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Sammendrag

Nar livet blir snudd pa hodet
- En kvalitativ undersgkelse av unge slagrammedes

erfaringer

Hvert ar rammes ca. 12000 personer av farstegangs hjerneslag i Norge, hvorav ca.
400 er under 54 ar (Ellekjeer 1997). For & forstd hvordan hjerneslag pavirker de
personene som rammes og hvordan sykdommen griper inn i deres hverdagsliv, er det
nadvendig & undersgke hvordan de opplever & leve med konsekvensene av slaget
over tid. Det foreligger relativt f& studier som har hatt til hensikt & undersgke yngre

slagrammedes erfaringer.

Hensikt med studien har veert & frembringe kunnskap om hvordan yngre mennesker
opplever a bli rammet av hjerneslag, og hvordan det er & leve med falgene flere ar
etter slaget. Videre var hensikten a fa kunnskaper om hva de synes har hatt betydning

og hva som har fremmet egen rehabiliteringsprosess.
Felgende forskningsspgrsmal har dannet utgangspunkt for studien:

1. Hvordan erfares det a fa hjerneslag midtveis i livet?

2. Hva har de erfart som betydningsfullt i rehabiliteringsprosessen?

Studien hadde et kvalitativt design, og metoden som ble benyttet var kvalitativt
forskningsintervju. Utvalget bestod av hjemmeboende slagrammede, tre menn og tre
kvinner i alderen 40 til 56 ar, som ble rammet av fgrstegangs hjerneslag for to til fem
ar siden fer intervjutidspunktet. Data ble analysert med utgangspunkt i Kvales (2004)
tre tolkningskontekster og forankret i en fenomenologisk sykdomsforstaelse, med
seerlig vekt pa filosofen Fredrik Svenaeus sin teori om sykdom som en hjemlgs

tilveerelse og Kay Toombs innsikt i sykdommens mening.

Resultatene fra det empiriske materialet viste at hjerneslag preget og pavirket
fundamentale omrader i livet. Bade opplevelsen av egen kropp, forholdet til
omgivelsene, familie og venner ble endret som faglge av sykdommen. Informantene ga
uttrykk for at rehabiliteringen var en langvarig og pagaende prosess som innebar en

folelsesmessig bearbeiding som strakk seg over lang tid. Ingen av informantene



opplevde at rehabiliteringen var avsluttet ved intervjutidspunktet. Det de betegnet som
betydningsfullt i rehabiliteringsprosessen var & ha mennesker rundt seg som kunne
folge dem tett gjennom hele forlgpet. Det kunne veere familie, venner, fagpersoner
eller tidligere slagrammede. Videre ga alle uttrykk for at bevaring av fremtidshap var

en viktig drivkraft i rehabiliteringsprosessen.

Ngkkelord: hjerneslag, rehabilitering, livssituasjon, yngre mennesker, kvalitativt
design, sykdomserfaring



Summary

When Life is “Turned Upside Down”
- A qualitative Investigation of young Stroke

Victims Experiences

Each year approximately 12000 people in Norway become victims of cerebral insult.
About 400 of these people are younger than 54 years of age (Ellekjeer 1997). In order
to understand how a stroke affects victims and how the disease interferes with their
daily lives, it is necessary to study how they experience living with the consequences
of a stroke over a period of time. Relatively few studies have been done with the

objective of investigating the experiences of young stroke victims.

The purpose of the present study is to discover new knowledge concerning how
younger people experience being victims of stroke, and how they cope in their daily
lives with the consequences during the years following the stroke. Furthermore, the
purpose is to discern what the patients have found to be important for, and conducive

to, their own rehabilitation.
The following research issues were the basis for this study:

1. How is it experienced when one becomes the victim of a stroke at mid-life?

2. What have patients experienced as important in their rehabilitation process?

The study was designed to be qualitative, and the method used was a qualitative
research interview. The sample group consisted of stroke victims living at home, three
men and three women between the ages of 40 and 56, who had suffered their initial
brain stroke between two to five years prior to the time of the interview. Data was
analysed based on the principles of hermeneutic analysis as described by Kvale
(2004) and was grounded in a phenomenological approach to illness, placing
particular emphasis on the philosopher Fredrik Svenaeus's theory of illness as a

unhomelike being-in-the-world and on Kay Toomb's insight into the meaning of iliness.

The results from the empirical material showed that stroke affected and influenced
fundamental areas of life. Both the experience of one's own body and the relationship

to one's surroundings, family and friends were changed as a result of the iliness. The



informants expressed that rehabilitation was a long-term and continual process that
entailed coping emotionally over a long period of time. None of the informants
experienced that rehabilitation had been completed at the time of the interview. The
primary factor that patients identified as significant in the rehabilitation process was
having people around them who could provide close follow-up and support throughout
the process. These might include family members, friends, professional personnel or
former stroke victims. Moreover, all noted that keeping up one's hope for the future

was an important motivator in the rehabilitation process.

Key words: stroke, rehabilitation, life situation, younger people, qualitative design,

experience of illness



Forord

Nar studietiden n& gar mot slutten og masteroppgaven skal leveres har jeg et behov for a

takke alle som pa ulikt vis har bidratt til & gjgre dette arbeidet mulig for meg &

gjennomfgre.

En STOR takk gar til de seks informantene som raust ga av seg selv, delte sine erfaringer
med meg og bidro til & utvide min forstaelse av yngre slagrammedes utfordringer i

hverdagslivet. En takk til hver og en!

Takk til rehabiliteringsavdelingen i kommunen som hjalp meg med a komme i kontakt med
informantene. Uten deres hjelpsomhet og samarbeidsvilje ville denne studien veert atskillig

tyngre & fa gjennomfart.

Jeg vil ogsd benytte anledningen til & takke Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
ved Universitetet i Oslo som har veert et sveert inspirerende studiested. Takk til dyktige
leerere for stimulerende og leererike forelesninger, diskusjoner og samtaler. En stor takk

7

ogsa til medstudenter bade pa "apen” og "lukket” lesesalsavdeling som har gitt av sin
kunnskap, erfaringer og som har lyttet tdlmodig til sma hjertesukk. Dere ga meg verdifull

inspirasjon til & arbeide videre i perioder hvor jeg opplevde det vel strevsomt.

Min veileder professor Kristin Heggen og bi-veileder professor Marit Kirkevold star
selvsagt i en seerstilling. Gjennom talmodighet, kloke innspill og oppmuntring ga dere meg

inspirasjon til & jobbe videre. Takk skal dere ha!

En stor og varm takk til mitt nye arbeidssted, Leerings — og mestringssenteret ved
sykehuset Asker og Beerum HF som ga meg mulighet til & begynne i redusert stilling slik
at jeg kunne fa fullfert oppgaven. Det var en uvurderlig hjelp. Takk til Tone, Kari og Katty

for deres raushet!

Takk til Fond til etter — og videreutdanning i Norsk Fysioterapeutforbund for

utdanningsstipend.



Vi

Til slutt vil jeg rette en stor takk til Trond, Ida, Linn og Mathias som har veert viktige
stgttespillere pa hjemmebanen. Takk for deres tadlmodighet og alle sma og store bidrag

som bidro til & gjgre hverdagen lettere for en studerende mor.

Februar 2007
Anne-Cathrine Berg



Pl et tidspunkt blir du den du er og tkiee den du var”

(Karin, slagrammet 50 ar)



Innholdsfortegnelse

INNLEDNING ...t e et e e e et e e e e et e e e eeen e eeeees 1
Hensikten med studien og spesifikke forskningssparsmal ............ccccccovvevieieeiecie s, 2
Masteroppgavens oppbygging 0g SITUKLUN...........uueuuuruiiiiiiiiiiiiiieirieeeirereeeer.—.. 2

HIERNESLAG . ...ttt e et e e e et e e e e et e eaeees 4
DefinisSjon 0g fOreKOMST ... ..cieiiiii e e e e e e 4
Hjerneslagets mulige KONSEKVENSEN ..........uuiiii i 5

PASIENTERFARING - HVA ER GJORT AV TIDLIGERE FORSKNING?............. 7
Fysiske, psykiske, sosiale og praktiske endringer etter slaget ...............oevvvievvieiiiiiviennnns 7
Slagrammedes erfaring med egen rehabiliteringSProSess ......cccooeeveeeiieeiiie e, 7
LIVET TET SIAGET ...ttt e e e e e e e e e e e s e e e 9

PROSJEKTETS TEORETISKE FORSTAELSESRAMME .......ccovcovevieiecireeeae 11
Fenomenologi — en Kort introdUKSJON...........uuuviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiievveeeeeeereeeeenneennennnrnnneaanes 11
[N V=T o = o R PP TP PRSP PP PPPPPPN 12
Sykdom som en hjemlgs tilVaerelSe ..o, 14
YY1 e (o] a1 L= 0 FS3N 4 1= o 11 T 15

MATERIALE OG METODE..... .o 18
Metode for & UNAErs@Ke erfaring .......ccoocveveiieiieiiee et sneas 18
Det kvalitative forskniNgSINTEIVIU ...........euuieeeiieiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiieeeeeeiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeeeneennee 18
Rekruttering av informantene og iNKIUSJONSKITEIEr............uuueeeiii s 19
Presentasjon av iNfOrMANTENE .............uuuiuiiiiiiiiiiiiiiiiiieieieeieeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeennennne 20
Forberedelser til INTEIVJUBNE ..........oiii it 24
Erfaringer fra iNtervjuSItUAS]ONEN .......coiiiiiiiiiiiie e 25
Fra intervju til transkribert materiale ... 27
FOIOISIABISE ...ttt ettt e et e et e et e e ete e e e e eae e e baeante e 28
F N gz 1Y AST =T 1 1] (0T L 29
EtiSKE rEflEKSJONE ...oveieeeiiiiiiieeie i e e asssnnsasnssnnenannsnnnnnnes 31

PRESENTASJON AV RESULTATER ....ni e 34

T 1= [T T 34



Kroppen som fremmed 0g UPAIItElig ...........ccvviuiiiiiiiiieie e 35

Kroppen SOM frEMMEM ..ot e e 35
Kroppen SOM UPAIEIIG ......c.ecviiieirieiie ettt sreenae e 38
Den skjgre kroppslige fortroligheten .............oov e 39
Endringer i relasjoner til NEare andre .............oovviiiiiiiiiiiiie e 41
Avhengighet - sarbarhet - skjgrhet; Forholdet til ektefelle/samboer ...........c....cceeeunne.. 42
Endring av generasjonsroller; Forholdet til egne barn ..............cccccvvvivviiiiiiiiiiiiiieiiiinnnn, 44
VENNSKAPD ..o iiiiieieeee 46
En svingete Vei 00 INGEN ENUE?.......uuuuiiiiiiiiiiieiiieiieetiieteeeereeraeesrererrrrrrrrerrrar e 49
AleNe-reNabilIteriNgG .......vueii e e e e e e e raaene 50
FBIGEDIIEIN ... 52
(DY Y1 To SR g 1 =) PSR 54
DISKUSJON AV RESULTATER ..o 57
1T a1 =T [ 11 o [PPSR 57
Kroppen som Kjent 0g UKJENT ..........eeiiiiieiiieiiiieiieeiiieeieeiieeteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeesnnennnees 57
"Et hjerneslag rammer hele familien” ... 59
Hjerneslaget: den hjemlgse tilVEErelISEN.........couvii i 62
V=T 1] oI ][] o PO PP TP PPPPPPPPPPPP 64

HOVEDKONKLUSJONER OG IMPLIKASJONER FOR FORSKNING, PRAKSIS

OG UTDANNING ..ot e e e e e e e e e e e e e e e e e eannas 68
[ [OXVZ=T0 | 10T 0] 11N ] o 1= 68
Implikasjoner for forskning, praksis og utdanning............cccceereeeeriiieiiiiine e 70

REFERANSER. ... e e e e e eaans 73

RV 5 I T PP 78
Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Sar-Norge (REK S@r)........ccccceeeeennnnnns 78

VEDLEGG 2.ttt e et e e e e e e e e aaa 79
Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS..........ccoooo i, 79

VEDLEGG ..ottt e 80

Orientering om studien "Slagrammedes opplevelser og erfaringer knyttet til egen

=] 0 F= LT 1T g o TSy o] £ LTSS 80



VEDLEGG 4.t 82

FORESPYRSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT (INTERVJU) .......... 82
VEDLEGG 5.ttt et 84
ERKLAERING OM SAMTYKKE ...ooiiiiiiiiiiiiiiriirniiereernreeeennennnnnsennsnnnennnnnnnsnnnnnnnes 84
VEDLEGG Bttt e 85

INTERVIUGUIDE .......oooeeiiiieieeeeieeeeee e n e nr e enn s nnnnnne 85



Innledning

Et hjerneslag kan beskrives pa flere mater. En kan snakke om nerveceller som blir
adelagt pa grunn av mangel pa oksygen, eller en kan beskrive slaget som lammelser
eller svikt i hukommelsesfunksjoner. Men hva svarer en nar noen spgr hva det betyr a
bli rammet av hjerneslag? | de fleste tilfellene kommer hjerneslaget uten noen form for
forvarsel. Det er ikke noe man kan grue seg til eller forberede seg pa. Det kommer
plutselig og uventet. P& svaert kort tid blir verden slik man kjente den endret, man blir

kastet inn i en ny tilveerelse og "livet blir snudd pa hodet”.

Gjennom mitt arbeid som fysioterapeut pa akutt slagenhet, rehabiliteringsavdeling og i
kommunehelsetjenesten har jeg gjennom arene mgtt mange personer som er blitt
rammet av hjerneslag. Det har veert mennesker i ulik alder, i forskjellige livssituasjoner
og hvor hjerneslagets alvorlighetsgrad har veert varierende. Gjennom disse mgtene
har jeg fatt et innblikk i hvilke konsekvenser et hjerneslag kan ha bade for personen
som er rammet, og ikke minst ogsa for en hel familie. Matene har gjort inntrykk, og
spesielt mater med personer pa min egen alder som er midtveis i livet, midt i egen
yrkeskarriere og hvor barna fremdeles er en viktig del av hverdagslivet. Hvordan
oppleves det & bli rammet sa hardt sa tidlig i livet? Hvordan gar det med dem?
Hvordan finner de veien videre mot et nytt og tilfredsstillende liv? Som fysioterapeut
har jeg opplevd at det har veert lite tid og rom til & fa frem og lytte til den enkelte
persons historie, til hans eller hennes opplevelser og erfaringer knyttet til det & bl
rammet av en alvorlig sykdom og hva hjerneslaget betyr i hans eller hennes liv. |
rehabiliteringsarbeidet har hovedfokuset slik jeg har erfart det veert rettet mot
pasientens fysiske funksjonsevne og mestring av daglige aktiviteter. Samtalene jeg
tidligere har hatt med slagrammede har som regel veert styrt av meg ved at jeg har
kunnet definere hva som har veert relevant informasjon eller ikke ut fra de
spgrsmalene jeg har stilt. Min forstaelse av sykdom har veert sterkt knyttet til en
medisinsk forstaelse hvor diagnose og behandling har kommet i hovedfokus. Hvordan
den slagrammede opplever sin situasjon og hvilken mening hjerneslaget far i

vedkommendes liv har jeg i mindre grad etterspurt.

| denne oppgaven har jeg derfor hatt et gnske om a fa frem de slagrammedes
"stemmer” for & fa gkt innsikt i hva hjerneslag kan bety ut fra informantenes egne
perspektiver og beskrivelser. Tidligere har jeg mgtt slagrammede i akutt og subakutt

fase hvor deres pagangsmot og sta-pa-vilie har veert fremtredende. Na gnsket jeg a



snakke med slagrammede som hadde levd med konsekvensene av slaget over lengre
tid, og lytte til deres erfaringer og hgre hva de synes har hatt betydning for deres
rehabiliteringsprosess. Det er deres erfaringer som er mitt utgangspunkt og jeg har
valgt en fenomenologisk forstaelsesramme for prosjektet fordi jeg her finner
fundament for en forskningsprosess som gir de konkrete menneskelige erfaringene
prioritet. Samtidig gir disse erfaringene, slik de blir formidlet av enkeltpersoner, en

mulighet til en neermere analyse av hvordan hjerneslag griper inn i menneskers liv.

Hensikten med studien og spesifikke forskningsspgrsmal

Prosjektets formal er & frembringe kunnskap om unge menneskers erfaring knyttet til
det & bli rammet av hjerneslag. Informantenes utdypninger og beskrivelser av sine
opplevelser og erfaringer som slagrammet kan bidra til en gkt forstaelse av hva det
innebeerer a fa en alvorlig sykdom midtveis i livet. Selv om den personlige opplevelsen
av a bli rammet av en sykdom vil veere unik og hgyst individuell, tenker jeg likevel at
flere unike bilder sammen kan gi en bredere forstdelse av unge slagrammedes
livssituasjon, hvilke utfordringer de mgter og hvordan de laerer seg a leve med de
endrede livsvilkarene. For & kunne definere og diskutere behovene til mennesker som
blir rammet av hjerneslag, er det ngdvendig med en grundig kjennskap til hvordan
verden oppleves fra deres stasted. En slik forstaelse er viktig for at helsevesenet kan

gi god og adekvat hjelp til denne malgruppen.

Falgende forskningsspgrsmal har dannet utgangspunkt for studien:
1. Hvordan erfares det a fa hjerneslag midtveis i livet?

2. Hva har de erfart som betydningsfullt i rehabiliteringsprosessen?

Masteroppgavens oppbygging og struktur

Denne oppgaven bestar av seks kapitler. Etter dette innledende kapittelet, vil det i
kapittel to bli redegjort kort for hjerneslag som diagnose og hvilke nevrologiske utfall

som kan veere aktuelle som fglge av et hjerneslag.

| kapittel tre vil det veere en gjennomgang av tidligere forskning om hjerneslag.
Kvalitative studier hvor pasientenes egne opplevelser og erfaringer knyttet til det & bl

rammet av hjerneslag er beskrevet, utgjer et viktig perspektiv i denne gjennomgangen.



| kapittel fire presenteres den teoretiske forstdelsesrammen denne oppgaven har sitt
utgangspunkt i. Det gis en introduksjon til begrepene fenomenologi og livsverden,

samt en forstaelse av sykdom som en hjemigs tilveerelse og sykdommens mening.

| kapittel fem presenteres metoden denne oppgaven er bygget pa. Det redegjares for
valg av kvalitativt forskningsintervju som metode, rekruttering av informanter og
inklusjonskriterier, forberedelse og praktiske gjennomfgringen av intervjuene.

Analysemetode og mine etiske refleksjoner knyttet til prosjektet blir ogsa beskrevet.

De to neste kapitlene, seks og syv er en fremstilling av resultatene fra den empiriske
undersgkelsen og en videre tolkning av materialet. Materialet tolkes ut fra Kvales
(2004) tre tolkningskontekster. | kapittel seks tolkes data ut fra de to farste
kontekstene; informantens selvforstdelse og min kritiske forstaelse basert pa "sunn
fornuft”. | kapittel syv tolkes dataene ut fra den tredje tolkningskonteksten; teoretisk
tolkning. | dette kapittelet vil det bli trukket inn relevant teori og resultater fra andre

studier.

Kapittel atte er avslutningen av oppgaven hvor forskningsspgrsmalene sees i forhold
til resultatene. Det er ogsa skissert noen muligheter i forhold til hva prosjektets

resultater kan bidra med nar det gjelder klinisk praksis og videre forskning.



Hjerneslag

Definisjon og forekomst

Apoplexia cerebri er en felles betegnelse for hjerneslag. Uttrykket stammer fra gresk
og latin og betyr henholdsvis "slatt med kraft” og "slatt av torden”. | sin opprinnelse ble
altsa hjerneslag sett pa som et resultat av en kraft utenfor kroppen, fra universet eller
den andelige verden (Gjengedal 2001, s 139). Hjerneslag skiller seg saledes fra
mange andre kroniske sykdommer ved at symptomene sjelden kommer snikende,

men slar til som "lyn fra klar himmel”.

Hjerneslag defineres av Verdens Helseorganisasjon (WHO) som ” rapid developing
clinical signs of focal or global disturbance of cerebral function, lasting more than 24
hours or leading to death, with no apparent cause other than of vascular origin”

( Indredavik 2004 s 125). Den vanligste arsaken til hjerneslag er sviktende
giennomstrgmning i hjernens blodarer eller i tilfarende blodarer. Dette gir et infarkt i
hjernevevet som utgjer ca. 85% av alle hjerneslag (Statens Helsetilsyn 1996).
Hjernebladning inntreffer nar en blodare i hjernen brister. Hjerneblgdning ligger bak
ca. 15 % av alle hjerneslag. Arsaken er svekkelse i areveggen pa grunn av
areforkakning, ofte i kombinasjon med hgyt blodtrykk. | ca. 5 % av tilfellene skyldes
svikten medfgdte misdannelser av blodaren som kan gi hjernehinneblgdning (
subaraknoidalblgdning). Dette er den vanligste arsaken til hjerneslag hos yngre og

middelaldrende mennesker (ibid).

Hjerneslag er en hovedarsak til funksjonshemming og den tredje hyppigste
forekommende dgdsarsak etter hjertesykdom og kreft i den vestlige verden (Stroke
Unit Trialists’ Collaboration 1997). Hvert ar rammes ca. 12 000 -15 000 personer av
hjerneslag i Norge, hvor av 3000 - 4000 personer har hatt slag tidligere. Det innebaerer
at hver 6. — 7. nordmann far hjerneslag i lapet av livet. | dag er det ca. 50 000
mennesker totalt sett i Norge som lever med stgrre eller mindre ettervirkninger av
hjerneslag (Ellekjeer og Holmen 1995). Selv om hjerneslag rammer hyppigst eldre
mennesker hvor gjennomsnittsalder for farstegangs hjerneslag er 76 ar i Norge, er det
en sykdom som ogsa rammer yngre mennesker. En norsk studie viste at 3.1 % av

slagpasientene som ble innlagt pa sykehus var under 54 ar (Ellekjeer m.fl. 1997).



Hjerneslagets mulige konsekvenser

Hjernen ivaretar ulike funksjoner og symptomene pa hjerneslag er avhengig av
hjerneskadens lokalisasjon og utbredelse (Statens helsetilsyn 1996). 85 % av alle som
rammes av hjerneslag far motoriske utfall i form av halvsidige lammelser av arm og /
eller ben. Som oftest rammes ogséa kroppsmuskulatur og ansiktsmuskulatur pA samme
side (ibid). De fleste opplever en bedring av nevrologiske utfall og funksjonsniva i lgpet
av de farste tre manedene og ogsa senere i forlgpet, men mer enn 50 % av
slagpasientene har vedvarende motoriske utfall, da spesielt i affisert hand (Sveen
2004).

Andre symptomer pa hjerneslag er endret fglelsessans, synsforstyrrelse,
vanskeligheter med & snakke, svelgproblemer og inkontinens (Statens Helsetilsyn
1996). Noen far kognitive forstyrrelser og utfall som er mer "usynlig” for omgivelsene
(KReSS 1999). Ordet kognisjon brukes om de tankeprosessene som foregar i hjernen
fra man mottar inntrykk / informasjon gjennom sansning og persepsjon som videre
tolkes og bearbeides og oppbevares i hukommelsen, til man utfgrer en handling. Ved
kognitiv svikt vil ett eller flere av leddene i denne prosessen veere skadet. Kognitiv
svikt er en samlebetegnelse, og funksjonshemningen kan arte seg pd mange mater.
Vanlige falger etter hjerneslag er vansker med konsentrasjon, hukommelse og det &
gjere flere ting samtidig. Andre vanskeligheter kan veere & ta initiativ, planlegge og

strukturere en aktivitet samt det & kommunisere i vid forstand (ibid).

Psykiske plager, saerlig angst/uro og depresjon er rapportert blant 30-60% etter

hjerneslag (Kvigne 2004). Fortsatt depresjon etter et ar sees hos ca. 20 % av de
slagrammede (Ellekjaer 1995). Arsaken er til dels de direkte skadene hjernen er péfart,
dels de belastningene og livsproblemene som hjerneslaget kan medfgre (Statens
Helsetilsyn 1996). Fatigue som kan defineres som en overveldende fglelse av tretthet,
mangel pa energi eller en folelse av utmattelse er et hyppig symptom ved
nevrologiske lidelser som multiple sclerose, Parkinsons sykdom og poliomyelitt (Naess
2004). Man vet lite om hyppigheten av fatigue blant yngre slagrammede, men
rapporteres til & vaere vanlig blant eldre slagpasienter hvor forekomsten er dobbelt sa
hagy som i befolkningen ellers (Indredavik 2004). Hos noen er tretthetssyndromet et
ledd i en depresjon, hos noen betinget i medikamentbivirkninger, men hos mange

finner man ikke en grunnleggende arsak (ibid).



Et moderat eller alvorlig hjerneslag kan gi store begrensninger i forhold til egen
aktivitet. Tidlig i forlgpet kan det medfare behov for pleie, hjelp eller tilrettelegging i
dagligdagse aktiviteter som personlig stell, pakledning, spising, toalettbesgk, gange og
forflytning. Videre kan det fore til store endringer av livssituasjon. Det kan innebaere at
den slagrammede ma orientere seg pa nytt nar det gjelder familie — og sosiale roller,
arbeid, fritid og interesser. Mange slagrammede vil veere avhengig av hjelp og
tilrettelegging for & kunne delta i forskjellig grad pa disse omradene (Sosial — og
helsedirektoratet 2005).



Pasienterfaring - hva er gjort av tidligere forskning?

