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Abstract
Purpose: The aim of this study is to examine how people suffering from a stroke experience and manage every day life acti-
vities after rehabilitation in a hospital.

Introduction: Stroke is one of the main causes of death and disabilities in Europe. Research shows that it causes cognitive
and physical disabilities, and has a substantial effect on social participation, quality of life and return to work. The rehabili-
tation process often takes time, and everyday life is an important arena in this process to perform activities and enhance
self-development.

Method: The study was conducted based on qualitative interviews with six informants. Four men and two women between
the age of 30 and 62 participated in the study 5 to 12 months after their homecoming from hospital rehabilitation. The
informants had different degrees of cognitive and physical disabilities after their injury. Further, they all live at home, either
alone or with family.

Results: The study shows that life after a stroke changes dramatically and the complexity of everyday life and difficulties
associated with it are emphasized. Some of the most significant changes are shown in loss of activity, mostly concerning
leisure activities. Further, their ability and capacity to perform activities are diminished and priorities restructured. Some of
them report that their life is on hold, and that planning the future is more difficult than before. At the time of the interview
the patients are at the beginning of the rehabilitation process. Despite its demanding and long nature, the informants still
express hopes for the future. They describe a life with good times and moments, progress, coping experiences, social relati-
onships and feelings of being useful to their families and loved ones. They are solution-oriented and emphasize a focus on
making the best of their current life situation. This finding is contrary to previous studies on the topic, which primarily focus
on the negative aspects related to a stroke. Hence, the significant and negative consequences previously described in the
literature are somewhat refuted.

Conclusion: The study concludes that a stroke and its aftermath provide challenges to the individual’s experience of
coping, dignity, self-esteem and everyday life. On the contrary, they also experience feelings of optimism and expectations
of a normal life and return to work. The process is characterized as fluctuating between positive and negative feelings, with
a reconciliation of their situation and a desire to get back to normal and their lives as they were before the stroke. Although
satisfied with their treatment, it is recommended that the rehabilitation institutions to a larger extent adjust their services
to individual needs. Especially, meeting the needs for younger stroke patients to regain an active lifestyle and social partici-
pation and include leisure activities in the rehabilitation. Further investigation on strokes and the impact they have on dai-
ly lives is recommended, particularly the transition process between institutional rehabilitation and rehabilitation at home.
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Introduksjon

Hjerneslag rammer cirka femten tusen personer i Norge
hvert &r (1). Funksjonstap i form av ulike motoriske, kog-
nitive og emosjonelle vansker er vanlig (2,3,4). Depresjon
forekommer hyppig (5,6). Fatigue, overveldende tretthet,
er en annen vanlig felgetilstand (7-10). Mange studier
viser at folgevirkningene etter hjerneslag har stor innfly-
telse pé retur til arbeid, sosial deltakelse, mestring av hver-
dagsaktiviteter, deltakelse i fritidsaktiviteter, samt for livs-
kvalitet (7-17).

Etter hjerneslag kan det vere en stor omveltning 4 til-
passe seg en ny tilvarelse med endret funksjonsevne. Ny-
ere studier av yngre slagpasienter viser at den vesentlige
bedringen finner sted de forste tre til seks maneder, men at
bedring kan oppnas i flere ar (1). Fleksible og ulike rehabi-
literingstilbud vil vere viktig for 4 bedre funksjon og eta-
blere et meningsfylt liv (4). Langvarig, tilpasset og profe-
sjonell oppfelging anbefales fordi bedringsprosesser tar tid,
og nye problemstillinger oppstér etter hvert som funksjon
gjenvinnes og den slagrammede motes med storre krav og
utfordringer fra omgivelsene (2-6,7,9,11,14). I folge Wolf
etal. (16) er dagens rehabiliteringstilbud i stor grad tilpas-
set eldres behov. IADL, fritidsaktiviteter og samfunnsdel-
takelse ber vies storre fokus og oppmerksomhet i rehabili-
teringstilbudet til yngre, for 4 sikre en mest mulig selvsten-
dig tilvarelse.

Rehabiliteringsprosessen medferer endringer i hver-
dagsrutiner, identitet, selvillit, roller og utferelse av akti-
viteter (17). En svensk studie av livssituasjonen etter hjer-
neslag beskriver en opplevelse av tapt kontroll, kaos og et
liv som er snudd opp-ned (2). Wallenbert og Jonsson (8)
hevder at frustrasjon, dilemmaer og anstrengelse ved &
utfore daglige aktiviteter skaper en venteposisjon hvor
man venter pa 4 bli bedre og pa at behandling skal ha
effekt. Dette forer til en hverdag som ikke tilpasses hjer-
neslaget. Yngre slagpasienter opplever & vere utenfor og
usynlige. De har et redusert sosialt liv og strever med &
engasjere seg i hverdagen, og det er vanskelig 4 leve opp til
egne og andres forventninger (7). Andre studier viser sosi-
ale savn, tap av selvverd, opplevelse av tomhet, utilstrekke-
lighet, avmakt og manglende innhold i tilvarelsen etter
endt behandling og opptrening. Nedsatt initiativ og van-
sker med planlegging beskrives spesielt som et hinder i for-
hold til aktivitetsutfarelse (3-4).

I folge Turner (18) er den forste tiden etter hjemkomst
fra sykehus preget av glede og spenning. Etter hvert opp-
dager man hindringer i forhold til deltakelse i aktiviteter
og i samfunnet. I en annen studie beskriver Turner et al.
(19) overgangen fra sykehus til eget hjem som en vanskelig
og stresset tid i rehabiliteringsforlopet, bade for den skade-
de og for parerende. Mange med hjerneslag er usikre pa
egne ferdigheter, og den forste tiden er det & prove ut egne
ferdigheter vesentlig. Videre oppfolging fra hjelpeappara-
tet etter hjemkomst trekkes fram som viktig.

