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Sammendrag

Oppgavens tema er pasienters erfaringer etter lang tids kritisk sykdom og intensivbehandling og
hva som er viktig i tidlig rehabiliteringsfase. Forskning beskriver et mangfold av fysiske,
psykiske og kognitive falger hos pasienter behandlet i intensivavdelinger. Det gir store
utfordringer i umiddelbare overflyttingsfase til sengepost og i tidlige rehabiliteringsfase, farst
og fremst for pasientene selv, men ogsa for hel sepersonellets oppfelging av pasientene.
Forskning rettet mot pasienters overflyttingsfase og ulike oppfalgingsintervensjoner er dermed
viet stor interesse. Gjenvinning av fysisk funkgion tar lang tid og rekonvalesensen kompliseres
av manglende hukommelse for hendel ser, samt plagsomme psykiske minner. Intervensjoner
knyttet til oppfalgingssamtaler og bruk av dagbok ser ut til & redusere psykiske plager og gir
bedre forstael se for sykdomstida. Imidlertid er det funnet lite kvalitativ forskning som belyser
pasienters erfaringer med rehabilitering de ferste seks ukene etter overflytting til sengepost.

Hensikten med studien er & vinne gkt kunnskap og forstaelse for hva pasienter erfarer i denne
fasen og aidentifisere hvilke faktorer som har betydning for rekonval esensen. Kunnskap om
dette anses som avgjgrende nar helsepersonell skal hjelpe pasienter. For afa kunnskap om
fenomenet er det gjort feltobservagion og kvalitative intervjuer. Gjennom en tematisk analyse
gisinnblikk i situasoner som viser hva det handler om for intensivpasienten. | den teoretiske
analysen av material et anvendes begreper innenfor kroppsfenomenologi, hermeneutikk og
salutogenese. Ved & anerkjenne pasientens livsverden og den kroppslige erfaring, saker studien
avise at pasientens erfaringer springer ut fra en dyp og uopplaselig samhgrighet mellom kropp
og bevissthet, knyttet til helheten ved det a vaare menneske.

Pasientene erfarer uttalt kroppslig utmattel se, kjennetegnet med kraftl ashet, muskel svakhet og
manglende bevegelighet, respirasjonsbesvaa, appetittlashet og kvalme, men ogsa med et virvar
av tanker og drammer, samt nedsatt hukommelse og forstael se for det som har skjedd.
Sykdomstida og erkjennelsen av en mulig dadelig utgang innebazrer en dyptgripende erfaring.
Pasientene er totalt prisgitt medisinske — og sykepleiefaglige vurderinger og tiltak, og har
begrensede forutsetninger for adeltai egen rehabilitering. Pasientens falelse av velvaae og
trygghet, opplevelsen av & fa stemmen tilbake, samt framskritt gjennom gkt bevegelighet og
ervervelse av gamle og nye ferdigheter representerer et vendepunkt, noe som synes a vage
viktig for hap om bedring, for motivasjon og opplevelsen av rehabiliteringa som meningsfull.

Helsepersonell kommenterer og poengterer framgangen underveis, men erkjennelsen av



vendepunkt kommer som en fglge av pasientens egen oppdagel se. Gjennom & fortelle om sine
opplevelser, gis pasienten en farste mulighet for & sortere inntrykk og forsta noe av det som har
hendt. Dette, i tillegg til besgk tilbake til intensivavdelinga eller andre omgivelser, blir en hjelp

I oppklaring av virkelige og uvirkelige dremmer og hendelser. Med opplevelse av
handterbarhet, vendepunkt og en viss forstael se for sin situasjon, gir det mening a kjempe mot
bedring, der pasientene, framfor &fokusere pa at de kunne havaat ded, heller fokuserer paat de
faktisk lever.

Nokkelord:
Critical care, intensive care, critical illness, life experience, long time care, liaison, follow up,

rehabilitation, recovery, critical care outreach service, phenomenology, nursing



Abstract

Thisthesis topicis patients' experiences in early phase of rehabilitation after long term critical
ilIness. Research describes that patients experience adiversity of physical, psychologica and
cognitive impairments following treatment in Intensive Care Units (ICU), which gives big
challenges in the discharge process from ICU to the ward and early phase of rehabilitation.
Regaining physical functioning takes long time, and a so not remembering events or other
bothering psychological memories from the time in ICU, complicates the recovery.
Interventions like an ICU diary or follow-up conversation seems to be important in order to live
well with experiences and memories from the timein critical illness. Little qualitative research
considering patients experience regarding recovery and rehabilitation the first six weeks after
transfer to award is found.

The aim of this study isto gain new knowledge and understanding for the patients' experience
of this phase and identify important factors for the patients' rehabilitation. Field observation
and qualitative interviews was chosen as methods to gain knowledge about the phenomenon. A
thematic analysis, based on hermeneutical, body phenomenonology and salutogenetic
knowledge, brings insight into description of situations revealing what thisis all about for the
patient. By acknowledging the patients lifeworld and the experiences of the body, this study
seeks to show how patients experiences arises from a profound and indissoluble unity between
body and consciousness, related to the totality of the human condition.

The patients' are experiencing profound physical exhaustion recognised by fatigue, lack of
mobility, respiratory difficulties, loss of appetite and nausea. The experiences also include a
jumble of thoughts and dreams, including impaired memory and understanding of what have
happened. The time of critical illness and the realisation of a possible fatal end is a profound
existential experience. The patients are dependent on professional assessment and treatment
from doctors and nurses as their own precondition to participate in own rehabilitation is limited.
Health carers continuously comments and point out progress, but the cognition of turning point
arise as a consequence of the patients own discovery. Experiences of well-being and safety,
regaining the voice, progress in physical mobility and acquiring new and old skills seemsto be
important for the patient’ s discovery of turning point. Turning point seems to be important for
hope in improvement, motivation and experiencing rehabilitation as meaningful. Conversation
with health care personnel becomes a help to sort out real from unreal experiences. At the same

time this dialogue activates reflection and adaptation of the experience allowing a bigger



understanding. This allows patients instead to focus on the possibility that they might have died
rather focus on that they actually isalive.

Key words:
Critical care, intensive care, critical illness, life experience, long time care, liaison, follow up,

rehabilitation, recovery, critical care outreach service, phenomenology, nursing
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INNLEDNING

1.1 Valg av tema og problemstilling

Som intensivsykepleier giennom flere ar har arbeid med langtidsintensivpasienter fart til
interesse for deres rehabiliteringsprosess. Pasienters diagnose og forlgp kan variere, og kan
preges av dager med kritisk og ustabil tilstand, dager med stillstand eller sma framskritt,
eventuelt avbrutt av komplikasjoner som kan sette pasienten mye tilbake. Pararende
giennomlever ei tid fylt av angst og redsel for hvordan det gar med deres naarmeste, og veksler
mellom hap og fortvilelse mens de | eter etter tegn til endringer i positiv retning. Den ekstreme
og relativt langvarige sykdomsperioden utsetter pasienten for en enorm pakjenning som setter
dype spor, noe jeg har erfart i mate med pasienters angst, fortvilelse og oppgitthet nar de ikke
greier a gjare seg forstatt, og nar de opplever lange perioder med hvilelgs uro eller forvirring.
Jeg har sett den utmattede kroppen med de kraftlase hendene som ikke greier gripe eller fares
opp til ansiktet, og bena som ikke vil adlyde. Jeg har observert hvordan aktiviteter som det &
greie a spise kan kreve all energi, og at nok sgvn og hvile er avgjerende for aklare alle
pakjenninger. Jeg har mett utfordringer ved a bista pasienter med elementaare behov,
oppmuntre, stegtte og dra pasienter i retning av hap og rehabilitering nar pasienten selv totalt
mangler krefter. Disse erfaringene har vakt min bekymring for pasientens videre rekonvalesens
i den umiddelbare fase etter overflytting til sengepost, men ogsa undring over hvordan pasienter
mestrer denne erfaring og hvordan de kommer seg igjennom de farste ukene av rehabiliteringa.
Spersmal jeg stiller meg er hva pasienten erfarer og hvilke faktorer som har betydning for
pasientens tilheling — og rehabiliteringsprosess. Kunnskap om dette er saarlig viktig i
tilrettelegging for pleie og oppfalgingstiltak i en sérbar fase av rekonval esenstida.

Forskning viser at intensivpasienter, i stor grad, sliter med fysiske og psykiske problemer ved
overflytting til ordinaa sengeavdeling (Russell, 2000), og i uker og maneder etter utskriving fra
intensivavdelinga, spesielt gjelder det pasienter som har opplevd forlenget intensivbehandling
(Johnson, Winsome og Moyle, 2006, Jones, 2007). Det har fart til gkt fokus pa
overflyttingsperiode og rehabiliteringsprosess, blant annet framheves betydning av sykepleiers
rolle og kontinuitet i pleie (Cutler, Brightmore, Colghoun, Dunstan og Gay, 2003, Johnson et
al., 2006) og tidlig oppfelging (Strahan, McGormick, Uprichard, Nixon og Lavery, 2003). Det
papekes behov for mer forskning fra pasientens perspektiv, herunder beskrivelser av pasientens



problem og behov i umiddelbar intensivtid (McKinney og Deeny, 2002, Strahan og Brown,
2005), samt forskning rettet mot klinisk rehabilitering (Jones et al., 2003).

Denne studien har et pasientperspektiv, og dreier seg om intensivpasienter som har gjennomgatt
kritisk sykdom med paf @l gende lang tids intensivbehandling, og om deres erfaringer i den
umiddel bare intensivperiode og tidlige rehabiliteringsfase. Det overordnede mal for studien er &
vinne gkt kunnskap om - og forstaelse for pasienters erfaringer etter lang tids kritisk sykdom og
intensivbehandling; hva er viktig i tidlig rehabiliteringsfase? Jeg vil belyse og drefte hvilke
utfordringer det gir for pasienten, jeg vil videre peke pa noen sentrale utfordringer
helsepersonell stér overfor, og hva som er viktig & falge opp nér de skal hjelpe pasienten
giennom denne tidlige fase av rehabiliteringa.

1.2 Definisjoner og begrepsavklaringer

For & belyse intensivpasientens - og studiens kontekst, vil jeg redegjere for sentrale begreper
som er brukt. Hos intensivpasienten® foreligger det truende eller allerede manifest akutt svikt i
en eller flere vitale organfunksioner, der svikten antas & vaare helt eller delvis reversibel. Initialt
giennomgér pasienten intensivbehandling® som tar sikte p& & hindre at organsvikt, som allerede
er oppstétt, gir sekundaa skade av andre organer. Dette utfgresi et intensivavsnitt *, som er en
sykehusenhet der pasienter med svikt i flere vitale organfunksjoner behandles. Bedring av
tilstanden kan, i tidlig fase, innebaare ustabile organfunksjoner og behov for forlenget
overvaking, noe som gjares ved et intermediaaavsnitt/ - avdeling *. Dette er en enhet utenom
intensivavdelinga, eventuelt senger i en avdeling, hvor det er samlet ekstra ressurser for
overvakning og behandling av alvorlig syke pasienter. Pasientene i denne studien har blitt
flyttet til sengepost viaintermediagavdeling eller direkte fraintensivavdeling. Pasientenes
benevnelse av begrepet " overvakinga® (kap.4.0), henviser bade til intensivavdelinga og til
intermediagravsnittet ved det aktuelle sykehus. Studiens kontekst er kirurgisk
sengepost/avdeling for gjennomfearing av feltobservason og sykehjem,
rehabiliteringsinstitusjon eller pasientens hjem for det paf@lgende intervju. Deltagende
observasjon forstas her som en situasjon der observataren tillates & assistere sykepleier med

! Definisjoner er i samsvar med Den Norske L egeforenings” Standard for intensivmedisin” 2. utgave (2001).
Lastet ned 07.07.08 fra http://www.legef oreningen.no/assets/Standard-trykking.rtf
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forefallende gjeremdl der det er ngdvendig. Oppgaven belyser og diskuterer i all hovedsak ikke
— medikamentelle tiltak i behandling og opptrening.

Begrepet rehabilitering, ogsa omtalt som rehabiliteringsbegrepet, refererer til St. meld. nr. 21
(1998-1999) " Ansvar og meistring. Mot ein heilskapel eg rehabiliteringspolitikk” sin definigon
(se kap.2.3 for nearmere beskrivelse). Dette benevnes ogsa som rehabiliteringsmeldinga
(Normann, Tveit Sandvin og Thommesen 2006, s 10). Rehabilitering eller & rehabilitere
henviser ogsatil oppreising, attfaring, omskolering og til afa pafote igjen (www.ordnett.no) og
a gjenopprette eller gjeninnsette noe som har vaat tidligere (Normann et al., 2006, s 33). |
studiens kontekst innebaarer det at pasientene gjennomgar et individuelt treningsprogram, hvor
malet er restitusjon med helt eller delvis gjenoppretting av tidligere fysisk funksjon, eventuelt
til omstillings - eller alternative utviklingsprosesser, der man utvikler og tilpasser seg til et
annet funksjonsnivaenn tidligere. Men rehabilitering handler ogsai stor grad om individets
bearbeidel se av sykdomsfelger og hendelser. | min forstaelse og bruk av begrepet ligger
implisitt at rehabilitering er en prosess der fysiske, tankemessige og sosiale dimensjonerer
inngar som del av individets helhetlige rekonval esens etter gjennomgatt sykdom.

Bruk av begrepet erfaring i oppgavenstittel er basert paintensionen om afainnsikt i den
erfaring informantene tilegner seg ved a oppleve en spesiell livssituasjon. Jeg knytter min
forstaelse av begrepet til betydning av det engelske ordet experience, som omfatter bade
opplevelse og erfaring, relatert til noe en vokser pa, en prosess der ens viten oppnas eller
utvides pa bakgrunn av noe en gjennomgar, ser, gjer eller opplever, eksempelvis at noe
betydningsfullt skjer (www.ordnett.no). Storli (2007, s 19) viser til hvordan begrepet erfaring
benyttes i forskningdlitteratur om intensivpasienten, hvor det gjerne er basert pa pasientens
framstilling av sin egen historie og knyttes til spesielle opplevelser pasienten har gjennomlevd,

0g som innebager prosesser av endring og modning.

Begrepet informant er vanlig i kvalitativ metodelitteratur (Malterud, 2004), alternativt kan

begrepet intervjuperson benyttes (Kvale, 2004). | denne studien knyttes informant til en person
man far opplysninger eller informasjon fra (www.ordnett.no). Av praktiske og spraklige hensyn
omtales informanten ogsa som pasient, intensivpasient og langtidsintensivpasient. Parerende er

en betydningsfull ressursi intensivpasientens sykdoms- og rehabiliteringsfase, som paingen



mate skal underkjennes. Pargrende blir nevnt, men pa grunn av oppgavens begrensninger, har

jeg valgt a utelate pararende og deresrolle.

1.4 Oppgavens oppbygging

Teorikapitlet er inndelt i tre underkapitler. Her har studiens problemstilling og empiriske funn
lagt faringer for valg av forskningdlitteratur, teori og begreper som belyser tema og som
anvendesi analysen. | kapittel 2.1 redegjar jeg for hva som kjennetegner
langtidsintensivpasientens situasjon og kontekst, herunder forskning som belyser
pasienterfaringer og falger av lang tids kritisk sykdom og intensivbehandling, samt
pasienterfaringer ved overflytting til sengepost og ved oppfal gingsintervensjoner.
Sykdomserfaring er forbundet med individets forstaelse av seg selv og detstilstedevaaelsei
verden. Slik vil sykdom vaae bager av mening i pasientens liv. Med begreper innenfor
kroppsfenomenologi og hermeneutikk legger kapittel 2.2 en grunn for forstaelse inn mot
meningssammenhenger og intensivpasientens erfaring, noe som vil ha betydning for

hel sepersonells forstael se av hvordan sykdom pévirker pasienten og videre for den hjelp som
skal ytes. Med et perspektiv mot rehabilitering og helse belyser kapittel 2.3 begreper innenfor
omsorg, velvaare og hap, verdier av sentral betydning for endringsprosesser i retning av helse.
Teorien om salutogenese legger en grunn for en helhetlig tenkning om helse n&r
intensivpasienten skal gjenopprette kroppsfunksjoner og samtidig sgker & forsta og gjenskape
mening og sammenheng mellom livet far og etter sykdomstida. For & understette dette,
beskrives fortellingen og dialogens betydning for forstaelse og erfaring. Rehabiliteringsbegrepet
beskrives med utgangspunkt i rehabiliteringsmeldinga (1998-1999) og i forskrift om
habilitering og rehabilitering (2001). Min forstaelse av rehabilitering innebaarer en styrking av
faktorer som bidrar til den enkeltes opplevelse av kontroll og gjenopprettel se av mening og

sammenheng mellom livet far — og etter sykdom.

Med vektlegging av pasienters livsverden og erfaring som unik, har metodekapitlet til hensikt &
vise hvordan det far konsekvenser for valg av metode og hvordan kunnskap innhentes. Studiens
fokus og min bakgrunn og erfaring som intensivsykepleier legger faringer for hvor kunnskap
hentes inn, og legger en grunn for valg av feltobservasjon og intervju som metode. Det &

studere mennesker og menneskelig samhandling innebaarer et mangfold av situasjoner og



uttrykk. Jeg seker & vise at dataikke bare er noe som ligger klar for innsamling, men som
skapes ute i feltet og velges ut pa bakgrunn av dets betydningsfulle trekk. All forstaelse
innebager fortolkning. Her viser jeg hvordan det stilles krav til forskeren om a sette sin
forforstaelsetil side, dik at betydningsfulle trekk og pasientenes erfaringer kan tre fram pa egne
betingel ser.

Basert pa en tematisk analyse presenteres empirien i kapittel 4. Sentralt for informantenes
erfaring i tidlige rehabiliteringsprosess er falelsen av kroppslig og tankemessig utmattel se, men
ogsa situasjoner og opplevel ser forbundet med endring og framgang. Med formal om &
tydeliggjere hva denne prosessen handler om og hvordan den utvikles, har jeg valgt &
presentere 4 underkapitler i en slags kronologisk rekkefglge, der leseren inviterestil afalge
informantenes vel fratidlig overflyttingsfase og i retning av rehabilitering og helsebringende
prosesser. Informantenes erfaring og utsagn er viet stor plass, blant ved &la deres utsagn innga

som en del av fortellingen og ved & gi overskrift til delkapitlene.

Det er vanskelig & belyse og dregfte intensivpasienters erfaringer i tidlig rehabiliteringsfase uten
akomme inn pa hvilke falger dette far for praktisk oppfelging. Dette gjenspeilesi kapittel 5.
Intensivpasienters erfaring dreftes med utgangspunkt i analysens sentrale funn, samtidig som
kapitlet ogsa her presenterer og viser veien i rehabiliteringsprosessen. Dreftingaer inndelt i to
underkapitler, benevnt som ” En utmattet kropp” og ”Vendepunkt og framgang”.

| kapittel 6 oppsummeres funn, samtidig som det pekes pa hvilke faktorer som er viktig i
oppfealging og tilrettelegging for intensivpasientens mestring av sykdomstida og for en helhetlig
rehabiliteringsprosess.



2.0 TEORI

2.1 Forskning paintensivbehandling

Det gjgres mye forskning pafalger av intensivbehandling, med fokus pa blant annet
pasienterfaringer og ulike oppfalgingsintervensjoner. Presentasion av relevant litteratur for
denne studien er valgt pa bakgrunn av problemstilling og sgk i Bibsys og i databasene Medline,
Embase og British Nursing Index and Archive pa ulike kombinasjoner av sgkeord, som " critical
care”, "intensive care’, critical illness’, " life experience’, ”long time care”, "liason”, "follow

up”, “rehabilitation”, “recovery”, “critical care outreach service’, “phenomenology”, “nursing”.

Kjennetegn ved intensivpasienter

Store medisinske og teknologiske framskritt de siste tidr har gitt muligheter for avansert
medisinsk behandling til flere pasienter, herunder flere eldre med til dels komplekse
sykdomstilstander (Lipsett et al., 2000, Isgro, Skuras, Kiessling, Lehman og Saggau, 2002).
Pasientens alder og helsetilstand forut for sykdom, forverring av sykdom, eller nye tilkomne
komplikasjoner pavirker liggetid, sannsynligheten for reinnleggelse i intensivavdeling,
daedelighet i sykehus, rekonvalesens og livskvalitet (Flaatten et al., 2003, Kvale og Flaatten,
2003). Med kompleksiteten i sykdomshildet utgjer intensivpasienter en heterogen gruppe,
falgelig vil det gi behandlings — og pleiemessige utfordringer i intensivavdelingen, men ogsai
forbindel se med overflytting til andre avdelinger og ved planlegging og gjennomfaring av
rehabiliteringsprogram (Jones og Griffiths, 2002, Pittard, 2003, Strahan et al., 2003). Studier
relatert til pasienter med kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) eller hjerte-kar - sykdommer,
har vist at tidlig intervensjon og oppfelging med informasjon, veiledet trening og kontinuitet i
rehabilitering har gitt betydelig fysisk og psykososial gevinst og bedre livskvalitet (Ries,
Kaplan, Limberg og Prewitt, 1995, Indredavik, Fjaatoft, Ekeberg, Lage & March, 2000, Aude,
Hill og Andersen, 2006).



Langtidsintensivpasienten

Saalige utfordringer er knyttet til behandling, pleie og rehabilitering ved langvarig kritisk
sykdom. | begrepet langtidsintensivpasienten? ligger implisitt at pasienten f& kompenserende
hjelp pa grunn av svikt i en eller flere vitale organfunksjoner over tid. Opphold i
intensivavdeling vil variere etter sykdom og behandling, men tidsaspektet kan variere fra uker
til maneder. Det innbefatter en langvarig rehabiliteringsperiode pa sengepost.

L angtidsintensivpasienten befinner seg i en krisetilstand av fysisk og psykologisk karakter, som
anses & vage en falge av sykdom og eventuell skade, og pa grunn av den virkning
intensivoppholdet har pa vedkommende.

L angtidsintensivbehandling beskrivesi engelsk litteratur som long-termintensive care stay,
prolonged intensive care unit stay eller prolonged mechanical ventilation, og innebazrer at
tilstanden kan vaae mer eller mindre kritisk over lang tid, og med uforutsigbart utfall. Men hva
er lang tid? Etter gijennomgang av forskningslitteratur anses det & dreie seg om behandling i
intensivavdeling i 6 — 7 dagn eller mer (Lipsett et al., 2000, Isgro et a., 2002, Johnson et al.,
2006).

Fysiologiske fglger av lang tids intensivbehandling

Sykdomstilstand og intensivbehandling utsetter kroppen for ekstrem pakjenning.

Respirag onsproblem og infeksjoner er hyppige komplikasjoner, mens sepsis og multiorgansvikt
oker risiko for forlenget behandling og/eller ded (Flaatten et al., 2003). Karakteristisk for
intensivforl gpet er generell utmattel se, svekkelse og tap av muskulatur, samt nevromuskulaare
problemer (Kennedy, Coakley og Griffiths, 2002, Jones, 2007). Immobilitet, utilstrekkelig
nagringsopptak pa grunn av nedsatt motorikk i ventrikkel og tarm, og katabole effekter som
falge av kirurgi, traume og/eller sepsis, spiller en medvirkende rolle (Griffiths, 2002).

Tap av muskelmasse kan vazre inntil 2 % per dag i |gpet av sykdomsperioden og dreier seg i
stor grad om tap av protein (Griffiths og Jones, 1999, Griffiths, 2002), det patross av at
ernagingstilferselen opprettholdes (Kennedy et al., 2002). Muskulaar degenerasjon kan ogsa
assosieres med legemidler som brukes under intensivbehandling, eksempelvis kortikosteroider

2 Beskrivelsen av ”langtidsintensivpasienten” refererer til P8l Klepstad, seksjonsoverlege ved Intensiv/ Recovery,
St. Olavs hospital, Trondheim; forelesning 23.05.05: "Hvem er langtidsintensivpasienten?” Upublisert materiale.



og muskelrel akserende medikamenter (ibid). De nevromuskul aare komplikasjonene etter
intensivbehandling bestér i affeksion av det perifere nervesystemet, kalt critical illness
polyneuropathy (CIP), eller av tverrstripete muskulatur, kalt critical illness myopathy (CIM).
Ofte er det snakk om en kombinasjon av nevropati og myopati (Aagaard Smith og Fabricius,
2007), som kan gi utslag i reduksjon eller oppher av reflekser, slappe pareser, og/eller perifer
muskelsvakhet og muskelatrofi (Bolton, Gilbert, Hahn og Sibbald, 1984, de Séze et al., 2000). |
falge Karlsen og Vedeler (2001) kan tilstanden ha varierende alvorlighetsgrad og er sannsynlig
underdiagnostisert. Hos pasienter behandlet pa respirator ses begrensede kliniske tegn, men
symptomer som kan gi grunn til mistanke * er nedsatt eller manglende motorisk aktivitet,
svakhet i respirasjonsmuskulatur og diafragma, noe som gjerne oppdagesi forbindel se med
vanskelig avvenning frarespirator. Etter ekstubering kan pharyngeal svakhet med redusert
hostekraft og svelgvansker gi risiko for sekretstagnasjon og pneumoni. Skadei perifere nerver
medfarer nedsatt sensibilitet, prikking og nummenhet, og/eller smerter og overemfintlighet ved
bergring av ekstremiteter. Stivhet og smerter i ledd er vanlig (Griffiths og Jones, 1999).

Kliniske tegn i rehabiliteringsfasen er vansker med bevegelighet og mobilisering (Jones, 2007).
Pasienten er utmattet og har ofte problemer med forflytning, det areise seg fraseng eller stal,
st eller g&. Muskulaturen i nakke og hofter er betydelig svekket (Kennedy et al., 2002).
Terapien, i tillegg til & behandle underliggende arsaker og a optimalisere ernagring, er uspesifikk
og bestar i stimulering og passiv bevegelse av muskulatur og ledd (ibid), og ikke minst
langvarig opptrening og rehabilitering, over uker og maneder (Karlsen og Vedeler, 2001).
Gjenoppbygging av avorlig muskeltap kan tainntil et ar (Griffiths og Jones, 1999, Jones,
2007). Pasientens vansker med ernaging og fordayelse, herunder det a fatilstrekkelig mengde
nagingsstoffer, forsterkes av den generelle muskel svekkel sen, endret smaksopplevelse og dérlig
appetitt. Nedsatt motorikk i ventrikkel og tarm gker faren for ventrikkelretenson og aspirason
(Griffiths, 2002). Problemer med eliminasjon ses gjerne ved uregelmessig og hyppig diaré.
Sirkulatoriske forstyrrelser, som ortostatisk hypotensjon, kan vaare problematisk i starten av
rehabiliteringsfasen (Griffiths og Jones, 1999).

® Diagnosen stilles p& bakgrunn av klinikk og nevrol ogiske undersgkelser, som nevrografi og elektromyografi,
blant annet med maling av motorisk og sensorisk ledningshastighet og stimulering av motoriske nerver. Det ses
utbredt degenerasjon av nerver i muskulaturen, herunder tap av — eller tynne myelinfibre (Karlsen og Vedeler
2001). Karakteristisk er aksonal degenerering av motoriske nerver med redusert forbindel se mellom muskel og
sensorisk akgonspotensial.



Pasientopplevelser

Intensivpasienten behandlesi et fremmed, hgyteknologisk og stressende milja tilkobl et
medisinsk teknisk overvakningsutstyr. Denne fremmedartetheten kan, i tillegg til de direkte
falgene av sykdommen, gi dyptgripende opplevelser. Mulighet for normal sansing, verbal
kommunikason og autonomi er oftest sterkt begrenset av sykdommens alvorlighetsgrad, av
respiratorbehandling og/eller av sederende og smertestillende medikamenter (Brattebg,
Flaatten, Muri, Gjerde og Plsek, 2002, Gulbrandsen og Stubberud, 2006, s 41-44). Medisinering
og sedasjonsniva avhenger av medisinske — og sykepleiefaglige vurderinger og av pasientens
individuelle behov, men hyppig brukes benzodiazepiner i kombinasjon med opioider, gitt som
kontinuerlig infugon (Svendsrud, 2004, s 24-25, Jones, Griffiths og Humphris, 2000). Opioider
gir analgesi og en viss sedativ effekt med slavhet og tretthet, mens benzodiazepiner demper
angstnivaet og gir sedasjon i form av sgvn, muskelavslapping og amnesi mens medikamentet
administreresog 1 —1 Y2 time fram i tid (www.felleskatalogen.no). | falge Jones (2002, s 20)
kan amnesi for sykdomstiden ogsa omfatte begivenheter forut for behandling eller innleggelsei
sykehuset. Gitt sammen kan medikamentene potensere effekten av hverandre. Ved nedsatt
nyrefunksjon ses forlenget virkning og langsommere utskillelse (www.felleskatal ogen.no).
Gradvis nedtrapping er pakrevet for & unnga abstinenssymptomer som forvirring, uro og angst
(Brattebg et al., 2002, Gulbrandsen, 2006, s 99-100). Av og til behandles abstinenssymptomer
medikamentelt®. Mange intensivpasienter pendler mellom en tilstand av dyp sedasjon og ulik
grad av vakenhet, og registrerer og husker kun bruddstykker av hendelser (Adamson et al.,
2004). Det kan medfare endret opplevelse av situasjon, tid og sammenheng og egen kropp
(Gjengedal, 2000, s 141-154, Johnson et al., 2006). Pasienten kan plages av uklare minner,
vonde drgmmer og mareritt (Granberg, Bergbom Engberg og Lundberg, 1998, 1999, Storli,
1999, Storli, Asplund, Heggen, Bengtsson og Engelsrud, 2004).

Flere studier viser at en betydelig andel intensivpasienter har alvorlige psykiske ettervirkninger

etter sykdomstida. Noen uvikler symptomer som faller inn under det som benevnes som Post-

* Eksempelvis med Clonidin, som finnes som injeksjonsvasske Catapressan ® og brukes i denne sammenheng ved
nedtrapping av langtids sedagon og smertelindrende behandling. Medikamentet har antihypertensiv effekt ved at
det hemmer sentral nervase mekanismer, stimulert via alfa2-reseptorer. Stimulerer alfalreseptorer. Reduserer
opiatabstinens. Kan gi bradycardi (EQSHNT SL — Clonidin via spraytepumpe med medikamentprotokoll)
(upublisert materiale).



Traumatic Stress Disorder (PTSD)® (Jones et al., 2000, Jones et al., 2007) eller intensivsyndrom
(ICU-syndrome)® (Granberg-Axél et al., 2001). Noe av det som tilskrives psykiske
forstyrrelser har ssmmenheng med pasientens fglelse av emosjonelle endringer, som reakson
padet Ahavaat i en livstruende situasjon (Jones et al., 2000, Jones og Griffiths, 2002).
Psykiske reaksjoner kan gi utslag i desorientering, hallusinasoner og uvirkelige drammer
(Granberg et al., 1998, 1999), samt hukommel sessvikt (Jones et a., 2000). Fravea av reelle
minner bidrar til at pasienten fastholder sine vrangforestillinger som virkelige, han eller hun har
ingen referanse for akorrigere eller forklare dem med (Jones et al., 2000). Om pasienten ikke
far hjelp til & oppklare disse vrangforestillingene, og heller ikke forstar hvorfor kroppen er sa
svekket, kan det hafalger for pasientens psykiske helse. Pasienten kan fa en overoptimistisk og
urealistisk forventning til rekonvalesenstida, og kan senere oppleve angst og depresjon,
irritagion, fobier assosiert med intensivtida, samt sosial tilbaketrekking, noe som kompliserer
rehabiliteringstida ytterligere (Jones, Humphris og Griffiths, 1998, Jones og Griffiths, 2002).
Granberg et al. (1998) og Johansson (2002) viser til at pasienter som husket lite beskrev minnet
som tildlgret, men husket bedre ved oppfelgingsspersmal. | Jones et al. (2007) diskuteres ulike
forhold som antas ainnvirke pa forekomst av posttraumatiske falger. Foruten langvarig
behandling med hgye doser benzodiazepiner, pekes det pa at pasienterstidligere psykiske
problemer kan disponere for -, eller forverre symptomene, mens vektlegging av pleiemessige

forhold og oppfalging i — og etter utskriving fraintensivavdelinga antas a redusere plagene.

Gjennom en fenomenol ogisk tilnaaming sgker Sissal Lisa Storli &faen dypere forstaelse av
pasienters minner fraintensivtida. Framfor & se pasienters erfaringer i lys av psykologiske
begreper, velger hun & ha en pen tilnaarming. Hennes funn indikerer at det er en sammenheng
mellom pasientens opplevelser og minner fraintensivavdelinga og fratidligere erfarte
hendelser. Den kroppslige sansinga er sentral for forstaelse og for a knytte erfaringene sammen
til noe meningsfullt (Storli, 1999, Storli et al., 2004).

® PTSD eller Post-traumatisk stresslidelse forstas her som en reaksjon pé en traumatisk eller livstruende hendelse.
Patrengende minner og gjenoppleving av situasioner, sékalte "flash-backs’ eller mareritt er vanlig og kan fere til
kroppslige plager, angst og fobier for spesielle situasjoner, samt problemer med sgvn.

® Begrepet the intensive care unit (ICU) syndrome/delirium (Granberg-Axéll et al. 2001) kan oversettes som
intensivsyndrom, intensivpsykose eller intensivdelir. Begrepene blir ofte brukt om hverandre (Stubberud
2006:120).
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Overflytting fra intensivavdeling til sengepost

Ved behov for forlenget overvaking, spesielle intervensioner og/ eller gkte personellmessige
ressurser, flyttes pasienten ofte il et intermediagravsnitt (Vincent og Burchardi, 1999, Hanoa og
Alvsdker, 2008), far videre overflytting til sengepost. Overflytting til sengeavdeling innebaarer
bade positive erfaringer knyttet til bedring av tilstanden — og nye, ofte negative og vedvarende
utfordringer relatert til fysisk og psykisk besvaa (McKinney og Deeny, 2002). Pasientens
tilstand, miljemessige faktorer i intensivavdelinga, og omstendigheter omkring selve
overflyttingssituasjonen medfarer ekstra pakjenning, usikkerhet og stress (Todres, Fulbrook og
Albarran, 2000, Ekholm og Engstrom, 2002), benevnt som "relocation stress” eller
"tranglocation stress’ (McKinney og Deeny, 2002, Strahan og Brown, 2005), en tilstand av
fysiologisk og/eller psykisk forstyrrelse, fordrsaket av overflytting fra et miljatil et annet (Wu
og Coyer, 2007). Overgangsfasen til sengeavdeling gir utfordringer som mobilitetsproblemer,
smerter og sgvnforstyrrelser. Pasienten har ferskt i minnet plagene av tuben og problemene med
akommunisere, og har vanskelig for & falge med pa det som skjer med — og rundt dem
(McKinney og Deeny, 2002). Manglende kontroll over kroppen, samt generell fysisk svakhet
og fatigue er overveldende, men patross av denne trgttheten, greier ikke alle afinne tilbake til
en normal sgvnrytme. Foruten vansker med mobilisering og gangfunksjon grunnet smerter og
stivhet i ledd, peker Strahan og Brown (2005) pa at lang tids sykdom ogsa nedsetter oppfatning,
forstaelse og evne til & bevege seg. For mange vedvarer mobilitetsproblemer, sammen med
tretthet og forstyrret savnrytme, i uker og maneder (Griffiths og Jones, 1999).

Fordgyel sesproblemer gir utdag i en generell felelse av & vaare syk, med vemmelse eller
kvalme, manglende eller darlig appetitt. Mange kaster opp maten (Strahan et al., 2003, Strahan
og Brown, 2005). Fysiske problemer, sammen med plutselige " flashbacks’, mareritt og
hallusinasjoner, gjar pasientene engstelige (Russell, 1999, Strahan og Brown, 2005).

| lgpet av sykdomstida blir pasientene svaat avhengige av personalet paintensivavdelinga.
Flere beskriver det aforlate intensivpersonalet som noe av det mest negative ved overflyttinga
og kjenner seg emosjonelt ustabile og sarbare i overflyttingssituasjonen (McKinney og Deeny,
2002, Strahan og Brown, 2005). Den kan skje uten forberedel ser og innebaarer noe nytt og
ukjent, med mindre monitorering og mindre naerhet til personalet, faare sykepleiere, nye rutiner
og manglende forutsigbarhet (Russell, 2000, Wu og Coyer, 2007). Pasientens individuelle
ressurser, samt tilrettelegging i miljget spiller en rolle for hvordan pasienten mestrer
overflytting (Whittaker og Ball, 2000, Fok, Chair og Lopez, 2005, Strahan og Brown, 2005).
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Kommunikasjon med - og oppmerksomhet fra personalet, informasjon, samt nagrhet og stette
frafamilien, har vist Avage til uvurderlig hjelp for a styrke motivasjon og hdpet om abli frisk
(Hupcey, 2000, Stein-Parbury og McKinneley, 2000, Ekholm og Engstrom, 2002). Manglende
informasjon gker usikkerhet og angst. Pasienter prever afinne forklaringer pating de ikke
forstér og kan tolke i ”verste mening”. De bruker mye energi pa & sette sammen biter av
hendelser for & forstd sammenhenger (Hupcey og Zimmermann, 2000, Todres et al., 2000). |
falge Kleinpell (2004) har tidlig utskrivingsplanlegging for eldre pasienter, herunder
instruksjon og spesifikk informasjon rettet mot mulige problemer og hvordan de skulle takle
disse, gitt bedre forutsigbarhet og forberedthet i overflyttingsfasen. Relativt fa studier utforsker
den umiddelbare fase etter kritisk sykdom fra pasientens perspektiv (Russell, 2000, McKinney
og Deeny, 2002, Strahan og Brown, 2005). Spesielt er det fa studier relatert til pasienterfaringer
etter lang tids respiratorbehandling (Johnson et al., 2006). Videre utforsking er nagdvendig, blant
annet med tanke pa & forbedre oppfalging av pasienter etter utskriving fraintensiv avdeling, og
dermed legget til rette for en optimal rehabiliteringsprosess (Strahan og Brown, 2005).

Oppfolgingspraksis

Som falge av en gkt andel pasienter med et kompleks sykdomsbilde som trenger
intensivbehandling og et begrenset antall intensivsengeplasser, vil flere pasienter med ulike
behov for pleie behandles utenfor intensivavdelinga (Pittard, 2003). Knapphet pa
personelImessige ressurser, utilstrekkelig kunnskap om intensivpasienters komplekse behov,
eller mangelfull kommunikasjon mellom avdelinger generelt og om pasienten i
rapportsituasjoner, gir utfordringer nar personalet pa avdeling skal tai mot pasienter, og ses pa
som noen arsaker til sykdomsforverring med reinnleggelser i intensivavdeling og dedelighet i
sykehus (Whittaker og Ball, 2000, Pittard 2003, Wu og Coyer, 2007).

Dette er noe av grunnen til at flere sykehus, blant annet i Storbritannia og Australia, har innfert
en ordning med " Critical Care Follow-up programmes’ (Cutler et al., 2003, Cuthbertson et al.,
2007), " Critical Care Outreach Service” (McArthur-Rouse, 2001, Pittard, 2003), eller en
ordning med ”ICU Liaison Nurse” (Chaboyer et al., 2006). Tilneaminger og modeller er ulike,
men felles er at oppfelgingstjenesten strekker seg ut over intensivavdelingens fysiske grenser,
og har til hensikt afalge opp tidligere kritisk syke pasienter der hvor pasienten er, altsa pa ulike

sengeposter. Tjenesten ses pa som en nadvendig del av oppfalgingen, med malsetting om a
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sikre kontinuitet og & hayne kvaliteten papleien i forbindelse med — og etter utskriving fra
intensiv avdeling. Et outreach team eller et ressursteam er som regel tverrfaglig sammensatt,
eksempelvis av erfarne intensivsykepleiere, andre sykepleiere, anestesilege, overlege og annet
medisinsk personell (Pittard, 2003, Strahan et al., 2003, Haghaug og Fagermoen, 2007). | felge
Wu og Coyer (2007) er det fortsatt behov for & evaluere og utbedre oppfalging av
intensivpasienter etter overflytting til sengepost, blant annet papekes den rolle
intensivsykepleiere og sykepleiere pa sengepost har for videreutvikling og implementering av
oppfal gingstjenester, noe som sammenfaller med McArthur-Rouse (2001) og Chaboyer et al.
(2006). Det anbefales en tverrfaglig tilneaming for a bista pasi entens rehabiliteringsprosess
(Cutler et a., 2003, Pittard, 2003). Lipset et al., (2000) og Isgro et al., (2002) peker pa behovet
for langvarig og kontinuerlig oppfelging etter lang tids kritisk sykdom, noe som vil kreve store
medisinske — og personelImessige ressurser, men som har vist god fysisk og mental funksjon

for pasientene.

Oppfalging av tidligere intensivpasienter via polikliniske konsultasjoner har til hensikt &
vurdere pasientens helsestatus, gi rad og/eller henvisning til spesialist ved eksisterende
problemer, samt a stette pasientens rekonvalesens (Kvale, Ulvik og Flaatten, 2003, Cuthbertson
et a., 2007). | forbindel se med konsultasjon kartlegges pasientens fysiske og psykiske
problemer gjennom fysiologisk undersgkelse, sperreskjema og intervju. Pasientene gis mulighet
for a stille oppklarende sparsmad om behandling og rehabilitering. | noen tilfeller gis anledning
til besgk tilbake til intensivavdeling (Kvale et al., 2003).

En studie beskriver et spesifikt rehabiliteringsprogram som er rettet mot intensivpasienter i
tidlig fase av rekonvalesenstida (Jones et a., 2003). Pasienter ble inkludert i studien én uke etter
utskrivelse fraintensiv avdeling og mens de ennd var innlagt i sykehuset. Kontroll — og
intervensjonsgruppe fikk rutinemessig oppfelging pa respektive sengeposter. | tillegg fikk
intervensonsgruppatadel i et 6 ukers rehabiliteringsprogram, gitt som en treningsmanual med
instruksjoner, bilder, illustragoner og forklarende tekst. Fysiske og psykiske funksoner ble
evaluert og malt etter 8 uker og 6 maneder. Hos intervensjonsgruppa viste resultatene betydelig
bedring i fysisk funksjon, noe bedring med hensyn til depresjon, men ingen forskjeller nar det
gjaldt angst og symptomer relatert til posttraumatisk stress, sammenlignet med kontrollgruppa.
Forfatterne konkluderte med at en rehabiliteringsmanual er til hjelp for a bedre fysisk funksjon

og redusere depresjon, men etterlyser mer forskning pa rehabilitering som stetter pasienters

13



fysiske og psykiske rekonvalesens, og som derigjennom kan redusere forekomst av angst og

posttraumatiske symptomer.

