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Sammendrag

Formalet med dette prosjektet var a undersgke hvordan brukere med muskeldystrofi evaluerer
gruppeoppholdet pa Kastvollen Rehabiliteringssenter. Dette ble undersgkt

gjennom semistrukturerte intervju, og utvalget besto av totalt atte

personer. Gjennom en tematisk analyse ble det identifisert seks overordnede tema i

datasettet: kompetanse, sosialt miljg, motivasjon og mestring, fasiliteter, tilrettelegging og til
slutt fysisk utbytte og forenkling av trening. Generelt anser brukerne Kastvollen som en
hyggelig plass & veere, med et godt sosialt miljg og akseptkultur, bade blant brukere og de
ansatte. Rehabiliteringsoppholdet byr videre pa ulike fasiliteter, og flere trekker frem bade
natur, utflukter og treninger som noe positivt. Samtidig ble det av noen foreslatt spesifikke
forbedringsomrader, deriblant flere uteaktiviteter, utflukter og ekskursjoner. I konteksten av
fasiliteter er det ogsa noen som formidler gnske om bassengtrening, starre tilgang pa sykkel,
og mer grennsaker i kostholdet. Flere forteller at den fysiske treningen har veert det viktigste
ved oppholdet pa Kastvollen. Samtlige trekker ogsa fram treningsprogrammet de har fatt med
seg hjem som betydelig, og anser det som positivt at dette ikke krever ekstra

utstyr. Samtidig ser det ut til at oppholdet, og da serskilt treningen, har bidratt til bade gkt
motivasjon og mestring blant brukere. Hva det gjelder kompetansenivaet og samarbeidet
blant de ansatte ved Kastvollen, er det en generell enighet blant brukerne om at dette ligger
pa et hgyt niva. Likevel er det flere brukere som gnsker seg mer relevante foredrag, og forslar
samtidig konkrete tiltak i sammenheng med dette. Nar det kommer til tilrettelegging er det
flere som nevner dette i gode ordlag, bade med tanke pa oppholdet som en helhet, men ogsa
spesifikt i forbindelse med treningen. Om Corona-pandemien formidler samtlige at dette

har blitt handtert pa en god mate. Alt i alt oppfattes det som at Kastvollen har gjort en god

jobb i & utvikle rehabiliteringstilbudet for gruppen med muskeldystrofier.



Introduksjon
Kastvollen Rehabiliteringssenter tilbyr, pa oppdrag av Helse Midt-Norge, degnbasert
spesialisert rehabilitering for mennesker med nevrologiske og nevromuskulare diagnoser.
Brukergruppens diagnoser kan eksempelvis veere MS, Parkinsons sykdom, CP, ulike
nevropatier og muskeldystrofier m.m. Kastvollen innehar bred, tverrfaglig kompetanse med
et personale som bestar av blant annet fysioterapeuter, ergoterapeuter, sykepleiere,
vernepleiere, lege, idrettspedagog og kjgkkenpersonell. | tillegg har senteret
tilknytningsavtale med psykolog, sosionom, ernaringsfysiolog og logoped. Dette eksterne
fagpersonellet kan benyttes til gruppeundervisning, gruppesamtaler og individuell
oppfalging. Tverrfagligheten i personalgruppen har til hensikt a sikre helhetlig oppfalging av

brukerne (Kastvollen, u.d).

Kastvollen Rehabiliteringssenter har 36 brukerrom i et nytt, moderne bygg ved
Beitstadfjorden i Indergy. Senterets tomt og naeromrade, med blant annet ridebane og stier i
skog og mark, er godt tilrettelagt for trening og rehabilitering. Her tilbys bade individuelle
opphold og gruppeopphold. | begge tilfeller vil treningen besta av bade individuell trening,
gruppe- og egentrening. Gruppeoppholdene innebzrer samtidig at brukerne tilbringer sin
rehabiliteringsperiode pa Kastvollen sammen med andre med samme diagnose og situasjon
som seg selv, og at de blir tilbudt undervisning og samtalegrupper sammen med gruppa
(Kastvollen, u.d).

| september/oktober 2020 gjennomfarte Kastvollen et 4 ukers rehabiliteringsopphold for en
gruppe mennesker med ulike diagnoser innen muskeldystrofi. Rehabiliteringsoppholdet besto
av blant annet oppfalging fra fysio- og ergoterapeut, trening, uteaktiviteter, undervisning,
samtalegrupper og sosiale aktiviteter. Kastvollen gnsker a fa tilbakemeldinger pa tilbudet som
disse 10 personene med muskeldystrofier fikk, med det formal & utvikle og forbedre
gruppetilbudet deres. Denne rapportens problemstilling er derfor: Hvordan evaluerer brukere

med muskeldystrofi gruppeoppholdet pa Kastvollen?

Bakgrunn
Muskeldystrofi
Muskeldystrofier er en heterogen gruppe sykdommer som oppstar i skjelettmuskelfibrene,
med progressiv muskelsvekkelse som kjennetegn (Mercuri & Muntoni, 2013). Det finnes
ulike typer muskeldystrofier med varierende alvorlighetsgrad og distribusjon (Emery, 2002).

Ved Beckers muskeldystrofi (BMD) starter som regel svekkelsen i hofter og ben (Forening



for muskelsyke, 2016). Etter hvert kan flere ogsa oppleve at de blir svakere i skuldre og/eller
overarmer. Noen evner a ga hele livet, mens andre har behov for hjelpemidler som for
eksempel rullestol. I tillegg kan BMD pavirke hjertemuskulaturen, noe som gjer det
ngdvendig med kardiologisk oppfalgning (Forening for muskelsyke, 2016). I tillegg til
muskelsvinn kjennetegnes Dystrofia myotonika (DM) av en gkt spenningstilstand i musklene,
som blant annet kan medfare klossethet og vanskeligheter med normal handfunksjon. Andre
eksempler pa utsatte omrader ved muskeldystrofi er hofte- og skulderparti (limb-

girdle muskeldystrofi), ansiktsmuskulatur (facioscapulohumeral

muskeldystrofi), samt gvre gyelokk og hals (oculoppharyngeal muskeldystrofi) (Amato &
Griggs, 2011). I tillegg er det et faktum at mennesker med muskeldystrofi ogsa kan rammes
av forandringer i hjernens hvite substans, samt oppleve kognitive og psykologiske
utfordringer (Frambu, u.d; Helsenorge, 2017). Felles for de ulike tilstandene er at
muskeldystrofien skyldes mutasjoner i genmaterialet og har en autosomal recessiv arvegang.
Dette innebarer at barnet arver ett sykdomsfremkallende gen fra begge foreldre

(Frambu, u.d). Til dags dato eksisterer det ingen kurativ behandling for muskeldystrofi, og
det som tilbys er i all hovedsak rehabiliterende. Her ligger fokuset pa & bremse
sykdomsutviklingen, samt tilby hjelp for eventuelle fglgetilstander. Det overordnede malet er
a tilrettelegge for at personen som er rammet av muskeldystrofien kan leve et sa godt liv som

mulig.

Rehabilitering

| forskriften om habilitering og rehabilitering utarbeidet av helse- og omsorgsdepartementet
lyder falgende definisjon: “Habilitering og rehabilitering er malrettede samarbeidsprosesser
pa ulike arenaer mellom pasient, bruker, pargrende og tjenesteytere. Prosessene
kjennetegnes ved koordinerte, sammenhengende og kunnskapsbaserte tiltak ” (Forskrift om
habilitering og rehabilitering, 2011, § 2). En grundigere forstaelse av rehabilitering kan
utledes av denne forskriften, men ogsa av helsedirektoratets nasjonale veileder for den.

Veilederen gir fglgende utdypning av begrepet rehabilitering:
Rehabilitering kan forstas som tiltak og prosesser som har som mal a gjenvinne eller
opprettholde funksjons- og mestringsevne som er tapt, eller star i fare for og tapes, pa
grunn av sykdom, skade eller inaktivitet. Malet er starst mulig grad av selvstendighet,

deltakelse og livskvalitet (Helsedirektoratet, 2020, kap. 2.1)



De nasjonale retningslinjene presenterer en rekke beskrivelser av god rehabilitering. Blant
annet kommer det frem at brukeren av rehabiliteringstjenester skal veere i sentrum.
Tjenestene skal utarbeides og utfares ut ifra et brukerperspektiv. @nskene og meningene til
brukeren selv skal vaere av avgjgrende betydning, og samtidig veere formgivende for malene
som settes og tiltakene som velges. Brukeren skal ogsa medvirke gjennom evalueringer. Det

stilles med andre ord store krav til individuell tilpasning og brukermedvirkning.

Samarbeidet mellom de ulike tjenesteyterne fremheves ogsa, og et mal er at det skal vare god
sammenheng i tiloudene deres. Tverrfaglighet trekkes frem, og det positive med tverrfaglige
tjenester er bade at kvaliteten generelt kan gkes, og at et helhetlig perspektiv pa brukeren og
pa behovene kan tilrettelegges for. Samarbeid med og inkludering av eventuelle pargrende er
noe som ogsa poengteres. Det er altsd mange omrader som kan evalueres og adresseres nar
det kommer til rehabiliteringstjenester som er underlagt forskriften om habilitering og

rehabilitering.

Til sist kan det nevnes hvordan rehabilitering skilles fra det neerliggende begrepet
habilitering. Hovedforskjellen kan sies a ligge i brukergruppen. Habilitering brukes gjerne
om tiltak og prosesser som omhandler brukere med medfgdte problemer (Espnes &
Smedslund, 2011, s. 172), mens rehabilitering gjerne brukes i forbindelse med tilfeller der de
fungeringsbegrensende problemene har inntruffet senere i livet. Brukere av
rehabiliteringstilbud har altsa hatt et hgyere evneniva tidligere i livet, og tiltakene gar pa

enten gjenopptrening eller vedlikehold av fungeringsnivaet.
Metode
Kontekst

Dette forskningsprosjektet er et samarbeid mellom NTNU og Kastvollen
Rehabiliteringssenter i forbindelse med emnet Ekstern samfunnspsykologisk praksis. De 5
studentene som har gjennomfart prosjektet er pa sitt syvende semester av profesjonsstudiet i
psykologi ved NTNU. Prosjektperioden varte fra midten av september, da studentene besgkte
Kastvollen Rehabiliteringssenter for fagrste gang, til midten av november, da prosjektet ble

presentert for oppdragsgiveren.

Det overordnede malet med prosjektarbeidet er at psykologistudenter skal fa praksis i a
gjennomfare reell forskning pa bestilling fra en oppdragsgiver. Kastvollen

Rehabiliteringssenter har hatt tilsvarende samarbeid med NTNU siden 2008, noe som tilsier



at denne samfunnspsykologiske praksisen ikke bare er nyttig for studentenes kunnskap og
erfaring, men ogsa for den aktuelle oppdragsgiveren. Resultatet av samarbeidet er en rapport
som gis til oppdragsgiver og sensor i emnet. Hensikten med rapporten er at den skal kunne

brukes internt pa Kastvollen Rehabiliteringssenter til & utvikle og forbedre deres tilbud.
Design og prosedyre

Studien benyttet seg av semi-strukturerte intervju som metode for datainnsamling. | forkant
ble det utarbeidet en intervjuguide. Dette ble gjort med bakgrunn i forslag fra Kastvollen
Rehabiliteringssenter. | tillegg ble det tatt utgangspunkt i fjorarets rapport, med noen
justeringer og nye tillagte spgrsmal. Dette for & kunne dekke Kastvollens gnske om a bygge
videre pa tidligere resultat. Retningslinjer knyttet til utforming og gjennomfgring av semi-
strukturerte intervju ble ogsa tatt i betraktning (Smith, 2015). Intervjuene ble individuelt
utfgrt, med en intervjuer og en observater til stede. Etter datainnsamlingen ble datamaterialet

transkribert og analysert. (Se Appendiks 1 for hele intervjuguiden).
Utvalg

Malgruppen for vart prosjekt var de 10 brukerne som tok del i det 4 uker lange
gruppeoppholdet for voksne med muskeldystrofi, avholdt i september/oktober 2020 ved
Kastvollen Rehabiliteringssenter. Det ble altsa gjort et bekvemmelighetsutvalg. Etter gnske
fra Kastvollen, og etter en vurdering om at vi hadde kapasitet til det, valgte vi a spgrre alle de
10 brukerne om a delta i prosjektet. Ved a gjare dette styrket vi representativiteten og
utfarligheten til datamaterialet. Av de 10 brukerne som ble spurt, svarte 8 ja til 4 delta. Disse

besto av 4 kvinner og 4 menn.
Datainnsamling

Rapporten er basert pa informasjon fra 8 semistrukturerte intervju. Denne metoden er egnet
for kvalitative undersgkelser hvor respondentens personlige opplevelser er i fokus. Den
moderate graden av struktur innbyr til subjektivitet, ved at respondenten kan snakke fritt om
et tema ut ifra dpne sparsmal i en ikke-fastsatt rekkefglge. Dette forutsetter at intervjueren er
apen, ngytral og mottakelig. Intervjuguiden fungerer som en veiledende mal, og skal forsikre

at alle sparsmalene blir presentert under hvert enkelt intervju (Smith, 2015).

