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Sammendrag

Bakgrunn: Hjerneslag, apopleksi cerebri er en av de vanligste arsakene til at mennesker
havner i en situasjon hvor de trenger en fullstendig eller delvis hjelp fra andre. Det er ofte
parerende som stiller opp for den slagrammede og tar ansvaret. Omsorg som er omfattende

og strekker seg over lang tid kan fore til konsekvenser av ulik grad for de parerende.

Hensikt: Hensikten ved vér litteraturstudie var & belyse erfaringer med & vare parerende til

en som har hatt hjerneslag.

Metode: Litteraturstudiet er basert pa ti kvalitative studier.

Resultat: Funn fra vér litteraturstudie viste at parerende ofte opplevde fysisk og psykiske
belastninger, skonomiske vanskeligheter og sosial isolasjon pa grunn av omsorgsrollen. I
tillegg opplevde parerende en endring i relasjon til den slagrammede som folge av
konsekvensene av hjerneslaget. Manglende stotte og informasjon fra helsevesenet ble

spesielt fremhevet.

Konklusjon: Pargrende er viktige ressurspersoner til noen som har gjennomgatt et
hjerneslag og som er avhengig av stette og hjelp i dagliglivet. Pdrerendes behov skal ogsé
vurderes jevnlig i den omsorgsgivende prosessen. Vi som fremtidige sykepleiere kan tilby
vér beste kompetanse ved & gi en tilstrekkelig og individuell informasjon, veiledning og
opplaring for parerende som tar seg av omsorgsrollen til den slagrammede. Det kan bidra
til at parerende far profesjonell og tilpasset stotte mens de gir omsorg. Dermed kan dette
ytterligere bidra til & ke péarerendes sikkerhet, fremme béde fysisk og psykisk helse noe

som igjen kan eke kvaliteten pd omsorgen som slagrammede far.

Nokkelord: Hjerneslag, hjerneinfarkt, hjernebledning, apoplexi, pasient, parerende,

omsorgsgiver, familie, ektefelle, erfaring



Abstract

Background: Stroke, Apoplexy cerebri is one of the most common reasons why people
come in a situation where they need complete or partial help from others. It is often people
who are next of kin who act as a caregiver for the stroke survivor and take responsibility.
Care that is extensive and extends over a long period of time can lead to consequences of

varying degrees for the caregivers.

Aim: Our intention in this literature study was to elucidate the relatives' experiences to a

patient who has undergone stroke.

Method: Literature study based on ten qualitative studies.

Results: Findings from our literature study showed that caregivers often experienced
physical and mental stress, financial difficulties and social isolation due to the caregiving
role. In addition, caregivers experienced a change in relation to the stroke survivor, as a
result of the consequences of the stroke. Lack of support and information from the

healthcare service was particularly highlighted.

Conclusion: Caregivers are an important resource to someone who has had a stroke and
who is dependent on support and help in daily life. The caregiver's needs should also be
assessed regularly in the caring process. As future nurses, we can offer our best expertise
in providing adequate and individual information, guidance and training for caregivers
who take care of the stroke survivor. It can help caregivers get professional and
customized support, while providing care. Thus, this can further help to increase the
relative's safety, promote both physical and mental health, which in turn can increase the

quality of care that stroke survivor gets.

Keywords: Stroke, cerebral infarct, cerebral hemorrhage, apoplexy, patient, survivor,

relatives, caregiver, family, experience



Innhold

1.0 INDIEdNing....cccoueeiiiciiiissnnrnecisicsnernicsssssnsereecsssssssssecsssssssssssssssssssssssssses 1
1.1 HENSTKL .ttt 2
2.0 TeoribaK@runm ....ceeeeiecsiissnereccsssssnsennccssssssssnecsssssssssnscssssssssnsssssssssss 3
2.1 HJ@INESIAZ ..ottt e 3
Konsekvenser av hjerneslaget..........coooviiiiiiiiiiiiiiiciece et 4
2.2 Pasientens PATGIENAE........c.ceoueeriieiiieriieiieeieeeiee e eteesreeteesereesbeessbeebeesnseenseesnnas 5
2.3 Sykepleierens 011 .........cooiiiriiiiieie e 6
3.0 MetodebeSKIiveISe...iiiiininnnniriccssisnnriiccsssssnnnneccsssssnseencsssssssssnscsssnnnes 8
3.1 Inklusjons- 0g eksklusjonsKriterier ..........cocveviieiiiiiiieiieeiieeee e 8
3.2 Datainnsamling/ [HHeraturs@k ..........cccoeeiuiiriiiiiieiiiiiieie e 9
33 KValitetSVUIAETING ....c..vieevieiieeiieeiie ettt ettt et 11
3.4  Etisk @0dKJENNING ....ooouiiiiiiiiiiiiieie et e 11
3.5 ANALYSC. ittt et et e et e bt e saaeebeeenaeenne 12
4.0 ReSUILAL ....ccuueeerrrriiinirnnnriiiiniisnneniccsissnssrnsssssssssressssssssssssssssssssssssssssses 13
4.1.1 Den nye rollen SOmM OMSOTZSZIVET ......ccveeruieeriieriieeiienieeieeeireeiee e eieenenes 13
4.1.2 BehoV fOr SEOTE .....oouieiieieiiieieeeee e 16
4.1.3 Pérerendes opplevelser av endringer hos slagrammede og i relasjoner...... 18

5.0 DiSKUSJOM cuuueeerriiiisissneniicssssssnnrnccsssssssnnecssssssssssecssssssssssscssssssssssssssssssses 22
5.1 MetodediSKUSON .....eeeiieiiieiie ettt et 22
5.1.1 Inklusjonskriterier-og eksklusjonskriterier ...........coccevvievienciiinieniieeeee. 22
5.1.2 SOKESITALEET ...cveeeiieiieeiieeie et et 23
5.1.3 Kvalitetsvurdering og etiske hensyn..........cccocceeveiieiiiniiienieniicieceeeeee, 24
5.1.4 ANALYSC...ceiiiiiieeiie et ettt eabeeaeeenaes 25

5.2 ResultatdiSKUSJON .....cocuiiiiiiiiiiciieie e 26
6.0  KONKIUSJON...uoeriiiirinrrriicisissnnttnicsssssnsreicsssssssnnecssssssssssecsssssssssnssssssssses 32
6.1 Forslag til videre forskning .............cccoeeiieiiiiiiieiienie et 32
7.0  Referanseliste... . iiiciiiissnriicssisssnnnnicsssssssnnnecsssssssesecsssssssssnecssssnnses 33



Vedlegg 1: P /O-skjema

Vedlegg 2: Oversiktstabell til sekehistorikk
Vedlegg 3: Oversiktstabeller over inkluderte artikler
Vedlegg 4: Oversikt over funn fra analysen

Bilde 1: Analyseprosess



1.0 Innledning

Hvert ar rammes ca. 12000 mennesker av hjerneslag (Helsedirektoratet 2017), og ca.

11 000 mennesker behandles arlig for hjerneslag i spesialisthelsetjenesten
(Folkehelseinstituttet 2018). Antall hjerneslag i sykehus registreres hvert ar i Norsk
hjerneslagregister, som har en dekningsgrad 86%. I deres arsrapport med tall fra 2017 ble
8789 tilfeller av hjerneslag registrert hvor av 45.3% var kvinner, 54.7% var menn. Den
gjennomsnittlige alder nar hjerneslaget inntreffer hos kvinner er 77 &r og 72 ar hos menn.
94% av pasientene fikk behandling, og 74% av dem ble selvhjulpne. Det vil si at 26% av
slagrammede fortsatt har behov for pleie og omsorg (Norsk hjerneslagregister 2018). Selv
om behandlingene har bedret seg i de siste drene, vil mange pasienter som har hatt et
hjerneslag matte leve med et funksjonstap i lang tid eller for resten av livet (Wergeland,
Ryen og Odegaard- Olsen 2016). Mange av de 26% pasientene som har behov for pleie og
omsorg bor hjemme, og er avhengige av hjelp enten fra hjelp kommunal helsetjeneste

eller/og av pérerende.

I en litteratur oversiktsartikkelen fra 2013 som handler om ektefellers opplevelse av &
tilpasse seg 1 omsorgsrollen etter deres partners hjerneslag, viste funn at parerende blant
annet opplevde at det var en mangel pd informasjon fra helsevesenet, mangel pa fritid, at
de led i stillhet, de satte egne behov til side og hadde vanskeligheter med 4 tilpasse seg i
den nye rollen (Quinn, Murray og Malone 2013).

Bakgrunnen for at vi ensker & skrive om dette temaet, er fordi vi begge har tidligere
erfaring med pasienter som har hatt hjerneslag, og vi sa at det fikk store konsekvenser for
deres liv. Samtidig opplevede vi at parerende ble berort av situasjonen uten at de ble tatt
spesielt hensyn til av helsevesenet. Vi gnsker derfor & laere mer om parerendes erfaringer
med & vare i1 ner relasjon til en som har hatt et hjerneslag og hvilke behov dette utloser
hos pérerende. Denne litteraturstudien kan vare en nyttig ressurs for sykepleiere i arbeid
med pasienter som har hatt hjerneslag og deres parerende, men ogsa i kontakt med
pasienter med andre diagnoser og med parerende generelt.

For a skape en bedre flyt i teksten, har vi valgt & bruke betegnelsen «slagrammede» om en
som har hatt hjerneslag. Denne betegnelsen blir ofte brukt i faglitteraturen (Marit

Kirkevold og Karen Stremsnes 2001, Kirkevold 2014, Bertelsen 2016).



1.1 Hensikt

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse erfaringer med & vare parerende til en

som har hatt et hjerneslag.



2.0 Teoribakgrunn

I dette kapittelet presenterer vi teoribakgrunn for hjerneslag, rehabilitering, konsekvenser

av hjerneslag, pasientens parerende og sykepleierens rolle.

2.1 Hjerneslag

Hjernen star som hoyeste nivé i nervesystemets hierarki, og er avgrenset i skallehulen.
Hjernen har overordnete sentre for mentale funksjoner, og er den everste kommando- og
beslutningssentralen for var handling. Storhjernen (cerebrum), lillehjernen (cerebellum) og
hjernestammen (truncus cerebri) utgjer en hjerne, og har tilsvarende viktige funksjoner pa
var tenkning, hukommelse, lering, koordinering, handling, kroppsbevegelser, og pa vare
livsviktige sentre, f.eks. respirasjonssentret (Chaudhry 2014). Hjernens arterier og vener
forsyner hjernen med blod. Bevissthetstap kan forekomme ved mer enn 5-10 sekund uten
blodtilfersel til hjernen, og skaden pé storhjernen blir varige om blodforsyningen oppheres

i over 3-4 minttuer (Sand et al.2018).

Hjerneslag oppstar vanligvis pa grunn av sykdom i hjernens eller halsens arterier
(Jacobsen 2017). Ifelge Norsk hjerneslagregister rsrapport med tall fra 2017 (2018) 84%
av hjerneslagene var hjerneinfarkt, 14% hjernebledning og 2% uspesifisert hjerneslag.
FAST symptomer er typisk ved hjerneslag: lammelse i ansikt og arm, sprikforstyrrelse og
utydelig tale. Hemiparese eventuelt med folelsestap, urininkontinens, og kognitive utfall
som apraksi eller neglekt kan ogsd forekomme (Wyller 2014). Trombolytisk behandling er
ofte mest effektivt om den gis inntil 4.5-6 timer etter at symptom debut, ellers
endovaskular behandling kan vere alternativt om det er mulig. Det er viktig at pasienten
trenes opp sé raskt som mulig etter behandling, og prosessen krever stor innsats fra

pasienten selv, dens pdrerende og fra helsepersonale som er involvert (Jacobsen 2017).

Rehabilitering

Tall fra Norsk hjerneslagregister (2018) viser at pasienter som har hatt hjerneslag er
innlagt péd sykehus i gjennomsnitt i syv dager, og de fleste utskrives deretter til enten
rehabilitering, sykehjem eller direkte til hjemmet. Pasienter som bor hjemme skal fa tilbud
om stette og koordinert oppfelging ved utskrivelsen. Dette skjer gjennom et tett
samarbeidet mellom slagenhet, ambulerende team, rehabiliteringsavdeling og helse- og

omsorgstjenesten i kommunen. Hensikten med en slik stotte er at pasientens rehabilitering



folges opp av et tverrfaglig slagteam i hjemmet i stedet for at pasienten blir innlagt for
rehabilitering i rehabiliteringsavdeling eller i slagenhet (Helsedirektoratet 2017). Dette
krever at teamet bor ha god kompetanse pa hjerneslag og en ner samhandling mellom
sykehus og helse-og omsorgstjenestene i kommunen, og et rehabiliteringstilbud i hjemmet.
Den koordinerte oppfelgingen mé inneholde folgende:

e Kartlegging av pasientens hjemmemiljo, samt utfordringene knyttet til dette

e Utforming av individuell rehabiliteringsplan tilpasset kartleggingen

e Bruk av hjemmemiljoet aktivt i rehabiliteringsprosessen

e Vurdering av utviklingen hos pasienten og justere tilpasset tiltak underveis.
Hovedmalet med tiltaket er & oke pasientens funksjonsnivé fortest mulig. Derfor skal
pasienten og parerende involveres i rehabilitering, planlegging og gjennomfering

(Helsedirektoratet 2017).

Kommune skal tilby nedvendige helse- og omsorgstjeneste til den som oppholder seg i
kommunen. Kommunens ansvar inneberer a ivareta brukerens skader eller lidelser,
somatisk eller psykisk sykdommer, rusmiddelproblem, sosiale problemer eller nedsatt
funksjonsevne. Dette skal knyttet til lege, sykepleier, fysioterapeut, jordmor og
helsesykepleier (Helse- og omsorgstjenesteloven 2019, §3-1). Kommuner ber tilby en
hjemme etablert rehabilitering basert pa den slagrammedes individuelle behov, og ber
samarbeide med andre kommuner om det er nedvendig. Dette tilbudet kan gis som, eller i

kombinasjon med et dagtilbud (Helsedirektoratet 2017).

Konsekvenser av hjerneslaget

Hjerneslag kan gi motorisk funksjonssvikt som lammelser, balansetap og en forandret
muskeltonus som kan gjere at den slagrammede blir hjelpelos, og avhengig av hjelp av
andre for & f4 utfort de mest elementare daglige gjoremal. Mange kan oppleve en
kroppslig fremmedgjering, som gjer at man blir sarbar, og da vegrer seg for & vaere i et

sosialt felleskap (Wergeland, Ryen og ddegaard- Olsen 2016).

Sensorisk utfall, altsa nedsatt sensibilitet gjor at den slagrammede far problemer med &
kjenne hvor den affiserte armen eller beinet befinner seg til enhver tid. Han kan ogsé ha
problemer & avgjore storrelse, form, og temperaturen pa det han/hun holder i handen. Det
kan for eksempel fore til at han ikke kjenner temperaturen pa vannet, og dermed brenner

seg (Wergeland, Ryen og @degaard- Olsen 2016).



Kognitiv svikt forekommer hos 70% i den akutte fasen, men mange opplever en bedring
innen de forste ukene. Den kognitive svikten kan fore til apraksi, som er en tilstand hvor
pasienten kan fa problemer med & utfore planmessige bevegelser og handlinger. Neglekt,
er en halvside oppmerksomhetssvikt som gjor at pasienten ikke oppfatter den affiserte
siden av kroppen, og kan fi vansker med & oppfatte stimuli som befinner seg pa samme
side. Agnosi, som gir vansker med 4 tolke sanseinntrykk korrekt som kan gjore at den
slagrammede fér problemer med & gjenkjenne gjenstander eller & orientere seg i
omgivelsene. Rom-og retningsproblemer, som gir vanskeligheter med a oppfatte avstand,

dybde og omgivelsene i forhold til seg selv (Wergeland, Ryen og @degaard- Olsen 2016).

