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Forord

For jeg startet pd mastergradsoppgaven var jeg innom flere mulige temaer og
problemstillinger til prosjektet. Jeg syntes det var mye spennende & kunne gripe fatt 1, og
strevde litt med 4 bestemme meg for tema, for det en dag ble tydelig hva jeg ville fokusere
pa. Hvordan det gir med pasienter som ikke har dpenbare utfall etter sma hjerneslag er noe
jeg ofte har lurt pa, og nd kom muligheten til & utforske dette.

En stor takk rettes til spesialist i nevrologi, Ase Hagen Morsund, som har bistatt
med rekruttering av informanter fra sitt eget doktorgradsprosjekt.

Jeg vil ogsa rette en spesiell takk til min veileder, professor 1 helsevitenskap Solfrid
Vatne, som engasjert og motiverende har delt kunnskap med meg- som har veiledet,
hjulpet, utfordret og inspirert meg gjennom hele prosjektet- og som vil vare til inspirasjon
for meg videre som kunnskapssekende helsearbeider .

Motivasjonen har veert tilstede gjennom hele prosjektet, og har veart til god hjelp, 1
de sene kveldstimer jeg har sittet pa kontoret mitt pd jobb, eller hjemme. Nér barna har
spurt hvorfor jeg gjor dette, har jeg svart at & leere noe nytt, og a finne ut av ting man lurer
pa, er noe vi kan gjere gjennom hele livet, og som vi alle ber ta ansvar for. Det er pa denne
maten kunnskap utvikles- i det sma, eller 1 storre prosjekt. Jeg haper derfor mine barn har
blitt motivert til & utforske, til & laere, til & utfordre seg selv, heller enn 4 bli skremt av en
mamma som har vert oppslukt av transkribering og analysering.

Min mann, mine barn, mine foreldre og svigermor Ingrid fortjener mange klemmer
som takk for a ha lagt til rette for at jeg har kunnet bruke tid pa studier. Min kjare Petter

har hele veien vert positiv og utrolig stettende, og backet meg opp nér jeg har trengt det



Barna har vert tdlmodige og har mestret 4 f mere ansvar. Na gleder jeg meg til &
kunne bruke mere tid pé familien, selv om jeg kjenner at jeg ogsa kommer til & savne
rollen som student og forsker.

Jeg vil ogsa takke min arbeidsplass, gode kolleger og venner for stette og interesse
for mitt prosjekt. Min kollega Ingrid fortjener en ekstra klem for sine travle dager alene

med ansvaret som ergoterapeut, nar jeg har vart pa skolen eller hatt studiedag.

Molde, april 2016.

Lene Svendsen Rangnes



Sammendrag

Hensikt og problemstilling: Hensikten med studien er & utvikle kunnskap om
hverdagserfaringer blant personer rammet av mindre hjerneslag med pafelgende kognitive
funksjonsutfall. Problemstillingen er: Hvordan erfares hverdagen for personer med
kognitive funksjonsutfall, et ar eller mer etter gjennomgatt mindre hjerneslag?

Materiale og metode: Studien har en hermeneutisk fenomenologisk tilneerming med et
livsverdensperspektiv. En kvalitativ forskningsmetode er benyttet med dybdeintervju av
syv personer. Materialet er analysert gjennom en modifisert form av Malteruds
analysemetode «systematisk tekstkondenseringy.

Resultater: A benytte ulike teoretiske perspektiver, med fenomenologien som en
overbyggende horisont, gir mulighet for bredde i tilnaermingen til temaet. Samtidig gir
tidligere forskning et godt kunnskapsgrunnlag. Funn fra denne studien star 1 samsvar med
funn fra relaterte studier.

Konklusjon: Dybdeintervju som metode opplevdes & gi mulighet for & {4 frem et godt
materiale. Andre metoder som a ha et supplerende intervju, eller narrativer i brevs form
kunne vert andre interessante alternativer. Studien oppleves a ha fatt frem et bilde av
erfaringer fra hverdagslivet til personer rammet av mindre hjerneslag. Det kunne vere
spennende & gjore en tilsvarende studie, hvor erfaringene til den slagrammedes partner ble

utforsket.

Nokkelord: erfaringer, ergoterapi, fenomenologi, intervju, kognitive funksjonsutfall,

livsverden, mindre hjerneslag



Abstract

Objective: The aim of the study is to develop knowledge on the everyday experiences of
persons which has undergone minor strokes followed by cognitive dysfunction. The
research question is: How do persons with cognitive dysfunction experience their everyday
life one year or more after undergoing a minor stroke?

Methods: The study has an hermeneutic phenomenological approach with a life world
perspective. A qualitative research method with seven in depth interviews has been used.
The material has been analyzed by a modified form of Malteruds “systematic text
conduction”.

Results: By the use of unlike theorethical perspectives, with a phenomenological horizon,
a possibility of a broader approach to the theme is present. Previous research provides a
solid base of knowledge. Findings in the present study corresponds with findings in related
studies.

Conclusions: In depth interviews is experienced as a method with potential to give access
for a substantial material. Other methods, as a supplying interview or narratives in letters,
could have been alternatives of interest. The study is perceived to have provided a picture
of the experiences from the everyday life of persons that have undergone a minor stroke. It
would have been of interest to do an equavelent study to explore the experiences of the

stroke affecteds partner.

Key words: cognitive dysfunction, experiences, interview, lifeworld, minor stroke,

occupational therapy, phenomenology



Innhold

1.0 INtroduKSjOm ...ccoinnneeericcsssssnnrecssssssnsnssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssssssssssss 1
1.1  Hensikt og forskningsSporsmal............cccceeiiiieriiiieriiie e 2
1.2 FOrSKNINESSTALUS....ccciuiiieiiieiiiiie ettt e e e e sere e et e e e teeeeneeesasaeeesseeennneees 2

2.0 TeoretiSK PersPeKLiV .....eeeeiccciisssnrreccsssssanerscssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 4
2.1  Kroppsfenomenologi- & leve 1 en endret Kropp........ccceeeevveevieeenieeeciieecieeeeeeeenn 4
2.2 Hvaer et hJerneslag?.......coooviiiiiiiiiiie et e 6

2.2.1  Endret kognitiv funksSjon .........c.ccocvuiriiiiiiiiieiiiiecieesee et 8
2.2.2  Andre folgetilstander etter hjerneslag..........ccccovveviiierciieniiieeeeeece e, 9
2.3 A fINNE MENING......ovivieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 10
2.3.1  Modell for Menneskelig Aktivitet- en ergoterapeutisk modell ..................... 11
2.4 TeOTIET OM MESIIINE .. .eeeetieeerieeiiieeiieeeireeeiteeestreesseeesaeeessseeessseesssseessseessseesnsnes 12
2.4.1  Salutogenese- hvorfor mestrer noen bedre enn andre?...........cccceevveevvveennnenn. 12
2.4.2  Stress og mestring- 1 det nye hverdagslivet..........cccoevevieeriiieiiiiiiieeeeee, 14
2.5 Hverdagsliv 0g rolleforstaelSe ..........cceevieeeiiieeciiieeiiieiee e 17
251 A MOLE SEZ SEIV .o 19
2.6 Betraktninger angdende teoretisk perspektiv.........cccveeriieieriieeniieeiieeeee e 20

3.0 MEtOAE.cueueceeeeeeeeneeeceeeeeeeeneeccceceeeeesssssscccesssssssssssccsssssssssssssssssssssssssssssasanne 22
3.1  Inklusjons- 0g eksklUuSJONSKITIETICT ......cccuveeeivieeeiiieriie et 22
3.2 Rekruttering av infOrmanter............cccueeeiieeeiieeeiieeeiee e ere e evee e 23
T8 B U 77 1 = SRS 23
3.4  Planlegging og gjennomforing av iNterVjU.........ccceeeeueeeriieeenreeeneeeeseeesereeeveeenenes 24
3.5  Erfaringer fra intervjuSituasjOnen ........ccccveeeiureeriieeeriieenieeenereeenereeeeeeesneeesveeenenes 26
3.6 Transkripsjon- mer enn avSKITfl.......cceeviiieiiieiiiiecie e 27
3.7  Analyse av datamaterialet...........c.ceeeveeeiiieeiiieeeeeeee e 28
3.8 EtiSKE @SPEKLET ..cuviiiiiiieeiieee e 30

3.8.1  Reliabilitet 0g ValIdItet .........coevvieriiiieiiiecieece e 31
3.9  Refleksjoner rundt valg av metode ...........coecvveeiiieiiiiieciee e 34

R eI aANSEIISTE: ... ceereeeeeneeeeeeeeeenneecceeeeeeeeneneeccceeesasssssscccsssssssssssscssssssassssssssasanns 36

ATTKKEL c.eeeeeeeceeeereeeennceeeeeeeeeneneccecceeeeenssssscccesssssssssscccssssssssssssscsssssssssssssssassnns 48

Vedlegg:

Vedlegg 1: Foresporsel om deltakelse og samtykkeskjema
Vedlegg 2: Intervjuguide og vignett

Vedlegg 3: Godkjenning fra REK

«Instructions for authors» er vedlagt etter artikkel



1.0 Introduksjon

Pasienter med hjerneslag er innlagt pa sykehus over kortere tid enn tidligere. I lopet av
sykehusoppholdet kartlegges pasientene for aktuelle funksjonsutfall. Motoriske utfall og tydelige
kognitive utfall er lette & finne, da de er pafallende og synlige. Selv etter kartlegging kan
kognitive funksjonsutfall forbli uavdekket. Det er ikke en standard for hvilke
kartleggingsredskap som benyttes pa norske sykehus, men pa noen sykehus henvises pasienter
med hjerneslag rutinemessig til ergoterapeut. I flere tilfeller har jeg opplevd at pasienter mestrer
screeningtest som MMSE-NR (1) ganske bra, men likevel viser problemer med gjennomfering

av aktivitet, for eksempel planlegging og struktur.

Hos slike pasienter kan kognitive funksjonsutfall lett forbli uoppdaget, mens det hos andre
ses lettere kognitiv funksjonsendring, uten at det gis oppfelging 1 sa@rlig grad. Disse pasientene
utskrives tilbake til sitt tidligere liv, og skal fylle sine tidligere roller som forelder, partner,
arbeidstaker og samfunnsborger. Man kan lett forestille seg at dette kan by pa utfordringer, bade
for den enkelte, for nettverket og for samfunnet. Jeg har ofte tenkt pd hvordan pasienter med smé
hjerneslag, som tilsynelatende har klart seg kognitivt bra, faktisk opplever sin hverdag etter
hjemkomst. Er de 1 virkeligheten sé& velfungerende som de fremstér her pd mitt kontor,- er uroen

jeg foler pa berettiget? Hvordan vil hverdagen deres bli? Hvordan vil de bli fulgt opp videre?

For den enkelte hjerneslagrammede, for parerende og evrig nettverk, eventuelt arbeidssted
og for samfunnet generelt, vil det veere av betydning at man far kunnskap om hvordan
hjerneslagrammede med kognitive funksjonsutfall opplever sin hverdag. Dette for & kunne legge
best mulig til rette ut i fra behov, og pa den maten utnytte den enkeltes ressurser pd best mulig

mate. Dette vil kunne pavirke deltagelse i samfunnsliv og arbeidsliv.



For meg personlig vil gket kunnskap om brukernes erfaring gi meg storre forstaelse, og pa

den maten gi meg mulighet til bedre samhandling med, og tilbud til, pasientgruppen.

1.1 Hensikt og forskningsspgrsmal

Hensikten med studien er a studere hvilke erfaringer brukerne har gjort seg i hverdagen,
etter 4 ha levd hjemme 1 minst et ar med kognitive funksjonsutfall etter et mindre hjerneslag.
Forskningsspersmaélet som skal besvares er som folger: Hvordan erfares hverdagen for personer

med kognitive funksjonsutfall minst et ar etter gjennomgatt mindre hjerneslag?

1.2 Forskningsstatus

Da det er lite forskning knyttet til omradet for studien, var det under arbeidet med
prosjektplanen hensiktsmessig & utfore et apent litteratursek. Gjennom segk i databasene Ovid og
ProQuest, hvor jeg brukte engelske sekeord og synonymbegreper pa de norske begrepene
«hjerneslagy, «kognitiv svikt» og erfaringy, fikk jeg ca. 600 treff, hvorav 46 artikler er skrevet ut
og lest. Ingen av artiklene omhandlet mitt forskningsspersmal direkte, mens flere berorte temaet
indirekte eller har vert nyttige som bakgrunnskunnskap. Underveis 1 arbeidet med studien er

flere sk gjort, og flere artikler lest og funnet relevante i forhold til studiens tema.

Forekomsten av kognitive funksjonsutfall etter hjerneslag er varierende i ulike studier. Et
ar, eller lengre, etter hjerneslag har man funnet at 72,5 % til 86 % har et eller flere kognitive
funksjonsutfall. Oppmerksomhetssvikt viser seg 1 alle refererte studier & opptre hyppig, i tillegg
er korttidshukommelse, mental hurtighet, sprak-, regneferdigheter og konstruksjonsferdigheter

omrader som ofte rammes (2,3,4).



