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Sammendrag
Tittel

“Samtalen ma holdes i gang”. Hvordan naerpersonen opplever og mestrer samtaler

med sin slagrammede ektefelle: En kvalitativ studie.
Bakgrunn og formal

Hvert ar blir mange mennesker rammet av hjerneslag i Norge. Fglgevirkninger som
kan oppsta etter et hjerneslag har ikke bare konsekvenser for den slagrammede, men
ogsa for hans/hennes ektefelle. | dette mastergradsprosjektet omtales denne som
narpersonen. Nasjonal og internasjonal forskning ser i liten grad ut for & omhandle
hvordan naerpersoner opplever og mestrer kommunikative utfordringer i samtaler med
ektefellen. Tidligere forskning fokuserer i stgrre grad pa narpersonens emosjonelle
reaksjoner og endring i livskvalitet som fglge av en belastende livssituasjon etter
ektefellens hjerneslag, og pa narpersonens mestring. Vart bidrag, og formal med
studien, er a belyse hvordan nearpersoner opplever og mestrer kommunikative

endringer etter ektefellens hjerneslag, i hverdagssamtaler.
Problemstilling

“"Hvordan opplever og mestrer neerpersonen samtaler med sin slagrammede

ektefelle?”

For a presisere hovedproblemstillingen har vi valgt falgende forskningssparsmal:
e Hvilke faktorer er av betydning for samtaler mellom ektefellene?
e Hvilke kommunikative utfordringer oppstar i samtaler?
e Hvilke mestringsstrategier tar naerpersonen i bruk i samtaler?

e Pahvilke mater bidrar narpersonen i ektefellens samtaler med andre, og

hvordan kan kommunikasjonsvanskene vere til hinder for sosial deltakelse?



Mastergradsprosjektets problemstilling og forskersparsmal relateres til et senfase-
forlgp i rehabiliteringen, som innebzrer at det minst har gatt 1 -1.5 ar siden
hjerneslaget oppsto. Bakgrunnen for dette er at neerpersonene har hatt anledning til a
gjore seg erfaringer knyttet til kommunikative utfordringer i hverdagssamtaler, og hatt

tid til & finne strategier for & overkomme disse.
Metode og analyse

Prosjektet benytter semistrukturert forskningintervju som metode. Spagrsmalene i
intervjuguiden fulgte et sakalt traktprinsipp”, og bidro til innholdsrike uttalelser fra
informantene. Samtlige intervjuer ble tatt opp pa lydband. Disse ble i ettertid
transkribert. Utvalget bestod av 6 informanter, 4 kvinner og 2 menn, i alderen 50-65
ar. Gjennomsnittlig var det gatt ca 3 ar siden ektefellens hjerneslag. For a bearbeide
og analysere intervjudataene ble det tatt utgangspunkt i Grenmo’s (2004) faser som
kan innga i et analysearbeid. Nvivo 8 ble benyttet som et hjelpemiddel for a
systematisere datamaterialet og foreta en rakoding, med henblikk pa a finne egnede
temaer og kategorier. For 4 tolke intervjudataene ble Kvale og Brinkmann’s (2009) tre

tolkningskontekster benyttet.
Resultater og konklusjon

Narpersonene i denne studien beskriver at ektefellens hjerneslag har forarsaket en
stor livsomveltning for dem. Naerpersonene har fatt flere oppgaver og sosiale roller,
og opplever en til dels travel hverdag. Informantene beskriver hverdagssamtalen med
ektefellen som endret, og at samtaler krever mer tilrettelegging og talmodighet enn
tidligere. Strategier som & bruke tid, vente, gjette og bruke ’cues” i omgivelsene,
benyttes for & bidra til at samtalene skal fungere best mulig med ektefellen. Videre
fremhever informantene faktorer som pagangsmot, optimisme og hap som viktige for
a mestre en ny tilveerelse og endringer i hverdagssamtalen. Funn i studien tyder pa at
informanter som har en optimistisk holdning til ektefellens kommunikasjons -
ferdigheter, god tilgang til personlige mestringsressurser, samt stgtte fra familie og

venner, er de som synes a vaere mest tilfreds med hverdagssamtalen.
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1. Innledning

Hvert ar blir 15 000 mennesker rammet av hjerneslag i Norge (Krogstad, 2005). De
som overlever hjerneslaget far ofte vedvarende kognitive endringer som kan ha
betydning for evnen til & delta i samtaler. Den slagrammede kan fa vansker med og
ivareta sosiale roller, bade innad i familien og i arbeids- og samfunnsliv forgvrig.
Den slagrammedes ektefelle, heretter omtalt som narpersonen, er kanskje den som
opplever de sterste utfordringene i sykdommens akutte fase, og som etter hvert lever
med varige endringer i eget hverdagsliv nar rehabiliteringens farste fase er over. Et
hjerneslag i venstre hemisfaere forarsaker ofte ulike grader av kognitive
felgevirkninger som blant annet sprakvansker, gkt distraherbarhet, gkt trettbarhet og
nedsatt korttidshukommelse. Dette er fglgevirkninger som kan veere av bade
forbigaende og mer varig karakter, og som pavirker kommunikasjon og samtaler. Et
hjerneslag kan videre medfare at narpersonen ma yte praktisk hjelp og bistand til
ektefellen nar det gjelder utfgring av dagligdagse gjeremal. Det er nearliggende a anta
at endrede roller og oppgavefordeling mellom narpersonen og den slagrammede
ektefellen innvirker pa deres samtaler. Denne masteroppgaven vil i noen grad belyse
hvordan naerpersoner forsgker a tilpasse seg endringer i eget hverdagsliv, men
hovedfokuset vil vaere pa endringer i samtaler og hvordan naerpersonene forsgker a
mestre samtale - utfordringer. Finset og Krogstad (2006) hevder at
rehabiliteringstjenesten fortsatt kan forbedres med tanke pa a mgte og ivareta
narpersoners individuelle behov i rehabiliteringens ulike faser. Vi gnsker a bidra til at
kommunikasjon og samtaler mellom ektefeller blir et tema som forhapentlig kan vies

en starre oppmerksomhet innen rehabiliteringsarbeidet.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Temaet for masteroppgaven er valgt pa bakgrunn av en genuin interesse for

fagomradene nevrologi, sprak og kommunikasjon. Dette er fagomrader som vi har et



nert forhold til gjennom tidligere utdanning og yrkespraksis som farskolelaerer og
vernepleier. Interessen for disse omradene ble ytterligere forsterket gjennom
masterstudiet i spesialpedagogikk og fordypende praksis knyttet opp mot det
logopediske arbeidsfeltet. VVaren-08 stod ulike aktgrer pa stand ved Institutt for
Spesialpedagogikk og ga informasjon om og forslag til aktuelle temaer for
masteroppgaver. Vi ble nysgjerrige pa et pabegynt doktorgradsprosjekt som
omhandlet pragmatiske kommunikasjonsvansker etter traumatisk hodeskade. Det ble
tidlig klart for oss at vi var spesielt opptatt av nerpersonens perspektiv, og at vi
gnsket & undersgke hvordan pragmatiske kommunikasjonsvansker etter en ervervet
hjerneskade kunne komme til uttrykk i samtaler. For a gke sannsynligheten for a
rekruttere informanter til prosjektet, valgte vi a inkludere bade traumatisk hodeskade
og hjerneslag i prosjektbeskrivelsen og informasjonsskrivene. Etter hvert ble det klart

at prosjektets utvalg ble bestaende av naerpersoner til slagrammede.

Det ble hensiktsmessig a foreta et intervjustudium, fordi vi sgkte a tilegne oss
dybdekunnskap om naerpersonenes erfaringer. Vi gnsket a fa en starre innsikt i
hvordan falgevirkninger etter hjerneslaget kunne innvirke pa samtaler mellom dem.
De slagrammede i var undersgkelse har et relativt godt bevart sprak, bade nar det
gjelder sprakproduksjon og sprakforstaelse. Vi undret oss over hvordan narpersonen
mestrer/tilpasser seg kommunikative endringer hos ektefellen, hvilke strategier de tar
I bruk og hvilke faktorer som kan vere av betydning for mestring av samtaler. Dette
er spgrsmal vi anser som relevante a fa innblikk i, og som kan bidra til gkt kunnskap
om hvordan en som logoped pa best mulig mate kan mgte og ivareta nerpersoners
behov for veiledning og informasjon, for a styrke deres evne til 8 kommunisere

sammen i dagliglivet.

Det foreligger i noksa beskjeden grad forskning som omhandler narpersoners
erfaringer og mestringsstrategier i samtaler med sin slagrammede ektefelle. Fokuset
for forskingen er ofte psykososiale og emosjonelle vansker som kan oppsta hos

nearpersoner etter at ektefellen har blitt rammet av hjerneslag.
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Vi har valgt a intervjue narpersoner til slagrammede som befinner seg i et
senfaseforlgp i rehabiliteringen. Det betyr at det har gatt minst 1-1.5 ar siden
hjerneslaget. Bakgrunnen for dette er at vi @nsket at naerpersonene skulle ha
opparbeidet seg noen erfaringer med a leve sammen med ektefellen etter hjerneslaget,
og at disse kunne bidra til a frembringe kunnskap om mer varige endringer knyttet til
hverdagsliv og kommunikasjon. Vi ansa det som viktig at naerpersonene hadde hatt tid
til & gjare seg erfaringer med, og refleksjoner rundt, potensielle barrierer i samtaler og
hatt anledning til a tilegne seg personlige mestringsstrategier for @ overkomme disse.
Vi gnsket ogsa a fa et innblikk i suksessfaktorer for samtaler mellom nzarpersonen og

ektefellen.

1.2 Oppgavens problemstilling

Hvordan opplever og mestrer naerpersonen samtaler med sin slagrammede

ektefelle?

Problemstillingen vektlegger a fange opp naerpersonens tanker og falelser i
tilknytning til hverdagssamtalen med ektefellen, og hvordan han/hun forsgker a

handtere kommunikative utfordringer som kan oppsta.
For a presisere og utdype problemstillingen har vi valgt falgende forskningssparsmal:

1. Hvilke faktorer er av betydning for samtaler mellom ektefellene?
2. Hvilke kommunikative utfordringer oppstar i samtaler?
3. Hvilke mestringsstrategier tar naerpersonen i bruk i samtaler?

4. Pa hvilke mater bidrar neerpersonen i ektefellens samtaler med andre, og

hvordan kan kommunikasjonsvansker veere til hinder for sosial deltakelse?

Forskerspgrsmalene sgker a belyse hvordan narpersoner opplever og mestrer en ny
livssituasjon sammen med ektefeller, og hvordan endringer som faglge av hjerneslaget

kan virke inn pa samtaler mellom dem. Gjennom forskerspgrsmal 1 gnsker vi a
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identifisere ulike faktorer som kan innvirke pa samtaler. Vi velger a dele faktorer inn i
indirekte og direkte faktorer. Indirekte faktorer handler om narpersonens
holdning/innstilling til en endret livssituasjon og rolleendringer, og hva de opplever
som statte og hjelp i dagliglivet. Dette er faktorer som vi tenker kan ha en mer
indirekte betydning pa samtaler mellom ektefellene. Med direkte faktorer mener vi
faktorer som har direkte betydning for selve kommunikasjonssituasjonen. Det kan
handle om faktorer i tilknytning til omgivelsene samtaler foregar i, samtaletema,
antall deltakere og hvilke strategier narpersonen benytter for a bidra til a oppna en

felles forstaelse i samtaler.

Forskerspgrsmalene faglger en sosiopragmatisk tilnaerming, som vektlegger bruken av
spraket som system i en sosial samhandling. Vi er opptatt av sprakets ekspressive og
mellommenneskelige funksjon, og at mening i samtaler skapes mellom deltakerne.
Dette er den dialogiske siden ved spraket. Vi gnsker a fa et innblikk i hvordan
nearpersonene opplever endringer i hverdagssamtalen mellom seg og ektefellen.
Faktorer av betydning for samtalens kontekst og naerpersonens kommunikative
strategier star i fokus. Det blir naturlig at vi ogsa i noen grad belyser samspillet som
finner sted mellom ektefellene, fordi en samtale handler om et aktivt samarbeid mot
en felles forstaelse. Vi gnsker innsikt i hvordan narpersonen mestrer de
kommunikative utfordringene som kan oppsta, og pa hvilke mater narpersonen bidrar
med stgtte og kompenserende strategier i samtaler med ektefellen. Vart siste
forskersparsmal knytter seg til sosialt nettverk og pa hvilke mater naerpersonen bidrar

I ektefellens samtaler med andre.
Begrepsavklaringer

Ektefeller brukes som et felles begrep for ektefeller og samboere. | den skriftlige
fremstillingen vil begrepet hovedsaklig brukes om ektefellen som har hatt et

hjerneslag.

Neerpersoner brukes i stedet for begrepet pargrende. Bakgrunnen for at vi har valgt
dette begrepet er at vi, i forbindelse med utsending av informasjonsskriv og felgebrev

til voksenoppleringer og logopeder, fikk noen tilbakemeldinger fra logopeder pa at
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begrepet pargrende ofte brukes i en annen kontekst knyttet til den akutte fasen i
sykdomsforlgpet. Studiens fokus pa senfaseforlgpet i rehabilitering innebaerer at
neerpersonene ikke lenger forholder seg til en institusjonalisert kontekst, men at
tilvaerelsen er mer normalisert. | tillegg er det grunn til & tro at det har skjedd en
tilpasning til mer varige endringer etter hjerneslaget. Pa bakgrunn av dette oppfatter

vi begrepet narperson som et mer dekkende begrep i vart mastergradsprosjekt.

Hverdagssamtalen star i fokus i dette mastergradsprosjektet. Lind (2005)
karakteriserer hverdagssamtalen som en uformell samtale som ikke har en fastsatt

agenda, men som dreier seg om utveksling av dagligdags informasjon.

Pragmatikk handler om bruk av verbale og nonverbale signaler i en kommunikativ
hensikt (Perkins, 2007).

1.3 Oppgavens oppbygning

Kapittel 2 beskriver bade en teoretisk og en medisinsk referanseramme, knyttet til
hverdagssamtalen og hjerneslag. For & kunne belyse prosjektets problemstilling ser vi
det som hensiktsmessig a omtale betydningen hverdagssamtalen har for mennesket.
Sosial samhandling dreier seg om a benytte et fleksibelt repertoar av kommunikative
signaler som er tilpasset den enkelte samtalesituasjonen kontekst og formal. Videre
folger en medisinsk referanseramme om hjerneslag, arsaker og felgevirkninger. Dette
knytter vi videre til vansker som kan oppsta i samtaler etter hjerneslag. Vi velger a ha
fokus pa kognitive falgevirkninger i et senfaseforlgp av rehabiliteringen. Dette
innebeerer at graden av afasi kan ha blitt redusert. Imidlertid kan vansker med sprak,
oppmerksomhet, tretthet, konsentrasjon, og redusert arbeidstempo komme til & prege
samtaler mellom ektefellene. Siden vi oppfatter den medisinske delen som noe
underordnet vart hovedfokus som er hverdagssamtalen og mestring ut fra et
naerpersonperspektiv, omtaler vi ikke ulike afasityper, apraksi og andre motoriske
tilleggsvansker som kan oppsta etter hjerneslag. Det er her og na - situasjonen i

rehabiliteringens senfaseforlgp som star i fokus i prosjektet. Vi vil ogsa presisere at
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vare informanter/ naerpersoner har ektefeller med godt bevart sprak, jamfar

utvalgskriterier i kapittel 4.

Kapittel 3 gjer rede for oppgavens overordende teoretiske referanseramme. Vi har tatt
utgangspunkt i Lazarus og Folkmanns prosessmodell (1984), for stress og mestring
for & belyse hvordan narpersoner mestrer samtaler med ektefellen, og hvilke
mestringsstrategier de tar i bruk. Kapittelet belyser videre hvilke endringer
naerpersonene kan oppleve hos ektefellen, og hvordan disse kan pavirke hans/hennes
hverdag. Endringene vil kunne innvirke pa hvordan ektefellene samtaler seg i mellom.
Kapittelet avslutter med tidligere forskning pa feltet som fokuserer pa neaerpersonens
situasjon etter ektefellens hjerneslag, samt studier som omhandler hvordan
narpersonene opplever og mestrer utfordringer i samtaler med ektefellen. Tidligere
forskning kunne ogsa ha veert plassert inn under kapittel 2. P& bakgrunn av at
hovedfokuset i oppgaven er opplevelser og mestring av kommunikasjonsutfordringer,
ansa vi det som mest naturlig & samle forskningen og plassere den inn pa slutten av

dette kapittelet, som spesifikt belyser mestringsperspektivet.

Kapittel 4 beskriver metode og de metodiske valgene vi har foretatt i
mastergradssprosjektet. Vi redegjar for det kvalitative forskningsintervjuet, utvalg og
rekruttering av informanter, utarbeidelse av intervjuguide, for vi beskriver hvordan vi
har gjennomfart prosjektet. Vi har benyttet teori fra Grenmo (2004) og Kvale og
Brinkmann (2009), for a bearbeide og analysere vare intervjudata. Dette gjar vi rede
for i dette kapittelet. Vi diskuterer videre validitet, reliabilitet og generalisering
knyttet til vart prosjekt, med utgangspunkt i Maxwell’s (1992) validitetstyper.
Metodekapittelet avsluttes med etiske refleksjoner vi har gjort oss underveis i

prosjektets ulike faser.

Kapittel 5 presenterer prosjektets hovedfunn, med utgangspunkt i informantenes
fortellinger. Kvale og Brinkmann (2009) omtaler dette som selvforstaelsesnivaet. Av
hensyn til leservennlighet, og for lettere a kunne skille informantenes uttalelser fra
den gvrige teksten, har vi valgt a sette sitatene i kursiv. Vi tar farst utgangspunkt i

nearpersonens opplevelse av hverdagslivet etter at ektefellen ble rammet av
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hjerneslag, og hvilke endringer de erfarer kan innvirke pa deres samtaler. Sa
presenteres funn som direkte knytter seg til samtalesituasjonen mellom ektefellene,
hvilke mestringsstrategier narpersonene benytter, og hvilke konsekvenser
kommunikasjonsvanskene kan ha for sosiale relasjoner. Presentasjonen av funn
avrundes med en beskrivelse av faktorer som narpersonene opplever som statte og

hjelp i dagens situasjon.

Kapittel 6 begynner med en oppsummering av hovedfunn fra kapittel 5, og en tentativ
konklusjon. Videre drgftes og tolkes vare hovedfunn i lys av den teoretiske og
medisinske referanserammen som er gjort rede for i kapittel 2 og 3, samt tidligere
forskning pa feltet. | dette kapittelet vil fremstillingen basere seg pa det Kvale og
Brinkmann (2009) omtaler som kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft og teoretisk
forstaelse. Den skriftlige presentasjonen av mastergradsprosjektet avsluttets med et
punkt som vi har valgt & kalle ’veien videre”. Her reflekterer vi rundt fagfolks rolle i
rehabiliteringen, sett i lys av de erfaringer, gnsker og behov som informantene har
meddelt oss. Vi belyser mulige pedagogiske implikasjoner for logopedens rolle, pa

bakgrunn av informantenes uttalelser.
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2. Hverdagssamtalen og hjerneslag

| dette kapittelet presenteres farst teorier om sprak og kommunikasjon, med spesielt
fokus pa hverdagssamtalen. Dette skaper et teoretisk grunnlag for a understgtte og
bevisstgjare betydningen denne har i all menneskelig samhandling. Siden hjerneslag
kan pavirke evnen til & delta i samtaler, finner vi det naturlig a gi en kort redegjarelse
for hva hjerneslag er, og fokusere pa vanlige kognitive falgevirkninger som kan
oppsta og vedvare. Avslutningsvis i kapittelet gjer vi nsermere rede for
kommunikative utfordringer som kan oppsta etter hjerneslag, og hvordan disse kan

pavirke hverdagssamtalen.

2.1 Hverdagssamtalen

Begrepet kommunikasjon har latinske retter, og betyr ”a dele ” og ”’a gjere noe
felles”. Eide og Eide (2007) mener at kommunikasjon 1 sin enkleste form kan
beskrives som en utveksling av meningsfylte tegn eller signaler mellom minst to
parter, i en situasjon der partene som regel star i et gjensidig pavirknings- og
utvekslingsforhold til hverandre. Lind (2005) beskriver hverdagssamtalen som en
muntlig kommunikasjon som oppstar spontant mellom to eller flere mennesker.
Hverdagssamtalen foregar ansikt til ansikt i en situasjon der alle deltakerne kan se og
hare hverandre. Samtalen er vanligvis ikke er planlagt pa forhand, mener Lind (2005).
Hun foreslar denne definisjonen av begrepet samtale: ”En samtale er en muntlig tekst
skapt i et her— og— na— fellesskap av to eller flere deltakere som veksler pa a gi
spraklige og ikke-spraklige bidrag i lgpet av samtaleturer som er strukturert i
sekvenser.” (Lind, 2005, s.124).

Samtalen er ofte motivert av menneskers sosiale intensjon. Den springer ut av gnsket
om a uttrykke holdninger og falelser om ulike ting og hendelser, og dele disse med
hverandre, mener Tomasello (2008). Han finner statte for dette synet hos Simmons-
Mackie (2001). Hun fastslar at kommunikasjonen tjener to primaere mal hos

mennesket. Det ene malet knytter seg til menneskets behov for sosial kontakt. Det
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andre handler om & kunne utveksle informasjon med andre mennesker. Rommetveit
(2008) er ogsa opptatt av kommunikasjonens ulike aspekter og dimensjoner. Han
vurderer kommunikasjon som innfallsporten til menneskets ytre og objektive verden,

den sosiale verden og til den indre og subjektive verden.

Hverdagssamtalen er en kommunikasjonsform som finnes i alle samfunn og kulturer,
hevder Lind (2005). Den er en uformell og kontekstforankret kommunikasjonsform,
som tar utgangspunkt i aktuelle situasjoner, relasjoner og hendelser i hverdagslivet
(Bele, 2008). Samtalen er dynamisk og preges ofte av flyktige temaskifter. Det er av
den grunn ikke uvanlig at et pabegynt samtaletema videreutvikles til et nytt tema, og
at det opprinnelige temaet som kanskje var utgangspunkt for samtalen trekkes inn
igjen pa et senere tidspunkt i samtalen, mener Linell og Gustavsson (1987). Bade Bele
(2008) og Corneliussen, Haaland-Johansen, Knoph og Qvenild (2006) beskriver at
hverdagssamtalen blir til i mgtet mellom mennesker som samarbeider om a oppna en
felles meningskontekst. Samtalen er et resultat av en samlet innsats, og preges av

deltakerne som inngar i den.

Hverdagssamtalen skapes og utvikles ved at samtalepartnerne bidrar med verbal og
nonverbal kommunikasjon. Verbal kommunikasjon baserer seg pa tale, som er den
akustiske realiseringen av sprak. Talen formidler lingvistiske budskap bestaende av
ord og setninger. | tillegg bestar kommunikasjonen av en rekke kommunikative
signaler knyttet til kroppssprak og utveksling av nonverbale budskap. Til disse regnes
nonverbale uttrykksformer som blikk, smil, gester, motoriske responser og
kroppsholdning. Den nonverbale kommunikasjonen inneholder ogsa informasjon som
formidles gjennom menneskets stemme, som stemmestyrke, kvalitet, pauser, hastighet

og intonasjon (Rygvold, 2008).

Corneliussen et al. (2006) papeker at malet med hverdagssamtalen er & oppna en
felles mening eller forstaelse mellom de som kommuniserer. For & kunne oppna dette
er hverdagssamtaler avhengig av at samtalepartnerne etablerer en ”common ground”.
Begrepet kan forstas som en delt, intersubjektiv kontekst, som er relevant for den

sosiale interaksjonen som finner sted (Tomasello, 2008). Denne er ngdvendig for at
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mottakeren skal kunne avgjare hva senderen retter oppmerksomheten mot (den
henvisende intensjonen) og avgjare hvorfor han gjer dette (den sosiale intensjonen).
Tomasello (2008) skriver at det kritiske punktet for “common ground” er at det krever
at mennesket har evne til a forlate eget egosentrisk perspektiv og sette seg inn i den

andres perspektiv.

Intensjonen med kommunikasjonen er nart knyttet opp til sprakets pragmatiske
aspekt, hevder Perkins (2007). Han omtaler pragmatikk som et fenomen bestaende av
laverestaende komponenter som blant annet sprak, sosial kognisjon, hukommelse, og
evne til & ha Theory of mind. Theory of mind kan betraktes som evne til & forutsi og
forklare menneskers atferd ved a referere til deres mentale tilstand. Penn (1999)
omtaler pragmatisk kompetanse som individets evne til a tilpasse bruken av spraket
som system i spesifikke kontekster og i forhold til spesifikke
kommunikasjonspartnere. Han vektlegger videre betydningen av at individet har en
basiskunnskap bestaende av en generell og grunnleggende kunnskap om verden, og
argumenterer for at denne inngar som en del av den pragmatiske kompetansen.
Pragmatisk kompetanse er sentral for & oppna en vellykket bruk av sprak i en sosial

samhandling, mener Penn (1999).

Hverdagssamtalen kjennetegnes, enkelt beskrevet, av tre strukturer som er: budskap,
svar og tilbakemelding. Disse strukturene gir anledning til a rette opp eventuelle
misforstaelser undervegs i samtalen ved at deltakerne, gjennom en gjensidig
turveksling, skifter pa a vaere sender og mottaker (Corneliussen et al., 2006; Lind,
2005). Strukturen i turvekslingene er organisert i bestemte sekvenser, slik at
bidragene oppstar i riktig rekkefglge. Det er ingen fastlagte regler for hvem som skal
snakke og nar en skal snakke. Turene i en samtale blir fordelt gjennom et bevisst og
ubevisst samarbeid mellom samtaledeltakerne, pa bakgrunn av kunnskap om sprakets
struktur og samhandlingsregler, slar Lind (2005) fast. Hun sier det ikke er uvanlig at
det oppstar misforstaelser i tilknytning turskifter mellom samtalepartnerne, og peker
pa at dette kan resultere i at det oppstar en “overlapping” i samtalen. Det betyr at
begge deltakerne forsgker a ta ordet samtidig. En konsekvens av dette kan vere at den

ene samtalepartneren gir opp og lar den andre overta. En annen konsekvens kan vare
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at begge samtaledeltakerne “kjemper” om a vinne ordet. Dette kan for eksempel
handle om a ta i bruk strategier som & heve stemmen og fortsette a snakke til

samtaleturen er vunnet.

Misforstaelser i samtaler knyttes ikke bare til vansker med turtaking, men kan oppsta
pa bakgrunn av mangel pa felles forstaelse mellom deltakerne. Lind (2005) omtaler
dette som vansker med & oppfatte den spraklige og / eller den pragmatiske hensikten
bak ytringen. For eksempel bestar hverdagssamtalen av utstrakt bruk av uttrykk som
det, han, de, her, mannen vi mgtte etc, formidler Tomasello (2008). Dette er
kontekstuavhengige begreper som krever at samtalepartnerne har en felles ”common
ground” for at de skal kunne tolkes pa en meningsfull mate. Hverdagssamtalen bestar
ogsa for en stor del av kommunikative utsagn som baserer seg pa delt
bakgrunnskunnskap og tolkninger av fakta utover det som formidles direkte i
budskapet. Tomasello (2008) hevder 1 denne sammenheng at jo sterkere ”common
ground” samtalepartnerne har, jo mindre viktig blir kommunikasjonens rent
lingvistiske perspektiv for & formidle en mening. Rommetveit (2008) statter ogsa
dette, og skriver at selv et lasrevet ord eller en "’kryptisk” ytring som kan vare helt
uforstaelig for andre, ofte kan vaere mer enn nok i kommunikasjonen mellom

mennesker som er delaktige i hverandres liv.

Misforstaelser som handler om mangel pa felles forstaelse av det semantiske
innholdet, kan bli ngdvendig a oppklare far deltakerne er i stand til & ga videre i
samtalen. Dette betyr ikke ngdvendigyvis at absolutt alle misforstaelsene trengs a rettes
opp, men at ytringer som har betydning for samtalepartnerens tolkning og forstaelse
av talerens intensjon, ma oppklares (Corneliussen et al., 2006). A oppné en felles, delt
forstaelse er en dynamisk prosess preget av konstant forhandling mellom
samtalepartnerne. | denne sammenhengen viser Lind (2005) til at reparasjon er en
viktig faktor for & vedlikeholde samtalen, og definerer begrepet slik: ”En reparasjon

er en rettelse av ens eget eller noen andres tidligere samtalebidrag” (s.135).

En reparasjon kan vises pa ulike mater i samtalen, og er en ressurs som i prinsippet er

tilgjengelig for alle samtaledeltakerne. Lind (2005) beskriver tre mulig tilgjengelige
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reparasjonsformer i samtalen. Den ene knytter seg til at personen som snakker selv
foretar en reparering ved & benytte andre ord eller begreper som kan bidra til at
meningen trer tydeligere frem i ytringen. Den andre formen for reparasjon handler om
at personen som snakker, selv tar initiativ til og signaliserer at en reparasjon er
ngdvendig, men velger a la lytteren utfare den. Den tredje formen for reparasjon
fremkommer nar lytteren ikke oppfatter hensikten bak ytringen, og pa eget initiativ gir
samtalepartneren en tilbakemelding om dette, slik at hun/ham gis muligheten til a

utfgre reparasjonen selv.

Corneliussen et al. (2006) peker pa at et godt samtalemiljg er viktig for a legge
grunnlag for en delt forstaelse, og fremhever at faktorer som trygghet, tillit og respekt
er viktige forutsetninger for dette. Andre sentrale faktorer som kjennetegner et godt
samtalemiljg er at en person snakker om gangen, rolige omgivelser, god tid og
apenhet mellom samtaledeltakerne. Et karakteristisk trekk ved samtalen er utveksling
av informasjon mellom deltakerne. Corneliussen et al. (2006) fremhever i denne
sammenhengen prinsippet om ny informasjon, som handler om at de som deltar i
kommunikasjonen gis mulighet for 8 komme med sine ’nyheter” og bringe nye temaer

inn i kommunikasjonen. Dette skaper variasjon i samtaler.

For & avrunde og foreta en kort oppsummering av innholdet i avsnitt 2, har dette
handlet om hverdagssamtalens betydning i menneskets liv og karakteristiske trekk ved
denne kommunikasjonsformen, slik den vanligvis forlgper nar det er et relativt
jevnbyrdig forhold mellom deltakerne i samtalen. Med dette mener vi at deltakerne
har forholdsvis lik tilgang til et bredt spekter av kommunikative ressurser som kan
anvendes i en samtale. For & kunne bevege oss videre inn mot prosjektets hovedfokus
som er narpersonens erfaringer med endringer i samtaler og mestring av
kommunikasjonsutfordringer etter hjerneslag hos ektefellen, er det ngdvendig og
redegjare for noen kognitive falgevirkninger som pa ulike mater kan fa betydning for

samtaler mellom ektefellene. Dette utgjer prosjektets medisinske referanseramme.



20

2.2 Hjerneslag og kognitive fglgevirkninger

Roth og Harvey (2000) definerer hjerneslag pa denne maten:

A stroke is a nontraumatic, acquired brain injury caused by the occlusion or
rupture of cerebral blood vessels that results in sudden neurological deficit
characterized by loss of motor control, altered sensation, cognitive or language

impairment, disequilibrium or coma (s. 1118).

Denne definisjonen peker pa at et hjerneslag oppstar akutt pa grunn av at den normale
surstoff — forsyningen til hjernen blir forstyrret. Dette kan resultere i nevrologiske
endringer som kan veere forbigaende, men som ogsa kan resultere i varierende grader
av ervervet hjerneskade (Dimancescu, 2007). Et hjerneslag rammer oftest fokale
omrader i hjernen, og sykdommen er mest vanlig forekommende i den eldre del av
befolkningen, meddeler Finset (2004) og Krogstad (2005). I Norge rammes ca 15 000
mennesker av hjerneslag i lgpet av ett ar. Sykdommen rammer hyppigere menn enn
kvinner frem til ca 75 ars alder, men etter dette er det ingen store forskjeller mellom
kjgnnene (Krogstad, 2005).

Symptomer etter hjerneslag varierer mye fra person til person, pa bakgrunn av
faktorer som alvorlighetsgrad, lokalisering og medisinske komplikasjoner
(Dimancescu, 2007). Vanlige funksjonsnedsettelser er blant annet lammelser,
motoriske vansker, nedsatt balanse, ulike former for synsskader og svikt i bearbeiding
av ulike sanseinntrykk. I tillegg er ogsa svelgvansker, sensoriske og motoriske
talevansker og ervervet sprakvanske — afasi, vanlige falgevirkninger av hjerneslag
(Rosenberg, Simantov & Patel, 2007).

Det finnes to ulike skademekanismer bak hjerneslag. Roth og Harvey (2000) og
Finset (2004) skriver at ca 85 % av alle tilfeller av hjerneslag skyldes tilstopping av
en blodare, som resulterer i at en del av hjernevevet dgr. Dette kalles et cerebralt
infarkt. Et cerebralt infarkt oppstar som falge av mangel pa surstofftilfarsel til
hjernen, oftest pa grunn av en blodpropp. En blodpropp kan dannes etter en
sardannelse eller en ujevnhet i blodareveggen, slik at dette stedet blir mer utsatt for

avleiring av fett og stivnet blod, noe som kalles en trombose. En sjeldnere arsak til
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blodpropp er sakalt en embolius, som innebzrer at en stivnet blod- eller fettklump
lgsner, og fares med blodstremmen for s a sette seg fast i et omrade hvor blodaren er

innsnevret og trang (Krogstad, 2005).

Den resterende andelen tilfeller av hjerneslag skyldes hjerneblgdning, som forarsakes
av at et blodkar sprekker, enten inni hjernen eller mellom hjernehinnene. Slike
blgdninger er ofte fordrsaket av at sma utposninger pa en blodare, sakalte aneurismer,
sprekker. En aneurisme kan vaere medfadt, eller oppsta som et resultat av en sykdom
eller skade (Roth & Harvey, 2000; Krogstad, 2005).

Alvorlighetsgraden etter en ervervet hjerneskade og hjerneslag, vurderes etter
nevrologiske undersgkelser som blant annet inkluderer Glasgow Coma Scale (GCS)
og National Institute of Health Stroke Scale (NIHSS), for maling av bevissthetsniva
og nevrologiske utfall (Helsedirektoratet, 2009). | tillegg til en rekke kliniske
undersgkelser, benyttes ogsa bildediagnostikk som Computertomografi (CT) og/eller
magnetisk resonans (MR). CT og MR gir informasjon om strukturer i hjernen og
lokaliserer eventuelle blodansamlinger. For & kunne gi en riktig diagnostisk vurdering
etter hjerneslag, kreves et tett samarbeid mellom leger med spesialkompetanse og

radiolog (Helsedirektoratet, 2009).

