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Forord

| forbindelse med Rehabiliteringsuka 2010 arrangerte Laerings og mestringssenteret pa
Sunnaas sykehus HF i1 samarbeid med brukerorganisasjonene et seminar med tema: ”Fokus pa
familien nar et familiemedlem har fatt en skade”. Inviterte forelesere til seminaret var
seniorradgiver Berger Hareide fra Barne- ungdom og familiedirektoratet og sjefpsykolog
Anne-Kristine Schanke ved Sunnaas HF. Foredragene omhandlet erfaringer i mgte med
familier bade fra rehabiliteringsfeltet og familievernet. Seminaret hadde ogsa innlegg fra
tidligere pasienter og pargrende som delte sine erfaringer nar en skade inntreffer. Det ble et
vellykket arrangement. | etterkant av seminaret kom ideen om 4 etablere et tettere samarbeid
med familievernet og Sunnaas sykehus HF. Sammen med Barne- Ungdoms- og
Familiedirektoratet (Bufdir) og Follo og Moss/Askim familievernkontor sgkte Sunnaas
sykehus HF om prosjektmidler fra Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering. Landsforeningen
for ryggmargsskader (LARS) og Personskadeforbundet LTN stilte velvillig opp som

sgkerorganisasjoner.

Fokus pa familien ved store skader”, som var seknadens tittel, fikk i desember 2011
innvilget midler av Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering. Prosjektets hovedmal har vert a
styrke par og familie relasjonene samt & forebygge problemutvikling i nare relasjoner etter at
en av partene i en familie har fatt alvorlig funksjonssvikt etter skade. Malgruppene for

prosjektet har vert personer med ryggmargsskade, hjerneskade og deres neare pargrende.

Vi gnsker a takke alle som har hatt bidratt til at prosjektet har blitt en realitet og for finansiell
stotte fra Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering. En spesiell takk til alle de velvillige
familiene som har stilt opp og latt seg intervjue sa prosjektet kunne gjennomfares. Vi vil gjere
vart for at deres erfaringer blir videreformidlet og implementert i den kliniske hverdag.

| arbeidet med prosjektet har vi hatt stor glede av stette fra kollegaer og psykologi studenter.

En takk ogsa til dem.
Nesodden, 1. februar 2015
For prosjektgruppen,

Anne-Kristine Schanke

Prosjektleder
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Sammendrag

Bakgrunn for prosjektet - Malsetting

| rehabiliteringsfeltet er det ofte slik at personer mgter store utfordringer av bade fysisk og
kognitiv art. Det farer til at noen ma revurdere sin selvoppfatning og identitet, sin sosiale rolle
og fremtidige livsmal. | et familieperspektiv vet vi at alvorlige skader er en stor pakjenning
ogsa for de nermeste pargrende og kan pavirke deres fysiske og mental helse. Malet med
prosjektet var & bidra til & utvikle et mer systematisk og evidensbasert tilbud til personer og
familiemedlemmer. Vi gnsket spesielt 4 fa mer kunnskap om,hva som fremmer resiliens og
psykologisk hardfgrhet. Det har vert et for sterkt fokus pa problemer og begrensninger. Siden
vi vet at det er utfordrende for familier & vende tilbake til dagliglivet etter en skade, tenke vi at
det ville veere nyttig a preve ut en modell for gkt samhandling med familieverntjenesten for a

se om dette kunne bedre familienes psykososiale fungering.

Prosjekt gjennomfgring - Metode

Prosjektet innhentet data gjennom 5 delprosjekter. Resultatene er analysert og presentert i
sluttrapporten. Delprosjekt 2 og 3 er tilradd av Regional Komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk, Helse Sgr-@st, for senere vitenskapelige publikasjoner.

1 Brukerkonferanse om pargrendes behov, 2012

2 Dybde- og fokusgruppeintervju minimum 1,5 ar etter en ryggmarg eller
hjerneskade og deres familier, inkludert pargrende til pasienter med kronisk
bevissthetsreduksjon etter hjerneskade

3 Samtaletilboud pad familievernkontor hvor videoopptak og notater gir
beskrivelse av deres opplevde hjelpebehov og nytte av familieterapi.
Evaluering av saksoverfgring mellom Sunnaas og familievernkontor og
oppfelgingsintervju etter 3 maneder

4 Evaluering av gruppetilbudene til pargrende ved Sunnaas sykehus HF med
sikte pa & bedre tilbud

5 Erfaringskonferanse med brukere, 2013 og aktuelle fagmiljger, 2014

Vi har mgtt 54 personer, 24 skadde og 30 familiemedlemmer, i alderen 38 til 76 ar, som har
levd med sin skade fra 2 til 32 ar, men flest ble skadet etter 2007. Det er 20 personer med

ryggmargsskade og deres pargrende og 29 personer med hjerneslag og traumatisk hjerneskade
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og deres pargrende. | tillegg ble 5 pargrende til personer med redusert bevissthet intervjuet.
Alle ble spurt om deres opplevelse av akuttfasen, rehabiliteringsperioden og situasjonen etter
at de har kommet hjem. Noen er intervjuet i fokusgrupper, noen individuelt. Seks par mgtte til

samtaler hos familievernkontoret og i tillegg intervjuet 3 maneder etter samtalen.

Resultater og resultatvurdering

Prosjektet har undersgkt hvordan familier handterer utfordringer etter alvorlig skade. Selv om
skader ofte medfaerer vendepunkt i livet, vil virkningene variere for den enkelte og deres
familier. Prosjektet har vektlagt hvordan menneskelig hardfarhet, eller resiliens, kommer til
utrykk i familier hvor ett medlem lever med varige fglgetilstander. Det blir sentralt med et
godt samarbeid med en felles forstaelse mellom helsepersonell, spesialisthelsetjenesten og
familievernet om familiers behov. Familieperspektivet i rehabilitering ved Sunnas sykehus ma

integreres ytterligere.

Oppsummering - Videre planer

Kompleksiteten i tilpasningskrav personer far ved alvorlig skade er tydeliggjort. Selv med
betydelig variasjon mellom personer og familier, er det stor evne og vilje til a tilpasse seg,
men statte fra familie, nettverk og helsepersonell er viktig. Helsevesenet bgr fglge familier og
personer med alvorlige skader tettere og over tid. Det er for mange personer i prosjektet som
opplever & ikke vare godt nok ivaretatt, selv om mange sier de har blitt mgtt og fatt god
hjelp. Resultatene fra delprosjektene planlegges viderefgrt og forberedt for nasjonal og

internasjonal publisering etter prosjektets gjennomfgring.
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Introduksjon
Anne-Kristine Schanke

Sunnaas sykehus HF gnsker med dette prosjektet & utvikle et mer systematisk og
evidensbasert tilbud til familier med sikte pa & motvirke psykososiale vansker bade pa kort og
pa lang sikt. Vi gnsker & fa ny kunnskap, ikke bare om forhold som skaper vanskeligheter,
men ogsa hva som fremmer resiliens eller psykologisk hardfgrhet i familier der et medlem har

veert innlagt til rehabilitering etter en alvorlig skade.

Sunnaas sykehus HF representerer hgy grad av spesialisering innen rehabilitering, men vi har
kommet kortere nar det gjelder implementering av rehabilitering i et familieperspektiv. Selv
om det gis tilbud til den enkelte pasients nzre pargrende bade individuelt og i grupper, er
tilneermingen noe usystematisk, og praksis pa tvers av klinikkene uensartet. Vi som arbeider
ved Sunnaas sykehus HF i dette prosjektet tror vi i for liten grad henviser familier til lokale
familievernkontor. Arsakene til dette er sammensatte, men skyldes trolig bl.a. mangel pa
tverretatlig samhandling og ujevn bevissthet om familieperspektivets betydning i
behandlingsforlgpet og etter utskrivelse. Fagpersoner pa Sunnaas sykehus HF kan nok ogsa
veere preget av at vi tror familievernet kan ha manglende kunnskap om nevrologiske
sykdommer som er sentralt i forstaelsen av de utfordringer familiene meter, og at det er behov

for informasjonsoverfaring.

| samarbeid med Barne- Ungdoms- og Familiedirektoratet (Bufdir) og Familievernkontoret i
Follo (Stiftelsen Kirkens Familievern) og Familievernkontoret Moss Askim ble Sunnaas
sykehus HF tildelt midler fra Extrastiftelsen til prosjektet «Fokus pa familien ved store
skader” - familieperspektiv pa rehabilitering. Et utviklingsprosjekt mellom Sunnaas sykehus
HF og familievernet. Prosjektet er i trdd med samhandlingsreformen som vektlegger

samarbeid mellom spesialisthelsetjeneste og farstelinjetjenesten.

Far sgknad ble sendt ble det innledet et samarbeid mellom familievernet og Sunnaas sykehus
HF. Man prgvde ut en ordning hvor familieterapeut fra Follo familievernkontor i en periode
var til stede pa sykehuset 1-2 ganger manedlig og tilbad samtaler til inneliggende pasienter og
deres pargrende etter henvisning fra sykehusets psykologer. Familieterapeuter deltok ogsa pa
pargrendekurs. | tillegg ble det avholdt samarbeidsmgter der fagpersoner fra

familievernkontoret i Follo og representanter fra Sunnaas sykehus HF utvekslet informasjon
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om kunnskapsgrunnlaget for sin faglige virksomhet som bidro til en gkt felles forstaelse. |
dette prosjektet inngar flere delprosjekter som vil bli omtalt nedenfor, herunder delprosjekt 3,

som omhandler familier som ble henvist til familievernet.

Ervervede hjerne- og ryggmargsskader i familieperspektiv

En ryggmargsskade eller hjerneskade kan endre menneskers liv pa en dramatisk mate. Skaden
oppstar oftest som fglge av en akutt medisinsk tilstand. Fglgevirkningene kan veere
omfattende fysisk, kognitivt, psykisk og psykososialt. | et familieperspektiv kan alvorlige
skader og sykdommer som bergrer hjernen utgjgre en sarlig pakjenning (Ponsford, 1995),
siden skaden kan pavirke evnen til kontakt og kommunikasjon, og pavirker samspillet i
familien (Bergersen, Frgslie, Sunnerhagen, m.fl. 2010; Thommesen, Aarsland, Braekhus, m.fl.
2002).

| var kultur, som i verden for gvrig, frykter mennesker store skader og ulykker. De fleste av
oss lever med en forstaelse at vi som mennesker er sarbare, selv om det vanligvis gar bra. Vi
forbinder store skader og ulykker med at livet snus pa hodet og at man mister styring med den
kurs og de planer man har lagt for livet. | vare hverdager tar vi det vanligvis for gitt at vi kan
stole pa egen yteevne, fungere i jobb, vare tilstede for familie og venner og opprettholde
fritidsaktiviteter. Vi liker & tenke at det er fgrst i alderdommen vi ma foreta kursendringer som
falge av nedsatt yteevne. Nar skader og sykdommer inntreffer tidligere i livet, er det uventet,
og det forer i utgangspunktet ofte til redsel. I tillegg er det knyttet kulturelle fordommer og
stigmatisering til skader og funksjonshemminger, og det er ogsa barrierer i samfunnet som
vanskeliggjer dagliglivet for funksjonshemmede. En alvorlig skade kan derved pavirke en
persons identitet, relasjoner, dagliglivsaktiviteter, omsorgsbehov og utfoldelsesmuligheter pa
kort og lang sikt, og dette griper inn i familienes liv. Men nar endrer en skade livskursen, og

nar kan personen og hans nermeste fortsette livet med visse justeringer?

Vi vet at det kan veere krevende a leve i et familiesystem med en funksjonshemmet person
(Bergersen m.fl. 2010; Thommessen m.fl., 2002; Ponsford, 1995). Noen studier beskriver at
familier opplever et tyngende ansvar, konstante bekymringer, sgvnvansker, slitenhet, sinne,
sosial isolasjon og gkt bruk av rusmidler (Astrem, Asplund, & Astrem, 1992; Thommesen,
Wyller, Bautz-Holter & Laake, 2001).
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For & forsta slike belastninger bedre, har forskere i gkende grad blitt mer interessert i den
sosiale konteksten som omgir pasienter med ervervede skader (Burman & Margolin, 1992;
Kiecolt-Glaser & Newton, 2001). Flere studier viser at opplevd trivsel og stgtte virker inn pa
pasienters aktivitet, smerteopplevelse, funksjonsniva og depressive symptomer (Bogquan,
Xiging, & Zhaoufu, 2007; Carod-Artal & Egidio, 2009; Zaza & Baine, 2002). Ektefeller og
omsorgspersoner som tilbringer mye tid med pasienten, er i posisjoner som bade kan forsterke
og redusere sykdoms- og mestringsatferd . Flere studier viser eksempelvis at bade for mye
omsorg eller for lite ansvarliggjering av den skadede ikke er hensiktsmessig, da det ofte
medfarer gkt passivitet og nedsatt funksjon over tid. Andre studier viser at for lite omsorg
eller negative tilbakemeldinger kan hindre utvikling av positiv atferd hos den skadede (Cano
m.fl., 2004; Newton-John & Williams, 2006). Det meste av eksisterende forskning er foretatt
pa de kroniske lidelsene som har hgyest prevalens i befolkningen, sa som kronisk smerte og
reumatoide tilstander. Langt faerre studier har kartlagt familiedynamikk og familiefungering i
familier med pasienter med ervervede hjerne- og ryggmargskader. Etablering av slik
kunnskap er viktig i et tverretatlig samarbeid hvor metodeutvikling for a fremme gkt

familiefungering utgjer det viktigste formalet.

Denne rapporten har som siktemal og utforske hvordan det oppleves a ha fatt en alvorlig
skade for den personen det angar og deres familie. Det overordnede mal er a undersgke
hvordan familier handterer de utfordringer alvorlige skader medfgrer, og hva som bidrar til at
de enten ma foreta store kursendringer, justere kursen eller stor sett fortsette & leve det samme
livet, selv om det kan ta flere omveier og flere sideveier enn far. For det er slik at skader
riktignok ofte gir brudd og vendepunkt i livet, men virkningene vil variere for den enkelte og

deres familier pa kort og lengre sikt.

Resiliens

Mens klinisk og epidemiologisk forskning vanligvis har hatt fokus pa faktorer som
vanskeliggjer tilpasning etter alvorlige livshendelser, innebarer resiliens evnen til a
opprettholde et stabilt psykologisk og fysisk funksjonsniva etter a ha opplevd alvorlige
livspakjenninger. Livspakjenninger kan dreie seg om tap av kjere etter dedsfall,
naturkatastrofer, psykiske traumer ved vold og overgrep, alvorlige ulykker og andre
traumatiske hendelser (Bonanno & Mancini 2008, Campbell-Sills, Cohan & Stein 2006;
Luthar, Sawyer & Brown 2006; Mancini & Bonanno 2006; Pollard & Kennedy 2007).

Resiliens er pd norsk ofte omtalt som “hardferhet”. Med resiliens menes det ikke bare at man
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"klarer seg", men at man ogsa makter a skape et godt liv der man trekker pa positive ressurser
til og aktivt forme sitt liv videre (Bonanno, 2004). Mange studier har undersgkt hvordan det
gar pad et visst tidspunkt (tverrsnittstudier) der man sammenlikner livskvalitet og psykiske
helse med normalbefolkningen. Bruk av gjennomsnittstall i tverrsnittstudier gir imidlertid
ikke kunnskap om forlgp for ulike subgrupper. Mange studier skiller heller ikke mellom
funksjon far hendelsen og virkninger av alvorlige hendelser per se, og de skiller heller ikke
mellom potensielle og faktisk opplevde traumer (Bonanno m.fl., 2002; Bonanno, 2004).

Forskning har vist at menneskers evne til a tilpasse seg store pakjenninger er stgrre enn vi
vanligvis tror (Aguirre, 2007; Bonanno, 2004). Sentrale kjennetegn ved de som opplever &
komme styrket ut av livskriser, er ifglge Dyregrov og Dyregrov (2011), at personen endrer
prioriteringer og perspektiver ved eksempelvis & sette starre pris pa livet og ha gkt fokus pa
gleder. Noen beskriver at relasjoner utvikles og fordypes, at de opplever gkt modenhet og far
nye perspektiver og styrke. Noen engasjerer seg ogsa i organisasjonsarbeid og opplever et
fellesskap med likesinnede. Litteraturen dokumenterer ogsa at alvorlige hendelser i livet,
inkludert sykdommer, ogsa kan fere til sakalt post traumatisk vekst, der menneskelige
kvaliteter som empati, takknemlighet og gkt glede i dagliglivet vektlegges (Dunn & Brody,
2008; Park, 2010).

Tidlig forskning om resiliens omhandlet barn som har opplevd store pakjenninger over tid
(Rutter, 1987; Werner, 1993; Rolland & Walsh, 2006). | de senere tiar har man studert
voksnes reaksjoner, oftest knyttet til isolerte hendelser som ulykker, tap og traumer (Bonanno
m.fl. 2010; Rajkumar m.fl.; 2008; Hegney m.fl. 2007; Bonanno m.fl. 2002).

Kunnskap om resiliens sikter mot & forsta hvordan bade personlige egenskaper, slik som
optimisme og omstillingsevne, betydningen av en stabil psykososial situasjon og sosialt
nettverk og andre omgivelsesrelaterte faktorer, slik som tilgang pa tjenester og aksept fra et
sosialt nettverk, bidrar til & optimalisere tilpasning hos individer som mgter store
livspakjenninger. Man har tidligere ansett personlighetsfaktorer som stabile
personlighetstrekk, hvor andre faktorer vil kunne fluktuere mer over tid, slik som tilgang pa

ressurser (Bonanno m.fl., 2011.)
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| dag vektlegges tre hovedfaktorer som inngar i resiliensbegrepet:
e Personlige egenskaper, slik som optimisme og evne til tilpasning/endre
referanseramme
e Psykososiale forhold som familiens ressurser og sosiale nettverk
o Kontekstuelle forhold der stattende forhold i skole/arbeid/helsetjenester og naermiljg
inngar (Campbell-Sills m.fl., 2006; Friborg, 2005; Helmen Borge, 2007;
Torgersen & Waaktaar, 2007).

Det er et samvirke mellom disse forholdene som har betydning for hvordan enkeltpersoner
handterer pakjenninger pa kort og lengere sikt. Det er innen resiliensforskning ulike
perspektiv pa hvorvidt personen selv utaver agens ift. til disse perspektivene, eller om de

utgjer rammebetingelser for resiliens. Begge deler kan nok gjelde.

Det foreligger forlgpsstudier av resiliens. Det vanligste er et robust (resilient) forlgp, der
individet opprettholder dagliglivsfunksjon og psykisk helse. Forlgp 2 beskriver et
bedringsforlap (recovery) der personer opplever a ha det vanskelig, men at det gar seg til over
tid og de gjenvinner kontroll over eget liv. Forlgp 3 omhandler gruppen som opplever et hgyt
lidelsestrykk over lengre tid (chronic distress), og dette gjelder ofte personer som har hatt et
krevende liv for de ble utsatt for en alvorlig livshendelse. Den siste gruppen er preget av
forsinkede reaksjoner (delayed), dette omhandler ofte hjelpepersonell eller personer som har

tatt et stort ansvar i akuttfasen og derved satte egne reaksjoner til side (Bonanno mfl, 2010).

Figur 1. Prototypiske tilpasningsforlagp etter potentielt traumatiske hendelser (PTE —
potentially traumatic event). (Bonanno, Wetsphal & Mancini, 2011)
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Vi ser at hovedgruppen i et 2 ars perspektiv er preget at et resilient forlgp. Det er derfor viktig
i den Kkliniske hverdagen a identifisere hvilken hoved forlgpsform som kjennetegner
enkeltpasienter. P4 den maten kan vi bedre skreddersy rehabiliteringen for den enkelte

pasient, og da saerlig de som strever med komme videre i livet etter en skade.

Resiliensperspektivet i rehabilitering

Det er fa resiliensstudier som omhandler rehabiliteringspasienter. Mens de personer som
omhandles i Bonannos m.fl. studier er karakterisert av at de utsettes for enkeltstaende
hendelser, vil rehabiliteringspasienter ha varige fysiske, kognitive eller psykososiale skader
som de lever med i et livstidsperspektiv, og hvor man kan paregne at psykososiale og
kontekstuelle forhold vil spille en viktig rolle. For rehabiliteringspasienter, vil det heller ikke
alltid veere slik at personlighet er en et stabilt trekk som Bonanno anferer. Ved hjerneskader
vil kognitiv svikt kunne pavirke personlighet i form av innsikt, dgmmekraft og

emosjonsregulering.

White m.fl. (2008) anferer at det er uklart hvordan resiliens skal forstas for personer som har
opplevd en traumatisk hendelse som gir fysiske skader: Han skriver: "Presently, research has
not been conducted to examine these issues." Sarre m.fl. (2014) gjennomgar kvalitative
studier etter cerebrovaskuleare skader (CVA) i sin reviewartikkel: "Lessons for the study of
resilence”. De konkluderer med at "kunnskap om personer med store og varige skader ma
innlemmes i resiliensforskningen slik at man far en mer fullstendig forstaelse om resiliens

eller hardfgrhet."

Det finnes noen studier som har undersgkt forlgpsformer hos rehabiliteringspasienter
(deRoon-Cassini, Mancini, Rusch og Bonanno, 2010; Quale & Schanke, 2010; Bonanno.,
Kennedy, Galatzer-Levy, Lude og Elfstram, 2012; Sigurdardottir, Andelic, Ree og Schanke,

2014). Her fremkommer at ogsa i denne gruppen er et resilient forlgp er det vanligste.

Strategier som er til hjelp ved rehabilitering ved store skader

Siktemalet med dette prosjektet er a fa mer kunnskap om strategier, egenskaper, psykososiale
forhold og rammebetingelser som fremmer tilpasning etter store skader. Det gjelder for
pasienter, men ogsa ektefeller og andre familiemedlemmer til pasienter med kroniske
funksjonshemminger kan fortelle at de benytter en rekke strategier for & mestre sin nye

tilverelse (Dickson m.fl. 2012; Beauregard & Noreau, 2010). Noen sier de sikrer seg
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muligheter for & lufte folelser nar de kommer utenfor husets fire vegger, noen sgker sosial
stgtte hos andre, noen forsgker & fokusere pa de positive aspekter i hverdagen, mens andre
regulerer naerhet og avstand til den skadde ved a sikre seg selv “time-outs” ved behov. Stette
fra familiemedlemmer og nettverk, og hap for fremtiden fremheves som ngdvendige
forutsetninger for tilpasning (Jumisko, Lexell & Soderberg, 2007). Evnen til & opprettholde
hap over tid er viktig, selv om hapets innhold kan endre seg. | starten etter en skade er hapet
ofte mest knyttet til hvor bra man kan bli, etter hvert kan det i stgrre grad handle om 4 fa et
godt og meningsfylt liv (Lohne & Severinsson, 2006). | en studie av hvordan menn med
ryggmargsskade erfarte a leve med skaden 6 maneder etter endt rehabilitering, beskrives
forsgk pa a finne fordeler og nye tilnermingsmater for og hanskes med den nye situasjonen
(Nolan, 2011).

Familieresiliens

Flere forskere har beskrevet familieresiliens i familier som utsettes for store pakjenninger
(Walsh, 2003; 2007; Hawley og DeHann, 1996; McCubbin og McCubbin, 1996). Ifglge
Walsh er sentrale faktorer om familien erfarer at de deler syn pa verdier i livet, og om de
makter & utvikle narrativer eller livshistorier som bygger opp under en fglelse av sammenheng
og mening, samarbeid, kompetanse og tillit, og som setter familiene i stand til & overkomme
kriser og vedvarende stress. McCubbin og McCubbin (1996) vektlegger de positive
atferdsmenstre og den funksjonelle kompetanse individet og familieenheter fremviser ved at
de opprettholder bade sin integritet som en enhet og de enkelte familiemedlemmers trivsel.
Wright og Bell (2009) hevder, trolig med rette, at mange familier som erfarer sykdom og
skade avgjort har den styrke som er ngdvendig for & lgse egne problemer, og dette er forenelig
med de forlgpsformer vi beskrev over. Det er forsket mye mindre pa resiliens i
familiesystemer enn pa individniva. Isaksson (2007) har gjort en kvalitativ studie av kvinner
med ryggmargsskade og deres menn, og beskriver hvordan de kan ga igjennom en dynamisk
og kompleks forandringsprosess hvor roller og forhold til bade hverandre og det sosiale
nettverket endres. Cano m.fl. (2004) og Newton-John og Williams (2006) hevder at pargrende
kan fgle gkt belastning bade nar de opplever a gi for lite omsorg og nar de ma bidra mye. De
sier videre at begge variantene kan veere til hinder for positiv utvikling for den som er skadet.
Selv om de senere arene har gitt viktig forskning omkring bade individuelle og familiebaserte
egenskaper som kan fremme positiv utvikling, er det fortsatt behov for gkt kunnskap om hva

som fremmer psykologisk hardfgrhet.
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S4, hva bidrar til hvordan mennesker med store skader og deres familier kan gjenetablere en

meningsfylt hverdag etter alvorlige skader, og nar far skader sa store virkninger at dette

vanskeliggjares? Det er de hovedspgrsmalene denne rapporten gnsker a gi sitt bidrag til

svare pa.

Tema prosjektet vil belyse

Erfaringer fra brukerkonferanser om hvordan familien pavirkes ved alvorlige skader
Hva mener vi med resiliens for personer med sa store skader at de kommer til
rehabilitering?

Hva bidrar til & gi dem handlekraft og styrke?

Pa hvilken mate kan helsepersonell fremme resiliens gjennom de rolle de innehar i
helsevesenet?

Hvordan oppleves familiesituasjonen for pargrende der pasienten har nedsatt
bevissthet?

Er det behov for samarbeid mellom rehabiliteringsinstitusjoner og familievernet? | sa
fall, hvilken kunnskapsoverfgring er ngdvendig?

Hvilke henvisningsrutiner er hensiktsmessige?

Hva sier pargrende om pargrende undervisningen ved Sunnaas sykehus?

Hvilke erfaringer kan vi trekke ut av prosjektet og hvilken praktisk betydning ber det

fa?

Metoder

Vi skrev i sgknaden at vi gnsket & innhente kunnskap gjennom et bredt spekter av metoder

(metodetriangulering):

Brukerkonferanse om pargrendes behov 6-12 maneder etter skade.

Intervju av inntil 20 pasienter med familier som utskrives etter skade ved henholdsvis
Klinikk for Ryggmargsskade og Klinikk for hjerneskader.

Henvisning av minst 10 familier til familievernkontor der vi gjennom videoopptak
eller skriftlige nedtegnelser lager en beskrivelse av deres opplevde hjelpebehov.
Evaluering av hovedaspektene ved gruppetilbudene som gis til pargrende ved Sunnaas
sykehus HF med sikte pa a rendyrke et mer helhetlig psyko-edukativt tilbud i lys av
eksisterende evidensbasert kunnskap/beste praksis.
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e Evaluering av saksoverfgring fra spesialisthelsetjenesten (Sunnaas sykehus HF) til
lokal instans (familievernkontor og fastlege), herunder evaluering av kvaliteten pa
samhandlingen.

e Erfaringskonferanse med brukere og aktuelle fagmiljger.

e Sammenfatning av erfaringer via rapporter, publikasjoner og presentasjoner i ulike

fora.

Vi har fulgt prosjektplanen, med unntak av noen fa justeringer som at delprosjekt punkt 5 er
inkludert i delprosjekt 3. I sgknaden til Regional Etisk komite anferte vi & inkludere minimum
72 personer til fokusgruppeintervju og 10 personer til dybdeintervju, i alt 82 personer i

delprosjekt punkt 2. Dette har blitt noe justert av praktiske og tidsmessige hensyn.
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Delprosjekt 1. “Vi trenger a bli sett over tid”
Berger Hareide og Anne-Cathrine Kraby

Brukerkonferanse med tidligere pasienter og deres pargrende 6-12 maneder etter skade.

Invitasjon til brukerkonferanse ble sendt ut via medlemsbladene til Landsforeningen for
ryggmargsskadde og Personskadeforbundet LTN og via teamkoordinatorer ved seksjonene for
henholdsvis ryggmargsskade, multitraume og nevrologi og hjerneskade ved Sunnaas sykehus
HF.

Formalet med konferansen var a innhente erfaringer fra tidligere pasienter og parerende, bade
fra voksne par og enslige forsgrgere. Vi gnsket & hgre om brukernes erfaringer fra oppholdet
pa Sunnaas sykehus HF spesielt mht. ivaretakelse av hele familien. Malet er a benytte
erfaringene fra konferansen i videre arbeid med a bedre tiloudet til familier som rammes av en

alvorlig skade.

Konferansen ble avholdt pa Sunnaas sykehus HF 9. mars 2012. Fjorten tidligere pasienter og
pargrende meldte sin interesse. De tidligere pasientenes diagnose var fra lette til moderate
traumatiske hjerneskader, hjerneslag, nevrologiske sykdommer og personer med
ryggmargsskade. Fagpersonene som bidro var psykologer, sykepleiere, sosionomer og
familieterapeuter fra henholdsvis Sunnaas sykehus HF, Barne- ungdom og familiedirektoratet

og Follo Moss/Askim familievernkontor.

Sparsmal vi gnsket a stille deltagerne:

Hvordan mener du/dere at familier rammet av alvorlig skade skal falges opp?

Hva skulle dere gnske noen hadde spurt dere om den gang dere var innlagt til rehabilitering?
Hva slags oppfalging fikk dere ved utreise?

Hva slags oppfelging hadde veert gnskelig?
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Program: Brukerkonferanse 9. mars 2012.

KI. 10.30

KI. 11.00

KI. 12.00

Kl. 13.00

KI. 13.45

Kl. 14.00

Kl. 15.00

Velkommen ved prosjektleder Anne-Kristine Schanke
Mal og hensikt med dagen

Presentasjonsrunde av deltagerne

Erfaringer med familier med store fysiske og kognitive skader
Anne-Kristine Schanke sjefpsykolog Sunnaas sykehus HF

Familievernets oppgaver

Tor-André Ribe Anderssen, Leder Familievernkontoret i Follo

Erfaringer knyttet til familieperspektivet, foreldrerollen og barneperspektivet

Lena Holm Berndtsson, Leder Familievernkontoret Moss Askim
Lunsj
Erfaringsutveksling i grupper

Tema: Under primarrehabilitering og etterpa — hva var bra, og var det noe som

kan gjeres bedre for a styrke parforholdet?

Pause

Erfaringsutveksling i grupper
Tema: Hvilke utfordringer hadde dere som familie under

primerrehabiliteringen— og i ettertid?

Oppsummering
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Resymé fra erfaringsutvekslingen i grupper

Under primerrehabilitering og etterpa — hva var bra, og var det noe som kan gjeres

bedre for a styrke parforholdet?

En hovedkonklusjon fra de ulike gruppene var at de i mindre grad, opplevde a bli sett som et
par under oppholdet pa Sunnaas sykehus. Men dette bergrte ikke deres oppfatning av selve
behandlingsoppholdet, som fikk gjennomgaende ros. Deltagerne opplevde at sykehuset var
gode til & ivareta de fysiske og kognitive utfordringene, men at det var for lite rom for det
relasjonelle. De pargrende opplevde a bli mgtt pa en hyggelig mate, men synes det var for lite

informasjon, eller at informasjonen kom for tidlig til at den kunne nyttes godt nok.

Hovedpoenget var at de opplevde at selve parforholdet ikke fikk den ngdvendige plass under
rehabiliteringsoppholdet. «Det er fint & kunne veaere mer enn syk.» Sykdommen tar sa stor
plass at noen ma komme inn og peke pa de andre utfordringene. «Vi savnet noen verktgy, og
vi savnet samsnakkingen om dette.» «Vi trenger mye kunnskap om 0ss som par og noen

knagger & henge var forstaelse pa.»

Gruppene kom med en rekke forslag til forbedringer, som etter analyse av innholdet kan

samles i falgende punkter:

Temaet. Det ble rent generelt uttrykt behov for mer informasjon om hvilke utfordringer som
ville mgte dem i etterkant av sykehusoppholdet. De mente at dette var ngdvendig for
oppfalgingen i etterkant av oppholdet, fordi behovene ofte ble tydeligere nar de kom hjem.
Dette omfattet selve parforholdet i seerdeleshet. Men gruppene var ogsa opptatt av familielivet

og oppfelgingen av barna.

Mulighetene. Gjennomgaende i gruppene kom det fram at det burde vert gitt bedre
informasjon om hva slags muligheter hjelp som finnes. Og om hvilke utfordringer som
eventuelt kan oppsta og ha ett stgrre patrykk pa det. De mente ogsa at sykehuset burde veere
mer oppsgkende, tarre & veere mer pagaende, og ta mer kontakt med dem, slik at de kunne fa

fanget dem opp bedre.

Familievernet. Gruppene var ogsa opptatt av a fa bedre kjennskap til familieverntjenestens
tilboud, og hvordan det kunne tilrettelegges. Det ble uttrykt som positivt at familievernet

allerede var inne pa sykehuset. Men behovene etter hjemkomst ble ogsa vektlagt. Det var
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gnskelig bade med par-samtaler og individuelle samtaler, samt mulighet til gruppesamtaler
med flere pasienter og pargrende. Det ble nevnt at familiekontorene hadde et
omdgmmeproblem da de ble mest forbundet med skilsmisse eller barnevern. De fleste tenker
ogsa at familieproblemer skal man greie selv. Det ble derfor nevnt som viktig at tilbudene far
et klart forebyggende preg, og ikke kommer farst nar det er blitt krise. «Tenk om noen hadde

veert der og fanget oss far — det kunne spart oss for en del.»

Nettverket. Det ble papekt at gode familie- og vennenettverk er viktig samt forstaelsesfulle
arbeidsgivere. Samtidig faller venner lett fra nar det blir for mye sykdom. Det kom eksempler
i gruppene pa venner som hadde betydd mye. En venninne tok ansvar ved a bidra med & vaere
«en som hadde overblikket». Nettverket ble ogsa viktig for barna — det ble flere voksne a
spille pa nar man ikke hadde krefter selv. Barna kan ogsa ha glede av a treffe andre barn i

samme situasjon. De hdpet Sunnaas sykehus kunne bidra til & fa i gang dette.

Kontinuitet. Det ble pa ulike mater uttrykt i gruppene at tematikken matte falges opp under
hele forlgpet, bade pa sykehuset og etterpa. «Vi trenger a bli sett over tid.» En gruppe gnsket
seg en «veileder» som kunne fglge familien gjennom de ulike fasene, og utfordre og veere

med og reflektere.

Rollene. Gruppene var ogsa opptatt av endringene i familien som hadde kommet som falge av
skaden. Serlig en gruppe uttrykte det som problematisk nar en partner matte tre inn i rollen
som assistent/pleier. Balansen og styrkeforholdet vil da bli forrykket, og det ma etableres nye
roller. Det bgr alminneliggjeres at det er behov for a fa statte til & finne ut av dette, samt &

finne ut av og forsone seg med sine nye roller.

Hvilke utfordringer hadde dere som familie under primarrehabiliteringen— og etterpa?
Mange av synspunktene som ble nevnt i den farste gruppeoppgaven om parforholdet, ble ogsa

tatt opp nar det gjaldt denne gruppeoppgaven.

Hovedkonklusjonen var at utfordringene for bade barn og familie burde fa en mer sentral
plass i hele rehabiliteringsforlgpet. De gnsker a bli sett bade som par og som familie. Ogsa her

var det noe nyansering pa hvor bra/ikke bra de hadde opplevd at ulike tilbudene var.
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En gjennomgang av synspunktene og endringsgnskene som kom fram, kan samles i falgende

temapunkter:

Barneperspektivet. Dette var det temaet som i ulike formuleringer kom fram hyppigst fram
gruppene. Det handlet primart om kjennskap til barnas behov, det & kunne fange opp barnas
behov. «De som snakker med barna, bgr ha erfaring med barn.» | det hele tatt gnsket
gruppene a se barna som pargrende, ikke bare ha dem «pa besgk». Fagpersonene matte se
barna. Men foreldrene trengte ogsa hjelp til & kunne «lese» barnas signaler, og skjgnne hva
som var greit og ikke greit. | forlengelse av dette var gruppene ogsa opptatt av hvordan de
selv kunne fa gitt god informasjon til barna. «Barna trenger skikkelig informasjon om skaden,
og forklaringer pa hvorfor mamma og pappa ikke alltid er seg selv.» Barna har behov bade a
forsta selv — og kunne forklare andre. Denne infoen ma inn allerede pa sykehuset. Det ble
foreslatt et eget skriv, tilpasset alder, og et digitalt rom for spgrsmal og svar. Et annet forslag
var gruppeopplegg for barn pa sykehuset. Barnehager og skoler bgr informeres om det som
barna far kunnskap om, gjerne med besgk av personale fra Sunnaas sykehus. En del nevnte
ogsa en dimensjon til, nemlig nar barnas behov ikke blir ivaretatt godt nok av foreldrene. Ma
barna noen ganger bli beskyttet mot foreldrene sine? Fagpersoner utenfra bgr kunne komme

hjem til familien og «se» barnas situasjon.

Familieperspektivet. Dette ble nevnt dels i forlengelse av, og dels i sammenheng med
barnetemaet. Det var viktig & kunne se hele familien, bade gjennom familiesamtaler pa
sykehuset, men ogsa ved hjemmebesgk. De ber fa vite hvor de kan fa hjelp. Storfamilien og

familiens gvrige nettverk ble ogsa nevnt som en ressurs.

Familievernet. Ogsa pa dette punktet kom det fram en god del gnsker om bidrag fra
familieverntjenesten. De ber inn som tilbud allerede pa sykehuset ved alvorlig skade.

Sykehuset bgr formidle direkte kontakt med familievernet. Og det er mye behov for & jobbe
med radgivning pa rolleendringene i familien, med frustrasjon, sinne og darlig samvittighet
som fglge av omstillingene. Noen nevnte familievernet som en viktig instans i kontakten ut

mot det gvrige hjelpeapparatet. Bor f eks familievernet vare en del av individuell plan?

Kommunene. Gruppene var ogsa opptatt av hvordan de kunne fa koblet skikkelig inn det
lokale hjelpeapparatet. Kommunene ber ta ansvar for a se det relasjonelle, ikke bare det

medisinske. | utskrivingen bgr dette veere et tema som kommunene blir orientert om.
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Helhet. Kontinuitet, helhet og koordinering var et gjentakende gnsker. «Tenk om noen kunne
holde oss sammen som familie’ helt fra etter ulykken skjedde.» En kontaktperson i
kommunen ble nevnt som en mulighet. En gruppe foreslo et «service-hefte», som til en EU-
kontroll, bade pa sykehuset og hjemme. Sjekkpunktene burde omfatte bade pasient, partner,
barn og familieforhold. Det bgr kunne gis en meny-liste over mulige tilbud, i de ulike fasene,

og vedvarende. Det er viktig a kunne legge til rette for lavterskeltiloud som nar fram.

Variasjon. Det ble papekt at det ma tas hensyn til at det er store variasjoner mellom typer
skader, mennesker og familier. Mange opplever brudd og er uten partner. Ogsa

minoritetsperspektivet ber inn. Andre tilbud enn en-til-en samtaler ma kunne gis.

Styrke. Skaden ma ikke bli familiens sentrum. Det er viktig & bygge en bro tilbake til livet for
skaden, finne tilbake til livet man var glad i. Det er grunnleggende & bygge pa styrkene i

familien og parforholdet.

Oppsummering
e Pasienter og pargrende gnsker at behandlere ved Sunnaas sykehus i starre grad tar

hensyn til relasjonelle aspekter under hele rehabiliteringsforlgpet.

e Det er et gnske om mer informasjon om utfordringer som mgter dem som par/familie i
etterkant av oppholdet, og om hvilke muligheter for hjelp som finnes gjennom
familievern, nettverksetablering eller annen lokal kommunal hjelp. Sykehuset ber ha
en proaktiv rolle for a etablere kontakt.

e Barneperspektivet ma fa en sentral plass, bade gjennom god/relevant informasjon til
barna selv, og hjelp til foreldre med & se barnas behov under og etter

sykehusoppholdet.

e Kontinuitet, helhet og koordinering av hjelp. Det ma bygges pa styrkene til
paret/familien, slik at skaden ikke forblir familiens sentrum.
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Delprosjekt 2. "En del av hverandres liv”

En resiliensorientert kvalitativ beskrivelse av tidligere pasienters og familiemedlemmers

opplevelser etter alvorlige skader.

