det, var denne kompetansen fgrst og
fremst konkret og praktisk, neermere bestemt
knyttet til den direkte ivaretakelsen av mine
grunnleggende behov og pleien av min kropp.
Det var gjennom den grunnleggende sykepleien,
det kroppslige stellet, mobilisering ogleiring i sen-
ga at jeg opplevde sykepleiens betydning péa kropp
og sjel.

Det & bli bergrt og tatt pa i en slik situasjon av
kyndige, faste og gode hender var det som foran-
kret og holdt meg fast til livet. Og det var nettopp
hvordan intensivsykepleierne handterte dette i
et hgyteknologisk miljg, hvor fokuset ogsé matte
holdes pa avansert overvdkning og medisinering,
som var avgjgrende for min overlevelse.

Jeg tenker at fra kirurgiens brutalitet,
det invasive og voldsomme traumet pd kroppen,
organer som blir manipulert og vendt, hud,
bein og muskler som splittes, er sykeplei-
ens kontrast; 4 hele det som er manipu-
lert og reparert. Det er & gjgre reparasjo-
nen virksom. Og kroppen husker traumet,
derfor er det sa ngdvendig & erstatte det vold-
somme og traumatiske inntrykket med den faste
og gode bergringen av de varsomme hendene.

LIVET UTTRYKKES VIA KROPPEN

Det er naturlig her 4 trekke naermere veksler pa
den franske fenomenologen Maurice Merleau-
Pontys (1962/2000) filosofi om den levde kroppen
og kroppens rolle i persepsjonen. I fenomenolo-
gisk forstand betyr ordet levd at livet leves i og
uttrykkes giennom kroppen. Det er som kropper vi
lever vére liv i denne verden. Denne kroppen er
ikke en ting blant andre ting som omgir oss, men
er var forankring i verden som subjekter, som
personer. Med kroppene er vi plassert i en histo-
risk og gitt verden, og verden sanses i var bevissthet
gjennom den levde kroppen. Denne kroppen er
det jeg ikke kan forlate, den er alltid naervacrende,
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ikke som et fysisk objekt, men som meg selv
(Nortvedt 2008).

Forholdet vi har til kroppen, er som regel en fpr-
reflektert oppmerksomhet som gjgr at vi fprst legger
merke til den (kroppen) nér vi bevisst retter var
konsentrasjon mot den. I en slik situasjon som den
jeg var i, er det som om kroppen er transparent og
hypersensitiv. Den er mottakelig for alle inntrykk,
og selv den minste uregelmessighet ved underla-
get blir registrert og opplevd. Den bergrte kroppen
streber etter kontakt og det & trekke forbindelsen
tilbake til verden og livet, og den kyndige bergrin-
gen via kroppspleien og det daglige stellet er det jeg
erindrer som sterkest og som det viktigste fra denne
tiden. Jeg husker faste rytmiske hender, erindrer &
bli vendt og leiret godt i senga.

Det kan ogsa sies p& en annen mate ved at det
var som & fé kroppen tilbake. Mitt jeg ble restituert
og ble igien en integrert del av min kropp gjennom
det daglige stellet og den kroppslige kontakten og
kyndigheten fra sykepleierne. Akkurat som spedbar-
net er avhengig av kroppskontakt, direkte omsorg
og ivaretakelse som en del av jeg-utviklingen, ble
mitt jeg som intensivpasient ogsa brakt tilbake i en
situasjon hvor jeg-et var nakent, hudlgst og overgitt
til andres varetekt og omsorg og hvor det kyndige
stellet av min kropp ble det som bandt meg til livet.

SANSENDE I STELLET

Min syke kropp var ogsa baerer av den grunn-
leggende tvetydighet som Merleau-Ponty
(1962/2000) framhever som et kjennetegn ved den
levde kroppen som er bade bergrende, mens den
selv blir bergrt, sansende mens den selv blir san-
set, den er selv synlig, mens den ogsa er seende.
Den kroppslige pleien var det konkrete uttrykket
for denne tvetydigheten. Den skapte en forbindel-
se til livet. Nér jeg ble bergrt gijennom stellet, s&
var jeg selv samtidig bergrende. Nér jeg ble obser-
vert, sanset og tatt imot, sa var jeg selv sansende
og mottakende. Denne gjensidigheten medfgrte
grenser og en erkjennelse, om ikke en direkte pa-
minnelse, om at jeg var i live, ikke kun passivt, men
ogsé deltakende gjennom min kroppslige motta-
kelighet, sanselighet og tilstedevaerelse.