@kende bevissthet om langvarige psykiske falger etter intensivbehandling, har fert til at det er
innfart bruk av pasientdagbok i intensivavdelinger flere steder i Skandinavia og i England
(Backman og Walter, 2001, Combe, 2005, Jones, 2009). Ved & nedtegne hendelser og forhold
omkring pasientens sykdom og opphold i intensivavdelinga, er formalet med dagbok a legge til
rette for at pasienten, gjennom samtale med helsepersonell, kan fylle tomrom i hukommelsen,
forsta og akseptere alvorlighet i sykdom, og fa svar pavanskelig forstaelige spersmal (Knowles
og Tarrier, 2009). Ved universitetsklinikken i Tromsg har dagbokprosjektet et klart
fenomenologisk stasted (Lind og Storli, 1998). Med utgangspunkt i fenomenologi, vektlegges
kroppens betydning for hukommelse og erfaring. Dagboknotater, bruk av bilder og eventuelt
besgk tilbake til intensivavdelinga, blir dik sett en gjenkjennbar beskrivelse og en kilde til
forstaelse nér pasienten skal sette klare og uklare minner inn i sin egen sykdomserfaring. Slik
kan samtale og tekst gi innsikt og gkt forstaelse for sykdomstida og for rehabiliteringsperioden
som ligger foran (Storli, Lind og Viotti, 2003, Storli et al., 2004).

2.2 Teoretisk tilnaerming

Med kroppen som tilgang til verden

Ved akutt kritisk sykdom endres personens livsverden pa grunnleggende vis. Var livsverden er
ulgselig bundet til oss som subjekter, og bestar av en kompleks virkelighet med egenskaper og
nyanser som erfares direkte og tillegges ulik betydning og mening for hvert enkelt individ som
lever i den. Denne verden er ogsa historisk, preget av menneskers skapte kultur og sosiale liv.
De erfaringer vi gjar, kan seesi lys av - eller forstds pa grunnlag av tidligere erfaringer. | falge
Merleau-Ponty (1994), skal tenkningen ta utgangspunkt i den konkrete virkelighet vi star i
relagion til. Falgelig gjelder det a vaare felsom for denne virkelighetens flertydighet og ulike
dimengjoner (Bengtsson, 2001, s 65-71).

Merleau-Ponty (1994) framhever kroppen som var primaare kilde til erfaring og kunnskap. Han
beskriver den levde kroppen som subjekt for al erfaring, vi har en kropp og vi er var kropp,
falgelig kan den adri bli bare objekt. Det er gjennom kroppen vi er til stede - og har tilgang til

verden, der vi stér i et kommunikativt og dpent forhold til hverandre og til omgivelsene, som
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giensidig inviterer osstil a delta. Kroppen er dermed sentral for persepsjon, for erfaring av
situasjon og omgivelser, og derigjennom for var forstéelse av verden (Bengtsson, 2006, s 26-27,
Thornquist, 2003, s 115-117). Kroppen inngar sdledes som en integrert del av bevisstheten, der
identitet og selvforstaelse masesi relasjon til samspill i - og med omgivel sene. Merleau-Ponty
beskriver hvordan persepsjon og bevegelse gjensidig er avhengige av hverandre og knyttet
sammen i en helhet. Bevegel sen ma forstas som opprinnelig intensjonal; en fra—til —
bevegelse, der bevisstheten ikke uttrykker jeg tenker at, men jeg kan. Vi laaer ved & omgas med
—og bruke tingene. Slik integreres de i persepsionen og utvider personens handlingsrom. En
hver endring i kroppen vil endre handlingsrommet. Innlaging av nye ferdigheter utvider
handlingsrommet, mens sykdom og falger av sykdom vil begrense handlingsrommet (Merleau-
Ponty, 1994, s 91-93, Thornquist, 2003, s 123-126, Bengtsson, 2006, s 28). Persepsgon
innbefatter subjektet og er pavirket av ulike forhold. Med det menes at vi, til en viss grad, kan
sanse likt, men var oppmerksomhet og oppfatning vil preges av situasjon, tidligere erfaring og
hvilken mening vi tillegger fenomenet. Vi ser ogsa bare én ting om gangen. N&r fokus er rettet
mot et fenomen, trer andre ting i bakgrunnen, men fokus kan veksle fra det ene til det andre
perspektivet. Slik er sanseerfaringen alene ikke tilstrekkelig, men er avhengig av at subjektets
bevissthet aktivt foretar persepsion (Merleau-Ponty, 1994, s 93-105, Thornquist, 2003, s 100-
104).

Med utgangspunkt i livsverden, lar fenomenologien tingene selv tre fram slik de viser seg for
subjektet. Da det som viser seg aldri bare er ting i seg selv, men framstér som noe for noen, vil
vi aldri hadirektetilgang til tingene, uten samtidig & vende oss mot subjektet og den mening
individet tillegger fenomenet (Bengtsson, 2006, s 15-16). Her kommer hermeneutikken inn,
representert ved blant andre Heidegger og Gadamer. Hermeneutikkens opprinnel se gjaldt
fortolkning av tekster, men dens virkefelt har etter hvert ogsa omfattet tale, menneskelig
samhandling og kroppsuttrykk (Thornquist, 2003, s 139). | f@lge Bengtsson (2006, s 40) regnes
den som en kritisk viderefaring av fenomenologien, og kan forstas som fortolkningslaare eller

forstael seskunst nar vi gnsker afainnsikt og kunnskap om menneskelig liv og erfaring.

Hermeneutikken bygger pa en grunnleggende dobbelthet ved at vi, pa den ene siden, erkjenner
var begrensede mulighet til &fa direkte tilgang til tingene, men nettopp pa grunn av slike
begrensninger, har vi et anske om aforsta gjennom a bygge bro over hindre av historisk, sosial
og spraklig karakter (Bengtsson, 2006, s 19-20, Thornquist, 2003, s 139). | falge Gadamer
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starter nettopp forstaelsen med at " noget taler til oss’ (1999, s 162). Men vi forstar ikke
forutsetningsl @st, som ubeskrevne blad. Forstael sen springer altid ut fra en forforstaelse eller
en fordom, og pavirkes av allerede eksisterende oppfatninger, erfaringer og forventninger, ofte
ubevisste, og som vi tar for gitt. Falgelig er de ngdvendigvis ikke gjenstand for var
oppmerksomhet. En erkjennelse av forforstaelsen er en erkjennelse av var felles historie, sosiale
og kulturelle arv, som dermed danner den bakgrunnskunnskap vi meter nye fenomener med
(Bengtsson, 2006, s 19;40-42, Thornquist, 2003, s 141-142, s 151-152). Gadamer (1999, s 170)
beskriver hvordan forstaelse alltid er en prosessi utvikling ved at nétida og fortidas
"horisonter”, i stadig dialog med hverandre, ” smelter sammen” til ny gyldighet. Ut fra et
livsverdensperspektiv mener Bengtsson at vi aldri kan oppna en total forstaelse av andres
verden, ik de selv forstér den. Framfor benevnel sen " forstael sessammensmeltning” velger han
aomtale det som en utvidelse av ens forstael seshorisont (Bengtsson, 2006, s 41). En
forutsetning for & oppna forstael se er forventningen om at det som kommer til uttrykk skal gi
mening. Dette hermeneutiske prinsippet benevnes som " foregribel sen av fuldommenhet”
(Gadamer, 1999, s 157). Samspillet mellom den som overbringer budskapet og den som
fortolker, preges av dialog og dynamikk, hvor en pendler mellom del og helhet pa veien til
forstaelse. Her ligger det et krav om & mate den andre med dpenhet for hva han eller hun vil si
meg gjennom & la saken kommettil syne. Det innebaarer ogsa en konfrontasjon med — og
bevisstgjering av egne fordommer, der en setter sin egen forforstael se pa spill og er villig til &
revidere denne, for a oppna ny forstéelse. Slik er forstael sesprosessen sirkulag, eller snarere en
bevegelse videre, som bidrar til gkt innsikt, gjennom at man sgker a forsta delene ut fra helheten
og helheten ut fra delene (Gadamer, 1999, s 154-163, Thornquist, 2003, s 141-143).

Thornquist (2003) og Svenaeus (2005) papeker hermeneutikkens relevans for medisinsk og
helsefaglig virksomhet for kropp og sykdom. Nar det gjelder kroppen peker de patre forhold av
betydning. For det farste skiller kroppen seg vesentlig fra andre tekster ved at den bade er
synlig for andre, og samtidig ser, leser, handler og erfarer selv. Videre er kroppen flertydig og
sammensatt, preget av biologi og fysiologi, men pa samme tid ogsa uttrykksfull, preget av
erfaringer, sosialt og kulturelt liv. Vi utsettes for pavirkninger som kan true, hemme, endre eller
gagne var biologiske organisme. Men i og med at kroppen er forbundet med de mest intime og
uerstattelige aspekter ved var tilstedevaaelse i verden og forstéelsen av oss selv, er opplevelses
—og erfaringsaspektet sentralt. Biologiske prosesser, som ved sykdom, er utenfor min kontroll,
samtidig som det innbefatter meg selv, tilharer meg og erfares av meg selv. Slik er sykdom
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avhengig av - og bundet til min biologiske kropp, men er ogsa bager av en mening i personens
liv (Svenaeus, 2000, s 131). Thornquist (2003, s 191-192) viser til at kroppslige forhold
omfatter bade naturlige foreteel ser og signaler som kan forstas pa flere mater. Det a blunke kan
forstas bade som en naturlig foreteel se og som en meddelelse, eksempelvis en flgrt. Kroppens
flertydighet medferer at fortolkning er forbundet med en potensiell mulighet for & misforsta.
Det at pasienten gjar en grimase, kan vaare en naturlig ansiktstrekning, men kan ogsa veae
uttrykk for smerter. Sykdom er fglgelig et fenomen som er meningsbaaende pa flere niva og har
dype konsekvenser for forstael se og erfaringer av egen kropp, for var sinnsstemning, og ikke

minst for var kommunikasjon og samvaa med andre (Svenaeus, 2005, s 65-83).

Et tredje forhold som er relevant for helsefaglig arbeid, er dets spesielle formdl, nemlig aforsta
og derigjennom handle for & hjelpe et annet menneske med dets plage. | klinikerens tolking og
forstaelse av den hjel petrengende ligger altsa en forpliktelse. Mennesket stér i en kontinuerlig
interaksjon - og pavirkningssituasjon, noe man kan anta er saalig intens ved sykdom og i mgte
med helsevesenet. Hermeneutisk virksomhet knyttet til menneskelig liv vil slik sett skille seg
vesentlig frafortolkning av eksempelvis tekst eller bilde. Thornquist hevder at ” den konkrete
kroppen sprenger tekstbegrepet” (2003, s 192). Framfor aforlate biologien, saker

fenomenol ogien og hermeneutikk i helsefagene & synliggjere de méter individet opplever de
biol ogiske prosesser pa, og hvordan sykdom fortolkes og omsettesi kulturen (Svenaeus, 2000,
2005, s 21-41, Thornquist, 2003, s 191-192).

Kroppen i tid og rom, kroppen som bosted for helse og sykdom

Kroppen er sentral for oppfattelsen av tid og rom. Var kropps tidsstruktur befinner seg altid i et
her ogi et nA. Med det menes at kroppen er begrenset til bare a veae pa et sted ogi entid om
gangen. Den kan aldri bli fortid. Tid er ikke en ansamling av sideordnede tidspunkter, men
oppfattes som en sammenhengende helhet, der natida knytter fortid og framtid sammen.
@yeblikket her og nasesi lys av foregaende gyeblikk og gir muligheter og antagel ser for neste
gyeblikks handlinger. Slik blir den erfarte tida noe annet enn klokketid (Merleau-Ponty, 1994, s
93-94). Ved sykdom eller traumatiske hendel ser kan tidligere erfaringer blande seg med det
som erfaresi nétida, noe som gjer det vanskelig & skille mellom tid og hendelser, og som i neste
omgang kan pavirke forholdet til framtida (Thornquist, 2003, s 105-106, Storli, 1999).
Gjennom kommunikasjon og samhandling med omverdenen, er vi knyttet til omgivelsene og
tingene, slik er kroppen til i rommet, den bebor rommet. Falgelig er rommet ikke bare et fysisk
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rom, men et levd rom som gir mening; et handlingsrom for den enkelte. Om dette handlingsrom
oppleves stort eller lite, bade avhenger - og pavirkes av hvilken situasion en er i, hvilken rolle
en innehar og kroppens mulighet for utfoldelse (Merleau-Ponty, 1994, s 93-96, s 104-107).

Perspektivet skifter fra en situasjon til en annen. Perspektivet ved sykdom forskjellig fradet &
vagefrisk, felgelig er perspektivet som pasient ulikt perspektivet som sykepleier eller lege. |
felge Gadamer (2003) er det & vage frisk eller a ha helse ikke a kjenne seg pa en bestemt méte,
det er ens naturlige vaaren-i-verden, preget av livets oppgaver og samvaa med andre mennesker.
Nar vi er friske legger vi ikke merke til helsen, den "tier stille” og trekker seg tilbake fra var
bevissthet. Den bare er der som et slags velbefinnende og er en grunnleggende forutsetning for
initiativlyst og virketrang og muliggjer deltagelse i verden. Gadamer tenker seg helsen som en
tilstand av likevekt, som kan forstyrres av ulike forhold, eksempelvis sykdom. Helse ses pa som
livets rytme, en uavbrutt prosess, der likevekten gang pa gang stabiliseres og reetableres. Vi
kjenner alletil pusten, fordeyelse og savn. Disse prosesser er rytmiske fenomen, som
opprettholder livet og bygger opp energi og vitalitet (Gadamer, 2003, s 20-22). Leder peker pa
hvordan kroppen er fysisk til stede og samtidig fravarende for oppmerksomheten sa lenge vi er
friske. Jeg tenker vanligvisikke pa hvor jeg setter foten nér jeg gar opp askammen eller pa
sittestillinga ndr jeg leser avisa. Oppmerksomheten er rettet utover pa landskapet rundt meg
eller pahandlingajeg utfarer. Leder benevner dette som The Ecstatic Body, som henviser il
kroppen som utadrettet og handlende i verden. Muskler, sener og de indre organer som deltar i
bevegel sen vies ikke oppmerksomhet, noe Leder kaller focal disappearance (1990, s 26).
Disappearance betyr ikke at noe forsvinner, men det trer ikke fram. The Recessive Body
henviser til den indre viscerale verden med de indre organer som deltar i - og oppretthol der
viktige livsfunksjoner, men som trer i bakgrunnen for var persepsjon og bevissthet nar vi er
friske. Ved sykdom blir den utadrettede handlinga og persepsjon forandret. Kroppen, eller deler
av kroppen trenger seg plutselig pa og pakaller oppmerksomhet, noe den danske lege Carl Erik

Mabeck skildrer etter egen erfaring med sykdom:

Kroppen eller en del af kroppen pakaldte sig en saarlig opmearksomhed, der bevirkede, at jeg befandt mig
adskilt fra min vante verden. Den normalt ubevidste forening af krop og sjad var forstyrret. ” sddan
plejede jeg ikke at vagre” . Denne sygdomsopl evel se havde en retning. Forandringen reprasenterede pa en
eller anden made en trussel ikke alene mot kroppen, men ogsa mod min identitet. Santidig var der tale om
forandringer, der ikke var under viljens kontrol. Jeg kunne ikke selv gere noget for at slippe for denne
ulidelige kvalme. Jeg var ikke herre over mig selv (Mabeck 1995, s 909).

Sykdommen griper pa ulike mater inn og forstyrrer likevekten og ens vante tilveael se.
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Oppmerksomheten endrer fokus og rettes innover, mot egen kropp. Falgelig endres forholdet til
omverdenen og til egen kropp (Leder, 1990, s 69-79). Kroppen blir ikke pd samme vis som
tidligere var tilgang til verden, verden blir fjern, vi har nok med & handtere det som skjer med
og i kroppen, men det kroppslige uttrykket seker ut mot omverdenen med ei oppfordring om a
fahjelp, noe sykepleier og filosof Ingunn Elstad beskriver pa denne méaten:

Sansinga og heile engasjementet vender seg innover, i den sjuke kroppen; berre uttrykket slar utover med
uro og stenn, som ei oppfordring til oss andre om & komme og hjelpe og finne ut kva som kan gjerast; for
den suke gglv har nok med kroppen. Sik er det noko splitta og paradoksalt i dei sterke smertene og
sjukdomsplagene, innover og utover. Det hjelpelause med sin appell kan bli livsviktig (Elstad, 1995, s
113).

2.3 En orientering mot helse og rehabilitering

Omsorg, velveere og hap

Martinsen (1989, s 14-20) viser til omsorg som et relasjonelt, praktisk og moralsk begrep. Det
grunnleggende er at alle menneskelige relasoner er preget av en eller annen form for gjensidig
avhengighet. Avhengigheten star ikke i motsetning til selvstendighet, men er vesentlig for
menneskets utvikling og dets forstaelse av seg selv og andre. Omsorg som praktisk begrep
innebagrer en konkret handling, der handlinga tar utgangspunkt i den hjel petrengendes situasjon
og begrunnes ut fra den andres behov og ikke ut fra et forventet resultat, eller en forventning
om afanoe tilbake. Det krever situasjonsforstaelse, herunder innsikt i menneskers livssituagion
og hvilke muligheter og begrensninger den konkrete situasjonen gir. Slik vil et hvert mate
mellom mennesker fordre evnetil & se - og &taimot den andres livsytring (Martinsen, 1990, s
64-65). Henvist til Leagstrup’, viser Martinsen (1990, s 70-72) til tillit som en livsytring og en
grunnleggende forutsetning i mgte mellom mennesker, og dermed i omsorgsarbeid, men som
ogsa lett kan gdelegges (Martinsen, 1993, s 17). Om omsorg i sin grunn er naturlig og
fundamental, fordrer det at hjelperen ivaretar den andre paen slik méte at han blir den andres
tillit verdig. Dette har med livsfarsel og omsorgsmoral & gjere, og viser til det tredje og
overordnede aspektet ved omsorg (Martinsen, 1989, s 14-20, 1990, s 62).

Omsorgsmoral, som det & handle ut fra prinsippet om ansvar for den svake, innebaaer en
ubalanse i forholdet mellom den hjelpetrengende og hjelper, her forstatt som at sykepleieren, i
kraft av & ha kunnskap, vil ha makt over pasienten. | utvikling av et tillitsforhold mellom

" Legstrup, K.E.: Den etiske fordring (1956). K gbenhavn.
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pasient og sykepleier, synes nettopp to forutsetninger & métte vaae til stede, nemlig at
relagonen preges av en autoritetsstruktur, der sykepleieren, i situasjonen, innehar ngdvendig
kunnskap som pasienten ikke har. Dernest behgves en svak paternalisme, som ma overordnes
prinsippet om pasientens autonomi ® (Martinsen, 1990, s 73-74). Moralen spiller en
grunnleggende rolle ved sykepleierens forvaltning av makten, altsai hvilken grad pasienten
kjenner at han far hjelp og blir mett med respekt og forstdelse (Martinsen, 1990, s 66). Det
fordrer at sykepleieren balanserer mellom respekt for pasientens autonomi og bruk av autoritet,
eller endog makt i relasjonen. Situasjonsforstael sen innebaaer balanse mellom omsorg som
formynderi, der hjelperen tar for mye ansvar for den hjel petrengende, og hensynet til
menneskets selvbestemmel se, noe som kan medfare at hjel peren unnlater & handle (Martinsen,
1989, s 16).

Sentralt for 8 kunne yte hjelp er bruk av faglig skjenn. | skjgnnet inngar praktisk
tydningsarbeid, basert pa fagkunnskap og en bedgmmelse av hvordan en skal handlei gitte
situasjoner, dette ved hjelp av naturlige sanser, som syn, hersel, beraring og sprak. Skjennet
krever at sykepleieren beveger seg i motsetningen mellom naghet og avstand til den som
trenger hjelp, og pa den méaten evner & se pasientens helhetlige situasion fraflere sider ogi en
stgrre sammenheng. Skjgnnets 3pne sansing gir pasientens livsytring rom, samtidig som
fagligheten er en hjelp til & strukturere og forsta uttrykket pa flere méater (Martinsen, 1993, s
135-152).

| sin bok " Clinical Wisdom” (1999) redegjer Patricia Benner for begrepet velvaae knyttet til
pleie av kritisk syke pasienter. Hun hevder at velvaae kan relaterestil en kroppslig falelse av
velbehag og fremmes gjennom sykeplelerens daglige stell og pleie. Tilrettelegging av velvaae
er naat knyttet til medisinsk behandling, da ubehag eller fglelse av angst har innflytelse pa
hvordan pasienten responderer pa terapien. Velvaare er sdledes en avgjarende indikator for a
vurdere klinisk behandling, og er en nyttig veiviser i relasionen mellom pasient og sykepleier.
Slik kan begrepet velvage vise til et gjensidig forhold mellom g el-kropp-person-verden, der
velvage pa et omréde fér innvirkning pa andre omréder (Benner, 1999, s 244). A finne
|gsninger pa pasi entens mange problemer krever ofte problemidentifisering, kliniske

vurderinger og praktisk handling. Gjennom erfaringskunnskap, bade fraklinisk praksis og egen

& Martinsen henviser her til Rossel, P. ” Det informerte samtykke” 1: Andersen, Mabeck og Riis (red.) (1985).
Medicinsk Etik, s 252-262, K gbenhavn.

20



erfaring av velvaae, lazrer sykepleieren atolke kroppslige reaksjoner hos pasienten. Uten at
sykepleieren, giennom sine sanser, er stemt mot kroppens rytme og behov, er det vanskelig a
trgste og for pasienten a kjenne seg trosta. Velvaae er saledes en sentral faktor i

helbredel sesprosessen fordi velvaare og oppmuntring, forstatt som det motsatte av frykt, stress
og angst, gir pasienten rom til & reorganisere seg, og la kroppen hente seg innigjen. A fremme
velvaare anses derfor som absolutt ngdvendig for & sette kroppen i stand til gjenoppbygging
(Benner, 1999, s 244-264).

Falelse av velvaae og trygghet er naart knyttet til opplevelse av hdp. Hap i denne sammenheng
relaterestil det & bli frisk fra sykdom, der hdp rettes mot forandring til det bedre og det a
gjenvinne tidligere kroppsfunksjoner (Lohne, 2006, s 19-26). Hap anses a vaae noe en pasient
har nar sykdom truer ens helse. Hpet aktiveres gjennom sykdommens lidelse, det retter seg
mot framtidas muligheter og medvirker til framgang, liv og vekst. Samtidig er hapet pavirket av
tidligere erfaring og er avhengig av pasientens opplevelsei situasjonen her og na (Lohne, 2006,
$186-187). Pasientens situagon skiller seg vesentlig fra andres situason og det understrekes at
hapet ma ta utgangspunkt i den hapendes virkelighet (Rustgen, 2001, s 48-49).

| ntensivpasientens sykdom innebaarer at han eller hun er avhengig av andre og prisgitt det afa
hjelp. Sykdommens endringer kan bidratil tap og skuffelser som gjar hdpet skjert. Slik kan
hapet svinge mellom skiftende ytterpunkter, men er av stor betydning for den enkeltes mestring
og fornemmelse at det finnes en vei ut av vanskene (Travelbee, 2003, s 118). Dersom hapet tas

fra oss, kan ogsd meningen med livet bli borte.

Hap kan relaterestil det a ha visse valgmuligheter, alternativer eller utveier som man selv kan
pavirke. Om situasjonen er vanskelig og valgmulighetene begrenset, anses det a kunne velge
selv som vesentlig for pasientens opplevel se av autonomi. Det kan styrke falelsen av frihet og
kontroll over egen situasjon (Travelbee, 2003, s 119-123). A sette seg mél er vesentlig for
hapet, det tydeliggjer en vei framover og troen paforandring. Pasientens hdp vil variere ut fra
sykdom og tilstand, der pasientens bearbeidelse av situasjonen anses a vaare en prosess
(Rustgen, 2001, s 47-49) og dermed et sentralt fokus for sykepleie. Sykepleieren stér falgelig i
en sagstilling nér det gjelder a yte helhetlig omsorg, lindre lidelse og hjel pe den syketil &
bevare eller gjenvinne hdp. Gjennom tilgjengelighet, villighet og omsorg kan sykepleieren
legge grunnlag for pasientens opplevelse av velvaae og trygghet, og dermed bidratil & unnga
hapl ashet (Travelbee, 2003, s 123-124). Opplevelse av stette, oppmuntring og trygghet, det at
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noen lytter, gir visshet om at en har betydning for andre (Rustgen, 2001, s 51-52). Det a bli sett
og bekreftet, falelse av velvaae og sma endringer mot bedring, kan ogsa utgjere et vendepunkt,
som skaper lengsel og motivasjon til & kjempe seg tilbake mot livet (Meiniche, 2003,
Gustavson, 2003, Lohne, 2006, s 50-52). | fglge Travelbee (2003, s 124) star det ikke i
sykepleierens makt &” gi” hdp til andre, men hun kan legge il rette for at den syke kan oppleve
hap. | forsgket pa a hjelpe, lykkes ikke sykepleieren altid, men forsgker altid & gi trest og
hjelp. Gjennom det kan pasientens eget hap farom.

Salutogenese

Framfor &ta utgangspunkt i en patogenetisk tilnaa'ming, der en sgker afinne forklaringer pa
hva som gjar oss syke, velger den medisinske sosiologen Aaron Antonovsky a fokusere pa det
som holder oss friske. Pa bakgrunn av forskning omkring sammenhenger mellom stress,
sykdom og helse, utviklet Antonovsky en teoretisk modell som han kalte salutogenese ?,

hel sens opprinnel se, eller helsenstilblivelse (Antonovsky, 1996, 2004, s 11-22).

Antonovsky tenker seg helse som et kontinuum, som viser grader av helse fra polen god helse
til polen darlig helse. En salutogen tilnaaming sgker aforstd mennesket i lys av dets historie og
komplekse virkelighet, for dermed bedre a bli klar over arsakene bak sykdomstilstanden og
hvor pa helse - kontinuumet personen befinner seg pa et gitt tidspunkt. Det salutogene
perspektiv erkjenner sykdom og stress som uunngaelige fenomener i menneskersliv. | fglge
Antonovsky er stressikke negativt i seg selv, men kan bevirke mobilisering av hel sefremmende
prosesser for 8 komme seg fri situasjonen. Gjennom livet er vi utsatt for ulike stimuli og
pavirkninger, som kan vaae av kort- eller lang varighet. Ut fra en bedgmmelse av pavirkningen,
blir det avgjort om disse stimuli utgjer en stressfaktor. Belastninger som overskrider personens
ressurser og velbefinnende, utgjer saledes en trussel og en stressfaktor (Antonovsky, 2004, s
146-150).

| et salutogent perspektiv, ser man etter faktorer som kan dempe stress, fremme mestring, og
som kan hjelpe den enkelte til & bevege seg mot den positive pol i kontinuumet. Her forsaker

teorien &identifisere mestringsressurser som kan anvendes for & mete stressfylte situasjoner pa

® Salutogenese kommer av det latinske ordet salus, som betyr hell, lykke eller sunnhet, og det greske ordet genesis,
som betyr opprinnelse, opphav eller tilblivelse (www.ordnett.no)
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héndterbare og probleml asende méter. Motstandsressurser ' er slik sett en potensiell
handlingsberedskap den enkelte har i mgte med belastninger og omgivel senes krav.
Kjennetegnet pa gode motstandsressurser er at det skapes livsopplevel ser, karakterisert ved en
indre sammenheng, medbestemmel se og en balanse mellom under — og overbel astning.
Personens ressurser og grunnholdning i mgte med belastninger er viktige forutsetninger for
mestring (Antonovsky, 1996, 2004, s 46-50, s 110-134).

En opplevelse av sammenheng

Antonovsky (2004) knytter mestring til begrepet opplevelse av sammenheng ** (OAS).
Handtering av problemer og stress er knyttet til tre komponenter som utgjer kjernen i begrepet
opplevelse av sammenheng, nemlig begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet.
Begripelighet (pa engelsk comprehensibility) uttrykker det & kunne forsta situasjonen og ha
forventning om at de stimuli en mater er forutsigbare, eller i det minste kan forklares, og at
tingene, med stor sannsynlighet, vil utvikle seg som man rimelig kan forvente. Handterbar het
(manageability) henviser til i hvilken grad en opplever at utfordringene kan handteres.
Mestringsressurser kan dreie seg om ressurser den enkelte har kontroll over, eller som kan
kontrolleres av en annen man har tillit til. Uheldige hendelser vil forekomme, men med en sterk
opplevelse av handterbarhet, vil en ikke kjenne seg som offer for omstendighetene eller at livet
behandler en urettferdig, men vil vagre i stand til & handtere problemene. Meningsful lhet
(meaningfulness) uttrykker personens motivasjonselement og handler om hvorvidt en kjenner at
omrader i livet betyr mye og gir mening & engasjere seg i. De problemer og krav tilveaelsen
bringer, oppfattes ikke bare som bekymringer eller lidelse man vil unngd, men er verdt
engasiement og investering. Nar ulykke eller sykdom rammer, seker man afinne en mening
med den og gjer sitt beste for & klare seg gjennom utfordringene (Antonovsky, 1996, 2004, s
33-40). Selv om innholdet i begrepene vil preges av kjgnn, sosia tilhgrighet og kultur, er dette
allmenngyldige prinsipper. Muligheten til pavirkning og medbestemmelsei eget liv spiller en
vesentlig rolle. For eksempel kan stressende livsbegivenheter, som akutt kritisk sykdom,
oppleves uforstaelig, uhandterbar og meningsl@s der og da. Evnetil afinne mening i
situasjonen, og erfaring av situasionen eller livsomrader som viktige, vil styrke motivasjon og

personens engasjement mot forstaelse og bruk av ens ressurser i retning av mestring og helse.

19 Benevnes som Generalized resistence resources (GRR), p& norsk; generelle motstandsressurser
! Sence of Coherence (SOC), p& norsk opplevelse av sammenheng (OAS).
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Falgelig handler det bade om en mestringsressurs og en holdning (Antonovsky, 2004, s 46-50,
105-110).

Rehabilitering

Ut fra en salutogen tankegang er behovet for & gjenskape sammenheng mellom livet far og etter
sykdom sentralt for mennesker som gjennomgar lidelse, og a oppleve at dette livet gir mening.
For intensivpasienten kan den umiddel bare sykdomsfase innebaare stor usikkerhet med hensyn

til utfall og kan gi store variagoner med hensyn til rehabiliterings forlgp og tid.

| St.meld. nr. 21 " Ansvar og meistring. Mot ein heilskapeleg rehabiliteringspolitikk” (1998-
1999, s 10) defineres rehabilitering som
tidsavgrensa, planlagde prosessar med klare mal og verkemiddel, der fleire akterar
samarbeider om & gi nadvendig assistanse til brukaren sin eigen innsats for & oppna
best mogeleg funksons- og meistringsevne, §@lvstende og deltaking sosialt og i

samfunnet.

Av definisjonen framgar at rehabilitering rettes mot individet, dets forutsetninger og behov.
Brukerens egen innsats vektlegges for a mestre sitt funksjonsproblem og for & oppna best mulig
bedring av funksjon. Videre er det lagt vekt pa at rehabilitering er en prosess og skal vaae
basert pa helhetlig, malrettet, systematisk og planlagt samarbeid, der flere tiltak og akterer
spiller sammen for a stette og hjel pe brukeren. Alle pasienter med funksjonsproblem er

mal gruppe for rehabilitering, men medisinsk diagnose, prognose og behandling vil utgjere
viktige forutsetninger for rehabiliteringsprosessen. Selv om tiltak regnes for a veae
tidsavgrenset, tas det hgyde for at rehabilitering, for enkelte, vil vaae langvarig.
Brukerperspektivet og hel setjenestens tilrettelegging og stette i rehabiliteringsprosessen
framheves ogsa i Norges offentlige utredninger (NOU) " Fra stykkevis il helt” (2005) og i
Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering 2008-2011 (ssartrykk av St.prp.nr.1, 2007-
2008, kapittel 9). En styrking av omsorgstjenestens ressurser og prioriteringer anses som
negdvendig for & nd helsepolitiske mal innen rehabilitering og habilitering. Men nar starter
rehabiliteringsprosessen? Sistnevnte stortingsproposision legger forskning relatert til
slagpasienter til grunn nér den dpner for en utvidet forstéelse av rehabiliteringsbegrepet, nemlig
nytten av tidlig pabegynt rehabilitering. Her visestil at oppstart av rehabilitering, tett integrert i
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akuttmedisinsk behandling, har gitt gode resultater med henblikk pa overlevelse og funksjon for
slagpasienter. | akuttmedisinsk behandling og pleie anses rehabilitering & vaae integrert,
uavhengig av diagnose. | falge Norsk Sykepleierforbunds Landsgruppe for intensivsykepleiere
(NSFLIS); Funksjonsbeskrivelse for intensivsykepleier (2002) vil rehabilitering dreie seg om
alletiltak somtar sikte pa & forebygge komplikasjoner og bedre pasientens funksjonsniva. Forebyggende,

behandlende og lindrende tiltak vil derfor ogsé ha et rehabiliterende aspekt. Rehabilitering vil starte
alleredei det akutte stadiet av pasientens behandlingsforlgp.

Vurderinger og tiltak anses her & ha vesentlig betydning for pasientens behandlingsresultat og
videre progreson (Stubberud, 2006, s 29-33). | det ligger et tidsaspekt og en prosess. | falge
Normann et al. (2006, s 31) stér begrepet prosess for ” en sammenhengende, fremadrettet og
malrettet forandring” . Prosessen vil dreie seg bade om biologiske, sosiale og psykologiske
forlagp, men er avhengig av at flere driver prosessen mot forandring og utvikling. God
rehabilitering kan, i falge Norges offentlige utredninger (NOU, 2005(3), s 96-97) vaae
avgjerende for at medisinsk behandling skal bli vellykket. Det vises videre til rehabiliteringens
tidsrammer, som settesi den hensikt & kunne evaluere oppsatte mal, men som bar endres og
tilpassesi trad med de erfaringer som gjares og med pasientens forutsetninger. Slik anses
tidsavgrensning a veae et virkemiddel framfor en begrensning i rehabiliteringsprosessen
(Nagjonal strategi for habilitering og rehabilitering 2008-2011, Normann et a., 2006, s 29-33).
L angtidsintensivpasientens behov for & gjenopprette kroppsfunksjoner, oppleve kontinuitet og
falelse av orden og sammenheng er viktig, for gjennom det, & fa tilbake kontrollen i eget liv. A
gjenvinne kontrollen over eget liv er, i falge Normann et al. (2006, s 15-16), det rehabilitering

handler om.

Fortelling som en del av erfaringsdannelsen

Sentralt for forstael se er tanken, spraket og fortellingen. | falge Merleau-Ponty (1994, s 140-
147) er ordet i seg selv blottet for egen kraft eller mening. Det er tanken som har mening for
den som taler, men uten at tanken blir formulert gjennom handling, det talte ord eller skrift, vil
den lett falle tilbake i det ubevisste. Ordet utgjer det ytre tegn pa en indre erkjennelse eller
intensjon, sAledes blir ordet og spraket tankens ytre ledsager gjennom avaae baaer av mening.
Sprakets funksjon er a fullbyrde tanken ved arealisere den i talen. Den som lytter, mottar den

andres tanke gjennom det talte ord. Men for at talen kan forstas eller fa verdi, madet talesi et

25



sprék vi kjenner og talens motiv ma oppfattes. Evnen til ataopp i seg den talte tanke, kan fare
til refleksion og ettertanke, som beriker egne tanker, og farer til ekt forstaelse. Bjerrum og
Ramhgj (1995, s 201-211) papeker fortellingens funksion for menneskets eksistens.
Fortellingen inngdr som en del av var interakgon med virkeligheten, der vi gjennom afortelle
og motta historier, karakteriserer, strukturerer og tolker det vi har opplevd, og dermed
bearbeider opplevelsenetil en stadig stram av erfaringer. Erfaringen dannes pa grunnlag av vare
handlinger og pa hvilken méte vi strukturerer og fortolker sanseinntrykkene pa. Fortellingens
plass framheves ogsa av Arthur W. Frank i boka” The wounded storyteller” (1995). Nar Frank
beskriver hvordan sykdom péavirker kroppen og personens forhold til seg selv og til
omverdenen, billedliggjer han det ved & henvisetil at det gamle ”kartet” man tidligere navigerte
etter er endret, og kan ikke lenger brukes. Det er av betydning at pasienten far fortelle sin
historie, ikke bare en historie om sykdom, men en historie om sykdom fortalt gjennom den syke
kroppen. Fortellingen blir sdledes viktig for & sette ord pa— og bearbeide sin erfaring. Gjennom
det gis pasienten mulighet for a skape et nytt "kart”, et nytt grunnlag for oppfatning og relasjon
til omverdenen. Kroppen "far sin stemme”, noe som kan bidratil en ny fortrolighet med den
endrede kroppen (Frank, 1995, s 1-3, s 53-73). Fortellingen har derfor et stort potensial til a
bidratil mental og psykisk rehabilitering. @kt innsikt og forstael se for det man har
giennomlevd, bidrar til opplevelse av sammenheng, bedrer muligheten for aintegrere
sykdomsperioden i egen livshistorie og setter pasienten i stand til & sette realistiske mal for
rekonvalesenstida

Formidling av historier fordrer mgte mellom mennesker. Skjervheim (2001, s 71-72) betegner
mgtet mellom to personer som en treleddet relagjon, der to personer deler et felles saksforhold.
Kjennetegnet ved en dik relagon er anerkjennelse av den andre som likeverdig, som
medsubjekt, og at man lar seg engasiere i hans/hennes utspill og er villig til ataden andres
meninger til diskusion og ettertanke. Grunnlaget for forstael se springer ut fra det

fenomenol ogien benevner som intersubjektivitet; det at vi alle er subjekter, som deler en felles
verden av tradision og historie. Vi lever, erfarer og forstar noe i den samme verden. | den
kontekst sykepleie utevesi, stopper jeg for eksempel & gi drikke nar pasienten gir tegn med
hénda. Begge forstar intensjonen bak bevegel sen pasienten gjer med arma, slik at samhandling
mellom oss blir mulig. Meningen til handlingen finnes der ute mellom oss og er i den forstand

intersubjektiv.
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Oppsummering

Forskning viser at forlenget intensivbehandling gir omfattende falger med store behandlings —
og pleiemessige utfordringer i intensivavdeling, i forbindel se med overflytting til sengepost og i
pasientens rehabiliteringsfase. Gjennom ulike tilnaarminger har forskning synliggjort behov for
avidereutvikle utskrivingsplanlegging og oppfalging i intensivpasientens umiddelbare
overflyttingsfase og tidlige fase pa sengepost. | den forbindel se etterlyses studier som utforsker
og beskriver pasienterfaringer i den umiddelbare sykdomstid som faglge av lang tids
intensivbehandling.

Med utgangspunkt i kroppsfenomenologi og hermeneutikk har jeg valgt & belyse hvordan
intensivpasientens livsverden forandres ved akutt, kritisk sykdom. Her anerkjennes kroppen
som kilde il erfaring og kunnskap om kroppslige forhold og dermed om bevisstheten om en
selv. Et syn pakroppen bade som biologi, som erfarende, persiperende og handlende, gir bedre
forstaelse for at sykdom griper inn i pasientens totale livssituasjon. Med perspektiv mot helse,
knyttes intensivpasientens rehabiliteringsprosess til teorien om salutogenese, som representerer
en helhetlig tenkning omkring helse, sykdom og menneskets komplekse tilvaarelse. For a
beskrive og belyse intensivpasientens erfaring i tidlig rehabiliteringsfase, presenteres og dreftes
metoder for innhenting av data, far jeg gar inn i feltet der pasientens umiddel bare uttrykk
kommer til syne.
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3.0 METODE

3.1 Metoder for datainnsamling og analyse

Sentralt for studien er &fa gkt innsikt og forstael se for langtidsi ntensivpasienten opplevelser og
erfaringer tett opp til intensivtidaog i tidlig fase av rehabiliteringa. Det innebaarer afinne
tilnearmingsmater som kan gi kunnskap om pasientens livsverden. En kombinasjon av
feltobservagon og intervju vil gi tilgang til disse erfaringer og det tema som skal undersgkes.
Det gir tilgang til varierte typer data og kan kompensere for svakheter ved hver av
datainnsamlingene (Patton, 2002, s 306-307, Dahlberg et al., 2001, s 175). Widerberg (2005, s
113-114) mener det er viktig a tenke igjennom hvorvidt feltobservasjon skal gjennomfares far
eller etter intervjuet. Generelt mener hun det er en fordel & oppholde seg i intervjupersonens
kontekst far intervjuet, for dernest i intervjuet, a kunne stille spersmal, konkretisere og belyse
spesifikke situasjoner. Min intengon var a utnytte de muligheter som 1&i sistnevnte rekkefalge.
Studien ble gjennomfart som en deltakende observagonsstudie av fire langtidsintensivpasienter
etter overfaring fraintensivavdeling eller intermediagravdeling til sengepost, med oppfelgende

dybdeintervju i rehabiliteringsperioden.

Utvalgskriterier og rekruttering av pasienter

Deltakernei studien ble rekruttert ut fra falgende kriterier *2:

o Deltakeren mafylle kriteriene som langtidsintensivpasient, og ma vaae overflyttet til
Sengepost.

e Deltakeren mavaae myndig, dvs. over fylte 18 ar, det settesingen gvre aldergrense.

o Ddtakerenstilstand ma vurderes som klinisk stabil.

e Deltakeren ma hafysisk og kognitiv kapasitet til & kunne deltai studien.

e Deltakeren ma kunne gjennomfare en samtale pa en noenlunde uanstrengt mate.

e Dedltakeren skal ha mottatt muntlig og skriftlig informasjon om progjektet, inklusive
retten til atrekke seg, og skal ha gitt muntlig og skriftlig samtykke.

12 Kriterier er i samsvar med seknad til REK, og NSD, samt prosjektbeskrivelse, her presentert i forkortet versjon
(sevedlegg 7)
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Av pasienter innlagt paintensiv avdeling, har de fleste kirurgiske diagnoser (Gisvold, Klepstad,
Fallan og Mo, 2005). Tillatelse til datainnsamling ble felgelig innhentet frakirurgisk klinikk
(vedlegg 3, 4, 5). Fraen gitt dato ble pasienter fra gastroenterologisk sekgon valgt ut etter hvert
som de ble vurdert til & oppfylle inklusjonskriteriene, dette benevnes som kriterium utvalg
(Patton, 1990, s 176). Inkludering av deltakere strakk seg over cirka’5 maneder ved at
intensivsykepleier med koordineringsansvar for pasienter som utskrives fraintensivavdelingen
til sengeposter gjorde utvelgelse, informerte om de aktuelle pasientene, og var sykehusets
kontaktperson for studien. Koordineringssykepleier eller avdelingssykepleier pa den aktuelle
sengepost presenterte foresparsel og innhentet samtykke fra pasientene (vediegg 6).

