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Innledning
Sammendrag I Norges befolkning lever mange med en eller flere varige

sykdommer eller helseutfordringer, og andelen oker med
Hensikt: Undersgke hvordan en pasient som lever med alderen. Eksempelvis lever 79 prosent av befolkningen
alvorlig sykdom erfarer helse og sykdom, samt hvilken over 67 ar med varig sykdom. Samtidig viser levekarsun-
kunnskap som far gyldighet i hans mgte med livet og dersgkelsen at 79 prosent av Norges befolkning mener de
helsevesenet. har god helse (1). Hva som er god helse og hvordan vi skal
Design, materiale og metode: Studien er designet forsta sykdom, varierer imidlertid bade i dagligtale og i
som en single case-studie. Det empiriske materialet forskningslitteraturen. Boorse (2) definerer helse som fra-
er en tekst av Geir Hellemo, publisert som personlige veer av sykdom. Han er opptatt av at medisinen og psykia-
opplevelser i Tidsskrift for Den norske legeforening. trien trenger en tydelig normalitetsforstaelse for 4 kunne
Analysen er tematisk. Teoretisk er analysene innram- avgjore hva som skal falle innenfor ulike diagnoser (2).
met av Antonovskys teori om salutogenese og model- Verdens helseorganisasjons (WHO) definisjon av helse er
len for kunnskapsbasert praksis. mer omfattende; «en tilstand av fullstendig fysisk, mentalt
Funn: Hellemo beskriver det a bli alvorlig syk og leve og sosialt velvaere og ikke bare fraveer av sykdom og lyte»
med en progredierende sykdom som en belastning i (3, s.1). Begge definisjonene er omdiskuterte. WHOs defi-
mgte med helsevesenet. | lys av kunnskapsbasert prak- nisjon kritiseres for at den gir en beskrivelse av helse som
sis og Antonovskys teori om salutogenese synes hans er uoppnaelig, og begge definisjoner kritiseres for 4 fastsla
mgter med helsevesenet primaert a vaere preget av en at dersom man er syk kan man ikke ha god helse.
forskningsbasert og patogenetisk tilna@rming. Gjennom Alvorlig sykdom kan medfore betydelig stress, og pasi-
livets erfaringer og i mgter med noe helsepersonell og enten kan oppleve utrygghet og angst (4). Ved alvorlig syk-
andre hjelpere (eksempelvis massgr) erfarer han likevel dom kan pasienter erfare at livet blir ubegripelig, uhdnd-
gode kroppsopplevelser og motivasjon til a leve med terbart og meningslost pa grunn av dramatiske endringer i
alvorlig sykdom. Det skapes en arena for mestring, og viktige relasjoner og roller (5). Noen pasienter med alvor-
en opplevelse av sammenheng. lig sykdom har erfart kroppens stadige endringer som en
Konklusjon: Som alvorlig syk pasient erfares den en- paminnelse om at livet er truet. Tillit og trygghet i fysiote-
sidige vektlegging av forskningsbasert kunnskap som rapibehandling kan bidra til 4 ivareta verdighet, funksjon
et uheldig fokus pa sykdom. Dette illustrerer hvordan og selvstendighet (6).
fysioterapeuter (og helsepersonell) i mgte med alvorlig Helse- og omsorgstjenesten skal bidra til at pasienter
syke med fordel kan rette oppmerksomheten mot mest- opplever gkt livskvalitet og mestring i sin hverdag med
ring og motivasjon. Case-studien peker pa et behov for sykdom (7). Historisk har helsesystemet veert preget av en
a i starre grad inkludere brukerkunnskap og brukermed- biomedisinsk forstéelse, men synet pd menneskekroppen

virkning, samt erfaringsbasert kunnskap, i behandling.
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nese, kunnskapsbasert praksis, klinisk fysioterapi. BY-NC. No commesrcial re-use. See rights and permissions (https:/crea-
tivecommons.org/licenses/by-nc/4.0/). Published by Fysioterapeuten.
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og helse er de siste 40 arene utviklet til en mer helhetlig
forstéelse (8). Et helhetlig perspektiv i mote med pasienter
innebaerer blant annet at helsepersonell skal ta faglige av-
gjorelser basert pa kunnskapsbasert praksis. Det innebaerer
4 kombinere forskningsbasert kunnskap, erfaringsbasert
kunnskap og brukerkunnskap og brukermedvirkning i
faglige vurderinger (9). Dette er viktige komponenter for &
sikre pasienter rett behandling. I denne single case-studien
undersoker vi folgende problemstilling: Hvordan erfarer
en pasient som lever med alvorlig sykdom egen helse og
sykdom i mete med livet og helsevesenet? Hvordan skaper
han mening og sasmmenheng, og hvilken kunnskap far gyl-
dighet i hans meter med helsevesenet?