En annen konsekvensen av hjerneslaget er afasi som kan gi kommunikasjons vansker. Den
slagrammede kan fa vansker med 4 uttrykke seg, kan f4 en nedsatt sprakforstéaelse, og
dermed vansker med & oppfatte hva som blir sagt. I tillegg kan dysartri som er en
konsekvens av pareser i tunge, leppe-gane og/eller stupe, pavirke spraket (Wyller 2011).
Den slagrammede kan oppleve seg selv som mindreverdig, og fole at det er pinlig 4 vaere i
et sosialt felleskap noe som kan lede til isolasjon (Wergeland, Ryen og @degaard- Olsen

2016).

Hjerneslag kan fore til psykiske forandringer som kan skyldes hjerneskaden, men som
ogsa kan vare en reaksjon pa selve hendelsen. Dette kan resultere 1 angst, fortvilelse,
forvirring og reaksjoner som aggressivitet, hissighet, initiativlgshet og kritikklgshet

(Wergeland, Ryen og @degaard- Olsen 2016).

2.2 Pasientens pargrende

Parerende er en fellesbetegnelse pa personer som har rett til informasjon om pasientens
tilstand etter pasienten eget onske. Parerende er som oftest ner familie (Nylenna 2004).
Paregrende er personer som pasienten selv oppgir og hvis pasienten er ute av stand til a
oppgi hvem som er parerende, skal det tas utgangspunkt i folgende rekkefolge: ektefelle,
registrert partner, personer som er i ekteskapslignende samboerskap med pasienten, barn
som er eldre enn 18 ar, foreldre eller andre med foreldreansvar, sesken over 18 ar,
besteforeldre, andre ner familiemedlemmer, verge eller fremtidsfullmektig med

kompetanse pd det personlige omradet (Pasient og-brukerrettighetsloven, § 1-3, 1999).



Unntatt fra foreldres ansvar for barn under 18 ar, har parerende ingen juridisk plikt til & ta

omsorgsoppgavene for sine nere (Backmann og Kjellevold 2015).

Paregrende er en nodvendig stette og viktig ressurs for pasientens behandling og
rehabiliteringsprosess. Det er de som kjenner pasientens historie, ressurser og vaner best
og det er de som vet hvordan pasienten fungerer nér han eller hun ikke er syk. Pdrerende
kan ogsa ha og kjennskap til pasientens synspunkter og meninger, noe som gjor at de kan
fremme pasientens perspektiv nér pasienten ikke kan formidle dette selv (Beckmann og

Kjellevold 2015).

2.3 Sykepleierens rolle

I folge helsepersonelloven (§10,1999) skal den som yter helse- og omsorgstjenester gi
informasjon til den som har krav pa dette, i §4 papekes det at helsepersonell skal utfores
sitt arbeid 1 samsvar med de krav til faglig forsvarlighet og omsorgsfull hjelp som
forventes ut fra helsepersonellets kvalifikasjoner, arbeidets karakter og situasjonen for
ovrig. Pdrerende har kravet til & bli ivaretatt pa en omsorgsfull méte av helsepersonellet og
skal bli mett med respekt, imgtekommenhet og innlevelse. Pararende og hjelper har ofte en
asymmetrisk relasjon spesielt ndr parerende stér i en sérbar situasjon, da kan dette medfore
storre ansvar for helsepersonellet til & oppnd medmenneskelighet og samtidig til & opptre
profesjonalitet (Molven 2017). I folge sykepleier teoretiker Travelbees (1999) definisjon
pa sykepleie sé er sykepleie en mellommenneskelig prosess der den profesjonelle
sykepleier skal hjelpe et individ, en familie eller et samfunn med & forebygge eller &

mestre erfaringer med lidelse og sykdom, og eventuelt finne menig i disse erfaringene.

Nér alvorlig sykdom som hjerneslag rammer en familie, mé sykepleie ha to fokus. For det
forste ma sykepleien rettes mot det enkelte familiemedlem, blant annet parerende og den
slagrammede. For det andre ma sykepleien rettes mot familien som en enhet. Disse to
sykepleiefokusene er viktig for bdde den slagrammedes framtid og for parerendes helse og
velvaere. Sykepleien ma i tillegg bygge pd god kunnskap om sykdoms karakter og
behandling, og vere tilpasset den livs- og sykdomsfasen den slagrammede og parerende
befinner seg i (Kirkevold 2001). Sykepleiens hovedmadl til parerende av slagrammede, er a
lindre lidelse, skape mening, og fremme pérerendes mestring. Slagrammede og parerende

kan ha ulike behov i perioden etter slaget. Dette kan resultere at parerendes behov ikke



alltid blir ivaretatt. Derfor bar sykepleiere hjelpe parerende & se de forskjellige behovene
og finne frem nye muligheter og nye mal som kan ivareta bade den slagrammedes og
parerendes behov. Da kan henvisning til blant annet sosionom og andre profesjoner vaere
pakrevd. Parerendes integritet, funksjon og velvere kan bli truet av konsekvensene av
hjerneslaget. Sykepleierens viktige oppgave er a understotte parerendes tilpasning og
mestring. Detter er en krevende oppgave og prosess som kan bidra til ekt livskvalitet hos

parerende pa kort- og lang sikt (Kirkevold 2001).



3.0 Metodebeskrivelse

I folge retningslinjene ved Hogskolen i Molde (2019) skal der i en avsluttende
bacheloreksamen gjennomfores en litteraturstudie som innebarer en fordypning i temaet
sykepleie hvor studenter skal tilegne seg ny kunnskap som har betydning i utdanningen og
1 yrkespraksis (Eines et al 2018). Ifelge stortingsmelding 13 (2011-2012) (37) blir det
fremhevet at helse- og velferdstjenestene stadig blir mer utfordrende og kompliserte, og
det er derfor avgjerende at tjenestene benytter kunnskap fra ulike kilder pa en systematisk
mate. Det vil si at tjenesten skal uteve arbeidet kunnskapsbasert. Kunnskap som er basert

pa forskning og erfaringer (Nordtvedt et al. 2014).

Metode er et redskap som kan brukes som en fremgangsmate nar man vil underseke noe.
P& den maten kan man samle inn data som man har behov for til litteraturstudien (Dalland
2012). Kunnskap om metode kan serge for at man kommer frem til ny kunnskap som
skaper verdige diskusjoner (Jacobsen 2015). Ifelge retningslinje for bacheloroppgave i
sykepleie ved Hagskolen i Molde skal alle deler av metoden komme tydelig frem nar det
gjelder beskrivelse av datainnsamling, kvalitetsvurdering, etiske hensyn og analysen, slik

at undersgkelsen kan gjentas av andre (Eines et. al 2018).

3.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Hensikten ved vér litteraturstudie var & belyse erfaringer med & vare pérerende til en som
har hatt hjerneslag. Vi valgte derfor & inkludere artikler basert pd studier som har brukt
kvalitativ metode da vi var ute etter erfaringer og holdninger (Nortvedt et al. 2012). Vi
onsket & finne ut hvordan det var & vere parerende til slagrammede som bodde i eget hjem
og valgte i tillegg at de parerende métte vare eldre enn 18 ar for 4 avgrense soket til
opplevelser gjort av voksne. Vi satt opp en liste med folgende inklusjon- og

eksklusjonskriterier:



Tabell 1. kriterier for artikler som ble valgt ut.

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
e Pérgrendeperspektiv e Pasientperspektiv
o Fagfellevurdert o Sykepleier perspektiv
e Kuvalitativforskning e Barn som péregrende
e Sprékbegrensning: Dansk, Engelsk, o Artikler som ikke er fagfellevurdert
Norsk og svensk o Kuvantitativforskning
e Arbegrensning: Fra 2009- til 2019 e Oversiktsartikler

e Paregrende over 18 ar
e Slagrammede som bor hjemme og er
over 18 ar

e FEtiske overveielse

3.2 Datainnsamling/ litteratursgk

PICO-skjema er et verktay hvor man deler opp problemstillingen pa en strukturert mate. I
starten av studiet hadde vi en problemstilling som senere ble omgjort til en hensikt. Da vi
skulle sette opp PICO skjema hadde vi fremdeles en problemstilling. Vi satt da spersmélet
inn 1 skjemaet bade pd norsk og engelsk. Bokstavene 1 PICO representerer fire bestemte
betegnelser. P indikere pasient eller problem, og det handler om hvilken pasientgruppe
spersmalet gjelder (Nortvedt et al.2014). Vi satte derfor inn sekeordene” stroke or cerebral
infarct or cerebral hemorrhage or apoplexy” under P. O betegner outcome, og det
beskriverom hvilket endepunkt eller utfall som vi er interessert i (Nortvedt et al.2014). Vi
satt inn ordene “experience and (carer or caregiver or partner or (informal AND caregiver)
or (spouse or family AND caregiver))”. Vi ekskluderte I (intervention) og C (comparison)
fra skjemaet vart, fordi vi ikke var interessert i & vurdere noe bestemt tiltak, eller &

sammenligne dem med hverandre.

I seket vart brukte vi boolske operatorer, kombinasjonsord som OR og AND. OR brukte vi
for 4 utvide seke, og AND brukte vi til & avgrense sgket (Nortvedt et al. 2014). Vi har gjort
provesek 1 ProQuest, medline og Google scholar. I sgkeprosessen fikk hjelp av en

bibliotekar som viste oss hvordan vi skulle gjere sok 1 Medline. Vi avgrense sgket vart ved



a velge folgende alternativer: Tidsavgrensning fra 2009 til nétid. Sprék — Dansk, Engelsk,
Norsk og Svensk.

Etter provesoket gjorde vi systematiske sgk i ulike databaser slik som; Ovid Medline,
CINAHL og ProQuest. Ovid Medline inkluderer omradet for medisin, sykepleie,
prekliniskvitenskap og odontologi, mens CINAHL dekker sykepleie, fysioterapi, ern@ring
og ergoterapi (Nortvedt et al.2014). ProQuest er en database hvor man kan finne artikler

innen medisin, helse, sykepleie og psykologi med mer. (Hoyskolen i Molde 2019).

Ovid Medline:

Vart forste systematiske sek i Ovid Medline ble ikke gjort for 10.03 pa grunn av at vi har
endret tema 2 ganger. Vi fikk da 119 treff, hvor vi leste alle overskriftene og 63
sammendrag. Her benyttet vi sekeordene “stroke* OR cerebral infarct* OR cerebral
hemorrhage* OR apoplexy” AND “Caregiv* OR Famil* OR Spous* OR Relatives” AND
“Patient®* OR Survivor®” AND “Experience*”. Vi brukte trunkering (*) pd stammeordene
slik at vi fikk inkludert alle variantene av ordene. For eksempel kan ordet caregiv* gi treff
pa ordene caregiver, caregivers, caregivers’ eller caregiving. Resultat av sgket ble Etter at
8 kvalitative forsknings artikler som kunne besvare litteraturstudiens hensikt. (Lopez-
Espuela et al. 2018, Masry et al.2013, Satink et al. 2018, Bickstrdom og Sundin 2009,
Muthucumarana et al.2018, Kitzmuller et al.2012, Buschenfeld et al. 2009, Cobley et al.
2013).

ProQuest:
I ProQuest fikk vi 64 treff. Vi benyttet da sekeordene “Stroke* OR Cerebral infarct® OR

Cerebral hemorrhage OR Apoplexy” AND “Patient*” AND “Informal caregiv*” AND
“Experienc*” AND “Limit to 2009 to 2019” AND “Limit to Scholarly Journals™ etter
anbefaling fra bibliotekar. Vi leste gjennom alle overskriftene og 27 sammendrag. 1

artikkel ble inkludert (Pesantes et al. 2107).

CINAHL:

Vi benytte oss 1 tillegg av databasen CINAHL. Her brukte vi sekeord som: “Stroke* OR
Cerebral infarct®* OR Cerebral hemorrhage OR Apoplexy” AND “patient® OR Survivor*”
AND “Spous* OR informal caregiv* OR relatives*” AND “Experience*” AND “yr=
2009-2019, all adult, Peer reviewed, Academic journal, Language- Danish, English,
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Norwegian, Swedish” Vi fikk 213 treff og leste alle overskriftene og 33 sammendrag. 2
artikler ble inkludert (Simeone et al. 2016, og Woodford et al. 2018).

3.3 Kvalitetsvurdering

Ifolge retningslinjene for bacheloreksamen ved Hogskolen i Molde, skal alle artikler som
benyttes i en litteraturstudie, kvalitet vurderes (Eines et al.2018). Etter vare sok satt vi
igjen med 16 artikler som vi sjekket om var fagfellevurdert, basert pd vére
inklusjonskriterier som nevnt i Tabell 1. Vi benyttet NSD - Register over vitenskapelige
publiseringskanaler for 4 fa dette avklart ved & fylle inn ISSN nummeret til tidsskriftet
artiklene var publisert i eller ved & seke pé navnet pa tidsskriftet (Register over

vitenskapelige publiseringskanaler 2018).

Alle forskningsartiklene skal kritisk vurderes for & sikre at resultat er palitelig, gyldig og
ikke minst er overforbart i praksis (Nortvedt et al. 2104). Vi brukte sjekklister fra
Helsebiblioteket for & sorge for at forskningsartiklene var av tilfredsstillende kvalitet.
Sjekklister er et pedagogisk verktay som har en rekke veiledende spersmél som kan hjelpe
oss & vurdere artiklene pé en systematisk og hensiktsmessig méte (Helsebiblioteket 2016).
Vi valgte & underseke artiklene forst hver for oss, deretter sammen. Forst sikret vi at
artiklene hadde en klar hensikt og problemstilling for vi fortsatte med vurderings
prosessen. Bortsett fra 1 artikkel, hadde alle artiklene oppfylt dette kravet. Vi vurderte
artiklenes kvalitet som god, mindre god og darlig ut ifra helhets vurdering. Vi satt til slutt
igjen med 11 artikler som vi vurderte til & vaere av god kvalitet og som da ble inkludert i

var litteraturstudie.

3.4 Etisk godkjenning

Ifolge Jacobsen (2015) er informert samtykke, krav til privatliv og krav til & bli korrekt
gjengitt tre grunnleggende elementer nar man skal gjore undersokelser pa andre
mennesker. Slike etiske overveielser ma tas hensyn til under hele prosessen for a serge for
at personvern blir godt ivaretatt (Jacobsen 2015). Av artiklene vi har brukt i vér
litteraturstudien, var 8 av 11 godkjent av etiske komitéer, 1 studie var godkjent av
institustional Review board ved universitetet i Peru Cayetano Heredia, og 2 andre studier
har oppfylt de etiske aspekter ved at deltakerne ble informert bade muntlig og skriftlig om

studiet, og har signert samtykkeskjema. Ifolge retningslinjene for bacheloreksamen ved
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Heogskolen i Molde, har vi redegjort for var egen forforstielse for soket etter artikler ble

pabegynt (Eines et al.2018).