For & beskrive eksisterende kunnskap om erfaringer med det & bli rammet av
hjerneslag, har jeg valgt ut nyere studier, dvs. fra begynnelsen av 1990-tallet og frem
til i dag. Jeg har sgkt i Medline, Psycinfo og Cinahl med sgkeordene cerebrovaskular
accident, rehabilitation, recovery og qualitative research og brukt ulik kombinasjon av
disse. | tillegg har jeg brukt referanser i artikler jeg fant relevante, samt referanser i to
dr. gradsavhandlinger (Kvigne 2004 og Eilertsen 2005). Da det var fa studier som
omhandlet kun yngre slagrammede, valgte jeg & lese studier om pasienterfaringer
uavhengig av alder.

En rekke studier beskriver erfaringer ved a veere slagrammet og erfaringer knyttet til
rehabiliteringsprosessen etter hjerneslag (Eilertsen 2005; Kvigne 2004; Kirkevold
2002; Bendz 2000; Dowswell m.fl. 2000; Easton, 1999; Lawler m.fl., 1999, Doolittle

1992). Jeg vil i det fglgende trekke frem det jeg fant interessant ved disse studiene.

Fysiske, psykiske, sosiale og praktiske endringer etter slaget

Kvigne (2004) refererer til studier som beskriver pasienters erfaringer av tap, sorg,
krise og strev etter hjerneslaget. Krisereaksjoner var karakterisert ved at den
slagrammede beveget seg mellom ytterpunkter som hap/haplgshet, initiativ/skyld,
intimitet/isolasjon, integritet/desperasjon, og at de strevde for a finne balanse mellom
disse. Et grunnleggende trekk ved livet etter slaget var uvissheten som var knyttet til
flere ting; Uvisshet i forhold til en livssituasjon som opplevdes som ukontrollerbar, og
frykt for nye slag. Uvisshet var ogsa knyttet til kroppsendringene og tap av
kroppskontroll. Kroppsendringene medfarte i sin tur til en rekke praktiske og sosiale
endringer, som tap av mobilitet, roller og arbeidsliv. De slagrammede opplevde ogsa

uvisshet i forhold til om behandlingen kunne gi resultater.

Slagrammedes erfaring med egen rehabiliteringsprosess

Bendz (2003) fant i sin studie at slagrammedes erfaringer av tapt kontroll, tretthet og
frykt for nytt slag innvirket pa deres rehabiliteringsprosess. Helsepersonell ignorerte
imidlertid disse faktorene og rapporterte kun om nedsatt funksjon og trening i sine
journaler. Malsettingen for rehabiliteringen var ogsa forskjellig. Mens helsepersonell
knyttet malsetting til bedring av funksjonsnivaet, var malsettingen for slagrammede

enten & gjenerobre tidligere sosial posisjon eller tilpasse seg en annen livssituasjon.



Forfatteren av artikkelen hevder at hvis rehabiliteringen skal veere vellykket ma den
basere seg pad hva den slagrammede mener rehabiliteringen skal inneholde.
Rehabiliteringen ma vaere basert pa interaksjon og forhandling mellom pasient og
helseprofesjonene om realistiske mal og relevante aktiviteter. Malsettinger ma
uttrykkes eksplisitt og diskuteres, og de ma veere relevante bade for den slagrammede
og for helsepersonell. Artikkelen diskuterer ikke om det kan veere vanskelig for den
slagrammede a uttrykke eksplisitte mal for egen rehabilitering. Den sier heller ingen
ting om de dilemmaer man kan komme opp i ved uenighet mellom den slagrammede
og helseprofesjonene om malsettingen er realistisk og relevant. Hvem skal bestemme

dette?

Dette er problematikken i hovedfagsoppgaven til Vigdis Bruun-Olsen (2001). Her
kommer det tydelig frem at det er vesentlig forskjeller mellom slagpasienters og
fysioterapeuters maloppfatning. Mens pasientene knyttet sin malsetting til det livet de
hadde far slaget og til et som oppleves meningsfylt for dem, var fysioterapeutenes
malsetting hovedsakelig knyttet til funksjon. Bruun-Olsen konkluderer sin studie med
at politikken svikter i sin idé om at rehabilitering kan styres utenfra gjennom mal som

samtidig skal styrke pasientens deltakelse.

Doolittle (1992) fant ogsa at helsepersonell og pasienter hadde ulik fortolkning av hva
som var viktig i tilknytting til rehabiliteringen, og at de kunne synes & sta i motsetning
til hverandre. Mens helsepersonell stort sett vurderte fremgang ut fra fysisk
funksjonsevne, vurderte pasienter fremgangen ut fra i hvilken grad de kunne utfgre
aktiviteter som hadde veert viktige for dem far de fikk hjerneslaget. Lignende funn gjar
Lawler m.fl.( 1999) i sin studie hvor han fant at helsepersonell og slagpasienter tolker
grad av fremgang i rehabiliteringen forskjellig. Det skyldtes at de bruker ulike
referansepunkter nar de vurderer fremgang. Mens slagpasientene tok utgangspunkt i
hvordan livet hadde veert fgr slaget, malte sykepleierne fremgang ut fra

funksjonsnivaet ved debut av hjerneslaget.

Dowswell m.fl. (2000) fant at slagpasienter definerer fremgang i rehabiliteringen ut fra
grad av kongruens mellom deres liv fgr - og etter hjerneslaget. De skilte ikke mellom
fysisk, emosjonell og sosiale aspekter ved livene deres, men tok utgangspunkt i
tidligere evner, aktiviteter og roller. Pasientene hadde derfor individuelle og personlige
malestokker for & male fremgang i deres rehabilitering. Studiet konkluderer med at
videre forskning ma ta hensyn til hvor forskjellig, komplekst, dynamisk og hgyst



personlig bedring i rehabilitering er for den enkelte slagrammede. Videre hevdes det at
tradisjonelle maleinstrumenter for & fange opp fremgang i rehabilitering er for enkle til

a fa frem den slagrammedes personlige erfaringer.

Easton (1999) analyserte fire bgker skrevet av slagrammede om deres erfaringer
gjennom det de kalte "the poststroke journey’- fra fortvilelse til erkjennelse. Seks faser
ble identifisert i rehabiliteringsprosessen; fortvilelse, uvirkelighet, realitetsorientering,
forene livet fgr — og etter slaget, erkjennelse og aksept. Easton (1999) konkluderte
med at helsepersonell har for liten kunnskap om prosessen slagrammede gar

igjennom i tilpasningen til et nytt liv.

Livet etter slaget

Tilpasning til en ny hverdag, til nye sosiale roller og verdier, og utvikling av en ny
selvforstaelse er viktige aspekter i slagrammedes erfaringer (Burton 2000; Kirkevold
2002; Kvigne 2004). | Burtons studie (2000) beskrev pasienter sine liv som
fremmedartet etter slaget. Aktiviteter som de tidligere likte & gjere, ga dem ikke lenger

noe glede. De fglte at slaget ville virke inn pa alle aspekter ved deres fremtidige liv.

Yngre slagrammede star overfor mange utfordringer som fglge av hjerneslaget. Dette
inkluderer relativt hgy skilsmissefrekvens, vanskeligheter med & komme tilbake i
arbeid, omsorg for mindre barn, og for mange unge slagpasienter vil et tap av
selvstendighet fgre til en gkt avhengighet av partner og eller foreldre (Teasell m.fl
2000).

| en studie var resultatet at yngre slagrammede opplevde at deres behov ikke var blitt
mgtt av helsepersonell nar det gjaldt assistanse i forhold til personlig gkonomi og
andre ikke- pleiende aktiviteter, intellektuell stimulering og behovet for bistand for a
komme tilbake i arbeid (King 1996). Det siste ble fremhevet som et hovedpoeng i
studien hvor forfatteren konkluderte med at det a ikke ha en jobb var hovedarsak til
nedsatt livskvalitet. |1 en nyere studie av Réding m.fl. (2003) ga informantene uttrykk
for mye frustrasjon fordi de ikke hadde fatt tilstrekkelig informasjon og alderstilpasset
rehabilitering. De opplevde at de ble oversett av helsepersonell som ikke anerkjente at

de hadde andre behov enn eldre slagrammede.
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Stone (2005) hevder i sin studie at det er et behov for mer informasjon om
psykososiale aspekter ved rehabilitering etter hjerneslag nar det gjelder yngre
slagrammede. Selv om det finnes en del studier som har fokus pa livskvalitet etter
hjerneslag er dette i stor grad rettet mot eldre slagrammede. Yngre mennesker er i en
annen livssituasjon med blant annet egen yrkeskarriere og ansvar for sma barn. Det er
derfor usikkert om resultater fra studier som foreligger er gyldige for yngre

slagrammede.

Denne gjennomgangen av forskningslitteratur styrker min oppfatning at
helseprofesjoner og slagrammede kan ha ulik forstaelse av rehabilitering, og at studier
av yngre slagrammedes opplevelser og erfaringer knyttet til egen
rehabiliteringsprosess har veert et relativt forsgmt omrade. Jeg har derfor valgt a

fokusere pa denne malgruppen gjennom prosjektet.



Prosjektets teoretiske forstaelsesramme

Ved a velge et teoretisk perspektiv for oppgaven sikter jeg til det Jan Bengtsson kaller
for en forskningsansats eller forskningstilneerming (Bengtsson 2006). All forskning
inneholder grunnleggende filosofiske antakelser av ontologisk og epistemologisk slag,
dvs. antakelser om hva virkelighet og kunnskap er (Bengtsson 2006 s 35). Han sier
videre at all vitenskaplig kunnskapsdanning gjer seg antakelser om den virkelighet
som man gnsker a fa kunnskap om, men at det sjelden er blitt tematisert av forskeren.
Disse antakelsene ligger der mer som et medium som forskningen skjer gjennom. Det
innebeerer at det teoretiske perspektivet far konsekvenser for valg av metode og den
videre analysen av materialet. Jeg vil i det falgende forsgke & tydeliggjere den

teoretiske forstaelsesrammen som innlemmer dette prosjektet.

Fenomenologi — en kort introduksjon

| falge Svenaeus (2005) har ikke termen "fenomenologi” noe entydig innhold. Det
finnes variasjoner i fenomenologien og man snakker derfor om en fenomenologisk
bevegelse. Den fenomenologiske bevegelsen rommer et mangfold av ulik fortolkning
av kropp, erfaring og livsverden. Men til tross for ulikhetene finnes det naturligvis ogséa
noe som er felles og forener, visse hovedtanker. En hovedtanke innen tradisjonell,
fenomenologisk tradisjon er & "ga tilbake til sakene i seg selv’. Ordet "fenomen”
kommer fra gresk og betyr "det som viser seg” og det er i denne betydningen
fenomenologien benytter ordet (Bengtsson 2006). Det betyr at fenomenologiens
hovedambisjon er & ga tilbake til "sakene” slik de fremstar eller viser seg for noen pa
en ureduserende mate. Husserl kritiserte i sin tid vitenskapen for a veere
reduksjonistisk og at den gjennom sin objektivisme hadde mistet sin betydning for
menneskers liv. "Objektivismen forstar verden som objektiv-absolutt, som en verden i
seg selv, mens den verden som menneskene lever sine liv i, livsverden, er subjektiv-
relativ, en verden som alltid oppleves i relasjon til et subjekt, dvs. ut fra et konkret
perspektiv, med en viss betydning osv” (Bentsson 2006 s 20). Her sier Bengtsson at
en vending mot tingene alltid innebaerer en vending mot et subjekt. En "sak” blir derfor
aldri erkjent kun som en sak i seg selv, men en sak for noen. Dette innebeerer at
ethvert subjekt erfarer verden og "saker i verden” pa bestemte, konkrete mater. Disse
konkrete og bestemte matene interesserer fenomenologien seg for a undersgke.
"Fenomenologien er interessert i bade a belyse, hva som fremtrer, og hvorledes det

fremtrer. Den utforsker menneskenes perspektiver pa deres verden; den forsgker & gi
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en detaljert beskrivelse av innholdet og strukturen i menneskers bevissthet, gripe
deres opplevelsers kvalitative forskjellighet og utlegge deres essensielle betydninger.
Fenomenologien forsgker a overskrive de umiddelbart opplevde betydningene med
henblikk pa a artikulere det prerefleksive nivaet av levde betydninger og gjgre det
usynlige synlig” (Kvale 1994).

| denne oppgaven har jeg forsgkt "a ga tilbake til sakene i seg selv” ved a gi utfarlige
beskrivelser av enkelt personers opplevelser og erfaringer knyttet til det a bli rammet
av hjerneslag. Deres beskrivelser fra hverdagslivet har jeg forsgkt a belyse ved hjelp
av fenomenologisk filosofisk teori og jeg vil videre presentere de begrepene jeg har

valgt for a vise hvordan jeg avgrenser prosjektets fenomenologiske forstdelsesramme.

Livsverden

Den tysk-jgdiske filosofen Edmund Husserl (1859-1938) introduserte begrepet
"livsverden” eller "den naturlige innstillingens verden” som er blitt et viktig
fenomenologisk begrep (Bengtsson 1993). Med livsverden mente Husserl den verden
vi til daglig lever i, som vi er fgdt inn i og som vi har en umiddelbar fortrolighet med.
Husserl mente at livsverden var selve grunnlaget for, og matte danne grunnlaget for,
all vitenskap. Hans siktemal var a finne en forenende kraft for filosofien og
vitenskapen, noe han kalte en "farste filosofi”, en filosofisk teori som kunne tjene som
grunnlag og plattform for videre studier i de ulike vitenskapene. Husserl mente at hvis
man skulle fa et virkelig fundament for var kunnskap om oss selv og verden, sa matte
filosofien begynne i en forutsetningslgs holdning. Det vil si at man matte se bort fra
ferdigformulerte meninger og teorier. Han mente at den direkte erfaringen med
omverden og meg selv som levende i denne verden var det eneste mulige
utgangspunkt for en slik grunnleggende refleksjon. Bengtsson (1993) beskriver det
slik: " Borjan er den rena och sd at sdga annu stumma erfarenheten, vars egen

mening det nu forst galler at bringa till rent uttryck” (s 25).

Livsverden er i Husserls filosofi en far-refleksiv og far-vitenskapelig verden
(Bengtsson 2006). Det er en verden som vi er fortrolig med, som vi tar for gitt og som
vi aldri kan unnslippe sa lenge vi lever. Livsverden er en differensiert og kompleks
sosial virkelighet som favner alt vi gjgr enten alene eller sammen med andre, alle vare
opplevelser og erfaringer og alle ting som omringer oss. Livsverden er konkret og

tilgjengelig for oss samtidig som den er utgangspunktet for vare erfaringer, opplevelser



og historisitet. Den er bade allmenn og unik. Det innebzerer at det finnes strukturer i
livsverden som er kjent for alle, samtidig som den enkelte vil erfare og oppleve
strukturene pa sin mate (ibid). Intervjupersonene i oppgaven er alle rammet av den
samme sykdommen og pa den maten tilhgrer de gruppen “slagrammede”. De vil
likevel ha hver sin personlige og unike opplevelse og erfaring med & leve med

hjerneslaget.

Heidegger (1889-1976) videreutviklet livsverdensbegrepet og i hans store verk "Vaeren
og Tid” beskriver han menneskets livsverden som veeren-i-verden. Bindestrekene
symboliserer at vi er i verden og er en del av verden hvor vi bade pavirker og blir
pavirket av omgivelsene rundt oss (Bengtsson 2005). Imidlertid er var
forstaelseshorisont preget av den sammenhengen vi star i. Nar vi blir fgdt er vi
allerede i et meningsmgnster som vi ikke har valgt selv, det er vi fgdt inn i som en
bestemt person, med bestemte arveanlegg, i et bestemt samfunn, kultur etc. Dette er
premisser som allerede er lagt for oss, og Heidegger sier at vi pa en mate er "kastet”
inn i verden. Denne verden er ikke bare min, den tilhgrer ogsa andre og jeg kan derfor
ikke fullt ut kontrollere eller kjenne den. Pa bakgrunn av premissene som er lagt,
innebzerer det & vaere-i-verden & finne sin plass i verdens meningsstruktur og kjenne
seg hjemme i den (Svenaeus 2005 s 67).

Hva mener sa Heidegger med verdens "meningsstruktur’? Slik jeg forstar Heidegger
gnsket han & understreke verdens kontekstuelle betydning hvor mennesket er en del
av den verden det lever og virker i. Ved a ta utgangspunkt i maten vi lever i verden
som aktgrer pa, hele tiden i ferd med a bruke tingene omkring oss i ulike aktiviteter
kan vi fa kunnskap om den menneskelige eksistens, erfaring og veeremate (Bengtsson
2006). Heidegger kaller de tingene vi anvender for verktgy. Et verktgy er fagrst og
fremst meningsfullt gjennom den maten det anvendes pa. Slik understreker han at den
menneskelige eksistens mening er avhengig av en praktisk forstaelse, et "gjgremal”
med det som omgir oss. Verden er en verden av gjenstander, skapte ting som
henviser til mennesket. Verden er et meningsmgnster av verktgy, det vil si ting som
brukes i aktiviteter, og som kommer ut av menneskers liv som prosjekter fylt av
mening..... Livets strekning mellom fodsel og ded er derfor en uavbrutt

meningstilblivelse med verden som bakgrunn” (Svenaeus 2005 s 67).
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Sykdom som en hjemlgs tilveerelse

Svenaeus (2005) hevder at alle sykdommer vil inneholde et opplevelsesperspektiv ved
at sykdom trenger inn og endrer var hverdag pa en mer eller mindre gjennomgripende
mate. Men sykdom er ikke bare en kontrast til helsen og et avvik fra det normale. |
folge Svenaeus betyr sykdom en spesiell mate & veere i verden pa og for a forsta det
syke livets meningsstruktur pa en dypere mate henter han inspirasjon fra Heidegger.
Verken Husserl eller Heideggger utviklet noen fenomenologi for sykdom, og det vil
ligge utenfor denne oppgaven & ga i dybden pa Heideggers filosofi. Jeg vil likevel kort
skissere noen av hans tanker som er relevante for & forstd sykdom ut fra et

fenomenologisk opplevelsesbasert perspektiv.

Hedeigger hevder at mennesker i utgangspunktet er fremmed i verden, og
bevisstheten om var egen endelighet bidrar til denne erkjennelsen. | falge Heidegger
har alle mennesker en grunnleggende angst knyttet til dgden, en eksistensiell angst.
Angsten er besklektet med frykten, men er grunnleggende forskjellig fra den. | frykten
er vi redde for noe bestemt, mens i angsten ligger en fglelse av at den meningsfulle
helheten, verden, hviler i det totale intet (Nicolaisen 2003). Angsten som stiller oss
overfor den ultimate hjemlagsheten er vanligvis tilbaketrukket fra bevisstheten. Sa
lenge vi er friske glemmer vi pA mange mater var egen endelighet. Bevisstheten om
egen dad trer i bakgrunnen, og vi kan rette var oppmerksomhet mot fremtiden og fale
oss hjemme i natiden. Imidlertid endrer dette seg nar man blir alvorlig syk og man blir
tvunget til & se sin egen sarbarhet i gynene og ens eksistens kan ikke lenger tas for
gitt. Det radikale tapet av sikkerhet som fglger med nar man rammes av en alvorlig
sykdom kan fgre til betydelig angst og frykt, og sykdommen vil prege hele ens
eksistens og forstdelse av egen situasjon (Berg 2005). Ogsa i mindre alvorlige
sykdomssituasjoner kan personer plutselig fa sin tilveerelse radikalt endret. P& grunn
av kroppslige endringer kan det vaere vanskelig & utfgre tidligere aktiviteter. Selv enkle
daglige aktiviteter som & kle pa seg, lage mat eller ga tur kan kreve mye krefter og
oppmerksomhet. Den syke hensettes til en hjemlgs tilstand ved at de stadig ma
kiempe for & utfgre de handlingene som tidligere nesten gikk av seg selv. Ved at deres
basale behov krever deres fulle oppmerksomhet vil den horisont av mening som omgir
dem i deres veeren-i-verden stadig krympe nar fokuset hele tiden rettes mot
begrensningene og plagene. Det vanskeliggjgr deltakelse og engasjement i livets
mange ulike prosjekter og "verden er ikke lenger et hjem, men noe fremmed, en kilde

til motstand, noe som er gatt ut av ledd” ( Svenaeus 2005, s 73).



| folge Svenaeus bringer sykdommer den grunnleggende hjemlgsheten opp til
overflaten. Denne hjemlgsheten er ikke bare i forhold til omgivelsene rundt en, men
selve kroppen kan veere endret som fglge av sykdommer. | fglge Svenaeus er det
gjennom kroppen vi erfarer verden, og det er gjennom kroppen vi gjar verden hjemlig.
Kroppen er et slags sentrum for var hjemmefglelse (Svenaeus 2005). Det innebzerer
at kroppen ikke bare er et verktgy som vi bruker eller et "hylster” vi bor i. Kroppen er
0gsa oss selv, vi er vare egne kropper. Nar vi blir syke rives hjemme-fglesen i stykker
innenfra ved at selvet som kroppsliggjort er kastet, ikke bare inn i en kropp, men inn i

en verden der det kjiemper for & gjare seg hjemlig gjennom kroppen (ibid s 80).

Sykdommens mening

Den amerikanske filosofen Kay Toombs som selv har multiple sklerose, er i boken
"The Meaning of illness” (1993) opptatt av hvordan det er a leve med en kronisk
sykdom. Hennes erfaring er at fagpersoner og pasienter ikke riktig nar hverandre nar
det gjelder forstaelse av sykdom, fordi deres forstdelse tar utgangspunkt i to helt
forskjellige virkelighetsoppfatninger. Helsepersonell har ofte et faglig utgangspunkt
basert pa en medisinsk sykdomsforstaelse hvor fokuset er pa diagnose og behandling.
Forstaelsen har blant annet forankring i naturvitenskap, epidemiologi og statistikk.
Pasienten derimot har en sykdomsforstaelse basert pa umiddelbar personlig og
individuell opplevelse av det a veere syk. | engelsk spraklig litteratur kan dette skille
tydeliggjeres gjennom begrepene “disease” og "illness”, som pa norsk svarer til
forskjellen mellom & ha en sykdom i formell og medisinsk forstand og det a veere
subjektiv syk. | falge Kay Toombs far sykdom mening for den enkelte som rammes
fordi sykdom trenger inn i vart "normale” hverdagsliv og endrer vare rutiner, vaner og
aktiviteter. En hodepine vil ikke bare erfares som smerter i hodet, men ogsa som
manglende evne til & konsentrere seg om den boken man satt og leste, eller
problemer med a fortsette dialogen med andre. Pa tilsvarende mate vil et hjerneslag
ikke bare erfares som nedsatt fagrlighet i kroppens ene side, det vil ogsa representere
problemer med & utfgre alle de daglige gjgremalene som en far tok som en selvfglge.
Sykdommens "mening” kan derfor forstds som hvordan sykdommen pavirker mange
omrader i livet, hvordan den kan influere pa forstaelse av egen kropp, opplevelse av

omgivelsene og forhold til andre mennesker.

| folge Toombs opplever vi verden gjennom kroppen. Det vil si at vi ikke reflekterer

over kroppen, men tar den som en selvfglge og kan derfor rette uforstyrret var
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oppmerksomhet mot omgivelsene. Nar vi star opp om morgen, gar ut pa badet, tar en
dusj, kler pa oss, lager frokost og sa videre er det mye som foregar pa et slags
ubevisst niva. | lgpet av livet utarbeider vi oss en slags automatikk nar det gjelder
aktiviteter som gjentas regelmessig. Ved kronisk sykdom kan denne automatikken bli
brutt og kroppen er ikke lenger en ureflektert del av en selv, men en gjenstand for
oppmerksomhet i mange aktiviteter. Toombs sier at opplevelse av kroppen som en
fysisk, materiell biologisk kropp blir mer fremtredende ved kronisk sykdom og "rather
than simply existing my body, | am aware that | have or posess a body’( s 61).
Kroppen vil ikke lenger fungere effektivt etter jeg’ets gnsker / instrukser, men tvert om
oppleves som et hinder som ma overvinnes for & kunne gjennomfare ulike aktiviteter.
Denne objektifiseringen av kroppen kan fare til et skille mellom kroppen og selvet,
hvor kroppen oppleves som noe annet enn en selv, noe som man ikke lenger har helt
kontroll over, og som kan lede til en fremmedgj@ring av egen kropp. Toombs hevder at

varige kroppslige forandringer kan oppleves som en trussel mot kropp-sjel-enheten.

Kroppslig funksjonsnedsettelse vil ngdvendigvis pavirke vart forhold til omgivelsene,
og sykdom representerer farst og fremst en endring i var tilvante mate a veere- i-
verden pa hevder Toombs ( s 62). Som kronisk syk er man ikke lenger i stand til a ta
del i, og engasjere seg i livet og tilvaerelsen pa samme mate som tidligere. Aktiviteter
som vi tidligere tok for gitt at vi mestret kan etter eksempelvis et hjerneslag virke
uoppnaelig & gjennomfgre. Trapper, tunge heisdgrer, rulletrapper og trafikkerte gater
kan plutselig representere potensielle hindringer i hverdagen som bidrar til at den
fysiske radiusen og aktivitetsmuligheter for den slagrammede innskrenkes. " If | am ill |
simply do not have available to me all the alternatives that are available in health.
Whether | like it or not, there are certain activities, postures, gestures, and so forth,
which are no longer within my bodily scope” (s 63). Slik jeg tolker Kay Toombs vil ikke
omgivelsene lenger veere en arena for uante muligheter, men kan tvert om fremsta
som en kilde til aktivitetsbegrensninger, veere en vedvarende paminnelse om egen
svekket funksjonsevne og utlgse frustrasjon. Erfaringer med ikke & mestre de daglige
gjgremalene vil i falge Toombs pavirke hvordan den syke vil oppleve omgivelsene.
"People with disabilities will necessarily view the world through the distorted medium

of their damaged bodies” (s 68).