Jeg hadde intension om ainkludere 3 pasienter i studien. | trdd med Malterud (2004, s 59) og
Pattons (1990) anbefalinger om informasjonsrikdom, fleksibilitet og eventuelt & gke antallet
informanter dersom problemstillingen ikke belyses tilstrekkelig, ble utvalget utvidet til i alt 4
deltakere. Grunnen til det var at tilstanden til pasient A ble vurdert som klinisk ustabil en
periode, noe som farte til 9 dagers pausei feltobservasionen og usikkerhet om pasienten fortsatt
skulle deltaii studien. | kvalitative studier som denne, bestemmes antallet pasienter ut frahva
som er hensiktsmessig for a belyse problemstillingen, hvordan funn vil benyttes, og ut fra
tilgjengelige ressurser (Malterud, 2004, s 62-63; Patton, 1990, s 183-184).

Informantene var henholdsvis 36, 55, 72 og 81 ar. En informant var i arbeid, tre var uten arbeid,
hvorav to var pengonister. Tre av informantene har naa familie, som ektefelle eller samboer,
barn, sasken og foreldre. To av familiene bodde geografisk naat sykehuset. Planlagte inngrep
var utfert for to informanter, to var innlagt som gyeblikkelig hjelp pa grunn av en akutt tilstand.
Allefikk utfart abdominale inngrep og ble liggende paintensiv avdeling fra 3 — 15 degn fer
overflytting til sengepost eller intermediagravdeling. Pa grunn av komplikasjoner, ble alle pa
nytt innlagt ved intensivavdelingen til videre medisinsk behandling, som blant annet innbefattet
respiratorbehandling og/ eller CPAP 3. To var trakeostomert deler av denne tiden grunnet
langvarig avvenningsperiode. Etter et nytt opphold paintermediagavdeling, ble informantene
flyttet til sengepost. Pa grunn av sykdomstilstand og behandling var pasientene tilkoblet ulike
typer utstyr til overvaking og behandling; sa som surstofftilfarsel med maling av saturasjon,
sentralt venekateter, ernaaingssonde, urinkateter og/eller thoraksdren. Videre hadde to pasienter

3 CPAP: Continous Positive Arway Pressure. Man puster gjennom et lukket slangesystem hvor et kontinuerlig
positivt luftveistrykk bidrar til & bedre pasientens oksygenering.
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behov for sarskift grunnet decubitus, mens en hadde behov for stell av stomi. To pasienter fikk
oppfelging og informasjon fra henholdsvis ernaaringsfysiol og, stomisykepleier og representant
for en forening, en fikk oppfalging fra diabetessykepleier. Informantene har fatt navn etter
hvert som de ble inkludert i rekkefgige A, B, C, D og E. Informant B, som fikk navnet Bernt,
valgte & trekke seg pa feltobservasjonens andre dag, dermed ble en femte informant forespurt.

De andre har f&tt navnene Ane, Carl, Dag og Even.

Feltobservasjon

Feltobservasjonene fant sted patre ulike kirurgiske poster pato sykehus. Pato poster erfarte jeg
at flere av personalet var ukjent med pagaende feltobservasjon, delvis pa grunn av mange
ansatte, samt turnusarbeid. Ved sparsma om min tilstedevagrelse og for a lette tilgjengeligheten
painformasjon om prosjektet, utarbeidet jeg en kortversjon av prosjektbeskrivel sen (vedlegg 7),
som ble lagt ut pa vaktrommet mens feltobservasjonen pagikk. Informasjon om pasientens
diagnose, sykdomsforlgp og behandling ble nedtegnet pa grunnlag av muntlig rapport fra
koordineringssykepleier og fra sykepleier pa sengepost. Observasjoner ble nedtegnet
fortlgpende, i form av stikkord, skrevet for hand pa en notatblokk. For & holde orden pa stadig
skiftende situasjoner og fokus, valgte jeg a dele opp arket i tre felt med plass for a skrive
stikkord om aktuelle situasjon, selve hendel sesbeskrivelsen i neste felt, og plasstil egne tanker
og reflekgoner omkring hendelsen i det siste feltet. Stikkordene fungerte som ” overskrifter” for
det som foregikk; for eksempel kunne det dreie seg om gjgrema som "kl. 08.30; morgenstell og
sarskift”, "kl. 11.00 — 11.20; fysioterapi”. Noen av informantenes uttalelser ble notert ordrett og
fungerte ogsa som stikkord for & knytte beskrivelser til, eksempelvis” aebli kvalm av mat”,
”som et mareritt” eller "mgtet med villdyret”. Wadel (2002, s 76-77) peker paat all observasion
er utvelgende, og omfatter bade det vi ser og det vi tolker. Fossaskaret (2005, s 35) hevder at
selve observasjonen er ikke tilstrekkelig, vi ma ogsa ha begrep eller observasjonskategorier &
knytte den til for at den skal fa mening. Bruk av for grove kategorier eller sdkalte ” dekkbegrep”
kan imidlertid hindre ossi atrenge dypere inn i fenomenet. For & unnga a overse samhandling
eller vesentlige trekk ved en situasjon, anbefaler Wadel (2002, s 66-67) & notere ordrett det som
sies, alternativt pa et sa lavt abstraksjonsniva som mulig. For mitt vedkommende var bruk av
overskrifter og ordrette uttalelser en hjelp til & holde situasjoner atskilt fra hverandre og til &
huske detaljer rundt en hendelse nar jeg skulle renskrive feltnotatene, men selv om det dreide
seg om kvalme i forbindelse med et maltid, métte jeg vaare dpen for — og beskrive situasjonens
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mangfold. Nar jeg sa at pasienten grét, matte jeg beskrive selve observasjonen framfor a

beskrive en tolkning av at informanten var lei seg.

Det ble gjennomfart tre fortlgpende observasjonsdager per pasient. Ved aforetaen serie av
observasjoner fordelt over flere dager, fikk jeg mulighet til bli kjent med pasientene, samt tid
til & opparbeide trygghet og tillit (Wadel, 2002, s 21). Det dempet ogsa ambisjonene om afa
med seg alt pa en dag, det gamer tid til & gjare notater, og tiden inne hos informanten ble
avpasset med ata pauser ut fra situasion og pasientens tilstand. Det medfarte varierende lengde
pafeltobservasionen, fra 1,5 - 8 timer. For to av informantene ble det derfor gjennomfart en
fjerde observasjonsdag, for informant A etter et opphold pa 9 dager, for E etter 2 dagers
opphold. Ikke minst ga feltobservasjon over flere dager mulighet for & falge en prosess og
endring hos informantene. V ed feltobservasonenes slutt, ble det gjort avtaler med hver enkelt

om intervju og hvem som skulle kontaktes.

Intervju

Foran intervjuene, der tre ble gjennomfert cirkafra5 uker etter siste feltobservasjon, tok jeg
kontakt med informanten, eventuelt med en kontaktperson eller pararende, for avtale om
mgtested og tid. Et intervju ble foretatt pa sykehjem, to ble gjennomfert pa
rehabiliteringsinstitusjon. Etter opphold pa en rehabiliteringsavdeling, ble en pasient sendt til
hjemkommunens sykehjem, der han fortsatte med fysikal sk trening. Han hadde sterke gnsker
om a komme hjem fer intervjuet, som dermed fant sted cirka 7 uker etter feltobservasjonen.
Intervjuet ble gjennomfert med stette i en intervjuguide, som var veiledende for noe av det jeg
ansarelevant & belyse. Det a ha vaat til stede som observater i konkrete situasjoner ga mulighet
for &visetil hendelser og be om at informanten utdypet og reflekterte rundt opplevel ser
(Widerberg, 2005, s 114). Alle pasientene bekreftet at dette hjalp dem & huske bedre fratiden
pa sykehuset og a utdype situasioner. Informant C og D hadde, under feltobservasjon, etterspurt
informasjon som kunne vaae il hjelp for &fa en viss oversikt over sykdommen og

hendel sesforlep, og dermed til & finne svar pa noen spgrsmdl. Intervjuguiden ble falgelig justert
og spersma som omhandler pasientenes erfaring relatert til hva slags informasjon de mottok
eller savnet, ble tatt inn i de tre siste intervjuene (vediegg 9).
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Samtalene ble tatt opp pa lydband og jeg transkriberte intervjuene selv. De ble nedskrevet
ordrett, men datre av pasientene snakket ulike varianter av tranderdialekt, valgte jeg & omsette
aleintervjuenetil bokmal. Jeg har likevel bevart noen uttrykk slik de blir uttalt, dette for ata
vare pa noen saaegenheter ved spraket og fordi det uttrykker noe av informantens

begrepsfesting av kroppslige opplevelser og hvilken mening uttrykkene tillegges.

Bearbeiding og analyse av data

Analysen viste at to informanter er representert med flere meningsbaaende enheter enn de
andre. De to bidro med rike og nyanserte beskrivelser bade i feltobservasjonen og intervjuet.
Spersmalenei intervjuene viser at jeg henter fram flere eksempler og hendelser fra
feltobservagionen for disse to. Informanter har ulike personlige ferdigheter som gjer dem til mer
eller mindre gode informanter (Wadel, 2002, s 54). | kvalitative studier er man ute etter adra
veksler pa sakalte " ngkkelinformanter” som bidrar med mye innsikt, noe jeg erfarte og utnyttet

i analysedelen. Det er i trad med Patton (1990) og Malterud (2004), som understreker verdien

av informasjonsrike informanter, som kan bidra med kunnskap av hay overfaringsverdi.

Dataene ga viktige opplysninger om pasientenes tidlige rekonval esens. Feltnotatene hadde rike
skildringer om hvordan kroppslige uttrykk kom til syne. Videre satte pasientene ord pa hvordan
de hadde det " her og n&”, de kunne refereretil tidligere erfaringer, derimot var det ulikt hvordan
de klarte & se framover i tid. | intervjuet beskrev de n&-situasjonen, og kunne forholde seg til et
framtidsperspektiv, de kunne ogsa se tilbakei tid, selv om mange detaljer manglet. Ved ata
fram situasjoner og beskrivelser fra feltobservasjonen, fikk informantene mulighet til &
gjenkalle minner og & beskrive omstendighetene mer detaljert. Blant annet utdypet de
erfaringene knyttet til endring og vendepunkt i tilstanden, noe som bekreftet og tydeliggjorde
bevegelse i materialet og en retning framover. Dette var interessant med henblikk pa
forskningssparsmalene og noe jeg mente var viktig & belyse, men som skulle vise seg a gi

utfordringer i analyseprosessen.

For & avdekke meningsinnhold tok jeg utgangspunkt i det Kvale benevner som
meningsfortetting (2004, s 126-129) og det Malterud kaller systematisk tekstkondensering
(2004, s 99-111). Metoden bygger pa prinsipper om dekontekstualisering og
rekontekstualisering og egner seg for deskriptiv tversgaende analyse, der en sammenfatter

32



informagjon frainformanter, utvikler kunnskap om fellestrekk og variasjon, beskriver og
utvikler nye begreper (Malterud, 2004, s 95-97). Valg av meningsfortetting var imidlertid ikke
tilstrekkelig nar jeg skulle falge pasientenes prosess over tid. Falgelig ble en kombinasjon av
systematisk tekstkondensering og det Kvale (2004, s 135-136) benevner som ad hoc metode for

meningsgenerering benyttet for 8 komme videre i analyseprosessen.

Materialet besto av 14 feltobservasoner og 4 intervju. En farste gjennomlesing gav et
helhetsinntrykk der jeg prevde & vaae dpen for hva det handlet om for pasientene (Malterud
2004, s 100-101). Stikkord og kommentarer ble notert i margen og gav en pekepinn pa hva som
kom fram, eksempelvis kunne det handle om den utmattede kroppen, kvalme og manglende
matlyst, opplevelser og drammer. Patrinn 2 i analysen og paleting etter meningsbaarende
enheter som kan si noe om problemstillingen, ble farging av tekst brukt for lettere a skille ut
tema som hadde noe til felles. Det var vanskelig a plassere enkelte temai utelukkende
kategorier, datekstbiter kunne inneholde flere tema samtidig. For eksempel var en informant
plaget av motlgshet og tunge tanker fordi kroppen kjentes utmattet og han fryktet han kunne bli
liggende hjelpel@s og totalt avhengig av andre (kap.4.1). En mulig fare med for mye oppdeling
av tekstbiter, er fragmentering og at ting blir |@srevet fra den sammenheng det stér i. For stadig
akunne orientere meg tilbake i det transkriberte materialet, merke jeg tekstbitene med
informantens navn, dato, sidetall og om det var hentet ut frafeltdata eller intervju. Paden maten
var det lettere & holde kontakten med den situasjonen tekstbitene var hentet fra. Jeg hadde hele
tiden falelsen av a ha et stort og uhandterlig materiale av feltnotater og intervju, som pa hver sin
mate gav innblikk i sentrale fenomener hos informantene. Pa det tidspunktet hadde jeg heller
ikke klart for meg hvordan jeg skulle bruke feltdataene i analysen. Falgelig behandlet jeg
feltnotater og intervjudata hver for seg, sorterte materialet i kategorier etter hva det handlet om,
og sa at flere kategorier frafeltdata og intervjudata hadde nyanser av det samme. Hver kategori

hadde flere undergrupper som fulgte med videre til neste trinn.

Det var viktig & framstille mening og kunnskap béde fra feltobservasjon og intervju. Ut fra
forskningssparsma ene hadde jeg en intensjon om algfte fram fenomener som kom tydelig
fram i materialet, dernest den prosessen mot bedring i tilstanden informantene gjennomgikk.
Dette kom best til synei feltnotatene. Nar jeg patrinn trei analysen skulle hente mening ut fra
kodegruppene og utvikle tema pa et hgyere abstraksjonsniva, fikk jeg strukturelle problemer pa
bakgrunn av at jeg hadde behandlet feltdata og intervjudata hver for seg. Av ulike arsaker
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stoppet analyseprosessen opp en periode. Med henvising til Miles og Huberman ** og ad hoc
meningsgenerering, refererer Kvaletil bruk av ulike strategier for & frambringe mening. For
eksempel kan det alegge merketil manster eller temager gjere det |ettere a se ” hva som herer
sammen med hva’ (Kvale, 2004, s 135). Et av redskapene Kvale nevner, er bruk av metaforer
og flytskjema, noe som bletil hjelp i det videre analysearbeidet. | feltobservasjonen hadde jeg
lagt merke til hvordan informantene gradvis opplevde endring pa en slik méate at de bemerket
det, som nér de kommenterte framgang fra noen dager tilbake, eller opplevelse av bedre
muskelstyrke i bena. Falgelig laget jeg et flytskjema, der jeg plasserte temadlik at de
visualiserte tidsperiode og pasientenes sykdomsforlgp fra fer innleggel se og framover mot
intervjuene. Deretter delte jeg materialet inn i to hovedkategorier, henholdsvis ”kropp” og
"tankekaos/drgmmer/fantasier/ minner”; begge representert med fase 1 og fase 2, for dillustrere
endringsprosesser og bevegelse i materiaet. Meningsbazrende enheter ble " sortert” under de
ulike faser, og hadde forbindelse til en felles kategori; " mening, sammenheng og helhet”, som

samlet meningsbaaende enheter som handlet om kroppslige og tankemessige prosesser.

Etter at materialet var strukturert slik at det gjenspeilet faser og endring, ble funni analysen
presentert med utgangspunkt i intervjuet, mens beskrivel ser fra feltobservasjonen ble benyttet
for & underbygge og synliggjere sentrale tema og hvordan prosessen forlep. Sitater som belyser
dette, er hovedsakelig hentet fraintervjumaterialet. Dog inngar enkelte notater, ord og utsagn
frafeltdatai resultatpresentasjonen. Feltnotater inngdr for gvrig i utdyping og underbygging av
diskusjonen. Kapitteloverskrifter i resultatkapitlet er informantenes egne utsagn, hentet ut fra
materialet og strukturert ut fra de ulike faser pasientene gjennomgikk. Pa den méaten sgker
framstillingen & vaare tro mot empirien og det pasientene har formidlet (Malterud, 2004, s 108-
110).

3.2 Vitenskapelighet, validitet, refleksivitet

Vitenskapelig kunnskap kjennetegnes ved at den er utviklet i samsvar med grunnleggende krav
til vitenskapelighet, og skal vazre et resultat av systematisk og kritisk refleksjon. Malterud viser
til en " holdning til systematisk og arlig handtering av kunnskap” der forskerens viktigste virkemiddel i

palitelighetens tjeneste er " & gjare leseren til en informert ledsager somgisinnsikt i de betingelser om

¥ MilesM.B & Huberman A.M (1994). Qualitative data analysis: An expanded sourcebook. London: Sage
beskriver og diskuterer 13 ulike taktikker for & utvikle mening i kvalitative tekster.
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kunnskapen er utviklet under” (Malterud, 2004, s 22). Malterud papeker begrepene relevans,
validitet og refleksivitet som grunnleggende betingel ser for vitenskapelig kunnskap (Malterud,
2004, s 22), mens Kvale (2004) foruten validitet, snakker om generaliserbarhet og reliabilitet.

Relevans

Studiens relevans handler om hva kunnskapen kan brukestil og ma sesi lys av temagets
betydning for forskning og klinisk praksis. Av betydning er om studien pa en eller annen méate
kan gi ny kunnskap. Krav om originalitet og relevans kan ogsa omfatte prosjektets
problemstilling og metodetilnaaming (Malterud, 2004, s 22-23). Det finnes mye forskning rettet
mot intensivpasienters erfaring med sykdom og f@lger av sykdom, og det finnes, som nevnt
innledningsvis, studier som tar for seg overflyttingssituasjonen til sengepost. Imidlertid er det fa
studier som belyser langtidspasienters erfaringer tett opp til intensivtida, og jeg haper derfor at
mitt arbeid kan utdype kunnskapen om intensivpasienters erfaring i tidlig rehabiliteringsfase.

Validitet

A validere handler om & forsikre seg om at de metoder vi har brukt er i stand til & méle det de er
ment @ male, og hvorvidt observasjoner eller funn reflekterer de fenomener man ansker asi noe
om (Kvale, 2004, s 165). Malterud bruker begrepene intern og ekstern validitet, der intern
validitet omhandler hva det er sant om, og hvorvidt den valgte metoden er relevant i forhold til
problemstillingen. Ekstern validitet gjelder overfarbarhet og sier noe om hvor overfarbare
funnene er ut over den kontekst de er kartlagt i (Malterud, 2004, s 24-25).

Lesing av forsknings — og metodelitteratur, samt min erfaring med intensivpasienter, lafaringer
for utforming av problemstilling og valg av metode. Min yrkeserfaring tilsa at intervju alene
ikke var tilstrekkelig for agi innsikt i pasientenes erfaringer umiddelbart etter overflytting til
sengepost. Jeg matte blant annet ta stilling til om informantene, etter noen uker, var i stand til a
huske detaljer, dernest & gi utdypende beskrivelser fra de farste ukene pa sengepost. For afadel
i informantenes umiddel bare opplevelse og erfaring ansa jeg derfor feltobservasjon som
ngdvendig. Jeg vurderte det som viktig afatilgang til informantenes egne beskrivelser av det de
betraktet som vanskelig eller betydningsfullt, menii tillegg ville jeg famulighet til ase
situasjoner som kunne gi viktige oppdagelser og som kunne bli aktuelt a belysei intervjuet. Jeg
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hadde ferst intensjon om en dags feltobservasion per informant, men etter rad fra andre endret
jeg dette til tre dager. Jeg mener at flere paf @l gende observasjoner gir nok tid i feltet til afa
dybdedata, videre vil en kombinasjon av feltobservasjon og oppfalgingsintervju bidratil
gjensidig styrking av den indre validitet (Malterud, 2004, s 24-25). Intervjuet gav mulighet for &
avdekke uklarheter eller mulige misforstéelser og feiltolkninger fra feltobservasjonen, og gkte
sk sett validiteten pa feltobservasjonen. Pa den annen side bidro feltobservasjonen til & styrke
validiteten paintervjuet, i og med at jeg kunne lafte fram observasjoner jeg vurderte som
betydningsfulle, samt stille utdypende sparsmal i intervijuet.

Sentralt i kvalitativ forskning er at forskeren selv er instrumentet som bidrar til & skape data,
noe som igjen kan pavirke resultatenes palitelighet og dernest gyldigheten. Dette omtales som
reliabilitet (Kvale, 2004, s 164), eller dialogisk validering (Malterud, 2004, s 179). Feltnotatene
besto av stikkord fra dagens hendelser, og ble renskrevet med fyldige notater samme dag.
Paliteligheten ble styrket ved at jeg skrev notater mens hendelsene var "ferske”. Jeg brukte lang
tid pa transkriberingsarbeidet, harte opptakene flere ganger og lette i teksten etter feil og gjorde
korreksioner. Det viste seg at jeg stilte flere sparsmdl i de intervjuene der informantene garike
beskrivelser. For & sikre at jeg hadde forstatt informantens budskap, stilte jeg flere
oppfagingssparsmal underveis, dette i tréd med sakalt dialogisk validering. En svakhet var at
jeg enkelte steder tilte lukkede sparsmdl eller hadde for lange spersmal ssetninger, der jeg
spurte om flere ting i samme sparsmal. Disse forhold var jeg farst ikke klar over, men det kan
hafert til at jeg i for stor grad har styrt dialogen og dermed har mistet viktige nyanser. Der jeg
ikke stilte mange og utdypende sparsmal, var det av hensyn til ikke & presse informantene hvis

de ikke gnsket a prate, eller ikke var i stand til &fare lange dialoger.

Hvor overfarbare er funnenei denne studien ut over den kontekst hvor data ble samlet inn?
Malterud (2004, s 63-65) bruker begrepet overfarbarhet framfor begrepet generalisering, da det
alltid finnes grenser og betingelser for hvordan vare funn kan gjares gjeldende i andre
sammenhenger enn der studien er gjennomfart. | denne studien er utvalget lite, hver enkelt
pasientsituasjon er unik, og inklusjonskriteriene gir klare rammer og begrensninger, noe som
gjer at funnene ikke automatisk kan overfares til andre pasientsituasjoner. Samtidig gjenspeiler
utvalget variasjonsbredde, representert med begge kjann, aldersspredning og reinnleggel se, som
kan si noe om sykdommens alvorlighetsgrad. | presentasjonen av resultater, og i diskusjon og
tolkning, ser jeg manstre og forhold som antas & ha gyldighet og som dermed kan vaae
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overfarbaretil flere sider ved langtidsintensivpleie og paf @l gende rekonval esens. Det er hdp om
at kunnskapen som kommer fram gker var innsikt i sammenhenger mellom kropp og
opplevelser, og kan gi bidrag til faglig diskugon i kliniske milja som driver behandling og pleie
rettet mot kritisk syke pasienter. Her kan informantenes historier, om de enn er unike,
forhapentligvis bidratil & gjenkjenne det generellei det spesielle og pa den méten utvide
forstaelse og utvikle praksis.

Refleksivitet

Refleksivitet handler om forskerens evne og vilje til & stille spersmal ved sine framgangsméter,
funn og tolkninger. Det fordrer en aktiv holdning fra forskerens side, blant annet er det viktig a
klargjere egen forforstael se (Malterud, 2004, s 26-28). Om min forforstéelse har vaat nyttig for
valg av metode, har den sannsynligvis pavirket hvajeg har vektlagt i observasion, intervju
(vedlegg 8 og 9) og bearbeiding av data. Samtidig har stadig bevegel se mellom teori og det
empiriske materiaet fart til bevissthet om forhold ved intensivpasienters erfaring i tidlig
rehabiliteringsfase jeg far har tatt for gitt. Malterud mener det er ngdvendig a stille sparsmal i
allefaser i prosessen som en systematisk del av det arbeid som skal gjeres. Det avhenger av
forskerens evnetil a etablere strategier og holdninger som gjer det mulig & bevege seg mellom
rollen som deltaker og forsker, og a anlegge en optimal avstand, en metaposisjon, som gjer det
mulig & se nyansert pa egen rolle og pa forskningsprosessen (Malterud, 2004, s 152-153).
Framfor alt dreier det seg om adiskutere egne funni lys av hva andre forskere har funnet og
publisert, samt & diskutere om potensielle feilkilder kan ha pavirket resultatet, og hvorfor man
har forkastet alternative forklaringer og tolkninger. Dette er sgkt gjennomfert i kapitlene om
resultatpresentasjon og diskusjon.

Fossaskaret (2005, s 26) hevder at forskeren i deltakende observasionsstudier har en
dobbeltposision i kraft av at han bade er deltaker og observater. Han viser til

interaks onsperspektivet og hevder at forskeren er ingen deltagende observater om han stiller
seg utenfor den samhandling som observeres, deltagelse skjer farst nar han selv er en av
aktarene han observerer. Patross av forberedelser, med lesing av forsknings — og
metodelitteratur, erfarte jeg at det ikke var lett atre inn paarenaen i en ny rolle som observater,
noe falgende beskrivelseillustrerer. En sykepleier introduserer meg for ferste informant, Ane. |

feltnotatet skriver jeg; ” Hun ligger pa ryggen langt ned i senga, lett hevet hodeende, uttalt kortpust,
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surstoffavhengig, surstoffledningen i nesen har falt ut og henger fast bare rundt det ene gret, trenger fiksering for

&holdespé plass’ . | rubrikken ved siden av har jeg kommentert f@ gende om min egen rolle og

min vurdering;

Her trer intensivsykepleieren og fagpersonen fram! Jeg gjer en umiddelbar vurdering av en situagjon,
somkrever handling. Ane har sma grer, det kreves litt manevrering eller ekstra fiksering for & holde
ledningen p& plass s den ikke faller av hele tiden. Hun trenger ogsa bedre stilling i senga. Jeg kjenner at

jeg blir urolig og rastl@s.

| tréd med Regional Etisk komité for medisinsk forskningsetikk (REK) sine anbefalinger
(vedlegg 1) var jeg redd for & veae "for deltagende” og var bevisst paikke atainitiativ eller
foreslal@sninger. Men det & vaare ren observater gav andre utfordringer. Sittende pa en stol
kunne jeg studere det som skjedde i stellsituasjonen, men jeg ble en passiv observater og ble
vaaende utenfor den naturlige samhandling og konversason mellom sykepleier og pasient. Det
var heller ikke lett & bryte inn med sparsmdl eller kommentarer. Jeg s betydningen av afinne
en posigon og tilstrekkelig analytisk distanse i forhold til det jeg ville studere (Wadel, 2002, s
65). Jeg métte deltai samhandlingssituasjoner der det var naturlig, men ble mer tydelig pa
hvilken posigon jeg skulle innta overfor informant og hel sepersonell, og jeg var fortsatt bevisst
paikke a komme med forslag eller tainitiativ til gjeremadl. Som assistent sammen med
sykepleier gjorde jeg forefallende arbeid, som & bista under stell og forflytning, eller
fysioterapi, videre kunne jeg hente drikke eller utfgre mindre oppgaver nar informantene
etterspurte noe. Pa den méten oppnadde jeg en naturlig kontakt med informanten og det dpnet
for enrikere dialog (Wadel, 2002, s 21). Jeg opplevde at sykepleiere og informanter var trygge
pameg og gav meg tillit, noe som forhdpentligvis gjorde at samtaler og samhandling gikk
relativt naturlig for seg.

Matet med forskningsfeltet innebar bade noe kjent og ukjent. Pasientgruppa med sykdommens
kompleksitet, teknologien, spraket og sykehuskulturen representerte det kjente og noe jeg hadde
kunnskap om. Oppfelging av pasienten ut over intensivoppholdet, personellets rutiner og hva
som ble lagt vekt pai oppfalging, samt det & oppholde seg pa en ukjent avdeling, innebar noe
nytt og delvis ukjent. Antropolog og sykepleier Helle Ploug Hansen (1995, s 28-40) viser
hvordan forforstaelse kan bli innforstatthet, men viser ogsa hvordan kjennskap til feltet kan gi
fortrinn. Hun hevder at forforstaelse er ngdvendig for alede forskeren pa sporet av ny innsikt
og forstaelse i klinisk praksis, men ma samtidig forkastes eller settes pa preve, nettopp fordi de

representerer forskerens medbrakte og implisitte kunnskap. Framfor atainnlysende
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forklaringer for gitt, er forskeren evnetil & anlegge et formelt perspektiv pa empirien viktig for
oppdagel se av meningsbagrende tegn i samhandling. Ploug Hansen skiller mellom & handle og &
delta, videre mellom hendelse og begivenhet. En begivenhet skiller seg fraen hendelse ved at
den inneholder en eller annen kvalitet av betydning som blir gjenstand for forskerens
oppmerksomhet og blir skilt ut i kraft av dens betydning (1995, s 38-39). Data er ikke noe som
ligger utei forskningsfeltet og venter pa a bli samlet inn. Data skapes i feltet ut fra hendelser
som, i kraft av betydningsfulle trekk, blir begivenheter ved at forskeren stopper opp og spar seg
selv; hvaer dette?

Med eksemplet nedenfor gnsker jeg aillustrere hvordan min forstael se utfordres og settes pa
preave, men dpner samtidig for ny forstael se og innsikt. Situasionen inntreffer pa
feltobservasjonens tredje dag. Pa rapporten opplyses at Ane har sovet avbrutt, hun har veat
surklete og dyspneisk. En periode pa natta har hun ligget uten surstoff med pafalgende fall i
saturasjon til cirka 70 %. Hun fikk deretter surstoff pa maske og saturasjonen steg til cirka 91

%. Drenasje frapleuradrenet er over 1 liter. Frafeltobservasjonen hentes falgende beskrivelse;
Ane smiler til meg i det jeg entrer rommet. Jeg tar henne i handa, hilser, og ser at hun ligger uten
surstoffmaske. Pusten er kort og enda mer surklete enn kvelden fgr. Hun hoster, men ikke sa kraftig som
kvelden far. Jeg sper hvordan det gar og far til svar at det gar litt opp og ned. Jeg leter etter surstoffmaska
0g sper videre om pusten, hun svarer at det koker godt. Jeg spegr om hun har sovet; jo takk, ganske bra.
Far jeg finner ut hvor surstoffmaska ligger, kommer teamansvarlig sykepleier og en lege inn. Jeg trekker
meg tilbake fra senga. Legen sper hvordan det gar, Ane falger ham med gynene og svarer; jo takk - bra.
Legen ser pa pleuradrenet og sper sykepleieren hvor mye som er kommet, henvender seg til Ane og mener
at hun nok vil merke at det er kommet s3pass mye. Sykepleieren statter overkroppen til Ane mens legen
lytter pa lungene og bemerker at der er mer enn vaeske. Ane svarer ikke, men felger legen med gynene. Pa
sparsmal fralegen svarer sykepleier at fysioterapeuten ikke har vaart her. Legen poengterer at fysioterapi
ma prioriteres hgyt, henvender seg satil pasienten og sier at for & komme seg mé hun gjgre mesteparten
selv. Han gér deretter ut, fulgt av sykepleieren. Ane har fortsatt ikke surstoffmaska pa! Jeg fortsetter &
lete og finner den bak hodegjerdet pa senga, men Ane nekter & haden pa, den blir for tett, |after handa.
Hun vil heller ha surstoff via nesekateter. Pusten er hurtig og overfladisk, kinnene redmussede. Jeg star
ved sengaog lurer pAhvajeg skal gjare, teller respiragonen til ca 55 i minuttet. Ane ser pad meg og
kommenterer at det er varmt - om jeg kan dpne vinduet? Jeg dpner vinduet og drar dynallitt lenger ned.
Det er enda for varmt, hun ber meg dpne flere vinduer. Jeg gér rundt senga, dpner enda et vindu og

informerer om at jeg gér ut en tur.

Nattrapporten med opplysninger om Anes forfatning gjennom natta, kunnskap om - og erfaring
med pasientgruppa, gir et sett av opplysninger som pakaller min oppmerksomhet mot
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informantens besvaarede respirasjon, og med umiddelbar trang til & handle. Mens jeg venter pa
at romansvarlig hjelpepleier skal komme, bagrer gjearemd og samtale med pasienten preg av
malrettethet, jeg leter etter surstoffmaska mensjeg sgker & fa et enda mer nyansert bilde av
situasjonen ved & gjare observasioner og a stille enkle spersmal. Samtidig er jeg klar over at jeg
er til stedei kraft av rollen som deltagende observater, og trekker meg litt unna nér legevisitten
kommer. Overraskelsen over at sykepleier og lege ikke ser og vurderer pasientens anstrengte
respirasion i samsvar med mine observasjoner, er desto sterre nar de gar ut og Ane fortsatt
ligger uten surstoff. | denne situasjonen melder min forforstael se og bakgrunn som
intensivsykepleier seg, setter fokus og gir verdifull innsikt i hva det handler om for pasienten.
Samtidig opplever jeg hvordan forforstdel sen gang pa gang ma settes til side, slik at jeg blir i
stand til & oppdage betydningsfulle tegn i samhandling mellom pasient og personale. | det
visitten kommer inn, kunne jeg ha fortsatt a lete under senga etter surstoffmaska og festet den
paigjen, slik min forstaelse av sykepleierens ansvar dreier seg om. Sannsynligvis ville verken
jeg eller noen andre tenke over det, pasienten er jo kortpust og surklete. Men nar jeg trekker
meg tilbake og det jeg forventer skal skje ikke finner sted, vekkes oppmerksomheten; " hvorfor
finner de ikke fram surstoffmaska og hjelper pasienten?’” "Hva er deres fokus?’
Situasjonsbeskrivelsen viser hvordan min forstaelse av a handle settes pa preve og hvordan det
som vekker interesse og bagrer preg av begivenhet, for personalet kan se ut som en vanlig
hendel se.

Ogsai analysen av data fra feltobservasion og intervju er det viktig dinnta ulike posisioner og a
anlegge et formelt perspektiv pa empirien for a gjare nye oppdagelser. Det fordrer A tille
sparsmal til materialet som kommer mer i kontakt med den virkeligheten jeg undersgker,
eksempelvis ”hva handler det om for informanten?’, " hva kommer til syne?’, " hvatrenger
informanten her og nd?’ Pasgk i materialet kan jeg etter hvert identifisere meningsbaarende
tegn, som blant annet far status som vendepunkt pa bakgrunn av pasientenes opplevelse av
velvage, betydning av trygghet og forutsigbarhet gjennom informasjon, veiledning og direkte
oppmuntringer i trening og stellsituasjoner. Disse oppdagel ser utfordrer min tidligere
forforstaelse og det jeg tar for gitt, blant annet blir vendepunkt et analytisk begrep.
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Etiske vurderinger

| ntensivpasienten som forskningsdeltaker tilhgrer en svaat sarbar gruppe i

rekonval esentperioden. Metodol ogiske og etiske overveielser ma derfor ikke gjeres barei
planleggingsfasen, men fortl gpende gjennom hele forskningsprosessen (Jones og Lyons, 2003,
Kvale, 2004, s 65-66). | falge Kvale (2004, s 66) er dette lettere nar forskeren har kjennskap til
noen av de moralske problemer som kan oppstai ulike stadier i forskningsprosessen. Initialt ber
det vurderes om tema har forskningsmessig interesse og relevans. Her papeker mange forskere
at det er stort behov for & forsta hva slags mening kritisk syke pasienter legger i sin erfaring,
blant annet med tanke pa & redusere stress og plager og a forbedre behandlings- og

oppfalgingsservice (Jones og Lyons, 2003).

Det finnes flere gode grunner for & gjennomfare en undersgkel se om intensivpasienters erfaring
i tidlig rehabiliteringsfase, men da langtidsintensivpasienter tilhgrer gruppen som kan vaare
utmattede eller pavirket av alvorlig sykdom, bar Den nasjonal e forskningsetiske komité for
medisin (NEM) sine retningslinjer om redusert samtykkekompetanse iakttas (2005). | felge
Jones og Lyons (2003) er tilbakemelding fra den lokal e etiske komité nyttig, ikke bare for
godkjenning av etiske sider ved forskninga, men ogsa for aidentifisere omrader man kan ha
oversett eller behaver a klargjare bedre. Jeg erfarte dette som tjenlig bade i planleggingsfasen
og i sgknad til REK, men ogsa etter at undersgkelsen kom i gang og sparsmal ene dukket opp.

Kvale (2004, s 66-70) omtaler tre etiske regler for forskning pa mennesker, som jeg vil utdype
naamere, nemlig informert samtykke, konsekvenser og konfidensialitet. Informert samtykke
forutsetter at pasienten far fyldig informasjon om undersgkel sens forma og metoder, samt om
forventende eller mulige fordeler og/eller ulemper ved a delta. Det innebaarer ogsa opplysninger
om at deltagelsen er frivillig og at det er mulig atrekke seg nar som helst (Kvale, 2004, s 67).
Sgknad om gjennomfaring av forskningsprosektet ble godkjent av REK, Helseregion Midit-
Norge, med merknader om klargjering pa noen punkter. Med hensyn til samtykkekompetanse
viste komiteen til at pasientene er i krise og mente det er vanskelig & be om samtykke i denne
situagon. REK anbefalte derfor at en tredje part gikk inn og vurderte samtykkekompetansen, og
at dette burde skje etter en viss tid, eksempelvis én uke etter overflyttingstidspunkt. Videre
anbefalte komiteen visse endringer i informasjonsskrivene (vedlegg 1). Inkludering av pasienter
til studien forutsetter at pasienten var vurdert som klinisk stabil og at dette blir gjort ut fra
tilradning gitt av medisinsk og sykepleiefaglig personell, som dermed representerer en tredje
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part. Fagansvarlig sykepleier ved avdelingen kom med nyttige innspill far inkludering av
pasienter tok til. Blant annet ble det ferste informasjonsskriv vurdert & vaare for langt og for
omfattende ut fra pasientens mulighet til & oppfatte all informasjon. Jeg utarbeidet falgelig en
kortere versjon av samtykkeskjema (vedlegg 6). Avdelingssykepleier pa de respektive
avdelinger sikret at skriftlig foresparsel ble fulgt opp med muntlig informasjon.

Informasjon om mulige fordeler og ulemper ved adeltai en studie berarer punktet
konsekvenser. Forskeren palegges et ansvar for & tenke igjennom konsekvenser for personen
som deltar og for den gruppen han/hun representerer, det vaare seg stressopplevelser eller
naerheten mellom forsker og informant (Kvale, 2004, s 67-69). Nagrhet og dialog er nettopp det
som kjennetegner observasion og intervju, det er derfor vanskelig a forutse alle konsekvenser
dette kan fai observasjons- eller intervjusituasonen. Forskerens moralske ansvar handler om a
ha fglsomhet for situasjonen med hensyn til informantens kroppslige og verbale uttrykk og hvor
langt man skal ga med spersmdl. Ansvaret innebagrer ogsa a forvalte den tillit, informasjon og
kunnskap som man far overbrakt en pa en omsorgsfull og ngktern méte (Kvale, 2004, s 69;
Malterud, 2004, s 200-201).

| samtykkeskjemaget ble informantene gjort oppmerksom pa muligheten for & samtale med en
tredje person eller observatgren hvis vanskelige falelser eller situasjoner skulle oppsta.
Formidling av samtaler med tredje person gikk fortrinnsvis via avdelingssykepleier.
Informantene ble ogsa gjort oppmerksom pa muligheten for ata pauser eller avslutte
feltobservasionen hvis behovet skulle oppsta der og da, noe som ble ngdvendig. Eksempelvis
meddelte to informanter nar de trengte sevn og hvile, mensto ikke sai fra. Mitt ansvar var &
vaae aktpagiven overfor informantens signaler, hvorpa jeg tok kortere eller lengre pauser, der
jeg gikk ut av rommet eller satte meg i bakgrunnen for a skrive fyldige notater. En informant
valgte & holde en del tanker for seg selv, men gnsket i stedet samtale med presten. | intervjuet
meddelte han stort utbytte, bade av samtalene med presten og av feltobservasjon og intervju.
Skjerming fra medpasienter ble ikke aktuelt, dainformantene hadde enerom. Derimot trakk jeg
meg tilbake nar informantene fikk besgk av pargrende. De fa gangene jeg var til stede, var det
kun pa oppfordring frainformanter og pargrende. Min oppmerksomhet mot informantens
tilstand pavirket ogsa lengden pa observasjonsperioden. Forverring av Anes tilstand farte til at
jeg valgte & avbryte observasjonen tredje dag. Avgjerelsen ble tatt tidlig om morgenen dajeg sa
pasienten. Avdelingssykepleier ble orientert og var innforstatt med avgjerel sen. Kontakt etter
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noen dager viste at tilstanden var bedre og jeg ble anbefalt &ta en fjerde observasjonsdag. En
fjerde observasjonsdag blir ogsa gjennomfert for den siste pasienten etter gnske fra ham selv.

Konfidensialitet handler om ikke & offentliggjere data som kan avsl gre pasientens identitet,
blant annet innebagrer det & endre navn og andre opplysninger som kan identifisere pasienten.
Bade observasjon og intervju kan avdekke opplysninger av sensitiv art, noe som gir
utfordringer med hensyn til forskerens ansvar for & framstille kunnskap fullstendig og
tilstrekkelig detaljert, samt lojaliteten til forskningsfeltet og de funn som gjares (Kvale, 2004,
69). En studie som denne kan eksempelvis avdekke rutiner og arbeidsforhold som det kan
stilles spersmdl ved. Ettersom denne undersgkel sen ikke dreier seg om sykehussystemet
inklusive behandlernes og pleiernesrolle, har det ikke blitt vektlagt i studien. For & beholde
pasientenes anonymitet presenteres de med fiktive navn og beskrivelse av behandling knyttes

S

ikke til den enkelte pasient. Nar jeg i neste kapittel presenterer funn i studien, har jeg forsakt &

gi et nyansert bilde av intensivpasientens komplekse situasjon og prosessen i tidlig

rehabiliteringsfase, der pasientenes stemme er viet stor plass. De hendelser og sitater som tas

med i presentasjonen er omskrevet noe hva stedsangivelser og personer angar. Utvalget var lite

og jeg oppholdt meg pa avdelingen, noe som potensielt kan bidratil &identifisere informanter. |

den grad enkelte historier kan vaare gjenkjennbare for personell pa de respektive avdelinger, er

disse underlagt taushetsplikt i kraft av rollen som helsepersonell (Lov om helsepersonell 1999).

Personellets anonymitet er ivaretatt gjennom & benevne disse kun med tittel.
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4.0 PRESENTASJON AV FUNN I ANALYSEN

Studiens kontekst og treningsprogram

| studien deltar tre menn og en kvinne, som alle har fatt utfart kirurgiske inngrep i abdomen,
etterfulgt av komplikasjoner, reinnleggelse i intensivavdeling og ny respiratorbehandling.
Feltobservasjon starter 1 — 4 dager etter overflytting til sengepost, henholdsvis pato avdelinger
for gastroenterologi og en avdeling for urologi og generell kirurgi. Alle pasientene har enerom.
Et pleieteam, bestdende av 2 sykepleiere og 1 hjelpepleier har ansvar for flere rom. En
sykepleier pateamet har koordineringsansvar, herunder oppfalging av legevisitt og utfering av
forordninger, mens den andre sykepleieren og hjelpepleieren far tildelt ansvar for hver sine
pasienter. Til hver avdeling er det tilknyttet en fysioterapeut. Med tanke pa sykepleie og
fysioterapi overholdes kontinuitet i noen grad, men er avhengig av bemanningssituasjon, samt

organisering pa den enkelte sengepost.