Teoretisk innramming

Vi har valgt Antonovskys teori om salutogenese og model-
len for kunnskapsbasert praksis som teoretisk innramming
i denne studien.

Patogenese er leeren om hvordan en sykdom oppstar
og utvikles (10). Salutogenese utgjor en motsats til pato-
genese. Navnet har opphav fra de latinske ordene «saluto»
som betyr helse og «genese» som betyr opprinnelse eller
tilblivelse. Salutogenese betyr altsd helsens opprinnelse
(11). Antonovskys salutogenese tar utgangspunkt i at en

person ikke er enten syk eller frisk, men at et menneskes
helse er pa et kontinuum mellom helse og uhelse. Poen-
get er 4 rette oppmerksomhet mot hva som fremmer helse,
og hvilke mestringsressurser et menneske har (12). «En
salutogen tankegang er ikke bare en forutsetning for, men
tvinger oss til, 4 jobbe for & utforme og fremme en teori
om mestring» (11, s. 36-37). P4 grunnlag av dette utviklet
Antonovsky begrepet «opplevelse av sammenheng» (OAS)
som kjernen i svaret pa det salutogene spersmalet. OAS er

Kort sagt

* Ensidig fokus pa forskningsbasert kunnskap som for-
© tellerat ingenting nytter kan gi uheldig utfall i mgte
:  med pasienter som lever med alvorlig sykdom.
¢ Mening og motivasjon er viktig i behandling av pasien-
i ter som lever med alvorlig sykdom for at de skal kunne
i leve den tiden de har best mulig.
i« @kt fokus pa brukerkunnskap og brukermedvirkning,
© samt erfaringsbasert kunnskap gir helsepersonell
en bedre mulighet for a hjelpe pasienter ut fra egne
forutsetninger.
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et sentralt begrep i Antonovskys salutogenese, og bestar av
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet. Scoren
pé de tre komponentene definerer hvor et menneske be-
finner seg mellom helse og uhelse, og hvor det eventuelt
beveger seg. Mennesker som skédrer hoyt pa begripelighet
forventer at stimuli de meter i fremtiden er forutsigbare
eller kan forklares (11). Handterbarhet defineres som «i
hvilken grad man opplever at man har tilstrekkelige res-
surser til rddighet til 4 kunne takle kravene man blir stilt
ovenfor av stimuliene man bombarderes med» (11, s. 40).
Mennesker som skarer hgyt pa meningsfullhet ser mening
i sine daglige aktiviteter og gjoremal og betegner disse som
viktige (11).

Helse og sykdom er sentrale begreper innen helsefag.
I dagens helsefaglige profesjonsutgvelse er ogsa kunn-
skapsbasert praksis grunnleggende. Modellen om kunn-
skapsbasert praksis bestir av tre kunnskapsgrunnlag:
forskningsbasert kunnskap, erfaringsbasert kunnskap og
brukerkunnskap og brukermedvirkning (9). Modellen er
laget for at helsepersonell skal ha et helhetlig perspektiv i
mete med pasienter og kunne ta faglige avgjorelser basert
pé den beste kunnskapen man har tilgjengelig (9;13). Den
tillegges stor vekt i fysioterapi og fysioterapeuter har der-
for god kjennskap til kunnskapsbasert praksis. I modellen
er kunnskapsgrunnlagene likestilt. I praksis vil graden av
de ulike kunnskapsgrunnlagene variere ut ifra kontekst og
hvilken kunnskap som er tilgjengelig (13).