Intervjuene fant sted pa Kastvollen under oppholdets siste dag, med et tidsestimat pa 30-45
minutter per intervju. Hvert intervju ble utfgrt med to studenter fra forskningsgruppen til

stede, henholdsvis ordstyrer og observater. Personen som observerte sgrget ogsa for notering,
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samt supplering ved behov. I tillegg til notering underveis ble det foretatt lydopptak.
Sparsmalene som ble stilt omhandlet brukernes opplevelse av rehabiliteringsoppholdet,

herunder erfaringer, utbytte og hva som eventuelt kan forbedres med tilbudet.
Analyse

Intervjuene i studien ble analysert ved hjelp av tematisk analyse. | hovedsak skiller man
mellom to retninger innenfor denne tilnermingen, der Small-Q er kvantitativt orientert, mens
Big-Q har en sterkere forankring i det kvalitative paradigmet (Kidder & Fine, 1987). Denne
analysen tok utgangspunkt i sistnevnte, med et overordnet fokus pa metoden beskrevet av
Braun og Clarke (2006). Dette er en stegvis prosedyre bestaende av til ssmmen seks faser:
familiarisering, generering av koder, leting etter tema, gjennomgaing og vurdering av tema,
definering av tema, og til slutt rapportering av resultater (Braun & Clarke, 2006). Selve malet
er a ende opp med et temasett som pa en hensiktsmessig mate oppsummerer ngkkelaspektene
ved datamaterialet. Fordelen med tematisk analyse er at den har en fleksibel og dpen
tilneerming til identifisering, analysering og rapportering av tematiske mgnstre (Braun &
Clarke, 2006). Dette, i kombinasjon med den mer systematiske, stegvise prosedyren,
muliggjer rike og detaljerte beskrivelser av datamaterialet (Braun & Clarke, 2006). | tillegg
kan den gi et godt bilde av likheter og ulikheter i det som har blitt sagt blant informantene. En
annen fordel er at tematisk analyse ikke er en metodologi tilknyttet et spesifikt
forskningsparadigme. Med det menes det at den kan benyttes fra ulike teoretiske stasted
(Smith, 2015), noe som ogsa gjer den velegnet til dette prosjektet. Vi valgte & benytte oss av
en semantisk tilnerming, hvor hensikten er a holde seg neer datasettet og informantenes
eksplisitte meninger (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Dette fordi hovedformalet med
rapporten er a evaluere gruppeoppholdet, samt videreformidle viktige tilbakemeldinger til

Kastvollen.

Grunnet tidsbegrensninger ble prosedyren beskrevet av Braun og Clarke noe forenklet i dette
prosjektet. Intervjuene ble farst transkribert ved hjelp av lydopptak. Dette innebarer a
overfore tale til skriftlig form (Langdridge, 2004). Deretter fikk alle studentene i prosjektet
tilgang til ramaterialet og gjennomfarte videre familiariseringssteget. Kort fortalt innebeerer
dette & bli kjent med datasettet, gjerne ved a lese gjennom det flere ganger (Smith, 2015).
Systematisert koding ble utelatt, og prosessen gikk videre til & sgke etter tema. Her delte vi
0ss inn i to grupper — en gruppe pa to og en pa tre. Dette gjorde vi bade for a effektivisere

analyseprosessen, men ogsa for sikre hgyere inter-rater-reliabilitet ved & gjennomfare



kvalitetskontroll av temautarbeidelsen. For ytterligere systematisering hadde gruppene ansvar
for ulike deler av intervjuspgrsmalene og de tilhgrende svarene. De begynnende temaene ble
nedskrevet og til slutt samlet sammen i ett dokument. Deretter sa vi etter likheter blant
temaene, og de som var for like ble slatt sammen. Til slutt sto vi igjen med seks sentrale tema

som ble definert med utgangspunkt i datamaterialet og sitater fra informantene.
Resultat
Deskriptive resultater

Det var atte deltakere i studien. Av disse hadde to stykker veert pa Kastvollen
Rehabiliteringssenter tidligere. Syv av de atte deltakerne oppga & ha vert pa et lignende
opphold far Kastvollen. Deriblant hadde tre stykker veert pa rehabilitering i Tromsg.
Halvparten av deltakerne (fire av atte) fikk anbefalt oppholdet av sin nevrolog, to deltakere
ble radet av familie og to oppdaget Kastvollen gjennom markedsfaring. Det var ulike arsaker
til at deltakerne gnsket a dra til Kastvollen for rehabilitering. Hovedtendensene var likevel
gnske om behandling og trening, gruppeopphold og senterets spisskompetanse pa
muskeldystrofi. Deltakerne hadde varierende kunnskap om senteret pa forhand. Samtlige
hadde likevel et godt inntrykk av Kastvollen enten gjennom tidligere opphold, anbefalinger
eller informasjon de hadde tilegnet seg om senteret, slik som gjennom tidsskrift eller

hjemmesiden.
Kompetanse

Vi har valgt “Kompetanse” som et overordnet tema for deltakernes besvarelser om

kunnskapsniva, edukasjon, samarbeid og fagpersonell ved Kastvollen.

Pa spersmal om de ansatte har hatt tilstrekkelig kunnskap om den enkeltes utfordringer til &
gi god nok hjelp, svarer syv av deltakerne bekreftende pa dette. Noen av tilbakemeldingene
lyder som falger: “Kunnskapsnivaet har blitt veldig bra”, “De fokuserer pd det som er viktig
for den type utfordringer jeg har, det er veldig bra.” 0g “Jeg foler de har nok kunnskap”. En
annen deltaker papeker at de ansatte vet mye om muskeldystrofi generelt, men trolig mindre
om de spesifikke diagnosene. Vedkommende uttrykker dette slik: “Det er ikke sikkert de har
sa mye erfaring med akkurat min sykdom, men de har jo erfaring med folk med
muskeldystrofi da, det har de”. Pa et oppfalgingsspersmal til nevnte sitat om de ansatte burde
vite mer om de forskjellige diagnosene, svarer deltakeren at dette ikke ngdvendigvis er et

behov. Sitering:



Ngdvendigvis sa trenger de ikke spesifikt det. De vet jo hva muskeldystrofi gar ut pa,
og det er ofte mye av det samme pa alle de muskelsykdommene som er, men av
forskjellige grader. For jeg vet jo selv om min sykdom. Det er jo fint om de gjar det,
men. Ikke ngdvendig a kunne akkurat om min sykdom, for hvis de skal begynne &
lese seg opp pa tre hundre muskeldystrofier, sa ville de brukt lang tid. De vet sapass
mye om muskeldystrofi, sa jeg klarer meg fint med det.

En av deltakerne legger nettopp kompetanse til grunn for hvorfor hen valgte a dra til

Kastvollen i utgangspunktet: “Og det var jo helt midt i blinken for meg, at du kunne komme

hit med nevromuskulere diagnoser, og at her er det bade ergoterapeuter, fysioterapeut, lege,

psykolog, sosionom, her er jo absolutt alt.”

To deltakere trekker frem tverrfaglig samarbeid i forbindelse med kompetanse. Begge
omtaler dette som velfungerende ved Kastvollen. Kommunikasjon og ledelse er begreper som

blir nevnt i deres beskrivelser. En sier:
De kommuniserer sapass godt med hverandre og idrettspedagogen. De vet hele veien
- for min del, og jeg regner med for de andre ogsa - styrker og svakheter. Det tar de
med seg, nar jeg er til den ene personen sa vet de hva som har skjedd hos den andre.
De kommuniserer veldig godt og det tverrfaglige har veert veldig bra, og det har gjort
at jeg har fatt mye mer ut av den biten.

Vedkommende forteller videre at de gode testskarene som hen har opplevd i stor grad kan

tilskrives samarbeid og dialog mellom de ansatte. “Det er ogsd motiverende da ta med seg

hjem”, legger personen til.

Den andre sier:
De samarbeider, det er liksom ikke noe hierarki her egentlig. Det er alt ifra
hjelpepleiere og vernepleiere til ergoterapeuter og fysioterapeuter, de er en gjeng som
jobber sammen tydeligvis (...) Det er jo sikkert en grei ledelse da, som vet & sette mal

og dette med a dra i den retningen de skal.



Det har blitt avholdt ulike foredrag under oppholdet, enten i regi av huset eller av eksterne
foredragsholdere. | den anledning har deltakerne fatt hare presentasjoner fra nevrolog,
logoped og psykolog. Det har ogsa veert et foredrag angaende kosthold. Flere av deltakerne
omtaler foredragene i sine intervju, og tilbakemeldingene er delte. Eksempelvis sier en
person: “Hvis det er noe jeg kunne tenkt meg annerledes, sd er det kanskje et par av de
foreleserne/undervisningene vi har hatt som i hvert fall ikke ga meg noe da”. To deltakere
uttrykker misngye seerlig i forbindelse med nevrologtimen, grunnet irrelevans eller at

personen var vanskelig a forsta. Den ene sier:
Litt misforngyd med noen av foredragene. Blant annet han nevrologen som kom. Han
snakka jo om ting som ikke har med oss a gjgre. Jeg synes heller at han kunne snakka
litt om sykdommene som er i gruppen, synes jeg, istedenfor a ta opp diagnosene vi
ikke har. Det synes jeg. Han var her mest pa grunn av MS. Egentlig ment & vere en

annen person fra nevrologisk avdeling, men det ble sann.

Den andre sier:
Nevrologen hadde jeg kjempeproblemer med a forsta, egentlig. For det farste snakket
han veldig lavt, ogsa ja, tror jeg han er tysk, sa han snakket litt gebrokkent. Det farste
han sa da han kom inn var at han ikke hadde noen spesiell innsikt
i nevromuskulaere sykdommer. Og da tenker jeg, hvorfor kommer du til oss da? Han
hadde hentet frem noe fra internett om noen fa diagnoser, ogsa snakket han litt om
genforskning. Sa det ble veldig uinteressant. Ikke nyttig for min del.

Til utsagnet ovenfor kommer personen videre med et forslag til forbedring: “Da hadde det

veert bedre om det hadde kommet noen som virkelig hadde kunnet noe om muskeldystrofier og

det vi sliter med. Og vi kunne stilt sporsmdl og hatt en dialog.”

Tilbakemeldingene til logopeden er mer positive. Tre deltakere forklarer hva de likte med
foredraget. En sier: “Vi kjente oss veldig godt igjen i det som ble sagt nar hun logopeden
fortalte.” En annen uttrykker det pa denne maten:



Logopeden, terningkast seks pluss. Hun forklarte veldig godt ting som jeg sliter med
da, som har med svelget a gjare. Det forklarte hun pa en sann fin, lettfattelig mate,
sann at jeg skjenner hvorfor ting skjer. Sa hadde hun en innsikt i, pa en mate, det
menneskelige, oppi det hele. Som jeg syns var veldig bra. Hun stod ikke bare og
snakket om faglige ting, men hadde liksom tanken om hele mennesket. Hun var
veldig trygg pa det hun snakket om, og snakket hayt og tydelig.

Psykologens foredrag blir omtalt i tre utsagn, hvorav to deltakere forteller at dette ble i

overkant generelt. Den ene sier: “Vi synes kanskje ikke at det som ble tatt opp egentlig var

noe som angikk oss noe scerlig. Det var egentlig litt for overfladisk pd en mdte (...) Heller

tenk litt mer hverdagslig, hva som kan veere et problem.” Den andre ordlegger seg slik:
Vi har fatt en kronisk sykdom som vi vet kommer til & pavirke oss resten av livet.
Noen av oss har fatt det i voksen alder, vi har fatt et slag i magen, altsa en
helomveltning i livet. Vi har mange reaksjoner i forhold til det, som gar bade pa sorg,
sinne og frustrasjoner. Det er faktisk et reelt problem da, for oss. Han snakket mer pa
generell basis. Det ble for fjernt for oss. Ja, sa det ble jeg litt skuffa over. For jeg
hadde egentlig gledet meg litt til det, & fa hgre hvordan det var fra en psykolog sitt
stasted. Sa det var jeg ikke forngyd med.

En tredje deltaker papeker verdien av foredrag som belyser andre sider ved sykdommen,

deriblant psykologens time:
Pafyll med aktuelle foredrag, alt ifra en psykolog til dette med mestring,
stressmestring, eller livsmestring som de velger a kalle det her. Dette med hvordan
man skal f& kontroll pa tankene sine av og til (...) Sinne ting er jo ogsa veldig bra, at
du ikke bare har det andre, men at man ogsa har foredrag om aktuelle tema. Det er jeg
veldig forngyd med.

Foredragene i regi av huset har deltakerne tilsynelatende lite & utsette pa. En sier: “De har

hatt en del forelesninger selv de som er her, og det har bare vert helt superbra.”
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Kostholdsrad blir ogsa satt pris pa: “Vi har hatt et scnt foredrag om kosthold — kjempebra

foredrag.”

Pa spersmal om hva Kastvollen eventuelt kan gjere bedre eller endre pa, er det to deltakere
som kommer med forslag til fagpersonell. Begge nevner psykolog — enten fast eller for en
dag i uken. Begge sier at gruppetimer kan vare en terskel for mange nar det kommer til &
snakke om folelser. En sier: “Jeg tror enkelte kunne hatt behov for individuelle samtaler. For
det kan jo kanskje vere at noen har spgrsmal som de kanskije ikke ville spurt i offentligheten i
grupper.” Vedkommende forteller videre at det ikke ngdvendigvis trenger a vaere en
psykologtime, men en mulighet til & radfere seg med noen dersom en har spgrsmal. Den

andre uttrykker det slik:
Tenkte litt pa fagpersonell som ikke er her, sann som sosionom, psykolog og
ernzringsfysiolog. Altsa falelser og mentalt — tror det kunne veert bra med egne
samtaler. For hvis du har gruppesamtaler, er det ikke sikkert en vil legge ut om

falelser foran andre folk.