Et viktig poeng i Merleau-Pontys filosofi om krop-
pen er nettopp denne synergismen eller samspillet
mellom ulike organismer. Det at vi er av samme slag,
men samtidig forskjellige; den andre kan fgle meg
fordi jeg kan fgle den andre som i handtrykket. Det
er hva den norske sykepleieren og filosofen Ingunn
Elstad (2014) betegner som en sirkuleer prosess, det

akjenne ogbli kjent, nettopp fordi min kropp og den
andres kropp er av samme stoff.

En situasjon fra en natt pa intensiv kan illustrere
dette og knytter seg spesielt til hvordan en sykepleier
var til stede i rommet og pa en mate som opplevdes
som en konsentrert og stille oppmerksomhet hen-
vendt mot meg og min situasjon. Hun viste en kon-
tinuerlig tilgjengelighet og tilstedeveerelse som gjor-
de meg trygg og som fikk meg til & slappe av gjennom
natten. Jeg merket hennes tilstedeveerelse uten at det
panoen mate eller noe tidspunkt var forstyrrende. Et
lite vink eller bevegelse fra min side sa var hun der,
forhgrte seg, la meg til rette i nye leier, rettet pahode-
puten uten at jeg behgvde & bruke ungdvendig energi
selv. Det var en observasjonsevne paret med en om-
sorgsfull oppmerksomhet og praktisk handlingskom-
petanse som var unik og skapte trygghet.

DET VAR SOM KROPP JEG EKSISTERTE

I en slik situasjon som jeg var i, er det ogsa som om
tiden opphgrer; den kronologiske tidsoppfatningen
gar i opplgsning og forsvinner. Alt som star igjen og
er tilbake, er de enkelte gyeblikkene som rommer alt.
Og all vesentlig kommunikasjon dreide seg om hvor-
dan sykepleierne hdndterte min utsatte og plagede
kropp. Det var ikke tid og sted for de lange samtale-
ne. Samtalen var innvevd pé en naturligmate i en ryt-
me bestdende av smé men betydningsfulle beskjeder
og spgrsmal og svar, og som samtidig var forbundet
med det konkrete arbeidet, til pleien av den kritisk sy-
ke kroppen, min kropp!

Og det var som kropp jeg helt ogholdent eksister-
te, og det var slik jeg opplevde en sammensmelting
av det sjelelige i det kroppslige som gjorde meg kon-
sentrert og skjerpet, ja til det som av kone og fami-
lie for gvrig ble beskrevet som tapperhet. Det var en
mobilisering av en biologisk og kroppslig overlevel-
sesvilje; vilje til fortsatt liv som var sterk, der og da, og
som sammen med sykepleiernes stell og hdndtering
av min kropp ble det som holdt megi live.

TORSTEN

Den meste ubehagelige kroppslige opplevelsen jeg
hadde under intensivperioden, var en intens og evig-
varende tgrste. Det var en tgrste som var konstant og
som var hinsides min fatteevne. Mitt hgyeste gnske
var i perioder a bli kvitt eller & fa lindring for denne
tgrsten. Den kunne lindres kuni sekunder av gangen.
Verken spray eller det 4 fukte munn og lepper hjalp.
Det eneste som ga lindring i korte sekunder, var &
drikke smaé slurker av vaeske og/eller tygge isbiter.
Av en eller annen grunn kom jeg til & foretrekke Solo



Super, og jeg ville nok veert en strélende reklame for
dette produktet i denne perioden.

Jeghadde en drikkerestriksjon pd soo mlidggnet,
noe som ble forsgkt tgyd og disponert utover dggnet,
men det ble helt utilstrekkelig slik jeg opplevde det.
Samtidig fikk jeg aldri noe svar p& hva denne tgrsten
kom av og hvor lenge den kunne forventes & vare.
For meg varte den usigelige tgrsten til uti slutten av
den uken hvor jeg var tilbake pa sengeposten. Da for-
svant den like plutselig og uforklarlig som den kom.