Design, materiale og metode

Denne studien er designet som en singel case-studie. Singel
case-studier egner seg serlig til & komme i dybden p4 et
fenomen, og hensikten er & leere fra det tilfellet (casen) som
studeres (14). Casen er valgt ut fordi den fungerer som en
god illustrasjon pé det fenomenet som studeres, som i vart
tilfelle er & leve med alvorlig sykdom (15).

Det empiriske materialet bestar av teksten «Kroppen
som mikrokosmos» skrevet av Geir Hellemo (16). Teksten
er publisert i kategorien Personlig opplevelser i Tidsskrift
for Den norske legeforening 21. august 2017. Geir Hellemo
(£.1950) er dr.theol. og tidligere rektor ved Det praktisk-
teologiske seminar pd Universitetet i Oslo. Han har mot-
ornevronsykdommen amyotrofisk laterale sklerose (ALS).

Analytisk tilneerming

Vi har valgt en tilneerming med bade induktiv og deduk-
tiv analyse. Det vil si at vi kombinerte en empirisk styrt og
teoretisk styrt analyse (17). Inspirert av Malteruds syste-
matiske tekstkondensering (18) leste alle forfatterne forst
grundig gjennom den empiriske teksten og identifiserte
tema (som ulike forstaelser av kunnskap og helse, samt
tilneerming til sykdom og meningsskaping). Fersteforfat-
terne fulgte deretter Malteruds (18) fremgangsmate om
systematisk tekstkondensering og identifiserte menings-
berende enheter. Syv meningsbeerende enheter ble utviklet
gjennom en grundig og systematisk gjennomgang der sub-
grupper ble identifisert og utviklet til kondensater (tekst
som illustrerer essens — presentert som meningsbarende
enheter) (18). Kondensatene er videreutviklet til koder og
er ogsa brukt for 8 komme frem til kategorier (se tabell 1).
I fasen med & komme frem til kategoriene deltok alle for-
fatterne pd to analysemeter. I utviklingen av kategorier og

FYSIOTERAPEUTEN 7/21

tema leste vi caset gjennom perspektivet til Antonovskys
teori om salutogenese, og modellen om kunnskapsbasert
praksis. Gjennom denne analysen fikk vi frem hvordan de
tre ulike kunnskapsgrunnlagene i kunnskapsbasert praksis
far gyldighet i pasientens meter med helsevesenet. I siste
runde av analysen fokuserte vi pa hvordan forstéelse av
helse og sykdom er vevet inn i forstaelsene av patogenese
og salutogenese. De to siste fasene av analyse i var studie er
saledes ogsa styrt av teori (deduktiv). Temaene, kategori-
ene og kodene har vi, ssmmen med de meningsbzrende
enhetene, fremstilt i en tabell som illustrerer den analytiske
prosessen (Tabell 1).

Funn

Pasientens erfaringer med egen helse og sykdom i mete
med livet og helsepersonell synliggjor hvordan sykdom og
helse far betydning som patogenese og salutogenese, samt
hvordan de tre ulike kunnskapsgrunnlagene i kunnskaps-
basert praksis far gyldighet i disse meotene.

Forskningsbasert kunnskap og patogenese
Biomedisinsk og forskningsbasert kunnskap utgjer grunn-
pilaren i kunnskapsforstéelsen som preger Hellemos mete
med helsevesenet etter at han ble syk. Han forteller at da
han fikk diagnosen, mottok han en brosjyre fra sykehuset,
som forklarte diagnosen og beskrev sykdomsbildet, med
vekt pa de biologiske prosessene som skjer i kroppen. Av
brosjyren fremgikk det at sykdommen er progredierende,
og at det ikke finnes behandling. Etter & ha lest brosjyren,
og i mete med nevrologene, satt han igjen med folelse av
frustrasjon og mismodighet. Helsepersonellet han mette
ga inntrykk av at han hadde en nedsldende fremtid i vente:

«Mote med nevrologene var forstemmende. Hovedinn-
trykket jeg sitter igjen med, er at ingenting nytter: Fysisk ak-
tivitet gjor ingen forskjell» (16, s.1).

