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Sammendrag

Temaet for masteroppgaven er pargrendearbeid, og oppgaven tar for seg hvordan ergoterapeuter ved
rehabiliteringsavdeling pa sykehus arbeider med pargrende til pasienter som har kognitiv svikt etter
hjerneslag.

Formalet med oppgaven er a bidra til a forbedre praksis ved a belyse hvordan ergoterapeutene selv
opplever de arbeider med pargrende ved rehabiliteringsavdeling pa sykehus.

Metoden for studiet er kvalitativt forskningsintervju og det er gjennomfart dybdeintervju med fire
ergoterapeuter ansatt ved rehabiliteringsavdelinger ved to ulike sykehus. Et lokalt sykehus, og et
sykehus med spesialisert avdeling for kognitiv svikt.

Oppgavens teoretiske referanseramme er virksomhetsteori, hverdagslivsbegrepet og kunnskap i

handling.

Pargrende kan bidra inn i rehabiliteringen med sin seregne kunnskap om pasienten og hverdagslivet,
bidraget ses pa som viktig nar pasienten har kognitiv svikt. Ergoterapeutene har fokus pa hverdagslivet
og ensker & bidra med a gi pasient og pargrende kunnskap og forstaelse for kognitive vansker og

relatere det til aktiviteter og dagligliv.

Analysen viser at arbeid med pargrende er preget av tilfeldighet og det er behov for en bedring av
praksis. Pargrendearbeid er en prosess det ma arbeides med kontinuerlig, og som krever ekstra fokus.
For & bedre praksis ma hele avdelingen ha oppmerksomhet mot pargrende. Faste mgtepunkter og

faglig trygghet medfarer at det blir enklere & involvere pargrende i rehabiliteringen.

For & utvikle rehabiliteringspraksis kan ergoterapeuten bygge videre pa, og i starre grad, benytte seg

av hverdagslivsforstaelse.

Ngkkelord: rehabilitering, ergoterapi, pargrende, kognitiv svikt, kunnskap, hverdagslivet, omgivelser,

aktivitet



Abstract

This master's thesis looks at how occupational therapists in rehabilitation departments at
hospitals involve the close relatives of patients who have suffered cognitive impairment after
stroke.

The main purpose of this thesis is to help better work practice in regard to close relatives of
patients, by illustrating how the occupational therapists experienced the involvement of close

relatives in rehabilitation departments at hospitals.

For this purpose, qualitative in-depth interviews was carried out with four occupational
therapists employed in rehabilitation departments at two different hospitals: one local

hospital, and one hospital with a specialized department for cognitive impairment.

The theoretic frame of this thesis is the activity theory, the theory of everyday life, and

knowledge in action.

Close relatives can contribute in rehabilitation with their unique knowledge of the patient, and
the patient's life. This contribution is especially important when the patient suffers from
cognitive impairment. Occupational therapists can contribute by giving the patient and its
close relatives practical knowledge and understanding of cognitive dysfunction, and see it in

coherence with activities and everyday life at home.

The analysis shows that the current work practice regarding close relatives seems to be
characterised by coincidence, and that there is a need for an improvement of this work
practice. The involvement of close relatives is a process that needs continuous work, and in
rehabilitation the whole department must be attentive to close relatives to better this work
practice. Regular meetings and professional competence makes it easier to involve close

relatives in the rehabilitation process.

To further develop the rehabilitation practice, the occupational therapist can to a larger degree

use, and build on, the understanding of everyday life.

Keywords: rehabilitation, occupational therapy, close relatives, cognitive impairment,

knowledge, everyday life, surroundings, activity
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1 Innledning

Temaet for denne oppgaven er pargrendearbeid, og oppgaven tar for seg hvordan
ergoterapeuter ved rehabiliteringsavdelinger pa sykehus arbeider med pargrende til pasienter
som har kognitiv svikt etter hjerneslag. Jeg arbeider selv som ergoterapeut pa
rehabiliteringsavdeling ved Universitetssykehuset i Nord- Norge og har undret meg over at

pargrende er lite tilstede i rehabiliteringen ved sykehuset.

De siste arene har regjeringen hatt et gkende fokus pa pargrendearbeid, og det er utgitt flere
nasjonale helsepolitiske dokumenter knyttet til pargrendearbeid (1-5). Dokumentene viser
blant annet til at pargrende skal ha en rolle i rehabiliteringsprosessen (2, 4). Opplaring og
veiledning av pargrende er viktig i alle faser av rehabilitering, for & fremme mestring og
selvstendighet for bade pasienten og pargrende (4). Likevel viser tidligere studier at pargrende
opplever at de ikke blir inkludert godt nok i rehabiliteringsforlgpet (6, 7). Pargrende
beskriver & mangle kunnskap, informasjon og stette fra profesjonelle fagpersoner (6-9). De
oppgir spesielt at de mangler redskaper til & handtere kognitive, emosjonelle og relasjonelle

utfordringer som de mgter i hverdagen (6, 8, 10).

Med bakgrunn i motsetningsfeltet mellom helsepolitiske dokumenter og tidligere forskning,
ble jeg interessert i hvordan ergoterapeuter ved rehabiliteringsavdelinger arbeider med
pargrende og spesielt nar pasienten har kognitiv svikt. | det falgende vil jeg utdype
bakgrunnen og relevansen for prosjektet ved a gi en introduksjon til hjerneslag og kognitiv
svikt, rehabilitering som felt og ergoterapeuten som profesjonsutever. Videre vil jeg redegjare
for utvalgte politiske dokumenter og tidligere forskning pa omradet.

1.1 Hjerneslag og kognitive vansker

| falge de nasjonale retningslinjene for hjerneslag rammes omlag 15 000 personer hvert ar av
hjerneslag. Hjerneslag er en blodpropp eller blgdning som forstyrrer blodtilfarselen til et
omrade i hjernen (1). Det er den hyppigeste arsaken til dgd og funksjonshemming, og kan fa
store konsekvenser bade for personen som rammes, pargrende og samfunnet (1, 11).

Hjerneslag er en plutselig, alvorlig og gjennomgripende livsendring som ofte oppleves



skremmende, og kan veere preget av angst og uro for dem som rammes og familien deres (12).
Hvilke funksjonsforstyrrelser et hjerneslag gir avhenger av alvorlighetsgrad og lokalisering av
slaget (1, 11). Hjerneslag kan medfgre motoriske, sensoriske, spraklige, emosjonelle og
kognitive utfall (13, 14). Pasientene opplever ofte ogsa gkt trettbarhet (1).

Kognitiv svikt betegnes ofte pa folkemunne som «usynlige vansker». | psykologien brukes
ordet kognisjon synonymt med ordet «kunnskapsmessig», og viser til en prosess som bestar i
a motta, bearbeide, lagre og hente frem informasjon for a lgse problemer gjennom
tankevirksomhet (15). Den kognitive svikten ved et hjerneslag varierer nar det gjelder
forekomst, alvorlighetsgrad og type utfall, og symptomene varierer fra nesten ikke merkbare
til betydelig kognitiv svikt (1, 15). De kognitive utfallene kan veere sprakvansker (afasi),
vansker med a utfare viljestyrte handlinger og bevegelser (apraksi), nedsatt oppmerksomhet
mot én side (neglekt), og vansker med & forholde seg til rom og retning (visuospatiale
vansker) (14). Videre kan de innebare nedsatt mentalt tempo og effektivitet, redusert
hukommelse, oppmerksomhet og konsentrasjon, vansker med a oppfatte informasjon via
synet (visuell persepsjon), og vansker med planlegging, igangsetting eller hemming av
impulser (eksekutive funksjoner) (6, 14). Kognitive utfall kan redusere delaktighet i
rehabilitering, fare til problemer med & utfgre daglige aktiviteter, og svekke mulighetene for &
delta i samfunnet (1). Pasienter med kognitiv svikt kan ha vansker med a overfare strategier
de har lzert pa rehabiliteringsavdelingen til hjemmemiljget (14). Nar de skrives ut til hjemmet,

er det ofte til et begrenset kommunalt system (5, 9).

1.2 Rehabilitering som felt

Historisk sett ble rehabilitering beskrevet ut fra en medisinsk forstaelsesmodell. Den
medisinske modellen beskrev en funksjons- og aktivitetsnedsettelse som faglge av sykdom,
skade eller lyte, hvor arsaken er knyttet til forhold ved og i personen. Rehabilitering innebar
personens og helsevesenets arbeid med a redusere, bremse eller fjerne personens funksjon- og
aktivitetsnedsettelse. Hovedfokuset |3 pa trening, og sekundaert hjemmemiljget (11). En
medisinsk modell gav mye makt til helsepersonellet, og passiviserer pasienten til en mottaker
av tjenester og hjelp. Nyere forstaelse av rehabilitering baserer seg pa den biopsykososiale
modellen som beskriver et menneske med egne ressurser og begrensinger, og egne roller i sitt

miljg og samfunn. Verktgy for rehabilitering ifglge den biopsykososiale modellen, er bade a



stimulere til endring hos personen, endre samfunnets krav, og endre holdninger og muligheter

for relasjoner (11s.24).

Rehabilitering foregar bade i spesialisthelsetjenesten og i kommune helsetjenesten, og fordrer
et samarbeid mellom flere aktarer (16). Rehabilitering innebeerer et planmessig, systematisk
arbeid hvor fagarbeidere er organisert tverrfaglig (11). Tverrfaglighet er nar en gruppe
mennesker med ulike fagbakgrunner blir satt sammen for & lgse en felles problemstilling, og
sammen komme frem til den beste lgsningen (17). Tverrfaglige team skal produsere
helsetjenester som bygger pa ulike profesjonelle perspektiver og ulike former for profesjonell
kunnskap (18s.68).

Feiring (16, 19, 20) viser til at rehabilitering som et komplekst felt, preget av bade tidligere
tradisjoner i sykehuset og et gkonomisk perspektiv. Rehabilitering er en mangfoldig
virksomhet hvor flere aktgrer ma samhandle pa tvers bade innad i sykehus og ut mot
kommunen og hjemmet. Det er et komplekst fagfelt som favner en rekke yrkesgrupper, og
ikke minst er rehabilitering en individuell prosess for den enkelte bruker med hensikt om a

bedre funksjonsevnen.

Rehabilitering er en sammensatt kunnskapspraksis som omfatter bade faglige teorier og
erfaringsbaserte kunnskapsformer. Dette viser til rehabilitering som en praksis i
skjeeringspunkt mellom teori, erfaring og refleksjon. Rehabilitering handler bade om
faktakunnskaper, holdninger, og ferdigheter som ses i de praktiske handlingene (16)

1.3 Ergoterapeuten som profesjonsutgver

Ved a ta et tilbakeblikk pa ergoterapi, ses det at hverdagslivets aktiviteter og deltakelse har
vaert ergoterapiens kjerne siden 1970-tallet (21, 22). Fra 1980-tallet ble profesjonen
videreutviklet pa bakgrunn av blant annet virksomhetsteori (22). Ergoterapeuter benytter et
bredt spekter av teorier for a finne lgsninger pa pasienten eller brukerens
aktivitetsutfordringer i forbindelse med behandling eller rehabilitering. Ergoterapi handler om
a gjare det mulig for enkelt mennesket a delta i hverdagslige aktiviteter og i samfunnet (22).
Ergoterapi baserer seg pa teorier og modeller som ser pa sammenhengen og samspillet
mellom personer, aktiviteter og omgivelsene (23). Grunnlaget for ergoterapi er en forstaelse
av at aktivitet er en essensiell del av livet, og at aktivitet er en forutsetning for trivsel og helse

(22, 23). Mennesket utvikles gjennom deltakelse i meningsfylte aktiviteter (22).



Ergoterapeuten kan bidra med a trene opp ferdigheter i utgvelse av aktiviteter og hjelpe til
med a finne lgsninger slik at hverdagens aktiviteter kan planlegges og tilrettelegges
hensiktsmessig i lgpet av dagen. Det kan besta av a lzere pasienten nye mater a gjennomfare
aktiviteten, benytte hjelpemidler eller tilrettelegge omgivelsene slik at det muliggjer aktivitet
og deltakelse (22). Det ergoterapeutiske ansvars omrade er & muliggjgre aktivitet og
deltakelse i hverdagslivet, men arbeidet foregar alltid i bestemte gkonomiske, politiske og

institusjonell rammer (22s.94).

1.4 Helsepolitiske dokumenter

Nyere stortingsmeldinger viser til at det skal legges vekt pa pargrendearbeid, og i januar 2016
kom helsedirektoratet med en veileder om pargrende i helse- og omsorgstjenesten (24).
Helsepolitiske dokumenter definerer hva rehabilitering er, og hvordan fa til en god
rehabiliteringsprosess. | dokumentene blir det tydeliggjort hva som er kommunens ansvar og
hva som er spesialisthelsetjenestens ansvar i rehabilitering. Jeg vil i det falgende trekke frem

noen punkter fra dokumentene som er relevant for studiet.

1.4.1 Rehabilitering

Stortingsmelding nr. 21 «Ansvar og mestring» definerer rehabilitering som:
Tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mal og virkemidler, der flere aktarer
samarbeider om & gi ngdvendig assistanse til brukeren sin egen innsats for a oppna

best mulig funksjons og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i
samfunnet (3s.11).

Definisjonen tydeliggjer at brukerne skal veere aktiv i egen rehabiliteringsprosess, og fokus er
at pasienten selv eier rehabiliteringsprosessen (3, 11). Kjernen i rehabiliteringspolitikken er
det enkelte menneskets livskvalitet, mestring, og deltakelse sosialt og i samfunnet (5).
Definisjonen av rehabilitering er viktig fordi den viser at alle elementene ma virke sammen
for at resultatet skal bli godt. Ved opptrening er fokus rettet mot a gjenvinne funksjon eller

trene opp en skadet kroppsdel, mens rehabilitering omfavner helheten (5).

Danmark har en bearbeidet versjon av den norske definisjonen for rehabilitering. Den danske

versjonen inkluderer ogsa pargrende:

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger,
pargrende og fagfolk. Formalet er at borgeren, som har eller er i risiko for at fa



betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar
et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele
livssituation og beslutninger og bestar af en koordineret, sammenhzangende og
evidensbaseret indsats (25s.16).
1.4.2 Pargrende
Det er gkt fokus pa at pargrende skal delta mer aktivt i rehabiliteringen, og de fleste pargrende
gnsker & vaere en ressurs nar deres naermeste har behov for bistand (2, 24). Veileder om
pargrende i helse- og omsorgstjenesten, handler om involvering og stette til pargrende bade i
spesialisthelsetjenesten og i kommunen (24). Veilederen beskriver pargrendes rettigheter,
helse- og omsorgstjenestens plikter, og gir anbefalinger for hva som er god praksis.
Veilederen viser til at det er pargrende som kjenner pasienten og som har erfaring med hva
som kan bidra til & hjelpe pasienten, og pargrende er ofte pasientens viktigste stette (24). Det
a gi omsorg og statte til andre har mange positive sider for de pargrende, og det kan oppleves
tilfredsstillende & hjelpe sine naermeste. Veilederen viser ogsa til at det kan fare med seg
mange utfordringer og dilemmaer a vaere pargrende. De kan vaere utsatt for isolasjon, stress,
belastning og egen helsesvikt, som depresjon og utmattelsessymptomer (24).
Stortingsmelding nr. 29, Morgendagens omsorg viser til at:
Framtidas omsorgstjenester ma samhandle med pargrende slik at de opplever at det er
behov for dem, men uten at de blir utnyttet. For kommunene handler dette om en
tilneerming som kan utlgse det ressurspotensialet som pargrende representerer.
Pargrende skal ikke oppleve seg tvunget inn i en rolle som omsorgsperson eller til &

pata seg omfattende omsorgsoppgaver fordi det offentlige tjenestetilbudet blir
utilstrekkelig (2s.59).

1.4.3 Spesialisthelsetjenestens ansvar

Spesialisert rehabilitering etter hjerneslag skal starte opp ved sykehuset (1), og de farste
premissene for rehabilitering blir lagt i spesialisthelsetjenesten (3). Spesialisthelsetjenesten
skal utvikles i en enda tydeligere spesialisert retning og overgangen til kommunen er ofte
sarbar, derfor er samhandling mellom sykehus, kommune og andre aktuelle
samarbeidspartnere viktig (5). Spesialisthelsetjenesteloven § 3-8, farste ledd nr. 4 viser til at
sykehuset skal serlig ivareta oppgaven med oppleering av pasienter og pargrende (26).
Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-3 viser til at dersom pasienten samtykker til det eller
forholdene tilsier det, skal pasientens naermeste pargrende ha informasjon om pasientens

helsetilstand og helsehjelpen som gis (27). Oppleering og veiledning av pargrende er viktig,



og det er en oppgave bade for kommune og spesialisthelsetjeneste (4). Malet for opplering
og veiledning er a redusere avhengighet, fremme mestring, og & oppna en mest mulig
selvstendig tilveerelse, til tross for sykdom og nedsatt funksjonsevne (4). Det handler om bade
kompetanseoverfaring fra fagpersoner til brukere og pargrende, samt utveksling av erfaring

og tilbakefgring av erfarings basert kunnskap til fagfolkene (4).

1.5 Tidligere forskning

For & oppdatere meg pa forskning om rehabilitering av hjerneslagpasienter med kognitiv svikt
og pargrendearbeid, har jeg sgkt i ulike databaserl hvor jeg har benyttet sgkeord2 og MeCH i
ulike kombinasjoner. Jeg fant flere studier, bade norske og internasjonale, som undersgkte
betydningen av pargrende for pasienten, og studier som viste til paragrendes behov for
oppfalging fra helsepersonell. Jeg leste gjennom abstraktene til artiklene og valgte ut de som
omhandlet hjerneslag, pargrende og sykehuskontekst eller utskrivelse fra sykehus. Jeg fant
kun én studie om hvordan helsepersonell, og da blant annet ergoterapeuten, oppgir at de
arbeider med pargrende, som naturlig nok ble inkludert. Det er gjennomfgrt begrensede
litteratursgk, og det utelukkes ikke at det kan foreligge andre studier som ikke inngar i denne

oppgaven.

1.5.1 Betydningen av pargrende og pargrendes behov

Flere studier viser til at pargrende spiller en viktig rolle for pasienten i rehabilitering etter
hjerneslag (6, 28, 29). De pargrende gir praktisk hjelp, hap og oppmuntring, og har en
nekkelfunksjon i bedringsprosessen og i handtering av dagliglivet (30). Familien beskrives
som en livbgye som holder hapet og livsmotet oppe (29). Pargrende opplever at samfunnet

rundt har haye forventninger til at de skal vare sterke ressurspersoner. Samtidig gir de tydelig

1 Pubmed, Svemed+, Universitetshibliotekets sgkebase Oria, Helsedirektoratets nettsider, Google Scholar og
Munin.
2 Stroke, cognition, cognitive impairment, rehabilitation, occupational therapy, relatives, family, everyday life,

information, knowledge, og hospital discharge. Av norske sgkeord har jeg benyttet: hjerneslag, rehabilitering,

kognitiv svikt, pargrende, utskrivelse, hverdagsliv, ergoterapi, mestring, kunnskap og informasjon.



uttrykk for at helsepersonell hovedsakelig fokuserer pa pasienten, og i liten grad pa de

pargrende (30).