Prosjektgruppe:

Anne-Kristine Schanke, sjefpsykolog, dr.philos., professor I, Forskningsenheten, Sunnaas
sykehus HF/ Psykologisk Institutt, Universitetet i Oslo (leder).

Anne Geard, sykepleier, MNSc, faglig leder for Lerings og mestringssenteret, Sunnaas
sykehus, HF.

Marianne Lgvstad, psykologspesialist, Phd, fgrsteamanuensis 11, Forskningsenheten, Sunnaas
sykehus HF/ Psykologisk Institutt, Universitetet i Oslo.

Anne-Cathrine Kraby, fag- og systemansvarlig sykepleier, Seksjon for hjerneskader, Sunnaas
sykehus HF.

| tillegg har tre studenter, alle ved Psykologisk Institutt, Universitetet i Oslo, deltatt i
prosjektet: Mastergradsstudent i psykologi Helle Skogstad Riege har samlet inn data og
transkribert lydband, oppgave er p.t. ikke innlevert. Ann Kristin Storaker har analysert deler
av materialet som omhandler personer med hjerneslag og leverte det som sin hovedoppgave
hgsten 2014, og Hanne Indregard Lind har transkribert lydband.

Gunnbjgrg Aune, spesialergoterapeut. MSc, Ambulerende Rehabiliterings Team, Sunnaas

sykehus HF var med i prosjektet frem til januar 2013.

Medhjelpere:
Sykepleierne Kristine Sgrland og Elin Hakonsen, sosionomene Gina Hjort-Larsen og Dora
Haarberg og psykologene Ingvil Laberg Holthe og Hilde Bergersen har sendt ut informasjons-

skriv til pasienter med spgrsmal om deltakelse i intervjuundersgkelsen.
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Delprosjekt 2: Utvalg, metode og analyseform
Anne-Kristine Schanke og Anne Geard

Hovedformalet med delprosjekt 2 er a bidra til ny kunnskap om hva som kjennetegner
familiers forlgp over tid etter alvorlige fysiske og kognitive skader hos ett familiemedlem.
Med utgangspunkt i resiliensbegrepet, og i denne sammenheng et seerlig fokus pa
familieresiliens (Walsh, 2003; Walsh, 2007) reiser vi fire hovedspgrsmal:

1. Hva er familienes erfaringer med a rekonstruere eller re arrangere familien for og

oppa en ny balanse etter skade?

2. Hvordan vurderer familien sin situasjon etter alvorlige skader og hvordan samsvarer
det med forhold som bidrar til & fremme resiliens? Refleksjoner rundt kjernebegreper
som humor, hap, regulering av avstand og nerhet, sosial statte,
normalisering/stabilisering av hverdagen, gjensidig stgtte av hverandre og tanker om

fremtiden diskuteres.
3. Kan vi identifisere hoved forlgpsformer som karakteriserer familiene?

4. Hva forteller skadede og deres familiemedlemmer om helsepersonells bidrag til &

understgtte resiliens, hdp og mestring?

Hvem inngar i prosjektet?

Deltakere i prosjektet er personer som har veert innlagt til rehabilitering med skade i
ryggmargen eller hjernen og deres neere pargrende. To sykepleiere kontaktet pasienter med
ryggmargskader og deres familier. To sosionomer og to psykologer tok ansvar for kontakten
med pasienter med hjerneskader og deres familier. Disse medhjelperne (navngitt tidligere)
sendte informasjon om prosjektet til tidligere pasienter og deres familier som de hadde
kjennskap til eller etter lister med utskrevne pasienter. Inklusjonskriteriene matte falges.
Pasientene skulle veere over 18 ar og pargrende skulle veere narstaende. Alle pasientene
skulle veere samtykkekompetente, dvs. bade selv ha evne til a delta i et intervju og samtykke
til at deres pargrende deltok, med unntak av personer med redusert bevissthet. Vi gnsket a fa
kjennskap til deres erfaringer bade om akuttforlgpet, rehabiliteringsoppholdet og dagliglivs-
funksjon etter utskrivelse, sa det matte veere minimum 1.5 ar etter skade. Noen pasienter
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hadde afasi, men kunne likevel gi informasjon av betydning. Vi ekskluderte pasienter som
var medisinsk ustabile, og pasienter og familiemedlemmer som hadde en alvorlig psykiatrisk

lidelse eller et pagaende rusmisbruk.

| alt ble informasjonsskriv sendt til 59 personer med ryggmargsskade (forkortet til RMS) hvor
11 familier svarte positivt og til 60 personer med hjerneskade, hvor 18 familier svarte ja til
intervju. Det ble p.g.a. lav svarprosent fra personer med ryggmargsskader sendt ut 13 ny
henvendelse som gkte deltakelsen med to familier,.Et par mgtte ikke til fokusgruppeintervjuet
med RMS og et individuelt intervju med RMS ble det ikke noe av. Tre par i
hjerneskadegruppen (Aquired Brain Injury, forkortet til ABI) viste seg ikke a vere aktuelle.
Samlet deltok 49 personer i fokusgruppe-og dybdeintervjuer, hvor de selv valgte hvilke

intervjuform de gnsket a delta i.

Familiene til pasienter med redusert bevissthet (Disorder of consiousness, forkortet til DOC)
ble forespurt om deltakelse via pagaende forskningsprosjekter knyttet til pasientgruppen, samt
ved henvendelse til inneliggende pasienters familier. I alt ble 7 pargrende til DOC- pasienter
forespurt, og 5 pargrende sa ja til & la seg intervjue. Derved ble det 54 personer som inngar i
studien. Det ble 29 individuelle intervjuer, 10 pasienter med RMS og deres pargrende, 6
intervjuer med pasienter som hadde flere diagnoser samtidig (blandingsdiagnoser av RMS og
hjerneskader) og deres pargrende og 13 intervjuer med personer med hjerneslag

(Cerebrovascular Accidents, forkortet til CVA ) og deres pargrende.

| alt 25 personer deltok i 5 fokusgruppeintervjuer. Et fokusgruppeintervju ble gjennomfart
med 4 personer med RMS og ett med 4 av deres pargrende. Et fokusgruppeintervju med 6
personer med ervervede hjerneskader hvor noen har hjerneslag (CVA) andre har traumatiske
hjerneskader ( Traumatic Brain Injury, forkortet til TBI) og et med 6 av deres pargrende og 1
fokusgruppeintervju med 5 pargrende som har familiemedlemmer som har nedsatt bevissthet

etter en hjerneskade (DOC) hvor personen med skade ikke kan intervjues.

Personene som ble intervjuet er i alderen 31-76 ar. De fleste pasienter er skadet etter 2007,
noen pa 1980-og 90 tallet. Det farste intervjuet ble gjennomfart i desember 2012 og det siste
intervjuet i juni 2013. Utskriften av intervjuene varier i lengde fra 12 til 45 sider, hvor

datamateriale samlet utgjorde 1018 sider.
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Tabell 1 viser diagnose, alder, kjgnn, tid siden skade, bosituasjon, yrkesstatus og om de

bruker rullestol for de 24 personer med skader som ble dybde- og fokusgruppeintervjuet.

Fokusgruppe:

CVA/TBI Hjemme* | 5 ufare/1 jobb
56
RMS n=4 RMS 76- 2K/2M | 19-34r | Hjemme 1 pensjonert 2
31 2 jobb/

1 sykemeldt

Dybde intervju:

RMS n=6 RMS 76-36 | 6M 32-2ar | Hjemme 2 pensjonert | 4
1 ufar/3 jobb
CVA n=5 CVA 66-45 | 4M/1 | 18-3ar | Hjemme lpensjonert | 3
K 4 ufare
Blanding n =3 ABI/IRMS | 72-58 | 2M/1 | 4-2ar Hjemme lpensjonert |1
K 1institusjon | 2 ufare

Av de 24 pasientene som inngdr i studien er det syv personer (3 RMS/4 ABI) som ikke er
selvstendig i dagliglivets aktiviteter (ADL), 6 har hjemmebaserte tjenester og 1 bor i
institusjon. Utvalget bestar av 18 menn og 6 kvinner. Det er stor spredning i alder og tid siden

skadetidspunkt, starst i RMS-gruppen, hvor ogsa den starste andelen yrkesaktive.

Tabell 2. Viser familierelasjoner og antall deltakere:

«Fokus pa familien ved store skader»
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Ektepar/samboere: 38

Bror-sgster:

Barn/foreldre:

Kun foreldre:

2
4
Kun pasienter: 2
6
2

Kun ektefeller:

| alt: 54

Metode

Vi har valgt en kvalitativ analyse som tilnerming, hvor bade fokusgruppeintervjuer og
dybdeintervjuer inngar. En kvalitativ metode er egnet til & fa kunnskap om erfaringer om
opplevelser sett innenfra, dvs. fra pasienters og familiemedlemmers stasted. Dette vurderte vi

som mest fruktbart siden resiliens er sa lite studert innen rehabilitering.

Fokusgruppeintervjuer legger til rette for utveksling av meninger mellom deltakerne og gir
mulighet for refleksjon om sentrale felles tema. Fokusgrupper vurderes som velegnet for a
undersgke menneskers erfaringer, ideer, kunnskap om handlemater, eller ndr man gnsker en
dypere forstaelse av meningsdannelse og holdninger til spesielle emner en gruppe har til felles
(Brataas 2001, Billson 2004; Kvale 2004, Malterud 2004).

Dybdeintervjuer tar sikte pa a fa frem mer omfattende fortellinger om personlige opplevelser
og erfaringer (Geertz 1973). Fordelen med dybdeintervju er at personens opplevelser i et
lengre livsperspektiv kan fremstilles. Slik kan dybdeintervjuer gi oss mer kunnskap om
utviklingsprosesser bade hos individer med resiliente forlgp, og hos personer som strever
mere. Kombinasjonen av begge intervjuformene kan gke kvaliteten pa den informasjon man
far (Reed & Payton 1997; Agar & MacDonald 1995).

Intervjuguidene

Intervjuguiden inneholder kjernesparsmal knyttet til hovedtemaene vi gnsket & fa kunnskap
om (Malterud 2004; Billson 2004). Begge intervjueguidene hadde en halvstrukturert form
(semistrukturert). Det betyr at det var tema vi ville dekke i samtalene, men at det ogsa var

apent for & snakke om andre ting som kunne veere viktige for personene.
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Intervjueguiden for dybdeintervjuene hadde falgende hovedspgrsmal.

Hovedsparsmal i den rekkefalge sparsmalet kommer i:

Familiens bakgrunn for skade/sykdom inntraff.

Prosesser familien har vaert gjennom siden skaden/sykdommen oppsto.

Forhold og egenskaper i familien som har hatt betydning for hvordan de har mgtt de
utfordringer de ble stilt ovenfor.

Hva er viktig for familien i tiden etter sykdom eller skade?

Hva vurderes a ha betydning i dag?

Tiltak som kan bedre livssituasjonen.

Synspunkter og perspektiver pa fremtiden.

Intervjuguide for fokusgruppeintervju har falgende hovedspgrsmal.

Hovedspgrsmal i den rekkefalge spgrsmalene kommer i:

Hvilke endringer har dere erfart i familien.

Hva gjer dere for a handtere hverdagen?

Hvordan statter dere hverandre i familien?

Hvordan ivaretar dere behov som enkeltpersoner?

Ved tilbakeblikk pa rehabiliteringsperioden og situasjonen na, hva kan helsepersonell
bidra med for dere som familie?

Hvordan ser dere pa fremtiden?

Gjennomfgring av intervjuene

Fokusgruppeintervjuene ble gjennomfert ved at to og to personer i prosjektgruppen ledet

gruppene. Gruppedynamiske prosesser ble fulgt, bla at alle skulle fa komme til ordet. Gruppe

intervjuene ble gjennomfart i Sunnaas sykehus HF sine lokaler. Nar det gjaldt

dybdeintervjuene, sto informantene fritt til & avgjgre om intervjuet skulle vaere pa Sunnaas

eller hjemme hos personene. Vi hadde en utstrakt reisevirksomhet idet mange ville ha det i

sine egne hjem. Bade fokusgruppene og dybdeintervjuene var planlagt til & vare ca. 1,5 time.

Flere personer med hjerneskader hadde kognitive svikttegn i form av gkt trettbarhet,

oppmerksomhetsvansker, samt varierende grad av vansker med sprak, hukommelse og atferds

regulering. Den kognitive svikten var imidlertid ikke sa markant at intervjuet ikke lot seg
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gjennomfare, selv om intervjuene kunne bli kortere enn de andre. Intervjuene ble foretatt av
de to psykologene og de to sykepleierne i prosjektet, alle med lang erfaring fra Sunnaas
sykehus. Noen intervjuer ble gjennomfgrt av mastergradsstudenten.

Etiske overveielser

Alle intervjuene ble tatt opp og transkribert ordrett, men med en normalisert norsk prosa
("bokmal)", fordi dialekter kan identifisere personer. Annen informasjon som kan identifisere
informantene ble endret eller utelatt fra presentasjonene. Det ble presisert at informantenes
anonymitet skulle ivaretas, og at deltakelse var frivillig. Det informerte samtykke innbefatter

ogsa at informantene kunne trekke sin deltakelse nar de matte gnske det uten a oppgi arsak.

En potensiell gevinst for informantene var at det kunne vare en lettelse a fa fortalt sin unike
historie, og a fa dele den med andre i lignende situasjoner. Flere gnsket ogsa & bidra med
erfaringer som kunne komme andre pasienter og deres familier til gode bade under og etter
rehabilitering. Pa den annen side ble informantene bedt om a snakke om store og alvorlige
livshendelser. Vi hadde derfor et tiloud om oppfelgingssamtaler av psykolog ved Sunnaas

sykehus HF for de som matte gnske det.

Siden vi tenkte at det kunne veere aktuelt at delprosjektene 2 og 3 kunne munne ut i
vitenskapelige publikasjoner, sendte vi inn forskningsseknader om godkjenning av
prosjektene til Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK), Helse
Ser @st september 2012. REK hadde ingen innvendinger mot at prosjektene ble gjennomfart.

Lagring av data

Registrering og lagring av data ble gjort ved hjelp av (mp3) opptaker/bandspiller. Intervjuene
ble transkribert fortlgpende av prosjektgruppens medlemmer samt en psykologistudent.
Samtykkeskjemaer ble skannet og lagret i forskningsserveren ved Sunnaas sykehus HF
sammen med de transkriberte utskrifter av intervjuene. Materialet vil oppbevares
avidentifisert med kodeliste som oppbevares av prosjektleder pa et trygt lagringssted.
Kodelisten slettes og data vil dermed veere anonymisert fra 31.desember 2017 nar Phd studien
er estimert ferdigstilt.

Analyseform

Ved dataanalyser fglger man noen hovedprinsipper. Her benyttes Kvale (2004) sin modell til

analyse av fokusgruppeintervjuene med de tre tolkningskontekstene:
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1) selvforstaelse - en fortettet form som gjenskaper hva informanten selv mente med sine
uttalelser,

2) kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft - utvidet forstaelse utover det & omformulere
informantens selvforstaelse og

3) teoretisk forstaelse - bruk av ulike teorier som ramme for tolkningen av uttalelsen.

Ved analyse av dybdeintervjuene er flere metoder mulig, blant annet meningsfortetting,
meningskategorisering, narrativ strukturering, meningsfortolkning og ad hoc metoder (Kvale
2004). I lgpet av analysen kan forskeren variere mellom a finne fortellinger i intervjuene, eller
skape fortellinger av mange hendelser som settes sammen til en sammenhengende historie. Vi
har gjort begge deler. Vi har ogsa sett pa endringer over tid, de vendepunkter som skaper

forandring samt egenskaper/strategier og personer som har veert viktige i prosessen.

Vi matte dele opp materiale for & handtere det. Alle intervjuene er fortettet, dvs. at vi

strukturerte dem ut fra kjernetema intervjuene dekker slik som:

e Bakgrunn, familiens historie og selvopplevelse fagr skaden; yrke, sosial situasjon,
relasjoner.

e Familiesituasjon pa skadetidspunktet.

e Familien i dag. Refleksjon over konsekvenser av skaden, jobb og infrastruktur.

e Samspill og kommunikasjon i hele familien, hvordan handtere skaden i tidlig og
kronisk fase.

e Barnas betydning.

e Rollefordeling i familien, for, undervegs, og na.

e Betydningen av individuelle tilpasningsprosesser for familiesystemet.

e Hap og mal om fysisk bedring. Hapets utforming over tid.

e Strategier for mestring, a sette seg mal.

e Hvordan opprettholde fellesskap og individuelt rom?

e Motivasjon for utvikling.

e Handtering av tapte drgmmer.

e Betydningen av det sosiale nettverket

e Helsevesen, opplevelse av mgte med helsevesenet og andre deler av hjelpeapparatet.
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e Fokus pa familien under rehabiliteringen.

Hva er informantenes erfaringer og opplevelser?

Dataanalysen omfatter et stort materiale, det utgjer intervju med i alt 54 personer og i alt 1018
sider som skal analyseres. Det innebaerer et omfattende analysearbeid som ikke kan
ferdigstilles i en prosjektperiode, der vi primeert har brukt tiden pa a transkribere lydband og
fortette data. Vi har imidlertid fatt innvilget en Phd-sgknad i Extrastiftelsen hvor master i
sykepleie, Anne Geard, skal fordype seg i dataanalysene. | det falgende gir vi en preliminzr
analyse av hovedfunn i lys av de hovedspgrsmal vi stilte. Vi har inndelt analysen i 3
hoveddeler: Del 1 angir i hovedtrekk informantenes svar pa hovedspgrsmalene 1-3 som nevnt
over. Del 2 beskriver i hovedtrekk svar pa hovedspgrsmal 4 som omhandler de skadede og

o

deres familiers erfaringer med helsepersonells bidrag i a understgtte resiliens, hdp og
mestring. Del 3 omhandler pargrendes erfaringer til pasienter med nedsatt bevissthet som

befinner seg i en seerskilt krevende livssituasjon.
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Delprosjekt 2 - Del 1A: «Det er noen triste historier, det er
noen som har det stusselig, men de fleste lever veldig vanlige

liv.»

Anne-Kristine Schanke

Hva er familiens erfaringer med & oppna en balanse etter en ryggmargskade?

Livsfasens betydning for skaden
Hvor dramatisk en skade pavirker en familie, kan ha sammenheng med hvilke livsfase man er
I. Ryggmargsskadefamiliene vi mgter var i ulike aldre da de ble skadet. Et par var kjarester

da skaden inntraff, og de synes ikke de matte endre familiemgnsteret sitt.
«Det er egentlig bare sann vart liv er. Aldri opplevd noe annet».
Andre ble skadet i ung alder og husker tiden pa 80-tallet pa Sunnaas:

«Vi var 30 stykker cirka (...) de rommene var jo fulle og der var vi jo kanskje 25
gutter og fem jenter. Og alle var jo stort sett mellom 16-17 og 30 ar. Og de fleste
guttene hadde jo — veldig mange hadde skadet seg for at de skulle teffe seg da pa en
eller annen mate. | den alderen der. Kjart for fort med bil eller balansert pa rekkverk
eller stupt fra bruer eller gjort dumme ting.... Veldig mye sdann, litt sann med ting som
gutter kanskje gjor i den alderen der. ....Men derfor ble vi veldig godt kjent ogsa. ...
du traff jo mye av de samme typene som deg selv. Alle guttene, vi var jo en veldig fin

gjeng.»

Noen hadde bitte sma barn, hvor foreldrerollene ble endret pa en dramatisk mate. Dette

beskrives som sorgfullt og krevende av en ektefelle:

«..(med) to s& sma som vi hadde, da innebarer det mye sorg. Han hadde jo planlagt
veldig mye som han skulle gjere sammen med barna, ogsa plutselig sa blir det liksom
ikke... Sa selv om du pd en mdte skal tenke positivt og muligheter, sa blir det utrolig
mye begrensninger med sa sma unger som vi hadde da. Og NN (ektefellen) gikk jo
glipp av veldig mye med NN (barnet)... Sd det var ... toft.»

34
«Fokus pa familien ved store skader»



Noen var blitt pensjonister og besteforeldre da skaden inntraff og hadde mer pa plass.

Vi hgrer om skjeve arbeidsdelinger og endrede kjgnnsroller nar skader inntreffer, og at livet
for mange opplever a bli snudd pa hodet.

Noen angir a bli veldig praktisk orienterte og handlekraftige, en ektefelle fikk alt det
praktiske pa plass i lgpet av kort tid:

«Det er noe rart med det at man er sa i den situasjonen....inne i den boblen pd en
mate at du tenker ikke noe serlig.. du bare prever a fa det sa lett og enkelt som mulig
for alle parter ... det er litt sann du vet ikke noe annet. Du md klare den situasjonen og

gjere det beste ut av det.»

For en annen betyr «snu pa hodet» store konsekvenser:

«Men som sagt sa ble jeg jo da syk i XX, og da raste jo alt i haug. Bade jobber og
okonomi og alt ble jo helt snudd pd hodet. ....ndar du jobber for deg selv og du kommer
i en sann situasjon og du kanskje da ikke har forsikringer og sdnne ting...og det hadde

jo ikke jeg. Da blir det vanskelig.»

For denne personen ble ogsa ekteskapet opplest:

«Ja, nei det har vert tungt etterpa. Det har liksom blitt den ene turen ned i kjelleren

etter den andre. For & si det sann. Og det siste var jo at hun sa at hun skulle flytte.»

Mange beskriver at det skjer en normalisering av hverdagene over tid. Det betyr at
tidsperspektivet er en viktig normaliserende faktor, spesielt der det er stabile skader som gir
mulighet & gjenoppta flere tidligere roller og arenaer og fa et forutsigbart dagligliv. For de
som har kompliserte forlgp med bl.a. medisinske komplikasjoner, er det vanskeligere a

gjenoppta sine funksjoner og det pavirker ogsa sinnsstemningen:

«Intervjuer: Oppfatter du at du er person som har et lyst sinn? NN: Ja....men na er det

ikke sa lyst lenger ....ja, —av og til.»
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Evne til & finne en form som gjgr hverdagene handterbare og stattepersoners betydning

De fleste parene fremstiller tydelig at de star sammen om oppgavene og er lgsningsorienterte.
De fleste familiene sier at de fortsatt kan gjgre mye av det de har lyst til, selv om de gjar noe
pa litt andre mater enn fer, i serlig grad gjelder dette rullestolbrukere. Familiene har ogsa
avtaler om at de deler seg av til, slik at pargrende kan gjere ting alene som personene med

ryggmargsskade ikke kan veere med pa, dvs. at de bade er autonome og har et fellesskap.

«l: Hvis du skulle holdt pargrende kurs til andre som hadde familiemedlemmer som
hadde fatt en skade i ryggen. Hva ville du (lagt) vekt pa som et godt rad til andre?
NN: Ja, kanskje det at man skal ikke glemme seg selv i den prosessen. I: Hvordan gjar
man det, hvordan far man det til? NN: Nei, i hvert fall ikke miste kontakten med sine
beste venner. Og sa huske pa a ta vare pa deg selv rett og slett ga til frisgrdamer nar
du foler for det og ga turer og leve litt ditt eget liv ogsa ved siden av. ....jeg tror at det
er veldig viktig.»

«Jeg pregver a pushe henne (kona) til & vaere med pa litt sanne ting da, sann at hun

ikke blir dritta lei meg.»

Mange synes de har god kontakt med nettverket sitt, og har hyggestunder som ikke er stiller
krav til fysisk funksjon, slik som tilstelninger med god mat. Mange kvinnelige ektefeller har

jentegjenger de harer til. Noen snakker med andre om situasjonen sin, andre ikke:

«NN: Jo, sd har vi jo masse gode naboer. I: Kan du snakke med naboene dine om
hvordan du har det? NN: ja, ja, de er jo veldig interessert i hvordan jeg har det og

noen har veert og besgkt meg pa Sunnaas.»

«.l: S& din venninne er ikke den du har brukt sa mye for & lette pa trykket og sann?
NN: Nei, Nei. Det har veert mannen. Ja, det har det veert. ... det har noe med at du ...
stdr i sa spesielle sko, sd er det sveert fa som vet hvordan det er.... Sa derfor sd er det

uaktuelt, liksom.»

«Jeg har mange venner — jeg har alle de gamle vennene fra gamledager, sa jeg har
nok (ler), jeg har mange venner jeg vil si er gode venner. Det er veldig mange. Som

jeg treffer jevnlig — det er 30-40 stykker.»
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Noen menn sier de har mistet venner de utfarte fysiske aktiviteter med, mens andre har begynt
med nye fysiske aktiviteter, slik som kjelkehockey. Som en viktig del av det sosiale

fellesskapet inngar for noen kontakten med Landsforeningen for ryggmargsskadde, (LARS):

« |2 Hva er det den gjengen betyr for deg, synes du? NN: De betyr veldig mye, du far
masse tips, om rullestoler, og reisemdl og tilgjengelighet .... I: Sa har de har vel
egenskaper du setter pris pd? Hvordan er de av typer, mange av dem, synes du, er de
positive eller? NN: ja de er positive... Og de ser ut til d takle situasjonen sin veldig
godt. Men om de gjor det bestandig, det er vel.... Vi er med pd reiser og er sammen og
ja pa alle slags arrangementer som LARS arrangerer. For vi far jo veldig mye, man

far jo veldig mye ut av de mgtene.»

Vi hgrer om besteforeldre som stiller opp. Noen par gnsker praktisk hjelp, andre vil klare seg
selv. Noen av de eldre ekteparene har kommunal hjelp i dagliglivet som de er forngyd med,

«Det er godt at vi bor i en liten kommune. Det synes jeg er veldig godt. For det er et
kjempepoeng ...tenker pa hjemmesykepleien. Vi kjenner jo alle sammen... alle kjenner
oss. Og det det er jo, ja rett og slett bare d ta en telefon viss det er noe nd... de sier

hver gang at ring viss det er noe. Vi er jo her for & hjelpe dere begge to.»

En av ektefellene har omsorgslgnn. Nar vi spgr om hvordan hun ser pa situasjonen sier hun:

«Man ma jo ha legning til sant & kunne hjelpe folk for, ja som jeg bruker a si at jeg

har fatt det inn med morsmelken.”

Andre sier det er sa forstyrrende for familielivet med yngre barn a fa andre mennesker inn i

huset, at de heller vil klare seg selv.

De fleste gir uttrykk for at de har et bra liv som de trives med hvor familie, venner og
gkonomi er pa plass. De fleste i yrkesaktiv alder er i jobb. Flere har et godt og stort

familienettverk.
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Hvilke grep tar familiene for & fa det bra?

Hvordan har de kommet frem til en tilvaerelse som for mange gir gode hverdager? Flere par
sier at de matte velge et felles fokus, avfinne seg med situasjonen og std sammen. De
vektlegger ogsa betydningen av « & ga for noe» som en drivkraft nar skaden inntraff. Det

krever ogsa evne til kommunikasjon:

«Jeg er jo veldig utsatt sann i forhold til — eller til ekteskapet og sann, har jeg skjagnt.
Jeg snakket med sanne grupper inne pa Sunnaas og sann. Der er det veldig mye knute
pa traden og sann. Men vi har nok veert veldig flinke til a prate sammen... Et varmt
forhold hele tida. Og det har veert hundrevis av sakalte gode samtaler. Vi har vert to.
En enhet kan du nesten si. .. ..na har jeg jobbet med damer da i mange ar. Og jeg har
hert gang pa gang ar de skiller seg at: Nei, jeg nadde aldri inn til han — jeg nadde
aldri inn til hany. ... Det er ikke sinn det skjer her. Vi nar inn til hverandre og vet
hvordan den andre har det. Snakker bedre sammen enn de fleste... Leerte det av kona.

....Men jeg tror jeg md ha evnen til a hore pd folk.»

« Jeg syns det er et problem noen ganger at... At jeg alltid ma ta initiativ for d ta en
prat, da. Og jeg vil gjerne prate, altsd barnelerdommen er jo liksom at guttene er
stille og tause og teffe, ogsa er det jentene som alltid ma dra i gang praten med

guttene. Det er i hvert fall ikke sdnn her. Etter min mening.»

For andre har det tatt tid & kunne snakke om vanskelige ting, og man ville gjerne beskytte
hverandre. Noen har ikke funnet ordene:

«I: Snakket dere noe mye om .... de her plutselige rolleendringene dere fikk?
NN. Altfor lite. Altfor lite...men vi (opphavsfamilien) har jo pa en mate ikke veert en
sann familie. Vi har ikke vert sa veldig knyttet sann til hverandre.»

Andre har en god kommunikasjon:

«Nei, jeg opplever vel at det som Sunnaas kan tilby oss av pargrendesamtaler, det
klarer vi mye bedre sjol...Det er ikke noe som ligger og gnager her. I det miljoet jeg
vokste opp i, sa var det godtatt at du kunne ga rundt a veere sur i tre dager etter en

konflikt. Men etter at jeg traff NN skjonte jeg jo at det ikke gikk....jeg tror (ogsad) jeg
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har hatt en fordel med det yrket jeg har hatt da. At jeg har veert ngdt til & hare pa folk,

here pa hva folk sier.»

Det er ikke et enkelt svar pA om man skal inkludere barn i de utfordringer foreldre star
ovenfor. Det virker som om man primaert er rettet inn mot a ivareta dagliglivet for sma barn,
ivareta tendringer som trenger tid til & omstille seg, mens voksne barn og svigerbarn i
familiene med godt samhold blir lagspillere i prosessen.

Par som evner & sta stgtt sammen og ga gjennom prosesser sammen, opplever sterke

mestringserfaringer:

«Det man finner ut er jo at mennesker er ganske sterke, da. Man greier det man ma

greie.”

Flere av parene har yngre barn, og ansvaret for barna har veert en hovedkraft for & gjare det

beste ut av situasjonen:

«Ungene har veert mitt hovedfokus. At de skal ha en sa normal oppvekst som mulig,
ikke sann som jeg hadde det.».

«Klart, med to unger s ma du bare. Selv om — altsd, du kan pa en mate ikke bare
legge deg ned og ikke ha lyst til a fortsette. Du md bare sta opp hver dag og... Klart at
jeg brukte utrolig mye krefter pa & veere positiv, pa a vare oppe og ga. Altsa, ungene.
Farst og fremst ungene. De har vert det viktigste fra dag én. Det har det veert bade for
NN (ektemann) og for meg. At de skal ha det bra. S& klart, vi har sikkert
overkompensert litt. (Ler). For at alt skal veere sa normalt som mulig for dem, da.»

«NN: Og det var jo trening fem dager i uka. Og det er det fortsatt. Og det er vel derfor
jeg er oppe og gdr (ler litt). I dag....Og det har jo pd en mdte gjort for familien min.
Det er liksom det jeg har tenkt pa hele tida. I: Det er familien som har motivert deg til
d trene? NN: Ja. Og scerlig minstemann egentlig... jeg foler at jeg har mistet mye tid

sammen med han. Og redd for at han ikke skulle bli interessert i faren sin...»
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Andre hadde barnebarn som fikk dem til & skjerpe seg:

«For mitt vedkommende, eller NN (kona) sitt vedkommende, sa tror jeg det var en
inspirator. At hun hadde allerede X barnebarn, og hun bestemte seg veldig tidlig for at
hun ikke skulle bli sur, gammel bestemor i rullestol....Og, det har hun greid sa. Sd jeg

tror at den situasjonen vi var i, sa var det rett og slett noe a ga for.»

En tilskriver oppveksten sin at hun har sa mye guts nar livet krever det:
«l: Det at du har hatt en sann stor utfordring i livet ditt som liten - for det ma man jo
si nar man blir uten pappa og en mor som ma forandre helt pa livet sitt - snu helt om
pa livet, og attpa til ma vaere veldig redd for penger....gkonomi. I: Hva har du lert
gjennom det?» NN: «Ja, jeg har lart utholdenhet og ta vare pa de positive tingene i

livet og se fremover.»

For noen har det vert alvorlige opp- og nedturer siden skaden flere ar tilbake som beskrives

ngkternt.

«Det har skjedd en stor forandring i livet mitt. Og det gar i balger.»

«Det har veert som en lang villmarkstur. Det blir litt sdnn. At du er veldig pa en mate

alene gjennom hele systemet.»

«Noen tidssoner kunne vart annerledes».

Andre uttrykker at de lever et godt liv:

«Det har veert slitsomt. Det har veert et spesielt liv. Et annerledes liv enn det andre

har. Men det har jo vert et godt liv, ikke sant?»

«Sa vi lever da et godt liv, egentlig et veldig godt liv. Vi gjar jo det.»

De som fikk skader uttrykker stor takknemlighet ovenfor ektefellene sine, antakelig i visshet

om at det hadde veaert et mye tyngre liv alene.
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«Jeg har en enestaende mann».

«.. jeg har sagt det gang pa gang at jeg priser meg lykkelig for over den gangen som
jeg sjekket henne opp. Det er liksom hun som er det faste holdepunktet... Hun har nok

veert et unikumy.

Men deres partnere fremstiller det som naturlig:

«A ta vare pé han, jeg synes ikke det er s& veldig vanskelig, vi har jo veert gift i 30 &r»

«... det mentale er pa stell og at han er en veldig flott mann.»

Man ser i intervjuene at ndr mennesker befinner seg i krevende situasjoner kan de utvise en
klok evne til & reflektere over fordeler og ulemper. Mange opererer med en worst-case-
tenkning, som er dem til hjelp for a takle hverdagene. Noen setter funksjonshemmingen i
relieff mot deden, andre ser sin situasjon i lys av hvordan de hadde det i akuttfasen og noen

tenker pa at de hadde et bedre utgangspunkt for & bli skadet enn andre.

«Jeg har ikke veert sann at jeg har opplevd det som sanne kjempenedturer, liksom.
Fordi jeg har tenkt liksom at han er i live. ...hadde dette skjedd noen ar for sd hadde

han veert ded, ikke sant? Sa alt er jo mye bedre enn det.»

«Og jeg kan ga. Helt utrolig. Jeg kan ga.»

«Jeg var jo heldig som hadde den bakgrunnen som jeg hadde nar jeg skadet meg. Jeg
var XX og kunne fortsette i jobben. Hvis du er mer uheldig eller har et mer praktisk
yrke — det er klart det er vanskelig og mye verre. Noen har ikke veert frekke nok eller
hatt selvtillit nok til a fa seg kjcerester....(som han selv) ..... jeg var (ogsd) heldig og

fikk erstatning nar jeg skadet meg.»

Det har ogsa sammenheng med en evne til & ville fa et godt liv hvor en optimistisk eller
realistisk livsinnstilling eller stahet bidrar. Noen legger vekt pa at de ikke tar seg selv sa

hagytidelig, andre at de bruker humor i hverdagen:
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«Altsa jeg er, jeg er — for det farste, jeg er fryktelig heldig. For jeg har vel noen gener
som er (ler) greie & ha med seg nar ting skjer. For jeg tar ikke sorgene pa forskudd,

jeg venter og ser hva som skjer».

«l: Du sier du er god til & tilpasse deg situasjonen? Hva mener du med det?» Nei, jeg
dveler ikke ved at jeg kan std pd ski lenger eksempel...Jeg kan ikke svomme lenger.
For jeg ikke brukt armene til & holde meg oppe med. Og jeg veldig glad i a

bade....men det foles ikke som noe sann verdens undergang for det.»

«Jeg gidder aldri bry meg om noe som jeg ikke far gjort noe med.»

«Jeg er den typen som ikke liker & sette urealistiske mal. Altsa, jeg ma ha realistiske
ting for & komme meg framover. Det er mer en sann en dag av gangen, nesten sann. Sa
far vi se hvor hen det ender opp. Men det er jo mange som mener at du skal sette
harete madl for a greie d nd dit... det kommer an pa hvordan du tenker pa veien. Du
kan ha s& harete mal du vil, hvis du ikke tenker riktig og smart nok for & na det malet
sa vil du aldri na det. ..For jeg tenker smart og viktig pa veien. Forhapentligvis. Og
kanskje jeg nar til og med enda hgyere enn det malet jeg eventuelt hadde satt meg. Sa
det er klart det er noen begrensninger her.»

«Du vet,(nevner sin yrkestittel) er vant til & sette delmél. Sm& delm&l. A jobbe
malrettet. Og det tror jeg har veert en kjempefordel....sann at vi har blitt dratt
fremover. Ikke sett oss tilbake, men framover. Sa det er en veldig fordel.»

«Veldig sta. Nei altsad, at dette her skal jeg klare.... Det er ikke noe bonn.»

«Enda sa galt det er kan du ikke annet enn & le altsa. Rett og slett. Sa det har vert en

del sdnne stunder.»

«l: Men sa istedenfor a bli sint, sa ler dere? NN: Ja. Og jeg har veldig tendens til &
begynne & le nar det er sann komisk jeg, altsa. Det er ett eller annet med det der.
(Ler). I: ... bruker dere humor mye? NN: Ja. Ja. I: Som en sann strategi? NN: Ma det

altsa. Ellers sa blir det sa trist. Ja, det gar ikke an.»
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«I: Hva bidrar den humoren med da, liksom? NN: Nei, den bidrar med at det blir en
lett stemning. Det er ikke noe sdann "hengehuer” fordi om bestefar sitter i, eller pappa

sitter i stol.»

Andre sier at de har et forbedringspotensiale:

«l: Hvis du tenker etter i dag, hvor dere er i dag — hva syns du er de stgrste
utfordringene du star ovenfor i dag? NN: Det er de jeg skaper sjol.... NN: (Ler). Det
er faktisk det altsd.... Det er vel det at jeg ikke er sa veldig flink til d spaorre om hjelp.
Sann at jeg kanskje heller lar veaere a gjgre noe som egentlig hadde veldig lyst til, men

som jeg ma ha hjelp til.»

Noen har tatt et bevisst valg mht. og ikke synes synd pa seg selv. Andre unngar a ga «ned i
kjelleren» ved hjelp av en sterk psyke, mens andre har et prosjekt om & vere rollemodeller:

«Men s har det aldri veert noe grining og: se pa meg hvor javlig jeg har det. ..det har
det ikke veert lov til. Rett og slett. Og ... etter hvert har det blitt sann at samme hvor
syk du er sa har du ikke lov til & lage livet til et helvete for de som er rundt deg

allikevel .»

«l: Har du noen sanne darlige dager? NN. Nei. Jeg kan ikke si det. Jeg har, det kan
v&ere at i lopet av en dag at det kan veere litegranne...l: Nar det er litegranne, hva gjor
du da? NN: Nei, jeg tenker vel som sd at .... det har jeg ikke noe bruk for. Rett og slett,
at jeg bare finner, gar over til noe annet som er positivt fordi at jeg har jo funnet, har
funnet ut det, og det prediker jeg til folk ogsa at det. Hvis du bare tar deg tid og orker
a jobbe med det sa er det alltid noe positivt i ting selv om det ser i utgangspunktet helt
svart ut. Sa er det noe, det er noe der. Men det koster a finne det. Iblant. Det gjar det.
Men hvis du skal si det sann, & ha darlige dager og sant at det, hvis du gar ned ei
kjellertrapp sa har jeg hatt, veldig stort nesten aldri veert lengre enn til tredje trinnet.
Da har jeg snudd og gatt opp igjen, for det er sa kjedelig der i den marke kjelleren.
Det er ikke noe a sta og vente i (ler).»
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«Men jeg har nok tatt pa meg en rolle i samfunnet eller en sann i miljget. Miljget
Norge. Med pa en mate a skulle vise til at det ikke er synd pa folk som sitter i rullestol.

Den vet jeg at jeg jobber med.»

Hapets betydning
Nar det gjelder hapet, er det et sammensatt begrep. Mange sier det er godt & kunne hape pa at
behandlingen av ryggmargsskadde skal komme sa langt, at selv de med komplette skader skal

kunne ga.