Hellemo peker pa legenes diagnostiseringsperspektiv
som problematisk, fordi sykdomsperspektivet blir enera-
dende. Som han selv sier, isoleres det syke fra alt annet pa
en mate som han feler lammer han langt ut over de lam-
melsene han allerede har. Etter oppfelging fra helsevesenet
uttrykker han frustrasjon rundt hvordan han skal forholde
seg til 4 leve med en slik diagnose. Han skriver:

«Den fagligheten jeg motte, isolerte sykdomsbildet fra re-
sten av meg... Alle tenkte det samme: her er det ingen ting
a gjore. Derfor gjor vi bare en ting: Vi gir den stotten som
trengs pa veien nedover» (16, s.1-2).

Hellemo erfarer helsepersonellets profesjonsutevelse
som biomedisinsk, med fokus pa den darlige prognosen
og at sykdommen er en uhelbredelig tilstand der forskning
viser at det ikke er noe 4 gjore for a bli frisk.

Erfaringsbasert kunnskap og salutogenese

Til tross for beskjeder fra helsevesenet om at «Fysisk aktivi-
tet gjor ingen forskjell» har Hellemo valgt 4 here pa andre
menneskers erfaringer nér det kommer til méter & mestre
en slik alvorlig sykdom:

«Umiddelbart etter at jeg var diagnostisert, sa en fysio-
terapeutvenn til meg: Be om a fd to fysioterapitimer i uken,
start med hard og intensiv trening» (16, s. 2).

Hellemo skildrer denne erfaringsbaserte tilnaermin-
gen som meget givende og foler det gir bedre livskvalitet:



TABELL 1 Analyseprosess.

ingenmannsland: Foran meg I3 en verden som etter hvert
ville bli temt for enhver form for aktivitet.»

«Den fagligheten jeg motte, isolerte sykdomsbildet fra
resten av meg... Alle tenkte det samme: her er det ingen ting
a gjere. Derfor gjer vi bare en ting: Vi gir den statten som
trengs pa veien nedover.»

Finnes ingen kurativ be-
handling

«Mgte med nevrologene var forstemmende. Hovedinn-
trykket jeg sitter igjen med, er at ingenting nytter: Fysisk
aktivitet gjor ingen forskjell.»

Fysisk aktivitet gjer ingen
forskjell - gir ingen bedring

Meningsbarende enhet Koder Kategorier Tema
«Jeg fikk en klar fornemmelse av at jeg var en samling dede | Motornevronene i kroppen Forskningsbasert Helse og sykdom
motornevroner som befant seg i et slags perspektivigst dar kunnskap som patogenese

«Umiddelbart etter at jeg var diagnostisert, sa en fysiotera-
peutvenn til meg: Be om a fa to fysioterapitimer i uken, start
med hard og intensiv trening.»

Fysisk aktivitet gjer forskjell
- gir bedring

«En bekjent av meg hadde fortalt om meg til en norsk-
thailandsk massgr, som syntes mitt tilfelle var interessant...
Massgren har et blikk for kropp som sammenhengende orga-
nisme som jeg aldri har sett maken til. Og det gir resultater.»

Massasje gjar forskjell - gir
bedring

Erfaringsbasert
kunnskap

«Det avgjgrende i denne sammenheng er imidlertid ikke
i hvilken grad syk muskulatur lar seg trene eller ei... Det

Trening og fysisk aktivitet er
meningsfullt og gjer godt

Brukermedvirkning
og brukerkunnskap

Helse og sykdom
som salutogenese

viktigste er at det er veldig bra for meg a trene... jeg kjenner
endorfinene som utlgses nar jeg er i aktivitet, og jeg blir glad
og tilfreds i etterkant.»

«Min kropp gjer fremskritt nar jeg er i basseng... Jeg sitter jo
i rullestolen, sofakroken eller sengen, hele dagen. Da er det
minimal bevegelse i underekstremitetene... Derfor blir jeg
forblgffet nar jeg kommer i bassenget. Der kan jeg faktisk
bevege pa meg, omtrent pa vanlig vis.»

«Tilstivnede muskler er blitt myke igjen, og blodsirkulasjo-
nen i bena er blitt vesentlig forbedret. Hevelsene i fgttene
har forsvunnet. Muskulaturen har ogsa blitt fyldigere, slik at
jeg ikke sitter pa knokler lengre. Bevegeligheten har ogsa
blitt noe bedre... Likevel dreier det seg om en form for pleie
av det som er gdelagt, som gir meg bade livslyst og livsmot.
Den bidrar til at jeg blir mindre fremmedgjort i forhold til alt i
meg som er sykt.»

