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Å snakke om sykdom blir sjelden en vane for 

fagpersoner, spesielt når det er snakk om alvorlig 

sykdom som kan føre til store plager eller i verste 

fall døden. Samtaler om fysisk sykdom med pasienter 

som har utviklingshemming krever kunnskap om 

funksjonshemmingen, men først om personen det 

dreier seg om. Når personer med utviklingshemming 

skal ha utredning og behandling for sykdom på like 

linje som andre, kreves det tilrettelegging slik  

at sykdom blir oppdaget, at pasienten blir informert, 

kan være delaktig i behandlingsvalg og få nødvendig 

oppfølging. For at dette skal skje er tilrettelagte 

samtaler en forutsetning. 
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Innledning
For ikke mange tiår siden var samtaler  
om sykdom med helsepersonell mest enveis
kommunikasjon. Pasienten ble informert 
av legen om forhold legen mente pasienten 
burde vite noe om, ofte en såkalt «need- 
to-know»-tilnærming. I dag er situasjonen 
endret og den velinformerte pasient møter 
helsepersonell med mer kunnskap og flere 
spørsmål. Informasjon om utredning  
og behandling av sykdom er lett tilgjengelig 
på nettet, men slik informasjon er ikke 
tilgjengelig for mennesker med utviklings
hemming på samme måte. Også bruk av 
nettressurser krever hjelp fra nærpersoner.

Samtaler med pasienter med utviklings
hemming om fysisk sykdom blir stadig 
mer aktuelt fordi levealderen øker i denne 
gruppen og en lang rekke sykdommer har 
sterk sammenheng med alder, for eksempel 
kreft og hjerte- karsykdommer. Forskning 
viser videre at mennesker med utviklings
hemming har en overhyppighet av fysiske 
sykdommer og at det er økende risiko med 
økende grad av utviklingshemming. Fordi 
mennesker med utviklingshemming  
i tillegg har en overhyppighet av psykiske 
lidelser, samt at det å ha en alvorlig fysisk 
sykdom vanligvis fører med seg angst  
og depresjon, vil bildet være sammensatt  
og komplisert (Charlot mfl., 2011; 
Gustavson, Umb-Carlsson og Sonnander, 
2005). Det å ha utviklingshemming gir  
for eksempel økt risiko for sykelig overvekt 
og andre livsstilssykdommer, demens, 
særlig hos personer med Downs syndrom, 
dårlig tannhelse og risiko øker antagelig 
mer med økende alder enn i den generelle 
befolkningen. Se ellers https://naku.no/
kunnskapsbanken/utviklingshemming- 
og-samtidige-sykdommer.

Å forstå seg selv og signaler fra sin egen 
kropp kan være vanskelig, selv for personer 
med lett utviklingshemming. Med 
manglende språkferdigheter kan det være 
situasjoner hvor for eksempel personen 
ikke får formidlet smerte til nærpersoner. 
Denne artikkelen tar opp temaer rundt 
alvorlig og / eller smertefull fysisk sykdom 
hos mennesker med lett eller moderat 
utviklingshemming, språklige barrierer,  
å ivareta pasienten og samarbeid  
om utredning og behandling.

Et språk for å snakke om sykdom
Å oppdage alvorlig sykdom tidligst mulig 
vil vanligvis være avgjørende for prognosen. 
For mennesker med lett eller moderat 
utviklingshemming, især for de som  
har kognitive tilleggsvansker som autisme
spekterforstyrrelse, kan det være  
en vanskelig oppgave å snakke om kroppen. 
Det er en grunnleggende forutsetning  
å ha kunnskap om den delen av kroppen 
man ikke ser for å forstå at noe er galt. 
Sykdom har sitt eget språk hvor ord som 
«smerte», «symptomer», «tarmfunksjon», 
«forstoppelse», «toalettvaner», «mangelfull 
egenomsorg» og mange andre begreper  
er nødvendig i samtaler mellom helse
personell og pasient. Slike begreper rundt 
sykdom er nærmest blitt allemannseie  
i befolkningen. 