Treningsprogrammet blir individuelt tilpasset etter pasientenes kliniske tilstand, og starter
adleredei det akutte stadiet paintensivavdelinga. Der dreier det seg i hovedsak om
lungefysioterapi med mobilisering av ekspektorat, samt gjennombevegelse av alle ledd, saalig
med tanke pa a vedlikeholde bevegelighet i store ledd. For tre pasienter blir dette viderefart pa
intermediaapost og pa sengepost, med progresjon ut fra pasientens tilstand. En pasient far
sporadisk fysioterapi, noe som avsluttes innen de farste 10 dager pa sengepost etter en
tverrfaglig vurdering av pasientens utbytte av fysioterapi og mulighet for bedring. Pasienten er
pa dette tidspunkt svaat avkreftet. | falge sykepleiere pateamet kommer pasienten seg noe, og
de mener han dermed vil ha nytte av & fortsette med fysioterapi utover i sykehusperioden. De
andre pasientene har daglige treningsekter. @velsene varierer noe etter pasientens dagsform og
hva fysioterapeutene legger vekt pd, men bestar av lungefysioterapi, ulike gvelser i seng med
trening av muskulatur i armer, sete og bena, forflytningsteknikk og mobilisering pa sengekant.
Sittende pa sengekanten gjennomfarer pasientene ballansetrening og styrketrening av
muskulatur i nakke, skuldre og armer, videre trener de muskulatur i sete, hofter og |ar ved &
reise - og sette seg. Etter hvert blir det gatrening pa rommet med stette av to personer eller



|, dernest gétrening i korridoren. Repetisjoner av avelser bidrar til vedlikehold og

evasto
oppeving av starre muskelstyrke og utholdenhet ved trening i korridor og trapp. | den
forbindelse blir det, i samrad med pasientene, satt sma delmal. Ogsa pa rehabiliteringsavdeling
og rehabiliteringsinstitusjon er treningsprogrammet individuelt tilpasset med fokus pa gkt

muskel styrke, ballanse og utholdenhet, dette under veiledning av en fast fysioterapeut.

Far oppstart av intervjuene, gjennomgas informasjon og samtykkeerklaging pa nytt,
bandspilleren settes pa, og informantene er i gang med a berette om en tung sykdomstid og den

lange veien tilbake til livet, en historie leseren inviterestil afainnblikk i de neste kapitler.

4.1 At en kropp kan forfalle sa fort er et mysterium for meg

Jeg var helt ferdig i kroppen

Nar intervjuet finner sted, er to av informantene godt i gang med et treningsprogram og er ivrig
til atrene. Samtalen gir mulighet til a se tilbake og reflektere omkring sykdommen og tida som
fulgte. Informantene beskriver sjokket da de vaknet og oppdaget at kroppen var helt utslatt, noe
de var totalt uforberedt pa. De métte ha hjelp til absolutt alt, som det & spise og drikke, vaske —
eller forflytte seg. Kraftlasheten ved hver minste bevegel se bekreftet utmattel sen og falelsen av
hjel pel ashet. Opplysninger om at de hadde vaa't alvorlig syk var vanskelig & begripe, det var en
tid som ikke eksisterte, men det kjentes ut som om kroppen hadde veat utslétt i manedsvis. To
informanter kunne heller ikke huske at de hadde vaat syk far innleggel sen, men hadde muligens

vaat mer forberedt hvis sd hadde skjedd, Dag beretter;

Det komsom et §okk [ ...] fordi den perioden jeg hadde vaart syk var sann ikke-eksisterende. Hadde du
visst at du var syk og skulleinn & gjare et eller annet, s hadde du kanskje mentalt veat forberedt pa at
sanne ting kunne skje, men for meg som ikke visste at jeg hadde vaart mer syk enn det jeg ferst var, kom
det somet sjokk, ... det der med at en kropp kan forfalle s fort, det er ennd et stort mysterium for meg.

I nformantene sammenligner med tidligere sykdom, men ingen kan huske a ha vaat sa darlig
som na. Sammen med et kaos av tanker, " fantasier” , sparsmal og usikkerhet om hvordan
farligheten ville bli framover, ble det mye & handtere. Carl beskriver det verste som kunne skje;

Jeg har aldri veart s dérlig, jeg gikk jo sammen 18 kilo den forrige operasjonen, men det tok da ikke lang
tid fer jeg komtil meg selv. [ ...] Jeg var helt ferdig i kroppen, og det at jeg ikke klarte & g4, ... da begynte

> EVA-stol er en géstol med I&sbare hjul, hayt, regulerbart og polstret armlene. Stolen benyttes i treningsgyemed,
eksempelvis ved gétrening nér personen trenger a holde seg rak og oppreist. Armlenet er formet som en ramme
man kan gdinn i, som ytterst er utstyrt med handtak for godt gripetak, mens armer og albuer kan stettes pa
armlenet, derav omtales stolen ogsé som ” prekestol”.
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jeg & spekulere; ” her er det noe somer galt et sted” . Skal det bli pa det her viset, sa vet ikke jeg, .... for
det verste jeg kunne tenke meg var & bli sittendei enrullestol ...

Noe som huskes godt er smerter i kroppen, og falelsen av aveae” maroder” og sliten, spesielt i
nakke, skuldre og rygg. Smertene kom og gikk, eller kunne forflytte seg rundt om i kroppen.
Dag minnes spesielt smerter og ubehag av trakeostomien, men verst var det aikke kunne
snakke. Tidligere skader kunne melde seg og forverre plagene. Pa grunn av beinskjarhet bruker
Carl smertestillende medikamenter, men husker at han fikk det kun et par ganger pa sykehuset.
Han hadde ogsa skjelvinger og dérlig hersel. Dette, sammen med kvalme, hoste og seigt
ekspektorat, satte ham tilbake og hemmet aktiviteter, som det & bevege seg, gripe etter noe pa
nattbordet, og &falge med i samtaler. Han minnes at han kjente seg " utafor og deprimert”. Flere
ganger tok han initiativ for & fa hjelp. Han ba om smertestillende, men opplevde at sparsmélene

ikke ble fulgt opp med tiltak fralegens side, og fikk til svar at det ville bli bedre med trening.

Da er det ikke godt & tenke pa mat

Informantene fikk parenteral ernagring via sentralt venekateter og enteralt, via ernaaingssonde.
Etter hvert som de greide & spise vanlig kost, ble ernaaringstilfgrselen trappet ned og seponert,
for tre av dem skjedde det i I2pet av de tre-fire farste dager pa post. Alle husker ubehaget i
forbindel se med maltidene, problemer med kvalme og det afai seg mat. Appetitten var helt
borte, de brydde seg derfor ikke om & spise og begrunnet dette med at ” jeg er ikke sarlig sulten” 0g
” maten smaker ingenting” . For to informanter bedret det seg noei |gpet av den ferste uka. Deto
andre hadde vedvarende plager med kvalme og plutselig oppkast, falgelig valgte man & settei
verk kostkartlegging hos den ene pasienten. | ettertid minnes Even kvalmen som noe av det

verste med sykdomstida;

.. det som slar meg var jo de gangene jeg kastet opp. Jeg hadde ingen kontroll p& magen, .. spesielt den
dagen jeg kom ned. Jeg hadde ikke vaa't pa rommet mer enn en halv time, sa kom hele jaavel skapen opp.
Startsymptomene da jeg begynte a kaste opp var e kraftig ” hostefauke” ... det slo til hver gang jeg hostet.
SA nér jeg kjente at det holdt pa & brygge seg opp, sa ringte jeg pa for & ordne med sann pussbekken, ...

Ane husker ogsa kvalmen som det verste og avviste de fleste maltider med ” zebli kvalmav mat” . |
ettertid forteller Ane at ” det var ingenting som fenget meg” , hun beskriver hvordan maten vokste i
munnen og at hun ofte kastet opp; ” det kjentes ut som om jeg fikk maten opp i munnen” . Det medfarte

avsky for alt som ble servert;

Det er pussig .. nar man far avsky for et eller annet .. Nar man far det sdnn at det nesten sprutet ut med
det samme, da er det ikke godt & tenke pa mat. Jeg har fatt medisiner som jeg ikke taler og som jeg kaster
opp, og derfor var jeg livredd nar de har kom med medisinene, .. for det var da jeg begynte a spy, nemlig.
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Det varierte hvordan sykepleiere handterte pasientenes motvilje mot mat. Noen tilbad sma
porsjoner eller alternativer, mens andre ble stdende stille og trakk seg tilbake, etter & ha satt
igien drikke eller deler av mdltidet. Etter seks uker er matlysten og medisinene fortsatt et
betydelig problem for Ane, men personalet har funnet noen Igsninger som gér an;

Na tar de medisineringa p& en annen mate ... s jeg taler det. De knuser tablettene, .. sd blander de med

yoghurt .. s bruker jeg eplecider,... sd na gar det bra. Na synes jeg suppe er veldig godt ... s& putter de
med en stor skje da, og hvis ikke, far jeg sann drikkekopp. ...

Ubehag og manglende kontroll pa magen innebar ogsa” romling”, ” mageknipe’ og plutselig diaré
som forstyrret bade savn og lysten pa mat. Mageknipen avtok med gkende aktivitet, mens
diareen vedvartei flere dager, for eni flere uker. Alle tapte vekt, Ane hadde betydelig vekttap i
|gpet av ti dager, noe som bade skyldes seponering av parenteral ernaaring, minimalt matinntak
og trekking av vaeske. Even hadde tapt 14 kilo og hadde ikke veat s lett pa mange ar, noe han
beskriver som; ” positivt, .. skjant det var ikke den méten jeg tenkte & gjere det pa” . Seks uker etter har
matlysten kommet tilbake hos tre av informantene, men matinntaket er mindre og er til passet

det de taler & spise, skjant Even opplever fortsatt kvalmefalelse og uvel het.

Greier ikke, - dere ma respektere pasienten

Den kritiske tilstanden over tid medfarte respiratoriske og sirkul atoriske problemer. Saalig
alvorlig var det for en som hadde lungestuvning og pleuravaeske. To pasienter hadde utviklet
decubitus. De hadde perifere og sakrale gdemer, en hadde ogsa sar og blarade trykkmerker pa
hader og téballer, ”menster” i huden etter urinkateterslange og puter. Om regelmessig snuing
var et nadvendig sykepleietiltak, opplevdes det besvaalig. Ane, som var uttalt kortpust med

svaa tale - og funkgonsdyspnoe ville ikke snu seg, noe falgende feltobservas on beskriver;

To sykepleiere er i gang med kveldsstell, surstoffkateteret tas vekk. Underveis forklarer de hvade tenker &
gigre. Ane svarer ikke, men fglger dem med gynene hele tiden. De spar om hun kan sette seg foroverbayd
sa de kan vaske ryggen, men far til svar at det orker hun ikke. De vasker ferdig foran og spar om Ane
greier & snu seg, sa de kan vaske bak, men far til svar at hun " greier ikke” og ” dere ma respektere
pasienten”. Ane svarer med korte setninger, puster og ser fra den enetil den andre. Denne gangen slipper
hun & snu seg. Hjertebrettet tas ned, hun blir | gftet hgyere opp, hjertebrettet heves igjen. Mangveren farer
til at hun blir ytterligere kortpust, svelger og er tarr paleppene. Hun far vatn og drikker en sup, puster pa
igjen, naamest som om hun ikke f&r nok luft. Hun far surstoffet tilbake, respirasionsfrekvensen er 44 i
minuttet. Hviler. PA sparsma om hvordan hun ligger og hvordan stellet var, er svaret at hun ligger
"utmerket” og at stellet gikk greit, men hun kjenner seg "litt medtatt”.

Mens Ane konsentrerer seg om pusten, falger hun sykepleierne med blikket. | intervjuet
henviser hun til pusten og vanskene med & prate; " Jo, det gikk da bra det, men det ble ikke s&nn
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skikkelig, da .. sdnn vanlig samtale” . Som f@lge av respiratoriske og sirkulatoriske komplikasjoner
ble diuretikabehandling gitt, diuresen gkte. Armene ble tynne og hun hadde markerte
ansiktstrekk. Hun tarstet, greide alefte armenetil brysthgyde, men klarte ikke a strekke armene
fram til glasset. Forverring av sar pa baken krevde regelmessig snuing og omfattende sarskift
med langvarig sideleie. Ane minnes at hun kjente seg svaat dliten og ville ikke snu seg eller bli
" hemset” med. Hun ble mobilisert opp i stol ved bruk av heis og ble tidvis sittende svaat lenge
far hun fikk legge seg. Etterpa gnsket hun ikke a sta opp og begrunnet det med at det var " et
mas’ &komme seg opp, det ble for " masat” for pleiepersonalet, og hun opplevde seg verken hert
eller forstétt;

.. for det gar bestandig etter deres anske, men de forstar ikke alle gangene. Ja, men det er sant alts, ...
det er jo eldre mennesker de har med & gjare .. og hvis de skal opp i stol mange ganger for dagen, s vil
det vaare dlitsomt. Jeg hadde ikke s& mye overskudd akkurat .. og jeg var noksa plaget med pusten .. hadde
en sann over nesen for & tainn |uft (peker mot nesen), ... men det var nar jeg holdt pa & snu meg flere
ganger for dagen ... for & bytte side il ny stilling, ... det var litt anstrengende, synesjeg ...

Hun mener at det var helt galt & presse henne opp nar hun kjente seg sa dliten og trett i kroppen;
" Det var ingen krefter igjen .. jeg var helt krafties’. Hun gnsket bare &liggei ro, og forklarte at ” det er
bare motstand” . Men midt i utmattel sen opplevde hun ogsa gyeblikk av velvaae, som ndr hun
slapp endaen tur opp i stal, fikk hjelp til tannpuss, stell, og fikk lagt seg i et godt sideleie som
avlastet saret pa baken, eller nar hun fikk hjelp til harvask.

Fem uker etter feltobservasjonen er sarene enna plagsomme nér informantene ligger eller sitter,
de trenger regelmessig sarskift og hyppig leieendring, ogsa om natta. Det er fortsatt
anstrengende, men ngdvendig for & avlaste sar, og for & unnga smerter og stivhet i kroppen, noe

Even har erfart;

Av respekt for sret pa rumpa, sa har jeg funnet ut at det ikke er s3 saarlig gunstig a ligge for lenge pa
ryggen, sa jeg veksler med & ligge pa begge sidene, ... men sist natt |a jeg for lenge pa venstresida, og det
fikk jeg merke p& morgenkvisten nar jeg skulle st& opp ..jeg var stiv og hadde sa helvetes vondt pa sida, ..

Jeg var faktisk redd for & dg

Sykdomsfalelsen understreket ogsa en visshet om at det kunne ha gétt galt. Det hadde hersket
stor usikkerhet omkring utfallet av tilstanden, noe tre hadde opplevd & hafatt hare av leger,
sykepleiere og familie. Utsagn fralegevisitter som ”” jeg reddet livet ditt fra deden” 0g ” du kunne like
gierne havaat ded” Sitter godt i minnet og understreket alvoret i situasjonen. Informantene er

alvorlige og beveget nar de beretter om den tunge sykdomstiden. Det var vanskelig atro pa
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framgang nér kroppen opplevdes tung og dagene var preget av ubehag og tankekaos. Carl var
redd han ville bli liggende hjelpelgsi e seng uten mulighet for arare seg, slik han hadde sett
fraamerikanske fjernsynsprogrammer. Det var en periode usikkert om han ville bli sgkt over til
videre rehabilitering, men han fant det trestesl ast om han ble avhengig av andre. Hvis han ikke
fikk opptrening, og attpatil skulle bli sendt til en " oppbevaringsanstalt”, ville det bli " dauen” for
ham. Tungsinn og " stygge tanker” hadde tatt overhand. Det var sdille at han hadde hatt tanker om
agjere det dlutt. Hadde han vaat hjemme, skulle han hatatt pistolen sin og skutt (peker mot
brystet) .. eller samlet sammen noen tabletter. Det var sd mange rare tanker som for gjennom

hodet, men de kom nar han kjente at han ikke greide noen ting; ” ... jeg var inni en sdnn depresjon ..” .

Det varierte hvor mye informantene pratet. Noen samtaler var preget av lange pauser, alvorlige
ansiktsuttrykk, tarer og lukkede @yne. Even hadde ogsd mange og tunge tanker, satidvislite,
men fant hjelp i 8 samtale med presten. | ettertid settes ord pa det som var " veldig tungt, .. jeg var

redd for & dg” , nér han beretter om betydningen av a prate med noen om tunge tanker og om dgden;

..jeg blelagt inn, sa ble det jo bare verre etter hvert, ... og da begynte det a rgre seg i tankene at det
kunne ga til helvete. Hadde jeg ikke blitt sendt p& operasjonsbordet sa kjapt som det gikk, s hadde jeg
ikke veat her, .. sa det ble ganske mye tanker ... og det har jo for s3 vidt ogsa fortsatt etter at jeg kom hit
(til rehabiliteringsingtitugonen). .. jeg snakket ikke sa veldig mye om det, men tankene 1& og svirret. Jeg
var egentlig glad for at jeg fikk snakke med presten, (gréter) ... sajegfikkjoutlgp| .]

... etter det siste besgket ditt kom han ... sd snakket vi om det som hadde skjedd og om det som skulle skje,

og det hjalp meg veldig mye ...

Det var det som skremte meg — at jeg ikke klarte & bygge opp noe

Kraftlashet og kroppslige signaler fanget informantenes oppmerksomhet. Endringer ble
sammenlignet fra et gyeblikk til et annet. Tempurmadrassen gjorde bevegel se vanskelig,
kroppen var " helt dau” og ble sugd ned i underlaget. De husket verken hvordan de skulle snu
seg, eller komme seg ut av senga, og matte ha veiledning og repetisjon for hver gang.
Erfaringer med bruk av heis ved forflytning beskrives som " helt forferdelig” . Sittende pa
sengkanten hadde de ingen krefter til & reise seg og det var usikkert om beina bar. Etter hvert
kunne det kjennes litt bedre, de kunne sta eller ga noen skritt og ble optimistiske. Men falelsen
varte bare for en kort stund. Beina var uberegnelige, noe som skapte bekymring og usikkerhet
om de greide a sta eller rekke tilbake til senga. Smerter og kvalme kom og gikk, og de husker
den enorme tretthetsfalel sen. Den kom sigende, men kunne ogsa komme plutselig, etter en eller
annen aktivitet, og den overmannet dem, det hjalp ikke a kjempe imot. Dette var uforstaelig, de
brukte uttrykk som ” kreftene er borte” , 0g ” det er ikke noe krutt i patronen” . De fikk ofte falelsen av at
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" det ble for mye for meg” nar det skjedde mye rundt dem; som det & ha oppmerksomhet mot mange
personer samtidig, eller nar flere aktiviteter avlgste hverandre. De mistet kontroll og oversikt

over situasonen, noe som utlgste angst, med uro, hjertebank, svett og klam hud.

Problemer med snuing og & komme seg opp av senga, sammen med de farste forsiktige og
vanskelige skrittene, omtales som ” den store baygen” . Det forundrer informantene at det skulle
vage sa problematisk & begynne & gaigjen, men mye sto pa spill og det var viktig & komme seg
pa bena, noe Carl og Dag understreker;

Det var det som skremte meg .. at jeg kanskje ble sann .. at jeg ikke klarte & bygge opp noe. Jeg tenkte jo
pa at jeg skulle komme meg pa bena. Det var for & komme opp igjennom loftstrappa, ... s jeg fant ut at
det var vel best 8 vaare pé& sykehuset. ... Nei, det er sd rart med det ... a ligge og tenke pa alt det der ... &
bli sittendei en rullestol, det var det som var det verste.

Det var jo det der, somjeg nevnte, .... det & komme seg opp av senga ... og ogsa det a skulle ga med den
prekestolen. Det var mye teffere enn jeg hadde trodd. Jeg trodde det skulle ga mye greiere ...
Even beskriver kroppen som ” jaadig tung” , han métte kjempe seg gjennom den farste tiden. |

ettertid beskriver han " kampen for & bli frisk’ som noe av det teffeste han matte igjennom.

Oppsummering

I nformantenes umiddel bare opplevelse da de vaknet var overraskelsen over & kjenne at kroppen
var helt utsldtt og felelsen av & vaare hjelpelgs og hjel petrengende. Kroppslige plager, som
kvalme og oppkast, pustebesvaa, slitne muskler og smerter som kom og gikk, forsterket
sykdomsfalelsen og bekreftet utmattel sen, noe som gav usikkerhet omkring framtidig ferlighet.
Vissheten om at sykdommen kunne ha endt med daden var ogsatil stede. Det & komme seg pa
beinaigjen var viktig, men ble en kamp mot nedbrytende krefter. Store plager, usikkerhet om
framtidig ferlighet, samt vanskene med & bevege seg og a ta de farste skrittene, beskrives som

den store baygen.

4.2 Jeg vet det var tull, men jeg vet ikke hvor grensene gar akkurat

Et framtredende trekk hos tre av pasientene, er de sterke opplevelser og erfaringer de er
delaktige i, og som falger dem helt fra oppvakningsfasen og i lang tid. Drammer eller spesielle

opplevelser er ikke like sterkt uttrykt hos alle, men to er lettet over afa prate om det som
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" sprengte p&” . De farste dager og i ukene som fulgte, blir det viktig afinne ut av erfaringene,

hvorav noen hendelser presenteresi dette kapitlet.

To informanter var straksi gang med a fortelle utrolige historier. Dag hadde stort behov for &
finne ut hva som hadde skjedd, og var opptatt av a skille fantasi og virkelighet, da han hilste
velkommen med &si; " .. jeg jobber med virkelighet — ikke virkelighet” . Overrumplet, og med en falelse
av ahakommet midt inn i forestillingen, var det vanskelig & falge innholdet og traden i
historiene, som kom pa|gpende band. Noen var usammenhengende med springende fokus og
gav en fornemmelse av at mye ikke stemte med virkeligheten. Andre beretninger kunne virke
sannsynlige og informantene fortalte med overbevisning og innlevel se. Informantene
gestikulerte og virket engasjerte, men samtidig opprert og oppgitt. De skildret et kaos av tanker
de ikke greide afinne mening i og brukte uttrykk som; " det sprenger pa inni boksen” , det gar i et

” sammensuriun?” . | ettertid forklarer de at ” det gikk i ett heletiden” , hodet var fullt av inntrykk og

hendel ser; ” det var bestandig noe som foregikk” .

Jeg var mer opptatt av hva som var skjedd

Pasientene hadde problemer med a forholde seg til sykdommens alvorlighetsgrad. Deres
hukommelse for det som hadde skjedd, spente fraingenting, til det & huske bruddstykker av
hendel ser. Even, som minnes smertene fer innleggelsen, mener han [a mer eller mindrei ” grska”
paintensiv og beskriver overflyttingatil intermediagravdelinga som et " lykketreff’, han minnes a
hafatt godt stell der. De andre hadde lite areferere til, Carl  husket ingenting” , tre uker var som
visket ut, han hadde lyst til & gi opp og glemme alt. Samtidig var det utilfredsstillende dikke
vite hva som var skjedd og hvorfor de havnet i denne situasjonen, de prevde a ngste i
opplevelser, blant annet ved atafram den siste tidas dramatiske hendelser. Carl rister pa hodet
nar han forsgker & forklare, og minnes hvordan det gikk i surr. Han métte finne ut om han ble
fraktet med helikopter eller sykebil til sykehuset, for han mente han hadde hatt med seg en stol

som han trengte, men som var blitt borte.

Alle vet at pararende var til stede mens de var syke. Gjennom samtaler kunne noe bli klarere,
og pargrende ble viktige medspillere som supplerte med opplysninger knyttet til familiaare
forhold, behandling eller til sykdomsforlgp. Dag hadde nylig fatt vite at han " hadde vaa't alvorlig
syk og métte bruke noen uker pa & bli frisk. Jeg var mer opptatt av hva somvar skjedd” . Han ble fortalt at
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familien satt rundt senga, de pratet til hami tilfelle noe skulle ” synkeinn” . Noe matte ha gétt inn,
han vet ikke om han husker eller om det var en drem, men han herte stemmer han kjente,

beskriver ansikter og navn, ” og jeg kjente den parfymen kona hadde brukt i alle &r” .

Informantene kunne stoppe opp midt i en setning, ta pauser og tenke seg om, som om de
oppdaget at deler av beretningen ikke stemte. Nar informantene na forteller, gar det fram at
erfaringene har gjort dypt inntrykk. Men hva handlet sa beretningene om? | de neste avsnittene
skal vi felge tre av informantene tilbake til deres verden av hendelser og opplevde virkelighet
som de senere forsgkte aforsta noe av. Eller var det virkeligheten de opplevde? | intervjuet er

de enna forundret over hendelsene og hvor virkelig det kjentes. En uttrykker det slik; " jeg vet det

var tull, men jeg vet ikke hvor grensene gar akkurat ..” .

Jeg visste at jeg oppholdt meg pa et sted jeg ikke hgrte hjemme

Av beretningene a dgmme hadde informantene vaat pareise eller oppholdt seg pa kjente og
ukjente steder i og utenfor landets grenser. De hadde reist bade med bil, sykebil, helikopter, fly
og bét. Carl og Dag legger ut om turer i Norden og andre steder i Europa, men ogsatil fjernere
strgk. Dag gav konkrete beskrivelser av reiseruter, stedsangivelser og personer i flere av sine

historier. Paen reise til @sten, hadde han mett bade muslimer og svensker; ” det var ogs to svenske

prester i nagheten, somaldri kunnetie stille. Jeg spurte sykepleierne, men de sa at det aldri har vaat noen prester

der” (smiler).

Det fantes sykehus paflere lokale eller fjerne steder. Rom og lokaliteter ble beskrevet mer og
mindre detaljert; fra” sykehuset p& bensinstasjonen heime, der jeg og finnen var innlagt” til Dags
karakteristikk av rommet han |8 p&; ” p& overvakingen 14 jeg pa et brakete rom .. med skjermbrett foran

sengen. De hadde en disk der hvor de blandet medikamenter” . Det & ingen andre pasienter der; " jeg 18 ikke
sammen med flere, ... du kan si det sdnn at jeg 1& der sammen med pleierne, .. jeg ble godt kjent med pleierne ..” .

Han beskriver rommet mer detaljert og falelsen av manglende oversikt og kontroll hvis noe
skjedde, eller ting flyttet pa seg; " da jeg vaknet, ... var jeg sint p& sykepleierne som hadde ominnredet
rommet mitt” . Sykepleiere og leger var bade norsk og utenlandsk, og ble gjerne omtalt med navn
eller utseende. Noen hadde helt spesielle roller i beretningene. Entysk lege” var leder for et

muslimsk senter oppei Nittedal ..” , og Dag husker i detalj hvor man kjarte for akomme dit.
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Det &vagre i omgivelser hvor de felte seg fremmed og ikke gnsket & vagre, gar igjen i
beretningene. Even forteller om en natt hvor han riktignok befant seg pa en intensivavdeling,
men pa et helt fremmed sted; ” .. det var som et helvetes mareritt. Jeg visste at jeg oppholdt meg pa et sted
jeg overhode ikke harte hjemme. Jeg trodde jeg var pé et sykehusi Sverige, de snakket svensk rund meg ... " . |
ettertid husket han ikke om han var pasient eller hva slags rolle han hadde; " Det er det somer
problemet; jeg vet ikke hvilken rolle jeg spilte” . Dag var stadig pareisetil eller frasteder han ikke harte
hjemme. Det var om a gjegre a komme seg hjem, noe som skulle vise seg & by pa problemer ved
flere anledninger; ” en annen sykepleier hadde tatt meg med til et annet sted, .. jeg ville ta drogje tilbake il

sykehuset” . Ofte skulle han hentes, og sto og ventet pa helikopteret, men kom aldri med; " Jeg

husker jeg sto og ventet p& helikopteret, .. noen av sykepleierne som var pa sykehuset fulgte med til det andre
sykehuset og jeg spurte; "hvorfor er dereher?’ ... det er jo nok av sykepleiere der jeg kommer fra” .

Jeg hadde bygd ut huset mitt, vi reiv ut vestveggen

Mange av historiene omhandlet spesielle hendelser eller prosjekter. Det dreier seg fortsatt om &
oppholde seg pa ulike geografiske steder, om byggearbeider, sykehus og ominnredning av rom,
men ogsa om hendelser knyttet til kroppslige erfaringer og pleie. Ogsa her stifter vi bekjentskap

med konkrete og navngitte personer.

Dag hadde en helt spesiell opplevelse knyttet til det &ikke kunne snakke pa grunn av
trakeostomien. Konkrete personer ble knyttet til hendel sen, de fulgte Dags historie under hele

feltobservasjonen, og er fortsatt med nar han na forteller;

Jeg ble behandlet ved sykehuset i Odlo, det fulgte med en rapport som sa at behandlingen hadde vaart
vellykket. En samisk selvsmed laget en figur, som kunne settesi hullet i halsen (peker mot halsen) ... sa
jeg kunne puste, men ikke snakke .... salvsmeden matet til hullet” .

Denne behandlingen var bade spesiell og kostbar; " Jeg visste at dette kom il & bli en kostbar operasjon
0g et kostbart opphold i og med at dette var et privat sykehus ...” .

Noen historier var av en sann art at informantene knapt vaget a avslgre dem for andre, i det

minste matte de kjenne seg trygge. Mensto gjerne deler sine opplevelser, valgte Even & holde
mye for seg selv, men rgper at det handlet om marerittlignende historier fra militeret. Foruten
vansker med a fatak pa sammenhengen i noen av historiene, var det umulig &fa nedtegnet alt

nar informantene fortalte fortlgpende. | intervjuet blir Carl bedt om a utdype historien om noen
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finske arbeidere og noe som hadde skjedd i heimbygda et ar tidligere, men har vanskelig for &
skjgnne sammenhengen; ” Ja, du skrev det jo ned, det var jo .. det var en finsk entreprener som hadde vaart
her i fjor, .. men det var baretull det, veit du ..”. Han forteller at sommeren far hadde det vaat noen
finske entreprengrer i heimbygda, som han hadde kommet i prat med. Finnene skulle utfare et
oppdrag, men hadde rotet seg oppi mye brak;
Det var for eksempel noen finner pa besak, ... de holdt p& med et anneks ... eller om var det et sykehus de
holdt p& med..? (han husker ikke lenger). Det var bade finske og svenske kvinnfolk pa sykehuset, ...den
ene finnen hadde blitt sa darlig, han |& med pustemaske ... han skulle pa elgjakt og hadde geveer og alt.

Han legen som var pa sykehuset, .. plutselig var hani (nevner heimbygda si) pa sykehuset oppe hos
naboen ...der jeg |a. Finnen og doktoren kom og dit, .... men det stemte ikke, vet du ....

Carl smiler nér han forteller; ” .. det gikk rundt somen gret oppi lillehjernen, .. det ble bare surr og rot alt
sammen .. det var helt fullt, vet du ... " . Et prosjekt som opptok Carl mens han |14 pa sykehuset var
utbygginga av huset heime. Han husker han holdt pa arive vestveggen, og ville gjerne vite

hvordan det sa ut nar han 1a sa lenge pa sykehuset;

Jeg hadde bygd ut huset mitt, vi reiv vestveggen ... jeg lurte pa hvordan det sa ut, jeg var jo borte sa lenge
... 0g jeg hadde bygd ut huset. Jeg sa til kona nar hun ringte at hun méatte ta med bilde av huset ...

Carl trengte & forsikre seg om at huset sto som fer, og ville heller habilde av huset enn av
familien. | ettertid ser han at det kunne ha sammenheng med reelle utbyggingsplaner, men som
hadde blitt utsatt; ” Jeg skulle ha bygd ut huset mitt da vi snakke om det forrige gang, n& har jeg igjen for
staheitami” . En i Dags familie hadde ogsa bygd ut huset. Dag minnes han stusset litt over
byggeteknikken, men hensikten var at han skulle ha mulighet for & vaare der sammen med
familien i hgytida. Helsepersonell fulgte med, blant annet den samiske sglvsmeden og legen;
Jeg ble operert i Oslo, (navngir stedet). Det var et hotell som ble gjort omtil sykehus. Der var hun
samiske og han tyske legen ... og det var julaften, ... eller var det paskeaften ... det var gaver blandet inn.

Neste dag tok de med rommet jeg la i .. opp til huset. Jeg lurte pa hvordan de kunne ha lov til & bygge pa
huset, ... en kloss (smiler) ... det hgres sa tullete ut..

Satullete det enn hares ut, er bildet helt tydelig, Dag viser med hendene hvordan rommet ble

hengt som en byggekloss pa utsiden av husveggen, et rom likt rommet hans pa sykehuset;
Vi flay nordover, det var snedig, for der var jo sannelig hun sykepleieren med barn i Afrika. Jeg tenkte;
"deretrengte ikke a bli med..’ .. snedig. Det rommet jeg ble lagt pa der, var identisk med rommet pa det
farste sykehuset og rommet pa huset til slektningen min. Da jeg komtil meg selv, sa jeg at det var rommet

pa overvakningen ...



Der ble jeg bundet fast pa en vagle med sanne ledninger som nar de gir sonde

Beretningene uttrykker opplevelser av ensomhet og hjelpel gshet og falelsen av & vaae fanget,
uten mulighet for & bevege seg eller unnslippe, noe som gjorde spesielt inntrykk pato
informanter. Erfaringene ble gjerne knyttet til noe som skjedde med kroppen eller de mange

reisene eller prosjektene, som Dag opplevde nar han ikke fikk vaare sammen med familien;
Jeg ble kjert ned pa ei rampe ved fjorden, hvor helikopteret skulle hente meg. Det sto flerei ka der. De

andre skulle ta bilen og kjare etter, vi skulle dit og vaare sammen pa julaften. Jeg ble liggende & vente ..
s& kom oversykepleier pa overvakningen og en sykepleier som hadde mann og barn i Afrika og tok sengen
min. Jeg skulle jo vaaei lag med familien, men de nektet; 'du er for syk!’. Sykepleieren tok med senga til
han professoren, .. de ryddet ut saker og ting og skulle ha julesel skap. Jeg harte stemmen til han tyske
legen, kona og resten av familien, og jeg tenkte; ... " hvorfor kom de ikke pa besak til meg?' Jeg var sint

og opprart, .. jeg | der alene for meg selv, ... deandre var i selskapet ...

Pa sparsmd om hva han gjorde da han opplevde seg sint og opprert, er svaret; " Jeg tror jeg 14 og
orét, jeg var lei meg ... alene” . Til tross for iherdig tilrettelegging opplevde Dag & bli liggende igjen
alene flere ganger, og ble like opprart hver gang. Ogsa nér farlige situasjoner oppsto, ble han
forlatt mens de andre bare stakk av. Historien om ” brannen i det rgde kledet” har fulgt ham hele

tiden; ” det kom ofte under planlegging av arbeid, .. det begynte & brenne ... jeg s& ingen flammer, bare rayk...

0g sykepleierne bare stakk av og sa at 'vi glemmer pasientene’” .

Beretningene innehol dt ogsa beskrivelser om hvordan kroppen kunne vaare bundet fast, eller
helt urgrlig uten mulighet for & bevege seg. Dag forteller om et besak pa restaurant; ” Jeg gikk inn
pa en restaurant. Der ble jeg bundet fast pa en vagle, ... med sdnne ledninger som nar de gir sonde. [...] Jeg matte
finne en mate & klippe opp dette, s& jeg kunne stikke av” . Carl greide ikke arare seg. Han var plassert i

en likkistei sin egen begravel se med familien samlet rundt, og viser hvordan kroppen & strak
med hendene sammenknept. Men han kunne prate, og han mimer for aillustrere hvordan han
snakket med biskopen; ” Jeg var i min egen begravelse ogsd, ... jeg 1& der i sakristiet, biskopen var der og ..
(rister pa hodet). Det var mens jeg | pa det andre sykehuset, flere av mine slektninger i byen var der ogsd” . Han
navngir og beskriver kirkas beliggenhet, men har ingen forbindel se dit utenom a ha passert den
flere ganger nér han har kommet med bét til byen. Det er ikke knyttet dramatikk til hendelsen

nér han naforteller; " Det var ikke noe farlig ved det, begravelsen var borti (nevner navnet pakirka), .. det var

pussig, .. jeg har gatt mye forbi den da ferja gikk .. fer de fikk det nye ferjeleiet” .

I tillegg til beretninger om kroppen som fastbundet og livlas, hadde Dag en klar forestilling av
hvordan kroppen hans var skadet, og gir levende skildringer av hans mgte med et villdyr; ” Jeg
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ble angrepet av et villdyr, ... jeg var utei skogen og var meldt savnet, jeg vet ikke hvor mange, men noen dager.

Alle skadene pé kroppen var det dyret som hadde spist ...”. Om det var skadene etter angrepet, eller
andre arsaker vites ikke, men Dag tegner et klart bilde av hvordan kroppen sa ut og peker pa

magen mens han forteller;
Vet du hvordan jeg sa pa meg selv mens jeg ennd var pavirket? Hjertet 14 her, magesekken 1a her, ellers
var det bare tomrom. Alt var borte, tarmene og. Det var sa greit nér jeg skulle ga pa tur, det var bare &

legge ting inni. Det var sapass greit ... det var helt rengjort her og jeg kunne bare bruke den™ .

Da mistet jeg grepet om tida

Informantene forklarer ogsa hvordan tida endret seg, eller hvordan de mistet begrep om tida.
Det hang e klokke pa veggen parommet, men timene var blitt borte, noe Dag ikke kunne

begripe; ” Jeg forsto ikke klokka pa veggen. Ei klokke gar jo til 24, men den klokka gikk bare til 12. Dermed var
det 12 timer somvar borte ... det gjorde at det ble el urolig natt. Jeg spurte nattevakten hele tiden hvor mange

klokka var ...” .

Evenstilstand svingte veldig og han minnes hvordan han ble flyttet mellom sengeposter og
overvakingsavdeling. Han beretter om den " berg og dalbane som jeg gikk igjennom, .. opp og ned ... opp
ogned ...”. Han var innom fire avdelinger far han mistet oversikten. Nar han trodde alt hadde
stabilisert seg, métte han tilbake til intensivavdelingaigjen. Sa syk som han var, greide han ikke
afalge med pa det som skjedde; " det gikk fire timer, s& ble jeg dérlig igjen. Da mistet jeg grepet omtida’ .

Carl " liker & faige med pa tida” , men trodde han hadde mista armbandsuret, inntil han fikk det pa
sengeposten; Han hadde ingen formening om tid, men forklarer det med at han hadde mista

klokka under dramatiske omstendigheter. Han visste det var fantasi, men det satt lenge;
... jeg trodde jeg hadde mista den .. hadde dlitt den av meg under operasjonen. Den hekta seg fast under
senggawvelen. SAtok jeg i og bret ut innmaten, ja, det var krefter... Sibajeg er sykepleier sei

toalettmappa mi °, .. ndr det er i fantasien, kan en fa til myerart ...

Det star for meg som det virkelig har hendt
Den ene historien avlgste den andre. Carl kjente seg diten i hodet og mener det var umulig a

skille hva som var fantasi og hva som var virkelig nér det var fullt kaos; ” Ja, men det var jo fullt

16 Klokka ble funnet i toalettveska og sykepleieren forteller at den ble lagt dit om morgenen far han ble kjart opp
til operasjon.
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kaos oppi her, vet du (peker pa hodet) ... for jeg visste ikke hvordan jeg skulle fa til & skille det som var riktig og
vrang. Hvis jeg sa det til noen, sa .. kanskje det var fantasi ...” . Dag skildrer hvordan han opplevde

situasjoner av kaos sa patrengende at han av og til méatte si stopp; " Jeg husker et par situasjoner det

var kaos, ja ... ofte nér det var kaos, sa jeg ' stopp’ nar jeg ikke ville dramme mer, jeg husker et par ganger det
skjedde” .

Informantenes mulighet for & snakke fritt om sine opplevelser lettet noe av ” trykket” 0g gaen
apning mot a oppklare eller a forsta noen opplevelser i lysav nylig erfarte, eller tidligere
hendelser. Nar Carl tenker etter, tror han redselen for & havnei rullestol eller bli sendt paen

" oppbevaringsanstalt” hadde bakgrunn i et besgk hos faren pa sykeheimen flere &r tilbake. Faren
hadde utviklet demens, noe som hadde gjort uslettelig inntrykk;

Far min var p& heimen®’. En gang jeg var hjemme sa en av sgsknene mine at jeg métte vere med .. for
han far, .. jeg visste at han hadde kommet pa gammelheimen, men jeg hadde ikke sett ham .. sann som han
virkelig var da .. men jeg matte ga ut derfra, ... senil var han blitt vet du. S3 kom de & skulle ha meg med
innigjen, .. 'nei’ sajeg, 'det blir ikke noe mer’. Jeg reiste ut igjen fer han dede, det var sa fadt at ...

Nar han opplevde at han selv hadde ” ville fantasier” 0g ” snakket over meg” , mgtte han hendelsen pa
nytt og visste ikke hva som skjedde med ham. Da han attpétil ble sendt pA samme sykeheim
etter rehabiliteringsopphol det og mette demente pasienter, kom redselen for at ogsa han holdt

paabli " senil” og " helt bortreist” . Han visste bare at han matte komme seg bort derfra og heim;

Jeg vet ikke om det var skrekken etter far min nér jeg fikk se ham .. Jeg spurte dem (de andre beboerne)
om de husket forskjellig, men det var bare tullprat, vet du .. ja, jeg var ikke stort likar*® selv da, men s
ble jeg sittende p& rommet da .. matte komme meg heim og fa stable meg pa beina, ..det var heimjeg
skulle..

Nér informantene fikk satt ord pA mange av opplevelsene og oppdaget at ikke alt hadde skjedd,
var de likevel forbauset over at ” det var sa virkelig” . Carl mener ” det var somen film, ... som bilder som
surret og gikk ustanselig, ... det var ikke fred & f&” . Bildene av kontakten med politiet, da han laate &

snakke finsk og utbygginga av huset var klare og tydelige, ” men jeg vet nd at det er tull alt sammen” .

Even fikk ikke blund pa gynene nér hele veggen var som et kinolerret;
.. det var spesielt en del netter hvor jeg 14 alene pa rommet, ... og jeg prevde jo & sove sa godt jeg kunne,
men det var mest somjeg sa pa TV, vet du ...det gikk som en rulletekst, ... og nar rulleteksten var ferdig,

kom den samme teksten med enda mer informasjon ...

7" heimen” referer til sykeheimen i kommunen
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Carl og Even benevner sine opplevelser eller dremmer som bilder, film eller TV. Mange ble
avslert som fantasi nér de tenkte seg om og fikk satt ord pa hendelsene. For Dag er denne
beskrivelsen ikke tilstrekkelig, det sitter sa fast og han gar enda lenger i karakteristikken; .. det
stér for meg som det virkelig har hendt, ikke film eller bilder” .

Er det rart jeg matte be om unnskyldning?

