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Sammendrag

Bakgrunn. Mange pasienter med amyo-
trofisk lateral sklerose taper muligheten 
til å kommunisere med stemmen, og 
i sene stadier også gjennom mimikk 
og fakter. Sosial isolasjon er en av de 
største byrdene ved sykdommen. Rik-
tig bruk av alternativ og supplerende 
kommunikasjon kan bidra til akseptabel 
livskvalitet selv ved avansert sykdom.

Materiale og metode. Vi har registrert 
bruk av kommunikasjonshjelpemidler 
hos pasienter behandlet i vårt tverrfag-
lige team for pasienter med amyotro-
fisk lateral sklerose i tidsrommet 
1998–2005.

Resultater. 62 av 92 pasienter brukte 
hjelpemidler til kommunikasjon. Kvin-
ner bruker slike hjelpemidler forholdsvis 
hyppigere enn menn (p = 0,01). Bort-
sett fra to pasienter som utviklet 
demens, kunne alle uttrykke basale 
behov gjennom hele sykdomsforløpet.

Fortolkning. De fleste pasienter kan 
betjene kommunikasjonshjelpemidler 
med hode- eller blikkbevegelser til ter-
minalt stadium. Leger må kjenne hvilke 
muligheter og begrensninger som fore-
ligger for å sikre at pasientene får opti-
mal hjelp, og for å kunne gi god infor-
masjon ved spørsmål om livsforlen-
gende behandling.

Engelsk sammendrag finnes i artikkelen 
på www.tidsskriftet.no
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En 52 år gammel, gift mann med tre barn
var frisk inntil han ved 50 års alder merket
svakhet i beina, etter hvert også i resten av
kroppen. Han er nå avhengig av kontinuer-
lig maskebasert respirasjonsstøtte, og kla-
rer så vidt å styre elektrisk rullestol med
fingrene. Lammelser i tungen og svelget
svekker artikulasjonen, og svak respirasjon
hemmer talen ytterligere. Ved hjelp av en
kommunikator med syntetisk tale som han
betjener med skjermtastatur og hodemus,
forteller han om sin tilværelse: Livet er me-
ningsfullt fordi han kan kommunisere effek-
tivt med omverdenen. Han bor på sykehjem,
men har hyppig kontakt med barna gjennom
e-post og SMS. Han har et sterkt ønske om å
leve, og vil ha informasjon om trakeostomi.
I møte med lungelege, nevrolog og repre-
sentanter for bydelen stiller han en rekke
spørsmål, og bestemmer seg for at han øns-
ker invasiv respiratorbehandling.

Om lag 200–400 personer lider av amyotro-
fisk lateral sklerose (ALS) i Norge, og fore-
komsten av sykdommen ser ut til å øke (1).
Til tross for behandling med riluzole og
ernæringssonde er forventet levetid etter
symptomdebut fortsatt om lag tre år (2), men
selv uten respiratorbehandling lever opptil
16 % fortsatt etter ti år (3).

Talevansker er debutsymptom hos om lag
20 % av pasientene, og skyldes lammelser i
tunge, svelg og gane (bulbær amyotrofisk
lateral sklerose). Også når sykdommen star-
ter med lammelser i ekstremiteter eller trun-
cus (spinal amyotrofisk lateral sklerose) an-
gripes oftest taleevnen senere i sykdomsfor-
løpet. Å miste stemmen og bli isolert er ofte
det pasientene frykter mest (4). «Det verste
var ikke da sykdommen angrep kroppen,
men talen til mamma,» forteller datteren til
Ulla-Carin Lindquist som skrev boken Ro
uten årer (5). I sene stadier av sykdommen
reduseres ofte muligheten for kommunika-
sjon gjennom mimikk og gester. Sykdom-
mens progredierende natur begrenser nytten
av trening av stemmebruken. Utviklingen
innen datateknologi, og ikke minst riktig
bruk av nye og gamle typer hjelpemidler,
gjør det imidlertid mulig å hjelpe mange

pasienter. Vi gir her en oversikt over mulig-
heter og begrensninger på dette feltet, og
rapporterer hvordan kommunikasjonshjel-
pemidlene har blitt brukt av pasienter som er
behandlet ved det tverrfaglige teamet for pa-
sienter med amyotrofisk lateral sklerose ved
Ullevål universitetssykehus.