2.2.1 Kognitive fglgevirkninger

En ervervet hjerneskade etter hjerneslag kan fare til vedvarende endringer i bade
kognitiv, psykisk og atferdsmessig funksjon hos den rammede. Forandringer i atferd,
humar og personlighet forekommer relativt ofte (Solbakk, Schanke & Krogstad,
2008; Rosenberg et al., 2007). En av de hyppigst forekommende, og mest beskrevne
endringer ved hjerneslag, er endringer i kognitiv funksjon, hevder Kearny, McGowan,
Anderson og Strosahl (2007) og Finset og Krogstad (2006). Kognitiv funksjon utgjer
hjernens mest komplekse funksjon, og kan defineres som: the ability to be aware of
oneself and of one‘s condition, to concentrate, to analyze and to synthesize
information consciously, to imagine and create, to remember and to retrieve

memories.” (Dimancescu, 2007, s.6).
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Finset og Krogstad (2006) mener at den mest typiske endringen i kognitiv funksjon
viser seg som redusert evne til a tenke abstrakt. Reduksjon i evnen til abstrakt
tenkning kan blant annet relateres til vansker med hukommelse og oppmerksomhet.
Endringer i hukommelse og oppmerksomhet, eksekutive funksjoner og sprakfunksjon
er vanlige etter hjerneslag. Disse kognitive endringene vil farst omtales separat for a

fa frem noen av deres seregenheter, og siden omtales i lys av hverdagssamtalen.

Hukommelse og oppmerksomhet
Oppmerksomhet er et komplekst funksjonsomrade, og vansker med oppmerksomhet

er derfor vanlig forekommende ved svaert mange, ulike ervervete hjerneskader (Finset
& Krogstad, 2006). Vansker med oppmerksomhetsfunksjoner kan fare til at et individ
har gkt reaksjonstid, og nedsatt kapasitet og evne til & holde oppmerksomheten rettet
mot samme stimuli over tid. @kt trettbarhet hos et individ er vanlig etter hjerneslag,

peker Finset og Krogstad (2006) pa.

Hukommelse inngar i alle kognitive funksjoner, og har neer sammenheng med
oppmerksomhet og konsentrasjon, mener Finset og Krogstad (2006). Hukommelse er
individets evne til a lagre erfaringer/informasjon og anvende disse gjennom prosesser
som gjenkjenning og gjenkalling (Tetzchner, 2005). Gjenkjenning innebeerer a huske
ved hjelp av ulike former for prompts/ cues, som stikkord og bilder. Gjenkalling er en
mer kognitiv krevende oppgave som betinger at en person gjennom en bevisst prosess
rekonstruerer informasjon ved hjelp av eget begrepsapparat og personlige tolkninger.
Finset og Krogstad (2006) skriver at hukommelsesfunksjonen er spesielt sarbar etter
en ervervet hjerneskade, og at svikt i denne har en negativ innvirkning pa individets
lzeringsevne. Finset (2004) mener at et hjerneslag i venstre hemisfaere hyppig ledsages

av vansker med a huske spraklig materiale, som ord og setninger.

Eksekutive funksjoner
Finset (2004) omtaler eksekutive funksjoner som individets overordnete styring av, og

kontroll med, egen atferd. Disse kognitive funksjonene er, i fglge Ellertsen og Baug
Johnsen (2005), knyttet til initiering av handling/atferd, som a planlegge, generere

hypoteser, utgve kognitiv fleksibilitet, ta beslutninger, regulere egen atferd og ha evne



23

til & dra nytte av tilbakemeldinger fra miljget. Svekkelse av eksekutive funksjoner er
vanlig ved ervervet hjerneskade (Grafman & Litvan, 1999 ref. i Kearney et. al., 2007;
Finset, 2004). Svikten i overordnete reguleringsfunksjoner kan over tid bli sa uttalt at
bade narstaende og den slagrammede selv opplever dette som personlighetsendringer
(Finset, 2004). Han peker videre pa at det er vanlig at den slagrammede har lett for &

reagere faglelsesmessig i form av irritabilitet, nedsatt toleranse og aggressiv atferd.

Sprak og kommunikasjonsvansker
Kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade kan ha sin basis i

motoriske/sensoriske prosesser som inngar i tale (eks. dysartri og apraksi) og / eller
evnen til & bruke a forsta sprak (afasi, kognitive vansker, pragmatiske vansker).
Kognisjon og sprak inngar i et gjensidig avhengighetsforhold til hverandre. | fglge
Kramer, Shein og Napolitano (2007) er et individs kommunikasjonsferdigheter
avhengig av en rekke underliggende kognitive funksjoner som blant annet
oppmerksomhet, minnefunksjoner, planlegging og problemlgsning. Sprakvansker, i
form av afasi, er en av de aller vanligste formene for kognitiv svikt etter hjerneslag,
hevder Finset (2004). Chapey og Hallowell (2001) definerer afasi som: .. an
acquired communication disorder caused by brain damage, characterized by an

impairment of language modalities; speaking, listening, reading and writing.” (S. 3).

Definisjonen viser til at afasi er en ervervet multimodal kommunikasjonsvanske som
oppstar hos et individ som har gjennomgatt en normal spraklig utvikling.
Kommunikasjonsvanskene kan ramme alle modaliteter av sprakprosessering. Dette
betyr at bade et individs sprakproduksjon, sprakforstaelse og evne til a lese og skrive,
kan vaere nedsatt (Cummings, 2008). Afasi kan gi seg utslag i svikt bade i sprakets
form (fonologi, morfologi og syntaks), innhold (semantikk) og bruk (pragmatikk)
(Cummings, 2008). Akutt afasi oppstar, mest typisk forekommende, de farste timene,
dagene, eller noen fa uker etter et hjerneslag i venstre hjernehalvdel. De aller fleste
mennesker har spraksenteret i denne hjernehalvdelen (Reinvang, 1994). Cappa (2008)
slar fast at mennesker som far afasi typisk oppnar en spontan bedring, spesielt de

farste 6 ukene, hvor progresjonen er hurtig, og opptil et halvt ar etter hjerneslaget. Pa
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en annen side hevder Chapey og Hallowell (2001), at afasi er en sprakvanske som

sjeldent blir helt borte.

2.3 Hverdagssamtalen og kognitive fglgevirkninger

Goodwin (2003) mener samtaler kan gi mye kunnskap om, og innsikt i, pragmatiske
fenomen. Han hevder at det er i samtaler i naturlige omgivelser at eventuelle
sprakvansker trer frem og blir synlige, og skaper utfordringer som deltakerne i
samtalen i fellesskap ma ta hensyn til. Siden samtalen kan betraktes som et felles
ansvar, hevder Perkins (2007) at sprakvansker kan vurderes og ses i lys av faktorer
som samarbeid og kompensasjoner. Han argumenterer videre for at samtalen preges
av den enkelte samtaledeltakerens individuelle pragmatiske kompetanse, og at

hvordan disse interagerer med hverandre pavirker kvaliteter ved samtalen.

Sprakvansker etter hjerneslag bergrer ngdvendigvis ikke alle sprakmodalitetene i like
stor grad, hevder Chapey og Hallowell (2001). Lapointe (2005) statter dette
synspunktet. Han papeker at det er store ulike individuelle konsekvenser av afasi, men
at det imidlertid er noen fellestrekk som gar igjen hos slagrammede. Disse er vansker
i grammatikkprosessering, auditiv forstaelse, lesing/ leseforstaelse og skriving. Vi har
valgt a fokusere pa verbalsprak og pragmatiske utfordringer som kan oppsta i
hverdagssamtalen. Dette er sentralt for & belyse hvordan narpersonen opplever og

mestrer samtaler med ektefellen.

Pragmatiske kommunikasjonsvansker hos slagrammede viser seg oftest som reduserte
muligheter til & produsere verbale ytringer. Perkins (2007) omtaler dette som
begrensninger i den slagrammedes lingvistiske ressurser, noe som medfarer at han har
vansker med a uttrykke seg verbalt i samtaler, formidle eksakt mening og gjere seg
forstatt. Corneliussen et al. (2006) papeker videre at den slagrammede i mange
tilfeller kan ha vansker med a forsta andres gester. | tillegg kan han ha vansker med
selv a produsere slike. Dette er faktorer som kan bidra til a skape barrierer i

kommunikasjonen.
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Den slagrammede kan ha vansker med a bruke spraket for a skape mening i en
kontekst, noe som blant annet kan skyldes utfordringer knyttet til & segmentere ordene
riktig. Dette kan veere et uttrykk for fonologiske vansker. Det er heller ikke uvanlig at
han/hun erstatter malordet med et annet ord som ligner, noe som kan endre
budskapets karakter fra det som opprinnelig var tenkt (Perkins, 2007). I tillegg har
mange pragmatiske begrensninger nar det gjelder prosodi, mener Kimelman (1999).
Talens prosodi, er sasmmen med det rent lingvistiske uttrykket, med pa a skape
mening, og den kan ses i lys av faktorer som for eksempel volum, styrke, tempo, og
pauser (Perkins, 2007). Begrensninger i tilgang til prosodisk variasjon vil kunne fare
til at det lett oppstar misforstaelser i en samtale. Corneliussen et al. (2006) peker pa at
samtalepartneren kan tolke pauser som en avslutning pa den slagrammedes tur i
kommunikasjonen, mens pausen i stedet er et uttrykk for at han /hun trenger tid til &
finne det rette ordet (ordleting). Dette resonnementet stgttes ogsa av Krogstad (2005),
som hevder at mennesker som har en ervervet hjerneskade ofte trenger tid til & motta,

bearbeide og sortere informasjonen.

Grammatiske vansker er vanlig blant slagrammede, og Perkins (2007) hevder at dette
kan gi pragmatiske konsekvenser i samtaler med andre. De grammatiske vanskene
kommer blant annet til uttrykk gjennom vansker med a strukturere setninger. Det er
ikke uvanlig at den slagrammede plasserer eksempelvis subjekt og verb uriktig
lingvistisk, noe som gjar det vanskelig for samtalepartneren a skjgnne budskapet som

blir formidlet.

Semantikk er et annet lingvistisk omrade som skaper pragmatiske vansker mellom
den slagrammede og samtalepartneren. Perkins (2007) og Chapey og Hallowell
(2001) beskriver at semantiske vansker kan medfare restriksjoner bade nar det gjelder
tilgang til, og bruk av det mentale leksikonet, og at dette kan fa konsekvenser for
evnen til & benevne ulike semantiske kategorier. Disse vanskene omtaltes ofte som
ordletingsvansker. Laakso og Klippi (1999) peker pa at delt kunnskap mellom den
slagrammede og samtalepartneren, bidrar til gkt mulighet for & komme frem til det
riktige ordet gjennom et aktivt samarbeid. Reinvang (1994), viser til et annet aspekt

ved semantikken som kan medfgre utfordringer i samtaler. Den slagrammede har ofte
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et overforbruk av funksjonsord som for eksempel pa, over, og, men, en, ei, et
(preposisjoner, konjunksjoner og artikler). Hyppig bruk av disse funksjonsordene har
en tendens til & ga pa bekostning av meningsheerende ord i setninger, og bidrar til &

gjere budskapet vanskelig tilgjengelig for samtalepartneren.

Eksekutive vansker kan bidra til & forstyrre kommunikasjonen mellom
samtalepartnere, poengterer Perkins (2007). Han mener den slagrammede kan ha
begrenset kapasitet til & opprettholde oppmerksomhet over lengre tid, og at ogsa
nedsatt hukommelsesfunksjon bidrar til at det oppstar utfordringer i
kommunikasjonen. Konsekvenser av disse begrensingene kan vare at den
slagrammede blir fort mentalt sliten i en samtale, og har vansker med a huske spraklig
materiale. Dette kan vise seg som vansker med a falge opp og opprettholde ulike
temaer i samtalen. Hverdagssamtalen preges av hurtige temaskifter, og dette vil kunne
veere utfordrende for den slagrammede (Perkins, 2007; Krogstad, 2005; Finset, 2004).
Eksekutive vansker kan fgre til at den slagrammede strever med a komme i gang med
a kommunisere og av den grunn har vansker med a ta initiativ i en samtale
(Corneliussen et al., 2006). Perservasjon, hevder Finset (2004), er et annet typisk
eksempel pa hvordan svikt i eksekutive funksjoner kan komme til uttrykk. Begrepet
henspeiler pa et atferdsmgnster som ytrer seg som vansker med a ga videre fra en
aktivitet til en annen og bli ”opphengt” i formuleringer og enkelthandlinger.
Corneliussen et al. (2006) peker pa at den slagrammede kan ha vansker med a stoppe
egen “taleflom” og tendere mot & ha hyppige gjentakelser av spesielle ord og uttrykk
som kan gjgre det vanskelig for samtalepartneren a fa tak i meningen og

sammenhengen i ytringen.

Den slagrammedes lingvistiske vansker kan fare til et hyppig repareringsbehov i
samtaler. Perkins (1995) fremhever at lingvistiske vansker kan begrense den
slagrammedes evne til selv a reparere ytringer. Dette kan medfare at den
slagrammede i gkt grad er avhengig av at det er samtalepartneren som tar initiativ til
en reparering, pa tross av at han selv er bevisst at dette er ngdvendig i samtalen.

Siden den slagrammede ofte har begrensninger i tilgjengelige kommunikative valg for

a kode og avkode en mening, mener Perkins (1995) og Perkins (2007), at det kan
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vaere mest hensiktsmessig og minst krevende for ham a benytte seg av
samtalepartnerens ressurser. Corneliussen et al. (2006) og Perkins (2007) hevder
derfor at hvor god samtalen blir, i stor grad avhenger av hvor aktiv samtalepartneren
er, og av hans evne til a skape forstaelse for hva den afasirammede gnsker a formidle.
Corneliussen et al. (2006) mener videre at den slagrammedes samtalepartner ma
tilpasse ytringens lengde og redusere taletempoet, for a bidra til a gi den slagrammede
optimale muligheter til & oppfatte og forsta ytringer. Samtidig peker forfatterne pa at
det er viktig a signalisere en holdning som tilkjennegir interesse og tilstedeveerelse i
kommunikasjonen. A ta seg god tid i samtaler, og ha toleranse for at det oppstar

pauser i samtaler med en slagrammet, er rad som gis.

Kommunikasjonsvansker etter hjerneslag kan medfgre at den slagrammede har
begrenset adgang til spraket sitt. Dette gjer at han har feerre muligheter til & vise hvem
han er og hva han star for, i kunnskaps- og meningsutvekslinger med andre
mennesker (Corneliussen et al., 2006). | tillegg kan konsekvenser av et hjerneslag
veere at den slagrammede i mindre grad enn tidligere deltar pa sosiale arenaer og i
samfunnslivet forgvrig. Sundet og Reinvang (1993) mener at den direkte arsaken til
dette er kommunikasjonsvanskene. Vansker med sprak og kommunikasjon skaper
usikkerhet og distanse mellom den slagrammede og andre mennesker, hevder de
videre. Sundet og Reinvang (1993) eksemplifiserer dette, og skriver at andre
mennesker blir usikre nar de opplever og ikke fa svar pa det de spgr om, og at de ofte
opplever pausene som pinlige. Jungbauer, Cramon og Wilz (2003) beskriver at
kommunikasjonsvansker etter hjerneslag kan fare til at ektefeller i mindre grad
utveksler informasjon. De konkluderer med at dette kan resultere i en generell
emosjonell fremmedgjgring mellom ektefeller, og ha negative innvirkninger pa deres

relasjon.
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3. Stress, tilpasning og mestring

| dette kapittelet vil vi presentere den overordnete teoretiske referanserammen som
ligger til grunn for prosjektet, og tidligere forskning. Mestringsperspektivet er den
overordete forstaelsesrammen som vi vil benytte for a belyse relevante faktorer i
neerpersonens hverdagsliv, og som indirekte kan ha betydning for kommunikasjonen
mellom ektefellene. I tillegg @nsker vi & ha et direkte fokus pa selve
samtalesituasjonen, og samtaler som finner sted. Vi tar utgangspunkt i den fgrste tida
etter hjerneslaget, hvor narpersonene utsettes for en dramatisk livshendelse, og
anvender Lazarus og Folkman’s prosessmodell for forstaelse av stress og mestring. |
noen grad vil vi ogsa vise til andre teoretikere som kan bidra til & klargjgre og

nyansere noe av kompleksiteten ved en mestringsprosess.

3.1 Stress og krisereaksjoner hos naerpersoner

Traumet som naerpersonen utsettes for nar ektefellen blir rammet av hjerneslag kan
assosieres til en rekke belastnings- og stressreaksjoner, som kan ses i lys av kriseteori
(Cullberg, 2007; Lazarus, 2006). Holmes og Rhae (1967) utviklet en av de forste
moderne stresskalaene, med utgangspunkt i alminnelige livshendelser og antakelser
om hvor stor innsats som krevdes for 4 tilpasse seg disse. Ektefellens ded ble gradert
som den mest krevende livshendelsen og sykdom hos naere familiemedlemmer rager
hayt opp pa stresskalaen. Bade forskning og faglitteratur, samt fortellinger formidlet
av narpersonene selv, beskriver falelser som usikkerhet, engstelse, avmakt, sorg og
savn over det som er tapt etter ektefellens sykdom (Kirkevold, 2001; Andersen &
Pedersen, 2003; Lazarus, 2006; Wive, 2006b; Cullberg, 2007). Siden oppgavens
problemstilling knytter seg til senforlgpet av en rehabiliteringsprosess, har vi fokus pa

bearbeidings- og nyorienteringsfasen.

Bearbeidingsfasen avlgser, i falge Cullberg (2007), de mer akutte fasene av krisen.

Den inntrer tydeligst et halvt til ett ar etter at traumet oppstod. Bearbeidingsfasen
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innebaerer en bearbeiding av den faktiske situasjonen, en reorientering mot fremtida
og innlaering av nye sosiale roller. Nyorienteringsfasen er den siste av krisens faser,
og Cullberg (2007) hevder at denne ikke har noen slutt. Med dette mener han at krisen
har blitt en del av hverdagen, men uten & vare til hinder for menneskets kontakt med
livet. Skuffelsene er bearbeidet og nye interesser og relasjoner har oppstatt, mener
Cullberg (2007). Til tross for at krisen er en pinefull opplevelse, sa kan den munne ut
i en personlig vekst, mener han videre. Denne veksten knytter seg til en utvidet
forstaelse for, og erfaring med egne ressurser og begrensninger. Like fullt vier
Cullberg (2007) oppmerksomhet til det han omtaler som to mulige utganger nar
tilvaerelsen, billedlig talt, ligger i ruiner. Den ene innebzrer en fastlasing i
bearbeidingen av traumet, noe som kan lede til depressive tilstander. Den andre
utgangen er tilpasning til, og mestring av en ny livssituasjon. Davis (2000) skriver at
tilpasningsprosesser i tilknytning til en oppstatt krise, starter umiddelbart, men at det
kan vere en lang og vidstrakt prosess som ofte fordrer endring av livsperspektiv og

reaksjonsmanster.

3.2 Mestring

Begrepet mestring kan gi assosiasjoner og forestillinger om et vellykket og vinnende
individ. Dette kan vaere uheldig fordi det signaliserer et meningsinnhold som kan
fortone seg som urealistisk, og derfor synes uoppnéelig for mange mennesker. A
mestre kan imidlertid ikke betraktes synonymt med fraveer av vanskeligheter, men
handler i stgrre grad om hvordan en kan leve best mulig med utfordringene som
eksisterer i eget liv. Sommerschild (2006), ser i lys av dette mestring som en
mulighet, som finnes i ethvert individ. Hun slar fast at en krise kan ses pa som en
akutt belastning som kan overvinnes ved at individet tar i bruk sine
mestringspotensialer. Lazarus og Folkman (1984) definerer mestring
som:”..constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specific
external or internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of

the person.” (S. 141). Mestring blir med andre ord en prosess hvor individet
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mobiliserer, bade kognitivt og gjennom handlinger, for a handtere indre og ytre krav

som oppleves som en pakjenning, eller som overgar dets ressurser.

3.2.1 Lazarus’ og Folkman’s prosessmodell for stress og mestring

Lazarus og Folkman (1984) viser til fire faser som inngar i tolkningsprosessen som
settes i gang hos et individ nar det blir utsatt for en stressor / stressende livshendelse.
Prosessmodellen representerer en forklaringsmodell som beskriver hvordan et individ
sgker & handtere stress, og betydningen intrapersonelle og miljgmessige faktorer har
for individets stresstolkning og mestring. Prosessmodellen inkorporerer fire
hovedhypoteser: Mestring er en pagaende prosess, som utgjgres av en komplisert
interaksjon mellom individ og miljg. Mestring representerer handtering av stress, og
er ikke noe en noen gang kan gjare seg ferdig med. Individets subjektive vurdering av
et fenomen har betydning for hvordan dette oppfattes, tolkes og handteres. Det er med
andre ord individets egen, subjektive opplevelse av et fenomen som avgjer om

situasjonen oppleves som stressfylt eller ikke.

Farste fase.
Den farste fasen handler om en primeer kognitiv vurdering av den foreliggende

situasjonen. Lazarus (2006) mener at individet i denne fasen blant annet vurderer om
egne mal og verdier kan sta pa spill, og hvorvidt skade og tap er et sannsynlig utfall
av situasjonen. Dersom skade og tap er sannsynlig, mener han videre, at dette som
regel vil romme et element av trussel, pa bakgrunn av potensielle implikasjoner for
fremtiden. Den primare vurderingen baserer seg, i falge Lazarus og Folkman (1984),
pa individets subjektive opplevelse av i hvilken grad situasjonen er vanskelig, eller
om den kan handteres, og pa hvilke mater dette kan gjeres. Dersom individet vurderer
at det foreligger en stressor, vil denne enten kunne virke utfordrende eller oppleves

som truende.

Andre fase.
| den andre fasen foretar individet en stresstolkning basert pa en sekundeer kognitiv -

evaluerende prosess, der det fokuserer pa hva det kan gjere med den stressende
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relasjonen mellom seg og miljget. Det som star sentralt i denne fasen, er i fglge
Lazarus (2006), at individet foretar en vurdering av sine mestringsmuligheter basert
pa tilgangen til personlige og sosiogkologiske mestringsressurser. De personlige
mestringsressursene, hevder han videre, har avgjerende innflytelse pa en
mestringsprosess. Individets personlige mestringsressurser bestar av fysiske og
psykiske ressurser som helse, energi, kompetanse, evne til problemlgsning,
humoristisk sans og positiv tenkning, mener Gjeerum (2006). De personlige
mestringsressursene inkluderer ogsa tillit til egne ressurser, utdannelse, sosiale
ferdigheter og skonomiske ressurser. Beresford (1994) papeker at ogsa tidligere
mestringserfaringer i stor grad kan influere pa et individs vurdering og opplevelse av
en tilsvarende belastning, og han konkluderer derfor med at mestringserfaringer
inngar i de personlige mestringsressursene. Sosiogkologiske mestringsressurser er
ressurser som familie og venner, formelle stattepersoner og praktiske rammefaktorer.
Lazarus og Folkman (1984) fremhever spesielt den naere sammenhengen som finnes
mellom individets sosiogkologiske og personlige mestringsressurser, og hevder at

disse star i et gjensidig avhengighetsforhold til hverandre.

Tredje fase.
Den sekundere vurderingen som individet foretar i andre fase har betydning for valg

av mestringsstrategi, som er den tredje fasen i individets tolkningsprosess. Denne
fasen utgjeres av bade problem- og emosjons — fokuserte mestringsstrategier, selv om
vektingen av disse kan veere ulik. Med mestringsstategier menes handling, tanker og
atferd som et individ tar i bruk nar det star overfor livsutfordringer (Lazarus, 2006).
Problemfokuserte mestringsstrategier innebzarer a sgke informasjon, analysere
situasjonen og finne handlingsalternativer som kan bidra til & endre miljgmessige krav
og barrierer. Dette kan medfare at individet forsgker a se betydningen av en hendelse
pa nytt, sgker alternative mater a handtere hendelsen pa, eller laerer seg nye
ferdigheter. Emosjonsfokuserte mestringsstrategier er kognitive prosesser som retter
seg mot det somatiske eller fglelsesmessige aspektet ved situasjonen, i den hensikt &
redusere de emosjonelle spenningene. Dette kan handle om strategier som for

eksempel knytter seg til distansering, minimering, unngaelse, gnsketenking og a
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trekke det noe positivt ut av en belastende hendelse. Lazarus (2006) fremhever at
revurdering kanskje er den mest effektive av de emosjonsfokuserte
mestringsstrategiene, ved at den bidrar til & endre fglelser gjennom a tillegge den
stressende hendelsen en ny mening. Lazarus og Folkman (1984) skriver at de
emosjonsfokuserte mestringsstrategiene beskytter mot negative felelser og at de er en
hjelp for individet til & klare sta i situasjonen. De fremhever ogsa den viktige
betydningen disse har for a bidra til & opprettholde hap og optimisme hos individet.
Nar stressbetingelsene vurderes som foranderlige og kontrollerbare, slar Lazarus
(2006) fast at det er de problemfokuserte mestringsstrategiene som vil dominere.
Dersom situasjonen tvert imot oppleves som uforanderlig og lite kontrollerbar, vil de
emosjonsrettede mestringsstrategiene dominere. Lazarus og Folkman (1984) mener at
problem- og emosjonsfokuserte mestringsstrategier vil kunne pavirke den farste
primere vurderingen av en hendelse, og motsatt, at tilgjengelige mestringsstrategier

vil ha innflytelse pa den primare vurderingen.

Fjerde fase.
Tolkningsprosessens fjerde og siste fase kjennetegnes av revurdering, skriver Lazarus

og Folkman (1984). Med dette menes at individet vurderer om situasjonen, som i
farste fase kunne betraktes som en trussel, og dets bruk av mestringsstrategier har fart
til en gnsket endring/ forbedring av situasjonen. Ut fra denne revurderingen kan
individet vurdere om det har oppnadd gnsket malsetting, eller om det ma ga tilbake til

en tidligere fase i modellen for a fortsette prosessen.

Begrepene salutogenese og mestringsprosess ligger tett opp til hverandre, men
Sommerschild (2006) fremhever at begrepet salutogenese er knyttet til en helhetlig
teori som flytter fokus fra stress og over til ressurser. Antonovsky’s modell (2005)
anser helse- sykdom som et kontinuum, og salutogenese vil handle om a skape en
“bevegelse” mot bedre helse. SOC- modellen (sence of coherence) eller *opplevelse
av sammenheng’, inneholder tre aspekter. Disse er knyttet til om situasjonen oppleves
som forstaelig, handterbar og meningsfull for individet (Antonovsky, 2005). Det

farste aspektet, om situasjonen oppleves som forstaelig, avhenger av individets
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kunnskap om, og forstaelse av, den situasjonen han befinner seg i. Om situasjonen
oppleves som handterbar ma videre ses i sammenheng med individets identifisering
av mulige strategier for & mgate sine utfordringer. Meningsfullhet henspeiler pa at
individet finner en mening i, og med a handtere sitt liv, framholder Antonovsky
(2005). A ha hap, ikke om & f4 tilbake det som er tapt, men hap i form av tiltro til at
fremtiden like fullt har noe godt a tilby en, fremhever Cullberg (2007), som den
sterkeste psykiske og somatiske helbredelsesfaktoren. Dette knytter seg til begrepet
resilience, som er et sentralt begrep i mestringsteorier. Begrepet kan oversettes med
elastisitet eller motstandskraft, mener Sommerschild (2006), som knytter dette til
individets evne til & overvinne motgang. Hun hevder at individets evne til & mgte og
mestre motgang er nert forbundet med kunnskap. Her finner hun stgtte i Rutter
(1985), som fremhever at individets egne erfaringer med a kunne noe, er en sentral
rammebetingelse som gir grobunn for motstandskraft. I tillegg mener han at trygge og
stabile emosjonelle tilknytninger er en del av individets grunnleggende basis for
motstandskraft. Individets mestringsevne varierer med arten og graden av belastning,

I tillegg til tidspunktet for denne, understreker Rutter (1985).

3.3 Neerpersonens opplevelser av endringer i
hverdagslivet

Et hjerneslag er en kritisk livshendelse som har konsekvenser for bade den rammede
selv, ektefellen, familie, venner og arbeidskolleger (Krogstad, 2005; Forsberg-
Warleby, Méller & Blomstrand, 2001). Det er innad i familien at de stgrste
endringene etter et hjerneslag oppleves og erfares. A tilpasse seg til endringer og en
ny livssituasjon kan veere en krevende og langvarig prosess, og hvordan et hjerneslag
pavirker familien er avhengig av mange og sammensatte forhold, papeker Kirkevold
(2001). Hun mener faktorer som livssituasjon, mestringsmuligheter og ressurser, er
relevante i denne forbindelse. | tillegg vil slagets karakter og gvrig helsetilstand, bade
hos den slagrammede og andre familiemedlemmer, veere av betydning for hvordan

livssituasjonen pavirkes. Pa grunn av det komplekse samspillet mellom flere faktorer,
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mener Kirkevold (2001) at det er vanskelig a generalisere hvilke effekter et hjerneslag

kan ha pa familier.

En ervervet hjerneskade vil pavirke familiemedlemmenes forhold og relasjon til
hverandre, hevder Jumisko, Lexell og S6derberg (2007). Dette statter Kirkevold
(2001), som understreker at den slagrammede kan fa vanskeligheter med a ivareta sitt
omsorgsansvar, eller andre familieorienterte roller og funksjoner. Hun hevder videre
at kommunikasjonen mellom familiemedlemmene kan oppleves som vanskelig pa
bakgrunn av sprakvansker og kommunikative endringer, og at den enkelte kan ha
ulike forutsetninger for & handtere og mestre disse samtaleutfordringene. Chapey og
Hallowell (2001) argumenterer for at kommunikasjonsvansker etter hjerneslag farer
til en dramatisk livsomveltning i naermest alle dimensjoner i dagliglivet, ved at de
vanskeliggjer kommunikasjon og skaper begrensninger, bade for familieliv og
generell sosial deltakelse. Et hjerneslag far dermed ofte sosiale konsekvenser for bade
den slagrammede selv og narpersonen. Finset og Krogstad (2006) skriver at kronisk
sykdom og funksjonshemming skaper en hgy grad av sarbarhet relatert til reduksjon i
sosial kontakt. Dette er en konsekvens ogsa Sundet og Reinvang (1993) vier
oppmerksomhet. De hevder at den slagrammede kan ha lett for a trekke seg tilbake fra
sosiale arenaer, og at kan resultere i ensomhet og sosial isolasjon. Reduksjonen i
kontakt med sosiale arenaer kan indirekte gi konsekvenser for nettverket til
narpersonen, og fare til at dette blir mindre. En annen faktor som kan bidra til sosiale
endringer for narpersonen, er at han ma ta mer hensyn til ektefellen sin na enn
tidligere. Dette kan medfare innskrenket frihet for ham/henne, og gi mindre anledning

til & ivareta sosiale relasjoner, hevder Blais og Boisvert (2005).

Forskning viser at nerpersonen og familien har en viktig og sentral funksjon i den
slagrammedes rehabiliteringsprosess, og at naerstdende har betydning for i hvilken
grad den slagrammede oppnar bedring og fremgang (Ergh, Rapport, Coleman &
Hanks, 2002; Bredland, Linge & Vik, 2002). | denne sammenhengen fremhever
Kirkevold (2001) og Man (2002), betydningen av at helsepersonell, i den akutte fasen
av sykdommen, formidler informasjon om situasjonen sa realistisk som mulig, men

samtidig hjelper narpersoner til & opprettholde hap om bedring. A gi hap om bedring
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har betydning for a hjelpe narpersoner til a frigjare krefter og ressurser som kan bidra
til og stette og hjelpe den slagrammede. Imidlertid papeker Yedidia og Tiedeman
(2008), at nzrpersoner opplever at de far for lite informasjon og statte av
profesjonelle fagfolk. Neerpersoner gnsker mer informasjon om falgevirkningene etter
hjerneskaden, hva de selv skal gjgre og hvor de kan sgke hjelp og statte, hevder de

videre.

Kirkevold (2001) gjer rede for forskning pa neerpersonens endringsopplevelser etter
hjerneslag hos ektefellen, og hvordan disse kan pavirke hans/hennes livssituasjon. |
den akutte fasen etter hjerneslaget er naerpersoner sterkt preget av engstelse og uro,
slar hun fast. Naerpersonenes hovedfokus er ektefellens ve og vel, noe som gjar at de
mobiliserer for & gi ham/henne stette og oppmuntring i sa stor grad at de neglisjerer
egne behov (Kirkevold, 2001; Ringdal, 2003). Nar ektefellens medisinske tilstand
stabiliseres og rehabilitering igangsettes, inntar naerpersonen ofte en aktiv trenerrolle
overfor ektefellen, i det tidsrommet helsepersonell ikke kan veere tilgjengelig.
Nerpersonen far derfor roller som motivator, stgttespiller og trygghetsskaper. I tillegg
inntar han ofte en omsorgsrolle som innbefatter praktisk hjelp, organisering og
planlegging. Alle disse funksjonene falger nzrpersonen nar ektefellen kommer hjem,
og disse kan medfare rolleforskyvninger. Mange narpersoner forteller derfor om en

ny travelhet i hverdagen.

Sundet og Reinvang (1993) framholder at den vanskeligste fasen for naerpersoner
farst kommer nar den akutte fasen av sykdommen er over, og det daglige livet skal
finne en ny form. Dette knytter de blant annet til naerpersonens fglelser av oppgitthet
over a skulle vaere den som hele tiden gir av seg selv til ektefellen, nar de selv faler de
har behov for stette, oppmuntring, omsorg og avlastning. Ogsa Wive (2006a) og
Ringdal (2003) hevder at krisen som narpersonen gar gjennom, kommer pa et senere
stadium sett i forhold til ektefellen. Wive (2000) mener at det er i lgpet av de farste
2-3 arene etter hjerneskaden, at det gar opp for ektefellen hvilke funksjoner som er
tapt og hvilke som er bevart. Dette tidsperspektivet farer til en langstrakt sorg og
bearbeidingsforlgp. Nearpersonen er ngdt til 4 erkjenne at noe er tapt far han/hun kan

serge, hevder Wive (2006b). Begrepet krise har ikke ngdvendigvis bare en negativ
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valer, fordi den kan fare til personlig vekst og utvikling. En godt gjennomarbeidet
krise vil kunne gi mulighet for & opparbeide starre personlig styrke og modenhet.
Wive (2006a) begrunner dette med at individets erfaringer med a ha veert i
tilveerelsens grenseomrade, og dets opplevelser av a ha beveget seg derifra og tilbake
til det alminnelige livet, kan gi en dypere og starre livserkjennelse. Hun hevder videre
at livskvaliteten, med den rette” innsatsen ikke nedvendigvis blir dérligere for
neerpersonen etter et hjerneslag hos ektefellen, men at den tvert imot kanskje kan

overstige det punktet som var nadd fer livsendringen inntraff.