I en studie har 40 % av hjerneslagrammede etter et ar blitt diagnostisert med “vascular
cognitive impairment- no dementia” (VCI-ND) (5), mens 57 % 1 en annen studie ble
diagnostisert enten med demens eller ”mild cognitive impairment” (MCI) etter et ar (6). |
studien til Planton et al. (5) hadde eksekutiv dysfunksjon, oppmerksomhetssvikt og redusert
hukommelse funksjonsutfall hgyest forekomst. Litteraturgjennomgangen viser at man etter
hjerneslag kan oppleve flere «usynlige» utfordringer av ikke kognitiv art, som depresjon (7,8,9),
fatigue (10,11), apati (12,13) og angst (14,15). Videre fant en sameksistens mellom kognitive

funksjonsutfall og depresjon (8,9), og mellom kognitive funksjonsutfall og fatigue (10).

Den enkeltes tilpasningsprosess er lang og vanskelig, og man utvikler strategier for &
overkomme opplevde hindringer (16). Det som er avgjerende for god tilpasning, er ikke
eksistensen av ressurser, men muligheten til & gripe fatt i dem, og anvende ressursene til & gi

personlig meningsfulle og positive resultater (17).

Ergoterapeuten Aileen L. Bergstrom et al. (18) som har gjennomfert en kvalitativ studie
med et fenomenologisk perspektiv, studerte den levde erfaringen, i etterkant av et hjerneslag.
Hun fant at det & planlegge og iverksette aktivitet er komplekst, og at man ma forholde seg til

flere faktorer, blant annet problemer med egen endret kropp, fortiden og verden utenfor seg selv.

I dette prosjektet vil en kunne utvikle etterlyst kunnskap om hvordan personer med
kognitive funksjonsutfall tilpasser seg livet etter hjerneslag (17), hvordan kognitiv dysfunksjon

innvirker pa hverdagslivet (2) og erfaringer av a leve med «usynlige» endringer (19).



2.0 Teoretisk perspektiv

Med bakgrunn i den levde erfaringen, vil det i studien benyttes et fenomenologisk
livsverdensperspektiv. For pa best mulig mate 4 tilnaerme meg selve temaet som studien
omhandler, har jeg teoretisk sgkt & se temaet fra ulike synsvinkler, som jeg finner interessante og
relevante 1 forhold til min studie, med fenomenologien som en overbyggende horisont. Allerede
her kommer min forforstielse inn, da jeg som fagperson allerede er vant til & benytte et sett

briller, og né ser et behov for a utvide, og kanskje utfordre, mitt teoretiske perspektiv.

Jeg ser det som grunnleggende viktig & ha et bilde av hva et hjerneslag faktisk er, og hva
det kan innebare. Videre kan ulike teorier belyse og vere en stotte 1 soket mot & fa en dypere
forstaelse av hva det & gjennomga et mindre hjerneslag kan bety for opplevelsen av
hverdagslivet. Diskusjonen av resultatene gir et behov for en revurdering av det teoretiske
perspektivet, hvor jeg mé vurdere teoriene 1 forhold til deres relevans nér det gjelder & belyse og

diskutere resultatene.

Jeg kunne ha valgt andre teorier og modeller enn jeg gjorde, dette omtales senere 1
oppgaven. Utover det teoretiske perspektivet var min forforstéelse tilstede, blant annet med
erfaringsbasert kunnskap opparbeidet gjennom mitt arbeid, hvor jeg har opplevd meter med

personer som har gjennomgétt sma eller storre hjerneslag.

2.1 Kroppsfenomenologi- d leve i en endret kropp

Et fenomenologisk perspektiv har ligget til grunn for bade planlegging og gjennomfering
av studien. Gjennom studiens analyseprosess, sa jeg at kroppsfenomenologi ville kunne vere et

aktuelt perspektiv & ta med inn 1 diskusjonen av resultatene.



Det & gjennomgé et hjerneslag innebaerer en kroppslig endring pa et eller flere plan. For det
forste oppstar en endring 1 hjernen som felge av skaden slaget har medfert. Dette gir seg 1 andre
omgang utslag 1 ulike funksjonsmessige endringer, av fysisk, psykisk eller kognitiv art, eller ofte
som en kombinasjon av disse. Kroppen man tidligere var kjent med blir altsa endret- en kropp
man ma bli kjent med pé nytt. Kroppens forstaelse av sine omgivelser vil ogsa endres etter et
hjerneslag, hvor forhold man kanskje ikke for tenkte over, nd kan oppleves som hindringer som
medforer et gap mellom egne forutsetninger og omgivelsenes krav. Hvordan man forholder seg
til seg selv 1 kroppen, hvordan man opplever seg selv 1 den og tar vare pa seg selv 1 den vil vare

individuelt, likesa vil det vaere individuelt hva endringene etter hjerneslaget resulterer i.

Forst litt om bakgrunnen for kroppsfenomenologien. Edmund Husserl regnes som
fenomenologiens grunnlegger, hvor senere Martin Heidegger ogsa ble en sentral fenomenologisk
filosof (20). Med bakgrunn 1 Husserl og Heidegger utarbeider Merleau-Ponty (21)
fenomenologien om persepsjon («the phenomenology of the perceptions»), hvor kroppen né blir
sentral. Hvordan vi i vér kropp forholder oss til, og oppfatter, oss selv og verden omkring oss, er
basert pa hvordan vi oppfatter og tolker signaler som kroppen var mottar. Merleau-Ponty seker a
vise at var forstdelse av verden har bakgrunn 1 vér kropps forstéelse av situasjonen og
omgivelsene (22), noe som ogsd er 1 trdd med Modell for Menneskelig Aktivitets (MOHO)

oppfatning av samspillet mellom mennesket og dets miljo.

Begrepet “den levde kroppen” er sentralt innen kroppsfenomenologi (20). I felge Gary
Kielhofner (23) kritiserte Merleau- Ponty hvordan kroppen hadde blitt betraktet som et objekt,
naermest en kompleks maskin som produserte handling og mottok sanseinntrykk. Merleau-Ponty

hevdet i motsetning til dette at kroppen oppleves i sammenheng med omgivelsene, og fremhevet



den subjektive opplevelsen som grunnlaget for & forstd menneskelig persepsjon, kognisjon og

handling (23).

Innen Modell for Menneskelig Aktivitet, en av flere modeller innen ergoterapi, betegner
begrepet “den levde kroppen” opplevelsen av a vare til og kjenne verden gjennom en bestemt
kropp. Begrepet brukes bade om den menneskelige kroppen 1 alminnelighet, og om de sa@regne
former for kroppslighet som forbindes med funksjonsnedsettelse (23). Et kroppsfenomenologisk
perspektiv hvor mennesket forstas med, og 1, sin kropp, anses fruktbar med tanke pé a
frembringe kunnskap om erfaringene informantene har féatt gjennom sine hverdagsliv, i en kropp

som er endret som folge av et mindre hjerneslag.

2.2 Hva er et hjerneslag?

Hjerneslag defineres av verdens helseorganisasjon som «en plutselig oppstétt fokal eller
global forstyrrelse 1 hjernens funksjoner av vaskulear arsak som vedvarer 1 mer enn 24 t eller
forer til dod». Et hjerneslag kan skyldes en trombe (blodpropp) som stenger for blodforsyningen
til en del av hjernen, eller bladning i1 hjernen eller hjernehinner (14). Resultater fra Norsk
Hjerneslagregister for 2014 (24) viser atl13 % av hjerneslagene skyldtes hjernebledning, 85 %
skyldtes hjerneinfarkt og 2 % var uspesifiserte hjerneslag. Resultatene viser ogsa at 46 % av
hjerneslagrammede var kvinner, med gjennomsnittsalder 77,7 ér. 56 % var menn,
gjennomsnittsalder for dem var 71,9 &r. Dominerende risikofaktorer for hjerneslag er hoyt
blodtrykk, lipidforstyrrelser, atrieflimmer, royking og diabetes. Naermere 90 % av
hjerneslagpasientene ble behandlet i1 slagenhet pa sykehus, hvor gjennomsnittlig liggetid var 7,4

dager. Doadeligheten under sykehusoppholdet var 8 % (24).



Hjerneslag er en alvorlig diagnose, med utfall som er svart varierende fra individ til
individ, dette med bakgrunn i den péafelgende skadens storrelse og lokalisasjon. Studier har
funnet at opp mot 86 % av de som har gjennomgatt hjerneslag har et eller flere kognitive
funksjonsutfall (2,3,4). Hvilke kognitive funksjonsutfall den enkelte kan risikere & fa, avhenger
av hvor hjernen har blitt skadet, og 1 hvilken grad. Samtidig innvirker at hjernen er kompleks,
med utallige forbindelser som pévirker dens funksjon. Det er derfor ikke mulig kun & se pa et
MR -bilde for a fa kunnskap om den enkeltes kognitive funksjon, selv om man kan fi en
pekepinn pd hvilke endringer som eventuelt kan ha inntruffet. Det er da nedvendig &
gjennomfere kognitive tester (eksempler pé tester som benyttes er Mini Mental Status
Evaluering, klokketest, Trail Making A og B og Rivermead Behavior- and Memory Test) i
tillegg til observasjoner i aktivitet. Det er ofte ergoterapeut som har ansvar for denne
kartleggingen, som del av det tverrfaglige teamet i slagenheten. Etter innleggelse pa sykehus,
kan de fleste hjerneslagrammede skrives ut til eget hjem, en del av disse er 1 behov av oppfelging
og fortsatt rehabilitering 1 regi av kommunehelsetjenesten, mens andre skrives ut til spesialiserte

rehabiliteringsinstitusjoner eller til opphold pa sykehjem (14).

I den senere tid er konseptet «Early Supported Discharge» (ESD), tidlig stettet utskrivning,
blitt utprevd i randomiserte kontrollerte studier med godt resultat. Dette opplegget forutsetter at
pasienten etter utskrivelse far en tett oppfelging fra et tverrfaglig ambulerende team, neert
samarbeid og samhandling mellom kommunehelsetjeneste og sykehus, og ofte en avsluttende
poliklinisk kontroll 1 spesialisthelsetjenesten (14). Informantene 1 studien er ikke deltakere 1

ESD.



2.2.1 Endret kognitiv funksjon

Et hjerneslag kan som nevnt 1 sterre eller mindre grad fore til reduksjon 1 kognitive
funksjoner. Kognitive funksjonsutfall kan fere til redusert delaktighet 1 rehabilitering,
vanskeligheter med aktiviteter 1 dagliglivet (ADL) og svekkede muligheter for deltagelse 1
samfunnet. Ordet kognisjon kan brukes synonymt med begrepet kunnskapsmessig (25), eller
forklares som tenke- og oppfatningsevne (14). Kognisjon innbefatter en prosess bestaende av &
motta, modifisere, lagre og hente frem informasjon for problemlesning gjennom sprik og

tenkning (25).

Etter et hjerneslag reduseres ofte mental energi (forer til okt trettbarhet), mentalt tempo og
effektivitet. Evne til konsentrasjon, oversikt, initiativ, rom- og retningsoppfattelse og /eller evne
til & uttrykke og oppfatte sprik kan ogsa bli svekket. I tillegg er emosjonell labilitet vanlig.
Andre evner og funksjoner kan ogsa endres (14).

Om kognitive utfall knyttet til skader 1 hjernens gra substans brukes ofte begrepet kortikale
utfall. Kortikale utfall (i hjernebarken / cortex) i dominant hjernehalvdel (oftest venstre) kan
vere afasi, apraksi og agnosi, mens det i ikke-dominant hjernehalvdel (oftest hoyre) kan dreie
seg om neglekt, rom-retningsproblemer og nedsatt innsikt i egen situasjon (15, 26). Afasi
inneberer ulike spréklige funksjonsvansker. Apraksi er betegnelsen pa svikt 1 utfering av
viljestyrte, malrettede handlinger. Ved agnosi er det svikt 1 evnen til & gjenkjenne sammensatte
sensoriske stimuli som en helhet. Neglekt innebarer redusert oppmerksomhet mot egen kropp
/og eller omgivelser pa en side, oftest mot venstre. Ved rom og —retningsproblemer er
utfordringene knyttet til & sette sammen deler til en helhet, og & utfere handlinger 1 rommet, og
man kan ha problemer med a oppfatte forholdet mellom egen kropp og rommet rundt. Nedsatt

innsikt 1 egen situasjon har betegnelsen anosagnosi (26).



Slike utfall som na er beskrevet er relativt tydelige og blir vanligvis oppdaget under
opphold pa slagenhet, mens kognitive utfall relatert til mindre subkortikale skader er i risiko for
a bli oversett under innleggelsen. Oppfatningen tradisjonelt har vaert at man ved slag 1 hjernens
dypereliggende hvite substans (lakunere slag) kun har hatt motoriske eller sensoriske utfall.
Pasienter med slike hjerneslag har derfor gjerne blitt utskrevet sé raskt disse symptomene har
gatt tilbake (15). Det er imidlertid vist at disse pasientene ofte far en redusert eksekutiv evne 1
etterkant av slaget (15). Eksekutive funksjoner regulerer adferd, og kan forklares som evne til
planlegging, organisering, vurdering og kontroll av handlinger (14,15,25). Eksekutive funksjoner

er derfor av vesentlig betydning i1 hverdagslivet (14).

Utover redusert eksekutiv funksjon, er ogsa psykomotorisk og motorisk tempo,
oppmerksomhet og konsentrasjon omrader som i serlig grad affiseres ved hjerneslag. Vansker
med oppmerksomhet og konsentrasjon er ofte lite synlig for den slagrammedes omgivelser (14).
Tretthet og initiativleshet er andre eksempler pa kognitive symptomer som ofte er diffuse og
vanligvis blir ddrlig undersekt, med mulighet for ogsé a bli oversett (25). Slike symptomer kan
gjerne forst bli tydelige etter at pasienten har kommet hjem og skal forholde seg til hverdagens
aktiviteter (15), det samme kan gjelde andre folgetilstander etter hjerneslag, som depresjon og

angst.