For pasientene med utviklingshemming 
er «sykdomsspråket» en barriere både for  
å kunne fortelle om smerte og andre plager, 
og å kunne delta aktivt i valg og gjennom
føring av behandling. Problemer med  
å fortelle kan medføre at pasienten kommer 
(for) sent til behandling (Blikseth, 2017). 
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Endringer i væremåte, mimikk og energi
nivå kan observeres hos mennesker med 
smerte eller annen fysisk plage.

Smerte
Smerte er en livsviktig alarmfunksjon. 
Smertesansens oppgave er å gi beskjed  
om vevsskade eller fare for vevsskade. 
Opplevelse av smerte er grundig studert 
i vitenskapelige studier. Kunnskap  
om hvordan smerte oppleves er derfor 
omfattende. Psykologiske faktorer spiller 
inn på smerteopplevelse, for eksempel 

forsterker angst smerte hos de fleste 
mennesker. Denne kunnskapen  
er nødvendig når smerteopplevelse skal 
vurderes hos personer med utviklings
hemming. For mennesker med både 
utviklingshemning og autisme som vil ha 
alvorlige vansker med å gi verbalt uttrykk 
for smerte er det utviklet et eget kart
leggingsverktøy for vurdering av smerte; 
NCCPC-R – Non-Communicating 
Children’s Pain Checklist – Revised 
(Breau, 2004). NCCP-R skåres for 
personens atferd i løpet av de siste to timene.

Foto: Kelly Sikkema. Unsplash   
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Tidligere oppfatninger om at mennesker 
med autisme ikke viser smerteuttrykk, eller 
viser smerte annerledes enn andre tilbake
vises i nyere studier (Nader mfl., 2004). 
Problemet er heller at denne gruppen  
var vansker med å formidle indre tilstander.  
En annen problemstilling er at smerte
uttrykk hos personer med utviklings
hemning kan bli oversett hvis smerter blir 
forstått som atferdsvansker (Davies, 2012). 
Davies fant at personer med utviklings
hemming kan vise utfordrende atferd  
når de har smerte. Dette er en velkjent 
problemstilling for fagpersoner som gir 
helsetjenester til personer med utviklings
hemming. 

Fordi smerte er en subjektiv opplevelse, 
er den viktigste faktoren i smertekart
legging det pasienten selv forteller. Denne 
subjektiviteten kompliserer observasjon  
og identifisering av smerte ytterligere  
hos pasienter med utviklingshemming.  
En mulighet kan være å gjøre kroppslige 
undersøkelser. Tegn på smerte kan være 
forhøyet puls og blodtrykk, økt respirasjons
frekvens og kvalme og oppkast. Dette  
kan gi svette. I slike situasjoner er det viktig  
å merke seg at for eksempel bruk av beta
blokkere kan maskere slike smerteuttrykk. 

Rapportering om hodepine, mage
smerter og andre kroppslige bekymringer 
kan være symptomer på angst, men det  
kan naturligvis også ha sammenheng med 
fysiske sykdommer og plager. For eksempel 
migrene eller svulster. Grundige kroppslige 
utredninger er alltid på sin plass når 
personen gir uttrykk for slikt ubehag. 
Mulige smertetilstander må alltid 
undersøkes nøye. Det er også kjent  
at mennesker med kognitiv funksjons

hemning oftere enn personer i den 
generelle befolkningen har fordøyelses
problemer, noe som gir mye ubehag  
og smerter. Dette er spesialt forbundet  
med det å ha en autismespekterdiagnose 
(Holloway, Aman og Butter, 2013). 