Emosjonelle og personlighetsmessige endringer hos ektefellen etter et hjerneslag har
starre negativ innvirkning pa narpersonens livskvalitet enn sprakvansker, hevder
Wive (2000). Finset og Krogstad (2006) synes a stgtte dette synspunktet, og fastslar at
endret atferd, personlighet og nedsatt empati oppleves som det aller vanskeligste for
narpersoner a forholde seg til. Naerpersoner opplever at slike falgevirkninger kan
veere usynlige for andre mennesker. Dette kan bidra til at naerpersoner faler seg
ensomme i en livssituasjon som ingen andre riktig kan forsta og sette seg inn i.
Jungbauer et al. (2003) viser til at ogsa andre faktorer som uselvstendighet og
hjelpeavhengighet hos den slagrammede, kan oppleves som en kronisk
belastningssituasjon for naerpersonene. Narpersoner beskriver at de har en
innskrenket personlig frihet og en fglelse av a ha fatt en foreldrerolle overfor
ektefellen. De opplever a fa mindre emosjonell statte fra ektefellen og faler pa mange
mater at den likeverdige relasjonen med ektefellen er tapt. Pa bakgrunn av disse
vanlige beskrevne fenomener, mener Blais og Boisvert (2005) at neerpersoner har en
gkt sannsynlighet for & oppleve en generell nedsatt livskvalitet, og at de har en hgyere
risiko for a fa psykiske plager, som depresjon. De mener videre at naerpersoners
tilfredshet med ekteskapet er relatert til hjerneskadens alvorlighetsgrad, og at milde

skader gir feerrest bekymringer for naerpersonen.

Kirkevold (2001) belyser at enkelte naerpersoner kan synes at ektefellen inntar en for
passiv rolle i egen rehabilitering, og at dette kan bidra til at det oppstar konflikter som
kan ha innvirkning pa, og betydning for, relasjonen mellom dem. Hun hevder videre

at ektefellene i mange tilfeller ma finne frem til en ny balanse og redefinere
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relasjonens innhold og karakter. Den kroniske fasen etter hjerneslaget preges derfor
av en tilpasning til varige endringer som har betydning for blant annet roller og
kommunikasjonsmenster. Fglgevirkninger av et hjerneslag kan derfor sette et tidligere

godt samliv pa preve, konkluderer Sundet og Reinvang (1993) og Wive (2006b) med.

3.4 Tidligere forskning

Nasjonale og internasjonale studier som omhandler narpersonens situasjon etter
hjerneslag hos ektefellen, har ofte fokus pa de psykologiske faktorene som knytter seg
til endringer i opplevd livskvalitet, engstelse, stress og psykiske lidelser hos ham/
henne. Det synes i beskjeden grad a vere gjort studier som fokuserer pa narpersoners
erfaringer med kommunikasjonsvansker etter hjerneslag, og hvordan de sgker a
kompensere for, tilpasse seg og mestre endringer i hverdagssamtalen med ektefellen.
De studiene som finnes baserer seg i mange tilfeller pa relativt sma utvalg, noe som

gjer at generaliseringsverdien blir usikker.

3.4.1 Neerpersonens livsssituasjon

Det er gjort fa longitudinelle studier som fokuserer pa ektefellers psykososiale
funksjon etter hjerneslag. Men en studie foretatt av Visser- Meily, Post, dePort, Maas
Forstberg-Warleby og Lindeman (2009), tok sikte pa a undersgke 211
ektefellers/naerpersoners psykososiale fungering, fra den slagrammede flytter hjem og
mellom 1 og tre ar etter hjerneslaget. Resultatene viste at narpersoner opplevde en
minsking av psykososiale byrder i denne perioden. Reduksjon av psykososial byrde
kan relateres til at naerpersonen har tilpasset seg til aktuelle omsorgsoppgaver og at
disse, pa bakgrunn av gkt erfaring og kompetanse, oppleves mer rutinepreget. Til
tross for minkende psykososial byrde, viste studien en svak, men signifikant gkning i
ektefellers depressive symptomer. Disse synes relatert til minkende sosialt nettverk og
minsking i grad av harmoni i relasjonen til den slagrammede ektefellen.
Tilstedeveerelsen av depressive symptomer hos ektefellen sa ut for a vaere assosiert

med passive mestringsstrategier. Kvinnelige og mannlige narpersoner vurderte



38

relasjonen til den slagrammede ektefellen ulikt. Kvinner opplevde mest stress og
spenninger i relasjonen, mens mannlige narpersoner var mer forngyd med kvaliteten
pa relasjonen til kona. Andre faktorer som hadde positiv betydning for
ektefellerelasjonen var a ikke ha sma barn, ha aktive mestringsstrategier og evne til a
sgke sosial statte. Det viste seg at de kvinnelige slagrammede generelt hadde starst
grad av sosial deltakelse. Faktorer som aktiv tilpasning og relativt gode

kommunikasjonsferdigheter hadde betydning for grad av sosial deltakelse.

En norsk intervjustudie av Wyller og Kirkevold (1999) undersgkte livskvalitet,
(Quality of life) hos 6 slagpasienter, med relativt godt funksjonsniva, 3 ar etter slaget.
Alle, unntatt en av informantene, ga uttrykk for at deres livskvalitet var redusert etter
hjerneslaget. Den reduserte livskvaliteten kunne imidlertid ikke direkte og objektivt
relateres til endringene etter hjerneslaget, men var heller et uttrykk for den enkeltes
kognitive og falelsesmessige tolkning og vurdering av disse endringene. Den
slagrammedes tolkning og vurdering av endringene viste seg a interagere med
vurderinger som signifikante andre hadde av situasjonen. Forskerne fant to prinsipielt
ulike tilneermingsmater hos informantene nar det gjelder a forholde seg til
hjerneslaget og dets konsekvenser: Den ene gikk ut pa a vurdere livet etter slaget ved
a sammenligne det med livssituasjonen far sykdommen inntraff. Den andre
tilneermingsmaten handlet om & vurdere livet i lys av en ’ny” malestokk, basert pa
referansepunkter i naveerende livssituasjon, etter hjerneslaget. A vurdere naverende
livssituasjon med tiden far hjerneslaget sa ut for a ha en negativ innvirkning pa
opplevd livskvalitet, mens & vurdere livet i lys av nye referansepunkt innvirket

positivt pa livskvalitet.

En studie av Jungbauer et al. (2003) undersgkte langtidsvirkninger av hjerneslag hos
partneren som hadde betydning for livskvalitet og helse hos 26
ektefeller/naerpersoner. Forskerne fant at spesielt personlighetsendringer i form av
depressivitet og aggresjon, farte til starst belastning og nedsatt livskvalitet for
neerpersonen. Studien viste imidlertid at noen narpersoner fant positive aspekter ved
andre, mindre alvorlige typer personlighetsendringer. Endringer i personlighet og

sosiale relasjoner viste seg a kunne bidra til at konflikter mellom ektefellen enten
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forekom i mindre grad enn far, eller tvert om blir forsterket. Studien fremhevet at en
viktig faktor for mestring av livssituasjonen var at naerpersonen larte a leve videre og
akseptere den slagrammede som en ’ny” person. I tillegg viste studien at ektefellene

fant statte i & ha likesinnede & prate med.

Undersgkelsen til Blais og Boisvert (2007) hadde som siktemal a kartlegge grad av
forngydhet med ekteskapet etter ervervet hjerneskade hos 70 ektepar i
rehabiliteringens senfaseforlgp. Studien konkluderte med at de mest betydningsfulle
faktorene for tilfredshet med ekteskapet var narpersonens oppfattelse av ektefellens
og sine egne kommunikasjonsferdigheter, a ha en positiv holdning til egne

mestringsressurser og evne til a benytte aktive mestringsstrategier.

3.4.2 Kommunikasjon og samtaler

En studie foretatt av Natterlund (2009) undersgkte, ved hjelp av kvalitativt intervju,
hvordan 14 narstaende (deriblant 7 ektefeller) opplevde og erfarte & ha et neert
familiemedlem som hadde afasi, og innvirkninger dette hadde pa hverdagslivet i
rehabiliteringens senfaseforlgp. Naerpersonene opplevde at samtaler ofte kunne veere
vanskelig pa bakgrunn av at den afasirammedes hadde ordletingsvansker og vansker
med & konstruere setninger med vanlig setningsoppbygging. Dette gjorde det
utfordrende & oppfatte meningen bak ytringen. Funn i studien indikerte at
naerpersonene opplevde at nyttige mestringsstrategier i samtaler var a ikke snakke for
fort, men vente, lytte og a veere talmodig. Like fullt opplevdes samtalene som
krevende, fordi det tok veldig lang tid for den afasirammede a formidle det han/hun
gnsket & si. Pa bakgrunn av at samtaler kunne oppleves krevende, valgte
narpersonene a kommunisere med den afasirammede i mindre grad, nar de falte de
manglet energi og overskudd til & handtere og mestre samtale — utfordringene.
Nerpersonene fortalte ogsa at de matte tre stgttende til i samtaler mellom den
afasirammede og andre. Blant annet opplevde de at venner og familie henvendte seg
til dem, i stedet for den afasirammede selv. Den afasirammedes
kommunikasjonstrenings - tilbud ble verdsatt hayt av nerpersonene. De opplevde at

dette tilbudet hadde bidratt til betydelige forbedringer i sprakfunksjonen hos den
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slagrammede. Til tross for at det var gatt flere ar siden hjerneslaget, erfarte
narpersonene at det stadig skjedde spraklige forbedringer. Naerpersonene uttrykte at
de fortsatt hadde tro pa og hap om en ytterligere fremgang og bedring av den
slagrammedes samtaleferdigheter. Men de formidlet at de felte behov for stgtte og

informasjon med tanke pa hvordan de selv kunne bidra til dette.

En studie av Simmons-Mackie og Kagan (1999) undersgkte
kommunikasjonsstrategier av betydning for mestring i samtaler mellom 4
samtalepartnere uten erfaring med afasirammede, og 4 personer som hadde alvorlig til
moderat grad av afasi. Studien tok utgangspunkt i en dyadisk samtalesituasjon.
Studien viste at samtalene mellom bade ”gode” og “’dérlige” samtalepartnere og
afasirammede, hadde en overvekt av oppklarende spgrsmal og gjetninger.
Samtalebruddene som oppstod i samtalen blir imidlertid ulikt handtert av de to
gruppene. “Gode” samtalepartnere brukte informasjonen som var gitt tidligere 1
dialogen for & avslutte en reparasjon som ikke fgrte frem. Dette resulterte i at
avslutningen ivaretok begge partene i kommunikasjonen, og tillot dem & avslutte
samtale- sekvensen i felles oppretting og enighet. ”Darlige” samtalepartnere stilte
gjentatte og repeterende spersmal til den afasirammede, nar samtalebrudd oppstod.
Studien indikerte, med utgangspunkt i disse funnene, at holdningene til
samtalepartnerne hadde betydning for samtalen og mestring av denne.
Samtalepartnere som tenkte at personer med afasi var kompetente og oppriktige, sa ut
for & strukturere kommunikasjonen pa en slik mate at den reflekterte disse
holdningene. Dette ledet til stattende kommunikasjonshandlinger som var av
betydning for samtalen, som a bruke bekreftende signaler som uttrykte interesse,
felleskap, samhgrighet og tillit. Dette stgttet den afasirammedes bidrag i
kommunikasjonen, og bekreftet indirekte hans kompetanse som
kommunikasjonspartner. Studien indikerte videre at det sosiale aspektet ved
kommunikasjonen, interaksjonen, var like viktig som informasjonsutveksling mellom
samtalepartnerne. ”Gode” samtalepartnere ofret i noen grad kommunikative mal
knyttet til overfaring av et lingvistisk budskap, for heller a bidra til & ivareta den

afasirammedes verdighet og for & fremme et positivt engasjement i samtalen.
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’Darlige” samtalepartnere tenderte mot 4 ha sterre fokus pa 4 fi informasjon fra den

afasirammede, og var i mindre grad oppmerksomme pa relasjonsbygging.

Oelschlager og Damico (2000) undersgkte i sin studie av ett ektepar, der en hadde
afasi med ordletingsvansker, hvilke mestringsstrategier nerpersonen benyttet i
kommunikasjonen og pa hvilke mater disse innvirket pa samtalen. Ekteparet ble
rekruttert pa bakgrunn av at de hadde en velfungerende kommunikasjon, uten a ha
mottatt veiledning rettet mot kommunikasjon og samtale. Studien tok utgangspunkt i
8 naturlige samtalesituasjoner, som ble tatt pa video og siden analysert ved hjelp av
konversasjonsanalyse. Resultatet i denne studien viste at naerpersonen benyttet fire
ulike samtalestrategier for @ kompensere for ordletingsvanskene og bidra til mestring i
samtalen. Disse var gjetting, alternativ gjetting, fullfgring og avbrytelsesstrategi.
Gjetting representerte naerpersonens forsgk pa a foresla begreper som han trodde
ektefellen forsgkte a finne. Denne strategien fremkom farst etter at den afasirammede
selv hadde invitert narpersonen til & bidra med denne form for hjelp i samtalen.
Alternativ gjetting var neerpersonens forsgk pa a foresla aktuelle begreper, etter flere
mislykkede gjettinger som den afasirammede ga uttrykk for var feil. A fullfare var en
strategi hvor nazrpersonen formulerte et utsagn som et faktum snarere enn et spgrsmal
rettet til ektefellen. Dette innbar at naerpersonen fullfgrte ytringen for ham.
Avbrytelsesstrategi ble benyttet for & avbryte ordletingen, etter gjentatte mislykkede
gjettinger. Naerpersonen benyttet denne strategien i et forsgk pa a fortsette samtalen,
ved & bygge videre pa innholdet i tidligere oppfattet informasjon. Funn i studien viste
at de nevnte kommunikasjonsstrategiene bidro til mestring i samtaler mellom
nearpersonen og ektefellen. Nearpersonen benyttet strategier som oppstod naturlig i
situasjonen, avhengig av konteksten og interaksjonen de befant seg i. Studien antydet
at kommunikasjons- strategier ser ut for & oppsta naturlig hos noen narpersoner, mens
andre kan ha behov for veiledning for a utvikle effektive mestringsstrategier i

samtaler med sin afasirammede ektefelle.

Purves (2009) undersgkte i sin studie kompleksiteten i det & snakke for en annen,
gjennom kvalitativt intervju av 6 voksne familiemedlemmer i en familie der kona

hadde fatt afasi. Intensjonen var & beskrive hvordan ektemannen og barna opplevde
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og tolket hans mate a snakke for kona, pa. Studien identifiserte tre ulike ”snakke for”
- atferdsmgnstre hos narpersonen. Hver av dem var karakterisert av ulike
interaksjonelle serpreg, og hver av dem oppfylte ulike mal i samtalen. A snakke med
statte av, viste til en strategi som handlet om at ektemannen stgttet kona ved a gi
henne en ”stemme” nar hun fikk vanskeligheter i en samtale. En av
mestringsstrategiene i denne kategorien var a tillate stillhet og pauser i
kommunikasjonen, uten at narpersonen selv tok over turen i samtalen. I tillegg
promptet naerpersonen konas kommunikasjon ved a gi sma stikkord som hun kunne
benytte for & komme videre i sin verbale kommunikasjon. A snakke p& vegne av,
representerte en interaksjonsform der bade narpersonen og kona deltok som to
forfattere for a konstruere en fortelling. A snakke i stedet for, var en samtaleform
karakterisert ved at narpersonen var samtalens hovedforfatter av temaer som
omhandlet kona nar hun selv var til stede i situasjonen, men i liten eller ingen grad
deltok i samtalen. A snakke pé vegne av den andre er vanlig i hverdagssamtaler
mellom par, selv nar kommunikasjonsvansker ikke er en del av bildet, hevder Purves

(2009) i denne undersgkelsen.
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4. Metode

Dette kapittelet vil belyse hvilken forskningsmetode vi har benyttet i prosjektet. |
avsnitt 4.1 gjentar vi prosjektets problemstilling og formal, og gjer kort rede for
generelle betraktninger om valg av forskningsmetode. 4.2 omhandler det kvalitative
forskningsintervjuet og en diskusjon av metodens styrker og svakheter. 4.3 beskriver
prosjektets utvalg. 4.4 beskriver hvordan vi utarbeidet intervjuguiden og hvordan vi
forberedte oss til intervjuene. 4.5 beskriver hvordan datainnsamlingen ble
gjennomfart og de analysemetodene vi tok i bruk for a systematisere og tolke data. |
avsnitt 4.6 gjer vi rede for begrepene validitet og reliabilitet med utgangspunkt i
Maxwell’s (1992) fem validitetstyper, for vi avslutter med avsnitt 4.7, hvor vi drgfter

etiske utfordringer knyttet til prosjektet vart.

4.1 Valg av forskningsmetode

Dalen (2004) fremhever at valg av forskningsmetode baserer seg pa en vurdering av
hvorvidt den er hensiktmessig for a belyse prosjektets formal, problemstilling og for a
fremskaffe den informasjonen som forsker gnsker. Vi foretok metodevalg pa

bakgrunn av prosjektets problemstilling som lyder:

Hvordan opplever og mestrer narpersonen samtaler med sin slagrammede

ektefelle?

Pa bakgrunn av forskersparsmalene, som fokuserer pa naerpersonens opplevelser og
mestring av hverdagssamtalen med ektefellen, valgte vi en kvalitativ design, med
intervju som metode. Var studie er av fenomenologisk/ hermeneutisk art. Dalen
(2004) skriver at et overordnet mal med en kvalitativ forskning er a fa en bedre
forstaelse for hvordan mennesker opplever sin hverdag, og fa en dypere innsikt i deres
livssituasjon. De vitenskapsteoretiske retningene fenomenologi og hermeneutikk
retter sgkelys mot det enkelte individs opplevelser og fortolkninger av virkeligheten.

Begrepet “fenomenologi” kan forstas som “leeren om det som viser seg”, forklarer
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Wormnas (2008). Implisitt i dette er en forstaelse av at alle mennesker opplever eller
fortolker det de sanser i tilknytning til en hendelse, pa ulike mater. Wormnaes (2008)
framholder videre at hermeneutikk er leeren om fortolkning og forstaelse. En
hermeneutisk tilnaerming til et fenomen vil handle om a sgke meningen bak det som
formidles, og begrunne antakelsene ut fra denne. Kontekstens betydning for tolkning
star sentralt for a forsta delene i lys av helheten og omvendt, helheten i lys av delene.
En hermeneutisk tilnerming sgker derfor a belyse fenomener i et helhetlig perspektiv.
Vart prosjekt vil handle om & fange opp og fortolke informantenes forstaelse, og se

dette i et teoretisk perspektiv (Befring, 2007).

4.2 Det kvalitative forskningsintervjuet

For a belyse prosjektets problemstilling og forskerspgrsmal valgte vi a benytte et
semistrukturert intervju som forskningsmetode. Vi ansa det kvalitative
forskningsintervjuet som en hensiktsmessig metode fordi prosjektets formal er a fa en
dypere innsikt i informantenes opplevelser av hverdagssamtalen, hvilke faktorer som
kan pavirke denne og mestringsstrategier som tas i bruk. Dalen (2004) papeker at det
er gjennom informantens egne personlige fortellinger og erfaringer, at forskeren har
mulighet til & oppna innsikt i og gkt kunnskap om aktuelle hendelser eller temaer. Det
kvalitative forskningsintervjuet, tar i felge Fog (1994) referert i Holter (2007),
utgangspunkt i en samtale mellom informant og forsker. Forskerens formal med
samtalen er a sette sgkelys pa informantens egenopplevelse av begivenheter og
handlinger. Kvale og Brinkmann (2009) belyser at forskningsintervjuet skiller seg fra
andre former for samtaler ved at det primaere formalet med samtalen er a frembringe
ny kunnskap knyttet til informantenes livsverden. Forskningsintervjuet ledes og
kontrolleres, til en viss grad, av forskeren. Av den grunn blir forskningsintervjuet ikke
sett pa som en likeverdig samtale mellom forsker og informant, mener Kvale og
Brinkmann (2009). De er opptatt av at forskningsintervjuet er en mellom -

menneskelig samtale, som tar utgangspunkt i partenes felles interesse for et tema.
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Mishler (1986) referert i Holter (2007), vier oppmerksomhet til at meninger og

diskurser utvikles i interaksjonen mellom samtalepartnerne.

Forskningsintervjuet kan ha ulike grader av struktur, og Dalen (2004) viser til at den
strukturen som velges ma vaere hensiktsmessig pa bakgrunn av temaet som skal
belyses og videre vurderes som egnet for prosjektets malgruppe. Intervjuet kan
variere fra a ha en hgy grad av struktur, som preges av at forskeren fglger faste
spgrsmal og svarkategorier, til et mer apent intervju. Det apne intervjuet kjennetegnes
ved at forskeren ikke har formulert presise spgrsmal pa forhand, men heller falger de
temaer som naturlig fremkommer i samtalen, fremhever Kvale og Brinkmann (2009).
Det semistrukturerte eller halvstrukturerte forskningsintervjuet blir hyppigst benyttet
innen kvalitativ forskning, hevder Dalen (2004). Dette kjennetegnes ved at forskeren
falger bestemte temaer som han/hun har bestemt pa forhand. Kvale og Brinkmann
(2009) kaller dette for ”det halvstrukturerte livsverden-intervjuet”, og definerer det
som: ”Et intervju der har til formal at indhente beskrivelser af den interviewedes
livsverden, med henblik pa at fortolke betydningen af de beskrevne fenomener”
(Kvale & Brinkmann, 2009, s.19). Fordelen med metoden er at forskeren kan vere
mer apen for forandringer, og at han ikke er fullt s avhengig av og slavisk falge
rekkefalgen av spgrsmal som er nedfelt i intervjuguiden. Befring (2007) mener det
halvstrukturerte forskningsintervjuet preges av a vare en dynamisk samtale som
tillater forskeren & improvisere og fglge opp informantens utsagn ved a stille

utdypende spgrsmal.

Det kvalitative forskningsintervjuet har ogsa sine begrensninger, og er ikke alltid like
godt egnet for prosjekter, mener Kvale og Brinkmann (2009). Prosjekter som sgker &
generalisere til andre grupper i samfunnet, er avhengig av et sterre utvalg for a gi
gyldige resultater. Et forskningsintervju vil kunne veare for tidkrevende for slike
prosjekter, og det kan vaere mer hensiktsmessig a benytte spgrreskjema. Dette er
raskere & administrere, analysere og rapportere (Kvale & Brinkmann, 2009). | andre
prosjekter kan for eksempel observasjoner, feltundersgkelser og uformelle samtaler
vaere en mer egnet metode. Disse metodene er spesielt godt egnet i situasjoner nar

man gnsker a studere menneskers atferd og deres samspill med omgivelsene. Hvert
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enkelt prosjekt ma vurderes ngye med henblikk pa hvilken metode som er mest
hensiktsmessig for formal og forskersparsmal. | noen forskningsprosjekter kan det

veere aktuelt a benytte flere metoder.

4.3 Utvalg

Vi vurderte det som viktig at utvalget vart ikke ble for stort, pa bakgrunn av at vi
gnsket a gjennomfare intervjuer. Likevel matte vi tilstrebe og ha et tilstrekkelig antall
informanter, for a sikre at tydelige kategorier kunne tre fram i analysearbeidet (Dalen,
2004). | samarbeid med veileder vurderte vi at 6-10 informanter ville veere et
tilstrekkelig antall, pa bakgrunn av prosjektets formal og den begrensete tidsrammen

som forela.

4.3.1 Utvalgskriterier

| forbindelse med prosjektet laget vi falgende kriterier for valg av informanter:
e Informantene er ektefeller til en person med ervervet hjerneskade etter hjerneslag.

e Den slagrammede har en god sprakfunksjon (sprakproduksjon og sprakforstaelse)

i dag.

¢ Informantenes ektefeller er i et senfaseforlgp av rehabiliteringsprosessen. Det vil

si at det har gatt minst 1-1.5 ar siden hjerneslaget inntraff.
o Ektefellene har bodd sammen i minst 1 ar far hjerneslaget inntraff.
o Ektefellene bor fortsatt sammen pr. i dag.
e Informantene er bosatt i det sentrale gstlandsomradet.

Kriteriene er utformet i trad med at vi gnsket at ektefellene skulle ha erfaringer i
tilknytning til hverdagssamtalen med ektefellen i et far/ na - perspektiv etter
hjerneslaget. Vi var imidlertid mest opptatt av na-perspektivet og det var derfor

ngdvendig at ektefellene fortsatt levde sammen. Vi sa det som ngdvendig a foreta en
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geografisk avgrensning, bade av gkonomiske og praktiske arsaker. | tillegg veide

hensynet til den begrensete tidsrammen for prosjektet tungt.

4.3.2 Rekruttering

Utvalget skulle besta av narpersoner som har kunnskap om, og erfaringer med, a leve
sammen med en slagrammet ektefelle, og som kunne fortelle om endringer som har
oppstatt i hverdagssamtalen. Vi vurderte at ulike, frivillige interesseforeninger,
voksenopplaringer og logopedlag kunne vaere potensielle “derdpnere” for & etablere
kontakt med aktuelle informanter. Far vi kunne begynne det direkte arbeidet med a
rekruttere informanter til prosjektet, matte de etiske aspektene rundt rekruttering og
oppbevaring av datamaterialet godkjennes av Norsk Samfunnsvitenskapelige
Datatjeneste AS (NSD). Prosjektet ble anbefalt og godkjent av NSD 26.02.09 (se
vedlegg 1). Umiddelbart etter dette kontaktet vi Landsforeningen for Trafikkskadde,
Landsforeningen for slagrammede og Foreningen for slagrammede. Alle
organisasjonene syntes at prosjektet var interessant og relevant, og var positive til a
bista oss i arbeidet med a rekruttere informanter. Vi fikk anledning til & annonsere pa
samtlige foreningers hjemmesider pa internett, og ogsa i medlemsbladet til
Landsforeningen for Trafikkskadde. Da informantene uteble, kontaktet vi flere
voksenoppleringer i to fylker sentralt pa @stlandet, samt lederen for et logopedlag i
ett av fylkene. Logopedlagets leder sa seg villig til & videreformidle var foresparsel
om hjelp til 8 komme i kontakt med aktuelle informanter, til medlemmer av

logopedlaget.

Voksenopplaringssentre og logopeder som vi etablerte kontakt med, ble informert
bade muntlig og skriftlig om prosjektets formal. Vi utformet et informasjonsskriv til
kontaktpersonen (se vedlegg 2) og et foresparselbrev med samtykkeerklaering (se
vedlegg 3), som skulle videreformidles til aktuelle informanter. I trdd med NSD’s
retningslinjer matte informantene ha en muntlig tillatelse fra sin slagrammede
ektefelle for & kunne delta i prosjektet. Informantene som gnsket a delta i prosjektet
kunne selv ta kontakt med oss for & melde sin interesse. | andre tilfeller fikk vi oppgitt

navn og telefonnummer pa informanter fra logopeder, etter at tidligere beskrevne
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forhold var avklart. Vi kontaktet da disse personene og forsikret oss om at det
medfarte riktighet at de gnsket a delta i prosjektet. Fremgangsmaten for a etablere
kontakt med informanter vurderer vi & vaere 1 trad med NSD’s retningslinjer om
anonymitet, konfidensialitet og frivillighet, samt en etisk forsvarlig

farstegangskontakt.

| ettertid har vi reflektert rundt hvorfor vi ikke fikk rekruttert informanter gjennom
interesseorganisasjonene. Trolig er ikke alle narpersoner like aktive med hensyn til a
sgke informasjon pa interesseorganisasjonenes hjemmesider, og det er narliggende a
anta at distanse mellom oss og mulige informanter ble for stor, gjennom en skriftlig,
apen annonsering. Logopeder og voksenopplaringer viste seg som bedre “deripnere”
for oss. Disse hadde allerede etablert et tillitsforhold til naerpersonene, og kunne
formidle prosjektets relevans for disse pa en faglig begrunnet mate. Dette kan ogsa ha
bidratt til at terskelen for & delta som informant i forskningsprosjektet vart, ble noe

lavere.

4.3.3 Prosjektets utvalg

Det var seks informanter som gnsket a delta i vart prosjekt. Utvalget bestod av fire
kvinner og to menn i alderen 50 — 65 ar (N=6). Alle er bosatt pa gstlandsomradet.
Rekrutteringen av informanter fordeles slik: En informant ble rekruttert gjennom
voksenopplaring, en informant gjennom Landsforeningen for trafikkskadde og de fire

gvrige informantene ble rekruttert via logopeder.

Gjennomsnittsalder for informantene er 58,5 ar. Det er fra 2 til 12 ar siden det forste
hjerneslaget rammet ektefellen (Gjennomsnitt M=2.8 ar). To av informantene har
opplevd at ektefellen har blitt rammet av hjerneslag flere ganger, de gvrige har
opplevd ett hjerneslag. Pr. i dag har ekteskapet gjennomsnittlig vart 13 til 45 ar. Det
er stor spredning i alder pa informantene nar det gjelder tidspunktet for ektefellens
slag. Den yngste informanten var 36 ar gammel, og den eldste var 63 ar. En av
informantene har tidligere erfaringer fra en lignende situasjon, som bergrte et annet

familiemedlem. Fire av informantene er yrkesaktive, og to har gatt av med pensjon.
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Ett av utvalgskriteriene var at naerpersonens ektefelle skulle ha en godt bevart
sprakfunksjon i dag. Da det endelige utvalget forela, viste det seg at flere av

ektefellene har hatt afasi, og at den i noen grad har vedvart hos dem.

4.4 Utarbeidelse av intervjuguide

Intervjuguiden (se vedlegg 4) ble utarbeidet for a skaffe informasjon som kunne
belyse prosjektets problemstilling og forskerspgrsmal. Den skulle ogsa bidra til a
skape en ramme under gjennomfaringen av intervjuene. Intervjuguiden tok
utgangspunkt i var forforstaelse, som blant annet var dannet pa bakgrunn av
litteraturstudier. Intervjuguiden skulle vere vart hjelpemiddel under intervjuene slik
at vi kunne veare fokuserte, og sikre at alle informanter fikk uttale seg i forhold til
prosjektets utvalgte temaer. Utarbeidingen av intervjuguiden var en tid - og
arbeidskrevende prosess, som krevde gjentatte omarbeidinger av
sparsmalsformuleringer. Temaene i intervjuguiden ble knyttet til opplevelser og
erfaringer med a veere naerperson til en med ervervet hjerneskade generelt, og i
forhold til hverdagssamtalen spesielt. Siden vi vektla og fange opp endringer i det
kommunikative samspillet etter skaden oppstod, inneholdt noen av sparsmalene et far
— na perspektiv. Et sentralt tema i undersgkelsen knyttet seg til hvordan ektefellen
forsgkte & mestre kommunikative utfordringer som kunne oppsta i hverdagssamtalen.
Det siste temaet handlet om oppfelging og informasjon fra det offentlige
hjelpeapparatet. Dette temaet mente vi kunne bidra til & gi oss noe innsikt i
informantenes grunnlag for mestring av hverdagslivet og hverdagssamtalen med sin

slagrammede ektefelle.

Sa langt det var mulig har vi bestrebet oss pa a fglge Kvale og Brinkmanns (2009)
anbefalinger om a bruke et enkelt, lettfattelig og dagligdags sprak i intervjuguidens
spgrsmalsformuleringer. Vi har prevd a unnga a bruke teoriladete begreper, og heller
stille 4pne spersmal som kunne medvirke til & gi oss data preget av tykke”

beskrivelser (Dalen, 2004).
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Intervjuguidens innledende spgrsmal tok utgangspunkt i konkrete forhold om
familiesituasjon, alder og hvor lenge det var siden ektefellen fikk hjerneslag.
Spersmalene knyttet seg videre til informantenes opplevelser den farste tiden etter
hjerneslaget. Dette mente vi kunne veere en naturlig innfallsport mot intervjuets
pafelgende temaer. Spersmalene 1 intervjuguiden fulgte et sékalt “traktprinsipp”. Vi
gnsket a skape en god atmosfare og relasjon til informanten, ved farst a benytte apne
og ufarlige” spersmal, for de etter hvert ble snevret inn mot mer spesifikk
informasjon. Dette sammenfaller med anbefalinger Dalen (2004) og Kvale og
Brinkmann (2009), formidler til forskeren nar det gjelder utforming av intervjuguide.
Spersmal som kunne oppleves som utfordrende for informantene a svare pa, forsgkte
vi a legge til intervjuets midtdel. Til enkelte av spgrsmalene utarbeidet vi
underspgrsmal som kunne benyttes for og eventuelt klargjere og utdype
hovedspgrsmalet for informanten. I tillegg utformet vi enkelte hjelpespgrsmal som
kunne bidra til at vi, ved behov, kunne ha muligheten til & oppfordre informanten til &
gi ytterligere informasjon omkring et tema. Vi forsgkte a ha et bevisst forhold til at
intervjuguiden var utgangspunktet for samtalen mellom informantene og oss, men at
den ikke ngdvendigvis matte falges helt slavisk. | fglge Kvale og Brinkmann (2009)
er det viktig og oppna en balansegang mellom struktur og fleksibilitet for & kunne
skape en god samtale under et forskningsintervju. Mot slutten av intervjuet valgte vi

sparsmal som kunne skape en god og naturlig avrunding pa samtalen.
Gjennomfaring av pilotintervjuer

For & vurdere intervjuguidens hensiktsmessighet, med tanke pa om den var egnet til &
belyse sentrale aspekter ved problemstillingen, foretok vi to pilotintervjuer. Et annet
siktemal med a gjennomfare pilotintervjuer var a skaffe oss erfaring med a veere to
intervjuere i en samtale, i tillegg til & administrere tid og bandopptaker. Dette er
faktorer som Dalen (2004) papeker er fordelaktig for forsker a skaffe seg erfaringer
med i forkant av gjennomfgringen av forskningsintervjuet. Siden vi ikke gnsket a
bruke opp” mulige informanter pa forhand, valgte vi ferst & intervjue en medstudent
som vi visste hadde kunnskaper om forskningsfeltet vart. Vi ansa det som ryddig og

strukturert a dele roller mellom oss slik at den ene tok ansvar for a intervjue, mens
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den andre observerte og var ansvarlig for & administrere diktafonen. Diskusjonen i
etterkant av pilotintervjuet avdekket imidlertid at informanten” opplevde
rolleinndelingen i intervjuet som kunstig, og at det fgltes unaturlig at ikke alle bidro i
samtalen. Dette opplevde vi ogsa selv. Pa bakgrunn av dette valgte vi & endre rollene i
forkant av det andre pilotintervjuet. Vi gnsket a utnytte fordeler ved a veere to
intervjuere, ved a ha en rikere anledning til a fa belyst temaer, og vi gnsket dessuten a

skape en likeverdig samtale mellom alle deltakerne i forskningsintervjuet.

Den andre personen vi prgveintervjuet var en logoped med lang klinisk erfaring ved
et helseforetak. | forkant av pilotintervjuet hadde vi uttrykt klare gnsker om hva
tilbakemeldingene skulle rettes mot, blant annet intervjuernes roller, samt oppbygning
av spgrsmal og spersmalsformuleringer. Vi gnsket begge a vere aktive intervjuere, og
hadde fordelt spgrsmalene i intervjuguiden mellom oss tematisk. Pilotintervjuet
opplevdes naturlig bade for “informanten” og oss, og Vi fikk rikelig med
tilbakemeldinger pa spgrsmalsformuleringene vare, noe som bidro til nye endringer

0g justeringer av intervjuguiden.

4.5 Innsamling og bearbeiding av intervjudata

Her vil vi beskrive hvordan vi har innhentet datamaterialet, og hvordan vi har gatt

frem for a analysere og tolke dette.