Kommunikasjonshjelpemidler
Hjelpemidlene som brukes varierer fra enkle
øyepeketavler til computerbaserte kommu-
nikatorer med avanserte styringsmuligheter
(fig 1). Lavteknologiske hjelpemidler er ofte
egnet til å formidle umiddelbare behov,
mens høyteknologiske løsninger kan gi
bedre mulighet til å kommunisere komplek-
se emner og historier og også være av betyd-
ning i arbeidssituasjoner (6, 7).

Peketavler betjenes ved at pasienten peker
mot ønsket bokstav, ord eller setning på en
tavle, eller ved at kommunikasjonspartneren
peker og får tilbakemelding fra pasienten.
De er nyttige i situasjoner der teknisk avan-
sert utstyr ikke er lett tilgjengelig, slik som
ved stell og på toalettet.

Lightwriter er en bærbar skrivemaskin
med skjerm og syntetisk tale (fig 2). Falck-
talker og Samtaler (Vocaflex) kan bare pro-
grammeres med ferdig innleste fraser. Med
telefontilkobler kan Falcktalker også brukes
til å føre enkle telefonsamtaler. Maskinenes
tastatur krever håndfunksjon og egner seg
derfor til pasienter med hovedsakelig bul-
bære utfall. Rolltalk er et integrert system
som gjør det mulig å «snakke» med kombi-
nasjoner av ord, fraser, hele setninger eller
fri tekst, SMS på mobiltelefonen, og kan
også brukes til å styre omgivelser og elek-
trisk rullestol. Systemet gir mulighet for

! Hovedbudskap

■ De fleste pasienter med amyotrofisk 
lateral sklerose mister stemmen helt 
eller delvis, og sviktende evne til kom-
munikasjon er et av de største proble-
mer for pasienter, pårørende og 
omsorgspersoner

■ De fleste pasientene kan beholde 
evnen til å kommunisere gjennom ade-
kvat bruk av hjelpemidler

■ Leger må kjenne mulighetene for alter-
nativ og supplerende kommunikasjon, 
og aktivt informere pasientene om 
dette
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rask og avansert kommunikasjon, men til-
pasningen krever egeninnsats. Vilje til tidlig
medvirkning er derfor nødvendig for å ut-
nytte det store potensialet. Dersom tilrette-
leggingen starter tidlig, kan ord og setninger
legges inn med pasientens egen stemme. In-
gen av våre pasienter har benyttet denne mu-
ligheten.

PC med Internett og e-post er en god kom-
pensasjon for telefon. Pasienter med langt-
kommen sykdom synes ofte personlig frem-
møte ved sykehuset er besværlig, og e-post
er nyttig i kontakten mellom det tverrfaglige
teamet og pasientene. Ved dårlig håndfunk-
sjon kan programvare med skjermtastatur
styres med hodet eller øynene.

Materiale og metode
Ved Ullevål universitetssykehus er oppfølging
av pasienter med amyotrofisk lateral sklerose
organisert i et tverrfaglig team med spesial-
kompetanse. En fast stab med nevrolog, ergo-
terapeut, fysioterapeut, sosionom, ernærings-
fysiolog og sykepleier følger pasienten gjen-
nom hele sykdomsforløpet. Behovet og
muligheten for alternativ og supplerende kom-
munikasjon har kontinuerlig blitt vurdert gjen-
nom konsultasjon hos teamets nevrolog og
ergoterapeut hver tredje måned eller hyppige-
re. Ergoterapeuten tilrettelegger kommunika-
sjonshjelpemidler for alle pasienter med ønske
og behov for dette. Vi har systematisk regi-

strert bruken av kommunikasjonshjelpemidler
i perioden 1998–2005. Materialet er analysert
med deskriptiv statistikk.