Arntzen og Hamran (6) har undersgkt rehabiliteringsforlgpet til pasienter med kognitiv svikt
etter hjerneslag, og hvordan helsetjenesten stgtter deres behov gjennom hele
rehabiliteringsforlgpet. Pasientene og pararende opplevde overgangen fra sykehus til hjem
som spesielt vanskelig, og dette samsvarer med flere andre studier (6, 7, 9, 29). Pasientene
beskriver rehabiliteringen i sykehuset og den tette oppfelgingen de fikk i tidlig fase som
viktig, samtidig som de viser til apenbare mangler i rehabiliteringsforlgpet (6). Pasientene og
pargrende vet lite om hvordan hjerneslag innvirker pa dagliglivet hjemme, og hvordan livet
kan endre seg i form av andre roller, oppgaver, rutiner og utfordringer (6, 9, 28). Pasientene
leerer & veere dedikerte pasienter pa rehabiliteringsavdelingen, men verken pasientene selv

eller pargrende har lert hvordan den nye situasjonen skal handteres nar de kommer hjem (10).

De pargrende beskriver at de mangler innsikt og redskaper til & handtere kognitive-,
emosjonelle- og relasjonelle utfordringer som de mgter i hverdagen (6, 8, 10). Den fysiske
treningen pa rehabiliteringsavdelingen var av stor verdi for pasientene, men konsekvensene av
a ignorere deres eget «selv» ut fra fenomenologiske teorier, og konteksten de skulle hjem til,
farte til kriser etter utskrivelsen for pasientene (10). Pargrende beskrev at de var lite involvert
i treningen pa sykehuset og fikk lite veiledning, noe som medfarte at de hadde vansker med a
hjelpe den slagrammede nar de kom hjem (10). I flere studier ga pasienter og pargrende
uttrykk for at de savnet profesjonell hjelp til & finne gode lgsninger pa praktiske og sosiale

utfordringer i deres nye hverdag etter hjerneslaget (6-9, 30).

Pargrende har behov for mer informasjon om hjerneslag, og spesielt om hvordan de skal
handtere kognitive vansker (6). Rehabilitering krever sammenhengende tjenestetilbud og
arbeidsmater som fokuserer pa hele familien, og som gir dem stgtte til & handtere den nye
hverdagen (6, 9, 29). Helsepersonell har en viktig rolle i a styrke pasienten og familien til a
mestre dagliglivet utenfor rehabiliteringsavdelingen (28). Som profesjonell er det viktig a
veere mer oppmerksom pa pargrende, og dette ma starte allerede i akuttfasen (31). Arntzen,
Hamran og Borg (28) hevder at dagens praksis pa sykehus ikke ser ut til a fare til mer aktiv

involvering av pargrende.



Louips og Faux (7) har gjennomfart en litteraturgjennomgang hvor de har sett pa 23 artikler
som omhandler tilbudet som gis pa sykehus i form av familiekonferanser og/eller
pargrendeseminarer. Resultatet viser at hjerneslagpasienten og deres familier har ytterligere
behov for undervisning og stette, utover det som pa naverende tidspunkt gis pa sykehusene. |
tillegg fant de at helsepersonell burde arbeide mer proaktivt for a forebygge eventuelle
fremtidige vansker og kriser. Artikkelen viser til at mye kan gjgres under innleggelsen for &
forberede familien og samfunnet til pasienten skal hjem. Ved a gi pargrende mer kunnskap vil
en bade skane familiene, samt arbeide mer kostnadseffektivt. Forfatterne konkluderer med at
det pa bakgrunn av forskning burde utvikles «beste praksis veiledere» til bruk i sykehus for &

forbygge stress og vansker i forbindelse med utreise.

1.5.2 Fagpersonens involvering av pargrende

Rochette med flere (32) gjennomfarte i Canada en sparre undersgkelse med hensyn til
hvordan ergoterapeuter, fysioterapeuter og logopeder involverer pargrende i
rehabiliteringsprosessene etter hjerneslag, bade i akutt fase og etter de var kommet hjem.
Resultatet viste at bare 12 av 1755 terapeuter hadde en standard prosedyre for involvering av
pargrende. Terapeutene ansa involvering av pargrende som mindre viktig enn andre
intervensjoner, og oppga at de ikke hadde tid til pargrendearbeid. I falge terapeuter ansatt pa
sykehus medfgrte arbeidstid fra 9-17 vanskeligheter med a gjennomfare pargrendearbeid.
Resultatene viste videre at de som hadde lang erfaring innenfor yrket involverte pargrende
mer enn de med kort arbeidserfaring. Ergoterapeutene og logopedene vurderte involvering av

pargrende som viktig i sterre grad enn fysioterapeutene.

Oppsummert er det gjennomfart en rekke studier som viser betydningen av pargrende for
pasienten, og studier som omhandler hvilke behov pargrende har i forhold til oppfalging fra
helsepersonell. Pasienter og pargrende oppgir blant annet at de mangler kunnskap om
kognitiv svikt og hjelp til @ mestre hverdagen nar de kommer hjem. Det finnes lite forskning

pa helsepersonells erfaring med pargrende i rehabiliteringen av pasienter med kognitiv svikt.

Pa bakgrunn av motsetningsfeltet mellom de helsepolitiske dokumentene og tidligere
forskning, samt faktumet at det er gjort lite forskning pa hvordan ergoterapeuter arbeider med
pargrende til pasienter med kognitiv svikt ble falgende hensikt og problemstilling for

oppgaven utformet.



1.6 Hensikt og problemstilling

Formalet med oppgaven er a bidra til & forbedre praksis ved a belyse hvordan ergoterapeuter
ved to utvalgte rehabiliteringsavdelinger pa sykehus selv opplever at de arbeider med

pargrende til pasienter med kognitiv svikt.
Problemstillingen er som fglgende:

Hvordan arbeider ergoterapeuter pa rehabiliteringsavdeling med pargrende til pasienter med

kognitiv svikt etter hjerneslag?
Ut fra denne problemstillingen er falgende forskningsspersmal utarbeidet:

> Hva erfarer ergoterapeuten at pargrende bidrar med i rehabiliteringsarbeidet pa
sykehuset?

> Hva er ergoterapeutens fokus i arbeid med pargrende til pasienter med kognitiv svikt?

1.7 Disposisjon for oppgaven

| farste kapitel er bakgrunnen for oppgaven fremstilt, i andre kapitel presenteres den
teoretiske referanserammen for prosjektet virksomhetsteori, hverdagslivsbegrepet og begrepet
kunnskap i handling. | tredje kapitel presenteres metoden for prosjektet, og gjennomfaringen
av forsknings- og analysen prosessen beskrives. | fjerde kapitel presenteres resultatene av
analysen. | femte kapitel dragftes resultatet opp mot bakgrunnen for prosjektet og den
teoretiske referanserammen for prosjektet, far det kastes et kritisk blikk pa metoden. Sjette

kapitel inneholder en kort oppsummering og avslutning.
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2 Teoretisk rammeverk

| dette kapitlet presenteres oppgavens teoretiske rammeverk. Oppgaven har et
sosialkonstruktivistisk utgangspunkt og virksomhetsteori er de «briller» jeg har hatt under
innsamling av empiri og gjennomfgring av analysen. Basert pa hva som framkom i analysen

ble begrepene hverdagsliv og kunnskap i handling inkludert i oppgaven.

2.1 Sosialkonstruktivisme

Sosialkonstruktivisme tar utgangspunkt i det sosiale, og ser pa kunnskap og laering som
relatert til sprak, kultur og det felleskapet som individet er en del av. Menneskers
virkelighetsforstaelse formes av opplevelser de har og situasjoner de befinner seg i (33).

Kunnskap er konstruerte av de som deltar i bestemte sosiale sammenhenger (34s.44).

2.2 Virksomhetsteori

Den teoretiske inngangsporten til prosjektet er virksomhetsteori. Teorien er ikke fagspesifikk
for ergoterapeuter, men er naert knyttet opp mot ergoterapeutisk fagforstaelse. Den er ogsa
mye brukt i utvikling av ergoterapifagets grunnleggende teorier (22, 35, 36).
Virksomhetsteorien er en samfunnsvitenskapelig teori om menneskets utvikling gjennom
virksomhet og aktivitet. Virksomhetsteori forklarer mennesket som subjekt og objekt pa
samme tid. Den viser til at mennesket skaper samfunnet gjennom sin virksomhet, samtidig
som det er et resultat av forholdene det er vokst opp under. Teorien ser pa mennesket som
handlende og skapende. Nar mennesket endrer sine praksiser, endrer det ogsa seg selv.
Teorien har et helhetssyn pa mennesket, naturen, kulturen og samfunnet, og viser til alt henger
tett sammen og pavirker hverandre gjensidig (35, 36). Gjennom aktivitet (eller virksomhet)

har mennesket mulighet for leering og endringer (35).

Menneskelig virksomhet er en prosesser hvor mennesket forandrer og utvikler seg. Teorien
beskrives ut fra begrepene interiorisering (tilegnelse) og eksteriorisering (objektivering).
Interioriseringsprosessen er den ene siden av virksomheten, hvor det ytre gjgres om til det

indre. Et menneske erfarer noe i sine omgivelser som farer til endringer hos personen selv.
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Det er mennesket som subjekt som tilegner seg en forstaelse og viten, og som pavirkes av
omverden. Den andre siden av virksomheten er eksterioriseringsprosessen, hvor det indre
gjeres om til det ytre. Her er det mennesket som pavirker, bearbeider og forandrer sin verden.
Prosessen utgar fra menneskets indre prosesser og bevisste handlinger i omverden, som igjen

pavirker og forandrer omverden (37).

Virksomhetsprosessen er dialektisk, og at det hele tiden foregar en gjensidig forandring og
utvikling mellom personen og omverden. Virksomheten ses pa som leddet som forbinder
mennesket med omverden. Det er gjennom virksomheten at hele menneskets kropp,
bevissthet, falelser, behov og motiv utvikles og forandres. Og omvendt er det gjennom
virksomheter mennesket forandrer sin omverden (37). Ved bruk av virksomhetsteorien holder
en fast i prosessen, mennesket, virksomheten og omverden (36). Dette samsvarer med

ergoterapeutenes helhetssyn (22, 23, 36).

Mennesket Omverden
Bevissthet, kropp, falelser, Virksomhet Sosiale, historiske, kulturelle
motiv behov forhold, natur

Figur 1 Mennesket- virksomhet- omverden

I alle samfunn er det flere former for virksomheter mennesket gjennomfarer. Noen av disse er
samfunnsmessig bestemt, som for eksempel arbeid. Andre er individbestemt, og som
mennesker gjennomfarer selvstendig (37). Mennesker har uendelige mange utviklings- og
handlingsmuligheter, og handlingene utvikles og kan tilpasses gjennom den menneskelige
praksis ved bruk av bade indre virksomheter (tanker) og ytre virksomheter (handlinger). Det

er den ytre virksomhet som er drivkraften for den indre (37).

2.2.1 Hverdagslivsbegrepet og ergoterapi

Virksomhetsteori har en hverdagslivsforstaelse (35, 38). Jeg skal i det fglgende beskrive
hverdagslivsbegrepet og knytte det opp mot ergoterapi. Jeg valgt a statte meg til ergoterapeut

Tove Borgs (21, 38, 39) forstaelse av begrepet, og hun er spesielt inspirert av kritisk
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psykologi (38s.40). Kritisk psykologi bygger pa den samme vitenskaps- og
erkjennelsesteoretiske grunnlag som virksomhetsteori (38s.40). Hverdagslivsteorier er blitt
utviklet gjennom forskning, og teorien omfatter ulike begreper som fanger sentrale sider av
menneskets hverdagsliv. Formalet med hverdagslivsteoriene er at de kan brukes til & forsta og

forandre prosesser i menneskers hverdagsliv (38)

Menneskets hverdagsliv forstas som det liv vi lever hver dag, som vi er fgdt inn i, og som
allerede er der. Mennesket ses pa som et samfunnsmessig individ, hvor hverdagslivet
oppleves og forstas i eget perspektiv. Hverdagslivet omfatter bade handlinger og opplevelser
av a veere eller & vaere til. Enhver menneskelig handling er bade sosialt og materielt
strukturert, og kan ikke skilles fra de strukturelle forutsetningene som de er del av. Ethvert
fenomen ma dermed forstas som en del av en starre mellommenneskelig, materiell og
historisk sammenheng. Hverdagslivet og de samfunnsmessige forholdene beskrives a veere i
stadig forandring. Dette gjelder bade menneskets mater & handtere hverdagslivet pa, og

forskernes mater a forsta og forske pa hverdagsliv (38s.41).

Hverdagslivet er den virkeligheten som er selvfglgelig og som blir tatt for gitt. Hverdagslivet
er organisert rundt var kropp, og er gjenstand for vare handlinger og interaksjoner med andre.
Hverdagslivet leves bade i og pa tvers av flere ssmmenhenger: hjem, institusjoner, arbeid og
fritid (38). Den sosiale praksis bestar av forskjellige handingssammenhenger som er
forbundet i den sosiale struktur. Handlingssammenhengene er sammensatt med spesielle
formal, oppgaver, forskjellige muligheter for deltakelse, relasjoner mellom deltakere, kultur
og materielle rammer. Ingen handlingssammenhenger kan forstas isolert. Enhver
handlingssammenheng er pavirkelig og forandres gjennom deltakerens handlinger, men er
ogsa avhengig av andre handlingssammenhenger (39s.80). Hverdagslivet deles med andre, og
det er dagrytme og tid som strukturer og skiller var tid med andre. For & kunne opprettholde et
hverdagsliv ma man kunne gjenskape og forandre det. Det skjer pa tvers av de

sammenhengene vi befinner oss i, og det skjer sammen med andre mennesker (21s.40, 38).

Enhver aktivitet og form for deltakelse ma forstas pa bakgrunn av bade hvordan det har vert
historisk, og hvordan det blir fremover. Det betyr at hverdagslivet og problemer i
hverdagslivet ma forstas ut fra et utviklings- og forandringsorientert perspektiv. Menneskets
hverdagsliv oppfattes som forskjellig fra person til person, fra kultur til kultur og fra ett
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geografisk omrade til et annet. Strukturelle forhold kan gi grupper like betingelser, men
ethvert menneske lever sitt seeregne hverdagsliv, alene eller ssmmen med andre (38). Det &
leere, vite og a ha ferdigheter er en del av sosiale relasjoner og strukturer. Lering er knyttet til
handlingssammenhenger, og der det er leringsmuligheter er det alltid et aspekt av hverdagsliv
(38).

2.2.1.1 Hverdagslivet- nytt perspektiv

Borg (21, 39) beskriver et behov for perspektiv skifte, fra det institusjonaliserte
rehabiliteringstilbud som finnes i dag til fokus pa brukeren og pararendes perspektiver pa eget
hverdagsliv. Utgangspunktet for rehabiliteringen blir brukerens og pargrendes daglige
handlinger og refleksjoner, og de profesjonelle skal gjares til en del av dette (21). Det
fornyede fokuset dreier seg om relasjoner og sammenhenger som forbinder mennesker og
enkeltsituasjoner. Det dreier seg om mennesker, deltakelse, leering og rehabilitering, om deres
livsfarsel over tid, og om igjen & kunne innga i et samfunnsmessig liv i interaksjon med
andre. Det fornyede fokuset dreier seg ikke alene om funksjoner og heller ikke om bestemte
isolerte situasjoner, «men om det levde liv» (21s.44). Perspektivet fordrer at en har fokus pa
brukeren og pargrendes perspektiv pa sitt eget konkrete hverdagsliv, i og pa tvers av
forskjellige sammenhenger og pa hvordan hverdagslivet igjen kan bli tilfredsstillende for
vedkommende. Dette prinsippet burde sta gjeldene ikke bare for ergoterapeutene, men for alle
profesjoner i rehabiliteringen. Dersom profesjonelle evner a ha fokus pa pasient og
pargrendes hverdagsliv, kan de bidra til en tverrfaglig rehabiliteringsinnsats som er relevant

og av betydning for pasienten og pargrende (21).

2.2.1.2 Kontekst
Nar en ser pa mennesket i virksomhet med sine omgivelser, er begrepet kontekst viktig. Borg
viser til at det finnes to mater a forsta begrepet kontekst pa. Den farste innebarer at kontekst
er noe som omgir oss, hvor det indre utgjar en egen kjerne som ikke er i samhandling med
sine omgivelser. Den andre forstaelsen baserer seg pa, slik virksomhetsteori gjar, at
konteksten er det som vever sammen, konteksten oppfattes da som noe vi er i samspill med og
som hele tiden forandres (36, 38). Konteksten har en betydning for hvordan individet deltar
og forstas. Enhver faktor i konteksten har en betydning for individet, noe som kan vare bade
bevisst og ubevisst for individet. Det materielle, for eksempel hvordan hjemmet er innredet,
og det mellommenneskelige, for eksempel hvem man deler hverdagsliv og arbeidsliv med,
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dreier seg om hvordan de samfunnsmessige faktorene har innflytelse pa, og far betydning for,
den enkelte og gruppens hverdagsliv (38s.41). Nar jeg videre i oppgaven referer til kontekst
stetter jeg meg til en forstaelse av kontekst som det som vever sammen basert pa

virksomhetsteoriens forstaelse av konteksts (36).

2.2.2 Kunnskap i handling

Molander (40) forstar kunnskap som noe «vi gjgr» og benytter begrepet kunnskap i handling.
Dette samsvarer med helhets tenkningen i virksomhetsteori (37). Molander (40) skiller ikke
mellom praktisk kunnskap og teoretisk kunnskap, men viser til at menneskelige handlinger er
grunnleggende for kunnskap. Kunnskapen ligger i selve handlingen, og personer laerer
gjennom a handle. Kunnskap i handling er den levende kunnskap, og vare tidligere erfaringer
utgjer basen for kunnskapen i handling. Den rgde traen i kunnskap er oppmerksomhet og
kunnskap blir til ved & veere oppmerksom. Oppmerksomheten ma trenes opp, ved refleksjoner

skapes gkt oppmerksomhet og handlingsrom.

Selv om Molander (40) ikke setter et skille mellom ulike kunnskaps former, beskriver han at
kunnskap bestar av flere deler. Begrepene pastandskunnskap, ferdighetskunnskap og
forlighetskunnskap er beskrevet av flere ulike kunnskapsteoretikere blant annet Molander
(40s.168). Pastandskunnskap er a vite hva og er den teoretiske overordnede kunnskapen.
Ferdighetskunnskap er & vite hvordan og bestar av a ha handlag og praktiske ferdigheter.
Ferdighetskunnskap lzeres gjennom gvelse, og kan beskrives som a beherske en teknikk.
Fortrolighetskunnskap oppstar nar en har bade forstaelse, ferdigheter og en fortrolighet med
oppgaven. En mestrer da situasjon samtidig som en har et overblikk og evner a ha
oppmerksomhet rundt seg. Fortrolighetskunnskap kan kun erverves personlig og utvikles ved
a gjenkjenne tidligere erfaringer. Kunnskap ma betraktes som en helhetsforstaelse hvor de

ulike kunnskapsformene er vevd sammen og ikke kan betraktes isolert (40s.164).
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3 Metode

Formalet med og problemstillingen til masteroppgaven har en tydelig ssmmenheng med at jeg
selv arbeider som ergoterapeut innenfor rehabiliteringsfeltet. Som ergoterapeut er jeg opptatt
av a forbedre praksis, og ble interessert i hvordan ergoterapeuter arbeider med pargrende i
rehabiliteringen etter hjerneslag. Med studien gnsket jeg a ga i dybden av hvordan

ergoterapeuter opplever at de arbeider med pargrende.

