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Sammendrag

Bakgrunn. Amyotrofisk lateral sklerose 
(ALS) medfører tap av viktige kropps-
funksjoner og stort behov for hjelp og 
forbindes med svært lav livskvalitet. 
Vi har undersøkt egenopplevd livskvali-
tet blant pasienter behandlet av ett 
tverrfaglig team med spesialkompe-
tanse på denne sykdommen, samt 
i hvilken grad teamet klarer å tilfreds-
stille pasientenes behov.

Materiale og metode. Pasientenes 
helserelaterte livskvalitet ble målt ved 
hjelp av SF-36, og deres tilfredshet 
med behandlingstilbudet ble kartlagt 
gjennom et strukturert intervju av 14 
pasienter ved den spesielle poliklinik-
ken for pasienter med amyotrofisk late-
ral sklerose ved Nevrologisk avdeling, 
Ullevål universitetssykehus.

Resultater. Pasientene oppga at deres 
fysiske livskvalitet var lav. Derimot var 
den mentale livskvaliteten på høyde 
med den som er rapportert i normalbe-
folkningen. Pasientene var gjennomgå-
ende fornøyd med spesialteamets til-
bud. De var mest tilfreds med fagper-
sonenes tilgjengelighet og med hjelpen 
til å tilrettelegge hjemmesituasjonen, 
minst fornøyd med bistanden til å takle 
psykiske reaksjoner og med informa-
sjon til pårørende. Pasientenes tilfreds-
het med behandlingstilbudet korrelerte 
verken med egenopplevd livskvalitet 
eller med graden av nevrologisk utfall.

Fortolkning. Våre funn tyder på at 
pasientene opplever et tverrfaglig spe-
sialteam som et nyttig tilbud, men at 
psykiske reaksjoner og informasjon over-
for pårørende ikke blir godt nok ivaretatt. 
Leger og andre helsearbeidere bør vite at 
pasienter med amyotrofisk lateral skle-
rose til tross for fysisk funksjonssvikt 
opplever tilværelsen som meningsfull.

Engelsk sammendrag finnes i artikkelen 
på www.tidsskriftet.no
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Insidensen av amyotrofisk lateral sklerose
(ALS) er om lag to per 100 000 (1) og syk-
dommen er derfor så sjelden at få leger,
fysioterapeuter, ergoterapeuter eller annet
helsepersonell kan opparbeide personlig
erfaring. Samtidig fører sykdommen til om-
fattende og særegne behov for behandling
og hjelp knyttet til blant annet kommunika-
sjon, forflytning, ernæring, respirasjon, sik-
ling, hjemmesituasjon og krisereaksjoner
(2). Flere nevrologiske avdelinger har derfor
organisert omsorgen for disse pasientene i
tverrfaglige team (3). Spesialteamet ved
Nevrologisk avdeling, Ullevål universitets-
sykehus består av nevrolog, ergoterapeut,
fysioterapeut, sykepleier, ernæringsfysio-
log, psykiatrisk sykepleier og sosionom og
samarbeider nært med lungelege. Teamet
har til enhver tid omsorg for om lag 20 pa-
sienter og har i perioden 1997–2005 be-
handlet 90 pasienter. Målsettingen er å sikre
adekvat medisinsk behandling, psykologisk
støtte og tilrettelegging av hjelpemidler og
hjemmesituasjon. Pasientene følges med
tverrfaglige konsultasjoner i nevrologisk
poliklinikk gjennomsnittlig hver tredje må-
ned. Pasientene kan også kontakte de en-
kelte fagpersoner individuelt. Teamet fore-
tar hjemmebesøk og har kontakt med pleie-
tjenesten i bydelene etter evne og behov.

Få studier belyser disse pasientenes egen-
opplevde livskvalitet og resultatene er ikke
entydige (4, 5). Studier fra Nederland og
Irland viser at pasienter tilknyttet team eller
klinikker med spesialkompetanse på syk-
dommen uttrykker bedre livskvalitet og
lever lenger enn pasienter fulgt opp på annen
måte (6, 7). Målsettingen med denne studien
var å kartlegge egenopplevd livskvalitet hos
pasientene tilknyttet vårt kompetanseteam
og finne ut om pasientene er fornøyd med
tilbudet teamet gir.