Flere ganger kom informantene tilbake til at de hadde sagt mye rart. De harte seg selv berette

livfulle historier, som umulig kunne ha skjedd og var bekymret for & ha sagt noe galt. Behovet

for afaklarhet i opplevelsene, medferte ogsa et gnske om a gjare opp for seg; ” Jeg har bedt mange

om unnskyldning, saerlig ndr jeg hadde sagt mye tull ... etter dette sammensuriet i hodet. Jeg ble sliten av mye folk,

det surret rundt ..” . Carls redsel for & ha sagt noe galt om noen eller for & ha diktet opp noe,

medferte at han, i begynnelsen, var redd for a snakke om fantasiene, han métte " fiske” litt farst;
Jeg holdt pa afiske, vet du, ... for & hare omjeg har sagt noe galt. Det var jo flere som hadde vaat pa
besgk ... ja, sajeg noeda? sajeg, som... nei da, det var baretullprat’ sa de.’Ja, jeg sa ikke noe galt
omnoen da? .. jeg trodde jeg hadde sagt noe galt omfolk jeg, ' hvis jeg har sagt noe galt, sd ma dere
varskue®® meg s8 jeg f&r here hva det var’ ... for jeg tenkte at sa bortreis somjeg var sd; hvem vet hva jeg
snakket omi villska .. det var det jeg var redd for.

Det plaget ogsa Dag, som sa unnskyld til folk hvis han hadde sagt noe galt. Han ble beroliget
med at han verken hadde sagt eller gjort noen fortred, men hadde hatt vaat igjennom en tung
sykdomstid og medisinering, en bekreftel se han trengte; ” ..det var godt for meg & vite det og ", saalig
fordi han opplevde sin egen oppfersel som ubehagelig, han hadde vaat vrang og urettferdig;
.. jeg husker den ene gangen hvor jeg nektet a ta beroligende medikamenter.... Hun (sykepleieren) matte
04 og hente en annen sykepleier ... hvor de overtalte meg til & ta disse medisinene. Jeg felte jeg matte be

om unnskyldning, ... jeg oppferte meg som en trollunge. Jeg falte jeg hadde rett. Det gikk noen dager far
jeg forsto at det fantes en annen virkelighet.

Dag fikk ordnet opp i noe; ” Jeg fikk en del samtaler med sykepleierne, jeg ble flyttet ned tidlig, s det var et
par stykker jeg ikke fikk snakket med, men de sa at jeg kan komme pé besgk” . En historie Dag snakket mye

om, handlet om sykepleieren med mann og barn i Afrika. Det skulle vise seg 8 vage fantasi;

En sykepleier fra overvakningen fulgte med i helikopteret til Oslo ... de andre sykepleierne ba meg vagre
snill med henne, hun hadde afrikansk mann og barn, som hun ikke hadde sett pa flere maneder. Jeg spurte

henne, ... men hun hadde ingen barn; er det rart jeg matte be om unnskyldning?” (smiler).

¥ Trandersk uttrykk for det & kjenne seg bedre
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Det var opp til informantene hvor mye de ville fortelle. Carl og Dag har ikke bare hatt gode
erfaringer med & prate fritt, blant annet viser Dag til en tidligere operasjon, der han, etter

narkosen, ble fortalt av en sykepleier at han hadde sagt mye rart og hadde vaa't morsom;
Hun antydet at jeg hadde vaa't morsom og hadde snakket over meg, men ville ikke si hva jeg hadde
snakket om. Da kan de like gierne la veare & si det. Det er en helt annen holdning nd, nd kommer de og vil

prate om det som har skjedd.

Dag var prisgitt sykepleieren, som ikke hadde mett hans behov for oppklaring. Na opplevde han
seg ivaretatt, med en annen dpenhet fra hel sepersonellet. Trygghet og forutsigbarhet ble tatt
fram som viktige forutsetninger for & dele sine erfaringer med hel sepersonellet, men usikkerhet
om hva som ville komme nar de begynte a fortelle holdt dem tilbake. Carl hadde ikke vaat

" sdpass’ heller. Nar de ser tilbake, er de overrasket over hvor bradet gikk; " .. overrasende, .. jeg
syntes jeg fikk sagt en god del” . Etterpa kjentes det ikke s voldsomt ut lenger, ” det roet seg i hodet” , 0g

de kunne snakke om fantasiene til flere:

Det var godt & si alt som dukket opp, .. alle tankene og fantasiene samlet seg oppi en boks. | farstninga, ..
for jeg forsto at det var fantasier .. tenkte jeg hva kunne jeg ha sagt eller gjort. Det var farst nar du kom
inn i bildet at jeg begynte & fortelle om det som 14 samlet oppi der, .. kanskje det var sant, men nei, det var
ikke det. Etterpa ... holdt jeg pa & dra ut forskjellig fra dem som besgkte meg... for jeg visste ikke hva jeg
hadde sagt eller noen ting, men jeg begynte & tenke pa disse finnene somvar her, .. at det var noe klinke
tull, som jeg kanskje hadde begynt & dikte opp historie om .. og fortalt de som var pa sykehuset, det var
det jeg var redd for, ... men heldigvis s& hadde jeg ikke det...

Muligheten for & prate fritt om alt, avsl@rte noe av det kaotiske og gav trygghet nok til &vage
seg frampa med sine historier til flere. Even valgte & holde noen av de marerittlignende
dremmene for seg selv. Han sdiingen vitsi atadet opp nar han skjgnte at mye var tull; » akkurat
da var det virkelig, men jeg har heldigvis funnet ut at det ikke var virkelig, .. det var ingen vits med det” . Derimot var

samtalene med presten til god hjelp.

Jeg forsto at virkeligheten forsvant da jeg tok medisiner

Tross samtaler, ble mye liggende ubesvart, men en av informantene kom litt lenger i oppklaring
mens han var pa sykehuset. Dag ba selv om samtale med en som kjente til forlgpet underveisi

sykdomsperioden. Han fikk snakke med en intensivsykepleier, som forklarte om trakeostomi

9 A "varskue” betyr &si fra
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med taleventil og bruk av et fuktefilter, ogsa omtalt som " kunstig nese” 2, men Dag holder
fortsatt fast pa sin egen forstéel se;

.. men der var vi ikke enige. For jeg mente det var en samisk sglvsmed, som lagde en figur, ... jeg husker
dentil og med ... jeg husker den mest som hengende her (peker ned pa brystet) .. det var en sann figur ...
har du sett’Veiviseren' til han Gaup, ... en film som gikk for mange ar siden ...?

Dag beskriver en figur som var lik en figur han hadde sett i filmen og forklarer at nar

sykepleieren skulle sette figuren pa halsen, gikk det ikke, den fgk rett i veggen;

Han legen som snakket gebrokkent tysk — norsk samarbeidet med hun sykepleieren og var veldig
interessert i hennes smykker, jeg husker de undertegnet en kontrakt. Hun satte i det smykket (peker mot
halsen), men i det samme fikk jeg en hostekule, s3 smykket spratt rett i veggen.

Forklaringa pa” smykket” var trolig fuktefilteret, som hadde falt av under et hosteanfall. For
Dag er denne og flere historier en del av hans erfaringsverden med hendel ser og personer som
framsto som virkelige. Samtidig begynte en annen virkelighet & trenge seg pa, en virkelighet
Dag ikke ansket a forholde seg til, men som han fikk mer og mer innsikt i etter hvert, og som
han tror skyltes medisin han fikk. Da han vaknet fra koma, beskriver han seg som " veldig hyper”
han ville hjem, men kjente seg alene og det var mye & ordne opp i. Han husker at noen hadde
Spurt "Er du lei deg? og forklarer;
Det var sart at ingen kom og besgkte meg, jeg falte jeg hadde mye & ’bale’ med ...jeg matte rydde opp pa
egen hand. Etter hvert begynte jeg a prate med de som stelte meg ... og fikk mye informasjon fra dem.
Men jeg vil s at det hjalp ikke noe far jeg fikk denne medisinen, som skulle ngytralisere smertestillende, |
...] (intensivsykepleieren foresl & Clonidin %) [..] Ferst da var jegi stand til & snakke med sykepleierne.

Far det, ble folk jeg pratet med en del av mitt fantasibilde, men det sa jeg ikke far. Jeg nektet & ta
beroligende et par ganger, fordi jeg ansket a holde fast ved virkeligheten.

Sykepleieren forteller fraei vakt der han hadde fétt symptomer pa stressi form av gkt blodtrykk
og puls, hvorpa man hadde fortsatt med Clonidin. Dag mener medisinen gjorde at han begynte &

skille mellom " virkelighet - ikke virkelighet”; ” Jeg forsto at virkeligheten forsvant da jeg tok medisiner.
Du husker jeg fortalte om det r gde teppet? Da det forsvant, forsto jeg at jeg hadde tatt et eller annet” .
Brannalarmen og det rede teppet dukket opp flere ganger og gav en falelse av & vaare fanget,

prisgitt andre, uten mulighet for &komme seg noen vei; " ... du kan ikke bare stikke av’ . Nar

brannalarmen gikk, kom teppet dalende og hindret bade flukt og sevn;

% Fuktekammer med et filter, som brukes til trakeostomerte pasienter, dekker lumen av trakeostomien og har til
hensikt & fukte og filtrere inspirasjonslufta (Dybwig 2001:84-85).
! Sefotnote 4, kap. 2.1
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.. det gér igjen heletiden, [ ...]. Hver gang jeg skulle legge meg tilbake og hvile s& kom det. Etterpa har
jeg tenkt pa ..at det var kanskje grunnen til at jeg var ganske urolig til & begynne med pa overvakningen,
... fordi det endte med at jeg ikke turte & legge meg bakover & hvile, for da kom det rade teppet med en

gang .. dalende ned, ... jeg sa det farst hgyt oppe, s kom det bare naamere og naamere og la seg over ...

Teppet omsluttet ham og han opplevde panikk og uro. Ogsa Carl erfarte at noe av det han
trodde var virkelighet forsvant da han kom til seg selv igjen. Erfaringene med finnene innehol dt
mye dramatikk, og ikke alt huskesi intervjuet. Etter hvert forsvant ogsa finnene;

.. 8, sier dudet? .. ja, ja.. det var entreprengrer .. en av dem skullei fengsel, .. men han visste ikke om han

ble dent eller .. omdet var han som hadde gjort det .. for det var i fylla, sa han [..] Jeg vet ikke hvordan
det gikk med dem, for jeg komna til meg selv .. og finnene komjo bort de og ..

Na gér jeg og skryter av det

| lgpet av ukene etter utskriving fra sykehuset, har informantene kommet til at flere opplevel ser
er fantasi. Noen historier har bleknet, andre ligger fortsatt uoppklart, men mange brikker har

falt pa plass. Carl smiler ndr han beretter om turen til lokal sykehuset og stolen han savnet;
Jeg trodde jeg reiste med bil til sykehuset, gjennom den stolen og de greiene. Jeg spurte innpa der om de
hadde fatt stolen? ” Nei, stolen” , sade .. " nei” ..’ Ja, jeg fikk da en da jeg dro hit’, sa jeg, men det var
baretull det og, veit du. Jeg forklarte at det var en sdnn som du bruker til & ha inni stua, maken til den jeg
har hatt far, men nar jeg komtil meg selv og begynte & tenke pa det der, sd matte jeg si at det var tull kan
du skjenne, ... jeg var ikke bevisst i den forstand, .. eller normal da .. nér vi kjerte innover til sykehuset ..

Med muligheten til afortelle om sine erfaringer, dukker mange opplevelser opp igjen, sterke
minner som lever sitt eget liv ved siden av den egentlige virkelighet informantene na befinner
segi. Nar deforteller, er det som de panytt trer inni en virkelighet med egne rollefigurer og
begivenheter. Carl vet det er fantasi, men historien gér sine egne veier nar han enda en gang
husker samtalene pa sykehuset og muligheten til & fa ut det som sprengte pa mest;
Jeg matte ta det groveste farst ... & fortelle om de finnene, for det var et Herrens vaar, vet du ... Detrente
pa elgjakt, sa fikk de til & skyte inn vesterveggen, ... men sa var det nordvesten som sto rett pa vet du ... sd
fikk jeg se at hele vesterveggen var borte .. [...] De holdt pa med noe sprengstoff og [ ...] jeg vet ikke om
jeg fikk med meg alt, .. de dro til lensmannen og fikk tillatelse til & drive skytetrening ... de hadde klart &

sprengt inn den der veggen, eller hvordan det var ... jeg |a halvveis og trodde pa det og vet du [ ..] ne,
da forsto jeg selv at det var baretull .. sdnagar jeg og skryter av det na .. (latter).

61



Ved & sette ord pa historiene, avslgres mye som tull. Erfaringene utgjer ikke lenger noen fare

eller forstyrrelse, men kan hentes fram og betraktes, samtales om, og endog spakes med.

Det besgket har veert veldig viktig for hele etterarbeidet

To pasienter fikk tilbud om & komme tilbake til intermediaa- eller intensivavdelinga for & se seg
om og for atreffe noen av de som hadde ansvar for dem i sykdomstida. Besgkene beskrives
som " en milepad” 0g " betydningsfulle”, bade for treninga og fordi det var viktig & se rom og

omgivelser med egne gyne. For Dag var dette teft, men enda et skritt nsarmere oppklaring;

... men kanskje det viktigste var at fysioterapeuten ordnet s jeg kom pa intensiven. Vi tok det som
trening. Der fikk jeg omvisning, vi gikk rundt der og det var .. kanskje noe av det teffeste jeg har vaa't med
pa, men det var veldig viktig, jeg ville aldri ha veat det foruten [..] Jeg hadde ligget pa to forskjellige
steder, jeg fikk se akkurat hvor jeg hadde ligget. Jeg nevnte det med daren som var oppe; jeg la rett
innenfor den deren som gikk rett ut mot den bygningen hvor helikoptrene letter og lander ... jeg har tenkt
at det ma vage en av grunnene il at helikoptrene har vaat en viktig del av fantasiene[..] jeg herte stadig
helikopterlyd mensjeg 1& der, .. for jeg husker at det kom stadig helikopter .. s ble jeg liggende igjen ...
sa plutselig kom de med en annen seng og sa var det en somskulledra ... mensjeg ble stdendeigjen ... s&
kom de til slutt og hentet meg og kjerte meg til overvakningen, somsagt ... det ma jo ha noe med det &
gjere, gar jeg ut fra.

Igien kommer Dag inn pa forestillinger om rommet han 1a pa og om rommet pa apoteket som

lignet de andre rommene han refererte til;
Det var et apotek .. det var ferste gang jeg merket det .. sa har jeg tenkt etterpd at den deren og det
vinduet som var til hgyre, .. det gar igjen i nesten alle de rommene jeg har veat pa, sa jeg har slatt meg til

ro med at det er det samme rommet jeg har veat i, men jeg tror bare jeg har vaat .. i andrerom...

Pasientene kan sl seg til ro nér de mener a ha funnet forklaring pa noen av opplevelsene. Det a
fa hilse pa noen av helsepersonellet blir en hjelp bade for & avkrefte eller bekrefte forestillinger
om personer, ansikter og sprak. Det mangler fortsatt noen brikker, men Even og Dag hdper a
besgke avdelingen nar de skal til poliklinisk kontroll. Dag vil gjerne treffe en sykepleier som

vaat sentral, nemlig samen i en av beretningene;

..jeg husker veien fraintensiv til overvakninga; hun gjorde meg klar denne samen, og hun var dessverre
ikke til stede, s3 henne har jeg ikke truffet, men jeg skal preve & g& innom for & hilse pa henne en gang jeg
er pa kontroll, fordi... for meg s stdr hun som en sann ngkkelperson .. jeg bare husker at hun satt ved en
datamaskin, [..] etter at hun hadde kjert meg til rampen hvor helikopteret skulle ga fra, ... jeg ble aldri
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sendt med helikopter, ... s kom plutselig to pleiere og sa ’du er ikke frisk nok ennd, du kan ikke dra’, s&
kjerte de meg til overvakningen, selv omjeg trodde at det var et helt annet sykehusjeg var pa ...

Besgket tilbake til intensiv eller intermediaaravdeling hjel per ogsa pa forstaelsen for at de

faktisk har kommet gjennom sykdomstida, men sannheten er brutal og Dag er ikke klar for hele

historien enng;
.. flere av intensivsykepleierne jeg hilste pa, syntes det var hyggelig & se en som hadde ligget der, for de
lurte alltid pa’ hvordan gar det med den somer der’ (smiler). Jeg fikk snakke med sykepleieren som
hadde hatt meg de ferste dagene, som hadde sittet og passet pa meg, hun var direkte og sa rett ut at; *vi
trodde ikke du skulle overleve, og hver gang jeg kom pa vakt, s var jeg spent pa omdu var ded’ ... det sa
hun rett ut og det var egentlig veldig bra ..., for jeg fikk i grunnen understreket alvoret i det hun sa,
samtidig som hun brukte det for & vise at det var fint se meg na ... Men s& hadde kona tatt bilder av meg
dajeglader ... og lurte pA omjeg ville se pa dem etterpa, men vet du; det har jeg ikke klart ennd. Flere
ganger senere; har du lyst til 8 sedemnd?' ... men jeg synes det var sdpass teft & vaare der (paintensiv),
saplutselig & se meg selv ligge der, ... nei, det m& komme, men ikke ennd. Men det var utrolig nyttig & se,

for nd .. har jeg sett hvordan det ser ut der hvor jeg ikke husker noen ting ifra.

Det er for tidlig & bli konfrontert med bilder fratidai respirator. Dag har likevel sett mye og har
fétt prate med flere som pleiet ham, noe han kjenner hjelper paforstaelsen; ” ...i hvert fall, det
besaket der, har vaart veldig viktig for hele etterarbeidet ...” . Dags klare forestilling om rom og
omgivelser medferte ogsa et behov for a se steder og bygninger han hadde vaatt. Etter noen uker
var hani stand til 8 komme ut og gir detaljert beskrivelse fra turen, med veikryss og gatenavn,

hvor han fikk avkreftet noen forestillinger; ” det stér for meg som helt virkelig, men jeg vet jo at det ikke er
virkelig ... Det er jo greit at folk Sier at det er der, .. men pa en mate har jeg falt at jeg ma se det selv”.

Oppsummering

Med tankekaos og nedsatt hukommelse for sykdomstida hadde informantene problemer med &
forstd hva de hadde gjennomlevd og hvorfor kroppen var sa utsétt. Dette var utilfredsstillende
og noe de gnsket afinne ut av. Tre informanter kunne berette om sterke opplevelser i form av
drgmmer, mareritt og hendelser de hadde vaat delaktige i, noe som fulgte dem over lang tid. |
det de satte ord pa noe av det som sprengte p, var det som om de oppdaget at ikke alt stemte,
men de visste ikke hvor grensen mellom fantasi og virkelighet gikk. Ikke alle hadde like lett for
aprate om sine erfaringer, men alle mente det var godt a sette ord pa det som faites naturlig,
samtaler som dpnet for undring og refleksjon i retning mot & forsta noe av det som hadde
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skjedd. Bekymringer for & ha snakket over seg medfarte behov for & klare opp, spesielt viktig
var det & be om unnskyldning hvis de hadde sagt noe galt om noen. Samtaler bidro til & avdekke
eller forsta erfaringene, der noe hadde rot i virkeligheten, mens noe var fantasi. Det forbauset
likevel informantene at det var sa virkelig, som film eller TV, jaendamer virkelig enn film.
Personer og hendelser ble del av en virkelighet og en verden som forsvant da de kom til seg
selv. To informanter fikk ogsa mulighet til & besgke intensiv — eller intermediagravdeling, hvor
de fikk se omgivelser og mete flere av personellet som hadde hatt ansvar for dem i
sykdomsperioden. Patross av mange samtaler, sto Dags virkelighet sa levende for ham, at han
selv métte oppseke andre steder han mente han hadde vaat for & bekrefte eller avkrefte det han
trodde var sant. Han kjente seg ikke rede til & se bildene som var tatt av ham mens han var
kritisk syk, det fikk vente til han kjente at tiden var moden. Alle samtaler og besgk i ulike
omgivelser ble viktig for & sla seg til ro med erfaringene.

4.3 Kanskje gar det lzll

| alt som skjedde, |ette pasientene etter positive tegn som kunne gi hdp om bedring. Opplevelse
av framgang kunne komme pa ulike omrader og til ulikt tidspunkt. Prosessen var preget av
usikkerhet og oppmerksomhet mot grsma kroppslige signaler, og vekslet mellom oppgitthet og
nedturer, men ogsa hdp. Lindring av smerte og kvalme, godt stell og mulighet for sgvn eller
hvile, eller en god samtale ga positive opplevel ser. Hendel ser som vakte et gryende hap om
bedring, ga motivagon til trening, og ble viktige ankerfester i tilvaarelsen. | lgpet av tre—fire
dager var det mulig &falge denne prosessen, der tilstanden imidlertid utviklet seg i negativ

retning for den ene informanten.

Bedre muskelkraft med mulighet for & snu seg og forflytte seg og komme seg opp pa
sengkanten ble regnet som skritt i riktig retning. Fjerning av utstyr, som medfarte ubehagelige
prosedyrer og hindret bevegel se og trening, var ogsa et steg mot en bedre tilvagrel se. Dag

framhever det & fatilbake stemmen som et vendepunkt og avgjerende for livskvaliteten;

... nar det gjelder det med a snakke, ... det har jeg sett, at den dagen jeg fikk det plasteret over her, det
var kanskje det ferste skritt .. for meg faltes det som farste skritt i riktig retning, .. det star for meg somen
sann milepad i hele den farste rekonval esensperioden, at det & fa tilbake stemmen .. det var veldig viktig ..
og kunne slippe den derre ... CPAP-en??, men ogsd den der somde la rundt her % (peker p& halsen).

2 CPAP: Continous Positive Arway Pressure. Man puster gjennom et lukket slangesystem hvor et kontinuerlig
positivt luftveistrykk bidrar til & bedre pasientens oksygenering.

%3 Trakeostomi med fikseringsband.
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(fortsetter) ... jeg var ganske tett, jeg hadde jo lungebetennelse, .. ndr jeg hosta sa stakk de ned i det
hullet (peker mot halsen) en sann lang sak for & rense opp i det som 14 der, .. det var ogsa veldig
ubehagelig, s ndr jeg fikk plasteret pa, s slapp jeg jo ogsa den biten. Akkurat det plasteret der,.. det
betydde mye hayere livskvalitet, ganske enkelt .. og ndr de fant ut at oksygenmalingen her pa fingeren
viste at jeg ikke behavde det mer ... det var enda et skritt til. N&r alle disse ledningene var borte, s ble
det myefriere, ... dakunnejeg jo ga og trenelitt .. det var noen dager da jeg hadde fatt i oppgaver da, av
fysioterapeuten & drive med trappetrening og ... gatrening og ...sant no’ .. og det gjorde jeg jo da .. da
hadde det jo vaart ganske stor hinder hvis jeg hadde drasset pa ledninger og sant stativ og..

Varierte gvelser med fysioterapi i seng, pa sengkant, sta - eller gétrening var daglig post pa
programmet. | fglge fysioterapeuten, var det a sitte lengei stol lite aktuelt far pasienten hadde
reetablert tilstrekkelig sitteballanse. Ei treningsgkt kunne vare i 15 — 30 minutter en gang per
dag. Ble det for anstrengende, kunne fysioterapeuten legge opp to kortere gkter om dag.
Treningavar preget av fleksibilitet og fysioterapeutens varhet og oppmerksomhet mot
pasientens verbale og kroppslige uttrykk. Han forklarte og instruerte, gvelsene ble justert i tett
dialog med informantens respons og gjensvar. Han jobbet ut fra et " her-og-nd” — perspektiv,
men informerte og presenterte ogsa kortsiktige planer framover, farst for informanten, etter
hvert sammen med informanten. | samrad med to av pasientene og sykepleiere pa posten, la
fysioterapeuten opp en treningsplan, som sykepleieren fulgte opp i lgpet av helga. Dette, i
tillegg til daglig fysioterapi med repetigon av faste og enkle gvelser, gav snart resultater. De
sma treningsgktene ble et mal pa fysisk framgang og noe av  det beste med hele dagen” .
Informantene sa forskjell og framgang fra noen dager far, og brukte uttrykk som ” jeg ser
forskjell” 0g " nékka ma ha skjedd” , noe som gav naging til hapet om at " kanskje gér det lell”, for Even
var det stort; ” Jeg hadde klart & komme meg ut av senga pa egen hand og klart & f& p& meg klane selv og jeg
hadde s& smétt begynt & vaske meg selv og pa det tidspunktet s& det var stort” (t&rer i @ynene). De beretter om
motivasjon og kraft til atrene mer, og til stadig ainnta sma og store milepader; fradet & komme

seg ut av senga ved egen hjelp, hente frokostbrettet eller erobre toppen av trappeavsatsen;

Det med fysioterapien, det var jo ikke mer enn en halv time om dagen, med det ble noe av det viktigste, for
a seframgangen, ... fordi det gjorde jo at du etter hvert klarte deg mer selv, snn med stelling og ga ut og
spise p& gangen, etter hvert ga og hente maten selv ... og det regner jeg med at det har med fysioterapien
agjare, at jeg fikk tilbake muskler. Og at du hele tiden maktet nyeting ... det tror jeg er veldig viktig sdnn
rent psykisk. For omet sar gror €ller ei, det er ikke noe jeg har noe forhold til og kan vurdere, men
akkurat det hva du far til, .. det ser jeg bare nar jeg skal ut av senga, na, .. jeg laarte en del teknikker som
ikke skal ga ut over maven. Pa sykehuset hadde jeg store problemer ... helt til & begynne med, men na gar
det jo ... uten problemer i det hele tatt... (Dag).

Mot slutten av feltobservasionen og i intervjuet viste de tre informantene stort engasement og
hadde rike beskrivelser om da de syntes det snudde og gikk framover, og hvilken betydning det
hadde for motivasjon og hdp om bedring. Det vakte oppmerksomhet i retning av a utforske hva
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dette fenomenet dreide seg om, blant annet a se naamere pa hvilke prosesser som representerte

endring og opplevelse av fysisk framgang.

Det var som & sta pa seierspallen

Dag og Even hadde en fast fysioterapeut og faste tidspunkt & forholde seg til, noe Carl savnet pa
sin avdeling. Sa sliten som han var, hadde han behov for a forberede seg, og ville gjerne ha et
tidspunkt & forholde seg til. Han kjente seg urolig nar han ikke visste nér fysioterapeuten kom;

Ja, kanskje han kom om morgenen eller ettermiddagen ... jeg trodde da at jeg fikk til & ordne meg mer pa
det, bade fysisk og psykisk, da .. spesielt psykisk, at, ’ klokka to kommer han, sa da ma du vaareklar’ ..
ellers hadde det kommet pa ett ut for meg, men jeg tenkte at* jeg ma prev a ordne opp litt oppi ....
suppedassen her’ (peker mot hodet) (latter).

Samtidig som Carl opplevde det daglige treningsprogrammet noe uforutsigbart, med
forskjellige fysioterapeuter som vektla ulike gvelser, var usikkerheten om han fikk komme pa
rehabiliteringsavdelinga stor. For de to andre ble det gjort avtaler om tidspunkt og treningsektas
innhold, slik at de visste hva som skulle skje fragang til gang. Even, som var sveat diten til &
begynne med, syntes opplegget med to treningsegkter om dag fungerte bra. Framgangen som
fulgte gav seiersfalelse og motivagon til stadig nye utfordringer;

Det var stort sett spaserturer, og en av de siste treningsgktene som jeg hadde pa sykehuset var ’bare
lekker’. .... Ja, jeg tok rett nok bare en avsats da, men jeg gikk trappa pa sykehuset; jeg gikk den opp og
ned ...jeg gjorde det to ganger, men da var jeg dyktig dliten ...

Farst da Carl ble flyttet til rehabiliteringsposten, fikk han fast fysioterapeut og et fast
treningsprogram. Da ble det fart pa gétreninga, noe han mente var viktig for & komme seg pa
bena;
Nar jeg var pa avdelinga, sa var det flere fysioterapeuter, men nar jeg kom pa rehabiliteringa, ... savar
det bare en fast en jeg hadde med et fast program .. det var mye bedre, vet du, ... dehar jo hver sin
metode, .. hvordan jeg skulle trene og det var ingen pa avdelinga der, som gjorde det samme. Jeg tenkte
at det farst og fremst var viktig med beina ... fa dem stabla noen lunde pa plass sd jeg kunne ga .. og det

hadde han rett i han fysioterapeuten der, ... og det var han som begynte med den trappegdinga og ... sa
sa han det at; ' det her skal vi klare’, sahan, ... ja, jeg hdpe det’ sajeg .. (latter)

Fysioterapeuten geleidet informantene gjennom den farste tida med varierte og repeterte
avelser etter hva de klarte & gjennomfare. | falge Dag gikk treninga sa bra fordi ” det var
fysioterapeuten som kjgrte meg framder, ja” . Men falte de seg ikke presset? Tre av informantene
mener det matte til, de oppfattet det ikke som press, men mer som oppmuntring og stette nar de

verken hadde krefter, eller visste hva som skulle til for & komme seg. Even forteller;

66



Jeg synes ikke jeg ble presset sd veldig mye, egentlig, .. for jeg méatte jo nesten ha et lite spark i rumpa for
a komme meg i gang, da .. Farste gangen jeg skulle prave meg pa trappa, fikk jeg | aftet hayre foten opp
pa trappetrinnet, men venstre ville ikke veare med ... SA fant fysioterapeuten ut at vi skulle flytte ossinn pa
treningsrommet og ga gjennom gangbanen .. Til & begynne med matte jeg holde meg i gelenderet ... sa
fant fysioterapeuten ut at han skulle prave & gjere det litt mer vanskelig, sd han la inn et par sma
trappehinder, ... og etter hvert sa klarte jeg jo & mestre det og. Du kan nesten si det sdnn at ... hvis jeg
hadde fatt lov til det ... s& hadde det kommet et ” kaillkauk” #* (latter) ... jeg faler meg rimelig sikker pd at
det hadde kommet til & skje, .. men jeg holdt det for meg selv, .. men jeg var stolt .. og enda stoltere ble

jeg da jeg begynte & ga trappa ..

Carl beskriver ogsa hvordan optimismen vokste i takt med at han stadig greide nye steg, men
presset ble han ikke. Selv hadde han ikke ork til atrenei starten, men gjennom fysioterapeutens
oppmuntring, veiledning og bruk av hjelpemidler til gatrening, sa han framgangen han hadde,
og forsto oppmuntringene dit hen at fysioterapeuten visste hva han holdt pa med. Seiersfalelsen

var stor da han sto gverst patrappeavsatsen;

Nei, jeg tenkte jo pa at jeg skulle komme meg pa bena. Jeg vokste en tomme om dag dess lengre jeg kunne
g4, .. ja, jeg ble 'karravolin’ %[..] Jeg sa da selv framgangen jeg hadde, s& jeg forsto at det var rett det
han fysioter apeuten holdt pa med [ ...] og det var vel da jeg begynte & bli *karravolin’ igjen. Nei, det har
myedsi ... dutar et skritt til’, sa han .. sa neste gang sa ble det et til, .. s et til .... Til Slutt s& ble det
seks trinn vi tok. S kikket jeg opp over der, da ...det var dafarsken ... jegtror det var ni trinn, .. s& gikk
jeg opp, .. beit sammen tennene og kom helt opp. Det var mer som en sto pa seierspallen, (latter) .. Nei,
for jeg skjente at det var trening som skulletil .. sd mye fornuft var det oppei skallen enda. Det var €
oppmuntring, .. det var viktig, det. Hadde ikke han ... fatt meg til & ... prevd mer og mer, sa hadde jeg
ikke ... du vet, jeg var sa skjelven i bena og ... de skalv n& som noen aspelav, de ...

Foruten samarbeid med fysioterapeut og oppfalging av treningsprogram, innebar
sykepleiefunksjonen a stette og oppmuntre til framgang i stell og daglige aktiviteter.
Sykepleierne instruerte og lot informantene bruke tid til a utfgre oppgaver selv, noe som
fungerte bedre der de samme sykepleierne kom igjen og, pa den méten, oppretthol dt
kontinuiteten. Carl mener de holdt streng justis, men det var nadvendig for at han skulle orke &

trene, og han kjente det mer som hjel psomhet enn press;

Devar hjelpsomme alle ... for jeg klarte jo ikke & | gfte beina oppi senga heller, .. de hjalp meg nér jeg
skulle oppi, ... jeg matte sperre omde vil tai beina... spesielt gjennom den der treninga, men dem holdt
jo og streng justis, veit du .. matte preve det og preve det .. Nar de hjalp meg med a f& beina oppi senga,
sAsade '...adumaprevesel’. Ja, menjeg greier det ikke' sajeg, for det .. jeg fikk s vondt i
veikryggen nedi her, ... jeg matte holde meg pa skeiven for a fa lefte opp foten .. sa nar jeg ble alene,
holdt jeg pd & eve §d ... Til Slutt fikk jeg oppi en fot, men jeg fikk ikke oppi venstre foten, det var helt
umulig, men den kom den og, men det var jo trassen ... ja, jeg kaller det trassen til de sykepleierne, jeg
da, for de ville ha meg til & preve det Sjal, s det forsto jeg

2 Trendersk uttrykk for seiersrop
% Trandersk uttrykk for & vaare brékjekk, ovenpéeller stolt over & utfart eller greid noe

67



Na er det bare p&'n igjen

For tre av informantene har tiden i rehabilitering vaat preget av daglig trening og de merker
stadig framgang. Motivasjonen er stor, selv om kroppen fortsatt er sliten og trett og gar fort tom
for krefter. Denne falelsen har vedvart etter utskriving fra sykehuset og har kommet til syne nar
de har gétt turer eller hatt lengre treningsakter. De dliter fortsatt med de uberegnelige beina, to
strever med ballansen, men praver seg stadig pa nye utfordringer og har tilpasset aktiviteter
etter hvade greier. Carl tar hyppige hvilepauser;

Nei ... nd er det bare pa' nigjen, na (smiler). Jeg var jo oppei riktig tid i morges, .. jeg var utom” nava’
% her og kikka utover sjgen .. s&lajeg merketil at den Rododendronen holdt pd & terke inn .. jeg métte
bruke vannslangen, men jeg matte inn & sette meg ... og SA ut og ta den et stykkeigjen da og ...

Om kroppen setter en del begrensninger for utholdenhet i aktiviteter, stopper ikke treninga opp.
Pa rehabiliteringsinstitusjonen kan de ta hensyn ved a hvile seg, de far hjelp og veiledning og
har tilgang til treningsrommet hele dagen. De kan konsentrere seg fullt og helt om

treningsaktene, noe som ma utnyttes for at de skal komme seg videre, Dag forteller;

Det var jo det at jeg var sliten og trett .. og kroppen var diten .. og det er jo en sdnn felelse som jeg har
hatt her ogsd ... S3 her er det opp til deg selv[...] du mdjo utnyttetia nar du er her, .. nettopp fordi det
er saviktig a ... A komme videre...

Den jevne treninga med relativt enkle gvelser har gitt framgang;
P& mange méter, sa er de gvelsene vi holder pa med enkle.. det er veldig mange gamle mennesker her ..
sA det er jo lagt opp litt etter det, da, ...men jeg merker jo at det hjelper, .. behever ikketai sann kraftig ..
Jeg sykler, bruker den ergometersykkelen ... og det hjelper jo...
Alletretror det hadde vaat vanskelig @8 komme seg s fort om de skulle ha trent pa egen hand.
Motivasjonen hadde vaat lavere, treninga” hadde kommet mer i bakgrunnen” 0g ” hadde vaat tyngre’” .
De har ikke tenkt s mye framover ennd, men merker at de tar mer og mer ansvar for
treningsgktene. De vet at det er opp til dem selv a utnytte treningsmulighetene slik at bena og

kroppen kan fungere som far, dermed er det viktig a trene, noe Dag poengterer; trening, - avgjort,

det & fa kroppen til & fungere, .. ikke la den bare skureog ga ..” .

Ansvar for trene innbagrer ogsa dpenhet for atai bruk ulike hjelpemidlier som kan lette
bevegeligheten, det vaare seg bruk av rullator innendars, gastaver, eller til og med motorisert

rullestol for akomme seg ut. Carl bruker rullestol utenders og Even har nylig " parkert rullatoren” .

% Trgndersk uttrykk for & bevege seg rundt hushjarnet
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Mens tre informanter opplevde at fysisk framgang gav naaring til hdpet om & bli selvhjulpen,

erfarer Ane liten eller ingen endring, hun er dliten og kraftl @s.

Det er ingen krefter igjen

Tendensen viste seg alerede de farste to uker pa sykehuset, der Anes situasion var preget av
besvaget respirasion og sirkulagjon, manglende matlyst og kvalme og fullstendig kraftl gshet,
uten at framgang var & spore. Nar vi mates pa sykeheimen, sitter Anei rullestolen pa rommet,
armene er tynne og hendene er ssmmenknept i fanget. Hun har fortsatt ikke fétt tilbake
armstyrke sd hun greier a strekke seg etter - og | gfte glasset, eller &mangvrere rullestolen selv.
Sarene pa baken er betydelige og krever omstendelig sarskift og snuing, noe Ane fortsatt
opplever som anstrengende. Hun har glemt en hel del fratiden pa sykehuset, men familien har

fortalt henne at hun var svaat syk; ” jeg husker ikke si veldig nei, ... de fortalte meg at jeg var veldig syk da
jeg bleinnlagt” .

Overgangen frad vaae selvhjulpen til & bli avhengig av andre er vanskelig atakle paflere
mater; " ..né&r en har vaat selvhjulpen helelivet ... s3 er det s& rart med det”. Det er uvant a spise sammen
med flere, dessuten er det ” mange rare typa her.. de sitter jo ikke s&nn og prater, vet du ... snn sitter dem,

vet du” (Iefter hendene og viser hvordan mange sitter og skjelver), hun trekker seg helst tilbake til rommet;

” jeg er ikke noe salig til & spise sammen med andre, jeg vil veare for meg selv ... Det er vel genanse, tror jeg ..
27n

jeg vet ikke, faler meg litt sdnn ... eneboer, §@
Sykdommen har gjort noe med Ane, hun har blitt usikker pa egne krefter, ” .. p& meg selv, .. hva
jeg greier og sant” . Det gisikke tilbud om fysioterapi, Ane er prisgitt andres hjelp til at, og leter
etter noe som kan gi hap om bedring sa hun kan greie a spise, kjare rullestolen selv og " f& mer

krefter i kroppen;

Det er ikke mye krefter igjeni hendene, .. litte granne, .. i armene[ ..] Jeg skal preve & trene meg opp sa
jeg kan kjgrerullestolen selv ... trille hjulene,.. men jeg ma fa sterkere bein, sa jeg kan bevege meg .. ga
mer. Jeg ma liksom f& mer energi [...Jmen nar jeg begynner med tranigjen, satror jeg at jeg far mer
krefter, .. jeg stoler pa meg selv at jeg skal greie det her ...

Intervjuet tar pa Far vi skilles, serveres kaffe og noe a bitei. Ane tygger og tygger, mens maten
vokser i munnen uten at hun greier &fa det ned. Hun vil legge seg far middag, og tar farvel i

derdpningen mens hun klamrer seg fast i sengheisen og hjelpes over i senga.

" Trgndersk uttrykk for ” skjgnner du”?
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Oppsummering

Tegn som kunne gi hdp om bedring, kom pa ulike omréder og til ulik tid for informantene.
Daglige gjaremal, som personlig hygiene, det 8 komme seg ut av senga eller treningsgkter ble
viktige aktiviteter for a male framgang. Andre tegn som bekreftet framgang, var fjerning av
overvakingsutstyret som hindret bevegelse. For Dag var fjerning av trakeostomi, med mulighet
for &snakkeigjen, et viktig vendepunkt mot en bedre tilvaarelse. Fysioterapien ble en av de
viktigste programposter og det beste med hele dagen, noe som styrket hdpet om at det kanskje
gar bralikevel. Sykepleierne bidro til den fysiske framgangen gjennom a veilede og stette
under daglige aktiviteter og gjennom a vaae bestemt pa at informantene métte trene for a greie
ting selv. Fysioterapeuter og sykepleiere var flinke til & oppmuntre, de gvde lett press, men det
opplevdes mer som stette og hjelp i e tid da de selv verken hadde krefter eller kunnskap nok til
avite hva som trengtes for & komme seg. Dessuten var det viktig at de ble tatt med parad.
Regelmessig trening gajevn framgang og ble viktig ogsai ukene som fulgte. Tre informanter
har fatt tilbake mye av farligheten ndr intervjuet finner sted. Kroppen er fortsatt trett og sliten,
bena er uberegnelig, men aktiviteter, hvile og kosthold er tilpasset kroppens ressurser. Ane
opplevde derimot lite framgang, verken pa sykehuset eller i ukene etterpd. | intervjuet strever
hun fortsatt med matlysten, er kraftl@s og sliten, usikker pa seg selv og hva hun kan greie. Hun

har likevel hdp om & greie a spise mer og komme seg sapass at hun kan kjgre rullestolen selv.

4.4. Det er ting som du kan bruke for & komme deg videre

Muligheten for samtale og besak tilbake til intermediaa — eller intensivavdelinga er en hjelp til
afastarre klarhet omkring sykdomsperioden, men ogsa andre faktorer er av betydning for
forstael se og mestring av sykdomstida og for a oppleve framgang. Det kom fram mot slutten av
feltobservasionen, og saalig i intervjuet.

Det vanlige, som det & legge seg og spise, vaske seg og holde seg ren

| beskrivelser av rom og omgivelser, framgar at det var stadig uro og aktiviteter beskrevet som
" forstyrrende .. og konstant” , med " forferdelig mye folk”, lyder og brak fra byggearbeider og
helikopter, men ogsa stay beskrevet som alarmer fra pumper eller utstyr. Overflytting til
sengepost med tildeling av enerom ga mulighet for stillhet. De Slapp & hare " klaginga fra andre
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pasienter” 0g det gav mulighet for ro til tankearbeid og hvile mellom aktiviteter. God nattesgvn
framheves som viktig nér kroppen var sa dliten. Ingen av pasientene kjente seg engstelige eller
utrygge, men faare pleiere og ulike aktiviteter gav nye utfordringer og stilte etter hvert sterre
krav til selvhjulpenhet, som Dag utrykker; ” Der var det slik at "vi tilrettelegger sa du kan gjere alt selv'” .

Patross av kroppslig ubehag, var situasjoner som garom for velvaare og trivsel av stor
betydning. Godt stell og pleie framheves som viktig. Det kunne vaare lindring av smerter, noe
Even beremmer sykepleierne for; ” de gjorde sitt ytterste for at jeg ikke skulle ha smerter for eksempel” .
Viktig var ogsa hjelp til det som gav ekstra velvaae, som varmepakning pa stive skuldre, fotbad
eller hdrvask; " ..det har mye & si ndr man er syk .. at man fér vagre ordentlig ..”, men ogsa daglig
tannpuss og personlig hygiene var viktig; " det vanlige, det & legge seg og spise, vaske seg og holde seg
ren, jeg likte og stelle meg & se ordentlig ut” . Ut over det var treninga og det som skulletil for &

komme seg pa bena av stor verdi; " s begynte jeg mot slutten & tenke p& den der treninga og de der greiene

... som skulletil for & komme seg pa benaigjen ..”.