En deltaker papeker viktigheten av a holde seg oppdatert pa fagkunnskap, men har lite &
bemerke pa kompetansenivaet: “Dem er virkelig bra. Men det er sikkert alltid noe man kan
gjere bedre nar det kommer til behandling og treningsopplegg — at man kanskje finner ting
som fungerer enda bedre.” En annen beskriver toveis-leering som mulig vei til
kompetanseheving: “Hvis de lurer pd noe ndr jeg kommer, sd kan de bare sporre meg. For

jeg kan mye om min situasjon.”
Sosialt miljg

| deltakernes berettelser om hvordan oppholdet har vaert kommer det frem en del beskrivelser
av den sosiale opplevelsen og opplevelsen av miljget pa Kastvollen. Her er den generelle
tilbakemeldingen positiv. Mange av deltakerne forteller at det har veert et godt miljg og at det
sosiale har veert veldig bra. En deltaker uttrykker det slik: “Jeg synes det er et fint sted &
vare, ikke bare i forhold til trening. Men det er et behagelig sted a veere. Det er fine
fasiliteter, men ogsa god stemning pa huset”. En annen deltaker uttrykker at “Det er veldig
hjemmekoselig ”. Humer og latter er ogsa noe som trekkes frem: “Veldig trivelige folk her.

Latteren sitter lgst”, og “For det farste sa er det et humar her som ikke ligner noe ”.
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Flere av deltakerne beskriver en god, smittende stemning og et godt arbeidsmiljg. Noen
trekker ogsa linjer mellom det gode arbeidsmiljget og den positive stemningen. En deltaker

uttrykker det slik:
Det sosiale har veert veldig bra. Det tror jeg ogsa har med atmosfaeren som er her pa
huset. At det er sa, det er sd.. man ser at de trives her, de som er pa jobb. De er i godt
humgr. Det smitter over pa oss igjen, sa blir vi i godt humgr, ogsa far man en veldig

sann fin energi her. Sa det sosiale synes jeg har veert kjempefint.

En annen deltaker sier:
Det smitter over pa de andre som er her som pasienter, at det er god stemning. Det har
kjempe mye a si. Blir litt sann folkehgyskolestemning. (...) Det sosiale har veert veldig
bra. Det var det sist og. Jeg lurer pa om det kan veere stemningen som de ansatte

setter, at stemningen smitter over.

En tredje deltaker beskriver opplevelsen av arbeidsmiljget pa denne maten:
Ogsa er det tydeligvis godt arbeidsmilje her, du enser det fort da, nar du kommer inn i
en bedrift egentlig, eller et sted, hvordan de ansatte trives i jobben sin. Det ligger litt i
gangene syns jeg. Hvert fall syns jeg det. De samarbeider.. eller det er liksom ikke
noe sann hierarki her egentlig. Det er alt ifra hjelpepleiere til vernepleiere til
ergoterapeuter til fysioterapeuter, de er liksom en gjeng som jobber sammen
tydeligvis.

Den smittende stemningen fra de ansatte eksemplifiseres av en deltaker gjennom en

morgensituasjon:
Om morgenen ikke sant, sa gar jeg ut og henter meg en kopp kaffe, kaffe om
morgenen. Ogsa sitter de uti der og prater. Ogsa harer du at de jabber og de flirer og
de.. og det er jo sann herlig energi 4 ga inn i. Og de byr pa seg selv, og er bare s&

positive.
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Flere deltakere beskriver altsa en god, smittende stemning satt av de ansatte som grunnlaget
for den sosiale opplevelsen. Det formuleres ogsa av flere en inkluderende kultur: “Det er
veldig godt sosialt her altsa. Det er ingen som blir holdt utenfor heller. Man far den “Kom
deg hit og sla deg rundt bordet””, og: “Alle kan navnet ditt, det er veldig fint og
imponerende ”. En deltaker forteller imidlertid at han har falt seg usikker i det sosiale
samspillet med deltakere som utviser en form for kognitiv svikt. Derfor uttrykker han et
gnske om & fa mer veiledning og informasjon fra de ansatte for a bli mer komfortabel i slike

interaksjoner.

Deltakerne gir positive tilbakemeldinger om aktivitetstilbudet pa kveldstid. Flere synes det
har veert nok mengde og god variasjon: “Det har vert mye aktiviteter pa kveldene, da. Quiz
og bingo. Det er jo litt artig da”, “Kveldstilbudene har jo veart litt variert, sa det synes jeg

har veert kjekt”, “Dem drar i gang masse forskjellige kvelder her med quiz, film osv. ”.

Det formidles ogsa at deltakerne har satt pris pa friheten til & kunne vaere med pa det de vil,
samt & kunne trekke seg tilbake pa rommet nar de fgler for det; “Det gar jo litt pa
dagsformen hva man har lyst til. Noe har jeg veert med pa og noe ikke. Det er veldig greit, for

man kan ofte vaere sliten pa ettermiddag og kvelden .

Det gar igjen i uttalelsene at en del av deltakerne setter pris pa a kunne trekke seg tilbake pa
kveldene. Her er det ulike begrunnelser. Noen papeker at det er mange inntrykk gjennom
dagen, og man er ikke vant til & veere med sa mange mennesker hele tiden. En annen deltaker
forteller at hen liker & holde kontakt med venner pa kvelden gjennom dataspill over nett.
Behovet for restitusjon blir ogsa nevnt. Det uttrykkes altsa av flere at de ikke alltid velger a
vaere med pa organiserte aktiviteter pa kveldstid, men at det ikke star pa tilbudet, og at de

setter pris pa muligheten. En deltaker uttrykker det slik:
Jeg synes det er godt & trekke seg litt unna ogsa. For at det foregar ting gjennom
dagene, og du er rundt folk hele dagen, og det er ikke jeg vant til. Sa jeg kan bli litt
sann sliten av a forholde meg til folk hele tiden. Sa da er det godt a trekke seg tilbake
om kvelden. Sa for mitt vedkommende sa har det vaert akkurat passelig.

| helgene har flere av deltakerne dratt hjem. Av de som ble igjen i helgene er meningene litt

delte om opplevelsen. En uttrykker a veere forngyd: “Det er en del ting som skjer i helgene,

sa en kan jo finne pa ting sjal, og fa folk til & vaere med pa ting, sa det er ikke noe problem &
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gjere ting . En annen forteller derimot at helgene blir litt for rolige: “Helgene har vert sa

rolige. Det er litt kjedelig .

Et sentralt aspekt ved det sosiale miljget er hvordan deltakerne har opplevd a veere i en
gruppe. Her uttrykker flere at de har opplevd det som trygt & vaere pa gruppeopphold.

Men jeg tenker litt & vaere her som en gruppe.. Det er veldig fint, for man har pa en
mate, ja noen fa du forholder deg til, og som du blir veldig godt kjent med og trygg
pa. For det synes jeg er veldig fint da. Ogsa at vi er i litt samme bat. Det synes jeg
ogsa er fint da at vi kan vare.

Flere deltakere uttrykker at det a veere med en gjeng som er “i samme bat” er lettende og

godt, og at dette er fordi man ikke faler at man sinker folk hele tiden eller kommer til kort.
Ja det er jo det som har veert fint kan du si, nar du er i sann gruppe her, sa det.. Alle
sammen har jo et problem, ja. Har en sykdom sann at du er litt kan du si litt mer
sammen med likesinnede pa en mate, da. Og sa faler jeg pa en mate sant, okei, men
noen har den plagen og noen har den plagen, men liksom du feler ikke at du sinker
noen - du feler ikke at du liksom skal henge etter hele tida.

| tillegg oppgis det at man kan leere mye av hverandre: “Jeg treffer mange i samme situasjon,

og da laerer man mye av hverandre. Man blir litt mer opplyst om alt. Det er en fordel & veere

med altsd ”, og at man kan bli inspirert av hverandre:
Man blir jo veldig sann sentrert pa seg selv da.. nar du sliter med ting, sant. Man blir
veldig fokusert pa at uff, jeg far ikke til noen ting, og ja det blir litt sann negativt
da. Men det & se at andre ogsa har problemer, kaller na jeg det da.. men at, alle praver
a gjere det beste ut av det og sanne ting, det har gitt meg en sann, en sann ekstra sta pa
vilje kanskije.. At ja, jammen skal jo jeg jaggu klare det jeg ogsa. Sant, nar jeg ser at
andre ogsa star pa for det, sa ja.. Men jeg ogsa har nok a kjempe med.. sa det har vert

veldig sann inspirerende, egentlig.
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Flere av deltakerne oppgir & ha fatt god kontakt med andre pa gruppen, og at det har vert lav
terskel for a finne pa ting sammen. En av deltakerne som har vart pa Kastvollen far beretter

0gsa om vennskap som har vedvart etter oppholdet.
Jeg ble kjent med en i fjor som er ogsa her i ar. vi har mgttes i mellomtiden. Ja vi har
jo besgkt han ene som vi var med i fjor og spist farikal. Sa det har jo skapt sosiale

band som har vedvart utenfor Kastvollen.

Denne deltakeren bringer ogsa lys over det sosiale utbyttet man kan fa i etterkant av
oppholdet med tanke pa treningens positive effekt: “Det haper jeg har en effekt nar jeg
kommer hjem fra jobb, slik at jeg har mindre smerter, og far vedlikeholdt de sosiale

relasjonene som jeg har.”
Motivasjon og mestring

Flere av deltakerne trekker frem hgyere grad av motivasjon som et resultat av oppholdet pa
Kastvollen. To benytter ordet “boost” for & beskrive dette: “Nei det er jo at man for det forste
far en boost”, og “Jeg har virkelig fatt en sdnn energi-boost. Puff i motivasjon . Flere av
deltakerne snakker ogsa om denne motivasjonen i sammenheng med trening: “Har liksom
skjont hvor viktig det er med vedlikehold av det man har (...) Jeg har fatt en motivasjon til a
fortsette a trene, fordi jeg har sett nytten av det ”. En annen sier: “Fgler meg mye bedre nar
jeg har blitt sterkere og fatt bedre balanse. Far bedre selvtillit da, synes jeg ”. Her fremheves
ogsa aspektet om selvtillit, og hvordan det kan hjelpe til med motivasjonen. 1 tillegg er det
ogsa flere brukere som hevder at det a se effekten av treningen og at man far fremgang, kan
virke motivasjonsfremmende: “Nar jeg vet at det blir bedre, sa blir jeg mer motivert til &
fortsette med det som jeg har gjort her ”. To av deltakerne beskriver ogsa hvordan
motivasjonen kan vere relevant etter det fullfarte oppholdet: “Det blir mer at jeg foler at det

virker, og da blir jeg motivert til & fortsette hjemme . En annen sier:
Forhapentligvis skal jeg tilbake igjen, men det er ikke fer om et ar. Sa jeg tenker at
det er na den virkelige jobben kommer. Sa jeg tenker det viktigste gjelder a ta med
seg tingene man har lart her og sette det inn i en vanlig rutine. Sa det er motivasjonen

som er en viktig del av det.
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Den samme personen snakker ogsa om at hen har skaret mye bedre pa noen fysiske tester
etter gruppeoppholdet, og sier i den forbindelse: “Det er viktig. Det er ogsa motiverende a ta

med seg hjem”.

Mestring og mestringsfalelse nevnes ogsa blant deltakerne i studien. En beskriver blant annet
hvordan mestringsfglelsen pa Kastvollen kan skille seg fra den i det daglige, og hvordan den

gkte mestringsfelelsen kan tas med hjem etter oppholdet:
| det daglige kan jeg oppleve a ikke strekke til pa grunn av sykdommen. Her opplever
jeg mestring og foler at jeg far ting til. Det gjer jo noe med en, det er noe a ta med en

seg hjem og gse litt pa.

En annen deltaker trekker frem et annet aspekt:
Og det er jo en annen fin ting med & vaere her da. At du trener sammen med folk som
ogsa har utfordringer. Og da far du en bedre mestringsfalelse. Fordi at du er ikke hele
tiden den som henger bakpa. Sa det kjennes veldig godt ut. Rett og slett & trene i en
slik gruppe. For vi er i samme bat, alle sammen.

Her tydeliggjeres det at det & veere i et gruppeopphold med likesinnede og mennesker i

samme situasjon som en selv kan veere positivt for mestringsfalelsen.