Et dansk prosjekt med fokus pé livskvalitet og erfa-
ringer med hjelpesystemet hos personer med ervervet
hjerneskade og deres parerende, viser at flere opplever &
vare uten nytte for andre og tap av sosial status. Likevel
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gir mange uttrykk for a ha god livskvalitet, spesielt de
som har hatt et rehabiliteringstilbud. De har mer tid til
seg selv, har fatt storre livserfaring, og lever ikke lenger et
liv hvor de md prestere noe i et krevende arbeidsmarked
(15). Lynch et al. (13) viser at opprettholdelse av sosiale
relasjoner er den viktigste faktoren for livskvalitet hos
personer med hjerneslag og deres pargrende. En av arsa-
kene til dette er behovet den slagrammede har for opp-
folging og hjelp i hverdagen. Et godt sosialt nettverk
avlaster og statter.

I et rehabiliteringsforlop er det flere store overganger.
Overgangen fra frisk til syk, fra sykehus til rehabiliterings-
institusjon, fra institusjon til eget hjem og deretter utpro-
ving av skole og arbeid. Hovedfokus tidlig i rehabilite-
ringsforlgpet er i stor grad behandling, kartlegging og tre-
ning av motoriske og kognitive funksjoner, samt grunn-
leggende aktiviteter som 4 spise, stelle seg selv og forflyt-
ning. Nar man skrives ut til eget hjem etter institusjonsba-
sert rehabilitering, er det i stor grad hjemkommunen som
felger opp videre rehabilitering. Denne fasen vil ofte ha
fokus pa deltakelse i arbeid og samfunnsliv.

Ulike funksjonsvansker og utfordringer etter hjerneslag
er, som vist, grundig beskrevet i litteraturen. Hvordan den
enkelte selv erfarer og mestrer rehabiliteringsprosessen og
sitt hverdagsliv det forste dret etter institusjonsrehabilite-
ring, er derimot lite beskrevet. Dette er kunnskap som vil
vere nyttig for rehabiliteringsfeltet nar tilbud skal utarbei-
des og evalueres.

Denne artikkelen bygger pa en masteroppgave i
Helsevitenskap og tar sikte pa & belyse den subjektive opp-
levelsen av 4 leve med hjerneslag med utgangspunkt i pro-
blemstillingen: «Hvordan erfarer og hindterer personer med
hjerneslag hverdagslivet etter institusjonsbasert rehabilite-
ring»

Hva er et hverdagsliv?

Et hjerneslag kan fore til endringer i hverdagslivet. I folge
Marianne Gullestad (20) er hverdagslivet det livet vi lever
hver dag, sammen med andre mennesker. Hverdagslivet
foregar med utgangspunkt i hjemmet og nzrmiljget, men
innbefatter ogsa arbeid og fritid. Det er komplekst, dyna-
misk, endres gjennom livslepet, kjennetegnes av en viss
regelmessighet og forutsigbarhet, og oppfattes ofte som en
selvfolgelighet. Gullestad har identifisert hverdagslivet i to
likestilte dimensjoner: Den daglige organiseringen av opp-
gaver og virksomheter, samt hverdagslivet som erfaring og
livsverden.

Hasselkus (21) beskriver hverdagsaktivitetene som lev-
de erfaringer av dagligliv og en del av den daglige rytmen.
Disse aktivitetene er synlige, men verdsettes i liten grad.
Hverdagsaktivitetene er omkranset av familienes historie,
individuelle preferanser, minner og familierutiner, og har
betydning for kvaliteten pa vére liv. Hverdagsaktiviteter er
noe vi alle gjor, og inneholder mange fellestrekk mellom
ulike mennesker, land og kulturer. Det er gjennom hver-
dagslivet vi former dagligliglivet, organiserer verden, ska-
per oss mening og samhandler. For 4 forstd den enkeltes
hverdagsliv, ma man preve 4 forstd de meningene den
enkelte tillegger konkrete aktiviteter, handlinger, og opp-
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levelser i hverdagen, samt hvordan man meter og hindte-
rer hverdagslivet nir endringer oppstar.

Metode
Studiedesign

Hensikten med studien har vert a utforske personlige erfa-
ringer og refleksjoner med hverdagslivet etter hjerneslag.
Et kvalitativt forskningsdesign med en hermeneutisk og
fenomenologisk forstdelsesramme ble valgt for 4 kunne ga
i dybden pa temaet (22).

Innsamling av data

Datamaterialet ble samlet gjennom retrospektive struktu-
rerte dybdeintervju hvor det ble benyttet intervjuguide for
a strukturere og kvalitetssikre innformasjonsinnhentingen.
Utdypningsspersmal ble benyttet for 4 utdype interessante
refleksjoner og erfaringer hos informantene. Intervjuene
ble gjennomfert fem til tolv maneder etter hjemkomst fra
institusjonsrehabilitering. I trdd med informantenes
onsker ble to intervjuer gjennomfert pa rehabiliteringsav-
delingen, resten i informantenes hjem. Intervjuene er tatt
opp pa lydband og varte fra en til to og en halv time. Ett
intervju ble avsluttet for alle spersmal var besvart, fordi
informanten ble sliten. Flere av informantene gnsket &
snakke om oppholdet pa rehabiliteringsavdelingen, selv
om de ikke ble spurt om dette. Dette var viktig og relevant
informasjon som er tatt med nér funnene presenteres.