«Jeg har et grlite, fjernt hap og at jeg skal felge datteren min opp kirkegulvet nar hun

skal gifte seg. Mot alle odds.»

Men, det er enda bedre & ha slatt seg til ro med hverdagene og det livet som er blitt. Det
gjelder & ta en dag ad gangen, og gjare hver dag sa god som mulig. Det er gode leveregler for

alle mennesker.

«Vi gnsker a leve sa normalt som mulig og fglge opp barna.»

«Jeg ser i dag at det at jeg sitter i rullestol, det har ingenting & si for om jeg er

lykkelig eller ikke».

Andre er i krevende situasjoner med medisinske komplikasjoner, men det kan ogsa gi hap:

««NN: Vi har jo egentlig alltid noe som vi skal ....medisinsk. At na ....han har veert
pd....provd Baklofen pumpe for han trenger mye Baklofen for & bli kvitt disse
spasmene og de er jo veldig ubehaglige....vi venter alltid pd noe nytt som skal skje og
det er sanne etapper i livet ... |: Er det slitsomt da eller betyr det at dere har noe & se

frem til som kanskje ... NN: Det er egentlig noe d se frem til.»
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Delprosjekt 2 - Del 1B: «Det er mest familien som har veert til
hjelp»

Anne-Kristine Schanke

Hva er familiens erfaringer med & oppna en balanse etter en hjerneskade?

De dramatiske endringene

Hos familier som opplever hjerneskader, er det ulike arsaker til skadene. Noen har veert utsatt
for ulykker, noen har fatt hjerneslag, mens andre fikk hjernetumor. Noen har opplevd
dramatiske sykehistorier. En av informantene vektlegger at det har skjedd medisinske feil som
har gjort det vanskeligere for familien a leve med virkningene, mens en annen pargrende
beskriver det han opplever som en gjennomgaende systemsvikt for et barn som fikk

hjerneslag i 40-arene:

«Altsa na, vi har jo holdt pa med sann pasientskadeerstatning....det er klart at da har
du noen som har gjort en feil....Hvis hun bare hadde fdtt et slag, sa hadde det veert
lettere d pd en mdte handtere.... (Men) det er ikke noe selvforskyldt eller tilfeldig. Og

det er klart at det er en ekstra belastning......»

«NN har veert sveert uheldig i denne fasen av sitt liv. Ja. Samfunnet har ikke vist sitt
ansvar bevisst. Noe som har veert, og fremdeles er en stor belastning for NN og ogsa
for hans naermeste. Det har veert mgter pa mgter. Oppgaver som ber lgses. Daglige
forsgk pa forbedringer siden hendelsen i (arstall). Altsa, fra var side. Vi faler vel NN
som intellektuelt sterk. Men han fgler seg tilsidesatt og noen ganger overkjgrt av
systemet. Og nar det gjelder oss som familie.... At ingen har heller noen gang spurt
oss som pargrende om hvordan vi har det. Aldri. Ser man hendelsesforlgpet under ett,
sa vil jeg med noen fa unntak gi det offentlige helsevesenet en strykkarakter (stille).
Jeg er i utgangspunktet ikke stolt av a tilhgre dette samfunnet som fremdeles bygger
pa et ikke-fungerende helsesystem, sdnn som vi har opplevd dette her. Altsa, jeg er
pro-norsk, og det har jeg alltid veert....veert en oppbyggende faktor hele tiden. Og det
er ikke antydning til bistand fra dette systemet sann som vi opplever det. Og jeg er ikke
alene om & mene dette. Det er bare & se pa Dagsrevyen pa TV, sa far vi repetert dette

daglig. Hvor darlig det kan veere. Sa... igjen, jeg tror det er ganske enkle midler som
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skal til for d rette opp noe av dette her.... Men i alle fall sa er det ting som bor
gjores....Man ma bort fra begrepet “penger og kostnader” hele tiden. Man na snart
begynne a sette pasienten i fokus. lkke kostnadene.... I: Det virker pa meg som om
dere er en familie som fremdeles er litt i krise? NN: Ja, altsa krisen er pa den maten
at vi feler oppgitthet fordi at det er ikke noe som skjer som kan komme NN til nytte.

Ikke fra det offentlige. Det er det som lager krisesituasjonen.»

En tredje person beskriver en komplisert sykehistorie. Hennes historie omhandler dels at hun
ikke ble sett, men ogsa at ektefellen fikk en endret personlighet med dramatiske virkninger pa

relasjonene i familien:

«l: S& han (mannen) ble syk, han fikk en hjerneblgdning i (arstall). NN: Ja. I: Hvor
alvorlig var den? NN: Den var veldig alvorlig. S& han 13, altsa jeg husker ikke hvor
lenge han la, men for meg virket det som ukevis i respirator.... Ja. 1. Kom han til
bevissthet? NN: Ja, han gjorde vel det nar de koblet han fra. Men han var jo vanvittig
surrete. Han hadde jo noen fantasier, historier som var helt vanvittige. Og det jeg
synes var mest slitsomt det var jo at han rgmte, holdt jeg pa a si. Han forsvant fra
rommet sitt pa (sykehus), og de hadde ikke ressurser til & passe pa ham. Sann at de
kunne mgte pa han hvor som helst i (ler) pa sykehuset. Og dette var jo i januar, sa da
tenkte jeg at: guri meg. Hvis han rgmmer og ligger i nattskjorten pa trappa pa
(sykehus) sa blir det jo ille...I: Hadde han posttraumatisk amnesi, tror du? NN: Aner
ikke hva han hadde. Nei, tror han bare var helt forvirret jeg.... Jeg ble ikke sett i det
hele tatt...... Og sd kom det en sykepleier inn pa rommet en dag. Ogsd sa hun: kan jeg
fa snakke med deg? Og da tenkte jeg hjelp, nd har de virkelig funnet noe. Ogsa kom
jeg ut i en gang, i korridoren ikke sant, utenfor rommet. Og der gar folk frem og
tilbake (ler) med rullatorer og pargrende. Ogsa tar hun meg i handen og sier: har du
noen & snakke med? Og da tenkte jeg, herregud altsa. I: Ja, hva ligger det i det? NN:
Nei altsd, jeg opplevde at, nd i en gang i en korridor (spurte de meg om hvordan jeg
hadde det, etter at han hadde vert der sa lenge uten at noen hadde kontaktet meg) , I:
Men det sparsmalet som sykepleieren stilte sa overfladisk. Hvis jeg sper deg na da,
hvem hadde du rundt deg den gangen? ....NN: Jeg har en utrolig god venninne....Som
er fantastisk. Jeg hadde venninner som ringte meg opp og fulgte meg opp.... 1. Barna
da? NN: Ja, barna er jo fantastiske.... tror det var i (drstall), da pd en mate fikk jeg en

sann litt nedtur. For da sa jeg veldig klart at han var en helt annen mann. I: Sa du at
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det var en annen mann ja? Tre ar etter? NN: Ja, for da hadde jeg pa en mate mistet
alt, jeg trodde at alt skulle ga fremover og det gjorde det jo, ikke sant. Men sa nar jeg
kom til hosten (drstall) sd begynte jeg d tenke "nd er det gdtt tre ar, NN (legen) sa det
var tre ars grense, og hvordan er dette?” Ogsa begynte jeg nok da reflektere om
hvordan han egentlig fungerte. Altsa, tok litt sann oppgjar med meg sjel. Oppdaget at
han jo hadde mistet empati, han var....rasende i perioder for helt uforutsette ting... Det
er som jeg sier sann, koblet én mann til respiratoren, og koblet en helt annen mann
av.... I: Vil du si at du endret deg, gjennom det du har opplevd? .... NN: Det har jeg
egentlig tenkt veldig mye pd....ja....jeg har liksom veert en sdnn som har gatt gjennom
livet uten noe serlig...., .... og sd kom alt dette liksom, en haug.....Der masse ting
forandret seg...(inkludert dodsfall av andre ncerstiende). Men jeg vet ikke hvor jeg
har forandret meg, altsd, ....jeg vet ikke, ingen som har sagt noe om det egentlig....Ja,
altsd, det da jeg sa at jeg var i ferd med & gi opp sa var de to minste (barna), de var
veldig stgttende pa meg. I: Men syns du dette overskygger ekteskapet, denne tiden
etterpa? NN: Jeg har gjort det veldig lenge. Jeg kjenner na at jeg farst kan begynne a
ta frem noe av de positive greiene. I: ...du, den historien du forteller om som varte
over mange ar. Preger den deg fortsatt syns du?.... Pavirker den mye av livet ditt i
dag? NN: Nei, det gjer den ikke. Men, jo det gjor den selvfelgelig.... I: ....(du har) er
en historie om det d veere menneske i en veldig krevende situasjon....Der det ikke
finnes enkle svar....Og der man blir veldig hardt utfordret pa sitt eget folelsesliv. Og
vel ogsd pad sin egen identitet. NN: Ja. I:.... hvis du skulle fortelle om erfaringene i,
kanskje ikke alle detaljene men i det store til andre. Hva ville du sagt? Du er sikkert
vant til a holde foredrag? NN:....Altsa, hvis jeg skulle hatt foredrag pd dette sa ville
jeg jo snakke om hvordan helsevesenet skulle behandle folk som.... I: Parorende?
NN: Ja, pargrende. I: Ja, nettopp. Og hva ville ditt budskap veere? NN: Jeg ville jo i
hvert fall sgrget for en skikkelig informasjon.»

Andre skildrer hvordan jorden brast under bena deres da skaden inntraff, men at det verste
ikke skjedde:

«NN: Og det var en veldig sann stressende periode fordi at jeg trodde egentlig jeg
skulle bli enke i flere uker... For meg sd var det at han var oppe og gikk (pd
akuttsykehuset) ja, det var en gave fra himmelen omtrent. For jeg, jeg vet ikke, jeg sa

for meg at det aller verste.... I: Hva var det aller verste? NN: Det aller verste var at
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Jjeg ikke skulle finne igjen noe....At det ikke skulle veere noe igjen av NN (ektemannen).

I: Men det er det? NN: 4 ja, masse. Nesten, nesten alt sammen....»

Blant familier med ervervet hjerneskade ser vi at de, i likhet med personer med
ryggmargsskader er i ulike livsfaser ved skadetidspunktet, men det ser ikke ut til & ha sa stor
betydning for deres vurdering av sin navaerende situasjon. Vi ser heller ikke en sa stor grad av
normalisering som ryggmargsgruppen beskriver over tid. Det kan ha sammenheng med at
mange Vviktige aspekter ved livet er blitt endret, og at noen i dag har liv som har lite til felles

med deres tidligere:

«Han ma jo fylle livet sitt med noe som gjer det verdt for han a leve. Og der er vi ikke
ennd. Det, vi vet ikke hva det skal vere, egentlig. Det er klart at en familie blir veldig
preget, for han sgrger over det livet han hadde. Vi sier til han innimellom, at du far
vere takknemlig for alt du har opplevd, for du har tankene dine, og du kan
gjennomga, altsa vaere med pa om igjen alt det du har opplevd.»

«Hele livet er forandret.»

Blant personer med hjerneskadet er ogsa flertallet ufgretrygdede og mistet sin identitet som
yrkesdeltakere:

«N& har han liksom mistet sin identitet. Han er ikke den mannen som han var. Fordi at
han ikke har jobb.»
«Han mista sitt arbeidsliv da han var ganske ung.»

Og dette er menn som har knyttet sin selvrespekt og mannsrolle til & veere hovedforsgrgere og

kvinner som har tatt hovedansvaret i hjemmet:

«For det fgrste den «derre mannsgreien» som jeg har slitt litt med. Sann at du skall
vere hjemmeveerende og lage middag og stgvsuge og ikke veere den som tjener

penger.... kan du si, sann i familien.»

«Mitt seksualliv er borte. Det er og en sannhet. Sa du mister sa mye fglelsen av a vare

mann, for & si det sann.»
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«Fordi at.. for sd var det jeg som gjorde alt hjemme og sann og nd .... md han gjore

ting da, vet du, og sa blir det ikke bra nok for meg, vet du (ler)..»

De personer som er omtalt over bor hjemme. En mann i 60-arene som fikk hjerneslag bor pa

institusjon. Kona sier det var tungt for han da skaden rammet han, men selv utrykker han at

mye har gatt seg til:

«XX var veldig bestefar ...sd nar han vaknet opp sa grat han egentlig for det at han
skjonte at han ikke klarte d gjore bestefar(ting) mer sann som han hadde..... det var

veldig hardt for han.»

«NN: Sa har jeg (antall) unger og flere av dem har unger selv - sa jeg har masse sma
barnebarn.... Det er gullkorna mine det.....ja, fiyktelig glad i de — sa kan jeg fa veere
med dem & leke sa er det det beste i livet. I: Har du og kona di klart & prate sammen
nar det har veert vanskelig opplever du? NN: Ja....hun leser meg som en bok. I: Men
leser du henne da? NN: Nei ikke sd godt. I:.... men hva gjor du for & preve a forsta
henne da? NN: Ma sparre — grave og spgrre om hvordan det star til og om det er noe
— det & kunne fa prate i sammen — da kommer det som regel frem. I: Hva tenker du nar
du vakner om morgenen? NN: Jeg kikker ut av vinduet sa hvis det er fint ver sa tenker
jeg det blir en fin dag i dag. I: Og hvis det ikke er s godt veer da? NN: Da tenker jeg
at det blir vel alltids ei rad. I: Hva vil det si om deg da — nar du tenker slik? NN:
(tenker seg om) Jeg er litt optimistisk av meg. I: .... er det ting rundt deg her i
(stedsnavn) som du foler hjelper deg....? NN: Jeg har jo noen kamerater som jeg
synes er ok og som er svere til d besoke meg.... Ja, en nabo ogsd - 0gsa har jeg — jeg
har jo (antall) brgdre — han ene er veldig flink til & veere pa besgk. 1: Ja — hvorfor tror
du at de kommer pa besgk da? NN: Det er fordi at de har vert vant til det far og — og
de liker det. I: Hva er det som er viktig for dere i i dag? NN: Det viktigste er at jeg kan

komme hjem igjen en gang i blant sa vi kan leve som en familie. Det er det viktigste.»

Familiemedlemmer roses og anerkjennes slik vi ser hos ryggmargsskadeinformantene:

«Fremdeles gift. Halleluja. Hun har statt last og brast ved min side i mange ar.»

«Mannen min som har veert sa snill og veert ved siden av meg og stettet meg og bakket
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meg opp hele tiden, det. Jeg beundrer han noe veldig.»

«l: Syns du barna og NN (kona) har veert... NN: Helt suverent. I: Hva syns du de har

gjort for deg? NN: Helt enormt mye.»

«NN. ...det er mor. I: Hva betyr hun for deg? NN: Veldig solid.»

«Kjere sgster, hva skulle jeg gjort uten deg?»

Men det er ogsa unntak:

«Jeg er skilt for kjerringa kunne ikke veere gift med en som hadde hatt slag, men vi har

barn sammen».

Mens ryggmargsskadefamiliene beskriver & std sammen, er dette vanskeligere for familier
med hjerneskader fordi relasjonene synes mer stabilt endret. Da hjelper det & ha et godt

utgangspunkt eller evnen til & fortrenge:

«Vi er en familie som er veldig glade i hverandre og har stgtta opp rundt hverandre og

hjulpet hverandre i all tid.»

«l: Men hvis vi tenker pa fer, fer den skaden her da. Hvordan var (mannen) da? NN:
(Mannen) er jo utrolig sosial. Og utrolig snill. Han er noe det snilleste Gud har skapt.
Ogsa er han kreativ og talefgr. Han var jo den fedte toastmaster. Og elsker sann
organisasjonsliv hvor han kunne vaere a dra i gang og var primus motor. Har

kjempekapasitet.»

«l: Ja. Hva er det som har holdt hapet ditt, og viljen din, oppe i disse arene? NN: Eh
(ler). Ja det er sammensatt, helt sikkert. Men det aller viktigste er at jeg er veldig glad

i kona mi. Altsa, hun er min store kjarlighet, ikke sant.»

«NN: Ja det var fryktelig trist ja som sagt sa synes jeg det er trist til dags dato a tenke
pd...Men heldigvis sd har man evnen til d fortrenge det. ...En kan ikke gd og tenke pd

det og grdte hver gang....for (broren) sier til meg — det har han sagt — det verste jeg
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vet er at folk synes synd pd meg..... Og jeg nok litt sann at...hvis noen klager til meg,

sa tenker jeg “det er jo bare barnematen.»

Mens pargrende til personer med ryggmargsskader primert beskriver endret praktisk
arbeidsdeling, far man inntrykk av at det emosjonelle ansvaret kan tynge pargrende mere

fordi de har store omsorgsutfordringer i hverdagene:

«Det har foltes veldig tungt & bare et annet menneske i s& mange ar. A vere sa
sentral i en annen menneskes liv. S& behovet for time out det er der kjenner jeg. For
det jeg kjenner nar jeg begynner & snakke om det na, sa er det som om jeg er sa
proppfull av, av ting som jeg lever med og som er sorgfullt og tungt. ..av og til tenker
jeg at livet mitt bestar av sa mange ting som det er vanskelig a verbalisere i mgte med

folk. Det blir litt snn taust, litt sann privat. ...

«Det som er en stor forskjell hos oss. Det er den uforutsighare hukommelsen hans.
Noen ganger kan han huske mer enn meg og andre ganger sa husker han ikke. Og jeg

kjenner at hodet mitt blir fullt fordi jeg skal dobbeltsjekke.»

«Jeg ma, jeg praver a si til meg selv at jeg far ikke styrt absolutt alt. Jeg far ikke vert
eh, s det er sant jeg ma jobbe med. At han selv tar, ma ta ansvar. At jeg far ikke
passet pa hele verden. Men, som jeg sier. Vi har begge hapet om at vi skal klare det.

Sa jeg tror det, altsa. Ja.»

Men de der detaljene som man skal fglge opp hele tida. Det, det er faktisk mitt liv na.
Og sann har det veert i to dr nd. Det er ikke dobbel jobb altsa det er trippel jobb....Vi

taler & veere en litt sann, en litt annerledes familie, rett og slett. Det ma vi akseptere.»

«Nei, det er det som jeg undrer meg mest over, det — jeg kjenner jo p& hver eneste dag
hva det koster. Det gjer jeg jo. Og jeg lurer i all verden pa hvordan de fikser livet sitt
de som ikke har den ressursen og den kapasiteten. For dette er ikke, det der

byrakratiet vi lever i det er ikke for pingler altsa.»

I slike krevende situasjoner er det godt & ha venner og tid for time-out:
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«NN: .... men sd md jeg jo si til mine venner: "Hvis dere er mine venner”, jeg har
mange venninner som pd en mdte backer meg opp ogsd..... Sa sier jeg til dem at:
"Dere md gi meg beskjed hvis jeg begynner a bli for mye av det gode”. (ler). For

det... jeg ma ha noen korrigeringer.»

«NN. .... men jeg har ogsa veert opptatt av d gjore mine ting. Fordi ellers sd... surrer
og ratner pa rot, det som ikke far naring altsa. I: Dine ting. Hva er det for noe? NN:
... Ja, hva har jeg gjort da? Har vert... lordagene sd er jeg pd kafébesgk med
venninner. Sd har jeg jo syklubben min, ogsa har jeg vel....ja, sd hvis det er noe
kulturelle ting som jeg syns er hyggelig & fa med meg og som jeg vet ikke interesserer
NN, kirkekonserter. Foredrag. Sanne ting. Teaterforestilling som ikke NN syns om.
Det har jeg gjort fordi at det er viktig for meg.... Han er veldig sdann stottende pd

det.... "Bare kom deg av garde”.

Mens kvinnelige ektefeller over vektlegger et gkt press pa den omsorgsrollen de har innehatt i
familien, er det menn som omdefinerer det til praktiske problemer i trdd med kjgnnsrollene.

Men menns erfaringer er heller ikke entydige:

«Sa hverdagen min, altsa jeg bruker mye tid pa & hjelpe NN (kona) pa forskjellige
ting. Hun kommer jo ikke sa lett rundt lenger. Hun er jo engstelig for ting, altsa hun —
nd har hun fitt den epilepsien i tillegg....» som sagt — jeg ma bista henne mye mer enn
jeg gjorde tidligere. Og .... ikke at det har veert noe scerlig problem. Min jobb har veert
veldig fleksibel, sa det er ikke noe jeg @delegger i jobbsammenheng eller noe sant,
men det er klart at det tar da noe tid av ting jeg sikkert har gjort andre ting. Men det
horer med, liksom....I: Men har du noen — snakker du med noen? Har du venner eller
familie som du kan lufte ting med......NN: Nei. Nei. Har ikke folt at jeg har hatt veldig
behov for det.... Jeg har ikke hatt noe behov for og hatt noe hjelp til og pd en mdte a
veilede meg eller noe sant noe....jeg har veert pa noen moter ute pd Sunnaas, pd en
mate sanne innledende mgater og avsluttende mgater liksom, og det — jeg har pa en mate
fatt ganske god informasjon.... jeg har lest litt pa nettet liksom av hva dette
innebcerer....altsd, du kan ga inn pd nettet og du finner metervis. Sa det er ikke — 0g
det har ikke egentlig jeg gjort, men jeg har sett litegranne: Hva er dette? Hvordan skal
jeg hdndtere dette her, liksom. Eller er det noe spesielt jeg md gjore for at... Men en

ser jo hvordan NN er. Det er pa en mate — det er mer i den praktiske biten. Hun
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trenger litt hjelp pa kjgkkenet, hun trenger litt hjelp i huset, hun trenger litt hjelp, ogsa
trenger hun litt hjelp til & fraktes rundt.»

"Det har veart en, en jevlig kamp for & f4 s& mye trening som mulig, for & fa sa mye
logoped som mulig og for a holde pa den treningen. Og jeg er ganske stolt av hva jeg
har fdtt til....."Etter at hun ble syk sa har jeg fart en ensom kamp. Og jeg faler meg
ensom.....Det er sa mye d holde orden pa. Jeg har en liste sa lang som et vondt dr om

alle de tingene jeg driver og holder orden pa."

NN: Nar hun ikke far til ting sa har hun pa en mate opparbeidet sann sinne. Og alltid
sa er det, alltid er det meg det gar utover. Sann er det med det. Og det syns jeg kanskje
har veert, og det er det faktisk ogsd, det er noen tider det gdr sdann i... Ja. Men det, jeg
praver & se det at det er ikke fordi hun er sinna pa meg, men det er rett og slett fordi
hun ikke far til ting sjgl. Det er det jeg praver a se det som. Men det er klart det er
tungt og jeg har nok en, en og annen gang tenkt pa noe en sa til meg etter hun ble
syk.... Men da sa jeg nei, det syns jeg er helt, det er for lettvint lgsning nar du har gifta
deg sa md du jo prove d takle litt motgang sammen med henne. I: ....er det slik at du
foler du at du har relativt god kunnskap om skaden i hjernen? NN: Nei. Det fgler ikke
jeg. Og vi fikk (en rapport eller epikrise?) Og det forsto jeg ingenting av (ler). Nei, for
d veere helt cerlig sa blir det sa (mange) faguttrykk at for en vanlig person..... Sa jeg
tok det med meg bort til legen. Men, (ler), han sto nesten fast han ogsa. Sa han sa han
skulle skrive et brev og fa det litt mer sann forklart for han forsto ikke alt han heller.
Men det kan jo vare at ikke han har veert sa mye borti akkurat dette.»

Familiene er i ganske ulike situasjoner. Noen av personene med hjerneskader er pleiepasienter

og rullestolbrukere. Noen far kommunale tiloud av ulik grad som de i varierende grad er

forngyd med. Noen kan ikke lenger lese eller se TV, de er mer trettbare, har nedsatt

simultankapasitet og arbeidshukommelse og de mister lett oversikt over hverdagen. Noen har

ogsa vansker med initiativ og har darlige kontroll pa felelsene sine (emosjons-og atferds

regulering). En mann pragver a kompensere ved a lage struktur pa dagen:

«Det med & kjare helt sann nazisystem pa det jeg skal, men det er det a klare det da.»
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Andre kjenner at det flyter:
«Jeg fgler meg jo som jeg er tilbake pa femtitallet og har blitt husmor sann ordentlig
tradisjonell husmor. Bare, det eneste jeg gjer er & hente ungene pa skolen og bruker
dagen pa a hvile meg, kanskje rydde litt, ogsa er jeg ikke sa god pa det heller,
egentlig. Det er litt sann at jeg ma skyndte meg faler jeg og jeg lager maten og sann
da til alle kommer hjem...Men det er en sdnn blanding av og ogsa kjede seg litt da.
Ikke sant, veere bare husmor.... A sld seg til ro med det.... er det det som er rollen

min?»

Andre opplever at de har et forklaringsproblem ovenfor omgivelsene, og at de har utfordret

egne kulturelle fordommer, mens en pargrende ser utvikling over mange ar:

«Det er litt sdnn Tangerudbakken har jeg pa fglelsen av noen ganger. Sa det er litt
sann, gar og suser i var egen verden. Neida. .. og det som er vanskelig er, det bilde
mitt utad. Fordi jeg far til veldig mye nar jeg far til ting, sa det er veldig mange
naboer som er sann og ja, men du har jo pussa opp huset, du far til ditten du far til
datten, du gjor det og alt mulig sann. Men dem ser ikke meg nar jeg ikke far til ting...
kanskje sotti prosent av tida... Men jeg tenker at de tenker: Han er en jevla
unnasluntrer hvorfor er ikke han i arbeid? Sa det er for sa vidt, det er kanskje det som

plager meg mest i hverdagen. Hva jeg tror at andre tror.»

«Men jeg faler liksom litt skam, og jeg var sann at jeg kunne se pd folk ...det er greit
du er ufer, kan du si, men du skal jo ikke veere ufgr. .. men det tar jeg tilbake altsa, for
d si det sann. Det har jeg skjont nd... jeg var veldig dommende. Men det er jeg ikke

na. Du sitter litt i glasshus.»

«Hadde noen sagt til meg for fgr skaden at jeg skulle ha behov for hjelp med psyken,
s& hadde jeg sagt at de var tullinger. Men jeg synes veldig synd pa meg selv, og da

kommer det gaerne falelser og da tenker du.»

«Om det gar an d forandre personligheten, ... (tidligere) da var jeg til tider ganske
arrogant ovenfor andre mennesker, og kunne veere ganske dgmmende, tror jeg.

Herregud tar han piller, liksom (ler). Jeg har jo fatt meg en nesestyver pa akkurat det,
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sa jeg har bedre forstaelse for, for atte folk kan ha problemer og for sa vidt blitt en
god lytter og samtalepartner. Jeg har masse venner som kommer til meg og bruker
meg som en samtalepartner da, som en forstaelsesfull person far jeg litt sann inntrykk

av. ... sd jeg synes jo kanskje at jeg er blitt et bedre menneske.»

«Mere empatisk har jeg sikkert blitt...og jeg har fdtt en annen sdnn livsfilosofi. 1
forhold til hva som er viktig her i livet, hva som betyr noe. Praver jeg & ha i hvert fall,

jeg praver & ha det. Det er ikke alltid jeg klarer det.»

«.. det haper jeg for framtida, at jeg skal kunne veere til mening for folk rundt meg. ..
at (jeg i ) det nye livet mitt... vil kunne finne nye veier som jeg kan gd i forhold til
....det jeg gjorde.. sa jeg legger det gamle livet, det er et liv som jeg hadde som jeg ma

se tilbake pa med glede, men at jeg na finner et nytt liv som jeg kan leve framover.»

«NN:....ogsd har hun hatt veldig sann slak fin stigning i mange dar. Og hun har lcert
seg ting etter, ja ti r. Og det var jo noen som sa at hvis at det du ikke lerer to-tre
farste arene det leerer du ikke. Men det er jo i hvert fall ....I: Det er ofte feil NN: Det
er i hvert fall helt feil, for hun har jo leert masse ting etterpa.»

Noen har hatt lange skadehistorier der de ikke har funnet kurs eller retning a styre etter, noen
fratas hapet, mens andre bevarer et hap som ikke forstyrrer hverdagene, slik noen personer

med ryggmargsskader beskrev det:

«Jeg tenkte (da) at jeg skulle tatovere hap med sveere bokstaver pa brystkassa.»

«l: Hva var det som gjorde at du ringte til meg og sa at dette hadde lyst til & veere med
pa dette? NN: ja, jeg tenkte pa noe som var en milepal som gikk i feil retning. Han
gikk til en logoped i (omrdde)..., de passet ikke scerlig godt sammen, hun, grammatikk
og pronomener og sdnn... og han folte at her strekker jeg ikke til, jeg er dum, jeg er
haplgs, han fglte at han var haplgs i hennes gyne. Og, men han gikk na troskyldig, tok
timene da for han har jo alltid veert sa pliktoppfyllende, sa, og sa han gikk hos henne,
hadde vel gatt hos henne omtrent et ar sa skulle hun ha en evaluering, hun hadde
jevnlig evaluering hvert halvar og i den evalueringen han fikk da etter et ar sa stod det

at "’jeg kan ikke se annet enn at du har statt helt stille det siste halvaret” eller .... 0g
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dette tok han sa tungt, for han syntes han jobbet sa hardt, og gjorde alt han kunne for
d strekke seg til ....som hun ville (her brister stemmen) og sd far han hore at han har
statt helt stille. 1: Hvor lenge var dette etter hjerneblgdningen? NN: Det var vel
omtrent et ar etter slaget omtrent, .... og sa ramlet hele verden i grus for ham. Alt det
etter det aret da han fikk den evalueringen-og det er jo det som er litt av mitt poeng
da, at sant noe det kan gdelegge sa utrolig, hvis de far de til & synes at de ikke er noe
verdt.....og det greide hun, sa utmerket altsa. Ja, det skulle nesten veert straffbart,
altsa....Han falt helt sammen. ...og han ble sur og gretten og alt gikk pad tverke, og sa

begynte han a skulke timene hos henne — alt gikk nedover.»

«NN: Jeg har jo hap om at jeg skal kunne ga igjen kanskje....Kunne springe litt. I: Ja -
tenker du mye pa det? NN: Nei, men litt sd. I: S& du har ikke gitt opp hapet? NN: Nei,
jeg regner med at jeg skal klare det. I: Hva gjer du for & holde det hapet oppe da?
NN: Nei, nei det er bare tankevirksomhet ikke noe annet. 1: Hva sier du til tankene
dine da? NN: At det skal bli slik....Slik som jeg vil skal det bli. I: Nei uten hdap hva blir

vi da? NN: Ja, da kan vi legge oss i en hvit kasse da.»

| dag beskriver flere at hovedutfordringen har veart @ komme frem til en realistisk oppfatning
av egen situasjon. Mange vektlegger at senfaseoppholdet pa Sunnaas sykehus utgjorde et

vendepunkt:

«Sa det & veere pa Sunnaas har for mannen veert en utrolig viktig prosess i a erkjenne
0g godta at livet er som det er. Smertefullt, feelt, men kjempeviktig. Fordi han, han
jager ikke lenger etter et annet liv. S& na& kan vi pa en mate se litt pa hva har skjedd,
eller der vi er na, sa lever vi med veldig forskjevet fokus i familielivet. ..det er fortsatt
en som er frisk og en som er syk og en som er sovende og en som er vaken og en som
er hjemme og en som er borte. .. men det er litt mindre krevende fordi vi har en slags
aksept og forstaelse for hva vi lever med, hva det heter. Vi har fatt flere ord pa det
skjulte handikappet som de rundt oss ikke ser. Han ser jo helt friskt ut, han ser
egentlig ganske bra ut. Han ser veldig sterk ut. Sa det, for de rundt & forsta. Det er vel

en prosess hvor vi ogsa godtar mer at de ikke forstar.»

«Jeg klarer ikke & innfinne meg med det at det blir ikke som far. Det er det som jeg

sliter med. Jeg ma bare fa akseptert og funnet ut hva jeg skal gjere.»
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Nar det gjelder sosialt liv, har det ogsa skjedd endringer bade positivt og negativt:

«En periode sa var det en, to av vennene vare som var stgttekontakt for NN
(ektemannen). Og det var veldig, veldig dlreit.... vi star her i dag fordi at vi har... veert
den familien vi har veert, tror jeg. Og at vi har hatt det nettverket vi har hatt av familie

og venner. Seerlig venner.»

«NN: Alltid lgrdag. Gar tur.(navn). Mor: Skal jeg si hvem (navn)er? NN. Ja. Mor: Ja,
han fikk en stottekontakt...Ja, de gar hver lordag....i marka. Og han er veldig flink til
d variere.... for (stgttekontakten) kunne fa mere (timer) hvis du ville. NN: Det holder.
I: ja, det holder og han liker du. NN: Ja, veldig rolig....rolig, veldig fint. Det er veldig

fa.»

«Vi er ikke som andre. Det blir litt pa det sosiale, at vi kanskje har mistet litt ....»

«Mest vanskelig er kanskje det sann sosiale greier. Det & mgte nye folk og fortelle

hvorfor og hvorfor du ikke er i jobb og, fordi alle spgr hva du gjer.»

«Og det med det sosiale og har blitt mye mindre for jeg blir fortere sliten og fer sa
brukte jeg a ha svere selskap og greier og inviterte hele familien og hadde mange,
mange gjester og lagde til sveere selskap.»

«I: Sann som nettverket ditt og sann....kompiser fra for du fikk slag....har du kontakt
med de fortsatt eller? NN: Ja.... det er en som pleier d vere hos meg....men det er

mange som er blitt borte....mange.»

Men tross dette, familiene star sammen sa godt de evner alle sammen, og de forsgker a fa til

nye hverdager som er gode:
«Jeg faler vi har fatt et mer verdifullt liv pa en mate.»
«Altsa , etter dette da — hvis man setter en strek akkurat der, sa har vi pa en mate etter

denne ulykken, eller etter at dette skjedde, sa har vi pa en mate kommet mye tettere pa

hverandre.»
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Noen er veldig overrasket over at de har fatt et sa godt liv:

«Det er, det er veldig rart. Jeg trodde aldri jeg skulle si at vi har et godt liv da. At vi
kunne si det igjen. Men det har vi. Ja. Og det trodde jeg aldri, virkelig aldri jeg skulle
komme til & si. Jeg syntes jeg var palagt en byrde og en vekt som var nesten ikke til &

baere.»

En mamma kommer flere ganger i intervjuet tilbake til at sgnnen hadde englevakt og fikk

beholde livet tross mange kritiske episoder som inntraff:

«NN: Men sa falt han om og ble liggende pa gulvet og da de fikk sendt bud pa 113 sa
han kom pa sykehus fort da. Det er jo en Herrens velsignelse det ogsa, at han hadde
folk rundt seg som kunne ringe 113. For han hadde vart alene - sa ville han ha veert
dad — rett og slett! 1: Du tenker mye pa det? NN: ja, tenker mye pa det, at han har
hatt englevakt, at han har hatt hjelp av hoyere makter... og en formiddag hjemme datt
han om pa kjokkenet etter frokost, og akkurat da kom X og hun kom fra en venninne
hvor hun hadde overnattet, og det var jo sa tilfeldig at hun kom akkurat da (stemmen
brister) og der hadde han jo ogsa englevakt, — og hun er ei kvikk jente, det har jeg sagt
hele tiden, og det forste hun gjorde var a ringe 113. I: Ja, sd fint. .NN: Ja, sd....han
har fdtt englevakt han.... han er jo en av englevaktene han (fagperson). I: Han virker
som et sant medmenneske. NN: S& jeg gar til han enda. (Nevner at hun selv ble
alvorlig syk). I: Hadde du englevakt der ogsa da? NN: Ja, det kan du si. For jeg hadde
verdens beste fastlege, og det er han jeg takker aller mest. Det fgrste jeg gjorde etter
at jeg kom meg etter narkosen var & skrive et brev til ham hvor jeg takket, for at jeg
hadde fatt livet pa nytt, nesten. I: Er det slik at du velger a se det positive? NN: Ja,
jeg gjer det. 1: Hvem har lert deg det, har du det fra noen? NN: Jeg hadde en mor
med et veldig lyst sinn.....ja, jeg har nok fdtt bruke sider av meg som jeg nesten ikke
visste at jeg hadde. I: Ja, hva vil du si om det? NN .... at jeg har blitt et mer
omsorgsfullt og klokere menneske. Og mer genergs tror jeg, fordi (sgnnen) er sa
veldig ngye med at man aldri skal demme noen. Det er en av hans prinsipper, og

serlig de som har det vanskelig da.»
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De fleste familiene uttrykker samhgrighet og vilje til a fortsette a utgjare et fellesskap:

«S3, sa det er rett og slett at vi, vi ikke har gitt hverandre opp tror jeg.»

«Sa det gar egentlig - altsa jeg klarer & handtere det. Men akkurat hvor lenge man

skal klare a handtere det, det er selvfolgelig en... Det vet man jo ikke. Men vi prover.»

Men det har ikke vert like lett for alle & komme dit. For noen familier har det vert veldig
vanskelig for barna & handtere at foreldrene endret seg sa mye, hvor flere trakk seg unna. For
noen farte det til et mer varig brudd i den opprinnelige relasjonen mellom barn og foreldre,
mens tiden reparerte forholdet for andre. Andre har handtert situasjonen:

«l: Har ikke du gnsket at hun skulle vite s& mye eller?...gnsker du & skjerme henne
(datter)? NN: Nei, jeg onsker bare da veere apen, men hun vil ikke vite hun ... hun
nektet & vite. I: Da kan det jo komme siden at hun kanskje stiller litt sparsmal etter
hvert? NN: Ja....hm.»

«.... hun har nok mistet sin mamma. Det er ikke den samme mammaen hun hadde. Og
det tror jeg nok er verre for NN (kona) enn det er den andre veien. Tror jeg. Og det er
jo kanskje naturlig.» Det tror jeg nok kunne p& en mate hjulpet noe i hvert fall for NN
(datteren). At hun hadde fatt litt mer informasjon, at hun visste litt mer hva hun — det

tror jeg.»

«Sann som NN (sgnnen) som trakk seg veldig unna. Lenge. Han har jo kommet tilbake
igjen, og det er sd godt." Han var den som pd en mdte... ikke klarer a hdandtere dette
at pappa blir darlig....for han, tror jeg, har sett pd faren sin som .... pappa. Som har
klart alt og mestret alt og hatt lgsninger pa alle ting og alltid veert der og kunne

hjelpe. Og sa plutselig sa, sa ser han at han er ikke der lenger.»

«NN: Og han ble skilt og han har (antall) barn....Og eldstemann — de har veert veldig
flinke med a ta seg av han etter det som skjedde. De har ikke jattet med han....De har
veart veldig sann strenge — det gidder vi ikke — det gjer vi ikke — litt sdnn....Men de har

hatt tunge stunder nar de ikke har veert hos han, det vet jeg.»
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Andre beskriver at de matte sette resten av familien pa vent:

«NN.: Det var jo sann at datteren min spurte om "mamma, er det noe jeg kan hjelpe
til med? Ja, sa jeg. Stay away. Int: Okey? NN: Det ble for mye for meg & ha bade NN
hjelpetrengende og et barnebarn som, ja, som ogsa ville ha oppmerksomhet og... Ja
det var ikke greit det der, det gar bedre na altsa, for na kan jeg pa en mate si at jeg
kan ikke, jeg ma klare begge deler. Men til & begynne med fiksa jeg jo ikke det. Ikke
begge deler.»