Et annet konsept, som har naer sammenheng med motivasjon og mestring, er aksept. Dette er
noe som fremheves bade eksplisitt og implisitt av brukerne. Alt i alt er det seks av atte
deltakere som uttrykker at aksept har veert viktig for dem under oppholdet, eller pavirket dem
pa en eller annen mate. Ved spegrsmal om hvorvidt oppholdet har endret pa hvordan de tenker

og/eller fgler om situasjonen sin, svarer den ene deltakeren falgende:
Det er jo en akseptfase, egentlig. Ogsa er det jo a tenke, okei, dette er ting jeg ikke
kan gjere sa veldig mye med, jeg mé gjore det beste ut av det (...) Ogsé er det jo
selvfalgelig dager hvor man tenker pa det mer enn andre dager. Men det har man jo
liksom sett her da, at det er noen som har masse utfordringer, som fortsatt har den der
gnisten i seg altsa (...) Der har vi alle mye a laere. Ogsa, selvfalgelig, sa er det jo
tunge dager for meg ogsa, men sann er det jo.
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| det ovennevnte sitatet ser man et eksempel pa hvordan man kan akseptere situasjonen man
befinner seg i. Deriblant trekker brukeren frem at man kan lare av andre som ogsa har
utfordringer, men som fremdeles har gnisten i seg. En annen deltaker har en litt annen

tilneerming til akseptfasen, og beskriver hvorfor det er lurt & ikke sammenligne seg med

andre:
Sykdommen min er ganske usynlig, og jeg jobber nok en del med & holde den usynlig
0g. Jeg maler meg en del opp mot folk som ikke har sykdommen. Da vil man jo alltid
tape eller komme pa andre plass. Det er jo noe med det & heller konkurrere med en
selv, i den grad man kan kalle det en konkurranse. Det er jo viktig 4 ta med seg. Jeg er
jo bra i hodet nar det gjelder sykdommen, men det kan jo vare dager at man
forbanner skjebnen for at det skulle veaere sann. Men na er det mer sann at jeg tar mer

kontroll over det.

Ved sparsmal om oppholdet har endret hvordan deltakeren ser pa situasjonen, svarer hen at:
“Ikke hvordan jeg ser pa situasjonen, men hvordan jeg handterer den kanskje™. Alt i alt ser
man hvordan det a ta kontroll over situasjonen man befinner seg i, kan hjelpe med a akseptere

ting slik som det er.

En annen snakker om hvordan det er viktig & akseptere sykdommen i seg selv, men ogsa det

faktum at man kan ha darlige dager:
Det er liksom litt det at du aksepterer at du har en kronisk sykdom, som du faktisk
ikke blir frisk av. Ja, og litt i forhold til ja, hvordan du tenker at det er lov & ha darlige
dager, og kanskje ikke tro at du skal rekke like mye som du gjorde da du var
funksjonsfrisk. Sanne ting. Som og at du liksom ikke tenker at du selv er noe darligere

for det. Akseptere det da.

| begge eksemplene nevnt ovenfor ser man hvordan den kroniske delen av muskeldystrofier
kan gke behovet for aksept, nettopp fordi sykdommene i mange tilfeller varer livet ut. Den
samme deltakeren som snakket om a akseptere at man har en kronisk sykdom, benyttet ogsa
muligheten til & papeke at Kastvollen faktisk har jobbet med akseptfasen blant brukerne:

“(...) Sa desto mer du ikke aksepterer deg selv, dess darligere blir jo psyken din. Ja. Sa det,
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det synes jeg at vi har fatt litt innfgring i eller, kan du si blitt opplyst pa en mate, da”. En
annen deltaker hevder at den generelle aksepten burde bli starre, og bruker et spesifikt

hverdagslig eksempel for a belyse dette:
Sa far vi akseptere det og sa far vi kanskje bli litt mer talmodig nar man mgter noen
andre med et handicap (...) Du ma ikke tenke pa at jeg star og venter, for eksempel.
Som kanskje mange flere funksjonsfriske gjer da, ikke sant: ah du gar sa tregt, du blir

aldri ferdig (...) Sé aksepten der tror jeg kan bli sterre da.

Til slutt er det verdt & nevne at to av de atte deltakerne hadde en litt annen tilnaerming til
sparsmalet om hvorvidt tankemgnsteret hadde endret seg i lgpet av oppholdet pa Kastvollen.
Den ene uttrykker at: “Nei, det har jeg ikke tenkt pd. Det er bare sann. Ikke noe jeg kan gjare
noe med”, mens den andre svarer: “Den delen har jeg ikke noe problem med. Jeg er ganske
positiv”. Dette belyser hvordan det ogsa eksisterer individuelle forskijeller i hvordan en

betrakter det a leve med en kronisk muskelsykdom.
Fasiliteter

Et fjerde tema som vokste fram av den tematiske analysen var “Fasiliteter”. Her inngar tilbud,
lokaler og utstyr som Kastvollen kan tilby sine brukere under rehabiliteringsoppholdet.

Fasiliteter blir nevnt av samtlige deltakere i studien.

Flere av deltakerne mener at Kastvollen Rehabiliteringssenter er et fint sted med gode
fasiliteter. En deltaker sier: “Det er et behagelig sted a veere. Det er fine fasiliteter. ” En
annen deltaker uttrykker: “Det er jo nye fasiliteter, det er jo kjempefint her, sa fint sted . At
Kastvollen har et rikelig tilbud av treningsutstyr blir ogsa trukket fram. Dette viser seg blant
annet gjennom at treningstilbudet blir nevnt som det viktigste ved oppholdet av syv av atte
deltakere. | tillegg fremkommer det at utstyret er i god stand og at det er frihet til & bruke det.
Pa spgrsmal om det er noe som har veert negativt ved oppholdet, uttrykker imidlertid en

deltaker et gnske om kun & ha én fysioterapeut og én ergoterapeut a forholde seg til:
Eneste jeg synes er at jeg har hatt tre forskjellige ergoterapeuter. Det synes jeg ikke er
sa greit. Ja heller en fast en. Da blir man litt bedre kjent. De kjenner kroppen min

bedre nar det er en som holder pa.
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A forholde seg til feerre personer kan ifglge deltakeren resultere i at man f&r mer ut av

treningen og behandlingen.

Beliggenheten til Kastvollen beskrives ogsa som god. En deltaker trekker dette fram som noe
av det positive ved Kastvollen: “Ja altsa beliggenheten den er jo flott. Turomrader og
mulighet til & dra rundt omkring.” Senteret blir videre skildret som et godt sted nar det
gjelder renhold og hygiene. Dette blir nevnt i forbindelse med en samtale om Corona-

pandemien, et aspekt som gjennomgas naermere under temaet “Tilrettelegging”.

Ved snakk om fasiliteter og beliggenhet nevner noen av deltakerne et gnske om a utnytte
dette i starre grad. Som respons pa spegrsmal om hvorvidt det er noe de har savnet under
oppholdet, nevner blant annet tre av atte deltakere et gnske om a tilbringe mer tid ute. Dette
gjelder bade flere uteaktiviteter og utflukter, samt det & dra pa ekskursjoner i neeromradet. En
deltaker sier: “Kunne godt vart litt mer ute kanskje, hvert fall nar det har veert fint veer. At
man legger opp aktiviteter til & veere ute ”. Tre av atte nevner ogsa gapahuken ute som en god

fasilitet.

Innenfor temaet fasiliteter er kosthold sentralt, og flere av deltakerne nevner dette under
intervjuet. En positiv tilbakemelding er at kvaliteten pa maten er god, og at det er et godt
tiloud. Samtidig uttrykker fire av atte deltakere et gnske om mer grgnnsaker til maltidene. En

av deltakerne sier:
De lager veldig god mat, uten tvil. Mye god og variert norsk tradisjonsmat.
Kjempegodt, men for min smak, altfor lite grannsaker. For vi har jo hatt foredrag om
kosthold. Og da skal jo halve tallerken veere grannsaker.

Pa spgrsmal om det er noe som har veert savnet under oppholdet pa Kastvollen, svarer en

annen “Mer grgnnsaker og salat pa bordet ”. Det ma likevel bemerkes at deltakerne som

nevner dette ogsa legger til at det ikke er en stor sak, men at det likevel er noe de gnsker a gi

tilbakemelding om.

| samtale om hva som har veert savnet eller som gnskes av fasiliteter ved Kastvollen, trekker
tre av de atte deltakerne fram bassengtrening. Det fremkommer at bassengtrening enten er
noe de har hatt godt utbytte av under andre opphold, eller er noe de driver med til vanlig. En

deltaker forteller:
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Det er et gnske jeg har. Basseng er veldig fint for meg og min kropp. Lagt merke til
det pa kroppen, na som det ikke har veert siden mars. De kunne hatt et tiloud med

instrukter for grupper, med gruppetrening i basseng.

En annen deltaker papeker nytteverdien av bassengtrening for personer med muskeldystrofi

og forklarer: “Bassengtrening er den fineste treningen man kan fa”.

Et annet tilbud som blir trukket fram er tilgang pa sykkel og sykkeltrening. En deltaker
nevner at det & ha med seg sykkelen har veert nyttig for oppholdet: “Jeg har hatt fordelen av
a ha med meg sykkel . En annen deltaker papeker gnske om mer tilgang pa sykkel: “Jeg har

hatt med en sykkel, det er fa sykler her .

Innenfor temaet om tilbud fra Kastvollen ble det spurt om deltakerne kunne sett for seg et
tilbud til de pargrende. Her har deltakerne delte meninger. Fem av de atte deltakerne svarer
tja eller vet ikke, og forklarer at de kunne sett for seg et slags tilbud, men at de ikke har tenkt
sd mye pa det. De tre resterende deltakerne mener at de pargrende ikke ngdvendigvis har et
behov for et slikt tiloud. En deltaker begrunner dette med at de pargrende allerede har mye
kunnskap om sykdommen og ikke ngdvendigvis trenger mer: “Slik som i min situasjon, nar

det er medfedt, vet de like mye. Jeg tror ikke de far vite noe mer her enn de far hjemme.”

Det kommer fram at de pargrende generelt har mye kunnskap om sykdommene, men at et
tilbud kunne veert nyttig for 8 mate andre pargrende, dele erfaringer, og fa en felles forstaelse
av problematikken til hverandre. “De vet nok om sykdommen og begrensinger, og sanne ting
i hvert fall. Men det er jo det & snakke med andre pargrende, og diskutere hvordan de har
det.”

Pa oppfalgingsspgrsmal om hvordan et slikt tiloud kunne blitt organisert, foreslar tre av

deltakerne mulighet for kursdag eller familiedag for de pargrende. En deltaker sier:
Det kunne jo veert sann pargrende-weekend da (...) Nei litt sann generelt om
Kastvollen, om diagnosen man har, hvilken type man har, spesifikt for den
utfordringen som den ektefellen har da. Hva man kan vente seg fremover,

hjelpemidler, alt.

En annen deltaker foreslar falgende:
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Om en skulle hatt familiedag, matte det jo veert kanskje litt blanding av klasserom og
litt praktiske ting. Avhenger jo selvfglgelig av at de pargrende far tid seg imellom
ogsa. At de ikke bare blir elever og observatarer, men ogsa deltakere. Og kanskje

noen individuelle samtaler, fordi vi har forskjellige utfordringer.

Tilrettelegging

Flere av deltakerne omtaler tilrettelegging i sin evaluering av oppholdet. Dette gjelder bade
tilneermingen til muskeldystrofi generelt, men ogsa individuell tilpasning. Dette aspektet
kommer szrlig frem i forbindelse med deltakernes vurdering av kompetansenivaet pa
Kastvollen. Pa spgrsmal om hvorvidt de ansatte har kunnet nok om sykdommene til & kunne
gi god nok hjelp, svarer flere at opplegget passer godt overens med deres behov. En deltaker
gir uttrykk for dette med felgende ord: “Jeg savner ikke noe, nei, for jeg har fitt sa mye
informasjon og tilrettelegging pa den oppfalgingen. Sa jeg synes dem har hjulpet meg
egentlig mye mer enn hva jeg forventet”. Samme person legger til at et oppfelgingen
motiverer til & fortsette treningen hjemme. En annen sier: “Jeg foler meg veldig godt
ivaretatt, det gjor jeg”. Dette utsagnet ble ogsa nevnt i kontekst av individuelle utfordringer,

og i hvilken grad oppfalgingen var tilpasset den enkeltes behov.

Det fremkommer av samtlige intervju at treningstimene utgjer en vesentlig del av oppholdet.

| den sammenheng blir tilrettelegging stadig omtalt som en betydningsfull faktor. En deltaker
beskriver oppholdet som fint, og knytter det opp mot tilrettelagt trening: “Det har veert veldig
fint, med god oppfolging og trening som er tilpasset meg.” En annen deltaker eksemplifiserer
dette gjennom tilpassede gvelser:

De er jo flinke til a tilrettelegge for folk. Som for eksempel med blant annet treningen,
sa har de gvd seg. Du kan bade sitte og std pa samme gvelsen. Syns det var veldig fint
a legge opp til det. Min balanse er ikke den beste, da. Den har blitt bedre.
Som en del av rehabiliteringen har deltakerne timer med fysioterapeut og ergoterapeut. Her
skjer mye av den tilpassede treningen. Samtidig blir det lagt opp til fellestreninger og
morgentreninger. En av deltakerne understreker at ogsa disse blir tilrettelagt, ved a involvere

alternativer. Vedkommende er forngyd med at fellestreningene legges opp pa denne maten,
og uttrykker det slik:
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(...) Likedan den fellestreninga som har veert og, ikke sant. Likedan om du er med pa
morgentreningene sa er det alternativer til det du gjer; hun viser en gvelse, sa er det
ikke dermed sagt at du ma gjare akkurat sann som hun gjar det. Plages du med
skuldre, plages du med fatter, sa gjgr du sann og sann. Sa du feler ikke at du skal
gjare en gvelse og at det her ikke er noe vits i at jeg er med pa, jeg far det ikke til.
Nei. Sa er det noen alternativer, sa det er liksom rom for alle. Det synes jeg er veldig

bra.