Utvalg og rekruttering

Informantene ble rekruttert fra en norsk rehabiliteringsav-
deling for voksne med ervervet hjerneskade i alderen 16 til
67 ar. Inklusjonskriterier var tilstrekkelig kognitiv funk-
sjon til 4 gi et frivillig og informert samtykke, god spriklig
forstéelse og evne til & uttrykke seg verbalt i en samtale.
Dette ble vurdert av terapeuter som kjente informanten
fra deres rehabiliteringsopphold og avdelingens overlege. I
tillegg skulle informantene ha en Functional
Independence Measure (FIM) skar pA minimum 4 fra
omradene kognitive og sosiale ferdigheter. FIM-skér viste
seg & vaere et unedvendig kriterium. Utvalget er strategisk
(23), bestaende av fire menn og to kvinner fra 30 til 62 ar.
Samtlige har hatt et dognbasert rehabiliteringstilbud i spe-
sialisthelsetjenesten i tre til fire méneder. To har i tillegg
hatt et dagtilbud i spesialisthelsetjenesten. Alle bor pa
intervjutidspunktet i eget hjem, og har hatt, eller har et
kommunalt rehabiliteringstilbud etter hjemkomst.
Utvalget har ulike former for motoriske og kognitive van-
sker, derav en med ekspressiv afasi. Tre av informantene er
pa intervjutidspunktet sykmeldt, to har startet arbeidsut-
proving, og en informant er innvilget uforepensjon. Tabell
1 viser demografisk informasjon og bakgrunn til infor-
mantene.

Analysen

Analysen er temasentrert og basert pA meningsinnholdet i
teksten, inspirert av Kvale (23) og Thagaard (24). Ana -
lysen er gjennomfort i flere trinn. Intervjuene er transkri-
bert mest mulig ordrett, deretter lest gjennom flere ganger
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for 4 fa oversikt over materialet. For 4 studere sammen-
henger og ulikheter mellom ulike kategorier, ble det etter
anbefaling fra Thagaard (24) laget arbeidsmatriser, hvor
utsnitt av teksten ble sortert og kodet i ulike kategorier
basert pa temaer. Forst ble det laget matriser for hver
informant, hvor svarene ble systematisert ut i fra sparsma-
lene i intervjuguiden. Deretter ble det laget matrise med
utgangspunkt i bakgrunnsinformasjon som alder, kjonn,
diagnose og funksjonsniva. Det ble videre utarbeidet
temabaserte matriser. Temaer som kom fram, var hip,
erfaringer med rehabiliteringsprosessen, omgivelsenes
betydning, institusjonalisering og overgang fra institusjon
til eget hjem. Temaene ble deretter sammenlignet og kate-
gorisert for 4 se pa likheter og ulikheter. Overordnede
kategorier som kom frem i materialet, var rehabiliterings-
prosessen, hverdagslivet og verdighet. Resultatene er delvis
presentert gjennom sitater for 4 tydeliggjore informan-
tenes stemme mest mulig objektivt og skille dem fra mine
vurderinger (24). Feltnotater fra intervjuene ble brukt som
supplerende materiale under analysen.

Etiske betraktninger

Vanlige forskningsetiske retningslinjer er fulgt. Studien er
godkjent av Regional etisk komité (REK) og tilradet av
Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD). In-
formantene er informert om formal, metode og rett til &
trekke seg fra studien gjennom brev og samtaler. De har
underskrevet samtykkeerklering. Fremstilling av infor-
mantene er anonymisert. Alle navn, dialekt og gjenkjenn-
bar bakgrunnsinformasjon er endret og utelatt, ogsa i sita-
ter. Lydbandopptak er slettet i etterkant. Forskeren har
mott tre av informantene tidligere, men har ikke hatt tera-
peutisk ansvar for disse i forkant av studien, noe som var
en forutsetning for deltakelse. Dersom studien avdekket
behov for ytterligere rehabilitering eller oppfelging hos
informantene, ville dette blitt formidlet til relevante
instanser.

Metodiske refleksjoner

Dette er en kvalitativ intervjustudie med et lite og strate-
gisk utvalg av informanter. Hensikten har ikke vert &
finne svar som er generaliserbare, men gjennom dybdein-
tervjuer og kvalitativ analyse utforske subjektive erfaring-
er og opplevelser. Studien er utfort av en person i en gitt
tidsramme, og alle informantene har vert pasienter ved
samme rehabiliteringsavdeling. Dette har pavirket hvilke
informanter som har vert tilgjengelige, og hvilke erfa-
ringer de har gjort seg. Utvalget er variert bide med tan-
ke pa kjonn, alder og erfaringsbakgrunn. Antall infor-
manter ansees til & vere tilstrekkelig for & besvare pro-
blemstillingen.

Intervju som metode har gitt tilgang pé et rikholdig
datamateriale basert pa personlige erfaringer, folelser og
refleksjoner. Metoden har i tillegg gitt rom for dialog og
fleksibilitet underveis i intervjuet. Informantene har for-
talt om hendelser og erfaringer de ikke ble spurt om, men
som viste seg 4 vere viktige funn. Dette var det mulig &
fange opp gjennom den kvalitative innfallsvinkelen.
Gjennom analysen er det gjort valg og prioriteringer av
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Informant | Alder |Sivilstatus/ Arsak til Intervjutidspunkt | Yrke Arbeid/ rehabilite-
Familie hjerneskade | etter hjemkomst ringstilbud pa
intervjutidspunkt
Trude 52 Gift, voksne Hjerneslag 1ar Servicenaringen | Arbeidsutpreving,
barn, barnebarn hjemmesykepleie,
fysioterapi
Kare 51 Samboer Hjerneinfarkt | 10 mnd Offentlig Sykemeldt, ergote-
ansatt rapi, fysioterapi
Andreas 62 Gift, voksne barn | Aneurisme 1ar Offentlig Ufgrepensjon, fysio-
ansatt terapi, voksenopp-
leering
Rune 30 Gift, barn Hjerneslag 8 mnd Servicenaringen | Arbeidsutpreving
ergoterapi, fysiote-
rapi, psykolog,
hjemmesykepleie
Kaja 59 Gift, barn, Hjerneslag 5 mnd Offentlig Sykemeldt,
barnebarn ansatt fysioterapi
Morten 40 Enslig, barn Hjerneinfarkt |9 mnd Servicenaringen | Sykemeldt, logoped

Tabell 1. Demografisk informasjon og bakgrunn til informantene.

hvilke funn i materialet som blir belyst. Disse valgene er
pavirket av min forforstdelse, hvor min bakgrunn som
ergoterapeut med interesse for hverdagslivet og aktivitets-
utforelse har spilt en rolle i forhold til hva som fanger
interesse og ansees som betydningsfullt.