De var utrolig hjelpsomme og snille de pleierne pa avdelinga

Det som bidro til den positive opplevelsen var mdten de ble mett pa og tatt vare pa. Tre husker
hvordan personalet pa” overvakingsavdelinga” 0g intensiv passet pa dem og var rundt dem hele
tida; ” det var méten de oppfarte seg og behandlet meg pé, .. jeg falte de gav meg trygghet, .. de var der for meg” .
Carl forteller at ” delot meg ligge pa den sida jeg likte best” . Flere sykepleiere fikk kallenavn etter
hvordan pasientene opplevde dem, noen var ” spesielt snille”, en fikk betegnelsen ” fyrverkeri”, da
Even opplevde at hun " sto p&” for ham. Ogsa pa sengeposten framheves det gode stellet og
hjelpsomme pleiere; " De var jo utrolig hjelpsomme og snille de pleierne p& avdelingen” . Alle var heflige

og forekommende og atmosfaaen var god.

Ingen kan huske & ha fatt negative kommentarer, derimot har aalighet, oppmuntringer og
positive tilbakemel dinger frafamilie og personaet vaat helt avgjerende for 8 komme seg. Dag
mener " det har alt & si ... det var deilig & f& oppmuntring nar jeg gjorde noeriktig, .. det er s3 mange mater &
giereting p&” . Even beskriver det dlik; ” .. det er akkurat somat ... noen steiner forsvinner fra kroppen, sa ...
at bera blir lettere, det er jeg glad for” . Uten denne oppfalginga mener de det hadde vaat tyngre og
tatt mye lengre tid a komme seg. Tre av informantene bemerker den lette tonen med rom for

humor og spgk som positiv. Det skapte trivsel og var i seg selv en motivasjonsfaktor for
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framgang. Intern humor, bruk av metaforer og ”konkurranser” der man, i fellesskap, visualiserte
mal ved atrenetil svart beltei judo, eller hadde mal om & komme seg til Paris, ga stor
inspirasjon og var " noe av det artigste jeg har vaart med pa faktisk” . Dag, som innsa at han matte bruke
elastiske strgmper i lang tid framover, bestemte seg farst som sist for &” bli venner med strgmpene” .

Carl opplevde velvaae og trivsel nar han kunne " ligge og slappe av, . ja, ogsa snakke litt tull og litt om
gammeltida, .. ja, ogsd ' Flickan i Havannah' da ..” .

Informantene vil ikke framheve noen grupper spesielt, men mener hel sepersonellets viktige
jobb og funksjon; ” ikke kan beskrives’, ” de er helt uunnvaarlig”, ” de kan ikke sammenlignes’ . Det som
trekkes fram som ekstra positivt er & hafa personer aforholde seg til. En fast fysioterapeut med
et fast treningsprogram som kunne tilpasses hvis informantene hadde en dérlig dag, gav
forutsigbarhet og trygghet. De kunne falge med og ” méle framgangen” bedre. Dette ble
foretrukket framfor stadig nye personer, der " alle hadde hver sin metode” . Det var positivt a bli
ansket velkommen, som en opplevde ndr en av ” de faste sykepleierne” hadde besgkt ham pa
intermediaaravdelinga og gnsket ham velkommen til sengeposten; ” .. hun var jo oppe og gnsket meg
velkommen ned pd avdelinga. .. det var jo veldig hyggelig” . De faste sykepleierne kjente informantene, de
visste hva som métte gjeres og hvainformanten trengte til en hver tid. De sarget for
tilrettelegging foran maltider og andre aktiviteter, de tilrettela for pauser, og bidro til & avlaste

eller skjerme pasientene ved behov, noe som gav trygghet, Dag beretter;
.. de stilte opp og tok telefoner nar det var nedvendig .. de ordnet opp og du merket at de felte ansvar for
deg. Det var viktig for hele oppholdet, ... og det tror jeg absolutt fertetil den der trygghetsfaielsen .. og
fortroligheten, jeg vet ikke omdet er riktig uttrykk, men i hvert fall; du kunne snakke med dem ... omalt
mulig som du kanskje ikke ville sparre en du ikke hadde sett far om .. og de ble jo kjent med meg og, sa de

kunnesi at 'i dag ser du sliten ut’ eller 'i dag ser du godt ut’, de kunne komme med sdnne bemerkninger.

Oppmuntringer og lett press ble oppfattet som positivt nar informantene opplevde

forutsigbarhet og fikk tadel i planlegging av aktiviteter og trening; ” .. det betyr jo en god del at jeg
fikk vaare med a legge lista selv” .

Det har hjulpet meg til & se ting litt mer i perspektiv

| intervjuet sier informantene noe om viktigheten av a kunne prate om det de hadde behov for

der og da, spesielt viktig var &fa orden patankene; " .. det hadde samiet seg oppi der (peker mot hodet),
sa jeg visste ikke forskjell pa riktig og vrangt, sa det ble dobbelt som samlet seg oppi der ... det var mer som et

72



trykk, vet du ..” . Vesentlige forutsetninger var kontinuitet i pleiegruppa, fortrolighet og trygghet;

" det var veldig bra .. for du fikk meg til & prate mye” . Det & fa sette ord pa opplevelser hjalp dem a
sortere fantasi og virkelighet, men det gav dem ogsa mulighet for atafram det som kjentes
vanskelig og til & fa perspektiv pa hendel sene, noe tre av informantene poengterer. Even sier det
dlik; " Nei, .. det har hjulpet meg til & seting litt mer .. i perspektiv, da .. ” . De vet ikke hva som er vanlig,
men mener alle som kommer ut for noe sént burde f& muligheten til & snakke med noen. Dag

viser til en samtale, som betydde mye for ham;

.. hun (sykepleieren) sa egentlig noe som var veldig interessant og viktig, ... det var at ’du ma huske pa at
teffere opplevelse enn det du har hatt, det kommer du ikketil & fa .. og du har mestret den. Du ma huske
pa at nar du far problemer senere, eller stér overfor utfordringer .. at husk at du klarte denne utfordringa
og da vil du ogsa kunne klare andre utfordringer’. Det synsjeg var veldig fint sagt av henne .. og jeg har

tenkt mye pa det og det er helt klart at bagateller kommer til & forbli bagateller heretter.. (smiler)

Sykdomstida har vaat hard for alle og de kjenner at den har forandret dem bade som personer
og hvordan de ser palivet. De unner ingen & gaigjennom det de har opplevd, noe Even
understreker; ” det jeg har veat igjennom, det ensker jeg ikke min verste fiende, .. for egentlig si er det ingen
somfortjener & gé igiennomdet” . Alle uttrykker takknemlighet over livet og for at de faktisk har
kommet seg igjennom sykdomstida ndr marginene var sasma. Tre av informantene har kjent
jevn framgang i ukene etter utskriving, noe som styrker hap og optimisme, Carl forteller hva
som for ham har vaat mest positivt; ” .. men det positive var vel da jeg .. begynte & kunne ga .. det var vel
dajeg tenkte at’kanskje gar det ladl” . De ser framover mot 8 komme seg i aktivitet og tilbake til
samfunnet ellers. Hapet er at kroppen skal fungere som far og at de far " vare mest mulig

selvhjulpen” . Ogsa Ane uttrykker hdp om & fa tilbake krefter i kroppen” 0g at hun " fortsatt far vaare frisk
og fa felge medii livet ... jeg far hape at jeg fér sevarenigjen ..”.

Men jeg vet jo ikke grunnen til det, tida er borte for meg

Tre av informantene kan ikke minnes & ha fétt spesiell informasjon, verken om sykdommen,
inngrepet eller komplikasionenei ettertid. Sjokket over & oppdage at kroppen var sa utslatt i sa
lang tid, gjorde dem usikker pAom dei det hele tatt ville greie 8 komme seg pa benaigjen. To
etterspurte ikke informasjon, enten fordi de ikke visste hva som var skjedd - eller hva de skulle
Sparre om; ” ... jeg visste ikke at jeg var operert heller jeg, far lenge etter at jeg hadde kommet innpé der %7,

Spersmal ene kunne komme etter hvert som de oppdaget endringene i kroppen, de kunne ogsa

%" |nnp&der” refererer til lokalsykehuset
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gjere seg opp tanker uten & Sparre; " jeg spurte ikke noe om det, .. jeg sa det var livog dasa ..” . Ofte var
det pararende som videreformidlet spersmal, noe eksempelet nedenfor illustrerer. En rapport fra
intensiv avdeling dokumenterer informasjonsprosessen rundt fjerning av trakeostomien.
Rapporten beskriver at pasienten periodevis har vaat desorientert, men at han na er klar over
situasjonen og ansker & fafjernet trakeostomien s raskt som mulig. | intervjuet forteller Carl at
han verken husket operasjonen eller at han hadde hatt trakeostomi. Parerende hadde oppdaget
sekregon fra en bandasje og hadde sagt ifratil en sykepleier;

.. jeg husker ikke noe av det, for jeg visste ikke at det hadde vaart hull her heller jeg (peker mot halsen) ..

SA var det e som besgkte meg, somsa at 'du har da et arr der’, sa hun, 'somdet renner ut av' .. sd var

det noe vaeske somkom ut .. nei, det husket ikke jeg. Sa kikka hun pa det hun sykepleieren somkom da, sa

sa hun at ’du har hatt en sonde som har sttt inn der’, .. men s3 kom doktoren og fikk se pa det” .

Pararende hadde fétt orientering underveis og ble en viktig kilde til informasjon og oppklaring.
Opplysninger og informasjon om sykdom og behandling, eller tida framover, kunne komme”
bare som s&nn .. smé opplysninger nd og da” i forbindelse med stell, fysioterapi eller en kort legevisitt.
Carl pratet mye med leger og sykepleiere, men ” det var bare snn skay vi snakket” . Noe informasjon
huskes og har gjort spesielt inntrykk. Ane synes visitten var kortvarig, men minnes legens
uttalelse; ... nér jeg hadde veart syk, s sa han at; ’ .. jeg reddet livet ditt fra deden’ .. sdpass husker jeg. Dem

kikka og kikka p& meg .. men det var ikke sann fryktelig ordentlig kontroll, da ..” .

Jeg synes det skulle ha veert litt mer opplysning om hva det er

Bare en av pasientene rapporterer & ha fatt tilstrekkelig og repetert informasjon, blant annet
giennom samtaler han selv hadde etterspurt. Disse, sammen med daglige samtaler med pleiere,
familie, samt under feltobservasionen, gainnblikk i sykdomstida og forstaelse for noe av det
som hadde hendt. Da han ble utskrevet fra sykehuset, ansa han seg som ferdig med den delen
som gikk pa fantasi, virkelighet og sykdomsforlgp, fordi han fikk prate med s mange og se s&
mye, Dag forteller; Jeg har jo konsentrert meg s veldig mye om det psykiske pa sykehuset .. slik at jeg falte at

det var nesten det som var det viktigste .. dermed sa er jeg for sa vidt ferdig, for jeg har fatt svarene .. .
De andre savnet at det ble satt av tid til informasjonen og at den ble gjentatt, fordi det foregar sa

mye 0g " .. det er mye av det som forsvinner” . Den rade traden manglet. Her kunne bade sykepleier og
lege ha fortalt mer om hva sykdommen gar ut pa og hva de kunne forvente seg, Carl beretter;
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.. jeg synes det skulle ha vaat litt mer opplysning om hva det er .. hva det egentlig har gatt ut pa ...
gjennom en doktor [..] og kanskje béde han og pleierne kan fortelle deg hvordan det kan inntreffe, i
stedet for at du skal ligge der og tenke pa det, .. at du far hare at det svekker kroppen og ... om medisin og

alt. For du blir jo litt mer vaken pa hva som kan forega .. etter en sann operasjon” .

Det at informasjon ble gitt av en fagperson de kunne stole pa framheves som viktig. Det kunne
vage en lege eller sykepleier som fulgte opp, som tok seg tid, og at det var ro over situasjonen,
Carl fikk tillit til enlegefordi ” jeg syneshan var sarolig” . Direkte og aalige opplysninger som
kunne realitetsorientere og gi innsikt og forutsigbarhet om tilstand og rekonval esensperiode var

nyttig, noe Dag erfarte gjennom samtaler med flere;
.. det at folk sto der klaretil a svare .. var jo veldig viktig, .. at de ikke bare jattet med, men kunne si at
"det der har ikke skjedd’, "du har ikke vaart der’ .. og det er Klart .. det sa jo fysioterapeuten at ' det
kommer til & ga opp og ned, en dag kommer du til & orke & gjere mye og neste dag kan det hende at du
ikke orker & gjare noe som helst’, og det opplevde jeg jo absolutt” .

Informantene satte pris pa aalige og direkte opplysninger som kan bekrefte framgang og gi hap,

Dag beretter;
.. bade leger og sykepleiere var utrolig aalige og det er litt viktig at du kan stole pa dem, .. at de ikke
forestiller seg eller prover & gjare ting annerledes enn det er. Jeg vet ikke, men jeg tror det har vaart viktig
i fremgangen at det er ting som du kan bruke for & komme deg videre .. s holder du fast, .. s glemmer du

det ikke ... det gar veldig mye pa det som har positivt innhold, som du kan bruke videre.

Det var viktig & bli hert og mett nér man tok opp et problem. Enkelte ting var vanskelig a
beskrive og det var vanskelig a finne de riktige ordene. Da var det avgjerende & bli forstétt pa
det man prevde & formidle. Pa spersma om helsepersonell er for darlig til ainformere, gir ikke
informantene noe entydig svar, men uttrykker behov for & vite mer om det konkrete
sykdomsforl gpet, hva som kan skje og hva de kan forvente seg, nér de selv ikke vet hva de skal

sparre om. Alle rundt dem vet om alt som har skjedd, men som Even sier; ” men jeg vet jo ikke
grunnen til det da. Tida er borte for meg” .

Oppsummering

Midt i felelsen av utmattelse og mye kroppslig ubehag, kunne informantene ogsa oppleve
velvage og trivsel, noe som ble karakterisert som viktig. Alle satte pris paro og stillhet med
mulighet for & hvile, tenke og forberede seg mellom aktiviteter. Hjelpsomhet fra hel sepersonell,
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god pleie og omsorg var av betydning, det samme gjaldt oppmuntringer og positive
tilbakemeldinger, det var avgjarende for motivasion og treningsvilje. Dessuten betydde det mye
at de fikk vaare delaktige i planlegging av aktiviteter og trening. Den |ette tonen med rom for
humor og interne speker var ogsa en viktig motivasjonsfaktor for trening og framgang. Her var
hel sepersonellets funksjon og rolle uunnvaalig. Det a forholde seg til noen fa og faste pleiere og
fysioterapeuter ble framhevet som viktig. De kjente informantene, visste hva som skulle gjares
og latil rette sik at pasientene slapp a sperre eller forklare hele tida. Det gav ogsa trygghet til &
prate om fortrolige ting, noe som var viktig for & sortere fantasi og virkelighet, og til afa
perspektiv palivet. De kjenner takknemlighet for & ha overlevd sykdomstiden og mener den har

forandret dem som menneske.

Treinformanter kan ikke huske & ha fétt spesiell informasjon om sykdommen og
komplikasjonenei ettertid, overraskelsen over at kroppen var sa utslatt over salang tid var
derfor stor. Kun en hadde fatt repetert og tilstrekkelig informasjon, noe han selv hadde
etterspurt fra hel sepersonell som hadde innsikt i sykdomsforlgpet. De andre pasientene husker a
hafatt bruddstykker av informasjon, som gjerne kom i forbindelse med en kort visitt, stell eller
treningsekter. Pargrende hadde gitt noen opplysninger om sykdomsforlgpet og familiaare
forhold, men informantene manglet helheten og den rede traden. De savner mer inngdende
informasjon om hva de har vaat igjennom og hva sykdommen innebar, noe de tror hadde
hjulpet pa forstaelsen for sykdommen og for falgene i etterkant. Direkte og aglig informasjon
av en de kunne stole pa ble framhevet som viktig. Det var avgjerende a bli hart og mett nar man
spurte om noe €eller tok opp et problem. Dette var ogsa viktig nér de ikke fant de riktige ordene

eller helt visste hva de skulle sparre om.
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5.0 INTENSIVPASIENTERS ERFARINGER | TIDLIG
REHABILITERINGSFASE - KONSEKVENSER FOR PRAKSIS

Intensivpasienters erfaringer i umiddel bar overflyttingsfase til sengepost og i tidlig fase av
rehabiliteringa viser betydelig utmattel se knyttet til kroppsfunksjoner, tankekaos, dremmer og
manglende hukommelse for sykdomstida, men viser ogsa endringsprosesser forbundet med
vendepunkt og framgang. De farste dager etter overflytting er pasientens forutsetninger for &
deltai egen rehabilitering svaat begrenset. Medisinske — og sykepleiefaglige vurderinger og
tiltak som tilrettelegger for - og stetter tilhelingsprosesser er ngdvendig, og legger grunnlaget
for pasientens deltakelse i en mer aktiv fasei rehabiliteringa. Ved a dele prosesseninni to
kapitler, benevnt som

5.1 En utmattet kropp

5.2 Vendepunkt og framgang

belyses - og draftes pasienters erfaringer opp mot noen utfordringer i behandling og pleie, og i
lys av rehabiliteringsbegrepet. Det pekes pa hva som er viktigi tidlig fase av rekonvalesensen
og hvordan helsepersonell kan leggettil rette for en god rehabiliteringsprosess.

5.1 En utmattet kropp

Utmattelse og mobilitetsproblemer

Uttalt fatigue preger pasientene i den umiddelbare overflyttingsfase til sengepost. De reagerer
med forundring og sjokk nar de oppdager at kroppen er totalt utmattet og annerledes enn fer.
Spersma og oppmerksomhet rettes mot kroppslige funksjoner, og sealig kraftl gshet,

muskel svakhet og manglende bevegelighet. Samtidig sprenger et virvar av tanker og mer eller
mindre virkelige hendelser og drammer pa, og forsterker falelsen av utmattelse. Det er
vanskelig & forstd hva som har skjedd, saalig for de som ikke husker & ha vaat syke en gang.
Dette peker pa noen faktorer som skiller intensivpasienter fra andre pasienter, herunder
sykdomstilstanden med behov for respiratorbehandling og intervenson med sederende
medikamenter (kap.2.1). Pasientens opplevelse er falgelig endret perspektiv av kropp og tid.
Andre pasienter kan ogsa vage alvorlig syke, men kan likevel ha en oppfatning av hva som har
skjedd og har dermed mulighet for & orientere seg i tid (Mabeck, 1995, Jones, 2002). Etter
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langvarig respiratorbehandling er avvennings — oppvaknings — og overflyttingsfase avbrutt av
sykdomsforverring, med ny behandlingsfase, nedtrapping av sedering og ny oppvakning.
Pasientene glir ut og inn av vakenhet, persepsion av omgivelser og tid blir grete, noe som
kompliserer hukommelse og orienteringsevne, ogsa etter overflytting til sengepost (kap.4.2).
Skiftende grader av klarhet eller vékenhet beskrives ogsd av Adamson et al. (2004), Storli et al.
(2004) og Svendsrud (2004:84-85), noe som kan variere fratimer til dager etter ekstubering
(Granberg-Axéll, 2001).

Oppfatning av tid er sentralt ved menneskets bevissthet. Tid far mening gjennom samhandling
og kommunikasjon med omverdenen og oppfattes som en helhet, bundet sammen av vare
erfaringer (Merleau-Ponty, 1994). Selv om sederende medikamenter demper hjernens
bevissthet, og slik sett farer til brudd i oppfattelsen av tid, vil kroppen altid befinne segi éntid
og pa et bestemt sted. Slik er kroppen forbundet med omgivelsene og er til stede i
sykdomserfaringen, men sykdom begrenser handlingsrom og endrer perspektiv. Mens
behandlende personell har tilgang til data om tids — og sykdomsforlgp og alle rundt vet hva som
har skjedd, er intensivpasienten som oftest fratatt denne muligheten. Pasienten vil falgelig ha
stort behov for & orientere seg i forhold til kroppslige endringer og til hva som har skjedd, men
tidsperspektivet mangler, selv klokka pa veggen gir ingen mening (kap.4.2). Tall og klokketid
blir et ubegripelig fenomen, men av kroppen a degmme, har de vaart utdétt i manedsvis. Selv om
noen pasienter saker & holde oversikt, vil sykdomstilstand og en pendlende bevissthet redusere
muligheten for afglge med i egen sykdomsprosess — og a knytte den til et meningsfullt
tidsaspekt. Det som trer fram er bruddstykker av hukommel se fra enkelte hendel ser.

Informantenes opplevelse av den enorme kraftl gsheten er i samsvar med beskrivelser hos
Strahan & Brown (2005) og Johnson et a. (2006) (kap.2.1). Sealig framtredende er
utfordringene ved & skulle forholde seg til — og mangvrere en utmattet og kraftl s kropp.
Utmattel se og mobilitetsproblemer gir spesielt utslag de to - til fire farste dager pa post, der
pasientene er helt ute av stand til & bevege seg i senga ved egen hjelp, og mainstrueres og
hjelpes med a flytte baken, snu seg og komme seg opp pa sengekanten. | sittende stilling har de
vansker med & holde balansen, men siger sammen i overkroppen og ma stettes.
Nevromuskulaare problemer, som myopati eller polynevropati regnes som et av de mest
karakteristiske trekk i rekonvalesensfasen etter akutt kritisk sykdom (Kennedy et a., 2002).
Sammen med muskeltap ses det som en f@lge av underliggende sykdomsprosesser og negative
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effekter av stressrespons, malnutrisjon forsterker og kompliserer sykdomsbildet. Pasienter med
langtidsbehandling i intensivavdeling er spesielt utsatt (de Séze et al., 2000). Muskelsvakhet og
vansker med mobilisering er et betydelig problem som kan vedvarei flere maneder (Griffiths
0g Jones, 1999, Strahan et al., 2003). Bildet kompliseres av smerter og stivhet i ledd, somi seg
selv er en falge av langvarig sengeleie og immobilitet. Searlig framtredende er det hos en
pasient, som lider av beinskjerhet frafer (kap.4.1). Falelsen av & vage stiv og dliten i muskler
og falelsen av muskelsmerter som forflytter seg rundt om i kroppen blir ekstratydelige i
forbindelse med mobilisering, noe som er i samsvar med Todres et al. (2000). Muskeltapet vil
komme il syne nér vaeske forsvinner fra kroppen. Det er mye av den eksplosive muskulaturen
som gér tapt, noe som salig ses rundt skulderbuen, hofter og |ar (Kennedy et a., 2002,
Griffiths, 2002). Dette vanskeliggjer forflytning, det areise seg, sittei stol, koordinere
bevegelser, eller rett og dett det 4 lafte armene, noe som vedvarer i flere uker for en pasient.
Med tanke pa mobilisering, vil bruk av heis ved forflytning, og a sitte lengei stol far
muskelstyrke er reetablert, innebaae maksimal kraftanstrengel se og kan skape stor uttrygghet
for pasienten (kap.4.1). Kroppen er kontinuerlig i beredskap, gar fort tom for krefter og vil
trenge mye restitugjonstid mellom aktiviteter.

Med kroppslige endringer, opplevel se av tankekaos og uvirkelige hendel ser representerer
sykdomstida noe nytt og ukjent. Kroppen lystrer ikke, pasientene husker heller ikke hvordan de
forflytter seg. Her peker Strahan og Brown (2005) pa at lang tids sykdom ikke bare ferer til
svakhet og fatigue, men svekker ogsa oppfatning, forstaelse og evnen til a bevege seg. Ut fraen
kroppsfenomenol ogisk forstaelse vil sykdom, herunder utmattelse og mobilitetsproblemer, ikke
bare begrense handlingsrommet, men vil ogsa endre individets livsverden og den kroppslige
bevissthet. Med opplevel se av en annerledes og fremmed kropp, falelse av tapt tid og problemer
med a skille fantasi og virkelighet, far pasientene problemer med & forsta og skape mening ut
fratidligere erfaring, noe som ogsa beskrives hos Gjengedal (1994) og Johnson et al. (2006).

Ovennevnte beskrivelser gir utfordringer som ber fa konsekvenser for behandling, pleie og
oppfalging av pasienten i umiddelbar intensivfase og tidlig fase av rehabiliteringa. Patross av
gkende kunnskap om faktorer som bidrar til nevromuskulaere komplikasjoner, hevder de Séze et
al. (2000) og Griffiths (2002) at det har veat vanskelig a forutsi og behandle denne tilstanden
effektivt. | felge Karlsen og Vedeler (2001), samt Aagaard Smith og Ejler Fabricius (2007)
kreves ogsa omfattende undersakel ser for & kunne stille diagnosen myopati €ller polynevropati.

79



Ut fraklinikk vil det siledes vaare vanskelig & skille mellom tilstandene, som trolig er
underdiagnostiserte. Pa den annen side er nevromuskulaare problemer relatert til akutt kritisk
sykdom dokumentert pa bakgrunn av kliniske studier (Bolton et al., 1984, Karlsen og Vedeler,
2001). Falgelig skulle en tro at det tas hensyn til tilstanden i behandling og oppfelging, bade nar
pasienten er inneliggende pa intensiv avdeling og etter utskriving til sengepost. Pa bakgrunn av
flere &s erfaring med pasientgruppa, funn i studien, samt lesing av forskningslitteratur og
pensumlitteratur brukt i intensivutdanning (Renck, 2003, Gulbrandsen og Stubberud, 2006), kan
det tyde pa at tilstanden har begrenset fokus og prioritet innen sykepleiefaget. Dette papekes
ogsai en artikkel om nevromuskulaare komplikasjoner hos intensivpasienten, publisert av
Noreide i 2009. Om diagnostisering av nevromuskulaae komplikasjoner er omfattende, vil
observasjoner og kliniske undersgkel ser vaae et viktig grunnlag for a kartlegge og beskrive
symptomer og tegn patilstanden, og i neste omgang for aiverksette viktige og samordnende
tiltak. Det vil vaare pakrevd i henhold til Helsepersonellovens § 39 og 40 (1999,
www.lovdata.no), herunder helsepersonellets plikt til & dokumentere og det vi faktisk vet om
forebygging og behandling av nevromuskulaae problemer, betydning av tidlig intervengion
(Indredavik et a., 1999, Hanoa og Alvsaker, 2008) og viktigheten av fysikalsk trening for
gjenoppbygging av muskulatur (Kennedy et a., 2002, Karlsen og Vedeler, 2001). Foruten a
behandle underliggende arsaker, som sepsis og organsvikt, smerter, samt & optimalisere
ernaging, innebagrer det atilrettelegge for tett oppfealging gjennom pleie og fysioterapi,
herunder malrettede aktiviteter som kontinuerer og fremmer rekonval esens og rehabilitering,
noe som belyses neamere i kapittel 5.2. | kontrast til dette kan beskrivelsen av pasienten som
blir sittende lengei stol (kap.4.1), vaae eksempel pafeildatt forsgk pa mobilisering eller
sykepleiers manglende initiativ, dette som falge av mangel pakunnskap og innsikt i

situagjonen, det at pasienten ikke vedkommer sykepleieren, eller at hensynet til pasientens
selvbestemmel se medfarer at sykepleieren unnlater & handle. Men dermed stér man ogsai fare
for &unndra seg sin forpliktelse om & handle pa bakgrunn av faglige vurderinger og ut fra
omsorgen for den andre (Martinsen, 1989, 1990). A tolke og forst& pasienten, for derigjennom &
handle for & hjelpe, er nettopp forpliktelsen ved helsefaglig arbeid (Thornquist, 2003).

Appetittlgshet, kvalme og oppkast

En rekke forhold begrenser pasientenes mulighet for inntak av fade. Generell utmattel se gjer
matinntak vanskelig, det vaare seg respiratoriske anstrengel ser bare ved & spise og drikke,
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nedsatt kraft i armer, koordinering av armbevegelser, vansker med & sitte oppreist, samt totalt
manglende appetitt (kap.4.1). Endret smaksopplevelse, falelsen av overfylt mage, generell
uvelhet og oppkast forsterker appetittl@shet og ubehag. Falgelig ettersper ikke informantene
mat, eller de takker nei og begrunner dette med at de ikke er sulten og at maten smaker
ingenting. Matinntaket blir svaat begrenset. Dette samsvarer med funn i Strahan og Brown sin
studie (2005).

Uttalt og vedvarende kvalme og ubehag utsetter pasienten for ytterligere komplikasjoner. Det
ser vi eksempler pa ndr pasienter er plaget av kvalme og plutselige brekninger i flere dager, noe
som kan ha sasmmenheng med nedsatt motorikk i ventrikkel og tarm, med forsinket
ventrikkeltamming eller ventrikkelretengon (Griffiths, 2002). Sammen med svelgvansker og
nedsatt hostekraft grunnet generell muskelsvekkelse, gir det overhengende fare for aspiragon
og pneumoni, som vil komplisere og forlenge rehabiliteringsprosessen. Kvalme, brekning og
oppkast representerer svaat plagsomme stimuli og pasienten erfarer & miste kontroll.
Situasionen blir uforutsigbar. For Ane medfgrer det avsky for alt som blir servert og pavirker
matlysten i lang tid. Etter fem uker er suppe det eneste hun greier a spise. Even spiser vanlig
kost, men mindre. Begge er fortsatt plaget med kvalme, kvalmen huskes ogsa som noe av det
verste fra sykdomstida. Ser vi dette i et kroppsfenomenologisk perspektiv (kap.2.2), beskriver
Leder (1990, s 70-79) hvordan smerte pavirker en sensorisk gkende intensitet, som kan
overstyre andre stimuli og tvinge individet til & vende oppmerksomheten mot den. Ut fra dette
kan en anta at persepsjon av andre ubehagelige stimuli, som sterk kvalme og oppkast,
overstyrer andre impulser og kan utlase betingede reaksjoner pa gjenkjennbare stimuli,
eksempelvis ved lukt eller syn av mat (Knardahl 1998, s 115-118). Uvelhet, kvalme og oppkast
vil oppleves uutholdelig og uhandterlig om det ikke blir lindret, og vil kunne gi sterke negative
assosiagoner knyttet til mat og maltider, og forsterker falelsen av avaae syk. | henhold til
kroppsfenomenologien vil kvalme, i ugnsket forstand, komme i fokus for oppmerksomhet, og

vil innleires som en kroppslig negativ erfaring.

Ved overflytting til sengepost far informantene i denne studien hovedsakelig tilfart enteral
ernaging. En periode gis parenteral ernagring til to informanter grunnet ventrikkelretensjon og
vansker med & beholde ernagingssonde °. N&r pasientene er i stand til &inntavanlig kost,

trappes ernaging ned og seponeres, noe som skjer i Igpet av de 3 - 4 farste dager pa post, for

# En informant er mye plaget av klam og svett hud, noe som medfgrer at plaster som fester sonden stadig | gsner.
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Anei lgpet av de 10 farste dager. Dette er vanlig praksisi forbindel se med pasientens bedring
(Stubberud, 2006). Drikkeregistrering blir utfert, mens bruk av ernaaingsprotokoll med
kostkartlegging utfares ikke, da det ikke er rutine ved noen av postene. Nedtrapping og
seponering av enteral ernaging vil, i tillegg til manglende appetitt og redusert matinntak over
flere dager, utsette pasienten for feil — eller underernaaing og ytterligere vekttap. Sammen med
falger av muskelkatabolisme, nedsatt mage-tarmfunksjon, redusert absorpsion av nagingsstoffer
og gkt tap av nagingsstoffer grunnet oppkast og/eller diaré, forlenges den katabole fase, med
okt risiko for infekgon, ytterligere utmattel se, langsom framgang og rehabilitering (kap.2.1).

Hvilke ernaaingsmessige utfordringer gir det og hva slags oppfe@lging trenger pasienten etter
overflytting til sengepost? Noen sykepleiere kan eksempelvis tilby servering med
kostalternativer etter pasientens gnske, mindre porsjoner, eller de oppmuntrer og overtaler
pasienten til & smake pa maten. Andre kan stoppe opp, det blir stille og det kan se ut som de
ikke vet hva de skal gjare. Enkelte ganger setter de igjen maten, eller de tar maten med ut og
setter igjen drikken (kap.4.1). Dette viser hvordan sykepleierens fagkunnskap, erfaring, initiativ
og oppfinnsomhet utfordres. Situasjonen ma fortolkes og forstas pa grunnlag av pasientens
verbale og kroppslige uttrykk og den ma lgses pa grunnlag av faglig vurdering og i
samhandling med pasienten (Martinsen, 1989) (kap.2.3). Her synes faglige og personlige
kvalifikagoner, samt kjennskap til pasienten & vaae av betydning. Tilrettelegging for
tilstrekkelig og optimal ernaaing som gir energi til mestring av sykdom og gjenoppbygging av
muskulatur og funksjoner i rehabiliteringsfasen krever kartlegging av ernagingsstatus - og
ernagingsbehov gjennom hele sykdomsfasen, ogsa ut over intensivbehandlinga. Dette
gjennomfares etter flere dager med kvalme, oppkast og darlig matinntak for en av pasientene.
Mangelfull kartlegging og dokumentasjon gir begrenset grunnlag for &leggetil rette for riktige
kostintervensjoner. Krav om faglig forsvarlighet fordrer ogsa dokumentasjon i henhold til
gjeldende lover og forskrifter, herunder Hel sepersonellovens § 39 og 40 (1999,
www.lovdata.no). | trad med sentrale anbefalinger er det, ved enkelte sykehus, utviklet egne
ernagingskartleggingsverktay og protokoller til bruk i intensivavdelinger, men ogsa pa enkelte
sengeposter (Kreymann et al., 2006). En viktig forutsetning er at de impliseresi sykepleiers og
legers daglige arbeid, noe som er i trad med Nasjonale faglige retningslinjer for forebygging og
behandling av underernaaing, utgitt i juni 2009 (www.helsedirektoratet.no).
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Respirasjons - og sirkulasjonsproblemer

Respiragonssvikt er den vanligste form for organsvikt, ofte fulgt av svikt i andre organer, noe
som kompliserer behandling og sykdomsforlgp (Flaatten et al., 2003) (kap.2.1). Respiratoriske
problemer kan oppsta som falge av atelektaser, pneumoni eller gkt mengde sekret, men kan
ogsa skyldes irritasjon av tube og falge av ekstubering (Dybwik, 2001, s 65-66). Pasientene i
denne studien er, i varierende grad, plaget av respirasonsbesvaa, gkt mengde ekspektorat og
hoste de farste dagene pa sengepost. Aktiviteter som stell, stillingsendring og mobilisering pa
sengkant forverrer plagene og gir utslag i pulsstigning, klam og svett hud, anstrengt og gkt
respiragon, gkt sliming og hoste. Foruten problemer med matinntaket, gir det avbrutt sevn og
vansker med a fere samtaler, noe som medfarer nedstemthet og fortvilelse for to pasienter
(kap.4.1). De er avhengige av & bli fulgt opp med ulike tiltak knyttet til oksygenbehandling,
hjelp til pusteteknikk, samt sekretmobilisering med lungefysioterapi eller leiring i seng. Dette er
avgjegrende for aunngatilbakefall og for & bedre oksygenering, i tillegg til & dempe falelsen av
lufthunger og angst. Lungefysioterapi* blir sporadisk gitt til en pasient, og vurderes
fortlgpende ut fra hvordan tilstanden utvikler seg over tid. Med gkende hostekraft og

mobilisering avtar problemene noe for de andre informantene.

Karakteristisk ved respiragons- og sirkulasjonsproblemer er at tilstanden raskt kan endrestil en
ustabil situasjon som krever omgaende vurdering og intervensjon. Ser vi tilbake pa eksemplene
frafeltobservagonens skildring av Anes uttalte gdemer og pustebesvaa (kap.3.2, 4.1), gir
situagonene et bilde av det kroppslige drama som utspiller seg, hvor pasienten befinner segi en
total hjelpelgs tilstand, prisgitt hel sepersonellets til stedevaarel se og inngripen. Falelse av
pusteproblemer oppleves skremmende, pusten krever alt av krefter og alt annet blir uvesentlig.
Oppfalging av edemutvikling krever medisinsk behandling, samt regelmessig snuing for a
forebygge eller redusere komplikasjoner. For pasientene som har utviklet decubitus innebaarer
leieendring store anstrengelser og ubehag. Ane har periodevis liten kapasitet til afare en vanlig
samtale, men formidler sin appell verbalt gjennom korte setninger der hun forteller at hun ikke

greier & snu seg og henviser til respekt for pasienten (kap.4.1). Ut over det ma blikket og det

0, lungefysioterapi kartlegges pasientens problemer relatert til luftveier og lunger. Ved valg av egnede metoder,
eksempelvis ulike drenasjeteknikker, stillinger eller puste — og hosteteknikker understrekes viktigheten av
individspesifikke tilnsaminger. Gurdli, S. (2005). Lungefysioterapi: en dynamisk prosess. Oslo: Unipub forlag.
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kroppslige uttrykk tolkes. Flere ganger | gfter hun handa som et tegn pa at noe er nok. | stolen
blir hun tidvis sittende lenge far hun far legge seg, totalt utmattet, og beskriver det som et mas &
snu seg i sengaog asittei stol nar kreftene er borte. | ettertid mener hun det ble helt galt &
presse henne opp nar hun var sa plaget med pusten og kjente bare motstand (kap.4.3).
Beskrivelseneillustrerer hvordan pasienten strever for & oppretthol de basale livsfunksjoner. Det
kan forstasi lys av Elstad (1995, s 112-113), som beskriver hvordan den syke selv har nok med
kroppen, bade sansing og engasjement vender innover i den syke kroppen. Pasienten ma
konsentrere seg om pusten, mens uttrykket trer fram selvstendig, oftei forkant av det sagte, og
slér utover med uro og stenn, og med oppfordring om hjelp. Slik har det kroppslige uttrykk en
mening og en livsviktig appell. Ogsa tvetydighetens og flertydighetens appell er intensjonal og
ma fortolkes. | trad med Elstad (1995) og Thornquist (2003) viser eksemplenei kapittel 3.2 og
4.1 hvordan Anes kroppslige uttrykk trer fram med sitt mangfold og flertydighet; det sagte ord
"greier ikke”, og det kroppslige uttrykk med handbevegel ser og blikk. Pasienten er prisgitt

hel sepersonal ets fortolkning, men i felge Thornquist (kap.2.2) ligger det her en potensiell
mulighet for feiltolkning. Noe av utfordringaligger i om helsepersonell ser og tyder pasientens
meningsbaarende tegn pa bakgrunn av fagkunnskap og en intersubjektiv forstael se, der
pasientens uttrykk blir tillagt mening ut fra den felles kontekst man befinner segi.

Beretningen fralegevisitten (kap.3.2) og stellsituagionen (kap.4.1) viser begge til
meningsbaaende tegn som pakaller forskerens oppmerksomhet og far status som en begivenhet
i kraft av dens betydning (Ploug Hansen, 1995). Situasjonen fra legevisitten vurderes a veae av
en dlik art at den krever umiddelbar handling, dette i henhold til sykepleiers situasjonsforstaelse
pa bakgrunn av fagkunnskap, erfaring og evnetil &anvende disseinn i nye situasoner
(kap.2.2). Her skulle hendelsen det refereres til danne grunnlag for faglige vurderinger og
snarlig handling for de av helsepersonellet som star overfor samme situasjon og slik sett skulle
sanse det samme. Né&r saikke skjer, kan en sparre seg om grunnlag for handling ogsa kan vaare
styrt av andre forhold. Henvist til Merleau-Ponty (1994) (kap.2.2) vil var oppmerksomhet og
persepsion preges av tidligere erfaring, av situagon og hva slags mening vi tillegger et
fenomen. Videre er sanseerfaringen alene ikke tilstrekkelig, subjektets bevissthet ma aktivt
foreta persepsjon. Altsa ma situasjonen og pasientens uttrykk bli gjenstand for sykepleierens
oppmerksomhet, kravet om gyeblikkelig handling ma fafokus. | ovennevnte situasjon kan det
tyde pa at legens oppmerksomhet er rettet mot pleuradrenets funksjon og effekt av
behandlingstiltak, mens vi kan tenke oss at sykepleieren har fokus mot legens vurdering,
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sparsmal og forordninger. | hvor stor grad blir pasientens kliniske tegn og uttrykk tillagt
mening og hva slags betydning gis dettei situagonen? Pasienten gir riktignok verbalt uttrykk
for at hun har det ganske bra, men blikket, den hurtige pusten, surklinga og hosten
kommuniserer noe annet. Budskapet blir tvetydig. Forventningen om personal ets umiddelbare
handling for a stabilisere situasionen innfrisikke, sykepleier og lege vurderer annerledes. Det
viser hvordan det som tillegges mening vil vaare farget av om situasjonen ses pa som en vanlig
hendel se og noe man er innforstatt med, eksempelvis rutinen ved legevisitten, eller om den
inneholder en eller annen kvalitet som gis betydning; i dette tilfellet pasientens kliniske tegn og
kroppslige uttrykk (Ploug Hansen, 1995). Situasjoner som det refereres til krever fortlgpende
vurdering og handling ut fra hel sepersonellets arvakenhet mot kliniske tegn og parametere, noe
som er i trad med Pittard (2003) og Strahan et al. (2003). Slik jeg ser det, ma dette gis starre
fokus i avdelingenes daglige drift og i overordnede handlings- og strategiplaner, noe

erfaringer og anbefalinger fra flere & med oppfal gingstjenester kan tyde pa (Cuthbertson et al.,
2007). Med intensivpasientens tilstand og med stadig skiftende situasjoner, vil vurdering og
samarbeid med et oppfalgingsteam vaare en viktig faglig ressurs, i tillegg til den kontinuitet og
rolle postpersonal et utgjer, noe som framheves av McArthur-Rouse (2001), Chaboyer et al.
(2006) og Wu og Coyer (2007).