Resultater
I perioden 1998–2005 har vi behandlet 92
pasienter (42 kvinner, 50 menn, gjennom-
snittsalder 65 år). Av disse har 62 (67 %, 34
kvinner, 28 menn) fått kommunikasjonshjel-
pemidler. Hvilke hjelpemidler som har vært
benyttet fremgår av tabell 1. De fleste pa-
sientene hadde behov for mer enn ett kom-
munikasjonshjelpemiddel. Pasientene som
benyttet kommunikasjonshjelpemidler, fikk
i gjennomsnitt 2,1 hjelpemidler. Ofte ble et
høyteknologisk hjelpemiddel kombinert
med et enklere. To av våre pasienter hadde
brukt ventilasjonsstøtte mer enn 20 timer per
døgn i mer enn fire uker. Begge hadde god
evne til kommunikasjon gjennom Rolltalk,
PC og øyepeketavle, og fortalte om høy livs-
kvalitet til tross for uttalte pareser og anartri.
Med unntak av to pasienter som utviklet de-
mens, beholdt alle evnen til å formidle ba-
sale behov inntil terminalt stadium.

81 % av kvinnene og 56 % av mennene
brukte kommunikasjonshjelpemidler. Den-
ne forskjellen er statistisk signifikant (p =
0,01, Pearsons khikvadrattest), og er så vidt
vi kjenner til, ikke tidligere beskrevet. Kvin-
ner bruker i større grad enklere hjelpemidler
som Lightwriter, Falcktalker med telefontil-
kobling og teksttelefon. Dette er hjelpemid-
ler som er godt egnet i samtalesituasjoner,
men som ikke har tilleggsfunksjoner. Flere
menn brukte høyteknologiske hjelpemidler
som Rolltalk og PC, som har mange tilleggs-
funksjoner.

Diskusjon
Andelen pasienter som brukte kommunika-
sjonshjelpemidler i vår undersøkelse, er i
samsvar med rapporter fra norske og ameri-
kanske sentre for amyotrofisk lateral sklerose.

Disse sentrene angir at kommunikasjons-
vansker er den hyppigste utfordringen for
spesialteam, og at om lag 80 % av pasientene
vil ha behov for alternativ og supplerende
kommunikasjon i løpet av sykdomsperioden
(8, 9).

De fire pasientene som ikke ønsket annet
hjelpemiddel enn penn og papir, hadde bul-
bær amyotrofisk lateral sklerose med lite af-
feksjon av hendene. Deres sosiale isolasjon
ble forverret fordi de ikke kunne snakke i
telefon, noe som kunne vært avhjulpet med
enkle hjelpemidler. Penn og papir krever
mer kraft og koordinasjonsevne i fingre og
hender enn tastatur. Pasienter som ikke bru-
ker andre hjelpemidler, må derfor følges
nøye, slik at de ikke blir fullstendig isolert
hvis kraften i fingrene kommer under en kri-
tisk grense. Dette kan skje i forbindelse med
akutt respirasjonssvikt, som oppleves ekstra
belastende for pasienter uten alternative må-
ter å meddele seg på.

Den signifikante kjønnsforskjellen i bru-
ken av kommunikasjonshjelpemidler er ikke

tidligere beskrevet, selv om det har vært
hevdet at menn i større grad anvender høy-
teknologiske hjelpemidler (6). Forskjellen
kan neppe forklares ved at sykdommen arter
seg forskjellig hos kvinner og menn, og
gjenspeiler derfor sannsynligvis ulike prefe-
ranser, krav og kommunikasjonsbehov.