Kroppslig uttrykk har betydning i mange sosiale situasjoner. Eksempelvis & kunne sta
ansikt til ansikt med de man prater med, handhilse pa de man mgter, det & kunne

gestikulere for & underbygge det verbale spraket er eksempler pa hvordan vi



ureflektert bruker kroppen i sosiale situasjoner. Svekkelse eller brudd med disse
kommunikasjonsformene resulterer i en tilsvarende svekkelse eller brudd av den
sosiale verden hevder Toombs (s 64). Eksempelvis det & kunne innta en oppreist
posisjon har betydning bade som kroppsuttrykk og kroppssprak, men evnen til & "sta
pa egen ben” er ogsa et uttrykk for selvstendighet. Tap av den oppreiste stillingen kan
derfor medfare ikke bare en falelse av hjelpelgshet og avhengighet, men ogsa at
andre understreker denne avhengige rollen. Toombs sier at ” it is important to note
that not only do bodily patterns of walking, talking, gesturing, and so forth, identify the
lived body as peculiarly mine but such patterns represent my self-presentation to
others. Consequently, it is particularly hard for patients to accept changes in body
style which project a negative body image (a body image which does not match up to
cultural ideals of attractiveness, physical fitness and so forth) (s 64). Jeg forstar
Toombs slik at vi alle har en egenartet kroppslig stil som identifiserer kroppen som
"min” og bevisstheten om at omgivelsene fokuserer pa det ufullkomne, kan bli en
stadig trussel mot ens egen selvoppfatning. Man kan fa en redusert oppfatning av seg
selv som verdifull og dugelig. | boken "The meaning of iliness” gjengir Toombs et sitat
fra Robert Murphy (1987) som viser hvordan kronisk sykdom kan pavirke selvfglelsen;
"From the time my tumor was first diagnosed through my entry into wheelchair life, |
had an increasing apprehension that | had lost much more than my full use of my legs.
| had also lost a part of my self. It was not just that people acted differently toward me,
which they did, but rather that | felt differently toward myself. | had changed in my own
mind, in my self-image, and in the basic condition of my existence.... It was a change

for the worse, a diminution of everything | used to be” (s 92).
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Materiale og metode

Metode for a undersgke erfaring

o

Metode er fremgangsmater for & innhente og analysere datamaterialet. | valg av
metode anbefaler Hanne Haavind (2001) at man vurderer hvilke fremgangsmater som
kan veere hensiktsmessige for a f& mer kunnskap om det temaet man er opptatt av. |
folge henne bgr det veere en sterk kobling mellom tema og metode (ibid). | fglge
Malterud (2003) egner kvalitative metoder seg til & fA& kunnskap om menneskelige
egenskaper som erfaringer, opplevelser, tanker og forventninger, motiver og
holdninger. Hensikten med denne studien er & fa et innblikk i hvordan relativt unge
personer opplever og erfarer det & bli rammet av hjerneslag. Nar jeg gnsker a fa et
innblikk i hvordan et fenomen erfares av et annet menneske, er det deres livsverden
jeg gnsker tilgang til. Det er viktig & poengtere her livsverdens kompleksitet. Nar jeg i
oppgaven viser til informantenes livsverden, er det et begrenset omrade av deres

livsverden som presenteres i analysen.

Livsverdensfenomenologi som forskningstilneerming er imidlertid ikke en metode i
tradisjonell betydning, hvis man med metode tenker et sett med prinsipper og regler
som man ma falge i forskningsopplegget (Bengtsson 2005). Tvert om oppfordrer
fenomenologi som forskningstilnaerming forskeren til & veere apen, falsom og sensitiv
overfor de personene som inngar i studien for & kunne fa frem deres individuelle
perspektiv og selvforstaelse, og ikke la dataanalysen bli styrt av forutinntatte teorier og
meninger (Svenaeus 2005). | folge Bengtsson (2006) stimulerer denne
forskningstilnsermingen metodekreativitet og foruten a gi en neerhet til den
virkeligheten man undersgker, gir den ogsa mulighet til & ta eget ansvar for

kunnskapsutviklingen.

Det kvalitative forskningsintervju

Det er gjennom dialogen, kommunikasjonen og interaksjonen med den andre at
forskeren kan fa tilgang til den andres perspektiv (Bengtsson 2006). Jeg har derfor
valgt kvalitativ forskningsintervju som metode for denne oppgaven. Det kvalitative
forskningsintervjuet er seerlig egnet nar hensikten er a undersgke hvordan mennesker

forstar den verden de lever i (Kvale 2004). Et forskningsintervju bygger pa den



hverdagslige samtalen, men har en faglig vinkling hvor hensikten ikke er & komme
frem til sannheter, men forsgke a forsta hvordan intervjupersonene ser sine erfaringer
i en sammenheng og hvilken betydning de vektlegger disse erfaringene. Intervjuet er
saledes en metode for & frembringe kunnskap basert pa informantenes opplevelser,
forstaelse og beskrivelser av erfarte situasjoner (ibid). Denne kunnskapen ligger ikke
ferdig og venter pa a bli oppdaget, men utvikles i et samspill mellom forskeren og
informanten. "I den hermeneutiske tradisjonen er det ikke forskeren som skal avdekke
en kunnskap som allerede finnes "der ute”. Kunnskapen og innsikten i den andres
livserfaring oppstar og skapes i relasjonen mellom de to som samtaler. Dataene er
frembrakt i situasjonen, de er ikke innsamlet. | mgte med informanten vil forskerens
posisjon veere ikke-vitende. Ved a delta i intervjuet inviterer forskeren informanten til &
komme frem til kunnskap ingen av de to i utgangspunktet har. Intervjuet foregar
saledes pa en utforskende arena, der utfoldelse av meninger skapes og gjenskapes
som et resultat av samtalens relasjon” (Eilertsen 2005, s 66). Nettopp de
intersubjektive mgtene mellom forsker og informant er en metodisk forutsetning
innenfor fortolkende metode hevder Hanne Haavind (2001 s 19). Videre sier hun at
det ikke er en feilkilde at meningsinnholdet skapes i slike mgter, men tvert om er det
en kvalitetskontroll av forskerens tolkninger bade under intervjuet og etterpd. Det
innebeerer at jeg som forsker ikke kan stille meg utenfor det som utforskes i en slags
naytral og updvirket posisjon, men veere klar over at jeg selv er delaktig i

frembringelsen av kunnskap.

Rekruttering av informantene og inklusjonskriterier

Forstegangs kontakt med informantene skjedde gjennom rehabiliteringsleder i en
kommune pa Qstlandet. Etter muntlig og skriftlig informasjon fra meg (vedlegg),
sendte hun ut mitt informasjonsskriv om prosjektet til slagrammede som var eller
hadde veert under behandling (vedlegg). Informantene tok enten direkte kontakt med
meg, eller jeg ringte opp de som hadde sagt seg villig til & delta i studien for & avtale
tid og sted for intervjuet. Jeg gnsket & intervjue 5-6 personer som hadde blitt rammet
av hjerneslag for fgrste gang. Antallet sa jeg pa som hensiktsmessig i forhold til
analysearbeidet og tiden som var til radighet for arbeidet med masteroppgaven.
Bakgrunnen for at det var fgrste gangs hjerneslagrammede jeg gnsket a intervjue, var
at jeg erfaringsmessig visste at det a fa hjerneslag kunne fa store konsekvenser for
den enkelte (og vedkommendes familie) og at det kunne kreve en omfattende

endringsprosess for a tilpasse seg et nytt liv med de begrensningene hjerneslaget
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kunne ha forarsaket. Denne endringsprosessen antok jeg ville veere stgrst ved farste
gangs hjerneslag og jeg gnsket derfor & intervjue disse personene. Tidsrammen ble
foreslatt til 2-5 ar etter hjerneslaget. Dette fordi primzerrehabiliteringen da er over,

informantene er kommet hjem og skal reorientere seg i forhold til en ny livssituasjon.

Da det er gjort relativt lite forskning vedrgrende yngre slagrammede, det vil si
personer under 55ar (www.slagforening.org), @nsket jeg & ha fokus pa denne
malgruppen. Jeg antok at alder og livssituasjon kunne ha store konsekvenser for
hvilke utfordringer de mgatte i rehabiliteringsprosessen etter slaget og jeg gnsket a
intervjue noen som var i arbeidsfgr alder da de ble rammet av slag. En av
informantene var 56 ar da han fikk hjerneslag og ble likevel inkludert da jeg ikke sa det

som hensiktsmessig & veere sa rigid i forhold til inklusjonskriteriene.

Jeg gnsket & intervjue bade kvinner og menn for & ha mulighet til & se om det var
ulikheter mellom kjgnnene nar det gjaldt deres erfaringer med a bli rammet av
hjerneslag. Da metoden for studien var kvalitativ forskningsintervju, matte
informantene kunne snakke norsk og ikke ha stor grad av afasi. De matte ogsa ha en
forstaelse for egen situasjon og ha evne til & sette ord pa sine erfaringer. De matte
ogsa kunne vurdere hva de takket ja til nar de gnsket & bli med i studien. Informantene
kunne ikke ha andre alvorlige kroniske lidelser som ville overskygge erfaringene som

slagrammet.

Presentasjon av informantene

| presentasjonen av analyseresultatene referer jeg til informantene med fiktive navn.
Ved a bruke navn opplever jeg fremstillingen som mer personlig og knyttet til reelle
personer. Jeg vil her gi en kort presentasjon av informantene slik at leseren har

mulighet til & fa et inntrykk av hver enkelt.

"Berit”

Berit er i begynnelsen av fgrtidrene. Hun er gift og har to barn i alderen 9 til 16 ar. For
2 ar siden fikk hun en hjerneblgdning som farte til umiddelbar sykehusinnleggelse og
operasjon. Berit forteller at det tok lang tid far hun skjgnte hva som foregikk. "Sa.. det
var liksom da startet rehabiliteringen og liksom begynne & forsta at halve kroppen var
ute av drift og .. bare det & snu seg i sengen trengte jeg jo hjelp til. Sa jeg husker den

forste tiden pa lokalsykehuset var liksom sann skjgnne at jeg var satt helt ut av spill,



fysisk. Men er meg selv og har hodet intakt”. Siden ble det flere og langvarige
rehabiliteringsopphold p& ulike institusjoner og ogsa oppfelging av et kommunalt
rehabiliteringsteam hjemme. Etter to ar har Berit fortsatt lammelser i halve kroppen.
Hun kan bevege seg innendgrs med en krykke, men har lite funksjon i venstre arm og
tilneermet ingen handfunksjon. Dette innebaerer at hun trenger mye praktisk
tilrettelegging fra familien, og hver morgen far hun hjelp av en personlig assistent til
dusj og pakledning. Hun gir uttrykk for at det er vanskelig & veere sa avhengig av
andre mennesker, og hun ser frem til den dagen hun kan std opp fer de andre om
morgen, kle pa seg selv og lage frokost til hele familien. Videre forteller hun at hun
tidligere har veert sveert fysisk aktiv og hun likte a veere ute i naturen. Dette er blitt
begrenset i betydelig grad etter hjerneslaget fordi hun er avhengig av elektrisk rullestol
nar hun er ute. Hun har imidlertid fatt tilpasset egen bil, som har gjort henne mer
mobil. Berit gir uttrykk for & ha et rikt sosialt nettverk hvor hun bade kan fa og gi statte
og omsorg til andre. Hun forteller at hun arbeider deltid og at hun er aktiv i

brukerorganisasjonen.

"Karin”

Karin er i femtidrene. Hun er skilt og har to segnner i 20-arene, hvorav den ene fortsatt
bor hjemme. Karin fikk et hjerneslag for fem ar siden. Det skjedde mens hun var pa
besgk hos foreldrene sine i paskeferien. En morgen mens hun stod pa badet merket
hun at det var noe som banket lett pd hodet hennes. "Det var ikke vondt, men jeg
forsto at noe skjedde med meg. Og sa falt jeg”, forteller hun. Hun klarte selv 4 tilkalle
hjelp, og ble kjart til sykehus og siden flayet med ambulansefly til lokalsykehuset der
hun bodde. Etter hvert ble det opphold pa rehabiliteringsinstitusjon og opptrening
hjemme med bistand fra fysioterapeut og ergoterapeut i kommunen. Etter fem ar gar
hun fortsatt flere ganger i uken til fysioterapeut for blant annet & trene opp balansen.
Karin gar uten statte inne, men bruker en krykke utendgrs. Hun sier selv at hun har
darlig balanse og er derfor redd for & ga der det er mange mennesker, mye trafikk eller
pa glatte veier. Vinteren er blitt en "innetid” for henne, sier hun. Hun har ingen funksjon
i venstre arm eller hand og hun savner det & kunne skrive for hand. Hun forteller at
hun tidligere skrev ganske pent med venstre og at hun fikk mye skryt for handskriften
sin. Na kan hun bare skrive navnet sitt. Karin er selvhjulpen i det daglige, hun far kun
hjelp til rengjering og vedlikehold av huset. Hun har selv tatt initiativ til & bygge om
badet og innrede kjgkkenet mer hensiktsmessig i forhold til hennes naveerende

funksjon. Karin forteller at noen av vennene hennes er forsvunnet etter at hun fikk
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slag, men at kollegaene og sgnnene hennes har veert gode stgttespillere hele veien.
Karin beskriver seg selv som en fighter, en som ikke gir opp sa lett. Hun er na tilbake i

50 % stilling i et relativt krevende yrke.

"Lars”

Lars er i slutten av femtiarene. Han er gift og har ingen barn. For tre og et halvt ar
siden ble Lars rammet av hjerneslag. Det var en kveld han hadde fglt seg trett og
sliten og gikk derfor & la seg tidlig. Midt pa natten vaknet han for & ga pa toalettet. Da
han fikk se seg i speilet oppdaget han plutselig at han var helt skjev i ansiktet og at
han var blitt nummen i halve kroppen. Etter flere maneder pa sykehus og
rehabiliteringsinstitusjon kom han hjem. Lars besluttet & ufgretrygde seg etter at han
ble rammet av slag. Slaget hadde fart til et vendepunkt i livet hans, han sier; "Jeg
gjorde opp status. Det hgres dumt ut, men det gjer du. S& sier du at det livet du har
levd, det var jo ganske alright. Hatt mye moro, mye gey. N& er det slutt. Og na
begynner du pa en ny fase. Og sa er det opp til deg selv hva du kan fa ut av det”.

Lars har fortsatt halvsidige lammelser, mest uttalt i venstre arm og han bruker derfor
lite venstre hand i det daglige. Han gar uten statte, han kjgrer bil og er stort sett
selvhjulpen i hverdagen. Innimellom sliter han litt for & utrykke seg tydelig pa grunn av
lammelser i deler av tungen og ansiktsmuskulatur. Selv om han gir uttrykk for at
hverdagen har endret seg etter at han fikk slag, sier han at han far gjort nesten det
samme som tidligere, bare pa nye mater. Lars beskriver seg selv som en
treningsnarkoman. Han har stor tro pa at trening vil gjgre skaden etter slaget over tid
mindre og at det har veert drivkraften hans hele tiden. Han trener pa treningsinstitutt
flere ganger i uken, gar til fysioterapi, er med i en treningsgruppe med andre
slagrammede og er aktiv innen veterankorps. Han forteller at han har mange venner
innen musikken som har veert gode stattespillere for ham etter at han ble rammet av

hjerneslag.

"Egil”

Egil er i femtidrene. Han er gift og har tre voksne sgnner fra et tidligere ekteskap. Egil
fikk hjernebladning for fire ar siden. Det skjedde plutselig mens han satt i et mate pa
jobben. Han ble raskt tatt hdnd om og operert samme dag. Siden ble det langvarige
rehabiliteringsopphold pa ulike steder som til sammen strakk seg over nesten et ar. |
dag er Egil 100 % ufgretrygdet som fglge av slaget, men tilbringer likevel 2-3 dager i
uken pa jobben. Han sier det sosiale er viktig for ham i tillegg til faglig pafyll som han



far der. Egil gar uten stgtte, men har ingen funksjon i venstre arm eller hand. Han far
hjelp hver morgen og kveld av hjemmesykepleier. Videre forteller han at han sliter
med relativt store hukommelsesvansker som gjegr at han har problemer med a falge
med i samtaler hvis det er flere til stede. Dette hemmer ham sosialt. Egil forteller at
den emosjonelle bearbeidelsen etter slaget har veert det vanskeligste, det & akseptere
at han er blitt hjelpetrengende. Dette har han trengt profesjonell hjelp til.

Egil gir uttrykk for & ha flere neere venner og at han ogsa har stiftet nye bekjentskaper
med personer som er i liknende situasjon som ham selv. Han beskriver seg selv som

"rasta” og hevder at det ma man veere for & komme seg etter et hjerneslag.

"Hans”

Hans er i slutten av fgrtidarene. Han er gift og har to barn i alderen 14 -17 ar. Hans fikk
hjerneslag for to og et halvt ar siden. Det skjedde en morgen hvor han plutselig merket
at han ikke klarte & bevege hgyre armen og at talen hans plutselig forsvant. Han ble
umiddelbart fraktet med ambulanse til sykehuset og etter hvert fikk han videre
opptrening pa rehabiliteringsinstitusjon. Hans forteller at hverdagen har endret seg
mye. Han sier han bruker usannsynlig lang tid pa alt han skal gjgre. Bare det & kle pa
seg om morgen tar lang tid for ham na. Han har fortsatt lammelser i hgyre side av
kroppen og er avhengig av en krykke nar han gar bade inne og ute. Han har ingen
funksjon i hayre hand og sliter fortsatt med spraket etter slaget. Det & snakke er
sapass vanskelig for ham at han er lite sammen med venner, sier han. Han forteller
videre at han aldri tar telefonen hjemme. Hans gir uttrykk for & veere en aktiv mann.
Han trener 1- 2 timer flere ganger i uken pa et fysikalsk institutt, han liker & ga turer i
helgene og han deltar i en gruppe for & trene opp spraket igjen. Hans er usikker pa om
han vil bli s mye bedre, og han gir uttrykk for at det er frustrerende og tungt a ikke
vite om det fortsatt vil skje en fremgang. Hans far rehabiliteringspenger fra
trygdekontoret, men tilbringer flere dager i uken péa jobben hvor han gver seg pa data.

Hans gnske er & komme tilbake i jobb.

HNina”

Nina er i slutten av trettiarene. Hun bor sammen med mann og hans datter som er i
20-arene. Nina fikk hjerneslag for 2 ar siden som gjorde at hun fikk moderate
sprékproblemer, men betydelig hukommelsesvansker. "Jeg har jo veldig

hukommelsessvikt pa natiden. Jeg kan ikke huske hva jeg har gjort liksom”, forteller
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Nina. Nina har ingen fysiske utfall som fglge av hjerneslaget, men
hukommelsesproblemene begrenser hennes hverdag i betydelig grad. Hun forteller at
hun ikke lenger er i stand til & jobbe og er blitt 100 % ufgretrygdet. Videre sier hun at
de fleste av oppgavene i hjiemmet er det na samboeren som ma gjgre. Pa grunn av
epilepsi etter hjerneslaget har hun blitt fratatt sertifikatet, noe som gjgr henne lite
mobil. Hun gir uttrykk for & ha lite sosialt nettverk og hun forteller at hun tilbringer det
meste av dagen foran TV’en. Hun synes imidlertid det er positivt & vaere pa dagsenter
for yngre slagrammede selv om de hun mgter der har andre problemstillinger enn hun

selv.

Forberedelser til intervjuene

Pa forhand hadde jeg utarbeidet en intervjuguide med sparsmal knyttet til temaer som
jeg gnsket at informantene skulle fortelle om, relatert til den prosessen de hadde veert
igiennom og de erfaringene de hadde gjort seg underveis. Disse temaene var: 1)
Opplevelser og erfaringer knyttet til det & bli rammet av hjerneslag, 2) Hverdagen far
og na, 3) Beskrivelser av bedring — og bedringsforlgp, 4) Betydning for bedring, 5) Hap
6)Fremtidsperspektiver. Sparsmalene jeg stilte skulle vaere av en apen karakter slik at
det var informantenes egne erfaringer og refleksjoner som ville veere i hovedfokuset.
Ved & stille meg relativt apen hapet jeg det ville veere lettere for meg a felge
informantenes tankegang og ikke presse deres refleksjoner inn i forventete
svaralternativer. Det ville ogsa veere mulig & fglge opp det informantene fortalte med
oppfelgingssparsmal. Ved en slik struktur pa intervjuet hapet jeg a fa til en dialog hvor
det var mulig & bevege seg mellom de temaene som jeg var interessert i, og det som
informanten var opptatt av. Men jeg sa det Ia en utfordring i & veere apen og fokusert
pa samme tid slik Malterud beskriver (Malterud 2003). Hensikten var imidlertid & fa et
materiale som det siden var mulig a tolke, basert pa informantenes erfaringer og mine

observasjoner og inntrykk fra intervjusituasjonen.

Etter det farste intervjuet gikk jeg gjennom intervjuguiden pa nytt og s& om det var
spgrsmal som burde revurderes. Da jeg syntes intervjuguiden ga grunnlag for en apen
intervjuform som fremmet informantens fortellerevne og videre refleksjon, valgte jeg a
beholde guiden relativt uendret. Den fgrste informanten hadde imidlertid fortalt at hun
folte seg mye alene i tiden etter at hun hadde blitt rammet av slag, og hun kalte det
selv for "alene-rehabilitering”. Dette vurderte jeg som interessant, og introduserte

derfor temaet overfor de andre informantene. | ettertid ser jeg at jeg kunne ha gatt



enda grundigere og mer strukturert i gjennom alle intervjuene i etterkant av
intervjusituasjonen for & reflektere over begreper, utsagn og temaer som dukket opp
underveis i datainnsamlingen. P4 den maten ville analysen gatt mer parallelt med
innhentingen av data og jeg ville hatt starre mulighet for & fange opp og forfalge nye

temaer knyttet til problemstillingen.

Erfaringer fra intervjusituasjonen

Jeg opplevde at mange ulike forhold pavirket intervjusituasjonen allerede fgr selve
intervjuet begynte. Farst og fremst erfarte jeg at intervju-arena fikk en relativt stor
betydning. Informantene bestemte selv hvor intervjuene skulle finne sted da jeg tenkte
det ville veere viktig at de kunne velge et sted de var fortrolig med. Tre av intervjuene
foregikk derfor i informantenes hjem, ett fant sted pa informantens arbeidsplass og to
av intervjuene ble utfgrt pa et dagsenter for slagrammede hvor vi fikk lane
spiserommet. A foreta intervjuene i informantenes hjem gjorde noe med kontakten og
atmosfaeren i intervjusituasjonen. Den personlige rammen rundt intervjuene gjorde at
vi begge kunne slappe litt av, og jeg opplevde at det fremmet en god dialog. Vi fikk
snakket uforstyrret alene og hadde ingen tidspress. | tillegg kunne jeg observere
hvordan informantene beveget seg rundt i kjente omgivelser, hvordan de utfgrte
dagligdagse aktiviteter som eksempelvis skjenke i kaffe, og jeg fikk hilse pa andre
familiemedlemmer. Alle disse inntrykkene bidro til & gi meg en starre forstaelse av det

de sa i samtalen.

Et av intervjuene fant sted pa informantens arbeidssted. Da jeg henvendte meg i
resepsjonen og fortalte at jeg hadde avtalt et magte med informanten, opplevde jeg a
bli mgtt med stor skepsis. Jeg ble fgrt inn pa et annet kontor og utspurt av en annen
kollega hvor jeg kom fra, hensikten med mgtet og om jeg visste at vedkommende
hadde hatt hjerneslag. Jeg forklarte at jeg var student ved Helsefagvitenskap og holdt
pa med en masteroppgave og det var i den forbindelse jeg hadde avtalt mgte med
informanten. Jeg ble da vist inn pa et kontor og etter hvert kom informanten. Jeg
observerte at han hadde betydelig falger etter hjerneslaget i form av halvsidige
lammelser. Han gikk svaert anstrengt og venstre arm la anspent inntil kroppen. Han
hilste, og intervjuet kunne begynne. Jeg merket imidlertid at jeg var sveert usikker og
falte meg utrygg i intervjusituasjonen. Pa bakgrunn av maten jeg ble mgtt av hans
kollegaer og da jeg sd at han fysisk var hardt rammet av hjerneslaget, var jeg

engstelig for om han ogséd hadde store kognitive vansker som gjorde at han ikke
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hadde forutsetninger for & vite hva han hadde takket ja til da han sa han ville veere
med i studien. | begynnelsen av intervjuet satt jeg derfor "pa naler” for & gripe inn hvis
han sa noe som kunne indikere at han hadde gatt for langt i utlevering av seg selv.
Jeg var ogsa sveert tilbakeholden med & stille utdypende spgrsmal da han kom inn pa
temaer som jeg opplevde som vanskelig for ham. Etter hvert som samtalen skred frem
og jeg fikk hare mer av hans historie, slappet jeg litt mer av og innsa at mine

bekymringer var overdrevne.