Ved bruk av kvalitativ forskningsmetode kan en lete etter levende kunnskap i sin naturlige
sammenheng, ved & inngd i den sammenhengen det gjelder (41). Kvalitative tilnserming egner
seg godt nar en skal utforske dynamiske prosesser som blant annet samhandling (41). En
viktig malsetning med kvalitativ metode er a oppna forstaelse av sosiale fenomener, og
fortolkning er en stor del av kvalitativ forskning (34). Hvilke forskningsmetoder som velges
avhenger av problemstilling og studiens formal (42). | denne studien gnsket jeg a fa frem
ergoterapeutens egne erfaringer, tanker og refleksjoner om pargrendearbeid, og har derfor
valgt & benytte kvalitativ metode og bruk av dybdeintervju. Studien har jeg et sosialt
konstruktivistisk utgangspunkt, og et konstruktivistisk perspektiv pa kvalitativ metode
fremhever at forskning er et resultat av relasjonen mellom forskeren og det som blir studert,
hvor forskeren og personene i feltet utformer kunnskap i felleskap (34s.45). Den
vitenskapsteoretiske fortolkningsrammen danner grunnlag for den forstaelsen som forskeren
utvikler i lgpet av forskningsprosessen (34).

3.1 Innfrielse av formelle krav

Prosjektplanen ble ferdigstilt og godkjent av UIT Norges arktiske universitet i mai 2016.
Forskningsprosjekter som forutsetter behandling av personopplysninger er meldepliktige til
personvernombudet og skal meldes til Norsk senter for forskningsdata (NSD) (43). NSD
vurderte at behandlingen av data tilfredsstilte kravene, og ga tillatelse til igangsettelse av
prosjektet i august 2016 (Vedlegg 3).
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3.2 Utvalg

| denne studien var det aktuelt & intervjue ergoterapeuter ansatt ved rehabiliteringsavdelinger
ved sykehus og som arbeidet med pasienter som har gjennomgatt hjerneslag. Jeg benyttet
dermed et strategisk utvalg av informanter. Et strategisk utvalg brukes nar forskeren gnsker a
rette sgkelyset mot personer som vurderes a ha mest mulige relevant informasjon til studien
(41). Jeg valgte & begrense utvalget til fire intervjupersoner for a kunne ga i dybden pa
intervjuene, uten a fa for stort materiell i forhold til avsatt tid. Et hgyt antall informanter gir
en starre risiko for darlig vitenskapelig kvalitet sammenlignet med et lavt antall informanter
(44).

Jeg hadde i utgangspunktet et gnske om & innhente informanter fra fire ulike sykehus i landet,
men av praktiske og skonomiske arsaker var det ikke gjennomfgrbart. Etter & ha diskutert
med veileder ble det besluttet & bruke to sykehus med to informanter fra hvert sykehus. Da
prosjektet har som hensikt & ga i dybden pa hvordan ergoterapeuten opplever at de arbeider
med pargrende, ble det antatt at ergoterapeutene ansatt pa samme avdeling kan ha ulike mater
a arbeide med pargrende. Det ene sykehuset som ble valgt var et lite lokalt sykehus med
rehabiliteringsavdeling, og det andre var et stgrre sykehus med en spesialisert avdeling for
kognitiv rehabilitering. Det var gnskelig med to forskjellige sykehus for & fa nyanser i
materialet. De to avdelingene er ulike bade nar det gjelder i hvilken fase pasientene kommer
inn, diagnose spekter, starrelse og ressurser i avdelingen. Det er derfor ikke gnskelig a gjare
en direkte sammenligning av de to avdelingene, men heller lgfte frem likheter og forskjeller i
ergoterapeutenes erfaring med pargrende arbeid. Jeg @nsker ikke & benytte egen arbeidsplass
eller ergoterapeuter som jeg kjenner personlig. Paulgaard (45) viser til at det & ha nar
kjennskap til informantene kan pavirke analysen, tolkningen av materialet og resultatet. Det
var ngdvendig at intervjupersonene hadde erfaring fra rehabilitering, og det ble derfor stilt
krav til minst to ars erfaring fra arbeid pa rehabiliteringsavdeling.

Det ble formulert et informasjonsskriv (Vedlegg 1) med foresparsel om deltakelse i
forskningsprosjektet. Jeg tok kontakt med lederne ved de utvalgte sykehusavdelingene, og
fikk kontaktinformasjon til to fagledere for ergoterapeuter ansatt ved avdelingene.

Forespgrselen om deltakelse i studien ble etter avtale sendt per mail, med vedlagt
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informasjonsskriv og samtykkeerklering til ergoterapeutfaglederne. Faglederne meldte

tilbake om to personer hver som gnsket a la seg intervjue.

3.3 Gjennomfgring av intervjuene

Intervjuene ble gjennomfart ved bruk av dybdeintervju. Malet med dybdeinterviju er & skape
en relativt fri samtale som er styrt av intervjuguiden, men likevel apner for informantenes
innspill (46). Ved bruk av dybdeintervju fokuserer en utelukkende pa forhold som er knyttet
til informantens subjektivitet, eller informanten som et subjekt (46). Jeg fikk dermed en
subjektiv beskrivelse av hvordan de utvalgte ergoterapeutene opplever at de arbeider med
pargrende. Ved bruk av dybdeintervju er temaene for intervjuet bestemt pa forhand og
rekkefglgen blir bestemt underveis (34). Jeg kunne dermed fglge informanten sin fortelling,
samtidig som jeg s@rget for at temaer som var viktig for problemstillingen ble diskutert i lgpet
av intervjusamtalen. Jeg tilstrebet & lage apne intervjuspgrsmal slik at informantene kunne ta
opp temaer som ikke var planlagt pa forhand. Intervjuguiden (Vedlegg 2) ble utformet med
hovedtemaer og oppfelgingssparsmal. Intervjuguiden ble bygd opp ut fra Tjoras (46)
beskrivelse av intervjuguide med ngytrale spagrsmal i starten, en hoveddel direkte relatert til
hvordan ergoterapeutene arbeidet med pargrende til pasienter med kognitiv svikt, og deretter

en kort avslutningsdel.

| kvalitativ forskning bruker en seg selv som instrument for & innhente relevant informasjon
(34). Jeg har lite erfaring med forskningsintervjuer, og reflekterte pa forhand over hvilke
utfordringer som kunne oppsta under intervjuene. Thagaard (34) papeker at den beste
opplaering skjer via praksis og anbefaler a gjere praveintervju, spesielt dersom en er uerfaren
forsker. Jeg gjennomfarte et praveintervju med en av mine kollegaer, som ble tatt opp med
digital lydopptaker. Prgveintervjuet gjorde meg oppmerksom pa at jeg matte stille mer apne
spgrsmal og bruke lengre tid pa hvert spgrsmal. Jeg fikk konstruktive tiloakemelding pa
hvordan sparsmalene ble stilt, og gjennom diskusjon med min kollega tilpasset jeg

intervjuguiden.

Intervjuene ble gjennomfart pa sykehusene hvor intervjupersonene arbeidet, og
intervjupersonene laget timeplanen og booket rom ut i fra disponibel tid. Av praktiske arsaker
ble intervjuene ved samme sykehus gjennomfart pa samme dag. Det var fjorten dager mellom

de to farste og de to siste intervjuene.
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Handlingene og ytringene til personene som studeres inngar i en kontekst (34), og det er
viktig a ha en forstaelse av konteksten. For a sikre at jeg hadde en innsikt i intervjupersonenes
arbeidssituasjon sgkte jeg etter informasjon om avdelingene pa internett i forkant av
intervjuene, og fikk informasjon om avdelingen av informantene i forkant av intervjuene.
Kunnskap om kontekst hjelper ogsa forskeren med a stille sparsmal som oppleves relevante
for informantene (34). Jeg tilstrebet a skape en relasjon mellom meg som forsker og
informantene ved a ha en uformell samtale med informantene i forkant, hvor jeg ogsa fortalte
om egen arbeidsplass og tydeliggjorde min rolle som forsker i dette studiet. Jeg valgte ogsa a
hospitere pa avdelingen for spesialisert rehabilitering. Dette for & fa bedre innsikt i
avdelingens arbeid, og som ledd i mitt arbeid som fagutvikler ved egen arbeidsplass. Dette
medfarte at det var satt opp et tett program for dagen. Under gjennomfgringen av de to farste
intervjuene var det i utgangspunktet planlagt en pause mellom intervjuene, men pa grunn av
forskyvning i programmet lot dette seg ikke gjere. Det ble av den grunn utfordrende for meg
som forsker & holde de to intervjuene adskilt fra hverandre under selve intervjuene. Dette
lgste jeg ved a stille ekstra spgrsmal til informant nummer 2 og sikret slik at vi hadde snakket
om alle temaene. Behovet for pause mellom intervjuene ble tydeliggjort, og innfert for de to

neste informantene.

Det ble gjort opptak av intervjuene med digital lydopptaker og intervjuguiden ble fulgt, men
ikke i en strukturert rekkefglge. Noen av informantene snakket seg gjennom
hovedspgrsmalene i intervjuguiden uten direkte sparsmal. Det ble benyttet
oppfelgingsspersmal for a sikre at informantene belyste gnsket tema. | et av intervjuene ble
intervjuguiden fulgt mer strukturert, da personen svarte konkret pa spgrsmalene og ikke gikk

videre i sin redegjgrelse for jeg stile neste spgrsmal.

Jeg hadde pa forhand bestemt meg for a ikke notere underveis, siden det kan veere et
forstyrrende moment. | stedet noterte jeg umiddelbare tanker og inntrykk fra intervjuene like i
etterkant. Da de to ferste intervjuene var gjennomfart lyttet jeg gjennom lydopptakene med
fokus pa hvordan jeg stilte sparsmal. Jeg tenke gjennom hva som kunne veere arsak til at
svarene i noen tilfeller ble korte, eller hvorfor informantene hadde misforstatt spgrsmalet mitt.
Jeg ble oppmerksom pa at jeg i noen tilfeller kommenterte for mye, samt at ett av
spgrsmalene ble fremstilt kritisk, noe som ikke var gnskelig. Jeg oppdaget at det var nyttig a

stille samme sparsmal flere ganger med en litt annen vinkling, da informantene ofte svarte
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mer utfyllende nar de fikk samme spgrsmal pa nytt. Det ble gjort ytterligere justeringer av
intervjuguiden ut fra erfaringene jeg hadde tilegnet meg gjennom de to ferste intervjuene. De
to siste intervjuene ble gjennomfart med 30 minutters pause mellom. Intervjuene varierte i

lengde fra 50 minutter til 70 minutter.

3.4 Transkripsjon

Transkripsjonen gjennomfarte jeg selv fortlgpende etter intervjuene. Tjora (46) anbefaler at
forskeren transkriberer selv, siden analysefasen ofte begynner allerede ved transkripsjonen.
Ved a gjennomfare transkripsjonen selv, er det ogsa enklere & ivareta meningsinnholdet pa en
palitelig og gyldig mate (41). Et intervju er et sosialt samspill der forstaelsen av hva som blir
sagt pavirkes av hvordan en snakker, hvor fort en snakker, stemningsleie og kroppssprak (46).
Dette er noe som kommer tydelig frem i den sosiale situasjonen, men som er vanskelig a fa
frem i den skrevne tekst (46). Under transkripsjonen tilstrebet jeg a transkribere sa ngyaktig
som mulig. Informantene ble anonymisert, og jeg valgte a skrive pa bokmal. Jeg utelukket
ungdvendige pauseord, hosting eller andre lyder som ikke var relevant for oppgaven. Pauser
ble markert med to prikker. Selv om jeg har transkribert sa ngyaktig som mulig, er den
skrevene teksten ifglge Malterud (41) bare et indirekte bilde av virkeligheten, og
transkripsjonen gir et avgrenset bilde av det som skal studeres. Alle oversettelsesledd vil alltid
innebaere former for filtreringer der meninger kan ga tapt eller forvrenges (41). Det vil si at
noe av informasjonen blir endret nar den overfares fra muntlig til skriftlig sprak. Da

transkriberingen var gjennomfgrt satt jeg igjen med 43 A3-sider med tekst-materiale.

3.5 Analyseprosessen

For & gjennomfare analyse av innsamlet materiale valgte jeg a hente inspirasjon fra bade
systematisk tekstkondensering presentert av Malterud (41), og stegvis deduktiv induktiv
analyse beskrevet av Tjora (46). Analysemetodene ga meg som jeg forsker et helhetsinntrykk
av hva informantene faktisk hadde sagt, samtidig som jeg fikk muligheten til a velge ut
meningsdannende enheter ut fra problemstillingen. Systematisk tekstkondensering egner seg
for deskriptiv tverrgaende analyse av fenomener for a utvikle nye beskrivelser og begreper
(41). | det falgende vil jeg beskrive analyseprosessen og hvordan analysen ble tilpasset ut fra
behov som oppstod underveis.
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Nar en benytter systematisk tekstkondensering skal en i fgrste trinn av analysen lese gjennom
alle intervjuene flere ganger, for sa a etablere forelgpige temaer. Forforstaelse og den
teoretiske referanserammen skal settes til siden (41). Jeg startet med a lese intervjuene mest
mulig naivt, og forsgkte a fange opp hvilke temaer informantene var opptatt av & belyse. Etter
a ha lest gjennom alle intervjuene flere ganger, ble det behov for & avvike fra Malterud, da jeg
opplevde at materialet var for uoversiktlig til at jeg som uerfaren forsker kunne etablere
forelgpige temaer i denne fasen. Jeg gikk derfor over til & kode intervjuene slik Tjora
anbefaler i stegvis deduktiv-induktiv analysemetode (46). Jeg gikk systematisk gjennom hvert
intervju og opprettet koder, altsa ord og utrykk som representerte avsnitt eller setninger. |
denne fasen arbeidet jeg induktivt og forsgkte & opprette tekstnaere koder. Jeg arbeidet
personsentrert med hvert enkelt intervju og forsgkte ikke & sammenligne intervjuene. Jeg satt
igjen med ca. 80 koder, og begynte na en tverrgaende analyse hvor jeg sammenlignet kodene
fra alle intervjuene pa utkikk etter likheter og ulikheter. Ut fra kodene etablerte jeg noen
forelgpige temaer. Jeg hadde fortsatt ikke tilstrekkelig oversikt over intervjuene, og merket at
temaene samsvarte mye med intervjuguiden. Etter rad fra veileder skrev jeg et ssmmendrag
fra alle intervjuene. Jeg gikk sa grundig gjennom sammendragene og sa etter likheter og
forskjeller mellom intervjuene i to omganger. Jeg brukte bade kodene og sammendragene
som hjelp i den videre prosessen med a etablere nye forelgpige temaer, hvor jeg endte opp
med seks forelgpige temaer.

Jeg gikk tilbake til systematiske tekstkondensering og fortsatt med trinn to, hvor jeg hentet ut
meningsbarende enheter fra intervjuene, med de seks temaene i bakhodet. Analyse fasen gikk
na over i en tematisert analyse. | denne fasen valgte jeg ut tekst som bar med seg kunnskap
om ett eller flere av temaene fra farste trinn. Jeg hentet ut meningsbarende enheter fra
intervjuene og sortere det inn i de seks forelgpige temaene. Jeg startet med & benytte
analyseprogrammet Nvivo, men gikk over til & gjennomfare sorteringen manuelt ved bruk av
Word da jeg opplevde det som mer oversiktlig. Jeg gjorde flere tilpasninger av temaer
underveis for a sikre at all meningsfull tekst ble tatt med i analysen. | denne utvelgelsen sa jeg
hovedsakelig pa intervjutekstene, men jeg tok flere ganger et steg ut fra empirien og sa pa
materialet i lys av min forforstaelse, og stettet meg til den teoretiske referanserammen for
prosjektet. Nar trinn to var gjennomfart, hadde jeg meningsharende enheter fordelt pa seks

ulike temaer.
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Pa tredje trinn gikk jeg gjennom de ulike temaene og laget subtema til hvert hovedtema. |
denne prosessen tolket jeg tekstene ut fra mitt faglige stasted og den teoretiske rammen for
prosjektet; virksomhetsteori. Jeg utviklet sd sammenfatninger, «kondensater», av de
meningsbarende enhetene og plasserte de under subtemaene. Jeg benyttet hele tiden
informantenes ord og utrykk for a holde meg sa nar empirien som mulig. Videre valgte jeg ut

«gullsitater» som jeg mente illustrerte sammenfatningene.

I analysens fjerde trinn settes bitene sammen igjen, og teksten rekontekstualiseres (41). | dette
trinnet sammenfattes resultatet, og jeg gikk flere ganger gjennom intervjuene pa nytt for a
forsikre at delene jeg hadde valgt ut samsvarte med intervjuene i sin helhet. Jeg arbeidet i
flere omganger med stoffet og endret fra seks hovedtemaer til to hovedtemaer. Temaene og

subtemaene fikk ogsa i denne prosessen nye navn som favnet resultatet bedre.

Basert pa funn i materialet leste jeg meg opp pa ytterligere teori og inkluderte i denne fasen
Bengt Molanders (40) begrep kunnskap i handling og hverdagslivsbegrepet av Tove Borg (21,
38, 39) i teorikapitlet.

| resultatfremstillingen har jeg valgt a skrive det som gjelder allment for informantene som en
felles beskrivelse. | de tilfeller hvor det har veert ulikheter referer jeg til om det gjelder spesial
sykehuset eller lokal sykehuset, eller jeg benevner informantene ved bruk av betegnelsen A,
B, C og D. Jeg har valgt ut «gullsitater» som jeg synes passer best inn, og skrevet tre prikker
der hvor noe er tatt ut fra sitatet. Jeg har kun valgt a ta bort deler av sitatet i de tilfellene hvor
det var gjentakelser eller sma ord som jeg vurderte som forstyrrende for innholdet, eller

dersom personen snakket om noe helt annet midt i sitatet.

| draftingsdelen brukes bade betegnelsen informantene, ergoterapeutene og fagpersonene nar

jeg referer til hva informantene har formidlet i dette studiet.

3.6 Forskning i eget felt

Jeg arbeider selv som ergoterapeut ved Fysikalsk- og rehabiliteringsmedisinsk avdeling ved
Universitetssykehuset i Nord Norge. Mitt faglige stasted, og det faktum at jeg forsker pa egen

fagprofesjon, har innvirkning pa studien som er gjennomfart. Erfaringen forskeren har i
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miljget som skal studeres gir grunnlag for gjenkjennelse, og blir et utgangspunkt for
forstaelsen av materialet (34). Feltkunnskap og forforstaelse er ikke negativt sa lenge den
gjeres eksplisitt og forskeren drafter betydningen av denne (44). Paulgaard (45) viser til
forskning i eget felt som bade ressurs og begrensning, hvor den subjektive forforstaelsen kan

gjore forskeren «blind» for det opplagte.

Jeg har under forskningsprosessen tilstrebet & gjere forforstaelsen synlig for leseren ved a
gjare rede for bakgrunnen for oppgaven og den teoretiske referanserammen. Jeg har forsgkt &
vaere bevisst pa a skille mellom egen forforstaelse og informasjonen som kom frem i
intervjuene. Likevel kan jeg ubevisst ha gjort tolkninger pa bakgrunn av at jeg selv er
ergoterapeut som forsker pa egen fagprofesjon. Tilknytningen til miljget kan fare til at
forskeren overser det som er forskijellig fra egne erfaringer, og dermed blir mindre apen for
nyanser i det som studeres (34). Min kjennskap til rehabiliteringsfeltet kan ha gjort meg
«blind» for deler av det informantene formidlet, og jeg kan ubevisst ha utelatt viktige deler av
materialet. Samtidig var det flere fordeler ved at jeg selv er ergoterapeut. Etter min mening
kunne jeg ha gatt glipp av viktig informasjon dersom jeg ikke kjente feltet. Jeg opplevde det
som enklere a fa etablert et tillitsforhold til informantene ved at vi snakket samme «fagsprak».
Jeg greide raskt & sette meg inn i avdelingenes kontekst, da rehabilitering er et kjent felt for
meg. God kjennskap til miljget gjorde det mulig for meg a stille fagspesifikke spgrsmal, og
gjorde det enklere for meg a se nar det var behov for oppfalgingsspgrsmal. Jeg har forsgkt a
ha pa meg en egen «forskningshatt» under hele studien, men jeg vil likevel papeke at mitt
yrke som ergoterapeut har preget hele studien fra innsamling til tolkning, valg av teori og

fremstilling av resultatet.