I ettertid erindrer jeg doktoravdelingen til Eva
Gjengedal fra 1994 som er en kvalitativ studie om
opplevelsen av det & ligge pa respirator. Her beskri-
ver Gjengedal (1994) hvordan det pasienten opplever
som den stgrste belastning og plage, var den evigva-
rende og intense tgrsten. Det beskrives billedlig ved
historien om pasienten som forteller hvordan tgrsten
ble forsterket av sykepleieren som lot vannet renne
fra springen pa sengerommet.

FOTBADET

Noen episoder knyttet til det kroppslige stellet har
brent seg fast i min bevissthet. Det var sgndag og
den tredje dagen pd intensiv, og sykepleier S hadde

replikk som rommet alt: «Slapp av, pappa, du har jo
fatt ballettdanserbein!»

EN RIBBET SPURV

Og det var akkurat det jeg hadde. Det viste seg at i
Igpet av to dggn etter reoperasjonen hadde jeg rast
cirka 12,5 kilo ned i vekt. Jeg satt der som en ribbet
spurv, en «fugleunge», og fglte en blanding av fortvi-
lelse, men ogsé heldigvis med en anelse selvironi og
sarkasme intakt om egen situasjon.

Fotbadet blir gjennomfgrt og gir en fglelse av vel-
veere. Det skummende varme vannet og massasjen
av fpttene gir liv til og en kontakt med egen kropp
som i tillegg til & vacre godt der og da, ogsé far betyd-
ning for meg i framtiden nér jeg skal forstd og bear-
beide mine opplevelser fra denne perioden. Akkurat
denne episoden, stellet som det inngikk i, og med
den pafglgende barbering star for meg som nesten
paradigmatiske situasjoner i min erindring fra inten-
sivperioden. Fremdeles lar jeg meg bergre nar jeg
tenker tilbake til og snakker om dette. Jeg har reflek-
tert mye om hva det var ved denne situasjonen,
fotbadet, som ble sd viktig for meg.

A f& vasket fottene av andre har noe arketypisk ved

«Jeg-et var nakent. hudleost og overgitt
til andres varetekt og omsorg.» ['inn Nortved:

dagvakt. P4 morgenen, fpr han skal sette i gang med
stellet, sier han at nd skal jeg opp pa sengekanten,
og sé skal jeg f& fotbad. Umiddelbart tenker jeg hva
er dette for noe, opp pa sengekanten og fa fotbad?
Jeg protesterer og sier det kan jeg ikke, det greier jeg
rett og slett ikke. Jeg foler meg helt kraftlgs og ut-
slatt. Selv den minste bevegelse er en kraftanstren-
gelse, og det a sitte oppe forekommer meg som en
umulighet. S er bestemt, jeg ma opp av sengen, og
han begynner 4 klargjgre alt utstyret og ordne med
infusjonssett og alle koplinger som monitorerer alt
fra hjertevirksomhet, blodtrykk og til oksygeninn-
holdet i blodet.

P4 en eller annen mate, med hjelp av S og en annen
sykepleier, og med en stor kraftanstrengelse, kom-
mer jeg meg opp pé sengekanten. Der sitter jeg, det
svimler, og jeg bayer meg og kaster et blikk ned pa
beina mine som dingler ned fra sengekanten. Sjok-
kert observerer jeg to avmagrede bein og hvor all
muskelmasse synes rent bort. Min yngste datter star
ogsa ved siden av meg, og jeg utbryter i lett fortvi-
lelse; «Hvor er beina mine blitt av, hvor er muskle-
ne, hvor er leggene mine?» Hun utbryter da med en

seg. Det kan gi religigse assosiasjoner til bibelhisto-
rien, til Jesus som vasket disiplenes fgtter. Men det
er ikke det viktigste her for meg. Jeg tenker at fotba-
det stdr som et tydelig symbol pd og virkeliggjgring av
praktisk omsorg. Neermest et urbilde p& omsorg. Plei-
eren som bgyer seg ned og vasker den sykes fatter,
mine fptter; det er et bilde pa det ypperste i sykeplei-
erens omsorg for den syke, og for meg sitter det som
spikret i erindringen som noe godt, noe som skapte
gyeblikk av velveere i en situasjon som ellers var kri-
tisk, uforutsigbar og ytterst belastende.