Intervjuene som fant sted pa dagsenteret for slagrammede opplevde jeg som de mest
utfordrende i forhold til & fa til en god dialog. Intervjuene fant sted i dagsenterets spise
rom som var stort og hvor det var et langt spisebord i midten av rommet. Begge
informantene matte forlate gruppen de satt sammen med ute i oppholdsrommet for
enkeltvis & komme inn til meg som satt klar med bandopptaker, penn og papir ved
enden av det lange bordet. Rammebetingelsene kan ha bidratt til at disse samtalene
fikk et mer intervjupreg i form av spgrsmal og svar, hvor informantene ikke snakket sa
lett uten oppfordring fra meg. Det kan selvsagt ogsa skyldes fglgetilstander etter
hjerneslaget, da de begge hadde mer eller mindre sprakvansker. Men jeg tror ogsa
lokalet pavirket intervjusituasjonen da ingen av oss var pa "hjemmebane”. | tillegg ble
vi forstyrret av andre personer som lurte pa hva vi holdt pa med, s& bandopptakeren
matte stadig skrues av og pa. En ytterligere faktor var tidspress. Begge informantene
var avhengig av felles busstransport hjem til et bestemt tidspunkt og vi hadde derfor

begrenset med tid til radighet.

Hvert av intervjuene varte i ca 1 % time og ble tatt opp pa band. | tillegg hadde jeg
penn og papir for handen og noterte av og til stikkord av det informantene fortalte slik
at jeg kunne vende tilbake til tematikken som de tok opp, men ogsa spgrsmal som
dukket opp eller spesielle formuleringer som informantene brukte ble notert.

Jeg oppdaget at min praktiske erfaring fra rehabiliteringsfeltet var en god ballast & ha
med meg inn i intervjusituasjonen. Det ga meg en trygghet i intervjuene, og jeg falte at
jeg raskt kunne sette meg inn i de situasjonene informantene beskrev og gi uttrykk for
en forstaelse. Jeg opplevde at jeg ofte kunne sitte og nikke bekreftende og si at jeg
hadde hgrt andre fortelle om liknende erfaringer. Jeg tror det var med pa a skape en

tillitsfull relasjon mellom meg og informantene.

De fleste av intervjuene bar preg av samtaler hvor informantene formidlet sine

refleksjoner over hendelser og opplevelser fra ulike perioder i tiden etter at de ble



rammet av slaget. De retrospektive skildringene omfatter for noen mange ar, og for
andre noe kortere tid. Alle fikk fortelle den historien de hadde begynt pa ferdig uten
avbrytelser fra meg, selv om jeg ikke umiddelbart syntes det var knyttet til temaet som
var i fokus. Jeg opplevde ofte at det var nettopp i disse historiene at "gullkornene”
dukket opp hvor de fikk uttrykke sine refleksjoner og tanker knyttet til det & bli rammet
av hjerneslag. Jeg ga vedkommende god tid til & tenke seg om, selv om jeg opplevde
det noen ganger ubehagelig med sa lange pauser med stillhet. Etter hvert intervju

skrev jeg ned det umiddelbare inntrykket jeg hadde fra intervjusituasjonen.

Fra intervju til transkribert materiale

Jeg transkriberte intervjuene fortlgpende etter hvert intervju. Da jeg startet med
transkriberingen ble jeg slatt av de mange valgene jeg matte ta underveis. Jeg hadde
hatt en forestilling om at dette arbeidet var rent teknisk, det gjaldt bare & hgre godt
etter pa lydopptaket og skrive ned hvert ord som ble sagt. Imidlertid viste det seg at
dette arbeidet var mye vanskeligere og mer omfattende enn som sa. Jeg opplevde at
det var mye som var vanskelig a formidle i teksten. Eksempelvis hvordan
informantene gjorde om stemmen for & uttrykke en ovenfra- og nedad holdning som
de hadde mgtt av helsepersonell var vanskelig & gjengi i transkriberingen. Likesa
kroppssprak som understgttet det de sa. Jeg opplevde teksten unaturlig i forhold til
den samtalen som hadde funnet sted hvor ordene som var blitt sagt i en
sammenheng, fremstod som usammenhengende og mer fremmed nar det stod svart
pa hvitt. Jette Fog (2004) hevder at den muntlige samtalen ikke er beregnet til a bl
fastholdt i en ordrett utskrift, og at det skjer en slags oversettelse hvor noe av
meningen gar tapt nar ordene gar fra et medium til et annet. Kvale (2004) sier noe
tilsvarende i sin bok "Det kvalitative forskningsintervju” at transkripsjonen ikke er en
ren gjengivelse eller kopi av en egentlig realitet, og at det ikke finnes en sann og
objektiv oversettelse fra muntlig til skriftlig form. I transkriberingsarbeidet la jeg vekt pa
a forsgke a fa setningene til & hgres sammenhengene ut og kuttet ut mange smaord
som jeg tolket som lite meningsgivende. Jeg tok med gjentakelser og ngling, markerte
pauser og skrev i parentes emosjonelle uttrykk som eksempelvis latter. Dette i hap om
at jeg ville huske bedre tilbake til intervjusituasjonene hvor historiene ble fortalt. Jeg

var opptatt av at teksten i stgrst mulig grad skulle ivareta det opprinnelige materialet.

Til tross for at jeg syntes noe av meningen gikk tapt ved & overfare samtalen fra tale til

tekst, synes jeg transkriberingen var en spennende prosess hvor jeg fglte at jeg ble
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bedre kjent med materialet. Jeg fikk god anledning til & hgre om igjen det som var blitt
sagt, og jeg ble overveldet over hvor mye som var kommet frem i hvert enkelt intervju
bade nar det gjaldt refleksjoner rundt egen livssituasjon, og den fysiske mengden av
transkriberte sider som etter hvert hopet seg opp. Til sammen utgjorde det

transkriberte materiale ca. 90 maskinskrevne sider.

Forforstaelse

Forforstaelse, forstatt som alt forskeren bringer med seg inn i forskningsprosjektet av
erfaring, kunnskap og teoretisk forstaelse, er en viktig motivasjonsfaktor for & sette i
gang med et prosjekt om et bestemt tema (Malterud 2003). Imidlertid har det ligget
som et krav til livsverdensforskning at man skal sette sin tidligere kunnskap i parentes
for & se med nye gyne pa det man undersgker (Bengtsson 2006). Jeg tenker at det
kan veere vanskelig a ha full bevissthet om all sin kunnskap og veere i en posisjon hvor
man kan velge & benytte seg av den eller ikke. Det kan kanskje gjelde eksplisitte
teorier, men vanskeligere for den mer implisitte kunnskapen som ligger som bakgrunn
for hvordan jeg tenker og handler. Imidlertid opplevde jeg under bearbeidingen av
dataene en "modningsprosess” i forhold til & f& en gkt bevissthet om den mer "tause”

delen av min forforstaelse.

For jeg gikk i gang med prosjektet hadde jeg som fysioterapeut mgtt mange
slagrammede til opptrening. Jeg var mange ganger imponert over deres innsats og
treningsvilie. De fleste var stort sett alltid motivert for trening, de var interessante a
jobbe med og jeg opplevde de som tapre, "sta-pd” mennesker til tross for at livene
deres hadde blitt radikalt endret. Ved starten av analysefasen gjorde nok disse
erfaringene meg mindre oppmerksomme pa temaer i materialet som omhandlet deres

sarbare sider, deres frustrasjoner og deres kamp for & holde motet oppe.

Hanne Haavind (2001) skriver at i en fortolkende analyse av et empirisk materiale
ligger utfordringen i & reflektere ut egen forforstaelse og ha et bevisst forhold til den
giennom hele forskningsprosessen. Forskeren ma forholde seg til sin egen
forforstaelse slik at man er apen mot det som kommer frem i materiale, slik at
forforstaelsen ikke bidrar til & begrense fortolkningen eller overdgver den kunnskapen
som materialet kunne ha levert. | dette ligger det en utfordring om a vaere apen,
lyttende og reflekterende for & komme bak det apenbare og fa tak i det en ikke vet,

eller fa fram ny mening og forstaelse” ( Kvigne 2004 s 13).



Analysemetode

Tolkning av materialet, det vil si a identifisere manstre eller sammenhenger i
materialet, og lese betydning av dem, er en sentral del av den kvalitative
forskningsprosessen (Malterud 2003). Imidlertid er de mgnstrene vi finner avhengig av
hvilke mgnstre vi har evne til & lese og gjenkjenne (ibid). Jeg tolker Malterud slik at
mine erfaringer, forforstaelse og teoretiske forstaelsesramme vil bade kunne &pne opp
og lukke igjen for den informasjonen som ligger i materialet. Hvilke spgrsmal jeg som
forskerstudent har stilt til materialet vil bestemme hvilke meninger som jeg kan trekke
ut av teksten (Kvale 2004). | dette ligger det en viktighet av & tydeliggjere den veien

jeg har gatt i arbeidet med analysen.

For & komme frem til temaene/mgnstrene i teksten lot jeg meg inspirere av Hanne
Haavinds (2001) fremstiling av den metodologiske prosess som en bevegelse
bestaende av ulike trinn. De fgrste trinnene dreier seg om a fa et inntrykk av materialet
som helhet og sgke etter innhold som kan belyse prosjektets fokus. Denne fgrste
fasen opplevde jeg som lang og tidvis frustrerende. Frustrasjonen bestod i at jeg
synes jeg satt med et materiale som fremsto som rikt, mangfoldig og som inneholdt
erfaringskunnskap som var viktig & fa frem. Imidlertid synes jeg det var vanskelig &
"rydde” materialet og trekke frem det som var vesentlig i forhold til prosjektets
hovedfokus. Dessuten var jeg bergrt av deres historier, og jeg kjente en slags
ydmykhet overfor den tilliten informantene hadde vist meg ved a fortelle sa apent om
sin sykdomserfaring. Jeg synes derfor det var vanskelig a skulle videreformidle og
fortolke deres erfaringer og opplevelser vytterligere. Hanne Haavind (2001)
problematiserer spgrsmalet om det transkriberte materialet er representasjoner av
informantenes livsverden eller om det farst og fremst representerer noe som ble skapt
gjennom forskerens innsamling og oppbevaring. Slik jeg tolker henne er det opp til
forskeren & bestemme om det er rimelig & betrakte materialet som tekst eller som
erfaring. Denne problemstillingen var jeg litt uforberedt pa, men stattet meg underveis
til Kvales (2004) oppfatning av at det er et kontinuum mellom informantenes
beskrivelse av sin livsverden og forskerens tolkning. Dermed blir det min oppgave som
forskerstudent & kunne forstd det informantene sier og forstd det i en stgrre
sammenheng. Det ble en utfordring & stole pa seg selv og ta ansvar i tolkningen av
materialet. | ettertid kan jeg se at min innledende fase til analysearbeidet dreide seg

mye om & fa en ngdvendig distanse til materialet slik at jeg kunne fa overblikk og
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samtidig komme tilstrekkelig "under huden” pa teksten. Ved a lese metodelitteratur,
andre studier av slagrammedes sykdomserfaringer og sette meg mer inn i
fenomenologisk filosofi hjalp det meg til & f& en anstand til teksten og komme videre i
analysearbeidet, samtidig som jeg opplevde at jeg beholdt den ydmykheten og
respekten for informantenes beretninger som jeg synes var ngdvendig. Bengtsson
(1993) skriver med hensvisning til Husserl om fenomenologien som a

" fa grepp om de sakerna sa som de visar sig i erfarenheten, begrepslagga dem, men
utan att valdfora sig pa dem. Tvart om fordras dppenhet, félisamhet och sensibilitet till

skillnad fran en burdus subsumering eller klassifikation under faste kategorier” (s 26).

Jeg gikk inn i hvert enkelt intervju og forsgkte a lese teksten uten & lete etter noe
bestemt, men pravde & veere oppmerksom pa hvor i teksten jeg stoppet opp og hva
som gjorde inntrykk. Jette Fog (2004) understreker betydningen av forskerens

apenhet overfor teksten som skal analyseres. Hun sier;

"Forstaelsen er i farste omgang et spgrsmal om abenhed over for materialet og over
for det, der kommer til udtryk. Det er en evne til at stille spgrgsmal, der er abne, en
evne og villighed til at befinde sig i en tilstand af ikke-viden, ikke-forstaelse, og en

villighed og evne til derfra at komme bag om overfladen” (s 124).

For & komme "bak overflaten” startet en bearbeidelse av teksten pa mange plan. Ved
a lese teksten flere ganger og notere ned stikkord i margen, oppstod det etter hvert en
slags orden i materialet. Teksten fremsto ikke lenger av enkeltstdende fortellinger fra
hver informant, men det kom til syne noen analytiske spor som kunne etterfglges. Det
forste sporet handlet om hvordan den slagrammede opplevde sin egen kropp som
endret. Jeg var litt uforberedt pa at dette tema skulle bli s& sentralt i oppgaven da jeg
ikke hadde stilt noen spagrsmal knyttet til kroppsopplevelse. Men ved gjennomlesning
av transkripsjonen var det umulig & overse denne tematikken. Det andre sporet jeg
fulgte handlet om relasjon til omgivelsene og andre mennesker. Et tredje hovedspor
var prosessen med & komme seg igjen etter hjerneslaget. Samlet sett ga disse tre
hovedsporene retning for den videre analysen, og som jeg synes var i trad med

forskningsspgrsmalene jeg innledet prosjektet med.

| det videre arbeidet med & systematisere materialet delte jeg opp teksten i mindre
avsnitt og markerte i margen med stikkord hva som karakteriserte de ulike avsnittene.

Dette var en prosess hvor en del av materiale ble trukket ut som relevant og vesentlig i



forhold til de temaene jeg hadde trukket ut, mens andre deler av teksten ble liggende.
Videre brukte jeg Haavinds (2001) forslag om a stille analytiske spgrsmal til teksten.
Dette var ikke forskningsspgrsmalene, men mer spgrsmal av typen; Hva er
fellestrekkene ved de situasjonene vedkommende forteller om? Nar informanten
uttrykker seg slik, hvordan kan det forstds? Hva forteller dette meg om & veaere
slagrammet? Dette var en type dialog med teksten som i virkeligheten var en dialog
med meg selv og mine egne forestillinger. Formalet var a finne en mate a analysere
det informantene hadde fortalt meg pa en mate som bade beriket og utdypet det de sa
(Kvale 2004). Ved denne mer systematiske gjennomgangen av hvert intervju var
hensikten a fa frem hva som var sentralt i den enkeltes erfaring og opplevelse av a
veere rammet av hjerneslag. Dernest var det & se om det var fellestrekk, tendenser
eller motsetninger nar jeg sa pa alle intervjuene under ett. Det neste trinnet i
analysearbeidet var & gjgre materialet tilgjenglig for diskusjon opp mot teori og mot

tidligere studier av slagrammedes sykdomsopplevelser.

Refleksjoner rundt temaer som fremkom i materialet forgikk i ulike fora. Jeg
presenterte og diskuterte ulik tematikk og fortolkninger med mine to veiledere og pa et
analysekurs med to lerere og andre medstudenter. | disse foraene ble det gitt
respons og innspill til mitt videre analysearbeid. P& den maten ble materialet og mine
tolkninger lest av flere, og jeg fikk dermed prgvd ut og evaluert mine vurderinger.
Haavind (2001) fremhever at denne prosessen hvor andre ogsa bidrar inn mot
materialet bidrar til en kontinuerlig selvrefleksjon for meg som forskerstudent bade pa
hva jeg forstar, hvordan jeg forstar det og hvorfor jeg forstar det pa akkurat den maten.
Det er dette Kvale (2004) betegner som kommunikativ validitet nar gyldigheten av

egne tolkninger overprgves gjennom dialog med andre.

Etiske refleksjoner

| folge Kvale (2004) hgrer ikke etiske refleksjoner til noen enkelt del av
intervjuundersgkelsen, men ma foretas gjennom hele forskningsprosessen. Videre
hevder han at formalet med en intervjuundersgkelse ikke alene bgr begrunnes ut fra
vitenskapelig kunnskaps egen verdi, men sgke a forbedre den menneskelige situasjon
som blir utforsket.

Denne studien er kun et lite bidrag til & utvikle kunnskap om personers erfaringer
knyttet til det & bli rammet av hjerneslag. Imidlertid kan resultater fra tilsvarende

studier bidra til & gi rehabiliteringsbegrepet et videre innhold og dermed gi @kt

31



32

forstaelse for den prosessen slagrammede gar igjennom. Dette kan danne grunnlag
for & vurdere konkrete tiltak rettet mot slagrammede og eventuelt deres pargrende.
Dersom denne type forskning kan vise at yngre slagrammede har behov for andre
tilbud enn det som tilbys i dag, vil det veere viktig dokumentasjon for endrede
prioriteringer og pa sikt gi bedre rehabiliteringstiloud til unge mennesker som har

giennomgatt hjerneslag.

Ved & bruke kvalitativt forskningsintervju som metode i studien var etiske prinsipper
som anonymitet, konfidensialitet, informert samtykke og retten til frivillig deltakelse
relevante for denne studien. Jeg utarbeidet derfor et brev til informantene som
beskrev hvordan disse prinsippene var tenkt ivaretatt, samt studiens overordnede mal
og hvordan intervjuene var tenkt gjennomfart (vedlegg). | samsvar med seksjonens
praksis ble det sgkt godkjenning fra Regional etisk komité og Norsk
samfunnsvitenskaplig datatjeneste fagr prosjektet startet (vedlegg). | oppgaven har jeg
gitt informantene fiktive navn, endret alder og familieforhold og unnlatt & ta med

beskrivelser av arbeidssted, bosted etc.

Nar det gjelder etiske overveielser knyttet til ivaretakelse av informantene bgr man
som forsker ogsa ha tenkt igjennom hvilke konsekvenser deltakelse i en intervjustudie
kan ha for intervjupersonene (Kvale 2004). Det & gjennomga et hjerneslag er en
traumatisk opplevelse og kan endre personens livssituasjon radikalt. Ved & fortelle om
sine opplevelser knyttet til det & fa hjerneslag, kan ubehagelige fglelser komme frem
bade under og etter intervjuet. Jeg forsgkte a ivareta informantene under intervjuet
ved a stoppe opp hvis jeg opplevde at vi var kommet inn pa temaer som informanten
synes var vanskelig & snakke om. Fgr jeg stilte flere sparsmal, spurte jeg informanten
om dette var greit for ham / henne a snakke om. | et av intervjuene kom det frem at
informanten hadde det sveert vanskelig. Etter intervjuet var ferdig og bandet slatt av,
informerte jeg henne hvor hun kunne fa hjelp i kommunen, men jeg folte at hun ikke
hgrte etter eller ikke var interessert. Det bekymret meg hele kvelden, og neste dag tok
jeg kontakt med veileder for & hgre hva jeg skulle gjare. Vi ble enig om at jeg skulle
sende henne et brev hvor jeg takket for samtalen og gjentok informasjonen jeg hadde
gitt henne muntlig. Samtidig ga jeg henne mitt telefonnummer hvis hun hadde behov

for & snakke mer med meg.

Etiske utfordringer er ogsa knyttet til fasen hvor det skrevne materialet skal tolkes. |

folge Jette Fog (2004) har forskeren mye makt i denne delen av forskningsprosessen.



Det talte spraket er mer ureflektert og er ikke beregnet til & bli gjentatt eller skrevet
ned. Ordene er sagt i en sammenheng uten a tenke pa at det skal bearbeides videre.
Fog sier at det transkriberte materiale kan betraktes som en stivnet utgave av en
levende samtale og teksten kan dermed fremkomme som mer entydig enn det kanskje
er dekning for. Etter hvert fjerner forskeren seg fra informantene og det er temaer som
belyses, lgftes frem og som skal forstas ytterligere ved hjelp av teori. Forskeren har
saledes monopol pa forstaelsen av den skrevne samtalen og dermed forstaelsen av
den andre og hans virkelighet (Fog 2004, s 111). Jeg tenker at det i
fortolkningsarbeidet er viktig at jeg som forskerstudent har utvist skjgnn i fortolkningen,

og at flere har lest det transkriberte materialet og mine fortolkninger.
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Presentasjon av resultater

Innledning

Da informantene ble bedt om a fortelle om den dagen de fikk hjerneslaget og tiden rett
etterpa gir de beskrivelser av et hendelsesforlgp som tydeliggjer hvordan hjerneslaget
dramatisk grep inn i deres liv og farte til betydelig endringer. Flere betegnet det som
om livet ble snudd pa hodet fra den ene dagen til den andre. En beskriver hjerneslaget

som et jordskjelv og en annen sier at

"11. september 2003 fikk jeg hjerneblgdning. Det var min ... flykrasj hadde jeg neer

sagt”

Ord som jordskjelv, flykrasj og indirekte terroraksjonen i USA tyder pa at hjerneslaget
har hatt dyptgripende virkning pa informantenes tilveerelse og nzermest rystet
grunnpilarene i livene deres. Katastrofer opptrer plutselig, uten forvarsel og etterlater
seg et landskap preget av kaos, uoversiktlighet, uvirkelighet og er en skremmende
opplevelse. | mgtet med naturkreftene/katastrofene blir man oppmerksom pa sin egen
sarbarhet og dgd. Ved at informantene bruker de samme ordene kan det tyde pa at
hjerneslaget opplevdes like uforstaelig, rystende og truende. Pa et gyeblikk forandres
livet fra en situasjon som til en viss grad er preget av visshet og kontroll til en situasjon

som er uforutsigbar og ukjent. Det livet de kjente var plutselig borte.

Jeg vil i det felgende presentere hovedfunnene i studien. Det fgrste temaet
omhandler informantenes opplevelse av kroppen etter hjerneslaget. Selv om jeg ikke
hadde sparsmal knyttet direkte til kroppsopplevelser i intervjuguiden, ble kroppen et
sentralt tema i informantenes beretninger om hverdagslivet etter slaget. Det kom
tydelig frem at de alle opplevde kroppen som endret, og at dette pavirket deres

hverdag i stor grad.

Det neste jeg gnsker a trekke frem er informantenes beretninger om hvordan
hjerneslaget fgrte til endringer i relasjonene til den neermeste familie og venner. De
forteller om personlige forhold som fikk nye utfordringer som fglge av hjerneslaget.

Informantene forteller om hvordan de har strevd og fortsatt strever med a finne tilbake
til en hverdag og et liv som er meningsfull og dette temaet utgjgr presentasjonens

siste og avsluttende del. | dette kapittelet er presentasjonen av resultatene lagt naer



opp til informantenes beskrivelser, slik at intervjupersonenes egne bilder og uttalelser
skal kunne fremtre. Dataene er dermed tolket ut i fra to av Kvales tre
tolkningskontekster; informantenes selvforstaelse og min kritiske forstaelse basert pa
"sunn fornuft” (Kvale 2004). Den tredje, teoretiske forstdelsen av materialet

presenteres i neste kapittel.

Kroppen som fremmed og upalitelig

Kroppen ble et sentralt tema nar informantene skulle beskrive opplevelsene sine etter
hjerneslaget. Fem av de seks personene jeg intervjuet hadde fatt varige kroppslige
forandringer som fglge av hjerneslaget. For noen var det knyttet til halvsidige
lammelser og nummenhet i arm og/eller ben, mens det for andre var sprakvansker og
hukommelsesproblemer det mest sentrale. Pa ulike mater og pa ulikt vis matte de alle

streve med en kropp som opplevdes bade fremmed og upalitelig etter hjerneslaget.

Kroppen som fremmed

Informantenes opplevelse av kroppen som fremmed kommer til uttrykk pa flere mater.
For det fgrste sa forarsaket selve hjerneslaget at deler av kroppen ble lammet.
Kroppen slik de kjente den oppfarte seg plutselig annerledes. Flere av informantene
forteller at de fysisk merket hjerneslaget ved at de plutselig ikke klarte a bevege
armen, ble nummen i benet eller at de begynte a snakke utydelig. Nar deler av
kroppen plutselig ikke fungerer, synes det som det er vanskelig & avgrense
funksjonssvikten til disse omradene. En av informantene, Karin beskriver det som om

hele kroppen ble rammet av hjerneslaget.

"Der 13 jeg jo. Da var jeg helt, helt lammet. Jeg kunne ikke rare meg... sa egentlig sa

|4 jeg bare der som et sant vrak til observasjon”

Karin opplevde at hele kroppen var lam, selv om hjerneslaget i realiteten kun hadde
bergrt venstre siden av kroppen hennes. Hgyre siden var intakt. Likevel opplevde hun
at hun var total lam og at det var umulig for henne a rgre seg. En mate a forsta det pa
er at hjerneslaget kom som "lyn fra klar himmel”, helt uventet og uten forvarsel. Karin
ble nzermest “slatt i bakken” og opplevde at hun fysisk ble satt ut av spill. Kroppen slik
hun kjente den var endret til et vrak som andre matte ta seg av. En annen mate a

forstd det pa er at lammelser i en kroppsdel far sa store konsekvenser for hvordan
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Karin kan bevege seg at det kjennes ut som om hele kroppen er redusert til tross for at
hjerneslaget bare har bergrt venstre side. Nar deler av kroppen ikke fungerer,

oppleves hele kroppen svekket og satt ut av funksjon.