Fram til nd har vi beskrevet familier der den som far en skade kan snakke bra. For personer
med afasi er det store utfordringer knyttet til at det er sa vanskelig & kommunisere. Aktive,
verbale, sosiale og allsidig personer far store begrensninger. Sosial kontakt vanskeliggjares,

men blir ogsa opprettholdt:

«Afasien er jo absolutt det verste. Det er nummer 1-2-3-4-5-0g 6, det. «/: .... For du
fikk hjerneslaget. Hva slags mann var du da? Hva holdt du pa med? NN: Ja, alt
mulig....da var jeg jo helt, ja da var jeg som folk flest.... I: .... kona di sa du var veldig
sosial. Og du holdt flotte taler. Og du var en som stilte opp for veldig mange. NN:
Jepp. Yes. I: .... du hadde veert vant til d veere mye sammen med folk. NN: Yes, holdt
jo foredrag for hundre personer....Sa det var ikke noe problem. I: Sa du
hadde....venner....? NN: Nei, de har blitt mer og mer borte etter hvert. I: Hvor har
det blitt av dem, tror du? NN: Nei, de har andre ting d holde pd med.... det kommer et
par-tre og besgker meg I: Er det gamle kompiser? NN: Jepp....nei, det er flere. I:Men
du savner at du kunne snakke sa mye. NN: Ja ja ja.... Det er jo helt jeevlig det. I: Og
du var glad i & snakke. NN: Ja, veldig glad i d snakke..... Jeg har veert i et selskap og
30 mennesker og det var, da var jeg vaken til klokka to pa natta I: Oi, men da fikk du
sagt noe likevel. NN: Ja ja ja. Da var det fire-fem stykker pa det bordet som vi var. Og
da gikk det fint. I: Ja. Men tror du, du kan ikke snakke som fgr, men kan du resten?
Kan du gjore det meste annet som for? NN: Nei jeg har nok blitt veldig mer... Hva er
det det heter for noe det da? Sann tafatt....nd kan jeg ingenting.»

«l: Og dere er sammen med vennene deres har jeg forstatt? NN: Ja. Ja. l:Har du
glede av det fortsatt? NN: Nei....I: Det forandret seg? NN: Ja. I:Fordi det er

vanskelig & snakke? NN: Ja.»
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I: Hvordan er det med venner og sdnn... har dere fortsatt kontakt? NN: J....det er det
vi har venner...sy klubb. Vi er (antall), sd ...det er en gang i mdaneden sd reiser vi pd
tur annen hvert dr og nd skal vi til... nei ikke til Danmark men Sverige... vi har veert til
Island....vi har veert i Paris har veert i...husker ikke alt vi har veert ... (latter i
stemmen) jeg er bare med jeg...I: Hva liker du best a gjore da ndr du er pd
syklubben? NN: Jeg har skijerf.... skal du fa se (reiser seg og henter en kurv med garn
og handarbeid —blir borte en stund) se her (viser frem fargerike hekleremser i ull som
man kan surre en eller flere av rundt halsen). I: Nei, sa flott! NN: Alts, jeg fant ikke
ut hvordan jeg skulle hekle... jeg har hekla bestandig (viser hvordan hun far det til
med en lammet og en frisk hand) under der sa hekler jeg og nalen der og det gikk ikke
an.... sd var det en dame som sa prgv og hold det oppa og det gikk bra jeg har hekla
det her. I: Sa flott sa du har et godt sosialt nettverk hgres det ut som? NN: Ja, ogsa en
i (nabobygda) mange soskenbarn og...I: Hva er det som gjor deg glad og sann? NN:
Altsa, i hvert fall nar jeg gar pd syklubb der er det mye ...som leerere og sykepleiere
osv. vet du alle sammen.... piano og greier spiller ...I: Koselig.... motes dere hos

hverandre da, eller? NN: Ja, sist sa var det her ... neste gang sa er det borte hos NN.»

«l: ....og da betyr det at du fikk problemer med spraket etter den blodproppen. NN: Ja,
blodpropp, vent litt, ja og nei, det var bare to ord. I: Du kunne bare si to ord. NN: Ja,
bare to ord. Bare ja og nei. |: Bare ja og nei. Men det var viktig at du kunne si ja og
nei....For da kunne du bestemme litt over ting. NN: Ja.... Blodpropp. Sd orker ikke
sty altsa, men na gar det greit. Sliten, blir helt gaen. Sliten, alltid sliten.»

«NN: Jeg kan lese, men det er litt blodpropp (han leser fra overskriftene i en avis)l:
Jeg synes ikke dette var sa verst. Men da klarer du kanskje ikke & huske hva du leser?
NN: Riktig, jeg glemmer ord. I: Du bruker mye energi pad det du leser....da klarer du
kanskije ikke & huske ordentlig det som blir lest? NN:. Ja.»

«NN: Det er viktig. Det er skjult, skjult. I: Du har et skjult problem? NN: Ja. Skjult
....Det er veldig fa d si det. Jeg er syk.....ja, det er skult og det er flaut for meg, veldig

flaut....Ensomt, veldig ensomt.»

«l: Det er fordommer i vart samfunn? NN: Ja, det er riktig. Mor: Det har han merket

mye. Og mangel pa forstaelse. NN: Helt klart. Mor: Og nar han ikke snakker helt
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ordentlig, er det noen ganger han blir tatt for & vaere narkoman for de snakker jo slapt

mange av dem. Og det ogsa har han opplevd. Alt mulig. NN: Ja.»

Oppsummering del 2 A og B:

Den forelgpige analysen som her er presentert, sasmmenfatter erfaringene til 49 personer. | alt
20 personer forteller om virkningene av en ryggmargsskade, 29 personer forteller om
erfaringer etter hjerneskader. Dette er alle personer som har levd liv far skaden inntraff uten
store psykososiale problemer slik som rus eller psykiske lidelser. Men det er dramatiske og
smertefulle hendelser i mange menneskers liv, slik som dedsfall, sykdom og krevende
oppvekstforhold, og flere slike tidligere, og noen belastninger som sammenfaller i tid,

omtales.

Det er viktig & minne om at et forskningsintervju ikke innebaerer Sannheten om et menneskes
liv. I et intervju pa 1 times tid, velger intervjupersonene ut svar pa spgrsmal som stilles fra en
gitt intervjuer pa et gitt tidspunkt i livet. Det er godt mulig de ville vektlagt andre forhold pa

et annet tidspunkt i livet i mgte med en annen person som hadde stilt dem andre spgrsmal.

Vi ser i intervjuene at mennesker bade opplever a sta alene ovenfor store eksistensielle
utfordringer, men ogsa opplever ulik grad av samhold og stette gjennom familie og venner.
Hovedinntrykket er at de mennesker vi mgter har en sterk vilje til & innga i et fellesskap og
forbli en del av hverandres liv. De begrunner det ulikt, og angir ulik motivasjon. Trolig
reflekterer vilje til fellesskap ogsa menneskeartens grunnleggleggende sosiale vesen og
tilknytningsevne. Vi mgter mennesker som reflekterer over store spgrsmal i egne liv og
forsgker & fa hverdagslivene til & fungere. Vi ser at store skader setter et menneskes verdier og
personlige egenskaper pa strekk, og at mange reformulerer sin verdiskala. Familier med RMS
som har deltatt vektlegger betydningen av a avfinne seg med situasjonen, velge et felles fokus
og sta sammen. Det er et stort prosjekt a realisere, og for mange har det tatt tid a fa en
normalisert hverdag. Et flertall av familier med RMS har stabiliserende elementer i livet ved
at den ryggmargsskadde har kunnet opprettholde et yrke og at det sosiale nettverket fortsatt er
intakt. Det synes mer krevende for familier med ervervede hjerneskader a fa en tilnermet
normalisert tilvaerelse. Mange beskriver at det er et prosjekt de fortsatt arbeider med.
Endringer i kognitiv og emosjonell funksjon synes a ha stgrre pavirkning pa relasjoner enn en
fysisk skade, og det er faerre personer med hjerneskader som er i arbeid. Noen pargrende til

personer med hjerneskader formidler at omsorgsrollen er tung og emosjonelt krevende, og det
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har sammenheng med at det ogsa er emosjonelt krevende for flere av de som har fatt en skade.

Det kan ogsa synes vanskelig & opprettholde et felles sosialt nettverk.

Flere pargrende betoner at det er vanskelig a dele deres sjeldne erfaringer med venner, men at
de gir dem viktige pusterom i hverdagen pa andre mater. Det er ulikt i hvor stor grad barn
inngar i stattefunksjoner for sine foreldre, og det er szrlig voksne barn som tar en slik rolle, i
den grad de kan kombinere den med eget familieliv. Nar det gjelder sgsken, tar de litt ulike
roller, hvor noen bidrar, andre trekker seg tilbake. Flere beskriver at det har vert krevende for
barn opp til tenaringsalderen a forholde seg til en pappa eller mamma etter en skade, men for

mange har ogsa det normalisert seg.

Finner vi ulike forlgp i hvordan de personer vi har mgtt handterer skaden over tid? Som nevnt
i introduksjonen mener vi resiliensbegrepet ma utforskes naermere, siden tidligere litteratur er
mangelfull mht. & inkludere personer med alvorlige skader. Vi vil likevel nevne noen sitater

som kan illustrere ulike tentative forlgp:

Resiliensforlgp:

En ektefelle forteller om ektefellen som Ia pa akuttsykehuset:

«(Han) var noksa i grska og sa sngvler han til meg - at jeg kan ikke kjenne bena mine
Nei, sa jeg du har brukket ryggen og derfor kjenner du ikke bena dine - n& har du
lammelser fra livet og ned. Han kan ha fatt orientering om det far, men han var jo
noksa borte da Men det som han svarte med og det var noksa typisk (navn) det var:
Ja, ja, sier du det da er jeg vel ngdt til & leere meg a kjare rullestol og da, men det skall
jeg nok greie greit. For (navn) er et veldig ja- menneske, veldig optimistisk og positiv

innstilling generelt.»

Intervjuet med ektefellen beskriver at han har opprettholdt denne innstillingen.

Recovery- eller bedringsforlgp:

«Det er i de situasjonene jeg har fatt veere svak og der noen har stgttet meg som har

fort til at jeg sakte har reist meg og mestret situasjonen.»
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Intervjuet med denne personen beskriver at hun opplever a ha fatt et godt liv som hun ikke

trodde var mulig i den tidlige fasen av skaden.

Kronisk forlgp:

«Vi forsgker igjen. Vi sgker, undersgker, hele tiden. Altsa, vi har holdt pa hver eneste

dag. Hverdag, helger, hele tiden, i denne perioden for a prave a finne ut noe.»

Denne personen beskriver i dag at det er meget vanskelig a forsone seg med at hans vitale og
ressursrike barn fikk en alvorlig skade, og at denne i dag har et utilstrekkelig kommunalt
tilbud.

Utsatt (delayed) forlagp:

«Det var ikke plass til sorgen. Reaksjonen kom etter noen ar.»

Denne personen beskriver i intervjuet at mange ting har kommet pa plass for ektefellen, og at
hun har god statte fra kommunale tjenester, men at hans medisinske situasjon er komplisert og
krevende.

Som beskrevet i introduksjonen vil man i dag mene at resiliensbegrepet ikke bare er knyttet til
personlige egenskaper alene, men at psykososiale forhold og rammebetingelser ogsa inngar.
Vi kan stiller falgende spgrsmal: Hvordan kan man pavirke de forlgp familier erfarer etter
store skader slik at veien blir lettere & ga? Kan noe av den kunnskap familier med
ryggmargsskadde formidler veere til nytte for familier med hjerneskader? Er det elementer ved
ryggmargsskaderehabiliteringen med vekt pa normalisering som kan overfares til
hjerneskaderehabilitering som i stgrre grad har hatt fokus pa a forsta svikttegn? I hvilken grad
spiller prognostiske vurderinger inn for forlgpene til personer med henholdsvis

ryggmargsskader og hjerneskader?

I tillegg ser vi betydningen av fglgende forhold i beskrivelsene:
« At familier er lgsningsorienterte, tilpasningsdyktige og optimistiske

« At familier har et fellesskap de vil bevare, selv om det kan endre karakter
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Kulturelle relasjonshierarkier tilsier at noen i familien ma ta hovedbelastningene, mens
eldre barn kan innta en stgttefunksjon

Familier med et godt sosialt nettverk opplever at det utgjer en stgtte, men det betyr
ikke at man bruker nettverket til & dele skaderelaterte erfaringer

Mestringsstrategier er viktige, at man forholder seg pragmatisk, ofte forbundet med
hap og humor, og opprettholder dagliglivsfungering hvor familiemedlemmene ivaretar
egne rutiner og gjeremal

Tilgang pa tjenester er viktig, og at man nar frem i kommunikasjon med
hjelpeapparatet og helsepersonell

Men: Virkninger av store skader der personen mister mange arenaer i livet pa én gang

medfarer ofte store livspakjenninger

Implikasjoner for helsepersonell:

Kartlegge styrker og svakheter mer systematisk for personer som kommer til
rehabilitering etter alvorlige skader slik at vi bedre kan malrette var stattefunksjon

| starre grad lytte til pasienter og pargrendes opplevelser

Mer systematisk involvere og samarbeide med familiemedlemmer. De har hovedroller,
mens fagfolk i beste fall er viktige statister

For alle pasienter og deres familier gjelder det & bidra til & opprettholde mening og

hap, som har avgjerende betydning for psykisk helse
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Delprosjekt 2 - Del 2: «<Noen er flinke og lgfter, noen dytter
veldig ned»

Anne Geard og Anne-Cathrine Kraby

Hva forteller skadede og deres familiemedlemmer om helsepersonells bidrag i a
understgtte resiliens, hap og mestring?

Hvordan personer med en skade og deres familiemedlemmer opplever at helsepersonell har
bidratt nar de utsettes for store pakjenninger, er et sentralt tema i dette prosjektet. Som
helsepersonell mgter vi familier i akutt- og rehabiliteringsfasen, og etter at de er kommet
hjem. Helsepersonell representerer en viktig kontekstuell faktor, og helsevesenet utgjar

rammebetingelser for hvordan man fungerer med skader.

Tema vi utforske her er familienes erfaringer med helsepersonells rolle i & fremme resiliente
prosesser i familien? Chen (2008) papeker at resiliens begrepet bestar av tre aspekter:
individuelle, relasjonelle og strukturelle/kontekstuelle faktorer som gjensidig pavirker
hverandre. Individuell resiliens, med vekt pa personlige egenskaper, har hatt et mye starre
fokus i forskningen enn de strukturelle og kontekstuelle faktorene. Med det siste menes at det
tilrettelegges for et godt fysisk og psykisk miljg for familien, at strukturen og tilbudet pa
helsetjenesten er god og at det finnes informasjon og offentlig oppmerksomhet knyttet til
utfordringer familier kan mgte i helsevesenet (public awereness). Dette innebeerer at det ma
vaere gode velferdssystemer, bade praktiske og pa systemniva, og at det ma veere
arbeidsplasser som gir mulighet for sysselsetting av funksjonshemmede. Empiri viser videre
at resiliens for personer med hjerneslag, traumatisk hjerneskade og ryggmargsskader har
sammenheng med grad av resiliens hos deres omsorgspersoner (Sarre, mfl.2014).

Walsh (2003) har identifisert tre hovedprosesser knyttet til familieresiliens; at familien har et
felles stasted som hjelper familien til & oppleve mening. Dette innbefatter for det farste tema
som hap, evne til 4 tenke positivt og verdier familien lener seg pa i livet. For det andre,
hvordan familien organiserer seg, hvor deres evne til fleksibilitet og samhgrighet og deres
sosiale og gkonomiske ressurser er av betydning. Til slutt er det avgjgrende hvordan familien
kommuniserer og lgser problemer i felleskap. Ifalge Walsh (2003) er disse tre
hovedprosessene; fellesskap, organisering og problemlgsning, sentrale for familienes

kapasitet til 2 mestre utfordringene de er utsatt for. Wright og Bell (2009) hevder at mange

66
«Fokus pa familien ved store skader»



familier som erfarer sykdom og skade har den styrken som er ngdvendig til & lzse egne
utfordringer/problemer. Likevel vil evnen til problemlgsning ved en dramatisk hendelse
kunne settes ut av spill. Her kan helsepersonell bidra til at familier som erfarer store kognitive

og fysiske endringer hos ett familiemedlem, opprettholder helse og ikke utvikler patologi.

| denne fremstillingen av familienes erfaringer med helsevesenet inngar data fra de 29 dybde
og fire fokusgruppeintervjuer med i alt 49 personer. Erfaringene til pararende til pasienter
med nedsatt bevissthet blir beskrevet i egen del. Hovedtemaer her er familienes positive
erfaringer, utfordringer og hvilke omrader de mener helsepersonell ber ta tak i. Familienes
kommentarer er bade fra akutt og rehabiliteringstiden og fra kommunal oppfelging bade i
institusjoner og med hjemmebaserte tjenester.

Fremstillingen er organisert pa falgende mate:
Del 1: Familienes positive erfaringer:
A. Helsepersonell bidrag til & fremme hap
B. Helsepersonells bidrag til & skape trygghet og kontinuitet i samarbeidet med
familien
C. Helsepersonells bidrag til statte.
Del 2: Hvilke utfordringer opplever familiene i mgte med helsevesenet?
Del 3: Hvilke omrader mener familiene at helsepersonell bgr ta tak i?

Del 4: Oppsummering

Del 1 Familienes positive erfaringer

A - Helsepersonell bidrag til & fremme hap

Familieresiliens bygger pa det felles syn pa livet som familiemedlemmene har. Hva
hjelper dem i en vanskelig situasjon, hva gir medlemmene i familien mening, hva fremmer
positive og hapefulle utsikter og andelig verdier. Hvordan handterer de det som har skjedd

og hva er hensiktsmessige handlinger (Walsh 2003):

" Jeg gikk sd lett til parkeringsplassen husker jeg — sa det skal sa lite til. Fa ord som

er med pa a gjere det — veien opp og veien ned. ”
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Familiene trekker frem flere omrader hvor de opplever at helsepersonell har vart stgttende.
Det er lagt vekt pa at noen er flinke og lafter”, de er positive, omsorgsfulle og er malrettet i

rehabiliteringsarbeidet.
”De sd kun muligheten for d kunne utvikle seg. Dette gir hap.”

“Han hadde veert oppe og gatt - jeg kunne ikke tro det var sant — en gave fra

>

himmelen.’

Familien sier de trenger hjelp til & se sammenhenger sa de klarer a se det som har skjedd
som en delt utfordring. Da kan resultatet veere at det blir forstaelig, handterbart og

meningsfullt & takle, til tross for utfordringer og vanskeligheter i hverdagen.

Hapets mange ansikter

Man opplever seg ivaretatt nar man mgter flinke fagpersoner og omsorgspersoner som bryr
seg, og som ser familienes behov, sier informantene. Mange familier har en styrke som gir
dem en mulighet til & vere resiliente, men de gir utrykk for at de trenger a bli i varetatt og at
noen arbeider med dem for a synliggjere disse styrkene. Denne synliggjgringen av familiens
styrke er en tilneerming som fremmer hap, sier Walsh (2003). Det kan gi familier en

mulighet til & overleve og utvikle seg i mgte med vanskeligheter:

“De er flinke til d folge opp — 3-4 som er flinke — jeg er veldig glad i dem — de letter

situasjonen min.”

"Sykepleierne er gode til d se behovene vdre og sette grenser pa riktig sted.”

Familiene nevner at nar hjemmesykepleien passer pa, fastlegen er forstaelsesfull, logopeden
er flink og alle i familien har veert med pa mater og fatt informasjon, er dette positive

erfaringer:

“Vi bor i en liten kommune. Alle kjenner hverandre, og alle kjenner oss. Det er bare
a ta en telefon til hjemmesykepleien hvis det er noe. Vi er her for & hjelpe dere
begge. De er de eneste som skjgnner hva man gjar egentlig — hvor mye man er

involvert.”
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Tilbudet om avlastning og et ekstra engasjement fra helsepersonell har hatt betydning for

falelsen av & vere ivaretatt for flere familier:

"Vi kan fd avlastning, han kan fa bo pa sykehjemmet”

“Har fadtt ansatt assistenter.”

Vi er glad i personalet — jeg passer pa a rose dem, det er viktig at de far hgre at de
gjor en god jobb”

1

"En sykepleier kommer pa moter selv om hun har fri.’

”Og her pd sykehuset har det veert helt utrolig. Virkelig, jeg grat jo i bgtter og spann,
for & si det mildt. Og dere har veert helt supre, og nattevakten var jo... Ja, det har

veert helt enestdende for meg. Helt fantastisk.”

Informantene gir ogsa uttrykk for at det & ha fatt rett medisinsk hjelp har gjort at de fgler seg
veldig godt ivaretatt. Det kan vaere god smertelindring, annen type medikamentell

behandling, hjelp til trening og dekking av ulike andre behov:

“Jeg var helt, helt last, sd begynte jeg med Botox. Det har veert min redning. Rett og
slett, og det var en ansatt pa rehabiliteringssykehuset som foreslo det. Sa kunne jeg

begynne d trene, og jeg trente og trente og trente, sammen med fysioterapeuten.”

Det a bli involvert og delta for bade pasient og familie ble fremhevet som viktig faktor for a
fale seg ivaretatt. Mye hjelp i starten var med pa a pavirke utfallet. Det ble lagt vekt pa at det

ikke bare var pasienten som plutselig ble skadelidende, men hele familien:

"Sykehuset mente at det a ha sine ncermeste pdarorende hos seg betyr mye og det tror

jeg at det har gjort.”

" Jeg fikk delta pa teammgter sa jeg far vaere med a tenke litt og sagt litt hva vi

tenker.”
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Vi gikk tur om morgenen — Vi pratet og pratet det var den fineste tiden vi hadde. Sa

hadde vi en “soster” som var med, og vi gikk i all slags veer.”

Kan helsepersonell fremme evnen til positiv tenkning hos familien?
Det ble lagt vekt pa evnen til & motivere, og at det var viktig a stille krav om en skulle
komme seg videre. Enkelte gir uttrykk for at helsepersonell var gode a ha og at de betydde

mye for familien og den skadedes fremgang:

”Personalet fokuserte veldig pa det som er positivt, og trakk frem eksempler der folk

hadde klart seg snn og sann — dette beit jeg meg fast i med en gang.”

Videre ble det fremhevet at hvis personalet viste engasjement ga det bade trygghet og skt
aktivitet. Engasjert personell var triggere for gkt innsats. Familiemedlemmer fremhevet at

det var imponerende alt hva deres nare hadde lzert pa kort tid:

“Terapeuten min fant frem til nye interesser og ble med utenom arbeidstid til
aktiviteten. Det var veldig viktig at terapeuten min ble med og viste meg hva det var

og at vi reiste kollektivt.”

"Synet pa det som ser vanskelig ut endrer seg nar personalet viser oss det i praksis.”

Mange faktorer bidrar til en opplevelse av mestring for familiene i denne studien. Det
papekes at det er viktig at noen hjelper en & komme seg opp og holde seg oppe. Eksempelvis
at det legges til rette med treningsleilighet som gir erfaring med dagliglivet i den nye
situasjonen, slik som & lage mat og ga pé toalettet uten hjelp. Egne “familierom” der

familien kunne veere sammen under rehabiliteringsoppholdet ble fremhevet:

“Hele den settingen med treningsleilighet bidro til at jeg fikk bygd opp selvtilliten og

)

Sfundamentet til a torre d flytte hjem.’

”Og sd var vi sa heldige a fd lane opptreningsleiligheten pd avdelingen, sann at

’

ungene ogsd kunne veere med og veere der innimellom.’
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En tidlig start med opptrening angis ogsa som viktig. Det a treffe andre i samme situasjon,

og muligheten for 8 komme i arbeid igjen, fremheves:

“Jobben har veert den desidert beste rehabiliteringen jeg har hatt.

B - Helsepersonells bidrag til 4 skape trygghet og kontinuitet i samarbeidet med
familien

Resiliens fremmes av en fleksibel familiestruktur. For & navigere gjennom store utfordringer
trenger familiene a reetablere seg, serlig med tanke pa a trygge barn og utsatte
familiemedlemmer gjennom a sgrge for trygghet, kontinuitet og forutsigbarhet. Et sterkt
lederskap, gjensidig statte og samarbeid fremmer resiliens. Mobilisering av andre
familiemedlemmer og det sosiale nettverket kan fungere som en relasjonell livbgye. Sterre
stattesystemer som for eksempel arbeidsplasser er ogsa viktige (Walsh, 2003).
Helsepersonell kan bidra til og ”endre oddsene” til sarbare familier, ikke bare hjelpe dem til
4 komme over dem” for at de skal klare seg (Seccombe, 2002).

Informantene presiserer at det er betydningsfullt at noen i helsevesenet har ansvaret for a

falge opp over lang tid:

“Den livslange oppfolgingen ved rehabiliteringssykehuset er scerdeles viktig. Den gir

trygghet i her-og-na — situasjonen.”

Dette gjelder ikke bare i spesialisthelsetjenesten, det presiseres av flere at det var viktig at de
kommunale tilbudene var planlagt og etablert for utskrivelse fra rehabiliteringssykehuset:

“Betydningen av d fa etablert et godt kommunalt tilbud i etterkant av utskrivelse fra

rehabiliteringssykehuset var viktig”.

C- Helsepersonells bidrag til stgtte

Resiliens i familier stattes gjennom klar og konsistent informasjon om deres situasjon og
deres muligheter. Apenhet, & vise falelser, og ha gjensidig empati, styrker band. Hyggelige
hendelser, det & dele morsomme ting, felles glede og humor gir pusterom fra lidelse og
kamp, revitaliserer energi og styrker ogsa band. Nar familier med store utfordringer lgser
problemer i felleskap, kan det bidra til at de kan forestille seg en bedre fremtid og ta

konkrete steg mot a oppna egne mal (Walsh, 2003). Flere av informantene vektlegger at det
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er viktig med god informasjon om selve behandlingstilbudet bade med hensyn til medisinske
og praktiske problemstillinger. Det er viktig for familien a bli presentert for pasientens
behandlingsteam. De opplevde at fagpersonene var flinke til a ivareta dem pa mater, og dette

trygget dem pa at pasienten hadde kommet til rett sted.:

Vi fikk tydelig informasjon om de parorendes rolle pd et pararendekurs. Det ble
vektlagt at vi ikke skulle hjelpe til for mye, men vere kone og kjereste, dette var

ypperlig informasjon. ”

A bli tidlig orientert om hva familiene kan f& hjelp til med hensyn til tilrettelegging av
hjemmet forer til at familien lettere ser muligheten til & kunne handtere sin nye situasjon.
Flere presiserer ogsa at kunnskap og behandlingstilbud til de med mindre synlige skader er

viktig. Dette bidrar til klarhet over egen situasjon, og at man slipper ”a feile" over lang tid:

"Nd er jo dette sykehuset noe spesielt, for her har du veldig god informasjon, de har
spesialister pa & handtere dette her.”

En av informantene fremhever hvor viktig det er at de mater kunnskapsrike fagpersoner som
raskt iverksetter behandling som bidrar til en bedring av totalsituasjonen. En annen
kommenterer betydningen av a ha god relasjon til helsepersonellet:..

“De var flinke med smertelindring, deretter kunne jeg begynne med alt det andre. ”

"Hun kjorte meg rimelig hardt, men vi hadde sa god kontakt.”

Del 2 - Hvilke utfordringer opplever familiene i mgte med helsevesenet?

Utfordrende erfaringer beskrives ofte som motsatsen til de samme temaene som var bra.

A miste tillit
Flere av informantene beskriver utfordringer knyttet til & bevare hapet pa grunn av
mangelfull eller feil informasjon om skade og falgevirkninger, eller ogsa at informasjon som

ble gitt kunne veere for tegff & handtere der og da. Noen opplevde at beina ble fullstendig
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sparket vekk under dem. En informant sier at det er sa lite om skal til for & fa enda noe
ekstra a beere pa:

“Jeg trodde ikke det var lov a ta hdpet fra folk.”

“Noen dytter veldig ned. ”

Det ble ikke som forventet

En beskrev sin opplevelse av at fagpersonene ikke forsto at den skadede ble urolig om natten
fordi han hadde blitt flyttet til nye omgivelser. Det ble forordnet medisiner, som farte til at
pasienten ble slgv, og han ble deretter utskrevet fordi han ikke kunne nyttiggjere seg
behandlingstilbudet. Dette var veldig skuffende for familien da de trodde han var kommet til

et sted som nettopp hadde mye kunnskap om hans skade og falgevirkninger:

“"Han kom hjem deprimert etter utredning.”
Da personalet nektet pasienten a ta i mot en mat-gave begrunnet i hans vektproblemer,
mente familien det var et overtramp, og at personalet der han bodde burde kunne vert mer

fleksible og sett an situasjonen:

“Jeg ble sa lei meg fordi de nektet mannen min d ta i mot godteposen som

barnebarna kom med.”

Noen ganger ble det en brist mellom hva fagpersonen vurderte var problemet, og hva
vedkommende selv opplever a slite med i hverdagen:

”Psykologen sa at jeg ikke var psykisk syk, men jeg opplever at jeg ikke klarer &
skille mellom drgm og virkelighet.”

Det er ogsa ekstra utfordrende med feil behandling fordi det farer til at det er vanskeligere &

forsone seg med situasjonen nar man tenker at dette kunne vaert unngatt:

“Noen har gjort en feil, det er tyngre og gjor det vanskeligere a handtere.”

Det er flere som har kommentarer relatert til tiloud som de opplever at de har fatt fordi
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familien har tatt et ansvar og pushet pa:

"Det ble et oppvaskmate. Det knakk litt da, men nd er jeg veldig fornayd.”

Familienes opplevelse av udekkete behov

En av informantene savnet en god lege a snakke med. En annen at noen hadde spurt han
hvordan han hadde det, og papeker at det trengte ikke veere sa veldig mye mer enn at de
hadde spurt. Noen har opplevd a leve med en skade i mange ar uten a fale seg sett av
helsevesenet. En informant matte selv sende ut brev til flere privatpraktiserende psykologer
for & fa hjelp, og papeker at man skal vere veldig ressurssterk for & utgse det en trenger
rundt seg. Noen gnsket at det skulle tas en kontakt med kommunene for a avklare
forventninger om hva de kan stille opp med. Andre gnsket en egen brukerforening for
hjerneskader, da det ikke finnes der de bor. Familiene formidler et behov for a mate andre i

tilsvarende situasjon. Noen gnsket seg helt konkret hjelp til barna:

”Jeg skulle gnske at ungene fikk leksehjelp, jeg har ikke mulighet til & hjelpe dem.”

Mangel pa gode rutiner
Informantene beskriver situasjoner hvor de opplever at det er mangel pa kunnskap og gode

rutiner, og at dette bidrar til gkt stress:

“De ringte bare noen timer for og sa at han skulle hjem pda proveperm. Ingen spurte
om det passet for meg. Var det meningen at han skulle veere hjemme alene? Var det

meningen at han skulle lage mat alene?

“"Ambulansepersonell ville lofte pasienten og jeg sier nei og md ta styringa fordi jeg

skjonner hva som har skjedd.”

“"Ambulansepersonell tok seg ikke av han som gikk rundt og klaget over vondt i

nakken, han hadde flere brudd i nakken og gikk til slutt i koma.”

“Jeg fikk ikke taxi, fikk beskjed om a kjore etter i egen bil, flere i familien var
skadet.”
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En av informantene opplevde at familien ble avvist da de ba om & fa hjelpe til og fikk

beskjed om og ikke blande seg inn:

”De slapp ikke kjeresten min til, hun gnsket a hjelpe til med diverse oppgaver, men
fikk ufortjente tilbakemeldinger som gjorde at hun falte seg overflgdig. Hun tok det

sdrt til seg.”

Nar kommunikasjonen og informasjonen er mangelfull eller gitt i sarbare situasjoner
En av informantene fikk beskjed om at mannen hadde en alvorlig diagnose med en darlig

prognose, mens de stod ute pa gangen og uten at pasienten selv hadde blitt informert om det:

“Jeg dromte om det i 2 dr etterpd. ”

En av informantene opplevde a fa en vanskelig beskjed og den som ga den bare gikk og
familiene ble sittende igjen med mange sparsmal:

“Ja, men det blir jo kjempeforandringer i vart liv, sa vi. Ja, ja sier han og snur i

dagren."

Andre opplevde at de fikk beskjed om at det ikke ville komme noen bedring etter et visst

antall ar:

“Legen sa at etter 3 dr ville det ikke komme til noen bedring.”

Flere av informantene opplevde at familien ikke ble sett som en helhet, og at det var lite
fokus pa barna under rehabiliteringsoppholdet. De ytrer gnske om at flere i familien skulle

fatt mer informasjon:

”Bare det for sma barn a fa se at andre faktisk har en mor eller far som sitter i
rullestol... Det er ikke sa mange vi ser i rullestol rundt oss. Fra dag én har det vert
veldig stort fokus pa den skadde. Og klart, det ma det jo veere ogsa. Han ma jo fa den
hjelpa han skal ha forst. Bare det at noen hadde satt fokus pad oss i familien”.

“Ingen samlet familien.”
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“Datteren vdr har ikke fdtt informasjon, og burde veert mye mer involvert pad

sykehuset. Det tror jeg at hadde hjulpet — at hun visste mer.”

“"Hadde de spurt om noen av ungene ville veere med, sd hadde jeg nok sorget for at
det hadde skjedd. Sann i ettertid sa tenker jeg at det hadde veert greit. Det var aldri

snakk om noe mgte med andre enn meg.”

En av informantene opplevde at pargrendetiloudet handlet mest om den medisinske

tilstanden, og gnsket at det hadde hatt mer fokus pa pargrendes reaksjoner:

"Pargrendemgtet ble lagt opp til psykoedukasjon og det tok nesten all tid, jeg gnsket
mer tid til & snakke sammen. Tenker jeg normalt? Er det normalt at jeg er i

kjempedarlig humgr noen ganger? Jeg savnet et stgrre pargrendeperspektiv."

Gjensidig kunnskap om samarbeidende sykehus er viktig sa ikke informasjonene som blir
gitt skaper usikkerhet hos familiene. En familie fikk beskjed om at den skadede matte klare
seg uten oksygentilfarsel far han ble overflyttet rehabilitering fordi de ikke hadde det dit han

kom. Dette stemte ikke, men skapte uro for familien.

Ansvar som gker belastningene

Flere familier opplever a ha mattet ta ansvar de ikke fgler seg komfortable med, slik som at
det er utfordrende a se at ektefellen ikke ble stelt slik de er vant til, og selv ma overta
omsorgsrollen. Videre opplever en familie at de ikke far tilstrekkelig behandling, og velger
derfor & skrive seg ut pa eget ansvar etter & ha mattet forlate jobb og lete etter en pasient som
var blitt borte fra institusjonen:

’

“"Mannen min stakk av og jeg fikk ansvaret for d lete etter han.’
En av informantene far beskjed om at de kunne vare med pa et mgte hvis de ville, den
skadede hadde stor afasi og kunne ikke selv gjere rede for seg. Familien matte selv vurdere

om de skulle delta:

“En kan vel ikke ha mote alene med en som ikke kan snakke?”
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Nar helsetjenesten kommer inn i hjemmet

Det papekes av flere at det er en utfordring & leve med kommunale tjenester i hjemmet. De
far ikke startet dagen sin fordi de venter pa a fa hjelp. Det er mange vikarer, og de som
kommer har liten tid. De ma venne seg til & ha hjelpere i huset. Det er mange spgrsmal og
mye informasjon som ma ramses opp nytt og pa nytt. Nar de endelig far hjelp, har pargrende
noen ganger selv hjulpet den skadde fordi hjelpen kommer for seint. Ett familiemedlem
kommenterer pa stor belastning fordi den skadede er veldig bestemt pa a prave a klare ting

selv, og ikke gnsker personlig assistent:

“Det er utfordrende a fa helsepersonell inn i hjemmet selv om jeg liker dem som

i3

jobber der.

"Jeg syntes det var litt utdlelig til & begynne med at folk kom hit inn i heimen var og

inn i skapene og skulle hente handkleer."

Noen sier at det oppleves slitsomt a fa hjelp til husvask av hjemmetjenesten fordi de har sa
mange regler for hva de kan gjere. Andre papeker at de har klart & venne seg til 4 ha hjelp i

huset og at de har blitt anbefalt a ta i mot hjelp:

"De skulle jo ikke lofte, og ikke flytte pd noe, eller ikke gjore ting og tang”.

“Dette er ting jeg kan gjore, men jeg har blitt anbefalt at det skal jeg ikke, fordi jeg
ma preve a spare kreftene til resten av dagen. Det har veert ting, selvfglgelig, men
store og det hele sa er vi kjiempeforngyd. Det er sgte mennesker som kommer, de er

hjelpsomme, og etter hvert sa venner man seg til det meste”.

En av informantene forteller at det er utfordrende a vente pa hjelp mens ungene flyr rundt og
hverdagen begynner. De tok kontakt med ledelsen i kommunen og sa i fra at det ikke kunne

vaere slik, sa lgsningen ble da at det kommer to hjelpere i stedet for en sa det skal ga fortere:

“Men jeg klarer jo fint a hjelpe ham alene uten noe utdannelse innen faget! ”

”Ungene lurte pd hvem dette var, kommer de og reparerer pappa nda?”
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Del 3. Hvilke omrader mener familiene at helsepersonell ber ta tak i?

De omfattende «drakampene»

En sier at det har veert en vanskelig vei a ga i kommunen, og at de har kranglet i 4 ar for a fa
til ting. Familien fungerer som padrivere i hjelpeapparatet. De kjemper for & fa til
treningsintensitet, og beholde det kommunale tilbudet de har fatt. Pargrende kan veere den
som finner ut av rettigheter til logoped eller skaffer tilbud fra psykiatrisk sykepleier. Uten
denne broren hadde de skadde fatt mindre tilbud, noen papeker at det mange ting man ikke
kan forventes & vite hvis man ikke er inne i det. Det er problematisk a sgke om bil, selv om
en bil ville gjort situasjonen enklere. Noen opplever det problematisk at det er mangelfull

informasjon om eksisterende behandlingstilbud og andre tilbud:

“Jeg ma folge opp mye styr rundt underskrifter. Jeg fdr ikke skrive under pd vegne
av min mann.”
"Ma stadig std pa.”

“For to dr siden kom vi i kontakt med rehabilitering, og da hadde vi hatt mange dr

hvor vi lurte pa hva vi levde med. Sd vi har hatt en lang reise med den skaden.”

Informasjon som alle forstar
To av informantene papeker at de har fatt brev fra sykehuset som de verken klarer & lese

eller forsta:

Jeg hadde fatt tilsendt en utskrift fra en test som ingen skjonner - selv ikke fastlegen

min.”

En sier at det ville ha veert fint med en pargrendedag hvor man kunne fatt forklart inngaende
hvordan ting virker. En informant sier at pargrendekurset bidro til & fa ting pa plass. En
annen gnsker seg en person som kunne si hva som kunne skje, hva en kan gjere og hva en

ikke kan gjare:

”Jeg fikk tilbud om pdrovendekurs - en hijelp til rett og slett a fa ting pa riktig

’

plass.’
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Tilrettelegging for deltakelse av familiene
Informantene papeker at det er viktig at det blir tilrettelagt slik at familien kan veere tilstede

under rehabilitering:

“"Hadde han ikke hatt sine neermeste parorende, sd hadde han mistet mye.”

Manglende informasjon i rett tid ble nevnt. Familien fikk beskjed om at det skulle veere
pargrendemgte for seint slik at de ikke fikk mulighet til 4 delta. Noen savnet et nytt tilbud
om pargrendekurs, fordi de opplevde at det var for tidlig farste gangen de ble tilbudt det.

Praktisk tilrettelegging fremkommer ogsa som viktig:

“Hadde ikke noe sted d bo fordi pasienthotellet var sd dyrt”

Det kommenteres ogsa at samtale med psykolog ble tilbud men at behovet ikke var sa
tydelig i starten. “’jeg kunne trengt hjelpe for & komme meg ut av egne tanker”,
Noen savnet en kontaktperson i kommunen som tar kontakt og spgr hvordan det gar uten at

de ber om det:

“Jeg synes at helsepersonell bor veere oppsokende, for man sitter jo der hjemme og

bare grubler rundt seg selv.”