Det er ogsa en annen deltaker som omtaler fellestreningene i gode ordelag: “Jeg har hatt
egentreninger, men ogsa fellestreninger. Det synes jeg er positivt. At vi er en 6-8 stykker.

Apparater i en sirkel, sd gar vi pa rundgang. Det er positivt”.

En deltaker gir uttrykk for at vedkommende er tilfreds med hvordan Kastvollen har utviklet
seg, og med det evner a tilpasse seg den enkeltes situasjon og behov i starre grad: “Jeg
merker forskjeller fra i fjor at dem kanskje har blitt enda flinkere”. Samme person

underbygger dette med falgende beskrivelse:
Det ble litt misforstaelse sist jeg var her, de var veldig forsiktige i starten og sanne
ting. Men jeg kan pushes ganske mye og bar egentlig gjere det for a fa ting i gang.
Men det ordnet vi opp i sist, og det virker som de husker veldig godt denne gangen.
Deltakeren utdyper videre at vedkommende ikke ansa dette som et stort problem, men erfarer

like fullt en forbedring fra sist. Personen legger ogsa til: “Jeg skjonner jo det at det er jo nytt

med en muskelgruppe og de har ikke hatt min sykdom tidligere”.

Pa spgrsmal om hva Kastvollen eventuelt kan gjgre bedre eller endre pa, er det to deltakere

som ytrer gnsker for timeplanen. Dette med hensyn til oversikt og planlegging. Den ene sier:
Vi far jo om morgenen timeplanen for dagen, kanskje kunne vi ha fatt den en dag i
forveien, for eksempel. At du liksom - i morgen vet jeg at jeg har det og det, hvis du
skal gjegre noe egentrening, ga tur, gjere noe - et eller annet. Sann at liksom du vet litt
mer pa forhand, ja - du kan planlegge dagen far. At du kunne ha fatt beskjed dagen

far om timeplanen din for neste dag.
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Den andre sier:
De skulle hatt bedre oversikt. Om hvem som far tiloud nar. De er en og en som
kommer og skriver pa tavla. De samarbeider ikke med det der. En kan komme og
skrive, sa ser man det. Senere kan det komme en annen & skrive pa (...) Sann som da
jeg skulle ut & sykle, sa blir jeg jo borte ganske lenge ikke sant, og derfor var det
ingen som skrev noe. Men da jeg mistet sykkelturen da, var det ingen igjen.
Et annet svar som ble gitt pa sparsmalet om eventuell forbedring, handler om tilpassede turer
etter alder og funksjonsniva. Til opplysning var det én deltaker som nevnte dette temaet.
Deltakeren beskriver det pa denne maten: “Jeg opplevde i fjor at det var litt for de eldre

kanskje”. P4 spgrsmal om det kunne veere en idé a dele inn grupper etter funksjonsniva,

svarer vedkommende:
Pa en mate kunne det jo det. Det gar jo litt pa alder. Det er jo ikke sann at man ikke
vil snakke pa tvers av aldersgrupper (...) Men man har jo ikke alltid de samme
referansene, ikke sant. Sa det blir jo litt sann.
Angaende smittevernstiltak rapporterer samtlige av deltakerne at dette har veert
uproblematisk. Fglgende utsagn representerer to deltakere: “Det har ikke veert belastende” 0g
“Det har gdtt veldig greit”. Det har blitt lagt opp til et godt opphold til tross for Corona-
pandemien, uten de store innvirkningene for tilbud eller trening. En deltaker sier: “Det har
ikke pavirket treninga og sanne ting. For jeg mener jeg har fatt samme treninga og utbytte

som i Tromsa, hvor det ikke var Corona”. En annen gir imidlertid uttrykk for at pandemien

trolig har begrenset noen aktiviteter:
Men slik som na, jeg tror at kanskje i et vanlig ar, uten Corona, hadde det vaert mer
aktivt. At man kan finne pa mer, mer kontakt, dratt mer pa besgk rundt omkring, slik
som pa Den Gyldne Omvei. Jeg tror de har bremset litt pa sanne ting jeg, i forbindelse
med dette.

Det kommer ogsa frem at Kastvollen oppleves som et trygt sted a vaere i usikre tider: “Det

har vert litt deilig a veere et sted som har veert trygt pa en mate. Det har vaert mindre stress
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her, enn det det hadde veert om jeg var i Oslo. En annen sier: “Jeg synes at det er veldig trygt

at det blir ivaretatt her nd, og at man slipper d ga rundt og tenke pa det”.
Fysisk utbytte og forenkling av trening

Samtlige av deltakerne trekker frem at de har fatt et fysisk utbytte av treningen de har veert
gjennom i lgpet av oppholdet pa Kastvollen. En av dem forteller at vedkommende har bedret
gangfunksjonen sin, og flere sier at de har blitt sterkere i kroppen. En deltaker forklarer
nytten av oppholdet slik: “Jeg har jo, kan du si, leert meg a trene rett. Jeg har blitt bedre i
muskulatur og funnet frem muskulatur som jeg egentlig ikke har brukt noe serlig fordi jeg
har kompensert med andre muskler . Flere av deltakerne uttrykker at treningen har veert det
viktigste ved oppholdet. En uttrykker eksempelvis at “Det er treninga med styrken og
balansen som har vaert det viktigste for meg ”, mens en annen forteller at “Det viktigste har
veert a fa litt intensiv trening. Det er jo det oppholdet gar pa egentlig. Jeg har jo fatt veldig

god hjelp pa den delen da ™.

Videre vektlegges det av flere at det fysiske utbyttet av treningen vil ha positive
innvirkninger pa hverdagslivet deres etter oppholdet. Blant annet sier én: “Det som
forhapentligvis kanskje blir bedre er at man har blitt litt sterkere i kroppen og at hverdagslig

ting kanskje gar litt lettere, og at man da kan ha litt mere overskudd, ha litt mere energi ”.

Pa spgrsmal om hvilken eventuell nytte de vil ha av oppholdet i ettertid, trekker alle
deltakerne frem at de har fatt med seg et treningsprogram de kan bruke nar de kommer hjem

igjen. Eksempelvis forteller en deltaker:
Jeg har jo fatt med meg noe herfra, bade det a gjere disse tingene riktig, og ogsa et
program. Sa na er det ikke lenger opp til Kastvollen, na er det mer opp til deg selv
hvordan du falger dette opp.
Det ble tydelig at flere er bevisste pa at de na, nar oppholdet pa Kastvollen er over, ma
opprettholde treningen selv. En sier:
Hjemme, sann i form av treningen, sa er det jo klart at dette her er ferskvare til enhver
tid, sa det er jo snakk om a vedlikeholde og a ha en kontinuitet i det. Sa det er jo opp

til en selv.
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Samtlige trekker frem som noe positivt at treningsopplegget de har fatt til videre bruk ikke
krever treningssenter eller utstyr, men enkelt kan utfgres hjemme. Blant annet sier en deltaker
falgende: “Jeg har fatt et program som jeg kan fglge hjemme, som er et enkelt program som
jeg faktisk kan gjere pa stua. Jeg trenger ikke noe midler til & gjgre det ”. En annen beskriver
det slik:

Jeg har fatt mange fine treningsmetoder, der jeg ikke trenger utstyr. Jeg kan trene
hjemme, med en stol eller lignende (...) Har fatt flere ark med det, sé det er jo veldig
bra. Trenger ikke ha treningsstudio for a trene, for a si det sann. Det er andre mater
man kan trene seg opp pa. Det synes jeg er veldig bra. Det kan vi bruke nar vi
kommer hjem.
Flere forklarer videre at de har blitt bevisst pa at dagligdagse aktiviteter ogsa kan fungere
som nyttig trening i rehabiliteringsarbeidet:
Mye av den treninga som jeg har leert - du kan relatere mye av det til hverdagen. At
du bruker ting. Du trenger ikke ngdvendigvis a trene sann direkte sann fysisk at “na
skal jeg sette meg og trene”. Men du kan liksom trene med daglige ting som du gjer.
Det & ha blitt bevisstgjort hvordan man kan trene ut ifra sine forutsetninger, og de positive
effektene av dette beskrives slik av en deltaker:
Jeg har veert veldig passiv. Ogsa har jeg pa en mate tenkt at jammen, det hjelper jo
ikke a trene og sant, for hva kan jeg trene opp da? Og det er jo pa grunn av at jeg ikke
har visst hvilke muligheter jeg hadde. Sa etter at jeg har kommet hit og fatt trent, sa
har jeg jo sett at det nytter jo. Jeg blir jo aldri en sann toppidrettsutaver, men jeg kan
greie & holde mye mer vedlike det jeg har, og det kommer til & hjelpe meg i
hverdagen.

Det at trening forenkles pa denne maten gker muligens sannsynligheten for at deltakerne

faktisk vil opprettholde kontinuitet i treningen ogsa etter oppholdet.
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En av deltakerne hadde et konkret innspill pa hvordan det fysiske hadde blitt forenklet

underveis i oppholdet:
Far jeg kom hit har jeg aldri tenkt pa at jeg skulle skaffe meg et hjelpemiddel for a
komme meg ut for eksempel, men da jeg snakket med de litt her da, sa foreslo de at
kanskije jeg burde prgve en scooter. Sann at jeg kom meg ut, for jeg er ikke sa veldig
flink til & ga. Nei, sa.. og jeg faler meg veldig utrygg nar jeg gar. Sa da ble det
foreslatt at jeg skulle prave en slik scooter, og det var jeg egentlig litt imot. Ikke imot
da, men altsa jeg kjente at det butta litt imot til meg da, fordi at, jeg har liksom et
bilde av hvem det er som kjarer sanne scootre. Og det er ikke meg.. For a si det sann
da! Men jeg fikk en prevetur da, og det dpna seg jo en helt ny verden for meg. Rett og
slett.

| tillegg kom det frem at dette var noe vedkommende ville ha nytte av a ta med seg videre

etter endt opphold:
Na er det seknad ogsa skal jeg seke om a fa en selv hjemme. Fordi at det har fatt meg
til & vaere ute hver eneste dag. Og det var jo et av delmalene mine, 8 komme meg mer
ut. Og det har jeg virkelig fatt til, for at jeg har veert pa flere turer per dag, og kjart
rundt omkring, og fatt vert ute i skogen, og i naturen og.. Nei sa hadde ikke jeg
kommet hit, sa hadde jeg aldri kommet til & tenke at det var noe for meg. Men, jeg ser
jo at det er noe som kommer til & virkelig gjere bra for hverdagen min, da.

Det virker ogsa som om treningen og det & opprettholde den forenkles ytterligere av at

Kastvollen er i kontakt med deltakernes behandlere hjemme: “Dem sender jo rapport til

fysioterapeuten som jeg har. Sa jeg tror nok at jeg skal fa til & gjere det som jeg har lart og

prave a viderefglge det, da.”

En annen deltaker trekker ogsa fram viktigheten av at behandlere man ellers benytter seg av

blir informert om de spesifikke utfordringene personen har.
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Dette med hvordan du tar dette videre inn i.. Hvis du gar til en fysioterapeut sa er det
viktig & gi tilbakemelding til vedkommende om at “Na ber vi absolutt fokusere pa det,
og ikke det”, for de har jo ikke.. de har jo en generell utdannelse ikke sant, sa de har
ikke spes pa de og de tingene. Sa det kommer jeg til 4 ta med meg, og gjare det beste

ut av det.

Det virker pa flere som at treningsopplegget de har fatt kan hjelpe til med denne overgangen

fra eksempelvis fysioterapeuten pa Kastvollen til fysioterapeuten hjemme.
Diskusjon
Kompetanse

| forrige ars rapport, som ogsa hadde kompetanse som utvalgt tema, var det enkelte brukere
som fortalte at de hadde en starre forventning til kompetansenivaet enn det de fglte ble
innfridd. I tillegg var det noen som nevnte at dette ogsa innebar starre personlig ansvar for
utviklingen av rehabiliteringsoppholdet. Av noen av brukerne opplevdes dette ansvaret som
negativt. Dette star i kontrast til hva som ble uttrykt av brukerne under arets intervjuer, hvor
det var enighet om at Kastvollens ansatte har tilstrekkelig kunnskap om muskeldystrofi
generelt. En subjektiv opplevelse av kompetansenivaet hos personalet kan sannsynligvis
pavirke hvorvidt brukerne har tro pa rehabiliteringstilbudet. Dette kan i sin tur pavirke

hvorvidt de anser det som lgnnsomt & investere bade tid og energi i oppholdet.

