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Sammendrag

Bakgrunn og formal: En gkning i antall overlevende etter hjerneslag har fgrt til stadig flere
som har behov for rehabilitering. Kommunene skal imgtekomme behovet for rehabilitering,
og utformingen av rehabiliteringstjenester skal, i den grad det er mulig, utformes i
samarbeid med bruker. Denne studien handler om erfaringer med medvirkning i eget
rehabiliteringsforlgp, fra et brukerperspektiv. Problemstillingen er formulert slik: Hvordan
erfarer brukere @ medvirke i eget rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i
kommunen? Formal med denne studien er a belyse rehabilitering og medvirkning i et
medborgerskapsperspektiv.

Metode og utvalg: Denne studien har et kvalitativt fenomenologisk-hermeneutisk
forskningsdesign for a svare pa problemstillingen. Semistrukturert intervju ble valgt for a fa
frem utdypende beskrivelser fra erfaringer hos informantene. Totalt fem personer i
aldersgruppen 45-60 ar, som har erfaring med & motta tjenester fra kommunesektor i
etterkant av hjerneslag, ble rekruttert og intervjuet. Datamaterialet ble bearbeidet med
temaanalyse og drgftet i lys av relevant teori og policydokumenter.

Funn: Resultatene i denne studien tyder pa at informantene har erfaringer med @ medvirke i
eget rehabiliteringsforlgp, men ogsa erfaringer med a ikke fa medvirke. De trekker frem
gode relasjoner med tjenesteyter og opplevelse av at de drar i samme retning som faktorer
hvor medvirkning fremmes. De fleste savner mer informasjon fra tjenesteyter. Tanker rundt
det a sette mal i samarbeid med tjenesteyter ble ikke vurdert som avgjgrende for
medvirkning i rehabiliteringsforlgpet som helhet. Det var personavhengig om samarbeidet
fungerte, og vonde enkelthendelser med tjenesteytere har satt spor som lager en form for
«o0ss mot dem»-tankegang. Informantene medvirket ogsa aktivt selv ved 3 stille spgrsmal,
kreve eller takke nei til det tjenesteyter kunne tilby. Nar behovet for tjenester blir langvarig,
erfarer informantene at det ikke er like lett 3 medvirke i tjenestetilbudet og tid er en luksus
som ikke er alle forunt. De med behov for langvarige tjenester erfarer det som en pakjenning
a veere avhengig av hjelpen de mottar.

Oppsummering: Studien kan gi indikasjoner pa at den personlige relasjonen mellom bruker
og tjenesteyter spiller en stor rolle for om bruker erfarer reell medvirkning i
rehabiliteringsforlgpet. Informantene erfarer at personsentrert malsetting ikke pavirker hvor
mye de far medvirke. Flere erfarer informasjon under forlgpet som mangelfull. De med
langvarige behov for tjenester erfarer at medvirkning avtar, og opplever a ikke bli prioritert.

Ngkkelord: Slagrehabilitering, personsentrert malsetting, medborgerskap, samhandling,
brukermedvirkning, erfaring



Abstract

Purpose: An increase of stroke survivors has led to more people in need for rehabilitation
after injury. The municipalities in Norway must accommodate rehabilitation needs, where
the patient has the right to participate in the design and implementation of the
rehabilitation. This study is about experiences of patient involvement in a rehabilitation
process, from a patient perspective. The research question is: How do patients perceive
involvement in their own rehabilitation, in cooperation with professionals in the
municipality? The purpose of this study is to investigate how middle-aged adults with stroke
experience their rehabilitation and patient involvement in municipality care.

Method: Qualitative phenomenological-hermeneutic approach was used to answer the
research question. Semi-structured interviews were performed to get elaborating
descriptions from the experiences of people with stroke. A total of five people, aged 45-60
years old, that have experience with municipality care after stroke, were recruited and
interviewed. The interviews were analysed with theme analysis and discussed considering
relevant theory and Norwegian policy documents.

Results: The interviewees have experience with both participating and not participating in
their own rehabilitation process. They find factors pertaining to good relationships with
professionals and the experience of working towards a common goal to be promoting
patient involvement. Most of the interviewees mention lack of information as a negative
experience. The goal setting situation was not considered a crucial factor for patient
involvement in the rehabilitation process altogether. The crucial factor for perceiving patient
involvement, however, was professional’s personal characteristics and the relationship they
achieved. The interviewees actively gained involvement also by asking, demanding, and
turning down propositions from the professionals. Bad single events with professionals have
left a mark that shapes an «us against them»-perception. When the need for municipality
care becomes long lasting, the interviewees experience a lack of patient involvement, and
time is a luxury that come in short. It is a strain for those who still depend on municipality
care.