Familien opplever at fagpersoner i kommunen ikke alltid skjenner hva de snakker om. Nar
det er lite de skal ha hjelp til synes de det burde veere slik at det ble automatisk tilrettelagt
slik at en skulle slippe & mase og sloss. At det kan ta over et halvt ar fra en sgker om et nytt
hjelpemiddel til en far det, selv om en har brukerpass, er trablete. En opplevde at kommunen
foreslo at flere skulle samkjeres i taxi for a spare penger, men da kan man oppleve a kjare i
byen en times tid, mens det kanskje bare er 5 minutter dit en skal:

Vi hadde levd sammen i ti ar, og sa skal en finne et nytt liv med sma unger. Du

trenger litt hjelp, og det har vi ikke fatt. ”
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Del 4 Oppsummering:

Helsepersonell rolle er kompleks og de utfordres i mgtet med familier etter store fysiske og
kognitive skader. De mater mange ulike familier med ulike reaksjoner, og i ulike faser i
familienes liv. Familiene gir tilbakemelding om at mye av arbeidet som blir gjort er godt,
men har ogsa erfaringer som har gitt dem ungdige belastninger. Mange av historiene
forteller om helsepersonell som fremmer hap og mestring, noe som bidrar til bedre prosesser
for hele familien. Dette underbygger resiliente forlgp. De historiene hvor familiene beskriver
vanskeligheter knyttet til helsepersonell og helsevesenet, bar gi insitament for

implementering av et mer systematisk og gjennomtenkt tilbud til familier etter store skader.

Informantene gir en del gode rad til helsepersonell:

o Helsepersonell kan aldri erstatte de pargrende, det er viktig at de parerende er med
under rehabiliteringsforlgpet

o Helsepersonell bar formidle at pargrende ma fortsette med egne aktiviteter, bade
arbeid og fritidsinteresser

e Det er viktig og blitt stilt krav til

e Det er viktig a bli respektert

e Det er viktig a bli ivaretatt

e Man trenger informasjon pa riktig tid og sted som formidles pa en forstaelig og
hensynsfull mate

e Gode rutiner er ngdvendig

e Gode rad er nyttig & fa med seg

e Det er fint  slippe drakamper med systemene

Referanser
Chen, H.Y and Boore, J. (2008). J Living with a relative who has a spinal cord injury: a
grounded theory approach. Journal of Clinical Nursing, 18, 174-182 doi:
10.1111/5.1365-2702.2008.02355
Sarre, S., Redlich, C., Tinker, A., Sadler, E., Bhalla, A., & McKevitt, C. (2014). A systematic
review of qualitative studies on adjusting after stroke: lessons for the study of resilience.
Disabil Rehabil. 36 (9),716-26. doi: 10.3109/09638288
Seccombe, K. (2002). ”Beating the odds” versus”’changing the odds™: Poverty, resilience, and
family policy. Journal of Marrage and the Family,64(2), 384-394.
Walsh, F. (2003). Family Resilience: Framework for Clinical Practice. Family Process,
42,(1), 1-18.
Wright, L., Bell, J. (2009). Beliefs and IlIness: A Model for Healing, Calgary, Alberta,
Canada: 4™ Floor Press.

80
«Fokus pa familien ved store skader»



Delprosjekt 2 - Del 3: «<Han overlevde men kom ikke tilbake»
Marianne Lgvstad

Familieliv ved vedvarende bevissthetsforstyrrelser etter ervervet hjerneskade.

Bakgrunn

Etter oppvakning fra koma er det en liten gruppe pasienter med ervervet hjerneskade som ikke
gjenvinner normal bevissthet, det vil si de befinner seg i en tilstand preget av alvorlig
bevissthetsforstyrrelse (Disorders of Consciousness - DOC). Disse vil veere enten i en
Vegetativ (VT) eller en Minimalt Bevisst Tilstand (MBT). En pasient i VT har gjenvunnet
vakenhet som viser seg ved vekslende perioder av sgvn og vakenhet, men fremviser ingen
atferdsmessige tegn til bevisste kognitive funksjoner. Pasienter i MBT vil derimot fremvise
sikre men gjerne lavfrekvente og inkonsistente tegn til viljestyrt aktivitet, slik som enkel
kommandofglging eler inkonsistent kommunikativ atferd, selv om bevissthetsnivaet fremdeles
er betydelig pavirket (Bernat, 2006; J. Giacino & Whyte, 2005; J. T. Giacino et al., 2002).
Mens VT og MBT representerer en forbigaende fase pa veg til gjenvunnet bevissthet for de
fleste pasienter, vil et mindretall oppleve en vedvarende og noen ganger livslang DOC. Blant
norske pasienter med alvorlig traumatisk hjerneskade, vil kun 1 % veere i VT eller MBT 2-3
ar etter skaden (Lovstad et al., 2014). | tillegg kommer de med DOC forarsaket av andre

tilstander, s som hjernebetennelser, oksygenmangel og hjerneblgdning.

Korrekt diagnostikk av pasienter i VT og MBT er krevende og fordrer spesialkompetanse.
Flere studier har vist betydelig risiko for feildiagnostikk ogsa blant erfarne klinikere
(Andrews, Murphy, Munday, & Littlewood, 1996; Childs, Mercer, & Childs, 1993; Schnakers
et al., 2009), noe som kan skyldes at man ikke baserer seg pa eller er kjent med etablerte
diagnosekriterier, at man ikke benytter standardiserte kartleggingsmetoder, og/eller at man
baserer seg pa enkeltstaende vurderinger og dermed underestimerer bevissthetsnivaet i en
pasientgruppe der fluktuasjoner gjennom dggnet er vanlig, og der store sensomotoriske
svikttegn vanskeliggjer vurdering (Laureys & Boly, 2007). | det farste aret etter skade vil det
gjerne veere knyttet usikkerhet til langsiktig prognose, der man anbefaler a vente til det har
gatt minst ett ar etter traumatisk hjerneskade, og 3-6 maneder etter atraumatisk skade med a
vurdere en VT som sannsynlig kronisk (J. T. Giacino, Kalmar, & Whyte, 2004). For MBT er
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prognose enda mer heterogen og usikker den farste tiden (Lammi, Smith, Tate, & Taylor,
2005).

Familieliv ved vedvarende DOC

Familien til pasienter med vedvarende DOC opplever altsa betydelige pakjenninger med en
kombinasjon av plutselige og dramatiske livshendelser og langvarige krav til omstilling og
tilpasning til endringer varig og alvorlig karakter. Pararende representerer ofte pasienter i
situasjoner der det fattes behandlingsrelaterte beslutninger med mulig konsekvenser for liv og
ded, som for eksempel grad av behandling av komplikasjoner og livsforlengende behandling.
Pargrende til pasienter i en kronisk VT eller MBT ma altsa over tid forholde seg til en person
som har overlevd, som fortsetter a eksistere i yttergrensen av menneskelig eksistens, og der
patrengende etiske dilemmaer presenterer seg gjennom hele forlgpet (Kuehlmeyer, Borasio, &
Jox, 2012; Roscoe, Osman, & Haley, 2006). Den iboende tvetydigheten med hensyn til
diagnostikk og prognose innebzrer ogsa risiko for konflikt mellom familiemedlemmer, og
mellom familien og helsearbeidere, hvor det oppstar en slags "forhandlingssituasjon™ med
hensyn til hvordan man skal fortolke og handtere sparsmal knyttet til behandlingsvalg,
rehabiliteringsintensitet og behandlingsnivaer (Kirchhoff, Song, & Kehl, 2004). Videre vil
DOC-pasienter ha kronisk omfattende pleie- og omsorgsbehov, og vil i de aller fleste tilfeller
ikke kunne bo i samme bolig som familien sin, men befinne seg i dggnbemannede

pleieinstitusjoner med varierende grad av spesialkompetanse.

Familieliv ved vedvarende DOC - Empiriske studier

Til tross for at det i lgpet av de siste 10-15 arene er tilkommet betydelig forskningslitteratur
nar det gjelder det hjerneorganiske grunnlaget for DOC, samt bedre metoder for korrekt
diagnostikk, har det ikke veert tilsvarende forskningsinteresse for hvordan
familiemedlemmene til denne pasientgruppen har det over tid. Ett unntak er en
forskningsgruppe i Italia som vektlegger at pargrende til DOC-pasienter har opplevd a miste
noen som likevel fortsetter & vaere tilstede i deres liv, og den omfattende og vedvarende
omsorgsbyrden som er knyttet til pasientgruppen. | flere studier har gruppen pavist en hgy
forekomst av psykisk symptombelastning hos familiemedlemmer til pasienter i VT og MBT.
Man har pavist noe variabel, men gjennomgaende hgy forekomst av depresjon (15-25 %), og
0gsa post traumatisk stress forstyrrelse (PTSD) (25 %) (Chiambretto, Moroni, Guarnerio,
Bertolotti, & Prigerson, 2010; Chiambretto, Rossi Ferrario, & Zotti, 2001; Guarnerio, Prunas,

Della Fontana, & Chiambretto, 2012). Av kanskje vel sa stor interesse er gruppens fokus pa
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komplisert sorg (Mancini, Griffin, & Bonanno, 2012). A vare familiemedlem til en pasient i
DOC inneberer stort potensiale for krevende sorgprosesser, der fglelser knyttet til vedvarende
savn, lengsel og tap kan vaere vel sa fremtredende som psykisk lidelse i form av angst,
depresjon og PTSD. Forskergruppen viste da ogsa hgy forekomst av komplisert sorg hos
pargrende i sine studier. | en nyere studie var man opptatt av utviklingen over tid, og 52
pargrende til pasienter i VT ble fulgt ved flere tidspunkt. Man bekreftet igjen hgy forekomst
av angst, depresjon og komplisert sorg, men viste ogsa at pargrende opplever gkt grad av
belastning pa familien kombinert med redusert livskvalitet over tid (Bastianelli, Gius, &
Cipolletta, 2014).

| en nylig kvalitativ studie ble 24 pargrende til pasienter i kronisk VT intervjuet om sin
situasjon (Cipolletta, Pasi, & Avesani, 2014). Man gnsket a gi en stemme til de pararende,
med et hovedfokus pa spgrsmal knyttet til de opplevde emosjonelle paradoksene som
omsorgsgiver til en person som lever men ikke fremviser bevissthet, samt temaer knyttet til

livsforlengende behandling i denne gruppen.

Noen temaer angis som se&rlig markante. Reaksjoner pa selve diagnosen fremheves, der
alvoret i situasjonen, vansker med & handtere diagnostisk usikkerhet, og ogsa sinne mot
behandlere som gir negative beskrivelser, dvs. mer negative prognoser enn pargrende
oppfatter at det er grunnlag for, lgftes frem. Mange pargrende sier de ikke gnsker at pasienten
skal vakne til i den situasjonen vedkommende befinner seg. Relasjonen til det skadde
familiemedlemmer er ogsa fremtredende, der det i den aktuelle situasjonen blir et sterkt fokus
pa kroppslige prosesser og fysiske vedlikehold og omsorg, all den tid pasienten ikke inngar i
meningsbarende samspill i relasjoner med andre. Informantene fremhevet det store
hjelpebehovet og den krevende prosessen frem mot erkjennelse av at varig
institusjonsplassering var riktig og ngdvendig. En betydelig andel mente at det ble gitt for
mye livsforlengende behandling i akuttfasen, gitt skadens alvorlighetsgrad. Et mindretall ytret
hap om at pasienten skulle fa lov & dg, mens andre sa de gnsket videre aktiv behandling av sitt
familiemedlem, til tross for at de trodde pasienten selv ikke ville gnsket det. Nesten
halvparten sa de hadde vansker med a huske den personen pasienten var far hjerneskaden.
Med hensyn til familierelasjoner fremkom stor variasjon i hvor stor grad familien opplevde at
de klarte & sta samlet i den situasjonen de var i. Mange beskrev det som serlig taft for

familien i den farste fasen, og resultatene tyder pa at prosessen kan utgjgre ulik grad av
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belastning avhengig av familierelasjon, der det kanskje er verre for foreldre enn for voksne

barn av pasienter i VT.

Resiliens og positive utviklingsprosesser?

Fordi pasienter i VT og/eller MBT ikke er i stand til & ivareta egne interesser eller inngd i
samspill med helsearbeidere, inneberer arbeid med DOC-pasienter omfattende
pargrendekontakt. For klinikere med erfaring med pasientgruppen er det apenbart at DOC-
pasientenes familier gjennomlever omfattende pakjenninger. Det er imidlertid ogsa slik at
mange familier over tid makter & etablere nye og normaliserte hverdagsliv, og man blir vel s&
slatt av den vilje til & utholde motstand pararende kan mobilisere, som av deres

symptomtrykk.

Neere familiemedlemmer til pasienter i VT og MBT er i en situasjon som kan minne om de
som gjennomlever bra dedsfall i familien ved at de mister den personen vedkommende en
gang var. I tillegg ma de imidlertid utholde den medisinske alvorlige og lenge uavklarte
situasjonen pasienten befinner seg i, og opplever langvarige omsorgsoppgaver. Saledes vil
potensialet for resiliente forlgp for pargrende til de aller mest alvorlig skadde pasientene i
seerlig grad kunne tenkes a vaere pavirket av psykososiale og kontekstuelle rammebetingelser i
tillegg til personlige egenskaper (Bonanno, 2012; Campbell-Sills, Cohan, & Stein, 2006).
Som White og Sarre med flere (Sarre et al., 2014; White, Driver, & Warren, 2010) har papekt,
vet man lite om hva som kjennetegner resiliente utviklingsforlgp i mgte med store, kroniske
skader. Man kan videre tenke seg at noen pakjenninger vil oppleves sa alvorlige at de
oppleves som omveltninger som tvinger frem endringer i livsanskuelse. For noen vil dette
kunne medfare det som i litteraturen omtales som psykologisk vekst, i den forstand at
personer vil beskrive seg som sterkere som falge av motstanden de har opplevd (Joseph &
Linley, 2006).

| trad med Familieprosjektets overordnede rammeverk gnsket man saledes og utforske
hvordan pargrende til DOC-pasienter selv beskriver de prosesser de har gjennomlevd, og den
utviklingen de opplever at de som familie har vert gjennom. Intervjuet fulgte intervjumalen i
"Familien i fokus" prosjektet som helhet, men gitt DOC-populasjonens serskilte utfordringer
var det er serlig fokus pa hvordan familien handterer balansen mellom a vere til stede for den
skadde samtidig som de opprettholder et hverdagsliv i familien for gvrig. Hapets utforming i

mgte med sa alvorlig skadde ble tematisert, og man var opptatt av hvorledes informantene
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ville beskrive sine mater med helsepersonell. Informantene ble utfordret til & fortelle hvilke
mentale og praktiske strategier de har benyttet i prosessen med a komme videre i sine liv og i

familien.

Deltakere

Det ble i april 2013 gjennomfart ett fokusgruppeintervju med pargrende til pasienter med
kronisk bevissthetsforstyrrelse. De fem informantene som deltok var i naer familie med en av
tre pasienter. Pasientene var alle unge voksne da de ble skadd, en kvinne og to menn. Alle tre
var i kronisk fase ved intervjutidspunkt, da det var gatt mellom 3 og 10 ar fra skadetidspunkt.
Alle tre er av helsepersonell vurdert & vere i et lavere sjikt av MBT. Ingen av pasientene
kommuniserer verbalt pa en stabil mate. Alle var ved intervjutidspunktet i permanente og
langsiktige boligsituasjoner, alle har sgsken, og i alle tre tilfeller opplever pargrende uenighet
med helsepersonell vedragrende pasientens funksjonsniva. De fem pargrende som deltok var
tre madre, en far og ett sgsken. Intervjuet varte i ca. 2 timer, og ble ledet av
prosjektmedarbeiderne M. Lagvstad og A. Geard.

Resultater - tematiske omrader:

Tiden som dominerende faktor - Den lange vegen til en stabil og forutsigbar tilveerelse.
Hjerneskader som er sa alvorlig at de utlgser kronisk DOC utgjar nesten alltid en sveert
alvorlig og oftest langvarig akuttmedisinsk situasjon med lange opphold i akutt sykehus.
Videre vil disse pasientene ofte ha langvarige rehabiliteringsforlgp. Fordi diagnose og
prognose gjerne er uavklart og tvetydig det farste aret og kanskje lenger, opplever pargrende a
treffe et stort antall helsepersonell, og det vil gjerne vaere mange, krevende og usikre
prosesser nar det gjelder behandlingsforlgp, valg av behandlingsniva og - intensitet, og ikke
minst spgrsmal om institusjonsplassering. Felles for alle tre pasientene i dette prosjektet var at
det var farst etter 2-3 ar at det foreld en permanent boligsituasjon med forutsigbarhet for
fremtidig omsorgsplan. Gjennom hele dette forlgpet beskriver informantene a ha veert tett pa
alle beslutninger, med en sterk opplevelse av ansvar for & bidra til gode lgsninger for sitt

familiemedlem. For den ene familien var en stabil lgsning helt fersk:
”For noen uker siden flyttet han inn i egen leilighet. Som vi har jobbet med i tre ar for &

fi til.”.
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Informantene beskriver det som sveert viktig for dem selv hvorvidt de opplever at den skadde
blir godt ivaretatt der de er, og om omsorgen er god nok. De legger vekt pa at dette spiller en

stor rolle for hvordan de selv har det:

"Jeg har veert veldig bekymret. Jeg tenker liksom "passer de godt nok pa"? Jeg stoler
veldig pa personalet der nd. Begynner a bli godt kjent med dem, men det ma jeg si, det
har tatt veldig lang tid. Det er kanskje farst na at jeg ikke behgver a ringe dit eller dra

bort dit hver dag. Vi har vaert der hver eneste dag."

Farst nar de har trygghet for at den skadde er godt ivaretatt i den daglige omsorgen, sier

pargrende at de klarer & fokusere egne behov, som for eksempel pa reise pa ferie:

"For to ar siden fikk vi flyttet ham over i en leilighet. Personalet er sa flinke. Jeg har

fatt det veldig godt etter dette. Det er det fgrste aret na at jeg kan dra av sted."”

Behovet for a forsikre seg om at den skadde har det sa godt som mulig beskrives ikke bare

som en omsorgsutfordring, men ogsa som en emosjonell Igsrivelsesprosess som tar tid:

“Jeg har lurt pa om jeg har veert helt spesielt...gal, liksom. Ndar hun flyttet til boligen

tenkte jeg - er jeg den verste mora som kommer hit? Er jeg den som kommer mest?"

Til tross for at alle informantene beskriver at de etterhvert har lettere for a stole pa at den
skadde har det godt i sin permanente boligsituasjon, sa utgjer vedkommende en kontinuerlig

tilstedeverelse i deres tanker:

"Likevel, sa ligger det bak der hele tida. Jeg gar og tenker pa ham, og lurer pa hvordan

han har det likevel.”

Tiden som tvinger frem erkjennelse av situasjonen

Informantene fremhever at de med tiden oppnar en realistisk vurdering av den skaddes
tilstand. Kanskje er dette prosesser som ikke kan forseres tidsmessig, all den tid bade
prognose, endelig funksjonsniva, og endelig omsorgsniva oftest er uavklart over ar etter

skaden:

86
«Fokus pa familien ved store skader»



Vi leerer oss mer og mer d leve med situasjonen... Vi innser pa et vis at sann er det

blitt. Sd far vi gjore det beste ut av det.”
En forelder papeker at det har vart en lang veg a ga for a erkjenne alvoret i sgnnens situasjon:

"Han kommer aldri til & ga igjen, snakke igjen. Han kommer ikke gaende hjem til
garden var mer. Det har tatt lang tid fgr vi har skjent det. Jeg tror jeg har forstatt det
for lenge siden, men det er veldig vanskelig a forklare alle andre hvor alvorlig det

egentlig er.”

A snakke med andre utenfor den naere familien om den skaddes situasjon oppleves krevende,

men ogsa dette lettere med tiden:

""Han som spurte for et ar siden - eller for ett og et halvt ar siden - nar han sper igjen
nd, sa har du ikke sa forferdelig mye nytt a fortelle. Du gnsker at du kunne sagt "na er
det sann, og na er det sann", ikke sant. Samtidig er det lettere & mgte de spgrsmalene

na. Det var mye vanskeligere i starten & mgte folk enn det er i dag."

Informanten som er sgsken forteller at han isolerte seg den farste tiden. Han oppsgkte i liten
grad venner, og satt mye for seg selv. Han er den som i starst grad beskriver at tilveerelsen er

normalisert:

“Det har veert veldig vanskelig i starten, men nd takler jeg det bedre og bedre. Na er det

’

jo sd og si som normalt igjen.’
Man kan komme styrket ut av kampene
Samtidig som informantene beskriver krevende prosesser i forsgkene pa a hjelpe sitt
familiemedlem, kan de ogsa si at de har laert mye undervegs:

“Jeg tror nok jeg har blitt mer robust, sann, ndr det gjelder d takle ting.”

Serlig betydningsfullt er det for pargrende a oppleve at deres strev etter et godt tilbud for den

skadde til slutt har fart frem; at det har veert verdt innsatsen:
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"Selv om det har veert kamp i flere dr, sda har kampen fort frem til noe.”

Noen pargrende engasjerer seg i brukerforeninger og opplever det som meningsfylt at

oppmerksomhet rundt deres eget strev kan ha fart til et bedre tilbud for andre:

“Det har veert godt med d delta pd hjerneskademotene, det a se at det gar fremover. Pa

en mdte har man blitt hort.”

A bestemme seg for hvordan man skal ha det og ta det - om aktive beslutninger som tas
undervegs

Pargrende til DOC pasienter befinner seg i en situasjon der de i liten grad kan pavirke den
skaddes medisinske tilstand og funksjonsniva. P4 mange nivaer er de i en avmektig situasjon.
Samtidig beskriver informantene seg ikke som passive ofre for sin situasjon, tvert imot har de
tatt aktive valg med hensyn til egen handtering. For noen oppleves det som emosjonelt
ngdvendig & bestemme seg mentalt, d.v.s. ta rasjonelle beslutninger for hvordan man skal

handtere situasjonen:

“Jeg kan ikke synke sd dypt at jeg tenker pd hvor forferdelig det er, det som har skjedd
med hennes liv. For da faller jeg helt ned - jeg tenker at na er det faktisk blitt slik, og na

md vi bare tenke framover.”

En av informantene beskriver at beslutningen om a forbli samlet og handlingsdyktig har veert
tilstede helt fra ulykkestidspunktet:

"Jeg tror man egentlig bare bestemmer seg. For min del har det veert bestemt nzermest
fra dag 1, at her er det én ting & gjare, og det er a st pa, og gjere - alt som gjeres

’

kunne...’

For noen tvinger det som har skjedd frem en perspektivforskyvning i hverdagen, der man for
eksempel vektlegger sma ting i starre grad enn tidligere, svarende til beskrivelser av

posttraumatisk vekst:
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Jeg bestemte meg for hva jeg skulle bruke energien min pa. Jeg valgte og ikke & vaere
bitter. Tvert i mot, sa er jeg veldig lett & glede. Jeg er mer bevisst pa de sma tingene. Da

blir hverdagen lettere og hanskes med."

Hapets mange ansikter og behovet for mening

Informantene ble spurt om hvordan de ville beskrive hva de haper pa for fremtiden. Svarene
omhandlet gjennomgaende konkrete fremskritt som de tenker ville utgjort en forskjell i
livskvalitet for den skadde, men som ikke innebar et vesentlig funksjonshopp medisinsk sett.

Hapet om & oppna kommunikative ferdigheter star sentralt:

“Kanskje han kan lcere seg a kommunisere, kanskje klare a prate litt. Sann at han kan

’

veere med d bestemme litt mer over sitt eget liv.’
Hele tiden balanseres hapet mot realismen og en dyp erkjennelse av skadens alvorlighetsgrad:

"Hvis jeg skulle hdpa pd noe, sd skulle jeg hdpa at han kunne bli sa bra at han kunne
kommunisere. Men sa tenker jeg at det vi sier og det vi viser ham av kjerlighet, og at vi

koser med ham hver dag nar vi er der - vi kan ikke gjore noe mer enn det.”

| pargrendes beskrivelser av hva de haper pa vektlegges betydningen av & legge merke til sma

endringer som for andre kanskje ikke fremtrer som sa viktige, men som for dem representerer

verdifulle gjennombrudd:

”Jeg tror jo aldri han kommer til & klare & ga eller komme seg opp av rullestolen. Men
kanskje & bruke armene litt mer. Kanskje klare a tegne litt. Jeg ser pa de sma tingene,

uansett hvor smd de er, og tenker at det gar fremover.”

Informantene er alle i familie med noen som har veert skadd i flere ar, noe som nok pavirker
deres konkrete fremtidshap. Sammen med erkjennelsen av at den de er glad i vil komme til &
leve resten av livet med store skader, kommer ambivalensen med hensyn til bedring til syne,
slik Cipoletta et al. (2014) beskrev. Det reises bekymring rundt hva slags tilveerelse pasienten

ville fa hvis han eller hun ble sa mye bedre at de kunne forsta sin egen situasjon:
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"Tidligere hapet jeg at ting skulle bli mye bedre. Men sann som han har det i dag, s&
godt som han har det, sa forventer jeg egentlig ikke noe mer. Jeg har sett en person som
har blitt bedre etter en hodeskade, men han har det faktisk ikke sa godt i dag."

"*Hvis han skulle komme dithen at han virkelig forstod hva som har skjedd? Og hvilken

situasjon han egentlig er i. Altsa... "

Sa mens pargrende i tidligere faser kanskje haper pa betydelig bedring og gjenvinning av full
bevissthet hos pasienten, sentrerer hapet seg senere rundt konkrete bedringstegn som
oppfattes & kunne heve pasientens livskvalitet og autonomi. | relasjon til dette beskriver
pargrende et behov for at pasientenes tilveaerelse skal oppfattes som meningsbzrende, tross

deres lave kognitive funksjonsniva:

“Det er veldig viktig nar man har fatt dette livet. At det leves. Selv om ikke

’

forutsetningene er som de var...’

For de pargrende kan det synes som om kampen for en meningsbarende hverdag tross skaden

er avgjerende for at de skal kunne slutte en slags fred med situasjonen.

Relasjonene - familieliv
Informantene ble spurt hvordan de sa pa familiens situasjon, og om de ville fremheve noen

positive prosesser i familien. De kan ha vansker med a konkretisere noe positivt. Tvert imot:

"Nei, jeg vet ikke... Jeg vet ikke hva jeg skal svare pa det."

"Ikke jeg heller.”

""Jeg synes ikke det er s mange ting som har vert sa veldig positivt. Jeg faler at det har
splittet oss, i en periode i alle fall, i forhold til ungene vare. Det har vert vanskelig &

holde sammen"

De informantene som har vert og er gift fremdeles beskriver betydelige belastninger pa
parforholdet, der ogsa sparsmal om hvordan man skal forholde seg til den skadde har statt

sentralt:
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“Det sliter vi med, vi to. Jeg kommer deg hele tiden i forkjopet. Pd hva vi skal gjore.

Videre. Det har veert en irritasjon imellom oss. "

Alle informantene fremhever at skaden har pavirket alle i familien, ikke bare de na&rmeste,
men ogsa tanter, onkler, besteforeldre. Foreldrene beskriver at det har vert krevende for de
andre barna. En fremhever at sgsknene til den skadde ble kastet ut til hverdagsliv og skole

tidligere enn foreldrene, som var sykemeldt lenge:

"Det var mye sinne - det bygget seg opp mye sinne i dem. Det var taft, veldig teft. De

motte hverdagen mye fortere enn vi. Vi trakk oss litt mer unna.”

Videre beskrives at familielivet lenge sentreres rundt den skadde, og at foreldrenes fokus i

liten grad var pa de andre barna:

"Det blir veldig snevert, rundt ham alt. Det er bare rett og slett & innrgmme. Altsa, det

ble nesten bare ham, ikke sant. Hele tiden."

Informanten som er sgsken og var tenaring da ulykken skjedde, beskriver at han opplevde

forventinger fra foreldrene som han syntes det var vanskelig a innfri:

”...jeg folte i starten at du ville at jeg skulle veere der oftere enn jeg egentlig hadde lyst
til, og det jeg falte passet for meg."”

Selv om familiene synes det er vanskelig a si at det har kommet noe positivt ut av deres

opplevelser, beskriver de at familielivet er blitt bedre:

“Jeg tenker ting blir bedre. Det kan ikke bli verre enn det har veert, med alt det vi har

veert igjennom. Sa, per i dag har det blitt mye, mye bedre. | hvert fall for vir familie.”

Diskursen med systemet - helsepersonell, kommunen og NAV

A vare pargrende til pasienter i en kronisk DOC-tilstand inneberer omfattende og langvarige
kontaktpunkter med det offentlige, bade i form av helsepersonell i spesialisthelsetjenesten,
lokal helsetjeneste, kommuneadministrasjon og NAV. Informantene som er foreldre beskriver

alle krevende prosesser:
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"Den starste kampen og den starste slitasjen, den har veert i forhold til helsevesenet,

helt klart."

Pa grunn av skadenes natur og langvarige forlgp, oppleves kontakten med hjelpeapparatet

som en langvarig og utmattende prosess:

"Vi holder jo pa enna (etter 4 ar) med bade forsikringsselskap og advokat og NAV og

bil og alt mulig, og seknad og avslag og rettssak og... Det blir sa mye, ikke sant. Det er

utrolig mange ting."

| tillegg til det skonomiske og rettighetsorienterte som preger mye av kontakten med
kommune og NAV, har pargrende sterke opplevelser i mgte med spesialisthelsetjenesten.
Spesialistene oppleves a ha stor definisjonsmakt, og informantene etterlyser starre grad av

lydhgrhet for deres vurderinger:

"Veldig tidlig, sa visste jeg at hun var til stede. Sa stod de overlegene der og var i tvil -

tvilte pa det vi sa. Det syntes jeg var veldig teft. Jeg var ikke i tvil i meg selv...at hun var

til stede.”

En av informantene beskriver sin uenighet nar det gjelder diagnosen MBT slik:

"Da har vi pa en mate fatt et svar, som de skriver at han er i en minimal
bevissthetstilstand. Men jeg vet at han er bedre enn det som star pa det papiret. Jeg har

tatt bilder. Jeg prevde & skaffe bevis. Det var ingen som trodde pd meg.”

| mate med helsespesialistene opplever pargrende bade usikkerhet og sarbarhet, og et behov

for a bli sett og behandlet med respekt:

”Selv om den informasjonen vi fikk, kan du si, var grei og klar og tydelig pd alle mulige

mater - sd har de et proft forhold til det likevel. Det er ikke tvil om det.”

I tillegg til det profesjonelle har pargrende ogsa behov for & mgte medmenneskelighet og

forstaelse:
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”Jo, men det gar an a vaere menneskelig samtidig som du er proff i jobben din.”

Enkeltpersoner blant helsepersonell trekkes frem, betydningen av at det er noen man stoler pa:

"Du finner alltid en person som du kan stole pa, som er der, som du haper pa en mate,

nesten kan vere der hele tiden".

| og med at pasienter i kronisk VT og MBT vil ha livslangt behov for oppfelging, betegner

pargrende stabilitet i tilbud som viktig. En familie betegner kontinuiteten som viktig:

"Vi har veert heldig og hatt det teamet som har fulgt oss fra starten. De har fulgt oss

hele veien. "

Over tid er stabilitet og kvalitet i den livslange oppfalgingen i kommunen avgjerende for

pargrendes opplevelse av forutsigbarhet og ro:

"Han bor i egen leilighet. Han har et team rundt seg som er helt fantastisk. De har veert

der fra dag én, det er de samme personene som jobber der i dag som startet."

Oppsummering:

Pasienter med kronisk bevissthetsforstyrrelse utgjer en liten, men sarbar gruppe med ervervet
hjerneskade. De er ofte unge, har sveert alvorlige falgevirkninger av sin skade, de er ikke i
stand til & ivareta egne behov, har betydelige pleiebehov, og gjenvinner ikke evne til normalt
samspill med sine familiemedlemmer. | fokusgruppeintervjuet som omfattet 5 neere pargrende
til 3 pasienter i MBT, fremkommer at de har opplevd sin situasjon som sveert belastende. De
fremhever innsatsen for a sikre den skadde den behandling og pleie de oppfatter som
ngdvendig, de opplever krevende og omfattende kontaktpunkter med det offentlige
hjelpeapparatet, og de beskriver belastende relasjonelle utfordringer i form av slitasje pa
familierelasjoner. I trad med teoretiske antagelser om at man tilpasser seg over tid,
fremkommer ogsa at pargrende opplever a ha fatt det bedre. Her har de kontekstuelle
rammevilkarene, for eksempel i form av mgter med offentlige instanser og medisinsk
personell som har bidratt til stabilitet, trygghet og forutsigbarhet, hatt betydning. Post

traumatiske vekstprosesser ble beskrevet. Man kan tenke seg at de ytre pakjenninger DOC-
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pargrende har statt ovenfor, er sa store, at det tar tid far deres kapasitet for resiliente forlgp vil

kunne utnyttes full ut. Vesentlige aspekter som trekkes frem, er:

e Pargrende har gjennomgaende tatt bevisste og aktive valg med tanke pa handtering av

sin og familiens situasjon.

e De pargrendes muligheter for 8 komme videre i egne liv ser ut til & vaere nart knyttet

til det tilbud man klarer & etablere for pasienten.

e Over tid ser pargrende ut til & erkjenne alvorlighetsgraden i pasientenes skader, hvor
fokus gradvis skifter fra behandlings- og bedringsfokus i medisinsk forstand, til & sgke
a opprettholde en tilvaerelse som kan oppfattes som meningsbzrende og god for den
skadde.

e |sin omtale av helsepersonell vektlegger pargrende behovet for stabilitet.

e | mgte med spesialisthelsetjenesten som har stor diagnostisk definisjonsmakt,
vektlegger de behovet for medmenneskelighet og lydhgrhet overfor deres erfaringer
og vurderinger, altsa helsepersonell som fremstar som lyttende, apne for dialog og

som etterstreber felles betraktninger.
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Delprosjekt 3. «<Skaden sitter ved kjgkkenbordet»

Tor-André Ribe-Anderssen, Lena Holm Berndtsson og Ingerid Heyerdahl.

En kvalitativ studie av hva som oppleves hjelpsomt i mgte mellom familievernet og

familier der ett familiemedlem har ervervet ryggmargs- eller hjerneskade

Prosjektledelse:

Tor-André Ribe-Anderssen, leder, psykologspesialist / familieterapeut ved
Familievernkontoret i Follo

Lena Holm Berndtsson, leder, klinisk sosionom / familieterapeut ved Familievernkontoret
Moss Askim

Ingerid Heyerdahl, klinisk sosionom, familieterapeut (MA)/ sosionom med spesialkompetanse

ved Raskere tilbake poliklinikk, Sunnaas sykehus HF.

Prosjektet har ogsa hatt hjelp av psykologspesialistene Ingar Larsen, Hilde Bergersen, Peter
Lyby, Phd, samt psykologene Espen Madsen Edvardsen og Elisabeth Kjellén ved Sunnaas
sykehus HF, som alle har henvist pasienter til familievernkontoret. Sosionomene Marianne
Hjertstedt, Wenche Edle Schigrn Myklebust og Dora Haarberg ved Sunnaas sykehus HF har
bidratt med informasjon og rekruttering til prosjektet.

Bakgrunn

Mennesker som er utsatt for store skader og deres pararende tar i begrenset grad kontakt med
familievernkontorer. Det kan veere mange arsaker til dette, hvorav noen kom frem ved en
brukerkonferanse ved Sunnaas sykehus HF den 09.03.12. Denne er omtalt i rapportens

delprosjekt 2. Pa konferansen ble det blant annet nevnt:

o At familiene ikke er mottakelige eller har ressurser til & nyttiggjgre seg all informasjon
som blir gitt kort tid etter en skade.

o At familievernets tilbud ikke er godt nok kjent.

e At relasjonelle utfordringer blir nedprioritert nar en person i familien har fatt en skade,
og at fokus er mer rettet mot tilrettelegging, fysisk bedring og fremgang.

e At hjelpeapparatet i mange tilfeller bar oppsgke den skadde/pargrende med tilbud og

oppfordre til kontakt, da det kan veere vanskelig a ta initiativet selv.
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| denne rapportens introduksjon er det beskrevet pa hvilken mate ervervede hjerne- og
ryggmargsskader  pavirker  fysiske, psykiske og/eller ~mentale funksjoner og
utfoldelsesmuligheter. For mange er felgevirkningene varige. Store skader pavirker ogsa
familieliv, hvor de narmeste pargrende stilles overfor store omstillingskrav som kan ha
negative konsekvenser for fysisk og mental helse (Bergersen mfl., 2010; Dickson mfl., 2010;
Dickson mfl., 2012; Gould mfl., 2011; Hammond mfl., 2011; Kreutzer mfl., 2009; Lezak,
1988; Ponsford mfl., 2003; Post mfl., 2012). Innenfor et systemisk perspektiv vil kronisk
sykdom hos ett familiemedlem ha konsekvenser for hele familiesystemet, noe som igjen
pavirker den syke og hvordan han/hun forholder seg til sykdom (Fjerstad & Stene, 2007).
Familiene kan veere en stor ressurs under sykdom, men ogsa en belastning, i og med at de kan
pavirkes negativt av f.eks. gkt omsorgsbyrde, lite avlastning, stress, og tap av nerhet og
fellesskap, inkludert seksualitet. Det er kjent at kronisk somatisk sykdom kan bidra til vansker
i nzere relasjoner (Stanton mfl., 2007), og disse vanskene kan igjen bidra til gkt funksjons-
nedsettelse, gkt smerte (Leonard mfl., 2006) og til og med potensielt redusert levetid (Lett
mfl., 2005).

Pasienters mulighet til & oppleve sammenheng, forutsigbarhet og mestring har stor betydning
for rehabilitering (Antonovsky, 1987). Innen klinisk helsepsykologifeltet legger man til grunn
at psykologiske intervensjoner integrert i somatisk behandling kan gi store helsegevinster for
pasienten. Pasientens familiesituasjon og hvordan familiesituasjonen pavirker pasientens
sykdomsforlgp, har i mindre grad blitt tematisert. Faktorer som nerhet mellom
familiemedlemmer, problemlgsende mestring og direkte kommunikasjon om sykdom,
forebygger problemer i kjglvannet av kronisk sykdom (Fisher & Weish, 2000). | en starre
sammenheng handler dette ogsa om & ha et nettverksperspektiv pa pasientens behandling, der

samhandling med resten av tjenesteapparatet star sentralt (Berge & Lang, 2011).

Familievernet i Norge

De forste familievernkontorene i Norge ble opprettet i 1950-arene. Kirkens
familievernkontorer og offentlige familievernkontorer ble opprettet omtrent samtidig, og pa
tross av ulike rotter og ulikt eierskap har disse to tiltak utviklet seg til en enhetlig tjeneste.
Bade enkeltpersoner, par og familier kan ta kontakt med familievernet. Tilbudet er gratis, og
det er ikke ngdvendig med henvisning. | Norge finnes i dag 59 familievernkontorer med rundt
400 terapeutstillinger, og et inntak pa ca. 42.000 familier arlig. Man kan kontakte

familievernkontor for radgivning og samtaler om hverdagsproblemer, eller nar det foreligger
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vansker, konflikter eller kriser i familien. Familievernkontorene utfgrer ogsa lovpalagt
mekling ved samlivsbrudd. Dette gjelder bade gifte og samboere, og foreldre som vil reise sak
for domstol etter barneloven. Kontorene er tverrfaglig sammensatt, med blant annet

psykologer og sosionomer med videreutdanning i familieterapi.