Materiale og metode
Alle pasienter med sikker diagnose i mer
enn tre måneder ble spurt om å delta i stu-

dien i forbindelse med konsultasjon hos
teamets nevrolog i perioden september
2004–oktober 2005. Pasientenes egenopp-
levde livskvalitet ble vurdert ved hjelp
av skjemaet Short Form 36 Health Survey
(SF-36), som er et validert spørreskjema om
helserelatert livskvalitet (8). SF-36 består av
36 spørsmål som beskriver henholdsvis
fysisk livskvalitet (physical component
summary, PCS) og mental livskvalitet (men-
tal component summary, MCS) og ble valgt
fordi det foreligger normalverdier for den
norske befolkning (9).

Pasientene ble spurt om å angi grad av til-
fredshet med tilbudet fra teamet i ni spørs-
mål, der 1 tilsvarte svært fornøyd og 7 svært
misfornøyd (ramme 1).

For å vurdere grad av nevrologisk funk-
sjonssvikt utviklet vi en metode med ut-
gangspunkt i behovet for hjelpemidler på
fire områder, som gjenspeiler de viktigste si-
dene av funksjonstap ved amyotrofisk late-
ral sklerose: Forflytning, ernæring, kommu-
nikasjon og respirasjon. På hvert område ble
pasientens funksjon gitt poeng 0–2, der
0 betyr at det ikke foreligger funksjonssvikt,
1 betyr moderat nedsatt funksjon men ikke
behov for hjelpemiddel og 2 betyr behov for
hjelpemiddel. Noen pasienter har så høy
terskel for å ta i bruk hjelpemidler at de ikke
bruker hjelpemidler selv om behovet fore-
ligger. For å gi et riktig bilde av funksjons-
nivået ble derfor behov, og ikke faktisk bruk,
for hjelpemiddel lagt til grunn. Ved å inte-
grere skår på hvert område fremkommer et
samlet mål for pasientens nevrologiske
funksjonssvikt på 0–8 poeng.

For å unngå skjeveffekter (bias) ble inter-
vjuene utført av medisinstudenter og alle
svar ble anonymisert overfor teamets med-
lemmer. Anonymiteten ble nøye presisert
overfor pasientene.

! Hovedbudskap

■ Pasienter med amyotrofisk lateral skle-
rose som er blitt behandlet av et team 
med spesialkompetanse, angir en 
mental livskvalitet på linje med normal-
befolkningen til tross for svært lav 
fysisk livskvalitet

■ Pasientene var gjennomgående godt 
fornøyd med behandling fra et tverrfag-
lig spesialteam
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Statistisk analyse ble utført med Spear-
mans korrelasjonstest og Mann-Whitneys
test der dataene naturlig faller i to grupper.

Resultater
14 pasienter ble behandlet ved spesialtemaet
i studieperioden og alle svarte på evalue-
ringsskjemaet, mens én pasient ikke besvar-
te SF-36.

Livskvalitet
Pasientene skåret gjennomgående meget lavt
på fysisk livskvalitet (gjennomsnitt 23,5;
95 % konfidensintervall (KI) 15–33), men
relativt høyt på mental livskvalitet (gjennom-
snitt 48,2; 95 % KI 39–57) (fig 1). Forventet
skår for alle komponenter av SF-36 i norsk
normalbefolkning er 50 (9). Både fysisk og
mental livskvalitet baseres på åtte delkompo-
nenter der hver enkelt komponent bidrar ulikt
til de to samlede skårene. Gjennomsnittsver-
dier for komponentene som bidrar mest til
skåren for fysisk livskvalitet var: fysisk funk-
sjon (13,7; 95 % KI 3–24), fysiske begrens-
ninger (29,3; 95 % KI 24–34), smerte (49;
95 % KI 41–57) og generell helse (28,3;
95 % KI 25–32). Tilsvarende bidro vitalitet
(34,9; 95 % KI 30–40), sosial funksjon
(34,3; 95 % KI 26–43), begrensninger på
grunn av emosjonelle problemer (42,7; 95 %
KI 34–51) og mental helse (45,0; 95 % KI
39–52) mest til skåren for mental livskvali-
tet. De pasientene som brukte maskebasert
ventilasjonsstøtte med CPAP eller BiPAP,
skåret høyt på mental livskvalitet til tross for
at de oppga særdeles lav fysisk livskvalitet.