Conclusion: The study can indicate that a good personal relationship with the professional is
the bottom-line key to patient involvement. The interviewees experience lack of information
through the rehabilitation process. A client-centred goal setting approach is not considered a
factor to patient involvement. Some experience that they are no longer a priority in
municipality care when the needs become long lasting, and patient involvement is
diminished.

Key words: Stroke rehabilitation, goal setting, citizenship, interaction, patient involvement,
experience
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1 Introduksjon

Dette er en kvalitativ studie om erfaringer med brukermedvirkning i et rehabiliteringsforlgp
for slagrammede i sin hjemkommune. | underkant av 14000 personer ble rammet av
hjerneslag i Norge i 2021 (Folkehelseinstituttet, 2022). Dgdeligheten knyttet til hjerneslag
har hatt en klar nedgang de siste tretti arene, rapporteres det i Norsk hjerneslagsregister sin
arsrapport for 2021 (Fjeertoft et al.). Dette bidrar til en betydelig gkning i antall personer
som lever med ettervirkninger fra hjerneslag. Livskvaliteten til den enkelte star i fare for a bli
forverret, og et reddet liv skal ogsa veere et liv verdt a leve! Flere av de personene som
rammes av hjerneslag har behov for rehabilitering etter utskrivelse fra
spesialisthelsetjenesten, og vil over tid veere avhengige av hjelp og stgtte fra andre
mennesker og av samfunnet (Helsedirektoratet, 2017b). Hver kommune har ansvar for a gi
forsvarlige helsetjenester til sine innbyggere, slik at hver enkelt far mulighet til a bo
selvstendig og kunne ha en meningsfull og aktiv hverdag (Helse- og omsorgstjenesteloven,

2012).

En person som blir rammet av hjerneslag kan ga fra a vaere helt funksjonsfrisk til a bli totalt
pleietrengende. | 2021 ble det rapportert i overkant av 9000 hjerneslag til Norsk
hjerneslagregister (Fjeertoft et al., 2020) fordelt pa 50 sykehus i Norge, og en tredjedel av
disse vil ha varige mén etter slaget. Registeret har en dekningsgrad pa 87%, sa insidensen i

Norge for hjerneslag i Igpet av ett ar er i realiteten hgyere.

En tredjedel av de som rammes av hjerneslag er i aldersgruppen under 70 ar, og er forventet
a leve i flere ar etter skade (Fjaertoft et al., 2020). Kommunen skal samordne de ulike
tjenestene hver innbygger har behov for, for a fremme helhetlig tankegang, og dette gjelder
ogsa de innbyggere med behov for rehabilitering (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2012).
Yngre slagrammede har gjerne andre utfordringer enn de eldre. De er midt i livet, og er
omsorgspersoner for bade sine barn og for sine foreldre. Unge voksne er i yrkesaktiv alder
og har gjerne mange jern i ilden pa fritiden, med dremmer og gnsker om hva de skal gjgre
videre i livene sine. Nar disse rammes av hjerneslag skaper det ringvirkninger for ikke bare
dem selv, men ogsa for dem rundt. Omsorgsroller blir snudd pa hodet, og det kan oppsta en

pkonomisk belastning om den yrkesaktive blir ufgr.
919



1.1 Samfunnsmessig relevans

Samhandlingsreformen (St.meld. nr.47 (2008-2009)) som tradte i kraft i 2012 ga mer ansvar
fra spesialisthelsetjenesten og over til kommunene. Pasienten skulle skrives tidligere ut og
rehabilitering skulle skje naermest mulig hjemme og i hverdagslige situasjoner.
Samhandlingsreformen ble fulgt opp med stortingsmeldinger som Kommunereformen
(Meld. St. 14 (2014-2015)) og Primaerhelsemeldingen (Meld. St. 26 (2014-2015)) hvor mer
makt og myndighet skulle overfgres til kommunene. Malet var a gjgre kommunene i stand til
a imgtekomme de nye oppgavene som tidligere var forbeholdt spesialisthelsetjenesten.
Videre kom Opptrappingsplan for habilitering og rehabilitering (Prop. 1 S (2016-2017)) for a
iverksette malsettinger som ble fremmet i Primaerhelsemeldingen. Opptrappingsplanen
(Prop. 1S (2016-2017)) var strategier for a ruste kommunene til 3 gi et godt
rehabiliteringstilbud til sine innbyggere, gjennom a gke kvalitet pa tjenester og styrke
brukermedvirkning nar flere rehabiliteringsoppgaver skulle overfgres fra
spesialisthelsetjenesten til kommunene. Alt bygget pa at den demografiske og

epidemiologiske utviklingen kunne true samfunnets gkonomiske baereevne.