4.5.1 Intervjusituasjonen

| forkant av intervjusituasjonen hadde vi reflektert mye rundt hvordan vi pa en best
mulig mate kunne tilrettelegge for en positiv og trygg atmosfeare i mgtet med
informanten. Erfaringene fra gjennomfaringen av pilotintervjuene, samt den faglige
samtalen som vi hadde i etterkant av pilotintervjuet med logopeden, ga 0ss en gryende
innsikt i noen av de opplevelsene og temaene som nearpersoner potensielt kunne
fokusere pa under intervjuet, og pa falelsesmessige reaksjoner som kunne oppsta.

Denne samtalen opplevde vi som verdifull, og logopedens erfaringer bidro til en
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starre trygghet hos oss, og gjorde oss mer bevisst pa var egen vaeremate og rolle. For a
skape en god ramme rundt intervjuet, valgte vi a dele intervjuguiden i fire deler og
veksle pa a ha ansvaret for a drive intervjuet videre. Siktemalet med dette var a bidra

til en tidlig inkludering av alle parter i samtalen.

Tidlig i forskningsprosessen foretok vi litteraturstudier og tilegnet oss kunnskap som
kunne belyse narpersoners opplevelser av hverdagsliv og samtaler med ektefellen
etter et hjerneslag. Disse ble viktig for var forforstaelse. Intervjuguiden ble brukt som
en mal under intervjuet, og guidens apne spersmal bidro til tykke beskrivelser fra
informantene (Dalen, 2004). Vi erfarte at var forforstaelse bidro til at vi kunne fglge
opp informantenes utsagn med utdypende spgrsmal omkring temaene vi gnsket a fa
belyst. Vi benyttet i noen grad ledende spgrsmal, nar vi opplevde informantenes
utsagn som uklare. Bakgrunnen for dette var at vi gnsket a fa bekreftet eller avkreftet
var forstaelse av det informanten sa. Kvale og Brinkmann (2009) hevder at bruken av
ledende sparsmal er for lite benyttet innen kvalitativ forskning, pa grunn av redsel for
a svekke reliabiliteten. De mener tvert imot at ledende sparsmal kan bidra til a styrke
reliabiliteten, ved at forskeren i starre grad kan kontrollere informantens svar opp mot

egen fortolkning.

Intervjuene ble foretatt over en periode pa 5 uker. Etter informantenes gnske ble tre
intervjuer gjennomfart i informantenes egne hjem. En av informantene gnsket a
benytte et mgterom pa sin arbeidsplass, og to informanter gnsket at intervjuet skulle
forega hjemme hos oss. Samtlige av informantene var positive til deltakelse i
prosjektet, og hapet at deres medvirkning i prosjektet kunne vere nyttig for andre som
var i samme situasjon som dem, og for fagfolk som var tilknyttet rehabilitering av
slagrammede. Vi gnsket a skape en uformell ramme rundt intervjusituasjonen, og de
som gnsket fikk en kopp kaffe i begynnelsen av intervjuet. Det virket som om

informantene slappet av, og at intervjuet opplevdes som en naturlig samtale.

Vi opplevde a fa god kontakt med samtlige informanter, og erfarte at de hadde mye de
gnsket & formidle. Dette bidro til at temaene i intervjuguiden oppstod og avlgste

hverandre pa en naturlig mate i samtalen mellom informantene og oss. | to av
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intervjuene erfarte vi at vi matte innta en mer styrende rolle, fordi informantene hadde
et fokus som var noe perifert fra prosjektets problemstilling. I tillegg matte vi
forholde oss til tidsrammen som var avsatt for intervjuet. Varigheten pa intervjuene
varierte fra 1 til opptil 1,5 time. Vi benyttet diktafon og tok lydopptak av samtalen. Pa
denne maten fikk vi anledning til & kvalitetssikre informantenes utsagn, som i
etterkant skulle transkriberes. Dalen (2004) understreker nettopp viktigheten av a ta
vare pa informantenes egne uttalelser slik at det genuine budskapet forblir tydelig for
forskeren i videre analyse av datamaterialet. Samtlige informanter syntes det var greit
at intervjuene ble tatt opp pa diktafon. Etter at intervjusituasjonen var ferdig hadde vi
en kort oppsummering med informantene om hvordan de hadde opplevd samtalen, og
om det var noe de gnsket & formidle som de ikke hadde fatt anledning til. Vi avsatte
ogsa tid til oss selv i etterkant av intervjuene, for & utveksle egne opplevelser og
tanker om informantenes fortellinger. Dette bidro til viktige diskusjoner og

refleksjoner knyttet til videre tolkning av data.

4.5.2 Analyse og tolkning av intervjudata

Vi velger a beskrive analyse og tolkning av vare intervjudata samlet. Disse nivaene er
nert forbundet med hverandre, og gjennom en vekselvirkning og pendling mellom
disse nivaene har vi forsgkt 4 oppna en helhetlig forstaelse av informantenes uttalelser
(Dalen, 2004). Var analyse av data falger i stor grad de fasene som Grgnmo (2004)
beskriver er relevante i et analysearbeid. | var tolkning av prosjektets data har vi

benyttet oss av Kvale og Brinkmanns (2009) tolkningskontekster.

Grgnmo (2004) viser til at formalet med kvalitative analyser er & frembringe en
helhetlig forstaelse av spesifikke forhold, og at disse som oftest er basert pa et
tekstbasert datamateriale. Siden det ikke finnes standardiserte analyseteknikker for
kvalitative data, er analysen preget av generelle strategier og fleksibilitet. Den mest
typiske fremgangsmaten for a bearbeide og sortere tekstdata er koding. Koding
handler om a finne stikkord som kan beskrive starre utsnitt av teksten som for

eksempel et tema. Disse kodene kan vare deskriptive og beskrive det faktiske
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innholdet i teksten. Fortolkende og forklarende koder bygger pa en tekst-forstaelse i

relasjon til en starre kontekstuell eller teoretisk sammenheng.

Det farste steget i analyseprosessen handlet om a transkribere radata, til en skriftlig,
oversiktlig og strukturert fremstilling. Siden leste vi gjennom hele materialet, som ble
noksa stort, ca 130 A4 sider med tekst. | farste omgang gjennomgikk vi materialet
hver for oss for & fange opp viktige temaer, generelle hovedtrekk og spesifikke tema.
Siden kom vi sammen for & diskutere farsteinntrykket av materialet. Denne
gjennomgangen dannet utgangspunkt for en vurdering av hvordan teksten kunne deles
inn i meningsfylte elementer og hvilke koder som kunne samle disse. Fordelen med a
veere to forskere i kodingsprosessen, var at temaer den ene forskeren hadde oversett,
ble avdekket av den andre. Dette farte til at flere temaer steg fram av datamaterialet.
Dette trinnet i analysen, hvor radata transkriberes og en foretar en begynnende
identifisering av hovedtema, samt en systematisering av meningsbarende elementer
gjennom en mer generell og dpen koding, omtaler Grgnmo (2004) som det farste

steget i analyseprosessen.

For a identifisere og definere fellestrekk som kunne bidra til en utvikling av mer
veldefinerte kategorier, bestod det andre steget av analyseprosessen i a utvikle en mer
systematisk koding. Den systematiske kodingen baserte seg pa en ny gjennomgang av
den apne kodingen. Som hjelp i kodingen benyttet vi dataprogrammet Nvivo 8, som
Dalen (2004) hevder kan veere til stor nytte for forskeren nar datamaterialet er stort og
uoversiktlig (se vedlegg 5). Nvivo 8 har et nettsted som inneholder mer utfyllende

informasjon (www.gsrinternational.com). I denne fasen ble det naturlig & begynne a

tillegge prosjektets problemstilling starre vekt, og la denne fa en mer styrende
funksjon. Dette beted at vi valgte a sette fokus pa de fenomenene som var mest
relevante for problemstillingen, og at vi i sterkere grad matte velge bort andre
perspektiver som var spennende og interessante, men som i mindre grad var innenfor

fokusomradet vart.

A trekke problemstillingen sterkere inn i analyseprosessen ble viktig for & kunne

fortolke de empiriske mgnstrene i datamaterialet i lys av teoretiske perspektiver. Dette
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medfarte at vi endret kategoriers abstraksjonsniva slik at de ble mer spesifikke, men
det betgd ogsa at enkelte kategorier ble slatt sammen til mer generelle kategorier.
Samlet sett farte dette til en reduksjon og forenkling av datamaterialet. Dette andre
steget i analyseprosessen ga oss dermed bedre oversikt over relevante empiriske

megnstre i datamaterialet, pa et mer systematisk grunnlag (Grgnmo, 2004).

Analyseprosessens tredje trinn bestod i a ga fra kategorisering til begrepsutvikling
(Grgnmo, 2004). Her stgatte vi pa utfordringer med a finne frem til betegnelser pa
kategoriene som kunne veere egnet til & la seg relatere til allerede etablerte begreper
(for eksempel mestringsbegrepet). Siktemalet vart var a knytte relasjoner mellom
empiriske kategorier og teoretisk funderte perspektiver. Dette farte til at vi
gjennomfarte en selektiv koding, hvor vi sgkte mer dybde i hvert enkelt begrep, og
konsentrerte oss om de kategoriene og tekstelementene som var spesielt relevante for
det enkelte begrepet. Dette ledet til en reorganisering og ytterligere strukturering av
datamaterialet, som farte til en meningsfortetting og en mer helhetlig beskrivelse av
informantenes utsagn. Denne tolkningsforstaelsen ble til gjennom en stadig pendling
mellom teksten og ulike forstaelsesnivaer, og resulterte i eksemplifiseringer gjennom
sentrale, beskrivende uttalelser fra informantene. Dette er i samsvar med det Kvale og
Brinkmann (2009) omtaler som selvforstaelsesnivaet, hvor forskeren foretar en
forsiktig tolkning av informantenes egen forstaelse som fremkommer gjennom
utsagn. Dette medfarer at forskeren foretar en omskriving og fortetting av
informantenes egne synspunkter, slik han forstar dem. Presentasjon av prosjektets

funn, som vi beskriver i kapittel 5, representerer denne tolkningskonteksten.

Den fjerde delprosessen i analysen er, i falge Grgnmo (2004), a tolke og trekke
troverdige konklusjoner. | denne fasen prgvde vi a fange opp karakteristiske
fellestrekk i informantenes opplevelser og mestringsstrategier. Dette er i samsvar med
konteksten som Kvale og Brinkmanns (2009) benevner som kritisk forstaelse basert
pa sunn fornuft. Tolkningen lgftes til et niva som overstiger informantens egen
forstaelsesramme. Den fokuserer enten pa innholdet i uttalelsen, eller informantenes
intensjon med denne. Dette inneberer i falge Kvale og Brinkmann (2009) at forsker

foretar en kritisk lesing av uttalelser, basert pa egen, sunn fornuft.
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Stadige diskusjoner mellom oss, og gjentatte gjennomlesninger av datamaterialet, fikk
oss til & se ulike faglige perspektiver. Siktemalet var & oppna en teoretisk forstaelse av
undersgkelsens funn. Dette nivaet er i samsvar med det Kvale og Brinkmann (2009)
omtaler som teoretisk forstaelse. Dette medfarer at forskeren tolker informantenes
uttalelser i lys av en teoretisk og medisinsk referanseramme. Tolkningen gar lengre
enn informantenes selvforstaelse og tolkning basert pa sunn fornuft. De to siste
tolkningnivaene som Kvale og Brinkmann (2009) refererer til, finnes i oppgavens
kapittel 6. Her drafter vi prosjektets funn pa bakgrunn av en kritisk forstaelse basert
pa var egen, sunne fornuft, og tolker dette i lys av prosjektets medisinske og

teoretiske referanseramme.

4.6 Validitet og reliabilitet

Vi gnsker a innlede med a gi en kort redgjgrelse for begrepene validitet og reliabilitet
i kvalitativ forskning. Deretter har vi valgt a diskutere forhold vedragrende gyldighet/
validitet og palitelighet/ reliabilitet tilknyttet eget prosjekt, i lys av Maxwell’s (1992)
validitetstyper.

Holter (2007) peker pa at det har skjedd en endring i lgpet av de siste 15 arene nar det
gjelder diskusjonen om palitelighet og gyldighet innen kvalitativ forskning. Han
uttrykker at sparsmal knyttet til validitet - og reliabilitet tidligere nesten utelukkende
var knyttet til kvantitativ forskning, og at denne benyttet ulike standardiserte metoder
for a sikre validitet. | falge Maxwell (1992) blir den kvalitative forskningen kritisert
for mangel pa standardiserte metoder knyttet til validitet. Like fullt tar han til orde for
at den har metoder og tilneerminger som kan sikre palitelighet og gyldighet i
forskningsprosessen. I dag blir ofte kvalitativ og kvantitativ forskning sett pa som to
ulike metoder, men som har fellestrekk og som kan bidra til & utfylle hverandre
(Holter, 2007). A benytte begge disse tilnsrmingene kan styrke bade validitet og
reliabilitet i et forskningsprosjekt. Reliabilitet blir ikke nevnt i like stor grad innen
kvalitativ forskning (Dalen, 2004). Vi mener likevel det kan vaere hensiktmessig a

redegjare for reliabilitet knyttet til vart forskningsprosjekt.
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Validitet handler i falge Befring (2007) om hvor gyldige maleresultatene er. Spgrsmal
om validitet kan knyttes til prosjektets problemstilling, og hvorvidt vi har fatt belyst
det vi gnsket. Dalen (2004) slar fast at det finnes mange ulike inndelinger til validitet i
kvalitativ forskning, men at mange av disse synes a ha mye til felles. Vi har valgt a ta
utgangspunkt i Maxwell (1992) for & diskutere og drefte validitet knyttet til vart
prosjekt. Han beskriver fem ulike validitetstyper som kan benyttes innen kvalitativ
forskning, og disse er: deskriptiv validitet, fortolkningsvaliditet, teoretisk validitet,
evalueringsvaliditet og generaliseringsvaliditet. Disse ulike validitetstypene kan

overlappe hverandre.

Deskriptiv validitet handler om hvorvidt forskeren gjar rede for hvordan
datainnsamlingen ble gjennomfart, pa en palitelig og redelig mate eller ikke (Maxwell
1992). Deskriptiv validitet knytter seg til forskers beskrivelse av innsamlet data og
baserer seg pa hans egen persepsjon (Maxwell, 1992). Denne er avhengig av forskers
forforstaelse. Vi har forsgkt a styrke den deskriptive validiteten gjennom en ngyaktig
registrering og gjengivelse av informantenes uttalelser. Dette ble gjort pa bakgrunn av
lydopptak med diktafon. Diktafonen hadde god lydkvalitet, noe som gkte
sannsynligheten for korrekt transkribering av informantenes uttalelser. Vi har ogsa
forsgkt a synliggjere den farste delen av kodingsprosessen, som vi foretok ved hjelp

av dataprogrammet Nvivo 8 (se vedlegg 5).

Fortolkningsvaliditet knytter seg til forskers evne til og forsa fenomenet ut fra
informantens emiske perspektiv og kategorier, jamfar Geertz’ (1974) begrep
“experience near”, referert i Maxwell (1992). Dette handler om a ta vare pa
informantenes egne spréklige uttrykk for & beskrive fenomenet. "Tykke beskrivelser”
er ifglge Dalen (2004), en forutsetning for senere analyse og tolkning. Vi mener a ha
fatt meget fyldige svar fra informantene. Fortolkningsvaliditet handler om i hvilken
grad vi klarer a skape en sa riktig tolkning som mulig, nar det gjelder hvordan
narpersonen opplever endringer som fglge av slag hos ektefellen, og hvordan de
sgker & mestre hverdagsliv og kommunikative utfordringer i samtale. Dalen (2004)
poengterer at tolkningsprosessen kan veere utfordrende, fordi utsagn kan ses i lys av

ulike perspektiver. Det kan derfor vere en fare for at forskeren kan feiltolke utsagn.
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Teoretisk validitet knytter seg til en teoretisk forstaelse av fenomenet som overskrider
den konkrete beskrivelsen og tolkningen, jamfer Geertz’ (1974) begrep “experience
distance”, referert i Maxwell (1992). Den teoretiske validiteten er avhengig av
teorienes gyldighet og sammenhengen mellom datamaterialet og forskers
teoriforankrete tolkning av fenomenet. Vi har lest teori og forskning for & oppna en
forstaelse og innsikt i prosjektets tema. Det kan imidlertid tenkes at det finnes andre
forskningsartikler som ogsa kunne ha veert relevante for vart tema, som vi kan ha
oversett eller ikke funnet frem til. Trusler mot den teoretiske validiteten kan, i fglge
Dalen (2004), veere at forskeren pa bakgrunn av sin forforstaelse feiltolker utsagn, og
at enkelte informantutsagn tillegges mer vekt enn andre. At vi har veert to forskere
som har foretatt intervjuer, analyser, tolkninger og diskusjoner kan ha bidratt til &

styrke bade fortolkningsvaliditet og teoretisk validitet i prosjektet (Dalen, 2004).

Evalueringsvaliditet skiller seg fra de andre validitetstypene ved at forskeren, med
utgangspunkt i sin forforstaelse, foretar en mer kritisk vurdering av fenomenet som
studeres (Maxwell, 1992). Allerede helt i begynnelsen av prosjektet ble det ngdvendig
for oss & opparbeide en viss forstaelse og innsikt i hvordan det kunne oppleves a veere
nerperson til en slagrammet, og hvordan samtalene kunne ha endret seg etter
hjerneslaget. A tilegne oss kunnskap gjennom teori og forskning ble et viktig
fundament. | tillegg har vi hatt mange diskusjoner oss i mellom, som vi mener har

veert ngdvendig for a kunne betrakte funn i prosjektet med et mer ngytralt blikk.

Generaliseringsvaliditet handler om i hvilken grad vi kan generalisere funn fra
undersgkelsen var til & veere gyldige/gjeldende for andre personer, tider eller
situasjoner enn de som er direkte studert (Maxwell, 1992). Innen den kvantitative
forskningen forsgker man a finne ut hvor generaliserbart resultatene er. I kvalitativ
forskning handler det mer om hvorvidt resultatene har en overfgringsverdi, mener
Kvale og Brinkmann (2009). Spgrsmalet om overfgrbarhet i tilknytning til prosjektet
vart, handler om i hvilken grad vare funn vil kunne veere gyldige for andre

neerpersoner som befinner seg i en lignende situasjon.
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Vart utvalg bestod av 6 informanter, og det kan vaere vanskelig a si noe om hvor stor
overfgringsverdi vart prosjekt har, nar det baserer seg pa et lite antall informanter.
Kvale og Brinkmann (2009) peker imidlertid pa at kvalitative studier ofte har et
relativt lite utvalg, fordi hensikten med forskningen er a bidra til & gi forsker en
dypere innsikt i hvordan et menneske beskriver sin egen situasjon. | var studie handler
dette om & fa kunnskap om hvordan det er a vare neerperson til en slagrammet
ektefelle, og hvordan han/hun opplever og tilpasser seg til kommunikative
utfordringer som har oppstatt etter hjerneslaget. Til tross for at prosjektet vart baserer
seg pa et lite utvalg, antar vi at resultatene kan ha en viss overfgringsverdi til andre
naerpersoner i tilsvarende situasjon. Vi betrakter vare informanter som ressurssterke
mennesker, som i hgy grad har bidratt til a tilrettelegge hverdagslivet for ektefellen
etter utskrivelse fra rehabiliteringsavdelingen. Samtlige informanter opplever & ha fatt
lite informasjon om hjerneslag og falgevirkninger fra fagfolk, samt en noe mangelfull
oppfelging etter utskrivning fra rehabiliteringsinstitusjonen. Dette har fatt oss til 4
undre oss over hvordan situasjonen er for naerpersoner som har en mer begrenset
tilgang til personlige og sosiogkologiske ressurser. Dette er et tema som ogsa
informantene selv viet oppmerksomhet i intervjuene. I den grad vare funn har en
overfgringsverdi, vil denne kanskje i farste rekke gjelde for naerpersoner som har
tilgang til varierte mestringsressurser. Vi mener likevel at elementer i informantenes
fortellinger kan ha en generell gjenkjenningsverdi for andre narpersoner, og at funn i
mastergradsprosjektet kan bidra til & gi konkrete handlingsalternativer og hap om

stadig fremgang.

Forskerrollen star sentralt i vurdering av validitet i kvalitativ forskning. Denne er
knyttet til det neere forholdet forskeren har til naermest alle dimensjoner ved
forskningsprosessen. Maxwell (1992) diskuterer forskerrollen i tilknytning til alle sine
validitetstyper. Disse har vi gjort rede for tidligere. Dalen (2004) omtaler imidlertid
fordeler ved a vaere to forskere tilknyttet et forskningsprosjekt. Hun mener at en av
fordelene ved a veere to forskere, knytter seg til at egen subjektivitet begrenses. Vi har
erfart at vart tette samarbeid i prosjektet har satt i gang tankeprosesser som har bidratt

til at vi stadig oppdaget nye momenter og fikk belyst flere sider, ved for eksempel
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analyse og tolkning av data. I tillegg har vi reflektert mye sammen rundt aspekter ved
hele forskningsprosessen, noe som vi mener har veart med pa a styrke validitet og

reliabilitet i prosjektet vart.

Dalen (2004) hevder at begrepet reliabilitet kan oppfattes som lite egnet i kvalitativ
forskning. Maxwell (1992) omtaler ikke reliabilitet spesielt i sin redegjgrelse for
gyldighet og palitelighet, men skriver at det finnes trusler mot validitet tilknyttet alle
validitetstypene. Reliabilitet i kvantitative undersgkelser har kriterier om at andre
forskere, ved & velge samme fremgangsmate, skal kunne oppna ngyaktig de samme
resultatene. Dette er vanskelig i kvalitative studier, fordi forskeren og informanten
inngar i et dynamisk samspill. Dette medfarer at kvalitative undersgkelser er
vanskelig a etterprgve (Dalen, 2004). Imidlertid kan forskerens tydeliggjgring av
hvert enkelt ledd i hele prosessen kunne bidra til at andre forskere kan benytte samme
“forskerbriller” ved en eventuell etterproving. Forhold knyttet til forskeren,
informantene, intervjusituasjonen og analytiske metoder ma gjengis sa ngyaktig som
mulig, poengterer Dalen (2004). Dette har vi forsgkt a ivareta gjennom a gi en
detaljert og transparent beskrivelse av var fremgangsmate gjennom hele

forskningsprosessen.

4.7 Etiske refleksjoner

A ivareta informantenes interesser, anser vi som det mest sentrale etiske aspektet i et
forskningsprosjekt. | 1990 opprettet den Nasjonale Forskningsetiske Komiteen for
Samfunnsvitenskap og Humaniora (NESH), retningslinjer for a sikre og ivareta dette
forholdet. Vi har valgt ut noen sentrale punkter knyttet til NESH’s retningslinjer og
benytter disse for a reflektere rundt etiske aspekter ved prosjektet. I tillegg har vi hatt
en god dialog med Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste i forbindelse med
sgknadsprosessen for & innhente godkjenning av prosjektet. Blant annet har aspekter

vedrgrende farstegangskontakt med informanter, blitt drgftet med NSD.

NESH’ retningslinjer (2006) omtaler spesielt tre prinsipper som vi mener er viktige a

ta hensyn til nar det gjelder vern av personer knyttet til vart forskningsprosjekt. Disse
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er: anonymisering og konfidensialitet, frivillighet og a ikke utsette narpersonene for
skade eller betydelig belastning. Vi gnsker videre a trekke frem et prinsipp som
omhandler a ta hensyn til en tredjepart som ikke er direkte involvert i forskningen.
Dette prinsippet anser vi som relevant for vart prosjekt, fordi vi indirekte far
kunnskap om forhold vedrgrende ektefellen gjennom informantenes fortellinger
(NESH, 2006, punkt 11).

Punktet om anonymisering og konfidensialitet forsgkte vi a ivareta ved a informere
naerpersonene, bade skriftlig og muntlig, om at data skulle avidentifiseres, og at
opplysninger skulle behandles konfidensielt med hensyn til offentliggjering av
resultater. Dette inneberer at alle personopplysninger er fjernet fra datamaterialet, og
at sitater som benyttes er anonymisert. Navn pa institusjoner og egennavn er fjernet,
for & utelukke identifisering (NESH, 2006, punkt 14). Informantene ble ogsa
informert om at datamaterialet ville bli slettet nar prosjektet var avsluttet, og

masteroppgaven hadde blitt vurdert til bestatt.

Vi har forsgkt a ivareta et forskningsetisk krav som innebeerer at all deltakelse i
prosjekt skal basere seg pa frivillighet (NESH, 2006, punkt 9). Ved & annonsere
offentlig pa foreningenes hjemmesider, samt a benytte logopeder og
voksenopplaringer som ”derapnere”, mener vi at frivilligheten er ivaretatt.
Informantene fikk ytterligere informasjon om prosjektet og forhold rundt egen
deltakelse i dette, gjennom muntlig kontakt med vare “derdpnere”, samt mulighet for
a ta direkte kontakt med oss. Vi har lagt spesiell vekt pa a formidle at deltakelsen i
prosjektet var frivillig, og at de etter eget gnske kunne trekke seg pa ethvert tidspunkt
i prosjektets gjennomfaringsfase. De som gnsket a delta, undertegnet et
samtykkeskjema. Pa den maten ble informantenes deltakelse i prosjektet basert pa et
informert og fritt samtykke, i trad med forskningsetiske retningslinjer (NESH, 2006,
punkt 9). | forkant av intervjuene informerte vi om at deltakelsen i prosjektet var
frivillig, og at de kunne trekke seg nar som helst uten & matte gi noen begrunnelse.
Samtidig gjentok vi at informasjonen som de ga oss, ville bli behandlet anonymt og

konfidensielt.
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Samtlige informanter i vart prosjekt har erfaring med hvordan det er a leve sammen
med en slagrammet ektefelle. Vi reflekterte ngye over at naerpersonene i prosjektet
kunne veere i en potensielt sarbar situasjon, og at vi mest sannsynlig kunne komme til
a bergre personlige og private temaer. NESH (2006, punkt 7) papeker betydningen av
a ikke utsette naerpersonene for betydelige belastninger. Vi har forsgkt a ivareta dette
punktet ved a intervjue naerpersoner som har ektefeller som er i en senfase av et
rehabiliteringsforlgp. Jamfer utvalgskriterier, skulle de ha gatt minst 1-1.5 ar etter at
hjerneslaget oppstod. Det er i gjennomsnitt gatt ca 3 ar siden sykdomsdebuten hos
ektefellen, i vart utvalg. Det var derfor grunn til a tro at den akutte livsomveltningen
var over, og at naerpersonenes livssituasjon er stabilisert. Det er narliggende a anta at
neerpersoner har tilpasset seg til endringer i hverdagsliv og samtaler. Noen av
informantene kunne kanskje synes at enkelte temaer i intervjuguiden var vanskelige a
snakke om. Men vi anser likevel belastningen informantene var utsatt for ved a

medvirke i prosjektet, som lav.

Gjennom prosjektets problemstilling og forskerspgrsmal far vi indirekte tilgang til
informasjon om narpersonens ektefelle. Ektefellen gis ikke anledning til a presentere
egne synspunkter og opplevelser. Forskningsetiske retningslinjer forsgker a ivareta
nettopp hensynet til en tredje part (NESH, 2006, punkt 11). | forkant av intervjuene
reflekterte vi rundt temaet lojalitetskonflikt. Vi hadde tanker om at narpersonene
kunne oppleve en lojalitetskonflikt, knyttet til & gi informasjon om private forhold
vedrgrende ektefellens situasjon, og samhandlingen mellom dem. Dalen (2004) peker
pa at en slik form for ambivalens kan komme til & prege dataene, slik at gyldigheten
av datamaterialet svekkes. Vi kan ikke se bort fra at informantene har opplevd det
som vanskelig & formidle informasjon vedrgrende ektefellen til oss, men vi erfarte at
det raskt oppstod et tillitsforhold mellom oss, noe som bidro til et klima preget av

apenhet og fortrolighet.
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5. Presentasjon av funn

| dette kapittelet vil vi presentere et sammendrag av intervjudata fra utvalget vart som
har relevans for a belyse prosjektets problemstilling. Tolkningskonteksten som
fremstillingen representerer, tar utgangspunkt i det Kvale og Brinkmann (2009)
beskriver som selvforstaelse, og baserer seg pa informantenes egne spraklige uttrykk
og beskrivelser av sin livsverden. Presentasjonen vil derfor inneholde sitater som kan
bidra til & fange og synliggjare det essensielle og karakteristiske ved informantenes
fortellinger. Vi vil ogsa trekke frem likheter og ulikheter i datamaterialet, noe som
kan kaste lys over betydningsfulle variasjoner i informantenes erfaringer. Dette blir et
viktig utgangspunkt for kapittel 6, hvor tolkningskonteksten utvides til 8 omhandle en
kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft og teoretisk forstaelse (Kvale & Brinkmann,
2009).

Presentasjonen av data pa selvforstaelsesnivaet vil i noen grad inneholde en forsiktig
tolkning fra oss. Dette ansa vi som ngdvendig for & sette informantenes utsagn inn i
en meningsfull kontekst, og binde uttalelsene sammen. Pa denne maten kunne vi fa

formidlet en helhetlig historie.

Vi har valgt a starte presentasjonen av funn med a gjengi informantuttalelser som
knytter seg til den kritiske fasen av ektefellens sykdomsforlgp. Dette var ogsa et
innledende tema i intervjuguiden var, og noe de fleste informantene snakket mye og
detaljert om. Siden mestringsperspektivet er den overordnete referanserammen for
prosjektet, vurderer vi det hensiktsmessig a belyse naerpersonenes opplevelser og
refleksjoner rundt den kritiske fasen av sykdomsforlgpet. Den primare vurderingen
av en stressende livshendelse vil, i felge Lazarus’ og Folkmans’ (1984)
prosessmodell, kunne pavirke informantenes videre stresstolkning og valg av

mestringsstrategier.
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5.1 Neerpersonens livssituasjon

Dette avsnittet vil inneholde uttalelser som gir uttrykk for holdninger som kan veere
ligge til grunn og ha innvirkning pa informantenes opplevelse og mestring av samtaler

med ektefellen.

5.1.1 Informasjon i den akutte fasen

De fleste informantene belyste hvilken informasjon de fikk fra sykehuspersonalet i
den akutte fasen etter at ektefellen ble rammet av hjerneslag, og hvordan de opplevde
at informasjonen ble formidlet. Flere av informantene forteller at sykehuspersonalet
ga utrykk for at utsiktene for den slagrammede ikke var de beste, noe disse uttalelsene

belyser:

Vi fikk beskjed om at utsiktene var neermest lik null. Legen sa at dersom hun

vaknet, ville hun ikke kjenne oss igjen og heller ikke kunne kommunisere.”

”Nevrologen sa til meg at jeg matte veere forberedt pa a fa hjem en mann som

hadde mistet intelligensen sin, og som var 100 % sykehjemspasient.”

Informantene fortalte at informasjonen de fikk i akuttfasen ble direkte formidlet og at
den opplevdes som vanskelig & motta og ta inn over seg. Enkelte sier at de aldri vil
kunne glemme innholdet i denne beskjeden. De fleste kommenterte at de hadde
gnsket at fagfolkene hadde formidlet opplysningene pa en mer skansom mate.
Informantene peker pa at de har forstaelse for at personalet har en stressende
jobbhverdag, og at dette kan ha innvirket pa deres mate a formidle informasjonen
omkring ektefellens tilstand pa. | tillegg vurderer de at deres egen emosjonelle
tilstand pa det aktuelle tidspunktet hadde betydning for hvordan de tolket

informasjonen de fikk, bade nar det gjelder innhold og formidlingsmate.

Informantene snakket videre om hvordan de forsgkte & handtere informasjonen, ved a

tenke positivt og veere optimistiske. Som en av informantene sa:
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"Det var et eller annet som satt inni meg hele tida — at det her, det skal ga bra.
For jeg ville ikke at han ikke skulle bli seg selv igjen. Jeg trodde vel egentlig at ting
skulle bli som for.”

En av informantene, som har opplevd en lignende kritisk livshendelse knyttet til et
annet familiemedlem, sier at hun hadde tilegnet seg erfaringer som bidro til at hun
valgte a ikke feste lit til legens vurdering av ektefellens prognose. Hun hadde erfaring
med at det, mot alle odds, hadde gatt bedre med dette familiemedlemmet enn det
legene hadde trodd. Denne erfaringen bidro til at hun valgte a tro at fremtidsutsiktene

for ektefellen trolig var bedre enn det legen formidlet.

De fleste informantene uttrykker at de i den akutte fase av ektefellens sykdom, i liten
grad opplevde at helsepersonell bidro til & gi hap i en vanskelig situasjon. Imidlertid
beskriver en av informantene at den behandlende legen ga ham en nyansert

informasjon om konas tilstand, og at denne bidro til & gi ham hap og mot:

“Legen sa at enten sd gdr det her helt galt eller sa gar det veldig bra. Men han
hadde veldig troa pa henne, fordi hun hadde veert ved bevissthet frem til hun ble
dopet ned. Legen pa sykehuset - han gjorde den viktige tingen: han tente lyset og vi

tok det, og siden har det brent.”

Samtlige informanter fokuserer pa at det er viktig at fagfolk gir saklig og realistisk
informasjon om hva som kan bli utfallet av et hjerneslag, og er pne og @rlige pa at
det kan ga begge veier” 1 en akutt fase. Samtidig formidler de at alle slagrammede
ma fa “’en sjanse” til & bli best mulig fungerende, og at det er avgjarende for
naerpersoners egen handtering av den vanskelige situasjonen at fagfolk formidler noe

som kan bidra til & skape en forsiktig optimisme:

"Det er viktig d gi riktig og noktern informasjon til parerende, men samtidig si
at det ikke er sa svart som det kan se ut for. Fagfolk ma gi hap. Hvis du ikke har

b

det, sa...’

Informantene opplever & ha fatt generell informasjon om hjerneslag og vanlige
falgevirkninger etter dette. Like fullt uttrykker de en unison oppfatning av at denne

har veert mangelfull og begrenset. De etterlyser mer informasjon til naerpersoner og
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familien generelt, bade nar det gjelder hvordan en best skal kunne samtale med den
slagrammede, og i forhold til & ivareta egne falelsesmessige reaksjoner i etterkant av

ektefellens hjerneslag. To av informantenes uttalelser kan belyse dette:

“Jeg har ikke fdtt tilbud om noen ting som helst, men jeg hadde hatt behov for
det. Helsevesenet har en vei a ga for & hjelpe de pargrende, det ser jeg helt
klart. Det gjelder ikke bare meg, men resten av familien ogsa. Jeg hadde hatt
behov for hjelp til & bearbeide sorgen - noen a snakke med og i det hele tatt
noen som kunne ha vert behjelpelig med a legge forholdene litt til rette. For

du er jo ngdt til & ta hele apparatet selv. ”

”Kommunikasjonen mellom oss har jeg ikke fdtt noe hjelp og stotte til. Sd det
er et punkt som kan tas til etterretning. Det kunne kanskje veert sann at
logopeden hadde hatt noen timer med pargrende - kanskje et lite kurs pa en 5

s

-6 timer. For kommunikasjon er jo essensen i alt samliv.’