3.5 Analyse

For a serge for en systematisk og grundig analyseprosess, valgte vi & ta i bruk
analysemodellen til Evans. Analysemodellen bestér av fire steg som er: Innsamling av
relevante forskningsartikler, identifisering av aktuelle nekkelfunn, sortering av funn pa

tvers av forskningsartiklene, og samling av funnen & danne synteser (Evans 2002).

e Innsamling av relevante forskningsartikler: denne prosessen ble nevnt i 3.3. Vi
kategoriserte artiklene i en bestemt rekkefelge med nummer, og fylte inn hoved
informasjon i oversiktstabeller. Se vedlegg 3.

e Identifisering av nekkelfunn: i denne fasen leste vi artiklene flere ganger, deretter
oversatt en av oss artiklenes resultat til norsk, og den andre kontrollerte alle
oversettelser. Vi jobbet forst hver for oss, hvor vi begge skrev ned nekkelfunnene,
den ene pd ark, og den andre som kommentar i Word dokument. Etterpa
sammenlignet vi nekkelfunnene.

e Sortering av funn pé tvers av forskningsartiklene: Vi skrev vi ut alle nekkelfunnene
pa ark, og markerte funn i forskjellige farger, sé talte vi over hvor mange vi hadde
av hver farge. Deretter samlet vi nekkelfunn i forskjellige kategorier.

e Danne synteser: Her samlet vi nekkelfunn og identifiserte tre hovedtemaer.
Hovedfunn ble presentert i resultat kapittelet med referanser til originalstudiene og

understottet av sitater.
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4.0 Resultat

Funn fra vér litteraturstudie viste at mange parerende opplevde omsorgsrollen som en
byrde, som pavirket deres fysisk og psykisk velvare, sosiale forhold og ekonomisk
tilstand. Noen pargrende brukte handteringsstrategier for & mestre hverdagen.
Litteraturstudiet viste ogsd at de parerende hadde et behov for stette fra familien og
helsevesenet. I tillegg opplevede parerende endringer hos slagrammede og i forholdet
mellom dem. Vi har kommet frem til tre hovedtemaer i vér litteraturstudie:

e Den nye rollen som omsorgsgiver

e Behov for stotte

e Pérerendes opplevelser av endringer hos slagrammede og endringer i relasjoner

4.1.1 Den nye rollen som omsorgsgiver

Funn fra vér litteraturstudie viste at parerende opplevde store belastninger pd grunn av ekt
arbeidsmengde og flere oppgaver. Parerende ga uttrykk for tretthet, utmattelse og vekttap
etter at de hadde tatt over den nye rollen (Cobley et al.2013, Muthucumarana,
Samarasinghe, og Elgan 2018, Simeone et al.2016, Lopez-Espuela et al.2018). Enkelte
parerende opplevede fysiske plager som hodepine (Pesantes et al. 2016). Rollen ble av
mange opplevd som en belastning, og de fleste parerende folte at de var slitne og utbrente
(Kitzmiiller, Asplund og Héggstrom 2012, Béackstrom og Sundin 2009). Andre fysiske
reaksjoner som smerter i rygg og bein, hoyt blodtrykk ble ogsé erfart av parerende i
omsorgsrollen (Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018,). Sevnforstyrrelser ble
beskrevet (Pesantes et al.2016, Simeone et al.2016) pa grunn av hyppig oppvékning om
natten for & ta vare pa den slagrammedes behov for eliminasjon (Simeone et al.2016). Som
en parerende uttrykte; «My work has greatly increased: at night I have to wake up to
change his diaper; during the day I have to turn him in the bed and feed him. I have to take
care of him constantly. I devote myself to him 24 hours a day. » (Simeone et al. 2016,

108).

De fleste parerende opplevde psykiske pakjenninger (Woodford et al.2017, Kitzmiiller,
Asplund og Héggstrom 2012, Masry, Hackett og Mullan 2013, Satink et al.2017, Pesantes
et al. 2016, Lopez-Espuela et al.2018, Bickstrom og Sundin 2009, Simeone et al.2016 og
Buschenfeld et al.2009). Mange kjente pa angst og frykt i forbindelse med a la den
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slagrammede vere hjemme alene uten tilsyn (Woodford et al.2017, Kitzmiiller, Asplund
og Héggstrom 2012, Masry, Hackett og Mullan 2013,), og en frykt for & glemme viktige
rutiner som medisinering (Woodford et al.2017). Felelser av tap ble beskrevet i
forskjellige ssmmenheng. Et tidligere travelt og variert sosialt liv ble vesentlig redusert, og
de pérerende opplevde dette som et relativt stort tap. Tap av frihet, tap av motivasjon, tap
av sine n&re, og tap av sin identitet preget de parerende i omsorgsrollen (Masry, Hackett
og Mullan 2013, Satink et al.2017, Lopez-Espuela et al.2018, Buschenfeld et al.2009).
Mange av de parerende opplevde en type rolleforvirring hvor de folte at de var bade
sykepleier, fysioterapeut, pleier, ektefelle og parerende (Satink et al.2017, Kitzmiiller,
Asplund og Héggstrom 2012, og Simeone et al.2016).

Noen parerende folte seg overveldet av omsorgsrollen fordi de matte ta over oppgaver og
ansvar som slagrammede hadde ansvar for som husarbeid, matlaging, hagearbeid m.m
(Kitzmiiller, Asplund og Héggstrom 2012), og noen folte det var overveldende a utfore den
krevende rollen som omsorgsperson pd grunn av store mengder av pleieoppgaver
(Woodford et al. 2018, Cobley et al. 2013, Pesantes et al. 2017, Satink et al. 2018,
Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018 og Buschenfeld, Morris, og Lockwood
2009). Noen parerende opplevde at det var vanskelig & venne seg til den nye rollen fordi
de manglet pleieerfaringer fra for og matte lere seg nye pleieferdigheter (Satink et al.
2018, Woodford et al. 2018, Kitzmiiller, Asplund og Haggstrom 2012, Masry, Hackett og
Mullan 2013, Buschenfeld, Morris, og Lockwood 2009, Biackstrém og Sudin 2009). Noen
parerende opplevde vansker med & balansere omsorgsrollen med andre roller, og folte seg
tvunget til & ta pa seg den nye rollen (Lopez-Espuela et al.2018). Men samtidig klarte
enkelte pirerende & engasjere seg i omsorgsrollen, og opplevde narhet til den

slagrammede (Masry, Hackett og Mullan 2013).

Omsorgsrollen ga mange parerende en folelse av & vere fanget og de opplevde
kjedsomhet, og at de hadde lite tid for seg selv. Dette forte til at de parerende matte gi opp
sine interesser, hobbyer og fritid (Woodford et al.2017, Backstrom og Sundin 2009,
Simeone et al.2016), og opplevde en redusert uavhengighet, og folte seg dermed isolert fra
annen familie, venner og sosiale aktiviteter. Paregrende som selv var preget av somatisk
sykdom opplevde begrensninger med a sgke helsehjelp fordi de folte at de ikke kunne
forlate hjemmet (Pesantes et al.2016, Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018).

Noen paregrende opplevde begrenset tid til aktiviteter utenfor hjemmet og fikk dérlig
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samvittighet, og folte skyld og skam for & forlate sine kjere (Satink et al.2017, Bickstrom
og Sundin 2009). D I artikkelen Satink et al. (2018) ble det sagt av en parerende «Cycling
is still nice ... but when I do that, I have a sense of guilt like ‘I am cycling here, but yes,

she is at home’ ... “Then I'm going back soon, the shortest way home.» (2017, 187)

Mange av pargrende fikk gkonomiske vansker fordi slagrammede maétte slutte i jobb pa
grunn av konsekvenser av hjerneslaget. I tillegg matte noen parerende gi opp eller redusere
sitt arbeide pa grunn av den nye rollen som omsorgsperson, noe som ledet til reduserte
inntekter (Woodford et al.2017, Cobley et al.2013, Satink et al.2017, Masry, Hackett og
Mullan 2013, Pesantes et al.2016, Kitzmiiller, Asplund og Haggstrom 2012,
Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018, Lopez-Espuela et al.2018, Buschenfeld et
al.2009,). Samtidig fikk de gkte utgifter til blant annet bleier, annet utstyr, legetimer og
transport til og fra legetimer. I noen tilfeller tok de pargrende pa seg ekstra jobb for a

redusere de gkonomiske vanskene (Satink et al.2017).

Den gkte mengden av ansvar og arbeidsoppgaver gjorde at de parerende folte seg alene i
mange situasjoner. Nesten alle avgjorelser matte tas av parerende alene, noe som foltes
overveldende, og gjorde at de kjente pa en ensomhet (Bickstrom og Sundin 2009,
Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018, Satink et al.2017). Omsorgsrollen ga de
parerende en folelse av & vare nedstemt og deprimert. Konsekvensen av omsorgsrollen
begrenset deres sosiale liv, og dermed okte deres folelse av isolasjon (Satink et al. 2017,
Masry, Hackett og Mullan 2013, Pesantes et al.2016, Lopez-Espuela et al.2018, og
Béckstrom og Sundin 2009). “Everything seemed to be just on my shoulders and there are
times when I don’t want it. I don’t want to have this responsibility, it wasn’t mine, [ don’t
want it, take it back you know. Please somebody, please come and take it away.

(Woodford et al.2017, 297).”

Etter hvert begynte noen pargrende a stole pa slagrammedes evne a klare seg selv, og
andres evne til a hjelpe til a avlaste (Béckstrom og Sundin 2009). Humgr og
selvoppmuntring ble ofte brukt som et hjelpemiddel for a handtere det som var vanskelig.
Perspektivet pé prioriteringer hadde endret seg hos noen parerende, og de hadde laert &
sette pris pa livet (Buschenfeld et al.2009, Lopez-Espuela et al.2018, Muthucumarana,
Samarasinghe, og Elgan 2018, Kitzmiiller et al.2012, Masry, Hackett og Mullan 2013).
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4.1.2 Behov for stgtte

Stette fra helsevesenet
Vir litteraturstudie viser at parerende folte de fikk for lite informasjon og stette fra

helsevesenet etter hjerneslaget. De fleste funn viste at de parerende i sin nye livssituasjon
hadde behov for stette i en eller annen form (Cobley et al. 2013, Satink et al. 2018,
Simeone et al. 2016, Woodford et al. 2018, Kitzmiiller, Asplund og Héggstrom 2012,
Béckstrom og Sudin 2009, Pesantes et al. 2017, Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan
2018, Masry, Hackett og Mullan 2013). Mange opplevde at de fikk lite eller ingen
informasjon ved utskrivelsen (Cobley et al. 2013, Satink et al. 2018). En parerende i
artikkelen Satink et al. uttrykket “How can you ... ask anything if you do not know what to
ask?” (2018, 181).

Mangelen pa informasjon om hvordan de fysiske og felelsesmessige pavirkningene av &
komme i en omsorgsrolle ville vare, gjorde at de parerende folte seg usikre i den nye
rollen (Simeone et al. 2016, Woodford et al. 2018). Mange mente at de var blitt kastet inn 1
en omsorgsrolle uten 4 ha mottatt stotte fra det helsevesenet, de hadde et behov for & fa
hjelp til & vurdere problemene de opplevde (Cobley et al. 2013). Enkelte fortalte at de folte
seg overlatt til seg selv i sin sorg, samtidig som de ikke visste hvordan de skulle handtere
sin syke partners tilstand. (Kitzmiiller, Asplund og Hiaggstrom 2012). Vare funn viser at
mange av de parerende opplevde en folelse av frustrasjon, sarbarhet og hjelpeloshet
overfor myndighetene, fordi de folte at myndighetene bare plasserte ansvaret for den
slagrammede pd dem. De mente at det var et ansvar de aldri burde ha hatt (Béckstrom og
Sudin 2009). Flere av de parerende fortalte at de ikke hadde fatt vurdert sitt bistandsbehov
fra helsevesenet (Woodford et al. 2018). Mange opplevde at de ikke fikk en tilstrekkelig
stotte fra helsevesenet i tiden etter hjerneslaget, (Kitzmiiller, Asplund og Haggstrom 2012,
Masry, Hackett og Mullan 2013, Woodford et al. 2018) og flere opplevde at de var i en
konstant kamp med helsevesenet om den slagrammedes rettigheter (Backstrom og Sudin
2009, Kitzmiiller, Asplund og Héggstrom 2012, Pesantes et al. 2017, Woodford et al.
2018). Litteraturstudie viser at mange av de parerende ikke var klar over hvilke
stottetjenester eller behandlinger som fantes for de slagrammede, eller hvordan de skulle fa
tak i de (Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018, Satink et al. 2018), og i vare funn
ser vi at mange forteller at de ikke fikk tilstrekkelig informasjon om hvilken eventuelle
tilbud og stette som fantes for slagrammede (Béckstrom og Sudin 2009, Cobley et al.
2013, Simeone et al. 2016, Woodford et al. 2018). Flere fortalte i tillegg om vanskeligheter

med & fa tak i informasjon om velferdsytelser, omsorgslenn og uformell stotte (Cobley et
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al. 2013, Simeone et al. 2016). Et funn viste at noen hadde blitt feilinformert om retten til
velferdsytelser og at de parerende i tillegg folte skyld ndr de ba om slik stette (Woodford
et al. 2018).

Mange av de parerende matte lere seg nye ferdigheter for 4 ta seg av slagrammede, som
for eksempel hadde fysiske funksjonshemninger, var begrenset til sengen eller rullestolen,
og i tillegg kanskje var inkontinent for urin og avfering (Simeone et al. 2016). Flere av de
parerende visste heller ikke hvordan de skulle pleie og hjelpe en som hadde hatt et
hjerneslag og fortalte at de hadde fitt liten eller ingen informasjon om dette (Béckstrom og
Sudin 2009, Cobley et al. 2013, Pesantes et al. 2017, Satink et al. 2018, Woodford et al.
2018). Vare funn viser ogsa at mange av de parerende ikke hadde noe kunnskap om
hjerneslag fra for (Cobley et al. 2013, Masry, Hackett og Mullan 2013, Satink et al. 2018),
og at mange mente at der var en mangel pd informasjon om det (Masry, Hackett og Mullan
2013, Satink et al. 2018). Mange parerende fortalte at de fikk med seg en stor mengde med
skriftlig informasjon etter hjerneslaget, men at dette gjorde at de folte seg overveldet og

derfor ikke leste informasjonen de hadde fatt (Cobley et al. 2013, Woodford et al. 2018).

Noen av de parerende hadde brukt eller brukte helsetjenester for den slagrammede og var
forneyd med det (Masry, Hackett og Mullan 2013, Satink et al. 2018, Woodford et al.
2018). Men det kom ogsa fram at noen av de parerende folte at helsevesenet kun fokuserte
pa pasienten og at de parerende selv ble glemt (Bickstrom og Sudin 2009, Cobley et al.
2013). Flere hadde hjelp til pleie og overnatting for slagrammede, noe som ga de
parerende en folelse av frihet til & gjore det de hadde lyst til og en mulighet til & hvile.
Flere av de som hadde hjemmetjeneste fortalte at de pd en méte ble en del av familien og
deres daglige liv, men at de matte planlegge dagen for & opprettholde sitt personvern og ha
mulighet til & snakke om ting som kun angikk de. De var forneyd med hjemmetjenesten,
men opplevde at de stadig métte bli kjent med nye pleiere og i tillegg véget de ikke klage
hvis de var misforneyd med noe, fordi de betraktete seg selv som i en situasjon hvor de var
avhengig av hjemmetjenesten og fryktet at en klage kunne pévirke omsorgen for

slagrammede (Backstrom og Sudin 2009).

Stette fra familie, venner

Mange av de parerende mottok stette og hjelp fra familie og venner (Kitzmiiller, Asplund

og Héggstrom 2012, Masry, Hackett og Mullan 2013, Muthucumarana, Samarasinghe, og

17



Elgan 2018, Pesantes et al. 2017, Satink et al. 2018, Woodford et al. 2018). Noe som
hadde en stor innvirkning pa deres forhold, totale byrde og evne til & hindtere situasjonen
pa (Masry, Hackett og Mullan 2013). Flere av de parerende fikk hjelp til praktiske
oppgaver slik som 4 folge slagrammede til sykehuset, matlaging og & gi omsorg til barna
(Pesantes et al. 2017), noen tok slagrammede med pa tur eller annen aktivitet (Satink et al.
2018), 1 tillegg opplevde noen parerende 4 fa stotte som mat og penger av slektninger
(Muthucumarana, Samarasinghe, og Elgan 2018, Pesantes et al. 2017). Praktisk og
emosjonell stotte gjorde at noen av de parerende kunne fortsette & jobbe (Kitzmiiller,
Asplund og Héggstrom 2012). Derimot opplevde noen av de parerende at stotte som de
fikk fra familie og venner rett etter hjerneslaget, ble mindre etter hvert (Woodford et al.
2018). De pérerende uttrykte at familie og venner ikke forsto hva omsorgsrollen innebar
og hvordan hjerneslaget pavirket deres liv (Biackstrdom og Sudin 2009, Woodford et al.
2018), 1 tillegg indikerte noen parerende at venner og familie ikke visste hvordan de skulle

héndtere situasjonen og at de trakk seg unna (Satink et al. 2018).