2.2.2 Andre fglgetilstander etter hjerneslag

A gjennomga et hjerneslag kan ses som en potensielt utlosende faktor for 4 f4 en depresjon
(27). Cullberg (27) beskriver en depressiv reaksjon som en forstyrrelse 1 selvopplevelsen, hvor
arsaken til forstyrrelsen kan vare motgang, alvorlig skuffelse eller tap av noe som har hatt stor
betydning for & opprettholde en god selvfolelse. Ved en depresjon er sinnsstemningen senket, og

den deprimerte fremstar pessimistisk. Ikke alle viser s@rlige forandringer utad. Sevnmensteret



endrer seg, det er vanlig a fole seg trettere enn ellers. Mange opplever ogsa en folelse av angst 1

forbindelse med depresjon (27).

Johan Cullberg (27) forklarer angst som en beskyttelsesform, og et av livsvilkarene 1
menneskelivet. Om, og nar, angsten krever for mye energi, og virkningene av angsten blir for
plagsomme og kanskje oppleves uhdndterlige, betraktes angsten som et symptom pa mer
dyptgaende psykisk problematikk. Bakgrunnen for opplevelse av angst kan vare at personens
folelser har blitt forsterket av en spesiell ytre situasjon, som et hjerneslag kan vere, og at
folelsene ikke har fatt tilstrekkelig utlep etter dette (27). Angst er ssmmen med depresjon de

hyppigst foreckommende emosjonelle utfallene i etterkant av hjerneslag (14,15).

Fatigue defineres som en tilstand med fysisk tretthet og mangel pa energi, hvor redusert
initiativ er ogsd en del av bildet (14,15). Av overlevende etter hjerneslag far mellom 50 og 70 %
fatigue, hvor 40 % opplever fatigue som sitt verste symptom (15). Det er vist en samvariasjon
mellom kognitive funksjonsutfall og fatigue, noe som vil kunne pavirke hverdagen for
informantene i min studie, blant annet ved & finne balanse mellom aktivitet og hvile, og finne

hvilke aktiviteter som né gir mening i hverdagen (10).

2.3 A finne mening

Som ergoterapeut arbeider jeg sammen med pasienten for & trene opp funksjoner som er
viktige 1 den enkeltes hverdag, eller legge til rette for at funksjonsutfallene skal gi minst mulig
begrensning i hverdagen. Her er det sentralt & ha et livsverdensfokus, Det & finne hva som er
viktige og meningsfulle aktiviteter i den enkeltes liv er essensielt, bade 1 arbeidet med
kartlegging og under rehabilitering. Et onsket resultat er at den enkelte skal oppleve en

meningsfull hverdag- ut i fra hva den enkelte opplever som betydningsfullt i sitt liv. I
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kartleggingen av pasientene forsgker jeg & bruke apne spersmal, og har erfart dette
utgangspunktet som en dpning til & forsta og lytte til den enkelte, til 4 bli kjent med den andres
livsverden. Séledes blir dette et utgangspunkt i mitt mate med den enkelte informant, for & seke a

fa frem kunnskap om deres erfaringer fra egen hverdag.

Begrepet «everyday» er sentralt 1 ergoterapifaget, som det ogsé er i denne studien, da det er
erfaringer fra hverdagslivet som er 1 fokus. Det er funnet at fenomenologien har gitt en ny og
viktig tilnerming til forstaelsen av begrepet «everyday», gjennom livsverdensperspektivet (28).
Den amerikanske professoren i ergoterapi Betty Riseen Hasselkus (28) har et fenomenologisk
perspektiv, og ser begrepet hverdagsaktivitet som den levde erfaringen fra hverdagslivet, noe

som kan relateres til studiet som her skal gjennomfores.

2.3.1 Modell for Menneskelig Aktivitet- en ergoterapeutisk modell

Modell for Menneskelig Aktivitet (MOHO) er en av flere ulike modeller og teorier innen
ergoterapifaget. Ergoterapeuten Gary Kielhofner (23,29) utviklet i utgangspunktet MOHO som
en beskrivende modell for ergoterapeutisk praksis, modellen har siden blitt videreutviklet over
flere ar. Mennesket sees her som et dynamisk system, som inkluderer motivasjon, utferelse og

organisering av aktivitet 1 hverdagen.

Ifelge modellen er daglig aktivitet et resultat av samspillet mellom det menneskelige
system og menneskets omgivelser, hvor det menneskelige system bestar av tre subsystemer;
vilje, vane og utferelsesystemet (23,29). Subsystemet vilje er sammensatt av personens egen
oppfattelse av sin evne til handling (med tanke pa egen kapasitet og kontroll), samt personens
verdier og interesser, pa denne méten kan vi si at viljesystemet er basert pa hva som for den

enkelte gir mening i sitt liv. Subsystemet vilje forutser, opplever og fortolker daglige aktiviteter.
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De daglige aktivitetene er igjen pavirket av personens vanesystem, som er sammensatt av
personens vaner og internaliserte roller. Utferelsessystemeter satt sammen av motoriske
ferdigheter, kommunikasjons- og samhandlingsferdigheter. Modellen tar ogsé hensyn til fysiske

og sosiale omgivelsers pavirkning av daglig aktivitet (23,29).

I studien kan Modell for Menneskelig Aktivitet sees som et utgangspunkt for a studere
informantenes erfaringer fra hverdagslivet, hvor de 1 sin kropp lever med ulike roller, vaner,
verdier, motivasjon og kroppslige forutsetninger, 1 et gjensidig samspill med sine omgivelser og

strever med & finne mening og mestre sitt nye liv.

2.4 Teorier om mestring

2.4.1 Salutogenese- hvorfor mestrer noen bedre enn andre?

Hvorfor takler noen mennesker utfordringer langt bedre enn andre? Dette er et spersmal
jeg har stilt meg selv flere ganger 1 mitt yrkesliv. Ulike personer som har samme diagnose med et
lignende sykdomsbilde kan forholde seg svart ulikt til sin situasjon, dette gjelder ogsa
slagpasienter jeg har blitt kjent med. Et fenomenologisk perspektiv pa den levde kroppen og
pasientens livsverden kan vere en hjelp til & forstd bakgrunnen for disse ulikhetene, likesa kan et
salutogenetisk perspektiv bidra til dette. Jeg ser likhetspunkter mellom disse perspektivene, og
opplever at de kan hjelpe meg som ergoterapeut til & vaere bevisst pa den enkeltes unike situasjon

og opplevelse av den.

Aron Antonovski (30) stilte spersmél ved hvordan en kan forklare at noen mennesker

takler store pakjenninger overraskende bra, mens andre ikke gjor det?
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Som svar pé dette utviklet Antonvski (30), pa bakgrunn av forskning, begrepet opplevelse av
sammenheng (OAS). Antonovski intervjuet over femti personer som hadde gjennomgétt
alvorlige traumer, og klart seg overraskende bra. Et gjennomgaende tema 1 intervjuene var
hvordan en oppfattet sitt eget liv. Gjennom intervjuene identifiserte Antonovski de tre
kjernekomponentene 1 menneskets opplevelse av sammenheng; begripelighet, handterbarhet og

meningsfullhet, og fant at personer med en sterk OAS hadde hoy skére pd disse komponentene.

Opplevelsen av sammenheng handler for det forste om menneskets oppfattelse av
hendelser bade i1 og utenfor seg selv, som forstielige. For det andre handler det om a ha
tilstrekkelig ressurser til & takle utfordringene man stilles overfor, og til sist om utfordringene
oppleves verdt a ta tak 1 (30). Begrepet livsverden omhandler hvordan vi alle er alle er formet av
vare tidligere opplevelser, noe som pavirker var méate & forsta oss selv og vare omgivelser pa. Pa
samme Vvis er var personlige historie og forforstielse et grunnlag for var opplevelse av
sammenheng. Et perspektiv pa ressurser og muligheter, som 1 salutogenesen, ikke kun pa
sykdom og begrensninger, er noe jeg onsker & bringe med 1 min ryggsekk 1 motet med fenomenet

som skal studeres.

Som ergoterapeut opplever jeg det naturlig & se etter den enkeltes mening og mestring, ut 1
fra sine muligheter og sin situasjon. Dette perspektivet vil kunne bidra til & forstd den enkelte
informants situasjon, livsverden og mestring, og ikke kun fokusere pa negative folgetilstander av
slaget. Antonovski fremsetter en pastand om viktigheten av a forstd den enkelte persons historie,
ikke kun & fokusere pé selve sykdomstilstanden. Jeg ser denne vinklingen som fruktbar med

tanke pd & fa tak 1 informantenes opplevelser og erfaringer.
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2.4.2 Stress og mestring- i det nye hverdagslivet

Det er lett & se for seg at det & gjennomga et hjerneslag vil kunne innebaere konsekvenser
som kan fremkalle opplevelser av stress, bade for den hjerneslagrammede og for parerende. Vi
har sett at et salutogenetisk perspektiv forklarer at menneskets opplevelse av sammenheng har
betydning for mestring. Spersmaélet blir nd hvordan vi oppnar mestring, og hva som foregar

underveis 1 prosessen mot mestring?

Ulike teorier er fremsatt omkring stress og mestring. Aron Antonovski (30) er blant dem
som har fokusert pa dette. Innen helsefagene er teorien til Lazarus og Folkman velkjent og mye
benyttet. I denne studien er det valgt & benytte deres teori som et utgangspunkt for a forsta
informantenes opplevelse av stress, mestring og sammenhengen derimellom. Ifelge Lazarus og
Folkmans teori fungerer mennesket i et komplekst samspill med sitt miljo, hvor mennesket bade
pavirkes av, og pavirker dette miljoet, noe som har likhetstrekk med den ergoterapeutiske
modellen MOHO. Det tas utgangspunkt idet enkelte mennesket, for & forsta den enkeltes

opplevelse av stress og mestring (31).

Lazarus og Folkman ser stress som et forhold, en transaksjon, mellom den enkelte person
og dets milja, hvor personen opplever at kravene miljeet gir enten overgér de ressursene han
eller hun har tilgjengelig, eller at kravene er truende til 4 kunne skade ens velvare. Den enkeltes
oppfattelse og vurdering av den aktuelle situasjonen, er avgjerende for om opplevelse av stress

vil veere tilstede eller ei (31).

Med bakgrunn i Lazarus og Folkmans forstéelse av stress, sees mestring som en prosess

hvor mestring blir den slagrammedes svar pa opplevelsen av stress. Svaret er det den enkelte

personen faktisk gjor, som respons, dersom han eller hun vurderer at den opplevde hendelsen
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eller situasjonen - for eksempel selve hjerneslaget, eller opplevelser 1 etterkant av dette-
inneberer skade, tap eller er truende til dette. Den enkelte vurderer ogsa hva utfallet av
hendelsen eller situasjonen kan tenkes a bli, og om det er nedvendig & bry seg om det, og
iverksette tiltak 1 forhold til det (32). Den vurderingen personen na har gjort, kaller Lazarus og
Folkman primarvurderingen. Mellom primarvurderingen og selve mestringen foretas en
sekund@rvurdering, hvor personen sper seg selv om noe kan gjeres, eventuelt om hva som kan
gjores, eller om en ma godta situasjonen slik den er. P4 bakgrunn av denne vurderingen vil den
enkelte mestre hendelsen. Som ergoterapeut har jeg erfart at resultatene av disse vurderingene
kan komme til syne pa ulike mater, kanskje med basis i den slagrammedes livsverden og

opplevelse av sammenheng.

Lazarus (32) forklarer at prosessen 1 praksis ikke er sa skjematisk som den her er fremstilt.
Vurdering og mestring kan ga hand i1 hdnd, og sekundaervurderingen foregér ikke alltid 1
etterkant av primarvurderingen. Forskjellen handler ikke om hva som gjeres forst og senere,

men om innholdet.

Mestring pévirkes av den enkelte personens individuelle egenskaper og situasjon, og av
vurderingen han eller hun na har gjort. Mestring skilles fra selve resultatet, og anses & inkludere
alt personen foretar seg, uavhengig av om resultatet blir positivt eller negativt, pa kort eller lang

sikt (31).

Lazarus og Folkman inndeler mestring i hovedgruppene problemfokusert og
emosjonsfokusert mestring. Den problemfokuserte mestringen inkluderer strategier med hensikt
a endre eller hdndtere det som oppleves belastende. Ved emosjonsfokusert mestring benyttes

strategier for & handtere egne folelser i forhold til belastningen.
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Hvorvidt mestringsstrategiene man benytter er hensiktsmessige, og om situasjonen faktisk er slik
som tidligere oppfattet, vurderes underveis 1 mestringsprosessen. Dette blir en tredje vurdering,
som kalles revurderingen. Om situasjonen etter revurderingen oppleves endret, gdr man tilbake 1

prosessen, og gjor ny primar og sekundervurdering (31).

Den beskrevne prosessen er sirkulaer, hvor den enkelte kontinuerlig far en endret forstielse
a vurdere ut 1 fra. Prosessen kan vise likhetstrekk med den hermenuetiske sirkel.
Effekten av mestringen inndeles 1 kortsiktig og langsiktig resultat. Kortsiktige resultat innebaerer
endrede folelser og tanker, 1 tillegg til den faktiske endringen som folger av mestringen. Som
langsiktig resultat anses at mestring i flere situasjoner vil kunne pavirke helse, velvere og
livskvalitet (31). Jeg fétt beskrivelser av bade kortsiktige, og av langsiktige resultater i mote med

informantene 1 studien.