Alle informantene sier at de har lest informasjonsbrosjyrer om hjerneslag og
folgevirkninger pa sykehuset. De har selv sgkt informasjon blant annet ved a ta

kontakt med Slagforeningen og funnet relevant informasjon pa internettssider.

En av informantene deler sine tanker og falelser omkring prosessen han har veert
gjennom etter ektefellens hjerneslag, og relaterer den i noen grad til en fglelse av sorg

som vanligvis oppstar i forbindelse med at en narstaende der:

”Selv om jeg ikke helt kan forestille meg hvordan det er & ha mistet kona, sa
tror jeg, etter det lille jeg skjgnner, at reaksjonen jeg har hatt er ganske lik.
Men jeg kom kanskje litt fortere i gjennom den. For vi er fortsatt to. Selv om

det ikke er likt, sa er det veldig bra.”

5.1.2 Utfordringer i den nye livssituasjonen

| dette underkapittelet vil vi presentere utsagn som kan belyse ektefellens opplevelser

av endringer hos ektefellen og rolleendringer som falger av disse. Dette kan ha



67

betydning for samtaler mellom ektefeller, fordi kommunikasjonen ofte uttrykker

relasjonelle forhold.

De aller fleste informantene peker pa at fglgevirkninger og konsekvenser av
ektefellens hjerneslag har medfert utfordringer, og at det har vaert "mye jobb” bade

mentalt og praktisk, a akseptere den nye livssituasjonen. En av informantene forteller:

”I begynnelsen satte jeg meg ned og syntes fryktelig synd pa meg selv. Jeg lurte
pa hvordan jeg skulle klare dette — men du far en styrke som gjar at du klarer mer

enn du trodde. Nar du opplever sdnne ting, blir du veldig sterk.”

Flere av narpersonene uttrykker tilbakevendende tanker rundt at livet tok en bra
vending, og at de opplever a ha mistet fremtiden, slik de hadde sett den for seg. Noen

informanter spgr seg selv hvorfor dette skjedde, noe dette utsagnet viser:

”Det er absolutt stunder for meg som er tunge - for livet vart ble snudd helt rundt
pa hodet — det tok en helt annen vei. Noen ganger tenker jeg: hvorfor? Hvorfor
skulle dette skje meg? Vi var unge og hadde livet foran oss. Jeg synes det er sa mye
vi ikke rakk. Men det er mange som ikke har rukket det vi rakk, og vi er glade for at

det har gatt sapass bra som det har. En md alltid tenke positivt.”

Mange av informantene peker pa at ektefellens sykdom og rehabiliteringsforlgp pa
mange mater har bidratt til en personlig leeringsprosess, pa godt og vondt. Flere
forteller at de velger a fokusere pa muligheter fremfor begrensninger og at de lever

godt sammen til tross for at livet har endret seg:

"Vi lever et helt normalt liv i dag, men det har blitt store forandringer for oss
begge. Jeg tror ikke hun blir 100 % bra, men jeg er glad for at vi har det sapass
som vi har det. For jeg vet at det kunne ha veart s& mye verre. Vi har veart utrolige

heldige og lever et godt liv.”

Flere av informantene formidler at a leve sa normalt som mulig og & ha en vanlig
livsrytme, har veert viktig for dem etter ektefellens hjerneslag. De fokuserer derfor pa
betydningen av a gjenoppta aktiviteter, gjeremal og interesser som innholdsmessig er

sa neer opp til hverdagslivet som mulig, slik det fremstod fer ektefellen ble rammet av
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hjerneslag. | denne sammenhengen formidler de at det er ngdvendig & ha realistiske
forventinger til hva en kan oppna, men at det likefullt er viktig a fokusere pa

mulighetene, og kanskje gjere kortsiktige mal sma nok:

“Vi har aldri sett noen scerlige begrensninger, men heller sett muligheter. Du
setter deg ikke sa innmari hgye mal, for da kan det bli uoverkommelig. Det er
bedre a lgfte lista litt underveis. For det er nok av nederlag om du ikke skal lage

)

nederlagene selv.’

Flere informanter meddeler at de har forsgkt a vaere apne og erlige overfor sitt sosiale
nettverk, om hvordan de selv har det i hverdagen etter ektefellens sykdom. De tenker

selv at dette har veert viktig for dem, deres eget velveere og helse:

“Jeg har pratet om dette til alt og alle. Det nytter ikke d holde det for seg selv,

for da tror jeg man far store problemer.”

Flere av informantene fremhever at humor og evne til a se det komiske i ulike
situasjoner, som har oppstatt i etterkant av hjerneslaget, har veert viktig for a klare sta

I situasjonen. En av informantene sier:

Vi har veldig mye galgenhumor og er veldig ironiske. Dette ligger der som en
basis. Etter utallige operasjoner pa sykehuset, far du bruk for den. Hvis du ikke

har humor, sd er du ferdig.”

En av informantene forteller at han opplever en dobbelthet ved konas sykdom. Han
opplever at det tiltross for stor belastning har kommet noe godt ut av den kritiske

livshendelsen:

”Selv om det har veert en forferdelig pdkjenning at kona fikk slag, sa har det
kommet noe godt ut av det ogsa. Vi har fatt en mye bedre kontakt og jobber
sammen om noe. Tidligere hadde jeg mitt og hun sitt - det var en hektisk hverdag.
Men jeg har mattet veere villig til & ofre tid og omtanke, og dette med kona har lert
meg a se pa livet pa en helt annen mate og ikke ta ting for gitt. Det kommer alltid

noe godt ut av alt. Men man ma veere villig til a ta det med seg, tenke positivt og
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ikke gi opp. Jeg faler at var historie er en solskinnshistorie, for vi har fatt det bedre

sammen etter slaget.”

Den informanten som har opplevd de sterste endringene hos ektefellen etter
hjerneslaget, opplever at disse har store konsekvenser for egen hverdag og

handlefrihet. Hun sier dette om livssituasjonen sin:

”Jeg er ikke forngyd med livssituasjonen min. Jeg faler at jeg ikke lever ordentlig,
det har blitt noe feil. Jeg faler at jeg har mistet friheten min, jeg er pa en mate
lenket fast. Men jeg praver a fokusere pa det som jeg opplever er positivt som

)

barna mine, familie og god okonomi.’
Endringer hos ektefellen etter hjerneslaget

Informantenes ektefeller har, med ett unntak, gjenvunnet store deler av sitt fysiske

funksjonsniva. De aller fleste er relativt selvhjulpne i dagliglivets aktiviteter.

De fleste naerpersonene forteller likevel om endringer i tempo og initiativ hos
ektefellen etter hjerneslaget. En av informantene sier at kona har blitt mye mer aktiv,
men det er like fullt nedsatt initiativ som ser ut for a veaere den hyppigst beskrevne

endringen hos ektefellene. En av informantene beskriver endringen slik:

"Fra d ha en rastlgs, impulsiv tusenkunstner har du fatt en som sitter i stolen —
som ikke tar sa mye initiativ. Det er nok en sann slaggreie det der at en mister en

’

del initiativ. I tillegg gar allting veldig tregt fordi det er skade pd hukommelsen.’

Endringer i tempo og initiativ hos ektefellen har medfert omstilinger for
naerpersonene. Dette har for noen betydd at de ma forholde seg til handlingsmgnstre
hos ektefellen, som tidligere ikke var til stede i like stor grad. Flere forteller at de har
brukt tid pa & godta disse endringene, og at de har mattet leere seg a bli mer talmodige
og akseptere at ektefellen trenger mer tid til & utfere handlinger enn tidligere. Disse to

informantene beskriver dette slik:

”I begynnelsen var jeg litt grinete ndr han satte seg foran tv’n. Men han koser

’

seg med det, og det md han fa lov til d ha. Han opplever ikke sa mye.’
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“Han trenger tid i mange situasjoner for d gjore det han skal. Det er en
talmodighetsprave for meg, for jeg har veert sa vant til at alt gar fryktelig fort. Sa

jeg har lcert d roe meg ned.”

Flere av informantene opplever endringer i ektefellens veeremate etter hjerneslaget
som sé uttalte at de tenker at ektefellen nesten har blitt en “annen” enn den han/hun
var tidligere. Blant annet beskriver informantene at ektefellene kan ha en noe mer

naiv vaeremate na, noe disse to utsagnene belyser:

“Det er akkurat som om hun har gdtt tilbake til barndommen. Nei, det er ikke

samme personen lenger. Men det md jeg bare ta.”

”Jeg ser nesten pa ham som om han skulle vert et barn som trenger stimuli,

oppfolging og positiv oppmerksomhet.”

Nerpersonen til den av ektefellene som har fatt starst endring i veeremate, sgker a
forklare disse ut fra bade konsekvenser av hjerneslaget i seg selv, og som mannens

reaksjoner pa tap og endringer i livssituasjonen:

“"Han har veert en del aggressiv og sint. Han har, for d si det rett ut, ikke veert
snill. Jeg tror at ogsa jeg hadde veert i darlig humgr, dersom jeg hadde blitt
sittende slik som han. Han har det nok vondt - innmari vondt. Han er krevende og
selvsentrert - det er jo fordi han er syk. Han vil jo gjerne at jeg skal slippe alt jeg
har i hendene og gjere akkurat det han ber om med det samme. Derfor har jeg har
mattet leere meg a sette grenser overfor ham. Men det kan veere at han er redd for

at det ikke skal bli gjort, fordi han kanskje glemmer det etter en liten stund.”
Endring av roller

Flere naerpersoner forteller om tap av et likeverdig partnerskap med ektefellen, og at

de faler de gir mer enn de far tilbake. Noen har mistet viktige felles arenaer som var

med pa & gi gode samtaler og fellesskapsfalelse. Andre har etablert nye felles arenaer
med ektefellen etter hjerneslaget, og fokuserer pa at de har fatt mer tid til & veere

sammen. Noen forteller at de har mistet mye av den emosjonelle statten de tidligere
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opplevde a fa hos ektefellen, og at dette kan bidra til en falelse av ensomhet og savn

hos dem.

“Han var veldig til stotte og hjelp for meg hvis for eksempel jeg trengte rad i

forbindelse med noe i arbeidslivet. Sann er det ikke lenger.”

”Jeg savner den gamle [ ...], men jeg vet jo at jeg ikke far ham igjen. Men han

begynner d ncerme seg.”’

De fleste narpersonene uttaler seg om at de feler de har fatt et starre ansvar for
ektefellen, bade nar det gjelder a tilrettelegge praktisk for ham/henne i daglige sysler,
i tillegg til at de har fatt et omsorgsansvar som gjer at det kan veere utfordrende a fa
tid til seg selv. Den av informantene i utvalget som har de starste omsorgsoppgavene,

sier det slik:

“Han vil helst veere alene med meg i alle situasjoner, han vil helst at det bare

b

skal veere oss to.’

“Jeg har jo mistet friheten min. I lopet av de siste 2 drene etter han ble syk har
jeg hatt fri 6 degn. Det er for lite. Dersom jeg for eksempel skal pa kino, er det mye
som ma falle pa plass for jeg kan dra. Jeg faler meg veldig bundet, og det er vondt.
Sa man orker liksom ikke a tenke mer enn lite grann om gangen. Men na har jeg to

turer jeg gleder meg til og ser fram til.”

En del av informantene sier at ektefellen ikke kunne klart & bo alene lenger. | trad
med dette har de overtatt mange oppgaver som ektefellen hadde fgr han/hun fikk
hjerneslag, noe som har fart til en ny travelhet og mer ansvar. Disse to utsagnene kan

vaere med pa a si noe om dette:

"Jeg sier det rett ut — jeg var av den gamle skolen som ikke visste hvor
bradboksen var. Det har blitt snudd helt opp ned. Na lager jeg mat og ordner — og

hun forteller hva som skal gjares. Jeg har fatt mye mer a gjare. ”

“De tunge takene er det jeg som md ta nd, sann som vedhogging, bare ved, fylle

parafin og brayte veien om vinteren. Sa det er ikke bare a ga inne og pynte og
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stelle som far. Na ma jeg liksom gjere begge deler, i tillegg til at jeg jobber ute fire

dager i uka.”

Noen av narpersoner forteller at de tidvis tar pa seg en slags “larer - rolle” overfor
ektefellen. Dette oppleves ikke alltid udelt positivt for noen av dem. Blant annet
forteller en av informantene at det lett kan oppsta konflikter mellom dem dersom hun
uttrykker gnske om at han skal bli mer selvhjulpen i ulike situasjoner, og at dette har

resultert i at hun ikke stiller krav til ham i nevneverdig grad lenger.

Alle, unntatt en av informantene, forteller at de fremstar som ektefellens talsperson
overfor offentlig forvaltning, og at de i liten grad har fglt de far noe gratis i helse —
Norge”. De opplever 4 ha fitt lite informasjon om rettigheter 1 et rehabiliteringsforlap,
og tenker at de selv har mattet skaffe seg denne oversikten. Naerpersonene har hatt, og
har fortsatt, en aktiv rolle nar det gjelder & etablere og opprettholde
rehabiliteringstilbudet til ektefellen i kommunen. En av informantene beskriver noe

av denne prosessen:

”Som slagrammet med reduserte ressurser er du avhengig av d ha noen som
hjelper deg. Jeg har kjempet for absolutt alt — for a fa kjennskap til rettighetene

b

hans, sendt soknader histen og pisten ogsa videre. Du md gjore alt selv.’

5.1.3 Forventning om fortsatt fremgang

Alle nzrpersonene har opplevd fremgang hos ektefellen i forhold til & gjenvinne
funksjoner. De uttrykker ogsa at de fortsatt har forventning om fremgang, selv om det

har gatt noen ar siden hjerneslaget. En av informantene sier det slik:

“Det het seg at en ikke kunne forvente noe scerlig fremgang etter ett ars tid. Men

det er feil, hun kommer seg fortsatt.”

En annen informant fremhever hvor viktig det er for kona, og indirekte ham selv, at

hun Kklarer & ta opp igjen stadig flere av sine gamle hobbyer og aktiviteter.



73

"Alle sma skritt i riktig retning er med pd d gjore livet annerledes, ved at hun
faler seg sikrere pa seg selv. Det hjelper pa selvfglelsen. Hver gang hun far til nye

ting merker jeg ogsa at hun blir sikrere pd d kommunisere og prate.”

De fleste informantene forteller om ektefellens innsats for & oppna bedring, og trekker
frem deres sta — pa — vilje og stahet som viktige bidrag til fremgang. En av
informantene forteller imidlertid at hun skulle gnske at ektefellen hadde gjort mer for
a gjenvinne tidligere funksjoner. Hun sammenlikner ektefellen med andre

slagrammede hun har mgtt og som har hatt en starre progresjon:

“Jeg skulle onske han kunne bli mer selvstendig i leggesituasjonen. Og hvis jeg
sier det, blir han aggressiv. Det gjar at jeg nesten ikke stiller krav lenger. Sa jeg

foler noen ganger at han kanskje kunne gjort mer for d trene seg opp.”

Informantene forteller at de selv har hatt en aktiv rolle og bidratt pa mange ulike
mater i ektefellens rehabiliteringsforlgp. For denne innsatsen opplever de a fa positive
tilbakemeldinger og anerkjennelse fra bade familie, venner og fagfolk. Flere uttrykker

at det har veert viktig for dem a fa denne anerkjennelsen, og en av dem sier:

»Jeg tror at det er takket veere min innsats at han har kommet seg sa mye som
han har gjort. Jeg har fatt god respons pa det jeg har gjort, og det har vart godt &

fa den anerkjennelsen av fagfolk.”

En av narpersonene uttrykker at hun har en stadig utrygghetsfalelse knyttet til

bekymring over mulig tilbakefall av sykdommen hos ektefellen. Hun sier:

“Jeg er veldig redd for at det skal skje ham noe. Den uroligheten sitter alltid i
meg. Jeg har blitt mye mer engstelig. Jeg bare haper vi kan fa fred ei stund og at

)

han blir sd kjekk han bare kan.’

En annen informant forteller at kona har gjennomgatt mange medisinske kontroller
etter hjerneblgdningen, og at disse har vist hun ikke har gkt risiko for a fa tilbakefall.

Denne informasjonen har bidratt til 4 gi ektefellene en falelse av trygghet i hverdagen.
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5.2 Neerpersonens opplevelser og mestring av samtaler
med ektefellen

Dette underkapittelet vil inneholde informantenes fortellinger om endringer i
samtaler, hvilke faktorer som kan innvirke pa samtaler og hvordan de selv bidrar i

samtaler mellom ektefellen og andre narstaende.

5.2.1 Kommunikative endringer i samtaler

Flere av informantene forteller at samtalene med ektefellene har endret seg etter
hjerneslaget. Mange sier at ektefellen har vansker med & uttrykke seg og finne de

riktige ordene, og at dette pavirker samtalene mellom dem. En av informantene sier:

“Jeg foler at han ikke klarer a formidle ting med ord, sann som tidligere. Han
har aldri veert en person som du kan sitte og snakke sann veldig med, men han var
mye lettere & snakke med far. Jeg far ikke kommunisert med han slik jeg gjorde

b

tidligere, og det er tungt altsd.’

Flere informanter forteller at det kan veare vanskelig a forsta ektefellens budskap, og
uttalevansker nevnes som en arsak til dette. Andre informanter sier at ektefellene ofte
kan uttrykke det motsatte av hva de gnsker a si, og at dette kan bidra til en usikkerhet
I samtalen. En av informantene belyser dette, og antyder noe om konsekvenser dette

kan gi i samtalen mellom dem:

“Hun uttrykker seg jo i setninger, men meningen blir ofte snudd pa hodet fordi
hun mener det stikk motsatte av det hun sier. Da kan det vaere vanskelig a forsta
hva hun egentlig mener. Det er mange slike episoder, og da kan det nok av og til

)

gd en kule varmt mellom oss.’

En av informantene forteller om at hun opplever mannens kommunikative endringer

som store og sammensatte. Hun sier:

”Stemmen har blitt veldig forandret. Den er monoton og skjcerende, og han har

ikke kontroll pa stemmen sin lengre, sa han kan snakke veldig hgyt mange ganger.
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Jeg merker ogsa store endringer pa kroppsspraket hans, bade pa veerematen og

mdten han snakker pa.”

Flere av informantene beskriver at ektefellene har mindre mimikk i ansiktet, og at de

uttrykker mindre gjennom ansiktsuttrykk na enn tidligere. En av narpersonene sier:

"Mimikken er litt darligere, fordi har mindre farlighet pa den ene sida. Far var

3

han sa levende i ansiktet nar jeg pratet med ham.’

Samtlige informanter forteller om utfordringer i tilknytning til endringer i tempo,
initiativ, evne til & holde fokus pa samtaletemaet og kunne ga videre i en samtale
(turtaking). Disse uttalelsene sier noe om disse faktorene:

"Han er kanskje litt tregere til d komme i gang med d snakke og bruker lenger

b

tid til a tenke seg om.’

“Inni samtalen kan hun plutselig komme pd noe som ikke virker relevant der og

da, men som hun assosierer med. Jeg skjonner ofte ikke beera av det.”
“"Han henger seg opp i smd ting, og blir aldri ferdig med temaet.”

Mange av informantene forteller at ektefellen husker darligere enn far, og at dette

pavirker samtalene mellom dem. En av informantene sier:

“Hun er litt glemsk. Jeg kan snakke med henne og hun sier at ja, det husker hun.
Men det som gar pa den tiendedelen av et sekund- det er borte. Det er en litt

merkelig opplevelse, egentlig.”

Andre informanter forteller at de bruker media, bgker og ektefellens aktivitetstilbud
som utgangspunkt for samtale og oppmerksomhet rundt et felles tema. Men
informantene opplever begrensninger i kommunikasjonen nar det kommer til mer

detaljert og spesifikk informasjon. To av informantene snakker om dette forholdet:

"Hun leser boker og sann. Jeg har spurt henne om hun fdr med seg innholdet.
Hun sier at ja, det far hun. Men jeg har skjent na at det ikke er tilfellet. Det er ting

hun gar glipp av. Men helheten, den fdar hun med seg.”
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“Det blir ikke de samme diskusjonene som tidligere, for hun oppfatter ikke alt pa
samme mate som fgr. Det at hun ikke kan si navn gjer det litt vanskelig & diskutere

idetalj.”

En av informantene beskriver en fglelse av engstelse knyttet bekymringer omkring
tilbakefall av sykdommen, og forteller at denne utryggheten pavirker
kommunikasjonen mellom dem, ved at de har jevnlig kontakt med hverandre over
telefonen, spesielt de dagene han er hjemme alene uten a ha tilbud fra

voksenopplearingen og hun er pa jobb.

Et par av informantene mener de til tross for ektefellens sprakvansker, faler de har
bedre kommunikasjon seg imellom. Begge informantene uttrykker at de har mer tid
sammen na enn tidligere. Dette knytter den ene informanten til at ektefellen er mindre
travel nd, etter at hun sluttet & jobbe som en fglge av hjerneslaget. Den andre

informanten knytter dette til egen pensjonisttilveerelse. Han sier:

“Jeg vil si at vi nesten snakker bedre sammen i dag — om lgst og fast. Det ble
ikke snakket sann sa ofte far, for jeg var jo pa jobben og det ene med det andre. Sa
selv om jeg har fatt mye mer & gjgre her hjemme, sa har vi likevel tid til & prate

b

sammen.’

En av narpersonene sier at mannens endrede veeremate og vansker med

kommunikasjon, bidrar til at hun holder ting for seg selv. Informanten har tanker om
at hun kanskje deler litt for lite med mannen sin, men foretrekker likevel a veere noe
tilbakeholden med informasjon. Informanten beskriver at hun feler hun har ”mistet”

samtalepartneren sin:

“Jeg foler at jeg har mistet partneren min, men allikevel sd er han der. Selv om
vi bor sammen fgler jeg at jeg har liten kontakt med ham, og at jeg lever mye for

meg selv.”

En annen informant uttrykker derimot en helt annen opplevelse av ektefellens
humgrendringer og innvirkningen denne har pa deres relasjon og kommunikasjon.
Han sier at han opplever at ektefellen jevnt over er i bedre humgr, og at dette bidrar til

at de har fatt en bedre “tone” i samtalene mellom seg:
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"Hun har blitt veldig mye blidere etter hjerneslaget, hun er ikke sa humorsyk

som fgr. Hun er faktisk forngyd med livet — hele tida.”

5.2.2 Faktorer og strategier med betydning for samtaler

Holdning
Det er ulikheter i informantenes fortellinger nar det gjelder hvordan de opplever

endringer i kommunikasjonen mellom ektefellene. En av narpersonene gir uttrykk
for kommunikasjonen med ektefellen er uendret, og at sprakvanskene ikke pavirker
dem i nevneverdig grad som samtalepartnere na i dag. Like fullt sier han at samtalene
kanskje krever mer av ham na enn tidligere, og han understreker betydningen av a
ikke bli passive, men ha fokus pa aktivitet og a snakke sammen. 1 tillegg ser han pa
samtalene som en mate a hjelpe ektefellen til a videreutvikle sprakferdighetene sine.

Han sier:

“"Man mad prove d holde samtalen i gang, for d fa til setningsoppbygging og sdnt.

Det er viktig at en ikke blir passiv og bare sitter hjemme foran tv’n hver kveld.”

Tre av informantene opplever deres yrkesbakgrunn og tidligere erfaringer er nyttige,
og at bruk av denne kunnskapen bidrar til & skape en god samtale med ektefellen.
Informantene forteller at de gir positiv feedback, ros og tilbakemeldinger til ektefellen
I samtaler, og at dette bidrar til en god kommunikasjon mellom dem. En av

informantene sier det slik:

Vi kan fd en god samtale hvis jeg gir ham positiv oppmerksomhet og

s’

oppmuntring nar vi snakker sammen.’

Samtalemiljg
De fleste informantene trekker frem at maltidene fungerer som en viktig ramme

omkring en god samtale med ektefellene. Flere av informantene forteller at de
sammen med ektefellen, tilrettelegger for en hyggelig stemning og god atmosfaere
rundt maltidet, og opplever at dette innvirker positivt pa kommunikasjonen. Under

maltidet har de tid, er oppmerksomme mot hverandre og utveksler informasjon i
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tilknytning til opplevelser og gjeremal. | tillegg forteller informantene at de

planlegger fremtidige gjeremal og aktiviteter sammen.

“Nar vi sitter ved kjokkenbordet og han er ferdig med d spise, ja da har vi hatt

3

noen gode samtaler som har veert viktige for oss.’

En av informantene synes imidlertid at maltidene kan oppleves som vanskelige for
henne, pa bakgrunn av mannens sammensatte vansker og hensyn som hun ma ta i

denne forbindelse. Hun beskriver sin opplevelse av maltidene slik:

”Jeg leerte meg veldig fort at nar han ma konsentrere seg, sa kan ikke jeg snakke.
Han ma kompensere i andre deler av hjernen for a fa til ting, og han blir
forferdelig sliten. Nar vi spiser, sitter jeg som en statue ved siden av han. Det er

ikke hyggelig, men sann har det blitt.”

Samtlige informanter peker pa at samtaler med ektefellene fungerer best i rolige
omgivelser, med fa personer til stede. De erfarer at ektefellen, i omgivelser med mye
forstyrrelser, lettere mister oppmerksomheten og dermed ogsa sammenhengen i
samtaler. Samtlige informanter beskriver at & ha pa tv under en samtale er mindre
heldig, og flere forteller at de tilrettelegger for samtaler ved a fjerne ungdige lyder og
stay. En av informantene forteller om disse tilpasningene som ma gjares i miljget og

hva hun tenker om dette:

Vi kan ikke ha radio eller tv pd, og vi horer aldri pa musikk lenger. Det er rolig

i huset og han kan ikke ha noe som forstyrrer ham. Det har blitt et merkelig hus.”

Tid og dagsform
Tid og dagsform er faktorer som alle informantene pa ulike mater uttrykker har

betydning for samtaler mellom dem. Som en falgevirkning av hjerneslaget har
ektefellen vansker med a finne ord, og bruker mye lengre tid pa a fa sagt det han/hun
gnsker. Samtlige informanter beskriver at de har mattet leere a bli mer talmodige og
vente, fordi ektefellen trenger tid til a finne de rette begrepene. En av informantene

sier:
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“Det tar lengre tid for ham a si det han vil, sd jeg md veere mer tdlmodig. Men
prate, det gjar vi - omtrent som far. Vi diskuterer ting, og jeg far forklaringer.
Noen ganger ma jeg kanskje vente, for han er kanskije ikke rask nok til a si det han

skal, nar jeg driver og flyger ut og inn. Men du ma ha litt humor i det, sa gar det.”

Flere informanter forteller at ektefellens dagsform er av betydning for om samtalen
fungerer bra. Neerpersoner beskriver at de unngar samtaler nar ektefellen er sliten og
trgtt, og nar dagsformen er darlig. I tillegg til dette forsgker de og ikke snakke med

ektefellen i situasjoner som oppleves krevende for ham/henne. En informant sier:

“Jeg prater ikke sa veldig mye til ham i situasjoner hvor jeg vet han mad

i)

konsentrere seg. Da kan han bli forvirra.’

En av informantene som fortsatt er yrkesaktiv, sier at fraveer av hverdagens rutiner og
stress, og god tid til & veere sammen, gir de beste forutsetninger for samtaler mellom

dem:

“Jeg synes vi prater best sammen i helgene, for da har jeg fri og kan slappe av.

s

Det er likssom ingenting som forstyrrer da.’

Informantene forteller at de kommunikative endringene hos ektefellen til tider kan
oppleves som vanskelig & handtere. Informantene erfarer at stressende dager og
mangel pa energi kan redusere deres egen evne til a veere talmodig i
samtalesituasjoner. Flere peker pa at samtalebrudd lett kan oppsta i situasjoner hvis de
er slitne og opptrer med mindre talmodighet. De forteller at de da lettere kan avbryte
og si ordet de tror ektefellen skal frem til, i hap om a fa en rask avklaring slik at

samtalen kan fortsette videre. En av informantene beskriver noe av dette fenomenet:

"Men av og til blir jeg utalmodig og sier det for henne. Da kan hun bli litt

frustrert, for det er ikke alltid jeg sier det ordet hun mener.”

Sprakvansker
Flere informanter forteller at ektefellen benytter et noe enklere sprak etter

hjerneslaget. Dette kan handle om at enkelte begrep erstattes pa en slik mate at det
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fremstar som en mer barnlig uttrykksmate. En av informantene forteller hvordan han

pleier & respondere nar dette skjer i samtaler mellom dem:

”Jeg pleier a bruke det riktige ordet — det vil hun at jeg skal. Men jeg kan ikke

3

drive pd sdann hele tida. Det gar ikke.’

Noen informanter sier at ektefellens bruk av enklere spraklige uttrykk ikke har endret
deres egen mate a uttrykke seg pa overfor ektefellen, mens andre informanter gjar

tilpasninger i eget sprakbruk. En informant sier:

“Nar vi prater sd gar vel kanskje samtalene noe enklere. Det er jo ikke ofte jeg
har opplevd at han ikke har ordforstaelse, men jeg har merket det noen ganger nar
det gjelder fremmedord. Sa jeg bruker ikke sa mye av det. En kan fint snakke med

enklere ord som betyr akkurat det samme.”

Flere av informantene beskriver, pa ulike mater, at samtalen med ektefellen har fatt en
enklere form, og kanskje ogsa et noe enklere innhold. Ektefellens nedsatte
hukommelse gjer at noen av nzrpersonene faler seg usikre pa hvor mye han/hun far
med seg av innholdet i samtalene. Naerpersonene forteller at de legger til rette for at
samtalene skal vaere av en slik karakter at ektefellen kan vere en aktiv deltaker, og at
de benytter enkelte strategier for a sikre at dette er mulig. Flere papeker ogsa at de tar
hensyn til ektefellens dagsform, og gjer tilrettelegginger i samtalen pa bakgrunn av
dette. Dette kan for eksempel veere strategier som a snakke tydelig og gjenta
informasjonen flere ganger. Naerpersonene uttrykker at de gnsker at ektefellen
bekrefter at han /hun har oppfattet det de har snakket om. En av informantene setter

disse ordene pa dette:

“Samtalene har endret seg pd en mdte, og jeg vet ikke hvor mye han far med seg
nar vi snakker sammen. Jeg ma i hvert fall snakke veldig tydelig og sparre ham om
han fikk med seg det jeg sa. Det skjer nok at han ikke far med seg det jeg sier - det

b

kommer blant annet an pd dagsformen og hvor sliten han er.’

Informantene forteller at ektefellene har ordletingsvansker, at de erstatter ord med
enklere begreper. Disse kommunikasjonsendringene farer til vansker med a formidle

et budskap. Dette innebaerer at naerpersonen pa ulike mater ma bidra til & oppna en
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felles forstaelse i samtaler. En informant forteller at hun bruker hjelpesparsmal i
situasjoner ektefellen ikke klarer a uttrykke sin mening. Hun stiller spgrsmal som kan
klargjare hvilken kategori begrepet ektefellen skal frem til, tilhgrer. For eksempel kan
hun da sperre ”Er det pa kjokkenet?”, eller ”Kan du ga og vise meg?”. En annen
informant beskriver hvordan han opplever at ektefellens ordletingsvansker kommer til
uttrykk, og hva han har erfart kan vare hensiktsmessig for ham selv a gjare i slike

situasjoner. Han sier:

"Av og til sa gar det i std for henne, fordi hun ikke finner ordene. Men jeg synes

)

det gar greit dersom en stopper opp, bruker tid og kanskje begynner forfra igjen.’

Samtlige informanter beskriver at ordletingsvansker hos ektefellen medvirker til at
samtaler kan bli vanskelige. Flere informanter opplever at det er tungt & se og hgre at

ektefellen strever i samtaler. De beskriver hvordan de forsgker & handtere dette:

“Han far ikke uttrykt seg sd godt, sd jeg md lete og gjette. Ndr han skal fortelle
meg noe og ikke far det til, kan det veere at han konkret ma ga og vise meg det. Er
det for eksempel noe vi mangler i kjgleskapet eller sanne ting. Jeg har blitt ganske
god til & lete og gjette, men noen ganger blir jeg bade lei meg og irritert. Og det
har jeg snakket med personalet pa [rehabiliteringsavdelingens navn]Jom- og de

sier at pdrorende har lov til a veere lei seg og grdte.”

“Det er vondt d hore pd at hun ikke finner det rette ordet. For jeg ser jo at hun
sliter og sliter. Det kan ga fra et halvt til fem minutter fgr hun finner ordet hun
leter etter. Men jeg vet jo at det er sann det er, sa jeg praver og ikke veere rastlgs
og heller gi henne den tida hun trenger. Hvis hun trenger hjelp av meg, sa sier hun

i fra. Da ma jeg prave a finne det riktige ordet for henne.”

Strategier som informantene beskriver som nyttig for & kompensere for
ordletingsvansker i kommunikasjonen, er blant annet at ektefellen skriver bokstavene
i lufta. En av informantene sier at kommunikasjonshjelpemiddelet “Lightwriter” har
veert nyttig i kommunikasjonen mellom dem. Den fungerer slik at kona skriver inn
begrepet, og maskinen viser dette slik at en kan lese det, i tillegg til at begrepet ogsa

uttrykkes auditivt gjennom kunstig tale. Lightwriter har i tillegg vist seg a vaere nyttig
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i telefonsamtaler mellom ektefellene, fordi den har gitt gkte muligheter for a oppklare

misforstaelser og bidratt til & skape en starre grad av felles forstaelse i samtalene.

En av narpersonene forteller at ektefellens ordletingsvansker kan veere mer
utfordrende a forholde seg til i situasjoner utenfor hjemmet. Han har erfart at det
enkelte ganger kan vere hensiktsmessig a vente og utsette prosessen med a finne
riktig ord til de kommer hjem. Da kan de bruke vante omgivelser som stgtte for a
skape en felles forstaelse i kommunikasjonen mellom dem. For eksempel kan

ektefellen vise hva hun har ment ved a utfare en handling eller vise til kjente objekter.

| situasjoner hvor ektefellene ikke finner de riktige begrepene, forteller to av
informantene om en felles avtale som er inngatt mellom dem, som innebeerer at
narpersonen gar inn og hjelper nar ektefellen signaliserer behov for dette. Som en av

informantene sier:

)

“Hvis han ser pa meg eller noe sant, sd skjonner jeg at jeg skal hjelpe ham.’

En informant sier at han erfarer at det lett kan oppsta brudd i en samtale, dersom
samtalepartneren retter p, eller motsier ektefellen i situasjoner hvor hun uttrykker det
motsatte av det hun mener. Han sier videre at ektefellen kan fa en falelsesmessig
reaksjon og bli lei seg. Informanten uttrykker at det er viktig at en er &rlig og spar nar
en ikke forstar, og ikke later som om man har oppfattet det som ektefellen sier. Han

sier:

“Det fungerer ikke greit a motsi henne, eller si at det er ikke sann og slik og det
jo tull. Det som fungerer er at en villig til & spgrre om igjen hva hun egentlig
mente. Sa det er viktig & ha evne til & sette seg inn i hennes situasjon, vere

talmodig og samtale pa riktig mdte.”