3.7 Etiske overveielser

Nar jeg har valgt a forske pa andre ergoterapeuter som er ansatt pa avdelinger der jeg selv
ikke arbeider, med hensikt a bedre praksis, kan det medfare noen etiske vansker.
Fortolkningen av bidragene som deltakerne har kommet med under intervjuene kan medfare
en fare for krenkelse av informantenes integritet (44). Veilederen for forskningsetisk og
vitenskapelig vurdering av kvalitative forskningsprosjekter viser til at mennesker som
utleverer deler av sitt liv til en forsker, kan oppleve det som et tillitsbrudd dersom forskeren

forklarer eller fortolker informantens situasjon eller utsagn pa en mate vedkommende ikke
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kan kjenne seg igjen i. Dersom forskerens fortolkning ikke treffer informantens opplevelse av
seg selv og sin situasjon, vil informanten kunne kjenne seg avvist eller misforstatt. VVeilederen
papeker at det er viktig at forskeren reflekterer over hvordan en best kan ivareta
informantenes perspektiv og beskytte deres selvforstaelse samtidig som forskeren ivaretar
forskningens formal (44). Malterud viser til at det krever tillit & dpne sin praksishverdag for
andres, og det er ikke alltid lett a fortelle om faglige dilemmaer. Hun papeker at en i slike
tilfeller ma bruke skjgnn og uteve en ansvarlig forskningsetikk overfor de som betror oss sin
kunnskap eller sin hverdag (41). Dette medferte blant annet fare for at informantene i
intervjuene forsgkte a fortelle meg det de trodde jeg «ansket a hgre». Det var ogsa en risiko
for at de ville framstille avdelingen og arbeidet som gjgres pa en annen mate for a beskytte
deres integritet som fagprofesjon og avdeling.

Jeg tilstrebet a redegjare godt for prosjektet og formalet i informasjonsskrivet (Vedlegg 1).
Der ble det gitt informasjon om hvordan datainnsamlingen skulle skje. Det ble tydeliggjort at
intervjuene ble tatt opp pa lydband, informert om at det var frivillig & delta i prosjektet, og at
informantene kunne trekke seg underveis dersom de gnsket det. Skriftlig informasjon og
informert samtykke er en forutsetning for en forsvarlig forskningsetisk framgangsmate (41).
De ble informert om at dersom noen valgte a trekke sitt samtykke ville eventuelle innsamlede
data bli slettet. Data ble anonymisert og behandlet konfidensielt, og lydbandene oppbevart
nedlast og utilgjengelig for andre, og skal slettes nar prosjektet er ferdig.
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4 Resultater

| det falgende vil jeg presentere informantene og resultatet fra analysen av intervjuene. Det
farste temaet omhandler hvordan pargrende bidrar inn i rehabiliteringen og belyser hvor
viktig informantene mener pargrende er for pasienten og rehabiliteringen. Neste tema
omhandler hvordan avdelingen og de som ergoterapeuter bidrar til 4 gi pargrende informasjon
og kunnskap, og belyser hva informantene ser pa som viktig for pargrendearbeid og hvordan
de arbeider med pargrende ved avdelingen. Det fremkommer at de opplever a ikke arbeide
nok med pargrende, og til slutt noen refleksjoner fra informantene med hensyn til hvordan

pargrendearbeid kunne vart gjort annerledes.

4.1 Presentasjon av informantene

Informantene arbeider ved to forskjellige rehabiliteringsavdelinger, og jeg skal i det felgende
kort presentere informantene og avdelingene. Jeg har valgt & anonymisere informantene og

avdelingene, og spesifiserer derfor ikke med gjenkjennbare detaljer.

Informant A og B arbeider pa en spesialisert avdeling for kognitiv rehabilitering ved et starre
sykehus. Avdelingen tilbyr rehabilitering til personer som har behov for kognitiv
rehabilitering etter ervervet hjerneskade. Det omfavner diagnoser som traumatisk hodeskade,
hjerneslag, tumor, hjertestans med mer. Pasientene som kommer til avdelingen har ofte veert
innlagt pd annen rehabiliteringsavdeling i forkant, eller de har vert hjemme en periode. Det
vil si at rehabiliteringen som oftest er en sekundeer rehabilitering. Pasientene har kognitive
problemer som hovedutfordringer, og er ofte fysisk sett selvhjulpne. Informant A og B er en
del av et stort tverrfaglig og serfaglig nettverk. Nar det gjelder utdanning utover
grunnutdanningen oppgir de a ha en rekke kurs og opplaering med hensyn til rehabilitering og
kognitiv problematikk. De har i tillegg ergoterapispesifikke kurs. De har begge tidligere
erfaring fra arbeid med pasienter i ulike faser av rehabiliteringen, bade primarfase og

sekundarfase.

Informant C og D arbeider ved et lokalt sykehus med en mindre rehabiliteringsavdeling.
Pasientene kommer ofte til rehabiliteringen rett fra akutte avdelinger eller fra andre

rehabiliteringsavdelinger. Det vil si at pasientene som oftest kommer inn i primar
27



rehabiliteringsfase. Avdelingen tilbyr rehabilitering til et bredt diagnosespekter som omfavner
blant annet hjerneslag, multitraumer, multippel sklerose, amputasjoner med mer. En av
informantene har utover grunnutdanning videreutdanning innenfor rehabilitering. Den andre
oppgir & ha en del generelle kurs, ogsa noen innenfor rehabilitering. Begge informantene har

lang erfaring med arbeid ved denne avdelingen.

Alle informantene arbeider i tverrfaglige team bestaende av flere faggrupper, sa som lege,
psykolog, sykepleier, fysioterapeut, logoped og ergoterapeuter med flere. Alle informantene

har mellom 5 og 25 ars erfaring fra arbeid som ergoterapeut og arbeider kun dagtid.

4.2 Pargrende som dgrapnere og samarbeidspartnere

| lgpet av intervjuene var alle informantene opptatt av hvordan pargrende kan bidra inn i
rehabiliteringen. Informantene ser pa pargrende som en ressurs og deltaker i rehabiliteringen
av pasienter som har kognitiv svikt. Informant A beskriver pargrende som en dgrapner for
samarbeid med pasienten, og sier at pargrende kan gi helsepersonell innsikt i hverdagslivet til
pasienten fgr skaden. Alle informantene sier at pargrende kan bidra inn i kartleggingen, og at
de er ekstra nyttig nar pasienten har kognitiv svikt. Informantene beskriver et gnske om a fa
innsikt i pasientens vaner, interesser og tidligere funksjon. De pargrende kan gi utdypende
informasjon om pasienten og hvordan hverdagen fungerer for bade pasienten og pararende.
«Hvordan er egentlig denne familien, og hva kan fungere der» (informant B). 1 tillegg
beskriver informant C at hun benytter pargrende for a validere informasjonen hun har fatt av
pasienten. Nar pasienten har kognitiv svikt eller afasi benytter informant C og D fra
lokalsykehuset et kartleggingsskjema som de pargrende fyller ut. Skjemaet hjelper pargrende

a beskrive pasienten og informasjonen kan brukes aktivt i lgpet rehabiliteringen.

Informant A er dessuten opptatt av hvordan pargrende bidrar i malsetningsarbeid og vurdering
av tiltakene som igangsettes pa avdelingen. Hun beskriver at pargrende kan hjelpe til a sette
mal ut fra hvordan de kjenner pasienten og hjemmesituasjonen. Videre beskriver informant A
hvordan hun tilstreber a finne tiltak som passer overens med pasientens og pargrendes liv.
Pargrende beskriver deres hverdag og behov, og informant A undersgker sa hvordan dette
samsvarer med strategiene de arbeider med inne pa rehabiliteringsavdelingen. «At jeg pa en

mate kan kaste ut noen tanker og hgre hvordan treffer det deres resonnement og deres mate a
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forsta situasjonen og verden pa, og hva har de tro pa kan fungere» (informant A). Hun
beskriver pargrende som en ressurs for a finne ut om rehabiliteringen «er pa riktig kurs», og at
tiltakene ikke er «direkte feil i forhold til livet de farer». Hun gnsker a «ga i takt med» pasient
og pargrende. «At de ikke blir patvunget et eller annet skjema, eller en eller annen struktur
som de synes bare blir tull» (informant A). Noen ganger ber hun pasientene ta med seg ideer
eller hjelpemidler hjem til de pargrende for at de skal vurdere om tiltaket kan fungere hjemme
hos denne familien.

For hvis pasienten er motivert og eier det selv og hvis ektefelle syns at dette ser bra ut

og har troen pa at dette kan kanskje vere brukbart, da kan det kanskije bli et varig

hjelpemiddel eller et hjelpemiddel som kan fungere iallfall her og na, og til de ikke
trenger det mer (informant A).

Informant A beskriver at det seerlig er hvis pasienten har et lavere funksjonsniva, at pargrende
kan bidra i rehabiliteringen.
Det er pd en mate, hvordan tette det gapet, av og til ma du finne riktig strategi og
hjelpemiddel, og sa ma du kanskje koble pa pargrende, og finne den biten, og at de to

bitene i sum gjar at gapet blir rimelig bra tettet igjen i forhold til en spesiell
problemstilling (informant A).

Pargrende kan ogsa hjelpe pasienten med a holde fast ved det de har leert pa avdelingen.
Informant C er pa den annen side opptatt av hvordan pargrende kan vere en stgtteperson
dersom pasienten har en kognitiv svikt eller en personlighetsendring. Pargrende kan da
veilede ut i fra hvordan pasienten har veert far skaden, og hjelpe til med a sette begrensninger,

slik at personen ikke gjer noe som han ikke ville gjort tidligere.

Nar informantene blir spurt om a gi eksempler hvor de har opplevd et bra samarbeid med
pargrende, forteller de om episoder der pargrende har fungert som parter i samarbeidet, der de
har draftet ulike problemstillinger og lgsninger sammen med pargrende. Informant C oppgir
at det har veert nyttig a diskutere tiltak og lgsninger bade med pasienten, pargrende og det
tverrfaglige teamet, og hun opplever at de beste lgsningene har kommet fram nar de arbeider
sammen. Informant D tilfgyer at noen ganger kommer pargrende med gode forslag som det
tverrfaglige teamet ikke har tenkt pa. «Og det med & klare og se lgsninger, vi hadde gode

samtaler, der man kunne liksom sitte a fundere litt i lag..» (informant C).

Informant D presiserer at pargrende er en «viktig brikke» generelt i rehabiliteringsprosessen,

og spesielt med tanke pa utskrivelsen og veien videre etter sykehusoppholdet. «Det er jo dem
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som etterhvert skal jo veere i lag med den som er blitt syk, sann at det er jo veldig viktig a ha

dem med, sann at de vet hva de skal gjare nar de kommer hjem» (informant D).

4.3 Ruste pasient og pargrende til dagliglivet

Alle informantene er opptatt av at pargrende har behov for informasjon om hjerneslag og
falgevirkningene etter hjerneslaget. Informantene gnsker a videreformidle kunnskapen de
innehar, men beskriver at det er ulikt hvor mye de faktisk bidrar i forhold til & gi informasjon
til de pargrende. Informant A og B som arbeider ved en spesialisert avdeling opplever at de
har en starre rolle i forhold til dette, enn informant C og D som arbeider ved lokalsykehuset.
Informant A og B arbeider ved en avdeling som har hovedfokus pa kognitiv rehabilitering, og
gir uttrykk for at alle yrkesgruppene har fokus pa kognitive vansker. De understreker at en
viktig del av kognitiv rehabilitering bestar av a gi informasjon og kunnskap til pasientene og

pargrende. Informant A beskriver tilbudet ved avdelingen slik:

Vi kan i iallfall tilby den psykoedukasjonen, den undervisningen, om egen skade, som
vi har tro pa i forhold til det med a fa kunnskap og forstaelse i samarbeid eller ssmmen
med andre pasienter og vare ansatte. At dem far kunnskap og kanskje starre innsikt.
Det er nesten en grunnpakke (informant A).

Informantene ved lokalsykehuset arbeider med et bredere diagnosespekter, pasientene
kommer inn dit i tidligere fase, og er ofte sykere nér de er innlagt for rehabilitering. Begge
informantene gir uttrykk for at de kognitive vanskene er kommet «litt i bakleksen». Pasienten
har ofte store fysiske utfordringer som krever umiddelbare tiltak, og ergoterapeutene snakker
mest med de pargrende om fysiske utfordringer og om praktiske ting. De arbeider tett
tverrfaglig med rehabilitering, og de fysiske utfallene far ofte et starre fokus fra det
tverrfaglige teamet generelt. De opplever at den spesifikke kognitive rehabiliteringen og det

ergoterapeutiske fokuset havner litt i skyggen av alt det andre.

...det hender jo at jeg ringer og snakker med de pargrende.. da er det jo mest nar det er
ting som skal gjeres hjemme at vi pa en mate kontakter dem.. Men ikke sa mye i
forhold til kognitive.. og det er en ting jeg tenker vi kunne blitt litt bedre pa.. og ogsa
sann generelt pa det kognitive.. for det er s mange andre ting.. sa det blir litt sann i
bakleksen.. vi var litt bedre pa det fer.. ogsa har det veert en periode na hvor vi har hatt
en del darligere pasienter enn vi er vant med, og da blir liksom de tingene glemt..
glemt litt bort.. helt til vi far noen pargrende som er litt oppegaende, og som minner
oss pa at; kanskje dere skulle tenkt pa det ogsa... (informant D).
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4.3.1 Arbeider i tverrfaglige team

Informantene er opptatt av at de arbeider tett i tverrfaglige team, og dermed har ulike
ansvarsomrader, i tillegg til at de skal utfylle hverandre. Det er sykepleierne som har mest
kontakt med pargrende pa avdelingen. Ved spesialisert avdeling har sykepleierne som fast
oppgave a innhente informasjon fra pargrende, og i noen tilfeller gjeres det sammen med
ergoterapeut. Ved lokalsykehuset er ansvaret ikke avklart, men informantene opplever at
sykepleierne ofte tar ansvar for & innhente informasjon fra pargrende. Dersom
ergoterapeutene ved lokalsykehuset er pasientens primarkontakt, forsgker de a innhente
informasjon fra pargrende. Alle informantene papeker at sykepleierne har et annet
fokusomrade enn de som ergoterapeuter, slik at de i noen tilfeller opplever at de ogsa burde
ha snakket med pargrende bade for a fa og gi informasjon. Det er legen som har hovedansvar
for & gi de pargrende informasjon. Informant C beskriver at det kan vare utfordrende & vare
mange forskjellige fagpersoner som innenfor teamet ma avklare hvem som skal ha
hovedansvar for pargrende. Alle informantene oppgir at sykepleierne har mer kontakt med
pargrende fordi de jobber turnus og dermed er mer tilstede nar pargrende er pa avdelingen.
Informantene legger vekt pa at de arbeider i tverrfaglige team, og at de ulike yrkesgruppene
arbeider sammen mot et felles mal, hvor alle i teamet kan bidra med sin spesifikke
fagkompetanse.

4.3.2 Avdelingens bidrag til pargrende
Informant A beskriver videre at den spesialiserte avdelingen er blitt mer standardisert og at de

dermed ogsa har fatt mer fokus pa pargrende de siste arene.

...fordi vi tenker at braine damage is a familiy affaire, altsa det er en familie ting, det
handler ikke bare om den som har fatt en skade, men det handler om personen i et
miljg og at hele familien eller de man lever sasmmen med blir bergrt. Ogsa jobben blir
bergrt dersom du funger darligere pa grunn av en kognitiv svikt sa gjer det noe med
det miljget du er i. Da er det viktig at miljget man er i, ogsa far informasjon. Jeg tenker
at det er kjempe viktig (informant A).

Pa den andre siden beskriver ergoterapeutene fra lokalsykehuset at de opplever at avdelingen
hadde mer fokus pa pargrende tidligere, og at pargrende na er «litt glemt» i avdelingen
generelt.
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Ved den spesialiserte avdelingen arrangeres det kognitive grupper for pasientene og temacafé
for bade pargrende og pasienter. Hensikten er & gi informasjon om skaden, og a skape en
arena hvor pasient og pargrende kan sette ord pa ulike utfordringer som oppstar etter en
hjerneskade. De arrangerer ogsa egne seminarer for de pargrende, der de pargrende far
undervisning av fagpersoner og muligheten til a dele erfaringer med andre som er i samme
situasjon. Informant B oppgir at hun har veert med a arrangere pargrendeseminar, hvor
pargrende har beskrevet seminarene som nyttige, og at de har knyttet varig kontakt med andre
som er i samme situasjon. «Sa det er et viktig tiltak, det & formidle om det, at vi har seminar.

Og at det er en mulighet» (informant B).

Begge avdelingene gjennomfarer pargrendemgter, men i noe varierende grad. Hensikten med
pargrendemgter er a gi informasjon om pasientforlgpet og apne opp for at pargrende kan stille
spearsmal. Ved spesialisert avdeling avholdes alltid pargrendemgate, mens ved lokalsykehuset
beskriver informant D at det ikke alltid gjennomfares. Hun er usikker pa om det er fordi
pargrende ikke kan stille opp, ikke har behov for mgatet, eller om det er avdelingen som ikke
har kapasitet til & gjennomfare matet. Informant A og B sier de nesten alltid er tilstede under
pargrendemgter, og at avdelingen tilstreber & ha alle yrkesgruppene med pa mgtet. Dette i
motsetning til lokalsykehuset, hvor dette ifglge informant varierer ut i fra behovet. Informant
C og D er opptatt av at matet ikke skal bli for stort og oppleves som voldsomt for de
pargrende. Informant D er sjelden tilstede under pargrendemgter, og ser pa det som viktigere
a mgte de pargrende i det praktiske pa avdelingen. Informant B forteller at pargrendematet er
blitt flyttet til slutten av oppholdet til pasienten og avholdes samtidig som utmgtet. Det
opplever hun som «litt for sent» i noen tilfeller, da de ikke har samme mulighet til a ta tak i
det som pargrende formidler. Det hender ogsa at hun ikke mgter pargrende for ved utmgtet og
dermed ikke far etablert en kontakt. «Sa det er liksom, hele tiden skal de effektivisere»

(informant B).

Alle informantene oppgir at det i noen tilfeller arrangeres samarbeidsmgter hvor bade
representanter fra kommunen og de pargrende tilstede. Informantene har erfart
samarbeidsmgtene som en nyttig arena hvor det gis informasjon bade til kommunen og
pargrende. Informant C sier at det sjeldnere gjennomfares samarbeidsmgter nd pa grunn av
endret struktur i kommunen. Hun opplever dermed & ha mistet en nyttig arena for samarbeid

med bade kommune og pargrende. Jeg har ikke gatt neermere inn pa hva den endrede
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strukturen fra kommunen dreier seg om, og kan derfor ikke si noe om hvorfor det er blitt en

endring.

4.3.3 Litt tilfeldig

Alle informantene gir uttrykk for at kontakten med pargrende kan veere tilfeldig og de
beskriver at det ikke er etablert et system for hvordan og nar de som ergoterapeuter skal ha
kontakt med pargrende. De forsgker a inkludere de pargrende i rehabiliteringsprosessen, men

hvor involvert de pargrende blir, avhenger av flere faktorer.