Lazarus og Folkman beskriver hvordan mestring vil kunne endre folelser pa tre ulike
mater. For det forste vil man kunne avlede oppmerksomheten over pa noe annet enn det som
oppleves stressende. Et eksempel pé dette, hentet fra to personer jeg har mett som ergoterapeut,
kan vere a sette seg et rolig sted med en kopp te, eller & se en god film.

For det andre vil mestringen kunne endre betydningen av belastningen, ved at man distanserer
seg, eller prover a se det positive 1 situasjonen, et eksempel er en mann som 1 etterkant av et
hjerneslag opplever & etter en ha fatt en sunnere livsstil etter & ha fatt motivasjon til reykeslutt og
jevnlig fysisk aktivitet. En tredje mate a endre emosjoner pé, er ved aktivt & endre eller
kontrollere stresset. Dette gjores ved & mete eller konfrontere belastningen, eller ved & folge en
plan for & overvinne stresset. Her kan en kvinne som opplevde fatigue, og métte puffe seg i gang

til daglige aktiviteter, vaere et eksempel (31).
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I utgangspunktet er ikke en mestringsstrategi bedre enn andre. Imidlertid vil dysfunksjonell
mestring kunne bli en konsekvens om problemfokuserte mestringsstrategier benyttes ved
situasjoner som ikke kan endres, og likedan om emosjonsfokuserte strategier brukes hvis
situasjonen er mulig & endre eller kontrollere (31). Lazarus og Folkmans teori blir en bakgrunn

til & bedre forsta mestringsprosessene informantene 1 studien har gjennomgatt.

Akseptasjon kan sees som relatert til mestring, og kan forklares som & ga videre i aktiv
handling, med utgangspunkt i den aktuelle situasjonen, ved & la virkeligheten vare som den er og

ta utgangspunkt 1 det som er, i seg selv, 1 andre og i sin egen rolle 1 hverdagslivet (33).

2.5 Hverdagsliv og rolleforstdelse

Hvem vi oppfatter at vi er, henger sammen med rollene vi innehar. A identifisere seg med
en rolle innebarer 4 internalisere elementer av hva samfunnet tillegger rollen, samt & personlig
fortolke rollens betydning, da en rolles innhold vil kunne oppfattes ulikt av ulike personer (23). I
folge Kielhofner (23) skapes vér rolleindentitet ved at andre anerkjenner og reagerer i forhold til
oss ut 1 fra den bestemte status eller posisjonen vi innehar, en status som kan endres blant annet

som folge av sykdom eller skade.

Vi identifiserer oss med vare roller ved a se oss selv gjenspeilet 1 andres holdninger og
handlinger overfor oss. Kan hende vil slike speilinger endres ved endret funksjon, som etter et

hjerneslag?
Ikke alle roller har en klart definert sosial status, og har til dels utydelige forventninger
knyttet til seg. Et internalisert rollemanuskript gjer at individet vet hvordan man skal handle 1 en

gitt rolle, med manuskriptet som rettesnor for hvordan man kan spille og improvisere i rollen.
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For personer som har gjennomgatt endringer som folge av hjerneslag kan dette tenkes a by pé
utfordringer. Man kan tenke seg at noen roller kanskje vil kunne mistes, eller overtas av andre,

bratt eller gradvis.

Hvordan andre ser pa den som har gjennomgétt en skade eller fitt en funksjonsnedsettelse,
kan forme personen 1 hans eller hennes roller (23), pé positiv eller negativ mate. Dette ved at
forventingene til personen kan bli unedvendig lave, eller ved at personen vurderes a fremdeles
inneha de samme ressursene som for funksjonsendringen (23). Det & métte forme en rolle pé
nytt, eller oppleve a matte gi slipp pa roller, kan oppleves bade utfordrende og tungt for den

enkelte- samtidig som det ogsa pavirker de man star i en relasjon til.

Partene 1 en relasjon lever 1 en prosess av motsetninger, konflikter og brytninger (34).
Dette gjelder ogsé for personer som har gjennomgétt et hjerneslag og deres naermeste. Schibbye
(34) ser mennesket samtidig som et subjekt og et objekt. Hun forklarer det med at mennesket
som et subjekt har et forhold til seg selv som objekt, ved at vi kan se oss selv, ha synspunkter pa

oss selv og oppleve oss selv.

Selvet, som Schibbye beskriver bestdende av «jeg» (subjektet) og «megy» (objektet), star 1
relasjoner 1 forhold til den andres selv. Til deres «jeg» og «megy». Selv om vi kan oppleve oss
selv, er det sider ved «jeg»-et som er ubevisste og skjulte, pa samme méte som hos dem man er i
en relasjon til. I relasjoner foregér det derfor ubevisste prosesser, hvor partene ikke har mulighet
til & overskue den andres opplevelse (34). Slike ubevisste prosesser er flytende, og sérbare for
pavirkning utenfra. Hvor stor plass den uavgrensede og flytende prosessen tar, avhenger av i
hvilken grad man har tilgang til hverandres folelser. Dette blir derfor unikt og forskjellig for hver

relasjon man er i. For enkelte hjerneslagrammede kan dette vare spesielt vanskelig, med tanke
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pa at evne til & uttrykke egne folelser og evne til & gjenkjenne andres folelser og oppfatte hva den

andre uttrykker kan vere endret som folge av hjerneslaget.

Den nonverbale kommunikasjonen tolkes ut i1 fra vir persepsjon, hvordan tegn og signaler
oppfattes. En mengde inntrykk blir mottatt i metet med en annen person. Vi herer den andres
stemme, vi observerer den andres munn, ansikt og kroppssprak (35). Persepsjonen er ogsa
beskrevet som en méte & forholde seg til den andre pé (35).

Nar en av partene i relasjonen ikke har mulighet til a tolke signalene slik som tidligere, eller selv
ikke har mulighet til & uttrykke seg slik som han eller hun tenker & uttrykke seg, kan dette by pa
utfordringer, bdde for den som selv har gjennomlevd hjerneslaget, men ogsa for den andre, det

vare seg partner, barn, venner eller andre.

Eide og Eide (35) ser en familie som et system bestdende av individer som samhandler
med hverandre, hvor den enkeltes handlinger pavirker og pavirkes av de andre medlemmene av
familien. Dette systemet er preget av gjensidig avhengighet, noe som béade skaper og er
karakteristisk for systemet. Om et medlem av familien far en sykdom eller eksempelvis
gjennomgdr et mindre hjerneslag, kan dette fore til endringer i1 den slagrammedes roller og
funksjon 1 forhold til resten av familien, hvor familiesystemet kommer i ubalanse. Hvordan
familien handterer dette, vil veere avgjerende for hvordan familiesystemet videre utvikler seg

(35).

2.5.1 A mgte seg selv

I dagens samfunn har det hay verdi a realisere seg selv og a lykkes 1 eget liv, bade i egne
og andres gyne (36). Det & ha gjennomgatt et mindre hjerneslag kan fore til en konflikt 1 egen

oppfattelse av seg selv, ved at den hjerneslagrammede kan oppleve & ikke klare & opprettholde
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aktivitetene, rollene og verdiene en selv betrakter som verdifulle og meningsfulle 1 eget liv,
samtidig som en ma forholde seg til en endret kropp og en ny livsverden i relasjon til verden

omkring.

Vi har sett at selvoppfattelse har ssmmenheng med rollene en innehar. A f4 nye roller som
“slagrammet” og “pasient”, og pa denne maten ogsa fa et stigma (37), kan tenkes vanskelig &
forholde seg til, og kan sta 1 kontrast til egen selvoppfattelse, egne forventninger til seg selv, og
hva man tror andre forventer av en. Et resultat kan bli en folelse av skam, handlende om & bli
blottstilt, om det 4 bli avslert som en annen enn man vil vare, enten overfor seg selv eller andre
(38). Ens historie fra livet sa langt har betydning for hvordan ens selvoppfattelse er, og hvordan
den kan bli. I motsetning til skam sees selvaktelse, en opplevelse av & ha verdi i seg selv og fole
seg vel 1 verden omkring seg (38). Slik jeg oppfatter det, kan disse folelsene ha sammenheng
med hvordan man evner a akseptere ens endrede kropp, kroppens endrede behov og ens endrede

livsverden, og pé denne maten vare relatert til prosessen med 4 mestre hverdagslivet.

2.6 Betraktninger angdende teoretisk perspektiv

Jeg har na presentert ulike teoretiske perspektiver pa hvordan man kan tilnerme seg
forstaelse av erfaringer mennesker har gjort seg ved a ha gjennomgétt et mindre hjerneslag og
pafelgende fitt kognitive funksjonsutfall. Noen av perspektivene har jeg ikke gatt veldig dypt

inn 1, mens jeg har gjort bredere rede for andre, som Lazarus og Folkmans mestringsteori.

Ved at jeg gér inn pa sapass mange ulike perspektiver kan den teoretiske bakgrunnen lett
oppleves fragmentert og lite helhetlig, kanskje ogsé lite dyptgdende. Jeg opplever det likevel
viktig & ha med meg disse perspektivene som mulige aspekter ved diskusjonen av datamaterialet,

for & kunne fa, og bidra til, en bred forstielse av informantenes erfaringer fra sitt hverdagsliv.
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Utover deler av perspektivet som her er presentert, vil et empirisk materiale ogsé vare inkludert i
artikkelen.

Jeg kunne valgt a ta pd meg andre teoretiske briller, og eksempelvis benyttet andre
ergoterapeutiske teorier og modeller, som den kanadiske modellen for ergoterapi (39), hvor
pasientens opplevelse av hva som er viktig 1 sitt liv star sentralt. Jeg har likevel gjort et valg av

teoretisk rammeverk, og opplever selv at det har hjulpet meg i min forstaelse av fenomenet.
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3.0 Metode

Studiens forskningsspersmal er; « Hvordan erfares hverdagen for personer med kognitive
funksjonsutfall, et ar eller mer etter gijennomgdtt mindre hjerneslag? » Med bakgrunn i den levde
erfaringen, benyttes 1 studien et fenomenologisk livsverdensperspektiv som forutsetter en

kvalitativ forskningsmetode, og en hermeneutisk fenomenologisk tilnaerming (40).

For a studere informantenes erfaring, og fa kjennskap til deres livsverden, benyttes intervju
som metode. Fokusgruppeintervju vurderes ikke som aktuelt, da det kan veare vanskelig & oppna
fortrolighet slik at en far tak 1 den enkeltes opplevelse. Begrensninger ved & benytte
telefonintervju er at den non-verbale kommunikasjonen ikke vil kunne oppfattes. Det egner seg

heller ikke godt 1 studier som omhandler sensitive tema (41).

3.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Informantene skal ha pavist et eller flere kognitive funksjonsutfall. I hvilken grad
informantene selv er klar over dette er varierende. Studiens hensikt er & fa kunnskap om hvilke
erfaringer brukerne har gjort seg 1 hverdagen, etter 4 ha levd hjemme 1 minst et &r med kognitive
funksjonsutfall etter et mindre hjerneslag. Jeg anser det ikke som en nedvendighet at
informantene selv er klar over sine funksjonsutfall, da de uansett vil kunne beskrive sine
opplevelser fra egen hverdag uten nedvendigvis a relatere dette til spesifikke funksjonsutfall.
Ved intervju skal det ha gatt 1 overkant av et ar siden utskrivelse fra sykehus, for at informantene

skal ha hatt tid til & erfare sin hverdag etter hjerneslaget.
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3.2 Rekruttering av informanter

Dr. Ase Hagen Morsund er spesialist i nevrologi og holder pd med en doktorgradstudie om
kognitive og emosjonelle konsekvenser av mindre hjerneslag. Hun har et utvalg som passer med
denne studiens inklusjons- og eksklusjonskriterier. Dr. Morsund har vert behjelpelig med & finne
aktuelle informanter. Disse er kontaktet ved informert samtykkeskriv. P4 forhdnd har Dr.
Morsund fatt mulighet til & lese gjennom, og eventuelt kommentere, informert samtykkeskriv

(vedlegg 1) og intervjuguide (vedlegg 2).

3.3 Utvalg

Utvalget bestér av syv informanter. I forkant av datainnsamlingen er det gjennomfoert et
pilotintervju, som er inkludert 1 materialet. Det er sendt forespersel om deltagelse 1 to omganger,
hvor det forst ble sendt ut ti invitasjoner, deretter ytterligere to. Det er vurdert at datamaterialet,
innenfor tidsrammen som et masterstudie gir, er tilstrekkelig for & belyse problemstillingen. Det
har veert viktig & {4 bredde 1 utvalg av informanter. Av den grunn er det 1 studien valgt & benytte

«strategisk utvalgy» (40) som oppfattes tilsvarende «maximum variation sampling« (41).

I studien er det ensket variabilitet 1 forhold til kjenn, alder, deltagelse eller ikke deltagelse 1
arbeidsliv, og forhdpentlig ogsé bosted i by- eller landkommune.
Av informantene er tre kvinner og fire menn, i alderen 42 til 71 ar. Gjennomsnittsalder er 55,9
ar. To av informantene er pensjonister, en er ikke yrkesaktiv, ovrige er i arbeid. Alle
informantene er gift og har fra to til fire barn. Noen av informantene bor 1 by, andre 1
landkommune. Personer med alvorlig grad av hjerneslag, samt afasi ekskluderes, likesa personer

med motoriske utfall av betydelig grad.
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3.4 Planlegging og gjennomfgring av intervju

Intervjuguiden er utformet med dpne spersmaél for at ikke forskerens forforstaelse skal
dominere intervjuet. Malterud (40) beskriver forforstaelse som den ryggsekken vi bringer med
oss inn i forskningsprosjektet. Forforstaelsen kan sees som dobbel, bestdende av taus kunnskap,
og hverdagserfaringer man har gjort seg som menneske og deltager i samfunnet, samt det
teoretiske og begrepsmessige fundament man har som fagperson (42). En narrativ tilnerming,
ved for eksempel a sporre etter konkrete situasjoner, oppfattes gunstig. Slike situasjoner kan gi
rike og beskrivende skildringer av den enkeltes erfaringer, noe som er hensiktsmessig for &

besvare forskningsspersmalet.