Troverdighet er sokt ivaretatt ved 4 tilstrebe noyaktig-
het i alle trinn i forskningsprosessen, ved 4 benytte samme
intervjuguide under alle intervjuene, gjennom grundig
transkribering og ved jevnlig veiledning underveis for a
sikre at de metodiske valgene og analysen skal vere i sam-
svar med god forskningspraksis. Det at samme person har
gjennomfert alle trinn i analyseprosessen, har bidratt til
god oversikt over materialet.

Det er bade etiske og praktiske utfordringer ved 4 inter-
vjue personer med kognitiv svikt. Det var nodvendig 4 til-
rettelegge intervjuene med pauser, det krevde grundige
forberedelser & gjore spersmélene s konkrete og forstaeli-
ge som mulig, og det var viktig & ha forstdelse og kunnskap
om de kognitive og fysiske utfordringene informantene
kunne ha i intervjusituasjonen. Her har mange ars erfaring
som ergoterapeut innen rehabilitering av ervervede hjerne-
skader vert en fordel. Redusert konsentrasjon, utholden-
het og oppmerksomhet pavirker evnen til 4 holde fokus
over tid og forte til at enkelte informanter ble slitne, slik at
svarene ble mindre utfyllende etter hvert. Redusert
hukommelse kan pavirke hvordan hendelser huskes. Det
kan derfor vare vesentlige erfaringer som ikke kommer
frem under intervjuene, noe som kan veare en svakhet ved

materialet. Ingen av informantene har trukket seg fra stu-

dien.

Resultat

Sentrale funn i studien er hvordan informantenes erfaring-
er med rehabiliteringsprosessen og utforelse av daglige
aktiviteter etter hjemkomst har pavirket hverdagslivet etter
hjerneslaget. De beskriver et nytt, annerledes og mer
avgrenset liv enn tidligere. Funksjonsnedsettelsen pavirker
deres selvstendighet og verdighet, og de har ulike strategier
for 4 mestre den nye hverdagen. De er pa intervjutids-
punktet pa terskelen til en mer etablert hverdag.

Ikke ta fra oss hapet

Flere av informantene fortalte at overgangen fra 4 vere
frisk til 4 bli syk kom britt og medferte store endringer i
hverdagslivet. Rune, en yngre familiefar, var tidligere i
rehabiliteringsforlopet avhengig av mye hjelp til personlig
stell og hygiene. P4 intervjutidspunktet lager han mat og
utforer husarbeid, men trenger fortsatt hjelp i hverdagen.
Han valgte & beskrive sine erfaringer med 4 fa en funk-
sjonsnedsettelse pd denne maten; «... husk at det er en spe-
siell mdte d bli syk pd. Fra é vere aktiv den ene dagen til 4

vare pleiepasient. ..

ikke sant?».

Han forteller at rehabiliteringsprosessen var toffere og
mer langvarig enn forventet: «... jeg hadde ikke peiling pai
at det var en sd langvarig prosess som det var. Heldigvis at jeg

ikke visste det, ... for da hadde jeg antageligvis ikke giddet i
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starte opp pd det, for d si det sinn...». Runes erfaringer er i
samsvar med det flere av informantene formidler. Det 4
trene seg opp igjen er en utfordrende prosess som krever
tilmodighet og innsatsvilje. Informantene forteller at det
er viktig & f beholde hdpet om bedring for & opprettholde
motivasjon til trening. De trenger 4 bruke tid pa 4 erkjen-
ne skaden og bearbeide sorgen over det som har skjedd, og
dette er ikke en prosess vi som fagpersoner skal skyve pa.
Informantene er pa ulike stasteder i forhold til 4 forstd og
erkjenne at de har fatt en permanent skade. Erkjennelsen
ser ut til & henge sammen med hvor godt de mestrer akti-
viteter.

Endelig hjemme

Analysen viser at informantene er forngyde med kontinu-
iteten i rehabiliteringstilbudet, og at de foler seg godt iva-
retatt av de ulike rehabiliteringstjenestene. Med unntak av
én mener de at tidspunktet for utskrivelsen fra rehabilite-
ringsavdelingen var riktig.

« ... da jeg kom hjem, var jeg forberedt pi det. Den forste
tiden gikk veldig mye av hverdagen med til i ordne mat og
gjore ting hjemme» (Morten).

For noen var overgangen til eget hjem krevende. Det
var utfordrende 4 ta ansvar, og mye av tiden gikk med til
trening og til & utfere oppgaver i hjemmet. Informantene
forteller at de har «tunge» stunder. Flere bruker ord som
angst, depresjon eller deprimert for & beskrive sine folelser.
De folelsesmessige endringene er en ekstra belastning og
utfordring som pavirker hvordan de har det i hverdagen.
Dette er i samsvar med funn i andre studier (5,6).