4.1.3 Pargrendes opplevelser av endringer hos slagrammede og i
relasjoner

Erfaringer med endringer hos slagrammede

Funn i var litteraturstudie viser at konsekvenser av hjerneslaget resulterte i byrder og
endringer i livet for de pargrende (Satink et al. 2018). Noen av de pargrende opplevde at
den slagrammede endret personlighet (Woodford et al. 2018, Masry, Hackett og Mullan
2013, Kitzmiiller, Asplund og Higgstrom 2012) noe som opplevdes som en sorg og som
var vanskelig a godta (Biackstrom og Sudin 2009). Noen beskrev den endrede
personligheten som et tap av en sunn partner/familiemedlem (Masry, Hackett og Mullan
2013, Béckstrom og Sudin 2009) som ga omsorgspersonen en fglelse av ensomhet til tross
for at de fremdeles var ner hverandre (Lépez-Espuela et al. 2018). Endring i humgret hos
den slagrammede ble ogsa opplevd som vanskelig (Woodford et al. 2018, Masry, Hackett
og Mullan 2013), og 1 noen tilfeller ble slagrammede i tillegg skildret som krevende og
temperamentsfull hvor de pargrende opplevde at han/hun nektet & gjgre visse aktiviteter
som a ta et bad eller a ta medisiner (Pesantes et al. 2017). Noen pargrende fremhevet ogsa
at det var vanskelig a handtere slagrammedes fglelsesmessige og psykologiske behov

(Cobley et al. 2013) hvor langvarige depresjoner hos slagrammede pavirket pargrendes
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mentale helse (Kitzmiiller, Asplund og Hiaggstrom 2012). Pargrende opplevde ogsa at der
var vansker med motivasjon hos de slagrammede (Woodford et al. 2018), noe som gjorde
at rehabiliteringsregimer 1 hjemmet ikke ble overholdt og som ledet til en ytterligere byrde
og belastning pa de pargrende som matte kjempe for & gke slagrammedes motivasjon

(Masry, Hackett og Mullan 2013).

Mange opplevde afasi som en av de stgrste utfordringene i hverdagen. Afasi
vanskeliggjorde kommunikasjon mellom partene og kunne lede til en mangel pa forstaelse
for hverandre og videre lede til fglelser som sinne og frustrasjon (Woodford et al. 2018,
Satink et al. 2018, Kitzmiiller, Asplund og Haggstrom 2012). Ektefellene matte fortolke
hva de slagrammede sa og vere deres stemme utad. Noen pargrende fortalte at de mente at
de slagrammede ble stigmatisert og oversett pa grunn av afasi, og at afasi ogsa hadde
pavirket deres sosiale aktiviteter hvor de opplevde av venner og bekjente trakk seg unna
(Kitzmiiller, Asplund og Héiggstrom 2012). “Not [being] able to have conversations is
frustrating for both” (Stink et al.2017, 180). Noen av parene hadde utviklet nye mater a
kommunisere pa ved hjelp av kroppssprak, ansiktsuttrykk og bergring (Kitzmiiller,
Asplund og Héaggstrom 2012, Lopez-Espuela et al. 2018).

I noen tilfeller opplevde de pargrende at de fysiske vanskene var enklere & handtere
sammenlignet med de kognitive (Béackstrom og Sundin 2009). Noen pargrende med
relasjonelt alvorlige kommunikasjons- og mobilitetsforstyrrelser opplevde en stgrre byrde
enn de som hadde omsorg for slagrammede med mindre alvorlige funksjonsnedsettelser
(Masry, Hackett og Mullan 2013). De fleste endringene opplevdes som ugunstige for de
pargrende, men noen pargrende uttrykte et mer tettere og stgttende forhold til den

slagrammede 1i tillegg til en mer sammenbundet familie (Satink et al. 2018).

Pargrendes opplevelser av endringer hos slagrammede og endringer i relasjoner

Funn fra var studie viser at der var store endringer i forholdet til den slagrammede
(Woodford et al. 2018, Cobley et al. 2013, Satink et al. 2018, Pesantes et al. 2017, Masry,
Hackett og Mullan 2013, Kitzmiiller, Asplund og Hiaggstrom 2012, Lopez-Espuela et al.
2018, Buschenfeld, Morris, Lockwood 2009, Simeone et al. 2016, Bickstréom og Sudin
2009). Noen matte venne seg til et nytt forhold til sin ektefelle (Cobley et al. 2013).
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Andre opplevde at det & leve med en ektefelle som hadde kognitiv svikt og endret
personlighet, pavirket ekteskapet. Pargrende beskrev den slagrammede som en fremmed
(Kitzmiiller, Asplund og Héiggstrom 2012, Lopez-Espuela et al. 2018), barnslig,
kontrollerende, aggressiv og sjalu oppf@rsel truet gjensidigheten i ekteskapet (Kitzmiiller,
Asplund og Héggstrom 2012). Andre deltakere mente at de ikke hadde et likestilt forhold
mer og at de noen ganger ikke sa pa personen som hadde hatt hjerneslag som deres partner
(Satink et al. 2018). Mange kjente pa et tap av forholdet de kjente og var vant til
(Woodford et al. 2018, Lopez-Espuela et al. 2018, Buschenfeld, Morris, Lockwood 2009).
Pargrende beskrev en endring i intimiteten i forholdet (Buschenfeld, Morris, Lockwood
2009). Noen ga utrykk for at det forandrede forholdet til slagrammede fremkalte tvetydige
fglelser. Forholdet besto av et dypere samhold og glede men samtidig en fglelse av a leve i
et drenert ekteskap men tap av gjensidighet og en fglelse av a gi mer enn de mottok. Der
var en stor lengsel etter 4 ha noen a dele hverdagslige problemer med, men ogsa en lengsel
etter nerhet og gmhet som en klem eller et kyss. Seksuallivet ble av noen beskrevet som
ikke-eksisterende. Pargrende uttrykte at den grunnleggende kjarligheten til slagrammede
fremdeles var der, noe som hjalp de handtere forholdet, men at det ekteskapelige forholdet

lignet mer pa et vennskap (Béckstrom og Sudin 2009).

Noen pargrende var pessimistisk i sitt syn pa fremtiden pa grunn av konsekvensene av
hjerneslaget, endringer hos deres partnere og hvordan dette hadde pavirket de som
ektefeller (Satink et al. 2018). Noen av parene matte rekonstruere sine liv sammen, da var
kvaliteten pa hvordan forholdet hadde vert fgr hjerneslaget vektlagt som enten et positivt
eller negativt element. Par som tidligere fungerte godt og jobbet med utfordringer hadde
lettere for a etablere et nytt forhold som omsorgsgiver-mottaker, i kontrast til forhold som
var forsgmt eller dysfunksjonelt allerede fgr hjerneslaget. Disse parene var i en stgrre fare
for a utvikle utmattelse i forholdet og kunne resultere i et brudd. Noen av disse pargrende
refererte til forholdet som et man har til sine s@sken, kusine eller en romkamerat (L6pez-
Espuela et al. 2018). De som hadde et stabilt forhold fra fgr virket a gi omsorg meg en
folelse av engasjement og eget valg mot de som hadde hatt et problematisk forhold fra fgr
og som opplevde det som en forpliktelse (Masry, Hackett og Mullan 2013). Andre
pargrende uttrykte at de levde «dag for dag» og at de hadde hemmelige drgmmer om &

vare fri og single i1 fremtiden (Bickstrom og Sudin 2009).
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Enkelte forhold hadde vokst i styrke over tid med en gjensidig avhengighet (Buschenfeld
Morris, Lockwood 2009). Par som hadde bestemt seg for a fortsette sammen matte finne
en ny vei for a tilpasse seg forandringene som hadde endret deres fundament. Mange
hadde vert gift i mange ar da hjerneslaget inntraff og kjente hverandre og hverandres
behov godt, de opplevde at forholdet ble styrket. Parene dgyvet ikke ved fortiden men s
heller fremover. Deres strategi var bruk av humor og a fokusere pa muligheter og ikke

begrensninger (Kitzmiiller, Asplund og Higgstrom 2012).

b
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5.0 Diskusjon

I dette kapittelet skal vi kritisk vurdere og diskutere litteraturstudiets metodiske
fremgangsmaéte. [ metodediskusjonen skal det beskrives svakheter og styrke ved
sokestrategi, kvalitetsvurdering og analyseprosessen og i resultatdiskusjonen skal
litteraturstudiens resultat diskuteres oppimot litteraturstudiens hensikt (Eines et al.2018).

Denne prosessen kan bidra til & videreutvikle kunnskap (Jacobsen 2015).

5.1 Metodediskusjon

Det har vert et utfordrende arbeid fordi vi fikk fa treff bade i1 vér forste og andre
problemstilling. Dermed kom vi sent i gang med sgkeprosessen ved var navaerende hensikt
med litteraturstudien. Vi benyttet ikke oversiktsartikler i sokeprosessen ved vére to forste
problemstillinger noe som kan sees pa som en svakhet i var litteraturstudie, fordi vi da pa
et tidligere tidspunkt kunne ha sett at der var lite kvalitativ forskning pa det aktuelle
temaet. Vi kom deretter frem til et nytt tema hvor vi ensket a belyse erfaringer med & veare

parerende til en som har hatt hjerneslag.

5.1.1 Inklusjonskriterier-og eksklusjonskriterier

Ifolge Nortvedt et.al (2014) underseker kvalitativ forskningsmetode menneskers
opplevelser, erfaringer, holdninger og oppfatninger. Derfor bestemte vi & inkludere kun
kvalitative forskningsartikler for & besvare var hensikt. Det kan vere en fordel fordi vi var
ute etter parerendes erfaringer. Vi satte opp en tids avgrensningen ved & velge ar mellom
2009-2019. Det kan vere en svakhet i var litteraturstudie pa grunn av at det er et ganske
stort tidsspenn og noe som var relevant for ti ar siden kan vare mindre relevant i natid,
men samtidig kan det vaere en fordel fordi man da kan se pé en eventuell utvikling og fordi

opplevelsen kan det veere den samme na som for ti ar siden.

Vi valgte & ekskludere barn under 18 &r som parerende fra var litteraturstudie fordi vi
onsket & identifisere erfaringen til hjelperen som har den daglige omsorgen til den
slagrammede. Det kan vare en svakhet fordi barns opplevelse kan vere verdifull 1 arbeidet
med slagrammede og deres parerende, men det kan ogsd vaere en styrke fordi vi ensket &
g 1 dybden pa opplevelsen til den voksne parerende. Nar vi valgte parerende over 18 ar,
fikk vi et stort aldersspenn noe som kan sees pd som en svakhet fordi opplevelsen kan

vare forskjellig for en som for eksempel er 20 ar i forhold til en som er 65 &r med tanke pa

22



for eksempel helseutfordringer og livserfaringer. Samtidig kan det vare en styrke fordi det
kan vise variasjoner eller likhet i opplevelsen. Vi har ikke satt noe krav til hvor lenge de
parerende i var litteraturstudie har vert i en omsorgsrolle, noe som kan vare en ulempe
fordi opplevelsen kan vare annerledes for en som har vaert i omsorgsrollen i mange ar i
forhold til en som er ny i rollen. Det kan ogsa vare fordel fordi vi kan f4 kjennskap til
erfaringer fra noen som er fersk i rollen, samtidig som vi far se hva mange ar i

omsorgsrollen gjor med parerende.

Etter systematisk litteratursek og kvalitetsvurderinger har vi kommet frem til 11
forskningsartikler der de flertall av studiene ble gjennomfort i Europa. Vi inkluderte 3
forskningsartikler fra Storbritannia i litteraturstudien vér. Resten av forskningene ble
gjennomfort i Norge, Sverige, Nederland, Italia, Spania, Australia. I tillegg inkluderte vi to
artikler fra ikke vestlige land Peru og SirLanka. Dette kan vaere en svakhet i
litteraturstudien vér, fordi det kan vaere mindre overforbart i praksis i Norge, samtidig
tenkte vi at det er forskningene som ble gjennomfert i nyere tid, og opplevelse og
erfaringer kan vare relativt likt hos mange mennesker, uavhengig hvor de bor, og hvilken
kultur de har. Og i dag har vi mange forskjellige kulturer i Norge, ifelge Statistikk
sentralbyré (2019) bor det 765108 innvandrere i Norge hvilket vil si at vi som sykepleiere
vil mete mange forskjellige kulturer i vért virke. Det kan derfor vare en styrke at vi

inkluderte de to artiklene 1 var litteraturstudie.

5.1.2 Sgkestrategi

Vi fikk veiledning til forste problemstilling av bibliotekar for & sikre at sekeprosessen ble
sé systematisk som mulig. Vi hadde liten kunnskap om & sgke etter artikler, sa det var en
fordel 4 fa hjelp og gode tips i1 var sekeprosess. I tillegg fikk vi hjelp til & finne gode
sokeord som var rettet mot var problemstilling. Ved dette soket i samarbeid med
bibliotekar fikk vi et resultat pa 403 artikler hvor ingen passet til var problemstilling. Vi
hadde ikke ny time med bibliotekar etter at vi endret tema. Dette kan vere en svakhet fordi
vi kunne ha fétt hjelp i sekeprosessen med var nye hensikt. Men samtidig var vi blitt
tryggere pa a soke etter artikler og lete etter gode sekeord etter vart forste meote.

Det kan sees pa som en svakhet at vi ikke fant en direkte oversettelse for «péarerende» til
engelsk, men vi opplevde at «caregiver» ofte ble brukt i artiklene, bdde som
omsorgsperson og nare pargrende. Vi fikk mange treff da vi brukte det begrepet noe som

kan sees pa som en styrke. Vi brukte tre databaser i vére sk etter artikler, noe som kan ses
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pa som en svakhet fordi vi pa den méten kan ha risikert & miste aktuelle artikler fra andre
databaser. Men de databasene som vi brukte er kvalitetssikret og vi mener derfor at det
ogsa kan vare en styrke. Vi kombinerte sekeordene pa forskjellige méter i de tre
databasene og opplevde at ved & bruke faerre sekeord sa fikk vi flere treff enn nar vi brukte
flere sokeord. Vi kan da ha gétt glipp av relevante artikler, noe som kan ses pa som en

svakhet.

5.1.3 Kvalitetsvurdering og etiske hensyn

Etter at vi har gjennomfert sekeprosessen satt vi igjen med 16 artikler som ble kvalitet
sjekket ved hjelp av sjekkliste fra helsebiblioteket (2016). Bruk av sjekklister ser vi pa som
en fordel fordi 3 artikler ble vurdert til mindre god og ekskludert, dermed var risikoen
mindre for at vi tok i bruk artikler av darlig kvalitet. 1 artikkel ble ekskludert fordi
resultatene ble presentert i diskusjonen hvilket gjorde det vanskelig & vite hva som var
resultat av studiet og hva som var diskusjon til forfatteren. Det kan vaere en svakhet fordi
at vi kanskje mistet relevant data. Men samtidig ser vi pa det som en fordel fordi da vi
kunne ha tatt i bruk noe som ikke var et gyldig resultat. Ytterligere en artikkel ble
ekskludert da deltakerne hadde mottatt et gavekort for deltakelsen. Dette ser vi som en
styrke da det er usikker pa om dette kunne ha vaert med pé a pavirke resultatet av studiet, i
tillegg sto det at det skulle vere 46 deltakere i dette studiet, men oversikten viste kun 44

noe som vi ser pa som en ulempe.