Et kvalitativt intervju bygger pa menneskelig samspill. Begrepet intersubjektivitet omfatter
hvordan opplevelser og situasjonsfortolkninger blir felles mellom forsker og informant (43). Jeg
vil 1 intervjusituasjonen, gjennom inntoning, seke a oppné en felles forstaelse med informanten.
Dette vil innvirke pd hvordan jeg stiller spersmal, og hvordan jeg faolger opp svarene. Det vil
ogsa kunne gi betydning 1 oppsummering underveis og pa slutten av intervjuet, hvor jeg
undersoker om jeg har forstdtt informanten rett. P4 denne méten vil jeg kunne fa hjelp til &
validere min oppfatning og min fortolkning av informantens uttalelser. Underveis i
datasamlingen ma jeg vurdere om intervjuguiden ber endres, vurdere hvordan jeg skal
gjennomfere intervjuene, og vurdere hvor mange informanter som ma til for & oppna

datametning. Dette handler om refleksivitet.

Studien fokuserer pé det abstrakte begrepet «kognitive funksjonsutfall». Det blir derfor
viktig at begrepet 1 intervjuet konkretiseres pé en slik mate at informanten og jeg som forsker far
en felles forstielse av begrepet. I intervjuguiden vil jeg ikke benytte selve begrepet, men

beskrive hva det kan innebzre. Dette ved & fortelle at det etter et hjerneslag oppstér en endring i
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hjernen da hjernen har fétt for lite oksygen, noe som gjer at den enkelte kan oppleve ulike
forandringer, deriblant eksempelvis redusert hukommelse, evne til planlegging og konsentrasjon.
Intervjuguiden vil bli revidert underveis 1 feltarbeidet, pa bakgrunn av erfaringer. Fokus
konsentreres og tilpasses matet med den enkelte informant (40). Som supplement til
intervjuguiden har jeg med en vignett (vedlegg 2,siste side), en nedskrevet kort fortelling som
beskriver en kvinnes konkrete opplevelse av ikke & mestre en hverdagslig aktivitet, pd grunn av
endret kognitiv funksjon. Denne vil kunne lese opp og bli et utgangspunkt for informanten til &

fortelle om sine opplevelser, dersom de planlagte spersmélene ikke vil gi mulighet for dette.

Under datainnsamlingen er intervjuene tatt opp pa band, i tillegg er aktuelle observasjoner,

og ideer til oppfolgingsspersmal notert 1 loggbok. Intervjuene er transkribert fortlapende.

Informantene har selv fatt velge tid og sted for intervju, to intervju har foregétt hjemme
hos informant, gvrige pa tilgjengelig lokale ved mitt arbeidssted. For & skape en trygg atmosfeere
hvor informant folte seg best mulig ivaretatt ble rammefaktorer som lyd, lys, temperatur i
rommet og tilgang pé frisk luft er vurdert. Jeg valgte a servere kaffe, grunnet fare for
forstyrrende bakgrunn-stey pa lydopptaker unngikk jeg & servere noe spiselig. P4 forhdnd matte
jeg ogsé avtale med handverkere pa mitt arbeidssted, at de ikke utferte arbeid som medferte stoy

nar intervjuene pagikk.

Pilotintervju ble gjennomfert. Dette ble erfart som positivt bdde med tanke pd min egen

trygghet 1 rollen som forsker, og med tanke pa a teste ut intervjuguide og det tekniske utstyret.
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3.5 Erfaringer fra intervjusituasjonen

Jeg gikk inn 1 intervjusituasjonen med mal som forsker om & holde min forforstaelse 1
bakgrunnen, og 4 lytte med et dpent sinn (40). Jeg var klar over at hvordan spersmaélene stilles
kan innvirke p4, og veere med pé a bestemme, innholdet 1 informantenes svar (44). Videre at min
verbale og kroppslige respons kan virke som positiv eller negativ forsterkning- og pa den maten
ogsa innvirke pa svarene (44). Jeg opplevde blant annet at jeg uttrykte ordet «ja» pé flere méter,
at samme ord ble tolket og forstatt pa ulike mater, og at dette hadde innvirkning pa

kommunikasjonen.

Jeg kjente flere ganger pa dilemmaet mellom ensket om & fa frem dype, gode og ®rlige
erfaringer, samtidig som jeg var redd for a belaste informanten for mye, og dermed ikke kunne
oppfylle ensket om & bevare en god dialog. Jette Fog (42) har uttrykt dette slik:

Forskeren egnsker at intervjuet skal vere sa dyptgdende som mulig, med
risiko for & krenke personen, men gnsker pa den annen side a respektere den intervjuede
personen sd mye som mulig- dermed risikerer hun eller han a f4 empirisk materiale som kun

skraper pa overflaten (44, 184).

Dette handler om samtidig & fokusere pa ens vitenskapelige og ens etiske ansvar (44). Selv
opplevde jeg det utfordrende & kontinuerlig vurdere hvor dypt jeg skulle g& og hvor mye jeg
skulle presse den enkelte informant. Nar jeg sa opplevde a «fa napp», at jeg klarte & tone meg inn
og fikk ta del i den andres historie, erfarte jeg det som verdifulle eyeblikk som matte forvaltes

med respekt.

I noen situasjoner ble stemningen folelsesladet, og det skjedde at informanten gav utlep for

sine folelser gjennom grét. I denne situasjonen lot jeg informanten fa den nedvendige tiden
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han/hun trengte, og gav verbalt og nonverbalt uttrykk for at jeg personlig ikke opplevde
situasjonen med grat som ubehagelig, at jeg talte & sta i dette, samtidig som jeg forsokte & vare
inntonet. Jeg opplever grat som en respons som kan ha forskjellig utgangspunkt, i aktuelle
situasjon oppfattet jeg graten som et resultat av at informanten hadde fatt mulighet til & kjenne pa

sine folelser, og tolket den som en «god «grat. Da griten gled over fortsatte intervjuet.

Jeg forsekte hele tiden & vaere oppmerksom i forhold til om mine spersmal kunne oppfattes
ledende eller ei. Kvale og Brinkmann (44) peker pa at ledende spersmél kan vere positivt for &
verifisere de fortolkninger jeg som forsker gjor, og for & sjekke svarenes pélitelighet (44). Noen
ganger valgte jeg a stille ledende spersmaél, nettopp for a bekrefte at jeg hadde oppfattet svarene

pa rett mate.

Informantene har fatt den tiden de har trengt til & uttrykke seg, noe som har medfert at

intervjuene har hatt ulik varighet.

3.6 Transkripsjon- mer enn avskrift

Intervjuene ble fortlapende transkribert, av meg selv. Jeg hadde to lydopptakere, dette viste
seg a veere nyttig da lydkvaliteten kunne vere varierende. I tillegg hadde jeg investert i fotpedal.
Jeg valgt a transkribere ordrett, og ta med alle «ja», «hmmy, etc.

Malterud (40) sier at all kontakt med materialet innebarer at forskeren pa ulike mater
setter spor, noe som kan pavirke meningen i en tekst.

Det opplevdes ikke ukomplisert & transkribere, jeg opplevde a here pa opptak med uklar
lyd, for sd & here pa opptaker nummer to og oppdage at jeg hadde misoppfattet det som ble sagt
pa en slik méte at meningen 1 utsagnet ble fordreid. Transkripsjonsprosessen er en

fortolkningsprosess, hvor ulikheter mellom skriftlig og muntlig sprék kan gi bade prinsipielle og
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praktiske problemer (44), samtidig medferer transkripsjonsprosessen en metaposisjon som kan gi
oss mulighet til & oppdage aspekter som ikke var like tydelige under selve intervjuet, slik at nye
sammenhenger og tanker kan bli belyst (40). P4 denne maten kan transkribering sees som en
styrkende faktor for den vitenskapelige kvaliteten av analysen, og man kan tenke at det er en

fordel om forskeren selv utferer dette arbeidet (40).

Ivaretagelse av reliabilitet, validitet og etikk er sentralt ogsé under arbeidet med
transkripsjon. Det 4 avgjere hvor en setning slutter, & tro at man herer noe for sa 4 ha
misoppfattet, samt & velge mest hensiktsmessig méte & transkribere pa, er utfordringer som kan
lede 1 fallgruver. Kvale og Brinkmann (44) poengterer at det ikke finnes en sann objektiv
oversettelse fra skriftlig til muntlig sprék, to personer som transkriberer samme tekst vil trolig
oppleve & fa noen variasjoner. Mishler (44) har sagt at ulike transkripsjoner er konstruksjoner av
forskjellige verdener, som hver for seg er utformet for 4 passe inn 1 vare egne teoretiske
antagelser, for & gi oss mulighet til & utforske det de innebarer. Man ma velge hvilken méte &

transkribere pa ut i fra hva som er nyttig for ens egen forskning (44).

3.7 Analyse av datamaterialet

Datamaterialet er analysert gjennom en modifisert form av Malteruds (40) analysemetode
«systematisk tekstkondensering», en metode inspirert av Giorgi.

Etter at alle intervjuene var ferdig transkriberte, ble hvert intervju gjennomgatt og arbeidet
med separat for alle ble sett pd under ett. Forst ble hvert intervju gjennomlest for & fa dannet et
helhetsinntrykk. Malterud (40), ser her etter temaer som utpeker seg. Personlig velger jeg & vente
med dette til senere 1 prosessen da jeg er redd for at ved allerede né & se etter forelopige temaer,

vil meningsbarende enheter som ikke er relatert til disse temaene lettere kunne overses, noe jeg
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tenker vil kunne pavirke hvilke temaer som til slutt utkrystalliserer seg, som igjen vil kunne

pavirke resultatet og dermed validiteten til studien.

Av denne grunn ble altsd hvert intervju forst gjennomlest for det ble gjennomgatt linje for
linje far & identifisere meningsbarende enheter. Det ble benyttet papirutskrifter med sidetall og
tatt notater og markeringer underveis. Da dette var gjort ble de meningsbarende enhetene, samt
hele intervjuet, gjennomgétt og fremtredende tema ble funnet. Det ble etter hvert gjennomgatte
intervju laget en matrise samt et tankekart. Matrisen inneholdt alle identifiserte tema, samt alle
meningsbarende enheter innenfor hvert av disse temaene. Det ble notert hvilken side den enkelte

meningsbarende enhet var hentet fra.

Denne prosessen ble foretatt for hvert intervju. Jeg matte vaere oppmerksom pa 4 lese det
enkelte intervju med et apent blikk, slik at jeg ikke mistet det helhetlige fokuset og ubevisst sekte

a finne det jeg hadde funnet i1 de allerede gjennomgétte intervjuene.

Etter denne separate gjennomgangen av intervjuene, ble de sett pa under ett. Tema som
gikk igjen ble identifisert. Det ble utformet en samlematrise over utkrystalliserte tema pa tvers av
intervjuene, hvor de meningsbarende enhetene fra hver informant ble satt inn (ogsa her oppfert

sidetall fra hvor den meningsbarendeenheten var hentet).

N4 var tiden inne for 4 samle de meningsbarende enhetene 1 grupper og
subgrupper, det ble laget en matrise over tema, kodegrupper og subkodegrupper. De ulike
kodegruppene fikk et tall, og subkodegruppene fikk tilsvarende tall samt bokstav. Samlematrisen
nevnt tidligere ble tatt frem pa nytt og det ble satt inn tall og bokstav pd hver enkelt

meningsbarende enhet ut 1 fra hvilken kodegruppe/sukodegruppe det ble definert under. Ikke
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alle meningsbarende enheter ble kategorisert da ikke alle falt innunder en gruppe. Planen med
dette var & gjore det lettere & gjenfinne aktuelle sitater, samt at jeg opplevde at det gjorde

prosessen mer transparent.

Utvalgte sitater ble s satt inn 1 matrisen over tema, koder og kodegrupper. Det ble gjort en
opptelling/laget oversikt over hvor mange sitater som var hentet fra hver enkelt informant, dette
uten noen praktisk betydning utover det & konstatere at alle informantene faktisk var representert,
med noe variasjon 1 hvilken grad av dette.

Til slutt ble resultatene sammenfattet, og det var tid for & se pd hvilken ny teori som eventuelt

skulle trekkes inn for & bidra til diskusjonen av resultatene.

3.8 Etiske aspekter

Informantene er gitt skriftlig informasjon om studien, og skriftlig informert samtykke til
deltagelse. Informantene er i1 studien anonymisert og avidentifisert. Datamaterialet (lydopptak,
transkripsjoner og eventuelt minnepenn) er oppbevart i1 lasbart skap hvor kun undertegnede har
hatt tilgang til nekkel.