Morten bor alene, og han forteller hvor kaotisk hverda-
gen kan vere etter hjerneslag, og hvordan overgangen til
eget hjem oppleves tidlig i forlepet. «... Forste gangen jeg
kom hjem pd permisjon, var jeg i godt humor og sd frem til i
komme hjem,. .. og ndar man kommer hjem og skal begynne i
lage seg mat... med alle de problemene det medforer.... Jeg
[fikk ikke til noen verdens ting, jeg. ... Bare det d skjere seg
brod var et ork av en annen verden. Man onsker seg si inder-
lig tilbake til institusjonen, for der hadde man det si godr.
Der var det andre som ordnet opp for deg hele tiden. Det var
dekket bord, bekymringsfritt.»

I hjemmet skjer mye av den sosiale og praktiske delta-
kelsen. Det 4 fa veere en del av dagliglivet i familien betyr
mye, og hjemmet beskrives som et viktig felles prosjekt i
familien. Hverdagsaktivitetene, spesielt de som utfores i
hjemmet, gjores for familien, og til dels i samarbeid med
andre familiemedlemmer. Evnen til 4 utfere hverdagsakti-
viteter er berart hos alle informantene. Aktivitetsmons -
teret og rutinene i hverdagen er endret. Dagene innehol-
der ferre og tildels andre aktiviteter enn for. Informantene
bruker tid pa trening, egenomsorg og oppgaver i hjemmet
som husarbeid eller oppussing. Det tar lengre tid 4 utfore
aktiviteter, og det tar tid & vente pd hjelp. Rune forteller at
det han bruker mest tid pé i lopet av dagen, er 4 vente: «/eg
gdr og venter pd andpre folk hele dagen, si jeg bruker mest tid
pa d vente. Det er frustrerende, men sinn er det, ma bare
avfinne meg med det.» «... Foler at jeg er mer avhengig av
andre, den storste utfordringen er at en foler at en ikke styrer
sin egen tid, og det er jeg vant til» (Rune).
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De beskriver redusert initiativ og selvtillit. Det ikke &
mestre hverdagsaktiviteter som & dusje selvstendig og spise
med kniv og gaffel, trekkes fram som eksempler pa at
deres verdighet utfordres. Trude forteller om en diskusjon
hun hadde med hjemmesykepleien:

«Jeg forlangte dusjing tre dager i uken, si vidt jeg fikk det.
Det er ille nok d vare handikappet om en ikke skal fi vare
ren ogsd, sa jeg.»

Det har gatt forholdsvis kort tid siden skaden, slik at
mange aktiviteter fortsatt er uprovd. Det tar tid 4 tilegne
seg erfaringer og bli kjent med sin nye funksjon. Hver-
dagen barer preg av bide mestring og situasjoner med
nederlag. «... Det er veldig sirt nir du ikke fir det til sann
som du vet det skulle, og det kunne, ha vert» (Morten).

Informantene forteller at de er blitt mer usikre pa egne
ferdigheter, og at de i storre grad ma sporre andre om
hjelp. Flere forteller om manglende forstéelse for deres
vansker i omgivelsene. De opplever a bli bade over- og
undervurdert i ulike sammenhenger, noe ogsd Réding et
al. (7) beskriver i sin studie av yngre slagpasienter i
Sverige.

Morten bruker mye tid pa vedlikehold av eiendom og
utstyr. Han opplever at evnen til 4 se losninger og lose
praktiske oppgaver er redusert. «... sdnn som det er na, er
det faktisk ting som jeg kunne for, som jeg er usikker pi om
jeg gjor rett.» «... Er redusert... egentlig pa alle plan.»

Andreas forteller hvordan hans kognitive vansker pavir-
ker utforelsen av aktiviteter han tidligere har mestret. «...
vet ikke hvor mye som er blitt visket ut, da vet du... Det hen-
der det blir litt tull, synes jeg. Jeg er kanskje litt mer usikker,
vet ikke hvor mye jeg har glemt. For kunne jeg gi pa en bil og
plukke ut motoren. .. det tror jeg ikke jeg kunne gjort i
dag,... for jeg vet ikke hvor mye jeg fir med meg ... Jeg vet jo
ikke dssen det vil virke hvis jeg plukker fra hverandre en ting,
og sd skal begynne d sette den sammen. .. vet ikke hvordan jeg
skal gjore det, vet ikke hvor stor skade det har blitt i pvre eta-
sjen.» Andreas kompenserer for de kognitive vanskene ved
& kontrollere seg selv hele tiden. Videre forteller han at
«startmotoren har sviktet». Dette er en illustrativ mite &
beskrive redusert initiativ pa. I hverdagen betyr dette at
det er vanskelig for ham 4 komme i gang med gjoremal pa
egen hénd.

Det er ulikheter mellom kjonnene angiende innhold i
hverdagen og hvilke oppgaver de prioriterer bade for og
etter skaden. Kvinnenes hverdag handler om husarbeid,
matlaging og omsorgsoppgaver overfor familien. De for-
teller med stolthet at de lager samme mat som for, og at
det er viktig for dem 4 ha et velstelt hjem. Selv om husar-
beidet tar tid og energi, prioriterer kvinnene dette. Hus-
arbeidet oppleves som meningsfylt. For Kaja innebaerer
det at hun velger bort, eller reduserer, sosiale sammen-
komster. Mennene snakker i storre grad om oppussings-
prosjekter, sitt arbeid og sine fritidsaktiviteter.

Det er viktig hvordan hjemmet ser ut. Bide Rune og
Trude forteller at de ikke onsker for mye tilrettelegging
eller hjelpemidler i hjemmet. Trudes inngangsparti er lite
tilrettelagt for henne. Hun har leker og utstyr stdende pa
trappen, noe som medferer at hun mé ha hjelp for 4 kom-
me inn og ut av boligen. Selv om hun vet det ville vert



fornuftig, ensker hun ikke & endre inngangspartiet. Hun
vil at lekene til barnebarna skal sta der, slik at de foler seg
velkomne. Ved i tilrettelegge inngangspartiet med rulle-
stolrampe og fjerne utstyr og leker ville hun okt egen selv-
stendighet, men samtidig signalisert sine funksjonsvansker
til omgivelsene og endret den velkomsten hun ensker at
barnebarna skal oppleve.