Nar informantene snakker om de kroppslige endringene gir de uttrykk for at
kunnskapen om egen kropp som de hadde opparbeidet gjennom arene plutselig ble
ugyldig etter hjerneslaget. Karin forteller at hun et par ar for hjerneslaget hadde
operert hagyre hoften og fatt satt inn en hofteprotese. Selv om operasjonen hadde gatt
fint, var hun fortsatt litt uttrygg pa dette benet. Hun sier selv at hun var blitt veldig
venstresentrert og at venstre ben var hennes desidert sterkeste side. Etter
hjerneslaget, med utfall pa venstre side er ikke dette lenger tilfelle. Det benet som far
var det sterkeste er na det svakeste. Hennes forstaelse av egen kropp gjelder ikke

lenger. Hun méa begynne a lzere kroppen sin a kjenne pa nytt.

Lars forteller ogsa hvordan kroppen oppfgrer seg helt annerledes og mer uforstaelig

enn tidligere. Han sier det slik;

"Det som var plagsomt det er at det gikk litt ut over stemmebandene fordi halvsidig
lammelser det ... noen mister jo stemmen fullstendig. Det som var det mest guffene
var det at halvparten av tunga var lam og den andre halvparten var ikke lam og det var
jo helt tullete, egentlig. For det at nar jeg skulle prate sa ville den delen som var frisk
den fulgte med, den gjorde som den fikk beskjed om fra toppetasjen, den andre
halvdelen gjorde ikke det. Og det ble jo bare babbel det, bare tull. Det sliter jeg litt med
enna, men det er jo blitt mye, mye bedre for all del. Men jeg merker det spesielt hvis
jeg blir sliten eller sa rart det enn hares ut, hvis jeg prater lite en dag sa far jeg ogsa

problemer. Bade med det og med stemmebandene, faktisk”

Det som var en selvfglge fgr, det & kunne artikulere seg tydelig, ble plutselig et
problem for Lars etter hjerneslaget. Han merket at halve tungen ikke fungerte nar han
snakket og det ble bare tull nar han forsgkte a si noe. Selv om dette har bedret seg
betraktelig, er det fremdeles et problem for ham. Jeg far inntrykk av at han synes det
fortsatt er vemmelig og uvant a ikke kunne uttale seg normalt. Han synes ogsa det er
rart at dette problemet gker bade hvis han prater mye eller hvis han prater lite en dag.
Jeg far inntrykk av at kroppen er blitt noe uforstaelig for ham, han kjenner den ikke
igjen og han forstar ikke hvorfor den oppferer seg slik den gjar. Jeg tolker det slik at

kroppen er blitt fremmed for ham.



En kropp som ikke lenger opptrer som forventet er krevende a forholde seg til. Karin

forteller;

"For det farste sa hadde jeg ikke balanse og nar jeg egentlig.. enna sa tenker egentlig
jeg at mitt falte midtpunkt det gar nok en plass midt pa hgyre side. Det gjar det enna.
Sa alle ting jeg skal gjgre, det tenker jeg. Og den ... de sa til meg.. bare gjar det. Men

da fungerer ikke kroppen, jeg matte tvinge kroppen til & gjgre det jeg vil”

Karin merker at hun har darlig balanse. Hun tror selv det henger sammen med at hun
ikke fgler sitt midtpunkt sentrert i kroppen, men at det er forskjgvet ut mot hgyre side.
Jeg tolker det slik at hun skiller mellom et fglt og et reelt midtpunkt. Hun kan ikke stole
pa det falte midtpunktet fordi det ikke er det riktige. Hennes reduserte balanse gjer at
hun ikke kan bevege seg fritt, men ma rette sin bevissthet mot kroppen og tenke
bevegelsene hun skal gjare. Pa tilsvarende mate som Lars hadde oppmerksomhet pa
tungen som delvis var lammet, ma Karin ha fokus pa hvordan hun skal bevege hele
kroppen. Vanligvis har vi lite fokus rettet mot kroppen nar vi utfarer forskjellige
aktiviteter. Nar vi gar en tur er oppmerksomheten var rettet mot omgivelsene, til det vi
ser og harer eller til vare tanker. Vi konsentrerer oss ikke om selve gangen med
mindre vi gar i et sveert ulent terreng. Automatikken ligger implisitt og ureflektert i
bevegelsesmgnsteret. For Karin er denne automatikken brutt, og hun kan ikke lenger
bevege seg uanstrengt. Kroppen hennes krever hennes bevissthet, ellers fungerer
den ikke. Det gir inntrykk av hvor krevende det er & bevege seg nar kroppen er blitt

radikalt endret som fglge av et hjerneslag.

Setningen " jeg matte tvinge kroppen til & gjare det jeg vil” far meg til & tenke at hun
omtaler kroppen sin som noe som er atskilt henne selv. Jeg’et ma tvinge kroppen
(det'et) til & gjere som jeg'et vil. Kroppen er noe som hun ma tvinge, presse, kue. En
tolkning kan veere at nar en del av kroppen ikke fungerer, sa er den helhetlige
opplevelsen av seg selv og kroppen som ett ogsd svekket. Det er ikke lenger en

integrert helhet. Dette forholdet kommer ogsa klart til uttrykk i det Lars sier;

"Hgyre armen var dgd, det var bare noe som hang der og slang. Skulle like godt ha

skrudd den av for & si det sann”
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Det & omtale kroppen sin som noe som ma tvinges for a lystre eller en kroppsdel som
dgd, som bare henger og slenger tolker jeg som en objektivering og en
fremmedgjering av kroppen. De omtaler begge en kropp som ikke fungerer som
tidligere, deres frie utfoldelse og bevegelsesglede er blitt innskrenket som fglge av
slaget. Karin nevner ogsa at hun savner det a kunne danse. Det kan forstas pa flere
mater; det kan vaere det sosiale ved det & danse hun savner, men det kan ogsa veere
det & bevege seg naturlig, fglge rytmen i musikken, glemme kroppen og bare la seg
fare uanstrengt av partneren over gulvet. Hvis man gnsker a utfolde seg i dansen
tenker jeg at det nettopp er viktig & kunne glemme kroppen, trinnene og hvordan man
skal flytte benene. Kroppen ma bli fravaerende slik at man kan ga i ett med musikken
og glede seg over dansen. Jeg far inntrykk av Karin fgler seg fanget i en kroppslig

hemmethet og at dette bidrar til en fremmedgjgring av egen kropp.

Kroppen som upalitelig

Hjerneslaget i seg selv kan tolkes som et tegn pa kroppens upalitelighet og
uforutsigbarhet. Informantene beskriver hvordan kroppen plutselig svikter mens de er

midt i et mgte, ved frokostbordet eller pa badet. Berit forteller;

"Mens jeg star og foreleser sa hgrer jeg at jeg har problemer med & snakke, akkurat

som om noen putter bomull i munnen pa meg”

Hans sier;
"Mens jeg tok maten min sa begynte hayre armen a bli rar, jeg klarte ikke & bevege

den. Samtidig forsvant talen min”

Selve hjerneslaget startet med at kroppen sviktet og andre opplevelser i ettertid kan
forsterke opplevelsen av kroppen som upalitelig. Karin forteller om en hendelse pa

sykehuset som gjorde henne redd og engstelig;

"Og der ute (pa sykehuset) falte jeg at pa en mate det skulle gd, men sa ramla jeg en
gang, en sgndag hvor det ikke var de faste pleierne. Men jeg slo meg ikke, jeg ramla

bare ned pa senga. Men jeg ble nok redd”

Etter fallet pa posten forteller Karin at hun ikke tar ga alene. Hun er avhengig av & ha

noen ved siden av seg ellers blir hun redd og usikker. Dette kan tolkes som om hun



har fatt en ytterligere bekreftelse pa at hun ikke kan stole pa kroppen lenger. Den kan
plutselig svikte. Nar kroppen viser seg med sine begrensninger, oppstar det mistillit til
den. Kroppen er blitt upalitelig. En forandret kropp som man ikke kjenner igjen ferer til
uro, redsel, og angst. Disse fglelsene i forbindelse med en endret kropp er det flere av

informantene som tar opp. Berit forteller;

" Jeg blir jo mentalt redd, sa radiusen, den fysiske radiusen blir jo sa liten, den blir jo
sa liten for alt blir jo sa skummelt, ikke sant. G& ut pa en brygge eller ga pa en hgyde
eller bare to trappetrinn opp som ikke er hgyt i det hele tatt, det blir jo sa farlig.... Nar
kroppen er sa forandret sa er det ikke noe... s bare det & sitte pa en litt ustg stol det
er jeg redd av jeg, ikke sant. Og jeg er sa lite redd som type, men jeg har veert sa redd

dette aret her eller de to arene”

Berit opplever at kroppen hennes er veldig forandret. Det gjgr henne usikker pa om
hun kan stole pa kroppen. Det skal lite til fer denne usikkerheten gker. En ustg stol, en
brygge eller en liten hgyde er nok til & gjgre henne utrygg og redd. Jeg far inntrykk av
at det er en generell uro. Ikke bare en redsel for & falle, men ogsa en generell redsel
som er knyttet til at kroppen er blitt sa endret og at hun fgler at hun ikke lenger har
kontroll over den. Hun kan ikke stole pa egen kropp lenger. Nar kroppen ikke lenger
opptrer som forventet fremstar den som noe fremmed og upalitelig. Dette fremkaller
redsel og utrygghet som gjgr at den fysiske radiusen blir mindre og innskrenker

hennes livsutfoldelse.

Den skjgre kroppslige fortroligheten

Informantene  forteller  om den forste  tiden pa  sykehuset og
rehabiliteringsinstitusjonene hvordan de trente bade alene og sammen med
helsepersonell pa a forflytte seg fra sengen og over i en stol, hvordan de med mye
strev etter hvert klarte & slepe seg frem i korridorene og hvordan de iherdig prgvde a
fa livi en lam hand. Fra en opplevelse av a vaere total lam opplevde de en langsom og
gradvis gkende kontroll over egen kropp. Fremgangen var saerlig knyttet til gkt styrke i

bena, gkt utholdenhet og bedre balanse. Berit forteller;

"Og det var jo liksom det fgrste malet var liksom i det hele tatt klare & sta, eller sitte

forst og sa klare & sta. Det var en kiempeseier og liksom kjenne at beina bar under og
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at jeg kunne begynne a tenke at jo jeg skal kunne klare & ga noen skritt igjen og det

klarer jeg jo na da”

Det & kjenne at bena kan baere kroppen igjen gir Berit en optimisme i forhold til videre
fremgang, at dette skal g& bra og at hun vil gradvis fa kontroll over kroppen igjen.
Fysisk fremgang gir fortrolighet til egen kropp. Men fremgangen handler ikke bare om
den konkrete fysiske bedringen i form av gkt styrke og utholdenhet. Det handler ogsa

om a bli fortrolig med en endret kropp. Berit sier det slik;

" Du gar to gater vet du....den ene gaten det handler om at du blir flinkere og flinkere
til & handtere kroppen som den er. Jeg reiser jo pa hytta, jeg klatrer opp i en bat og jeg
gjer jo mye rart. Men pa et nytt vis da. Med en helt annen kropp som oppferer seg helt
annerledes og som ikke samarbeider som jeg vil. Men jeg driver nd pa med dette her
for & veere med familien pa det de vil ha med meg pa og det kjenner jeg at jeg blir
flinkere og flinkere til. Og det andre er at det gradvis blir mer koplinger og kontakt med
muskulatur, sann at den fysiske bedringen den kommer samtidig. Og det er sa

parallelt at det gar helt over i hverandre”

| tillegg til at hun merker den fysiske bedringen sier Berit at hun ogsa er blitt flinkere til
a handtere kroppen slik den er, det vil si med de konsekvenser som hjerneslaget har
medfgrt. Hun har mattet lzere seg til & bevege seg pa nytt med en annen kropp enn
den hun kjente fra tidligere. Den er fortsatt gjenstridig, den gjar ikke slik hun var vant til
fra tidligere, men den er ikke like fremmed for henne. Hun klarer na 2 ar etter

hjerneslaget & bevege seg i mange ulike miljger til tross for lammelser i halve kroppen.

Selv om informantene beskriver situasjoner som tyder pa at de gradvis blir mer
fortrolig med en endret kropp og kan gjenoppta flere tidligere aktiviteter, forteller de
ogsa om situasjoner hvor de fortsatt er utrygge og ter ikke stole helt pa egen kropp.
Karin forteller at hun, nesten fem ar etter at hun ble rammet av hjerneslaget, fortsatt

ma tilpasse seg ulike situasjoner. Hun sier;

".... jeg shopper jo ikke i byen lenger. Det blir mer storsenter og jeg liker ikke & ga der
alene for det er veldig mye folk, spesielt hvis noen kan komme bakfra og dytte pa
meg. Jeg har jo fremdeles ikke balanse... jo, jeg har mer balanse, jeg har trent opp

balansen i lgpet av dette aret. Men fremdeles sa er jeg veldig ustg”



Til tross for fin fremgang etter hjerneslaget ma hun flere ar etter fremdeles ta hensyn
til en kropp som ikke fungerer som tidligere. P& grunn av hun fortsatt fgler at hun har
darlig balanse kan hun ikke lenger dra til byen for & handle. Hun velger heller & dra til
de mer tilgjengelige kjgpesentraene. Imidlertid er hun engstelig for & vaere der alene,
nar det er mange mennesker der. De kan skumpe borte i henne og hun er redd for om
hun da vil klare a holde seg pa bena. Videre forteller hun at hun na har trent seg opp
til & ga til neermeste butikk alene, men hun ma passe pa a ga pa den riktige siden av
veien slik at hun slipper a krysse en gate med mye trafikk naermere butikken. Hun sier
ogsa at glatte og snadekkede veier gjar henne enda mer usikker, sa usikker at
vinteren har blitt en "innetid” for henne. Disse utsagnene sier meg at hun har klart &
trene seg opp etter hjerneslaget og det er mye hun na er i stand til & gjgre. Imidlertid
begrenser kroppen hennes en del valgmuligheter i hverdagen. Begrensningene er hun
klar over og hun tar hensyn til dem hver dag. Jeg far inntrykk av at kroppen kanskje
ikke kjennes sa fremmed lenger. Hun har leert den a kjenne og vet na hvilke hensyn
hun ma ta. Hun har funnet noen mestringsstrategier som fungerer for henne. Likevel
far jeg inntrykk av at det er en skjer fortrolighet til egen kropp, fordi det skal sa lite til
for at denne fortroligheten forrykkes. | mange situasjoner kan hun fortsatt ikke stole
helt pa kroppen sin og hun ma ta viss forbehold. Jeg tolker utsagnene hennes at
hjerneslaget begrenser hennes spontanitet, impulsivitet og valgmuligheter. Det synes
som om hun pa bakgrunn av en usikker fortrolighet i forhold til egen kropp hele tiden

ma ta visse forbehold i forhold til ulike aktiviteter.

Endringer i relasjoner til naere andre

Ektefelle, barn, arbeidskollegaer, venner blir omtalt pa ulik vis. Noen av informantene
understreket betydningen av stgtte fra ektefelle, barn, venner, kollegaer underveis i
deres rehabiliteringsprosess. Mens andre fremhevet at ikke alle pargrende
nedvendigvis er gode stattespillere. Enkeltpersoner i helsevesenet har fatt stor
betydning for informantene bade fordi de er kunnskapsrike i forhold til
slagrehabilitering, men mest fordi de har vist seg som medmennesker i en vanskelig
livssituasjon. Andre forteller om vennskapsforhold som er blitt endret. | min
undersgkelse har jeg ikke intervjuet familiemedlemmene eller venner og har derfor
kun den slagrammedes syn pa hvordan slaget har pavirket familielivet og forholdet til

venner.
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Avhengighet - sarbarhet - skjgrhet; Forholdet til ektefelle/samboer

Materialet viste at forholdet til samboer/ektefellen fikk nye utfordringer som felge av
hjerneslaget. Det er spesielt i intervjuene med Egil og Nina hvor dette kommer
tydeligst frem og det er derfor hovedsakelig deres tanker og refleksjoner som blir
gjengitt under dette temaet. Bade Nina og Egil er opptatt av og bekymret over den

ekstra belastningen som samboer/ektefellen har fatt. Egil forteller;

"Ellers sa er det jo ogsa klart at veldig mye av belastningen hjemme har kona mi. Som
jo har gjort en kjempejobb, synes jeg. Med bade det & hjelpe meg hjemme og det a
liksom & bidra til at jeg far liksom en meningsfull tilveerelse. Sa hun har virkelig statt pa

for meg”

Egil er tydelig pa at hjerneslaget har fart til en ekstra belastning ogsa for kona. Hun
har mattet overta mange oppgaver i hjemmet i tillegg til & hjelpe ham i det daglige. Slik
han forteller det kan det tyde pa at kona i tillegg til & veere ektefelle ogsa har fatt rollen
som “hjelper”. Hennes hverdag er ogsa blitt radikalt forandret. Egil er glad og
takknemmelig for den stgtten og hjelpen hun viser i hverdagen, samtidig som han har
et gnske om a veere mer uavhengig. "Jeg vil jo gjerne bli mer selvstendig og mer
uavhengig av henne”, sier han. Han forteller videre at han sjelden "far lov til” & vaere
alene hjemme og hun sgrger for at det alltid er noen der nar hun selv er bortreist. Han

sier;

" ....kona mi fgler nok pa det at nar hun er borte sa er det andre som ma veere der for

"a se etter meg” som jeg tror hun ville sagt”

Selv om han gir uttrykk for at det er hyggelig med selskap nar venner eller familie
overnatter og er der nar kona er borte, synes han ogsa det er deilig & ha litt tid for seg
selv og gjare det han vil. Bare hgre pa stillheten, lese litt og kose seg. Han sier han
nyter de fa stundene han har helt for seg selv. Det kan synes som det kan veere et
dilemma a veere takknemmelig for at ektefellen stiller opp i hverdagen og samtidig
kienne pa den uavhengighetsfalelsen dette kan gi. Dette kommer tydelig frem i Ninas
beskrivelser hvor hun forteller at hun er bekymret for om belastningen pa samboer blir
for stor. Hjerneslaget hadde fart til relativt store hukommelsesvansker noe som gjorde
det vanskelig for henne a bidra i hjemmets aktiviteter slik hun hadde gjort tidligere.

Hun forteller;



"Jeg skal prgve a veere like aktiv som far, ikke sant. Men det gar ikke. For begynner
jeg & lage mat og sa sier han ja, har du husket tgyet? Ah nei, og s& gér jeg ned og tar

tayet og da brenner alt seg pa ovnen.... og alt sant da”

For hjerneslaget var det Nina som gjorde de fleste oppgavene i hjemmet, na er det
samboeren som har overtatt det meste. Hennes reduserte hukommelse gjar det
vanskelig for henne a stille opp pa samme mate som tidligere selv om hun forsgker.
Hun ser at det er mye som faller pA samboeren og at han blir sliten. Dette bekymrer

henne og det oppleves vondt a ikke kunne ta vare pa hverandre lenger. Hun sier;

"Jeg skal liksom ta vare pd ham ogsa, men det klarer jeg ikke. Det gjer meg
ille....(....)... jeg skal jo preve & sta pa da, men det spgars hvor lenge han gidder. For
han sier jo ofte at du gidder jo ingenting og alt mulig sant. Men altsd, jeg gidder, men
jeg far det ikke til. Han synes det har gatt lenge nok na, sa na kunne liksom alt veere

bra igjen. Han skjanner ikke at det er noe du ma leve med. Sa det spars da...”

Jeg synes Ninas makteslgshet fremtrer tydelig i sitatene. Hun gnsker sa gjerne a bidra
mer i forhold til oppgavene i hjemmet slik hun gjorde fer slaget, men far det ikke til.
Forutsetningene hennes for & std pa slik hun gjorde fer er endret.
Hukommelsesvanskene hennes har begrenset henne i forhold til de daglige
aktivitetene i hjemmet. Sitatet viser at det ikke bare er Nina som blir frustrert over
endrede forutsetninger, men ogsa samboeren. Forutsetningene for & bista hverandre i
hverdagen ble forandret og parets tidligere liv ble plutselig brutt. Det ene sitatet kan
tyde pa at det er vanskelig selv for den naermeste familie & ha forstaelse for og
"innsyn” i den slagrammedes perspektiv. Livsomstillingsprosess kan synes a veere en
indre prosess og kanskje vanskelig a formidle til andre, selv de aller naermeste. Det
kan synes som de lever i to forskjellige verdener og ikke riktig nar hverandre i en
gjensidig forstdelse av deres nye livssituasjon. De blir stdende alene og er dermed
sveert sarbare. Jeg tenker at det kan illustrere hvor sart et parforhold kan vaere nar den
ene blir kronisk syk og det er fA personer rundt som kan hjelpe og stgtte. Etter
intervjuene satt jeg igjen med en undring om det kan veere vanskelig & opprettholde en
slags gjensidighet i parforholdet nar den ene part har fatt en alvorlig sykdom. Jeg fikk
inntrykk av at balansen i forholdet var blitt forrykket nar den ene ektefellen matte bista
den andre i relativt stor grad og undret meg over hvilken rolle den slagrammede far i et

parforhold. Blir vedkommende kun en byrde?

43



44

En mate & takle utfordringene pa er a gi hverandre sma pusterom i hverdagen. Egil

sier:

"Du kan si at etter at jeg fikk slag sa har jeg nok i stgrre grad gjort ting uten kona mi.
Men da ofte sammen med andre venner. Det har vaert bevisst valg, ja. Altsa, en side
ved det er a gi henne rom for a gjgre ting pa egen hand, noe jeg tror hun trenger for &
fa litt pafyll”

Jeg synes det kommer frem av materialet at de slagrammede er alle klar over den
gkte belastningen ektefellen har fatt. De blir bekymret og fortvilet ved a se sin ektefelle
bli sliten og frustrert. For noen kan det synes a vaere vanskelig & sette ord pa dette og
at parene glir inn i roller som hjelper og hjelpemottaker. Jeg synes sitatene over viser
at det & komme seg igjen etter et hjerneslag ikke bare dreier seg om a bli fortrolig med
en endret kropp, men ogsa a bli fortrolig med en ny hverdag sammen med ektefelle

eller samboer.

Endring av generasjonsroller; Forholdet til egne barn

Fem av de seks personene jeg intervjuet hadde egne barn eller stebarn som fortsatt
bodde hjemme da de selv ble rammet av hjerneslag. De var i alderen fra 9 ar til midten
av 20-arene. Flere var opptatt av at relasjonen til barna hadde endret seg som falge
av hjerneslaget hvor barna hadde fatt stgrre ansvar hjemme og de var ogsa ngdt til &
hjelpe dem med konkrete oppgaver i hverdagen. En av informantene forteller om
hvordan eldste sgnnen plutselig fikk ansvaret for broren sin som da var 16 ar mens
hun selv var innlagt pa sykehuset og siden rehabiliteringsinstitusjon. Etter at hun kom
hjem var det sgnnene som hjalp henne i seng om kvelden, som lagde middag hver
dag og som kjgrte henne til lege, fysioterapeut og andre steder. Berit som hadde to

relativt sma barn da hun ble rammet av en hjerneblagdning forteller:

"Sa de (barna) har hatt en tgff tur for jeg har veert en mamma som har holdt pa med
mye rart med dem. ... men livet har blitt snudd pa hodet. Sa de har mattet leere seg....
de har fatt farstehands kjennskap til omsorg og omsorgsoppgaver for det er klart de

ma jo hjelpe meg med mye. Og det gjer de”

Berit forteller videre om hvordan hun tidligere tok med seg barna ut i skogen, dro pa

sykkelturer, drev med hundekjgaring og var fysisk aktiv sammen med barna sine. N& er



hun avhengig av elektrisk rullestol, noe som begrenser hennes fysiske muligheter
radikalt. Jeg far inntrykk av at dette er vanskelig for henne og at hun savner nettopp

denne formen for samvaer med barna sine.

Da jeg spurte Egil om han syntes forholdet til barna hadde endret seg etter at han fikk

slag svarer han:

"Ja, det er klart det. Altsa, jeg er nok blitt mer avhengig av dem. Du kan si at forholdet

til dem betyr nok mer for meg, samtidig sa er forholdet blitt skjevere til dem.

Intervjuer: Hvordan da tenker du, skjevere?

"Ved at de ofte ma hjelpe meg i stedet for at det er jeg som hjelper dem. For eksempel
sa er det ofte sann at den eldste er hos meg hvis kona mi er borte. Hvor han da
overnatter og da er hjelper for meg. Na bruker jeg... pa natta sa bruker jeg en
armskinne for & forhindre kontrakturer i handen og for & motvirke spasme og da ma
han sette pa den. Og sa i fjor sommer s var jeg fire uker pa et opptreningssted og da
var han med meg for man matte ha med en ledsager. Det er et krav pa
opptreningsstedet det. S& da hadde jeg med ham. Og da bodde vi sammen der. Sa pa
en mate var det veldig hyggelig fordi vi fikk jo god kontakt. Men det er klart at det var
jo han som matte hjelpe meg. Men du kan si at det sgnnene mine sier er at de synes
de har fatt bedre kontakt med meg etter at jeg fikk hjerneslag. Antagelig fordi jeg

trenger mer hjelp av dem og det er det som de oppfatter som kontakt.

Intervjuer: Hva synes du?