EN TESKJE VANILJEIS

Ogsd en annen sykepleier og en hendelse stér for
meg som szerdeles viktig. Det var sykepleier M, S sin
rake motsetning. M var som en virvelvind, over alt,
til dels hgyrgstet og humgrfylt, men samtidig dyktig,
sikker og oppmerksom som sykepleier. En hendel-
se, en liten opplevelse, husker jeg spesielt. Den kan
synes ubetydelig, men for meg der og da, og ogsa
senere, star den spikret i minnet, nettopp kanskje
ved at den brgt monotonien og rekken av plager ved
a installere et gyeblikk av plutselig nytelse.

tUnder omsorg 103



104

)

Det var feiring pa avdelingen. Jeg hgrte stemmer,
latter og min eldste datter var samtidig pa besgk. Jeg
var ekstubert og 14 og prgvde & slappe av mens
tgrsten herjet like intenst. Da kommer plutselig
sykepleier M, ber meg lukke opp munnen og stikker
en liten teskje vaniljeis i munnen min. Aldri tror
jeg noe har smakt sd godt, kjglig, svalende, og jeg
nyter en intens vaniljesmak.

Viler ogjeg tar inn hele situasjonen som skapte et
brudd i plager og monotoni som var fantastisk der
og da. Mer skal det ikke til, tenker jeg, enn en teskje
vaniljeis nér det kommer i den rette stunden og pa
den rette méten.

Begge disse eksemplene knyttet til tilsynelatende
trivielle aktiviteter og enkle hendelser hadde for meg
avgjgrende betydning og star fram som framtreden-
de eksempler p& empati og omsorg.

EN SPESIELL BESLUTTSOMHET

Den fjerde dagen pé intensiv, om kvelden, hadde
min kone og jeg en spesiell samtale. Jeg var sliten
og plaget, men samtidig klar og konsentrert. Vi
var alene, og det var rolig og stille pd avdelingen.

dgden, men ogsd med mitt syn pa det 4 selv skulle
veere den som endelig fatter beslutningen om eget
liv, om dgd, om egen skjebne. Det at ingen andre enn
meg selv skal f4 bestemme over min kropp og mitt
liv. Der og da var jeg bestemt pa det, og jeg kan enna
kjenne pa denne besluttsomheten som har gjort noe
med mitt syn pé selvbestemt livsavslutning; at det
i enkelte situasjoner kan veere riktig at pasientens
beslutning blir avgjgrende og blir Iyttet til, forutsatt
at han er beslutningskompetent.

Jeg gnsker ikke med dette & skjgnnmale noe og
absolutt ikke dgden. Jeg elsker livet, men i denne
situasjon var jeg ved en grense hvor jeg ikke ville og
heller ikke orket & utsette meg selv for mer kirurgi og
behandling. Metningspunktet var nddd. Det var lidel-
sen og plagene, ja, hele opplevelsen av situasjonen
som nok skapte denne besluttsomheten.

Hva var denne besluttsomheten og overbevis-
ningen om at dette matte jeg selv bestemme? Var
jeg beslutningskompetent, eller var jeg etter alt
jeg hadde gjennomgatt i en traumatisk krise som
hadde redusert min evne til a fatte rasjonelle be-
slutninger? Etter egen oppfatning var jeg klar og

«Hrva er det ved livet som overgar doden ogsa
nar doden er onsket av beslutningskompetente

personer?s» ['inn Norvedl

Jeg snakket om alle menneskene og alt som had-
de betydd mye for meg i livet til na, de viktige og
naere stundene i dagliglivet som var det vesentli-
ge. Naervaeret og samveeret med familie, barn og
barnebarn. Samtidig kom jeg inn pd at jeg nd var
ved en grense hvor jeg opplevde at nok var nok.

Jeg var bestemt pa det at dersom komplika-
sjoner skulle oppsta som gjorde at jeg matte
gjennom en ny operasjon i magen, sd ville jeg
ikke mer. Jeg sa det slik at da matte de/dere «la
meg gé», og det var min helt bestemte og fas-
te beslutning.

I ettertid har vi snakket om at jeg var overbevist
og besluttsom. Hun medgir at hun aldri har sett meg
sa bestemt. Jeg var ikke redd for & dg, men sa dgden
som en grense jeg ville passere og som jeg ville mg-
te som min egen beslutning. Denne situasjonen har
brent seg fast, og den har gjort noe med mitt forhold
til dgden. Det at jeg der og da og uten frykt hadde en
slik besluttsombhet, og hvor jeg forlangte a bli tatt pa
alvor og bli lyttet til.