Familieterapi og understatting av resiliente familieprosesser

Familieterapi kan beskrives som en form for behandling, der en terapeut arbeider med en
familie i stedet for & arbeide med enkeltindivider, eller ikke-beslektede grupper. Formalet er
gjerne a fa familien som sosial enhet til 4 fungere pa endrede premisser sammenlignet med far
behandlingen. Det har skjedd en stor spraklig og metodologisk utvikling innen
Familieterapifeltet de siste 40 ar. | 1980-arene tok mange familieterapeuter avstand fra det de
oppfattet som en teknisk orientert systemteori, og interessen dreide seg mer i retning av
sprakforstaelse og samtalens betydning i terapi (Hartveit & Jensen, 2002). Det benyttes i liten
grad manualiserte behandlingsmetoder i familievernet. | noen grad benyttes likevel spesifikke
metoder slik som korttidspsykoterapi fra Brief Therapy Intitute i Palo Alto; Gottmanmodellen
(Gottman, 1999) og Lesningsfokusert terapi (Langslet, 2000). Den mest vanlige praksisen
benevnes likevel som systemisk tilnerming, eklektisk (som benytter teknikker og

tilneerminger fra ulike retninger/metoder) eller narrativ praksis (Skauli, 2009).

| samtaler med den skadde og hans/hennes familie vil familieterapeutene ha et hovedfokus pa
det innhold og den prosess som presenteres av familien. I denne studien har vi likevel tatt
utgangspunkt i en narrativ og emosjonsfokusert tilnerming. Innenfor den narrative
tilnsermingen star ideene til Michael White sentralt (White & Epston, 1990), blant annet
ideene om eksternalisering av det opplevde problemet, og nyskriving av historier (Selbekk,
2007). Vi har ogsa vektlagt emosjonsfokusert terapi (EFT) i mgte med pasient/pargrende
(Johnson & Greenberg, 2010). En alvorlig skade vil ofte utfordre sparsmal knyttet til identitet
og mening, bade for den skadde og hans/hennes nere pargrende (Levack, Kayes, & Fadyl
2010; Muenchberger, Kendall, & Neal, 2008). En narrativ tilneerming kan bidra til & bygge
bro mellom historien om paret/familien fgr og etter skade. | fglge en narrativ tilnaerming til
terapi kan all terapeutisk endring forstds som nyskriving av menneskers egenhistorier eller
familiehistorier der vi organiserer vare erfaringer i historier som igjen pavirker vare erfaringer
(Lundby, 1998). Menneskers handlinger springer ut fra de historier de har bygget om seg selv,
men forandring er mulig dersom historien endres. Pa denne maten kan mennesker utvikle

myndiggjgrende historier knyttet til seg selv og sine relasjoner. Denne tilngrmingen kan
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derfor benyttes i et forsgk pa a bidra til & understette klienten og hans families evne til a
handtere pakjenninger, ogsa omtalt som familieresiliens. (Walsh, 2003; 2007). Som omtalt i
introduksjonen omfatter dette samspillsprosesser som over tid styrker bade individenes og
familiens hardferhet, og som setter familier i stand til & overkomme kriser og vedvarende
pakjenninger. Sentrale faktorer er om familien erfarer at de deler syn pa livet, gir felles
mening til hendelser og om de makter & utvikle narrativer som bygger opp under en falelse av
sammenheng og mening, samarbeid, kompetanse og tillit. I lys av dette vil en narrativ
terapitilnerming veare godt forenlig med forstaelse av hva som bidrar til familieresiliens
(Lundby, 1998).

| trad med innspill fra deltakerne pa brukerkonferansen ved Sunnaas sykehus den 09.03.12,
blir de relasjonelle utfordringene ofte tydeligere og far hgyere prioritet en tid ut i
rehabiliteringsforlgpet. Emosjonsfokusert terapi er en evidensbasert metode som har fokus pa
a styrke relasjonelle band (Greenberg & Johnson, 2010). Tilnermingen bygger pa et
humanistisk menneskesyn og er aktiv og prosessorientert. Terapeuten hjelper klientene med a
utforske og sette ord pa atferd, falelser og tilknytningsbehov, og med & tydeliggjere hvordan
disse elementene inngar i repeterende, relasjonelle problemmgnstre som utvikler seg unikt for
det enkelte parforhold eller den enkelte familie. EFT-arbeidet foregar i tre stadier med hvert
sitt hovedfokus 1) deskalering hvor fokuset er a finne de underliggende falelsene for
reaksjonene, 2) reorganisering av relasjonelle mgnstre vi benytter overfor de som star oss
nare 3) konsolidering; i betydningen a jobbe med & kjenne igjen falelsene i ulike kontekster
og benytte de nye mgnstrene nar vi kommer i andre relasjonelle utfordringer som trigger de
samme underliggende falelsene (Johnson, 2004).

| tillegg til & veere dokumentert virksom i studier av par med vanlig parproblematikk (Johnson
& Greenberg, 1985), har EFT vist gode resultater for par der den ene partneren har en psykisk
lidelse (Baucom mfl., 1998), og har veert brukt med sveert gode resultater over to ar hos par
med kronisk syke barn (Cloutier mfl., 2002). Tilnermingen er videre funnet virksom i
familieterapi med ungdom med bulimi (Johnson mfl., 1998), og EFT-terapi med par der den
ene har afasi er beskrevet i Stiell & Gailey (2011). EFT-behandlingen synes derfor & kunne

veere egnet i familier som lever med falgevirkninger av alvorlig fysisk skade.
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Systemisk tilnaerming ved sykdom og skader

| Walsh (2006) perspektiv pa familieresiliens omtales ogsa familier der ett medlem har en
kronisk sykdom eller funksjonshemning. Behandling involverer da hele familien for a stette
adaptivt samspill. Det kan tenkes at dette ogsa kan veere overferbart til familier der en i
familien har en ervervet skade. For eksempel viser Bowen, Palmer og Yates (2010) til
forskning og klinisk praksis med det de kaller relasjonell rehabilitering av mennesker med
hodeskader. Deres tilnerming hviler blant annet pa systemisk familieterapi basert pa
tilknytningsteori og tilknytningsnarrativer (Dallos & Vetere, 2009; Gran, 2007; Johnsen,
Sundet, Wie, Torsteinsson, 2004; Johnson, 2008). Intervensjonene tilpasses i fglge Bowen
Palmer og Yates (2010) funksjonsniva, og har blant annet som siktemal a redusere familiens

samlede stressniva og fremme utvikling hos pasienten.

Formal med prosjektet

Delprosjektet "En kvalitativ studie av hva som oppleves hjelpsomt i mgte mellom
familievernet og familier der ett familiemedlem har ervervet ryggmargs- eller hjerneskade" er
en del av prosjektet "Fokus pa familien ved store skader". | hovedprosjektet «Fokus pa
familien ved store skader», er en overordnet malsetting a styrke par- og familierelasjoner samt
a forebygge problemutvikling i neere relasjoner etter at en av partene i en familie har fatt
alvorlig funksjonssvikt etter skade (Schanke, 2010). | dette delprosjektet gnsker vi a
undersgke hvilke aspekter som oppleves hjelpsomt i mgte mellom familievernet og familier
der ett familiemedlem har ervervet ryggmargs- eller hjerneskade. Dessuten undersgker vi
deltakernes erfaringer med familieperspektivet pa Sunnaas sykehus, og nytten av
informasjonsoverfering til familievernet. Gjennom dette vil vi fa et bedre bilde av
malgruppens opplevde mgte med familievernet, hvilke relasjonelle utfordringer de lgfter
frem, og hvilken opplevelse de har av den hjelpen de far. Slik kan vi skape et
erfaringsgrunnlag for a kunne beskrive malgruppens hjelpebehov pa en bedre mate, og vi vil
pa sikt kunne sta bedre rustet til & hjelpe andre familier med liknende utfordringer.

Det er videre gjennomfart oppfalgingsintervjuer av alle deltagere for a fa forstaelse av deres
erfaring med familieperspektivet pd Sunnaas sykehus HF, overfaringsrutinene og hva parene
forteller om eventuell nytte eller endring tre maneder etter avsluttet terapi. Dette kan igjen
bidra til & kunne formidle og eventuelt implementere alternative og bedre modeller for

samhandling mellom spesialisthelsetjenesten og ferstelinjetjenesten. Resultatene fra denne
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studien kan pa sikt danne grunnlag for mer spissede problemstillinger som kan utforskes i

vitenskapelige studier.

Utvalgskriterier
En forutsetning for inklusjon var at ett familiemedlem skulle ha en alvorlig ryggmargs- eller

hjerneskade med varige falgevirkninger.

@vrige inklusjonskriterier i delprosjektet var:

e Den skadde ma vaere samtykkekompetent, dvs. ha kognitive forutsetninger for a forsta
at samtalene er frivillige, at det fares journal og gjeres videoopptak, og at innholdet i
samtalene inngar i et prosjekt.

e Den skadde ma ha taleevne, og ha mentale forutsetninger til & kunne lytte og forsta
andres utsagn, selv om denne evnen kan vere pavirket for pasienter med kognitiv
svikt.

e Den skadde ber ha forutsetninger til a forsta at skaden pavirker bade en selv og andre,
og veare motivert for forebygging og/eller behandling av samspillsutfordringer i
paret/familien.

e Paret/familien ma mgte til minst tre samtaler med familieterapeuten, med to til tre

ukers mellomrom, med et tilbud om maksimalt 8 samtaler.

Pasienter eller deres familiemedlemmer ble ikke inkludert dersom den som var skadet hadde

store/akutte medisinske komplikasjoner eller behandlingstrengende rusproblem.

Inklusjonskriterier — oppfelgingsintervjuer

| oppfelgingsintervjuene utvidet vi utvalget til & inkludere fagpersoner fra Sunnaas sykehus
HF som var henvisende instans, og familieterapeutene parene mgtte. Henviserne er
psykologer som arbeider med pasienter med multitraumer, ryggmargskader eller hodeskade.
Det er to kvinner og tre menn. De er anonymisert ved at de er blitt navngitt som henviser 1, 2
osv. De to familieterapeutene som deltok i prosjektet arbeider pa ulike familievernkontorer.
Terapeutene er anonymisert ved at det ikke skilles mellom dem i materialet. Eventuelle

nyanser og ulike meninger framkommer som ulike tema i analysen.
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Utvalget og rekrutteringsprosedyrer

Par ble henvist fra Sunnaas sykehus HF til familieverntjenesten ved at behandler ved Sunnaas
sykehus HF tok kontakt med ett av de to deltakende familievernkontorene med
kontaktinformasjon til den skadde/pargrende. Aktuell terapeut ved familievernkontoret tok
deretter kontakt med den skadde/familien. | utgangspunktet gnsket vi minst 10 henviste
par/familier, men av hensyn til prosjektets varighet valgte vi & definere et tidspunkt som en
siste frist for henvisninger fra Sunnaas sykehus. Atte par ble henvist innen fristen, hvorav to
par trakk seg grunnet pargrendes jobbsituasjon (ett par) og samlivsbrudd (ett par), slik at det
endelige utvalget besto av seks par, henvist i perioden 01.01.13 — 01.01.14 (se tabell 1).

Parene er anonymisert og alder er rundet av til nsermeste hele 5 ar.

Deltakerne var i alderen 40 — 65 ar. Tre av pasientene hadde en traumatisk hjerneskade, en
hadde hjerneslag, en ryggmargsskade og en multitraume. Skadene hadde inntruffet fra 1 til 5
ar tidligere. Ingen av pasientene var i arbeid, kun én av de parerende var ikke i arbeid. Parene

var til samtaler mellom 3 og 8 ganger ved familievernkontor.

Henvisning

Behandler fra Sunnaas sykehus HF sendte et skriv til familievernkontoret i forkant av
behandlingsstart, der bl.a. konsekvenser av skaden ble beskrevet. Henvisningsskjemaet
inneholdt navn og alder pa pasient og pargrende, en beskrivelse av pasientens situasjon og
vurdering av hva henviserne mente paret trengte & fokusere pa. Pasient og pargrendes
forventning til parsamtaler kunne ogsa beskrives i henvisningen. Dette inngar i dataanalysen,
der henvisningsgrunn/motivasjon for henvisning sammenholdes med den terapeutiske
intervensjon som ble foretatt og den effekt dette ble vurdert & ha for familien tre maneder etter

intervensjon. Samtalene fant sted i familievernkontorenes lokaler.

Samtalebehandling

Det var 1 terapeut til stede i samtalene, bortsett fra 2 samtaler med par A, der co-terapeut var
med. Samtalens varighet ble tilpasset den skaddes situasjon, og varierte mellom 45 minutter
og 15 time. Ved Kkognitiv svikt i form av trettbarhet, konsentrasjons- og/eller
hukommelsesvansker ble dette tatt hensyn til i gjennomfagringen av samtalene, for eksempel

ved hyppig bruk av pauser, oppsummeringer av hovedfokus i samtalen og kortere sesjoner.
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Samtalene tok utgangspunkt i hva paret selv sgkte hjelp for og den beskrivelsen som forela fra
henviser fra Sunnaas. Terapeutene hadde et spesielt fokus pa familieresiliens i samtalene, i
den forstand at terapeuten aktivt sgkte a stimulere til at samtalene omhandlet familiens
opplevde ressurser og mestringsstrategier, ikke bare deres utfordringer. Om den
skadde/pargrende gnsket ytterligere tilbud etter de maksimalt 8 timene i prosjektet, anbefalte
terapeutene et lite opphold fer ny kontakt. Dette tilbudet er gitt til to av parene som gnsket &
stabilisere det de hadde oppnadd i terapien.

Samtalene ble tatt opp pa video, for senere gjennomgang og analyse. | tillegg nedtegnet

terapeutene utfyllende skriftlige journalnotater.

KOR

KOR er et verktgy for brukermedvirkning pa individniva i det kliniske arbeidet (Anker,
2012). KOR er en forkortelse for Klient - og resultatstyrt praksis, og er utviklet av de
amerikanske terapeutene Barry Duncan og Scott Miller pa bakgrunn av forskning om hva som
hjelper i terapi (Duncan, 2012). Samtlige par ble bedt om a fylle ut KOR-skjema (ORS — se
vedlegg 1) i begynnelsen av hver samtale. Formalet med ORS skjema er at klientene selv skal
vurdere hvordan de har det pa 4 ulike skala for individuelle opplevelse, nare relasjoner,
arbeid/ skole/ venner, og en siste skala for den generelle opplevelsen de har av den siste uka.
Etter at klientene har skaret, maler terapeuten de enkelte skarene med linjal. En maksimal
skare for de fire 10 cm lange linjene er 40. Skjemaene ble supplert med emotikon (tegning av
trist/smilende ansikt). Mot slutten av samtalen ble paret bedt om a fylle ut KOR (SRS — se
vedlegg 2), supplert med emotikon. SRS er en evaluering av tema, relasjon til terapeuten og

opplevd nytteverdi.

Det er vist at bruk av KOR bidrar til bedre behandling og bedre behandlingsresultater, og til &
gi terapeuter konstruktive tilbakemeldinger som han/hun kan dra nytte av (Duncan, 2012).
Dette er et utgangspunkt for at den enkelte behandler kan gke sin kompetanse og utvikle
kvaliteten pa egne behandlingssamtaler. Fokuset er ogsa rettet mot klienten for a gke
hans/hennes engasjement i sin egen utvikling og mobilisere for a benytte sine ressurser. De
viktigste faktorer som innvirker pa terapiresultat for klienter er (Anker 2012, Duncan 2012):

¢ Kklientens opplevelse av den terapeutiske allianse

o Kilientens opplevelse av endring/bedring tidlig (3-6 time) i terapiforlgpet.

¢ Kilientens involvering i den terapeutiske prosess.
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Registrering og lagring av data

Videoopptak og skriftlige notater dannet utgangspunkt for analysen. Deltagelse i prosjektet
var frivillig og det ble innhentet skriftlig samtykke fra informantene om bruk av opptak.
Klientene ble informert om hvordan datamaterialet skulle behandles og oppbevaringsrutiner
for dette. Opptakene ble gjennomgatt og avidentifisert av terapeutene. Opptak slettes ved
prosjektets slutt. Bakgrunn for henvisning fra behandlere ved Sunnaas sykehus HF,
journalnotater og gjennomgang av video fra alle terapitimene og oppfalgingsintervjuene

utgjer grunnlaget for analyse og funn.

| oppfalgingsintervjuene ble samtalene tatt opp pa lydfil som senere ble transkribert av fire
psykologistudenter ved Sunnaas sykehus HF. Gjennomsnittlig sideantall for hvert
transkriberte intervju er 15 sider. Transkriberingen omhandlet ikke data som gjorde
informantene identifiserbare. Partene i parene ble intervjuet hver for seg. Alle data ble lagret

oppbevart nedlast hvor kun intervjuer hadde tilgang.

Dataanalyse

Den terapeutiske tilnermingen har bestatt av terapeutiske samtaler i trdd med radende
postmoderne familieterapeutiske tilnerminger, med hovedvekt pa et narrativt perspektiv. Vi
har ogsa vektlagt emosjonsfokusert terapi (EFT) i mgte med pasient/pargrende.

Dette delstudiet er eksplorativt av natur, da det foreligger fa studier pa det angjeldende
temaet. De innhentede dataene er av kvalitativ art og ble analysert med utgangspunkt i
fenomenologisk analyse (Malterud, 2003) og IPA (Interpretative Phenomenological Analysis;
Smith mfl., 2009). En fenomenologisk studie beskriver hvilken mening flere individers
opplevde erfaring av et fenomen eller begrep kan ha (Creswell, 1998). Innen kvalitativ
forskning peker fenomenologi mot et gnske om a forsta sosiale og psykologiske fenomener ut
fra aktarenes egne perspektiver, og beskrive verden slik den oppleves av informantene, ut fra
en forstaelse om at den sanne virkeligheten er den mennesker selv oppfatter (Kvale, 2010).
Fenomenologisk dataanalyse benytter seg av en reduksjonsmetode hvor man analyserer
spesifikke utsagn og tema, og seker etter en mulig mening i dem (Creswell, 1998). Pa felt
hvor det finnes lite forskning, kan det vare nyttig a se pa den individuelle erfaring, da sgken
etter universalitet i menneskelig erfaring kan begynne med det spesifikke (Smith et al., 2009).
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Transkribering, analyse og kategorisering av data ble gjennomfert fortlgpende. Hver
terapitime ble gjennomgatt fra videoopptak, og tolkningene ble kvalitetssikret ved at
terapeutene gjennomgikk deler av samtaler der de selv ikke deltok. Parallelt med
videogjennomgangen tok terapeuten notater om sin opplevelse av det emosjonelle klimaet i
samtalene, som ble en del av forstaelsen av behandlingen. Det neste steget i analysen var
utforskende kommentarer, bade deskriptive (oppsummering av samtalene) og begrepsmessige
(mer tolkende i et forsgk pa & forstd den overordnede mening). | neste steg utviklet vi
temalister som vi slo sammen til fem hovedtemaer som reflekterer bade klientenes stemme og
var tolkning av disse. Det ble vektlagt a finne betegnende og dekkende uttalelser fra klientene
som beskriver essensen i deres temaer. Temaene presenteres med beskrivelser og forklaringer
av hvert tema, illustrert med sitater. Vi har etterstrebet en deskriptiv analyse som ligger naert

opptil datamaterialet.

Oppfelgingsintervjuer

For & kunne beskrive familienes hjelpebehov og utbytte av familieterapi pa best mulig mate,
ble parene kontaktet igjen tre maneder etter avsluttet behandling. | tillegg til parene inkluderte
vi henviserne pa Sunnaas sykehus HF og familieterapeutene som hadde veert i kontakt med
deltakerne. Ved a undersgke hva ved samtalene som var til hjelp (evt. ikke til hjelp), star vi
bedre rustet til & utvikle gode mater & mgte malgruppen pa. Videre ville vi undersgke om
samtalehjelpen hadde resultert i endringer, og hva disse endringene i sd fall bestod i.
Oppfelgingsintervju i etterkant av terapiforlgpet hadde ogsa som mal a kartlegge deltagernes
erfaringer med familieperspektivet pa Sunnaas sykehus HF, og om rekrutteringsformen i

prosjektet kunne fungere som framtidig henvisningsrutine.

Tre omrader ble saledes sarlig fokusert i oppfalgingsintervjuene:
1. Hvordan oppleves familieperspektivet ivaretatt pa Sunnaas sykehus HF av de som var
henvisere fra Sunnaas sykehus HF, familieterapeutene ved familievernkontorene,

pasientene og deres pargrende?

2. Var en informasjonsoverfgring fra Sunnaas sykehus nyttig for at familier kan fa et
tilpasset tilbud ved familievernkontoret? Mer spesifikt, hva slags informasjon er nyttig

& overfare til familievernkontorene?

3. Hvordan var samsvaret med familienes forventninger til & bli henvist til

familievernkontorene sett i forhold til opplevd nytteverdi?
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Data fra oppfelgingsintervjuene brukte samme analysemetode som de gvrige dataene i
delprosjekt tre. Informantene ble kontaktet per telefon, og pa e-post der det var mulig av
personvernhensyn. Etter eget gnske kom fire av parene til familievernkontoret, ett til
intervjuers kontor pa Aker Sykehus, og ett par ble intervjuet hjemme. Partene i paret ble
intervjuet hver for seg. Henviserne ble intervjuet pa sine kontorer. Hvert intervju varte i 30
minutter. Familieterapeutene ble intervjuet sammen i et fokusgruppeintervju ved en av

terapeutenes kontorer, og intervjuet varte i 60 minutter.

Intervjuene ble gjennomfart av en fagperson som ikke hadde tatt del i samtalebehandlingen.
Det var utarbeidet tre maler for oppfelgingsintervju tilpasset henholdsvis de som henviste,
familieterapeutene og parene. Felles for de tre var at de var semistrukturert, noe som gav
fleksibilitet til & utdype tema under selve intervjuet selv om temaet ikke var dekket av

spgrsmalene i intervjuguiden (Kvale & Brinkmann, 2009).

Figur 1: Grafisk framstilling av design i delprosjekt tre

[ Fem psykologer henviser atte par

[ Seks par mottar familieterapi. Terapien filmes.

[ Analyse av de seks famileterapi-forlgpene

[ Oppfealgingsintervju med henviserene, familieteraputene og parene.

[ Analyse av oppfglgingsintervjuene

Oppfelgingsintervjuene av henviserne omhandlet blant annet refleksjoner om bakgrunnen for
a henvise parene., Videre spurte man etter henvisernes erfaringer med rutinene for
informasjonsoverfering til familiekontoret, og hvordan henvisningsskjemaet hadde fungert.
Nar familieterapeutene ble intervjuet, omhandlet intervjumalen opplevd nytteverdi av
informasjonen de fikk gjennom henvisningene, og erfaringer fra terapisamtalene med parene.
Pasient og pargrende ble intervjuet hver for seg, men samme intervjumal ble benyttet for

begge. Deltagerne ble spurt om deres erfaringer med a fa informasjon om tilbudet om
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parsamtaler, om de oppfattet samtalene pa familiekontoret som nyttige, og om samtalene
hadde fert til noen endring. Til slutt fikk parene anledning til a evaluere tilbudet om
familiesamtaler, og hvorvidt de ville anbefale en viderefering av tilbudet.

For & komme fram til hovedtemaer i oppfalgingsintervjuene, ble transkriberingene farst kodet
linje for linje. Deretter foretok vi en koding som oppsummerte hovedbudskapene i dataene,
for budskapene i neste trinn ble sortert etter tema. Det ble foretatt en triangulering av dataene,
der det ble mulig & undersgke forskjeller og likheter mellom informantgruppenes perspektiv
og opplevelser (Dallos & Vetere, 2005). Hovedtema i analysen er formet ut fra sparsmalene
vi ville ha svar pa. Undertemaene er trukket ut fra analysetrinnene, og sortert under
hovedtemaene. Denne form for organisering av data er fundert i analysandens tolkning og
utvelgelse av hvor ulike tema hegrer hjemme. Det gis fortlepende eksempler fra informantene i

teksten som har til hensikt & vise data som ligger til grunn for tolkningene.

Figur 2: Grafisk framstilling av analyseprosess for oppfalgingsintervjuene

N

/ Analyse med
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Analyse av intervju
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med pargrende
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Analyse av intervju
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med pasienter

Formidling av resultater

Forelgpige prosjektresultater ble formidlet til personer med ryggmarg- og hjerneskader og til
deres familier pa en erfaringskonferanse i Oslo 8. november 2013. Personskadeforbundet og
Landsforeningen for ryggmargsskadde var representert. Resultater fra prosjektet vil i tillegg
formidles til Sunnaas sykehus HF og andre helseforetak som arbeider systematisk med
familier etter store fysiske skader, samt til familieverntjenesten. Det planlegges ogsa
publikasjoner i relevante nasjonale/internasjonale tidsskrift, samt presentasjon av resultater pa

kongresser og andre relevante fora, nasjonalt og internasjonalt.

Etiske overveielser
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Opptakene fra samtalene ble gjennomgatt, og sitater er anonymisert og skrevet pa bokmal for
at dialekt ikke skal identifisere personene. Annen informasjon som kunne identifisere
informantene ble endret eller utelatt fra presentasjonen. Prosjektet er basert pa informert
samtykke, og gjennomfart i trdd med Helsinkideklarasjonen. Prosjektet er tilradt av Regional

komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) Sgr @st.

Resultater fra analyse av parsamtaler
| det folgende beskriver vi de fem hovedtemaene som fremkom i analysen av parsamtalene,

samt utvalgte sitater som har til hensikt & illustrere hovedtemaene.

De fem hovedtemaene:

1. Relasjonelle utfordringer
Relasjonsforventinger
Den nye par/familiehistorien

Foreldrerollen etter skade

LA o

Familieresiliens/hardfagrhet

Relasjonelle utfordringer

Parene beskriver mange relasjonelle utfordringer, i tillegg til utfordringer knyttet til den
merbelastning skaden har fart til for paret/familien (redusert jobb, misngye med
hjelpeapparat, manglende tilrettelegging m.m.). Relasjonelle utfordringer knyttes bade til tid
for og etter skade. I utvalget ser vi eksempler pa at skaden har forsterket eksisterende
relasjonelle utfordringer, men ogsa i noen tilfeller at skaden har bidratt til en reduksjon av
disse. Relasjonelle utfordringer knyttes blant annet til problemer med opplevelsen av & veere
der for hverandre og fysisk naerhet/sex, personlighetsforandringer, ukritisk bruk av penger,
lite spontanitet, sjalusi, hayt egenfokus hos den skadde og mangel pa bidrag i kjernefamiliens
hverdag. Mange av parene har i forkant av samtalebehandlingen snakket lite sammen om
hvordan disse utfordringene preger samlivet, og hvordan de best mulig kan forholde seg til
disse problemstillingene. For enkelte par var det viktig a lgfte frem relasjonelle utfordringer
knyttet til barn (se «Foreldrerollen etter skade») og @vrig familie/nettverk i tillegg til
utfordringene overfor partner:

Pargrende: «Jeg synes XX bruker for mye penger nar vi er pa kjgpesenteret. Derfor

blir jeg ikke med dit lenger.»
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Pasient: «Jeg synes ikke jeg har endret meg noe, men kona sier at jeg er annerledes

og ikke kommer i gang med ting lenger.»

Pargrende: «Vi lever mer separate liv na....»

Pargrende: «Det forventes av xx og hjelpeapparatet rundt xx at jeg alltid skal veere

sterk og baerende, det er jeg ikke alltid....jeg blir utslitt selv....»

Pasient: «Jeg savner kjeertegn og faler meg ofte avvist og alene selv om vi er i samme

rom....som jeg ikke er en manny

Pasient: «Jeg klarer ikke & huske avtaler eller legge planer det ma kona hjelpe meg

med hele tiden»

Relasjonsforventninger

Flere av parene gir uttrykk for at det har vert vanskelig a stille krav til den skadde, i frykt for
a belaste partneren mer enn ngdvendig. Samtalebehandlingen har bidratt til at den pargrende i
stgrre grad har kunnet sette ord pa dette, noe som i flere tilfeller har resultert i at den skadde
har kunnet klargjere hva han/hun kan péta seg og ikke (f.eks. nar det gjelder husarbeid, ferier
eller sosiale sammenkomster). Samtalene har gitt rom for & snakke om hva som kan forventes,
gitt bade fysiske og mentale begrensninger. For flere par har det vert en prosess a kunne

erkjenne at skaden har noen permanente begrensninger:

Pargrende: «Jeg har innsett at jeg ma dra pa en del ferier alene eller sammen med

venninner heretter, og akseptere at det er helt greit... »

Pargrende: «Det er helt greit at xx ikke bruker like lang tid pa & lage mat som far,

men jeg liker den uansett»

Pasient: «Nar vi krangler na blir jeg ikke sa redd lenger da jeg vet at xx vil ha meg
selv om jeg er sliten og ikke alltid forstar....»
Pasient: «Det er vanskelig a godta at jeg ikke rekker sa mye, og ikke orker sa mye

lenger....».
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Pargrende: «Jeg trenger bekreftelse pa at ting kan bli som fer, og at det er min tur til

a veere sliten eller ha en ddrlig dag for d si det scnn.....»
Pasient: «Jeg gnsker ogsa a veere den sterke og den som beskytter igjen....»

Den nye par /familiehistorien

Et gjennomgaende tema i mange samtaler har veert sorg/ frustrasjon over hva man ikke lenger
kan gjere (individuelt og som par eller familie). Flere av pasientene uttrykker redsel for ikke a
veere god nok seksualpartnere pa grunn av skaden, og de uttrykker redsel for at partneren skal
finne en annen partner. Dette var noe de i liten grad hadde snakket om i en rolig form, annet
enn i konflikter. En malsetning i behandlingen har vert & skape en historie/narrativ som
omhandler livet etter skaden og parets/familiens videre historie. Flere beskriver at livet gar i et
saktere tempo, og at paret pa denne maten «tvinges» til 4 leve et roligere liv, som ogsa kan

medfgre at sma ting i hverdagen blir satt mer pris pa enn tidligere:
Pasient: «Vi har mer og bedre sex enn fgr skaden»

Pargrende: «Jeg synes vi har fatt et naerere forhold enn far... na har vi tid til & snakke

sammen....»
Pargrende: «Han er faktisk mer oppmerksom enn fgr hjerneskaden»

Pargrende: «Vi dremmer nye drgmmer og liker at noen kanskje kan settes ut i
livet.....Jeg har alltid likt @ dromme.... Vi har funnet en ny drgm og den er allerede
blitt virkelig...vi har kjgpt oss hytte, en hytte med alt vi onsker oss... og drgmmer ikke
lenger om alle reisene vi skulle ta....eller de store oppussingsplanen jeg dromte

om...»-

Pasient: «Ja.... na grater vi lett begge to, som to....vi blir mer like av denne skaden
(ler)»
Pargrende: «Etter mannen min ble skadet skjemmer han meg mer bort....han er

rausere....blir nesten litt lett av det jeg.... det kjennes faktisk veldig godt»
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Foreldrerollen etter skade

Samtlige par i utvalget har barn, og fem av parene har hjemmeboende barn. Hovedfokuset i
samtalebehandlingen har veert pa parforholdet, men flere av parene har lgftet frem
problemstillinger knyttet til egne barn. Av utfordringer kan nevnes omsorgsoppgaver, barns
behov for voksen tilgjengelighet (mentalt og fysisk), samt hvordan snakke med barna om
skaden. Den skaddes behov for hvile og tilrettelegging pavirker ogsa samspill mellom barn og
den andre voksne. Dette er ogsa en potensiell arsak til konflikt i familien. Flere pargrende
opplever & havne i en slags lojalitetskonflikt mellom barnets og den skaddes behov, noe som

bidrar til fglelse av utilstrekkelighet som partner og forelder:

Pargrende: «Han har fatt et bedre forhold til datteren var etter skaden....n& har han

tid til henne»

Pargrende: «For meg vil barna alltid komme farst...selv om NN onsker d prate og vil

at jeg skal prioritere neerhet med han....barna md ha meg ndr de roper...»

Pasient: «Jeg blir mer provosert av din sgnn nar jeg er sliten....»

Pasient: «Datteren var er sa redd for meg.... at jeg later som jeg er bedre....da blir
hun ofte reddere....men jeg sier det gdr bedre... enn det gjor... nar hun ringer hjem,
hun md jo tenke pd studiene ogsd...hun kan ikke bare veare redd for at jeg skal fa et

nytt slag....»

Pargrende: «Barna forventer ikke lenger at pappa blir med pa aktiviteter...de har

slutta d sporre....det gjor vondty

Pargrende: «Barna begynner a bli lei av at xx snakker om ulykken gang pd gang...vi

andre er gatt videre....»

Familieresiliens /hardfgrhet
Sentrale faktorer som danner utgangspunkt for begrepet familieresiliens er om paret erfarer at

de deler syn pa livet, gir felles mening til hendelser og om de makter a utvikle historier som
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bygger opp under en fglelse av sammenheng og mening, samarbeid, kompetanse og tillit.
Samtlige par i utvalget var samboere/gift ogsa fer skaden inntraff, noe som sannsynligvis har
bidratt til et sterkt grunnlag for a holde sammen etter skade, da de ogsa har en parhistorie
preget av en tid uten merbelastningen skaden har medfert. Vi ser mange eksempler pa
familieresiliens i vart utvalg, der de fleste parene har vilje og evne til & samarbeide om en

fortsatt felles fremtid, til tross for utfordringene:

Pasient: «Jeg faler meg ikke uheldig, men heldig.... Det kunne gatt sa mye verre....»

Pasient: «Det har na alltid veert oss to, da...sa vi klarer dette».

Pasient: «At vi begge har en lik fagbakgrunn har hjulpet oss til a se skaden i et annet

mer fornuftig perspektiv...».

Pargrende: «Vi har alltid sgkt mot naturen begge to...det gir oss ro og sammhold...»

Pargrende: «Vi har alltid /ikt d veere pd sjoen begge to....0g det kan vi fortsatt... ».

Pargrende: -«Det var oss mot «helsetrollet» og verden utenfor. Sann har det alltid

veert, og dette har brakt oss neermere hverandre»
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Subjektiv opplevelse av bedring - KOR
Som det fremgar av tabell 1, har alle deltakere i utvalget opplevd en subjektiv bedring i lapet

av behandlingsforlgpet (Endring ORS). Samtalevurderingen (SRS) ligger totalt sett hgyt for

samtlige.

Tabell 1: Resultater KOR

Par | Kjgnn | ORS start ORS avsl. Endring ORS SRS — snitt
Endringsvurdering Endringsvurdering Fra start til avslutning Samta|evurdering
Totalskare Totalskare Totalskare Totalskare

Al M 21.4 25.3 +3.9 36.3

A2 K 15.4 21.0 +5.6 38.0

Bl K 14.9 22.8 +7.9 36.5

B2 M 14.8 17.7 +2.9 27.9

C1 K 4.1 18.3 +14.2 39.2

C2 M 32.3 39.1 +6.8 39.8

D1 M 15.8 38.6 +22.8 39.1

D2 K 25.5 37.7 +12.2 39.9

El M 17,5 21,2 +3,7 38,5

E2 K 11,4 18,3 +6,9 39,4

F1 M 15.1 24.8 +9.7 36.8

F2 K 24.3 28.0 +3.7 37.6

Til tabell: Fglgende koder benyttes i rapporten: Eks - Par A: Al: Person med skade, A2:
Partner/pargrende. Maksimal skare pa henholdsvis ORS og SRS er 40. Klinisk cut-off (ORS):
25. Forskning og erfaring viser at de som skarer lavere enn 25, har en livssituasjon som

indikerer at de vil kunne ha nytte av samtale med en terapeut (Anker 2012).

Resultater fra analyse av oppfalgingsintervjuer

Hovedkategoriene som fremkom ved analyse av oppfelgingsintervjuene var:

1. Familieperspektiv i rehabilitering pa Sunnaas sykehus HF:
e Gjensidig pavirkningsforhold mellom konsekvenser av skaden og samspill.

e Hovedfokus er pasienten
2. Informasjonsoverfgring:

e Rekruttering med pasienten i fokus
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e Informasjonsoverfaring gav trygghet

3. Nytteverdi av parsamtalene:
e Samtalene forte til endringer i parforholdet

e Samtalene hjalp parene.

Familieperspektiv i rehabiliteringen pa Sunnaas Sykehus HF
Under dette tema kom vi fram til to undertema. Det fgrste omhandler informantenes
antagelser om hvordan skaden pavirker relasjonelle forhold. Det andre tema forteller oss om

hvordan familieperspektivet oppleves i praksis pa Sunnaas sykehus HF.

Gjensidig pavirkningsforhold mellom konsekvenser av skaden og samspill

Henviser: “Tendensen til d henge det pa skadene er overdreven. (Skaden) kan vere

1

den utlosende faktoren som gjor at ting som har skurret lenge kommer pad dagsorden.’

Noen relasjonsutfordringer kan i falge enkelte av henviserne og familieterapeutene ha veert i
familien og paret far skaden, men attribueres i ettertid til skaden. Relasjonsutfordringer kan
ogsa bli forsterket av skaden, og pavirke paret og familien i stgrre grad etter skade. Pa den
annen side kan temaene og problemstillingene oppsta som falge av skade. Parene kom ikke
inn pa dette i oppfelgingsintervjuene. Vi far derimot vite at det fra fagfolkenes side vurderes
at det er et spekter mellom relasjonsutfordringer som oppstar og relasjonsutfordringer som
forsterkes pa grunn av skade. Pa hvilken mate skade og relasjon sammenkobles kan, slik en

henviser papeker, gi innblikk i familiens felles mestringsstrategier:

Henviser: ”Det handler om mestring og omstilling og hvordan forholde seg til tap og

’

sorg og stressreaksjoner.’

I lys av begrepet familieresiliens slik Walsh (2006) beskriver det, er det ikke nok at en person
i familien er god pa a handtere denne type pakjenninger. Det handler mer om elastisitet i
familienes felles mestring av for eksempel stress, og at kontakten og samspillet mellom
familiemedlemmene er funksjonell (Walsh 2006). Informantene i vart utvalg peker pa
implisitte og eksplisitte sider ved kommunikasjon og samspill som kan bergres nar en i

familien er skadet:
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Henviser: “"Pasienten og familien hadde ulike oppfatninger om de forskjellige

’

problemstillingene. Familien ble sliten av a matte si fra og passe pa ham.’

Henviser: ”Det ble mye som falt pa den parorende. Pasienten orket ikke delta like mye

pa grunn av smerter og lite sgvn -

Parene forteller om bekymringer de har kjent for hverandre, for forholdet, for framtiden, og at
skaden utfordret maten den enkelte i paret kunne ta plass til seg selv, sine fglelser, reaksjoner
og forventninger. De nevner at nettverket endret seg, like gjerne med gkt stgtte som motsatt.
Familieterapeutene oppfattet parene i utvalget like forskjellige som alle andre par som
oppsegker hjelp, og temaene som parene nevner vil trolig veere gjenkjennelig for mange
familier, uavhengig av om et familiemedlem har en ervervet skade eller ikke. Et interessant
aspekt er pa hvilken mate temaene kommer til uttrykk, og her er det ut fra vare data mulig a si
at tendensen bade fagpersoner og parene trekker fram, er at parets samspill kan bidra til a
forsterke symptomene fra skaden:

Familieterapeut: "Den pdrorende kan ogsa bli litt for lite konfronterende. Fordi
pasienten trenger beskyttelse, eller ikke skal overbelastes. For eksempel kan paret ha
kommet i et mgnster hvor pasienten kan gjgre mer, men det er litt behagelig at den
andre gjer mest i huset. Og det a lgfte frem sanne ting i terapi, ikke sant: «Hva er det,
som forventes av deg, hva kan du, hva kan du ikke bidra med?». A f& til den typen

dialog, som er litt vanskelig & fa til pa hjemmebane. Det & stille realistiske

forventninger til hverandre.

Henviser: «Han hadde depressive tegn. Han sa: “ jeg er hjerneskadet sd jeg kan ikke
bedre”. Han forstod ikke seg selv som en person som pd tross av skaden mestret ting.

Det var en tankegang hun var med a opprettholde ved a papeke det han ikke fikk til.”

Pdrorende: "Nar det er hodeskade kan det veere store personlighetsforandringer. Det
er vanskelig d forholde seg til i parforholdet. Partner sa at “det er noe opp i hodet
mitt som ikke fungerer. Sa jeg vet ikke hvordan jeg skal takle ting”. Jeg gikk pad
eggeskall. Jeg kan ikke forklare pa en annen mate enn at jeg puttet hele falelseslivet

mitt vekk, og det var veldig teft. Jeg holdt stadig om og fortalte ham for at han ikke
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skulle fole seg mindreverd, at jeg elsket han like sterkt som fgr. Men jeg fikk lite

respons, veldig lite respons. Og det var vanskelig.”

Oppsummert med hensyn til skadens betydning for relasjonelle forhold, framkommer altsa at
informantene mener det er et spekter mellom relasjonsutfordringer som oppstar og
relasjonsutfordringer som forsterkes pa grunn av skade. Videre ser vi at det er et gjensidig
pavirkningsforhold mellom konsekvenser av skaden og parets samspill. Dette er i trad med
systemteoretiske perspektiv og modeller, hvis epistemologi blant annet er fundert i forstaelsen
av at samspill pavirker funksjon og vice versa (Dallos & Vetere 2009; Hartveit & Jensen
1999). | var sammenheng kan det derfor vaere nyttig a se pa om, og i sa fall hvordan,
samhandling i par og familier kan fremme eller hemme funksjonell mestring av skaden og

styrke parets felles livssituasjon.