Informantene er bevisste pa sine aktivitetsvalg. Nar de
opplever aktivitetstap, forseker de 4 erstatte dette med nye
aktiviteter eller endre maten de utforer aktiviteten pa. Et
eksempel er Trude og mannen nér de er pa tur i sitt ner-
omride. Det viktige for henne er ikke 4 ga tur, men & vere
ute og gjore noe sammen med ektefellen. Ved 4 ta med en
stol, sa hun kan sitte og sole seg mens han gar tur, har de
tilpasset en tidligere aktivitet, slik at de fortsatt kan utfore
dette sammen og ha glede av det.

De storste aktivitetsendringene for informantene er i
forhold til arbeid og fritidsaktiviteter. Det ikke & jobbe
innebzrer mer tid til ridighet. Det kan vaere en utfordring
d fylle denne tiden med aktiviteter som gir glede og trivsel.
Fire av informantene har opplevd tap i forhold til tidligere
fritidsinteresser. Nye interesser har ikke erstattet de gamle,
men flere har endret vaner og bruker mer tid pé aktiviteter
de tidligere ikke prioriterte, som 4 lese. Interesser som ikke
stiller store krav til fysisk funksjon, som 4 ga i teater og pd
konserter, er opprettholdt, men utfores i mindre omfang,.
Kare og Rune fremhever det 4 lese aviser og bruke data for
& holde seg oppdatert som positive aktiviteter. For Kare er
dette tidsfordriv, for Rune er nyheter og det & veere sam-
funnsorientert viktig fordi: «... det betyr mye i forhold til
vanlig liv G kunne vare med i samtalen.»

Pa intervjutidspunktene har flere erfart at de ikke opp-
lever samme overskudd i hverdagen som tidligere. «Det er
det der med at en blir sliten. En er egentlig ikke vant til 4 bli
sliten, vet du, i hodet og sinn... Det hender jeg setter meg
ned. Det er wvant, det har jeg ikke brukt i gjore for. Gjorde
det i full fart for, nd ma jeg gjore det i etapper...» (Kaja).
Dette pavirker sosial kontakt med andre og forer til en
aktivitetsendring som innebearer at hun ikke lenger passer
barnebarna. Redusert utholdenhet og fatigue gjor det nod-
vendig 4 hvile i lopet av dagen og pavirker hvor aktive de
kan vere, noe som ogsd rapporteres i andre studier (7-9).

Gode opplevelser i hverdagen er 4 vere sammen med
familie og venner, 4 vare ute i naturen og 4 fa til aktivite-
ter. Kaja forteller sprudlende om en aktivitet hun fikk til:
«... Forste gangen jeg tok trikken alene syntes jeg var helt
stort. Da var jeg stolt da jeg kom tilbake. Jeg var det, altsi.»
Det & mestre sma ting i hverdagen har stor betydning. A
tilegne seg ferdigheter pa nytt er motiverende og oppleves
som viktig. De gode opplevelsene bidrar til 4 balansere
livet og trekkes fram som et bevis pa fremgang eller pa
stunder hvor de har funnet ro og opplevd velvare.

Informantene héper pa et hverdagsliv med samme inn-
hold som for. Samtidig reflekterer flere rundt muligheten
for at de ikke oppnar sitt tidligere funksjonsniva, og at en
del aktiviteter ikke vil veere mulige 4 ta opp igjen.

Strategier i hverdagen

Informantene handterer hverdagslivet ulikt, og de har
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gjort ulike aktivitetstilpasninger. Kare unngar krevende
aktiviteter. Noen gjoremal utferer samboeren for ham, og
vedlikehold av bolig bruker han handverkere til. Trude
velger & bruke rullestolen innenders i stedet for krykker,
fordi det gjor det mulig for henne 4 bre med seg gjen-
stander og oker selvstendigheten i oppgaver som husar-
beid, innkjop og egenomsorg. Kaja tar mange pauser.
Morten har sprakvansker og redusert hukommelse. Han
beskriver sin strategi for & huske avtaler slik: «Hvis noen
ringer til meg, ma jeg helst skrive ned med en eneste gang for
Jjeg glemmer det. Jeg fir i hvert fall til @ huske si lenge jeg har
telefon, papir og penn. Jeg har fitt ganske bra orden pa det i
skrive.»

Analysen viser at tap av aktiviteter gjor det viktig & opp-
rettholde rutiner og vaner, som 4 «std opp til rett tid» om
morgenen. Rutinene bidrar til & holde oversikt og kontroll
over det som skjer. Middag lages til faste tider. «/eg prover
d spise frokost, og sd spiser jeg vel litt midt pd dagen, og si er
det middag ... nir kona kommer hjem. Prover i holde de
rutinene i orden, i hvert fall» (Andreas).

Betydningen av sosiale relasjoner

Familie, venner og naboer beskrives som viktige for trivsel
og for at informantene mestrer hverdagen som de gjor.
Familien er det stabile i tilverelsen og bidrar med trening,
tilsyn, hjelp og oppmuntring. Informantene ser at den nye
situasjonen er belastende for familien. Andreas forteller at
kona er engstelig, og flere beskriver hvordan familien forer
tilsyn, passer pé og hjelper til i hverdagen. At det 4 fa en
slagrammet ektefelle, pavirker hverdagen til partneren,
samsvarer med funn i andre studier (27-29). Erikson (27)
bruker betegnelsen «burden of burden» for a beskrive den
ekstra byrden den slagrammede far ved 4 se belastningen
hjerneslaget forer til pa partneren.