Informasjon og motivasjon
For at pasienten skal ha nytte av kommuni-
kasjonshjelpemidlene, må disse være tilpas-
set og bruken innarbeidet før behovet er pre-
kært (7). Noen anbefaler derfor å monitorere
antall ord pasienten klarer å formidle i mi-
nuttet (10). Mange pasienter vegrer seg
imidlertid mot å bli konfrontert med utsikten
til ytterligere funksjonstap, og kan oppleve
dette som krenkende. Det er imidlertid av-
gjørende at legen og andre helsearbeidere
skiller mellom pasientens og sine egne be-
hov, og ikke unngår å ta opp emnet for å skå-
ne seg selv (11). De fleste pasientene oppfat-
ter sin livskvalitet som brukbar, og ønsker
åpen informasjon (12). Leger og andre
helsearbeidere må derfor være aktive, og
ikke uten videre benytte et unnvikende ut-
sagn fra pasient eller pårørende til å avstå fra
å gi adekvat informasjon. Legen kan spille
en nøkkelrolle ved å motivere pasienten til å
tilnærme seg hjelpemidler. Tale- og svelge-
problemer utvikles oftest simultant, og ikke
sjelden kommer det bekymringsmeldinger
fra pårørende til en pasient som ikke kan
snakke, selv om at pasienten ikke svelger
eller setter mat i vrangstrupen. I tillegg til å
ordne med ernæringssonde må legen da sette
i verk adekvate tiltak i forhold til alternativ
og supplerende kommunikasjon.

Mange med amyotrofisk lateral sklerose
kommuniserer gjennom barn eller ektefelle
(13). Pasientens manglende evne til selv-
stendig kommunikasjon øker den psykiske
belastning for de pårørende, og gjør det van-
skelig å overlate pleien til andre. Pårørende
angir lavere livskvalitet enn pasienten selv,
særlig sent i sykdomsforløpet (14). Vårt inn-
trykk er at manglende evne til selvstendig
kommunikasjon bidrar til dette.

Kognitiv funksjon
Enkelte pasienter utvikler frontotemporal
demens og svekket sentral språkfunksjon
(15). Demensutvikling hindret tilpasning av
kommunikasjonshjelpemidler hos kun to av
våre 92 pasienter. Vår erfaring er at grense-
gangen mellom reell kognitiv svikt og pseu-
dodemens som følge av psykiske faktorer og
manglende kommunikasjonsevne er vanske-
lig. Kognitiv svikt forekommer i økende
grad utover i sykdomsforløpet, noe som bi-
drar til at det er viktig å starte forberedelsen
av alternativ og supplerende kommunika-
sjon tidlig.

Mot slutten
Betjening av moderne kommunikasjonshjel-
pemidler krever svært lite bevegelse, og
mange beholder tilstrekkelig bevegelighet

Figur 1 Ofte er kombinasjonen av lavteknolo-
giske og høyteknologiske hjelpemidler nyttig. 
En pasient i elektrisk rullestol med Rolltalk og 
skjermtastatur kommuniserer ved hjelp av øye-
peketavle

Figur 2 Lightwriter er en bærbar skrivemaskin 
med skjerm og syntetisk tale som mange 
pasienter med amyotrofisk lateral sklerose og 
lammelser i svelg, tunge og gane har nytte av
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av hodet til å betjene PC eller Rolltalk selv
om armene er paralysert. Øyebevegelighe-
ten er som oftest bevart inntil terminalt sta-
dium, og muliggjør betjening av skjermtas-
tatur med blikket og bruk av øyepeketavler.
Tavlene er billige og enkle å bruke, men kre-
ver opplæring av pasient og kommunika-
sjonspartnere. De bør være tilgjengelige ved
alle avdelinger som behandler pasienter med
amyotrofisk lateral sklerose. Pasienter som
forventes å leve i lengre tid, for eksempel i
respirator, bør få tilbud om tekniske løsnin-
ger som gir mulighet for mer fleksibel kom-
munikasjon.