Samtaletema
Flere informanter forteller at de praver a unnga falelsesladete og abstrakte

diskusjoner med ektefellen, pa bakgrunn av et gnske om a skane han/henne. En
informant sier at hun ikke gnsker a rippe opp i ting, og at hun faler at ektefellen ikke

kan ta igjen” 1 diskusjoner som tidligere. Hun sier dette:
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“Han har det tgft nok med & henge med i hverdagen, sa jeg skaner ham fra

krevende diskusjoner. Jeg vet ikke hvor mye det gagner noen av oss.”

Flere av nerpersonene forteller at de opplever at ektefellen ikke har sa mye a snakke
om lenger. Dette mener de blant annet har sin bakgrunn i at han/hun har feerre
opplevelser og far mindre impulser enn tidligere. En av informantene beskriver at hun
kommuniserer “humoristiske innslag” fra sin egen arbeidsplass til mannen sin for a

bidra til & skape et felles utgangspunkt for samtale, og for at han skal ha det gay:

“Jeg forteller ham morsomme episoder fra jobben som han kan le av. Han har jo
en helt annen hverdag enn meg, og han snakker jo ikke sa mye med andre. Jeg far

likssom ikke s& mye tilbake fra ham. Han har jo ikke like mye d fortelle meg.”

En annen informant beskriver at hun benytter bilder fra felles turer, opplevelser og
markeringer i familien, som en innfallsport til a fa en felles ramme for samtaler. Hun
erfarer at bilder virker som en hjelp til & huske episoder, og dermed som et middel for
at de begge skal kunne vere bidragsytere i samtalen. Informanten opplever disse
“memory- stundene” som gode, ved at de virker igangsettende og opprettholdende pa

samtaler mellom henne og mannen.

Flere av naerpersonene uttrykker at ektefellene har vansker med raske temaskifter i
kommunikasjonen. En av informantene opplever store utfordringer i samtaler pa
bakgrunn av dette, og innvier derfor i beskjeden grad ektemannen i sine hverdagslige
sysler. Hun faler at hun ma sette grenser overfor mannen i samtalesituasjoner hvor

han ikke klarer & skifte tema, men fortsetter & snakke om det samme. Hun sier dette:

“Det d bytte samtaletema kjapt kan veere vanskelig. Han blir likssom ikke ferdig
med det vi snakket om og henger seg lett opp i ting. Ofte ma jeg si at: Du, na er vi

ferdig med dette her. Na snakker vi ikke mer om det.”

5.2.3 Faktorer av betydning for ektefellens samtaler med familie og
venner

Samtlige informanter forteller at ektefellens kommunikasjonsvansker skaper

utfordringer i samtale med familie og venner. Nearpersonene papeker vansker med
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ordleting, erstatninger av ord, nedsatt tempo og hurtige temaskifter som sentrale
faktorer som pavirker samtaler negativt. Disse faktorene medfarer til dels store
endringer i ektefellens kommunikasjon med familie og venner. Narpersonene
forteller at de selv bidrar til at ektefellen skal veere trygg i sosiale situasjoner, og at de
forsgker a veere en stette og padriver til samtale med andre. Mange av informantene
forteller at de ofte kan fgle seg som en slags “’tolk”. To av informantene sier noe

omkring dette:

“Hun kommer opp i en del situasjoner som kan veere vanskelige og da md jeg
vare behjelpelig. Jeg praver a holde meg i bakgrunnen og la henne fa prave seg.
Men noen ganger ma jeg fare ordet - for jeg vet jo som regel hva hun vil si. Jeg

i)

kjenner henne og forstar mye enklere enn andre gjor.’

“Han foler seg tryggest nar jeg er tilstede og kan bistd i samtalen. For det kan
veare vanskelig bade for ham og andre. Jeg opplever at de forsgker a snakke med
ham, men de henvender seg til meg dersom han ikke klarer & uttrykke seg slik at de

forstdr ham. Jeg vet jo som oftest hva han mener.”

En av informantene beskriver at mannens vansker med a kontrollere og vurdere egen
atferd i sosiale situasjoner, far konsekvenser far samtalene mellom ham og venner og
familie, og indirekte ogsa for henne selv. Hun beskriver at hun ma sette grenser

ovenfor mannen sin, og forteller om en situasjon som der hun nylig opplevde dette:

“Han er ikke redd for d ta ordet, og han snakker lenge. S& da ma jeg faktisk
bremse han. Da sgnnen var hadde fgdselsdag sa holdt han tale, og da matte jeg si
at jeg tror det er flere som ogsa skal holde tale. Han har ikke begrensninger

b

enna.’

En av informantene opplever at emosjonelle faktorer som trygghet og dagsform er av
vesentlig betydning for ektefellens samtaler med andre. Han erfarer at ektefellen
kommuniserer ulikt avhengig av hvem hun snakker med, og at andre personers bidrag
og holdning er viktig for at ektefellene skal kunne veere aktiv i samtalen. Han sier

dette:
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"Er hun litt nervos og usikker er det vanskeligere for henne da snakke. Den hun
snakker med ma ha empati og evne til a sette seg inn i hennes situasjon. Sa det er

viktig d samtale pa en riktig mdte, og sporre hva hun egentlig mener.”

Flere av informantene beskriver at de faler tilfredshet nar de er trygge pa at ektefellen
blir ivaretatt av, og far tilstrekkelig hjelp i samtaler av kommunikasjonspartnerne. En
av informantene er spesielt opptatt av dette, og beskriver at ikke alle i deres naermeste
krets utviser tilstrekkelig smidighet og kunnskap med tanke pa hvordan de pa best
mulig mate kan snakke sammen med kona. Han opplever at de ikke gir kona tid til &
uttrykke seg, og at de avbryter og retter pa henne. Dette farer til en vanskelig
kommunikasjon, som fgrer til at kona blir usikker og utrygg. Til tross for at han har
prgvd a gi rad og veiledning til disse personene for a bidra til en bedre
kommunikasjon mellom dem, opplever han ikke nevneverdig endring. Han faler
derfor at han ma veere tilstede for ektefellen. Han forteller om noen av de ulike
strategiene som han tar i bruk for a bidra til at en vanskelig samtalesituasjon

oppharer:

"Ndr de er sammen kan det fort skjcere seg, og da gar jeg pa en mdte rundt pa td
hev og faler jeg at jeg ma tra til hvis det gar galt. Da praver jeg a feie ting unna,

vri tema og snakke om noe annet. Jeg synes ikke det er hyggelig nar det skjeerer

»

seg.
Samtlige informanter uttrykker pa ulike mater at de tror personer som omgas

ektefellen er usikre pa hvordan de skal kommunisere med han/henne. Informantene
tenker at dette kan veere en forklaring pa hvorfor flere personer har trukket seg unna

dem. En av informantene deler her noen av sine tanker rundt dette:

“Det er mange som er redde for a snakke med kona, for de vet jo at hun har hatt
slag. Hun far jo ofte ikke sagt det hun vil. Og da virker det uvilkarlig som om andre

)

blir litt mer tilbakeholdne med a prate med henne.’

Til tross for at naerpersonene opplever kommunikasjonen mellom ektefellen og andre
som tidvis utfordrende, gnsker de a skape anledninger for at ektefellen skal fa snakket

med andre enn dem selv. En informant sier:
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“Er vi i et selskap, blir hun satt litt pd sidelinja. Likevel prover vi d spre oss og

snakke med andre, hver for oss.”

Nerpersonene opplever at ektefellen i mindre grad enn tidligere deltar i samtaler i
sosiale settinger, og at de selv ma ta initiativ for a bidra til & inkludere ektefellen i

samtaler med familie og venner. En informant sier:

”Jeg md trekke mannen min inn i samtaler. Det er jo han som trenger a bli

snakket med, ikke meg.”

Flere informanter forteller at deres sosiale samveer med andre har blitt endret som
falge av ektefellens kommunikasjonsvansker. En informant beskriver at det er

krevende for ektefellen a delta i samtaler nar mange personer deltar i den, og hun sier:

“Han orker ikke selskaper og sanne ting, for det blir sd krevende mye for ham.

Han orker bare a snakke med andre en liten stund, og sa md han hvile seg.”

Informanten forteller videre at hun hele tiden ma veere tilstede for mannen sin, og
tilrettelegge for at han kan trekke seg tilbake fra situasjonen for a hvile og hente seg
inn igjen. Dette gjer hun for & sgke unnga darlig kommunikasjon og sosialt upassende
episoder. Flere informanter forteller at ektefellene blir fort slitne, og at dette far
betydning for hans/hennes konsentrasjon og oppmerksomhet, noe som igjen gjar det

vanskelig & opprettholde en samtale.

5.2.4 Endringer i sosialt nettverk og tilpasning

De fleste informantene forteller om endringer i sitt sosiale nettverk i kjglvannet av
ektefellens sykdom. | den farste tiden etter hjerneslaget opplevde informantene a fa
kanskje overraskende mye stgtte og omsorg, men denne har gradvis avtatt etter hvert
som tiden har gatt. Informantene forteller at omgangskretsen har blitt mindre, og at de
har fatt erfare hvem som virkelig er venner. Noen av informantene gir uttrykk for en
ensomhetsfalelse, og knyttet til at den sosiale omgangen med venner og bekjente har

blitt begrenset. En av informantene sier:
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[ begynnelsen etter slaget fikk vi mye oppmerksomhet, men etter hvert har folk
trukket seg unna. Den farste jula etter han ble syk hadde jeg ikke ett ledig sted hvor

det ikke stod en blomst. I fjor var det ingenting.”

Informantene forteller om tap av sosial kontakt som rammer bade dem selv og
ektefellen. En informant forteller at mannes endrede vaeremate og vansker med a
samtale med andre, har bidratt til at bade hun og mannen pa en mate er isolert i sitt
eget hjem. Informanten forteller at mannens vansker med a kontrollere
folelsesutbrudd har veert en medvirkende faktor til at det sosiale nettverket har blitt

mindre. Informanten sier:

“Jeg har mistet den sosiale kontakten. Det er ingen som spontant kommer pd

’

besok til oss lenger.’

Informanten forteller videre at hun selv ma vare aktiv og ta initiativ til at noen skal

komme pa besgk, og at det er hun som inngar alle slike avtaler.

Informantene forteller at ektefellens vansker med & kommunisere, har fart til
endringer i familierelasjoner. Noen opplever at samtalene blir vanskelige med enkelte
personer, og at de selv derfor ikke gnsker & ha sa mye kontakt med disse. Et par av
informantene sier at ektefellen synes det er vanskelig og ikke kunne snakke med
barnebarna slik som far, og kanskje heller ikke dele tidligere aktiviteter pa grunn av

fysiske endringer. En av informantene forteller om dette slik:

“Barnebarnet vart var fire dar da dette med bestefar skjedde. Sa hun husker jo
hvordan han var fer han fikk slag, og hva de brukte & gjere sammen. Sa har
kanskje bestefar trukket seg litt unna fordi han ikke synes at han har fatt forklare
henne ting og pratet sann som han gjorde fgr. Men na har de sammen funnet ut av
det. Hun har opplegget klart for hvordan de skal kunne dra pa turer i skogen

b

sammen igjen.’

En annen informant forteller at kona har mye mindre kontakt med venninnene sine
etter hjerneslaget, og at de mer eller mindre har sluttet a ringe henne og komme pa
besgk. Han og kona har diskutert at venninnene hennes kan vere usikre pa hvordan

de best kan kommunisere med henne. De tenker dette kan vare en av arsakene til at
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venninnene i mindre grad tar kontakt med henne na. Informanten forteller at han
foreslar for kona at de selv skal vaere aktive og forsgke a holde kontakten med gamle

kjente gjennom a dra pa besgk til dem.

Informantene forteller at de faler de seg mer bundet og forpliktet til  veere hjemme
med ektefellen i stgrre grad enn tidligere. Ektefellene har ikke sa mange andre a
snakke med, og naerpersonene forteller at ektefellene gar og venter pa dem mens de
pa jobb, eller utfarer &render. Flere av informantene beskriver at de har darlig
samvittighet nar de er borte fra ektefellen, og at spontane aktiviteter har blitt redusert
som falge av dette. De forteller at de ma planlegge aktivitetene i sterre grad enn

tidligere og at de i stgrre utstrekning ofte takker nei til & bli med pa ting.

5.3 Faktorer til hjelp og statte for naerpersoner i dag

Denne kategorien vil kort beskrive noen av de faktorene informantene har fortalt om
som de opplever er til hjelp og stette i dag, og som kan influere pa samtaler mellom

ektefellene.

Informantene fremhever betydningen nere familie- og vennerelasjoner har for a gi
dem statte og a ha noen a snakke med. Noen av informantene har venner,
familiemedlemmer eller kollegaer som har spesiell kunnskap og innsikt i
rehabiliteringsfeltet, og som har bidratt med informasjon, og i noen tilfeller direkte
opplering av den slagrammede ektefellen. En av informantene har tidligere opplevd
en lignende livshendelse som bergrte ett av barna hennes. Denne tidligere erfaringen
har veert til hjelp for henne fordi hun allerede hadde etablert kontakt med
behandlingsapparatet og visste hvor hun skulle henvende seg. I tillegg sier hun at hun
allerede for mannen fikk hjerneslag levde 1 den der spraktreningsgreia” og at hun
overfgrte det til mannen sin. En annen informant har pedagogisk bakgrunn fra sitt

yrkesaktive liv, og uttaler at hun bruker denne for & handtere livssituasjonen sin:

“Jeg bruker utdannelsen min og er litt sann strukturert og malrettet. Ndr jeg gir

’

ham positiv oppmerksomhet og sdann, da kan samtalen bli bra.’
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Flere av informantene fremhever ogsa betydningen av a treffe ”’likesinnede som er i
samme situasjon” som dem selv. For noen har dette vert den beste statten, og som har
bidratt til at nye vennskap har oppstatt. Informantene peker spesielt pa de har behov
for a radfare seg med noen som har opplevde det samme og at omgangen med

’likesinnede” bidrar til hap og optimisme om fortsatt fremgang hos ektefellen.

"4 treffe andre pdrorende er kjempe - allright. Vi utveksler synspunkter og
snakker om hvordan vi har det i hverdagen. Vi spiser sammen og har det veldig

koselig.”

| tillegg deltar noen av ekteparene pa samlinger og aktiviteter i regi av ulike lag og
foreninger. Dette skaper en felles arena som kan bygge opp under kommunikasjon og

samtaler mellom dem og utvikling av sosialt nettverk.

Alle informantene vektlegger at det er viktig at ektefellen har noen aktiviteter/ faglig
tilbud & ga til i hverdagen. Dette fremhever de som viktig bade for a ha en livsrytme,
ha noen faste holdepunkter og mer overordnet som viktige faktorer for livskvalitet hos

ektefellen. En av informantene setter konkret ord pa dette.

“"Han md jo ha en meningsfull hverdag. Har du ikke en meningsfull hverdag gar
det jo pa helsa di.”

En annen informant forteller om betydningen han faler det faglige tilbudet har for

konas spraklige fremgang og videre som en slags hjelp for henne i dagliglivet:

“Jeg merker pd henne at hun snakker og virker bedre nar hun kommer fra
logopeden. Det er med pa a gi henne en humgrdytt i hverdagen. Hvis tilbudet

skulle falle bort tror jeg det blir ganske vanskelig”.

Nerpersonene omtaler ogsa ektefellens aktiviteter/ faglige tiloud som en vesentlig
faktor som bidrar til egen stette, og uttrykker uro med tanke pa at "tilbudet” skal bli
borte. Informantens uttalelse som fglger i neste avsnitt viser at hun faler seg trygg nar
ektefellen er pa voksenopplearingen, og at hun mener det pedagogiske tilbudet er
viktig for & opprettholde og utvikle hans ferdigheter. | tillegg opplever hun det som

positivt at han har far nye impulser og opplevelser, og at dette bidrar til at han har noe
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nytt & fortelle henne nar de treffes hjemme, etter endt arbeidsdag. Nar hun vet at
ektefellen har vaert pa voksenopplaringen, har hun ogsa en tanke om at hun kanskje
spontant kan ta en kaffe med noen arbeidskollegaer etter jobben, uten & ha darlig

samvittighet.

“Jeg er livredd for at tilbudet hans skal bli borte, det vil ga utover oss begge. Det
er viktig for ham a ha et sted & ga til, og hvor han treffer likesinnede og hvor han
faler seg trygg. Jeg tror at tilbudet hans er viktig for at han ikke skal stagnere. Nar
han kommer hjem derfra, har han alltid noe nytt & fortelle meg. Og jeg tenker at
nar han har vart pa voksenopplearingen og har hatt noe a gjgre, sa er han sikkert
mer sliten og sann. Sa da gjer det kanskje ikke noe at jeg kommer litt senere

’

hjem.’

Til tross for at familie omtales som en viktig statte for naerpersonen, uttrykker enkelte
informanter at den nzre familien ikke helt har forstaelse for rekkevidden av
ektefellens endringer, og av den grunn ikke helt klarer & sette seg inn i den nye
livssituasjonen til ektefellene. En av informantene uttrykker dette og forteller om at
hun har gitt sin datter en mulighet for & laere mer om hvilke konsekvenser et

hjerneslag kan gi:

“Det kan veere vanskelig d fa andre i familien til d forsta hvordan mannen min
0g jeg egentlig har det. De vet litt for lite om hjerneslag. Sa jeg har lant en dvd fra

[rehabiliteringsavdelingens navn] som jeg har bedt datteren min om & se litt pd.”
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6. Oppsummering, konklusjon og drgfting av funn

Diskusjonen i dette kapittelet tar utgangspunkt i studiens hovedproblemstilling, og

denne er som fglger:

Hvordan opplever og mestrer naerpersonen samtaler med sin slagrammede

ektefelle?
For a presisere var hovedproblemstilling har vi valgt falgende forskningssparsmal:

1. Huvilke faktorer er av betydning for samtaler mellom ektefellene?
2. Hvilke kommunikative utfordringer oppstar i samtaler?
3. Hvilke mestringsstrategier tar naerpersonen i bruk i samtaler?

4. Pa hvilke mater bidrar neerpersonen i ektefellens samtaler med andre, og

hvordan kan kommunikasjonsvansker veere til hinder for sosial deltakelse?

Vi gnsker a gjenta at studien tar utgangspunkt i hvordan narpersoner tilpasser seg
ektefellens endringer i rehabiliteringens senfase, som innebaerer at det minst har gatt

1-1.5 ar etter hjerneslaget inntraff.

Vi har valgt a bruke Kvale og Brinkmanns (2009) tolkningskontekster som grunnlag
for & vurdere og diskutere funn i prosjektet vart. Presentasjon av funn i kapittel 5,
beskriver informantenes egen forstaelse av sin situasjon, og representerer
selvforstaelsesnivaet. | dette kapittelet vil vi lgfte informantenes selvforstaelse opp til
et hayere, teoretisk niva og tolke deres uttalelser i lys av prosjektets teoretiske og
medisinske referanseramme, og egen sunn fornuft. Disse to analysenivaene er
overlappende, og vil bli benyttet samtidig. Kvale og Brinkmann (2009) omtaler

analysenivaene som Kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft og teoretisk forstaelse.
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6.1 Oppsummering av funn

Nerpersonenes opplevelser og erfaringer etter ektefellens hjerneslag knytter seg til
endringer og tilpasninger i den totale livssituasjonen, og datamaterialet er derfor
omfattende og innholdsrikt. Det vil ikke vaere mulig, pa bakgrunn av oppgavens
omfang, a omtale alt som fremkommer. Vi har sett det som ngdvendig a fokusere pa
de manstre vi opplever er mest fremtredende i vart materiale, og som belyser

prosjektets problemstillinger. Vi oppsummerer falgende hovedtrekk:

Var undersgkelse tar utgangspunkt i naerpersonenes opplevelser og erfaringer etter en
dramatisk livsendring, som fglge av et hjerneslag hos ektefellen. De aller fleste
naerpersoner opplevde at helsepersonell formidlet darlige utsikter for bedring hos
ektefellen i sykdommens akutte fase. Samtlige naerpersoner beskriver at
livssituasjonen ble snudd opp ned, og at de har mattet bevare en positiv innstilling og
hap for a klare & mestre disse endringene. Informantenes utsagn gjenspeiler
holdninger som gir uttrykk for at de, tunge stunder til tross, beholder evnen til & tenke
positivt og fokusere pa muligheter fremfor begrensninger. Informantene forteller at de
har veert gjennom en laeringsprosess etter ektefellens hjerneslag, og at denne har
bidratt til at de har endret sider ved seg selv, som varemate og holdninger, for &
mestre ulike forhold i den nye livssituasjonen. Neerpersonene beskriver at de har fatt
flere sosiale roller a fylle, bade i form av roller de ma ta pa seg direkte ovenfor sin
slagrammede ektefelle, og mer indirekte som et bindeledd mellom ektefellen og
omgivelsene. Rollenes innhold og antall synes a vaere relatert til ektefellens
funksjonsniva. Mange narpersoner forteller om en travel hverdag med flere og nye

oppgaver.

Informantene beskriver at kommunikasjonen med ektefellene er endret, og at blant
annet ordletingsvansker og hukommelsesvansker bidrar til & gjere det vanskelig for
dem & oppfatte ektefellens mening bak det spraklige utsagnet. Informantene forteller
videre at ektefellene bruker mye lengre tid i samtaler, og at de derfor ma vere
talmodige og oppmerksomme, og benytte ulike strategier for a fa en samtale til &

fungere best mulig. Pa grunn av ektefellens vansker med konsentrasjon og
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oppmerksombhet, tilrettelegger naerpersonen for et samtalemiljg som inneholder fa
forstyrrende elementer. Naerpersonene tilpasser sin kommunikasjon til ektefellens,
slik at diskusjoner og meningsutvekslinger skjer pa et niva som sikrer at ektefellen
kan bidra. Innhold og samtaleform er blitt noe forenklet, og flere informanter sier at
de har feerre samtaletemaer a snakke om, noe de blant annet relaterer til at ektefellen i
mindre grad enn tidligere deltar pa sosiale arenaer. | tillegg unngar noen av
narpersonene vanskelige” og abstrakte diskusjoner for & skéne bade seg selv og
ektefellen fra ubehag. En av informantene involverer av denne grunn ikke mannen sin
sa mye i hendelser hun opplever i det daglige, fordi han ”henger seg opp” i samtalen.

| tillegg mener hun at han kunne ha gjort mer selv for a gjenvinne en bedre generell

funksjon. Dette pavirker bade relasjonen og samtaler i stor grad.

Neerpersonene i undersgkelsen gir stor kredit til sine ektefellers personlige egenskaper
og innsats for & oppna bedring etter hjerneslaget, og de uttrykker hap om at
ektefellenes samtaleferdigheter fortsatt skal bli bedre. De opplever at de star sammen
med ektefellen, og at de har et felles mal og jobbe sammen mot. Informantene
forteller ogsa at de far en styrke og starre hap, nar de ser hvor stor innsats ektefellene
selv legger ned for & oppna fremgang. Det kan, pa bakgrunn av overnevnte forhold, se
ut for at naerpersonens holdninger til ektefellen og hap om bedring, i stor grad har

innflytelse pa kommunikasjonen mellom dem.

| undersgkelsen fremkom det at samtlige informanter, som en fglge av ektefellens
sprakvansker og endrete vaeremate, har opplevd endringer i sitt sosiale nettverk. Flere
av vennene har trukket seg tilbake, og naerpersonene forklarer dette med at disse er
usikre pa hvordan de skal snakke med ektefellene og forholde seg i samtaler med
dem. Naerpersonene forteller ogsa om endrede familierelasjoner. Dette kan synes a
relatere seg til at enkelte i familiemedlemmer i liten grad har forstaelse for den
slagrammedes situasjon, og snakker til ham/henne pa mater som vanskeliggjer et
likeverdig forhold mellom dem i samtaler. Kommunikasjonen og samtaler far pa
bakgrunn av disse faktorene en uheldig innvirkning pa deres relasjon. Vare funn viser
at flere naerpersoner opplever at ektefellens samtaler med andre fungerer godt i en

trygg atmosfaere, og nar samtalepartneren tilpasser seg ektefellens kommunikasjon,
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har fokus pa sitt eget bidrag i samtalen, er @rlig og sper nar han ikke forstar. Funn
viser ogsa at naerpersoner og ektefeller unngar a veere sammen med mennesker som
de opplever har vansker med a tilrettelegge for en god samtalesituasjon. Samtlige
narpersoner forteller at de ma bidra til & gi ektefellen anledning og mulighet til &
delta i samtaler med andre. Dette inneberer at naerpersonene ofte faler de ma veere
tilstede sammen med ektefellen for & kunne bista ham/henne i samtalen nar

misforstaelser oppstar, og for a ivareta hans/hennes verdighet.

Nerpersoner opplever at de har betydningsfull statte og hjelp i hverdagen, men i ulik
grad. Noen kunne tenke seg mer og andre typer stgtte, som for eksempel et
avlastningstilbud for ektefellen, eller at deres neermeste hadde mer kunnskap om og
innsikt i deres livssituasjon. Andre mener de har tilstrekkelig stgtte. Behovene hos

neaerpersonene er ulike og individuelle.

Samtlige narpersoner fremhever ektefellens faglige tiloud som den viktigste faktoren
som bidrar til at han/hun opprettholder og styrker sitt generelle ferdighetsniva.
Nerpersonene opplever videre at ektefellens samtaleferdigheter er bedre de dagene de
har veert pa voksenopplearing eller hos logopeden, og understreker at dette bidrar til en
“humerdytt” i hverdagen. De formidler at ektefellen fir “input” og har nye temaer &
veere opptatt av i samtaler, og at ektefellen far en mer aktiv rolle i kommunikasjonen
mellom dem fordi han har noe nytt og tilfgre. Samtlige naerpersoner uttrykker
engstelse for at ektefellens tilbud skal bli redusert, fordi tilbudet ikke bare er en hjelp
for ektefellen, men indirekte ogsa for dem selv. Dette knyttes til faktorer som trygghet
- at ektefellen blir ivaretatt og har en meningsfylt hverdag, i tillegg til at neerpersonen

far anledning til & delta i aktiviteter med andre.

Flere av informantene fremhever statte fra familie og venner som den mest sentrale
faktoren av betydning for egen livssituasjon. Interesseforeninger som Slagforeningen
og Landsforeningen for Hjerte- og Lungesyke bidrar til & skape en felles arena for
ekteparet gjennom ulike typer aktiviteter, formidling av informasjon/kunnskap og

sosial kontakt med andre. Pargrendegrupper ivaretar nzrpersonenes behov for a
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utveksle erfaringer med andre i lignende situasjoner, og skaper dessuten et avbrekk og

et kjeerkomment pusterom i eget hverdagsliv.

6.2 Tentativ konklusjon

De informantene som sterkest uttrykker en positiv holdning til ektefellens
samtaleferdigheter og til sin egen livssituasjon etter hjerneslaget, opplever at
hverdagssamtalen fungerer bra, og pa noen mater kanskje bedre enn tidligere. Dette
knytter de til en forsterket fglelse av samhold og bedre tid i hverdagen til & snakke
sammen. Narpersonene har i samarbeid med den slagrammede ektefellen funnet et
fleksibelt spekter av mater a tilpasse seg til, og mestre utfordringer som kan oppsta i
samtaler. Dette medvirker til at samtalene fgles meningsfylte, til tross for at det har
oppstatt endringer som medfarer at diskusjoner og samtaler kanskje ikke kan fares pa
samme, abstrakte niva som tidligere. Neerpersonene uttrykker at de savner mer
informasjon om hvordan de best kan samtale med ektefellen, og sier at dette er
kunnskap som ogsa gvrig familie og venner har behov for. De formidler at gkt
kunnskap om hjerneslag generelt, og hvordan en best kan samtale med en slagrammet,
kunne ha medvirket til at familie og venner ble tryggere i kommunikasjonen med

ektefellen.

6.3 Drgfting av funn

Droftingen av funn tar utgangspunkt i Lazarus’ og Folkman’s (1984) prosessmodell
for stress og mestring, hvor momenter fra det medisinske bakteppet,
kommunikasjonsteori og tidligere forskning trekkes inn. Oppgavens problemstilling
baserer seg pa et endringsperspektiv som er preget av en bra og uforutsett overgang
fra en vanlig livssituasjon og tilverelse, til en situasjon preget av endringer i
kommunikasjon og samhandling. Vi gnsker a ta utgangspunkt i enkelte av
narpersonenes generelle opplevelser og mestringserfaringer den farste tiden etter

ektefellens hjerneslag, fordi Lazarus og Folkman (1984) hevder at disse kan ha
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innflytelse pa mestringsforlgpet. Til tross for dette vil hovedvekten av draftingen
knyttes til informantenes mestringsanstrengelser veere i et na — perspektiv. Vi vil
drgfte forhold som indirekte kan komme til & ha betydning for kommunikasjonen
mellom ektefellene (faktorer knyttet til hverdagslivet), samt mer direkte faktorer
relatert spesifikt til samtalesituasjonen mellom ektefellene, og mellom den
slagrammede og andre neerstaende. Vi gnsker ogsa a formidle narpersonenes
erfaringer med endringer i sitt sosiale nettverk, og drgfte hvordan de forsgker & mestre

disse.

6.3.1 Neerpersonenes opplevelser og mestring i akutt fase

Neerpersonene forteller at de farste erfaringene med sykdommen bar preg av falelser
som sjokk og usikkerhet knyttet til hvorvidt ektefellen ville overleve hjerneslaget, og
hvordan utfallet eventuelt ville bli, dersom han overlevde. Disse beskrivelsene er
sammenfallende med funn i forskningen til Forsberg-Warleby et al. (2001), som
undersgkte naerpersoners opplevelser i den farste fasen etter ektefellens hjerneslag.
Siden det ikke er noe narpersonen kan gjere i den akutte fasen av ektefellens
hjerneslag for & pavirke utfallet av sykdommen, hevder Lazarus og Folkman (1984) at
neerpersonen utsettes for en situasjon som er av en truende karakter. Lazarus (2006)
viser til at den primare og sekundare vurderingen som et individ foretar, ofte baserer
seg pa et samspill mellom disse to. Naerpersonene gir uttrykk for at den farste fasen
av ektefellens sykdom var preget av mestringsanstrengelser som i stor grad handlet
om bruk av emosjonsfokuserte strategier. Neerpersonene sier at de valgte a ikke ha
tiltro til de negative utsiktene de ble gitt av helsepersonell nar det gjaldt utsikter for
bedring i ektefellens tilstand. Dette er forhold som i fglge Lazarus og Folkman (1984)
kan tolkes som et uttrykk for distansering og benekting. A vare motvillig til & ta inn
over seg de faktiske forhold og & benekte, kan pa en annen side vare en
hensiktmessig strategi for individet i spesielt stressende situasjoner, mener Lazarus
(2006). Han knytter dette spesielt opp mot livstruende tilstander og tilstander som kan
medfare varig funksjonshemming. Informantene i var studie papeker betydningen av

a bevare hapet som en viktig faktor for a takle den vanskelige situasjonen de var i,
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noe som er i overenstemmelse med funn i Jumisco et al. (2007) sin forskning. En av
informantene sier at hun egentlig trodde at alt skulle bli normalt, selv i den mest
kritiske fasen. Dette kan tolkes som et uttrykk for en gnsketenkning, og er en
mestringsstrategi som bidro til & bevare hapet hos henne. Helsepersonell har en viktig
oppgave med a ivareta narpersoner i den akutte fasen av et sykdomsforlgp, gjennom
a gi realistisk informasjon som kan bidra til a gi hap, hevder Kirkevold (2001) og
Man (2002). De hevder videre at & ha hap kan frigi ressurser for & mestre den
vanskelige situasjonen. De fleste informantene i var undersgkelse opplevde ikke a fa
informasjon fra helsepersonell som i seerlig grad var egnet til & bidra til & gi hap i
ektefellens akutte fase av sykdommen. Pa tross av dette har de pa ulike mater, og ved
hjelp av emosjonsfokuserte mestringsstrategier, klart & bevare hapet. Neerpersonene
fremhever at den stgtten de har fatt gjennom sitt sosiale nettverk har veert verdifull og
av stor betydning for egen handtering og mestring av den kritiske fasen i ektefellens

sykdomsforlap.

6.3.2 Endringer i neerpersonenes livssituasjon

Informantene i var studie forteller om endringer hos ektefellen som i stor grad
pavirker deres hverdag og samtaler. Endringer som fglge av hjerneslag vil veere av
ulik karakter, pa bakgrunn av alvorlighetsgrad og skadens karakter, hevder Krogstad
(2005). Hvordan informantene mestrer endringene hos sin ektefelle, ma derfor sees i
forhold til hjerneslagets alvorlighetsgrad og falgevirkninger. I var undersgkelse finner
vi at jo feerre endringer det er hos ektefellen, jo lettere ser det ut for at nerpersonens
tilpasning til en endret livssituasjon har vert. Dette kan synes sta noe i motsetning til
Wyller og Kirkevolds (1999) undersgkelse som fant at livskvalitet ikke objektivt sett
kan relateres til endringer som fglge av hjerneslaget, men heller ma ses pa som et
uttrykk for en kognitiv og falelsemessig vurdering av endringene. Blais og Boisvert
(2005) fant imidlertid i sin studie at milde skader hos ektefellen samvarierte med lav
grad av psykologisk stress hos ektefellen, noe som er i trad med funn i var
undersgkelse. Likevel mener vi & ha funnet at de narpersonene som i starst

utstrekning har funnet en ny malestokk a vurdere livet i lys av, og ikke holder fast ved
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tiden for hjerneslaget inntraff, ser ut for & veere mest forngyd med sin livssituasjon.
Dette finner vi & harmonere med hovedkonklusjonen i Wyller og Kirkevolds (1999)
studie. Wive (2006a) hevder at livskvaliteten etter en ervervet hjerneskade ikke
ngdvendigvis blir forringet, men mener tvert imot at en gjennomlevd krise kan
medfgre modning og vekst som bidrar til en reorientering mot mer sentrale
livsverdier. Dette mener vi flere av vare informanter gir uttrykk for. De sier de har
leert & sette pris pa livet pa en helt annen mate enn tidligere, og at de verdsetter
hverdagslivets struktur og forutsigbarhet. Livet har pa en mate falt til ro igjen, og de
fleste naerpersonene gir uttrykk for at de opplever at de psykososiale byrdene er
redusert sammenlignet med den farste tiden etter hjerneslaget. Dette sammenfaller
med funn i Visser- Meiley et al. (2009) sin studie. Wive (2006b) og Visser- Meiley et
al. (2009) hevder at menn opplever mindre belastning enn kvinner, nar ektefellen har
fatt en ervervet hjerneskade. Dette har vi funnet tegn pa i var undersgkelse. De
mannlige informantene gir uttrykk for en mer optimistisk holdning til ektefellens
samtaleferdigheter og til endringer i eget hverdagsliv, enn kvinnene. De forteller om
en opplevelse av et sterkere samhold med ektefellen. At de mannlige informantene i
var studie gir uttrykk for en mindre grad av belastning enn de kvinnelige, kan
imidlertid knytte seg til et komplekst samspill mellom flere faktorer, og trenger
ngdvendigvis ikke relateres til en kjgnnsspesifikk forskjell. Andre relevante faktorer
kan vaere ektefelles funksjonsniva og naerpersonens tilgang til mestringsressurser,

mener Blais og Boisvert (2005) og Lazarus og Folkman (1984).