Ifglge en evaluering av opptrappingsplanen (KPMG, 2020) rettes det kritikk til strategiene
som svake og lite systematiske, hvor gkonomiske insentiver og sentrale fgringer kun har fgrt
til et kortvarig lgft i kommunale rehabiliteringstjenester. Den gkonomiske stgtten er

midlertidig, og evalueringen spar at det ogsa vil gjelde Ipftet i tjenestene (KPMG, 2020).

Stortingsmeldingen «Kommunereformen» (Meld. St. 14 (2014-2015)) meldte om store
variasjoner i rehabiliteringstjenestene fra kommune til kommune, som kunne ha
sammenheng med bade uklart ansvarsomrade mellom kommune og
spesialisthelsetjenesten, og ulikt niva av kompetanse i kommunen (s. 42). Det var behov for
klare fgringer for ansvarsfordeling, og malet med mer oppgaver over til kommunene ble

begrunnet med redusert byrakrati og gkt effektivitet (Meld. St. 14 (2014-2015), s. 82).

Vekst i oppgaver fgrer til vekst i gkonomiske utgifter, og denne regningen skulle kommunene
ta. Til gjengjeld skulle kommunene bli rustet med bedre budsjetter i form av frie inntekter til
kommunen (St.meld. nr.47 (2008-2009), s. 149). Kommunene matte na sta gkonomisk

ansvarlig for utskrivningsklare pasienter ved sykehusene, og det skulle innfgres en
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kommunal medfinansieringsmodell av spesialisthelsetjenesten (St.meld. nr.47 (2008-2009),
s. 30). Slik ble kommunene bevisstgjort utgiftene for sine innbyggere, som igjen skulle vaere
et insentiv til 3 organisere og tilrettelegge tjenester pa lavest effektive omsorgsniva. Det
skulle Ignne seg for kommunene 3 opprette forebyggende tjenester. Daveerende helse- og
omsorgsminister, Bjarne Hakon Hansen, skrev at rett behandling skulle komme pa rett sted
og til rett tid (St.meld. nr.47 (2008-2009), Forord). Brukerperspektivet skulle legges til grunni
tjenesteytelsen, og den enkelte skulle fa et realistisk bilde av hvilke tjenester de kunne fa og

kunne medvirke til i giennomfgringen (St.meld. nr.47 (2008-2009), s. 51).

Brukermedvirkning har fatt gkende oppmerksomhet de siste tjue arene, og har formet
politikken pa blant annet rehabiliteringsfeltet (Solvang, 2019, s. 37). Tidligere var
fagpersoner spesialistene som vurderte og konkluderte, og na skal pasient inkluderes og
veere en likeverdig partner i samarbeidet om best mulig rehabiliteringsforlgp for pasient. Det
er lovpalagt at tjenestene skal sa langt som mulig utformes i samarbeid med pasient
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999, § 3-1). Den gkende mengden av oppgaver som
overfgres fra spesialisthelsetjenesten og over til kommunehelsetjenesten skjer i takt med at

pasienten far en sterkere posisjon.

En rapport (Rambgll Managing Consultant, 2016) om hjernehelse?, utfgrt pa oppdrag fra
Helsedirektoratet, trekker frem at selv om kommuner na vektlegger brukermedvirkning i
stgrre grad, sa er brukermedvirkning pa individniva fortsatt en mangel i flere kommuner (s.
36). | evalueringen av opptrappingsplan for rehabilitering og habilitering (2020) kommer det
frem at brukermedvirkning ogsa pa systemniva er mangelfull, der over 50% av de spurte
brukerorganisasjonene svarer at de har i liten eller ingen grad deltatt i utforming av planer

for rehabilitering og habilitering i kommunene (s. 65).