Flere av informantene ensker mer sosial kontakt pa
dagtid. Fysikalske institutt og voksenopplering beskrives
som sosiale arenaer hvor de kommer seg ut fra hjemmet,
treffer andre, kan prate, og f innblikk i det som skjer i
bygda. Flere foretrekker 4 dra pa fysikalsk institutt i stedet
for & fa fysioterapi hjemme. Trude uttrykker dette pa fol-
gende méte: «... Jeg fikk tilbud om at kommunen kunne
komme hjem til meg med fysioterapeut, men det takket jeg nei
til, for jeg ville ha noe a sti opp for, og noe d ordne meg til....
ville komme meg ut.» Andreas oppseker butikker for en
prat. Samtidig er han bevisst pa ikke & «bruke opp» det
nettverket han har: «... jeg kan besoke svigerforeldrene mine,
men jeg kan ikke gjore det hele tiden, heller, da vet du.» Det
d opprettholde sosial kontakt med arbeidsplassen er viktig
for flere av informantene. De har pé intervjutidspunktet
ikke opplevd store negative endringer i sosialt nettverk,
men én forteller at vennekretsen har endret seg.

Oppsummering av resultat

Analysen viser kompleksiteten og utfordringene i hver-
dagslivet etter hjerneslag. Rehabilitering er en prosess som
tar tid, og som erfares individuelt. Den nye situasjonen
har medfert aktivitetstap, redusert aktivitetskompetanse,
nye prioriteringer og endret aktivitetsmenster. Hverdags-
livet er viktig fordi det gir mening, struktur og innhold i
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tilveerelsen. Det er i hverdagen de skaffer seg erfaringer, og
det er her samspillet med andre skjer. P4 tross av sine
funksjonsnedsettelser er informantene aktive. De har
mange gode stunder, beskriver hap for fremtiden, er los-
ningsorienterte og fokuserer pi 4 gjore det beste ut av situ-
asjonen.

Diskusjon

I den videre diskusjonen vil jeg forseke & drofte problem-
stillingen og belyse funnene opp mot teori om hverdags-
livsforstdelse.

A vente, og 4 hape

P4 intervjutidspunktet er informantene fortsatt i en reha-
biliteringsprosess hvor mye er uavklart i forhold til fremti-
den. De er optimistiske, og venter og hiper at funksjons-
nivaet skal bli bedre, og at hverdagen skal bli som for.
Samtidig begynner de 4 erkjenne at det kanskje ikke blir
slik. Flere forteller om redusert aktivitetskompetanse og
selvfglelse. De forteller at det er viktig 4 fa lov til & beholde
hapet om 4 bli som for. Hap er en viktig mestringsstrategi
som bidrar til 4 gi mening i livet (26). Robinson et al. (17)
mener det er viktig at fagfolk i sitt kliniske arbeid finner
balansen mellom & hjelpe folk til & beholde hép, og samti-
dig stette prosessen med 4 endre identitet og erkjenne
endringer. Dette kan vare en utfordring i en klinisk hver-
dag hvor man aner at det blir varige funksjonsvansker. I
trad med Lynch (13) og Erikson et al. (27) beskriver infor-
mantene betydningen de sosiale relasjonene har for livs-
kvalitet og opplevelsen av tilhgrighet. Venner og familie
bidrar til at de engasjerer seg i aktiviteter. Det sosiale livet
er pavirket, men ikke i den grad andre studier viser
(3,4,13). Dette kan ha flere arsaker, som at denne studien
er foretatt tidlig i rehabiliteringsprosessen, samtidig som
disse informantene er bevisste, og bruker strategier for &
unngi sosial isolasjon.

Informantene fremstar som aktive, lgsningsorienterte
og medvirkende i forhold til 4 hindtere utfordringene de
meter og yte en egeninnsats for 4 bli bedre og etablere et
godt liv. De er ikke i en passiv venteposisjon med en opp-
levelse av manglende delaktighet i rehabiliteringsproses-
sen, som beskrives av Réding et al. (7). De beskriver heller
ikke en opplevelse av maktesloshet og mindreverd etter
hjemkomst fra sykehus og opptrening, som Nielsens (3)
studie viser,

Hverdagen, hjemmet og familien

Gullestad (20) beskriver hverdagslivet som dynamisk, det
livet vi lever og skaper. Etter hjerneslaget er informantenes
hverdagsliv endret. Dagene er tildels fylt med andre akti-
viteter enn for, og tidligere rutiner og vaner er endret.
Gjoremal og aktiviteter ma planlegges og organiseres i
storre grad enn for, fordi de er mindre selvhjulpne, har
redusert mobilitet, og er avhengige av hjelp til daglige gjo-
remal. Dette gjor det vanskelig & veere impulsiv og pavirker
hva de kan delta pa.

Informantene verdsetter de hverdagslige aktivitetene, og
hjemmet har en stor plass i deres hverdagsliv. Her tilbring-
er de mye av tiden, her har de oppgaver og ansvar, og det
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er her mye av aktivitetsutferelsen foregar. Gullestad (20)
mener hjemmet har stor egenverdi og er en ramme for
hverdagslivet. Det er knyttet bade til enkeltmennesket og
familien og er et viktig sosialt metested i vér kultur.
Hjemmet er for mange et livsprosjekt og et symbol for
mye av det som er viktig i livet. Dette beskriver ogsa infor-
mantene. Det er i hjemmet de skaper mye av sin livsver-
den, identitet og mening med livet, og det er her de utfe-
rer oppgaver som bidrar til 4 bekrefte deres kompetanse.