REK har godkjent seknad om gjennomfering av studien (vedlegg 3).
Fremmedord/faguttrykk er ikke benyttet i intervjuene, det er brukt begreper som antas a vare
familizre for de fleste. Det er brukt tid pd & formulere den skriftlige informasjonen pé en slik
mate at den, forhapentligvis, vil kunne oppfattes uten misforstéelser, selv om leseren har

kognitive begrensninger.
Da det i intervjuet er tatt opp tema som kan oppfattes som sensitive for den enkelte
informant, har jeg méttet vaere rede til & handtere vanskelige folelser eller uforutsette situasjoner

som kunne oppstd. Dersom intervjuet skulle ha blitt oppfattet som en negativ opplevelse /
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belastning for informanten ville intervjuet blitt stoppet. Alle informantene har 1 etterkant av
intervjuet fatt telefonnummer til en likeperson 1 Norsk forening for slagrammede, som har sagt

seg villig til & kunne kontaktes ved behov for oppfelgende samtale.

Med tanke pa publisering er ogsa informantenes integritet sekt 4 blitt ivaretatt pa best

mulig méte, med tanke blant annet pé avidentifisering.

3.8.1 Reliabilitet og validitet

Begrepet validitet omhandler 1 hvilken grad en metode undersgker det den er ment &
undersoke, og 1 hvilken grad observasjonene vi gjor, reflekterer de fenomenene vi ensker 4 vite

noe om. Validitet pavirkes derfor av metodisk palitelighet.

Malterud (40) benytter ikke reliabilitetsbegrepet, men begrepet refleksivitet som fremmer
apenhet. Refleksivitet handler om & synliggjere hvordan forskningsprosessen har preget funn og
konklusjoner (40), for & kunne vurdere validiteten ved forskningen. Kvale og Brinkmann (44)
velger & benytte begrepene pélitelighet og gyldighet. Gjennom forskningsprosessen vil jeg

gjennom kritisk refleksjon seke a oppné god validitet (44).

Dalen (43) drefter folgende seks ulike forhold som er tilknyttet validitet 1 kvalitativ
forskning;
-forskerrollen
-forskningsopplegget
-utvalg
-metodisk tilnerming

-datamaterialet
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-tolkninger og analytiske tiln@rminger

Jeg ser forforstdelse 1 forskerrollen, som serlig viktig for hele forskningsprosessen.
Mange faktorer er med pa a pavirke hvilket utgangspunkt man har som forsker. Jette Fog (42)
beskriver forforstdelsen som dobbel, hvor den bestar av taus kunnskap og hverdagserfaringer
man har gjort seg som menneske og deltaker 1 samfunnet, samtidig som den bestar av det

teoretiske og begrepsmessige fundament man har som fagperson.

Malterud (40) forteller at man vil mete bestemte utfordringer nar man for forste gang tar i
bruk kvalitative forskningsmetoder. Dette handler spesielt om ens egen rolle som forsker. Man
kan gjere sin rolle tilgjengelig for drefting ved a la egen forforstaelse og motivasjon bli
synliggjort. Blant annet fremheves organisering og fortolkning av datamaterialet gjennom
analyseprossesen som utfordrende. Om ikke disse utfordringene metes med metodologisk

kompetanse, kan validiteten bli skadelidende (40).

Gjennom mitt yrke og mitt liv har jeg med meg erfaringer og teorier inn 1
forskningsprosessen. For meg blir det viktig a tidlig bevisstgjore meg dette, sammen med resten
av min forforstaelse. Jeg har kartlagt min forforstéelse ved a skrive ned hvilke referanserammer
jeg har, hvilke erfaringer jeg har gjort meg med pasientgruppen- og hvilke funn jeg tror kan
fremkomme. P& denne maten vil jeg kunne minimere min subjektivitet, og samtidig vise en

apenhet rundt min forforstaelse, dette handler om validitet.

Det blir p samme tid viktig & klargjere hvordan jeg forstér og definerer ulike sentrale

begreper, som “kognitive utfordringer”. Hvordan jeg definerer begrepet og anvender det i

forskningsprosessen omhandler begrepsvaliditet (45).
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Gjennomfering av intervjuene vil preges av min forforstaelse- noe som pa samme tid kan
vare en styrke og en fallgruve. Hva jeg sper om, hvilke oppfelgingsspersmal jeg har stilt, hva
jeg har bedt informanten utdype, er alt pavirket av meg. Ved a velge dpne spersmal, har jeg

forsgkt 4 kompensere for dette.

I arbeidet med transkribering av intervjuene er noyaktighet nodvendig. A ikke utfore dette
pa korrekt méte vil gi svak reliabilitet, og dermed svekket validitet.
Gjennom analysearbeidet vil min forforstéelse igjen bli en sentral utfordring. Den vil péavirke
hvordan jeg ser, og plukker fra hverandre, meningsbarende enheter i den transkriberte teksten,
og hvordan jeg videre behandler materialet. Jeg ma vare oppmerksom pé at en annen person
ikke vil se det samme som meg, og dermed kunne komme frem til et annet resultat.
Vitenskapstfilosofen Norwood Hansen beskriver hvordan ulike personer kan se det samme
objektet, men oppfatte det de ser pé forskjellige méter (45). Ved & fa andre forskere til a delta 1
analysearbeidet, kan jeg bidra til & sikre bade variasjon og validitet av mine tolkninger.
Underveis mé jeg ogsa vurdere om det er aktuelt & trekke inn ny teorier og referanserammer, for

a fa en best mulig forstdelse, og dermed bedre kunne svare pa problemstillingen.

I etterkant ma jeg vurdere om metodene, referanserammene og teoriene jeg har brukt har
veert hensiktsmessige for & svare pa mitt forskningsspersmaél. Selv om jeg har funnet presise data,
kan det hende at jeg ikke har valgt metoder som er godt egnet for & gjennomfore kartleggingen /
analysen pé en mate som er relevant for  svare pa mitt forskningsspersmél. Jeg mé sporre meg
selv om det jeg har funnet gjelder det jeg sa jeg ville finne ut av, eller om jeg ikke har fulgt kart

og kompass og gatt i en annen retning. Dette handler om & sikre intern validitet. Videre mi jeg se

33



pa om det jeg har funnet kan vise en sannsynlighet, ha en overferingsverdi, og en allmenn

gyldighet utover mitt utvalg. Dette handler om ytre validitet (40,46).

3.9 Refleksjoner rundt valg av metode

Studien er 1 gjennomfoert i en fenomenologisk ramme. Jeg gjorde et valg om a benytte
dybdeintervju som en metode for & fa frem kunnskap om fenomenet jeg jeg ville studere. Andre
metoder kunne veert valgt, kanskje med hell, for & fa frem et godt og rikt datamateriale. Single-
case-study kunne vert et alternativ, hvor jeg kunne gatt i dybden av en informants opplevelser.
Et annet interessant alternativ kunne vert & benytte narrativer, eventuelt i brevs form, slik
Miconi et al (47), gjorde 1 sin studie av opplevelser hos pasienter med nevroendokrine tumorer.
P& denne maten ville informantene hatt mulighet til & reflektere over temaet, og de ville enda mer
apent ha kunnet fortelle sin historie. Et annet alternativ kunne veert & ha et oppfelgingsintervju,
for nettopp & fé frem refleksjonene som kunne kommet frem nar det var mulighet for &4 dvele mer
ved egne tanker om temaet.

Man kan tenke seg at fokusgruppeintervju kunne ha vert et alternativ. Jeg gikk tidlig bort fra
denne muligheten, da jeg vurderte temaet som sensitivt ansd at det ville kunne oppleves

vanskelig for informantene & dele sine erfaringer 1 en ukjent gruppe.

Jeg gjorde et valg angdende metode, og opplevde at metoden gjorde det mulig & fa frem et
godt materiale. I selve intervjuprosessen opplevde jeg det ikke pa samme mate, og jeg var redd
mitt materiale ville bli for tynt og intetsigende. Interessant var det derfor & se hvordan dette

endret seg underveis i1 analyseprosessen, hvor jeg sa materialet 1 et annet perspektiv.

En styrke ved metoden er at jeg har gjennomfoert analysen med statte og bistand fra en

erfaren forsker, som kan ha tilfert nye eller utvidede perspektiver. En annen styrke er at
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intervjuene er gjennomfert minst et ar etter hjerneslaget, slik at personene har fatt tid til & gjeore
seg erfaringer fra sitt hverdagsliv. Man kan tenke seg at studien kunne veert styrket om

tidsperioden mellom hjerneslaget og intervjuet hadde vaert enda lengre.

Jeg opplever selv 4 ha fatt frem et bilde av erfaringene fra hverdagslivet til personer som
har fétt kognitive funksjonsutfall i etterkant av mindre hjerneslag. Funn fra denne studien star 1
samsvar med funn fra relaterte studier. Jeg opplever at funnene 1 studien, til en viss grad, kan

bidra til & svare pa spersmélene jeg innledningsvis nevnte at andre studier har etterlyst svar pa.

Det kunne vere interessant & gjore en tilsvarende studie hvor erfaringene til den
slagrammedes partner ble satt 1 fokus, og da kunne sett disse erfaringene 1 sammenheng med
hverandre. Det blir ogsa spennende 3 se resultatene fra doktorgradsarbeidet til Ase Hagen

Morsund, og da se resultatene fra denne studien 1 forhold til disse.
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Vedlegg 1

Foresporsel om deltakelse i forskningsprosjektet

"Erfaringer fra hverdagslivet til personer med kognitive
Sunksjonsutfall, et ar etter gjennomgatt hjerneslag”

Bakgrunn og hensikt
Dette er en henvendelse til deg om & delta i en forskningsstudie hvor hensikten er & fi kunnskap om
hvordan personer som har gjennomgatt hjerneslag erfarer sin hverdag.

Ved et hjerneslag har det oppstatt en endring i hjernen fordi et omrade av hjernen har fatt for lite
oksygen. Dette kan medfore at den slagrammede opplever ulike forandringer, Noen av
forandringene kan vere synlige pa utsiden av kroppen, som for eksempel en svak fot, mens andre
forandringer ikke er synlige. Redusert hukommelse, problemer med oppmerksombhet, konsentrasjon
eller planlegging er cksempler pa det vi kaller kognitive funksjonsutfall.

I Norge far omkring 15000 personer hjerneslag hvert ar. Ifolge helsedirektoratet vil antallet trolig
oke med 50% de neste 20 arene. Det vil vaere av stor betydning for samfunnet at personer rammet
av hjerneslag far best mulig oppfelging. Hensikten med denne forskningsstudien er & studere hvilke
erfaringer brukere har gjort seg i hverdagen, etter 4 ha levd hjemme et &r med kognitive
funksjonsutfall etter hjerneslag.

Forskningsstudien gjennomfares i regi av Hogskolen i Molde, i samarbeid med Helse Mere og
Romsdal. Da du allerede deltar i en forskningsstudie via Helse Mare og Romsdal, inviteres du til &
delta ogsa i denne studien- dersom dette er noe du opplever som aktuelt for deg.

Hva innebzerer studien?

Deltagerne i studien vil bli intervjuet av en person med helsefaglig bakgrunn. Intervijuet kan foregé i
ditt hjem, pa et kontor ved Molde sjukehus eller et annet sted du ensker, I utgangspunktet vil du bli
intervjuet en gang. Det kan vaere aktuelt & gjennomfere et supplerende intervju, kanskje over
telefon.

Dersom du ensker & delta i studien, blir du kontaktet for & avtale et tidspunkt for intervijuet. Du vil
trolig bli kontaktet i siste halvdel av august eller i september i 4r.

Nar intervjuet gjennomfores vil det ha gért i overkant av et ar siden du gjennomgikk hjerneslaget.

Dersom du fér reiseutgifter i forbindelse med gjennomfering av intervju, vil du kunne f& dekket
disse.

Mulige fordeler og ulemper.
Det 4 fortelle om egne erfaringer kan oppleves pa ulike mater. Det kan vere felelsesmessig
krevende, men det kan ogsa oppleves positivt 4 dele sine erfaringer.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Det tas lydopptak av hvert intervju. Etter intervjuet blir det gjort en utskrift av lydopptaket. Bade
lydopptak og utskrift blir oppbevart i et lasbart skap hvor kun de som er tilknyttet studien har
tilgang.

Opplysninger som registreres om deg er ditt navn, ditt telefonnummer og din adresse. Hegskolen i
Molde, ved administrerende direkter, er ansvarlig for behandling av informasjonen. All informasjon
blir behandlet uten navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger, En
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kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste. Det er kun prosjektleder og
prosjektmedarbeider som har adgang til navnelisten og som kan finne tilbake til deg. Informasjonen
vil bli slettet innen 01.06.16.

Det er mulig at resultatene fra denne studien blir brukt i en artikkel i et tidsskrift for fagpersonell,
du skal da kunne fele deg trygg pd at ingen opplysninger om din identitet vil komme frem.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig 4 delta i studien. Dersom du ensker a delta, undertegner du samtykkeerkleringen pa
sisteside og returnerer den i vedlagte frankerte konvolutt. Om du n sier ja til 4 delta, kan du senere
trekke tilbake ditt samtykke. Dersom du senere ensker & trekke deg eller har spersmal til studien,
kan du kontakte prosjektmedarbeider Lene Svendsen Rangnes, telefon 90 78 77 85 /71 12 28 34.
Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve at de innsamlede opplysningene blir slettet, med
mindre opplysningene allerede er benyttet i analyser eller i artikkel i tidsskrift for fagpersonell,
sakalt vitenskapelig publikasjon.

Du har rett til 4 f4 informasjon om resultatet av studien.