| enda en rapport utfgrt av Rambgll Managing Consultant (2014), i oppdrag fra
Helsedirektoratet om tilbud innen habilitering og rehabilitering, trekkes det ogsa frem seerlig
mangelfullt tilbud til mennesker med langvarige behov for rehabilitering (s. 6). En av disse
gruppene er personer med omfattende utfall etter hjerneslag. Nasjonal faglig retningslinje

for behandling og rehabilitering av hjerneslag utdyper ikke brukermedvirkning noe mer enn

L Et relativt nytt begrep i Norge; hjernehelse handler om helsetilstanden knyttet til funksjoner, sykdommer,
skader, tilstander i hjernen og nervesystemet vart (Rambgll Managing Consultant, 2016).
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at det skal vaere i trad med faglige anbefalinger, og i et pasient- og brukerperspektiv
(Helsedirektoratet, 2017b). Uten en felles forstaelse og klar ramme for hva
brukermedvirkning innebaerer, vil det forekomme stor variasjon i praksis i hvor stor grad en
pasient far medvirke. Dette bekreftes ogsa i rapporten om hjernehelse, som slar fast at det
er store forskjeller knyttet til hvordan tjenesteytere tolker at brukermedvirkning skal ivaretas
(Rambgll Managing Consultant, 2016, s. 16). Kultursosiolog Ann-Beathe Myhra (2012) skriver
at brukermedvirkning “... er et ideal som skal etterstrebes, og det er knyttet til en verdi som

vi har bestemt skal veere gyldig i det norske samfunnet” (s. 54).

1.2 Hensikt, problemstilling og forskningssp@rsmal

Hensikten med studien er a kunne produsere kunnskap om hvordan slagrammede opplever
a medvirke i rehabiliteringsforlgpet. Det kommer stadige endringer i lovverk og
stortingsmeldinger for a ivareta pasientens egen rett til 8 medvirke, og denne studiens
formal er a kunne gi utdypende kunnskap om erfaringer fra pasientens perspektiv.
Tjenesteyters erfaringer med brukermedvirkning i praksis finnes det mye forskning om, men
det foreligger lite forskning basert pa pasienters egne erfaringer med medvirkning (Sgrensen
& Garnweidner-Holme, 2021). Det er lite forskning pa erfaringer om medvirkning hos
personer som rammes av hjerneslag, og det til tross for hgye insidenstall. Isser de som
rammes i ung alder og skal leve lenge med fglgene etter slaget. Brukers erfaringer er viktig

kunnskap for tjenesteyter, for mulig a utvikle kvalitet i tjenesteytingen (Myhra, 2012, s. 15).
Problemstillingen jeg har valgt er:

Hvordan erfarer brukere & medvirke i eget rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i

kommunen?

Forskningsspgrsmal:

1. Hvilke erfaringer har brukere med a sette egne mal?
2. Hvilke forhold er det som understgtter medvirkning?

3. Hva skjer med medvirkningen fra bruker kom til kommunen og den videre prosessen?
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1.3 Begrepsavklaring

Her vil sentrale begrep for problemstillingen bli gjort rede for.

Hjerneslag: Hjerneslag er en fellesbetegnelse pa plutselig forstyrrelse av blodsirkulasjonen i
hjernen, forarsaket av at en blodare tilstoppes (hjerneinfarkt) eller blodaren sprekker
(Thomassen, 2021). 90% av tilfellene er hjerneinfarkt, og utfallet etter hjerneslag avhenger

hvilken del av hjernen som mistet blodtilfgrsel og over hvor lang tid (Thomassen, 2021).

Rehabilitering: Jeg viser til definisjonen av rehabilitering slik den star i forskriften, fordi dette

er den offisielle norske definisjonen, som norsk lovverk na bygger pa.
«§ 3 Definisjon av habilitering og rehabilitering

Habilitering og rehabilitering skal ta utgangspunkt i den enkelte pasient og brukers
livssituasjon og mal.

Habilitering og rehabilitering er malrettede samarbeidsprosesser pa ulike arenaer mellom
pasient, bruker, pargrende og tjenesteytere. Prosessene kjennetegnes ved koordinerte,
sammenhengende og kunnskapsbaserte tiltak.

Formalet er at den enkelte pasient og bruker, som har eller star i fare for a fa
begrensninger i sin fysiske, psykiske, kognitive eller sosiale funksjonsevne, skal gis
mulighet til 3 oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltagelse
i utdanning og arbeidsliv, sosialt og i samfunnet.»

(Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2012)

Bruker: Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) definerer bruker som en person som ber
om eller mottar tjenester omfattet av Helse- og omsorgstjenesteloven (2012), men som ikke
er helsehjelp. Tjenester med formal om a rehabilitere, behandle eller pleie er helsehjelp, og
mottaker av helsehjelp har betegnelsen pasient (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Til
tross for lovverket vil det i denne oppgaven bli benyttet betegnelsen bruker ogsa i de tilfeller
hvor personen mottar helsehjelp. Dette er formalstjenlig for oppgaven, fordi det i stor grad

benyttes i dagligsprak i kommunehelsetjenesten.

Tjenesteyter: Enhver statsborger som jobber i etablert foretak hvor en tilbyr og yter
tjenester (Tjenesteloven, 2009). | denne oppgaven vil tjenesteyter vaere alle de som jobber i
kommunens tjenesteapparat rundt bruker. Kommunen har ansvar for alle som bor eller
oppholder seg midlertidig i kommunen, og skal sgrge for at ngdvendig helsetjeneste blir gitt
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(Helse- og omsorgstjenesteloven, 2012). Samarbeidende private og statlige aktgrer som
tilbyr tjenester nar bruker bor i sin egen kommune er ogsa inkludert og formulert som

tjenesteyter i denne oppgaven.

Brukermedvirkning: | Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) kapittel 3, star det at «bruker
har rett til 8 medvirke ved gjennomfgring av helse- og omsorgstjenester». Loven sier videre
at bruker har rett til 3 medvirke til hvilke type tjenester og behandlingsmetoder hen mottar,
og brukers medvirkning skal tilpasses ut fra vedkommende sin evne til a gi og ta imot
informasjon (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999,§3-1). Brukers rett til medvirkning er
ufravikelig, og gjelder i alle helse- og omsorgstjenester. Dette innebaerer at brukere med
kognitive utfordringer, som gj@r det vanskelig a forsta den informasjonen som blir gitt,

likevel har rett til 8 medvirke pa et tilpasset niva.

Samhandling: Det samspillet som skjer nar to eller flere aktgrer er i aktivitet med hverandre.
Det er en forutsetning at aktgrene er klar over at de er deltakere og det er en viss grad av

gjensidighet mellom dem (Noack & Tjora, 2018).

Pasientsentrert malsetting: Malsetting operasjonaliserer rehabiliteringsprosesser
(Helsedirektoratet, 2017a). Anbefalingen hos Helsedirektoratet er at malene bgr veere
konkrete og malbare for a kunne evaluere maloppnaelse (2017a). Et eksempel pa
kartleggings- og evalueringsverktgy er Pasientspesifikk funksjonsskala, forkortet med PSFS,
som benyttes for a sikre brukerinvolvering i utarbeidelse av prioriterte mal for rehabilitering
(Eggen et al., 2022). Malgruppen for PSFS var opprinnelig personer med muskel- og
skjelettplager, men har i etterkant blitt testet ut pa andre pasientgrupper. Det har blitt
forsket pa om PSFS er anvendelig for tjenesteyter i mgte med personer etter hjerneslag, og
verktgyet ble vurdert til 38 fungere godt nar personene ikke hadde for store kognitive utfall

(Eggen et al., 2022; Evensen et al., 2020).

1.4 Litteraturgjennomgang av tidligere forskning og kunnskapsgap
| dette kapittelet viser jeg hvordan litteratursgk av tidligere forskning ble gjennomfegrt, fgr de

forskningsartiklene som ble vurdert relevante for studien blir presentert.
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1.4.1 Hvordan sgk av litteratur ble gjennomfgrt
Innledende sgk med fraser som “patient involvement” og “stroke rehabilitation” ble
gjiennomfgrt i Oria for a finne hvilke databaser som inneholdt relevant litteratur om emnet.

Derav ble det valgt ut databasene Medline, Cinahl og Academic Search Elite.

Systematiske sgk ble gjennomfgrt i alle tre databasene, inspirert av PICO-skjemaet (Problem,
Intervention, Comparator, Outcome) fra helsebiblioteket sin nettside (Helsebiblioteket,
2016). Enkeltordene «hjerneslag» og «rehabilitering» ble slatt sammen til frasen «stroke
rehabilitation», fordi ordene hver for seg inkluderte flere tusen artikler som ikke var innenfor
emnet i denne studien. Dette resulterte i skjemaene nedenfor, med «problem»,

«intervention» og «outcome», ogsa forkortet med P, | og O.