Jeg kan se det poenget. Samtidig sa vet jeg jo ikke om den kontakten vi nd har er
bedre enn den vi hadde far, reelt sett. Jeg tror i hvert fall at jeg var mer til stede far.
Det der med at jeg faller ut snn (i samtalen), det skjer ogsa hvis de er hos oss. De er
bare to og med kona mi og meg sa blir det da fire og det er for meg en sdpass stor

gruppe at jeg har problemer med & falge med. Faller ut og litt sant noe”

Eqgil gir uttrykk for at han synes kontakten med barna er blitt annerledes. Forholdet har
endret seg, blitt skjevere, rollene er blitt forandret. Fgr var det han som hjalp sgnnene
sine, nd er det de som hjelper ham. Pa mange mater er forholdet blitt tettere og

neerere, men samtidig gir Egil uttrykk for en distanse. Han synes selv at han ikke
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klarer & stille opp pa samme mate som tidligere. Kognitivt kan han ikke veere den

samme stattespilleren han en gang var.

Jeg tolker utsagnene slik at informantene opplever det sart a ikke kunne veere den
mammaen eller pappaen de gnsker og som de er vant til & veere. De savner a kunne
stille mer opp for barna sine, veere med pa aktiviteter som de tidligere gjorde sammen
eller veere gode stgttespillere i de unges hverdag. Informantene ma finne nye mater a
fylle mors eller farsrollen. Men det er ikke bare i forhold til konkrete arbeidsoppgaver
som barna har overtatt ansvaret, de er ogsa blitt viktige omsorgspersoner i forhold til &
formidle hap, stette, oppmuntring til sine foreldre. Som en sgnn sa til moren sin; ” Ja,
ja du kan godt ga sann, det gjar ikke noe det, mamma, for du dade jo ikke”. Barna gir
uttrykk for at de er glade i foreldrene uansett om de ikke kan veere like aktive som far.
De er glade for at de overlevde. Barna gir ogsa stgtte og oppmuntring nar
informantene er mismodig fordi det synes & veaere lite fremgang & spore. En datter sa
til mammaen sin: "Du har det jo ikke travelt, mamma. Det er ikke om a gjegre & bli
ferdig ferst”. Jeg far inntrykk av slike utsagn fra barna er en god stette og

oppmuntring. Det bidrar til & gi informantene hap og livsmot til & sta pa videre.

Det som imidlertid kommer lite frem i intervjuene er hvordan barna selv har reagert pa
at hverdagene deres ogsa er blitt radikalt endret. Hva er deres opplevelser av & ha en
mor eller far som er rammet av hjerneslag? Her ser jeg det hadde veert interessant a

hgre barnas synspunkt.

Vennskap

Karin forteller at hun er glad i andre mennesker, men at hun heller ikke mistrives med
a veere alene. Hun sier at hun taler ensomheten. Etter at hun fikk hjerneslag, seerlig
den fgrste tiden da hun fremdeles satt i rullestol, opplevde hun at venner forsvant.
Tidligere var hun den som alltid hjalp andre, na var rollene blitt omvendt ” og da er det
alltid noen som ikke liker a fa forandret sin rolle”, sier hun. Jeg tolker Karins utsagn
som at vennskap kan bli satt pa prave nar et menneske far en kronisk sykdom. Ikke
alle vennskap er bygd péa den type likeverd som taler at en av partene blir "til bry”. Det
er heller ikke alle som har den forstaelse og energi som kreves for & hjelpe en venn

som har det vanskelig.



Andre forteller at de selv har valgt & ha mindre kontakt med vennene sine. For noen
kan det skyldes sprakvansker som gjgr det vanskeligere for dem & snakke med
vennene slik de gjorde far. En av informantene forteller at han midt i en samtale
plutselig kan bli stum og ikke klare & si et ord som falge av sprakvansker etter
hjerneslaget. Dette gjar det vanskelig for ham i samveer med venner. Nina har ogsa
"droppet” vennene sine og begrunner det med at hun synes det er vanskelig a forklare
andre om kognitive vansker hun har som fglge av hjerneslaget. Spesielt er dette

vanskelig fordi hun fysisk ser sa kjekk ut. Hun sier;

"Jeg gar jo normalt og alt sann da. Sa det er ingen som ser pa meg nar de ser meg
sann ute nar jeg gar og sann at jeg har hatt slag. Det er ingen. Det er litt sprott
egentlig....jeg skulle egentlig gnske at det var noe som viste det da, sann at jeg slapp

a forklare det for jeg husker jo ikke hva det heter en gang”

Det er ingen som ser pa Nina at hun har hukommelsesvansker og at hun har store
problemer med & henge med i samtaler. Hun synes selv det er vanskelig & snakke
med venner om dette og har valgt & veere taus om hukommelsesvanskene sine. En
mate & forsta det pa er at hun har andre erfaringer enn sine jevngamle venner og at
hun opplever at det er vanskelig for dem & sette seg inn i hennes situasjon. Det kan
veere at ingen er interessert i & hagre pa hennes erfaringer, eller at hun gnsker & veere

som alle andre. Resultatet er at hun isolerer seg og blir mye hjemme.

Egil sliter ogsa med hukommelsesvansker etter slaget og han sier at dette har gitt ham

naermest sosial angst. Han forteller;

"Du spurte litt om hva jeg synes er vanskelig nd. Jeg merker at pa den emosjonelle
siden sa er jeg litt sann....far jeg litt sann.... kan godt kalle det angst i sosiale
sammenhenger fordi jeg faller litt ut sann av samtaler. Jeg klarer ikke godt a falge med
bestandig... helt....og det betyr at nar vi da er sammen med andre sa blir jeg sann litt
mer opptatt ... sa far jeg litt angst fordi jeg er redd for & falle ut. Og det er vel noe med
at jeg har problemer med & konsentrere meg om a veere med i samtalen. Altsa, en ting
nar det er du og jeg. Da gar det bedre. Men hvis vi na hadde sittet fem, seks her, sa

hadde jeg nok fatt stgrre problemer. For sa vidt ogsa tre, fire.”

Egil merker at han faller ut av samtaler og at han ikke far med seg det siste som blir

sagt. Dette synes han er bade pinlig og vanskelig & forklare til andre. | sosiale
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sammenhenger blir han derfor usikker og engstelig. Bade Nina og Egil synes det er
vanskelig & veere apen om hukommelsesvanskene i forhold til venner. Egil tror det
kommer av at han skammer seg litt over det. Han har et selvbilde av at han klarer a
felge med pa ting som skjer. S det a innrgmme bade overfor seg selv og andre at

han ikke klarer det ligger ganske hgyt, sier han.

Noen vennskap starter i barndommen, andre utvikles pa jobben, gjennom
fritidsaktiviteter eller i interessefellesskap. Flere fortalte at de hadde fatt venner pa
rehabiliteringsinstitusjoner eller behandlingssteder og folte at fellesskap med andre

slagrammede var verdifullt. Berit sier;

"Sa er det noe med liksom a bare veere i en verden hvor folk vet. Det er noe med at ...
det er fri... det er et pustehull. Det er godt & vaere pa Eikely (dagsenter for
slagrammede) ogsa. Det er fridagen min det, tenker jeg. Kan bare veere meg og.... ja,
det gar tregt og....uten a si noen ting, sa vet alle om den lille utryggheten at det er ikke
bare for meg & si ta av meg skoene og sett meg péa gulvet. Det tar ikke jeg, ikke sant.
Det vil jeg veldig gjerne gjgre, men ter ikke. Sa alt er litt skummelt og alle vet bare

uten at du har sagt noe, sa vet de hvordan det er”

Jeg tolker Berits utsagn at det a ha et medpasient- fellesskap er viktig. Man forstar og
aksepterer hverandre uten a matte forklare alt med ord. Disse utsagnene fra
informantene kan forstas som at det a bli rammet av hjerneslag oppleves unormalt og
uventet i yngre alder og at det er vanskelig & dele erfaringer med jevngamle venner.
Jeg far inntrykk av at hjerneslaget har gjort det vanskeligere for dem & vaere sammen
med venner slik det var tidligere. Det kan veere fysiske begrensninger i forhold til
hvilke aktiviteter de klarer & veere med pa, men det er ogsa sosiale begrensninger.
Informantene opplever at de ma forklare seg overfor venner og det er slitsomt i
lengden. Det er vanskelig for andre jevngamle & sette seg inn i deres situasjon.
Dermed blir det godt & komme i kontakt med andre slagrammede pé egen alder og i
samme livssituasjon, hvor de blir godtatt som den de er uten & matte forklare seg.
"Veere i en verden hvor alle vet”, som Berit sier. For noen dannet mgte med andre

slagrammede grunnlag for varig vennskap og kontakt.

Finne veien hjem

Jeg velger a innlede dette kapittelet med et sitat fra Berit;



"Fgler liksom at jeg overlevde og fikk pa en mate sjansen til & plukke tilbake biter av
det livet jeg jo elsket, jeg var jo sa forngyd med livet. Jeg synes jeg hadde det helt
topp. Det var ikke noe jeg ville forandre pa, ikke sant. Men det har jammen veert litt av
en jobb og sitte og plukke...liksom...jeg har en fglelse av at dette er pulverisert glass,
ikke sant, som bare sier puff og sa er det ikke noe igjen av... det er ikke store skar
som du setter sammen. Det er bare bittesma perler og biter som du ma finne og lime

forsiktig pa igjen. Noen far du kanskje aldri pa, men flesteparten”

Pa ulike mater og pa ulikt vis prgver informantene a finne tilbake til en hverdag og et
liv som er meningsfull og tilfredsstillende. De er klar over at de ikke vil bli som far, at
livene er varig endret og at de ma leve med konsekvenser av hjerneslaget. Likevel
trener de iherdig for & komme tilbake til noe av det livet de kjente fra tidligere. Flere
vektlegger betydningen av egen aktive rolle i denne prosessen og at det er opp til dem
a gjare det beste ut av situasjonen. De fleste av informantene omtalte seg selv som
stae, tdlmodige og at de var "fightere” som ikke ga opp sa lett. Styrke og ressurser var
sentrale egenskaper som de ga uttrykk for var ngdvendig for & komme seg etter
hjerneslaget. Dette kan gi uttrykk for at prosessen etter et hjerneslag ma sees som et
sveert krevende arbeid der personen ofte ma mobilisere all sin energi for & komme
videre i livet. | dette kapittelet @nsker jeg & belyse noen av de sentrale temaene knyttet

til selve prosessen med & komme seg etter et hjerneslag.

En svingete vei og ingen ende?

Flere papeker at bedringen etter hjerneslag ikke bare skjer det farste aret, slik de ble

fortalt pa sykehuset, men at dette strekker seg over lang tid. Lars forteller:

”...sa fikk jeg beskjed av davaerende overlege, hun sa til meg som avskjedshilsen nar
jeg reiste den dagen, at etter tre maneder kan du ikke regne med noe seerlig. Etter to
ar sa er det ikke noe hap. Men faktisk, den starste fremgangen har jeg hatt da etter to
ar. Det siste aret, som har veert na, har veert det som har vaert mest positivt. Det er helt
utrolig. Sa hva denne overlegen og hva sykehuset fant pa & si den gangen, det var

nok litt avleggs for & si det veldig pent”

Lars forteller videre at i lapet av siste aret har han begynt a ga lengre turer, han kan
na bevege seg rundt i hagen uten stokk eller krykke og han har begynt a klippe

gresset igjen selv. Bilkjgring har han ogsa tatt opp igjen. Han forteller at bedringen har
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gatt i beglgedaler eller trappetrinn hvor det har statt stille en periode for sa & ga
oppover og fremover igjen. Men han sier at den stgrste fremgangen har han hatt etter

to ar.

Karin forteller om en tilsvarende erfaring hvor hennes fremgang har foregatt langsomt

og strukket seg over flere ar. Hun sier;

"Det er ikke noe som skjer fort med meg. Men hvis jeg ser tilbake pa i sommer sa er
jeg... jeg kan ikke si at jeg er mye bedre, men jeg er bedre. Det gar alltid fremover og
jeg ble like mye bedre det tredje aret som jeg ble det farste. S& det er bare a trene og
sa jeg har leert meg til at jeg ser ikke dager, jeg ser ikke uker, jeg ser ikke maneder,

jeg ser hvordan jeg har forandret meg pa et halvt ar”

Nar informantene snakker om bedring er det farst og fremst den fysiske bedringen de
forteller om. Det handler om at de kan bevege seg bedre og er i stand til & gjenoppta
tidligere aktiviteter. Denne fremgangen skjer i perioder, og bedringskurven er ikke like
bratt hele tiden. Den gar oppover i perioder for a sta stille i andre og informantene gir
uttrykk for frustrasjon nar det ikke skjer noen tilsynelatende fremgang. Imidlertid har de
fleste tro pa at de fortsatt skal bli bedre. Nar jeg spgr de mer om hva bedring betyr, er
det flere som svarer at bedring handler ogsa om & takle en ny livssituasjon og det a
beherske handikappet sitt. A bli rammet av en alvorlig sykdom, eksempelvis et
hjerneslag har ofte blitt belyst ut fra et kriseteoretisk perspektiv som en avgrenset
hendelse. | dette materialet gir informantene uttrykk for at det er en vedvarende
prosess som de ennd ikke har avsluttet. De beskriver et forlap hvor rehabilitering er
noe mer enn a trene opp en lammet arm eller ben. Det er et liv som skal gjenopptas,
aktiviteter som skal fortsettes, roller som skal gjenerobres etc. A leere seg & leve med
konsekvenser av et hjerneslag handler om enkelt menneskers streben etter & komme
videre i livet sitt. Det handler om a fa til et godt og meningsfullt liv. Bedring slik
informantene beskriver det fremstar ikke som noen rettlinjet prosess, men mer som et
liv og en hverdag med bglgedaler opp og ned, hvor den enkelte sgker a finne veien

videre.

Alene-rehabilitering

Flere av informantene fglte seg alene i prosessen med & komme seg etter

hjerneslaget. For det farste sa foregikk mye av treningen og rehabiliteringen pa steder



langt hjemmefra og de falte seg dermed alene fordi de var lenge borte fra familien og
det hverdagslivet de kjente. For det andre fglte de seg alene fordi de var sa mye yngre
enn andre pa sykehuset eller rehabiliteringsinstitusjonen som hadde den samme
diagnosen. Berit sier hun lurte pa om hun var den eneste i verden som var ung, hadde
barn og hadde fatt en hjerneblgdning. Hun sier at det opplevdes frustrerende & slite
med helt andre problemstillinger enn det som flertallet pa rehabiliteringsavdelingen var

opptatt av. Hun forteller;

"Jeg var jo liksom ivrig pad & komme tilbake til et familieliv og jobb og hadde helt andre
problemstillinger i rehabiliteringsfasen enn det de som er pensjonert for tjue ar siden
har, ikke sant. Sa jeg opplevde at der ble jeg veldig ensom. Sa det har veert en ensom
tur, synes jeg. Det har veert en veldig alene-rehabilitering, hvor mye har foregatt inne i

mitt hode”

Andre forteller om en alene — eller ensomhetsfglelse ved at ingen kan fortelle dem
hvordan det kommer til & ga med dem. De opplever helsepersonell som vage og
utydelige nar de etterspar prognose eller veien videre. Flere har opplevd at
helsepersonell svarer at hjerneslag er sa forskjellig og at det derfor er vanskelig for

dem a gi noen svar. Det oppleves ensomt og frustrerende a ikke vite. Berit sier;

"Jeg har jo truffet mange som har sagt at denne veien har ingen gatt far deg, ikke

sant, sa du far bare.... akkurat din vei er det bare du som gar, sa du far sta pa selv”

Flere av informantene forteller at det var vanskelig & forstd hvor omfattende
hjerneslaget var og at det fortsatt er vanskelig & begripe selv flere ar etter at de ble
rammet av sykdommen. Det kan tyde pa at det a forsta seg selv og sitt liv som endret,
er en langvarig og kontinuerlig prosess. Nina beskriver situasjonen sin slik 2 ar etter

hjerneslaget;

"Jeg vet sa veldig lite om dette her. Det er fordi jeg ikke kan spgrre noen heller fordi
jeg vet ikke hva som skjer. Det er vanskelig & ikke vite noe

Intervjuer: Hva er det du vil vite?

Om jeg blir normal igjen eller om jeg kommer til & huske bedre.. alt sant”
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Det mest fremtredende i hennes situasjon er uvissheten som hun ma forholde seg til.
Blir hun noen gang normal igjen? Vil hun bli den samme igjen? Hjerneslaget er ikke
bare et sammenbrudd i hennes helsetilstand, men like mye et sammenbrudd i det livet
og den hverdagen hun kjente. A prave & forstd er et krevende arbeid i en situasjon
preget av hjelpelgshet og avmakt. Kanskje er det enda vanskeligere a forsta, fa
oversikt, finne veien videre nar hjerneslaget har forarsaket kognitive problemer. Med
afasi og hukommelsesvansker er det vanskelig a ta til seg informasjon, og det er
vanskelig & spgrre om det man lurer pa. Jeg far inntrykk av at situasjonen fremdeles
oppleves kaotisk, uoversiktlig og at hjelpelgsheten fortsatt er fremtredende. Hun har
mange spgrsmal, men fa svar. Hun vet ikke om hun noen gang vil bli bedre eller bli
slik hun var fgr. Dette er et tema som gar igjen hos de andre informantene. De synes
det er vanskelig a forholde seg til uvissheten om hvor bra de kommer til & bli og at

ingen kan gi dem svar pa dette.

Foalgebilen

Flere av de jeg intervjuet ga uttrykk for at det var viktig & ha personer rundt seg som
fulgte dem tett i rehabiliteringsprosessen. Det kunne veere familie, tidligere
slagrammede, arbeidskollegaer eller fagpersoner. Berit kaller de viktigste

stagttespillerne for "fglgebilen”. Hun sier;

"Nar jeg sykla Trondheim - Oslo da hadde jeg falgebil. Og hva inneholder fglgebilen?
Jo, den inneholder mannen min som er glad i meg, ikke sant, som bryr seg om meg
og som kanskje er den nummer én opptatt av dette skal jeg klare. Og sa har den
ekstra mat, forsyninger og reserver og sa kan han noe om sykler og ruta og liksom har

. akkurat det trenger du nar du har fatt slag 0g, tenker jeg. Du trenger en falgebil
som er glad i deg som vil at du skal lykkes og vet hva som trengs og har litt pa lur nar

det rgyner pa, ikke sant. For det gjar det jo hele tiden”

Berit gir uttrykk for at det hadde vaert godt & ha noen som fulgte henne tett pa hele
veien i hennes rehabiliteringsprosess. Hun sier at det er slitsomt & hele tiden veere den
som skal holde oversikten og trekke de ra@de tradene og de store linjene. Det er
slitsomt & veere sin egen koordinator. Hun sier videre at hele rehabiliteringsfasen er
som en stor sil hvor det hele tiden renner ut krefter. Det kan veere krefter brukt pa
trygdekontoret hvor det er mye papirer og nye saksbehandlere, eller det kan veere

familie eller venner som bakker ut og ikke orker mer. Sa det er hull som ma tettes hele



veien og da hadde det vaert godt & ha noen ved siden av seg som kunne overta slik at
hun fikk hvilt seg litt. Derfor trenger alle som blir rammet av hjerneslag en falgebil, sier

hun.

Flere av informantene gir uttrykk for at det er viktig & finne mennesker som inspirerer
en, som har veert igjennom det selv. Det trenger ikke ngdvendigvis veere
slagrammede, men mennesker med andre kroniske sykdommer som har kommet
videre i livene sine og er tilbake i et "normalt” hverdagsliv. Disse menneskene er en
uvurderlig statte pa veien i rehabiliteringsprosessen fordi de formidler hap, de kan si
noe om hva en kan forvente seg og de kan vise vei. De kan fortelle om “turene” fgr
informantene selv skal ga dem. Men enkelte fagpersoner, spesielt de som har tatt seg

tid til & bli kjent med dem har ogsa hatt stor betydning. Berit forteller;

T men jeg har fglt ogsa at jeg har trengt fagpersoner som har kunnet noe om det
(hjerneslag) og som har kunnet fortelle meg noe ... som har hatt tro pd at du kan ga
igjen. Du skal klare det..(....) De som har hjulpet meg, ikke sant, det er de som har tatt
seg tid til & bli kient med meg og funnet ut hvem jeg var fgr og hvem jeg er nd. Og som
sant sett har kunnet virkelig treffe meg pa de riktige kanaler og knapper. Na trenger
hun opplysninger a vite mer om, na trenger hun & holdes igjen og na trenger hun a
dyttes ut for stupet, ikke sant. Sa det & ha noen som falger deg tett pa og blir kjent

med deg er viktig”

Slik jeg leser utsagnene til Berit savner hun noen som kunne fglge henne tett i den
prosessen hun har veert igjennom og fortsatt er i. Personer som kjenner henne eller tar
seg tid til & bli kjent med henne og som kan bista henne. Utsagnene gir inntrykk av at
rehabilitering handler om noe mye mer enn opptrening av en delvis lammet kropp og
at det er slitsomt og energitappende a veere den som hele tiden skal ha oversikten og
vite hva som trengs for & komme videre i prosessen. Jeg forstar utsagnene ogsa slik
at det er viktig at fagpersoner har en evne og en vilje til & lgfte blikket ut av den
tradisjonelle medisinske forstaelsesrammen slik at de kan f4 gye pa personen bak
diagnosen. PAa den maten kan de bidra og stgtte opp under det personlige
"reparasjonsarbeidet” pasientens stilles overfor, og understgtte en folelse av

sammenheng mellom livet slik det har veert, slik det oppleves na og slik det kan bli.
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Det viktige hapet

Det som slo meg i samtalene med informantene var deres evne til & holde hapet
levende. Selv flere ar etter hjerneslaget hvor den fysiske fremgangen hadde gatt i
belgedaler og til tider statt stille, hadde de fleste fortsatt en tro pa at de ville bli bedre.
Hapet var knyttet til flere ting. Noen hapet pa at de ville bli bedre fysisk og kognitivt slik
at de kunne bli mer selvhjulpne i hverdagen, andre hapet de ville komme tilbake til den
arbeidssituasjonen de hadde hatt far hjerneslaget, en av informantene hapet han ikke
ville oppleve & fa et nytt hjerneslag, mens en annen knyttet hap til den medisinske
forskningen og nye fremtidige behandlingsmuligheter for slagpasienter. Flere ga
imidlertid uttrykk for at det til tider var vanskelig & holde hapet oppe, seerlig i perioder
hvor fremgangen syntes & stagnere. Sma fysiske fremskritt ga imidlertid ny neering til
hapet. Det kunne veere at de merket at de var blitt sterkere, at de kunne gjenoppta
tidligere aktiviteter eller at de kom tilbake til steder som de ikke trodde de ville klare.
Hapet motiverte dem til videre trening, som stimulerte til fremskritt som igjen ga ny
neering til hapet om ytterligere bedring osv. Flere av informantene trakk ogsa frem
stgtte fra familie og venner, oppmuntring fra helsepersonell og medpasienter og det &
se at andre slagrammede var kommet tilbake i funksjonelle liv som viktig faktorer som
holdt hapet oppe. Jeg fikk inntrykk av at hapet ga dem tro pa egne mestringsevner og

en forvissning om at de hadde mulighet til & pavirke egen livssituasjon. Berit forteller;

"....Ja, det var noe med at jeg hadde litt sann ro pa meg at jeg tror kroppen ordner
dette her. Og det har jeg pa en mate trodd hele tiden... at jeg har visst at dette ordner
seg. Sa jeg har jo pa en mate liksom hatt pagangsmotet hele tiden. Har tenkt at dette

blir bedre. Og kommer til & veere veldig mye bedre om fem ar, ikke sant”

Informantene sa for seg et langt perspektiv nar de snakket om hap og bedring. De
hadde allerede erfart at fremgangen kom langsomt over tid. Det gjaldt & veere talmodig
og tenke positivt. Det som kom tydelig frem i intervjuene var at flere av informantene
vektla betydningen av sma gleder i hverdagen. Det var viktig for dem a gjgre noe som
var hyggelig. "En glede hver dag” var et mal for en av informantene. Dette mente de
var glemt i rehabiliteringsarbeidet fra helsepersonellets side. Eksempler pa
hverdagsgleder var samveer med venner, sitte foran peisen en hgstkveld, ga i teater,
pa kino, gode middager, spille musikk. Slike sma gleder i hverdagen syntes a vaere
viktige mestringsstrategier for & komme gjennom vanskelige og tunge dager. Kanskje
det er nettopp i opplevelsen av et flott konsertstykke, en teaterforestilling, eller i

samveer med dem man er glad i at man klarer a glemme seg selv og egne problemer.



Jeg tolker utsagnene at de brukte hverdagsgledene bevisst og at det ga dem styrke og
energi slik at livsvilien ble bevart og styrket. Tilsvarende fikk jeg inntrykk av at det & ta

vare pa hapet var et bevisst valg. En av informantene sier;

"Sa har jeg lyst til & gjgre sa mye, men far ikke gjort noe. Sa tenker jeg at jeg har da to
valg. Jeg kan velge & grate over det, fortvile over det og liksom bli et offer for denne

situasjonen eller kan tenke at jeg kan holde motet opp hos alle sammen...”

Flere av informantene snakker om valg knyttet til & holde hapet levende etter at de ble
rammet av hjerneslag. De velger a ikke gi opp, de velger & ikke bli et offer, de velger a
gjere det beste ut av situasjonen. Jeg tolker utsagnene slik at de har klart & mobilisere
ressurser hos seg selv og at hapet er en viktig forutsetning for & klare & mobilisere
disse ressursene. Jeg far inntrykk av at hvis hapet om a bli frisk forsvinner, blir ogsa
fremtidshapet borte. Det & ha hap om en bedre framtid synes a vaere like viktig for den
slagrammede selv som for resten av familien. Hap gir ogsa ektefelle/samboer krefter

og pagangsmot til & orke a veere gode stattespillere.