Motvilje mot snuing og mobilisering opp i stol, anmodningen om respekt for pasienten, kan
forstas som et uttrykk for kroppens begrensninger, samtidig som det kan synes som om
pasienten er litei stand til & hainnflytelse over egen situasjon. Anes oppfatning er at det alltid
ma gjares slik personalet bestemmer (kap.4.1). | fglge Pasientrettighetsloven § 3-1, har
pasienten rett til & medvirke ved gjennomfering av helsehjelpen. Pasienten har herunder rett til & medvirke ved
valg mellom tilgjengelige og forsvarlige undersekel ses- og behandlingsméter. Medvirkningens form skal tilpasses
den enkeltes evnettil & gi og mottainformasjon” (2000, s 23). Det forutsetter et samspill mellom
helsepersonell og pasient, og, sa langt pasientens forutsetninger tilsier, et element av
egeninnsats fra pasientens side slik at medvirkning kan virkeliggjeres. Sett fra pasientens
perspektiv blir hun verken hart eller forstatt, noe som kan tilsi at lovmessige og etiske
prinsipper blir brutt. Samtidig har ikke pasienten forutsetning for a forholde seg til situasjonens
kompleksitet, herunder at hel sepersonell ma foreta valg pa grunnlag av flere vurderinger. Kari
Martinsen (1990) (kap.2.3) peker pa at sykepleieren innehar en maktposision i form av en type
kunnskap som pasienten mangler. Av betydning er hvordan denne makta uteves, altsa spiller

omsorgsmoral og tillit en rolle. Omsorgssituasjoner fordrer at det er ballanse mellom prinsippet
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om autonomi, der pasienten kjenner seg mett med forstael se, respekt, og gis mulighet for
innflytelse i egen situasjon, og sykepleiers handlinger til det beste for pasienten fundert pa
moralske overveielser og gode kliniske vurderinger. Likevel er faren for overtramp og
krenkelser til stede, her synliggjort ved at mangel paforutsigbarhet gjer pasienten utrygg, samt
at pasienten har manglende ressurser i forhold til de krav situagonen stiller. | lysav
Antonovskys begrep; begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet (2004) (kap.2.3), blir
hendel sene truende og uhandterlig, der pasienten i liten grad far mulighet til tadel i handlinga
med dialog og forhandlinger, noe som anses & vaare betydningsfullt for mestring.

Nar livet settes pa preve

Informantene erfarer hvordan sykdomsfglel sen stadig bekreftes gjennom den overmannende
trettheten, pusteproblemene, kvalmen og annet kroppslig ubehag. Muligheten for & felge med
pa det som skjer rundt dem er begrenset og de far ofte falelsen av at det blir for mye (kap.4.1).
Pasientens tilvaaelse er preget av & skulle forsta hva som har skjedd og a forholde seg til
tapsfalel se knyttet til manglende farlighet og kontroll over kroppen. Selvhjulpenheten og det
som tidligere er tatt for gitt, blir plutselig noe dyrebart, men fjernt og uoverkommelig. Den
kroppslige bevissthet forandres gjennom de endringer sykdommen bringer med seg. Sammen
med informasjonen om at tilstanden kunne ha endt med daden, stadfestes alvoret og de faktiske
realiteter i situasjonen. Erkjennelse av daden som en mulig utgang blir falgelig en naa og
betydningsfull faktor, dettei tréd med McKinney og Deeny (2002). Todres et al. (2000) og
Storli et al. (2004) refererer ogsatil pasienters fornemmelse av a8 komme naa degden ved at
nabopasienter dgde, noe som blir en slags paminnelse om at de selv skal da. De negative krefter
er altoppslukende, noe vi ser eksempel panar Carl meddeler sitt tungsinn og tanker om atasitt
eget liv (kap.4.1). Sykdomsprosesser og dedens naavaa truer ikke bare kroppen aene, men blir
en trussel for hele personens eksistens, - selve livet stér pa spill. Dette er en realitet sa sterk, at
det umiddelbart kan veare vanskelig atainn over seg, - og dermed formidle. Det finnesingen
opplagt mestringsstrategi for denne eksistensielle erfaring. Mens Carl finner dpning for adele
sine tanker mot slutten av feltobservasjonens farste dag, beretter to andre om de tunge tankene
farst i intervjuet. Uvissheten om framtida knyttes ogsa til ferligheten, og saalig til
gangfunksjonen og det & bli avhengig av andre. Den stadige paminnel se om kroppens elendige
forfatning gjer det vanskelig atro paframgang og & mobilisere en strategi for & tenke positivt
eller akjempe seg ut av situasjonen. Kampen mot de nedbrytende sykdomskreftene er tung, en

beskriver det som noe av det verste han métte igjennom (kap.4.1). Beretningene gir innsikt i
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hvordan sykdomsprosesser lever sitt eget liv, utenfor viljens kontroll og noe man ikke har
herredamme over, men som like fullt er en del av en selv og som man ma forholde seg til
(Svenaeus, 1995, 2000). Her peker kroppsfenomenologien pa at pasientens lidelse ikke farst og
fremst — og kun vil vagre knyttet til sykdommens karakter, men griper inn i forstaelsen av

kroppen og i helheten ved det & vaare menneske (kap.2.2).

Langtidsintensivpasientens forutsetninger i lys av rehabiliteringsbegrepet

Hvordan kan langtidsintensivpasientens situagion i tidlig rehabiliteringsfase forstasi lys av
rehabiliteringsbegrepet? | falge definigonen av rehabilitering skal flere aktarer samarbeide ” om
agi nadvendig assistanse til brukaren sin eigen innsats for & oppna best mogeleg funksjons- og meistringsevne,
gelvstende og deltaking sosiat og i samfunnet” (St. meld. nr. 21 1998-1999, s 10). Pasientens
delaktighet framheves, men vil i liten grad vaare mulig i denne tidlige fase av rehabiliteringa.
Av figur 1 framgar at sykdomsprosessene representerer en belastning som langt overskrider det
pasienten selv er i stand til & handtere. Pasienten er totalt avhengig av andres vurderinger og

hjelp i rehabiliteringsprosessen.

Figur 1. lllustrasjon av rehabilitering som en prosess
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Somvisti figur 2, illustrerer det et gap mellom pasientens manglende mestringsressurser, og
dermed begrensede forutsetninger for a bidratil egen rehabilitering, og omgivelsenes krav, som
I denne sammenheng kan handle om usystematisk oppfalging og tilrettelegging for
rehabilitering. Fra pasientens perspektiv vil vedvarende kroppslige plager og
funksjonsnedsettel se, samt manglende kontroll, og manglende forstael se for sykdomstida og
situasjonen, opprettholde eller gke gapet. M otsvarende kan begrensede kunnskaper om
langtidsintensivpasientens tilstand og behov i tidlig rehabiliteringsfase, sammen med
manglende prioriteringer, for hgye forventninger og krav til pasientens egeninnsats, bidratil at
gapet oppretthol des.

Fig. 2. GAP- modell

lllustrasjon av gapet mellom individets forutsetninger og omgivelsenes krav
Gapet kan reduseres pa ulike mater

Tipasset stter model “Funicsionshemming
- gap-modell® St meldnr. 40:9

For & styrke pasientens forutsetninger, ma det ferst leggestil rette for tilhelingsprosesser som
setter kroppen i stand til rehabilitering. Det understreker at behandlerperspektivet er sentralt i
den tidlige fase av rehabiliteringa. Som figur 1 framstiller, vil intervengoner med betydning for
tilheling og rehabilitering forega gjennom hele sykdomsforlgpet (fig. 1, A) og lenge far
pasienten selv opplever framgang og kontroll (fig. 1, B). | kritisk fase av sykdommen kan
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pasientens tilstand vaare s marginal at intervensjoner og stell kan pavirke respirasion og
sirkulagionen i negativ retning (Stubberud, 2006, s 23-25), noe som krever fortlgpende
medisinske — og sykepleiefaglige vurderinger og prioriteringer av tiltak. Videre innebaarer det at
tiltak knyttet til behandling, lindring og forebygging har et rehabiliterende aspekt, for eksempel
gjennom symptomlindring, fysioterapi med slimmobilisering og gjennombevegelse av ledd,
stell og tilrettelegging for en ballansegang mellom aktivitet og hvile (NSFLIS
Funksjonsbeskrivelse for intensivsykepleier, 2002). Dette vil ogsa vage av vesentlig betydning
umiddelbart etter overflytting og i tidlige rehabiliteringsfase pa sengepost, noe som igjen
understreker intensivsykepleier og sykepleier pa sengeavdeling sin rolle for oppfalging og

samarbeid med andre faggrupper.

Pasientens rett til nedvendig helsehjelp skal vurderes ut fra hva som er patrengende ngdvendig,
forventet nytte av helsehjelpen og om kostnader star i rimelig forhold til effekt av tiltak (Lov
om pasientrettigheter 8 2-1 (2000, s 17-18). | tillegg til utredning, vurdering, samt behandling,
pleie — og omsorgstiltak, definerer lovens § 1-3, punkt ¢ (2000, s 17) rehabilitering som en del
av helsehjelpen, herunder & gjenopprette tapte funksjoner etter sykdom. Tilnaa'ming vil kunne
variere mellom avdelinger og sykehus, noe som naturligvis avhenger av flere forhold, blant
annet sykdommens alvorlighetsgrad, medisinske forordninger og prioriteringer, fagkunnskap,
avdelingsrutiner og organisering av oppfalgingstilbudet. Denne studien viser at det veksler fra
tett medisinsk - og sykepleiefaglig oppfelging, med tilstrebing av kontinuitet av personell, —til
oppstykket ansvar, lav kontinuitet og begrenset oppfelging (kap.4.1). Med pasientenstilstand i
umiddelbar overflyttingsfase, kan en tille spgrsma om malrettet arbeid mot rehabilitering er
like framtredende hos den enkelte sykepleier til en hver tid, likeledes om fokus pa rehabilitering
far tilstrekkelig prioritet i avdelinga. Av studien framgar at uerfarne pleiere kan fa ansvar for
pasienten, mens tilstanden enna er kompleks og til dels skiftende. Dette beskrives ogsai Russel
(2000) sin studie. Utilstrekkelig kunnskap med tanke pa intensivpasientens behov, lav
kontinuitet og fragmentering av pasientpleien, samt begrenset fokus pa rehabilitering, vil

sdl edes kunne forsinke rehabiliteringsprosessen, blant annet med mangelfull tverrfaglig
vurdering, koordinering og systematisk oppfalging. Pasienten paferes ungdig langvarig
belastning og svekkes ytterligere, i verste fall kan det fa dedelig utgang (Pittard, 2003) (fig.1).
Dette indikerer en praksis som verken oppfylle rehabiliteringsmel dingas krav om mélrettet,
planlagt og systematisk samarbeid (St.meld. nr. 21 1998-1999, s 10) eller pasientens rett til
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vurdering og utredning omkring rehabiliteringsbehov (Lov om pasientrettigheter § 1-3 punkt ¢
2000, s 15).

| intensivpasi entens umiddel bare overflyttingsfase til sengepost er det ikke alltid lett aforutsi
utfall av sykdom, framtidig fysisk funksjon og gevinst av rehabilitering. Det man imidlertid vet,
er at langvarig oppfelging og opptrening er nadvendig, og gir god funksjonell og mental
rekonvalesens for langtidsintensivpasienter (Lipset et al., 2000, Isgro et a., 2002) (kap.2.1). For
to pasienter i denne studien er det usikkert om de vil bli inkludert i et mer aktivt
rehabiliteringsprogram (kap.4.1). Mens Carl ma argumentere og snakke godt for seg for &
overbevise lege og fysioterapeut om treningspotensial og motivasjon, blir det sporadisk gitt
fysioterapi i Anestilfelle, noe som avsluttesi lgpet av den ferste uka pa sengepost. | intervjuet
fem uker etter feltobservasjon, avdekkes svaat lite framgang. Ane greier ikke a forflytte seg,
beveger ekstremiteter svaat lite, er utmattet og kraftlgs (kap.4.1, 4.3). Pa bakgrunn av forskning
og kunnskap om intensivpasientens forfatning i denne fasen av rehabiliteringa, stiller jeg
sparsma om pasientrettighetslovens § 2-1; vurdering av pétrengende ngdvendighet og forventet
nytte av rehabilitering, i sterre grad ber komme intensivpasienten til gode (2000). Det vil
medfare en praksis der pasientens tilstand og forutsetninger for rehabilitering falges med
hyppige og gjentatte vurderinger og prioriteringer av tiltak, videre at oppfelging og evaluering
av intervensjoner gar over en viss periode, noe som fordrer tverrfaglig samarbeid og kontinuitet
i tjenester. | ettertid kan en sparre seg om ogsa Ane hadde oppnadd noe bedre funksjon og
livskvalitet med tettere oppfalging etter ankomst sengepost.

Pa bakgrunn av beskrivelser i dette kapitlet, kan en i neste omgang stille sparsma om hvordan
pasientene finner krefter til & komme seg igjennom de farste uker av rehabiliteringa, videre
hvordan de greier & gjenskape mening og sammenheng i erfaringene. Det blir tema for neste

kapittel, der vi skal falge tre langtidsintensivpasienters vei mot endring og framgang.

5.2 Vendepunkt og framgang

Enkelte hendelser far spesiell betydning for informantenes opplevel se av endring mot bedring,
og kan falgelig tilskrives et vendepunkt i tilvaaelsen. Vendepunkt, slik det omtales her, kan

forstas som et tidspunkt for endring eller et sted hvor noe endrer retning (www.ordnett.no), og

henviser til det engelske uttrykket turning point. I denne studien knyttes vendepunkt til
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opplevelse av velvagesituasoner, fjerning av tube og medisinsk utstyr, med mulighet for afa
stemmen tilbake og for starre bevegel se, samt aktiviteter som gir gkt muskelstyrke, bedre fysisk
funksjon og selvhjulpenhet, og som dermed bidrar til framskritt med ervervelse av gamle og
nye ferdigheter. Hva som oppleves som vendepunkt og hvilken betydning det har for pasienten,

vil vaare individuelt.

Velveaere, sgvn og hvile — grunnlag for bedring, hap og livsmot

Mange av de kroppslige plagene som dominerer langtidsintensivpasientens umiddel bare
overflyttingsfase til sengepost, betinger at arsaker og symptomer felges opp med
medikamentelle og ikke-medikamentelle tiltak. For pasienten vil lindring av eksempelvis
smerte og kvalme bidratil a redusere ubehagelige stimuli og dermed flytte fokus fra de deler av
kroppen som skaper lidelse (Leder, 1990) (kap.2.2). Ved kvalme (kap.4.1, 5.1), behaves
omsorgskvaliteter, der sykepleieren evner aleggetil rette for trygghet og velveae, bade
giennom symptomlindring og handtering av situasjonen, slik at pasienten er i stand til & beholde
maten, gjenvinne matlyst og til & knytte positive assosiasjoner til maltider. Det fordrer en
ballansegang mellom sykepleiers malrettede sgken etter & utnytte situasjoner der pasienten
oppmuntres til &forsgke a spise noe — og at pasienten ikke opplever det som patrengende og
belastende.

Pasientenes opplevelse av velvaae kan, i falge Benner (1999), relaterestil en kroppslig falelse
av velbefinnende. Det kommer til synei situasoner der sykepleiere samarbeider med pasienten
og handler ut fraen fortolkning av pasientens verbale og kroppslige uttrykk. Sykepleierens og
fysioterapeutens tilpasninger og informasjon om hva som skal skje, skaper forutsigbarhet og
trygghet. Saglig betydningsfullt er det i stellsituasjoner og ved fysioterapi de ferste dager pa
sengepost, der pasientene har begrenset kapasitet til & bevege seg og afelge instrukser.
Tilpasninger kan innebaae at det leggestil rette for alternative lasninger eller gjeres
prioriteringer, eksempelvis ndr pasienten ikke gnsker mat og ikke vil sitte oppei stol, men far
hjelp til tannpuss og et behagelig leie i senga. Stellsituasjoner krever samhandling og kroppslig
nagrhet. Sentralt for pasientens falelse av velvaae er hvordan sykepleieren setter sitt preg pa
samhandlinga gjennom vaaremate, herunder evnen til & skape dialog og & bruke sanser som
hersel, blikk, bergring og handlag, sik at pasienten kjenner seg hjulpet og ivaretatt. Et
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fintfelende og godt handlag avdekker ikke bare anerkjennelse for kroppen, men ogsa for
personen, noe pasientene kan fornemme i méaten de blir mett og behandlet p& Opplevelse av
velvage vil sdledesikke bare knyttestil en kroppdig falelse, eksempelvis det & kjenne seg ren
og velstelt giennom afa kroppspleie, harvask og tannpuss, men ogsatil opplevelsen av A bli
mgtt med anerkjennelse og respekt (kap.4.5). Det er forenelig med Benner (1999) som viser at
ivaretakelse av kroppen er viktig for ivaretakelse av selvet og det & vaaetil stedei verden som

en personlig og sosia kropp.

Situasjoner der plagene er borte, gir rom for sgvn og hvile, en sgvn som innimellom ser ut til &
overmanne pasientene. | motsetning til funn hos Strahan et al. (2003) og Strahan og Brown
(2005) (kap.2.1), beskriver ingen av informantene problemer med sgvn, noe som muligens kan
tilskrives falelsen av utmattel se, eller overgang til rolige omgivelser. Behovet for sgvn og hvile
framheves nar de kjenner seg sliten, bade i kroppen og i hodet (kap.4.1). Med henvisning til
Nightingale *, understreker Benner (1999) sevnen og hvilens betydning for felelsen av velvaae
og for at kroppen selv settesi stand til restitugon og helbredelse. | fglge Gadamer (2003)
(kap.2.2), inngdr sevn, pust og fordayelse i uavbrutte prosesser som er ngdvendige for &
opprettholde helse. Det handler om kroppens behov for a reorganisere og reetablere ballansen,
og pa den méten gjenoppbygge energi. Sevn kan ses pa som kroppens eget " hvilerom”, en
tilstand av forandret bevissthet som gir kroppen mulighet for a komme til krefter ved a stenge
omgivel senes sanseopplevel ser ute (Gulbrandsen og Stubberud 2006, s 48). Nadvendige
tilpasninger kan dreie seg om tilrettelegging og koordinering av aktiviteter som gir pasienten
rom for rolige perioder. Dette fungerer best med de faste sykepleierne som kjenner pasientene
og vet hva de trenger til en hver tid (kap.4.3). Det er i samsvar med Todres et a. (2000), som
papeker betydningen av at noen tar ansvar og taler pasientens sak nar pasienten selv ikke har
krefter.

Falelsen av at noen vil en vel, sammen med hvile og kroppslig velbehag, gir pasienten en
mulighet for & glemme kroppens plager for kortere eller lengre tid. Disse forutsetninger er av
betydning for afa gye pa— og dippe til kvaliteter som betyr noe for den enkelte, som det &
glede seg over smating og kjenne en lengsel mot & bli frisk, noe den svenske brannmann

Gustavson opplevdei en tid preget av smerter, bandasjeskift og gryende mobilisering

% Nightingale, F. (1969). Notes on nursing: What it is and what it is not. Philadelphia: J. B. Lippincott.
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(Gustavson og Krantz 2003, s 70-74). Informantene framhever at det som tidligere er regnet
som dagligdags; det & sove og vaske seg, blir viktig. Opplevelse av velvaare og trivsel gir rom
for samtaler om egne interesser eller bruk av humor og metaforer, som nar Carl trener til svart
belte eller ndr han filosoferer over de mange reisene han har gjort (kap.4.4). Situasionene apner
for tankens flukt tilbake til et liv med ferlighet og uavhengighet. | lengselen ligger hdpet om &
fatilbake tidligere kroppsfunksjoner, saalig det a kunne gaigjen (kap.4.3), dette beskrives ogsa
av Lohne (2006). De positive endringene dette innebaarer, kan benevnes som et vendepunkt i

pasientenes tilvaarel se.

Pasientenes opplevelse av vendepunkt kan i denne sammenhengen knyttes til felelsen av
velbefinnende og trivsel. | neste omgang legger det grunn for en spontan oppdagelse av at noe
er godt, og vekker til live hap midt i en tilvaarelse der sykdom truer helse og framtid og der
hapet er skjart og foranderlig (Travelbee, 2003). Oppmerksomheten og det vi ser, vil preges av
situagjon, tidligere erfaring og hva som tillegges mening. Vi ser bare én ting om gangen. Nér
noe trer fram, ma andre faktorer trei bakgrunnen, men perspektivet kan endres (Merleau-Ponty,
1994). Nér det skapes betingelser for at sykdom og plager kan tre i bakgrunnen, vil det gode
som bagrer livet videre tre fram. Med opplevelse av vendepunkt blir perspektivet endret fra
sykdomsplager til hdp om bedring og ferlighet. Nar Meiniche beskriver vendepunktet i sin
historie, dreier det seg nettopp om falelsen av at noen vil henne vel, at noen gir omsorg som
bidrar til at hun faler at hun lever, at noe er godt, at noe er verdt & vente pa og leve for
(Meiniche, 2003, s56-58). | lys av et salutogent perspektiv, kan et slikt vendepunkt vaere
avgjerende for pasientens opplevel se av mening, noe som i neste omgang styrker motivasjon og
engasjement. Samtidig er det viktig at belastningen ikke blir for stor. Opplevelse av situasjonen
som handterbar er viktig for individets bevegel se mot helse (kap.2.3). | samsvar med Hupcey
(2000) og Todres et al. (2000) papekes den rolle helsepersonell, og saalig sykepleiere, har for
tilrettelegging av velvagresituagoner og for at det skapes betingel ser for hel sefremmende
prosesser. Her framhever informantene bade sykepleiere paintensiv- eller
intermediagravdelinga og de faste sykepleierne pa sengeposten. Viktige kvaliteter i
omsorgsrelagionen er tilgjengelighet, vennlighet og evne til & skape trygghet og forutsigbarhet,
men ogsd innsatsen ved at sykepleierne star pafor akkurat dem (kap.4.5). | denne prosessen er

0gsa pargrendes stette uerstattelig.
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Opplevelse av forutsigbarhet og gjentakelse av rutiner — vendepunkt og mal pa

framgang

To informanter har hatt trakeostomi, noe som letter avvenninga fra respirator, men som irriterer
slimhinner, skaper sekret og hoste, samtidig som pasienten har vansker med prating og a gjare
seg forstatt (kap.4.1). Fjerning av trakeostomien med muligheten for & fa stemmen tilbake
oppleves falgelig som en befrielse. Det beskrives som en milepad, et vendepunkt i tilvearelsen,
noe som kan forstas ut fra betydning av a kommunisere (kap.2.3), samt pasientenes
umiddelbare behov for a berette om alle sterke inntrykk og faklarhet i det de ikke skjanner
(kap.4.2). Behovet for afortelle stettes ogsa av funn i McKinney og Deenys studie (2002).

Medisinsk utstyr som faglger med ved overflytting til sengepost er ngdvendig og nyttig i
behandling og oppfalging, eksempelvis for ernagring eller maling av diurese og saturasjon.
Likevel ma behov av utstyr vurderes opp mot mulighet for mobilisering, da det, for pasienten,
vil vaae en del av alle hindringer som begrenser bevegeligheten. Dermed blir bade kroppen og
utstyret en paminnelse om sykdom, dette patross av at pasienten er i restitusjon og har kommet
over i en fase, der malet er starre aktivitet og rehabilitering. Informantene oppfatter fjerning av
utstyr som et signal om bedring av tilstanden, noe Strahan og Brown (2005) ogsa viser til.
Fjerning av hindringer innebaaer en friere tilvaarel se med mulighet for & bevege armer og bein,
etter hvert forflytte seg opp pa sengkant, ut av senga og vaae mer aktiv. Dette er positive
endringer som kan tilskrives et vendepunkt og enda en bekreftel se pa framgang (kap.4.3).
Erfaringakan sesi sammenheng med pasientenes fglelse av trygghet gjennom naarvaa av
personale, og saalig sykepleierne, og star i kontrast til McKinney og Deeny (2002) og Wu og
Coyer (2007), som refererer til pasienters usikkerhet og negative erfaringer med faare personale
og mindre monitorering etter overflytting (kap.2.1). Sykepleierens fagkunnskap og evnetil &
vise omsorg og interesse for pasienten knytter band til den andre (Martinsen, 1989), men en
sadan omsorgsrelasion kan ogsa skape frihet. Pasienten befinner seg i nye omgivelser med
endrede rammer hva personell og pleie angar, men er avhengig av mye hjelp. Her vil
sykepleierenstilgjengelighet og engasjement i pasientens situasjon skape band mellom pasient
og sykepleier, band som gjar den enkelte uerstattelig. Samtidig vil informasjon omkring
fjerning av utstyr ha stor betydning for pasientens falelse av trygghet og forutsigbarhet,
opplevelse av bedring og dermed frihet til & kunne bevege seg igjen. | et kroppsfenomenol ogisk
perspektiv handler det om at pasienten skal ta kroppen sin tilbake (kap.2.2). Det er avgjegrende
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for & oppna kontroll og & kunne begynne a bruke kroppen sin igjen, og dermed for

rehabiliteringsprosessen.

Dermed er vi inne pa et vesentlig anliggende i tenkninga omkring rehabiliteringsprosessen,
nemlig a styrke brukerens mestringsevne for at han, gjennom det, kan bedre funksjonsevne og
gjenvinne kontroll i eget liv (St.meld. nr. 21 1998-99, Normann et al., 2006). Er det mulig ut fra
pasientens tilstand i umiddelbar intensivfase a oppna kontroll? Erfaringene er ulike, men felles
for alle er avhengigheten av tett oppfalging og forutsigbarhet i situasjoner. For aforklare
prosessen og hva det handler om, kan begrepsparet in command — under command vage
betegnende, der intensivpasienten, i den tidligste fase av rehabiliteringa, vil vaae under
command. Med det menes at pasienten, i liten grad, er i stand til avite hva han trenger for a
komme seg — og hvordan aktiviteter skal forega (kap.4.1, 4.3, 5.1). Pasienten er dermed
avhengig av at andre har kontroll og forklarer, demonstrerer og veileder i daglige aktiviteter,
som hygiene, trening og maltider, eller informerer om rutiner og viktige hendelser. Situasjoner
preget av ro og tilstrekkelig tid gir pasienten mulighet, bade til & mottainformasjon og til &
utfere handlinger i sitt eget tempo. Pasientens fglelse av avaaei sentrum for oppmerksomheten
blir styrket nér hel sepersonell, gjennom blikk og kroppsholdning, er henvendt mot pasienten,
nér de bruker betegnelsen ”du” og ikke "vi”, og nar de gir forklaringer som er forstaelige, noe
beskrivelse fratreningai kapittel 4.3 gir eksempel pa Med bruk av norske og forstaelige ord gis
instruksjon og forklaringer underbygget av fagkunnskap om det som angar treningssituasjonen
her-og-nd, samtidig som et visst framtidsperspektiv skisseres. Informasjon tilknyttet
treningsgkta gis ikke mens gvel sen pagar, men eksempelvisi starten av treninga. Med det kan
pasienten fullt og helt ha konsentrasjon og oppmerksomhet rettet mot informasjonens innhol d.
Med en viss oversikt over hva som skal skje skapes trygghet og forutsigbarhet. Pa bakgrunn av
det vi vet om var kroppslige tidsstruktur (kap.2.2, 5.1), vil oppmerksomheten rettes mot de
kroppslige plager og utfordringer som erfaresi nuet. Det & gi informasjon i et langsiktig
tidsperspektiv kan derfor kjennes overveldende og meningslast & skulle tainn over seg.
Informasjonen ma knyttes til et perspektiv som pasienten er i stand til a forsta og forholde seg
til. Davil det gi mening a kjempe. Informasjon og tilrettelegging for forutsigbarhet vil faigelig
stette opp om individets mestringsressurser, noe som fremmer kontroll og stimulerer

hel sefremmende prosesser (Antonovsky, 2004).
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Som en motsatstil ovennevnte beskrivelse stér Carls erfaring, der han opplever utrygghet og
uforutsigbarhet ndr han ikke vet nér fysioterapeuten kommer, eller hva gvelser gar ut pa,
nettopp fordi han ikke vet hva kroppen greier og er usikker pa hva som skal skje. Uforutsette
hendelser, flere aktiviteter pa en gang og fysisk anstrengelse, gir reakgoner i form av gkt
respiragon, hjertebank, klam og svett hud, noe som kan tilskrives pasientens tilstand, og at
omstillingsreaksjoner til situagjoner som krever oppmerksomhet og handlingsberedskap er
endret og begrenset. Falgelig oppfattes situagonen som truende, noe som aktiverer det
sympatiske nervesystem. Anspenthet i muskler vanskeliggjer eller hemmer bevegelse, og
pasientens mulighet for atainstruks reduseres. Som vist i kapittel 5.1 kan ogsa oppfattelse av
andre eller lignende situasioner som truende, vage tilstrekkelig for a utl gse kroppslige
reakgoner (Knardahl, 1998, s 114-118). | rehabiliteringssammenheng er det uheldig, da det
hemmer trening og progregon i trening.

Opplevelse av kontroll styrkes gjennom kontinuitet av sykepleiere og fysioterapeuter, som
tilrettelegger for faste rutiner i daglige aktiviteter og trening, og at disse tilpasses individuelt og
stadig gjentas (kap.4.3). Gjennom a fainstruksjon, veiledning og direkte oppmuntring pa det
man greier  utfare, oppleves forutsigbarhet og gjenkjennelse. Ved stadig gjentagel se, oppaver
pasienten ferdigheter som delvis er glemt og som trengs for a gjenopprette kroppslige
funksjoner. Disse sammenlignes fra dag til dag, og blir noe av det viktigste for a se framgangen.
Pa et eller annet tidspunkt i dennetidlige fase av rehabiliteringa, erkjennes at det har skjedd en
positiv endring, noe som benevnes som et vendepunkt. Her knyttes opplevelse av vendepunkt til
en kroppslig felelse av endring forbundet med noe positivt, nemlig nye framskritt og
ferdigheter. Hupcey (2000) refererer til "turning point” nar pasientene er i stand til & gjenvinne
kontroll, men beskriver i liten grad hva det innebaarer av kroppslige endringer ut over det a
kunne bevege seg. | min studie kan ikke alle tidfeste ndr vendepunktet kom, men tre pasienter
knytter endringatil oppdagelsen av at de opplever bedre kontroll over kroppslige funksjoner,
eksempelvis bedre styrke og kontroll i armer og ben, videre at de klarer & utfare mer av den
personlige hygiene og pakledning selv, samt at de greier a gaigjen (kap.4.3). Pargrende og

hel sepersonell poengterer, kommenterer og bekrefter framgangen underveis, men erkjennelse
av vendepunkt kommer som en faglge av informantenes egen oppdagel se (fig.1,C). Her viser
kroppsfenomenologien til kroppen som var primaae kilde for erkjennelse og bevissthet om
kroppen, og dermed om oss selv (kap.2.2). Persepson og bevegelse er gjensidig avhengige av
hverandre, bundet sammen i en helhet. Laginga skjer ved a bruke og a omgas med tingene. Slik
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vil stadig repetision og oppeving av ferdigheter innga som en del av bevissthetens ”jeg kan”
(Merleau-Ponty, 1994, s 91). Perspektivet skifter fra kroppslige plager og manglende kontroll —
og retter seg mot bedring av muskelstyrke og gangfunksjon. Arvékenheten mot kroppslige
signaler som kan gi hdp om bedring, er underbygget av lengselen etter & kunne ga og bli
selvhjulpen igjen. Slik vil lengselen etter fortida vise til en direkte erfart livsverden som
tillegges betydning for pasienten, nemlig det & vaare frisk og ha helse (kap.2.2). Hapet er
pavirkelig av forhold bade i og utenfor individet. Her stér vendepunkt og motivasjon i kontrast
til manglende krefter (kap.4.3). Hapet erfares som en kraftkilde til atrene og kjempe, men
stadig veksling mellom sma tegn pa framgang og en samtidig felelse av utmattelse og
forverring, gjer hapet usikkert og skjert, og utgjer dermed en trussel for hdpet. Slik rettes hapet
mot framtida, men vil preges av fortid og det som erfaresi nuet, felgelig ma hele
tidsdimengionen innlemmesi hdpet (Rustgen, 2001). Det & ha hdp er viktig selv om tilstanden
kan svinge. Pararende og hel sepersonellets stette blir dermed uvurderlig, og viser il
betydningen av at noen er der og hjelper pasienten gjennom ei utfordrende og usikker tid som
denne fasen er. | saAmate er formidling av hdp sveat avgjerende, det ma ta utgangspunkt i den
hapendes virkelighet og ma formidles pa en mate som gjer at pasienten kjenner seg ivaretatt
(Rustgen, 2001, Travelbee, 2003). Det er viktig & snakke sant om situasjonen, og samtidig gi
den syke tilbakemelding om det som gér bra. Direkte og aalig tilbakemelding og oppmuntring
knyttet til konkrete situasioner vil slik sett styrke hdp og treningsmotivasjon, noe som

framheves av informantene.

Béade treningsopplegg og progresjon i trening legger til rette for at pasienten skal oppleve
kontroll og gradvistasterre del i aktiviteter. Men det som krever maksimalt av krefter, krever
ogsa at oppmerksomheten rettes mot det som skjer her og nd. Med helsepersonellets stette,
oppmuntring og " strenge justis’, hjel pes pasienten til & holde fokus og konsentrasjon om den
aktiviteten som skal utferes (kap.4.3). Det gir assosiasjoner til begrepet " & presse”, beskrevet i
en kontekst der intensivsykepleierne bruker kompetanse og skjenn i vurdering og tilrettelegging
for treningsgkter nar pasienten kobles fra respiratoren for & puste ved egen hjelp. En
forutsetning for at pasienten tar del i avvenninga og slik sett lar seg presse, er tilliten il
sykepleieren (Haugdahl, 2004, s 99-100). Tillit er ogsa sentralt nar informantene i denne
studien kan overgi kontrollen til andre og la seg lede uten & fale et negativt press. Det at noen
har kunnskap om hva som trengs for a nAmal, hel sepersonellets vurderinger og fasthet
anerkjennes, nar pasienten selv ikke er i stand til & vite hva han trenger. Med tiltro til
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sykepleieren og fysioterapeutens vurderinger kan pasienten overlate kontrollen til noen utenfor
seg selv. Slik blir det en slags mestringsstrategi, en méte a handtere situasjonen pa, der
pasienten overgir kontroll for & oppna kontroll. Det viser hvordan tillitsforholdet mellom
pasient og helsepersonell er av stor betydning og betinger en autoritetsstruktur, noe som
innebager at eksempelvis sykepleieren innehar en type kunnskap som pasienten ikke har, og
besitter en autoritet som er overordnet prinsippet om autonomi. Av betydning er hvordan

kunnskapen og makta uteves (Martinsen, 1990) (kap.2.3).

Gjennom samhandling, stette og veiledning, utvikler pasienten gradvis ny kunnskap om
kroppen slik den er nd. Det innebagrer & bli kjent med nye télegrenser, begrensninger og
muligheter. Teknikker som laares letter mobilisering og bidrar til sterre selvhjul penhet og
kontroll over kroppsfunkgoner, falgelig gker initiativet til aktiviteter. Med det har pasienten
gradvis beveget seg over i fasen in command. Det vil S at pasienten, i sterre grad, tar del i
planer og avgjearelser rundt sin egen rehabilitering, men delaktigheten forutsetter ledelse av
fagpersoner som har kunnskap om pasientens fysiske begrensninger og hva utfordringene
innebagrer, eksempelvis hvilke hjelpemidier som kan lette treninga. Disse blir viktige nar
pasientene legger strategier og mal for treningsprogresion. Slik utfordres kroppens talegrenser,
samtidig som bruken av hjelpemidler inngar som en del av mestringsstrategien nér nye
utfordringer skal forseres, farst pa sykehuset, etter hvert i forbindelse med treningsopphold og
etter hjemkomst. Dette viser med Merleau-Ponty (1994) hvordan redskaper kan innrettes og
integreres som en del av den kroppslige persepsjon, som dermed utvider personens
handlingsrom (kap.2.2). Pasientens opplevelse av tilvaarelsen som forstaelig, handterbar og
meningsfull er, i falge Antonovsky (2004), viktig for & bevege seg mot den positive polen i

hel sekontinuumet (kap.2.3). Om denne bevegel sen dreier seg om usikre og dynamiske
prosesser, er velvagesituasioner, opplevelse av trivsel, sterre kontroll over kroppen og
framgang i treninga viktige faktorer. PAsamme visinngar bruk av intern humor og en form for
"metaforsprék” som et ledd i mestringa, noe som oppstar i relasjonen mellom pasienten og
enkelte av den faste staben. Det skaper motivasjon og virker positivt inn pa hvordan
informantene takler utfordringer rundt treningsopplegget (kap.4.4). | henhold til figur 2 bidrar

ovennevnte forhold til & redusere gapet ved at pasientens forutsetninger i rehabilitering styrkes.
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Fortelling, samtale og informasjon — grunnlag for forstaelse og sammenheng

Utfordringer ved & skulle forholde seg til — og forsta en utmattet kropp kan knyttes til nedsatt
hukommelse og endret tidsperspektiv, men ogsatil tilstedevaarelse av et ” sammensurium” av
uforstaelige hendel ser, for en sAintens at han av og til ma si stopp (kap.4.2). | denne situasjonen
er det ikke bare vanskelig & begripe, det er ogsa vanskelig & sortere sanseinntrykk og a skille
hva som er virkelig eller uvirkelig; pasientene vet ikke helt hvor grensene gér. Forstaelse av
kroppslig erfaring viser med Thornquist hvordan " den konkrete kroppen sprenger tekstbegrepet” (2003,
$192) (kap.2.2), men vi ser ogsa hvordan tanker og sterke historier ” sprenger” kroppen. Hode
og kropp er full av opplevelser, mye mer enn kroppen kan romme. Falgelig ma det ut. Det er i
tréd med funni Storli sin studie (1999). Behovet for &fadet ut er knyttet til behovet for avite
hva som har hendt. En pasient blir fortalt at han har vaat kritisk syk og ma bruke uker pa abli
frisk, men er mer opptatt av hva som er skjedd, en drivkraft s sterk at han straks setter seg fore
at han vil forsta. Denne rettethet mot & forstd og a finne mening viser til et grunnleggende
behov og en egenskap ved det & vaare menneske (kap.2.2, 2.3). Men hva ndr det som erfares og
fortelles ikke gir mening? Hva med alle de nye personer, steder og hendelser som har kommet
til (kap.4.2)? Her viser hermeneutikken til forstael se som en bevegelse mellom del og helhet i
en sirkulaa prosess. Ut fra det perspektivet vil pasienten, i denne fasen, ikke vaarei forstael sen.
Forstael se starter nettopp med at noe taler til oss, som ndr informantene stopper opp ved noe de
sier. Vi forstar ikke betingel sed gst, men ut fra en forforstael se pa bakgrunn av erfaringer og
oppfatninger, utviklet i den sammenheng og kultur vi lever i (Gadamer, 1999). Det pasientene
na opplever av kroppslig utmattel se og tankekaos, representerer noe nytt og totalt forskjellig fra
deres vante verden, noe de ikke kjenner igjen frafer. Det gamle ”kartet” de tidligere navigerte
etter er endret (Frank, 1995, s 1). | sgken etter forstdel se og sammenheng finnes ikke svarene
umiddelbart. Her leter pasienten i det han kjenner frafer; nemlig i egen kropp og eget repertoar
av erfaringer, eksempelvis nar Carl opplever seg helt bortreist og snakker tull, og felgelig er
redd for at han holder paabli "senil”. | ettertid kobles frykten til erfaringen fra et besgk pa
sykeheimen flere ar tidligere, der faren var blitt dement (kap.4.2). | henhold til fenomenologien
viser det hvordan all erfaring springer ut fra menneskets livsverden, den daglige tilvaarel se med
hendelser og erfaringer som gir mening og betydning for den enkelte (kap.2.2). | samsvar med
Storli (1999) og Storli et al. (2004) vil det aletei tidligere erfaringer saalig kommetil synei

intensivpasi entens sgken etter & forstd drammer og uvirkelige hendelser.
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Om det er av stor verdi a berette noen av de utrolige historiene, blir det 1ast pa ulike mater; fra
Even, som holder tilbakei starten —til Carl og Dags rike skildringer, der Carl riktignok ma
"fiske” hos sykepleierne far han vager seg frampa med sine opplevelser (kap.4.2). For pasienten
representerer erfaringene noe utrolig, spesielt og dyrebart. Ved & dele sin historie dpner man
ogsainn til sdrbarheten, med risiko for & bli misforstatt, mistrodd eller avvist. Fornemmelsen av
ahaoppfart seg dumt eller & ha” snakket over seg”, gir falelsen av mangel pa kontroll, noe som
er vanskelig aleve med i ettertid. Det medferer behov for &rydde opp etter seg ved aforhare
seg om man har sagt noe galt om noen, eller hvaman har sagt. For eksempel faler Dag han ma
be om unnskyldning for noe han har sagt nér han far vite at historien om sykepleieren med
mann og barn i Afrika bare er fantasi (kap.4.2). | lys av disse erfaringene kan en sparre om
behovet for &”fiske” inngar i pasientens kartlegging av mottakerforhold pa leting etter noen
som kan mgte ens livsytring med dpenhet og aksept. | sin sérbarhet har pasienten behov for & bli
mett med anerkjennelse, respekt og bekreftelse. En atmosfaae av trygghet i slike mater vil vaae
en betingelse for & kunne &pne seg og dele noen av de innerste tanker, saalig i den umiddelbare
intensivfase mens erfaringene enndikke er bearbeidet, noe som igjen understreker tilliten som
grunnleggende i relasionen mellom pasient og sykepleier, en relagon der pasienten er sarbar og
utlevert til den andre (Martinsen, 1990) (kap.2.3).

Fortellingens betydning for forstael se kan ogsa sesi lys av Merleau-Ponty (1994). Han hevder
at det talte ord er bager av tankens mening, men uten at tanken realiseresi tale eller skrift,
forblir man i en slags uvitenhet om sine tanker. Sprakets funksjon er dermed & fullbyrde tanken
giennom talen, men det er farst ndr det sentrale motiv og talens sprak oppfattes, at talen far
verdi (kap.2.3). Pagrunnlag av dette kan vi forsta pasientenes vansker med a sortere tankene i
hodet og at usammenhengende historier med springende fokus ikke gir mening (kap.4.2).
Behovet for a sette ord pad— og fa ut noe av det som sprenger pablir falgelig en farste bevegelse
mot a sortere, eller & skille fantasi og virkelighet, og dermed et skritt i retning av forstaelse. |
relasion til Merleau-Ponty, peker Bjerrum og Ramhgj (1995) pa samtalen og fortellingen som et
universelt menneskelig uttrykk, der samtalen, som en naturlig del av var interaksjon med
omgivelsene, bidrar til strukturering, fortolkning og bearbeidelse av sanseinntrykk. Henvist til
Frank (1995) blir samtalen et viktig verktay, der kroppen gis stemme gjennom fortellingen, den
blir informantenes beste muligheter, rent spraklig, til & berette om sine erfaringer. Men hva

kjennetegner sa disse samtalene?
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| samtaler er engasjementet rettet mot innholdet i fortellingen og det pasientene er opptatt av,
nemlig & ngste opp i noe av det som har skjedd. Gjennom alytte til det som blir sagt i
fortellingen, gjennom oppklarende sparsma og kommentarer, forseker bade pasient og
helsepersonell a sette seg inn i hva det handler om (kap.4.2). Betegnende for denne type samtale
er det Skjervheim kaller en treleddet relasjon, bestdende av to personer som deler et
saksforhold. Begge er " medsubjekt” (2001, s 72) i samme sak ved ala seg engasierei den
andres utspill med &penhet for a ta den andres meninger til ettertanke (kap.2.3). | motsatt fall
kan avvisning av pasientens fortelling som hallusinagjon, eller samtaler preget av

hel sepersonellets ensidige informasjon om sykdomsforlgpet, minne om det Skjervheim
benevner som en toleddet relasjon. Faren ved en slik relagion er at man, i liten grad, lar seg
engaserei pasientens sak, men har ferdige svar og fastslar " sannheter”. Slik jeg ser det, er det
verdt & vaare oppmerksom pa denne faren, eksempelvis hvis informasjonssamtaler eller
poliklinisk konsultasion blir helsepersonellets mulighet for & gjere undersgkelser og gi
faktaopplysninger om hendel sesforlgp og tilstand (kap.2.1). | en slik relagion kan pasientens
egen historie og reflekgon blir underkjent.