Ja, den har ikke bare gjort noe med mitt forhold til

beslutningskompetent i disse situasjonene. Selv om
jeg hadde veert gjennom store pakjenninger, og kan
sies & ha veert i en krise, opplevde jeg ikke min be-
sluttsomhet som et resultat av en krisereaksjon.

EN DOENDES RETT
I boken «Omtanke» (Nortvedt 2012) diskuteres
spersmal knyttet til helsepersonellets hjelpeplikt og
pasientens samtykkekompetanse. Det papekes at
norsk rett kan se ut til 4 begrense pasienters auto-
nomi ved at det stadfestes i helsepersonellovens §7
at ngdvendig helsehjelp skal gis selv om pasienten
motsetter seg helsehjelpen, og selv om han er sam-
tykkekompetent. I min situasjon ville dette betydd
at jeg sannsynlig ville blitt overstyrt og operert mot
min vilje. Imidlertid er det en passus i pasientrettig-
hetsloven § 4-9 som fastslar at en dgende pasient
har rett til 8 motsette seg livsforlengende behandling.
Det framkommer ogsé i Nortvedts kommentar til
loven at det er problematisk at voksne pasienter som
er samtykkekompetente, ikke skal kunne ha mulig-
het til & nekte medisinsk behandling. Han papeker



videre at det & vaere dgende ogsa er knyttet til alvor-
lighetsgraden av sykdommen og den mulige effek-
ten av medisinsk behandling, og framhever at fra
et etisk stdsted er det problematisk 4 tvinge liv-
reddende behandling pd beslutningskompetente og
informerte pasienter mot deres vilje. Det er ogsa
problematisk at helsepersonellets, og i denne
instans legens, faglige autonomi er overordnet pasi-
entens selvbestemmelsesrett.

Dette er tydeligvis en grasone innenfor dagens
legeetikk og bergrer spgrsmél som er tolkbare, men
hvor det er grunn til & tro at paternalistiske holdnin-
ger er rddende. Likevel er det interessant at loven
gir dpninger, og framtiden vil sannsynlig tvinge fram
endring av etablerte holdninger og muligens ogsé
praksis innenfor disse omradene. Uansett, for min
del, er det nd mitt syn at pasientens autonomi og be-
sluttende myndighet over egen kropp og skjebne skal
lyttes til og eventuelt veere avgjgrende, forutsatt at ev-
ne til samtykkekompetanse vurderes 8 veere til stede.

LIVET, EN GAVE

Det kan diskuteres om livet selv har en stgrre og ab-
solutt verdi, en verdi som overskrider individets rett
til bestemmelse over verdien av eget liv. At livet slik
sett har en absolutt verdi gjenfinnes i kristen etikk og
framheves av teologen Lggstrup ut fra det syn at livet
er skjenket den enkelte som en gave (L@gstrup 1955).

Spgrsmalet jeg vil stille er: Hva er det ved livet som
overgér dgden ogsd nér dgden er gnsket av beslut-
ningskompetente personer? Er ikke dette en uhold-
bar tilsidesetting av individets rettigheter og mulig-
het til selv & bestemme over eget liv og skjebne? Nér
livet fgrst er gitt som en gave, bgr kanskje ogsa dgden
gis som en presumtiv mulighet ndr det er pasientens
overveide og rasjonelle beslutning?

Det kan vaere med bakgrunn i at han er plaget,
medtatt og syk, samt at nye inngrep og invasiv kirur-
gi eller annen behandling er hgyst usikker og vil med-
fgre sannsynlige store lidelser i tillegg.

Dette er vanskelige spgrsmal, men de ma
diskuteres.

LYS OG M@RKE, LIV OG D@D

Hva erlivog hva er dgd? Hva er lys og hva er mgrke?
Og hva er forbindelsen mellom liv og dgd og lys og
mgrke - er det noen forbindelse? Dette er tanker
jeg gjor meg etter & ha veert kritisk syk og opplevd
narkose og det altomsluttende mgrket som med-
fplger. Hva var det ved dette mgrket? Og hva er det
mgrket gir som lyset ikke gir? Er mgrket noe mer
enn fravaer av lys? Kanskje merket er vart egentlige

hjem, vart tilholdssted, det vi lengter mot og skal
tilbake til, som billedkunstneren Ida Lorentsen ut-
rykte det i et intervju i radiofront pd P2 en sgndag i
januar 2013. Ida Lorentsen maler bilder hvor skild-
ringer av lys og mgrke er framtredende.