På pasientens premisser
Kunnskap om hva som er rimelig å anta  
at pasienten forstår og kan svare på vil hjelpe 
både pasienten og hjelperen med samtalen 
om sykdom. For eksempel spørsmål som 
krever kvantitative vurderinger eller hvor 
ofte, eller i hvor stor grad noe forekommer 
kan være vanskelig (Finaly og Lyons, 2007). 
Bruk av abstrakte begreper bør unngås;  
for eksempel at noe forekommer «vanligvis» 
eller «som regel» (ibid.). Det er bedre  
å spørre om noe forekommer hver dag eller 
hver uke. Også sammenlikninger er funnet 
å være vanskelige for mennesker med 
utviklingshemming (Finaly og Lyons, 
2007). Et godt kjent problem i forskerkreter 
er «ja-siing»; det at informanten sier seg 
enig eller vil være positiv (Sauro og Lewis, 
2011). Det er hevdet at dette er mer utbredt 
hos mennesker med utviklingshemming 
(Lysvik, 2007). En studie gjennomført  
i en spesialisert seksjon innen psykisk helse 
og avhengighet ved Oslo universitets
sykehus viste at pasienter med komplekse 
tilstander hadde betydelige vansker med  
å besvare et skjema om postatmosfære  
– et annet begrep for emosjonelt klima 
(Sommerstad, 2020).

Når helsepersonell kjenner til og har 
ferdigheter i kommunikasjon er sannslig
heten langt større for at pasienten med 
utviklingshemming får riktig hjelp. Nyere 
forskning støtter antagelsen om  
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at kunnskap om pasientens meninger  
om hva som er viktig for livskvalitet  
i hverdagen, gjør tjenestene bedre på sikt 
(Aimola mfl., 2019; Mercieca-Bebber mfl., 
2017). Tidligere har det vært vanlig  
at pårørende eller profesjonelle hjelpere  
har talt på vegne av pasienter med 
utviklingshemming, også de som selv kan 
formidle seg. Forskning tyder på at det  
er forskjell i rapportering fra pasienten selv 
og komparentopplysninger eller 
observasjoner gjort av helsepersonell om 
personer med utviklingshemming sine 
opplevelser og plager (Rose mfl., 2013; 
Douma mfl., 2006; Finlay og Lyons, 2001; 
Moss mfl., 1996). 

Generelt har Patient reported outcome 
measures (PROM) – pasient-rapporterte 
resultatmål på norsk, blitt mer klinisk 
relevant knyttet til intervensjoner enn 
fagpersonrapporterte resultatmål (Aimola 
mfl., 2019; Mercieca-Bebber mfl., 2017). 
PROM gir mulighet for å avdekke viktige 
aspekter for pasientene særlig om 
behandling, slik som funksjonsnivå og 
livskvalitet (Enden, Bernklev, Jelsness-
Jørgensen og Amdal, 2018). PROM  
er spesielt nyttig når nye tjenester, tiltak 
eller behandlinger skal innføres eller 
forbedres. I kliniske studier kan PROM for 
eksempel fange opp hvilke problemer ulike 
behandlinger kan gi pasienten (ibid). Slike 
data som samles opp over tid kan brukes  
til å utarbeide retningslinjer og dermed 
påvirke klinisk praksis som bunner  
i pasientenes egne meninger og erfaringer. 
En rekke artikler med informanter som har 
utviklingshemming rapporterer funn i tråd 
med PROM. Allerede i 1996 skrev Moss  
og kolleger om at voksne med utviklings

hemming rapporterte mer angst  
og depresjon enn helsearbeidere som 
observerte dem gjorde, mens observatørene 
rapporterte mer stress- og psykose
symptomer (Moss mfl., 1996). 

Å snakke om smerte, ubehag  
og å være engstelig
Personer med utviklingshemming har  
på like linje med andre mennesker både 
behov og rett til å bli informert om 
resultater av helseundersøkelser. Når 
mennesker med manglende verbale 
ferdigheter ikke forteller om ubehag eller 
smerte, er det vanligvis ikke fordi de ikke 
kjenner det på kroppen sin, men fordi  
de ikke har ord for det de opplever eller  
de klarer ikke forbinde ubehaget i sin egen 
kropp. Dette er et relativt vanlig fenomen 
hos mennesker med autismespekter
forstyrrelse. En tredje forklaring kan være 
at de kjenner ubehag, eller smerte, men 
velger å ikke fortelle noen om det fordi det 
tror de har gjort noe galt eller at det ikke 
går an å gjøre noe med det. Et eksempel. 