Vi sjekket om alle artiklene som vi har brukt i vér litteraturstudie var fagfellevurdert i NSD
noe vi ser pa som en styrke da artiklene kan vere forsikret en tilfredsstillende kvalitet.
Artikkelen som ble gjennomfert i Italia (Simeone et al. 2016), ga ingen treff pAa NSD som
ble nevnt tidligere. Vi tok kontakt med forste forfatteren av artikkelen og fikk skriftlig
bekreftelse pé at artikkelen var fagfellevurdert noe som vi ser pd som en styrke fordi vi

derfor fikk vi mulighet til & inkludere denne artikkelen, og dermed eventuelle viktige funn.

Ifolge Nortvedt et al. (2014) skal vitenskapelige forskingsartikler vaere bygd opp etter
IMRAD prinsippet. I - introduksjon av artikkel, M — hvilken metode som ble brukt i
forskningen, R- hvilke resultat eller hvilke funn forskningen har kommet frem til, A-and,
og D- hvilke aktuelle diskusjoner ble beskrevet i artikkelen. Alle artiklene 1 vér
litteraturstudie har IMRAD struktur noe som kan sees pa som en styrke da denne

strukturen fremstiller forskningsartikler pa en tydelig og ryddig méte noe som kan vere en
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fordel for oss for & {4 en tydelig oversikt og for eksempel for & skille de forskjellige delene

som resultat og diskusjon.

I var litteraturstudie er 138 av de 184 deltakerne kvinner noe som kan vere en svakhet da
opplevelsen til kvinner og menn kan vare forskjellig, samtidig kan en av drsakene til dette
veaere at kvinner far hjerneslag senere i livet enn menn (Norsk hjerneslagregister 2018), og

at de gjennomsnittlig lever lengre enn menn (Statistisk sentralbyrd 2018).

I noen av artiklene i vér litteraturstudie ble bade slagrammede og pdrerende intervjuet. Vi
ser dette som en svakhet da risikoen for at vi bruker feil informasjon er til stede. Men vi
opplevde at det var enkelt & skille ut hvilken informasjon som kom fra parerende, og vi ser
derfor dette som en fordel fordi vi da kunne nytte informasjon som var viktig for var

litteraturstudie.

Vi la hoy vekt pd etiske overveielser som at artiklene var godkjent av en etisk komité. I to
av artiklene kunne vi ikke finne en godkjenning fra en etisk komite noe som kan vaere en
svakhet, men studiene har oppfylt de etiske aspekter ved at deltakerne ble informert bade
muntlig og skriftlig om studiet, og har signert samtykkeskjema noe som vi ser pd som en

styrke.

Vi ser pa det som en fordel at for vi begynte & seke etter artikler, hadde vi samtale om
véres erfaringer med slagrammede og deres parerende, og hvilke resultat vi trodde at vi
kom til & finne. P4 denne méten ble vi bevisst péd hvilken forforstaelse vi hadde om temaet,

og faren for at vi skulle lete etter det vi forventet 4 finne.

5.1.4 Analyse

Vi ser pa det som en styrke at vi benyttet Evans (2002) fire steg i analyseprosessen slik at
vi fikk gjennomfoere analysen pé en systematisk og hensiktsmessig méte. Men samtidig kan

det vaere en svakhet da vi ikke vet om andre metoder kunne ha gitt en bedre analyse.

Vi ser pa det som en styrke at vi forst valgte 4 lese artiklene neye hver for oss, s sammen,
og at vi deretter oversatt artiklene fra engelsk til norsk. Dette fordi vi dermed fikk en bedre
forstaelse for stoffet, men samtidig kan det vare en svakhet fordi vi kan ha oversatt noe

feil, og dermed enten gatt glipp av funn eller mistolket funn.
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Vi valgte & fargekode og telle funn i vér litteraturstudie for & {4 en oversikt over hvor
mange ganger et fenomen oppsto, dette ser vi pd som en fordel da vi fikk en oversikt over
dataen 1 artiklene og fikk delt de inn i temaer. Var tolkning av stoffet kan samtidig sees pa
som en svakhet i en litteraturstudie da man aldri kan veere helt sikker pd om et manuelt

arbeid blir fullstendig korrekt da en menneskelige feil kan forekomme.

5.2 Resultatdiskusjon

Hensikten med var litteraturstudie var a belyse erfaringer med & vare parerende til en som
har hatt hjerneslag. Vi valgte & dele inn funn i; Den nye rollen som omsorgsgiver, behov
for stette og parerendes opplevelse av endringer hos slagrammede og i forhold. Det var
ingen klare skiller i vare hovedfunn men heller temaer som overlappet hverandre, noe som
kan vere en svakhet men samtidig en styrke da det viser hvor sammensatt en omsorgsrolle
kan vaere. Vi har 1 hovedsak valgt & diskutere funnene ut fra temaet mangel pd informasjon
og stotte fra Helsevesenet fordi dette er noe som pavirker parerende i omsorgsrollen i stor
grad og fordi vi ensker & diskutere konsekvensene for klinisk praksis slik at denne studien
kan bli en ressurs for ikke bare oss men ogsé for andre sykepleiere. I tillegg har vi valgt &
diskutere fysiske og psykiske konsekvenser av omsorgsrollen, og endringer hos
slagrammede og endringer i relasjoner fordi dette er noe som tydelig pavirket parerende 1

deres hverdag.

Mangel pd informasjon og stette fra helsevesenet

Funn fra vér litteraturstudie forteller om parerende som foler seg kastet inn i en
omsorgsrolle uten a ha fatt en tilstrekkelig informasjon eller stotte fra helsevesenet.
Parorende ga utrykk for at de ikke fikk en tilstrekkelig informasjon om hjerneslag,
prognose, arsak, hvordan unngé et nytt hjerneslag, behandling, rehabilitering, mulighet for
stotte og avlastning og om forebyggende tiltak. Mange hadde ikke fatt en tilstrekkelig
opplaering 1 hva omsorgsrollen ville innebare eller hvordan de skulle utfore stell og
héndtere endringer hos slagrammede. Flere av de parerende hadde vert i omsorgsrollen i
mange ar, men mange var relativt fersk i rollen. Til tross for et stort spenn pa r i
omsorgsrollen si var mangel pé stette og informasjon fra helsevesenet noe som var en
belastning for de parerende og som var et tema som gjentok seg i vér litteraturstudie. En

studie utfort av Stiftelse for helsetjenesteforskning (1996, sitert i Tveiten 2001) viser at
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informasjon fra helsevesenet til pasienter er noe som ikke ivaretas i tilstrekkelig grad og 1
tillegg viser andre undersgkelser ifolge Nortvedt og Kase; Langhammer mfl; Holloway;
Mills mfl; og Mc Caughan mfl; Pettersen og Veenstra; Veenstra mfl; og Deccache (2000,
2000, 1996, 1999, 2000,1996,2000,2001, sitert i Tveiten 2001, 68) at det samme gjelder

parerendes behov for informasjon.

Denne mangelen pa informasjon gjorde at de parerende folte seg overlatt til seg selv,
neglisjert og gjorde at de folte seg usikker i rollen. Flere av de parerende ga uttrykk for at
helsevesenet var forutinntatt og tok det som en selvfolge at de parerende skulle gd inn i en
omsorgsrolle for slagrammede og folte seg dermed tvunget inn i rollen. Mange av disse
reaksjonene pad manglende informasjon og stette kan vare en av drsakene til parerendes
folelse av tvang og utmattelse i omsorgsrollen, sa hva kan vi som sykepleiere gjore for &
styrke parerende i rollen og gi de en folelse av at de har et valg? Ifelge
spesialisthelsetjenesteloven § 3-8 sé er en av vére plikter & gi parerende og pasienter
opplaering, og i tillegg ma helseinstitusjoner folge pasient- og brukerrettighetsloven § 3-2.
som sier at pasienter har rett til informasjon og med deres samtykke sa skal
helseinstitusjoner ifelge § 3-3 gi informasjon til parerende ogsa. Ifolge Bockmann og
Kjellevold (2015) sa er ofte opplaering av parerende i mange helseinstitusjoner fremdeles
utilstrekkelig og tilbudet til parerende virker & veere tilfeldig og personavhengig, noe som

kan vare med pé a bekrefte funn fra var litteraturstudie.

Et hjerneslag er en akutt hendelse som kan lede til at det livet man kjente bratt blir
ugjenkjennelig. Hvordan et menneske reagerer i en akutt krise vil ifelge Hymovich og
Hagopian; Dyregrov og Dyregrov (1992, 2008, sitert i Boackmann og Kjellevold 2015)
vare avhengig av personlige, kulturelle, sosiale, situasjonelle og kroppslige forhold og av
hvem i familien som rammes. I tillegg vil hvordan type sykdom og sykdommens utvikling
vaere avgjerende for parerendes reaksjoner (Beckmann og Kjellevold 2015). Ifelge
Helgesen (2011) sé er det i kriselitteraturen vanlig & dele inn krisen i psykiater Johan
Cullbergs fire forskjellige faser: Sjokkfasen, reaksjonsfasen, bearbeidingsfasen og
nyorienteringsfasen. Disse fasene har ingen klare skiller og flyter gjerne over i hverandre
men de kan vare et hjelpemiddel for sykepleiere for & forstd pasientens og parerendes
reaksjoner og behov (Eide og Eide 2007). Hvordan pérerende reagerer kan ogsé vere
avhengig av individuelle forhold og hvordan de har bearbeidet og gjennomlevd kriser

tidligere i livet og av hvordan de vanligvis handterer problemer og deres personlige
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egenskaper (Backmann og Kjellevold 2015). Uansett sa vil det i denne perioden vare
viktig at sykepleier er klar over at parerende kan ha en redusert evne til 4 motta
informasjon og at de ikke vet hva de skal sperre om (Backmann og Kjellevold 2015), noe
som ogsa kom fram i var litteraturstudie. Sykepleier har i denne perioden en spesielt
lindrende funksjon, hvor man ber etablere et tillitsfullt forhold til pasient og parerende og
anerkjenne deres eventuelle folelse av tap, sorg og hép. Sykepleier har ogsa en forklarende
og fortolkende funksjon hvor man skal hjelpe pasienten og parerende a forsta hva som har
skjedd og hvilke konsekvenser det kan fa (Zielke og Blicher 2012). Parerende kan oppleve
en ekstra belastning ved 4 bli oversett av helsepersonell (Kirkevold 2001). I reaksjonsfasen
kan pasienten vere full av tanker og felelser, noe som kan péavirke konsentrasjon og evne
til & leere noe nytt (Eide & Eide 2007), noe som ogsa er overforbart til parerendes
opplevelse og delvis kanskje kan forklare noe av deres folelse av mangelen pé
informasjon. Ifolge Eide & Eide (2007) mé sykepleier tilpasse undervisning og

veiledningen i denne fasen.

Pasienter er som tidligere nevnt i teorien innlagt i gjennomsnittlig 7 dager pé slagenhet for
de skrives ut enten til hjemmet, til rehabilitering eller til sykehjem (Norsk
hjerneslagregister 2017). Det kan fortelle noe om hvor begrenset tid der er for de
parerende 4 innta alle nye inntrykk, den opplevde krisen, informasjon og opplaring for de
er tilbake i hjemmet med den slagrammede. Vi som sykepleiere skal gi de parerende
omsorgsfull hjelp, ha samtaler med de hvordan de handterer situasjonen og fremtiden. Vi
skal tilby aktuell informasjon som for eksempel om arsak til sykdom, symptomer og
prognose, veiledning og konkrete rad. Vi skal informere parerende om lovverk og med
pasientens samtykke kan vi gi de parerende informasjon om pasientens helsetilstand og

helsehjelp (Beckmann og Kjellevold 2015).

Ifolge Kirkevold (2014) sa vil konsekvensene av hjerneslaget for pasientens parerende
vare avhengig av hvor alvorlig hjerneslaget er, parerendes helsetilstand, deres alder og
eventuelle andre belastninger. Vi som sykepleiere ma kartlegge situasjonen og avklare hva
parerende kan og vil bidra med og hvilke ensker og forventninger de har til helsevesenet.
Paregrende har ingen juridisk plikt til & ta en omsorgsrolle overfor sine nare, men unntak av
foreldres ansvar for barn under 18 ar (Beckmann og Kjellevold 2015). Ifelge
Helsedirektoratets (2019) parerendeveileder skal parerende sperres hvilken roller de

onsker og kan ha og vi som helsepersonell mé vere bevisst at vi ikke kan palegge
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parerende 4 ta pa seg pleie- og omsorgsoppgaver, noe som vi ogsa ma informere parerende
om og pd denne méten dermed gi parerende kunnskap om at de faktisk har et valg. Ifolge
spesialisthelsetjeneloven har parerende rett til opplaering og den kommunale helse- og
omsorgstjenesten skal tilby de parerende en nedvendig opplaerings-, veilednings- og

stottetilbud til parerende med tyngende omsorgsoppgaver (Helsedirektoratet 2019).

Sykepleier i slagenhet har en koordinerende rolle overfor pasientens rehabiliteringsplan og
for kontakten med parerende og kommunehelsetjenesten og skal serge for at overgangen
fra sykehuset blir best mulig, ifelge Chen mfl. 2016, Fearon mfl. 2012, Helsedirektoratet
2010, Martinsen mfl. 2015 (Sitert i Wergeland, Ryen og @degaard-Olsen 2016). Mange
opplever denne overgangen som ukoordinert, preget av lang ventetid og et manglende
samarbeid mellom etater (Oksnebjerg og Forchhammer 2012). Overgangen til hjemmet
kan bli en realitetsorientering for de parerende. Det kan foles som en lettelse a endelig
vaere hjemme, men det er ofte forst da de merker konsekvensene av hjerneslaget og
endringene hos slagrammede som psykiske og fysiske konsekvenser (Jksnebjerg og
Forchhammar 2012). Mange av parerende ga utrykk for at de opplevde belastninger 1
omsorgsrollen. De var overveldet av 4 pata seg den nye rollen som omsorgsperson for den
slagrammede, overta roller som han/hun tidligere hadde hatt og samtidig opprettholde
roller de selv hadde hatt fra tidligere. Mange av de parerende opplevde en type
rolleforvirring hvor de folte at de var bade sykepleier, fysioterapeut, pleier, ektefelle og
parerende. Noe som blir bekreftet av Qksnebjerg og Forchhammar (2012) som videre sier
at det kan vere vanskelig for parerende og finne en ny balanse 1 rollefordelingen i

forholdet.

Fysiske og psykiske belastninger i omsorgsrollen

Konsekvensen av omsorgsrollen ga parerende psykiske og fysiske belastninger som
depresjon, tretthet, sovnvansker og smerter i muskulatur. Samtidig opplevde parerende at
de ble isolerte pd grunn av mange arbeidsoppgaver og liten tid til fritid. Mange ga utrykk
for at de var ensomme og folte seg alene med alt ansvaret. De oppsekte ikke egen
helsehjelp ndr behovet var der, dette fordi de enten folte at de ikke hadde tid, p& grunn av
en tidkrevende omsorgsrolle eller fordi de ikke vaget la den slagrammede vare hjemme
alene. Ifolge Teasdale (2012) har man som parerende til slagrammede en stor risiko for &
oppleve depresjon, angst, tretthet og irritabilitet. Parerende som utferer et omfattende

omsorgsarbeid er i risiko for helsesvikt pa grunn av psykiske og fysiske belastninger, og de
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overser ofte signaler om at de ber ta hensyn til egen helse fordi de ikke foler at de har tid

til 4 bli syke (Solheim 2004).