Alle informantene planlegger egen arbeidsdag og oppgir at de ma planlegge inn kontakten
med pargrende. Samtidig sier de at det ikke foreligger noen spesielle faringer fra avdelingen
om at de skal ha kontakt med pargrende. Det blir opp til dem som fagpersoner a vurdere nar
de skal ha kontakt med pargrende. De beskriver at kontakten ofte skjer tilfeldig, enten ved at
de pargrende tilfeldigvis er pa besgk nar ergoterapeuten har avtalt time med pasienten, eller
ved at pargrende «huker tak» i ergoterapeuten i gangen. Informant B, C og D beskriver at de
gjerne benytter seg av det tilfeldige matet for & skape en relasjon med pargrende. Dersom de
pargrende er lite pa avdelingen, er det sjeldnere at ergoterapeutene har kontakt med pargrende

underveis i rehabiliteringsoppholdet.

.. dersom pargrende er her pa dagtid sa prever man jo a snakke med dem, men vi har..
det er veldig lite strukturert det ogsa.. det er at man snakker med dem i korridoren eller
inne pa rommet hos pasienten eller ja... 0g noen pargrende har man mye kontakt
med.. andre har man nesten eller ikke kontakt med i det hele tatt. Fordi at de er ikke
her pa dagtid.. da blir det nar de blir innkalt til et mgte.. (informant C).
Informant B, C og D formidler at de noen ganger er sa engasjerte i pasienten og det som skjer
rundt pasienten pa avdelingen, at de pargrende kanskije ikke far den oppmerksomheten de

burde fatt.

man ma jobbe med det.. man ma bli bedre pa det.. eller fa det inn i et system pa en
mate, at man ikke glemmer det av. Jeg har litt sann tendens til.. & ikke glemme det av..
men 4 ikke fokusere pa det hele tiden.. de pargrende er jo kjempeviktig.. og spesielt
for de med kognitiv svikt (informant C).

Alle informantene sier at det kan veere utfordrende & ha tid nok i hverdagen til ivaretakelse av
pargrende. Det handler bade om at de som ergoterapeuter skal ha tid, men ogsa at pargrende

skal ha tid til 2 komme pa megter og delta pa timer. Ofte er de parerende i jobb, eller de bor
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langt fra rehabiliteringsavdelingen. Informant C og D beskriver at de samarbeidet mer med

pargrende da de arbeidet pa ettermiddagen.

.. s det jeg savner mest med a begynne pa dagtid var at jeg mistet den kontakten med
pargrende, fordi det var mye mer nar jeg gikk seinvakter og i helgene, sa er det jo ofte
da de pargrende kommer pa besgk.. Sa da var det oftere, syns jeg, at jeg kunne liksom
ta dem litt til siden, og snakke litt med dem og informere om ting jeg hadde observert
og hva jeg tenkte videre, og hvordan jeg ville at dem skulle samarbeide med oss, og
ogsa at dem kunne bringe videre hva dem tenkte og sann.. (informant D).

Alle informanten oppgir at noen ganger er arbeidsoppgavene deres organisert slik at det er
vanskelig a fa tid til & involvere de pargrende. De har mange pasienter med ulike behov og en
rekke arbeidsoppgaver som skal gjennomfares i lgpet av dagen. Samtidig papeker alle at de
har en fleksibel arbeidshverdag og kan endre pa arbeidsoppgaver, og dermed skape tid, men at
det avhenger av hva som blir prioritert av dem selv og av det tverrfaglige teamet rundt

pasienten.

Videre beskriver informant C og D at de pargrende kan vare i en krise og dermed ikke er
mottakelig for a delta i rehabiliteringen. Informant B har opplevd at pargrende kan vere sinte
og frustrerte pa grunn av krisen, og det kan gjere samarbeidet til en utfordring. Informant B
og D beskriver at de pargrende kan ha egne kognitive vansker, eller at det kan oppsta
spraklige problemer dersom de snakker et annet sprak. Informant D beskriver at pargrende
noen ganger kan ha vansker med a forsta hvordan de skal forholde seg til personen med
kognitiv svikt, og dermed ta over litt for mye, noe som medferer en samarbeidsutfordring.

... man fgler at man kanskje ikke slipper til pasienten. .at vi far ikke gjort vars jobb..
fordi at dem hele tiden er her.. for det om at dem er viktig i den prosessen, sa er det jo
av og til at man gnsker a ha pasienten alene for a fa konsentrasjon. Og spesielt de med
kognitiv svikt kan jo fort falle av pinnen dersom det er mye som foregar rundt dem
(informant D).

Alle informantene gir uttrykk for at det er spesielt dersom pasienten har betydelig redusert
funksjon som pavirker dagliglivet, at de opplever behov for & involvere pargrende i
rehabiliteringen. | flere tilfeller vurderer de pasienten til & vaere sa velfungerende at det ikke er
ngdvendig a involvere de pargrende. «Jeg vet ikke om det er noen ganger at jeg kjenner at na
ma jeg ha tak i pargrende.. ja kanskje.. jeg vet ikke om det er sa mye i forhold til det

kognitive.. jeg tror det er mer i forhold til bolig..» (informant D).
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4.3.3.1 Personligheter i mgte

Informant B, C og D er opptatt av at ulike personligheter pavirker et samarbeid med de
pargrende. Informantene gir uttrykk for at «hvem en er som person» og hvor «god kjemi» en
har med den pargrende kan spille en rolle i forhold til kontakten som opprettes og hvor
deltakende den pargrende blir i rehabiliteringen pa avdelingen. Informant C og D sier at
fagpersoner som er mer utadvendt lettere far kontakt med pargrende, og at pargrende dermed
blir mer engasjert i rehabiliteringsprosessen. De snakker om at dersom en ikke far «kjemien»
til & stemme, sa er det til hinder for et godt samarbeid. Informant B sier at de ofte vurderer
innad i teamet hvem som har best kjemi med den pargrende. Dersom noen i teamet har en god
kontakt med pargrende, sa engasjeres den personen mer inn i samarbeid. Dersom pargrende
oppfattes som misforngyd med noe, forsgker de i det tverrfaglige teamet a tilpasse
informasjonen som blir gitt, og eventuelt endre pa hvem som gir informasjon for a se om de

da kan na bedre frem til pararende.

... da hadde det veert fint dersom du var der, fordi du er flink til & forklare enkelt eller
hadde ikke du en god kontakt med den pargrende.. vi bruker jo det en del, dersom en
far ordentlig sann napp liksom og merker at jeg har kjempegod kjemi, sa bruker vi det.
Derfor er det ikke alltid sykepleieren.. (informant B).

4.3.4 Hverdagslivet

Det varierer mellom informantene hva ergoterapeutene konkret bidrar med nar det gjelder
pargrende, og spesielt mellom informantene fra lokalsykehuset og informantene fra
spesialsykehuset. Alle informantene er opptatt av aktivitet, deltakelse og hverdagslivet til
pasienten, og beskriver et gnske om & ruste pasienten og pargrende til de skal hjem ved a
gjare de bevisste pa eventuelle utfordringer som kan oppsta, og tilrettelegge hjemmet ut fra
pasientens behov. Informantene ved spesialsykehuset er opptatt av a leere pargrende om
strategier og struktur for & kompensere for den kognitive svikten, mens informantene ved
lokalsykehuset oftere ser pa de praktiske aspektene i hjemmet og sikkerhetstiltak. Informant
D forteller at hun likevel noen ganger snakker med pasienten og pargrende om hvordan de
kan tilrettelegge for kognitiv svikt ved a for eksempel rydde bort forstyrrende elementer i
hjemmet. Ved spesialisert avdeling tilstreber ergoterapeutene a gi pargrende samme
kunnskapsbasis som de gir pasienten ved avdelingen. De er opptatt av a tilby pargrende a
delta i aktiviteter pa avdelingen, og forsgker a gi dem informasjon nar de har mulighet for det.

Alle informantene beskriver at de gnsker & mgte pargrende der de er i sin prosess, og gi enkel
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informasjon om skaden, for a forberede pargrende pa hva som kan bli utfordrende nar de
kommer hjem og hvordan de som familie kan mestre utfordringene. Informant B beskriver det
slik:

... formidle litt om den skaden pa et litt sdnn enkelt niva.. kanskje kjenner de ikke til
det enkleste en gang rundt det, og hvorfor er det for eksempel sa vanskelig med a
komme i gang med aktiviteter? Jo det kan veere nedsatt kapasitet og hva kan man gjere
med det? Det kan veere at startknappen ikke funker lengre, hvorfor er det egentlig blitt
sann. Prgve ogsa a hare litt hvor er det de er? Hva er det de lurer pa? (informant B).

Informantene fra lokalsykehuset beskriver det som viktig at pargrende far vite om ressursene
til pasienten og hva de kan forvente av dem nar de kommer hjem. «Mitt fokus er at dem skal
klare seg og gjare de tingene de kan i iallfall hjemme, at de ikke blir fratatt 3 gjare det de
kan» (informant C). Deres erfaring er at pargrende noen ganger har feile forventninger til
pasienten i forhold til hvordan de fungerer i hverdagen. De eksemplifiserer med at dersom
pasienten sitter i rullestol kan det medfare at miljget rundt stiller for lite krav til pasienten.
Dersom pasienten er oppegaende, men har en kognitiv svikt, kan miljget stille for hgye krav.
Informant C og D beskriver det som ekstra viktig a rettlede pargrende i disse situasjonene,

slik at de blir trygge pa hvordan de skal forholde seg til pasienten.

Alle informantene formidler at de gnsker & ha pargrende med pa det praktiske som skjer pa
avdelingen og med i treningstimene. De opplever at den beste maten a gi parerende kunnskap
og informasjon pa, er & engasjere dem i praktiske situasjoner. De forteller eksempler hvor de
pargrende har fatt bedre innsikt og forstaelse etter at de har vaere delaktig i
treningssituasjoner. Informantene sier at det er ulikt hvor mye pargrende er med pa timen som
de har sammen med pasienten. Informant A og B spesifiserer at pargrende i iallfall skal fa
tilbud om a delta. Informant B, C og D sier at de gjerne skulle veert flinkere til 4 ha pargrende
med inn i treningen der de kognitive vanskene er i fokus. «Og det tror jeg er oppnaelig. Det
tror jeg bare er at vi ma bli mere fokusert pa.. at det her er faktisk en mulighet.. ikke under

testing og sant, men andre treningsarenaer» (informant C).

Informant C og D beskrev at de beste samarbeidssituasjonene med pargrende oppstod i de
tilfellene der pargrende var spesielt engasjert og interessert. Pargrende var da mer tilstede i
avdelingen og deltok pa trening og mater. Nar de pargrende viste engasjement, opplevde

ergoterapeutene at det ble lettere for dem a ta kontakt og opprettholde kontakten.
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Informantene beskriver at dette farte til at de i en hektisk arbeidshverdag ble «minnet pa» hva
de pargrende kan bidra med i rehabiliteringen. Informant B forteller om et tilfelle hvor et bra
samarbeid oppstod nar pargrende var grunnleggende skeptisk til hvordan avdelingen drev
rehabilitering. Informanten matte finne en mate a fa tillit hos den pargrende pa, og gi
informasjon slik at det ville na frem. Hun fikk etterhvert dette til ved & kommunisere via en

dagbok, og beskriver eksemplet slik:

Han ringte ogsa veldig mye til avdelingen, og jeg fikk mange telefoner fra han, han
tok mye kontakt og han var misforngyd med bade det ene og det andre og var veldig
redd. Og sa merket jeg at vi snakker mye sammen og jeg tenkte at jeg far bruke den
boka for alt den er verdt. Sa jeg begynte a skrive veldig mye der, om ting som hadde
skjedd og hvorfor, og da merket jeg at kontakten bade i boka og i telefonen ble litt
annerledes. Vi ble mere samarbeidspartnere. Og det merket jeg gjennom det forlgpet
at han begynte & stole mer pa meg da, og da ble jeg en veldig sann sentral person, selv
om det ofte er sykepleier.. (informant B).

Informant A og B gnsker at pargrende skal fa kunnskap om de konkrete tiltakene de lerer
pasientene pa avdelingen. Informant A sier at nar det teoretiske grunnlaget er lagt, sd kan de
begynne & se pa hverdagslivet, og hvordan den kognitive svikten bergrer pasientens og
pargrendes hverdagsliv. Informant A gnsker a hjelpe pasienten og pargrende til a forholde seg
til hverandre, og at de sammen skal finne lgsninger for a fa hverdagen til & fungere bedre.

Hun beskriver dette slik:

... hva kan man konkret gjare for a fa hverdagen til a gli bedre.. til & fungere bedre, at
det skal bli mer oversiktlig.. at kommunikasjonen skal ga bedre.. Hvilke tidspunkt pa
dagnet gir man for eksempel de viktige beskjedene. Gar man bare ut og roper: Kan du
kjepe melk og sukker ogsa tar du med sgppelen i samme slengen.. liksom hvordan kan
de pargrende og pasienten forholde seg til hverandre og finne frem til gode strukturer
og strategier for a fa hverdagen til a gli eller fungere optimalt da (informant A).

Informant B gnsker a leere opp de pargrende slik at de kan bli diskusjonspartnere, og dermed
gi statte til pasienten nar de kommer hjem. Informant A og B opplever det som viktig a
konkretisere strategiene ut fra hvilke utfordringer pasienten og pargrende har i sitt liv. De
arbeider mye med rutiner og struktur i hverdagen, og har fokus pa hvordan en kan forenkle
hverdagen til den som har kognitive vansker, og tilstreber a tilrettelegge for systemer som

skal fungere for hele familien.

Ja hvis man tenker pa det med hukommelse som prinsipp, sa er det jo viktig a tenke
enkelhet. At det ikke blir for mange systemer slik at det blir uoversiktlig og kaotisk,
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men at det blir minst mulig og mest mulig effektivt. Slik at det fungerer bade for
pargrende og for pasienten. S& man ma pa en mate finne det optimale dem imellom
(informant A).

Informant A og B er opptatt av a snakke med pargrende om utfordringene som kan komme
etter et hjerneslag, og nevner spesielt fatigue, og hvordan det kan pavirke pasienten og

hverdagen nar de kommer hjem.

... da tenker jeg at det er viktig & snakke om det med hva som skiller vanlig tretthet fra
hjernetretthet og dette med hvile og sanne ting, som er fint a snakke med pargrende,
for ofte sa har de tenkt motsatt, at jeg ma presse pa, for denne personen har jo kanskje
ikke noe motivasjon og.. forklare litt rundt det da... Ogsa formidle at pasienten er ikke
lat, det er ikke det som er.. (informant B).

Ergoterapeutene ved den spesialiserte avdelingen har laget en skriftlig brosjyre om fatigue
etter ervervet hjerneskade. De har fatt gode tilbakemeldinger fra bade pasienter og pargrende

om at det er nyttig a fa informasjonen skriftlig, i tillegg til muntlig.

4.3.5 Gi stgtte og tra varsomt

Informant B forteller at pargrende ofte har bekymringer for hvordan hverdagen skal bli etter
utreise fra sykehuset, og kommer med utsagn som «jeg er sa redd for at det bare skal falle
sammen..». Hun opplever at de pargrende er usikre pa hvilken rolle eller funksjon de skal ha
overfor pasienten nar de kommer hjem. De er ogsa redde for a ikke fa den hjelpen de trenger
fra kommunen. «Akkurat som at de har hart sa mange skrekkeksempler at de ter nesten ikke
tro pa at det blir noe hjelp videre..». Informanten sier hun opplever at pargrende kan vere
slitne og ha flere bekymringer rundt den nye situasjonen. «Noen ganger faler jeg at.. det blir
ikke sagt direkte, men at de fgler en haplgshet kanskje..».

Informant B, C og D forteller om deres erfaringer med pargrende som patar seg et for stort
ansvar for den som er rammet av hjerneslag. De beskriver pargrende som patar seg en
helsepersonellrolle, hvor den pargrende har begynt a fungere som en personlig assistent eller
en personlig trener, som er ansvarlig for pasientens fremgang. Dersom pargrende ikke far
riktig informasjon, kan de i god tro igangsette trening som farer til ytterligere redusert
funksjon hos pasienten, eller at pasienten ikke far trent pa a bli selvstendig og mister
muligheten til & bruke ressursene sine. De pargrende kan ogsa bli psykisk eller fysisk utslitt
av a ha for mye ansvar. Informant D beskriver at hun gnsker a legge vekt pa at den treningen

pargrende gjer, skal vere lystbetont for bade pargrende og pasienten.
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.. de pargrende er jo en kjempe viktig ressurs, men sa er det ogsa viktig a si at dem
skal jo fa veere pargrende, dem skal ikke veere behandler.. hele tiden iallfall.. det er jo
greit at de kan hjelpe til med enkelte ting og gjere observasjoner og sanne ting, men vi
har jo ogsa en viktig jobb med a forklare til de pargrende at det skal jo ogsa fa lov til &
veere mann eller kone, eller datter.. ehh.. at dere skal jo ikke ga inn a ta hjelpeapparatet
sine oppgaver, men at man kan gjere noen ting i lag.. det.. at man kan prgve a gjare
det hyggelig.. det er jo mange ting som er trening uten at man tenker pa at det er
trening..

Informant B forteller et eksempel om en pargrende som har tatt pa seg en hjelperrolle i

forhold til sin mann, hvor dette ble en stor pakjenning for den pargrende. «jeg merket at hun

hadde et veldig ansvar pa skuldrene sine». Hun tok derfor kontakt med den pargrende for a gi

henne veiledning og stette i forhold til sin pargrenderolle.

.. sa da kom det jo frem at tanken pa at han kunne fa noe hjelp fra andre, var jo en
lettelse. Hun visste jo ikke.. hun viste hun matte komme ut av den rollen.. men hun
trengte at jeg sa; vet du den beste hjelpen du kan gi han det er a falge opp de
strategiene han og jeg har jobbet med. At det er den beste hjelpen. Du gjar han en
bjgrnetjeneste dersom du fortsetter. Og det var en veldig lettelse for henne, fordi hun
var egentlig ganske utslitt. Hun hadde ikke latt seg selv fa lov til & gi slipp da.
(informant B).

Hun beskriver at pargrende kan vaere usikker pa hva de skal bidra med og at de trenger trygge

fagpersoner som gir tydelig stette og veiledning.

Informant B, C og D snakker ogsa om behovet for a tra varsomt i samarbeid med de
pargrende. De pargrende er ofte i en sarbar situasjon, og spesielt de som arbeider ved
lokalsykehuset viser til at det kan veere vanskelig a finne en balanse i hvor mye ansvar man
skal legge pa de pargrende. De beskriver det som utfordrende a vite hvor mye de skal
involvere de pargrende, og sier at de ikke gnsker a vaere «belerende». De pargrende kan ha
darlig helse selv, eller veere i en krise. Det hender derfor at de ikke presser pa med for mye
informasjon, men heller avventer til pargrende viser spesiell interesse og tar kontakt med
dem. «det er jo & finne den balansegangen da, fordi parerende er jo ogsé veldig forskjellig...
at de ikke blir sann tvingt til.. at de faler det blir et mas, men at de kan ha det tilbudet»

(informant C).