Endringer i ektefellens vaeremate synes a vaere mest utfordrende a forholde seg til for
narpersonene i var undersgkelse, noe vi finner stgtte for hos Wive (2000). Hun slar
fast at slike endringer er vanskeligere for narpersonene a takle enn for eksempel
sprakvansker. Flere av informantene opplever at ektefellen har fatt en mer naiv vere -
mate. En mestringsstrategi som virker a vere felles for alle informantene, er & forsgke
a skape en mening med, eller forstaelse av, endringene hos ektefellen. Informantene
vurderer ektefellens endrede vaeremate som en direkte falgevirkning av hjerneslaget,
pa bakgrunn av kunnskaper og erfaringer som de har tilegnet seg. Kunnskap,

erfaringer og forstaelse er faktorer Antonovsky (2005) identifiserer kan bidra til &
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dempe, lette eller fjerne stressende utfordringer. Han mener individets kunnskap og
forstaelse har en avgjerende betydning for at individet skal ha forutsetninger for a
forsta den situasjonen det er i, og for a finne meningsfullhet i a forsgke a handtere

utfordringene det star overfor.

Flere av informantene beskriver at endringer hos ektefellen etter hjerneslaget har
medfert at de har mattet vurdere situasjoner ut fra en endret referansebakgrunn.
Begrepet revurdering viser til en kognitiv prosess hvor en vurderer situasjonen pa nytt
pa bakgrunn av erfaringer eller ny informasjon, mener Lazarus og Folkman (1984).
For eksempel forteller flere neerpersoner at de har mattet endret innstilling til
ektefellens tidsbruk nar det gjelder tv-titting. Flere informanter syntes at ektefellen ble
passivisert ved a se mye pa tv, men har endret synspunkt fordi de har erkjent at dette

er en viktig kilde til & gi impulser og tilfredshet hos ektefellen.

Noen av informantene forteller at de har mistet en del av den emosjonelle stgtten de
tidligere fikk fra ektefellen i hverdagslivet, at de gir mye av seg selv til ektefellen, og
i mindre grad far noe tilbake. Ringdal (2003), Kirkevold (2001) og Blais og Boisvert
(2005) papeker at nedsatt emosjonell statte fra ektefellen, vil kunne gi gkt risiko for
psykiske plager og depresjon hos narpersonene. En av informantene uttrykker en
folelse av a uteve foreldreferdigheter ovenfor mannen sin, som er delvis
pleietrengende. Lignende beskrivelser av tap av likeverdighet i relasjonen fant ogsa
Blais og Boisvert (2005) i sin studie. Informantene i var studie gir uttrykk for at de
har funnet mater & handtere tapsfalelsen pa, ved a ta i bruk personlige og

sosiogkologiske ressurser (Lazarus & Folkman, 1984).

Informantene i var studie forteller om en hektisk og travel hverdag, fordi ektefellen
ikke klarer & delta i hverdagen og ivareta oppgaver pa samme mate som tidligere.
Dette medfarer at nzrpersonen i starre grad ma fylle begges funksjoner, noe som
tidvis kan oppleves som en belastning. En informant beskriver at hun har mattet ta
over de tunge oppgavene som mannen tidligere utfarte, som blant annet var a hogge
og bare ved, og brgyte veien om vinteren. Lazarus og Folkman (1984) beskriver at

mennesker mobiliserer egne ressurser for a tilpasse og mestre en vanskelig situasjon,
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noe denne informantens fortelling vitner om. Sommerschild (2006) hevder at ethvert
individ har iboende muligheter for mestring, og i undersgkelsen var finner vi at de
fleste informantene benytter personlige ressurser som positiv tenkning, a se
muligheter fremfor begrensninger, og hape pa en stadig mer normalisert hverdag.
Noen informanter peker pa at de potensielt kunne ha befunnet seg i en langt verre
situasjon, og uttrykker takknemlighet for at livssituasjonen deres er slik den er. Disse
personlige ressursene ser ut for a for a skape en mening i en stressende og hektisk
hverdag for informantene, og bidrar til at de mobiliserer for a klare og st i
situasjonen. Lazarus og Folkman (1984) mener dette er emosjonsfokuserte strategier,

som handler om a trekke noe positivt ut av en negativ situasjon.

6.3.3 Neerpersonenes mestringsressurser

Lazarus’ og Folkman’s prosessmodell (1984) legger vekt pa at en mestringsprosess
igangsettes dersom individet, basert pa sin primare vurdering av situasjonen, finner at
det foreligger en stressor. | det videre forlgpet av denne prosessen sgker individet a
mobilisere ressurser, bade personlige og sosiolgkologiske. Lazarus og Folkman

(1984) hevder videre at individets mestringsstrategier springer ut fra disse ressursene.
Personlige ressurser

Lazarus (2006) omtaler personlige mestringsressurser som individets psykiske og
fysiske ressurser. Beresford (1994) framholder at et individs mestringserfaringer
spiller en vesentlig betydning for mestring, og at slike erfaringer ogsa inngar i
individets personlige mestringsressurser. Holdninger og personlighetstrekk kan veere
mulige ressurser i seg selv, og kan dessuten pavirke tilgangen til bade personlige og

sosiogkologiske mestringsressurser, hevder Gjaerum (2006).

Nerpersonene i undersgkelsen gir uttrykk for a vaere fysisk aktive og ha en god helse.
Gjeerum (2006) hevder at helse er en viktig faktor i en mestringsprosess. Vi finner
ogsa at informantene er opptatt av & ha noe alenetid for seg selv. Denne bruker de til &

slappe av og samle krefter. I tillegg forsgker de a fa pafyll gjennom sosial omgang
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med andre mennesker. Tre av narpersonene forteller imidlertid at endringer hos
ektefellen etter hjerneslaget har pavirket at de i sterre grad ma ta mer av de tunge
takene, og at dette er noe de fysisk kjenner pa kroppen. Det virker i liten grad som om
disse har fatt tilgang til stettetiltak og avlastning, noe Gjaerum (2006) mener er viktige
faktorer for a forebygge utslitthet og helseproblemer hos omsorgsgivere. Til tross for
at neerpersonene formidler at de har en relativt god helse, peker to av dem som fortsatt
er yrkesaktive pa at deres eget energiniva er skiftende. De opplever at samspillet og

samtalene med ektefellen fungerer best i helgene, nar de har fri og god tid.

Til tross for at hverdagen kan fortone seg noe krevende og belastende, er det tydelig
at informantene i var undersgkelse forsgker a tenke positivt og bevare hapet, se
muligheter fremfor begrensninger, og benytter sin “’sti- pa-vilje” for 4 leve si normalt
som mulig i hverdagen. Fellesnevner bak disse strategiene er karakterisert av en
positiv tenking. Cullberg (2007) og Davis (2000) beskriver at positiv tenkning kan
veere resultat av 4 ha gjennomlevd en krise som har fart til en personlig vekst og
redefinering av livs-verdier og -holdninger. De aller fleste naerpersonene har positive
tanker om ektefellen og hans/hennes innsats og bestrebelser pa a utvikle egen
selvstendighet. A ha en positiv holdning til ektefellen som har fatt
funksjonsnedsettelser har vist seg a fremme mestring hos naerpersoner, hevder
Gjerum (2006) og Beresford (1994).

Nerpersonene i undersgkelsen har en rekke personlige karakteristika som kan influere
pa deres mestringsmuligheter. Blant annet finner vi at de er utadvendte og legger vekt
pa a snakke apent og arlig om sin egen situasjon til andre mennesker, og at de har en
evne til & se det humoristiske i situasjoner som oppstar i dagliglivet med ektefellen.
Utadvendthet er et gunstig personlighetstrekk ved motgang og livsutfordringer,
hevder Gjaerum (2006). Dette synet stgtter ogsa Lazarus og Folkman (1984), som
videre peker pa at gode kommunikasjons- og sosiale ferdigheter letter mestring ved at
individet kan opptre pa en sosialt akseptabel mate slik at det sannsynliggjar en
hensiktsmessig interaksjon med miljget rundt. De argumenterer videre for at gode

sosiale ferdigheter bidrar til & utlgse sosiogkologiske ressurser. Den positive og
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optimistiske holdningen som gjenspeiles i nerpersonenes fortellinger, kan influere pa
valg av mestringsstrategier, mener Gjerum (2006). Hun hevder at positive og
optimistiske mennesker oftere benytter adaptive strategier som a bruke sosial stgtte og

problemfokuserte mestringsstrategier. Dette er i trad med funn i var undersgkelse.

Kompetanse er en viktig del av et individs personlige mestringsressurser (Lazarus &
Folkman, 1984; Antonovsky, 2005; Lazarus, 2006). Flere av narpersonene i var
undersgkelse har tidligere erfaringer og kunnskap fra yrkessammenheng eller av
privat karakter, som de tar i bruk i dagliglivet med ektefellen. Det er grunn til & tro at
enkelte av dem har tidligere mestringserfaringer fra lignende situasjoner, og at dette
er en personlig mestringsressurs som de drar nytte av. Beresford (1994) papeker at et
individs tidligere mestringserfaringer utgjer en viktig ressurs i handtering av en

lignende situasjon.

Nerpersonene opplever a ha fatt manglende informasjon om blant annet
falgevirkninger etter hjerneslag, og at de selv har utvist evne til problemlgsning
gjennom a skaffe seg informasjon om disse pa flere ulike mater. Evne til
problemlgsning vurderer Lazarus og Folkman (1984) som en viktig personlig
mestringsressurs. De hevder at a ha tillit til egen problemlgsningsevne gir
selvsikkerhet og styrket tiltro til egne ressurser. Dette finner vi igjen hos vare
informanter som gjennom sine fortellinger gir uttrykk for a ha et godt selvbilde.
Sommerschild (2006) peker pa at a veere til nytte, fa og ta ansvar og utfolde
nestekjeerlighet, gir en rik neering til egenverdsfalelsen. De fleste av vare informanter
uttrykker forstaelse for ektefellens og egen situasjon etter hjerneslaget, og at de har
tro pa at det finnes lgsninger pa utfordringer de stater pa i hverdagsliv og samtaler.
Informantene opplever at de jobber sammen med ektefellen mot en stadig mer
normalisert livssituasjon, og finner dette meningsfylt. Informantene fokuserer pa
ressurser fremfor begrensninger og opplevelser av stress og meningsfullhet. Dette
beskriver Antonovsky (2005) som helsebringende faktorer som kan bidra til & dempe,
lette eller fjerne stressende utfordringer hos mennesket. Alle naerpersonene
tilkjennegir gjennom sine uttalelser og ordvalg at de fortsatt forventer, og har hap om,

fremgang hos ektefellen, bade nar det gjelder generelt funksjonsniva og hans/hennes
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kommunikasjonsferdigheter. Likevel fremhever naerpersonene pa at de ikke lever
med falske forhapninger om at alt skal bli slik det en gang var, fgr hjerneslaget
inntraff. Cullberg (2007) fremhever at & ha hap og tiltro til at fremtiden har noe godt a
by pa, til tross for tapsopplevelser, er den mest betydningsfulle faktoren som pavirker
individet evne til & overvinne motgang. Naerpersonene uttrykker, slik vi ser det, en
forventning om fremtidig mestring, noe Lazarus og Folkman (1984) peker pa som en

sveert viktig faktor for mestring.

Sosiogkologiske ressurser

Sosiogkologiske ressurser bestar av faktorer som sosialt nettverk, formelle
stattepersoner og praktiske rammefaktorer, mener Lazarus og Folkman (1984). De
hevder at sosial stgtte, pa to ulike mater, er relevant for en mestringsprosess. Det
farste aspektet knytter seg til at mennesker opplever det som meningsfylt a delta i et
sosialt fellesskap, og den grunnleggende betydningen fellesskapsfalelsen har for at
individet skal ha det bra med seg selv. A ha tilgang til et stort sosialt nettverk gir
stgrre mulighet for en best mulig sosial behovsdekking hos individet. Det andre
aspektet ved sosial stette knytter seg til at den kan fungere som en buffer som
motvirker stress og destruktive somatiske konsekvenser, hevder Lazarus og Folkman
(1984).

Informantene i var undersgkelse gir klart uttrykk for at nzr familie, egne barn og
venner bidrar med viktig sosial statte. Neerpersonene opplever at de har noen a snakke
med om sin egen situasjon, noen som stikker innom pa besgk og som er med pa & “dra
lasset”. Noen informanter har nar familie eller venner som har en spesiell kunnskap
om hjerneslag og opptrening, og disse har bidratt med kunnskapsoverfgring og
praktisk opplering av bade neaerpersonen og ektefellen. Informantene forteller videre
at venner og familie bidrar med praktisk hjelp som a kjgre dem, og at de tar initiativ
til & ta med ektefellen pa hyggelige sosiale tilbud. Dette skaper indirekte en anledning
for naerpersonen til & ha tid for seg selv, samtidig som hun/han er trygg pa at
ektefellen har en kjeerkommen atspredelse gjennom et ordineert fritids- og

kulturtilbud. Imidlertid forteller mange av informantene at deres sosiale nettverk er
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blitt mindre, blant annet pa grunn av at de selv har mindre anledning til spontant a bli
med pa ting, og har mindre tid og energi til a pleie sosiale relasjoner, i kjglvannet av
ektefellens sykdom. Dette finner vi a veere sammenfallende med Finset og Krogstad’s
(2006) prediksjon om at kronisk sykdom ofte medfarer en redusert sosial kontakt.
Vare informanter gir uttrykk for at de faler en innskrenket personlig frihet i
kjglvannet av ektefellens sykdom, noe som er sammenfallende med Blais og Boisvert
(2005) funn om at redusert frinet hadde en negativ innvirkning pa vedlikehold av
sosiale relasjoner. Spraklige og atferdsmessige endringer hos ektefellen, er andre
faktorer som kan virke negativ inn pa parets evne til a innga i sosiale relasjoner. Disse
faktorene finner vi beskrevet av Chapey og Hallowell (2001), som hevder at
kommunikasjonsvansker etter hjerneslag vanskeliggjgr bade familieliv og gvrig sosial
deltakelse. En av informantene peker pa at manglende kunnskap om hjerneslag og
felgevirkninger, bidrar til er en fglelse av at neer familie ikke riktig forstar hennes
situasjon. En annen informant fokuserer pa at relasjoner innad i familien har endret
seg, som fglge av at enkelte familiemedlemmer har faerre strategier i maten de
forholder seg til ektefellens kommunikasjonsvansker pa. Dette er forhold som gjer at
samtaler og samhandling kan bli konfliktfylt. Kirkevold (2001) peker pa det faktum at
familiemedlemmer kan ha ulike forutsetninger for & handtere og mestre de
kommunikative utfordringene som kan oppsta etter et hjerneslag. Informantene
forteller om faerre personer a spille pa og at noen narstaende har en noe utilstrekkelig
forstaelse for, og innsikt i konsekvenser av hjerneslag. Dette er faktorer som, ifglge
Lazarus og Folkman (1984), kan utgjgre barrierer som hindrer naerpersonene i a
utnytte sosiogkologiske ressurser som grunnlag for mestring. Lazarus (2006) hevder
at utbyttet av sosiale relasjoner kan bidra til & ha bade en positiv og en negativ
psykologisk effekt. Han mener at den negative psykologiske effekten kan knytte seg
til skuffelser over kvantiteten av, eller kvaliteten pa den sosiale stagtten. Derfor, mener
Lazarus (2006) videre, at den som skal gi sosial statte ma ha kunnskap om hvilke
problemer mottakeren av stgtten har, og dessuten vite hvordan han best kan yte statten

slik at den fremstar som virkningsfull for ham.
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Sundet og Reinvang (1993) papeker at nzrpersonene har behov for stgtte og
oppmuntring for & mestre utfordringer i hverdagslivet etter et hjerneslag hos
ektefellen. Ulike foreninger og interesseorganisasjoner spiller en viktig rolle i flere av
naerpersonenes hverdag. Noen er aktive medlemmer og er med pa arrangerte turer og
ulike typer kurs som blant annet kan bidra til & gi kunnskap, pafyll, energi og sosialt
fellesskap. Mange av informantene i undersgkelsen var papeker at kontakten med
andre narpersoner, som er i en tilsvarende situasjon som dem selv, er en viktig statte
for dem. Spesielt fremhever de betydningen av a utveksle og dele erfaringer knyttet til
egen livssituasjon og hverdag med en samtalepartner som kan mgte dem med
forstaelse og en grunnleggende innsikt i aktuelle problemstillinger. Informantene
finner stette i & hare andre neaerpersoners fortellinger om ektefellens fremgang. Dette
bidrar til & gi hap, pagangsmot og optimisme om fortsatt fremgang hos egen ektefelle,
og frembringer positive forventinger til at dette kan kunne gi ringvirkninger til egen
livssituasjon. Den sosiale kontakten med andre narpersoner verdsettes av noen
informanter som den aller beste hjelpen og stetten, og disse informantene uttrykker at
dette har ledet til at nye vennskapsband har blitt knyttet. Informantenes vektlegging
av a ha likesinnede & prate med i var undersgkelse, synes a vaere sammenfallende med
funn som Jungbauer et al. (2003) fant i sin forskning. Informantenes verdsetting av
kontakten med likesinnede bidrar ogsa til & eksemplifisere den naere sammenhengen
som Lazarus og Folkman (1984) hevder det er mellom sosiogkologiske og personlige

mestringsressurser.

Alle nzrpersonene forteller om navngitte personer i det formelle stgtteapparatet som
fastleger, logopeder, fysioterapeuter og ulike fagpersoner tilknyttet
rehabiliteringsavdelingen, som betydningsfulle stattepersoner. Disse har bidratt med a
sette av tid til & snakke med dem og gi dem verdifull informasjon, veiledning og
praktisk hjelp. Dette kan blant annet handle om bistand til & komme i kontakt med
deler av det offentlige hjelpeapparatet for & fa tilgang til aktuelle stgttordninger. |
tillegg fremhever noen av informantene at de har fatt feedback pa egen handtering av
ulike utfordringer i tilknytning til ektefellens sykdom og rehabiliteringsforlgp. De

uttrykker at a fa denne anerkjennelsen for eget bidrag har gjort dem godt. Lazarus og
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Folkman (1984) hevder i trad med dette at feedback er en sosial stgtte som kan bidra

til & opprettholde et individs sosiale identitet.

Den praktiske rammefaktoren som alle informantene spesielt vektlegger som stgtte og
hjelp for dem, er ektefellens tiloud som voksenopplaring og logopedtimer. De peker
pa at tilbudet bidrar til at ektefellen har noe meningsfylt a fylle dagene sine med, og at
det er en viktig faktor for & opprettholde en normal degnrytme i hverdagslivet.
Ektefellens tilbud blir vurdert som en sentral faktor for utvikling av hans/hennes
generelle funksjonsniva og bedring av kommunikasjonsferdigheter. Tilbudet vurderes
betydningsfullt ogsa pa grunnlag at det fyller en viktig sosial funksjon i ektefellens
liv. Dette synes a veere sammenfallende med resultater fra Natterlund’s (2009) studie,
hvor naerpersoner vurderer ektefellens faglige tilbud som en faktor av stor betydning

for ektefellens spraklige og kommunikative fremskritt og utvikling.

6.4 Naerpersonenes opplevelser av samtaler

Nerpersonene forteller at de opplever at ektefellen ikke klarer & kommunisere og
formidle ting som far, og at dette har medfgrt at samtalene mellom dem har endret
seg. Dette handler om bade produksjon og forstaelse av sprak. Noen opplever dette
som sa tungt og belastende at de faler de har mistet den likeverdige relasjonen til
ektefellen. Andre informanter formidler at de, til tross for kommunikasjonsendringer,
snakker bedre sammen i dag. De opplever a ha fatt mer tid til & snakke sammen, og
foler at de pa en mate jobber sammen mot & oppna noe. Naerpersonene opplever at det
kan veere vanskelig a forsta ektefellens intensjon bak en ytring. Ektefellen fremstar
som mer passiv i samtaler, og noen av narpersonene peker pa at ektefellens humer og
endringer i veeremate, pa bade positive og mindre positive mater, innvirker pa

samtalene mellom dem.

Nerpersonene forteller om kommunikative endringer hos ektefellen etter hjerneslag
som sammenfaller med Finset’s (2004) beskrivelser av sviktende evne til a bruke og

forsta sprak. Dette kan fore til at det oppstar en pragmatisk vanske i samtaler mellom
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den slagrammede ektefellen og narpersonen (Goodwin, 2003; Perkins, 2007). Siden
ektefellen har begrenset tilgang til kommunikative ressurser som kan benyttes i en
samtale, far narpersonen et starre ansvar for a bidra til a etablere en felles forstaelse
(Lind, 2005; Corneliussen et al., 2006; Tomasello, 2008). Narpersonene forteller at
ektefellene erstatter malordet med et annet, at de sier det motsatte av det de mener og
at de har ordletingsvansker. | tillegg peker narpersonene pa at ektefellene formulerer
setninger som har en noe uvanlig oppbygging. Dette er vansker som gir den
slagrammede en redusert mulighet til & produsere verbale ytringer og formidle en
eksakt mening, hevder Perkins (2007). Narpersonenes beskrivelser av
kommunikative endringer hos ektefellen, synes a sammenfalle med Cumming’s
(2008), beskrivelser av lingvistiske vansker knyttet til bade sprakets form, semantikk
og bruk. Neerpersonenes formidling av kommunikative endringer hos ektefellen i vart
prosjekt, stgttes ogsa av funn i Natterlund’s studie (2009), hvor informantene spesielt
identifiserte ektefellens ordletingsvansker og vansker med syntaks, som faktorer som
bidro til at samtaler ble vanskelig. Tiltross for at informantenes ektefeller har en godt
bevart sprakfunksjon, beskriver noen av informantene ordletingsvansker hos
ektefellene. Erstatninger av malordet kan endre budskapets karakter fra det som
opprinnelig var tiltenkt, og en uvanlig setningsstruktur kan ogsa bidra til at meningen
blir vanskelig tilgjengelig for samtalepartneren, hevder Corneliussen et al. (2006).
Chapey og Hallowell (2001) gir uttrykk for at ordletingsvansker etter hjerneslag
bidrar til at talen fremstar som usammenhengende, og at det av denne grunn kan veere
utfordrende a fa med seg meningsinnholdet for samtalepartneren. Noen av
informantene vare fremhever spesielt at ektefellen sier det motsatte av det han mener,
noe de synes kan vere vanskelig a forholde seg til. Dette kan i falge Sundet og
Reinvang (1993) vere uttrykk for en semantisk vanske som ofte viser seg hos
afasirammede, men som fremkommer i ulike grader. Slike forsnakkelser” kan
forkludre den opprinnelige meningen med budskapet, og ma tas hensyn til i samtaler.
En av narpersonene forteller om at ektefellen kan foreta et bratt temaskifte i en
samtale, og dette fenomenet beskriver Sundet og Reinvang (1993) som en vanske med

a skille mellom mening og assosiasjoner i en samtale. Neerpersonen forteller videre at
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dette far pragmatiske konsekvenser i samtalen mellom kona og ham, fordi han ikke
umiddelbart kan forsta ytringen hennes. Han beskriver at de slike situasjoner ofte
bruker lang tid for a komme frem til en felles forstaelse av sammenhengen mellom

assosiasjonen og relevansen til det opprinnelige samtaletemaet.

En av narpersonene formidler at ektefellens stemme har blitt forandret, og at han
snakker hgyt, monotont og skjeerende. I tillegg opplever informanten ektefellens
stemme som mindre uttrykksfull etter hjerneslaget. Kimelman (1999) peker pa at
stemmens prosodi ofte kan bli endret etter hjerneslag. Ulike aspekter ved menneskets
stemme, som volum, styrke, rytme og pauser, bidrar i falge Perkins (2007) og
Rygvold (2008) sammen med det lingvistiske uttrykket til & formidle mening med et
utsagn. Andre naerpersoner viser til at andre nonverbale endringer hos ektefellen, som
redusert ansiktsmimikk, kan bidra til at & gjere det mer komplisert & tolke ham/henne.
Nedsatt mimikk kan vere et resultat av nedsatt farlighet etter et hjerneslag, papeker
Rosenberg et al. (2007). Perkins (2007) argumenterer for at begrensninger knyttet til &
utnytte stemmens og kroppssprakets repertoar, er faktorer som kan bidra til & skape

misforstaelser i en samtale.

Ektefellene har, i falge nerpersonene, mindre a snakke om i samtaler na enn tidligere.
Dette kan forstas i lys av utsagnet til Corneliussen et al. (2006) om at den
slagrammede har begrensninger i tilgangen til spraket sitt. Penn (1999) vier
oppmerksomhet til at dette farer til at den slagrammendes basiskunnskap om verden
blir vanskeligere tilgjengelig for ham til bruk i samtaler, og at dette pavirker grad av
deltakelse og initiativ i samtaler. De fleste ektefellene har blitt mer passive og deltar i
mindre grad i sosiale sammenhenger og samfunnsliv for gvrig, noe som bade Finset
og Krogstad (2006), samt Sundet og Reinvang (1993) omtaler som vanlige
konsekvenser etter et hjerneslag. En av narpersonene forteller at hun har darlig
samvittighet fordi hun opplever sa mye mer enn ektefellen, som er hjemmeverende.
Hun beskriver at den sosiale tilknytningen til arbeidsplassen gir henne styrke og
energi i hverdagen, fordi hun opplever mye glede og humor i samvaret med

kollegaer. De humoristiske opplevelsene prgver hun a videreformidle og dele med
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mannen sin, for & bidra til @ muntre han opp og gi ham innblikk i morsomme
opplevelser. Lazarus (2006) mener at & bevare humoristisk sans og positiv tenkning er
viktige mestringsressurser. Samtlige informanter fremhever betydningen humor,
galgenhumor og ironi har for dem i hverdagslivet og for a se det komiske i situasjoner
som oppstar. Flere av informantene gir uttrykk for at dette styrker samholdet og
relasjonen til ektefellen. Felles humor kan tillegges stor betydning, og ses pa som en
motvekt til Jungbauer et al. (2003) sin beskrivelse av at kommunikasjonsvansker etter
hjerneslag kan fare til at ektefellene snakker mindre sammen, og at dette kan medfare

emosjonell distansering.

Nerpersonene forteller at ektefellene oppfatter ting pa en annen mate na etter
hjerneslaget, og at samtalen fungerer best nar en snakker om konkrete hendelser og
situasjoner. Noen av narpersonene beskriver derfor at de unngar a bruke fremmedord
og samtaler om abstrakte tema, som for eksempel fglelser, kan by pa utfordringer.
Dette synes a samsvare med Finset og Krogstads (2006) pastand om at redusert evne

til abstrakt tenkning er en typisk kognitiv fglgevirkning etter hjerneslag.

Andre hyppig beskrevne kognitive falgevirkninger hos ektefellene er at de bruker
lengre tid pa a tenke seg om og uttrykke seg i en samtale, og at de har
hukommelsesvansker. @kt distraherbarhet, gkt trettbarhet og vansker med temaskifter
I en samtale, er andre endringer som informantene beskriver. | tillegg oppgir de
ektefellens dagsform som en faktor med betydning for samtaler. Disse kognitive
falgevirkningene er ssmmenfallende med Finset og Krogstads (2006) beskrivelser av
hyppige fenomener etter hjerneslag. Falgevirkninger som gkt reaksjonstid, gkt
trettbarhet og nedsatt kapasitet til & veldikeholde oppmerksomhet kan fa konsekvenser
for samtalen. Finset og Krogstad (2006) og Perkins (2007) hevder at disse kan vise
seg ved at den slagrammede har vansker med a falge opp og opprettholde ulike
temaer, i tillegg til at hurtige temaskifter kan bli utfordrende for ham. Nar det gjelder
hukommelsesvansker, hevder Finset (2004) at et hjerneslag i venstre hemisfaere ofte
ledsages av modalitetsspesifikke minnevansker som problemer med a huske spraklige

segmenter. Flere av informantene i undersgkelsen var uttrykker usikkerhet knyttet til
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hvor mye informasjon ektefellen far med seg i samtaler mellom dem. Dette relaterer

de til ektefellenes nedsatte hukommelsesfunksjon.

En av informantene fremhever at ektefellens tilbgyeligheter til & henge seg opp i
samtalen og detaljer, bidrar til & gjgre samtalesituasjoner krevende for henne. Denne
narpersonen forteller at ektefellens vansker med & styre og tilpasse sin egen atferd i
samtalen. Den manglende tilpasningen som informanten refererer til, kan veere et
uttrykk for en svikt i eksekutive funksjoner, som typisk gir seg utslag i perservasjon,
mener Finset (2004). Tilbgyeligheter til & henge seg opp i temaer og ikke komme
videre i samtalen, hevder Lind (2005), kan komme i konflikt med samtalens
turtakingssystem. Finset (2004) mener at svikten i eksekutive funksjoner kan bli sa
uttalt at det kan oppleves som personlighetsendringer. Informanten forteller videre at
hun opplever at mannen reagerer lettere med sinne, og at dette preger samtaler
mellom dem. Nedsatt toleranseterskel er ikke uvanlig etter et hjerneslag, hevder
Finset (2004). En annen informant mener tvert i mot at ektefellen er blitt blidere, og at
dette pavirker samtaler pa en positiv mate. Jungbauer et al. (2003) oppfanget i sin
studie at naerpersoner kunne finne positive aspekter ved mindre alvorlige
personlighetsendringer hos den slagrammede, noe som synes vere i trad med det

denne informanten forteller.

Nerpersonene forteller at & diskutere pa et detaljert niva kan vaere vanskelig fordi
ektefellen ikke far med seg alt som blir sagt i en samtale, eller som hun hgrer eller
leser. Sundet og Reinvang (1993) mener at den slagrammedes forstaelse kan veere
basert pa oppfatning av sakalte ngkkelbegrep. Dette synes a veere sammenfallende
med beskrivelser naerpersonene har gitt i vart prosjekt. | tillegg peker en av

informantene pa at ektefellen har store vansker med a uttrykke egennavn, noe som

ogsa medvirker til at en detaljert diskusjon blir utfordrende a gjennomfare.

Alle de ulike kommunikative endringene som narpersonene beskriver gjar seg
gjeldende i, og har betydning for ektefellens samtaler med andre familiemedlemmer
og venner. Narpersonene setter ord pa at de opplever at ektefellen ikke far sagt det

hun/han gnsker og at de opplever at andre, som fglge av dette, opptrer mer reservert
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og i mindre grad snakker til ham/henne. Corneliussen et al. (2006) gir uttrykk for at
tilbaketrekking kan veere et vanlig reaksjonsmenster hos samtalepartnerne.
Nerpersonene uttrykker at de har forstaelse for at samtaler mellom ektefellen og
andre er mer utfordrende for begge parter, sammenlignet med samtaler mellom
ektefellene. For som narpersonene sier, har de et fortrinn i kommunikasjonen basert
pa at de deler en historie og kjenner hverandre godt. Naerpersonene uttrykker derfor at
de ”’som oftest vet hva ektefellen ensker & formidle.” Disse synspunktene kan
relateres til at ektefellene i storre grad har tilgang til & utnytte sin "common-ground” i
samtaler mellom seg, og at denne bidrar til & gjere det enklere for dem a forhandle seg
frem til en meningskontekst som muliggjer en felles forstaelse (Lind, 2005;
Corneliussen et al., 2006; Tomasello, 2008). Dette resonnementet stgttes ogsa av
Rommetveit (2008), som hevder at jo sterkere common- ground” samtalepartnerne
har, jo enklere er det for dem a forsta hverandre, pa tross av lingvistiske
begrensninger og vansker. Laakso og Klippi (1999) fremhevet i sin forskning at delt
kunnskap mellom den afasirammede og samtalepartneren gker mulighetene for a

komme frem til det riktige ordet, gjennom séakalte "hint- og gjette”- sekvenser.

Ektefellens emosjonelle tilstand, fremhever narpersonene som en vesentlig faktor av
betydning for samtaler med andre. Fglelser som usikkerhet og nervgsitet gjar det
vanskeligere for ektefellene 8 kommunisere og gjere seg forstatt. Dette kan ses i lys
av samtalemiljgets innvirkning og betydning for samtaler, hevder Corneliussen et al.
(2006). De fokuserer spesielt pa at trygghet, tillit og respekt er sentrale faktorer som
ma veere tilstede for a legge grunnlag for et godt samarbeid mellom samtalepartnerne,
slik at de kan oppna en delt forstaelse i samtalen. En av narpersonene fokuserer
spesielt pa at hvor gode ektefellens samtaler med andre blir, i stor grad avhenger av
samtalepartnerens ferdigheter og holdninger. Blant annet fremhever denne
naerpersonen betydningen av at samtalepartneren utviser empati, vilje til a sette seg
inn i hva ektefellen virkelig mener, og a sparre nar han ikke forstar, i stedet for a late
som om han gjer det. Dette finner vi beskrevet hos bade Perkins (2007) og hos
Simmons-Mackie og Kagan (1999). De konkluderer med at den friske

samtalepartnerens holdninger til den slagrammede er av avgjerende betydning for a
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bygge en god relasjon i kommunikasjonen, og at dette bidrar til & statte opp under den

slagrammedes bidrag og kompetanse i samtalene.

Nerpersonene har mange erfaringer knyttet til at ektefellen blir noe utenfor” i sosiale
sammenhenger, og at ektefellen i mindre grad enn tidligere gnsker a oppsgke
selskaper og lignende. Nerpersonene forteller at de ofte opplever at de selv ma innta
en rolle som mellomledd og “tolk” mellom ektefellen og andre. De opplever at
samtaler blir spesielt vanskelig nar flere mennesker er samlet. En av informantene
fremhever dette som spesielt krevende for ektefellen, og sier at han blir fort sliten av a
delta i et slikt samtalemiljg. Finset og Krogstad (2006) hevder at
oppmerksomhetsproblemer og gkt trettbarhet er vanlige forekommende
falgevirkninger etter hjerneslag. Disse falgevirkningene far konsekvenser for den
slagrammedes evne til & falge med i flyktige temaskifter i samtaler, noe som bade
Krogstad (2005) og Lind (2005) beskriver. Corneliussen et al. (2006) peker pa et
annet aspekt ved samtalemiljget, og hevder at et miljg hvor flere snakker samtidig,

ikke er gunstig for den slagrammedes deltagelse i en kommunikasjon.

6.5 Neerpersonenes mestringsstrategier i samtaler

Nerpersonene gir i beskjeden grad uttrykk for at de har fatt veiledning av fagpersoner
med henblikk pa hvordan de skal forholde seg til ektefellens
kommunikasjonsvansker. De beskriver at de i stor grad selv har funnet mater a
handtere disse pa i samtaler, og vare funn viser at de har ulike strategier som avlgser
hverandre i denne problemlgsningen. A uteve fleksibilitet i valg av
mestringsstrategier er sentralt for mestringsprosessen, mener Beresford (1994). Det
er grunn for a anta at narpersonene har gjennomgatt en leeringsprosess knyttet til
handlingsmater i samtalesituasjoner. Lazarus (2006) hevder, i trad med dette, at
mestringstanker og mestringshandlinger til dels utvelges pa basis av en praving og
feiling, avhengig av hva som viser seg og veere mest hensiktsmessig ut fra en total

vurdering av den aktuelle situasjonen. Videre hevder han at enhver kompleks og
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stressende hendelse rommer utallige psykologiske fasetter, som et individ tar hensyn
til i sitt valg av mestringsstrategier. Oelschlager og Damico (2000) fant i sin forskning
at kommunikasjonsstrategier ser ut for a oppsta naturlig for noen neerpersoner,

uavhengig av veiledning fra fagfolk.