Samtykke til deltakelse i studien
"Erfaringer fra hverdagslivet til personer med

kognitive funksjonsutfall, et ar etter gjennomgatt
hjerneslag"

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)
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Vedlegg 2

Intervjuguide

Til forskningsprosjektet: «Erfaringer fra hverdagslivet til personer med kognitive funksjonsutfall, et
ar etter gjennomgatt hjerneslag»

Nar man har gjennomgatt et hjerneslag har det oppstatt en endring i hjernen, fordi et omrade har
fatt for lite oksygen. Dette kan gjere at man opplever ulike forandringer. Noen erfarer at kroppen
ikke fungerer som fgr, og at dette kan vaere godt synlig. Mange opplever endringer som er usynlige,
altsd endringer som man ikke kan se utenpd kroppen. Dette er ogsd noe personer i ens omgivelser
kan erfare. Endringen i hjernen kan blant annet gjgre det vanskeligere a huske, planlegge og
konsentrere seg, og  uttrykke seg og a forsta andre.

Dette kan pavirke hverdagen pa ulike méater.

- Hvordan opplever du hverdagen din nd?

- Kandu fortelle om en vanlig dag for deg (for eksempel beskrive en vanlig dag fra du stdr opp
til du legger deg)?
Opplever du at livet har forandret seg etter hjerneslaget- eventuelt hvordan?

- Opplever du at personene rundt deg (for eksempel partner, foreldre, barn, sgsken, kolleger,
venner) oppfatter at situasjonen eventuelt har forandret seg for deg?

Oppsummere pad slutten av intervjuet, jeg avslutter med spgrsmal om jeg pa rett mate har forstatt
det som er formidlet.
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Vignett

Ingers historie fra sin hverdag med
kognitiv endring

Jeg monterte en lenestol

Imorges monterte jeg en lenestol. Noen tror nok det kan vaere litt
utfordrende for meg, siden jeg har kognitive problemer. Men det
er ikke armstyrke til & stramme skruene det handler om.
Utfordringen for meg bestar i & ikke speilvende deler og & f4 bildet
pa bruksanvisningen til & fortelle noe meningsfylt om delene som
ligger pa gulvet foran meg.

Jegkanklare meguten bruksanvisning. Da ma jeg gjere jobben
nar jeg er uthvilt og kan jobbe uforstyrret. Hvis Jegogsapasser pd
dlegge alle smadeler og alt verktay pa et avgrenset og ryddig
omrade, finner jeg dem lett igjen.

Kogpnitive problemer heter det jeg strever med. Det har jeg selv
om jeg har brukbar hukommelse, god forstéelse og leereevne nok
til d ta en mindre universitetseksamen.

Jeghar ogsa hert om universitetsfolk som ikke kan bruke en
boksépner og om damer ellers, som aldri har montert et mabel.
Problemet mitt er at jeg alltid har kunnet montere mebler, og det
amontere min egen lenestol er en del av det & vaere meg.

INGER 46 AR -
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Vedlegg 3

C@) %(SIEM!'(IOMEIR FOR NEDIINGK 0G HELSERAGLIG FORSKMINGSETIRK

Reglon: Beksbehandier; Teleton: Vir datec Vir referanse:

REK midt Dystoin Luncestad TIHHTHT 08.03.2015 20051 17HREK madt
Ceres dato; Deres referanse;
16.05 2015

Vi relsranse mé cppg's ved alle henvendetser

Solfrid Vatne
Hogskolen i Molde

2015/1179 Erfaringer fra hverdagslivet for personer med kognitive funksjonsutfall et dr etter
giennomgitt hjerneslag

Forskningsansvarlig: Hogskolen i Molde
Prosjektleder: Solfrid Vatne

Vi viser til soknad om forhdndsgodkjenning av ovenncvnte forskningsprosjekt. Soknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK midt) i matet 21.08.2015. Vurderingen
er gjort med hjemmel i helseforskningsloven (hfl.) § 10, jf. forskningsetikkloven § 4.

Prosjektomtale

Studien skal gi kunnskap om brukererfaringer i etterkant av giennomgdtt hjerneslag med kognitive
Sfunksjonsutfall som folgetilstand. Det benyttes en kvalitativ jorskningsmetode, og en hermeneutisk
fenomenologisk tilnarming med et livsverdensperspektiv. Det vil benyties dybdeintervju, hvor intervjuet tas
opp pd band og etterpd transkriberes, hvorpa materialet analyseres. Folgende forskningssporsmdl skal
besvares; "Hvordan erfares hverdagen for personer med kognitive funksjonsutfall et ar etter giennomgdtt
hjerneslag?" Forskningssporsmdlet skal besvares ved d analysere deltagernes svar pi de dpne sparsmélene
i intervjuguiden.

Vurdering

Komiteen har vurdert soknad, forskningsprotokoll, mélsetting og plan for gjennomforing. Komiteen
oppfatter studiens formal som kunnskapsetablering om slagpasienters hverdagserfaringer, ett 4r etter
hjerneslag med kognitive funksjonsutfall som folgetilstand. 6-8 informanter sekes rekruttert (via annen
studie, ref. 2012/1708/REK vest) for dybdeintervju (lydband). Forskningsspersmélet som skal besvarcs er
formulert som felger: "Hvordan erfarcs hverdagen for personer med kognitive funksjonsutfall et 4r etter
gjennomgdtt hjemeslag?". Studien danner grunnlaget for en mastergrad i kliniske hjelperelasjoner for
sirbare grupper ved Hogskolen i Molde.

Komiteen mener studicn framstar som godt planlagt og har kun noen mindre innvendinger til studien,
primzrt rettet mot informasjonsskriv og rekrutteringsprosedyre, se nedenfor.

Endringer informasfonsskriv

1. Innledninga oppfattes som noe lang og til dels appellerende. Tredje avsnitt bor starte med
"Hensikten med denne ...", det bes om at setningene forut for denne slettes. I fjerde avsnitt ma
"inviteres du til* ogsa endres til "foresporres du om”,

2. Skrivet m ogsa dateres, samt inncholde skriftlig kontaktinformasjon til prosjektgruppa. Oppgitt

Favehsadimree: Toleton: 73557511 Al goat og e-post som nngéci Kindly acdiress 8l mad and emals to
Det medisnske fakulte E-post: rek-midigmedeinatnuro ngen. bes HREK the Ragienal Eics Commiliee, REK
Madisinsk toknisk Web: hilp:Ahaseferkning stikkom nod midt o ke Bl enkelle persenar mick, nat 10 individual staf
forseningssanter 7489

Troncdheim
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kontakttidspunkt ma endres fra august/september til det tidspunktet som nd blir reclt.

3. I'seknadens punkt 4.2 omhandlende beredskap star det: "Alle informantene vil i etterkant av
intervjuet fa et telefonnummer til en instans de kan kontakte ved behov for oppfalgende samuale,
Komiteen ber om at dette ogsa fores opp i informasjonsskrivet og at det klart framkommer hvilken
instans det er snakk om.

4. Komiteen ber om at oppgitt dato for sletting av studieinformasjon endres fra 1. juni 2016 (avsnittet
“Hva skjer med informasjonen om deg?") til en senere dato, jf. vilkér 3 nedenfor.

Endringer rekrutteringsprosedyre

Angéende rekruttering forutsetter komiteen at forste kontakt til de forespurte gar via prosjektleder i studien
pasicntenc allerede deltar i. Ettersom de rekrutteres som deltakere i en annen studic, bar prosjektleder her sta
for foresparselen for svar pa samtykkeskjema/sporsmal/avrig kontakt s4 gar til prosjektleder i den her
omsekte studien.

Under forutsetning av at prosjeklet endres ibt. bemerkningene aver og vilkérene nedenfor, framstar
prosjektet som forsvarlig, og hensynet til deltakernes velferd og integritet er ivaretatt,

Vilkar for godkjenning

1. Godkjenninga er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfores slik det er beskrevet i
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I am well, and yet still not
- a qualitative study of life after a minor stroke

Abstract

Background: Stroke is worldwide the leading cause of disability. Less attention is given to patients with
minor stroke struggling with their changed everyday life, which is a focus for occupational therapists.
Aim Jobjectives: To explore the everyday experiences of persons having undergone minor strokes
followed by cognitive dysfunction.

Material and methods: The study has a phenomenological approach. Data based on seven interviews of
minor stroke survivors were analyzed through systematic text condensation.

Results: Invisible and visible changes of the body affected the informants everyday life, influencing their
previous roles and relations in their struggle for accepting a new lifeworld. The process of returning to
work was presented as their major challenge.

Conclusions: The bodily changes led to a need to readjust to everyday life, involving different ways of
negotiating and communicating with one’s bodies and environment.

Significance: There is a need to strengthen the focus on the invisible changes following a minor stroke.
Follow-up by an interdisciplinary team, including occupational therapist, should be part of the routine for

outpatient service after discharge.

Keywords: minor stroke, cognitive dysfunction, fatigue, lifeworld, Occupational Therapy,

phenomenology
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Introduction

Stroke is worldwide the leading cause of disability (1). In Norway, annually 15000 persons are exposed to
stroke, and this number will increase by 50% over the next 20 years (2). Patients vulnerable to stroke are
hospitalized over a short period assessed for possible functional outcomes. As an occupational therapist I have
several times met patients with negative outcome of cognitive screening tests, like MMSE (3), but still
struggling in practical tasks, for example with planning and structuring of everyday life. Less attention is given
to patients with minor stroke; mild cognitive deficits are often not identified (4). Brain injury is presented to
have an impact on everyday functioning and has been described as one of the greatest challenges to an
individual’s quality of life (5) The aim of this article is to study the everyday experiences of persons living with
cognitive dysfunctions, one year or more after a minor stroke, with the intention to develop knowledge in a field
that has a need for further research (6,7,8,9). The focus is on how persons with cognitive dysfunctions
experience living with “hidden difficulties” in every-day life, how this influence their everyday life, and how
they adapt. Increased knowledge might lead to future interventions in the field of occupational therapy.

Literature shows that involvement of a person in its life-situation is an important outcome for
occupational therapy, where creating coherence between the person and environment is a foundation (10). Even
many stroke effects are not visible, it might still has an impact on the stroke survivor, his or her family and
social relationships, including the ability to regain work (8). Cognitive dysfunctions after a stroke have showed
to reduce the persons quality of life in different areas (2,11,12,13), experienced an altered life with
discontinuity, and an ongoing struggle for regaining and developing a new self and roles in the society
(4,5,14,15,16,17). Over time, the repositioning was found to be more mutual and balanced (18), for some even
closer, for other more distant (6). Findings in a review study about family adjustment after stroke, showed the
importance of a family-centered perspective in occupational therapy (18).

In general, work are considered enjoyable and meaningful, and stimulating personal aspects of self-
fulfillment (21), but fatigue was presented as a major factor in the struggle for making meaningful occupational

choices in the everyday life (1,4), to be an unpredictable problem for the stroke survivor, and still poorly
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understood by family and healthcare professionals (1). Fatigue, memory and concentration problems
compounded the difficulties, for example when managing everyday technology. Environmental conditions as
time limits in interaction with others and noise, also affected the work situation (22). Further, studies pointed
out that no professionals visited the stroke survivors after returning to work (22). Vestling et al (21) suggests
that a rehabilitation teamwork, including occupational therapy should be an integrated part of a return to work
program, strengthening the strategies for coping and adaptation.

Everyday life after stroke is presented as a time for transaction, where the individual is actively
involved in creating control, occupational balance and socially inclusion (16). The process of adjustment is
found to undergo different phases, implicating an extensive job for the individual (23). Since social networks
and significant others are not necessarily able to provide the support that the individual find helpful (6),
informational, psychological and social support needs to evolve through the individual person’s stages of
recovery and adaptation (1).Lazarus and Folkmans theory of stress and coping, is in line with these findings, as
it highlights coping as a process related between the individual and its environments. The process is circular,
implicating continues options for a new and altered understanding of ones’ situation- and possibilities for unlike

ways of mastery (24).

Material and methods

The lived experience, which is the essence in the phenomenological life world perspective, implies a qualitative
research method with phenomenological approach (25). To gain knowledge about stroke survivors’ life worlds,
in depth interviews became the chosen method for this study. According to Cresswell (26), a maximum
variation sampling is wanted, with variability of age, gender and labor participation.

The participants in this study were recruited through the sample of an ongoing larger study in Western
part of Norway. The inclusion criteria were that the informants have been tested to have one or several

cognitive function outcomes with small cognitive and emotional sequel, and that they had been at home for
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minimum one year since discharge from hospital. The exclusion criteria were persons with major strokes,

aphasia or severe motor outcomes.

(Insert table 1 about here)
The study was approved by regional ethic committee in Mid-Norway (2015/1179). Seven participants signed a
written informed consent (Table 1), which assured their anonymity and identity for other than the first author.
Because of the sensitivity of the theme, we prepared to deal with emotions that could appear in the interview
situation through giving the participants contact information to a peer, in case of need for support.

We developed a semi structured interview guide with open-ended questions. The main questions were;
“How do you now experience your everyday life?”, “Can you describe a regular day in your life?” “Do you
experience some changes in your life after the stroke and how have this changed your daily life?”” Do you
experience that persons in your surroundings consider the situation altered?” Before the interview, a pilot
interview took place, which is included in the material. The participants were given the opportunity to decide
where the interview should take place; two took place in the participants’ homes, five in the first author’s office
at the local hospital. The interviews were audiotaped, and transcribed consecutively by the first author. Field
notes like observations and ideas for follow up questions were taken during the interviews. The material
consisted of transcriptions from the interviews.