Gjennom samtaler sgker intensivpasientene a forsta ved & sette sammen biter av hendelser — og
pa den méte sake & finne mening i opplevelsene. Det er sentralt for opplevelse av sammenheng,
for motivasjon og individets evne til & mestre vanskeligheter (Antonovsky, 2004) (kap.2.3).
Forutsetninger for forstaelse er at man setter seg fore a skjanne og at samtalen skaper
forandring. Slik jeg tolker Skjervheim (2001), ma dialog, spersmal og refleksjon vaae av en
slik art det kommer saken til gode, farer saken videre og skaper forandringsprosesser i retning
av gkt innsikt hos begge parter. Dette perspektivet er analogt med hermeneutikkens fordring om
avagevillig til a sette sin forforstéel se til side og mete den andre med dpenhet for hva den
andre har &si meg. Slik vil forstael sesprosessen vaare dynamisk, en stadig bevegelse mellom del
og helhet (kap.2.2). Men hva om sa ikke skjer, om man ikke evner &fare saken videre? Ut fra
min oppfatning kan en sadan samtale bare bli mer av det samme. Kan det vage dlik at
ubehagelige dremmer og opplevelser dermed opprettholdes, noe man ikke kommer videre med,
men som tar kontroll og som far leve viderei ens tanke og kropp som en fglelse av indre frykt
og spenning (kap.2.1)? Samtalens form og relasjonen mellom partene ser altsa ut til dha
betydning for intensivpasientens mulighet for akomme videre i forstael se.
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Det som ser ut til & skape endring og forstéelse hos pasientene i denne studien er nettopp en
vekslende dialog og sparsmd som aktiverer refleksjon og ettertanke. Tanker som ordsettes og
bringes fram i et felles rom kan betraktes og overveies, vurderes og forkastes, noe som skjer
bade mens samtalen pagdr, fradag til dag og i lang tid etter at samtaler har funnet sted. Om
historien kommer fra pasienten selv, lytter han til ordene for farste gang, stopper opp og gjer en
vurdering av historien der og da. Dette er en form for reflekgon midt i den fortellende
handlinga (kap.2.2). Det vises ogsatil en rekke situasjoner der pasientene, gjennom
overveielser av det de tidligere har sagt, kommer til klarhet eller forstaelse (kap.4.2). Det kan
skje gjennom tankearbeid og refleksjon pa bakgrunn av gjentatte samtaler med ulike personer,
der en stadig bearbeidel se av tanker medfgrer nye oppdagel ser og ny forstaelse. Her er det
snakk om refleksjon tilbake pa noe. Dag kommer til at rommet som gar igjen i flere av
beretningene, beskrivelser av konas parfyme, familien, og enske om areise heim, trolig er en
fornemmelse av reelle omgivelser og kjente stemmer (kap.4.2). Erkjennel sen kommer som
felge av reflekgion og tilbakeblikk pa beretninger som er fortalt, tanker det er satt ord til og som
frambringer en mening for pasienten, blant annet lengselen etter avage i lag med familien. ” Det
rade teppet” og brannalarmen falger Dags historie helt fra feltobservagionen. | intervjuet
berettes om fglelsen av & vaare fanget, bundet fast og prisgitt andre, angsten for & sove og vaae
alene, billedliggjort ved en brannalarm og pleiere som bare stikker av, samt et radt teppe som
kommer dalene ned og omslutter pasienten. Slik vil reflekson og forstaelse vaare en
kontinuerlig prosess, basert pa en dialog mellom partene i relasjonen, men ogsa ved en stadig
dialog mellom tanken og det talte ord, der en stadig formulering og reformulering for &
presisere tankens mening, skaper og utvider ens forstaelse (kap.2.2, 2.3). A vaaetil stedei eget
liv med undring og spersmal, der samtale og fortelling skaper forandring, har felgelig stor
betydning for erfaringsdannelsen. | trad med et fenomenologisk og hermeneutisk perspektiv,
understreker det betydningen av individets og sprakets stadige interakson med omgivelsene for
forstaelsen av en selv og for oppfattel sen av verden. Beretningene ovenfor, historien om Dags
selvsmykke, om hans kamp med villdyret og alle adeleggelsene i kroppen viser hvordan
kroppen har en sentral funkson i oppfattelse av situason, hvordan sansingen er til stedei
erfaringen og hvordan den kroppslige erfaring inngar som en del av bevisstheten. Slik vil kropp,

sansing og bevissthet vagre uatskillelige (kap.2.2).
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Som et ledd i oppfelgingsrutiner, har enkelte sykehus innfert tilbud om besgk tilbake til
intensiv — eller intermediagavdeling, oppfalgingssamtaler og gjennomgang av dagbok med
bilder (kap.2.1). Det var ikke et organisert tilbud ved de sykehusene denne studien er foretatt,
men enkelttiltak gjennomferes pa grunnlag av ensker frato pasienter, og med tilrettelegging fra
sykepleier eller fysioterapeut. Besgk paintensivavdeling og samtaler med pleiere som kjenner
sykdomsforl gpet beskrives som en "milepad” og betydningsfulle for forstael se og oppklaring.
Tross dette er personer og hendelser i Dags verden savirkelige, at det ogsa er viktig for ham &
se seg rundt i sykehusets omgivelser pa leting etter forklaringer pa steder han mener & ha vaat
(kap.4.2) | samsvar med Storli et a. (2004) blir Dags mgte med avdelinga, sengeplassen og
lydene en alvorlig, men hjelpsom erfaring, der sansene pa nytt meter og gjenkjenner lyder.
Derimot kjenner han seg ikke klar for & se bildene som er tatt under intensivoppholdet. Fem
uker etter intensivtida er det ennafor tidlig. Til sasmmenligning, valgte en pasient i Backman og
Walther sin studie (2001) & vente med lesing av dagbok. Om erfaringer med bruk av dagbok og
bilder er gode, bar det, etter min mening, benyttes med varsomhet, blant annet ber det
undersgkes om —og nar pasienten er klar for a konfronteres med hendel sesforlgpet. Hvis
formdlet er a hjelpe pasienten til afainnsikt i hvahan eller hun har gjennomggatt, er det verdt &
merke seg at ukritisk bruk av dagbok €eller bilder, som en metode for ainformere om - eller
visualisere ulike situasjoner, kan pafere pasienten ungdig belastning i en sdrbar fase av
rekonvalesenstida. Det krever at tenkningsgrunnlag og metoder for oppfalging ma
giennomarbeides, og at disse tilpasses og individualiseres ut fra pasientens behov (Lind og
Storli 1998). Nadvendighet av a kvalitetssikre og tilpasse oppfalgingsrutiner til pasientens
behov diskuteres ogsai Knowles og Tarriers nylig publiserte studie (2009). Blant annet
framheves betydningen av sykepleieres oppmerksomhet for & finne et optimalt tidspunkt for
oppf el gingssamtale og gjennomgang av dagbok. Det understrekes ogsa i Jones sin kommentar
til studien (2009), noe som leder inn pa det siste tema, som omhandler informasjonens

betydning for forstaelse av sykdom — og intensivtid.

Informasjon gisi tilknytning til konkrete aktiviteter, som trening og pleiesituasoner, og i
forbindelse med ulike samtaler. Informasjon blir viktig, bade for forstael se der og da, og nar
pasientene skal sette biter av hukommelse og begivenheter inn i en meningsfull sammenheng.
Patross av dette; i intervjuet papeker informantene behov for informasjon, datre ikke kan
minnes & ha fatt tilstrekkelig orientering om sykdomsforlgpet og hva de kan forvente seg i tida
framover. | falge pasientrettighetslovens § 3-5 palegges helsepersonell & gi informasjon paen
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hensynsfull méte, tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger. Det innebagrer at man, sa
langt som mulig skal ”sikre seg at pasienten har forstétt innholdet og betydningen av opplysningene’ (2000,
s28). | paragrafens omtale av de med saalig behov for & fatilpasset informasjon, regnes
personer som har redusert eller manglende evne til divareta sine interesser, noe som vil bergre
intensivpasienter i umiddelbar overflyttingsfase og tidlige fase av rehabiliteringa. Og hvilke

behov har sa pasienten?

Behovet for informasjon masesi lys av intensivpasientens tilstand, der uttalte kroppslige plager
og tankekaos er altoverskyggende og trolig en sterkt medvirkende faktor til at informasjonen
ikke oppfattes eller huskes (kap.4.1). | dremmer og tankekaos ma pasienten forholde seg bade
til virkelige situasoner og til personer og hendelser i pasientens fantasiverden, slik Carl og
Dags beretninger gir eksempler pa (kap.4.2). Sammen med naavaaet av kroppslig ubehag blir
det mye & handtere. To pasienter etterspar ikke informasjon fordi de ikke vet hva som har
skjedd eller hvade skal sparre om. Nar informasjon gisi forbindelse med kortvarige visitter,
eller mens andre aktiviteter foregar, greier ikke pasienten a ha fokus pa mange hendel ser
samtidig, eller oppfatter ikke at det dreier seg om informasjon. En konsekvens av at pasienter
ikke stiller sparsmal eller etterspar informasjon, er at hel sepersonell kan levei den tro at gitt
informasjon er forstétt informasjon. Spgrsmal om — eller hva pasienten har forstétt blir for lite
vektlagt. Behovet for at helsepersonell avkrefter fantasiene framheves, likeledes at det blir satt
av tid til informasjon og at den gjentas, sealig nar det er sa mye som forsvinner. Framfor aligge
og tenke pa egen hand, gnsker pasientene informasjon fra hel sepersonell som vet og som er
klaretil &svare. Det henviser til verdien av forstael se gjennom samtale og refleksjon. Som vist
ma informasjonens form, innhold og mengde, samt riktig tidspunkt og maten informasjon gis
pa, tilpasses og oppdateresi takt med pasientens behov. | henhold til Hupcey og Zimmermans
studie (2000), der intensivpasienter rapporterer varierende behov for detaljert informasjon, viser
min studie at pasienters varierende behov for detaljert informasjon like gjerne kan dreie seg om
ulikt informagjonsbehov til ulik tid, eksempelvis vil behovet for informasjon endres fra
ekstubering — og overflyttingsfase til aktiv treningsfase. Falgelig vil det, som Strahan et al.
(2003) etterspar, trolig ikke finnes litteratur som kan fastsette et optimalt tidspunkt &informere

intensivpasienter pa.

Pasientene papeker et viktig aspekt ved informasjonsrett — og plikt, nemlig at behandlende
helsepersonell trenger & holde seg oppdatert om pasientens situasjon til en hver tid, slik at de
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stér klare til & svare nar spersmal kommer, eventuelt videreformidler sparsmél og
informasjonsbehov. Falgelig kreves fortlgpende dokumentasjon i samsvar med
Pasientrettighetslovens 8§ 3-5 om at ” Opplysninger om den informasjon som er gitt, skal nedtegnesi
pasientensjourna” (2000, s 28) og Helsepersonellovens § 39 om dokumentasjonsplikt (1999). Slik
vil behandlende personell hatilgang til de samme opplysninger og, s langt det gar an, kunne gi
ensartet informasjon. | s méte kan ordningen med pasientansvarlig lege og sykepleier sikre
kontinuitet og koordinering patvers av faggrupper, men det krever at dokumentasjonen
oppdateres, leses og falges opp. Pasientansvarlig sykepleier vil haen viktig rolle for afalge
pasientens behov for informasjon og for aleggetil rette ved informasjonssamtaler og

oppfelging i sykehus, men ogsai forbindelse med utskriving.

Rehabilitering — en helhetlig prosess

Opplevelse av mestring og framgang, sammen med forstaelse av egen kropp og situasjon er
viktig for motivasion og for at pasienten kan ta aktivt del i planlegging rundt egen
rehabiliteringsprosess. Som vist skjer det gradvis og bergrer begrep som brukermedvirkning og
autonomi. Pasientens forutsetninger for adeltai rehabilitering pa egne premisser styrkes (fig.
2). Det er i samsvar med stortingets sosialkomité sin innstilling til rehabiliteringsmeldinga
(Innst. S. nr. 178 (1998-99), punkt 1.2) og NOUs utredning om hel setjenesten (2005). Her
vektlegges brukerens innflytel se og medvirkning i egen rehabiliteringsprosess, noe som
innebagrer at rehabilitering ma fastsettes med utgangspunkt i pasientens individuelle behov og
ansker. Kjennskap til kroppens grenser og muligheter gker forutsetninger for & ytre ansker, og
anskene ma mgtes og handterestil pasientens beste. | lys av intensivpasientenstilstand i tidlig
rehabiliteringsfase, betinger det at andre har kunnskap om hva som behgves, og legger til rette
for rehabilitering pa pasientens premisser. | sAméte gir materialet innblikk i flere utfordringer,
men det er verdt & merke seg at det like fullt handler om pasientens deltakelsei egen
rehabiliteringsprosess. Det fordrer at sykepleier og fysioterapeut spiller palag med pasientens
kroppslige og verbale uttrykk. Det betinger videre at pasient og fagpersoner kan dra nytte av
hverandres kunnskap og sammen kan lede an i en dialog for a utvikle felles forstaelse for hva
rehabiliteringsprosessen skal inneholdetil enhver tid.

Pasientenes opplevel se av vendepunkt og positivt utbytte av et individuelt til passet
treningsopplegg bekreftes allerede de farste dager pa sengepost og under hele
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sykehusoppholdet. Dette gar hand i hand med behovet for & meddele sine opplevelser. | denne
studien er det ikke etablert et fast tilbud om oppfalging palik linje med innfering av dagbok og
oppf el gingssamtal e ved enkelte andre sykehus, men muligheten for samtaler med
helsepersonell og betydningsfulle andre er en hjelp i bearbeiding og forstaelse. Fem - seks uker
etter intensivbehandlinga har tre av pasientene kommet godt i gang med fysikalsk opptrening.
Gjennom samtaler og refleksion har de s& langt fatt en, for seg, tilfredsstillende forstaelse for
sykdomstida, med opplevelse av en viss sammenheng i erfaringer, samt oppklaring i noen
uvirkelige hendelser og drammer. Erfaringene har gjort uslettelig inntrykk og minnene lever
fortsatt i beste velgaende. De kan meddeles og betraktes, men utgjer ikke lenger noen trussel.
Framfor &fokusere pd at de kunne havaat dad, velger pasientene a fokusere pa at de faktisk har
overlevd sykdomsperioden. Intensivpasientens rehabiliteringsprosess vil saledes innebaare bade
behandling og stabilisering av organfunksjoner, lindring av plager og malrettet trening for &
gjenoppbygge kroppsfunksjoner og muskelstyrke, og en orienteringsfase rettet mot aforsta hva
som har skjedd. Med det falger erkjennelse av funksjonsnedsettel se og begrensninger, men ogsa
muligheter. | et lengre perspektiv innebaaer rehabiliteringa bade fysisk trening og fokus mot &
faen dypere innsikt og forstéel se av sykdomsforlgp og erfaringer. Ut fra dette vil det veare
vektige grunner for a videreutvikle og oppgradere oppfalging og rehabilitering i forbindelse
med overflytting og tidlig fase pa sengepost. Det er avgjgrende a hayne kvaliteten pa
rehabiliteringstilbudet ved a sikre pasienten en helhetlig og individuell tilnaaming gjennom
koordinerte og sammenhengende tjenester. Det er i trad med resultater av forskning knyttet til
tidlig intervengjon tett opp til akuttfase av sykdom (Indredavik et al., 2000), samt erfaringer
med tidlig rehabilitering for langtidsintensivpasienter (Hanoa og Alvsaker, 2008). Det er ogsa et
satsingsomrade for Helse- og omsorgsdepartementet, nedfelt i " Nasjonal strategi for
habilitering og rehabilitering 2008-2011" (St.prp.nr.1.2007-2008, s 5-8 og 12).

Norges offentlige utredninger (NOU) anser " god rehabilitering” (2005(3), s 97) som avgjegrende
for at den medisinske behandlingablir vellykket. Den starter som fglge av en akuttfase og kan
dreie seg om langsiktige forlgp. Pabakgrunn av den kunnskap som foreligger om
pasientgruppa, finner jeg det ngdvendig a se langtidsintensivpasi entens rehabiliteringsprosess
béadei et kort og et lengre perspektiv. | pasientens umiddelbare overflyttingsfase til sengepost
vil det farst og fremst dreie seg om & gi helt eller delvis kompenserende hjelp for a stette
tilhelingsprosesser og dermed sette pasienten i stand til en mer aktiv rehabiliteringsfase, som i

neste omgang vil handle om kontinuerlige og langvarige rehabiliteringsforlgp (fig. 1). Noen vil
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ha behov for koordinerte tjenester fra ulike deler av helsetjenesten. Dette er kriterier som inngér
i pasientens rett til & fa utarbeidet individuell plan, hjemlet i pasientrettighetslovens kapittel 2
(2000, s 6-7) og som regjeringens nylig framlagte samhandlingsreform skal underbygge og
stette (St. meld. Nr. 47, 2008-2009). Tidsrammer i denne sammenheng vil vaare et virkemiddel
for & evaluere og justere mal, noe som stetter opp om forskningsmessige funn og drefting i
dette kapitlet, og som er i samsvar med Nasjonal strategi for habilitering og rehabilitering
(2008-2011).

Helsepersonell trenger gkt kunnskap om — og forstael se for hvordan pasienter opplever, forstar
og mestrer hendelser i forbindelse med — og etter kritisk sykdom, videre hvordan en kan bista
pasienten med fysisk rehabilitering og gi pasienten mulighet for & gjenskape mening og
sammenheng i sine erfaringer. Her legger teorien om salutogenese et fundament for helhetlig
tenkning om helse og menneskets komplekse tilvaaelse. Antonovsky (1996) anbefaler den
salutogene modell som veiviser bade for framtidig forskning og praksisi helsefremmende
arbeid. Slik modellen framstilles, kan den anvendes som veileder paindivid - og gruppeniva
Av betydning i denne studiens kontekst er individuelt tilrettelagt, men malrettede og planlagte
tjenester, kjennetegnet ved tett samarbeid mellom pasient, sykepleier, fysioterapeut, lege og
eventuelt andre faggrupper. Styrking av kroppsfunksjoner, sammen med gkt innsikt og
forstael se for det man har gjennomlevd, kan bidratil opplevelse av sammenheng, bedre
mulighet for &leve med minnene og for aintegrere sykdomsperioden i egen livshistorie.
Gjennom a styrke egne mestringsressurser, fatro pa at det finnes muligheter og lasninger, og
oppleve en mening med det, har pasienten bedre forutsetninger for & sette realistiske mal for
rekonvalesenstida. Ut fra dette er det salutogene perspektiv hayst relevant for
langtidsintensivpasi entens situasjon og rehabiliteringsprosess.
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6.0 OPPSUMMERING OG AVSLUTNING

Maélet med denne studien er akomme naa'mere en forstaelse av hva pasienter erfarer etter
kritisk sykdom og lang tids intensivbehandling og utforske hva som er viktig i tidlig
rehabiliteringsfase. Intensivpasientens tilstand i umiddelbare overflyttingsfase til sengepost er
betydelig svekket som fglge av langvarig kritisk sykdom og behandling. Saalige utfordringer
gir det & skulle forholde seg til - og mangvrere en utmattet og kraftlas kropp. Dette forsterkes av
uttalte kroppslige plager knyttet til respiragion, sirkulason og kvalme, en tilstand som, for noen,
kan vaare ustabil og marginal. Kroppslig utmattel se, uvisshet omkring utfall av sykdom og
framtidig farlighet, sammen med tankekaos, vansker med a skille fantasi og virkelighet, eller &
orientere seg i tid, gir problemer nér pasienten skal forsta og skape mening ut fra situasjon og
tidligere erfaring. Pasienten kan ha begrenset mulighet for &8 meddele egne behov, er litei stand
til ata beslutninger vedrarende egen helse, eller & deltai egen rehabiliteringsprosess, og er
totalt prisgitt og avhengig av medisinske — og sykeple efaglige vurderinger og hjelp.

Opplevelse av vendepunkt ser ut til & vaare viktig for hdp om bedring, motivasjon til atrene og
pasientenes opplevel se av rehabilitering som noe meningsfullt og viktig. Hva som oppleves
som vendepunkt vil vaare individuelt, avhengig av hva som gir mening for pasienten, men
sentralt er det afatilbake stemmen etter ekstubering, falelse av velvaae, gkt bevegelighet, samt
oppdagel se av framgang knyttet til bedre muskelstyrke og sterre selvhjulpenhet. Dette
underbygges ved opplevelse av trygghet gjennom forutsigbare og handterbare situasjoner som
gir falelse av kroppslig kontroll og mestring. Relasjonen mellom pasient og hel sepersonell har
betydning for vendepunkt, framgang og hap. Samtaler med hel sepersonell og andre, for
pasienten betydningsfulle personer, gir innsikt og oppklaring omkring kroppslige erfaringer,
virkelige og uvirkelige opplevel ser. Samtaler og refleksion medvirker til & huske og aforsta
hendelser. Det bevisstgjer i tanken det som kroppen har erfart og blir en hjelp gijennom en tidlig
fase av rehabiliteringsprosessen.

En satsing pa malrettet og helhetlig oppfalging, herunder et individuelt til passet
rehabiliteringsprogram tett opp mot det akutte sykdomsforlgp, ser ut til & ha stor betydning,
ikke bare for pasientens mulighet for & komme seg igjennom en ustabil og sarbar fase av
rekonval esensperioden, men ogsa for raskere gjenopprettelse av kroppsfunksjoner og raskere

progresion i trening. Intensivpasienter tilharer en heterogen gruppe pasienter med ulike
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grunnsykdommer og behandlingsarsaker, som etter avsluttet intensivbehandling overflyttestil
ulike avdelinger, og som kan falle utenfor en del av de etabl erte rehabiliteringstilbud som finnes
for andre sykdomsgrupper. Behandling og oppfealging er ressurskrevende og kan kreve spesiell
tilrettelegging som falge av sykdommens art. Her er det aktuelt & se intensivpasientens
rehabiliteringsprosessi et kort og et lengre perspektiv, der denne studien viser noen omrader det
er viktig & styrke ved oppgradering eller etablering av et tilbud i tidlig fase av rehabiliteringa. |
tréd med nasjonale retningslinjer, forskningsresultater og studiens fokus, bar tenkning rundt
langtidsintensivpasientens rehabilitering i tidlig overflyttingsfase til sengeavdeling fafalger for
satsing pa personellmessige ressurser og organisering av tilbudet pa sengeposter. Det medfarer

tilpasninger eller endringer bade paindividniva og systemniva, der jeg vil presisere fglgende:

Malrettet og tett oppfalging ved overflytting til sengepost og i tidlig fase av rehabiliteringa ma
gis starre fokus. Det innbefatter vektlegging av god informasjonsflyt, kontinuitet og tett
samarbeid mellom behandlende personell pa spesialavdeling og sengepost, og mellom
behandlende personell innad i avdeling. Dette er viktig, spesielt med tanke pa at pasientens
tilstand kan svinge og at pasienten selv har begrensede muligheter for deltakelse i planlegging
rundt egen rehabilitering. Et forsterket pleie — og behandlingsteam rundt pasienten vil kunne
falge opp med

o fortlapende medisinske — og sykepleiefaglige vurderinger for a forebygge eller
iverksette umiddel bare tiltak ved klinisk forverring, samt behandle og lindre subjektive
plager hos pasienten. Med nagrheten til pasienten understrekes sykepleierensrolle for a
gjere gode kliniske vurderinger og a koordinere tjenester rundt pasientens behov.

o fokus paernagingskartlegging og bruk av ernaaringsprotokoll for a forebygge ytterligere
vekttap og & optimalisere ernagingstilfarsel, blant annet gjennom implementering av
rutiner og verktay i et oppfel gingsprogram.

e tidlig og malrettet rehabiliteringsintervensjon som tilpasses individuelt, blant annet for &
gjenopprette bevegelighet og koordinering i ledd og muskler, og a bygge opp
muskelstyrke. Kontinuitet og progregon i trening ma sikres og falges opp gjennom det
tverrfaglige samarbeidet. Det samme gjelder ved evaluering av tiltak.

¢ informasjon om sykdom og hendelsesforlgp, som gir forutsigbarhet i aktiviteter og
situagoner, og som tilpasses og oppdateresi takt med pasientens tilstand og behov. Her

ligger implisitt a kvalitetssikre informasjonsrutiner gjennom dokumentasjon.
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e enplanfor aveilede og stette pasienten gjennom samtale og oppklaring av
hendel sesforlgp. For eksempel kan en ordning med oppfalgingssamtaler inkludere tilbud
om besgk tilbake til intensiv — eller intermediaarpost og samtale med behandlende
personell, som kjenner behandlingsforlgpet. Bruk av dagbok og bilder er har gitt gode

erfaringer og bar utnyttesi starre grad.

Av betydning for &lykkes er at retningslinjer for oppfalging impliseresi behandlende
personells daglige arbeid. Fagkunnskap om langtidsfalger av akutt kritisk sykdom og
intensivpasientens behov i tidlig rehabiliteringsfase ma styrkes og gis fokus i utdanning og
praksisfelt. Det trengs en starre bevissthet om betydningen av behandling, stell og pleie,
bekreftel se og oppmuntring, for tilhelingsprosesser, for pasientens falelse av velvaare og for
vendepunkt i retning av framgang. Det behaves ogsa en starre bevissthet om viktigheten av at
pasienten, satidlig som mulig, far hjelp til oppklaring og forstéelse av sin sykdomstid. En
fenomenol ogisk — hermeneutisk tilnaaming og et salutogenetisk perspektiv representerer et
viktig bidrag til et klinisk perspektiv for & forsta pasientens erfaring, og legger dermed grunnlag
for en helhetlig tenkning for & stette intensivpasi entens rehabilitering.
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Vedlegg 3. Sgknad til klinikkleder ved kirurgisk klinikk om datainnsamling til masterprosjekt

Oddny Midtlyng Hoven
Symreveien 5
7600 Levanger Levanger 04. april 2006

Saknad om tillatelse til & samle inn data i forbindelse med masterprosjekt.

Jeg er masterstudent i Helsevitenskap ved NTNU og har 12 drs erfaring som intensivsykepleier.
1 forbindelse med avsluttende masteroppgave, skal jeg giennomfore et prosjekt som omhandler
intensivpasientens tidlige rehabiliteringsfase. Jeg soker herved om tillatelse til 4 gjere en

kvalitativ studie.

Langtidsintensivpasienter gjennomlever ei tid med store pakjenninger. Tiden pi intensiv
avdeling kan variere fra uker til maneder — med en pafelgende langvarig rehabiliteringsperiode.
Pasienten er i klinisk bedring, men kan, i den umiddelbare tiden etter utskriving til sengepost, ha
uttalte fysiologiske og psykiske problemer. Det er gjort mye forskning omkring felger av
intensivpasientens sykdom og behandling. Fa studier har belyst den umiddelbare effekt av
kritisk sykdom, overflytting til sengepost og tidlig rehabiliteringsfase fra et pasientperspektiv.
For & fa innsikt i pasientens erfaring - og i neste omgang bedre praksis i mate med pasienter, er

det av betydning 4 vite noe om hvilke problemer og utfordringer pasienten star overfor.

Hensikten med studien er, som folge av dette, 4 eke forstielse for hvordan langtids
intensivpasienten opplever og erfarer den forste tiden av sin rehabilitering og forseke a beskrive
dette. Det er ogsa av interesse om pasienten kan peke pd faktorer av betydning for & mestre sin

erfaring og a komme seg

Undersokelsen vil besté av to faser:

e Fase I: 3 dager deltagende observasjon i lopet av den forste uken etter at pasienten er
overflyttet til sengepost. Samtale med pasient. Observasjonsnotater og notater fra
samtale

s Fase I1: Oppfolgingssamtale, semistrukturert intervjiu med pasienten, 4-6 uker etter

farste mate. Intervju tas opp pé lydbdnd og skrives ut.



| forespersel til pasienten framgir at jeg skal vare deltagende observator. Intensjonen med
deltagende observasjon er & komme nwr det opplevde og fi det tydelig fram Det innebarer &
vare dpen for pasientens erfaring og spontane uttrykk slik det trer fram i situasjonen. Med
utgangspunkt i pasientens livsverdensperspektiv er dette av betydning, samtidig som det vil gi
meg muligheten til & varre dpen for hva informanten opplever som vanskelig eller positivt for det
han ma igjennom i lopet av dagen. Jeg vil hovedsakelig framstd som observater, men kan
assistere sykepleier med forefallende gjoremal der det er nodvendig Notater fra observasjon og
samtale kan gi mulighet for a beskrive konkrete situasjoner, samtidig som jeg kan sette

situasjonen inn i en kontekst jeg kan dra nytte av i intervjuene.

I intervjuet er det av betydning & fa fram pasientens opplevelse og erfaring fra den tidlige

rehabiliteringsfase. Her kan det veere naturlig & folge opp tema fra deltagende observasjon

I henhold til forsknmingsetiske retningslinjer, informeres pasienten om eventuelle folger av i
delta, han forsikres om at data vil bli anonymisert og at de ikke kan spores tilbake til pasienten.
Det opplyses om at lydbandopptak slettes etter utskriving. Pasienten er kjent med at han deltar
pd frivillig basis og kan trekke seg nar som helst uten 4 métte begrunne dette og uten at det vil fa

noen som helst konsekvenser for hans forhold til sykehuset i fremtiden.

Prosjektet er planlagt avsluttet ved utgangen av 2006. Regional Etisk Komité og Norsk
Samfunnsvitenskapelige datatjeneste har gilt sin tilrddning til prosjektet under forutsetning av
godkjenning og klarering fra klinikkleder. Jeg vil gjere avtale med den respektive avdeling ved

avdelingsleder og kontaktperson for videre framdrift

Som veileder er oppnevnt Hans Goran Eriksson, Ph D, farsteamanuensis ved Hogskolen i Ser-
Trendelag, Avdeling for Helse- og Sosialfag, Biveileder er Hege Selnes Haugdahl, cand san og
forskningssykepleier, FoU- avdelingen, sykehuset Levanger.

Med hilsen

Oddny Midtlyng Hoven



Vedlegg 4. Svarbrev fra klinkkleder. Tillatelse til datainnsamling
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Vedlegg 5. svarbrev fra klinikkleder. Tillatelse til datainnsamling.

Oddny Midtlyng Hoven Levanger, 06.04.2006
Symreveien 5
7600 Levanger

Viser til din seknad 04.04.2006 om 4 foreta datainnsamling for 3-4 pasienter som flyttes
tilbake til vanlig avdeling etter & ha vaert behandlet pa Intensiv avdeling en tid.

Kirurgisk avdeling innvilger herved seknaden og ensker deg lykke til med prosjektet.

Regner med at du selv informerer postpersonalet.

Med vennlig hilsen

Vik.avd.overlege, kir.avd.

Sendes ogsd som mail 06.04.2006



Vedlegg 6. Forespgrsel til pasienter om deltakelse i forskningsprosjekt

Oddny Midtlyng Hoven Vedlegg
Symreveien 5

7600 Levanger Levanger

TIf. 90 95 90 02

FORESP@RSEL OM DELTAGELSE | FORSKNINGSPROSJEKT

Jeg er intensivsykepleier og masterstudent i Helsevitenskap ved NTNU. | forbindelse med avsluttende
masteroppgave skal jeg gjgre en undersgkelse, der formalet er a8 gke forstaelsen for hvordan intensiv-pasientens
opplever og erfarer den tidlige fase av sin rekonvalesens. Jeg henvender meg til deg, som nylig har veert
intensivpasient med forespgrsel om du kan tenke deg a3 meddele dine opplevelser med meg.

Jeg gnsker a forsta hvordan
e Duopplever den fgrste tiden etter alvorlig sykdom
e Hvilke fysiske og/eller psykiske utfordringer mgter du?
e Hva er viktig for 3 mestre denne sykdomserfaringen og hva er viktig for 8 komme seg?

Om du kan tenke deg & meddele din erfaring med meg, gnsker jeg fgrst
e Avaereilag med deg 3 dager pa sengeposten.

Jeg vil veere til stede som deltagende observatgr i det du skal foreta deg gjennom dagen. Jeg vil veere apen for
din opplevelse, for eksempel av hvordan du synes kroppen fungerer eller utfordringer i forbindelse med maltider
og aktiviteter. Jeg gnsker ogsa en samtale med deg i Igpet av vakta.

e 4-6 uker etter vart fgrste mgte ber jeg om en oppfalgingssamtale og intervju med deg. Det er interessant om
du kan fortelle om din opplevelse og erfaring fra den f@rste tiden av din rekonvalesens, men ogsa om hva
som har veert viktig for 8 mestre denne erfaring og a8 komme seg.

Samtalen fra intervjuet vil bli tatt opp pa lydband. Bandet vil bli slettet etter utskrift. Alle notater og utskrifter fra
bandet blir behandlet som fortrolige opplysninger og vil bli oppbevart forsvarlig og slik at det er kun jeg som har
tilgang til dem. | masteroppgaven kan data eller sitater fra samtalen brukes. Dette vil bli anonymisert pa en slik mate
at det ikke kan spores tilbake til deg og data vil bli slettet etter bruk.

Det a fortelle om sykdomstiden, kan vekke mange fglelser. @nsker du @ snakke med noen i Igpet av dagene vi er
sammen eller etter intervjuet, vil du fa tilbud om det, enten en person pa avdelinga eller undertegnede.

Deltagelse i undersgkelsen er frivillig. @nsker du a delta, kan du nar som helst trekke deg uten a matte begrunne din
avgjgrelse. Innsamlede opplysninger vil i sa fall bli slettet. Dersom du ikke gnsker a delta, ma du ikke begrunne det
naermere. Velger du a trekke deg underveis eller ikke delta i undersgkelsen, vil det ikke fa noen konsekvenser for
tilbud og oppfelging i eller utenfor sykehuset.

Hvis du kan tenke deg & delta, returnerer du ”samtykkeerklaeringen” i underskrevet form, enten til
avdelingssykepleier eller i vedlagte frankerte konvolutt. Jeg vil da avtale nar vi skal mgtes. Har du spgrsmal, kan disse
formidles via avdelingssykepleier eller du kan ringe meg pa tIf. 90 95 90 02.

Prosjektet er planlagt avsluttet ved utgangen av 2006. Veiledere for prosjektet er Hans Goran Eriksson,
f@rsteamanuensis ved Hggskolen i Sgr-Trgndelag, avdeling for Helse- og sosialfag og Hege Selnes Haugdahl, cand san
og forskningssykepleier, sykehuset Levanger. Prosjektet er tilradd av Personvernombudet for forskning, Norsk
Samfunnsvitenskapelig datatjeneste A/S og av Regional komité for medisinsk forskningsetikk.

@nsker du ikke & delta i undersgkelsen, kan du se bort fra denne henvendelse.

Vennlig hilsen

Oddny Midtlyng Hoven (sign)



Denne delen returneres i undertegnet form

SAMTYKKEERKLARING

Jeg har lest informasjon om undersgkelsen og samtykker i at opplysninger jeg gir, kan brukes i aktuelle oppgave.

Jeg er forsikret om at opplysningene blir anonymisert og vil ikke kunne spores tilbake til meg. Jeg er kjent med at alle
data vil bli slettet etter bruk.

Jeg er kjent med at jeg deltar frivillig, og kan trekke meg underveis, uten a matte oppgi noen grunn.



Vedlegg 7. Prosjektbeskrivelse — kortversjon
Masterprosjekt: INTENSIVPASIENTENS TIDLIGE REHABILITERINGSFASE

Tittel:
Rehabilitering etter kritisk sykdom og lang tids intensivbehandling — intensivpasientens opplevelse og erfaring.

Fokus for undersgkelsen:
Intensivpasientens opplevelse og erfaring kort tid etter overflytting til sengepost og de pafalgende 4-6 uker av sin
rehabiliteringsfase.

Formal med undersgkelsen:
@kt innsikt og forstaelse for hvordan langtidsintensivpasienten opplever og erfarer den farste tiden av sin
rekonvalesens, herunder:
e Hvilken oppfatning har pasienten av sin situasjon som fglge av alvorlig og langvarig sykdomsperiode?
e Huvilke fysiske og psykiske problemer erfarer pasienten?
e Kan pasienten si noe om hva som er viktig for & mestre sin erfaring og & komme seg?

Utvalg:

3 — 4 voksne personer som har veert kritisk syk og har gjennomgatt langvarig intensivbehandling (alvorlig
grunnsykdom og/eller komplikasjoner, langvarig innleggelse eller reinnleggelse i intensivavdeling).
Rekruttering skjer etter en skjgnnsmessig vurdering av pasienter som fyller kriterier for langtidsintensivpasient:

”Med langtidsintensivpasienten mener vi en pasient som far kompenserende hjelp ved svikt i en eller flere vitale
organfunksjoner over tid. Oppholdets lengde varierer etter sykdom og behandling, men tidsaspektet er fra uker til
maneder. Det innbefatter en langvarig rehabiliteringsperiode i sengeavdeling. Langtidsintensivpasienten befinner seg i
en krisetilstand bade av fysiologisk og psykologisk karakter, som fglge av sykdom og eventuelt skade, og pa grunn av
virkningen intensivoppholdet har pa vedkommende”.

"Retningslinjer for overflytting av langtidspasient fra intensivavdeling til sengeavdeling”, Norsk Sykepleierforbunds
Landsgruppe av Intensivsykepleiere (NSFLIS) Trondheim (2001).

Det av betydning at
1. Pasientens tilstand vurderes som klinisk stabil
2. Pasienten ma ha mental og fysisk kapasitet til & delta i en studie
3. Pasienten skal kunne fgre en samtale pa en noenlunde uanstrengt mate
4. Pasienten skal ha mottatt muntlig og skriftlig informasjon om prosjektet, inklusive retten til & trekke seg fra
prosjektet, og skal ha gitt sitt skriftlige samtykke.

Metode:
Fenomenologisk/ hermeneutisk tilneerming med feltobservasjon og semistrukturert intervju.
Undersgkelsen gjgres i to faser:
e Tre dager deltagende observasjon i Igpet av den fgrste uka etter at pasienten er overflyttet til sengepost, eller
sa snart pasientens tilstand er vurdert & fylle kriterier som nevnt ovenfor. Kort samtale med pasienten i lgpet
av vakta. Notater fra observasjon og samtale.

e Oppfolgingssamtale og intervju med pasienten, 4-6 uker etter fgrste mgte. Her vil fokus veere erfaringer fra
sykdomsperioden, samt om pasienten kan identifisere faktorer av betydning for & mestre denne erfaring og
for fortsatt framgang.

Publisering: Avhandlingen vil foreligge som en monografi og som publisering i et anerkjent tidsskrift.

Masterstudent:

Oddny Midtlyng Hoven (oddnymi@start.no TIf: 90 95 90 02) Intensivsykepleier ved Sykehuset Levanger.

12 ars erfaring med intensivpasienter. | perioden januar — juli 2007 ansatt i 100 % vikariat ved Hggskolen i Nord-
Trgndelag, grunnutdanning i sykepleie.

Hovedveileder: Hans Goran Eriksson, fgrsteamanuensis ved Hggskolen i Sgr-Trgndelag

Biveileder: Hege S Haugdahl. Intensivsykepleier/ cand san og forskningssykepleier, Helse Nord-Trgndelag

Prosjektet er tilrddd av Regional Etisk komité for medisinsk forskningsetikk og Personvernombudet for forskning og
Norsk Samfunnsvitenskapellig datatjeneste A/S



Vedlegg 8. Deltakende observasjon — stikkord for observasjon og eventuelt samtale
Deltagende observasjon — stikkord for samtale.

Hensikten er & komme nzr det pasienten opplever. Det er viktig & veere apen for det som matte komme til
syne i den konkrete situasjonen. For eksempel kan det dreie seg om:

e Kroppslige uttrykk/ atferd

Hvordan forlgper dagen?
e Hvordan opplever pasienten aktiviteter som stell og/ eller mobilisering, eksempelvis fysioterapi?
e Hvor mye sgvn trenger pasienten?
e Hvordan forlgper maltider?
o Utfordringer?
0 Hvor mye spiser pasienten og hvor lang tid brukes?
e | hvor stor grad tar pasienten initiativ til kontakt?
o Samspill/ samhandling med andre?
e Hendelser — reaksjoner pa hendelser; som aktiviteter, prosedyrer, besgk, informasjon
e Miljgmessige faktorer; lyd/ lys, apen/ stengt der til korridor, aktiviteter og prating
Jeg ma vere apen for at pasienten ikke gnsker samtale, eksempelvis om han/hun er sliten etter aktiviteter
Hvis/ nar det blir naturlig med samtale kan det vare aktuelt a stille sparsmal ut fra fglgende stikkord:
e Opplevelse og erfaring fra de siste dager
0 Overflytting til sengepost
o A fa hjelp eller ikke fa hjelp
o Hvordan dagen forlgper
o Utfordringer og problemer
e Hvordan fungerer kroppen?
0 Hendene/ bena
o Matlyst/ maltider
o Sgvn/ hvile
0 Velvere
e Hva som opptar pasienten?
0 Huva trenger pasienten mest i denne situasjonen?

o0 Hva er viktig for pasienten for det han/ hun skal igjennom for hver dag?



Vedlegg 9. Intervjuguide
Semistrukturert intervju — forslag til punkter for intervju (revidert versjon)

Intervjuet tilstrebes mest mulig apent, der informanten kan fortelle om sine opplevelser og erfaringer fra
sykdomstiden og opphold pa sykehus. Stikkord eller tema fra feltobservasjon vil veere veiledende for
spgrsmal eller tema det vil vere naturlig & komme inn pa i samtalen.

e Hva har skjedd siden sist?
0 Opplevelser og erfaringer fra sykdomstida

e Hvordan vil informanten beskrive situasjonen den forste tida etter ankomst sengepost?
o Kroppen/ fysisk funksjon
o Tanker, drgmmer, hukommelse, minner
o Utfordringer eller spesielle problemomrader?

e Hva matte pasienten ha hijelp til?
e Hva var viktig a fa hjelp til?

e Hvilken oppfatning har informanten av sin situasjon pa det naveerende tidspunkt?
e Kan pasienten identifisere aspekter av betydning for a mestre situasjonen og/ eller for 8 komme seg
videre?
0 Hvaer viktig?
o Hva gir inspirasjon, kraft eller hap?
0 Spesielle hendelser, situasjoner eller personer av betydning?
0 Oppfalgingsbehov
e Hvordan opplever informanten der er & prate om sykdomstiden?

e Oppfatning av informasjon underveis i sykdomsforlgpet (tilfayd for informant C, D og E)

o0 Informasjonsbehov
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