Familieperspektivet i praksis: Hovedfokus er pasienten

Dette neste undertemaet tar for seg hvordan familieperspektivet oppleves implementert i
praksis pa Sunnaas sykehus HF. Henviserne forteller om en kompleks hverdag, med mange
ulike fokus som skal inkluderes i pasientenes rehabilitering. Det meisles ut et bilde med de
pargrende som pasientens bakteppe, noen ganger i fokus, andre ganger ikke. Det er pasientens
funksjon som har stagrst oppmerksomhet:

Henviser: “De er ikke henvist for familie-ting. De er henvist for fysiske ting. Skal leere

d spise og kle pd seg.”

Henviser: "Masse bekymringer i forbindelser med sporsmdl om okonomi og trygd,
forsikring, bolig, tilrettelegging og hjelpemidler, bilsgknad og fremtidig funksjon. Sa
vi brukte veldig mye tid pa & ga inn pa de tankene og spgrsmalene og bekymringene
han hadde rundt det. Sa det var det primaere. Familien var ogsa en bekymring. Altsa:
Hvordan vil jeg fungere i hjemmet etterpd? Kan vi ha et seksuelt forhold som vi har
hatt far? Men det var litt sann sekundeert, altsa det var sapass mange bekymringer han

hadde, sann at det kom litt lenger ned pa rangstigen.

Henviser: “Ofte avveier vi, og hovedarbeidet er pasienten. Vi gir informasjon til de

pdarerende. De parorende tar det innover seg og aksepterer.”
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Parene bekrefter henvisernes beskrivelser om at pasienten har hovedfokus i rehabiliteringen..
Pasientene er i all hovedsak sveert forngyde med oppholdet pa Sunnaas sykehus HF. Bade
pargrende og pasienter forteller at pasienten leerte mye som tidligere hadde veert uforstaelig. |

trad med henvisernes intensjon fikk pargrende god informasjon:

Pdrorende: “Det er helt fantastisk, maten vi som pargrende ble behandla pa, nesten

1

som pasienter, som en stor familie.’

Det er likevel slik at nar vi sammen med pasientene drafter den faktiske, praktiske kontakten
de ansatte hadde med deres partner og eventuell betydning av den kontakten, blir bildet mer
vagt:

Pasient: "Hos psykologen var det mange tester. Lite prat. Vi snakket ikke om
bekymringene jeg har. Og det er naturlig at kona ikke greier a fa bort sperrene i hodet
(mitt).”

Pasient: "I hjelpeapparatet er fokus hva jeg trenger, aldri hva partner trenger. Men

de har veert flinke til d se partner og meg.”

Flere av de pargrende opplevde at de ikke ble ivaretatt og hadde mange refleksjoner om det,
og om hvordan det virket inn pa parforholdet. Det trekkes fram at alt dreiet seg om partner, at

de selv ble staende pa sidelinja:

Pdrorende: “Sykehuset var partneren sitt. Jeg var med, jeg var pargrende. Pa

familiekontoret var vi et par.”

Det er en mangel, sier noen, at ikke parsamtaler er del av rehabiliteringen, blant annet fordi
klimaet hjemme og sosial fungering ogsa er av betydning for pasientens funksjon. Den

pargrende kan fale seg prisgitt partners innsikt om hvorvidt det er et behov eller ikke:

Pdrorende:” Jeg ble vel ikke ivaretatt pd sykehuset jeg, egentlig. Nei, jeg var jo der pa
besgk en gang i uka, men det var jo i helga. Jeg snakka jo ikke med noen...jeg var med
pa en time med en sykehusansatt. Men ellers sa har ikke jeg hatt noe...med dem &

gjore, nei. Jeg savna informasjon. Og jeg fikk jo selvfglgelig noe informasjon via

118
«Fokus pa familien ved store skader»



mannen min, men da blir det alltid det han hadde oppfatta, og han var jo mest mulig

dopa i perioder der (ler).”

Parorende: "De spurte meg ikke hvordan dette var. Sa jeg synes vel at Sunnaas er
kjempeflinke med pasientene, men de er egentlig ganske haplgse, for det er ikke de
som skal vere for resten av livet. Det er pargrende som skal. De har stort behov for &

lcere om parerende situasjonen(...) For de kan det ikke

Parorende: “Det er ikke lett d ta kontakt som pdreorende, nar pasienten ikke har

innsikt i at det er et behov.”

Henviserne lgfter fram ulike dilemma som oppstar i forhold til & snakke om samliv med
pasienten og deres pargrende: Det ene dilemmaet er knyttet til & ha respekt for menneskers
integritet og privatliv i forhold til behovet for a snakke om samliv. For eksempel kan det vere
at partner ikke gnsker at pasienten tar opp samliv og seksualitet, selv om pasienten gnsker a
drgfte dette. Et annet dilemma er om det er hensiktsmessig a ta opp samlivsspgrsmal i lys av
pasientens gvrige rehabilitering, og om familierelaterte tema kan vekke sa mye i pasienten at

det blir vanskelig & avslutte pa en god mate:

Henviser: “Ndr man er inne pd familieproblematikk kommer man ncer inn pd psykiske
vansker og begrensninger. Det kan veere tungt & ga i dybden pa psykologiske ting og
familierelaterte ting i tillegg til all annen rehabilitering som foregar. Det er en
balansegang vi psykologer ma gjare. Det er ikke alltid vi skal jobbe for avdekkende.

For da md vi folge opp ting.”

Fra familieterapeutenes perspektiv framheves det at fordi det er sa mye praktisk som skal
ivaretas, sa blir relasjonelle tema kanskje utsatt til situasjonen blir fastlast og at det kan fa

negative konsekvenser for familielivet:

Overgangen mellom sykehusopphold og hjemmet

Parene forteller at overgangen mellom & veere pa sykehus og & komme hjem var bra og
skjedde for tidlig, noe som ble en stor utfordring for samlivet. Flere sier ogsa at
familiesamtalene pa familievernkontoret skulle kommet tidligere, og at samtalene ble

oppfattet som en stgtte i & handtere overgangen:.
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Pasient: “Jeg hadde lert mye (pa Sunnaas). Det tok tid d komme tilbake til

hverdagslivet.”

Pasient:” Sunnaas og kommunen sviktet. I en periode var samboeren stottekontakt,

’

sykepleier og lege.’

Pdrorende: "Hjemme folte han seg fremmed. Han var mye redd og engstelig. Han ma

’

stottes og pushes.’

Pasient: “Jeg synes at man, at dette familieprosjektet burde ha kommet pd et mye, mye

tidligere stadie.. Minst en uke, 14 dager etter at jeg ble skrevet ut fra Sunnaas, gjerne

for.”

Parorende: “Det hadde veert enda nyttigere hvis vi hadde begynt tidligere (med
familiesamtaler). S& kommer du hjem, ogsa er det en fastlege som sier "jaja", liksom.
Sd stdr du der da. Ja. Sd...familiekontoret fortere pd banen.(...) Ja, det kunne veert et
slags...noe som tok i mot deg nar du - holdt pa a si - ramla ut av sonen.”

’

Parorende: ”Familiekontoret var en stotte i en vanskelig situasjon.’

Oppsummert ser vi under undertemaet «familieperspektiv i praksis», at tendensen blant vare
informanter er at det er pasienten og pasientens funksjon som har hovedfokus i
rehabiliteringen. De relasjonelle sidene anerkjennes, men kan bli nedprioritert i forhold til
andre oppgaver i rehabiliteringen. Dette er noe de pargrende i vart utvalg opplever mer
problematisk enn pasientene. Noen av de pargrende sier dessuten at dersom pasienten ikke ser
behovet for pargrende- eller parsamtaler, blir det vanskelig a fa hjelp. Vi ser at de pargrende
far en viktig rolle nar pasientene kommer hjem, og at parsamtalene oppfattes som en viktig
statte for parene. Pa den ene siden kan en tolke dette materialet til at det er et individfokus i
rehabiliteringen, som innebarer at familien far informasjon om pasientens helse og hvordan
konsekvenser av skaden kan komme til uttrykk i hverdagen. Et systemisk perspektiv vil
kanskje i sterkere grad framheve en tilnerming der hele familien rehabiliteres. Malet for a
behandle hele familien kan vere a fremme funksjonelt samspill og bidra til gkt mestring av
skadens konsekvenser (Bowen, Palmer & Yates , 2010; Walsh, 2006). Pa den annen side vil

dette kunne veere en grov og unyansert tolkning, blant annet som resultat av et lite utvalg,
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eller at analysen berer preg av at den som har tolket data har for lite kjennskap til
behandlingen pa Sunnaas sykehus HF, eller har punktert bestemte data i intervjuene framfor
andre. Det ma derfor presiseres at funnene i oppfalgingsintervjuene er basert pa utvalgets
beskrivelser, de er dermed ikke representative for hele Sunnaas sykehus HF sitt tilbud til
pasienter og deres pargrende. Funnene kan ogsa reflektere at parene i utvalget hadde sarlig
behov for et tilbud om parsamtaler. En tilleggsdimensjon er at disse parene var i en
livssituasjon der behovet for informasjon, hjelp og stette kan ha variert i de ulike fasene av
rehabiliteringen. | ettertid var det kanskje lettere a uttrykke at det hadde veert behov for mer

Stotte.

Rekruttering og informasjonsoverfaring mellom Sunnaas Sykehus HF og
familievernkontorene
Under dette temaet fant vi to undertema, der det forste viser at rekruttering skjer med

pasienten i fokus. Det andre undertemaet rommer erfaringer fra & bruke henvisning.

Rekrutteringen skjer med pasienten i fokus

Henviser: ”(Pasienten) nevnte spesifikt det med kommunikasjon og seksualitet. Og

’

utfordringer i hjemmet etter skaden, relatert til funksjonsniva.’

Sitatet over reflekterer en del av det henviserne mente gav grunn til & henvise et par til
familievernkontorene. Det er blant annet nar skaden kan gi utfordringer i samlivet. 1 noen
tilfelle ble det ogsa aktualisert nar paret var usikre pa om de gnsket a fortsette samlivet. Det
kan tyde pa at det er gkt sannsynlighet for at paret henvises til familievernkontoret nar tema
om samliv uttrykkes eksplisitt, for eksempel ved at pasienten eller paret er positivt innstilt pa
parsamtaler eller at pasienten tar opp samlivsproblematikk. Det vil vaere mindre sannsynlig at
paret henvises dersom pasienten tenker partner ikke vil, eller at pasientene ikke er motivert

eller har innsikt i at parsamtaler kan veaere et behov:

Henviser:” Det er ikke alle som har den innsikten. Jeg tenker det (samlivet) kan bli en

utfordring, men selv onsker de nok ikke d tenke det.”

Parene hadde stort sett sammenfallende erfaring med hvordan de opplevde a fa informasjon

om familievernkontoret. | vart utvalg fikk ett par informasjon sammen, i fire av parene var det
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pasienten som fikk informasjon pa et mgte eller av psykologen, og som videreformidlet dette
til den pargrende. | ett tilfelle hadde paret snakket med psykologen sammen, og de sier at
denne samtalen sammen med henvisningen til samtaler pa familievernkontoret reddet
forholdet.

Eksempel pa nar pasient og pargrende fikk informasjon sammen:

Pasient: "Fikk det halvveis med meg. Det var kona som sa “ja”. Da vi (kona og jeg)

snakket om det etterpd syntes jeg det var greit (d delta).”

Pdrorende: Vi ble spurt forste gang vi hadde et mate. Jeg ble ivrig og sa ja. Mannen
min fikk det ikke med seg. Jeg forsgkte & forklare ham hva det innebar. Vi ble spurt

siste dagen, og undertegnet da. ”

Eksempel pa nar informasjonen gikk via pasienten:
Pasient: "Det var gjennom psykologen pd Sunnaas. Som spurte om jeg kunne tenke
meg & veere med pa noe sant. Og sa fikk jeg et brev fra psykologen som jeg leverte til
kona. Jeg hadde ikke fortalt til kona nar hun fikk det brevet av meg. Jeg hadde jo
glemt det.”

Pdrorende: "Jeg snakket ikke med psykologen til partner, men partner hadde fdtt da,
en lapp med seg opp som jeg kunne lese og hgre om det var noe vi begge ville ha eller
i hvert fall partner ville ha, og sa sa jeg at jeg blir med pa det hvis det er behov for
det.”

En pargrende sier at de fikk informasjon nar paret etterspurte parsamtaler, og tror at ansatte
ellers ikke hadde oppdaget at de hadde et slikt behov. Familieterapeutene problematiserer at

informasjonen gar gjennom pasienten:

Familieterapeut: ”Det kan veere ulikt behov hos pasient og pdrorende. Hvis pasienten
sier nei, sa fanger ikke Sunnaas opp at pasienten kanskje kunne ha trengt det fordi den

paraorende trenger det”.
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| figur tre (under) ser vi at blant parene i vart utvalg er det en pasient og to pargrende som
mente de ville tatt kontakt med familievernkontoret pa egenhand. Fem pasienter og fire
pargrende mente informasjonen pa Sunnaas HF var avgjerende for at de tok kontakt med

familievernkontoret.

Figur 3: Hvis ikke det var blitt nevnt pa Sunnaas HF, ville du tatt kontakt med

familievernkontor pa egen hand?
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Oppsummert ser vi i vart utvalg at pasienten er i fokus nar det gjelder rekruttering til
parsamtaler. Dette er i trad med hvordan familieperspektivet ivaretas i rehabiliteringen pa
Sunnaas sykehus HF. Det som problematiseres av parene og familieterapeutene er at en del
par og familier ikke fanges opp nar kun pasienten beskriver utfordringene. Pasientens
utfordringer kan bli reflektert pa en annen mate dersom de pargrende involveres pa en mer
direkte mate. Det fremgar at parene trengte informasjonen om tilbudet for @ komme i en god
kontakt med familievernkontoret. Det kan vare hensiktsmessig at informasjonen skjer i en
sammenheng med kun personalet og begge i paret tilstede, og at de far god muntlig og

skriftlig informasjon.

Informasjonsoverfgring gav trygghet

Henviser: “Det er en balanse mellom & fa sagt en del detaljer, men samtidig ikke &

lage et langt epos som ikke blir lest”.

Noe av det som ble framhevet som vesentlig av henviserne, var at henvisningen skulle
beskrive hvilken effekt skaden har i praksis, og hvordan skaden kan innvirke pa familieliv og
relasjoner. De forholdt seg til henvisningsskjema og skrev ikke noe utenom de oppsatte
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postene, Noe av det de der beskrev var forlgpet pa Sunnaas, bakgrunn for skaden,
fysisk/psykisk funksjon og utfordringer hjemme relatert til funkjsonsniva. Videre skrev de om
skadens pavirkning for atferd, samliv og kommunikasjon, og hvordan kommunikasjonen
kunne opprettholde symptomene. Familieterapeutene sier at henvisningene var nyttige, og
fremhever searlig informasjon om konsekvenser av skade, og om hvordan disse kan virke inn
pa kommunikasjon i relasjoner. 1 noen av henvisningene kunne dette veert beskrevet mer
utfyllende. Familieterapeutene mente de fikk tilstrekkelig informasjon og at det var viktig for
parene at terapeutene hadde innsikt i fglgevirkninger av store skader. De tenker at dette
kanskje bidro til at selve skaden tok mindre plass i terapisamtalene. P& den andre siden
forekom det at henvisningen manglet eller at de manglet samtykkeskjema fra den pargrende.
Det var noen ganger uklart om henvisningen gjaldt pasienten eller paret.

De fleste pasientene og pargrende ga uttrykk for at familieterapeutene hadde tilstrekkelig
informasjon. For noen var dette av stor betydning, andre i parene hadde ikke tenkt over
hvilken informasjon familieterapeutene hadde, og mente det ikke hadde s& stor betydning
siden det var andre tema enn skaden som hadde hatt fokus i samtalene. | ett par mente den
pargrende at det hadde vert nyttig om terapeuten hadde hatt mer kunnskap, mens pasienten

erfarte at terapeuten hadde god forstaelse:

Intervjuer: “Hvis du mgtte noen som var i akkurat samme situasjon som dere. Ville du

anbefalt dem & kontakte familievernkontoret? ”

Pasient: ”Nei. Jeg ville heller anbefalt dem & ta kontakt med Sunnaas igjen. Og sa

prevd den veien, og sa kan de eventuelt prgve & veilede riktig. ”

Dette eksempelet er fra et par der bade hun og han fortalte at de tidligere i rehabiliterings
forlgpet pa eget initiativ hadde tatt kontakt med sitt lokale familievernkontor. Der opplevde de
a ikke bli mgtt pa en god mate, og hadde av den grunn veert sterkt i tvil om de gnsket delta i
prosjektet. Pa bakgrunn av erfaringen de fikk med a bli henvist fra Sunnaas gir dette paret rad
om a sende henvisning via Sunnaas sykehus. Familieterapeutene mente ogsa parene trengte
hjelpen med henvisning. Det farte til at parene, etter deres mening, var trygge pa at

familievernet visste noe om skaden og at denne formidlingen kom fra Sunnaas HF.
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For henvisernes del ble rutinene omkring & henvise oppfattet som “greie nok”. Samtidig ble
det ogsa en ekstra oppgave & “fa plass til i en allerede travel hverdag”. Sosionomene var, i
likhet med psykologene, tiltenkt en rolle som henviser av prosjektgruppa. Begrunnelsen for
dette var at sosionomene som yrkesgruppe har med seg systemisk og relasjonell
grunnlagsforstaelse, og vil som en naturlig del av sitt arbeid samtale med pasienter og deres
pargrende. | praksis ble det bare psykologene som henviste. Vi far vite at pa noen av de
aktuelle sykehuspostene diskuterte psykologene og sosionomene aktuelle kandidater til
prosjektet. Pa andre poster/avdelinger oppfattet sosionomene at ledelsen forventet at andre
faggrupper enn sosionomene skulle snakke med familien, slik at henvisningsrutinene skissert i
prosjektbeskrivelsen, ikke ble fulgt opp. Arbeidsbyrden falt saledes mye pa psykologene. For
framtiden kan det vere hensiktsmessig at psykologene og sosionomene samarbeider om bade

a skrive henvisning og snakke med pasienter og pargrende.

Den ene av psykologene som henviste mente det kunne veere nyttig med et elektronisk
henvisningsskjema, fortrinnsvis pa DIPS, eventuelt at det er et skjema pa det aktuelle
familievernkontorets hjemmeside. Dessuten at viktig bakgrunnsinformasjon kunne formidles

ved a sende tverrfaglig rapport sammen med henvisningen.

Nytteverdi av parsamtalene
Under dette temaet har vi funnet to undergrupper. Den ene undergruppen handler om
endringer paret tilskriver parsamtalene. Den andre undergruppen viser at parene opplevde det

a ga til samtaler som hjelpsomt.

Samtalene farte til endringer i parforholdet

Pdrorende: “Istedenfor d tenke “stakkars oss”, sd tenker vi nd “dette har faktisk gjort

oss sterkere”. Men det lcerte vi ikke d se for vi satt pd familievernkontoret .

| denne delen ser vi pa forholdet mellom parenes forventninger i forkant av samtalene, og det
parene og familieterapeutene i etterkant mente var nyttig med samtalene. Det fokuseres pa
hvorvidt det forekom endringer, og om disse endringene ble oppfattet som nyttige tre maneder
etter samtalene pa familievernkontoret. Vi ser at parenes motivasjon og forventinger til
parsamtaler ikke fullt og helt sammenfalt med opplevd endring i parforholdet. Dette kan

forstas ut fra at paret ikke hadde nok informasjon eller forstaelse av hva tilbudet gikk ut pa.
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Noen pasienter sier at de ble med fordi den pargrende insisterte pa det, mens i flere par ble
den pargrende med for pasientens skyld. Dette gjenspeiles i familieterapeutenes opplevelse av
at noen av de pargrende visste lite om prosjektet, det vil si at de hadde ikke eget eierskap til &
delta, men var med fordi pasienten skulle til samtaler. Endringene partene i parene rapporterer
om i etterkant ble likevel erfart som nyttige, og det er godt samsvar mellom det pasient og det
partner opplevde som betydningsfulle endringer i forholdet. De trekker fram at det var viktig a
fa sagt noe om hvordan de opplever det sa den andre hgrte dem, og at det blant annet bidro til

redusert konfliktniva:

Pargrende: “Farst og fremst, sa ble jeg sett og hgrt. Som var av veldig stor betydning
for meg. Og han ble ogsa oppmerksom pa at jeg var en del av det hele. At jeg ogsa ble
sett gjennom de samtalene vi hadde, sa ble det sann ikke noe krass, ikke noe krangel.
Det var rolige, fine samtaler om det lille vi kunne gjgre for hverandre for at ting skulle
vare hyggeligere. Fordi han var sa mye inne i sin boble, sa han sa ikke meg, han sa
nesten ikke mine behov. Sa vi fikk tilbake litt sdnn glede i forholdet vart. Ja, det er
sterkt.”

Videre formidler parene at de opplevde a forsta partner bedre og hadde leert 8 kommunisere pa
en annen mate slik at de kunne snakke om vanskelige tema hjemme. Noen forteller at skaden
tok mindre plass i samlivet og at de kjente starre aksept for situasjonen, i tillegg til at

forholdet til barn og andre i nettverket hadde blitt mer avklaret og endret seq til det bedre.

Figur fire (under) viser at alle de pargrende og fire av pasientene mente parsamtalene farte til
endring i parforholdet. To av pasientene var usikre. Usikkerheten kan skyldes at spgrsmalet
var for komplisert, eller for vanskelig & ta stilling til. Kanskje var det slik at det var flere av

pargrende i vart utvalg som kjente mest pa utfordringer og derfor rapporterer om endringer.
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Figur 4: Forte parsamtalene til endringer i forholdet?
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Begge familieterapeutene mente at samtaleterapien var nyttig, ut fra hva parene selv har

rapportert til dem. Parene kom med tydelige problemstillinger, og bruken av KOR-skjemaene
har bidratt til at terapeutene mener de har arbeidet med det parene gnsket. Rollen som terapeut
i mgte med parene var i fglge familieterapeutene bade krevende og givende. Nar de blir spurt
om de har noen tips til andre familieterapeuter, sier de blant annet at det var viktig & ha fokus
pa hverdagen og hvordan leve sammen. De framhever den mentale omstillingen som er
ngdvendig nar livet forandres og at parene ma leve livet pa en annen mate. De mente det var

nyttig & fokusere mer pa annerledesheten enn at samlivet var darligere enn far.

Samtalene til hjelp for parene.

For flere av parene har det vert hjelpsomt & sette ord pa det usagte i en trygg atmosfere, der
terapeuten bade har kunnet bekrefte utsagn og emosjonalitet, samt stilt spgrsmal det er
vanskelig/utfordrende a stille hverandre (eller seg selv) pa egen hand. Et par trekker fram at
nar terapeutene reflekterte sammen (reflekterende team) satte de ord pa problemene pa en
annen mate enn paret selv kunne. Samtalene bidro til at partene i paret opplevde seg bade sett
og i stand til a se den andre pa en ny mate. Noen par fikk satt navn pa endringer etter ulykken,
fortalt om ulykken til hverandre og forsonet seg med situasjonen. Flere synes det var nyttig
med gode rad og trekker fram terapeutenes kapasitet til & mgte og vise interesse for begge i

paret.

Figur fem (under) viser at samtlige pasienter og pargrende mente at samtalene var
hjelpsomme, og ville anbefalt tilbudet til andre par i lignende situasjon. De angav hgye poeng

nar de fikk mulighet til & gi tilbudet en karakter i form av ett “terningkast”.
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Figur 5: Oppfalgingsintervju: Var samtalene nyttige (pa en skala fra 1-6)?
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Familieterapeutene trekker i likhet med parene fram at de mente at en nyttig dimensjon ved
parsamtaler var a snakke med partene i paret som likestilte, at begge i paret ble viktige, og

deres behov og gnsker kunne snakkes om pa like vilkar.

Nar vi sammenholder parenes opplevde nytte av 4 ga i familieterapeutiske samtaler med
endringer i forholdet, synes det som om terapisamtalene rommet relasjonell leering, som
parene bade opplevde som hjelpsomt og som gjenspeiles i det de formidler som nyttige
endringer i forholdet. Dette er i trad med forskning pa hva som er virksomme faktorer i
psykoterapi, som viser at relasjon har betydning for motivasjon til endring (Sprenkle mfl.,
2009). Dessuten sammenfaller det med den sentrale ideen i tidligere nevnte
tilknytningsbaserte familieterapitradisjon, der det terapeutiske rommet er en leeringsarena for
a utvide parets samhandlingsmgnstre og kontakterfaringer (Dallos & Vetere, 2009; Gran,
2007; Johnsen, Sundet, Wie, Torsteinsson, 2004; Johnson 2008).

Funn fra oppfelgingsintervjuene oppsummert:

e Fagpersoner beskriver et gjensidig pavirkningsforhold mellom samspill og mestring av
konsekvens av skade.

e | klinikk har pasienten hovedfokus. Flere pargrende erfarte at de fikk god informasjon,
men at deres relasjonelle situasjon fikk for lite plass. Dette funnet reflekterer
informantene i utvalget og trenger ikke wvere representativt for hvordan
familieperspektivet ivaretas i praksis pa Sunnaas sykehus HF.

e Pasientfokus gjenspeiles i rekrutteringsprosessen til parsamtaler, som for fire av de
seks parene i vart utvalg gikk gjennom pasientene. Dersom pasienten ikke uttrykte
eksplisitt interesse, er det i vart utvalg usikkert om pargrendes, og parets, behov hadde
blitt oppfattet.
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e Informasjon om prosjektet som nadde bade pasient og pargrende var vesentlig for at
parene deltok.

e Informasjonsoverfgring gjennom henvisning var sveert viktig, serlig den
informasjonen som omhandlet hvordan skaden kan pavirke relasjoner og
kommunikasjon.

e Parsamtalene farte til endringer i parforholdet som begge i paret mente var positive.
De rapporterte blant annet at de var bedre i stand til & se hverandre og til & snakke

sammen.

Hva oppleves hjelpsomt i mate med familievernet etter skade?

Hjelpsomme faktorer

Ny forskning dokumenterer tydeligere enn far sammenhengen mellom kvaliteten pa nare
relasjoner og psykisk og fysisk helse. God kvalitet i naere relasjoner gir motstand mot
pakjenninger som stress i arbeidslivet, og mot mental og fysisk sykdom. Det er derfor grunn
til & tro at familieresiliens er nart knyttet til gode relasjoner i parforhold og familie, og at
gode relasjoner er av avgjerende betydning for opplevd livskvalitet i etterkant av en alvorlig
skade. Utvalget er lite, men utvalgets storrelse er likevel ikke et sentralt poeng, da den
overordnete malsettingen var a styrke par- og familierelasjoner hos de henviste familier, samt
a forebygge problemutvikling i neere relasjoner etter at en av partene i en familie har fatt
alvorlig funksjonssvikt etter skade. Vi gnsket ogsa & beskrive malgruppens mgte med
familievernet, hvilke relasjonelle utfordringer de lgfter frem, og hvilken opplevelse de har av
den hjelpen de far. Det er grunn til & anta at utvalgets beskrivelser, ogsa vil gjelde mange

andre familier innen samme malgruppe.

Utfordringer for familiene

Parene gir uttrykk for mange ulike relasjonelle utfordringer. Flere kunne gnsket seg et mer
relasjonelt fokus fra hjelpeapparatet gjennom hele behandlingskjeden, slik at
partner/pargrende ble inkludert tidligere. Flere beskriver ogsa overgangen fra i en tidlig fase a
veere opptatt av overlevelse, medisiner, hjelpemidler, praktisk tilrettelegging etc., til & kjenne
pa de relasjonelle utfordringer i hverdagen etter hjemkomst fra sykehuset. Eventuell
informasjon som ble gitt pa sykehuset om familieverntjenestens tilbud ble av ulike grunner

ikke husket i ettertid eller var pa det gitte tidspunkt ikke relevant for paret/familien.
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Utfordringene i vart utvalg varierte mye, blant annet avhengig av type skade, tid siden skade,
hjelp fra utenforstaende m.m. Relasjonelle utfordringer kan oppsta pa bakgrunn av at fysiske
begrensninger medfarer gkt merarbeid/ slitenhet hos den andre, eller at mangel pa fysisk/
seksuell kontakt pavirker det emosjonelle klimaet. Kognitiv svikt (alene eller i tillegg) byr pa
andre typer begrensinger som pavirker oppmerksomhet, konsentrasjon og hukommelse, eller i
enkelte tilfeller medferer personlighetsforandringer. Flere uttrykker at det har blitt
vanskeligere a delta i sosiale sammenhenger, og at dette kan medfgre at paret/ familien blir
mer sosialt isolert enn tidligere. Fysisk svikt byr pa utfordringer for intimitet og fysisk narhet.
Flere skadde beskriver en redsel for ikke a veere en god nok seksualpartner etter skaden, og
frykt for at partneren finner seg en annen. Flere pargrende sier at skadene/ konsekvensen av
skaden tar for stor plass i intime situasjoner til at de kan kjenne pa seksuelle behov, og at sex

blir mer av plikt enn av lyst.

Delprosjekt 3 — Oppsummering:

Er familievernet et nyttig tilbud for denne malgruppen?
Deltakerne i prosjektet besto av et begrenset utvalg skadde/ parerende der alle samtykket til
samtaletilbudet, samt oppfylte inklusjonskriteriene for prosjektet. Det er derfor vanskelig 4 si

noe generelt om familievernet er et nyttig tilbud for malgruppen som helhet.

Vare informanter var alle i parforhold, og hadde ogsa veert det far skaden inntraff. De hadde
ikke planer om 4 ta kontakt med familievernet pa egen hand, og det var derfor avgjgrende for
deltakerne at de ble gitt relevant informasjon og at kontakt ble knyttet gjennom
henvisningsrutiner som beskrevet i prosjektet. Et par hadde veert i kontakt med familievernet
tidligere, men ikke opplevd dette som nyttig. De beskriver at det som var annerledes denne
gangen var at terapeuten hadde forkunnskap om ulike konsekvenser hjerneskaden kunne gi
for dem som par og familie. Dermed spurte terapeuten direkte om relevante utfordringer, og

bidro til & fremme realistiske muligheter etter skaden.

Gitt utvalgets begrensninger, kan vi likevel pa bakgrunn av de foreliggende resultater, hevde

felgende hovedkonklusjoner:
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e Familieverntjenesten er et nyttig tiloud for den aktuelle malgruppen. Det generelle
inntrykket er at samtalebehandlingen og et relasjonsfokus har vert nyttig for
deltakerne. Dette kommer frem i samtalene, gjennom resultatene fra KOR (se tabell 1)

og bekreftes i oppfelgingsintervjuene.

e Parene gir uttrykk for at de har mottatt god hjelp, og de beskriver i hovedsak ogsa en

bedret subjektiv opplevelse av livskvalitet.

e Det er grunn til & tro at familievernet kan bidra til & fremme kjente og vesentlige
faktorer som narhet mellom familiemedlemmer, problemlgsende mestring og direkte

kommunikasjon om sykdom gjennom samtalebehandling.

Prosjektet har bidratt til gkt kunnskap om hva som oppleves hjelpsomt i mgte mellom
familievernet og familier der ett familiemedlem har ervervet ryggmargs- eller hjerneskade.
Denne kunnskapen vil forhapentligvis resultere i endrede henvisningsrutiner mellom sykehus
og familieverntjeneste, gkt kompetanse om fglgevirkninger etter skade innad i familievernet,

og bedre hjelp til & styrke par- og familierelasjoner for malgruppen.

Forutsetninger for gode mgter med familievernet

Utfordringene familiene i dette prosjektet gnsker bistand med er i stor grad sammenfallende

med utfordringer andre familier som kontakter familievernet beskriver. Prosjektet avdekker

likevel noen forutsetninger som i starre grad bar ligge til rette for denne malgruppen enn for

mange andre par/ familier:

e Pasient og pargrende bgr fa god og relevant informasjon om samtaletilbudet i forkant av
samtalene, i et sprak (muntlig og skriftlig) tilpasset den aktuelle skade.

e Paret/familien bar ha en kontaktperson ved sykehuset (evt. i sin kommune) som henviser
dem til sin lokale familieverntjeneste, og som gir familievernkontoret tilstrekkelig og
relevant informasjon om skaden og funksjonsniva etter samtykke fra pasient/ parerende.

e Det aktuelle familievernkontor bgr ha terapeuter som har forhandskunnskap om

falgevirkninger av skader generelt, og om familiene de skal mate spesielt.
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e Timene ber tilrettelegges, slik at det tas hensyn til sprak tilpasset skade, pauser,

oppsummeringer, refleksjoner og evt. tilby kortere sesjoner.

Skala for endringsvurdering — voksne (ORS)

Mavn alder (Ary_

0 onr. Kjgnn: M /K

Samtale nr. Dato:

kan du hjelpe oss a forstd hvordan du har hatt det den siste uken (eller etter siste samtale) inkludert
dagen i dag, ved & vurdere disse omrddene i livet ditt?
Et merke mot venstre betyr darlig og mot hayre betyr bra.

Personlig:
(Hwordan jeg har det med meg selv)

Ty | (1
B ©
Mellommenneskelig:

(Partner, familie, og naare relasjoner)

y

(=]
(T

Sosialt:

{Arbeid, skole, venner)

= (=
Generelt:

(Generell opplevelse av hvordan jeg har det)

(2
(7=l

Heart and Soul of Change Project

www.heartandsculofchange.com

& 2000, Scott D. Miller and Barry L. Duncan

Morsk oversettelse ved KOR-nettverket, Morten Anker. (morten.anker@bufetat.no)
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Skala for samtalevurdering — voksne (SRS V.3.0)

Nawvn alder (Arj___

onr. Kjgnn: M J K

Samtale nr. Dato:

¥an du gi en vurdering av samtalen i dag ved 2 sette et merke pa linjene slik det best passer din
egen opplevelse.

Relasjonen:
Jeg opplevde ikke _ — Jeg opplevide at jeg
at jeg ble hert, 2 [0 ble hart, forstatt og
forstatt ag - - respektert.
respektert.
o

_‘«.’l znakket ifs om det ey Mal og tema: lf_:‘ Vi snakket om det
jeg ville snakke om, og =

arbeidet ikke med det é:ga-;g;ds Qtarl-::j ane-lt
ieq ville arbeide med. jeq ville arbeide

Méten vi arbeider () Tilnzerming eller metode: , Maten vi arbeider pa

pa paszser ikke sa - I paszser godt for meg.
godt for meg.

-

(¥

. Generelt:
Det manglet nos i o =~ Som helhet var
samtalen | dag. = samtalen i dag bra

for meq.

Heart and Soul of Change Project

www.heartandsculofchange. com

© 2002, Scott 0. Miller, Barry L. Duncan, & Lynn Johnson

Neorzk oversattelse ved KOR-nettverket, Morten Anker. {morten anker'a'bufatat na)
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Delprosjekt 4 Evaluering av hovedaspektene ved pargrendes

leeringstilbud ved Sunnaas sykehus HF
Anne Geard og Anne-Cathrine Kraby

| folge spesialisthelsetjenesten er pasient- og pargrendeopplaring en av hovedoppgavene pa
lik linje med pasientbehandling, utdanning av helsepersonell og forskning (Lov om
spesialisthelsetjenesten; 2001, 8§ 3-8). Pasient- og pargrendeopplaering skal veere en
pedagogisk aktivitet som supplerer den medisinske behandlingen. Det omfatter informasjon,
undervisning, veiledning og radgivning som bidrar til leering og mestring. Oppleeringen skal
ogsa bidra til kvalitet og pasientsikkerhet i behandlingen, styrke helse og livskvalitet og gjere
at pasienter kan ta informerte valg sammen med sin behandler (Regional strategi for pasient-
og pargrendeoppleering 2013-2016). | tett samarbeid med fagpersoner i Kklinikk skal ogsa
pasientens familie og venner fa utvidet innsikt om egen situasjon og bli styrket i sin mestring
av hverdagen. Opplaring er en forutsetning for mestring av livet etter skade og for a hindre
forverring av sykdom/skade og utviklingen av alvorlige komplikasjoner (Odelsting prp. nr 10.
1998-99).

Leerings og mestringssenteret (LMS) utgjar sykehusets helsepedagogiske ressursmiljg og skal
styrke det faglige arbeidet med pasient- og pargrendeopplering. LMS skal serlig legge til
rette for helsepersonells kompetanseutvikling innen helsepedagogikk. Fokus er pa pasient-
pargrendemgtet, bade individuelt og i form av undervisning i grupper eller via andre kanaler
bade skriftlig og multimedia. LMS sitt pedagogiske ansvar innebarer ogsa a veilede/statte
erfarne brukerkonsulenter som har relevant og bearbeidet brukererfaring. LMS skal bidra til a
skaffe kunnskap om hva som fremmer helse gjennom laering og mestring og kunnskapsbasert

praksis.

Analyse av gruppetilbudet til pargrende

Vart prosjekt gnsker a styrke fokus pa familieperspektivet innen rehabilitering og understatte
pargrendes kompetanse som sentrale stgttespillere og samarbeidspartnere. Pargrende har dels
behov for kunnskap, dels behov for a reflektere over krevende rolleendringer i familien og
psykososiale belastninger. En gjennomgang og vurdering av eksisterende gruppetilbud til

pargrende vil bli omtalt i det folgende. Siktemalet er & undersgke hvilken informasjon

pargrende far, og om denne er i samsvar med psykoedukasjon og oppdatert kunnskap.
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Det arbeid som gjeres individuelt hvor pargrende inngar i den tverrfaglige behandling rundt
enkeltpasienter, er ikke et fokus i denne analysen, men disse erfaringene vil fremga i andre
deler av rapporten.

Analysen av gruppetilbud til pargrende tar utgangspunkt i begrepet psykoedukasjon, - en
“lere & forstd” modell. Begrepet psykoedukasjon henviser til forskjellige edukative eller
pedagogiske tilneermingsmater hvor malet med psykoedukasjon, ogsa kalt kunnskapsbasert
familiearbeid, er a gi pargrende systematisk opplaering om symptomer, behandling, samt
hjelpe til & forsta og handtere fglgevirkninger (Arntzen, Grgnnestad & @xnevad, 2006; Fiell,
1999). Seminarene for pargrende pa Sunnaas sykehus er en del av rehabiliteringsforlapet,
hvor de i tillegg til undervisning og erfaringsutveksling far utdelt skriftlig
materiale/informasjon. Malsettingen med seminarene for pargrende pa Sunnaas sykehus er a
gke deres kompetansefglelse og stette oppunder mestring av symptomer og eventuelle
vansker forbundet med skade og kronisk sykdom. Programmene kan variere i antall timer,
lengde og hvor mye f.eks. kognitive, fysiske eller atferdsmessige aspekter som vektlegges.

En innholdsanalyse av materialet knyttet til 5 ulike programmer for pargrende er gjennomfart
i sykehuset fra desember 2012 til desember 2013. Dette er seminarer for pargrende til
pasienter med hjerneslag, traumatiske hjerneskader, ryggmargskader og kognitive vansker.
| perioden ble det avholdt 13 pargrende seminarer hvor det ble innhentet pargrendes
evaluering av tilbudenes nytteverdi. | alt 123 pargrende besvarte evalueringsskjemaet.

Evalueringene er sammenfattet for hele aret for hver enhet for sa @ sammenstilles.

Pargrende seminarenes innhold

Seminarer for pargrende varer i gjennomsnitt 6 timer og programmene har mange temaer.
De har gjerne bolker om tema som nevroanatomi, vanlige utfordringer etter skader slik som
kognitiv svekkelse, emosjonelle konsekvenser og atferds forandring, endrede roller i familien,
gkonomiske og juridiske temaer, handtering av aktiviteter i hverdagslivet og tilpasninger i

hjemmet og pa arbeidsplassen.