Informantene forteller imidlertid at det til tider har veert vanskelig & holde hapet oppe.

Dette kommer seerlig frem i mgter med helsepersonell. Karin forteller;

..... det kom en psykiatrisk sykepleier som skulle prgve a fa meg til & akseptere
situasjonen min for jeg hadde det sikkert vondt. Og sa sa jeg, ja, jeg har det vondt,
men hva er det jeg skal akseptere? Dere sier jo hele tiden at det er helt individuelt,
dere vet ikke hvor langt jeg kan na, jeg vet ikke hvor langt jeg kan nd. For det farste sa
greier jeg ikke & svelge en elefant i én bit. Sa jeg tar inn over meg det, men jeg tar....
jeg kan ikke se hvorfor jeg skal ga inn i en sorgprosess som bare drar meg ned hvis

jeg kan svelge litt og litt..... jeg er vant til & mgte motbgr og jeg har greid meg far”

Og Berit forteller;

"Jeg tror hapet om & bli frisk det er viktig & ta vare pa og det er det mange nevrologer

som gjer alt de kan for & trampe ned, altsa.

Intervjuer: Hvordan har du opplevd det?
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De kaller det sakalt realitetsorientering, eller hva de kaller det for noe fint. Jeg kjenner
at jeg er rett hjemme i min egen utdanning og tidligere yrkesverden. Nar jeg treffer den

type medisinere sa far jeg lyst til & kaste opp”

En mate & forstd disse utsagnene pa er & se at helsepersonell forsgker & trekke
rammer for hva som er normen for "den gode” eller den "riktige” mestringsstrategien
etter et hjerneslag. Slik jeg ser det har helsepersonell giennom tilegnelse av kunnskap
innen medisin, psykologi og sosiologi laert at noen mater & mgte livskriser pa er mer
"normale” eller bedre, mer hensiktsmessige enn andre. For sykepleieren i mgtet med
Karin kan det virke som det er en adekvat mate & mestre hjerneslaget pa ved & ga inn
i et sorgarbeid. Som helsearbeider har jeg leert at forutsetningen for et konstruktivt
sorgarbeid er at pasienten bade forstandsmessig og felelsesmessig godtar
hjerneslagets innhold eller konsekvenser. Dette Berit refererer til som
realitetsorientering. Det er slik jeg forstar sykepleieren nar hun forsgker a fa Karin til &
ta inn over seg sin situasjon, ga inn i en sorgprosess slik at hun kan ga videre i livet.
Urealistiske forhapninger om en bedre fremtid fra pasientens side synes derfor a
komme i konflikt med helsepersonells tenkemate. Jeg undrer meg pa om
helsepersonell er redd for a statte opp om falske forhapninger fordi det kan hemme
eller forsinke pasientens orientering mot en ny livssituasjon? Jeg er imidlertid usikker
pa om en slik orienteringen eller tilpasning kan paskyndes ved & frata hapet om

bedring.



Diskusjon av resultater

Innledning

o

Resultatene fra studien kan veere et bidrag til a belyse hvilke omfattende
konsekvenser et hjerneslag kan medfgre for den som blir rammet og deres naermeste,
og strevet for a finne tilbake til et liv som kan oppleves meningsfullt og godt. Den
pafglgende diskusjonen har jeg valgt & sentrere rundt temaer som representerer
viktige funn i studien. Det fgrste temaet omhandler informantenes opplevelse av
kroppen som endret etter slaget. Under det andre temaet drgftes utfordringene
informantene mgter i forhold til den naere familie og venner. | det tredje temaet gnsker
jeg a belyse hjerneslaget forstatt som en hjemlgs tilveerelse. Det fierde og avsluttende
temaet omhandler veien tilbake til en hverdag og et liv etter slaget. | diskusjonen har
jeg trukket inn relevant teori og funn fra andre studier. Kapittelet representerer saledes

den tredje av Kvales tre tolkningskontekster, teoretisk forstaelse.

Kroppen som kjent og ukjent

Informantene beskriver opplevelser av egen kropp som bade kjent og ukjent. Den er
kient fordi det er deres egen kropp de snakker om, men ogsa ukjent fordi den har
endret seg til mater som den slagrammede selv strever med a forstd og som er
krevende & forholde seg til. | intervjuene forteller informantene om opplevelser av
egen kropp hvor kroppen som en fysisk kropp er fremtredende og som hindrer dem i
deres livsutfoldelse. Berit sier hun ikke trenger a ta noe MR- bilde " for & skjgnne at
halve hjernen er borte, jeg som sleper rundt med denne kroppen hver dag”. Karin sier
hun ma "tvinge kroppen til & gjare det jeg vil ellers fungerer den ikke”. Pa ulike mater
beskriver informantene hvordan hjerneslaget har fort til at de ikke lenger kan bevege
seg fritt og uanstrengt. Kroppen har endret seg og den krever nd oppmerksomhet og

fokusering pa en helt annen mate enn far slaget.

Tilsvarende funn knyttet til kroppsopplevelser er referert i andre studier (Doolittle 1992,
Kvigne & Kirkevold 2003 og Eilertsen 2005). | Doolittles studie (1992) beskrev
informantene hvordan de instruerte egen kropp i a utfare bevegelser som de far
hjerneslaget kunne ta for gitt og som de kunne gjgre uten refleksjoner. | fglge Doolittle

ble kroppen oppfattet som passiv og objektivert. Eilertsen (2005) beskriver hvordan de
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eldre kvinnene hadde en vedvarende fglelse av & kjenne seg kroppslig fremmedgjort
selv om de fysisk sett var blitt bedre. Denne fornemmelsen syntes ikke & veere
konstant og direkte knyttet til et enkelt organ eller kroppsdel, men kunne forstds som
en sammensatt, helhetlig opplevelse av kroppen. Et dominerende trekk i denne var et
konstant og gjennomgripende ubehaglig kroppslig naervaer som var vanskelig bade a

fortolke, forsta og formidle ('s 186).

Kay Toombs hevder i sin bok "The meaning of lllness” (1993) at kroppen som en
fysisk, materiell kropp blir mer fremtredende ved kroniske sykdommer. Kroppen kan
ikke lenger tas for gitt eller ignoreres, den krever oppmerksomhet fra ens bevissthet
og denne objektiveringen farer til en fremmedgjgring av kroppen. Videre sier hun at
det ikke bare skjer en fremmedgjgring til egen kropp, men kroppen blir en hindring
som ma overvinnes for at man kan delta i ulike aktiviteter. "The body is experienced as
no longer embodying. Rather, it manifests itself as if a material physical object or as

an oppositional force which must be overcome in carrying out one’s project” ( s 91).

Informantene gir uttrykk for at de etter hjerneslaget har fatt en svekket kontroll over
egen kropp. Av og til skjgnner de ikke hvorfor den oppferer seg slik den gjer, og det
kan synes som om kroppen fglger sine egne lover. | enkelte situasjoner kan kroppen
svikte dem ved at ordene plutselig blir borte for dem, talen blir utydelig eller de faller ut
av samtalen. Andre beskriver "rare” fornemmelser i arm eller ben. Kroppen er blitt
annerledes og mer uforstaelig, slik ogsd Svenaeus (2005) beskriver det; "Kroppen
viser seg som noe fremmed og uforstaelig, noe som hindrer deres hjemlige mate a
veere -i — verden pa og som foruten a vaere dem selv ogsa er noe de ikke helt har
kontroll over. Kroppen er blitt den fremmede, men som samtidig og pa én gang er dem
selv’ (s 79). Informantenes beskrivelser av kroppen som uforstaelig, updlitelig og
krevende kan tolkes som det er vanskelig a opprettholde en helhetlig opplevelse av
seg selv og kroppen nar en del av kroppen ikke fungerer. Tilsvarende beskrivelser er
gjengitt i Doolittle studie (1992) hvor informantene snakket om kroppen og hjernen
ikke bare som to atskilte deler, men ogsa som om de nsermest stod i et
motsetningsforhold til hverandre. Toombs (1993) beskriver dette som en paradoksal
folelse da kroppen oppleves som noe-annet-enn-meg-selv fordi den motarbeider meg,
men samtidig er jeg "fanget” nettopp i den samme dysfunksjonelle kroppen, jeg slipper
ikke unna ( s 75). Dermed kan informantene heller ikke identifisere seg bort fra den
ufunksjonelle biologiske kroppen som hindrer dem i deres livsutfoldelse. Tap av en

kroppslig integritet er i falge Toombs ikke bare en trussel mot kroppen, men ogsa en



trussel mot selvet. "Sickness... shatters the web of assumptions on which our lives are
based. We take it for granted that our arms, legs, fingers, feet and other organs will
respond to our commands. When they do not — when we cannot move as we whish —
we discover how much of our sense of self is bound up with our body and how
disoriented we become when that body turns into our enemy rather than ally (Toombs
1993 s 92).

Det er derfor viktig for helsepersonell & veere klar over denne trusselen mot selvet som
er forarsaket av sykdom, seerlig fordi "reparasjon” av kroppen ikke ngdvendigvis

fierner trusselen mot selvet (s 92).

Gjennom iherdig trening og med tiden virket det som om fremmedfglelsen overfor
egen kropp etter hvert ble mindre og en skjar fortrolighet til kroppen begynte & vokse
frem. Informentene visste etter hvert hvilke begrensninger kroppen ga dem. De kunne
ikke veere like impulsive som tidligere, men etter hvert ble begrensningene ogsa en del
av deres hverdag. De tok noen forhandsregler, tilpasset seg ulike situasjoner, valgte
enklere lgsninger for & fa hverdagen og kroppen til & fungere. Svenaeus (2005)
snakker om taus kunnskap, ” en kunnskap som har satt seg i kroppen, og som virker
pa et ubevisst niva” (s 60). | falge Svenaeus mister denne kunnskapen sin gyldighet
nar man blir rammet av en alvorlig sykdom, eksempelvis hjerneslag, men den kan
bygges opp igjen gjennom rehabilitering. Slik jeg tolker Svenaeus tenker jeg at
informantene gjennom trening og erfaringer i hverdagen bygget opp igjen en ny
kunnskap og kjennskap til den endrede kroppen og at dette var med pa a reetablere

en ny fortrolighet til en endret kropp.

"Et hjerneslag rammer hele familien”

Sitatet er hentet fra boken "Familien i sykepleiefaget” hvor Marit Kirkevold hevder at
nar et av familiemedlemmene blir alvorlig syk og trenger ekstra omsorg, blir hele
familien bergrt (Kirkevold 2001). Alle intervjupersonene i denne studien fremhever
familiens betydning etter at de selv ble rammet av hjerneslag. Dette gjelder seerlig
relasjon til ektefelle, samboer og barn. Noen opplever relasjonen til ektefellen som
neert og godt, og at de klarer a ta vare pa hverandre selv om de er kommet i en
vanskelig livssituasjon. De klarer & kommunisere sine behov til hverandre uten & sare
og de finner konkrete mestringsstrategier i hverdagen. De gir uttrykk for at denne
prosessen krever kunnskap, forstaelse, apenhet, respekt og eventuell profesjonell

hjelp for & klare a finne en ny felles plattform i forholdet. Likevel gir flere uttrykk for at
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det er vanskelig a veere sd avhengig av sin ektefelle og eventuelt ogsa sine barn.
Uavhengighet og selvstendighet er verdier som settes hayt i var kultur og det a
plutselig veere i en situasjon hvor de ma ta i mot hjelp fra de andre
familiemedlemmene er uvant og oppleves frustrerende. Selv om intervjupersonene
ikke sa det direkte fikk jeg inntrykk av at enkelte kunne oppleve ektefellen som for
ansvarsfull og kontrollerende pa en mate som gikk ut over deres selvfglelse. Andre gir
uttrykk for at det er kommet en distanse i parforholdet hvor dialogen og gjensidigheten

er forstummet. De forstar hverandre ikke lenger og den slagrammede faler seg sviktet.

Det har veert lite fokus pa forholdet mellom ektefeller nar den ene er blitt rammet av en
alvorlig sykdom som eksempelvis hjerneslag (Banks og Pearson 2004). | denne
studien forteller intervjupersonene at sprakvansker, hukommelsesproblemer og
nedsatt konsentrasjon kunne fare til misforstaelser ektefellene i mellom. De fortalte at
det var vanskelig a erkjenne at det de fortalte til sine slagrammede partnere ikke
ngdvendigvis betydde at de husket det senere. Sprakvansker ferte ogsa til
frustrasjoner. Forfatterne av studien hevdet at selv om ektefellene var bekymret over
de samme tingene, var det ikke sikkert de klarte & kommunisere dette til hverandre.
Dette forklarte de med at ektefellene gnsket & skane hverandre og ikke snakke om
frustrasjoner og vonde fglelser til hverandre, og dermed ble barrierer for en apen

dialog skapt. Dette kunne igjen fare til en endring i forholdet mellom ektefellene.

Gjennom informantenes beretninger om livet etter slaget fikk jeg et inntrykk av
hvordan partneren matte finne en balanse mellom & ta seg av sin slagrammede
ektefelles behov, egne behov og samtidig forsgke & opprettholde et slags familieliv
overfor barna. Marit Kirkevold (2001) skriver om de ulike konsekvensene et hjerneslag
kan ha i forhold til hvor i livssyklusen familien befinner seg. Et hjerneslag som rammer
yngre mennesker kan ha store personlige, men ogsa gkonomiske konsekvenser hvis
den slagrammede ikke klarer & gjenoppta tidligere yrkesaktivitet. Det kan ha store
innvirkninger pa familien. Hun hevder videre at omsorgsansvar og andre
familieorienterte roller og funksjoner som de slagrammede tidligere har ivaretatt kan
veere vanskelig a utfare som tidligere, og at det far konsekvenser for hele familien,
ikke minst barna. Andre familierelaterte aktiviteter kan vaere krevende eller umulig a fa
til. Videre hevder hun at selv om yngre familier ofte har et stgrre nettverk rundt seg, er
det ikke sikkert de opplever stgtte fra dette nettverket da alvorlig sykdom kan oppleves
"unormalt” i yngre alder. Dermed kan den "slagrammede familien” fgle det upassende i

forhold til & delta i aktiviteter og situasjoner sammen med jevnaldrende familier.



Ambisjonen om 4 ikke gi opp sto sterkt hos de fleste av informantene. Flere synes de
ikke hadde noe valg da de hadde ansvar for relativt sma barn. Richt (2005) hevder at
ved at den slagrammede ikke "gir etter” for sykdommen, bidrar de ogsa til at resten av
familien kan opprettholde et noenlunde "normalt” hverdagsliv. Arbeidet med & komme
seg igjen etter hjerneslaget er saledes ikke kun fra egennytte, men ogsa av hensyn til

familien slik at hverdagslivet kan fortsette innenfor noen begrensinger.

Flere av informantene forteller at forholdet til venner har endret seg etter at de ble
rammet av hjerneslag. De kan fortelle at venner har sluttet & ta kontakt, men noen av
informantene synes selv samveaer med venner er vanskelig og har derfor valgt & kutte
forbindelsen. Det er spesielt informantene som har kognitive utfall i form av
hukommelsesvansker og sprakproblemer som synes samveer med venner er blitt
vanskeligere. En mate a forsta dette pa er at de nettopp i samvaeret med andre blir
oppmerksomme pa de "usynlige” utfallene etter slaget. Det er nar de skal fortelle noe
til andre at de merker at ordene plutselig stopper opp, eller de faller ut av samtalen
fordi de ikke husker hva som er blitt sagt. Da disse utfallene ikke umiddelbart er
synlige for omgivelsene, ma den slagrammede hele tiden avgjgre om han eller hun
skal tie om disse utfallene eller forklare dem overfor andre. Informantene ga uttrykk for
at det var slitsomt & hele tiden vaere ngadt til & utdype sine problemer overfor andre, og
de fglte at de havnet i en forsvarsposisjon som ble en ytterligere belastning. Ut fra det
informantene forteller kan det ogsa virke som det knyttes en skamfglelse til det & ha
kognitive vansker. Medisinsosiologen Nijhof (1995) forklarer de skambelagte fglelsene
med at kognitive utfall kan fare til at personen bryter med de grunnleggende reglene
for hvordan man skal oppfare seg i samveer med andre. Regelbruddet kan igjen tolkes
av andre som en mangel i sosial kompetanse. En annen, ikke sa situasjonsspesifikk
forklaring, er at sykdom kulturelt sett ofte assosieres med svakhet og anviser den syke
i en slags underordnet sosial posisjon. Den allerede pa forhand svake posisjonen
skaper da gkt sarbarhet for nedgraderende definisjoner fra omgivelsene (ibid).
Duesund (1995) representerer en tredje mate a tolke de skambelagte faglelsene knyttet
til kognitive utfall. Hun sier at var selvforstaelse alltid er knyttet til hvordan vi blir
oppfattet av andre. Hvordan vi géar, snakker, gestikulerer osv. er ikke bare et kroppslig
uttrykk, men er ogsa slik vi presenterer oss selv overfor andre. Dermed vil det veere
spesielt vanskelig & akseptere kroppslige forandringer som fremtrer pad en ugnsket
mate i det sosiale samspillet og som eksponerer et negativt kroppsbilde i forhold til
hva som er kulturelle idealer (ibid).
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| studien "A loss of self” (1983) hevder Kathy Charmaz at alvorlige kroniske
sykdommer utgjar en stor trussel mot pasientens selvbilde og sosiale identitet. Dette
begrunner hun ut fra at den syke lever et begrenset liv til sammenligning med tidligere
og i forhold til andre pa tilsvarende alder. For mange blir sykdommen et fokus som
deres liv dreies rundt og som gjer det vanskelig for dem & engasjere seg i aktiviteter
sammen med andre. Tiltagende sosial isolering og det faktum at den som er syk lett
kan oppfattes og oppfatter seg selv som en byrde for andre er den stgrste trusselen
mot et positivt selvbilde, hevder hun. Disse faktorene gjar det vanskelig for pasienten
a opprettholde et positivt selvbilde og et sosialt liv. | falge Chamaz kan falelser av
ignorering og skamfglelser lede til en innadvendthet og en gkt fokus pa seg selv. Det

kan lede til en negativ spiral av ytterligere isolering.

Pa ulike mater blir samveeret med andre, enten det dreier seg om ektefelle, barn eller
venner pavirket av at informanten er rammet av hjerneslag. Inger Berndtsson (2006)
skriver at selv om hver og en har sin egen livsverden, er det ogsa slik at vare
livsverdener griper inn i hverandre og er en del av en felles livsverden. Nar en person
blir syk, i dette tilfelle fatt slag, vil det forstyrre den hverdagslige og komplekse
samspillet i var felles verden og en ny " och ofta frammande dimension har intratt pa
den gemensamma arenan. Detta resonemang utgar ifran att de personer som delar
rum och tid ocksa i olika omfattning delar livsvarldar med varandra, men observera att
de olika livsvarldarna inte &r identiska. Daremot angar de varandra pa sa satt att om
den andres livsvarld forandras sa férandras aven i viss man min egen, men kanske pa
ett annat satt om jag inte sjalv har en kroppslig skada eller sjukdom. Uttifran var
intrassladhet i varandra blir det déarfor tydligt att en persons livsvarldsliga férandringar

aven beror andre personer (s 100).

Hjerneslaget: den hjemlgse tilveerelsen

Utsagn som "livet ble snudd pé hodet da jeg fikk slag” gir inntrykk av at hjerneslaget
har fart til dyptgripende endringer i informantenes livssituasjon. Imidlertid gir
deltakerne i studien uttrykk for at det ikke bare er den fysiske kroppen og heller ikke
enkelte deler av livet som endres ved hjerneslaget, men livet som helhet. Disse
utsagnene kan forstas ut fra Svenaeus ideer om at sykdom ikke bare er et avvik fra

det normale, sykdom er ogsa en spesiell mate & "befinne seg i verden pa” (Svenaeus

2005 s 62) "Det som karakteriserer tilstedevaerelsen i sykdommen, er nettopp en type



motstand i det & ta plass i verden, der fremmedheten og umuligheten i & gjgre denne

verden til noe eget og hjemlig gjer seg gjeldende (s 71).

Det er flere mater a forstd informantene i denne studien som hjemlgse pa. For det
forste sd var selve sykdommen, hjerneslaget, en slags "inngangsbillett” til en ny
verden, en sykehusverden som de tidligere ikke hadde veert en del av. De var blitt
"kastet” inn i ett nytt milijg, inn i en ny sammenheng som var atskilt fra det
hverdagslivet de var vant til. Det var andre regler og rutiner som skulle fglges, og
andre roller som skulle fylles. Informantene ga beskrivelser av hvordan dagene gikk
med til undersgkelser, tester og behandling uten at de hadde mye innflytelse pa det
som skjedde. Jeg tolker informantene slik at de ikke fglte seg hjemme i denne verden
og at hjemlgsheten blir ytterligere forsterket fordi de ikke hadde noen tilhgrighet med
de andre pasientene pa samme avdeling. Sykdommen, hjerneslag rammer hyppigst
eldre personer og det var eldre mennesker som fylte sykehussengene. Mangel pa
fellesskap med andre pasienter med lik diagnose, alder og livssituasjon gjorde at
informantene fglte seg alene, og ensomhetsfalelsen ble forsterket ved at de opplevde
at de ikke ble mgtt av helsepersonell som kunne se at de hadde andre behov og

gnsker enn de eldre slagrammede.

Hjemlgshet slik jeg ser det kan ogsa knyttes til den uvissheten som informantene har
mattet leve med gjennom hele rehabiliteringsperioden. De ga uttrykk for at
hjerneslaget hadde gjort dem oppmerksomme pa deres egen sarbarhet, og flere
fortalte om en engstelse de hadde hatt i forhold til & kunne dg fra barna sine. | falge
Svenaeus (2005) vil den grunnleggende hjemlgsheten, angsten for egen endelighet
veere fortrengt i hverdagen, men kan komme til "overflaten” ved sykdom. "Alt som
harer hjemme i verden, er altsd merket av en grunnleggende hjemlgshet som slippes
lzs, ikke bare i den egentlige til-dgden-vaeren, som kan ta form i angsten, men ogsa i
sykdommen” (s 70). Uvisshet knyttet til den eksistensielle dimensjonen av
menneskelivet er ogsd beskrevet i Bendz studie (2000) hvor intervjupersonene
forteller at de er redde for & fa et nytt og mer alvorlig hjerneslag. Dette danner
grunnlag for en bevisstgjaring og ogsa en endring av livsstil. For informantene i min
studie endret uvissheten etter hvert karakter etter som tiden gikk og de gjenvant flere
ferdigheter. Engstelsen for & dg avtok, men uvisshet knyttet til egen fysiske, spraklige
og kognitive fremgang vedvarte. Selv flere ar etter at de ble rammet av hjerneslag var
de usikre pa hvor mye av funksjonsevnen de kunne gjenvinne. Jeg fikk inntrykk av at

det var en psykisk pakjenning & leve med denne uvissheten.
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Imidlertid er hjemlgshet slik jeg ser det farst og fremst knyttet til et hverdagsliv som blir
radikalt endret som fglge av hjerneslaget. Nar man i voksen alder far en sykdom som
kan gi omfattende funksjonsnedsettelse er det en sa stor omvelting i et menneskets liv
at det kan betraktes som et brudd i livslgpet (Berndtsson 2003). | vart daglige liv har vi
ofte ikke problematisert eller gjort tydelig hva det innebeerer & leve i verden, pa hvilken
mate vi relaterer oss til den, og i hvilken utstrekning vart hverdagsliv er vanestyrt etc.
Men nar man plutselig blir syk og ferdigheter gar tapt, kan det fgre til at den relative
sikkerheten og forutsigbarheten som preger det rutinemessige hverdagslivet
forsvinner. Det en tidligere tok for gitt i livet kan ikke lenger tas for gitt. Hverdagslivet
er varig endret (ibid). Fordi livet ikke lenger kan fortsette som fgr blir de tidligere
relasjonene til verden tydeligere, det vil si i mgte med verden blir de oppmerksomme
pa sine egne nye begrensninger. Ved ikke lenger & kunne bevege seg lett og
uanstrengt pa grunn av halvsidige lammelser, trer kroppen pafallende frem, den som
ellers er en mer eller mindre ureflektert del av var veeren — i —verden. Ved at vi erfarer
verden gjennom kroppen, vil en endring av kroppen fgre til en endring i opplevelsen av
verden (Berndtsson 2003). Dermed far sykdommen en mening utover en kropp som
delvis er blitt lammet. Med begrepet "mening” sier Svenaeus (2005) at sykdom ikke
har en skjult mening eller hensikt, "men snarere det at sykdommer pa en
gjennomgripende mate forandrer var livssituasjon og tvinger oss til nye tolkninger av
den” (s 21). Nar ferdigheter gar tapt far det innvirkninger pa hvordan informantene
opplever den verden de lever i. En trafikkert gate er noe mer enn kun en gate, det er
blitt noe utilgjengelig, et hinder i deres hverdag. Kay Toombs (1993) sier at “first and
foremost illness represents dis-ability, the inability to engage the world in habitual

ways” (s 62).