Undersgkelsen var viser at narpersonene benytter seg av bade emosjons- og
problemfokuserte mestringsstrategier i samtaler med ektefellen. Dette finner vi a
samsvare med Lazarus’ (2006), som beskriver at et individ stort sett bruker begge
mestringsstrategiene i stressende situasjoner. Begge funksjoner er helt sentrale deler
av en samlet mestringsanstrengelse og ideelt sett statter disse hverandre, argumenterer
han. Neerpersonene fortellinger formidler imidlertid at de har en overvekt av bruk av
problemfokuserte mestringsstrategier. Lind (2005) vektlegger det dialogiske
prinsippet i hverdagssamtalen. At informantene i stor grad benytter problemfokuserte
mestringsstrategier finner vi a veere logisk og hensiktsmessig, sett i relasjon til at
samtalen skapes i et samarbeid mellom deltakerne. Av denne grunn kan narpersonene
oppleve at faktorer knyttet til samtalen er pavirkelige og kontrollerbare. Lazarus
(2006) hevder at de problemfokuserte mestringsstrategiene dominerer nar
stressbetingelsene oppleves som foranderlige og innenfor individets kontroll. Dette
kan henspeile pa at narpersonene opplever utfordringer som oppstar i
kommunikasjonen som forstaelige og handterbare, og at de finner en mening i a bidra
pa ulike mater til at samtalen blir best mulig. Naerpersonene gir videre uttrykk for at
de selv fgler de fyller en viktig funksjon gjennom a veere aktive og bidra til & holde
samtaler i gang, og at de vurderer at dette kan vere betydningsfullt for a legge
grunnlag for en fortsatt forbedring av ektefellens kommunikasjonsferdigheter. Alle
naerpersonene signaliserer at de har tro pa at ektefellen, pa sikt, vil videreutvikle sine
evner og ferdigheter til & innga i en samtale. Dette er, ifglge Lazarus og Folkman
(1984) et uttrykk for en forventing om mestring, noe de vurderer har stor betydning i
en mestringsprosess. A ha hép, hevder Cullberg (2007), er den fremste faktoren for et

menneskes motstandskraft.
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Selv om Lazarus og Folkman (1984) og Lazarus (2006) hevder at bade emosjons- og
problemfokuserte mestringsstrategier ofte brukes parallelt, velger vi a forenkle
fremstillingen noe ved a omtale disse hver for seg. Vi har likevel valgt a plassere
drgftingen av narpersonenes unngaelsesstrategier i en mellomposisjon mellom
problem- og emosjonsfokuserte mestringsstrategier. Dette har vi gjort fordi vi mener a
se at begge mestringsstrategiene kan veere representert i informantenes

unngaelsesstrategier.

6.5.1 Problemfokuserte mestringsstrategier

Alle narpersonene gir uttrykk for en aksepterende holdning til at samtaler tar lengre
tid etter ektefellens hjerneslag, og legger bevisst samtalene til rette pa en slik mate at
faktoren tid ivaretas best mulig. God tid, hevder Corneliussen et al. (2006), er en
viktig faktor for et godt samtalemiljg. A ha god tid i samtalen bidrar til at det blir
enklere for den slagrammede og oppfatte sprak, i tillegg til at det letter tilgangen til
eget sprak, hevder de videre. Holdningen om at en har god tid, gker toleransen for
pauser og opphold i samtale, noe som kan bidra til at den slagrammede far lettere
tilgang til a ivareta sine samtaleturer i samtalen, og dette bidrar til en likeverdig
kommunikasjon mellom partene (Corneliussen et al., 2006). Neerpersonene opplever
at de ma ha evne til & vaere oppmerksomme, utvise gode lytteferdigheter og gi
anerkjennende responser, og spgrre nar de ikke skjgnner hva ektefellen mener.
Strategier som a snakke tydelig, gjenta og fa bekreftelser fra ektefellen om at han har
forstatt det som ble formidlet, er ogsa vanlige blant naerpersonene i var undersgkelse.
Corneliussen et al. (2006) fremhever betydningen av at samtalepartneren snakker
tydelig og med et rolig taletempo, fordi dette skaper en stgrre mulighet for at den
slagrammede forstar det som blir sagt. | tillegg kan gjentakelse av informasjonen
virke stgttende pa minnefunksjonene. Natterlund (2009) fant i sin studie at
narpersonene benyttet strategier som a snakke med redusert taletempo, vente, utvise
gode lytteferdigheter og a veere talmodig i samtaler med den slagrammede. Disse

funnene ser ut for & sammenfalle med funn i var egen undersgkelse.
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Tilpasninger i eget sprakbruk er en strategi som noen av narpersonene i var
undersgkelse benytter. En av informantene peker spesielt pa at ektefellens forstaelse
av abstrakte ord som fremmedord er usikker, og at hun derfor velger a bruke enklere
ord som betyr det samme. Nedsatt evne til & tenke abstrakt er en typisk endring i

kognitiv funksjon etter en ervervet hjerneskade, hevder Finset og Krogstad (2006).

Nerpersonene bruker aktivt sine personlige ressurser som a uteve selvkontroll og
ikke & bli utdlmodig, for & unnga a gripe inn med hjelp til ektefellen pa et for tidlig
tidspunkt i samtalen. De har en avventende holdning til ektefellens ordletingsvansker,
og lar ektefellen far preve seg. Noen av parene har laget avtaler seg imellom som
tydeliggjer en felles oppfatning av nar, og i hvilke situasjoner det er gnskelig at
naerpersonen trar til med ulike former for hjelp i samtalen. Dette sammenfaller med
funn i Oelschlager og Damico’s (2000) undersekelse som viste at strategier som
naerpersonen benyttet seg av for & kompensere for ordletingsvansker var blant annet
gjetting, og at denne fremkom farst etter at ektefellen hadde signalisert gnske om
hjelp. Fullfgring, var en annen strategi som de fant, og denne henspeiler pa at
narpersonene fullfgrer ytringen til den slagrammede. Noen av narpersonene i var
undersgkelse forteller at de av og til ma fore ordet for ektefellen, og dette tolker vi
som en snakke- for- strategi. A snakke for den andre kan vare et uttrykk for flere
komplekse strategier, og naerpersonenes valg av strategi tar utgangspunkt i den
aktuelle kommunikasjonssituasjonen og ulike mal i samtalen. Purves (2009) fant at
dette kunne skje med utgangspunkt i tre ulike strategier, som befinner seg mellom
ytterpunktene fra a la den slagrammede vaere hovedforfatter i ytringen, til & snakke i
stedet for ektefellen. Simmons- Mackie, Kingston og Schultz (2004) peker pa at det er
en harfin grense mellom & snakke for og snakke i stedet for, en person. A snakke for
kan, etter deres mening, derfor ha en positiv gevinst ved at samtalepartneren tar stgrre
ansvar for a bidra til en felles forstaelse i samtalen med den slagrammede. Pa den
andre siden kan denne handlingsmaten, spesielt nar flere deltakere inngar i samtalen,
bidra til & frata den slagrammede en aktiv rolle i kommunikasjonen. Informantene i
vart prosjekt gir uttrykk for & ha en reflekterende holdning til dette paradokset som

finnes ved a bruke snakke- for-strategier.
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En annen strategi som neerpersonene beskriver de tar i bruk nar de ikke klarer a finne
ut hva ektefellen mener, eller er usikre pa hvilket ord han skal fram til, er a bruke de
fysiske omgivelsene eller sdkalte ’cues”. En annen informant forteller at hun bruker
foto fra felles turer, arrangementer og sosiale sammenkomster for a skape et felles
fokus i samtaler med ektefellen, og at dette fungerer som en stgtte for hans
hukommelse. Dette stgtter Tetzchner (2005), som mener at hukommelsesfunksjonen

kan fa statte gjennom ulike former for prompts, som blant annet bilder.

A minimere stay og potensielle forstyrrende elementer i samtalemiljget, er strategier
som flere naerpersoner beskriver de tar i bruk for & skape en best mulig situasjon og
samtale. Dette kan ses i lys av erfaringer narpersonene har tilegnet seg og som har
fart til at de har funnet handlingsstrategier som er tilpasset situasjonen.
Distraherbarhet, hukommelses- og oppmerksomhetsvansker er hyppig beskrevne
falgevirkninger etter hjerneslag (Finset & Krogstad, 2006; Finset, 2004), og
Corneliussen et al. (2006) og Ringdal (2003) peker pa at et rolig samtalemiljg er mest

hensiktsmessig for a bidra til en god kommunikasjon.
Unngaelsesstrategier

Nerpersonene i var undersgkelse beskriver flere og ulike strategier i
kommunikasjonen som har unngaelse som en fellesnevner. Blant annet kan dette
relateres til at naerpersonen, i enkelte tilfeller og for en kortere periode, fysisk viker
tilbake fra en potensielt krevende samtalesituasjon. En av informantene forteller at
hun av og til ma sette grenser overfor mannen sin nar hun kommer hjem fra jobb. Hun
vil gjerne veere alene og innhente seg noe, far hun begynner a snakke med ham. Dette
mener vi kan ha glidende overganger til at neerpersonen gnsker a ta vare pa seg selv.
At neerstaende ivaretar egne behov fant Lassen (1996) i sin forskning a vere en av de
viktigste hovedstrategiene for mestring hos foreldre til barn med sjeldne sykdommer.
Slike pusterom, peker Cignac og Gottlieb (1997) referert i Lazarus (2006) pa, kan
veere en Kilde til a fa tilgang til fornyet styrke gjennom en restituering av personlige
mestringsressurser. Samtlige informanter i var undersgkelse uttrykker at egen

dagsform og energiniva er faktorer som innvirker pa samtaler mellom ektefellene.
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Dette stattes av funn i Natterlund’s (2009) studie som viser at narpersonene i mindre
grad kommuniserer med sin slagrammede ektefelle nar de selv fgler de mangler
energi og overskudd til & handtere kommunikasjonsvanskene som ofte oppstar i en
samtale. Nerpersonene i var undersgkelse unngar pa samme mate a snakke med
ektefellen nar det er han som er sliten og uopplagt. Corneliussen et al. (2006),
vektlegger at grad av opplagthet pavirker samtaleferdigheter hos alle, men at denne
faktoren har en mye sterkere innvirkning pa den slagrammedes evne til & delta i en
samtale. Neerpersonene har ogsa gjort seg erfaringer som gjar at de unngar a snakke
til ektefellen nar han utferer oppgaver som er sa kognitivt krevende, at det krever hele

hans fokus og oppmerksomhet.

A unngé vanskelige temaer og diskusjoner, er en strategi flere narpersoner tar i bruk i
hverdagssamtaler med ektefellen. Dette knytter en av informantene til at
likeverdigheten mellom dem er borte og at hun ikke vet hvor mye ektefellen far med
seg av det de snakker om. En annen informant opplever at ektefellen henger seg opp i
temaer, og har vanskelig for a si slipp pa disse og ga videre i samtaler. Dette opplever
hun som sa ubehagelig at hun velger a ikke dele sa mye informasjon med ham. Det
kan virke som om informanten forsgker a unnga at en vanskelig
kommunikasjonssituasjon oppstar, gjennom a snakke mindre med ektefellen. Begge
informantene uttrykker at de feler de ma holde ting for seg selv. | denne
sammenhengen peker Jungbauer et al. (2003) pa at utveksling av mindre informasjon
mellom ektefellene kan lede til en emosjonell distanse, noe vi mener & ha funnet tegn

pa i var undersgkelse.

| sosiale sammenhenger hvor ektefellen deltar i samtaler med flere, gir naerpersonene
uttrykk for at de unngar a la ektefellen veere alene i situasjoner de opplever kan bli
vanskelige for ham/henne. Narpersonene opplever at samtalen mellom ektefellen og
venner/ familie i stor grad er avhengig av deres evne til a sette seg inn i hans/ hennes
situasjon, i tillegg til & gi oppriktige tilbakemeldinger nar de ikke forstar hva
ektefellen mener. Narpersonene har erfart at ektefellens samtaleferdigheter varierer

fra samtalepartner til samtalepartner. Dette sammenfaller med funn i Simmons
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Mackie og Kagan’s (1999) forskning der samtalepartnerens holdning til den
slagrammede, og evne til & bruke bekreftende signaler hadde betydning for den
slagrammedes deltakelse og bidrag i samtalen. Lignende funn ble ogsa gjort i Blais og
Boisvert’s (2007) studie. Trygghet og tillit er emosjonelle faktorer som Corneliussen
et al. (2006) mener inngar i et godt samtalemiljg. En av informantene nevner spesielt
at han opplever at kona far sterre vansker med a snakke og delta i samtaler nar hun er

usikker og nervgs.

6.5.2 Emosjonsfokuserte mestringsstrategier

Halvparten av narpersonene vurderer at de, kommunikasjonsvansker til tross, snakker
bedre sammen med ektefellen etter hjerneslaget enn tidligere. Dette kan veere uttrykk
for en positiv innramning, noe Lazarus (2006) mener kjennetegnes av en fokusering
pa positive aspekter og en minimering av de mer belastende aspektene som kan vare
tilstede i samtaler. Neerpersonene synes i noen grad a minne seg selv om at ektefellens
endrede kommunikasjon og vaeremate er et resultat av konsekvenser av hjerneslaget,
og ikke uttrykk for kvaliteter ved ektefellens personlighet. Spesielt synes dette & vare
gjeldende for naerpersonen som opplever de starste endringene i veeremate hos
ektefellen. Hun benytter seg i stor grad av kognitiv revurdering som mestringsstrategi,
ved a endre sine falelser knyttet til ektefellens humgarsvingninger og forsta disse
snarere som et uttrykk for sykdommen, enn hans personlighet. Dette hjelper henne til
a kunne sta i situasjonen, beskytte mot vanskelige falelser, og skape en mening med

situasjonen (Lazarus & Folkman, 1984).

Nerpersonene gir uttrykk for at det kan vaere falelsesmessig utfordrende & forholde
seg til ektefellens vansker som kommer til uttrykk i samtaler. En av informantene
knytter dette til ordletingsvansker, og beskriver at det er vondt & hgre og se at
ektefellen strever med a fa tilgang til vokabularet sitt. Men, som narpersonen sier
”det er bare sann det er”. Dette kan tolkes som et uttrykk for at narpersonen har
akseptert situasjonen, og at vansker med ordleting tilskrives ektefellens sykdom.

Dette er forhold som er utenfor naerpersonens kontroll, og som kan oppleves som
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uforanderlig. Pa en annen side kan uttrykk for en slik holdning ogsa kunne knyttes til

resignasjon (Lazarus & Folkman, 1984).

Ektefellens manglende entusiasme over a bli med pa og veere i sosiale lag, forklarer
narpersonene som et annet uttrykk for konsekvenser av hjerneslaget. De prgver a
finne en mening med hvorfor andre mennesker opptrer mer reservert overfor
ektefellen og at de i mindre grad tar initiativ til samtaler, ved a forklare det med
usikkerhet hos dem. Statte for denne antakelsen finnes hos Sundet og Reinvang
(1993). Forfatterne hevder at sprak- og kommunikasjonsvansker etter hjerneslag kan

skape usikkerhet og distanse mellom den slagrammede og andre.

6.6 Veien videre

Ett vesentlig funn i prosjektet knytter seg til nerpersonenes opplevelser av og tanker
rundt formidling og innhold i informasjonen som helsepersonell gir i akuttfasen av et
slagtilfelle. Naerpersonene gnsker at fagfolk formidler realistisk informasjon om
ektefellens tilstand, men papeker at det er viktig at informasjonen ogsa kan bidra til &
utlgse et hap for den nare familien. De uttrykker at de hadde hatt behov for noen a
snakke med om egne falelser og reaksjoner. Videre utover i rehabiliteringsforlapet
uttrykker neerpersonene at de hadde gnsket mer informasjon bade generelt om
hjerneslag og om kommunikasjon spesielt. De gnsker kunnskap om hva de selv kan
gjare for bidra til & skape en god samtale med ektefellen. De fleste opplever i
begrenset grad & ha fatt praktiske rad av logopeder nar det gjelder dette, og de savner
bekreftelse pa at det de gjor er riktig”, og i trad med hva logopeder ville anbefalt.
Nerpersonene gnsker videre at gvrige familie og venner hadde hatt mer generell
kunnskap om hjerneslag og felgevirkninger, og gir uttrykk for at ikke alle i
omgangskretsen har tilstrekkelig forstaelse for a sette seg inn i ektefellens situasjon.
Dette far negative konsekvenser for kommunikasjonen og for relasjoner. En gkt
kunnskap om hjerneslagets konsekvenser og videreformidling av enkle rad for

hvordan en skal samtale, kan bidra til at spesielt venner og avrig familie faler seg
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tryggere i kommunikasjonen med den slagrammede, noe som kan veere et viktig
bidrag for & minske sosial marginalisering av bade den slagrammede og nerpersonen.
Informasjon til familie /venner kan, i lys av Lazarus og Folkmans (1984)
prosessmodell, ogsa veere en relevant faktor av betydning for a utlgse sosiogkologiske
0g personlige mestringsressurser for nerpersonene, og bidra til at deres livssituasjon
kan fgles mer handterlig og meningsfull. Et mulig resultat av gkt kunnskap i
naerpersonens nettverk kan veere at andre ser naerpersonenes behov for stgtte og
avlastning. En ringvirkning av dette kan kanskje veere at han/hun i sterre grad far
tilgang til mer tid til seg selv for & ivareta egne behov og interesser. I tillegg kan dette
medfare en rikere anledning for naerpersonene til a utvikle og vedlikeholde sitt sosiale
nettverk. At nzrpersonen i stgrre grad gis anledning til & ivareta egne behov vil

potensielt ha indirekte positive konsekvenser for ektefellenes samspill og samtaler.

Nerpersonene har savnet mer informasjon om hvor de kunne henvende seg for a fa
den hjelpen de trenger, og de ensker at "noen” hadde henvendt seg til dem, sett dem
og deres behov og gitt praktisk hjelp til at ektefellen fikk de rettighetene han/hun
hadde krav pa og et individuelt tilpasset rehabiliteringstilbud. Naerpersonene fgler de
har mattet gjere “alt selv” og at dette har vart en stor jobb for dem. De aller fleste
narpersonene har opplevd at ektefellens tilbud ikke var pa plass i hjiemkommunen
etter den farste fasen av rehabilitering, og at de selv har mattet sta pa for a etablere
dette. Det kan ut fra naerpersonenes fortellinger synes som om det har skjedd brudd i
rehabiliteringskjeden ved overfgring til kommunen, og at dette har skapt ekstra
belastninger for naerpersonene. Med tanke pa at informantene i vart prosjekt fremstar
som meget ressurssterke mennesker, reflekterer vi over at det nok finnes narpersoner
som har helt andre forutsetninger for & mestre endringer som ofte oppstar etter et
hjerneslag hos ektefellen. Mennesker er individuelle og er utrustet med ulik tilgang til
personlige og sosiogkologiske mestringsressurser. Utfordringen for helsepersonell blir
a formidle ngdvendig kunnskap tilpasset den enkelte families behov for & gi dem noen
holdepunkter for hvordan de best kan snakke sammen med den slagrammede pa i
ulike kontekster, og gjgre dem trygge dem i rollen de kan veere ngdt til & fylle i

samtaler mellom ektefellen og andre.
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Pedagogiske implikasjoner for det logopediske arbeidet kan veere at logopeden i
starre grad ma involvere narpersonen i sitt kliniske arbeid, og bidra med & gi mer og
tydeligere informasjon i den akutte fasen av sykdomsforlgpet, men ogsa fortlgpende i
rehabiliteringsforlgpet. Neerpersonenes behov for informasjon og veiledning kan veere
skiftende gjennom prosessen. Logopeden har kunnskaper som kan bidra til &
tilrettelegge for individuelt tilpassede samtalestrategier bade for den slagrammede og
naerpersonen. Et viktig aspekt ved logopedens arbeid ma vare a bidra til at den
slagrammede i stgrst mulig grad kan delta i samtaler i naturlige omgivelser. Det blir
derfor viktig og fokusere pa a utvikle kunnskapsnivaet til neerpersonen og gi denne
veiledning, som kan bidra til at samtaler kan fungere best mulig. Pa en slik mate kan
logopeden medvirke til a gi trygghet og bevissthet hos neaerpersoner, og skape grobunn

for mestring av endringer i hverdagssamtalen.

| denne studien har vi fokusert pa narpersonens opplevelser og erfaringer i samtaler
med sin slagrammede ektefelle, og denne informasjonen ble innhentet gjennom
kvalitativt intervju. | en fremtidig studie, kunne det veert interessant a belyse
samtalens samarbeidsnatur gjennom video-opptak av samtaler mellom narpersonen
og den slagrammede ektefellen, og undersgke hvilke kommunikative strategier som

begge parter benytter seg av nar utfordringer oppstar i samtalen.

Vi gnsker a avrunde dette mastergradsprosjektet med a gjengi et dikt av Andre Bjerke
(2003). Diktet fokuserer pa et sentralt aspekt ved mestringsbegrepet, som handler om
a om a bevare hapet og ha positive forventninger til at det finnes nye muligheter,
motgang og tunge stunder til tross. Denne dimensjonen har statt sentralt i

informantenes fortellinger.
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Pa jorden et sted
Tro ikke frosten som senker en fred av sne i ditt har.

Alltid er det pa jorden et sted tidlig var.

Tro ikke market nar lyset gar ned i skumringens fang.

Alltid er det pa jorden et sted soloppgang.

Andre Bjerke (2003, s. 40)
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som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endnngsmeldingcl gis via et eget skjema,

: no/personvern/forsk stud/skiemahtml Det skal ogsi gis melding etter tre 4r dersom
pxos]ektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

PeLsonvemombudet har lagt ut opplysnmger om pLos;ektet i en offentlig database,

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.01.2010, rette en henvendelse angiende status for
behandiingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

) H u’ _ﬂJ ;:% :)--.-Vqu' e “(S g~

jorn Henrichsen Synneve Okland Jahnsen

Kontaktperson: Synneve kland Jahnsen tlf: 55 58 83 34
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Heidi Nordli, Tangen Terrasse 43 C, 1450 NESODDTANGEN

Avdelingskontorer f District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.ne
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-aaturvitenskapelige universitet, 7491 Trondhgim. Tel; +47-73 $8 19 07. kyire svarvaisvl ntnu.no
TROMSE: NSD. SVF, Universitetet i Tromss, 9037 Tromse, Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no
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Personvernombudet for forskning

Prosjektvurdering ~ Kommentar

20807

Studien gjennomfetes av masterstudentene Heidi Notdli og Wenche H. Sandbraaten. Prosjektets formaél er 4
kartlegpe kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade (traumatisk hjerneskade, hjerneslag), og underseke
hvordan dette kommer dl uttrykk i samspill med ektefelle /samboer.

Utvalget bestar av 6-10 ektefeller/samboere til personer med ervervet hjerneskade. Utvalget og deres
samboere/ ektefeller gis skriftlig informasjon om studien og samtykker skaiftlig il deltakelse.

Farstegangskontakten med informantene (ektefelle/samboer) blir opprettet ved at pirerende selv tar kontakt
med prosjektledese. Foresparsel rettes via interesseorganisasjoner eller via sentre for voksenopplering.

Det registretes sensitive personopplysninger om tredjeperson 1 form av opplysninger om informantenes
ektefelle/ samboers helsetilstand (jf. pol § 2 nr. 8 ¢)). Det gis muntlig og skriftlig informasjon om studien og det
innhentes aktivt samtylke fra bide ektefelle/samboer som deltat i personinterviu og pasient. Ombudet finner
informasjonsskrivet mottatt 26.02.2009 tilfredsstillende. Felgelig kan behzandling av personopplysninger i
prosjektet hjemles i petsonopplysningsloven §§ 8 forste alteznativ og 9 a) (samtykke).

Senest ved prosjektstutt 31.01.2010 anonymiseres data og lydopptak slettes. Med anonyme opplysninger forstis
opplysninger som ikke pa noe vis kan identifisere enkeltpersoner i et datamateriale, verken direkte gjennom navn
eller personnummer, indirekte gjennom bakgrunnsvariabler eller giennom koblingsneldkel eller
keyptetingsformel.
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Vedlegg 2: Informasjonsbrev til kontaktpersoner

Vi er to mastergradsstudenter ved Institutt for Spesialpedagogikk ved UIO,
fordypning logopedi, som er i gang med mastergradsprosjektet ;”Ervervet hjerneskade
0og kommunikasjon i nare relasjoner. Neerpersonens opplevelser og erfaringer . |
denne forbindelse henvender vi oss til [........ ] voksenoppleringssenter for a

undersgke muligheten for & rekruttere informanter til prosjektet.
Bakgrunn og hensikt

Det har veert forsket lite pa temaet kommunikasjon ut fra ektefelles/ samboers
perspektiv etter en ervervet hjerneskade, og vi anser det som sveart nyttig at
pargrendes erfaringer og behov i stgrre grad vies oppmerksomhet i et
rehabiliteringsperspektiv. Fokuset for studien er kommunikasjon mellom
ektefellene/samboerne, med szrlig vekt pa opplevelser og erfaringer i daglig

kommunikasjon og samtale.

Mastergradsprosjektet er et intervjustudium av ektefelle/ samboer til personer som har
fatt en ervervet hjerneskade (traumatisk hjerneskade eller hjerneslag). Vi tenker at
skadegraden er mild til moderat og at spraket er godt bevart. Det bar vaere minst gatt 1
til 1 % ar etter at skaden oppstod, og det er gnskelig at ekteskapet/ samboerforholdet

har hatt en varighet pa minst 1 ar far skaden oppstod.

Mastergradsprosjektet foregar under veiledning av doktorgradsstipendiat Marianne
Radset ved UIO. Prosjektet er godkjent av Norsk Samfunnsvitenskapelige
Datatjeneste AS.

Mulig fremgangsmate ved kontaktformidling

Vi haper det kan la seg gjere a rekruttere 5- 10 informanter gjennom [...... ]
voksenopplearingssenter. Dette tenker vi kan forega ved at aktuelle fagpersoner som
er i kontakt med personer som har en ervervet hjerneskade, informerer denne kort om

prosjektet. Dersom han/hun synes det er greit at ektefellen/ samboeren blir forespurt



135

om a delta i prosjektet, tar han/nun med seg et foresparselsbrev og gir dette til sin
ektefelle/samboer. Foresparselsbrevet inneholder informasjon om prosjektet, samt
kontaktinformasjon, slik at ektefelle/ samboer kan ta direkte kontakt med

mastergradsstudentene.

Skulle det veere ting som er uklart, vennligst ta kontakt med oss.
Med vennlig hilsen

Wenche H. Sandbraaten Heidi Nordli

TIf: 95934543 TIf: 90117064

email: christhi@sorumtv.no email: heinordl@online.no



mailto:christhi@sorumtv.no
mailto:heinordl@online.no
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Vedlegg 3: Forespgarselsbrev og samtykkeerklaering

Oslo 25.02.2009
XX

”Ervervet hjerneskade og kommunikasjon i ncere relasjoner.

Ektefelles/samboers opplevelser og erfaringer.”

Bakgrunn og hensikt

Vi er to mastergradsstudenter ved Institutt for Spesialpedagogikk som gnsker a sette
fokus pa pargrendes opplevelser og erfaringer med kommunikasjon og samspill med

partneren som har fatt en ervervet hjerneskade.

| Norge er det forsket lite pa utfordringer som kan oppsta i kommunikasjonen mellom
ektefeller/samboere etter en ervervet hjerneskade. Formalet med prosjektet er derfor a
fa en dypere innsikt i ektefelles/samboers opplevelser og erfaringer med
kommunikasjon og samspill med partneren. @kt kunnskap kan bidra til at aktuelle
tilbud som gis pasient og ektefelle/samboer i et rehabiliteringsforlap, i starre grad blir
utformet med fokus pa hvordan kommunikasjonen i parforholdet kan ivaretas og

styrkes.
Hvem kan delta

Vi gnsker & komme i kontakt med ektefelle/samboer til personer som har fatt en
ervervet hjerneskade (traumatisk hjerneskade eller hjerneslag). Vi tenker at personen
med ervervet hjerneskade har et godt bevart sprak, og at skadegraden betegnes som
mild/moderat. Det ma vaere minst 1 til 1,5 ar siden skaden oppstod, og det er gnskelig
at ekteskapet/samboerforholdet har hatt en varighet pa minst ett ar for skaden inntraff.

Du ma vare over 18 ar for & kunne delta i studien.
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Av hensyn til den praktiske gjennomfaringen er det gnskelig at du kommer fra det

sentrale gstlandsomradet (Oslo, Akershus, @stfold, Buskerud, Vestfold og Hedmark).
Hva innebearer studien

Dersom du velger a delta i prosjektet, vil du bli intervjuet om hvordan du opplever og
erfarer kommunikasjon og samspill med din partner etter skaden oppstod. Intervjuet
vil ha en varighet pa ca 1- 1.5 time. Fokuset for intervjuet vil vaere dine opplevelser

og erfaringer i daglige samtaler med din partner.

Det er frivillig a delta i prosjektet, og du kan nar som helst trekke deg uten a matte
oppgi noen grunn. Dette vil ikke gi noen konsekvenser verken for deg eller din
partner. Ved en eventuell deltakelse i prosjektet gnsker vi a opplyse om at du har rett
til & fa innsyn i informasjonen du har gitt, og at du gis muligheten til & endre denne
informasjonen ved behov. Alle opplysningene du gir blir behandlet konfidensielt, og
involverte i prosjektet har taushetsplikt. Opplysninger du gir blir avidentifisert slik at
ingen vil skjgnne at de kommer fra deg. Dette gjelder ogsa materialet som blir
publisert i form av en masteroppgave. Nar masteroppgaven er sensurert vil
personopplysninger og all datamateriale i tilknytning til prosjektet bli slettet.

Prosjektet er godkjent av Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste AS.

Dersom du har spgrsmal om prosjektet kan du ta kontakt med masterstudentene pr.
telefon/ e-mail eller du kan kontakte veileder for prosjektet, doktorgradsstipendiat
Marianne Radset ved Institutt for Spesialpedagogikk i Oslo (tIf. kontor 22 85 74 78/
mob. 92 65 30 68).

Dersom du gnsker a delta i prosjektet vart, ser vi frem til & hare fra deg!
Med vennlig hilsen

Heidi Nordli Wenche H. Sandbraaten

TIf. 90117064 TIf. 95934543

e-mail; heinordl@online.no e-mail: christhi@sorumtv.no



mailto:heinordl@online.no
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SAMTYKKE TIL DELTAKELSE | MASTERPROSJEKTET

Jeg er villig til a delta som ektefelle/samboer 1 prosjektet “Ervervet hjerneskade og
kommunikasjon 1 nare relasjoner. Ektefelles/samboers opplevelser og erfaringer”. Jeg
har fatt muntlig og skriftlig informasjon omkring min deltakelse i prosjektet.

Intervjuene vil bli foretatt av Heidi Nordli og Wenche H. Sandbraaten.

(telefonnummer)

DU MA VZARE OVER 18 AR FOR A DELTA | STUDIEN
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Vedlegg 4: Intervjuguide

1. Kan du fortelle litt kort om familien (familiesituasjonen) din?
2. Hvor lenge er det siden ektefellen din fikk skaden?
3. Kan du fortelle litt om den gangen det skjedde?
4. Hvordan opplevde du den farste tiden etterpa?
- Hva(hvem) var til statte og hjelp for deg da?

Vi har lest i litteraturen hvor naerpersoner beskriver om endringer som kan oppsta

hos sin ektefelle etter ervervet hjerneskade..

5. Hvilke endringer har du merket hos din ektefelle, og hvordan har disse artet

seg frem til i dag?

6. Kan du si litt om hvordan endringene hos din ektefelle pavirker hverdagslivet

ditt nd?

7. Kan du fortelle hva(hvem) som er til stgtte og hjelp for deg i din situasjon i

dag?
- Pa hvilke mater er dette til hjelp for deg?

8. Har du noen form for oppfelging eller tiloud fra hjelpeapparatet per i dag?
Hvis Ja: Hva og pa hvilken mate hjelper dette deg?

Hvis Nei: Har du fglt behov for oppfalging fra hjelpeapparatet? Hva har du

savnet?

De neste spgrsmalene vil handle mer om hvordan du opplever de hverdagslige

samtalene med din ektefelle etter skaden..

9. Kan du si noe om hvordan dere var som samtalepartnere fgr ulykken?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Hvordan snakket dere sammen i tiden rett etterpa?

Hvordan er dere som samtalepartnere na i dag?

- Er det noe som har endret seg? Pa hvilke mater, kan du gi noen eksempler?
| hvilke situasjoner snakker dere best sammen?

Kan du gi eksempler pa hva som kan gjere at en samtale blir vanskelig?

- Hva gjere du/hvordan lgser du det?

Hvordan opplever du at din ektefelle snakker med familie og venner?

Har du fatt noen rad eller veiledning med tanke pa hvordan DU kan bidra til &

fa en best mulig samtale med din ektefelle?
- Eventuelt hva og hvordan har dette veert en hjelp for deg?

Hva slags informasjon opplever du a ha fatt om kommunikasjonsvansker som

kan oppsta etter en ervervet hjerneskade?
- Av hvem og hva gikk denne informasjonen ut pa?

- Var den til nytte for deg? JA: Pa hvilken mate? Nei: Hva savnet/hadde

du behov for?

Hva mener du er viktig for fagfolk a formidle til ektefeller om kommunikajson

I parforholdet etter et slag/skade?

Har du noen rad til andre ektefeller som er i lignende situasjon som din?

19. Avslutningsspgrsmal: Er det noe mer du gnsker & si?
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Vedlegg 5. Skjema for koding i Nvivo 8.

Tree Nodes
| |Narne ‘F| |Snuroes References
g..Q Kommunikasjon og samhandling i h 0 0
Q Tapsopplevelse og mestring 2 3]
.. #y Stette og hjelp i dag 3 20
..#d Rolleendringer 3 29
- Kommunikasjon 3 94
Q Holdning_innstilling 3 140
&? Endring i sosialtnethverk 3 M
... Endring hos partner 3 54
Tree Nodes
Created On | Created By | Modified On [Modified By |
25.05.2009 16:06 HM 25.065. 2009 16:06 HM
26.05.2009 12:41 HM 27062009 2023 HM
250520059 1708 HM 27052009 2314 HM
25.05.2009 16:09 HM 27052005 2308 HM
25052009 16:559 HM 27062009 2312 HM
250520059 16:10 HM 27062009 23.22 HM
25052009 16:43 HM 27052005 2312 HM

25.05.2009 16:56 HM 27052005 Z2:47 HM