4.3.6 Trygge fagpersoner
Informant A og B beskriver at de har tydelige faglige rammer som strukturerer og

systematiserer arbeidet de gjar i kognitiv rehabilitering. De beskriver at de stgtter seg til det
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ergoterapifaglige rammeverket nar de arbeider med pargrende, og sier at de har med
grunntankene fra MOHO3 og CMOP4. «Tenkningen rundt det med verdier, interesser, vaner,
modellen for menneskelig aktivitet. Det er nok den som star sterkest hos meg» (informant B).
Ved spesialisert avdelingen benytter de ogsa ICF5 som tverrfaglig modell for forstaelse av
rehabilitering, og de bruker en kognitiv rehabiliteringsmal som inneholder flere retningslinjer
og prosedyrer som avdelingen statter seg pa. | tillegg benytter ergoterapeutene egne
strukturerte kartleggingsverktey som for eksempel COPM6. A og B opplever at det faglige
rammeverket hjelper dem & arbeide mer systematisk bade med kognitiv svikt og de pargrende.
Informant B beskriver i tillegg at hun stetter seg pa den pedagogiske delen av utdanningen og
kommunikasjonsferdigheter. Hun mener at en ikke ngdvendigvis trenger en spesiell
utdanning, men at en ma lere gjennom erfaring, og en ma vare trygg og sikker i sin rolle som
fagperson for & mate de pargrende. «Hva er det som kan lgnne seg akkurat her, at du blir litt
trygg i rollen etterhvert, men sa er det ogsa viktig a veere trygg pa hva du gjer da, serlig i de

der tilfellene hvor de setter spersmaltegn med avdelingen...» (informant B).

Det lokale sykehuset har ikke noen spesielle faglige rammeverk som de statter seg til.
Informant C og D har de ergoterapifaglige modellene fra grunnutdanningen litt i bakgrunnen,
men beskriver at de ikke benyttes spesifikt i praksis. Alle informantene oppgir at de har med
seg den ergoterapeutiske grunntanken om aktivitet og deltakelse. Informant B beskriver det
slik:

Sa det er jo hele tiden det aktivitetsperspektivet som jeg som ergoterapeut jobber ut
fra. Det der med aktivitetsbalanse, gjennomfering av aktiviteter, aktivitetsanalyse... &
gi de en liten innfering i de tingene og fa dem til a tenke hvordan kan det brukes
hjemme (informant B).

Informant C og D opplever at ergoterapifokuset kan forsvinne litt, og de gnsker seg flere kurs

for & styrke egen kompetanse bade fagspesifikt og med hensyn til kognitiv svikt.

Av og til sa er det litt sann at ergoterapi.. vi jobber med rehabilitering.. sann at kanskije
den renheklede ergoterapibiten blir pa en mate.. litt sann borte.. og det har jo ogsa veert

8 Model of Humen Occupation (MOHO)
4 Canadian Model of Occupational Performance (CMOP)
5 Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse (ICF).
6 Canadian Occupational Performance Measure (COPM)
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et lite tema inne pa kontoret vart, at na savner vi noe.. et kurs som er om ergoterapi..
(informant D).

4.3.7 Pargrende pa dagsorden

Nar informantene reflekterer over eget arbeid gjennom intervjuet ser de at de burde ha tatt
mer kontakt med pargrende. Informant B og D fremhever at nar en farst har etablert kontakt
med pargrende, er det enklere & opprettholde kontakten, og det blir mer naturlig at de
pargrende fglger rehabiliteringsprosessen pa avdelingen. Informant C og D mener at bade de
som ergoterapeuter og avdelingen generelt har et forbedringspotensial. Alle informantene
formidler at pargrendearbeid er en prosess som ma jobbes med kontinuerlig, og at det kreves
et ekstra fokus for a inkludere de pargrende. Siden de arbeider med hverdagslivet burde
pargrende vere involvert, og som ergoterapeuter har de et annet fokus enn de andre
faggruppene, og mener derfor at de har mye & bidra med nar det kommer til pargrende.
Samtidig sier informantene at pargrendearbeid tar tid og det er mange andre viktige oppgaver
de ogsa ma fa igangsett raskt. Informantene understreker at de arbeider i tverrfaglige team, og
at en forbedringsprosess ma skije nettopp i dette teamet. Informant C sier at for a bedre
samarbeidet med pargrende, ma hele avdeling fa det pa dagsorden. Det ma laftes opp til
ledelsen eller fagutviklingsgruppen for a finne ut hvilke prosedyrer avdelingen skal ha. «det
hjelper jo ikke bare med en prosedyre, men det er en start iallfall.. det ma jo gjennomfares
ogsa...» (informant C). Informant C og D fremhever at det ma vaere noen faste mgtepunkter
og en invitasjon inn. De tenker at ergoterapeuten ma ta mer aktivt kontakt med de pargrende
og vere pa offensiven. «De har jo det tilbudet om at de kan veere med.. men samtidig s ma
de kanskje fa tidspunktet, kvart over ti pa tirsdag skal jeg ha trening, kan du komme da?»

(informant C).

4.4 Oppsummering

Informantene ser pa pargrende som viktige for rehabiliteringsprosessen og spesielt nar det
gjelder & gi informasjon om pasienten og livet familien lever hjemme til det tverrfaglige
teamet. Informantene er opptatt av pasientens hverdag og hvordan «ruste» pasient og
pargrende til dagliglivet etter sykehusoppholdet. Pargrende trenger informasjon om hjerneslag
og felgevirkningene, og hvordan det kan relateres til hverdagslivet. Det er som oftest lege og

sykepleier som har mest kontakt med pargrende. Likevel papeker informantene at
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ergoterapeuter har et fokus knyttet spesielt opp mot mestring av daglige aktiviteter, og derfor

har mye a bidra med i pargrende arbeid.

De beste samarbeidssituasjonene beskrives & oppsta nar pargrende er tilstede i avdelingen og
deltar i treningssituasjoner. Informantene er opptatt av at pargrende skal fa praktisk erfaring,
ikke bare teoretisk informasjon om skaden. Likevel beskrives det at ergoterapeutene sjelden

har pargrende med i timene der kognitive vansker star i fokus.

Alle informantene er opptatt av hvordan «usynlige vansker» kan pavirke deltakelse, aktivitet
og hverdagen. Informantene ved spesialisert avdeling arbeider med & laere pasienten mater a
handtere den kognitive svikten ved a bruke ulike strategier, strukturer og hjelpemidler, og
poengterer at det er gnskelig & gi parerende samme kunnskap. De gnsker ogsa a leere
pargrende hvordan en pa best mulig mate kan forholde seg til den slagrammede. Derimot
snakker informantene ved lokalsykehuset snakker oftere med pargrende om praktiske ting i
hjemmet og sikkerhetstiltak. Informantene ved lokalsykehuset beskriver at de kognitive

utfallene er kommet «i bakleksen», og fysiske utfall far mer fokus ved avdelingen.

Informantene pa begge avdelingene beskriver kontakten de har med pargrende som tilfeldig.
Det er ikke etablert et system for hvordan og nar de som ergoterapeuter skal ha kontakt med
pargrende. Ved den spesialisert avdelingen finnes faste rutiner og struktur for
pargrendearbeid, mens ved lokalsykehuset er det mer tilfeldig om pargrende involveres og

hvordan.

Informantene oppgir flere faktorer som spiller inn nar det gjelder hvor involvert pargrende
blir i rehabiliteringen. Det avhenger av dem selv som fagpersoner og hva de prioriterer i lgpet
av dagen, hvordan avdelingen er organisert, hvor mye tid de har tilgjengelig, og hva som
prioriteres av det tverrfaglige teamet. Det avhenger ogsa av hvor mye de pargrende er tilstede
i avdelingen, om de viser interesse, samt om forutsetningene er tilstede for at de kan
involveres. Informantene gir uttrykk for at det konkrete arbeidet pa avdelingen med pasienten

kan ta fokuset bort fra pargrende.

Informantene beskriver at pargrende skal involveres i rehabiliteringen, og de er opptatt av a gi
stgtte med hensyn til pargrenderollen. Ved lokalsykehuset beskrives det som utfordrende &
finne balansen mellom & engasjere pargrende i rehabiliteringen og ivareta pargrende.
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Pargrendearbeid ma jobbes med kontinuerlig, og det kreves et «ekstra fokus». For a bedre
involveringen av pargrende, mener informantene at avdelingen ma fa det pa «dagsplanens.
Det ma lgftes opp til ledelsen eller fagutviklingsgruppen, som igjen kan beslutte prosedyrer
og etablere rammer for ansvar. De understreker at en forbedringsprosess ma skje i det
tverrfaglige teamet. Det er behov for flere faste kontaktpunkter, og ergoterapeuter ma tilby

pargrende a delta i timene hvor de arbeider med kognitive utfordringer.
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5 Drgfting - Idealer og realiteter
Problemstillingen for denne oppgaven er: Hvordan arbeider ergoterapeuter pa

rehabiliteringsavdeling med pargrende til pasienter med kognitiv svikt etter hjerneslag?

Analysen viser at informantene gir informasjon om hvordan de arbeider med pargrende, hva
som pavirker muligheten for & inkludere pararende i arbeidet, og ikke minst hvordan de helst
gnsker & arbeide med pargrende. De beskriver ogsa det de opplever som mangler i dagens

praksis. Forskningsspgrsmalene er falgende:

Hva erfarer ergoterapeuten at pargrende bidrar med i rehabiliteringsarbeidet pa sykehuset?
Hva er ergoterapeutens fokus i arbeid med pargrende til pasienter med kognitiv svikt?

| dette kapitlet vil jeg belyse og diskutere ergoterapeutenes beskrivelser i et
hverdagslivsperspektiv og ved bruk av begrepet kunnskap i handling. I tillegg knyttes
resultatet til relevant forskning og offentlige dokumenter. Draftingen er inndelt i tre
hovedtemaer: «Pargrendes bidrag inn i rehabiliteringen», «Fokus pa hverdagsliv» og

«Organisatoriske tiltak ngdvendig».

5.1 Pargrendes bidrag inn i rehabilitering

Ergoterapeutene uttrykker at pargrende bidrar inn i rehabiliteringsprosessen med en saregen
kunnskap om pasienten, og kan gi svar pa hvem er denne personen, hvordan fungerer denne
familien og hvordan er deres hverdagsliv. Pargrende kan bidra med informasjon i arbeidet
med kartlegging, malsetning og tiltaksutforming, slik at rehabiliteringen gar i takt med
familien og passer overens med aktiviteter og hverdagslivet pasienten skal hjem til. Pargrende
kan vere en trygghet og statte for pasienten pa sykehuset, og kan bidra til & viderefare viktige
tiltak til hjemmet. Den optimale rehabiliteringsprosessen skjer nar pargrende blir partnere i
samarbeidet, hvor de aktivt deltar med sin seeregne kunnskap om pasienten og hverdagslivet.
Ergoterapeutene fremhever at denne kunnskapen er spesielt viktig nar pasienten har kognitiv

svikt.

Veilederen om pargrende sier at «pargrende har en unik kompetanse, i form av inngaende
kjennskap til pasient/bruker» (24s.38). Borg (21, 39) tilfayer at pargrende ogsa har en unik

kunnskap om hverdagslivet, og hun anser slik kunnskap som essensiell for rehabiliteringen.
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Det er kun brukeren og pargrende som har kjennskap til hverdagslivet de lever, og som
dermed kan redegjere for bade den praktiske og mentale betydningen hverdagslivets ulike
deler og sammenhenger har for dem (21). | falge Stortingsmelding nr. 25 handler
kunnskapsoverfaring bade om kompetanseoverfgring fra fagpersoner til brukere og
pargrende, og om utveksling av erfaring, og tilbakefgring av erfaringsbasert kunnskap til
fagfolkene (4). Analysen i denne oppgaven viser at pargrende kan bidra med erfaringsbasert
kunnskap om pasienten og hverdagslivet inn i det tverrfaglige teamet. Ergoterapeutene er
opptatt av kunnskapsformidling som en gjensidig prosess mellom pasienten, pargrende og de

som fagpersoner.

Ergoterapeutenes erfaring er at pargrende kan veere en trygghet og stette for pasienten under
innleggelsen og i den videre rehabiliteringen i hjemmet. Tidligere studier viser at pargrende

spiller en viktig rolle for pasienten i rehabilitering etter hjerneslag (6, 28-30). Pargrende gir

praktisk hjelp, hap og oppmuntring, og har en ngkkelfunksjon i bedringsprosessen og i

handtering av dagliglivet (29, 30).

Selv om informantene ser pa pargrende som en viktig stattespiller for pasienten, og mener
pargrende kan bidra med erfaringsbasert kunnskap som er nyttig for rehabiliteringen, er det
tilfeldig hvor mye de involverer pargrende i sitt arbeid. Dette vil jeg drafte videre senere i

oppgaven.

5.2 Fokus pa hverdagsliv

Informantene lgfter frem dagliglivet og konteksten pasienten skal hjem til som spesielt viktig
for rehabilitering av pasienter med kognitiv svikt. Slik jeg har beskrevet innledningsvis
handler ergoterapi om a gjare det mulig for enkeltmennesket a delta i hverdagslige aktiviteter

og i samfunnet (22).

Informantenes fokus pa hverdagslivet er gjennomgaende i materialet, og er spesielt tydelig i
deres beskrivelse av hvordan de ideelt sett gnsker a arbeide med pargrende. Ergoterapeutene
ser det som sin oppgave a forberede pasienten og pargrende til dagliglivet etter
sykehusoppholdet. | fglge informantene er det pasientens aktiviteter i hjemmet og konteksten

de lever i som skal forme innholdet i rehabiliteringsprosessen ved avdelingen. Pasientene ma
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leere seg & mestre strategier og strukturer for & kompensere for kognitiv svikt, ikke bare i et

sykehusmiljg, men ogsa senere i egne omgivelser.

Borg (21) hevder at dersom profesjonelle tjenesteytere evner a ha fokus pa pasient og
pargrendes hverdagsliv, kan de bidra til en tverrfaglig rehabiliteringsinnsats som er relevant
og betydningsfull for pasienten og pargrende. | falge Ravn og Opsahl (36) holder det ikke &
forsta ferdigheter som skal trenes og mestres, man ma ogsa tilpasse dette til pasientens kultur,
hverdag og livsbetingelser.

Tidligere forskning viser, som beskrevet innledningsvis, at pasienter og pargrende har behov
for mer kunnskap om hvordan hjerneslag innvirker pa dagliglivet hjemme, og hvordan livet

kan endre seg i form av andre roller, oppgaver, rutiner og utfordringer (6, 9, 28).

5.2.1 Knytte kunnskapen mot hverdagslivet
Analysen viser at ergoterapeutene er opptatt av at avdelingen skal ruste pasienten og

pargrende til hverdagslivet ved a gi dem informasjon og kunnskap om skaden og
falgevirkningene. Informantene fremhever at teoretisk informasjon om skaden til pargrende
ikke er nok. De ma ogsa fa kunnskap om hvordan den kognitive svikten pavirker personen,
aktivitetene som skal utfgres og hverdagslivet nar de kommer hjem. Dette knytter jeg opp mot
begrepene pastandskunnskap, ferdighetskunnskap og fortrolighetskunnskap beskrevet av
blant annet Molander (40).

Informantene forteller at pargrende trenger teoretisk kunnskap (pastandskunnskap) om skaden
og falgevirkningene. Det er ofte lege som gir teoretisk informasjon til pargrende om skaden,
og den teoretiske kunnskapen danner grunnlag for lzering, og skaper mulighet for forstaelse.
Nar det teoretiske grunnlaget er lagt, beskriver informantene at en kan begynne a se pa
hverdagslivet og hvordan den kognitive svikten bergrer pasientens og pargrendes aktiviteter
og dagligliv.

Informantene opplever at det er deres oppgave a forberede pasient og parerende til
hverdagslivet. Her gir de uttrykk for at pargrende har behov for noe mer enn bare teoretisk
kunnskap om hjerneslag og falgevirkningene, de trenger ferdighetskunnskap. For at pargrende
skal oppna ferdighetskunnskaper beskriver ergoterapeutene gnske om a engasjere pargrende i
praktiske treningssituasjoner. Her kan de se og erfare hvilke ressurser og begrensninger

pasienten har i aktiviteter. De vil at pargrende skal kjenne til hjelpemidler og strategier som er
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nyttige for akkurat denne familien. Pargrende skal leere hvordan de kan veere med pa a trene
opp og kompensere for de kognitive utfordringene i dagliglivet. De skal kunne tilpasse
hjemmet, forenkle aktiviteter, bidra til en oversiktlig hverdag, og skape handlingsrom for at

pasienten kan bruke sine ressurser og trene i daglige aktiviteter.

Ergoterapeutene gnsker ideelt sett at pargrende skal ha sa god kjennskap til skaden, tiltak og
rehabiliteringsprosessen generelt, at de oppnar fortrolighetskunnskap. Pargrende blir da en
aktiv medeier i prosessen, og er fortrolig med utfordringene og hvordan de kan vere til hjelp
for den slagrammede. Pa denne maten blir pararende en diskusjonspartner for pasienten,
samtidig som de er trygg pa egen rolle som pargrende. De skal evne & sette grenser, og vite

nar helsepersonell skal overta og hva helsepersonellet skal bidra med i rehabiliteringen.

Nar ergoterapeutene gnsker a ruste pasienten og pargrende til hverdagslivet, er de opptatt av
kunnskap er noe som ma erfares i praktiske situasjoner. Ergoterapeutene mener de kan bidra
til at parerende far denne kunnskapen ved a involvere dem mer i treningen og daglige

aktiviteter pa avdelingen.

5.2.2 Oppmerksomhet pa pargrende
| analysen fremkommer det at ergoterapeutene er opptatt av at pargrende skal bli sett og

ivaretatt. En del av arbeidet til ergoterapeutene bestar av a veilede pargrende i a veere
pargrende, og ikke overta helsepersonellets roller og ansvar. Ergoterapeutene beskriver at
pargrende er i en sarbar situasjon, og en ma derfor tra varsomt i samarbeidet. Ved
lokalsykehuset beskrives det som vanskelig a finne balansen mellom involvering av

pargrende og a palegge dem for mye ansvar.

Nasjonale dokumenter (2, 24) viser til dilemmaet som kan oppsta nar pargrende opplever det
som tilfredsstillende & hjelpe sine nermeste, samtidig som dette kan medfgre isolasjon, stress,
belastning og egen helsesvikt. Tidligere forskning viser hvordan et hjerneslag rammer hele
familien og kan vere en pakjenning for familien (28-30, 47). Stortingsmelding nr 29 (2) sier
at framtidas omsorgstjenester ma samhandle med pargrende slik at de opplever at det er behov
for dem, men uten at de blir utnyttet. Veilederen om pargrende viser til at «helsepersonell bar
i dialog med pasient/bruker og pargrende, avklare forventninger og gnsker for hvordan
pargrende skal delta i omsorgen av pasienten/brukeren og hvilke roller han eller hun kan ha»
(24s.38).
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Ergoterapeutenes erfaring er at pargrende patar seg for mye ansvar, og de fremhever
viktigheten av at fagpersoner snakker med pargrende om dette. Pargrende kan veere usikker pa
hva de skal bidra med, og trenger trygge fagpersoner som gir tydelig statte og veiledning. Det

vektlegges at treningen pargrende gjer skal vaere lystbetont for bade pargrende og pasienten.

Virksomhetsteori beskriver at nar en person mister muligheten eller far reduserte evner til a
veere i virksomhet, vil det medfare en endring i selve virkeligheten til personen. Nar
mennesket mister sin handlingskompetanse mister personen ogsa kontroll over situasjonen
(35). Denne endringen gjelder ogsa for pargrende. Nar deres nermeste er blitt syk, endres
ogsa pargrendes virkelighet og virksomheter, og det er derfor avgjgrende at fagpersoner ogsa
ivaretar pargrende. Veilederen om pargrende sier:
Ved sykdom og skader som medfgrer kognitiv svikt, personlighetsforandringer
og/eller avvikende adferd ber helsepersonell tilby pargrende veiledning i
kommunikasjon med pasient/ bruker. Helsepersonellet bgr snakke med familien om at
symptomene pavirker samspillet i familien. Familien bgr fa tilbud om veiledning for &
forebygge stress og konflikter, bidra til bedre samspill i familien og til bedre
livskvalitet for pasienten/ brukeren og familien (24s.39).
Analysen viser at informantene forsgker & finne ut hvor pargrende er i sin prosess og hva de
har behov for av informasjon. De er opptatt av at informasjonen ma tilpasses situasjon og
mottaker. Fortmeier og Thanning (35s.248) beskriver at behandlere alltid ma ta hensyn til
pasienten og pargrendes gnsker og behov for informasjon. Mengden informasjon og hvordan
den blir gitt, ma gjennom hele forlgpet vaere i samsvar med hva pasienten og pargrende har

kapasitet til 2 motta og bearbeide i den gitte situasjonen.