Ifolge Kristensen (2012) vil ofte parerende som er ektefeller/partnere oppleve a bli sosialt
isolert og fa en nedsatt livskvalitet som forer til stress, angst og depresjon. Mange av de
parerende vil trenge hjelp til & sette grenser for seg selv og fa hjelp til avlastning ndr de er i
en omsorgsrolle for noen som er langvarig/alvorlig syk, og da ber sykepleier i samtale med
parerende ta seg tid til 4 bli kjent med dem og sperre hvordan det oppleves at en i ner
familie har blitt alvorlig syk, for det er et mél at parerende skal kunne ivareta
omsorgsoppgaver uten selv a fa helseproblemer av det (Bockmann og Kjellevold 2015).
Ifolge Magliano et al. (2006, sitert i Backmann og Kjellevold 2015, 180) er det
bekymringsfullt ndr parerende far et mindre sosialt nettverk ved sykdom fordi belastningen
kan oppleves mindre ndr man har sosial stette og et tilfredsstillende sosialt nettverk.
Helsepersonell kan snakke med de parerende om deres sosiale nettverk (Beckmann og
Kjellevold 2015). Ifelge Kirkevold (2001) kan man formidle kontakt til pasient- og

parerendegrupper som bidrar til slagrammede og familien ikke blir stdende alene.

Endringer hos slagrammede og i relasjoner

Parerende opplevde at konsekvensene av hjerneslaget forte til store endringer hos
slagrammede, endringer som humerforandringer, depresjoner, mangel pa motivasjon og
afasi forte til en okt belastning pa parerende og mange folte at de hadde fatt en fremmed
person i huset. Mange av de pérerende uttrykte at de psykiske endringene opplevdes som
mer belastende enn de fysiske. Endringene hos slagrammede forte ogsa til endringer 1
ekteskap og forhold. Mange sé ikke pa slagrammede som sin ektefelle eller partner mer og
beskrev forholdet som et vennskap eller at den slagrammede var mer som en slektning.
Mange av de parerende savnet narhet, omsorg og intimitet. De som hadde hatt et godt
forhold for hjerneslaget virket & komme bedre ut av det og utviklet et tettere forhold. De
som hadde hatt et dysfunksjonelt forhold opplevde en storre avstand i forholdet. Ifelge
Oksnebjerg & Forchhammer (2012) sa kan slike endringer hos slagrammede vare
vanskelig & forstd og handtere, det kan vere skremmende at et menneske de har elsket som
ektefelle, forelder eller naer venn plutselig har blitt sa forandret. De sier videre at etter et
hjerneslag sa mé vi som sykepleiere vaere oppmerksom pa at den psykososiale

belastningen til parerende ikke alltid blir mindre med arene, men kan oke over tid og at det
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dermed ogsé kan bli et gkende behov for stette og behandling. I arbeid med parerende ber

man lepende vurdere parerendes behov for stette (Helsedirektoratet 2019).

Vi diskuterte var forforstaelse for vi begynte & lete etter artikler. Vi var begge i den tro at
et hjerneslag var en enorm fysisk belastning for de pirerende og hadde sett at
helsepersonell gjerne reagerte med vantro nér parerende valgte & fi sine ektefeller inn pé
sykehjem i stedet for & ha de boende hjemme. Studiet har vist at det er den psykiske
belastningen pd de parerende som dominerer og det har gitt oss en ny forstaelse for at de
parerende gjor en stor i omsorgsrollen som sparer samfunnet for mange penger og som gir
de slagrammede en mulighet til & bli i sitt hjem. Ifolge Oksnebjerg & Forchhammer (2012)
sier at etter et hjerneslag s& ma vi som sykepleiere vaere oppmerksom pé at den
psykososiale belastningen til parerende ikke alltid blir mindre med arene, men kan gke
over tid og at det dermed ogsa kan bli et skende behov for stette og behandling. I arbeid
med pérerende ber man lepende vurdere parerendes behov for stette (Helsedirektoratet

2019).
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6.0 Konklusjon

I denne litteraturstudien har vi undersgkt hvordan det er & vere parerende til en som har
hatt hjerneslag. Manglende informasjon og stette fra helsevesenet var et fremhevet tema i
denne litteraturstudien og omhandlet manglende informasjon om hjerneslag, prognose,
arsak, konsekvenser, hvilke stotteordninger parerende har rett til og ikke minst manglende
informasjon om omsorgsrollen. Vi konkluderer med at parerende opplever en rekke
utfordringer og vanskeligheter i hverdagen pa grunn av konsekvensene av hjerneslaget.
Parearende opplevde store belastninger ved omsorgsrollen som forte til fysisk reaksjoner,
psykiske pdkjenninger, sosial isolasjon og ensomhet. Pirerende opplevde at de ikke var
godt nok forberedt i omsorgsrollen, og felte en usikkerhet og forvirret av 4 ha sa mange
forskjellige roller noe som viser at parerende har et stort behov for individuell stotte og

informasjon fra helsevesenet.

«Tid er hjerne» for slagrammede, men Hjerne er tid for de parerende. Det tar tid for
parerende 4 bearbeide folelser av tap, sorg og et liv de kjente. Det tar tid til & leere seg hva
det vil si & veere 1 en omsorgsrolle og til & venne seg til den. Pérerendes behov for stotte ma
folges opp og vurderes jevnlig. Vi som sykepleiere ma vare bevisst pa folgene av
hjerneslaget og hvordan det pavirker livet til parerende, vi m4 bista de parerende i deres

omsorgsrolle og ta oss tid til & prate med, lytte til og vi ma se de parerende.

6.1 Forslag til videre forskning

A vare parerende til slagrammede er en krevende og omfattende oppgave. Som sykepleier
vil vi mete parerende i forskjellige situasjoner og deres erfaringer og opplevelser ma tas
hensyn til slik at deres behov kan bli ivaretatt av oss. Gjennom arbeidet med denne
litteraturstudien har vi sett at det kan vere en fordel & underseke parerendes erfaringer 1

mete med helsepersonale.
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Vedlegg 1: P O-skjema

P (pasient/problem) O (utfall)
N | Hjerneslag Parorende
0 Ektefelle
R | Pasient Omsorgsgiver
S Erfaring
K
E | Stroke Relatives
N | Cerebral infarct Spouse
G | Cerebral hemorrhage Informal
E | Apoplexy Caregiver
L Carer
S | Patient
K | Survivor Experience
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Vedlegg 2: Oversiktstabell I forhold til sekehistorikk

Sekeord Dato Database Antall Leste Leste Inkluderte
treff abstract | artikler artikler
S

Sekl1

“Stroke* or 11.03.2019 Ovid 119 63 19 8
Cerebral Medline
infarct* or
Cerebral Artikkel 2
hemorrhage* Artikkel 3

or Apoplexy” Artikkel 4
and “Patient* Artikkel 6

. o Artikkel 7
or Survivor Artikkel 8

and Artikkel 9
“Caregiv* or Artikkel 11
Relatives* or

Spous* or
Famil*

” and
Experienc*
and

Limit to (yr=
«2009-
Currenty» and
«all adult (19
plus years) »
and (Danish
or English or
Norwegian or
Swedish))
and

Limit to
«qualitative
(maximizes
specificity) »

Sek 2

Stroke* or 12.03.2019 Pro-quest | 64 27 1 1
Cerebral
infarct* or
Cerebral
hemorrhage* Artikkel 5
or Apoplexy
and Patient™
and Informal
Caregiv* and
Experienc*
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and limit
("Scholarly
Journals" and
Norwegian"
OR
"Swedish" or
"English" or
"Danish" and
year: after
2009 and
adult over 19
years and
peer
reviewed)

Sek

3

Stroke* or
Cerebral
infarct* or
Cerebral
hemorrhage*
or Apoplexy
and Patient™
or Survivor*
and Informal
caregiv* or
Spouse* or
Relatives™
and
experienc*®
and limit (yr=
2009-2019,
all adult, Peer
reviewed,
Academic
journal,
Language-
Danish,
English,
Norwegian,
Swedish)

15.03.2019

CINAHL

213

33

2

Artikkel 1
Artikkel 10
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Vedlegg 3: Oversiktstabeller over inkluderte artikler

Artikkel 1

Forfatter Johanne Woodford, Paul Farrand, Edward R. Watkins og
David J. LLewellyn

Ar 2017

Land Storbritannia

Tidsskrift Clinical Gerontologist

Tittel «I dont believe in leading a life of my own, i lead his life»: A
qualitative investigation of difficulties experienced by informal
caregivers of stroke survivors experiencing depressive and
anxious symptoms.

Hensikt Hensikten med studien var a tilegne seg en forstaelse og
kunnskap om spesifikke utfordringer og vanskeligheter hos
pargrende med symptomer pa angst og depresjon.

Metode/Instrument Semistrukturerte intervjuer.

Deltager/frafall 19 deltakere, hvor av 15 var ektefeller, 1 barnebarn, 1 datter, 1
mor, 1 andre. (17 kvinner, 2 menn).

Inklusjon: Skar mellom 5-23 pa PHQ-9. Og/eller skar mellom
5-21 pa GAD-7.

Alder: 20-80 ar (gjennomsnitt: 57 ar).

Etnisitet: 18 hvite

Av 31 interesserte trakk 11 seg og 1 kunne ikke delta pa grunn
av davarende selvmordstanker.

Hovedfunn Pargrende matte gi opp roller og aktiviteter som var viktige

og verdifulle, spesielt de som var relatert til jobb og planer om
pensjonistliv og utdanning, f.eks. sosialisering med venner,
hobbyer, ferier, restaurantbesgk, ga tur eller sportslige

interesser. Dette pa grunn av at gkonomiske begrensninger,
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lite fritid, den fysikalske konsekvensen av hjerneslag, og

angsten a la den slagrammede vare uten tilsyn.

Betydelige vanskeligheter med endringer i pargrendes
forhold til den slagrammede og andre i familien og venner
ble rapportert. Grunnen er vansker med kommunikasjon, noe
som ledet til en mangel pa forstaelse for hverandre noe som
igjen ledet til fglelser som sinne og frustrasjon. Dermed gkte

falelse tap av det forholdet de hadde fgr slaget.

Lite fritid til sosialisering fgrte til isolasjon hos
omsorgsgivende pargrende. Mange oppgaver, ansvar og
avgjorelser relatert til rollen som omsorgsgiver f.eks.
husarbeid, hagearbeid, gkonomistyring og pleie forte til at

pargrende opplevde darlig mestring, og darlig falelse.

Fysisk utfordringer slik som trgtthet fgrte til at pargrende har
lite energi 4 delta andre aktiviteter, dermed darlig balanse i

livet. Disse fgrte igjen nedsatt humgr, tristhet og depresjon.

Deltakerne opplevde angst og frykt av at de skulle glemme

viktige rutiner slik som medisinering.

Deltakernes usikkerhet om hva fremtiden ville bringe var
assosiert ved deres haplgshet for fremtiden, i hovedsak
relatert til den slagrammedes helse og deres egen
omsorgsrolle. De fglte seg usikker pa a la den slagrammede
vare alene og hadde frykt og bekymring for at han/hun skulle
falle, og fa et nytt hjerneslag. Dette fgrte til gkt isolerings
folelse.

Mangel pa informasjon om den fysiske og fglelsesmessige

pavirkningen ved komme i en omsorgsrolle forte til at de fglte
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seg darlig utrustet og uforberedt. F. eks. lite informasjon om
sekundere komplikasjoner som kommunikasjonsvansker,
humgrsvingninger, hallusinasjoner og epileptiske anfall.
Helsepersonell antok at de pargrende ville ta pa seg
omsorgsrollen uten a gi informasjon om hvordan man skal ta
vare pa noen som har gjennomgatt et hjerneslag eller hva man
kan forvente i en omsorgsrolle. En deltaker uttrykker:
«Brosjyrene er flotte, men de er generaliserte og du far sa
mange av de at man @rlig talt kun leser et fatall og sa er de
borte».

Mangel pa stotte fra familie, venner og fra helsevesenet.
Deltakerne ga utrykk for at venner og familie ikke forsto hva
omsorgsrollen innebar eller hvordan slaget pavirket livet, noe
som gjorde at noen av deltakerne fglte seg mer og mer isolert.
Det ble ofte rapportert om vanskeligheter med hensyn til
tilgang pa langsiktig helse- og sosialhjelp. I tillegg ble noen
pargrende forsynt med feil informasjon om sosiale
velferdsfordeler og folte seg ogsa skyldig for & be om
velferdsstgtte. Pargrende gnsket redusert omsorgsbelastning

fra helse personale.

Etisk vurdering

Studiet var godkjent av universitet i Exiter 1 England,

psykologisk etisk komite.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 2

Forfatter Christine S. Cobley, Rebecca J. Fisher, Niki Chouliara, Micky
Kerr og Marion f. Walker

Ar 2013

Land Storbritannia.

Tidsskrift Clinical Rehabilitation.
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Tittel

A qualitative study exploring patients and carers experiences

of early supported discharge service after stroke.

Hensikt

Hensikteten med studiet var a utforske pasientens og
pargrendes opplevelse av «Early supported discharge service»
(Tidlig utskrivelse-med stgtte) som er et system som er
utviklet med sikte pa a akselerere utskrivelse fra sykehuset og
gi en tverrfaglig rehabilitering hjemme med en tilsvarende
intensitet som den som tilbys ved en akutt avdeling for

hjerneslag.

Metode/Instrument

Man benyttet semistrukturerte intervjuer.

Man valgte a studere to forskjellige grupper som begge besto
av bade pasienter og pargrende. Den ene gruppen ble godkjent
for «Early supported dischare service» Den andre gruppen
deltakere var ogsa kvalifisert men som pa grunn av
geografiske arsaker ikke fikk samme tilbud, ble inkludert for a
kunne gi en valid studie av to forskjellige grupper. Denne
andre gruppen pasienter var skrevet ut fra sykehuset og noen

av de mottok kommunale helsetjenester, andre ikke.

Deltager/frafall

27 stk. slagrammede (19stk. som mottok «tidlig stgtte ved
utskrivelsen»).
15 stk. pargrende som alle var ektefeller (9 stk. mottok «tidlig

stgtte ved utskrivelsen»).

Hovedfunn

Deltakerne var preget av fysisk utfordring noe som resulterte
trgtthet og vekttap. Mange av pargrende opplevde
hjelperrollen som krevende, stressende og fglte seg hjelpelgse
pé grunn av at de ikke har fatt tilstrekkelig informasjon,
undervisning og opplaring f.eks. om hvordan man kan
forebygge et nytt hjerneslag, om hvordan det er
hensiktsmessig a endre livsstil, hvordan de handterer
situasjoner der slagrammede har depressive symptomer og om

hvordan man kan avlaste fysisk utfordringer.
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Psykososiale utfordringer var ogsa ble nevnt. Pargrende som
har hjelperrollen har gitt uttrykk for redusert tid til sosiale
aktiviteter, og egne planlegginger. Manglende tilbud fra
helsepersonale gjorde at pargrende matte ta seg over mange
oppgaver, dette fgrte til skuffelse hos pargrende. De gnsket
mer tilbud fra helsepersonale. @konomisk utfordringer
forekom ogsa. Uhensiktsmessig informasjon om
velferdsytelser, omsorgslgnn, lovbestemt og uformell stgtte

fgrte til en barriere nar det oppsto gkonomisk vanskeligheter.

Etisk vurdering

Studiet ble godkjent av Notthingham forskning etisk komite.
Skriftlig samtykke ble innhentet av fra alle pasienter og

pargrende.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 3

Forfatter Ton Satink, Edith H.C. Cup, Bert J.M. de Swart og Maria
W.G. Nijhuis-van der.

Ar 2017

Land Nederland

Tidsskrift Disability and rehabilitation

Tittel The perspectives of spouse of stroke survivors on self-
managment -a focus group study.

Hensikt Hensikten med studien var a utforske ektefeller av
slagrammedes beskrivelse om hvordan de handterer
hverdagen, hvordan den slagrammede handterer hverdagen og
hvilken stgtte de har fétt etter hjerneslaget.
Self-management = handterer hverdagen.

Metode/Instrument Semi-strukturerte intervjuer.

Deltager/frafall 33 ektefeller av slagrammede deltok i 4 forskjellige

fokusgrupper.
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35 ektefeller viste interesse for a delta, 2 kunne ikke delta pa
grunn av andre avtaler.