En bruker uttrykte dog at det ikke var sikkert at de kunne sa mye om de spesifikke
muskeldystrofiene, men papekte samtidig at dette ikke opplevdes som ngdvendig. Den
samme personen trakk ogsa implisitt fram at personlig kompetanseniva har betydning: “For
Jjeg vet jo selv om min sykdom (...) hvis de lurer pd noe nar jeg kommer, sa kan de bare
sporre meg. For jeg kan mye om min situasjon”. Det kan tenkes at brukerne verdsetter en
opplevelse av a vaere eksperter pa egne liv, og at dette kan utnyttes av de ansatte ved
Kastvollen. Dette kan eksempelvis sikres gjennom en nysgjerrig og utspgrrende holdning,
hvor brukerne selv kan uttrykke hva som er viktig for dem. Trolig kan dette fasilitere til
toveis-leering, hvor brukerne og de ansatte utveksler kunnskap og erfaring, og samarbeider
om den mest hensiktsmessige tilnarmingen. Dette har ogsa betydning for brukerens

autonomi, som vil gjennomgas n@rmere under temaet “Motivasjon og mestring”.
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Ifalge medisinske retningslinjer har alle pasienter rett til informasjon om egen helsetilstand
og skal i den utstrekning han eller hun gnsker, fa informasjon om dette. Under et seminar
avholdt ved Nasjonalt Kunnskapssenter for helsetjenesten, ble det papekt at gode
pasientinformasjoner er viktige for at personen skal fa en realistisk forstaelse av prognosen
(NHI, 2018). Ved a tilby forskjellige foredrag kan man gke brukerens kompetanseniva pa
ulike aspekter av sykdommen. Dette kan for eksempel uttrykke seg gjennom en bedre innsikt
i eventuelle begrensninger, og saledes gke brukernes forstaelse av hva de kan forvente av
ulike rehabiliteringsopphold eller spesifikke behandlingsmetoder. Videre kan det tenkes at en
slik bevisstgjaring er avgjgrende for at brukeren i senere tid oppsgker eventuell hjelp. Til
slutt kan det nevnes at foredrag kan utstyre brukere med sprak og faglige begrep, noe som
kan gjere at de i stgrre grad er i stand til & kommunisere utfordringer ved senere

rehabiliteringsopphold.

Foredrag og undervisning er nettopp en del av rehabiliteringsoppholdet ved Kastvollen, og
ble ogsa nevnt av flere brukere under intervjuene. Sarlig ble presentasjoner av nevrolog,
logoped og psykolog trukket frem. Nar det kommer til farstnevnte, ble det blant annet nevnt
at foredragsholderen ikke hadde tilstrekkelig innsikt i nevromuskuleere sykdommer, i tillegg
til at hen var vanskelig a forsta, noe som opplevdes som frustrerende for flere brukere. Dette
er tilbakemeldinger som kan veere viktige for Kastvollen i arbeidet med a forbedre tilbudet. |
fremtiden kan det veere viktig & se pa muligheten for & avtale foredrag med fagpersonell med
kompetanse pa muskeldystrofier mer spesifikt. En slik forbedring kan trolig gke brukernes
oppfatning av undervisningens relevans, og gjere at de kan nyttiggjare seg av kunnskapen i

starre grad.

Manglende relevans ble ogsa uttrykt i sammenheng med psykologens foredrag. Her var det to
brukere som mente at innholdet i foredraget ble for generelt og overfladisk. En spesifikk
tilbakemelding var at det hadde veert nyttig a fa en psykologs perspektiv pa det & ha en
kronisk sykdom, for eksempel med tanke pa frustrasjon og sorgreaksjoner. | trad med dette
papeker litteratur pa feltet at for eksempel engstelige falelser kan opptre gjennom hele
sykdomsprosessen (Popkin, Callies, Lentz, Colon & Sutherland, 1988). A leve med en
kronisk sykdom kan vere fglelsesmessig krevende (Pargrendesenteret, u.d), og forskning har
vist at uheldige tanker (for eksempel angaende spesifikke, hverdagslige situasjoner) kan ha
negativ effekt pa bade fysiske, sosiale og psykologiske tilstander (Leventhal, Diefenback &
Leventhal, 1992). Pa bakgrunn av slike funn kan det veere viktig at faktorer som

tankemgnstre og emosjonsregulering erkjennes i undervisningen, eller at det tilbys
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individuelle samtaletimer, noe som ogsa foreslas av flere brukere. | tillegg anses det som
vesentlig at foredrag rettes mer spesifikt mot muskeldystrofier. Foruten a sikre dette gjennom
presentasjoner, kan det ogsa muliggjgres gjennom apne dialoger mellom foredragsholder og
brukere. @nske om en mer dialogpreget form pa undervisningen, med muligheter for a stille

spgrsmal, er ogsa et tiltak som nevnes spesifikt av en bruker under intervjuet.

Det er likevel viktig & ogsa nevne de positive tilbakemeldingene angaende undervisningen.
Blant annet uttrykte flere brukere at logopeden hadde god forstaelse og at innholdet i
foredraget var relevant. Det var ogsa flere som nevnte at foredragene avholdt av Kastvollens
egne ansatte var gode. Kanskje kan det vare en mulighet & undersgke mer spesifikt hva som
var bra med disse foredragene, slik at man kan bygge videre pa dette senere. For eksempel
kan det veere hensiktsmessig at man pa forhand sikrer at det de eksterne foredragsholderne

skal snakke om er av relevans for brukergruppen.

En faktor som kan veare med pa a gke kompetansenivaet blant ansatte er tverrfaglig
samarbeid. Dette er ogsa noe som har blitt verdsatt av brukerne ved Kastvollen, og to stykker
omtaler samarbeidet som velfungerende. En bruker forteller eksempelvis at det er tydelig at
de ulike fagpersonene (som ergoterapeut og fysioterapeut) snakker sammen, slik at de er
oppdatert fortlgpende pa utfordringene og/eller progresjonen til den enkelte. En annen
forteller at de gode testskarene som hen har opplevd, i stor grad kan tilskrives godt samarbeid
og god dialog mellom de ansatte. Dette kan antyde at det er effektivt 4 tilneerme seg

utfordringer fra flere hold.
Sosialt miljg

Som nevnt i resultatdelen var deltakernes samlede omtale av den sosiale opplevelsen under
oppholdet positivt. De ga et samlet inntrykk av 4 trives, og den gode stemningen, friheten,

gruppetilhgrigheten og det tilfredsstillende kveldstilbudet ble trukket frem.

| denne delen av diskusjonen vil vi kommentere det som kom frem av deltakernes
tilbakemeldinger om det sosiale miljeet under oppholdet, og gi Kastvollen noen anbefalinger
pa bakgrunn av dette. Som grunnlag for dette vil vi farst understreke verdien av et tiloud som

ivaretar brukernes sosiale behov.

Med Kastvollens egne ord er deres overordnede mal med sine tilbud at brukerne skal kunne
leve best mulig med sin diagnose. Dette innebarer at de skal ha det best mulig sosialt og

mentalt, s& vel som fysisk. Dagens helsevesen arbeider etter en biopsykososial
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forstaelsesmodell. Dette reflekteres i WHOSs helhetlige definisjon av helse, og vil si at
hvordan man har det mentalt og sosialt har betydning for ens helse — ikke bare den fysiske
tilstanden. Modellen innebarer ogsa en forstaelse av at disse tre omradene alle er
innfallsvinkler til positive intervensjoner, og at omradene henger sammen og pavirker
hverandre. Derfor kan positive intervensjoner pa et av disse omradene gi positiv virkning pa
de andre omradene. For eksempel kan en bruker som opplever det sosiale miljget pa
Kastvollen som positivt, potensielt fa flere positive effekter av dette. Et godt sosialt miljg kan
gjere at man er tryggere pa de rundt seg, trives i deres selskap og har flere positive
emosjoner. Dette kan gjare gruppetreninger mer lystbetont, gke motivasjonen for trening og
gjere treningsutbyttet bedre. Kanskje er brukeren mye isolert i det daglige. Da kan de sosiale
interaksjonene pa Kastvollen vare nyttig sosial trening som kan fare til mindre isolasjon i
tiden etter oppholdet. Altsa er deltakernes tilbakemeldinger om det sosiale miljget pa

Kastvollen verdifulle.

Deltakerne opplevde at de ansatte bidro til en god og smittende stemning. De konkrete
eksemplene pa den gode stemningen var at latteren satt lgst, at personalet bydde pa seg selv,
var blide og hadde godt humer. Vi synes Kastvollen bgr veere stolte av disse positive
tilbakemeldingene, og vi oppfordrer personalet til a holde frem for hverandre hvor viktig

dette er.

Vi mennesker er sosiale vesener som pavirkes av de rundt oss pa mange mater. Vi pavirkes
av andres meninger, men vi tar ogsa etter andres vaeeremate og humer. Den ekstra autoriteten i
kraft av a veere ansatte vil gi personalet ekstra pavirkning pa brukerne. Dette er det viktig at

personalet er reflekterte rundt.

Som hintet til av et par deltakere er arbeidsmiljget avgjerende for stemningen pa et opphold.
Sagt med en deltakers ord, merkes det fort om de ansatte trives. Denne deltakeren beskrev i
sin oppfatning av Kastvollens arbeidsmiljg at det ikke var noe hierarki, mens en annen
papekte at de ansatte samarbeidet godt. Fra deltakernes tilbakemeldinger ser det ut til at
Kastvollen har et reflektert forhold til arbeidsmiljget sitt og hvordan dette pavirker
brukeropplevelsen. Vi vil dermed oppfordre Kastvollen til a fortsette a dyrke en slik
selvreflekterende kultur. Det vil blant annet kunne styrke personalets forstaelse av hva som
kjennetegner et godt arbeidsmiljg. 1 tillegg vil dette sikre at den gode, smittende stemningen

som her rapporteres vedvarer i lang tid.
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Ifglge fjorarets rapport, skrevet av vare medstudenter om det tilsvarende oppholdet i 2019,
oppga deltakerne at det var for lite organiserte aktiviteter pa kveldstid og i helgene.
Deltakerne i ar oppgir derimot a veere godt forngyde med aktivitetstilbudet pa kvelden.
Dermed ser det ut til at Kastvollen har tatt til seg denne tilbakemeldingen fra i fjor og gjort
grep for a styrke denne delen av tilbudet sitt, noe som er veldig bra. Samtidig oppga en av
deltakerne at helgene var for rolige, og dermed kjedelige. Dette ble delvis begrunnet med at
det ble fa folk igjen i helgene fordi mange dro hjem. Det er bra hvis Kastvollen er klar over
hvordan dette kan gjare helgene litt tomme for noen brukere. Vi anbefaler dermed at
Kastvollen undersgker mulighetene for a eventuelt gi helgene mer innhold. Brukernes
meninger gir felgende hint for dette: En poengterer at man ikke trenger & gjgre s mye nar
man samles, men det viktige er & organisere og legge til rette for at man samles. Andre
poengterer at det a veaere pa ekskursjoner, a vaere i gapahuken og det a generelt veere ute

sammen er positivt.

Flere av deltakerne beskrev en opplevelse av frihet pa kveldstid. Her viste de til valget
mellom & vaere sosial eller trekke seg tilbake, eller valget mellom a veere med pa organisert
aktivitet eller for eksempel initiere en tur selv med andre deltakere. Denne friheten innebaerer
at deltakerne velger aktivt hva som kjennes best for dem a gjere, og er slik en direkte trening
pa viktige aspekter ved rehabilitering - a lytte til hva man trenger og a balansere aktivitet og
hvile. Videre indikerer denne friheten at det er en kultur for forstaelse pa Kastvollen, som er

positivt og gunstig.

Det var som nevnt flere deltakere som trakk frem gruppen som en sentral arsak til hvorfor de
sgkte om opphold pa Kastvollen, og samtidig trakk altsa flere deltakere frem gruppen som
noe positivt ved oppholdet i ettertid. Gruppen ser ut til & gi en trygg ramme for oppholdet,
hvilket er i trad med fjorarets rapport. Det later ogsa til at gruppetilhgrighet fremmer

opplevelsen av et godt sosialt miljg pa Kastvollen.
Motivasjon og mestring

| psykologien blir motivasjon gjerne beskrevet som en indre tilstand som kan forarsake, styre
og opprettholde en viss atferd. Motivasjon er noe vi trenger for a kunne endre oss, eller oppna
et mal (Deci & Ryan, 2008). For Kastvollen er dette relevant i det at brukerne deltar pa et
rehabiliteringsopplegg, noe som krever at man selv legger inn en innsats. Deltakerne ma
deriblant veere motivert til & delta pa de ulike treningene og/eller aktivitetene som tilbys under

oppholdet. Hvorvidt deltakerne er motivert pa forhand, kan med andre ord pavirke deres
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senere utbytte. Samtidig kan motivasjonsgraden ogsa pavirkes av oppholdet i seg selv. |
resultatdelen sa man blant annet hvordan motivasjonen hadde en sammenheng med positive
treningsopplevelser. Flere av deltakerne beskrev eksplisitt hvordan det & ha trent, og samtidig
sett at det har funket, har veert viktig for dem. Noen fglte seg sterkere, andre fortalte om gkt
selvtillit, og noen beskrev det som en energi-boost. Det kan altsa virke som om oppholdet pa
Kastvollen i seg selv har hatt en positiv effekt pa deltakernes motivasjonsgrad, og da spesielt
med trening som en mediator. A ha fokus pé positive mestringsopplevelser i forbindelse med

fysisk trening kan derfor anses som viktig for Kastvollen ogsa i fremtiden.