Massasje er meningsfullt og
gjor godt

«Det viktigste er at det er veldig bra for meg & trene» (16,
s. 2). Han erfarer det a ha faste avtaler som et viktig aspekt
i hverdagen. Et stykke ut i sykdomsforlgpet blir Hellemo
kontaktet av en masser. Han skriver:

«En bekjent av meg hadde fortalt om meg til en norsk-
thailandsk massor, som syntes mitt tilfelle var interessant ...
Massoren har et blikk for kropp som sammenhengende orga-
nisme som jeg aldri har sett maken til. Og det gir resultater»
(16, s. 2).

Denne behandlingen beskriver Hellemo som funda-
mental omsorg for hele han. Mens legene konsentrerer seg
om at tilstanden hans er uhelbredelig og at det derfor ikke
er noe a gjore, gjor han seg andre erfaringer som retter seg
mot det som hjelper her og na og som bedrer helsen (salu-
togenese). Hellemo blir i likhet med mange andre pasienter
ekspert pa sin sykdom og livssituasjon. Han erfarer positiv
effekt av flere tiltak, selv om de ikke kurerer sykdommen.
Dette er viktig for han i hans situasjon:

«Det avgjorende i denne sammenheng er imidlertid ikke i
hvilken grad syk muskulatur lar seg trene eller ei... Det vik-
tigste er at det er veldig bra for meg d trene. ... jeg kjenner
endorfinene som utlpses ndr jeg er i aktivitet, og jeg blir glad
og tilfreds i etterkant» (16, s. 2).

Brukerkunnskap, brukermedvirkning og
salutogenese
Helsepersonellet Hellemo har mett har i liten grad lyttet
til hva som er viktig for han, og dermed i liten grad be-
nyttet brukerkunnskap og brukermedvirkning som kunn-
skapsgrunnlag. Han onsker & rette oppmerksomheten sin
mot helse, livskvalitet og det friske fremfor alt som er sykt,
og erfarer helsevesenets sykdomsfokus som begrensende.
Han er innforstatt med at sykdommen er progredierende,
og at det per na ikke finnes behandling. Han fremhever at
det som har vert viktig for han gjennom hans seksarige
sykdomsforlep er hvordan man skal leve med diagnosen.
Ved & fokusere pd muligheter og hva han far til, opplever
han fremskritt og mestring. Selv om behandlingsreiser
ifolge ALS-teamet ikke vil ha effekt for Hellemos pasient-
gruppe, opplever han positiv effekt av vinteropphold i Spa-
nia. Bade fordi han kommer seg ut flere timer om dagen
en tid pa aret hvor dette er vanskelig hjemme i Norge, og
fordi basseng oppleves som en arena hvor det umulige blir
mulig. Han skriver:

«Min kropp gjor fremskritt ndr jeg er i basseng... Jeg sit-
ter jo i rullestolen, sofakroken eller sengen, hele dagen. Da
er det minimal bevegelse i underekstremitetene... Derfor blir
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jeg forbloffet nar jeg kommer i bassenget. Der kan jeg faktisk
bevege pd meg, omtrent pd vanlig vis» (16, s. 2).

Hellemo har ogsé erfart fremgang av ukentlige massa-
sjer av en massgr som er opptatt av kroppen som en helhet.
Disse erfaringene beskriver Hellemo slik:

«Tilstivnede muskler er blitt myke igjen, og blodsirkula-
sjonen i bena er blitt vesentlig forbedret. Hevelsene i fottene
har forsvunnet. Muskulaturen har ogsa blitt fyldigere, slik at
jeg ikke sitter pd knokler lengre. Bevegeligheten har ogsa blitt
noe bedre... Likevel dreier det seg om en form for pleie av
det som er pdelagt, som gir meg bade livslyst og livsmot. Den
bidrar til at jeg blir mindre fremmedgjort i forhold til alt i
meg som er sykt» (16, s. 2).