Veien hjem

Informantene ga uttrykk for at rehabiliteringen etter hjerneslaget var som & legge ut pa
en lang og strevsom tur. En tur hvor de selv matte stake ut kursen og hvor fa eller
ingen hadde gatt far dem. "Hjerneslag er sa forskjellig, sa akkurat denne veien er det
ingen som har gatt fgr deg, sa du far sta pa selv’, var budskapet de fikk hgre fra
helsepersonell. Som ung, slagrammet var det fa & sparre om veien og flere ga uttrykk
for at de fglte seg alene. Turen de hadde lagt ut pa var bratt, "som en eneste stor
oppoverbakke” og som strakk seg over flere ar. Av og til beveget de seg ikke fremover

i det hele tatt, noe som fgrte til at frustrasjonen gkte. Endepunktet for turen var



dessuten ukjent, de antok bare at de ikke kom tilbake til det samme hjemmet som de

forlot.

Hva menes s& med hjem? Slik jeg forstar Svenaeus (2005) er ikke hjem et geografisk
sted eller en fysisk plass, men tilhgrer var mate & veere - i -verden pa. Rehabilitering
etter hjerneslag kan derfor sees pa som et aktivt arbeid for ” & gjare verden til sin egen
og fale seg mer hjemme i den”(ibid s 67). Mennesker er sjelden passive offer for sine
sykdommer. De utvikler pad egen hand eller sammen med andre, teknikker eller
strategier og mater a forholde seg til sykdommen pa for a forsgke a opprettholde eller
gjenopprette normalitet, eller i hvert fall skimt av normalitet (Nordgvist og Richt 2005 s
244). Det kan innebzere a bli fortrolig med en endret kropp, om & opprette eller
opprettholde vaner, rutiner og interesser, om & gjenoppta sin yrkesaktivitet, om &
opprettholde et sosialt liv og om & bevare et godt familieforhold. Sist, men ikke minst
kan det & gjgre verden mer hjemlig igjen handle om et aktivt arbeid for a leve som alle

andre selv med de begrensningene som sykdommen kan ha forarsaket (ibid).

"Sykdomstilpasning” er et begrep som ofte brukes for & beskrive hva som skjer nar
mennesker rammes av en kronisk sykdom som de ma leere seg & leve med (Richt
2005). Men det er et ord som kan gi inntrykk av at det er en passiv tilpasningsprosess,
at de som blir rammet av en sykdom mer eller mindre passivt tilpasser sine tidligere
vaner, ambisjoner og mal til de endrede kroppslige forutsetningene. At de stilltiende
aksepterer sykdommen (ibid). Mitt inntrykk fra intervjuene er at det ikke er et passivt liv
de beskriver, men tvert om et aktivt liv med et stadig pagdende arbeid for & minske de
negative konsekvensene av hjerneslaget sa mye som mulig. Svenaeus (2005) kaller
dette arbeidet for & gjgre "verden mer hjemlig igjen”. Han sier at alle sykdommer farer
til et brudd med det ordinaere hverdagslivet. Men til forskjell fra mindre alvorlige
sykdommer som eksempelvis forkjglelse eller hodepine, ma personer som er blitt
rammet av hjerneslag selv gjgre et arbeid for & komme tilbake til et meningfullt liv. De
kan ikke se tiden an eller stole pa at den medisinske utviklingen kan hjelpe dem. De
ma selv gjare et aktivt arbeid pA mange omrader i livet; De ma gjgre en betydelig
innsats i forhold til & bearbeide opplevelsen av tap og lzere seg & handtere fglelsen av
uvisshet for fremtiden. De ma& omorganisere sitt hverdagsliv og sin fritid. De ma
revurdere sine ambisjoner og sine kort — og langsiktige planer. De ma sammen med
andre familiemedlemmer handtere nye utfordringer og omfordeling av oppgaver /
roller. De ma leere seg & mestre ulike problemstillinger i forhold til venner og andre i

det sosiale miljget. | tillegg ma de opparbeide et godt samarbeid med ulike profesjoner
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innen helse, sosial og trygdesystemet og mye, mye mer. Ansvaret for dette arbeidet er
et ansvar som handler om a forandre veerendet- i verden, a sgke nye tolkninger og
handlingsmgnstre i den forandrede livssituasjonen som gjgr livet mer hjemlig og
dermed friskere (Svenaeus 2005 s 166). Malsettingen ma veere & komme tilbake og
tre inn i det ordinaere livet, uten at det behgver a vaere en tilbakevending til det eksakt
samme hverdagslivet som tidligere. Det vesentlige er & ikke falle helt utenfor, men a
innga i en eller annen form for sosialt fellesskap, det a fale tilhgrighet til noe og noen
(Richt 2005). Rehabilitering handler derfor ikke om & gjenopprette livet slik det tidligere
var, men fa gye pa og utvikle alternative muligheter for fortsatt realisere individuelle
mal (Eilertsen 2005, s 205).

Resultatene fra studien kan tyde pa at informantene ikke ansa rehabiliteringen som
over selv flere ar etter at de ble rammet av hjerneslaget. Tvert om virket det som alle
fortsatt var "underveis”. Tilsvarende funn er beskrevet av Eilertsen (2005) hvor hun
argumenterer for at rehabilitering kan sees i lys av et utviklingsperspektiv. Utvikling

forstds her som et aktivt, dynamisk begrep og som uttrykker at det er en kontinuerlig
pagdende foranderlig prosess. A forstd seg selv (...) og sitt liv som endret er en
prosess som tar lang tid og far form ettersom erfaringer gjennomleves” (Eilertsen
2005, s 211). Slik jeg forstar Eilertsen kan ikke hjerneslag betraktes som en
enkeltstdende krise som personen som er rammet kan arbeide seg igjennom og bli
ferdig med. Hjerneslaget ser ut til & vaere en uavsluttet hendelse som informantene
kontinuerlig ma forholde seg til og som ma handteres i ulike situasjoner. Imidlertid vil
den slagrammede gjennom erfaring etter hvert leere seg a leve med hjerneslaget. Det
er i lys av et utviklingsperspektiv jeg tolker utsagnet fra en av informantene ” pa et
tidspunkt blir du den du er og ikke den du var”. Flere av informantene snakker om et
vendepunkt den dagen de ble rammet av hjerneslag. "Livet ble snudd pa hodet” er det
flere som sier. En av informantene forteller at han gjorde opp status over livet sitt den
dagen han fikk slag. Han innsa at na begynte en ny fase i livet hans, og det var opp til
ham & gjare det beste ut av det. Flere snakker om at rehabilitering er noe mer enn a
begynne & ga igjen eller bruke armene. Det er ogsa a vende seg til en ny livssituasjon.
Det innebeerer en falelsesmessig bearbeidning som pagar over lang tid. Sitatet fra
informanten kan dermed forstas som at den slagrammede med tiden kan komme til en
erkjennelse av at hun selv og livet er varig endret fra det det en gang var. Men det
som i begynnelsen kjennes unormalt og forstyrrende i livet som fglge av hjerneslaget
kan med tiden bli en integrert del av hverdagslivet. Det "unormale” blir med tiden det

"normale”. Rehabilitering kan derfor forstds som a begynne pa veien tilbake. Men det



er en vei som farer til noe nytt, ikke bare tilbake til det gamle livet som informantene
var vant med fra tidligere. Sgken etter veien hjem kan dermed sees pa som veien til &

kunne integrere hjerneslaget i sin livshistorie.
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Hovedkonklusjoner og implikasjoner for forskning, praksis og

utdanning

Hovedkonklusjoner

Utgangspunktet for denne oppgaven har veert min interesse for & undersgke hvordan
det oppleves og erfares a bli rammet av hjerneslag i relativt ung alder. Jeg har hatt et
gnske om & fa frem de slagrammedes "stemmer” og lgfte frem deres erfaringer fra

hverdagslivet.

Resultatene fra det empiriske materialet viser at hjerneslag preger og pavirker
fundamentale omrader i livet. Bade opplevelsen av egen kropp, forholdet til
omgivelsene og personer i ens neerhet endres ved sykdomserfaringen. Sentrale
sparsmal i denne studien har veert & kartlegge hvordan personer erfarer det a bli
rammet av hjerneslag midtveis i livet, og hva de beskriver som betydningsfullt i

rehabiliteringsprosessen.

Kroppen ble et sentralt tema da informantene skulle beskrive sine erfaringer som
slagrammet. De opplever kroppen som fremmed og upalitelig ved at den oppfarer seg
helt annerledes enn fgr slaget. De kan ikke lenger stole pa egen kropp, og den krever
oppmerksomhet pa en ny mate. All aktivitet fordrer en fokusering mot egen kropp,
ellers fungerer ikke kroppen. Dette gjar at kroppen oppleves krevende og som hindrer
dem i deres livsutfoldelse. Informantene gir likevel uttrykk for at det er mulig over tid &
gjenoppbygge en slags fortrolighet til egen kropp ved a ta hensyn til de

begrensningene som hjerneslaget har medfart.

Hjerneslaget farer ikke bare til endret kroppsopplevelse, men det kan ogsa fere til
endringer i relasjoner til ektefelle, barn og venner. Materialet viste at ektefeller og barn
gar inn i roller som viktige stattespillere og tar over mange av oppgavene i hjemmet.
Noen av barna fikk et relativt stort ansvar eksempelvis gjennom ivaretakelse av
sgsken, og de fleste fikk omsorgsoppgaver overfor mor eller far som var slagrammet.
Det kunne dreie seg om praktisk bistand i av — pakledningssituasjoner, hjelp til
forflytning eller fglge til lege og fysioterapeut. Noen av informantene ga ogsa uttrykk

for at barna var viktige stgttespillere ved at de formidlet hdp og oppmuntring.



Resultatene fra studien viste ogsa at parforholdet far nye utfordringer nar den ene blir
rammet av hjerneslag. Informantene ga uttrykk for at de opplevde det vanskelig a
veere sa avhengig av sin ektefelle og samtidig ha et gnske om & vaere mest mulig
selvstendig. Flere av informantene var bekymret for den store belastningen slaget

hadde péafarte resten av familien og de skulle gnske de kunne bidra mer i familielivet.

Studien har vist at vennskap kan endre seg som fglge av hjerneslag. Flere av
informantene fortalte at de hadde mindre kontakt med venner etter at de ble rammet
av slag. Noen har opplevd at venner har forsvunnet, mens andre har selv valgt a ikke
ha kontakt. Det er spesielt informantene med kognitiv svikt og/eller afasi som har valgt
a ha begrenset kontakt med venner. Det begrunner de med at de opplever det som
vanskelig & forklare overfor vennene de ulike problemene de har som falge av
hjerneslaget, og de opplever at de ikke klarer & henge med i samtalene like godt som

for. Dette gjgr omgang med venner vanskelig.

Informantene i denne studien ble intervjuet 2-5 ar etter at de ble rammet av
hjerneslag. De gir likevel alle uttrykk for at de fortsatt er i en aktiv
rehabiliteringsprosess hvor de fremdeles opplever fremgang. Videre beskriver de
rehabilitering som noe mer enn kun opptrening av lammet arm eller ben. Det er ogsa a
vende seg til en ny livssituasjon som innebaerer en fglelsesmessig bearbeiding som
pagar over lang tid. Flere ga uttrykk for & fale seg alene i denne prosessen og
begrunner det med at mye av rehabiliteringen foregikk langt borte fra hjemmet, det var
fa pa deres egen alder og de mgtte lite forstaelse fra helsepersonell for at de hadde

andre gnsker og behov enn eldre slagrammede.

Det informantene beskriver som betydningsfullt i rehabiliteringsprosessen er a ha
mennesker rundt seg som kan fglge dem tett gjennom forlgpet. Det kan vaere familie,
venner, fagpersoner eller tidligere slagrammede. Dette er viktige stgttespillere som
kan bistd dem i forhold til praktiske oppgaver, veere inspiratorer, medhjelpere og
avlastere. Tidligere slagrammede eller andre med en kronisk sykdom blir fremhevet
som uvurderlig statte pa veien i rehabiliteringsprosessen fordi de kan formidle hap, gi
inspirasjon og vise at det er mulig 8 komme videre i livet selv med en alvorlig sykdom.
Likeledes kompetente fagpersoner som har tatt seg tid til & bli kjent med dem som
personer og som har kunnet mgte dem pa rett sted til rett tid”, blir fremhevet som

betydningsfullt.

69



70

Det kan synes som bevaring av et fremtidshap er en viktig drivkraft i
rehabiliteringsprosessen. Ved a holde hapet om en bedre fremtid levende, klarer de a
mobilisere ressurser hos seg selv, og ogsa hos de naermeste pargrende til & sta pa

videre.

Flere ga uttrykk for at det var av underordnet betydning om hapet var realistisk eller
ikke. Det viktigste var at hapet ga dem tro pa egne mestringsevner og at de hadde
mulighet til & pavirke egen livssituasjon. Imidlertid ga flere uttrykk for at det til tider var
vanskelig & holde hapet oppe, og flere beskrev mgter med helsepersonell hvor de

falte at hapet ble tatt fra dem.

Implikasjoner for forskning, praksis og utdanning

o

Litteraturgjennomgangen viste at det var fa studier som har hatt til hensikt a
undersgke yngre menneskers erfaringer med a bli rammet av hjerneslag. Det kan
veere ngdvendig med flere studier for & gke forstaelsen for hvilke behov og tilbud som
er aktuelle i forbindelsen med rehabilitering av yngre slagrammede. Studien kan
indikere at det tilbudet som gis i dag ikke i tilstrekkelig grad er tilpasset unge

mennesker.

Studien har vist at nar en i familien blir rammet av sykdom, géar det ikke kun ut over
den syke selv. Alle i familien blir rammet, ogsa barna. Det hadde derfor veert
interessant & hgre barnas historier, hvordan de takler det at mor eller far plutselig ikke
lenger kan snakke, er lammet eller har fatt endret personlighet. Hvordan har
hjerneslaget pavirket deres hverdagsliv, og hvilke erfaringer har det gitt dem? En slik
studie vil kunne gi verdifull kunnskap og forstdelse av barns behov nar en av

foreldrene blir alvorlig syk.

| denne studien ble kroppen et sentralt tema hvor informantene beskrev en opplevelse
av kroppslig fremmedgjegring og mangelfull fortrolighet til egen kropp som fglge av
hjerneslaget. En studie av samhandlingen mellom pasient og fysioterapeut kan bidra
til & gi svar pa i hvilken grad fysioterapeuter er opptatt av denne problemstillingen, og
hvilken rolle de anser de har for a bista pasienten til & fa en gkt fortrolighet til egen

kropp.



Det finnes i dag en god del studier om det & veere hjerneslagrammet ut fra et
fenomenologisk perspektiv (Kvigne 2004). Imidlertid kan det synes som om denne
kunnskapen ikke blir fanget opp og diskutert i det kliniske miljget. Det ligger derfor en
utfordring i & formidle forskning innenfor dette omradet pa en slik mate at det oppleves
interessant og verdifullt for alle helsepersoner, ogsa for fysioterapeuter i klinisk

praksis.

Informantene i studien understreket hvor viktig det var & ikke bli mgtt av helsepersoner
som en "diagnose”, men som et menneske med en livshistorie bak seg.
Helsepersonell som hadde tatt seg tid til & bli kient med dem og deres livssituasjon ble
fremhevet som betydningsfullt. Det viser hvor viktig det er selv i en travel
sykehushverdag a gi tid og rom for samtaler slik at de individuelle pasienthistoriene
kan komme frem. Det er viktig at helsepersonell har en forstaelse av kompleksiteten
av hjerneslaget og hvor omfattende sykdommen griper inn i den enkeltes hverdagsliv
og familieliv. Ut fra en slik forstaelse kan man utarbeide konkrete tiltak som kan statte
den enkelte til @ komme videre i livet sitt selv med de begrensningene som
hjerneslaget har medfert. | stedet for & ha fokus pa hva som er realistisk & oppna etter
slaget, kan det synes som det er viktig & legge vekt pa den enkeltes ressurser og tro

pa egen mestringsevne.

Flere av informantene var kritiske til rehabiliteringstilbudet de hadde fatt ved sykehus
og rehabiliteringsinstitusjon da de mente at det ikke var tilpasset yngre mennesker.
Det kan derfor synes ngdvendig & ga gjennom praksis ved det enkelte sykehus eller
rehabiliteringsinstitusjon og kartlegge forbedringsmuligheter. | denne sammenheng
kan det veere viktig & ha yngre representanter i eksempelvis brukerutvalg som kan

uttale seg pa vegne av malgruppen.

Studien viste viktigheten av erfaringsutveksling mellom pasienter. Personer som er
blitt rammet av hjerneslag har behov for a laere & mestre en ny hverdag. Tidligere
slagpasienter som har erfaring i hvordan det er & leve med sykdommen i hverdagen
sitter inne med verdifull kunnskap som er viktig for & bidra til laering og mestring for
andre som senere har kommet i tilsvarende situasjon. Informantene ga uttrykk for at
det var sveert motiverende & veere sammen med andre slagrammede som det hadde
gatt bra med. Her har Leerings — og mestringssentrene ved helseforetakene og

Foreningen for slagrammede en sentral rolle i & tilrettelegge for mater og
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erfaringsutveksling. Imidlertid kan det veere viktig a aldersdifferensiere tilbudene slik at

ogsa unge slagrammede finner de aktuelle og relevante for dem.

| forhold til utdanning kan denne studien vise at det er viktig at studenter ved
helseprofesjonsutdanningene far oppleering og undervisning i en utvidet
sykdomsforstaelse som ikke kun er bygget pa en medisinsk tilnaerming.
Fenomenologien tilbyr her en mate a forstd sykdom pa som er viktig & ta med seg i all
behandling av kronisk syke. Likeledes bgr studentene fa veiledning i hvordan de
mater pasientene. For & lykkes med & hjelpe pasientene ma studentene mgate
pasientenes fglelser, tanker og opplevelser og ikke kun diagnosen. Dette handler om

holdninger og verdier som veileder bgr formidle til sine studenter.
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Seksjon Rehabilitering

v/ Rehabiliteringsleder

Orientering om studien " Slagrammedes opplevelser og erfaringer knyttet

til egen rehabiliteringsprosess”

| lgpet av hgsten 2005 vil jeg starte opp med en studie om slagrammedes opplevelse
og erfaring knyttet til bedringsprosessen etter et hjerneslag. Det finnes i dag lite
kunnskap om de ulike aspektene ved bedringsprosessen etter hjerneslag og hvor
forskjellig, komplekst og hgyst personlig denne prosessen arter seg for de personer
som er rammet av sykdommen. Bedringsprosesser er kompliserte og vanskelige a
forsta. Det handler om enkelt individers streben med & komme seg videre i livene sine.
Det handler om a fa til et godt og meningsfullt liv med de begrensninger sykdommen

kan ha forarsaket. Det handler om individuelle veivalg, utholdenhet og mot.

Prosjektets formal er & frembringe kunnskap om bedringsprosessen etter hjerneslag
som fenomen. Informantenes utdypinger og refleksjoner over egen
rehabiliteringsprosess vil veere viktige bidrag til & forstd den komplekse
bedringsprosessen etter hjerneslag. Studien er et mastergradsprosjekt ved seksjon
Helsefag, institutt for Sykepleievitenskap og helsefag, Det medisinske fakultet,

Universitetet i Oslo.

Jeg @nsker i den anledning & intervjue hjemmeboende slagrammede som innfrir
falgende kriterier;

. Gjennomgatt hjerneslag for farste gang for 2-5 ar siden

o Veert innlagt pa sykehus (slagenhet, rehabiliteringsavdeling eller medisinsk
avdeling)

Opplever selv & ha blitt "bra”, klart bedre, eller er i ferd med a bli det

Over 18 ar

Ma kunne gjennomfgre en verbal samtale pa norsk

Ha en forstaelse for egen situasjon

Ikke ha en eller flere andre kroniske lidelser som overskygger erfaringene
fra rehabiliteringsprosessen etter hjerneslaget

Intervjuene vil ha form som en samtale, og kan finne sted hjemme hos den enkelte

informant, eventuelt et annet sted som informanten foretrekker. Hvert intervju vil vare



ca. 1 ¥ time og vil bli tatt opp pa band. Disse bandene vil bli slettet s& snart prosjektet

er avsluttet og masteroppgaven er godkjent.

Om du kjenner potensielle informanter gnsker jeg at du tar kontakt med meg pa
telefon 22 50 12 66, mobiltelefon 98 84 79 79 eller e-post;
Annecabe @student.uv.uio.no.

Du er hjertelig velkommen til & kontakte meg for mer informasjon om studien.
Pa forhand takk.

Vennlig hilsen

Anne-Cathrine Berg

Mastergradstudent
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Vedlegg 4

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT
(INTERVJU)

Jeg takker for din interesse for prosjektet "En kvalitativ studie av slagrammedes
opplevelser av egen rehabiliteringsprosess”. Vi vet i dag mye om arsaker,
risikofaktorer og behandling av hjerneslag, men vi vet mindre om det & komme seg
etter hjerneslaget. Hensikten med denne studien er a fa gkt forstdelse om
bedringsprosessen etter hjerneslag. Jeg gnsker derfor & hgre om dine erfaringer og
opplevelser og hva som har hatt betydning for at du har kommet deg etter

hjerneslaget.

Jeg ber om et intervju, en samtale som varer ca. 1 % time. Intervjuet vil bli tatt opp pa
band som jeg etterpd vil skrive ut til tekst. Samtalen kan foregd hjemme hos deg,
eventuelt et annet sted som du foretrekker. Det er viktig at det er ro rundt oss under

intervjuet.

Alle opplysninger som samles i tilknytning til oppgaven vil bli behandlet konfidensielt.
Materiale er tenkt publisert i min avsluttende oppgave ved universitetet, all
presentasjon av data vil veere i anonym form og det vil ikke vaere mulig & gjenkjenne
enkeltpersoner i teksten. Jeg forventer a avslutte prosjektet mitt i lgpet av oktober
2006, nar prosjektet avsluttes vil alle opplysningene bli anonymisert og lydbandene vil
bli slettet.

Deltakelse i denne studien er selvfglgelig frivillig. Om du gnsker & delta ber jeg deg
om & signere den vedlagte samtykkeerkleeringen. Selv om du har skrevet under pa
samtykkeerklzeringen, kan du nar som helst underveis trekke deg uten at det medfgrer
problemer for deg. Du trenger ikke a forklare hvorfor. Du skal ikke ha utgifter ved a

delta i prosjektet.



Studien er et mastergradsprosjekt ved seksjon Helsefag, Det medisinske fakultet,
Universitetet i Oslo. Prosjektet er vurdert og godkjent av forskningsetiske

tilsynsmyndigheter.

Jeg er fysioterapeut av grunnutdanning og har arbeidet i flere ar med slagrammede
bade ved sykehus og i kommunehelsetjenesten. Farsteamanuensis Kristin Heggen
ved seksjon Helsefag er min veileder og har det overordnede ansvaret for denne
studien. Seksjon helsefag har telefon 22 85 84 10.

Har du spgrsmal sa er du velkommen til & kontakte meg pa telefon 22 50 12 66,

mobiltelefon 98 84 79 79 eller E-post: Annecabe@student.uv.uio.no

Med vennlig hilsen

Anne-Cathrine Berg

Mastergradstudent
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Vedlegg 5

ERKLZARING OM SAMTYKKE

Postnr./sted .......cccovvviiiiii

TelefoN. ...

Fadselsar ......cocovviiiviiiiiiin,

Jeg bekrefter & ha lest og forstatt informasjonsskrivet med forespgrsel om deltakelse i
prosjektet "En kvalitativ studie av slagrammedes opplevelser av egen

rehabiliteringsprosess”.
Jeg er kjent med at deltagelse i studien er frivillig, og at jeg nar som helst kan trekke
meg ut uten at det vil medfgre negative reaksjoner mot meg. Jeg er kjent med at alle

data vil bli behandlet konfidensielt og anonymt.

Jeg er kjent med at funnene i studien vil bli benyttet i en masteroppgave og samtykker

til at intervjutekster kan publiseres i anonymisert form.

Jeg er kjent med at bandopptaker vil bli benyttet under samtalen, og at bandene vil bli

slettet sa snart prosjektet er avsluttet og masteroppgaven godkjent.

Pa dette grunnlag sier jeg meg villig til & delta i studien.
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12.
13.

Vedlegg 6

INTERVJUGUIDE

Innledning

Kan du farst fortelle litt kort om deg selv (alder, familieforhold, boforhold og
arbeidserfaring).
Vil du fortelle litt om den dagen da du fikk hjerneslag?(og rehabiliteringsforlgpet)

Bedring

Synes du at du er blitt bedre/ har kommet deg etter hjerneslaget? ( hvordan?)
Hva har hatt betydning for at du har kommet deg etter hjerneslaget? (Hvilken rolle
har pargrende, venner eller andre personer hatt? Offentlige hjelpeapparatet?)
Hva opplever du selv som den viktigste grunnen til at du er blitt bedre?

Hva har veert vanskeligst underveis i rehabiliteringen?

Har du noen erfaringer fra tidligere i livet som har kommet deg til nytte nd med
tanke pa a komme deg etter hjerneslaget?

Hverdagen

Har du mattet endre hverdagen din pa noen mate? (Er det noe du gjar/tenker
annerledes? Hvilke strategier bruker du for & mestre hverdagen?)

Hapet og fremtiden

Hvilken betydning har hapet hatt for deg i rehabiliteringsprosessen?

Hvilke erfaringer har denne sykdommen gitt deg? (har sykdommen gitt deg noe
positivt? Har sykdommen endret deg pa noen mate?)

Hvilke tanker har du om fremtiden? (har du noen mal, ansker og planer for
neermeste fremtid? Pa lengre sikt?)

Har du noen rad du vil gi til en som er kommet i samme situasjon som deg?

Er det noe mer du gnsker & si.................
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