Selvbestemmelsesteorien, utviklet av Deci og Ryan i 2008, hevder at det er tre psykologiske
behov som ma oppfylles dersom en skal gke individets indre motivasjon. Behovet for
autonomi handler om muligheten og evnen til & bestemme over seg selv, og kan neeres
gjennom situasjoner hvor individets valgfrihet, initiativ og meninger blir ivaretatt (Deci &
Ryan, 2008). Flere av deltakerne nevner (i sammenheng med ulike tema) at de selv far velge
om de gnsker a delta pa aktiviteter og ikke, og at det har blitt akseptert dersom de gnsker a
trekke seg unna. Det kan derfor tenkes at Kastvollen tjener pa at brukerne har en viss grad av
autonomi under oppholdet, nettopp for & ivareta motivasjonen. Det andre behovet innebaerer
opplevelsen av seg selv som et kompetent individ. Tydelige forventninger, positive
tilbakemeldinger og riktig vanskelighetsgrad er alle tiltak som kan stgtte en slik opplevelse
(Deci & Ryan, 2008). Dette behovet er videre naert knyttet til konseptet om mestringstro, som
kan beskrives som et individs personlige oppfatning av egen evne til & mestre ulike oppgaver
(Bandura, 1997). Flere av deltakerne uttrykker at gruppeoppholdet ved Kastvollen har
muliggjort en slik mestringsfalelse, blant annet fordi de opplever at de strekker til, men ogsa
fordi de har fatt trent med mennesker som befinner seg i samme situasjon som seg selv. Dette
er ogsé relevant for det tredje behovet i selvbestemmelsesteorien, nemlig relasjoner. A ha
meningsfulle band til andre mennesker anses som viktig for & kunne fungere optimalt (Deci
& Ryan, 2008). Dette ivaretas trolig gjennom et gruppeopphold hvor man kan mgte
likesinnede. En metafor som blir trukket fram av en bruker i sammenheng med dette er at

“man befinner seg i samme bat”, og at dette kan virke positivt pa mestringsfalelsen.

Videre er det viktig 4 nevne at motivasjonen ogsa ma opprettholdes etter det fullfarte
oppholdet, nettopp for & kunne bevare de gode vanene. Basert pa intervjuene kan det ogsa
virke som om deltakerne tar med seg den gkende motivasjonsgraden inn i dagliglivet. Flere

mener at det & ha opplevd treningen som nyttig, ogsa har gkt motivasjonen til & fortsette med
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treningen nar de kommer hjem. Trolig kan dette ogsa ha sammenheng med at flere av

brukerne opplevde at trening ble “forenklet” under oppholdet pa Kastvollen.

Under resultatdelen om “Motivasjon og mestring” ble det nevnt at aksept har en ner
tilknytning til disse konstruktene. A ha en kronisk muskelsykdom kan pavirke hvordan et
individ ser pa bade seg selv, situasjonen han eller hun befinner seg i, og ikke minst fremtiden.
Graden av aksept kan for eksempel pavirkes av sykdommens alvorlighetsgrad, hvor lenge
man har hatt sykdommen, og tilgjengelige behandlingsmuligheter (Gregg, 2013). Flere av
brukerne ved Kastvollen som ble intervjuet i dette prosjektet snakket om det & akseptere
muskeldystrofien, og ogsa hvorfor dette var viktig for dem. Den motsatte reaksjonen, nemlig
benektning, kan veere positivt i tidsrommet etter diagnostisering, fordi dette lar personen
tilvenne seg det faktum at han eller hun har en kronisk sykdom. I en rehabiliteringsfase kan
imidlertid benektning veere assosiert med ulike negative utfall. | en studie gjort av Levine og
kollegaer (1998) sa man at brukere som reagerte med benektning hadde vanskeligere for &
falge det aktuelle behandlingsopplegget, men ogsa at de ble innlagt flere ganger enn de som
viste starre grad av aksept. Dersom man ikke aksepterer at man er syk, kan dette for eksempel
gjere at man ikke spar om hjelp, eller at man fremdeles har de samme malene som man satte
seg da man var funksjonsfrisk. Dette kan skape urealistiske forventninger til en selv.
Samtidig kan det veere viktig at man ogsa aksepterer eventuelle nedturer og/eller mindre
positive falelser. En deltaker i studien nevnte for eksempel hvordan man ogsa kunne ha
darlige dager, og en annen beskrev hvordan man iblant kunne “forbanne skjebnen”. Dersom
Kastvollen skaper et miljg hvor det er aksept for slike negative fglelser, kan man samtidig
apne opp for at brukerne selv er &rlige om de. Videre kan dette gjgre at man kan ta hensyn til

ulike falelser i ulike kontekster.

Pa generell basis virker det som at Kastvollen har en god akseptkultur. Det forblir derfor
viktig at dette opprettholdes ogsa i fremtiden. Ngyaktig hvordan dette skal skje, vil trolig
variere bade pa tvers av individ og grupper. Noen stikkord kan likevel vare a jobbe med
hvordan brukere skal akseptere sykdommen sin, men ogsa at Kastvollens ansatte aksepterer
negative falelser og tilbaketrekning, og apner opp for gode dialoger med brukerne. Et annet
potensielt tiltak kan vaere a inkludere aksept som et tema i eventuelle foredrag. Dette er ogsa i
trad med en ytring fra den ene deltakeren i studien, som poengterte hvordan det & bli opplyst

om aksept kan vare behjelpelig.
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Fasiliteter

Resultatene av studien indikerte at deltakerne generelt opplevde at det var gode fasiliteter pa
Kastvollen Rehabiliteringssenter. Deltakerne trakk blant annet fram godt treningsutstyr, et
nytt senter med fin beliggenhet og renhold. Videre papekte flere deltakere et fint uteomrade,
og viste blant annet til gapahuken med sittegrupper. Fasiliteter kan utgjare en viktig del av
rehabilitering, trivsel og opplevelsen av oppholdet for brukere. Nar det gjelder treningsutstyr
kan ogsa gode fasiliteter veere viktig for fysisk treningsutbytte, samt for grad av motivasjon.
Resultatene av studien indikerer at fasilitetene har en positiv innvirkning pa deltakernes
opphold. Gode fasiliteter statter opp under helhetsopplevelsen, og kan ogsa gke deltakernes
gnske om & komme tilbake til Kastvollen. Samtidig var det et gnske fra noen av deltakerne
om a dra mer nytte av omradene og fasilitetene rundt senteret, eksempelvis gjennom flere
ekskursjoner. Med bakgrunn i dette kan det i tiden fremover vere nyttig for Kastvollen &

utforske muligheten for flere utflukter og uteaktiviteter.

Innenfor temaet fasiliteter kom det fram at flere av deltakerne gnsket mer grgnnsaker til
maltidene. Dette er ogsa i trad med myndighetenes anbefalinger om inntak av grgnnsaker i
lopet av en dag (Helsedirektoratet, 2016). De oppfordrer til et variert kosthold med mye
grennsaker, og foreslar minst fem porsjoner grannsaker, frukt og baer om dagen. Et sunt og
variert kosthold, med rikelig mengde grgnnsaker, er forbundet med en rekke helseeffekter.
Neringsrik og variert mat er ogsa sentralt i rehabilitering av nevromuskulaere sykdommer
(Carter, 1997). Gjennom et balansert kosthold vil brukernes prestasjonsevne og overskudd
kunne gke. | tillegg kan dette muligens forebygge komplikasjoner ved sykdommene, slik som
muskelsvinn. Tilbakemeldingene knyttet til maltidene kan derfor veere nyttige for Kastvollen
i tiden framover. Likevel er det viktig & papeke at de fleste deltakerne var forngyde med

tiloudet fra Kastvollen nar det gjaldt mat, og at grennsaker kun var en liten ting & pirke pa.

Deltakerne fremhever at Kastvollen har et variert tiloud nar det gjelder trening og utstyr.
Likevel var det noen av deltakerne som uttrykte et gnske om bassengtrening. Dette er ogsa en
treningsform som er dokumentert effektiv for personer med nevromuskulaere sykdommer
(Anziska & Sternberg, 2012). Retningslinjer anbefaler a unnga trening til utmattelse og
hgyintensitetstrening. Derimot er det gnskelig med utholdenhetstrening med moderat
motstand. Trening som avlaster kroppsvekt, slik som i basseng, har vist & gi gode effekter,
blant annet i form av bedre utholdenheten og starre glede hos pasienter (Anziska & Inan,

2014). Et tilbud om bassengtrening er noe Kastvollen kan ta i betraktning for senere
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behandlingstilbud. Likevel kan det vaere kostbart & gi et bassengtilbud ved senteret. Det ma

0gsa nevnes at Corona-pandemien kan ha pavirket eller begrenset et slikt tilbud.

Sykkeltilgjengelighet var videre noe som ble trukket fram av deltakerne i studien. Noen
mente at tilgang pa sykkel var et positivt aspekt ved rehabiliteringsoppholdet. Andre
poengterte derimot at de gnsket starre tilgang pa sykkel. Dette tyder pa at sykkel er en
fasilitet som deltakerne opplever at de har nytte av. Samtidig kan muligheten for sykling
muligens gjgre at deltakerne far utforsket og utnyttet omradet rundt Kastvollen i stgrre grad. |
likhet med basseng, har sykkeltrening ogsa vist seg a ha gunstige treningseffekter for
personer med nevromuskulaere sykdommer (Anziska & Inan, 2014). Kastvollen kan ved
senere behandlingstilbud vurdere tilbudet om sykkel, eller i starre grad formidle muligheten

deltakerne har til & medbringe dette selv.

Ved snakk om et pargrendetilbud, nevnte flere av deltakerne at dette kunne vert interessant.
Det ble videre foreslatt kursdag og familiedager som eksempler. For Kastvollen kan dette
vaere nyttig informasjon a ta i betraktning, slik at man kan se pa muligheten for & arrangere et
slikt tilbud for de pargrende. Samtidig papekte andre deltakere at de ikke trodde deres
pargrende hadde hatt utbytte av det, og at et slikt behov varierer mellom familier og personer.
Det kan av den grunn veere en ide a videre kartlegge etterspgrselen etter et spesifikt tiloud for
de pargrende. Alternativt kan et slikt tilbud testes, hvor man evaluerer hensikt og nytteverdi

for de involverte.
Tilrettelegging

A kunne tilby god rehabilitering gjennom et gruppeopphold beror pé en fellesorientert
tilneerming, samtidig som den enkeltes behov og utfordringer skal tas hensyn til. Som
beskrevet i denne og fjorarets rapport er det en rekke fordeler knyttet til gruppeopphold. Det &
mgte andre i samme situasjon som en selv kan vare en arena for tilhgrighet, fellesskap og
aksept. Ifglge Kastvollen sine hjemmesider skal oppholdet tilby en helhetlig oppfalging, med
bade gruppetrening og individuelle treningstimer. Termen nevromuskulere sykdommer er et
samlebegrep for sykdommer som rammer kroppens motorikk, enten perifert eller sentralt i
nervesystemet (NHI, 2020). Utgangspunktet for brukerne kan saledes vare noksa ulikt, basert
pa diagnose, alder og/eller funksjonsniva. | den sammenheng er det viktig at Kastvollen
tilrettelegger for alle brukerne. Tilrettelegging handler i sa mate om a se hver enkelt — invitere

til dialog, fasilitere trening og generelt veere fleksibel i mgte med brukerne.
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Ut ifra det som kommer frem i resultatdelen virker det & vaere hgy grad av tilfredshet blant
deltakerne hva gjelder tilrettelegging. Flere sier at de har blitt matt pa en ivaretagende mate,
hvor eksempelvis treningen har veert overensstemmende med deres behov. De som imidlertid
har noe a bemerke angaende tilpasset trening, papeker samtidig at Kastvollen har vert
imgtekommende pa dette omradet. Her fglger ogsa en uttrykt glede over at de ansatte ved
Kastvollen er progressive og stadig etterstreber a bli bedre. Dette vitner om at
tilbakemeldinger har blitt hart og tatt til etterretning, hvilket er i trad med evnen til & utvikle

seg.

Det kommer frem av intervjuene at noen brukere gnsker en mer transparent planlegging av
aktiviteter og tilbud. Dette involverer timeplanen og til hvilke tidspunkt informasjon blir gitt.
@nsket baserer seg pa muligheten til a veere mer i forkant og ha bedre oversikt. En mulig

lgsning kan derfor veere at timeplanen blir fastsatt og delt med brukerne en dag i forveien.

Tilrettelegging handler ogsa om a ta hgyde for andre faktorer enn det som omhandler
sykdomsbildet alene. Dette kan deriblant vere a tilpasse seg situasjonen vi i skrivende stund
befinner oss i, med pandemi og smittevernstiltak. A vare pa Kastvollen i denne tiden har
tilsynelatende veert uproblematisk og ikke medfert nevneverdige begrensninger for
deltakerne. Enkelte papeker imidlertid at tilbudet av ekskursjoner og dertil lignende
aktiviteter trolig ville veert annerledes uten en overhengende smittefare. Utover dette er det
ingen av deltakerne som har noe & utsette pa hvordan situasjonen har blitt handtert. Flere gir
samtidig uttrykk for at Kastvollen har veert et trygt sted & vaere i en tid preget av usikkerhet og
inngripende samfunnsendringer. Hygieniske tiltak og renhold blir ogsa fremhevet; gode

skussmal for de ansatte a ta med seg videre.
Fysisk utbytte og forenkling av trening

Det kommer frem av intervjuene med brukerne at den fysiske treningen har veert helt sentral i
rehabiliteringsoppholdet for samtlige. Det at flere av brukerne serlig trekker frem det fysiske
utbyttet av oppholdet er i samsvar med hva rehabiliteringstilbudet pa Kastvollen bestar av. En
stor del av oppholdet er nettopp gruppetreninger, egentrening, individuell trening med
oppfalging av fysioterapeut og ergoterapeut, avspenning, og uteaktiviteter og -turer tilpasset
den enkelte. Flere poengterer at de opplever a ha blitt sterkere i kroppen, noe som indikerer at
gruppeoppholdet Kastvollen tilbyr for personer med muskeldystrofi har en positiv effekt pa

disse brukernes fysiske helse. Dette er ogsa i trad med et av Kastvollens mal om hva
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rehabiliteringsoppholdet skal bidra til, nemlig trening for vedlikehold/bedring av funksjon
(Kastvollen, u.d).