Diskusjon

Funnene i studien viser hvordan biomedisinsk kunnskap
far betydning som patogenese i Hellemos mote med hel-
sevesenet, og hvordan forskningsbasert kunnskap under-
stotter dette perspektivet. Det fremgér hvordan pasienten
bruker andres og egne erfaringer til & skape mening gjen-
nom & fokusere pa helse og livskvalitet. Brukerkunnskap
og brukermedvirkning har ikke ftt betydning i pasientens
mete med helsepersonell, men funnene peker pa at dette
kan og ber fé plass.

Det at Hellemos mote med helsevesenet har vert preget
av fokus pé sykdom og darlig prognose er i trad med tid-
ligere forskning som viser at i mote med pasienter blir det
syke ofte vektlagt (19). Hellemo velger imidlertid en an-
nen tilnaerming og strategi i sitt mote med sykdommen,
og hvordan 4 leve med den, enn det helsepersonell legger
til rette for. I trdd med Antonovskys teori om salutogenese,
retter han oppmerksomheten mot det friske i betydningen
det som fremmer helsen og de mestringsressursene han
har (12). Det er ofte mulig & holde fokus pa livsmestring og
livskvalitet i trdd med egne verdier og prioriteringer selv
om prognosen er darlig (20). Hellemos mestringsstrategi
innebeerer & fremheve det han har mulighet til & gjore noe
med og de delene av kroppen som fungerer. Han motive-
res av sma fremskritt, og gjennom de daglige aktivitetene
ser han livet som meningsfullt. Hellemo setter ting i sam-
menheng, og hans verden fremstar slik sett som begripelig
(11). Han evner a holde fokus pa det levende i kroppen,
og finner verden rundt seg som noe som er verdt 4 enga-
sjere seg i og leve for. I lys av begrepet om opplevelse av
sammenheng (OAS) skarer Hellemo relativt hoyt p4 alle de
tre underkomponentene (begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet), og vil ifelge Antonovskys teori vaere neer-
mere god helse enn darlig helse pé tross av at han har en al-
vorlig progredierende sykdom. Tolker man Hellemos helse
ut fra Boorse eller WHOs definisjon, vil han derimot ha
darlig helse, da god helse er forstatt som fraveer av sykdom.
Hans mote med helsevesenet preges av disse forstaelsene.
Hellemos behov for & bli forstatt ut fra andre forutsetninger
enn sin diagnose samsvarer med funn fra andre studier. I
en studie fra Maehre (21) fremgér det at til tross for en al-
vorlig og endret livssituasjon som kan skape usikkerhet og
hapleshet, kan pasienten med riktig tilpasset hjelp fra hel-
sepersonell erfare livsmot og glede (21). En annen studie
som har analysert ALS-rammedes livsfortellinger konklu-
derer med at det & fylle dagene med innhold som gir me-
ning og hap, slik at de kan mestre livet underveis, er viktig
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for & oppleve livet som meningsfullt (22).

Det fremgér av funnene at Hellemo er en pasient som
har mange ressurser til radighet for & takle situasjonen pa
en god mate. Han har eksempelvis gkonomi til 4 dra pa
utenlandsreiser og trene, og han har en faglig virksomhet
4 lene seg pa nar dagene blir tunge. Andre pasienter kan
mangle bade hans skonomiske og intellektuelle ressurser.
Dette understreker viktigheten av at helsepersonell lytter
til pasienten og tar utgangspunkt i deres egne ressurser for
a kunne hjelpe dem best mulig. I lys av modellen om kunn-
skapsbasert praksis er det derfor viktig at helsepersonell
forholder seg til brukerkunnskap og brukermedvirkning.
Nér det gjelder kunnskapsbasert praksis viser funnene at
den forskningsbaserte kunnskapen dominerer i Hellemos
mote med helsevesenet. Nar ALS- teamet har fortalt han at
behandlingsreiser ikke har noen effekt pa pasientgruppen
han tilherer (16) si er dette riktig. Problemet oppstér nar
dette er den eneste kunnskapen som far betydning i den
kliniske beslutningstakingen.