Med et unntak, sa bodde alle ektefeller sammen med
slagrammede.

Deltakerne besto av 12 menn og 21 kvinner.

Hovedfunn

De fleste deltakerne opplevde endringer i forholdet mellom
partneren sin, at de ikke lenger er likestilt i forholdet, falelsen
av tap av sine n&re.

Hjerneslag komplikasjoner slik som afasi og lammelse ble
opplevd som frustrerende. F.eks. en uttrykker «han sitter om
morgenen, han sitter om kvelden, og det er vanskelig a godta».
Det gjorde at de fleste deltakerne erfarte tristhet.

De fleste deltakerne opplevde forvirring nar de matte ta seg
over omsorgsrollen i tillegg til ektefellerolle uten tilstrekkelig
stgtte fra helsevesenet. Rolleforandring forte ogsa til
gkonomisk utfordring for en ma jobbe mer siden
slagrammede ikke kan jobbe lenger eller jobbe mindre.
Redselen over d miste identiteten pa grunn av
rolleforandringer ble beskrevet. Ata seg av alle oppgaver forte
til ensomhet hos deltakere.

Mange deltakere opplevde byrden av & vere konstant
tilgjengelig. Dette resulterte at de matte redusere egne
interesser, hobbyer, ferier. Skyld fglelse og angst om de
tenker 4 reise bort, og la partneren vare i institusjoner. Skyld
folelse om de drev med aktiviteter alene. F.eks. sykling.
Deltakerne var svart oppmerksomme pa sine holdninger og
innflytelse de hadde pa sine partnere. Noen av deltakerne
matte lere & handtere egne bekymringer nar slagrammede
matte klare seg selv.

Flertallet av deltakerne hadde liten eller ingen veiledning
etter at partneren deres ble utskrevet hjem. De fglte seg fortapt
hjemme og visste egentlig ikke hvordan de skulle stgtte

partnerens evne til & mestre. Ektefellene opplevde skuffelse
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over manglende informasjon: om hvordan de kunne hjelpe
sin partner som var rammet av hjerneslag, om hjerneslag,
konsekvenser og prognose, eller f.eks. hvordan man finner og
far fagfolk til helsetjeneste i hjemmet eller behandling. En
uttrykket «Hvordan kan du spgrre om noe nar du ikke vet hva
du skal spgrre om?». Mange deltakere uttrykte behovet for
bedre tjenester.

Positiv erfaringer: noen deltakere prgvde & planlegge dagen
mest verdifull sa mulig, delta i aktiviteter for a handtere
emosjonelle fglelser. Bare fa av deltakerne fglte at de fikk
stgtte og forstaelse i deres sosiale omkrets nar de skapte tid og

rom for seg selv.

Etisk vurdering

En regional medisinsk etisk komite godkjente studien.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 4

Forfattere Yasmeen El Masry, D Clin Psych, Barbara Mullan, PhD, og
Maree Hackett, PhD.

Ar 2013

Land Australia

Tidsskrift Topics of stroke rehabilitation.

Tittel Psycosocial experiences and needs of Australian caregivers of
people with stroke: Prognosis messages, caregiver resilience,
and relationships.

Hensikt Hensikten med studiet var & utforske de psykososiale

aspektene ved erfaringer, bekymringer og behov som
omsorgspersoner opplever ved 4 vere n@rmeste omsorgsgiver

til en slagrammet.
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Metode/Instrument

Kvalitativ studie. Semi-strukturerte intervjuene ble utfort av
primerforsker ved hjelp av intervju-guide og tilleggssporsmal.
Intervjuene varte i ca. 60 minutter og ble utfort individuelt
bort sett fra 3 av intervjuene med omsorgsgivere. Intervjuene
ble transkribert direkte til tekst, kodet (identifikasjon av tema)
og delt inn i temaer. Kodingen ble gjort av primarforsker og
en erfaren uavhengig kvalitativ koder pé forskjellig tidspunkt
for 4 sikre reduksjon av subjektivt forstyrrelser under

analysen.

Deltager/frafall

20 omsorgsgivere deltok i studiet og 10 slagrammede. Av
omsorgsgiverne var 15 ektefeller, 3 sgsken og to barn av
slagrammede.

Inklusjonskriterier: omsorgsgiver ble definert som en som
ulennet hjalp slagrammede med minst 1 ADL funksjon og den
slagrammede matte ha gjennomgétt hjerneslaget for minst 3
méneder siden; den slagrammede matte vaere minst 18 ar, og
ha behov for hjelp til minst 1 ADL funksjon;
Eksklusjonskriterier: Omsorgsgivere og slagrammede som
ikke kunne snakke godt nok engelsk; pasient som hadde

gjennomgétt TIA ble ekskludert.

Hovedfunn

e Endringer i forholdet. Deltakerne opplevde storre
distanse mellom slagrammede, da gjald det om kun
rollen som omsorgsgiver. Den rollen opplevdes som
overveldende, forpliktende og som en byrde.

e Deltakerne opplevde skuffelse da familie eller venner
ikke stottet dem nok. Deltakerne satte mer pris pa
helsevesenets tilbud for den slag rammede, men
samtidig var misforneyd med for lite informasjon, og
opplevde usikkerhet om hvilke tjenester de kan ha
benytte av. Deltakerne uttrykket ogsa for manglende
kunnskap om & gi uformell omsorgs med bedre

kvalitet.
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e Omsorgsgiverne reagerte ogsa sterkt pa at de fikk
nedsliende beskjeder pa at der ville vaere liten eller
ingen forbedring av pasientens funksjoner og at
prognosen var darlig. Omsorgsgivere mente at det ville
vare bedre om helsepersonell i stedet ga hdp om
bedring.

e Etannet funn var omsorgsgivers endring i emosjonell
og sosial funksjon. Folelsen av et stort ansvar og dérlig
samvittighet for & evt. Personlige egenskaper som
fysisk helse, motstandskraft og predisponerende
personlighetsfaktorer har ogsé pavirket deltakerne.
Depressive symptomer slik som tristhet, irritasjon,
tap folelse ble opplevd av deltakerne. Grunnen var at
deltakerne hadde ikke tid til seg selv a drive med
sosiale aktiviteter, og kunne ikke forlate den slag
rammede alene hjemme.

e De folte ogsé pé stress pa grunn av deres nye rolle og
de beskrev ogsd hadde mindre tid til 4 jobbe, dermed

okonomisk vansker?

Positiv: relasjonen mellom omsorgsgiver og den slagrammede
som var stabil fra for, opplevde mer narhet til hverandre etter
slaget. de satt storre pris pd livet og at perspektivet pa

prioriteringer hadde endret seg.

Etisk vurdering

Det er vanskelig a tyde artikkelen om der foreld en etisk
godkjenning, men ingen etisk komite blir spesifisert.
Deltakerne av studiet fikk informasjon om studiet og et

samtykke-skjema per mail.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.

Sjekkliste for kvalitative studier. God.

| Artikkel

|5
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Forfattere

Ar
Land
Tidsskrift

M. Amalia Pesantes, Lena R. Brandt, Alessandra Ipince,

J.Jaime Miranda, Francisco Diez-Canseco.

2016
Peru

eNeurologicalSci.

Tittel

An exploration into caring for stroke-survivor in Lima, Peru:
Emotional impact, stress factors, coping mecanisms and

unmet needs of informal caregivers.

Hensikt

Hensikten med dette studiet var & beskrive parerendes
folelsesmessige opplevelse, stressfaktorer,
héndteringsmekanismer og faktorer som gjor det vanskelig &
fungere som omsorgsperson og pérerende til en som har
gjennomgétt et hjerneslag. Hensikten var ogsa & identifisere
problemomrader som kan brukes til & hjelpe andre parerende i

fremtiden.

Metode/Instrument

Kvalitativ studie. Det ble utformet en semi-strukturet
intervjuguide for dybdeintervju av nermeste omsorgsgiver til
hjerneslag-overlevende. De ble intervjuet individuelt mellom
2-5 ganger og hvert intervju varte i ca. 1 time. Intervjuet ble
gjennomfort av to antropologer pa 3 forskjellige
helseinstitusjoner eller i omsorgsgivers hjem.

Alle intervju ble tatt opp pa band og ble transkribert direkte til
tekst.

Deltager/frafall

De 12 deltakere som ble intervjuet var identifisert som hoved
parerende/omsorgsgiver. 8 kvinner. 6 senn/datter og 6

ektefeller av den slagrammede.

Inklusjonskriterier: Deltakerne métte vere over 18 ér, ha vert
hoved parerende/omsorgsgiver til en slagrammede for

minimum 6 mnd og hadde mottatt akutt helsehjelp i det
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offentlige helsevesenet. Den slagrammede matte ogsé ha

behov til daglig hjelp til & utfore ADL-aktiviteter.

Hovedfunn

o Folelsesmessig pavirkning av omsorg: Noen deltakere
opplevde depressive symptomer som tretthet,
tristhet, ekstrem folsomhet, problemer med 4 sove,
mangel pa motivasjon. En deltaker uttrykte selv
selvmordstanker. og fysiske symptomer, f.eks.
hodepine.

o Stressfaktorer som pavirker omsorgspersoner: Lite tid
til & engasjere seg i sosiale aktiviteter, f.eks. gar ut
med venner eller besgker slektninger. Tiden, innsatsen
og omfanget av omsorgsaktiviteter oppfattes som
overveldende.

¢ De gkonomiske utfordringene var ogsé en annen
felles stressfaktor.

e Deltakerne opplevde at Familiestotte, spesielt
okonomisk stette fra slektninger var en viktigstotte.
F.eks. & mate pasienten, pasient transport til sykehuset,
husarbeid, matlaging, eller barnepass. Men disse
stenne ble kun fa ganger iblant.

e Nesten alle deltakere uttrykte behovet for hjelp fra
profesjonelle for & bedre sin mentalhelse.

e Deltakerne hadde vansker med & soke om medisinsk
hjelp da de selv er preget av sykdommer som
hypertensjon, diabetes, osteoporose, og tidlig oppdaget
dement pa grunn av at de ikke kunne forlate hjem og

la slagrammede vaere alene hjemme.

Etisk vurdering

Studiet ble godkjent av institusjonell Review Board, ved
universitetet Peruana Herdia. Alle deltakerene godkjente

muntlig sin deltakelse.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.
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Artikkel

6

Forfatter Gabriele Kitzmiiller, Kenneth Asplund, Terttu Higgstrom.

Ar 2012

Land Norge

Tidsskrift Journal of neuroscience nursing.

Tittel The long-term experience of family life after stroke

Hensikt Hensikten med studiet var a belyse hvordan familielivet var for
slagrammede, deres ektefeller og barn, spesielt med tanke pa
ekteskapet og forholdet til barna.

Metode/Instrument Narrative intervju. Det ble benyttet en fenomenologisk og
hermeneutisk metode for a analysere intervjuene.

Deltager/frafall
40 deltakere ble inkludert hvor av 22 hadde gjennomgatt et
hjerneslag, 16 var ektefelle av rammede, og 2 var voksne barn
som var mindrearig da hjerneslaget skjedde.
Av 16 ektefeller var 12 kvinner og 4 menn.
Alle deltakerne var etnisk norske.

Hovedfunn Manglende stgtte og hjelp fra helsepersonale gjorde at

deltakerne opplevde uforberedthet pa endringene som oppsto
1 familien etter hjerneslaget. Deltakerne fglte at de var blitt
overlatt til seg selv i sin sorg uten stgtte fra helsevesenet. De
utrykte at de ikke fikk noen hjelp til hvordan de skulle
héndtere deres syke partners tilstand.

Frykt og usikkerhet forekom pa grunn av rollebytting av
ektefellene, og at de matte ta seg av ansvarene som er ukjent
for dem. Mange av ektefellene som omsorgsgivere matte gi
opp andre roller som f.eks. ansatt, og dette igjen resulterte
gkonomisk utfordringer.

None deltakere opplevde rollen som omsorgsgiver slitsomt.
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Deltakerne opplevde ogséa endringer og konflikter i
ekteskapet i parene noe som er relatert til kognitiv svekkelse
og endret personlighet til den slagrammede.

Komplikasjon slik som afasi etter hjerneslaget var en
utfordring og en barriere bade for den slagrammede og den
omsorgsgivende ektefelle at de trekker seg tilbake fra det
sosiale livet.

Der var lite rom for spontanitet noe som deltakerne savnet og
papekte som et stort tap. Dette fgrte vansker hos
omsorgsgiveren (ektefellen) & holde pa med andre aktiviteter.
Positiv erfaringer: Par som hadde bestemt seg for a fortsette
livet sammen matte finne en ny felles vei inn i fremtiden. De
fleste par opplevde fremgang i forholdet ved a delta i treningen
i lang tid. Humor ble ofte brukt som et middel for & handtere

det som var vanskelig.

Etisk vurdering

Studiet ble etisk godkjent av Nord-norsk regional forsknings
etikk komite. Deltakerne skrev under pa et samtykkeskjema og
ble forsikret konfidensielt og at de kunne trekke seg fra studiet
nar som helst. Deltakerne ble anonymisert i studiet og fikk i
tillegg informasjon om steder de ved behov kunne sgke stgtte

etter intervjuet.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.

Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 7

Forfattere Muditha Wagachhige Muthucumarana, Kerstin Samarasinghe
og Carin Elgan.

Ar

Land 2018

Tidsskrift Sri Lanka
Topics in stroke rehabilitation.

Tittel Caring for stroke survivors: experiences of family caregivers

in Sri-Lanka- a qualitative study.
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Hensikt

Det har ikke veert gjort tidligere studier 1 Sri Lanka om
erfaringer til de neermeste omsorgsgivere til slagrammede.
Sri-Lanka har heller ikke noen utbygd profesjonell helsehjelp
1 hjemmet og ensker derfor omsorgsgivers erfaring for &
kunne utvikle rutiner pa pleie og rehabilitering i hjemmet.
Hensikten med studiet er & innhente erfaringen til

omsorgsgiver/nermeste parerende til hjerneslagrammende.

Metode/Instrument

Kvalitativ studie.

Det ble det foretatt et dybdeintervju av forsteforfatteren pa
spréket sinhala, intervjuet varte mellom 35-55 minutter og ble
tatt opp pé band. Det ble til sammen foretatt 10 intervjuer. Det
er 3 forfattere av studien, kun forsteforfatteren snakket
sinhala. Fersteforfatteren transkriberte intervjuene direkte til
tekst og oversatte til engelsk. Dataen ble analysert i flere steg i

samarbeid med alle forfatterne og kategorisert i flere tema.

Deltager/frafall

10 deltakere som var enten kone, senn, datter eller
svigerdatter av den hjerneslagrammede ble intervjuet.
Deltakerne matte vaere over 18 ar og ha hovedansvar for pleie
til den slagrammede. Et variert panel av deltakere ble funnet
ved bevisst utvelgelse ut fra alder, kjonn, utdanning og hvor

lenge de hadde vaert omsorgsgiver.

Hovedfunn

Livsendringer:

¢ Rollen som omsorgsgiver pavirket deltakernes fysiske
og psykiske aspekter. Rollen som opplevdes tung da
noen av deltakerne matte ta seg av barna i tillegg til de
ansvaret og arbeidsoppgaver som slagrammede hadde
for.

e Lite tid for seg selv, og manglende spontanitet
pavirket sosiale liv til deltakerne.

¢ Fysisk plager forekom: nakke, rygg og bein smerte,
sgvnforstyrrelse, trgtthet, hgyt blodtrykk. Behandling
av disse ubehagene var utfordrende fordi de ikke

kunne forlate hjemme.

55




Mangel pa ressurs:
e konomisk vansker, og kunnskap om pleie ved

hjerneslag begrenset deltakerne a gi vesentlig omsorg.

e Mangel pa stgttetjenester fra offentlig, utilstrekkelig

plass og fasilitet gjorde vanskelig for deltakerne a
skape komfort til slagrammede.