Studier som har undersgkt tidsforlgpet til muskeltilpasninger etter dynamisk styrketrening,
deriblant en studie utfert av Abe, DeHoyos, Pollock og Garzarella (2000), indikerer at
signifikant hypertrofi av muskler, altsa gkning av muskelmasse, vanligvis ikke vil komme til
syne i lgpet av de 4 farste ukene med trening. Det vil vanligvis ta omtrent tre maneders
trening far merkbar hypertrofi finner sted (Jsteras & Stensdotter, 2011, s. 51). Det at flere av
brukerne formidler at de opplever bedret styrke kan kanskje skyldes bedre kommunikasjon
mellom nervesystemet og musklene, ikke ngdvendigvis gkt muskelmasse. En av brukerne
beskriver dette som & ha: “Funnet frem muskulatur som jeg egentlig ikke har brukt noe szrlig
fordi jeg har kompensert med andre muskler ”. Samtidig er det store individuelle forskjeller
nar det gjelder tidsforlgpet til hypertrofi, og det avhenger av faktorer som treningsmengde og
-type, kjenn, alder, genetikk og initialt treningsniva (Jsterds & Stensdotter, 2011, s. 51). |
tillegg viser det seg at atrofiske muskler, slik personene som deltok i gruppeoppholdet pa
Kastvollen har, responderer med hypotrofi raskere enn personer med godt utviklet muskelvev
(Dsteras & Stensdotter, s. 51). Personer med muskeldystrofi vil derfor trolig oppleve at en
tilvekst av musklene blir fort synlig, noe som stemmer overens med det flere av brukerne
beskrev i intervjuene. Det er ikke gitt at det er et forhold mellom muskelmasse og styrke, men
generelt betyr starre muskelmasse at ogsa musklenes evne til & yte kraft er stgrre (Jsteras &
Stensdotter, 2011, s. 51). Det er viktig & ha fokus pa hvordan brukerne kan opprettholde
treningen ogsa etter endt rehabiliteringsopphold, for a fortsette pa prosessen som

gruppeoppholdet har satt i gang.

Sistnevnte virker det som Kastvollen allerede fokuserer pa i stor grad; flere av brukerne
trekker frem etablerte fremgangsmater Kastvollen har for & forenkle og tilskynde
opprettholdelse av trening etter at brukerne kommer hjem. For det ferste nevner alle de
intervjuede brukerne at de har fatt med seg treningsprogram. Det & fa et konkret
treningsopplegg utviklet av fagpersonell sparer en for tid og energi brukt pa a selv sette seg
inn i hvilke gvelser som er effektive nar man har de bestemte utfordringene man har. Dette
kan fglgelig gjare at a fortsette treningen oppleves som mindre “tiltak> nar man kommer
hjem fra rehabiliteringsoppholdet. For det andre er treningsprogrammet brukerne far utformet
pa en slik mate at de ikke trenger treningssenter eller utstyr for & gjennomfare. Dette fjerner
ei eventuell derstokkmil, og det at man ikke trenger & investere i verken

treningssentermedlemsskap eller treningsutstyr gjer sannsynligvis at terskelen for a trene blir
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mindre. For det tredje beskriver en av brukerne hvordan de har lart at trening ogsa kan veere
hverdagslige aktiviteter man gjer. Det kan oppleves som tilsynelatende “enkelt” & vere fysisk
aktiv og trene regelmessig nar man er pa rehabilitering; da trenger man ikke a gjar de
hverdagslige oppgavene som jobb, matlaging, stevsuging og vasking. Alt fokus kan vare pa
nettopp rehabiliteringen, men kunsten blir & gjere dette overfagrbart til brukernes hverdagsliv.
Det a lere hvordan de hverdagslige oppgavene kan utnyttes som en del av treningsopplegget
kan bidra til at trening fales mer tilgjengelig for brukerne ved hjemkomst. Disse metodene for

forenkling av trening er noe som trekkes frem som positivt av flere brukere.

En annen mate Kastvollen ser ut til 4 bidra til a forenkle overgangen fra
rehabiliteringsopphold til hverdagslivet pa er gjennom a veere i kontakt med fysioterapeutene
brukerne benytter seg av til vanlig. Viktigheten av at de fysioterapeutene brukerne vanligvis
gar til er oppdatert pa de spesifikke utfordringene de har og hva som fungerer og ikke
fungerer, ble poengtert i intervjuene. Kanskje er samarbeidet med brukernes behandlere
hjemme noe Kastvollen kan ha enda mer fokus pa fremover slik at overgangen blir sa semlgs
som mulig for brukerne, og at de kan veere sikre pa at de mater behandlere som er oppdatert

pa prosessen de befinner seg i nar de kommer hjem.

Et annet mal Kastvollen har er at rehabiliteringsoppholdet skal bidra til mestring,
selvstendighet og deltakelse (Kastvollen, u.d). Deltakeren som beskrev hvordan det & bli
oppmuntret til  prave en scooter har gjort at vedkommende greier 8 komme seg ut hver dag
pé egenhand og at det “Apna seg jo en helt ny verden ” viser et konkret tilfelle hvor dette
malet har blitt realisert. Det & bidra til at brukere tar i bruk hjelpemidler som letter de fysiske
utfordringene og gjer at de kan komme seg dit de vil kan ha en rekke positive effekter, blant
annet ved a fasilitere til mer sosial deltakelse fordi brukerne blir mer mobile. Til sammen kan
dette gjere at brukere blir mindre avhengig av andre, noe som igjen kan bidra til bade gkt
selvstendighet og mestringsfalelse. En annen bruker forklarer hvordan en sterkere kropp kan
virke positivt pa hverdagslivet gjennom at det gir overskudd, noe som belyser hvordan
trening ogsa kan ha andre effekter enn de rent fysiske. De positive fysiske effektene av
trening kan sannsynligvis ha en smitteeffekt pa andre omrader av livet dersom treningen
eksempelvis bidrar til a frigi energi til a veere mer sosial, da dette videre kan ha positiv

innvirkning pa den psykiske helsen.
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Begrensninger

| denne studien ble det anvendt en tematisk analyse. Dette er en analyseform som drar fordel
av a veere rask og enkel a gjennomfare (Smith, 2015). Andre styrker er fleksibilitet og en
systemisk tilnaerming til & finne mgnster og tema i datamaterialet. Samtidig har
analysemetoden noen begrensninger. Det faktum at den er lett & gjennomfare gjer det ogsa
mulig & hoppe over flere analysesteg. Dette kan medfgre mindre ngyaktighet og at man ikke
far analysert hele datasettet, noe som blant annet er viktig nar man skal undersgke uenigheter
der forskjellige deltakere kan mene ulike ting innenfor samme tema. En annen fallgruve ved
tematisk analyse er at det er fort gjort & benytte spgrsmalene i intervjuguiden som tema. Disse

ovennevnte faktorene har vi forsgkt a ta i betraktning under arbeidet med prosjektet.

En annen mulig begrensning ved studien er generaliserbarheten til resultatene (Smith, 2015).
Sma utvalg innebzarer en mindre sannsynlighet for at funnene representerer en starre
populasjon, i dette tilfellet alle brukere ved Kastvollen. Samtidig gir sma utvalg og kvalitative
studier bedre innblikk i hvert tilfelle, samt rikere data. En mulig begrensning med & bruke
individuelle intervju kan vere faktorer som sosial gnskelighetsbias, hvor deltakeren praver a
gi det vedkommende tror er “bra” svar til intervjueren. Andre generelle fallgruver ved
intervju er maten man intervjuer pa, slik som a stille ledende eller lukkede spgrsmal. Dette er

0gsa aspekt vi har veert bevisst pa underveis i prosessen.
Konklusjon

Dette prosjektet har hatt som formal & undersgke hvordan brukere med muskeldystrofi
evaluerer gruppeoppholdet ved Kastvollen Rehabiliteringssenter. Tematisk analyse av
datamaterialet fra 8 semistrukturerte intervjuer har fgrt frem til en strukturering,
oppsummering og sammenlikning av brukernes evalueringer i seks tema. De seks temaene er
kompetanse, sosialt miljg, motivasjon og mestring, fasiliteter, tilrettelegging og til sist fysisk
utbytte og forenkling av trening. Temaene har sa blitt diskutert i lys av relevant teori, empiri

og fjorarets tilsvarende rapport.

Evalueringene til prosjektets deltakere tegner et bilde av Kastvollen som et sted der brukere
kan oppleve et hyggelig sosialt miljg, mgte kompetansedyktige fagfolk, kjenne pa motivasjon
og mestring, ha tilgang pa gode fasiliteter og kjenne pa fysisk utbytte, i tillegg til at tiloudet
tilrettelegges den enkeltes behov. Videre viser sammenligning med fjorarets evalueringer at
Kastvollen har gjort forbedringer pa kveldstilbudet og hevet kompetansenivaet til de ansatte.
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Fra evalueringene til prosjektets deltakere kommer det videre frem en rekke forslag til
forbedringer som vi anbefaler Kastvollen & undersgke. Det formidles gnske om flere
uteaktiviteter, utflukter og ekskursjoner, searlig i helgene. Det formidles ogsa gnske om
bassengtrening, starre tilgang pa sykkel, og mer grennsaker i kostholdet. Flere brukere gnsker
seg mer relevante foredrag, og foreslar samtidig konkrete tiltak i sammenheng med dette. Vi
haper at Kastvollen far bruk for disse tilbakemeldingene og poengene i rapporten generelt i

arbeidet med & videreutvikle sine tilbud.

Alt i alt oppfattes det at Kastvollen har gjort en god jobb i & utvikle rehabiliteringstilbudet for
gruppen med muskeldystrofier, noe som forsterkes ved at samtlige deltakere oppgir gnske om
a komme tilbake ved neste anledning. Vi takker Kastvollen for dette spennende og lzrerike

samarbeidet.
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Appendiks 1

Takk for at du ville veere med pa dette intervjuet. Dette er et samarbeidsprosjekt

mellom NTNU og Kastvollen, for at Kastvollen skal kunne gi et sa godt tiloud som mulig.
De lurer pa hva brukerne sine synes om tilbudet her. Far intervjuet begynner vil vi bare
fortelle litt om hvordan det skal forega. Intervjuet vil veere anonymt, sa ingenting du sier vil
kunne spores tilbake til deg. Det er lov a trekke seg nar som helst, bare gi meg beskjed.
Hvis du trenger pauser underveis eller lurer pa noe sa sier du bare ifra om det, for eksempel
hvis vi skal gjenta et sparsmal. Intervjuet kommer til & bli tatt opp med denne
(lydopptaker). Ingen andre enn oss kommer til & hgre pa den etterpa. Etter at vi har hart
gjennom én gang, kommer vi til & slette opptaket. Det blir ikke lagret noe sted. Det finnes
ingen riktige eller gale svar, vi er interessert i dine meninger og dine erfaringer. Lurer du pa

noe far vi begynner, eller gar det fint & begynne na?

Hvorfor valgte du a dra til Kastvollen?

e Har du veert her fgr?
e Har du veert pa andre steder som ligner?

Hva visste du om Kastvollen fgr du kom hit?
e Hvordan fikk du vite om Kastvollen?
Kan du fortelle oss litt om hvordan oppholdet ditt her pa Kastvollen har veert?

e Har du eksempler pa noe som har veert positivt?
o Hva har veert viktigst for deg?

e Har du eksempler pa noe som har vert negativt?
o Noe du har savnet?

Hvordan har du opplevd aktivitetstilbudet pa helg og kveldstid?
Faler du at de ansatte har kunnet nok om utfordringene dine til at du har fatt god nok hjelp?
Synes du at Corona-pandemien pa noen mate har pavirket oppholdet ditt?

Hvilken nytte vil du eventuelt ha av oppholdet etter at du har kommet hjem?

e Fysisk?
e Mentalt?
e Sosialt?

e Kunnskap/kompetanse?
e Annet?



8. Tror du dine pargrende hadde hatt nytte av et tilbud fra Kastvollen?

e Har du noen tanker om hvordan et slikt tiloud burde blitt organisert i sa fall?
9. Hva kan Kastvollen eventuelt gjare bedre eller endre pa?
10. @nsker du & komme tilbake til Kastvollen dersom det blir aktuelt en annen gang?

11. Er det noe du vil si som vi ikke har snakket om enda? Eller har du noen spgrsmal?

Takk for at du deltok. Vi vil igjen understreke at intervjuet er anonymt, og at vi ikke vil
fortelle Kastvollen eller noen andre hvem som har sagt hva. Dette intervjuet skal kun brukes

til & utarbeide en rapport som Kastvollen kan bruke til & bli bedre.