«Julie» er femten år gammel. Hun har 
Aspergers syndrom og går i 10. klasse. Om 
et halvt år skal klassen til utlandet på tur. 
En dag forteller Julie til klasseforstanderen 
at hun ikke kan være med fordi hun er  
i ferd med å bli døv. Hun har veldig vondt  
i ørene på begge sider. Når læreren spør  
mer inngående kommer det en historie  
om øresmerter som har vart lenge, kanskje 
et helt år. Det har blitt verre og verre. Fordi 
Julie hører mye på musikk med trådløse 
øretelefoner, har mor vært bekymret  
for hørselen og antagelig på et eller annet 
tidspunkt snakket noe om sammenhengen 
mellom høy lyd og døvhet. Derfor trodde 
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Julie at øresmertene var hennes egen skyld 
og at det ikke var hjelp å få – og dermed 
ikke noe poeng i å fortelle om dette. 
Læreren tok kontakt med mor og under
søkelse hos fastlegen ble gjennomført 
samme dag. Julie hadde en alvorlig tosidig 
ørebetennelse. Hun brukte antibiotika  
i mer enn et halvt år. 

Historien med Julie er hentet fra den 
virkelige verden og illustrer med all mulig 
tydelighet at det å snakke om sykdom  
er viktig. Det er lett å glemme at personer 
med Asperger syndrom eller lett utviklings
hemming ikke har de kognitive ferdig
hetene som skal til for å forstå det som 
foregår i kroppen, selv om de har gode 
generelle ekspressive språklige ferdigheter. 
Som for andre, er det for mennesker med 
utviklingshemming i de fleste tilfellene 
bedre å vite enn å ikke vite. Julie  
i eksemplet over hadde vært redd  
for å bli døv i et helt år. 

Utviklingshemming og alvorlig sykdom 
Kreft er en alvorlig sykdom som i de fleste 
tilfellene fører med seg fysisk lidelse  
og kan forårsake tidlig død. Fordi 
mennesker med utviklingshemming lever 
lenger enn før, vil mange få kreft i løpet  
av livet. Utredning og behandling av kreft 
vil være den samme som for andre, men 
informasjon og ivaretakelse må tilpasses 
(Blikseth, 2017). I et engelsk forsknings
prosjekt om kreft hos personer med 
utviklingshemming deltok 11 kreft
pasienter med utviklingshemming 
(Tuffrey-Wijne mfl., 2009). Tuffrey-Wijne 
som er professor i palliasjon (smertelinding) 
til mennesker med utviklingshemming, 
ledet prosjektet i samarbeid med Gary 

Butler, en av deltagerne. Det ble gjort 
feltnotater og intervjuer. Butler bidro med 
flere viktige elementer som hadde unngått 
forskernes blikk. For eksempel det å leve 
med en kreftdiagnose i en kommunal 
fellesbolig. Flere av deltagerne i prosjektet 
bodde slik og det kom tydelig frem  
av resultatene at de var elsket og fikk god 
omsorg. Forskningslederen var imidlertid 
mest opptatt av paternalisme og en  
av de andre forskerne var mest opptatt  
av pårørendes situasjon. Butler på sin side 
mente det viktigste var å bli elsket  
og få godt stell når man er syk Han påpekte 
at forskerne var påfallende lite interessert  
i hvordan medbeboere i bofellesskap 
opplevde situasjonen når en av de andre 
beboerne ble alvorlig syk. 

Forskningen presentert over er dessverre 
ikke helt representativ for forskning 
omkring fysisk sykdom og utviklings
hemming, men gir kunnskap om hva  
som kan være sentrale faktorer i samtaler 
om sykdom når pasienten har utviklings
hemming. Også nyttige hjelpemidler finnes 
på norsk. Tuffrey-Wijne har skrevet en svært 
god bok om utviklingshemming og kreft 
hvor kommunikasjon med pasienten  
er et hovedtema (Tuffrey-Wijne, 2010). 
Forlaget Aldring og helse har utgitt  
to bildebøker om kreftbehandling som 
egner seg godt for ulike grupper som forstår 
bilder bedre enn tekst. Det er en bok  
for kvinner og en bok for menn. Bøkene  
er gode utgangspunkt for å samtale  
om undersøkelser og behandling av kreft
sykdommer. 