Informantene fremhever at det er fagpersonenes ansvar a ta initiativ til a inkludere pargrende i
rehabilitering og knytte fokuset mot hverdagslivet. Ved sykehusinnleggelse kommer
pasienten og pargrende inn i en ny sammenheng som er fremmed for dem (21). Der skal de
erfare og leere mye nytt, og de har selv begrensede muligheter for & skape betingelser. | lgpet
av innleggelsen og den pafglgende tiden ma det avklares i hvilket omfang hverdagslivet kan
gjenskapes, eller hvordan det eventuelt kan skapes et nytt hverdagsliv, og pa hvilke vilkar
(21s.41). Det er fagpersonens ansvar a bidra til denne avklaringen og inkludere pargrende inn

i den nye situasjonen.
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5.3 Organisatoriske tiltak ngdvendig

Analysen viser at kontakten ergoterapeutene har med pargrende ved begge
rehabiliteringsavdelingene er preget av tilfeldigheter. Med unntak av pargrendemgtet, er det
ikke etablert system for hvordan og nar de som ergoterapeuter skal ha kontakt med pargrende.
Ergoterapeutene innhenter i liten grad informasjon fra pargrende, men beskriver a vaere
opptatt av informasjonen de andre i teamet har innhentet. Samtidig papekes det at
informasjonen de trenger om pasienten, aktiviteter og hverdagsliv ikke alltid blir innhentet.
Ergoterapeutene benytter seg av tilfeldige mater i gangen og pa rommet til pasienten for a
etablere kontakt med pargrende. Tidligere forskning viser at pararende er lite involvert i
treningen pa sykehuset, og forskerne hevder at praksisen som er pa sykehus i dag, ikke

medfarer en aktiv involvering av pargrende (10).

Litteratur, tidligere forskning, nasjonale retningslinjer og ergoterapeutene selv beskriver
involvering av pargrende som grunnleggende. Likevel er praksisen tilfeldig, og det er et skille

mellom idealer og realiteter.

5.3.1 Rehabilitering - et komplekst felt
Motsetningen som kommer frem i analysen tolkes a vare knyttet til flere forhold. Bade indre

forhold pé sykehuset, sa som forstaelse av rehabilitering, hvordan avdelingen er organisert,
hva som prioriteres, ansvarsfordeling, hvilke ressurser som er tilgjengelige, hvor mye
kunnskap fagpersonene har om kognitiv svikt, samt ytre forhold, som pargrendes muligheter

til & delta i rehabiliteringen.

Feiring (16, 19, 20) beskriver rehabilitering som et komplekst fagfelt med en sammensatt
kunnskapspraksis som omfatter bade faglige teorier og erfaringsbaserte kunnskapsformer.
Dette gjer rehabilitering til en praksis i skjeeringspunktet mellom teori, erfaring og refleksjon
(16). Borg (21) hevder pa lin linje med Feiring (19) at rehabilitering star i et motsetnings felt
mellom tidligere medisinsk fokus og den nye biopsykososiale tilngermingen.
Rehabiliteringsfeltet har utviklet seg fra tradisjonell yrkesorientert praksis til
samfunnsorientert rehabiliteringspraksis (16). I tillegg har det gkonomiske fokuset en negativ
innvirkning pa rehabiliteringen (19, 21). Det kan medfare at fagprofesjonene tvinges inn i en
effektivisering hvor de mister sitt faglige fokus (21). | analysen problematiseres
effektivisering, og det beskrives som utfordrende & ha tid nok til & inkludere pargrende i

rehabilitering.
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Analysen viser at informantene mener at rehabilitering skal rettes mot hverdagslivet, samtidig
som det fremstar vanskelig a bevare dette fokuset i arbeidshverdagen pa sykehuset. Borg (38)
viser til en studie gjort av Mattingly og Flamming (48) om ergoterapeutens kliniske
resonnering. Studien viste at ergoterapeutene mente at fokus pa pasientens hverdagsliv og
meningsfylte aktiviteter var det viktigste, men i sykehusets medisinske kultur hadde
ergoterapeutene vansker med a presentere dette for de andre i det tverrfaglige teamet. | det
tverrfaglige teamet hadde ergoterapeutene fokus pa den funksjonsorienterte delen av arbeidet,
ikke pasientens livsverden og meningsfylte aktiviteter, som de oppfattet som det viktigste
(48). Undersgkelsen ble gjort for over 20 ar siden, men Borg stiller spgrsmalet om dette

fortsatt er gjeldene ved sykehus i dag (38s.20).

Problematiseringen er i overensstemmelse med materialet i denne oppgaven. Ergoterapeutene
gnsker et hverdagslivsfokus, et prinsipp hvor involvering av pargrende ville vert en
selvfalgelighet. Nar pasientene har kognitiv svikt er det avgjerende a innhente informasjon fra
pargrende om hvem denne personen er, hvordan denne familien fungerer, og hvordan deres
hverdagsliv er, serlig fordi pasienten i varierende grad kan formidle dette selv.
Ergoterapeutene beskriver detaljert om andre intervensjoner de gjgr sammen med pasienten,
mens arbeidet med pargrende er preget av tilfeldigheter. Tidligere forskning viser at

terapeuter ansa involvering av pargrende som mindre viktig enn andre intervensjoner (32).

Nar det gjelder arbeid med kognitiv svikt, viser analysen at alle informantene er opptatt av
hvordan usynlige vansker kan pavirke deltakelse, aktivitet og hverdagen. Ved lokalsykehuset
beskrives de kognitive vanskene & ha havnet i bakleksen. Det tverrfaglige teamet og
ergoterapeutene fokuserer hovedsakelig pa fysiske utfordringer, og ergoterapeutene har
kontakt med pargrende nar det gjelder praktiske ting i hjemmet og sikkerhetstiltak. Tidligere
studier viser at pasienter mangler redskaper til a handtere kognitive, emosjonelle og
relasjonelle utfordringer som de meater i hverdagen (6, 8, 10). Dette samsvarer med

beskrivelsen ved lokalsykehuset, hvor kognitive vansker i mindre grad prioriteres.

De kognitive vanskene er «usynlige» og mindre konkret enn de fysiske vanskene. Det
medfarer at det stilles hayere krav til fagpersonenes oppmerksomhet og kunnskapsoverfaring
til pargrende. De skal bade gi paregrende en trygghet i hvordan de skal handtere hverdagen slik
at det fremmer rehabiliteringsprosessen, og samtidig ivareta deres personlige forhold til den
slagrammede.
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5.3.2 Behovet for faglig trygghet og rutiner
Ved spesialisert avdeling beskriver ergoterapeutene at de trekker pargrende inn i

rehabiliteringsprosessen i stgrre grad enn ergoterapeutene ved lokalsykehuset. Dette kan
skyldes flere forhold. Blant annet forteller informantene at hele avdelingen samlet har mer
oppmerksomhet pa pargrende, og de har etablert faste rutiner for paregrendearbeid. Dette star i
motsetning til lokalsykehuset hvor det i liten grad er etablert faste rutiner. Ved spesialisert
avdeling har de temacafé og pargrendeseminar, og det arrangeres pararendemgter hvor det er
forventning til at ergoterapeutene skal delta sammen med det tverrfaglige teamet. Ved

lokalsykehuset er det derimot varierende hvem som deltar pa metet.

Videre viser analysen at spesialisert avdeling har en felles faglig plattform, hvor det er avklart
hvilke prinsipper avdelingen arbeider ut fra. I tillegg har ergoterapeutene fatt kurs og
opplering, og har dermed videreutviklet kunnskapen om rehabilitering av kognitive vansker.
De har opparbeidet en faglig trygghet, noe som gjer det enklere for dem & involvere pargrende

i rehabiliteringen.

Molander (40) papeker at det er struktur og tradisjoner som gjgr kunnskap mulig, ved a sette
ting i system og etablere rutiner. Rutiner og tradisjoner skaper en trygghet og sikkerhet i vare
handlinger. Dette er bade subjektivt, ved at man far gkt tillit il seg selv, og objektivt, ved gkt
sannsynlighet for & lykkes med det som skal gjares. Det er denne tryggheten som muliggjar
oppmerksomhet, utvikling av feltet, og ny kunnskap (40s. 70). Informantene ved
lokalsykehuset gnsker at pargrendearbeid settes i system, og beskriver at de trenger mer

kunnskap om kognitiv svikt.

Ved det spesialiserte sykehuset er det etablert rutiner, men nar ergoterapeutene reflekterer
over egen praksis opplever de at de ikke arbeider godt nok med pargrende. | falge Molander
kan rutiner i noen tilfeller fare til at fagpersoner handler av gammel vane, stiller feerre
spgrsmal og reflekterer mindre over handlinger og situasjoner. Rutinemessig utfarelse kan
ogsa fare til at personen ikke er oppmerksom pa det saregne i den enkelte situasjon, og
tradisjon og rutiner kan da bli til hinder for kunnskap og utvikling (40). Selv om rutinen ved
spesialisert avdeling fremmer pargrendeinvolvering til en viss grad, mangler det fortsatt

rutiner for hvordan ergoterapeuten skal involvere pargrende.
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Borg viser ogsa til at det er behov for a ta hensyn til det seregne, og at det er store forskjeller
i menneskets hverdagsliv. En kan derfor ikke utforme en fast standard prosedyre nar en skal
arbeide opp mot hverdagslivet. Menneskers livsfarsel i det daglige er mangfoldig og
forskjellig, det samme gjelder sammenhengene som mennesket lever i, for eksempel deres
relasjoner, aktiviteter, hjem, arbeid, interesser, vaner og gkonomiske situasjon (21s.44).
Prosedyrene som utvikles ma derfor skape rom for at mennesker er forskjellige, vektlegger
ulike forhold og har forskjellige utfordringer i det daglige. Normen for vellykket
rehabilitering er a tilpasse rehabiliteringen til den enkelte, fremfor & gi samme tilbud til alle
(21).

Analysen viser at prosedyrer og faglig trygghet gjar at det blir enklere & involvere pargrende.
Informantene viser ogsa til forskjellen Borg (21) beskriver i menneskers liv og aktiviteter, og
at det er flere forhold som ma tas hensyn til i pargrendeinvolvering. Informantene fremhever
at det burde foreligge faste rammer og strukturer, slik at arbeidet ikke blir tilfeldig, men
fokusert. Rutiner vil ifglge Molander (40) bidra til a utvide oppmerksomhetsfeltet, og
fagpersonene kan dermed lettere fange opp pargrendes behov. Veilederen om pargrende slar

fast fglgende:

Helse- og omsorgstjenesten skal ha systemer og rutiner som legger til rette for
informasjon, samtale og dialog med pargrende. Dette gjelder enten pargrende har
rollen som informasjonskilde, representant for pasienten/brukeren, omsorgsgiver eller
statte for pasienten/brukeren eller pargrende er berart og har egne behov for statte.
Rammer og muligheter for dialog med den enkelte pargrende er ledelsens ansvar og
ma kommuniseres til pasienter, brukere og pararende (24s.9).

5.3.3 Avklare ansvar

Ved lokalsykehuset etterlyser ergoterapeutene en ansvarsfordeling i teamet nar det gjelder
pargrende og «hvem som skal bidra med hva. | fglge Fortmeier og Thanning (35) er det
viktig at ansvarsomrader avklares, og at tverrfaglig samarbeid organiseres slik at alle har
fokus pa malet for rehabiliteringen. Organisering kan forega pa flere mater, men det ma
organiseres tverrfaglige mater eller konferanser pa fastsatte tidspunkter gjennom hele

pasientforlgpet, hvor alle i teamet, pasienten og pargrende deltar (35s.248).

| det tverrfaglige teamet er det sykepleier og lege som har mest kontakt med pargrende.
Ergoterapeutene beskriver et gnske om a bidra mer nar det gjelder pargrende. Tverrfaglige

team skal produsere helsetjenester som bygger pa ulike profesjonelle perspektiver og ulike
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former for profesjonell kunnskap (18s.68). Det gir pasienten og pargrende mulighet til & fa
informasjon og kunnskap fra ulike profesjonelle perspektiver og ulike former for profesjonell
kunnskap (18). Som beskrevet tidligere har ergoterapeutene fokus pa a knytte informasjonen
som gis opp mot hverdagslivet, og beskrives at pargrende trenger ferdighetskunnskap og
fortrolighetskunnskap. Slik jeg ser det kan ergoterapeuten bidra mer nar det gjelder a lzere

pargrende opp i hvordan de kan handtere kognitive utfordringer i dagliglivet.

5.3.4 Utvikling av praksis
Analysen viser at det er behov for en forbedring av dagens praksis nar det gjelder involvering

av pargrende i rehabiliteringsprosessen. Tradisjonen som har vart pa sykehuset medfarer at
fagpersoners oppmerksomhet farst og fremst rettes mot oppgaver pa avdelingen. Dagliglivet
pasienten skal hjem til, inkludert de pararende, far mindre oppmerksomhet. Kognitive

vansker er et omrade som er spesielt sarbart for a bli oversett av fagpersonene.

Dette samsvarer med tidligere forskning (6, 9, 28). Ergoterapeutene lgfter frem behovet for &
fa parerende pa «dagsorden». Bade avdelingen og de som ergoterapeuter ma rette
oppmerksomheten mot pargrende som en naturlig del av rehabiliteringen. Fortmeier og
Thenning (35s.248) viser til at pasienten og pargrende skal inkluderes i behandlingen som
likeverdige parter sa tidig som mulig. Dette for at de skal ha mulighet til & handle aktivt og ha
en reell innflytelse pa rehabiliteringsforlgpet. Det vil si at pasienten og pargrende fortlapende
skal informeres, fa undervisning og stettes slik at de blir i stand til & vurdere problemer og ta

ngdvendige beslutninger.

Analysen viser at pargrende far tilbud om informasjon pa et teoretisk niva, men i liten grad
involveres i praktiske treningssituasjoner pa avdelingen nar pasienten har kognitiv svikt.
Ergoterapeutene har erfart at pargrende far bedre innsikt og forstaelse for kognitive svikt ved
a delta i timene de har med pasienten. Dette samsvarer med Molanders (40) forstaelse av
kunnskap i handling. Det er ikke tilstrekkelig & gi pargrende teoretisk kunnskap, kunnskapen
ma knyttes til aktiviteter i dagliglivet. De kognitive vanskene betegnes som «usynlige»
nettopp fordi de kan veere vanskelig a fange opp, og pargrende uten tilstrekkelig kunnskap om
kognitive svikt kan tolke svikten som latskap eller at personen er «vanskelig». Dette kan igjen
vere til hinder for pasientens bedringsprosess og skape en relasjonsutfordring mellom pasient

og pargrende. Tidligere forskning viser at hjerneslaget gir den enkelte og familien searlige
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utfordringer knyttet til arbeidsfordeling og balanse i aktivitet og deltakelse. De etterlyser rad
og hjelp i prosessen med a lzere og leve et integrert og balansert hverdagsliv som tar hensyn til
de kognitive utfordringene (6).

Ergoterapeutene gnsker at pargrende skal bli en partner i samarbeidet. Den danske
definisjonen av rehabilitering viser til rehabilitering som en malrettet og tidsbestemt
samarbeidsprosess mellom bruker, pargrende og fagfolk (25). Maseide (49) hevder at for a fa
profesjonell praksis og samhandling, ma det etableres profesjonelle og institusjonelle rammer
som deltakerne er oppmerksom pa og aksepterer. Pa et sykehus vil flere av rammene allerede
veere satt ved for eksempel nasjonale faringer, sykehuspolitikk og gjeldende interne

prosedyrer og faringer pa avdelingen.

For at ergoterapeutene skal ha oppmerksomhet pa pargrende i rehabiliteringen, ma det
etableres en tradisjon for inkludering av pargrende i rehabiliteringsprosessen pa avdelingen.
Avdelingen ma organiseres slik at det etableres rutiner og faste mgtepunkter for pasienten,
pargrende og det tverrfaglige teamet. Det ma settes av tid til involvering av pargrende,
etableres en ramme for «hvem som gjgr hva» i teamet, og tilrettelegges for at alle
fagprofesjonene bidrar med sitt profesjonelle perspektiv, og at pargrende kan bidra med sin
seeregne kunnskap om pasienten og hverdagslivet. Kompetansen om kognitiv svikt og
pargrendeinvolvering ma styrkes, og det ma etableres et miljg hvor en kan problematisere
utfordringer som gjelder pargrende. Dette med hensikt om at fagpersonene blir trygge pa
hvordan de pa best mulig mate kan inkludere pargrende, uten a palegge dem for mye ansvar.
Ergoterapeutene ma ogsa selv ta mer ansvar for & inkludere pargrende i timene de har

sammen med pasienten, og rette rehabiliteringen mot dagliglivet.

Borg (21, 38) beskriver at det er behov for et perspektivskifte i rehabiliteringsavdelinger. Fra
det institusjonaliserte rehabiliteringstilbudet som finnes i dag, til fokus pa brukeren og
pargrendes perspektiver pa eget hverdagsliv. Utgangspunktet for rehabiliteringen blir da
brukerens og pargrendes daglige handlinger og refleksjoner, og de profesjonelle skal gjares til
en del av dette (21). Nar malet er vellykket rehabilitering, er det avgjgrende grunner for a
innhente brukerens og pargrendes konkrete hverdagsliv til det profesjonelle arbeidet (21). |
det nye hverdagslivet skal brukeren igjen handtere sine hverdagslivsbetingelser, og det er kun
brukeren og de pargrende som kjenner til hverdagslivets problemer og ressurser. Derfor ma

rehabilitering skje i samarbeid med pasienten og pargrende (21s.43). Dersom en skal ha et
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hverdagslivsfokus pa rehabilitering, ma en ogsa se pa hvordan forlgpet er organisert, og

muliggjere for at pasienten kan dra hjem i perioder underveis i rehabiliteringsprosessen (39).

Ved bruk av hverdagslivsforstaelse kan rehabilitering som felt utvikles, og pargrende kan fa

mulighet til & bli en partner i samarbeidet.

5.4 Metodiske overveielser

Jeg vurderte underveis i studieprosessen a benytte andre metoder for datainnsamling, men
kom frem til dybdeintervju av ergoterapeuter var best egnet for & fa innblikk i deres erfaringer
og refleksjoner. Metoden ga meg som forsker en nerhet til temaet som ble studert, og
muligheten til & ga i dybden av materialet. | etterkant ser jeg at det hadde veert interessant &
gjennomfare fokusgruppeintervju. Det kunne tilfgrt en dynamikk i intervjuet, og muligens
ogsa et mer nyansert materiale. For & studere egen fagprofesjon kunne gruppene bestatt av
bare ergoterapeuter, eller jeg kunne ha benyttet tverrfaglige team for a se generelt pa hvordan
avdelingen arbeider med pargrende. Dog fremstar materialet fra dybdeintervjuene som rikt,

og med mange spennende elementer.