Økende bruk av ventilasjonsstøtte vil
sannsynligvis føre til at flere lever lenger med
amyotrofisk lateral sklerose. Ved utgangen av
2005 var det registrert at 50 pasienter med
denne sykdommen fikk ventilasjonsstøtte i en
eller annen form i Norge (Ove Fondenes,
Kompetansesenteret for hjemmerespiratorbe-
handling Haukeland Universitetssjukehus,
personlig meddelelse). Respiratorbehandling
stiller store krav til mulighet for kommunika-
sjon, og adekvat bruk av hjelpemidler er en
forutsetning for at slik behandling er etisk
forsvarlig. Pasienter som behandles i respira-
tor, kan imidlertid utvikle total paralyse, in-
kludert fullstendig lammelse av øyemusk-
lene. En undersøkelse fra Japan viste at 18 %
av pasientene som var blitt behandlet med re-
spirator i fem år eller mer, var fullstendig uten
evne til meddelelse (locked in), mens 33 %
hadde minimal evne til kommunikasjon (16).
Pasienter som mottar invasiv respiratorbe-
handling, risikerer å havne i en komplett
locked in-tilstand, selv om mye kan gjøres for
å hindre dette gjennom optimal bruk av alter-
nativ og supplerende kommunikasjon.

Fremtidsutsikter
Metoder for kommunikasjon og styring av
hjelpemidler basert på registrering av hjer-
nens elektriske aktivitet og biofeedback er
under utvikling (17). Prinsippet er at elek-
trisk aktivitet som genereres i hjernen ved
tankeprosesser, registreres og bearbeides av
en computer som styrer kommunikasjons-

hjelpemidler og roboter (18). Pasienten må
lære å tenke på en måte som computeren kan
oppfatte som et spesifikt signal. Pilotstudier
har gitt lovende resultater ved amyotrofisk
lateral sklerose (19). Det arbeides også med
å detektere nevronal aktivitet med intrakra-
niale sensorer (20). Metoden har gitt para-
lyserte pasienter en viss grad av kommuni-
kasjon og styring av en robotarm, og prøves
nå på pasienter med amyotrofisk lateral skle-
rose (21).

Relaterte sykdommer
Locked in-syndrom forekommer også ved
andre sykdommer i fremre del av pons. Al-
ternativ og supplerende kommunikasjon er
antakelig det viktigste tiltaket for å øke livs-
kvaliteten (22). Det er tankevekkende at en
relativt fersk undersøkelse av livskvalitet
hos personer som hadde levd i mer enn ti år
med dette syndromet baserte seg på intervju
utelukkende av pårørende i 12 av 13 tilfeller,
bare en av pasientene selv kom til orde (23).
Kommunikasjonshjelpemidlene som anven-
des ved amyotrofisk lateral sklerose kan i
stor grad brukes også ved locked in-syndrom
av annen årsak.

Konklusjon
Nesten alle pasienter med amyotrofisk lateral
sklerose kan hjelpes til å bevare eller gjen-
opprette kommunikasjonsevnen. Til tross for
store teknologiske fremskritt er enkle hjelpe-
midler fortsatt nyttige, og de fleste trenger
både høyteknologiske og enkle hjelpemidler.
Alternativ og supplerende kommunikasjon er
ikke bare til hjelp for pasienten, men også for
pårørende og andre omsorgspersoner (24).
Tverrfaglige spesialteam bidrar til at behand-
lingsapparatet rundt hver enkelt pasient har
nødvendig kompetanse på kommunikasjons-
hjelpemidler. Dagens finansieringssystem
for palliativ behandling stimulerer dessverre
ikke denne virksomheten.
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Tabell 1  Kommunikasjonshjelpemidler utlevert til pasienter med amyotrofisk lateral sklerose 
ved Ullevål universitetssykehus i perioden 1998–2005

Hjelpemiddel Antall Kvinner Menn

Lightwriter 32 19 13
Falcktalk 17 13 4
Telefontilkobling 15 11 4
PC 24 10 14
Rolltalk 12 3 9
Stemmeforsterker 10 5 5
Øyepeketavle 12 5 7
Digiw/Macaw 2 2 0
Teksttelefon 5 4 1
Penn og papir 41 3 1
Totalt 133 73 58
1 Flere brukte penn og papir i tillegg til hjelpemiddel. Disse fire ville ikke ha andre hjelpemidler, og brukte bare 

penn og papir