For meg framstér dette mgrket i ettertid som
noe annet, noe som overskrider narkosemgrket.
Det er akkurat som om jeg kan fornemme det,
som om det hadde en form, noe jeg var omslut-
tet av og som var fredfylt og godt. For meg inne-
bar dermed mgrket lindring! Ogjeg var ikke redd,
men lengtet faktisk etter dette mgrket i perioden
jeg var intensivpasient og plagene var for sterke.
Mgrket framsto ikke som noe fremmed og truen-
de, men som noe som «tok meg bort» og ga meg
fred. Det er var for meg et mgrke som det ikke var
noen grunn til & frykte.

Og kanskje er det slik at ndr dgden er en mu-
lighet, om ikke en realitet, sa reduseres ogsa
redselen for den? Sann opplevde jeg det i denne
perioden, mens jeg samtidig kjempet for & overle-
ve. Sa kom angsten senere i forlgpet da jeg var ute
av den akutte krisen og skulle normalisere tilveerel-
senigjen. Da begynte kanskje den tyngste kampen,
hvor bare det & spise en halv skive brgd eller & gd
tre skritt i en trapp medfgrte en anstrengelse som
krevde alt av motivasjon og egenvilje. A ta dag-
liglivet tilbake igjen var det tyngste i denne peri-
oden, men her var sykepleierne pd sengeposten
avgjgrende padrivere som ikke pé noe tidspunkt
lot meg fa lov til 4 gi opp.

TRE AR ETTER

Sa hva na — tre ar etter. Jeg er i live og i full jobb.
Og jobben er ogsd min beste form for rehabilite-
ring. Livet er samtidig ikke som det var fgr. Jeg
har noen plager, fordi alle pakjenningene fgrte til
at en latent Parkinson sykdom ble aksentuert og
blomstret opp. Likevel lever jeg et godt liv, et helt
liv. Takket vaere god medisinsk behandling, men
ogsa ikke minst god sykepleie.

Det snakkes ofte om at medisinsk behandling
redder liv. Og moderne kirurgi er fantastisk, som i
mitt tilfelle det & lage en ny urinblaere av 55 cm tarm
og fa det til & fungere. Likevel - uten sykepleien
hadde jeg ikke overlevd, det er min overbevisning.
Og for det vil jeg alltid veere takknemlig. @

Artikkelen ble forste gang publisert
i Sykepleien i 2014.
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ANNONSE

Utgivelsesplan 2022

Utgivelse Materiellfrist Utgivelsesdato
1 # Diabetes 26.januar 11. februar
2 # Tema kommer 23.mars 08. april
3 # Tema kommer 4. august 19. august
4 # Tema kommer 28. september 14. oktober
5 # Tema kommer 23. november 09. desember

Redaksjonen gnsker fleksibilitet i forhold til valg av titler og tema.

MEDIYOGA

Utdannelse for helsepersonell

Vare utdanninger finnes pa flere
steder rundt i landet. Se hjemmesiden
for mer informasjon mediyoga.no
TIf.: +46 85 40 882 80
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Sykepleien

Den legendariske sykepleieraksjonen i 1972
var egentlig ulovlig. Hva skjedde egentlig?

11985 ble sykepleierutdanningen en del av
h@gskolesystemet. Var du en avdem som
ble sykepleier da?

Husker du hva Anne Engers Likelgnns-
kommisjon kom frem tili 2008?
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Na finner du alt i
Sykepleiens historiske arkiv
— pa sykepleien.no

B Sykepleien | Nettsted for sykepleiere og andre helse interesserte CD\

Sykepleien har dekket sykepleiernes hverdag helt
siden 1912. Finn ditt gullkorn blant 90 00O sider.
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Sykepleier — gnsker du god lgnn og frihet?

Vi har jobb til deg som er sykepleier eller intensivsykepleier i hele Norge. Hos 0ss
far du fleksibilitet, og kan pavirke bade hvor og nar du vil jobbe.

Vi gir deg god lgnn, pensjon, sykepenger, samt dekker din reise og bolig. Du vil
folges opp av en sykepleier som ordner det praktiske. Vi er en trygg arbeidsgiver
med spesialkompetanse pa helsebemanning. Dedicare er Norges stgrste
bemanningsbyra innen helse.

Kontakt oss for mer info:
+47 74 80 40 70

nurse@dedicare.no nEDICARE
www.dedicare.no/nurse