En av informantene meldte tilbake at det var vanskelig & svare pa spgrsmalene fordi
intervjuguiden ikke var sendt ut pa forhand. Fordi jeg @nsket spontane svar fra informantene,
valgte jeg a ikke sende intervjuguiden pa forhand. | ettertid ser jeg imidlertid at jeg kunne
formulert prosjektets hensikt tydeligere i informasjonsskrivet, og ogsa beskrevet bedre hvilke
temaer intervjuet ville bergre. Dette ville gitt informantene muligheten til a reflektere og

forberede seg til intervjuene i starre grad.

Nar det gjelder tolkninger av resultatdelen var jeg innom flere aktuelle teorier. Materialet
hadde forskjellige nyanser og viktige elementer som kunne veert diskutert. Dersom jeg hadde
valgt en annen teori, ville resultatet blitt fremstilt annerledes. Jeg la spesielt merke til at
informantene snakket om hvilke rammer som pavirket deres arbeid, noe som kunne vert
spennende a belyse nermere ved bruk av for eksempel interaksjonsteori og begreper fra
Goffman (50). Videre kunne det veert interessant a se ytterligere pa oppgaven ut fra

organisasjonslitteratur, og diskutert rammene og begrepet ansvar. Jeg valgte likevel a ha
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hovedfokus pa hverdagslivsbegrepet og kunnskap i handling, da jeg oppfattet det som mest

fremtredende i materialet.

Borgs (21, 38, 39) forstaelse av begrepet er basert pa kritisk psykologi, og jeg ble
oppmerksom pa muligheten for a benytte kritisk psykologi som teoretisk vinkling pa studien.
Kritisk psykologi kunne bidratt til & gi meg noen flere «knagger», og lgftet drgftingen
ytterligere. Studiens tidsomfang ga meg imidlertid ikke anledning til & ga i dybden pa kritisk
psykologi. Dersom jeg hadde hatt bedre tid, ville jeg i tillegg til & sette meg inn i kritisk
psykologi, ha gjennomfart nye litteratursgk og studert tidligere forskning ytterligere.

5.4.1 Palitelighet, gyldighet og generaliserbarhet
Tjora (46) viser til at palitelighet, gyldighet og generaliserbarhet benyttes som indikator pa

forskningsprosjektets kvalitet. Palitelighet handler om en intern logikk gjennom hele
forskningsprosjektet, gyldighet handler om en logisk sammenheng mellom prosjektets
utforming, funn og de sparsmal det sgkes svar pa, mens generaliserbarhet er knyttet til
forskningens gyldighet utover de enheter som er undersgkt. Tjora (46) legger til to
tilleggskriterier; transparens, som betyr at forskningen er gjennomsiktig, og refleksivitet, som

er en vurdering av hvordan tolkningen er fremkommet.

Studien er gjennomfart med et sosialt konstruktivistisk perspektiv, hvor forskningskunnskap
er preget av relasjonen mellom meg som forsker og informantene. Det vil si at mitt stasted
som forsker har preget hele studien fra innsamling av materiale, bearbeiding, tolkning og
resultat. | kapitel 3 har jeg redegjort for egen forforstaelse og hvordan jeg som forsker har
preget studien bade positivt og negativt. Dette beskrives under punkt 3.6 A forske i eget felt.
Jeg har beskrevet analyseprosessen og vist til hvor jeg har veaere empirinar og hvor jeg har
benyttet egen forforstaelse og teoretiske kunnskap. Jeg har presentert resultatet av studien og

dreftingen hver for seg, for a vise leseren hvor mine tolkninger og teoretisk ramme kom inn.

Studien tok kun for seg erfaringene med pargrendearbeid fra fire informanter, hvor to arbeidet
ved spesialisert avdeling for kognitiv svikt og to ved rehabiliteringsavdeling pa lokalt
sykehus. Pasientene kom inn i senfase ved spesialisert avdeling og tidig fase ved
lokalsykehuset. Dette betyr at arbeidsfeltene deres var noksa forskjellige, og nar jeg har
trukket felles slutninger for alle fire informantene er det risiko for at de opplever at deres

personlige erfaringer og meninger forsvinner. Materialet ble som sagt omfangsrikt, og det er
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gjennomfart tematisert analyse hvor meningsharende tekst ble hentet ut basert pa utvalgte
temaer. Det kan ha medfgrt utelatelse av elementer informantene mente var viktig. Jeg vil
likevel presisere at jeg brukte god tid pa farste del av analysen for a sikre valg av temaer som
informantene var spesielt opptatt av, og jeg gikk flere ganger gjennom materialet og studerte
likheter og ulikheter. Jeg leste ogsa pa nytt gjennom intervjuene etter a ha skrevet
resultatsammenfatning for & sikre at resultatet slik jeg ser det stemte overens med det
informantene hadde formidlet.

Tjora (46) viser til at & undersgke noens praksis ved bruk av dybdeintervju kan medfare et
gyldighetsproblem. Problemstillingen min, hvordan arbeider ergoterapeutene med pargrende
til pasienter som har kognitiv svikt, kunne veert belyst ved & gjere en observasjonsstudie for &
se hvordan de faktisk arbeider, med pafelgende dybdeintervjuer. Dersom jeg hadde utfart en
observasjonsstudie ville det vert en risiko for at informantene inkluderte pargrende i arbeidet
nettopp fordi det var en forsker tilstede, og da kunne beskrivelsene av pargrendearbeidet som
«tilfeldig» falt bort. Det ville vert utfordrende a utarbeide et informasjonsskriv som ikke la
faringer for tilstedeveerelse av pargrende, samtidig med ivaretakelse av forskerplikten om
informert samtykke. Tidsaspektet gjorde det ogsa mer relevant & benytte dybdeintervju. Jeg
opplever at forskningsspgrsmalene mine belyser at dybdeinterviju er rett metode for a innhente
informasjon. Hvordan ergoterapeutene erfarer og hvilket fokus de har, er elementer som ma
forklares med spraklige midler. I tillegg vil forankringen i tidligere forskning bidra til gkt

gyldighet av studien.

| denne studien har jeg forsgkt a fa frem de fire informantenes erfaring med pargrendearbeid,
og studien gir dermed ikke direkte informasjon om hvordan andre ergoterapeuter arbeider
med pargrende. Jeg har i draftingen forsgkt & knytte deres erfaring opp mot tidligere
forskning og teori, og det gir etter min mening studien overfgrbarhet. Helsepersonell generelt,
0g ergoterapeuter spesielt, som arbeider ved lignende avdelinger, vil kunne kjenne seg igjen i
studien. Studien kan forhapentligvis benyttes for & gi fagpersoner mulighet til & reflekter over
dagens praksis nar det gjelder pargrendearbeid, samt hvilke endringer som ma tre i kraft for &

bedre involvering av pargrende ved sykehus.
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6 Avslutning

Formalet med oppgaven er a bidra til & forbedre praksis ved a belyse hvordan ergoterapeuter
ved to utvalgte rehabiliteringsavdelinger pa sykehus selv erfarer at de arbeider med pargrende

til pasienter med kognitiv svikt.

Analysen viste at ergoterapeutene var opptatt av kunnskapsformidling som en gjensidig
prosess mellom pasienten, pargrende og de som fagpersoner. De lgftet frem erfaringer av
hvordan pargrende kan bidra inn i rehabiliteringsprosessen med en saregen kunnskap, nemlig
kunnskap som besvarer spgrsmalene om hvem er denne personen, hvordan fungerer denne
familien og hvordan er deres hverdagsliv. De har erfart at den beste rehabiliteringsprosessen
skjer nar pargrende fungerer som partnere i samarbeidet, hvor de deltar aktivt med sin
seregne kunnskap om pasienten og hverdagslivet i det tverrfaglige teamet. Dette muliggjer at
rehabiliteringen gar i takt med familien og konteksten pasienten skal hjem til. Pargrendes

bidrag ses pa som ekstra viktig nar pasienten har kognitiv svikt.

Ergoterapeutene formidler at deres arbeid bestar i & gjgre det mulig for pasienten og
pargrende a handtere praktiske forhold i hverdagen. Dette gjares pa forskjellige mater ved de
to avdelingene. Ved lokalsykehuset er kognitiv svikt havnet i bakleksen og ergoterapeutene
samarbeider hovedsakelig med pargrende nar det gjelder fysiske og praktiske utfordringer.
Ved spesialisert avdeling arbeider ergoterapeutene med ulike strategier, systemer og kognitive

hjelpemidler for at pasienten og pargrende skal mestre hverdagslivet.

Ergoterapeutene er opptatt av at pargrende skal bli sett og ivaretatt, og ved lokalsykehuset
lgfter de frem dilemmaet mellom & involvere pargrende uten a palegge belastning.
Ergoterapeutene er opptatt av hvordan gi pasienten og pargrende kunnskap om skaden, og

presiserer at dette ma knyttes opp mot pasientens daglige liv og hjemmekontekst.

Analysen viser at ergoterapeutene har fokus pa aktivitet og deltakelse i hverdagslivet. De ser
pa pargrendes bidrag i rehabiliteringen som viktig, og beskriver hvordan ergoterapeutens
fokus pa hverdagslivet kan ruste pasienten og pargrende til dagliglivet. Likevel beskrives
ergoterapeutens arbeid med pargrende a veere preget av tilfeldighet. Det er ikke etablert et
system for hvordan og nar de som ergoterapeuter skal ha kontakt med pargrende. Det er en

distanse mellom hvordan ergoterapeutene ideelt sett gnsker & arbeide med pargrende, og
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hvordan de i realiteten arbeider med pargrende. De gnsker a ha fokus pa hverdagsliv, hvor
involvering av pargrende er en selvfalge, men beskriver at dagens arbeid med pargrende er
preget av tilfeldighet. Det er flere forhold som pavirker involvering av pargrende, bade indre
forhold pa sykehuset som organisering og ressurser og ytre forhold som pargrendes

muligheter for & delta i rehabiliteringen.

Ergoterapeutene viser til at pargrendearbeid ved rehabiliteringsavdelingene generelt har et
forbedringspotensial. De lgfter frem at pargrendearbeid er en prosess som ma arbeides med
kontinuerlig, og det kreves ekstra fokus for a inkludere pargrende i rehabiliteringen. De
reflekter over at de som ergoterapeuter burde ta mer ansvar for & involvere pargrende i
treningssituasjoner nar de arbeider med pasienter som har kognitiv svikt. De presisere likevel
at et forbedringsarbeid ma skije i det tverrfaglige teamet, det er behov for en ansvarsfordeling i
teamet, og det ma etableres prosedyrer for pargrendearbeid som alle kjenner. Analysen viser
at faste matepunkter, fokus pa pargrende i avdelingen, og faglig trygghet skaper mulighet for

systematisk involvering av pargrende.

Dagens arbeid med pargrende er preget av tilfeldigheter og skjer i et komplekst
rehabiliteringsmiljg. Det kan se ut til at rehabiliteringsmiljgene fortsatt beerer preg av en
medisinsk forstaelse av rehabilitering. Nyere forstaelse av rehabilitering samsvarer med
ergoterapeutens gnske om a ha fokus pa hverdagslivet. For a gi pargrende statte og veiledning
er det ikke nok med kun teoretisk kunnskap om hjerneslag og fglgevirkninger. Kunnskapen
ma knyttes opp mot det praktiske i dagliglivet og hjemmekonteksten. Pargrende trenger &
oppna ferdighetskunnskap og fortrolighetskunnskap. | fglge min tolkning beskriver
informantene den optimale rehabiliteringen som noe som skjer nar teamet, pasienten og
pargrende evner & samhandle tett, bruke hverandres kunnskap og ressurser for a utvikle ny

kunnskap, og skape rom for endring. Dessverre praktiseres dette i liten grad i dag.

Pa bakgrunn av denne studien gnsker jeg a oppfordre ergoterapeuter til a lgfte blikket fra
arbeidet inne pa avdelingen og vende det ut mot pasientens aktiviteter og dagligliv. | arbeid
med pasienter som har kognitiv svikt burde pargrendes seregne kunnskap om pasienten og
hverdagslivet ha en naturlig plass i rehabiliteringen. | det tverrfaglige teamet og i samarbeid
med pargrende, kan ergoterapeuten i starre grad benytte seg av sin fagkompetanse om
hverdagslivet og hvordan skape mulighet for aktivitet og deltakelse. Det forutsetter at

avdelingen i sin helhet har fokus pa pargrende og arbeider malrettet og utadrettet.
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Vedlegg nr. 1

Foresparsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Masteroppgave: «En kvalitativ studie om ergoterapeutenes involvering av pargrende til pasienter med
kognitiv svikt etter hjerneslag i rehabiliteringsprosessen»

Bakgrunn og hensikt

Formalet med studien er & undersgke hvordan ergoterapeuter pa rehabiliteringsavdeling ved sykehuset
involverer pargrende til pasienter med kognitiv svikt etter hjerneslag i rehabiliteringsprosessen, og
spesielt med tanke pa hvordan de forbereder pasient og pargrende til utskrivelse og videre

rehabilitering hjemme.

Hva innebarer deltakelse i studiet?

Datainnsamlingen skal besta av semi-strukturerte intervjuer med fire ergoterapeuter som arbeider med
pasienter med kognitiv svikt etter hjerneslag og deres pargrende. For a fa frem forskjellige erfaringer
og synspunkter gnsker jeg informanter fra to ulike rehabiliteringsavdelinger, som arbeider med den
relevante malgruppen. Det er gnskelig at du som ergoterapeut har minst 2 ars erfaring fra arbeid pa

rehabiliteringsavdeling.

Dersom du gnsker & delta i dette studiet innebeerer det at du samtykker til et intervju gjennomfart av
Hilde Rekenes med en varighet pa ca. 1 time. Tid og sted for gjennomfgring av intervjuet vil bli avtalt

med deg personlig.

Hva skjer med informasjonen om deg?

All innsamlet data vil bli anonymisert og behandlet konfidensielt. Lydbandene vil bli oppbevart
nedlast og utilgjengelig for andre, og slettet nar prosjektet er ferdig. Prosjektet er planlagt ferdig senest
oktober 2017. Resultat fra studiet vil bli publisert anonymt i den ferdige masteroppgaven i
forskningsregistret pa munin.uit.no. Det vil ogsa eventuelt bli skrevet en artikkel eller et innlegg i

fagbladet «Ergoterapeuten».



Frivillig deltakelse

Det er frivillig 4 delta og du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke deg fra deltakelse i
studiet. Dersom du velger & trekke ditt samtykke vil eventuelle innsamlede data bli slettet. Er det er
noe du lurer pa i forhold til studiet ta kontakt med prosjektmedarbeider Hilde Ragkenes pa telefon
48493940, mail: hilde.rokenes unn.no eller prosjektleder Siri Moe pa telefon 77645265/ 91771995,

mail: siri.moe@uit.no

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, NSD - Norsk senter for forskningsdata AS.

Dersom du sier ja til & delta i forskningsprosjektet «En kvalitativ studie om ergoterapeutenes
involvering av pargrende til pasienter med kognitiv svikt etter hjerneslag i rehabiliteringsprosessen»
skriver du under pa samtykkeerklzringen og sender den per post til Hilde Rgkenes, Midtgardvegen
56b, 9105 Kvalgya.



Vedlegg nr. 2

Intervjuguide
Start med a fortell litt om deg selv som ergoterapeut:

» Hvor lenge har du arbeidet som ergoterapeut?
» Huvor lang erfaring har du fra arbeid i rehabiliteringsavdeling?

» Har du kurs/ utdanning utover grunnutdanningen?

Fortell om avdelingen der du arbeider: (tas evt. pa forhand)

Hvor mange pasienter?
Hvilke diagnoser?

Mgter du ofte pasienter med kognitiv svikt etter hjerneslag?

YV V V VY

Hvor lang er oppholdene for pasientene som har gjennomgatt hjerneslag?

Har avdelingen noen fast struktur pa samarbeid med pargrende?

> Hvilken informasjon og opplering far pargrende?

» Hvem gir informasjon/ opplaring

Nar du ser for deg pasientforlgpet til en pasient med kognitiv svikt etter hjerneslag, hvilken kontakt

har du som ergoterapeut med pargrende?

Ved innkomst?

Underveis — Deltar pargrende pa meter? Deltar pargrende i treningen?

YV V V

Utreise til hjem eller videre rehabilitering

> Hvordan forberedes pasienten og pargrende for dagliglivet hjemme etter utskrivelsen?
Hva syns du er viktig & videreformidle til pargrende for at de skal veere forberedt pa dagliglivet
hjemme?

> Videre formidler du noe av treningen til pargrende?
> Har du et eksempel pa tiltak som du har videre formidlet eller som du tenker at du kunne ha

videre formidlet?



Kan du gi et eksempel hvor du har opplevd & ha samarbeide godt med pargrende?
Kan du gi et eksempel hvor samarbeidet har veert vanskelig?

» Hva var det som gjorde at det gikk bra i det ene tilfellet og hva ble vanskelig i det andre?
> Hvilken muligheter/ arenaer har du for samarbeid med pargrende

> Hva kan eventuelt fare til at det blir vanskelig & involvere pargrende?

Hva kan du som ergoterapeut kan bidra med i forhold til pargrendearbeid, nar pasienten har kognitiv

svikt?

> Hva mener du er viktig a videre formidle til pargrende nar pasienten har kognitiv svikt?

» Tas det noen spesielle hensyn?

» Er det noe fra din grunnutdanning som ergoterapeut som du tar med videre i forhold til
pargrendearbeid?

» Arbeider du ut fra noen spesielle prinsipper, teorier eller modeller?

Har det gkte fokuset i samfunnet angaende pargrende arbeid fart til noen endringer pa din

arbeidsplass?
Hvordan arbeider de andre yrkesgruppene med pargrende?

> Har noen av yrkesgruppene et spesielt ansvar for pargrende?

Hva mener du skal til, for at pargrende skal kunne delta aktivt i rehabiliteringsprosessen?
Opplever du at du far arbeidet godt nok med pargrende?

> Hva skal til for at du skal fa arbeidet godt nok med pérgrende?

Er det noe du gnsker a tilfaye, som vi ikke har snakket om?



Vedlegg nr. 3
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Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 05.07.2016. Meldingen gjelder

prosjektet:

49183 En kvalitativ studie om ergoterapeutenes involvering av pargrende til
pasienter med kognitiv svikt etter hjerneslag i rehabiliteringsprosessen

Behandlingsansvarlig UiT Norges arktiske universitet, ved institusjonens gverste leder

Daglig ansvarlig Siri Moe

Student Hilde Rakenes

Personvernombudet har vurdert prosjektet og finner at behandlingen av personopplysninger er
meldepliktig i henhold til personopplysningsloven § 31. Behandlingen tilfredsstiller kravene i

personopplysningsloven.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet gjennomfares i trad med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt personopplysningsloven

og helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjgres oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de

opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et
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eget skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsa gis melding

etter tre ar dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,

http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.10.2017, rette en henvendelse angaende status

for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Kjersti Haugstvedt

Hildur Thorarensen
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Utvalget informeres skriftlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivet er godt

utformet.

Personvernombudet forutsetter at det ikke innhentes personopplysninger om pasienter, og at
taushetsplikten ikke er til hinder for den behandling av opplysninger som finner sted. Vi anbefaler at

forsker minner informanten om dette ifm. intervjuet.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfglger UiT Norges arktiske universitet sine interne
rutiner for datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa privat pc/mobile enheter, bar

opplysningene krypteres tilstrekkelig.

Forventet prosjektslutt er 31.10.2017. Ifglge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da

anonymiseres. Anonymisering innebzarer a bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan

gjenkjennes. Det gjeres ved a:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsngkkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sammenstilling av
bakgrunnsopplysninger somf.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjgnn)

- slette digitale lydopptak