Tilfredshet med teamet
Pasientene var gjennomgående fornøyd med
tilbudet fra spesialteamet (fig 2). På en skala
1-til 7, der 1 er meget fornøyd, var gjennom-
snittsskår 2,2 (95 % KI 1–3). Ti av 14 pa-
sienter anga en skår på 1 eller 2. Pasientene
var mest fornøyd med fagpersonenes tilgjen-
gelighet (gjennomsnitt 1,7; 95 % KI 1–2) og
med hjelpen til å tilrettelegge hjemmesitua-
sjonen (gjennomsnitt 2,0; 95 % KI 1–3). De
var minst fornøyd med hjelpen til å takle
psykiske reaksjoner på sykdommen (gjen-
nomsnitt 3,6; 95 % KI 2–5) og med infor-
masjonen til pårørende (gjennomsnitt 3,2;
95 % KI 2–5).

Nevrologisk dysfunksjon
Det var stor variasjon i behov for hjelpemid-
ler innen områdene forflytning, respirasjon,
kommunikasjon og ernæring. Pasientene
fordelte seg i to grupper, med stort og lite be-
hov. Korrelasjonsanalyse viste ingen sam-
menheng mellom behov for hjelpemidler og
graden av tilfredshet med tilbudet fra teamet
eller egenopplevd mental livskvalitet.

Diskusjon
Denne studien omfatter 14 pasienter, hvorav
13 besvarte SF-36 vedrørende livskvalitet.
Selv om studien gir klare data vedrørende pa-
sientenes livskvalitet og deres tilfredshet med

spesialteamet, er den sannsynligvis for liten
til å avdekke korrelasjoner mellom de under-
søkte variablene. Ettersom vi ikke har studert
pasienter som behandles utenfor kompetanse-
team, kan vi ikke fastslå hvilken betydning
teamets tilbud har for pasientene. Til tross for
løfte om anonymisering og at intervjuene ble
foretatt av medisinstudenter, kan vi ikke ute-
lukke at resultatene er påvirket av frykt for å
vekke mishag hos teamets medlemmer. Det er
imidlertid rimelig å anta at dette i mindre grad
kan ha påvirket pasientenes angivelse av
egenopplevd livskvalitet. Videre tyder de re-
lativt negative tilbakemeldingene i forhold til
informasjon overfor pårørende og hjelp til å
takle psykiske reaksjoner på at pasientene har
følt tillit til undersøkelsen.

Pasientene i denne undersøkelsen oppga
at deres fysiske livskvalitet var svært lav, til-
svarende det som er rapportert fra pasienter
med alvorlig hjertesvikt (10). Dette var ikke
uventet, ettersom fysisk livskvalitet vurdert
gjennom SF-36 i stor grad gjenspeiler fysisk
funksjonsnivå. Likevel skåret pasientene re-
lativt sett høyt på helserelatert mental livs-
kvalitet, med en gjennomsnittsverdi tett opp
mot den for den generelle norske befolkning
(9). Dette kan synes bemerkelsesverdig, et-
tersom prognosen ved amyotrofisk lateral
sklerose kan frata pasientene håp og livsmot.
Sykdommens innvirkning på viljen til å leve
belyses i en rapport fra Nederland, der 20 %
av pasientene valgte å dø ved eutanasi, eller
fikk hjelp av lege til å utføre selvmord (11).
Dette kan gjenspeile et ønske om å slippe
den terminale fasen av sykdommen og betyr
ikke nødvendigvis at pasientene opplevde
tilværelsen som meningsløs gjennom hele
sykdomsforløpet. Tallet understreker imid-
lertid betydningen av å ta omsorgen for pa-
sienter med amyotrofisk lateral sklerose på
alvor. Tidligere studier har også vist at be-
handling i spesialteam har størst innvirkning
på den mentale livskvaliteten (6, 7). Vår stu-
die er ikke designet for å påvise effekt av
teamets arbeid, og vi har derfor ikke holde-
punkter for om teamet har bidratt til å heve
pasientenes livskvalitet. Likevel er resultate-
ne oppmuntrende og gir inspirasjon til å fort-
sette å bedre omsorgen for denne pasient-
gruppen.

Depresjon hos pasienter med amyotrofisk
lateral sklerose er vist å ha stor innvirkning
på livskvalitet (12). Flere studier tyder på at
depresjon er sjelden hos disse pasientene,
selv om dette ikke er entydig (13–15). Vi
har ikke gjennomført spesifikke tester for å
avdekke depresjon i denne studien. Hos pa-
sienter med ryggmargsskade er det imidler-
tid påvist at de som skårer høyere enn 35 for
mental livskvalitet, sjelden har klinisk de-
presjon (16). De fleste av pasientene i denne
studien skåret over 50 for mental livskvali-
tet, og det er derfor nærliggende å tro at fra-
vær av depresjon har bidratt til å prege dette
utfallet. En annen årsak til den relativt høye
mentale livskvaliteten kan være at amyotro-
fisk lateral sklerose i liten grad er assosiert

med smerte. Ingen av pasientene i denne stu-
dien hadde betydelige smerter. Ikke overras-
kende har kroniske smerter vist seg å påvirke
livskvaliteten i negativ retning (17).