Medfglende omsorg:

e Deltakerne brukte strategier som selvoppmuntring for

a handtere rollen som omsorgsgiver.

e Hjelp fra andre familiemedlemmer, slektninger, venner

og naboer betydde mye for deltakernes psykiskstgtte.

e Deltakerne opplevde slagrammedes lite forbedring

som belgnning og forngyelse.

Etisk vurdering

Deltakerne ble gitt skriftlig og muntlig informasjon om studiet

og ble invitert til 4 delta.

Deltakerne samtykket til at intervjuene ble tatt opp pa band.
Studiet ble etisk vurdert av Ethical Review Committees ved
university of Sri Jayewardenepura and National hospital Sri

Lanka.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitative studier. God.

Artikkel 8

Forfatter Fidel Lopez-Espuela, Teresa Gonzales-Gil, Javier Amarilla-
Donoso, Sergio Cordovilla-Guardia, Juan Carlos Portilla-
Cuenca og Ignacio Casado-Naranjo.

Ar 2018

Land Spania

Tidsskrift PLOS one.
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Tittel

Critical points in the experiences of spouse caregivers of
patients who have suffered a stroke. A phenomenological

interpretive study.

Hensikt

Hensikten men forskningen var a utforske erfaringer til
ektefeller av pasienter som har gjennomgatt et hjerneslag, og a
fa en mer inngaende kunnskap om Ektefellers behov og krav i

overgangen til omsorgsrollen.

Metode/Instrument

Det ble brukt en fortolkende fenomenologisk tiln&rming med

semistrukturerte dybdeintervju.

Deltager/frafall

19 ektefeller av slagrammede ble rekruttert.

En av deltakerne ble skilt under prosessen og data fra hennes
intervju ble fjernet da hun ikke var & beregne som
omsorgsgivende pargrende mer.

Samlingen av deltakere besto da av 18 stk. hvor av 5 var menn

og 13 kvinner.

Hovedfunn

Omsorg og det er alt. Deltakerne hadde en fglelse av a bli
«fanget» i eget hjem. Métte gi opp jobb og sosialt liv. De
uttrykker at livet som ikke kan anses som verdig. Alt beveger
rundt omsorg som et sentrum for sine partnere. Avhengighet
og omsorg kan tolket som forstyrrende hendelser som kommer
bratt inn i ens liv, og gdela det tidligere liv. De fglte at de
mistet identiteten de hadde for.

Frykt for deltakerne var a ikke kunne tilby denne omsorgen i
fremtiden. Ektefellene var redd for at den slagrammede ville
veare fullstendig sarbar hvis de ikke hadde mulighet til a tilby
sin omsorg.

omsorgspersonene at de har et behov for delvis stgtte til
avlastning, slik at de kan holde ut og samtidig minimere deres
tilbgyelighet til & gi opp.

Ville ta pause og hvile/sove relatert til omsorgsrollens

konsekvenser pa det psykisk og fysisk uttmattelse.
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Relasjon endringer- Enten pa grunn av fysiske, kognitive
folelsesmessige, atferdsmessige endringer eller endringer 1
temperamentet fgrte til endringer i ekteskapet. Det store
flertallet av par sover ikke lenger i samme seng. Noen
deltakere refererte til disse forholdene som et forhold man har
til sitt sgsken, rom-kamerat eller kusine.

En av deltakerne ga uttrykk for enorm ensomhet og tristhet.
De ville ikke fortsette slik, og de ville heller dg f@gr den
slagrammede.

Positiv erfaring: Noen av deltakerne gjenoppbygde sine liv
som et par, ble kjent med hverandre pé et dypere niva og
etablerte nye mater a kommunisere pa, metaforisk uttrykt som
«emosjonell kommunikasjon» av en av deltakerne. Emosjonell
kommunikasjon refererer til ikke-verbal kommunikasjon med
hjelp av ansikts- og kroppssprék, bergring og mater a se pa
hverandre. Kommunikasjon var fokusert pa fglelsesmessig

tilbakemelding, 1 hovedsak empati, medfglelse og tillit.

Etisk vurdering

Studiet ble godkjent av etisk forskning komite pa sykehuset.
Forskerne var bevisst pa etiske prinsipper for autonomi under
gjennomfgringen og ikke volde skade prinsippet.

Deltakerne ble skriftlig informert om studiet fgr oppstart og ga
sitt skriftlige samtykke.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 9

Forfatter Karin Buschenfeld, Reg Morris og Sally Lockwood.
Ar 2009

Land Storbritannia

Tidsskrift

Disability and rehabilitation.
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Tittel

The experiences of partners of young stroke survivors.

Hensikt

Studien tar sikte pa a utvide kunnskapen ved a studere partnere
av unge hjerneslagrammede i arene etter slaget for a fange
varige effekter og endringer. Spesifikke mal er a utvikle en
forstaelse av opplevelsen til partnere av unge slagrammede og

utforske prosesser hvor omsorg pavirker psykisk velvare.

Metode/Instrument

Semistrukturert intervju.

Deltager/frafall

7 deltakere deltok 1 studiet, hvor av 4 var menn og 3 kvinner.
De var partnere til slagrammede som var 60 ar eller yngre da
de gjennomgikk hjerneslaget. Deltakerne ble rekruttert til

studiet via en lokal hjerneslag-organisasjon.

Hovedfunn

Rollen som omsorgsgiver i tillegg til & ta seg av de fleste
partene av husarbeid ble opplevd som utfordring av partnere.
Noen av partnerne matte redusere arbeidsstillingen for a ta seg
av den slagrammede.

Tap av travel og variert sosialt liv, redusert spontanitet, og
lite tid for seg selv i fglge av rollen som omsorgsgiver. Lite
sosialisering med familiemedlemmer f.eks. bringe tiden med
barnebarn pa grunn av at hun matte ta seg av den slagrammede
partneren, dette forte til sterk fglelse av isolasjon og en mangel
pa sosial kontakt

Okonomisk utfordringer ble beskrevet pa grunn av at

inntekten ble kraftig redusert i fglge av partneres slag.

Partneren gir uttrykk for Bekymring og redsel om
slagrammedes fallfare ble beskrevet, og derfor turte ikke
forlate hjemme.

Konsekvensene av hjerneslaget pavirket parforhold inkludert
intimitet. Det pavirket ogsa resten av familie.

En har gitt uttrykk for fysisk og emosjonell isolasjon, og felte
seg annerledes enn hennes jevn alder. Noen av deltakerne

uttrykket at de matte undertrykke og ignorere fglelsene sine.
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«Du bare gjgr det du ma gjgre. Jeg tror at jeg i lang tid bare
ignorerte hva jeg gikk igjennom og hva jeg falte»
Positiverfaring: Noen forhold hadde vokst i styrke over tid
med en gjensidig avhengighet. humor var et viktig middel til a

avverge og handtere fglelser.

Etisk vurdering

Studiet ble etisk godkjent ved universitets etiske panel.
Deltakerne ga sitt skriftlige samtykke til deltakelse og opptak
av intervju. Deltakerne ble anonymisert, kunne stille spgrsmal
ved behov og hadde rett til a trekke seg fra studiet nar tid som
helst. Deltakerne hadde i tillegg tilgang pa stgtte fra den lokale

hjerneslag-organisasjonen.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 10

Forfatter Silvio Simeone, Marlene Z. Cohen, Serenella Savini, Gianluca
Pucciarelli, Rosaria Alvaro og Ercole Vellone.

Ar 2016

Land Italia

Tidsskrift Professioni infermieristiche.

Tittel «The lived experiences of stroke caregivers three month after
discharge of patients from rehabilitation hospitals».

Hensikt Hensikten med studiet var a beskrive opplevelsen til
pargrende av slagrammede tre maneder etter utskrivelsen fra
rehabilitering-sykehus.

Metode/Instrument Fenomenologisk design. Intervju med apne spgrsmal.
Intervjuene ble tatt opp pa band. I tillegg gjorde forfatteren
notater om miljget intervjuene ble foretatt i, kroppssprak til
deltakere og egne refleksjoner.

Deltager/frafall Blant de 48 pargrende som deltok i dette studiet ble data fra

25 deltakere hentet ut til det nye studiet.
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Det var 5 menn og 20 kvinner som deltok i studiet. 10 var
ektefeller, 12 var voksne barn, 2 var sgsken og 1 annen av
slagrammede.

Gjennomsnittsalder pa deltakere: 55.9 ar

Hovedfunn

Deltakerne har gitt uttrykk for drastisk endringer i live ved
rolleforandringer. @kt mengden av oppgaver, ansvar og
konstant tilgjengelighet gjorde at deltakerne fikk fysisk
pakjenning slik som trgtthet, mangel pa sgvn. En uttrykket
«Arbeidsmengden har gkt betraktelig, om natten ma jeg sta
opp for a skifte bleie pA mannen min, pa dagen sa ma jeg snu
han i sengen og mate han. Jeg ma pleie han konstant.»

En vanlig opplevelse blant deltakerne var at de hadde
vanskeligheter med & etablere en god kontakt med
helsevesenet nar de trenger informasjon. Manglende
informasjon, undervisning og stgtte om mulige ressurser og
hvordan de skulle fa tilgang pa slike tilbud var et annet
problem. En deltaker uttrykket «Bare det & skaffe en rullestol
var et mareritt!» Nesten alle deltakere opplevde uforberedt a
ta over rollen som omsorgsgiver, og dermed redsel for &
skape problemer, og redsel pa a overfgre sin frykt til
slagrammede om deltakerne skulle ta seg av dem uten noe
kunnskap.

Flere av deltakerne opplevde vanskelighet & finne en balanse
1 arbeidet, familien og privatlivet. De hadde en konstant
fglelse av at omsorgsrollen for den slagrammede tok all
energi fra jobben og familien.

Deltakerne matte a gi opp egne interesser, gnsker, eget privat
liv pa grunn av lite tid relatert til omsorgsrollen.

Positiv erfaringer: Stgtten omsorgspersonene fikk fra andre
familiemedlemmer etter hjerneslaget gjorde at de satte mer
pris pa forholdet i familien. En deltaker uttrykket «Pa grunn

av min kones hjerneslag er vi alle i familien blitt forent for a
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oppna noe. Vi var forent f@gr hjerneslaget, men vi er enda mer

forent nd enn fgr».

Etisk vurdering Etisk godkjenning ble innhentet fgr man foretok en
datasamling ved hvert senter hvor deltakerne ble innmeldt 1
studiet. Pargrende og slagrammede signerte et skjema om
samtykke fgr intervjuene og datasamlingen ble gjort. I tillegg

ble deltakerne forsikret at all informasjon var konfidensiell.

Vurdering av kvalitet Fagfellevurdert.

Sjekkliste for kvalitativ studie. God.

Artikkel 11

Forfatter Britt Bickstrom og Karin Sundin.

Ar 2009

Land Sverige

Tidsskrift International journal of nursing studies.

Tittel The experience of being middle-aged close relative of a person

who has suffered a stroke, 1 year after discharge from a

rehabilitation clinic: A qualitative study.

Hensikt Hensikten med studien var a belyse erfaringer med a vare
middelaldrende, nar slektning til en som har gjennomgatt
hjerneslag, 1 ar etter at slagrammede er skrevet ut fra

rehabilitering.

Metode/Instrument Narrative intervju ble foretatt ved 3 anledninger. 1, 6 og 12

maneder etter utskrivelsen av slagrammede.

Deltager/frafall 9 deltakere, hvor av 6 var ektefeller, 1 partner og 2 mgdre av
slagrammede.

2 av deltakerne var menn, 7 kvinner.

Det var opprinnelig 10 deltakere med pa det fgrste intervjuet. 1
deltaker trakk seg etterpa og ble derfor ikke tatt med i det

videre studiet.
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Hovedfunn

Deltakerne opplevde tristhet over livsendringen. De maitte
tvinge seg selv til a akseptere og finne en ny vei for a leve
videre. slagrammedes uhell ble opplevd som en byrde 1
familien, og deltakerne matte ta seg av oppgaver og ansvar
som de tilhgrte til slagrammede.

Ikke a ha nok tid til seg selv var et svert utfordrende aspekt av
omsorgsopplevelsen for deltakerne.

Deltakerne fglte at de var forpliktet til a ta de ansvarene bade
pa grunn av at vedkommende er sine nere og at de ikke hadde
noe andre alternativer. Hverdagen opplevdes tung for
deltakerne, spesielt da de hadde barn som skulle passe pa i
tillegg.

Komplikasjoner av hjerneslaget som endret personlighet og
atferd var vanskelig & godta, og det opplevdes verre enn
fysisk komplikasjoner av deltakerne.

Ekteskap ble beskrevet som et drenert forhold noe som har
bergrt nerhet, gmhet og intimitet. Deltakerne fglte seg mislykket
i rollen som partner

Tap av spontanitet, lite tid for seg selv ble nevnt, og de resulterte
tristhet, utmattelse og depresjon. De fglte seg alene med ansvaret
for den slagrammede, dermed fglte seg overbelastet.

Deltakerne uttrykte frykt for fremtiden og deres manglende evne til
a klare seg hvis personen som hadde hatt et slag ble syk igjen og bli
verre.

Fglelsen av frykt, angst og skyld hadde fulgt dersom deltakerne
var ute mens slagrammede er hjemme.

Deltakerne opplevde hjelpelgshet pa grunn av mangel pa
informasjon og stgtte fra helsepersonale. Deltakerne fglte at de
hadde blitt tvunget til 4 ta et ansvar de aldri burde hatt.

Deltakerne matte undertrykke fglelsene sine, og egne gnske
og behov matte legges pa side.

Dkonomiske begrensninger forekom ogsé pé grunn av medisin
utgifter, og ombygning av huset tilpasset slagrammedes

funksjonshemming. Dette begrenset eget valg og liv.
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Deltakerne uttrykte hemmelige drgmmer om frihet. Samtidig

uttrykte deltakerne hap om a den slagrammedes bedring.

Positivt: Deltakerne uttrykte takknemlighet og sammenlignet
situasjonen med andre som hadde det verre. Stgrre frihet ble
beskrevet etter at deltakerne begynte a stole pa slagrammedes
evne a klare seg selv pa noe, og andres evne til & hjelpe til &
avlaste. Da er n®re slektninger, venner og hjemmehjelpen
betydde mye for deltakerne.

Noen deltakere begynte a vurdere egne behov. Evnen til & jobbe ble

opplevd som av stor verdi, det skapte mulighet for avslapping,

pusterom og bekreftelser.

Etisk vurdering

10 slagrammede ble informert om studiet bade skriftlig og
muntlig. De utpekte alle en slektning som var viktig 1 deres
daglige liv.

Deltakerne ble informert om studiet og deres mulighet for a
trekke seg nar som helst i studiet. De ble sikret konfidelitet.
Studiet ble godkjent av etisk komite ved Umea universitet i

Sverige.

Vurdering av kvalitet

Fagfellevurdert.
Sjekkliste for kvalitativ studie. God.
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Vedlegg 4: Oversikt over tema og undertema med Kkilde til

artikkel

Hovedtema og undertemaene.

Undertemaene er med tilherende kilde fra hvilken artikkel funnet er identifisert.

Den nye rollen som omsorgsgiver

Artikler (nr:1-11)

Fysisk reaksjoner

2,5,6,7,8,10,11

Psykisk reaksjoner

1,3,4,5,6,8,9,10,11

Konsekvenser i sosialt liv

1,2,4,5,6,7,8,9,10, 11

Okonomisk utfordring 1,2,3,5,6,7,9,11
Héandteringsstrategi 3,4,6,7,8,9,11

Behov for Stette Artikler (nr:1-11)

Familie og venner 1,4,5,7,10, 11
Helsevesenet 1,2,3,4,5,6,7,8,10, 11
Endringer Artikler (nr:1-11)

Erfaring med endringer hos slagrammede

1,2,3,4,5,6,8,11

Endringer i relasjoner

1,2,3,4,6,8,9,10,11
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