Sunnaas sykehus sine seminar for pargrende er diagnose spesifikke seminarer. Informasjon
knyttet til anatomi, fysiologi og ulike fysiske og kognitive fglgevirkninger og aspekter ved a
veere pargrende og utfordringer knyttet til dette belyses ut i fra type skade. Videre har flere av

tilbudene erfaringsutveksling mellom deltakerne, personale og erfarne brukere sammen deres
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pargrende. 1 2013 hadde ogsa, som en del av dette prosjektet, seminarene for hjerneslag
(CVA), traumatiske hjerneskader (TBI) og ryggmargsskader (RMS) innlegg om
familievernets tilbud gitt av familieterapeuter ved Follo og Moss/Askim familievernkontorer.
De mest involverte av personalet i tilbudene er leger, sykepleiere og psykologer og

brukerkonsulent. Andre bidragsytere er fysioterapeut, ergoterapeut og sosionom.

Seminar for pargrende til pasienter med traumatiske hjerneskader

Seminar for pargrende til traumatiske hjerneskader er for pargrende til pasienter med alvorlige
til moderate hjerneskader forarsaket av traumer mot hodet. Seminaret ledes av sykepleier og
starter med introduksjon av deltakere hvor de presenterer seg og sin familie og hvilke gnsker
de har for dagen. Videre har psykologen et innlegg om hjernens funksjon og kognitiv svikt
etter en hjerneskade. De vanligste kognitive problemene beskrives og hvordan ulike
hjernefunksjoner pavirker hverandre. Videre omtales fglelsesmessige endringer, selvbilde,
seksualitet, bedring og forhold som har betydning for hvordan man far det videre. Legen
snakker generelt om hjernen og dens nevroanatomi og de ulike skader som kan oppsta ved en
traumatisk skade. Psykologen har sd temaet krise og sorgreaksjoner hos pédrerende” med
temaer som resiliens og hvordan kommer vi 0ss gjennom dette? Dagen fortsetter med en
samtale ledet av sykepleier og psykolog med de tilstedeveaerende om hva som kan gi styrke og
glede i hverdagen. Avslutningsvis, fgr oppsummering og evaluering har familievernet

informasjon om deres oppgaver og hvilke tilbud de kan gi.

Betraktninger:

Rekkefglgen burde vere legens time farst slik at grunnleggende anatomi og fysiologi danner
grunnlags forstaelse for videre temaer. Innholdet i de to farste foredragene til lege og
psykolog burde samkjeres da temaene i innlegget har overskrifter som kan tilsi at noen temaer
gar igjen i begge foredragene. Fra et LMS stasted mangler det brukermedvirkning i bade
utforming og deltakelse i seminarene. Det kunne ogsa med fordel veert lurt og samkjart de to
innleggene av psykolog og om negdvendig gi rom for eventuelle temaer som

brukere/pargrende evalueringer sier mangler.

Seminar for pargrende til pasienter med hjerneslag
Ergoterapeut leder dagen og apner med presentasjonsrunde hvor alle far komme til ordet og
videre praktiske opplysninger. Legen starter med hjernens oppbygging og normalfunksjon og

hva et hjerneslag er. Videre arsaker, symptomer, diagnose/utredning behandling akutt og
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senere, rehabilitering og prognose. Psykologen fortsetter med vanlige forandringer etter et
hjerneslag, hva hjernen styrer om gkt irritabilitet og overfglsomhet, om hjernes to deler, sprak
og kommunikasjonsvansker, rad ved kommunikasjonsvansker, manglende sykdomsinnsikt,
selvbildet, seksualitet og myter om sorg og krise. Temaer som psykisk motstandskraft
(resiliens), veere sammen folk som gir deg energi og humor, angst, depresjoner og andre
reaksjoner som er vanlig. Samt positive forandringer, hjernens plastisitet og bedring.
Familievernet presenterer sine oppgaver og tilbud. Det avsluttes med samtaler i gruppe som
ledes av psykolog og ergoterapeut. Hvor erfaringsutveksling om & vare parerende og “’veien

videre” diskuteres. Avslutning med oppsummering og evaluering.

Betraktninger:

Det er en logisk rekkefglge pa temaene. Seminarene har ogsa en tidligere pasient og hans
kone med pa seminardagene. Et forbedringspotensial er & inkluderes brukere ogsa i
planleggingen av innholdet og felge brukeres forslag til innhold. Antall timer seminaret har
begrenser innholdet. Fagpersoner i samarbeid med brukere og personalet pa LMS bar
diskuteres om det som formidles og erfaringsutvekslingen gir et bredt nok perspektiv og om

tilbudet oppnar hensikten som er psykoedukasjon.

Seminar for pargrende til pasienter med kognitive utfall

Seminaret ledes av to sykepleiere og en psykolog hvor sykepleier gnsker velkommen og alle
presenterer seg. Psykologen har farste time om falelsesmessige endringer etter skade. Vanlige
reaksjoner og individuelle forskjeller belyses og avsluttes med temaet mestring og hvordan
leve bade som frisk og med senvirkninger etter en skade. Seminaret fortsetter med 30 min ved
sykepleier om erfaringer fra primeeroppholdet pa Sunnaas sykehus og tiden etter. Temaer som
hvilke utfordringer skaden innebarer for familielivet, kommunikasjon, initiativ,
oppmerksomhet, hukommelse og endringer i emosjonell kontroll behandles. Neste tema ledes
ogsa av sykepleier og handler om endrede roller hvor dilemmaer for den som er skadet og den
som er pargrende belyses, eksempelvis balansen mellom & ta hensyn og a stille krav. Sa er det
den en gkt hvor tidligere pasient og pargrende deler sine erfaringer, og som avsluttes med

felles erfaringsutveksling ledet av sykepleierne.

Betraktninger:
Seminaret er avholdt uten samarbeid med LMS og brukere har ikke deltatt i utformingen, men

det er brukere med i en del av gjennomfgringen. Tilbudet er ikke evaluert av deltakerne
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utover en umiddelbar muntlig tilbakemelding under seminaret. Varigheten er 3,5 timer og det
begrenser hva som kan veaere med. Psykologen snakker om faser i sorgprosessen og at
prosessen er individuell og at fellesnevneren er tid men vi kan ikke se ut fra presentasjonen
(power point) at begrepet resiliens nevnes i noen sammenheng. Det anbefales at seminaret
planlegges med hjelp av LMS og at innholdet ogsa felger anbefalinger for innhold i et
psykoedukativt tilbud slik at ogsa de medisinske aspektene ivaretas. Det bar vurderes om ikke
dagen ma forlenges for & fa et bredere perspektiv og innhold.

Seminar for pargrende til pasienter med en ryggmargsskade

Dagen ledes av ansatt brukerkonsulent og dennes erfarne pargrende. De starter med
presentasjonsrunde hvor alle far fortelle om seg selv og sin familie. Sa overtar legen som gjar
rede for hva skjer ved skade pa ryggmargen, skadenivaer -definisjoner, mulige fglgetilstander
av en ryggmargsskade og reparasjon i nervesystemet. Psykologen orienterer om vanlige
reaksjoner hos pargrende, utfordringer, hvilke faktorer kan forutsi resiliens /tilpasning etter
alvorlig skade, hvordan tenker/opplever vi samme utgangspunkt klargjer, hva trenger andre
og vite om sykdommen og utfordringer etter utskrivelse. Timen legger opp til dialog og
erfaringsutveksling rundt temaene. Videre beskriver familieterapeut fra familievernet sine
oppgaver og tilbud ved familievernkontorene. Fysioterapeut og ergoterapeut fortsetter med
temaet “nar livet skal leves” som handler om & dele nyttige tips om livet etter sykehuset og
tilbake til hverdagen slik som: Skaden bergrer ogsa de pargrende, informasjon til andre,
hverdagens utfordringer, trening og mosjon, hvorfor trene, trening pa institutt, andre
treningsarenaer, hvordan mosjonere sammen, pargrendes rolle, krav til hverandre, hvem kan
hjelpe, dra pa ferie, flyreise og rullestol, oppfalging av hjelpemidler, interesseorganisasjoner,
informasjonskilder. Avslutningsvis har brukerkonsulent og erfaren parerende temaet “hva gir
styrke og glede 1 hverdagen”. Dette er dialog om erfaringer. Sa takkes det for i dag og det

brukes noen minutter til & fylle ut evalueringsskjemaer.

Betraktninger:

Tilbudet er planlagt med fagpersoner, brukerkonsulent, parerende og LMS personalet i
felleskap. Det ber gjares en gjennomgang av temaer og diskusjon/vurdering om det er et godt
nok som et psykoedukativt tiloud og om det er noen pedagogiske grep som bgr gjares.

Pargrendes evaluering av tilbudet kan veere en rettesnor for eventuelle endringer.
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Evaluering som metode
En grunnleggende modell som har fatt stor utbredelse i forbindelse med bade praktiske og
akademisk tilnerminger til evaluering, er presentert av Kirkpatrick (Lai 2013). Han deler inn
modellen i fire effekt- og maleniva; henholdsvis:

e reaksjoner - hvor forngyde var deltagerne med tiltaket?

e laring - hvilken kompetanse har deltagerne tilegnet seg som fglge av tiltaket?

e anvendelse - i hvilken grad blir tilegnet kompetanse anvendt i praksis?

e nytte - i hvilken grad har tiltaket gitt samlet organisatorisk nytte i forhold til

overordnet mal?

Pa Lerings- og mestringssenteret (LMS) ved Sunnaas sykehus har vi valgt & bruke
Kirkpatricks modell (Lai, 2013) som et rammeverk og har vurdert at evalueringen av
pargrende seminarene er en maling av de umiddelbare reaksjonene pa det de har fatt
presentert og diskutert under seminaret og er derved knyttet til deltakernes tilfredshet med
tiltaket isolert sett. Disse subjektive reaksjonene sier lite om de har fatt gkt kompetanse og
anvender det videre. LMS ved Sunnaas sykehus HF har brukt evalueringsskjemaer knyttet til
leeringstilbudet til pargrende i mange ar. | 2011 kom det retningslinjer fra Nasjonalt
Kompetansesenter for Lering og Mestring (NK LMS) (i dag nytt navn: Nasjonal
kompetansetjeneste for lering og mestring innen helse (NK LMH)) om at landets LMS skal

evaluere tilbudene. NK LMS utviklet evalueringsverktay til felles benyttelse.

P& grunn av at LMS ved Sunnaas sykehus sine laeringstilbud er knyttet til inneliggende
pasienter og deres pargrende i motsetning til andre HF hvor tidligere pasienter og pargrende
inviteres pa polikliniske kurs, har vi tilpasset evalueringsskjemaene til vare tilbud ved bruk av
Kirkpatricks modell. | praksis har vi fjernet spgrsmal som; Hva har du lzrt? og hvordan har
du anvendt kunnskapen. Evalueringsskjemaet gir rom for en umiddelbar reaksjon pa de ulike

temaer som presenteres og pa den erfaringsutvekslingen mellom deltakerne det er lagt opp til.

Evaluering er essensielt for LMS, det danner et grunnlag for & vurdere iverksatte tiltak, og
vurdering av hvilke forbedrings potensial vi har i forhold til de behov pararende og pasienter
gir uttrykk for. Vi betrakter evaluering som et verktgy ikke bare isolert sett til iverksatte tiltak
men ogsa som en mulighet for bruk i senere planlegging og utforming av tilbudene. Vi kan fa

verdifulle tilbakemeldinger som kan endre/justere innhold og form.
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Hvordan evaluerer de pargrende?

Ved bruk av en fem punkt skala med ikke viktig - lite viktig - noe viktig- viktig — meget viktig,
evaluerer de pargrende de ulike forelesningene og erfaringsutvekslings bolker i programmet.
Noen skjemaer er ikke fullstendig utfylt sa det er noen mangler.

Ved en sammenstilling av bade temaene og programmene for 13 avholdte seminarer, fordeler

skarene seg som falger:

Tab.1
Ikke viktig Lite viktig Noe viktig Viktig Meget viktig
0 2 38 129 153

Hovedtyngden av skarene ligger pa viktig og meget viktig. Det som er skaret som lite viktig
her er informasjonen om familievernet og det er skaret pa seminaret for pargrende til pasienter
med slag. Nar en ser pa alderen til dem som skarer lite viktig sa er den over 70 ar. Ellers ligger
ogsa mange av skarene for familievernets presentasjon pa viktig og meget viktig. Et lite antall
pa 38 har skaret noe viktig og her er det variasjon i hvilke foredrag som har fatt denne skaren.
Sett under ett har timer med lege med hovedfokus pa diagnose og medisinske konsekvenser
fatt 5 skar i denne kategorien. Psykologene med fokus pa falgevirkning, erfaring, reaksjoner
osv. har fatt 9, familievernet 22 og bolkene med erfaringsforum har fatt 6 skar her. Videre ber
evalueringsskjemaet om pargrendes evaluering av noen generelle opplysninger. Ikke alle har
kunnet svare pa alt som for eksempel om hvordan det var & ha med erfaren bruker/ pargrende
da programmet ikke hadde dette. Det er ogsa en utforing at noen pargrende har krysset av for
dette selv om det ikke var med noen erfaren bruker. Det kan veere at de har vurdert dette som
et spersmal om det hadde veert bra og ha med en. Svarene som foreligger er sammenstilt i

nedenstdende tabell.
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Ikke Lite Noe Viktig | Meget
Tab 2 Generelle opplysninger viktig | viktig | viktig viktig
Erfaren Bruker 3 39 29
Erfaren Pargrende 1 3 20 14
Samtaler i grupper 15 38 39
Hgare andres erfaringer 1 10 29 52
Dele egne erfaringer 2 16 41 29
Fa tips og gode rad 7 36 48
Sosialt samveer 1 6 15 44 26

Pargrende som har fylt ut -evalueringsskjemaene er ikke en homogen gruppe.
Aldersspredningen er fra 18 til 76 ar. Skadetidspunkt for den de er pargrende til varierer ogsa
fra bare noen fa uker til opp mot 1 ar. De evaluerer etter hvor de er i pasientens
rehabiliteringsforlgp. Noen har akkurat blitt lagt inn og noen har rukket & komme hjem. De
pavirkes ogsa av skadeomfang og alvorlighetsgrad. Evalueringsskjemaet har ogsa et felt for

annet.

Pirerendes tilbakemeldinger i feltet for “annet”.
Her er tilbakemeldingene kategorisert som: gode skussmal til seminarene, gnsker, behov og

deling av erfaringer.

Gode skussmal: mange skriver at det var et godt kurs, et godt opplegg for dagen og at de var
glade for & ha veert tilstede. Det var pa tide & vite mer og et godt utgangspunkt for videre
kommunikasjon mellom den péarerende og pasienten. En sier at ”jeg foler jeg har fatt bedre
oversikt over hvordan livet fremover kommer til & bli” Har fétt god oppfelging generelt og

dette var et flott tilbud.

@nsker og behov: informasjon om hjernen varte for lenge & kunne vaert mye enklere, kunne
gitt mer informasjon om Sunnaas sykehus, gjerne flere ganger i lgpet av behandlingstiden. Vi
skulle blitt lyttet mer til nar vi kom til sykehuset har vert her i 3 uker og enda ikke snakket
med lege. Seminaret kunne kommet tidligere men ok tidspunkt ogsa. Gjerne flere slike
seminarer med forskjellige tema. Man kan ikke delta pa for mange. Overgangen mellom

sykehus og hjem var et tema for mange, de savnet informasjon om hva som skjer nar
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pasienten kommer hjem, hvordan ta kontakt med kommunen, hva og hvilken hjelp har
pasienten krav pa. ”Har savnet dette tilbudet lenge, samtidig var jeg kanskje ikke klar for det
for nd” mens andre mener tilbudet skulle kommet ved innleggelse eller tidligere men at det
var nyttig allikevel. Behovet for samspill mellom Sunnaas, kommune og NAV ble nevnt av

flere.

Deling av erfaringer: @nsket a kunne dele egne erfaringer men har ikke veert klar fgr na, for
opplevde bare & knekke sammen tidligere i prosessen. Det skulle veert mer tid til
erfaringsutveksling i sma grupper. Det kunne vert lagt bedre til rette for at alle fikk
snakke/bidra. ”Veldig viktig 4 f4 kontakt med andre i liknende situasjon og ogsd fa en
paminner om hva kognitive skader/utfordringer faktisk er og innebzrer.

Delprosjekt 4 - Oppsummering

Pargrende seminarene i sykehuset far mange gode skussmal av de pargrende, men det er bade
fra et bruker og fagperspektiv et forbedringspotensial. Gruppetilbudene kan vere et bidrag i
riktig retning for & ivareta/styrke resiliente forlgp hos de pargrende, men det er viktig at
bruker erfaringer blir bedre inkludert i bade utforming og ved deltakelse. A mgte andre i
tilsvarende situasjon fremheves som viktig av de pargrende. I tillegg mate erfarne bruker som
i samarbeid med fagpersoner har kunnskap om hva som styrker og fremmer hap, motivasjon

0g mestring kan veere et bidrag.

Det anbefales at seminarene planlegges med hjelp av LMS og at innholdet fglger anbefalinger
for innhold i et psykoedukativt tilbud. Der hvor det mangler brukermedvirkning i utforming
og deltakelse i seminarene ma dette innarbeides. Fagpersonene i samarbeid med brukere og
personalet pa LMS bgr diskutere om det som formidles og erfaringsutvekslingen gir et bredt

nok perspektiv og om tilbudet oppnar hensikten som er psykoedukasjon.

Det blir viktig fremover & diskutere i klinikken om det er noe vi kan legge til eller endre i
gruppetilbudene som gjgr dem enda mer relevante ut i fra gjennomgangen av tilbudene og

pargrendes evalueringer.

Utsagn fra pargrende:
e Har fatt god oppfalging generelt og dette var et flott tilbud.
e Informasjon om hjernen varte for lenge a kunne veert mye enklere.
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e Kunne gitt mer informasjon om Sunnaas sykehus, gjerne flere ganger i lgpet av
behandlingstiden.

e Vi skulle blitt lyttet mer til nar vi kom til sykehuset.

e Gjerne flere slike seminarer med forskjellige temaer.

e Det skulle vaert mer tid til erfaringsutveksling i sma grupper.

e Veldig viktig a fa kontakt med andre i liknende situasjon.

e Overgangen mellom sykehus og hjem var et tema for mange, de savnet informasjon
om hva som skjer nar pasienten kommer hjem, hvordan ta kontakt med kommunen,
hva og hvilken hjelp har pasienten krav pa.

e Behovet for samspill mellom Sunnaas, kommune og NAV ble nevnt av flere.
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Delprosjekt 5: Erfaringskonferanse med brukere og aktuelle
fagmiljger
Anne-Cathrine Kraby

| prosjektperioden har det blitt avholdt en erfaringskonferanse for brukere og
brukerorganisasjoner og en erfaringskonferanse med aktuelle fagmiljger. Formalet med
konferansene har veert videreformidling av forelapig resultater fra prosjektet.

Erfaringskonferanse med brukere

Den 8. november 2013 ble det arrangert et seminar pa Hotell Opera i Oslo for pasienter,
pargrende og brukerorganisasjoner som har bidratt pa ulike mater i prosjektet. Siktemalet var
a gi et innblikk i hva prosjektet hadde omhandlet for deltakerne, og gi mulighet for refleksjon
over temaet som var behandlet. 26 personer gnsket a delta, samt representanter fra

sgkerorganisasjonene Landsforeningen for ryggmargsskadde og Personskadeforbundet LTN.

Det ble sendt inn en oppsummering fra brukerkonferansen til Landsforeningen for
ryggmargsskade og Personskadeforbundet LTN sine medlemsblad. Prosjektgruppen opplevde
konferansen som sveert laererik. Vart inntrykk er at deltakerne satte pris pa a bli invitert,
opplevde en gjenkjenning i mgte med mennesker i liknende situasjoner og hadde utbytte av
det.

Oppsummeringen som ble publisert i medlemsbladet ”"Leve med” har vi valgt 4 gjengi her:

LENVEMLED

& Magasinet for Personskadeforbundet LTN #Utgave 1- 2014
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Tekst: Anne-Cathrine Kraby, Sunnaas sykehus HF

I 2011 initierte Sunnaas sykehus HF et samarbeid med Barne-, ungdoms- og
familiedirektoratet og familievernkontorene i Follo og Moss/Askim med sikte pa & gke
samhandlingen og bedre tilbudet til familier rammet av alvorlig skade. | samarbeid med
Personskadeforbundet og Landsforeningen for ryggmargsskade fikk vi innvilget midler

fra Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering for et 2-arig prosjekt.

Prosjektets hovedmal er & styrke par - og familierelasjonene samt & forebygge
problemutvikling i naere relasjoner etter at en av partene i en familie har fatt en alvorlig skade.
Gjennom bedre beskrivelser, kartlegging av dynamikk i familier og hvordan familien fungerer
etter at ett familiemedlem har fatt en skade, ensker vi a gke var kunnskap om familienes
behov samt systematisere sykehusets tilbud til familier under og etter rehabilitering. Vi vil
ogsa prgve ut en modell for tettere samhandling med familieverntjenesten, og se hvordan
dette kan bidra til & bedre familienes psykososiale funksjon. Det har veert arrangert
brukerkonferanse om pargrendes behov 6-12 maneder etter skade. Vi har foretatt dybde- og
fokusgruppeintervju av pasienter og deres familier. Vi har ogsa samlet erfaringer fra familier
som har blitt henvist til ulike familievernkontor. Malgruppen for prosjektet er pasienter som

har fatt hjerneskade eller ryggmargsskade, og deres familier.

Familieresiliens
Gjennom dette prosjektet gnsker vi & se narmere pa begrepet familieresiliens. | et
familieperspektiv vet vi at alvorlige skader og sykdommer er en stor pakjenning ogsa for de

nermeste paregrende. En faktor som har betydning for tilpasning etter skade er resiliens.
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Resiliens er pa norsk ofte omtalt som “hardferhet” og inneberer psykisk motstandsdyktighet i
mgte med krevende situasjoner. Kunnskap om resiliens forteller oss at mennesker har ulik
evne til 4 tale pakjenninger. Resiliens er et sammensatt begrep, og det fremheves i litteraturen
at resiliens avspeiler positive egenskaper, evner og ferdigheter som utvikles i samspill med
omsorgspersoner og omverdenen for gvrig. Vi har ogsa kunnskap om at noen personer er
sarbare for & utvikle psykiske plager etter skader, og at det vil kunne prege livet deres i
negativ retning. Vi har noe kunnskap om faktorer som kan motvirke dette, men ikke i en grad
som er systematisk implementert i den kliniske virksomheten i form av internasjonale eller
nasjonale retningslinjer. Her har vi som helsepersonell en betydelig ulgst utfordring som det

internasjonale forskningsmiljemiljget ogsa har satt pa dagsorden sammen med oss.

Seminar pa Hotell Opera

Den 8. november arrangerte prosjektgruppen et seminar pa Hotell Opera i Oslo for pasienter,
pargrende og brukerorganisasjoner som har bidratt pa ulike mater i prosjektet. Siktemalet var
a gi et innblikk i hva prosjektet hadde omhandlet for deltakerne, og gi mulighet for refleksjon
over temaet som var behandlet.

Sjefpsykolog Anne-Kristine Schanke og fagutviklingssykepleier Anne-Cathrine Kraby som
begge er med i prosjektgruppen fra Sunnaas sykehus, innledet dagen. Brita Atlesdotter
Hansen akkompagnert av gitarist Juhani Silvola fremfgrte musikk ved apningen. Anne-
Kristine Schanke ledet deretter en presentasjon av alle seminardeltakerne, hvor det ble gitt
rom for refleksjon om de utfordringer pasienter og pargrende sto overfor og synspunkter pa
hvordan man forsgkte a handtere store livsutfordringer nar man selv eller som pargrende
opplever en alvorlig skade som bergrer familien.

Etter lunsj ga leder for Lerings- og mestringssenteret ved Sunnaas, Anne Geard, en
beskrivelse av «De sterke historiene — forskernes mgte med deltakerne.» Hun fremhevet den
apenheten forskerne ble mgtt med, og hvilket inntrykk det hadde gjort & mate pasienter og
deres pargrende bade pa Sunnaas sykehus og ved besgk i deres hjem. Det ble vektlagt at
forskningsintervjuer der personer far tid & beskrive sine erfaringer, har gitt ny kunnskap og en
dypere forstaelse av hvordan familier opplever sin situasjon enn hva klinikere vanligvis far
innblikk i.  Prosjektgruppen vil formidle dette mer inngdende i senere rapport og
publikasjoner. 1 trdd med seminarets intensjon gnsket man at informantenes synspunkter
primert skulle komme frem.

Psykolog og forsker Marianne Lgvstad tok opp temaet «Hva er egentlig familieresiliens?».

Med vekt pa hva vi vet forskningsmessig om tilpasning etter store skader, beskrev pargrende
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sine erfaringer. Det var innlegg fra en ektefelle som fortalte om sine erfaringer med
omsorgsoppgaver for en partner som har hatt hjerneslag og lever med alvorlig afasi. En mor
som har fulgt sitt barn med minimal bevissthet som fglge av en alvorlig hjerneskade, delte
ogsa sine erfaringer. Innleggene tok for seg bade hjelpeapparats rolle, samarbeidet med
helsepersonell og de store utfordringer det inneberer a vaere pargrende til en person med en
alvorlig skade. Det ble gitt rom for synspunkter og kommentarer fra de andre tilstedevarende.
Den tredje pargrende var mor til en voksen sgnn som hadde hatt hjerneslag og hadde en

betydelig afasi som fortalte deres historie.

Mot slutten av seminaret ble det lagt vekt pa temaet  familieblikk pa skade” ved Psykolog
Tor-André  Ribe-Anderssen og  familieterapeut Lena Holm  Berndtsson  fra
familievernkontorene Follo og Moss Askim, som inngdr i prosjektet. Fokus var her pa
mestringsfremmende faktorer i et familieperspektiv. Avslutningsvis holdt seniorradgiver
Berger Hareide, Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet et foredrag med tittelen « Nar livet
svinger av- mgte med familier med langvarige pakjenninger». Her vektla han spesielt den
store betydningen familierelasjoner har nar livet tar en uventet og alvorlig vending. Han la
ogsa vekt pa det store ansvaret mange familiemedlemmer far nar ulykker skjer med ett
familiemedlem.

Prosjektgruppen opplevde konferanse som sveert leererik. Vart inntrykk er at deltakerne satte
pris pa a bli invitert, opplevde en gjenkjenning i mgte med mennesker i liknende situasjoner
og hadde utbytte av det.

Vi takker alle de tilstedevaerende for deres deltakelse.
For prosjektgruppen,

Anne-Kristine Schanke

Fra venstre:

Bilde 1 Lena Holm Berndtsson, Tor André Ribe Anderssen.
Bilde 2 Gulbjerg Rayslie

Bilde 3 Marianne Lgvstad

Bilde 4 Berger Hareide

Bilde 5 Anne-Kristine Schanke og Anne Geard
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Konferansens program

— en vei videre

IS Sunnaas sykehus HF

Invitasjon til seminar for deltakere i familieprosjektet

Sunnaas sykehus HF og Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) og Follo og
Moss/Askim familievernkontor, har gleden av a invitere alle dere som har bidratt i prosjektet
”Fokus pa familier etter store skader”. Vi gnsker & gi og fa tilbakemeldinger fra prosjektet, og
haper det blir en leererik dag for oss alle.

Tid: KI. 10.00-15.00
Dato: Fredag 8. november 2013
Sted: Thon hotell Opera - Oslo

Praktisk informasjon

Seminaret er gratis, det vil bli servert lunsj samt forfriskninger i pausen.
Hotellet har noen reserverte parkeringsplasser til redusert pris.

Kontakt hotellet for naermere informasjon.

Program:

KI. 10. 00 Velkommen ved prosjekt leder Anne-Kristine Schanke
Gjennomgang av program og praktisk informasjon

KI. 10.15 Kulturelt innslag

KI. 10.30 Foredrag v/ Anne Kristine Schanke

KI. 11.00 Foredrag v/Seniorradgiver Buf. dir. Berger Hareide

KI. 11.30 Lunsj

KIl. 12.30 Erfaringer fra prosjektet v/ Anne Geard, Anne Cathrine Kraby og Marianne
Lavstad, Sunnaas sykehus

KI. 13.15 Pause

KI. 13.45 Erfaringer fra prosjektet v/Tor André Ribe- Anderssen,
Lena Holm Berndtsson, familievernkontorene i Follo Moss/Askim

Kl. 14.15 Diskusjon i mindre grupper
KIl. 15.00 Takk for i dag

Med forbehold om endringer
Med vennlig hilsen,

Anne-Kristine Schanke Anne Geard
Sjefpsykolog, professor Leder av Laerings-og mestringssenteret
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Erfaringskonferanse med aktuelle fagmiljeer

”Fagkonferanse om familieresiliens ved store fysiske og kognitive skader”

Den 24. oktober 2014 ble det arrangert et fagseminar i regi av Sunnas sykehus HF og Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet og Familievernkontorene Follo og Moss Askim. Malgruppen
for seminaret var familievernkontorene i Region @st, Spesialisthelsetjenesten,
Rehabiliteringsinstitusjoner og Kommunehelsetjenesten. Representanter fra sgker-
organisasjonene Landsforeningen for ryggmargsskadde og Personskadeforbundet LTN ble

invitert.

Malsettingen med fagkonferansen var formidling av forelgpige resultater fra prosjektet. 99
fagpersoner meldte interesse for & delta, deltagerne kom fra akutt sykehusene, rehabiliterings

sykehus, rehabiliterings institusjoner, kommunehelsetjenesten og familievernkontorene.

Seminaret ble innledet ved prosjektleder Anne-Kristine Schanke som gnsket velkommen.
Anne Geard orienterte om prosjektets malsetting og forelgpig status fra de ulike
delprosjektene. Deretter ga Anne-Kristine Schanke deltagerne en historisk oversikt over
utviklingen av begrepet resiliens og familieresiliens. Tor-André Ribe Anderssen og Lena
Holm Berndtsson fra familievernkontorene i Follo, Moss Askim delte sine erfaringer fra
mgter med personer med store kognitive og fysiske skader. Samt forelgpige resultater fra
dybdeintervju med deltagere som fikk tiloud ved familievernkontorene. Tittelen pa deres
innlegg var “Et familieblikk pa skade”. Ingerid Heyerdahl orienterte om erfaringer med
familieperspektivet pd Sunnaas sykehus. Hva som er suksesskriterier for at familiene blir
henvist til familievernkontoret samt nytten av informasjonsoverfgring til familievernet.
Marianne Lovstad holdt innlegg om “Han overlevde, men kom ikke tilbake” om familieliv
ved vedvarende bevissthetsforstyrrelser. Fagseminaret ble avsluttet med et innlegg om “Hva
sier familiene om helsepersonells bidrag” ved Anne Geard og Anne-Cathrine Kraby. Anne-

Kristine Schanke avsluttet med oppsummering og anbefalinger videre.
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Konferansens program

Sunnas sykehus HF og Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet og
Follo og Moss/Askim familievernkontor har gleden av a invitere til
konferansen

»Fokus pa familien ved store skader”
Sted: Sunnaas sykehus HF - auditoriet
Fredag 24. oktober 2014

PROGRAM:

KIl. 09.30-10.15 Registrering og kaffe

KI. 10.15-10.30 Velkommen ved prosjektleder Anne-Kristine Schanke

KIl. 10.30-11.30 Hva er resiliens og familieresiliens?
ved Anne Kristine Schanke

KI. 11.30-12.30 “Et familieblikk pa skade” ved Tor-André Ribe
Anderssen og Lena Holm Berndtsson
familievernkontorene i Follo, Moss Askim

KIl. 12.30-13.00 Erfaringer med familieperspektivet pa Sunnaas
sykehus og nytten av informasjonsoverfgring til
familievernet ved Ingerid Heyerdahl

KI. 13.00-14.00 Lunsj

KIl. 14.00-14.30 ”Han overlevde, men kom ikke tilbake”- familieliv
ved vedvarende bevissthetsforstyrrelser
ved Marianne Lgvstad

Kl. 14.30-14.40 Pause

Kl. 14.40 -15.10 Hva sier familiene om helsepersonells bidrag
ved Anne Geard og Anne-Cath. Kraby

KI. 15.10-15.30 Veien videre — anbefalinger
Apent for plenum

KI. 15.30 Takk for i dag
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Flyers sendt ut i forkant av konferansen

Fagkonferanse om
FAMILIERESILIENS ved
store fysiske og kognitive skader

Vi vil presentere resultater
fra et lengre samarbeidsprosjekt
mellom Sunnaas sykehus HF,
Barne-,ungdoms- og familiedirektoratet,
milievernkontorene i Follo og Moss Askim

vaer res1llens og familieresiliens i

Idealer 0g reahteter

erfaringer?
rativer beskriver familier etter
store skader?

flitoriet Sunnaas sykehus HF
24 .oktober k1.9.15-15.30
am under utarbeidelse
n konferanseavgift
.sunnaas.no for pamelding.

R Familievernkontoret i
I fl Sunnaas sykehus HF i Barne-, ungdoms-
E]) y EXtraStlftEIs?n ; *5 z‘g\lnl,_gm.r\.M_m.,. og familiedirektoratet

Helse og Rehabilitering
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6. «Jeg ma bare fa akseptert og funnet ut hva jeg skal gjore.»
Veien videre - Anne-Kristine Schanke

Vi har gatt bredt ut for a studere familieresiliens for familier med sa store skader at en av
deres medlemmer trenger spesialisert rehabilitering. Vi har benyttet sakalt
metodetriangulering: konferanser, intervjuer, familieterapeutiske intervensjoner og evaluering
av effekt av sistnevnte. | tillegg har vi gjennomgatt den psykoedukative undervisningen

pargrende ved Sunnaas sykehus mottar.

Vanlige definisjoner av resiliens hos voksne omfatter som omtalt oftest personer med akutte
traumer, primeert av psyKkisk art, og ikke vedvarende fysiske og kognitive skader som personer
med ryggmargsskader og ervervede hjerneskader lever med. Eksisterende forlgpsstudier med
akutte psykiske traumer, har oftest ikke fulgt personene det gjelder over mer enn et par ar.

Vi far som ventet bekreftet at definisjonen er ufullstendig for rehabiliteringspasienter, som
lever med en varig, livslang skade og tilpasning til denne. | dette prosjektet inngar 54
personer, 24 skadde og 30 familiemedlemmer som har levd med store skader i inntil 32 ar,
selv om de fleste ble skadd etter 2007. Fra intervjuene far vi bekreftet at resiliens er
sammensatt, hvor bade individuelle, relasjonelle og kontekstuelle forhold bidrar. Dette
bekrefter at fokus pa stabile personlighetsegenskaper alene er mangelfullt, slik nyere litteratur
ogsa tar hgyde for.

Var hovedkonklusjonen er at tidsaspektet og prognose er viktig for familiers tilpasning. Men
det er ogsa viktige nyanser og betydelig individuell variasjon. Det synes som om familier der
ett medlem far en ryggmargsskade stort sett bruker tid malrettet pa a tilpasse seg, og at mange
opplever at deres dagligfunksjon normaliseres over tid, selv om de lever med alvorlige fysiske
begrensninger. Vi mener dette reflekterer et resilient forlgp hos mange, og at kriterier for et
henholdsvis resiliens- og bedringsforlgp (recovery) kanskje ber forstdas som overlappende
kategorier for rehabiliteringspasienter og deres familier idet den medisinske
stabiliseringsprosessen tar tid, dermed vil det ogsa ta tid for pasientene og deres familier a
overskue de tilpasningskrav de star ovenfor. Menneskers kapasitet for resiliente
tilpasningsprosesser kan derfor komme fullt ut til uttrykk over tid. For de som har forlgp
preget av gjentagende stress og usikkerhet m.h.t. prognose, ber helsepersonell ha et serlig
fokus pa hva som kan bidra til & underlette dette, der de kan trenge hjelp til & endre fokus fra
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problemorienterte til mer lgsningsorienterte perspektiver, der det til dels kreves at de endrer

referanseramme og arbeider skrittvis med a sette del og hovedmal og evaluere dette over tid.

Nar det gjelder unge og middeladrende personer med en ervervet hjerneskade, er det
betydelige utfordringer fordi skadene sa sterkt griper inn i familiens relasjoner, roller,
emosjonelle fungering, kognitiv funksjon, personlighet, yrkesstatus og dagliglivsfunksjon pa
et tidspunkt i livet det er vanskelig & avfinne seg med. Vi tror at flere familier kunne ha nytte
av kontinuerlige tilbud fra personell innen spesialisert rehabilitering, og ber ha fokus pa det
som serpreger henholdsvis personer med senfglger etter hjerneslag og traumatiske
hjerneskader. Likevel vil det vare vedvarende og store pakjenninger mange familiene stilles

ovenfor.

For familier for personer med nedsatt bevissthet ser vi at de befinner seg i en uavklart
situasjon over mange ar. Det utgjer en stor utfordring for helsevesenet & spille pa lag med
pargrende slik at de ikke ma bruke sa mange ar pa a leve i en situasjon de opplever som
uavklart. Sorgen over at sd unge personer blir skadet og mister sine muligheter for et vanlig
liv, vil likevel utgjere et sentralt og vedvarende element i mange pargrendes liv.
Resiliensperspektivet bear ikke utelukke normale sorgreaksjoner over store og reelle tap for
pargrende og deres neerstaende som i alvorlig grad har endret funksjon.

Nar det gjelder familieresiliens definisjonen vi har anfert tidligere, er den som forventet
ufullstendig i en rehabiliteringskontekst. Noen familier klarer & fastholde samholdet og vokse
pa erfaringene. For andre er det opprinnelige samholdet familien var tuftet pa ikke lenger til
stede. Mange familier, og kanskje sarlig de hvor hjerneskader er involvert, har ikke, en intakt
relasjon. Utfordringen blir da snarere hvordan medlemmene klarer & opprettholde bade
stamina i egne liv og samtidig innga i en familieenhet. Vi ser at bade avstand og narhet,
autonomi og felleskap utgjer viktige faktorer. Det er et stort behov for a forstd begrepet
familieresiliens bedre, og etablere forstaelser som kan romme den kompleksitet familier star

overfor i mgte med store skader.

Kliniske implikasjoner
Helsevesenet bgr falge familier og personer med alvorlige skader tettere og over tid. Det er
for mange personer i vart prosjekt som opplever seg for darlig ivaretatt, selv om mange sier de

har blitt mgtt og fatt god hjelp. Det er alvorlig at familier til skadde personer i ekstremt
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krevende situasjoner, der de trenger statte, gir uttrykk for at de ble oversett av akuttmedisinere
og rehabiliteringspersonell. Det er ikke grunn til & overse deres beskrivelser, som i all
hovedsak er preget av ngkternhet, og de gir viktige innspill til hva som kan hjelpe
helsepersonells evne til & fremvise tiltro til veien de gar, hvor et realistisk hap om bedre dager
holdes frem. Evalueringen av de pargrendetiloud som gis blir stort sett opplevd som positive,
men det er kommentarer til hvordan den psykoedukative fremstillingen kan struktureres
bedre. Det er i tillegg viktig at familier i krevende situasjoner kan fa et tilbud i familievernet.
De pasienter og deres familier som har blitt henvist til familievernet, har opplevd det som til
hjelp. Dette forutsetter imidlertid gode rutiner for overfgring av informasjon. De avholdte
brukerkonferansene adresserer viktige behov og dette ble formildet pa den avsluttende
fagkonferansen.

Viderefgring av prosjektet

Prosjektet ferdigstilles med denne sluttrapporten, som vil bli gjenstand for dregfting i ulike fora
pa Sunnaas sykehus og i Familievernet. Siktemalet vil veere & implementere et mer
systematisk familieorientert perspektiv, der gkt samhandling og kunnskapsoverfgring til
kommunehelsetjeneste og andre samarbeidspartnere star sentralt. Kunnskap ma ta opp i seg
sentrale diskurser om funksjonshemmede i samfunnet og den stigmatisering mange opplever.
Prosjektmedarbeiderne vil i det kommende presentere foredrag og publikasjoner i norske og

internasjonale tidsskrift.
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