Det kan virke overraskende at mental livs-
kvalitet ikke var korrelert til nevrologisk
dysfunksjon, men dette er i tråd med tidlige-
re rapporter (18). Vi hadde imidlertid for-
ventet at pasienter med stort behov for hjel-
pemidler ville være mer fornøyd med tilbu-
det fra spesialteamet, ettersom de mottar
mer praktisk hjelp. En mulig forklaring på at
dette ikke ble påvist, er at materialet er for
lite, og at antallet misfornøyde pasienter var
så lavt at noen korrelasjon ikke kan frem-
komme. Funnet tyder imidlertid på at
teamets tilbud når pasienter med både mode-

Figur 1 

Fysisk og mental livskvalitet målt med 
SF-36. Hvert datapunkt representerer en 
pasients samlede skår for henholdsvis 
fysisk og mental livskvalitet. Gjennomsnitt 
av svarene er angitt som horisontal linje. 
En skår på 50 tilsvarer gjennomsnittsskå-
ren i den generelle norske befolkning (9)

Figur 2 

Tilfredshet med spesialteamets tilbud. 
Hvert datapunkt representerer en pasients 
svar på det aktuelle spørsmålet. Gjennom-
snitt av svarene er angitt som en horisontal 
linje. 1 = svært fornøyd, 7 = svært misfor-
nøyd

160



2522 Tidsskr Nor Lægeforen nr. 19, 2006; 126

MEDISIN OG VITENSKAP   Aktuelt    

rate og avanserte symptomer og gir ikke
grunnlag for å endre opplegget i forhold til
enkelte pasientgrupper.

Det kan fremstå som paradoksalt at pa-
sientene angir god mental livskvalitet til
tross for at de er minst fornøyd med hjelpen
til å takle psykiske reaksjoner. Teamets psy-
kiatriske sykepleier har mange andre funk-
sjoner og har derfor ikke alltid vært lett til-
gjengelig. Pasientene var også relativt mis-
fornøyd med informasjonsarbeidet overfor
de pårørende. Dette kan gjenspeile at teamet
ikke har et strukturert opplegg overfor part-
nere eller barn. De fleste pasientene var like-
vel godt tilfredse med tilbudet ut fra en total
vurdering, noe som kan tyde på at de ikke
vektlegger disse punktene så mye at det
påvirker deres totaloppfatning av teamets
tilbud i betydelig grad. Observasjonene gir
likevel grunnlag for å forbedre hjelpen i for-
hold til psykiske reaksjoner på diagnose,
prognose og funksjonstap.

Vi takker Chantal Tallaksen for verdifulle kom-
mentarer.
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Ramme 1

Spørreskjema for evaluering av hånd-
teringen av pasienter med amyotrofisk 
lateral sklerose ved Ullevål universitets-
sykehus. Alle spørsmål besvares ved bruk 
av en skala 1–7, der 1 = svært bra og 
7 = svært dårlig

■ Hvor fornøyd er du med måten du ble 
informert om sykdommen?

■ Hvor fornøyd er du med informasjon 
som har blitt gitt til dine pårørende?

■ Har spesialteamet vært til hjelp for 
å takle psykiske reaksjoner på sykdom-
men?

■ Hvor fornøyd er du med hjelpen du har 
fått fra teamet til å tilrettelegge din 
hjemmesituasjon?

■ Hvor fornøyd er du med bistanden du 
har fått fra teamet vedrørende even-
tuelle pusteproblemer? (Besvares ikke 
hvis ikke pusteproblemer.)

■ Hvor fornøyd er du med hjelpen du har 
fått fra teamet vedrørende spisevans-
ker? (Besvares ikke hvis ikke spisepro-
blemer).

■ Hvor fornøyd er du med hjelpen du har 
fått fra teamet vedrørende eventuelle 
talevansker? (Besvares ikke hvis ikke 
talevansker.)

■ Har det vært greit å komme i kontakt 
med fagpersonene i teamet?

■ Hvor fornøyd er du med spesialteamet 
ut fra en samlet vurdering?