Mange kritikere har nettopp vert opptatt av at modellen
for kunnskapsbasert praksis favoriserer forskningsbasert
kunnskap (forstatt som effektstudier), og at erfaringsbasert
kunnskap og brukerkunnskap og brukermedvirkning til-
legges mindre vekt (23-26). Med andre ord: til tross for at
modellen inneholder tre likeverdige komponenter er det
forskningsbasert kunnskap som ofte far mest tyngde, og
det har oppstatt en rangering av hvilke typer studier som
gir sterkest resultat (27). Funnene vare illustrerer hvor-
dan nettopp dette kan fa uheldige konsekvenser dersom
modellen brukes slik i klinisk praksis. Dette underbygger
sdkalt ekte kunnskapsbasert praksis (real evidence based
medicine), hvor individualisering av behandling og hel-
setjenester for den enkelte pasient er sentralt for kliniske
beslutninger (28).

Et viktig poeng er at kunnskapsbasert praksis generelt
har fremmet en systematisk og neyaktig bruk av den beste
vitenskapelige forskningen som er tilgjengelig ved beslut-
ningstaking i klinisk praksis (13). Det er derfor ingen tvil
om at forskningsbasert kunnskap skal veere en del av kli-
nisk praksis. Det vil fremover veere viktig 4 ha fokus pa
hvordan man skal kombinere forskningsbasert kunnskap,
erfaringsbasert kunnskap og brukerkunnskap og bruker-
medvirkning for & skape en god interaksjon mellom disse
tre kunnskapsgrunnlagene (27). Hellemos case illustrerer
dette behovet.

Nar brukermedvirkning og brukerkunnskap settes i fo-
kus handler det i konkret helsefaglig praksis ofte om spors-
malet: hva er viktig for deg? Nyere forskning viser at dette
sporsmalet er en kompleks prosess som krever kompetan-
se. Neermere bestemt kreves det at helsepersonell har evne
til & forsta nar, hvor og hvordan spersmalet kan stilles (29).
Om spersmélet blir stilt i riktig kontekst og helt dpent, fo-
rer denne tilneermingen ofte til at helsepersonell far hore
om ting de ellers ikke ville ha fatt vite om pasienten (29).

Om man lytter til og utforsker hva som gir mening og
motivasjon for pasienten, og hvordan pasienten kan leve
mest mulig meningsfylt i stedet for a fokusere ensidig pa
hva forskningslitteraturen sier, kan pasienten f& hjelp til &
leve livet til det fulle, og ikke bare bidra med hjelpemidler
pé veien nedover (som Hellemo selv sier det).



Metoderefleksjon

Denne studien er en singel case-studie der vi har analysert
personlige erfaringer fra en enkelt pasient. Funnene kan
ikke generaliseres, men gir dybdeinnsikt i hvordan en pa-
sient som lever med alvorlig sykdom erfarer helse og syk-
dom. Forskningsmessig er det sentralt 4 utvikle ny kunn-
skap ogsa gjennom case-studier, da leering fra individuelle
case kan ha betydning for andre selv om funnene ikke kan
generaliseres. Det er ogsd viktig & ha en &penhet for at an-
dre pasienter vil ha andre erfaringer som kan ligne eller
veere forskjellig fra erfaringene til pasienten i denne studi-
en. Studien gir kunnskap om viktigheten av at helseperso-
nell balanserer hva som far gyldighet i mote med pasienter.

Avslutning

Avslutningsvis ensker vi 4 sitere Hellemo, og et av hans
viktige poenger: «Jeg tror det viktigste ved disse erfarin-
gene er at det har fort meg over fra et lukket til dpent uni-
vers. Dette har ingenting med falske forhdpninger a gjore.
Men det er blitt viktig & minne meg selv om at ingen vet
hvordan min fremtid kommer til & se ut» (16, s. 3). Dette si-
tatet understreker vart argument om at fysioterapeuter (og
helsepersonell) med fordel kan fokusere pd mestring og
motivasjon i meter med alvorlig syke. Denne studien pe-
ker pa et behov for & inkludere brukerkunnskap og bruker-
medvirkning, samt erfaringsbasert kunnskap i behandling.
Pasienten er ikke sykdom. Pasienten lever med en sykdom,
og det er mye ved denne personen som fortsatt er friskt.
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Norwegian Medical Association. The analysis is thematic
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Findings: Hellemo experience becoming severely ill and
living with progressive disease as a burden when faced
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based practice and Antonovsky's theory on salutoge-
nesis, the interactions with the health care services
seemingly are primarily characterized by a research-bas-
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