Malterud’s (25) four steps analyses of systematic text conduction in moderate form became the
basis for the analysis. At first, we read each interview as a whole, to make an overall impression of the
individual participant’s expressions. Then we reviewed the same interview to search for “meaning units”,
which were marked in the text. Then we reviewed all “meaning units” in the interview searching for
themes, and developed a matrix and a mind map for each interview, in which the “meaning units” were
systematized under each identified theme. At this point, we reviewed all interviews across, and identified
similar themes. A matrix including both common and variation in themes were identified including all of

the “meaning units” from each interview. In the next step, we placed the “meaning units” in code-groups

51



with sub codes. Finally, we made a matrix consisting of themes, code-groups and sub code-groups,
showed together with raw text in Table 2. These themes form the structure of the presentation of the

results.

(Insert table 2 about here)

Results

Invisible and visible changes influencing everyday life

Every participant expressed that they after the stroke experienced a life with a changed body that acted in
a different way. The changes might be visible for others, or invisible and hidden for the surroundings.
Like the man in the following quotation, some experienced that changes were invisible for themselves,
but obvious for persons close to them:“My wife claims that [ am a bit more rigid, she thinks so, but I don ‘t
consider myselfin that way” The feeling of fatigue and lack of energy was present in most of the
participants, and often invisible for their surroundings. For example, a woman described that other
persons can‘t see that her head was tired. Related to fatigue, obscurantism and hypersensitivity for sound
and light often occurred. One of the participants described this feeling as ”a fire in her head”. Another
used the concept “shyness”, referring to the challenges he experienced in relation to other persons, when

not having the possibility to protect himself:

One of my major problems is that I have become shy in relationships to many persons, and not

having a place to retreat is difficult for me at home and in social settings (Male).

Loss of or laps of memory that might lead to problems concerning focusing and concentration, are

amongst other problems described as a changed body. One participant experienced anxiety as being the
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most difficult issue to handle after the stroke.More visible for the surroundings were problems with
expressing themselves verbal

and in writings, exemplified with finding the right words, and choosing the most appropriate words of
what they intended to express. Some had to read a sentence several times, because they did not
remember how the words looked like. To control the voice, and the rise and fall of the speaking could

also be a challenge.

In a conversation, wrong words might occur, I mean something else then I say.... I don‘t have the
same control of the voice that I was used to, the rise and fall of the voice in speaking is important.

Sometimes it ‘s like I express something completely different from what I mean (Female).

Emotional changes like being emotional instable, for example easily crying, irritation, and being
considered more rigid than before, are changes expressed.Some told about positive changes in
conjunction with the stroke, for example a change of lifestyle, which gave them a healthier life, described

as new habits including nutrition, cessation of smoking and being more physical active.

The changed body caused changed relations

A direct consequence of the visible and invisible changes where their impact on relations and roles. All
the participants were married, and this naturally affected their role in the family. A male participant
described how his wife overtook responsibility in their daily life, making him feel secure, considering
themselves as a good team. The following quota expresses how a mother described her changed role in

the family.
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1 feel that for the family, and in particular the children, I am the one to be strong, steady and
present. However, after the stroke I feel that I can ‘t be there for them in the way that I feel |

should (Female).

The participants described how persons close to them could find it difficult to understand and to relate to
their situation and that this might be a source of conflicts, and that not to be understood gave them a
feeling of being hurt. The informants therefore felt it was of importance that they were open and
communicated their needs to the persons close to them.

Some informants found it challenging to participate in social settings, and experienced that this
affect their partners. One woman described her soreness of not being able to participate in activities with
her husband any more for instance dancing, which also influenced her husband’s social life.

Several participants highlighted their partners support in such situations. One example is a man
telling that his wife was the only person he had shared his feeling with after the stroke, another told that

he no longer spoke with his wife about the stroke and the effects of it, in fear of wearing each other out.

The process of returning to work

Having a job and the role at work is central for people in the age of employed, but for several this turned
out to be challenging, because of the gap between their abilities and resources, and the expectations from
family and employer. One of the informants’ expressed that it was hard, and that it took many years to
accept that she was not able to go back to work. Another described that giving up working was the most
difficult issue after the stroke. Despite their challenges, all the participants had active everyday lives.

The information and support of the way back to regular work varied, and to what degree of work,

was affected of the visible and invisible changes, to which they had to take into account.

54



Seen retrospectively, I am glad I returned to work gradually, because I felt that I could start the

week after the stroke. I was advised by the hospital and my private doctor that it was more

serious than I thought, and I should take it easy, so seen retrospectively, I am very happy for that

(Male).
Some of the participants developed severe anxiety or depression connected to the experience of not
mastering the work situation, and all experienced changes of given less responsibility at work than before.
Some had positive feelings concerning this; it felt good getting back to work, they were met with
understanding and consideration regarding their own needs, while others expressed ambivalence. One
participant experiencing a lack of understanding from the management, became for him a burden in his
everyday life.

A main impression is that the participants facilitated their work situation due to their personal

needs. There are several descriptions of the need to have regular breaks and rest during the day, caused by

their lack of energy.

Having lunch at work can be exhausting, due to the noise. It takes a lot of energy to be there,

so [ often think that it is better to sit down and relax in a quiet room (Female).

For this woman, the change in social contact at work was a consequence of shielding herself from stimuli.

This is one of the study’s highlighted strategies for coping with the changed body in the everyday life.

The struggle for accepting ones new lifeworld

A distance in relating oneself to the concept “unhealthy” and ’stroke-survivor”, considering oneself as a

part of this group, were present for several of the participants, partially described as a feeling of shame.

While some used years to come to an acceptance of changes, others quickly adapted to the situation. Two

55



of the participants still experienced a major striving in coping, and hard to accept, and relate to their
changes. These two were amongst the youngest participants, having small children. One described this

change as his enemy. These results intend a connection between the process of coping and acceptation.

Discussion

To sum up; invisible and visible changes of the body, supported of international research, did affect the
informants everyday life in different ways. In turn this involved role-changes in the society and
challenges in familiar ordinary relationships and social environment, where the process of returning to

work as the major challenge.

A changed body in an altered life world

Even undergone a minor stroke, all participant experienced body changes, where problems concerning
memory, concentration and communication influenced the everyday life of the most of them in
fundamental ways (1,4,9,21,22). The most dominating body change involved dealing with affected by
fatigue. Their bodies previous taken-for-granted, now consumed the participants’ energy and created
tensions between what the persons wanted to do and what their bodies allowed them to (15). Constant
fatigue over time is found to vary, observed in between 64% - 83% of stroke patients (27,28), associated
with cognitive functioning (29), and not significantly related to the level of disability (28). However, few
patients discussed fatigue with health personal, indicating fatigue to be under recognized.

A systematic review showed, as found in this study, a great variation in subjective cognitive
complaints after stroke, varying between 28,6% - 90,2% (30), and that younger persons were associated
with more complaints, for example struggling with roles as a parent, partner and an employee. The
suggested explanation is that younger persons are expected to perform challenging tasks, with more

demanding cognitive abilities (30). Another that impaired functioning is more accepted in old age.
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The invisible and the visible changes of the body, implicated subjective experiences that affected
the individual persons lifeworld, which according to Merleau-Ponty has a base in the lived body (31).
Conditions having major impact on a person’s everyday- life are therefore of great importance for

occupational therapists knowledge base.

Altered roles and relationships in everyday life

In the present study, as in others, the persons roles and relationships after a minor stroke were altered in
social life in general, and at home, and work in special (1,2,6,8,9,32,33). Social participation was
highlighted to be challenging, and affecting significant others. A lack of understanding from the
environment could lead to conflicts and a feeling of being hurt. A minor stroke caused challenges
concerning the ability to improvise and act in the everyday life roles, where others could overtake some
roles, and new roles appear.

The changes of a couples lifeworld might involve changes also in their interpersonal relationship
(20), affecting the symmetry of the family relationship (20). In this study, some participants continued to
experience confidence in their partners, and others seemed to have lost the ability to talk to their partner
about their altered lifeworld, related to their striving to see and be seen, to meet and be met by their
husband or wife. The lack of understanding from significant others caused grief. According to Martinsen
et al. (33), even minor strokes might have a negative effect on marital relationships, and stroke survivors
either non-established or in parental roles, seemed to be particularly more vulnerable than others. In
addition, having young children, could increase the burden for their partners (34). Previous mutual respect
and distribution of power and authority might be transformed, like in the couple where the stroke-
survivors wife overtook the responsibility. The possibility to complete each other was still present, as the
husband had a feeling of being safe and considered themselves to be a good team. For caregivers in

general, the caregiver burden diminished over time (34).
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To be able to understand the implications of ones beloved changed body and to acknowledge
what this means for the everyday life, and the interpersonal relationships, is a process not to be neglected.
It is found, in general, that family members desire more information than from the stroke survivors (15).
Therefore, occupational therapists must keep in mind the importance of giving attention to partners,
children and significant others in this process of altering relationships and roles, and facilitate the

acquisition of knowledge, due to the individual’s recourses and needs (18).

A rocky way back to work

Being able to work was of the participants expressed as an essential part of everyday life. Giving up work
were for some the hardest issue, and the way back to work for several bumpy and rocky. The support on
the way back to work also varied. The participants experienced on the one hand a gap between their
abilities and resources, and on the other the demands in the concrete work situation and from the
surroundings, which involved an individual process of stress and coping. All participants working
described a decreased responsibility at work, and various feelings concerning this. That bodily changes
lead to shrinkage in the ability to perform working situations, is showed international research
(9,15,21,22). However, when it comes to minor strokes, it seems to be a lack of focus on possible
cognitive functional outcomes, and invisible changes, as well as initiating of actions and planning of a
return to work (22). Bodily changes might therefore be invisible until returning to work , and transformed
to obvious challenges for the individual and possibly also for the colleagues and the management.

To consider when, until what degree it is time to go back to work, and the level of work must be
a result of the occupational therapists and other professionals, as well as the stroke-survivors themselves.
This is in line with the suggestion of a developing of return to work program including occupational

therapy (21). With an increasing incidents of stroke, this will be of most importance.
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Acceptation of the new self after a minor stroke

Participants in the present study is likely to be in a demanding process of ongoing adaptation, that takes
time (5,14). The findings give support to that acceptation of the changed body is a necessary foundation
for being able to choose the actions needed for coping with one’s new body in one’s world, for example
respecting the condition of fatigue. Acceptation is associated with better mental health and quality of life
(6). On the other hand, it is suggested that acceptation is a result of a loss of hope (6). Even acceptation,
letting oneself enter a new lifeworld could still be very challenging. Hoogerdijk et al. (5) found that the
adaption process following traumatic brain injury is a necessary struggle to gain a new identity, being
facilitated by engagement in familiar occupation in familiar environment that continuous long after the
rehabilitation ends. These results suggest that health professionals and occupational therapist should allow
individuals to test and practice their abilities within their own home and work environment, and guide

them in using their own strategies in a way that is both efficient and personal satisfying.

Conclusion

The visible and invisible changes of the body after a minor stroke leads to a need to readjust to everyday
life. The participants experienced a different way of negotiating and communicating with their bodies and
environment, by listening to their bodies, pushing the limits through practicing mental and physical
activities. Even a great variation is shown in the participants’ experiences; the majority experienced good
mastering of their new identity and roles, whereas some still struggled in the process of coping in their

altered life-world.

Methodological considerations
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This study is based on seven in-depth interviews. Follow-up interviews or focus-group interviews of the
interviewed participants, might add important data for example about their struggling in an altered life-
world. An interesting alternative would have been analysis of narratives in written form, where the
participants elaborated their stories after a stroke (35). Additionally, it would have been of interest to get
insight in the experiences of the significant others and working places, which we suggest as a theme for
further research. The strength of the study is the variation in the participants’ age, sex and employment,

and that the process of analyses done by the first author is guided of an experienced researcher.

Significant findings for occupational therapy

There is an essential need to strengthen the health professionals focus on the invisible changes as a result
of minor strokes, because of the importance for establishing of good routines for cognitive assessment
and rehabilitation of individuals’ that has undergone stroke. Attention to fatigue as a possible outcome
and occupational challenge in the everyday life, and how to cope with this, should be present. One must
be aware of that information must be adapted to the individual person’s needs, and given both to the
stroke survivor and the significant others. Follow-up by an interdisciplinary team, including occupational
therapist, should be a part of the routine for outpatient service in patient’s real environment after

discharge, also focusing on the way back to work.
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Table 1: Participants Characteristics

N=7

Age

40-50
50-60
60-70
70-80

Gender
Male
Female

Work status

Regular work, full time
Regular work, part time
Volonteer

Retired

Time since stroke
1-2 years
2-3 years
> 2 years

Social status
Married
Children

NP W

w

N R = W
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Table 2: Themes and code-groups

Themes

Code-groups

Invisible and visible changes influencing
everyday life

Obvious for one-self- Invisible for the surroundings
fatigue

hypersensivity

shyness

loss of memory

anxiety

Visible for the surroundings, and for oneself
problems with expressing oneself

verbally and in writing

control of the voice

Positive changes

a healthier life

The changed body caused changed
relations

Influencing their social roles

roles are overtaken and changed

Influencing relationships

felt changes difficult to understand of others
challenging to participate socially

in need of partners support

The rocky process of returning to work

Giving up work is difficult - Getting back to work felt
good

In need of:

information and support on the way back to work
because of feeling

a gap between abilities and expectations

not mastering the work-situation

facilitation of the work situation

less responsibility

The struggle for accepting the new life

Feeling shame
Quick adaptation
Hard to accept and relate to the changes
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