I folge Unruh (25) er deltakelse i meningsfulle aktivite-
ter viktig for & skape et meningsfylt liv og identitet. Dette
har informantene gjort ved 4 etterstrebe en hverdag slik
den var for hjerneslaget, og prioritere aktiviteter som gir
dem mening. Betydningen aktivitetene i hjemmet har,
kan skyldes endringene og tapene informantene opplever
pa andre omrader, som arbeid og fritid. Tradisjonelt foku-
serer man i rehabilitering etter hjerneslag pé selvstendighet
i egenomsorg og hverdagsaktiviteter. Dette kan bidra til at
man hovedsaklig opplever mestring pa den hjemlige arena.
Det er her de har skaffet seg erfaringer med sin funksjons-
nedsettelse, og her de har trent pa 4 utfere disse aktivite-
tene. Informantene @nsker & beskytte familiene mot kon-
sekvensene etter hjerneslaget. Bevisst eller ubevisst ser det
ut til at de aktivitetene som prioriteres, er de som bidrar til
a lette hverdagen for familien. Det 4 velge slike gjoremal
gir positive roller og bekrefter dem som aktive familiemed-
lemmer som fortsatt samhandler og utferer noe av betyd-
ning. P4 ulikt vis forteller de om viktigheten av 4 veere til
nytte, noe de ogsé viser gjennom sine prioriteringer av
aktiviteter. Lignende funn er ogsa beskrevet av Sveen et al.
(12). Andre studier viser at de slagrammede strever med &
fole seg verdsatte og nyttige (7).

A gjore «normale» ting

I folge Hasselkuss (21) er det gjennom hverdagsaktivite-
tene vi former dagligliglivet, skaper oss mening og sam-
handler. Informantene beskriver et hverdagsliv som er til-
passet den nye funksjonen og livssituasjonen de er i. De
har tatt valg og prioritert oppgaver og omréder i livet de
mener er viktige, og det betyr mye 4 holde fast ved hverda-
gen som den var for hjerneslaget. En av informantene har
valgt 4 vere mer hjemme og utfere hverdagslige gjoremal,
i stedet for 4 vare pa kommunalt rehabiliteringssenter. Pa
den maten fjerner han seg fra pasientrollen for i storre grad
4 ivareta sin rolle som familiefar.

Hverdagen handteres ved 4 trene, innarbeide rutiner, ta
pauser, opprettholde vaner, ved 4 vare positiv og optimis-
tisk og ved 4 bruke humor. A vare selvstendig i daglige
aktiviteter fremheves som viktig for selvfolelsen og opple-
velsen av uavhengighet. Mestring av enkle, selvfolgelige
gjoremal som & kneppe igjen buksen eller apne en flaske
brus har stor betydning.

Informantene har opplevd endringer i eller tap av fritid-
saktiviteter, og kan pa grunn av sine funksjonsvansker ikke
velge aktiviteter fritt. De aktivitetene de fortsatt utforer, er
dem de har mulighet til 4 gjore, som 4 lese, ga pa konserter
og folge med pa nyheter, ikke nodvendigvis de mest lyst-
betonte eller sentrale aktivitetene. Fritidsaktiviteter bidrar
til 4 gi hverdagen et innhold og skaper positive folelser og



overskudd (30). Fritidsaktiviteter har betydning for 4 til-
passe seg negative hendelser i livet fordi de er morsomme,
genererer hap og tilbyr en kontekst for personlig forvand-
ling (25,31). Det ikke lenger 4 kunne utfere fritidsakei-
viteter innebzrer tap av et viktig virkemiddel til 4 bearbei-
de sorg og krise, og reduserte muligheter til personlig vekst
og forvandling (25-30,31). Fritidsaktivitetene og delta-
kelse i arbeidslivet forteller mer enn mange andre aktivite-
ter om hvem vi er, hva vi interesser oss for, og hvem vi
onsker 4 veere. Tap av fritidsaktiviteter kan derfor ha stor
betydning for hvordan man opplever den nye tilverelsen
etter et hjerneslag. Sveen et al. (12) beskriver deltakelse i
fritidsaktiviteter som viktig for velvere og tilfredshet med
tilveerelsen, og mener fokuset pé fritidsaktiviteter burde
vert storre innen rehabilitering etter hjerneslag. Dette
beskrives ogsd i Nasjonale retningslinjer for slagrehabilite-

ring (6).

Konklusjon

Studien viser at rehabilitering er en prosess som tar tid, og
som inneholder bade opp- og nedturer. Det 4 fi et hjer-
neslag forer til endret aktivitetsutforelse og mange ulike
utfordringer i hverdagen. Til tross for dette har informan-
tene mange lyspunketer i sin tilverelse. De har hap for
fremtiden, opplever mange gode stunder med venner og
familie, er losningsorienterte og fokuserer pa 4 ta seg av
familien og gjore det beste ut av situasjonen. De er i stor
grad forngyde med det rehabiliteringstilbudet de har mot-
tatt, men ensker 4 leve et aktivt liv som for hjerneslaget.
Fritidsaktiviteter er et omride som har stor betydning for
& mestre livskriser, samtidig er det et omrade hvor infor-
mantene opplever aktivitetstap og savn. Dette innebzrer
at rehabiliteringstjenestene i storre grad ber tilpasse tilbu-
dene individuelle behov, og ikke minst mote de yngre sla-
grammedes behov for samfunnsdeltakelse og en aktiv fri-
tid. Det er viktig at dette omradet far storre oppmerksom-
het innen rehabilitering, bade i spesialisthelsetjenesten og
innen kommunal rehabilitering. I tillegg er det behov for
videre forskning pa overgangsfasen fra institusjonsbasert
rehabilitering til eget hjem, slik at vi kan sikre gode tjenes-
ter i denne delen av rehabiliteringsprosessen. Q
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