For noen kreftpasienter med utviklings
hemming kan det være avgjørende at nære 
pårørende samarbeider tett med helse
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personell i hvit frakk. Det gjelder spesielt 
leger og sykepleiere på somatiske sykehus
avdelinger. I tidsskiftet Kreftsykepleie 
(Skorpen, 2017) kan man lese  
om Alexander som fikk behandling  
for testikkelkreft som ung voksen mann. 
Alexander har utviklingshemming, 
autismespekterforstyrrelse og fobier  
og generell angst og har behov for å følge 
daglige rutiner. Gjennom behandlings
forløpet på Telemark sykehus foregikk  
all kommunikasjon med helsepersonell  
via mor. Han fikk grundige og konkrete 
beskjeder om alt som skulle gjøres  
av undersøkelser og prosedyrer. Mor var 
sammen med Alexander gjennom alle 
prosedyrene, også helt inn på operasjons
stuen til han lagt i narkose. Fordi  
det var mange uvante rutiner på sykehuset,  
ble de nye rutinene knyttet opp mot ting 
som Alexander kjente til fra før,  
for eksempel at når han hadde på seg pysj, 
måtte han være i sengen. 

I eksempelet med Alexander utarbeidet 
mor hver kveld en håndskreven prosedyre 
om morgensdagens program som hang over 
sykehussengen. For eldre mennesker  
med utviklingshemming som har behov 
for sykehusbehandling vil det vanligvis 
være ansatte i botiltak som følger til under
søkelser og behandling. I moderne kreft
behandling kan det være flere mulige 
behandlingsforløp som pasienten må  
ta stilling til. Når det skal informeres  
om dette, bør behandlingsansvarlige lege 
ha hatt kontakt med nærperson som 
kjenner pasienten godt på forhånd slik  
at informasjonen kan tilrettelegges  
på en god måte (Blikseth, 2017). 



Samvalg
Samvalg er den norske betegnelsen for  
det engelske «shared decision making». 
Samvalg defineres som en tilnærming der 
lege og pasient deler den beste, tilgjengelige 
kunnskap når beslutninger skal tas, og der 
pasienten støttes i å vurdere ulike alternativer 
for å kunne gjennomføre et informert valg 
(Nylenna, 2015). Som nevnt foran 
 er det som regel familiemedlemmer eller 
profesjonelle hjelpene som gir beslutnings
støtte for mennesker med utviklings
hemming. En australsk studie fant at nær
personer som gir beslutningsstøtte til 
voksne personer med utviklingshemming 
opplever dette som et vanskelig område 
(Bigby, Whiteside og Douglas, 2017).  
Både familiemedlemmer eller profesjonelle 
hjelpene understreket at personer med 
utviklingshemming har ulike kontakter  
de deler tanker, opplevelser og bekymringer 
med utenom familie eller tjenesteytere med 
ansvar for daglig oppfølging. For eksempel 
med venninner, psykolog eller fastlege. 
Samvalg blir derfor avhengig  
av informasjon fra flere parter (ibid.). 

Oppsummering
Gode samtaler om sykdom er nødvendig 
for mennesker med utviklingshemming for 
å unngå unødig engstelse. Pasienter med 
alvorlig fysisk sykdom som for eksempel 
kreft må få vite hva en slik sykdom  
kan medføre og hva som er behandlings
alternativene. På like linje med andre 
pasienter. Gammeldagse og paternalistiske 
oppfatninger om at det er best at pasienter 
med utviklingshemming får vite minst 
mulig slik at de skal få slippe å engste seg, 
er det ikke hold i. Riktig, tilpasset 

informasjon og åpne samtaler hvor det  
er lagt opp til spørsmål, vil i de aller fleste 
tilfellene være riktigst, både medisinsk
faglig og etisk. Familiemedlemmer  
og profesjonelle hjelpere bør tilegne  
seg kunnskap om behandling og 
bivirkninger og andre relevante områder 
hos mennesker med utviklingshemming  
og alvorlig fysisk sykdom.
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