Norske ord MeSH (emneord) Tekstord
Population/problem | Slagrehabilitering Stroke Stroke recovery
Rehabilitering etter rehabilitation
slag
Intervention Brukermedvirkning Patient Patient
participation empowerment

Patient engagement
Patient participation
Patient involvement

Consumer
participation
Outcome Erfaring Experience
Perceptions
Attitude
Views
Database ASElite Cinahl Medline
Dato for sgk 08.05.22 | 21.05.22 | 22.05.22
P 1 Stroke rehabilitation 4558 7564 18703
2 Stroke recovery 1430 586 2533
3 10R2 5800 20467
4 1O0R2 (Pub etter 2010) 5046 7935 14798
| 5 Patient participation 9590 14567 30974
6 Patient empowerment 9234 1095 17738
7 Patient engagement 9907 2618 19829
8 Patient involvement 9807 2183 19732
9 Consumer participation 691 22853 442
10 5O0R60R70R80R9 14256 28082 38565
11 10 (Pub etter 2010) 13135 18781 22772
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0] 12 Experience 1026071 | 41125 939088
13 Perceptions 509366 179690 497240
14 Attitudes 471738 377780 462342
15 Views 859774 111164 404732
16 100R110R120R 13 2562246 | 885087 2045423
17 16 (Pub etter 2010) 1563824 | 618986 1067159
PIO kombinert | 4 AND 11 AND 17 34 42 64

| veiledningstime med bibliotekar fra VID ble det anbefalt 3 sgke pa hvert emneord hver for
seg, for sa a kombinere emnene etterpa. Dette skaper et mer fleksibelt og oversiktlig s@k,
hvor alle treff innenfor hvert emneord er inkludert fgr emnene kombineres. En far ogsa en
oversikt over hvilke emneord de ulike databasene har benyttet for a sortere artikler.
Eksempel pa dette er «consumer participation», som ga fa treff i Academic Search Elite og
Medline, men hgyt antall treff i Cinahl. Ved a kombinere treff etterpa med «OR» inkluderes
alle treff pa hvert emne, inkludert treff som inneholder begge emnene. Da utvides sgket, og
en inkluderer flere treff. | skiemaet ovenfor vises hvordan treff i P, | og O ble kombinert med
«AND» for a avgrense sgket til kun treff som inneholdt alle tre emnene. De sgkene som ble
gjort i de tre databasene fgrte til et knippe forskningsartikler hvor en del ble ekskludert
allerede ut fra tittel og en del ble ekskludert etter giennomlesing av sammendrag. Studier
som ble ekskludert omhandlet spesifikke behandlingsmetoder, ren forskning pa afasi og
noen studier handlet ikke om slagrehabilitering. De studiene som ble valgt ut, ble sgkt opp i
Oria for tilgang til fulltekst. Det var ingen av forskningsartiklene i sgkeresultatet som
omhandlet utelukkende slagrammede personers erfaringer med medvirkning i
rehabiliteringsforlgpet. Fire studier fra dette sgket vil her bli presentert for a tydeliggjgre

bakgrunn og samfunnsmessig relevans for oppgaven.

1.4.2 Presentasjon av relevant tidligere forskning

Den fgrste studien som blir presentert her ble vurdert til  ligne denne oppgavens
problemstilling i stgrst grad: | en kvalitativ studie, gjennomfgrt i Sverige, har de intervjuet
elleve personer om deres erfaringer med pleie og rehabilitering i sykehus og i kommune
etter de ble rammet av hjerneslag (Tholin & Forsberg, 2014). Resultatet var at informantene

opplevde at rehabiliteringen ikke var intensiv nok i kommunen, men det nevnes ikke noe om
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medvirkning i rehabilitering. Flere informanter opplyste derimot at medvirkning var
mangelfull innenfor pleie. Informanter var forngyd med personale, men fglte at autonomien
forsvant og de ble avhengige av hva pleiepersonell mente (Tholin & Forsberg, 2014).
Intervjuene tok sted i 2009-2010, og har kun ett spgrsmal i intervjuguiden som handler om

brukermedvirkning.

Et av forskningsspgrsmalene i min studie er «Hvilke forhold er det som understgtter
medvirkning?». Det ble ikke funnet studier direkte pa fremmende faktorer for medvirkning i
rehabilitering innenfor de litteratursgk som ble gjort, men det ble blant annet funnet to
litteraturstudier som handler om deltakelse. Den ene litteraturstudien er fra 2013 og sgker
etter hvilke faktorer som fremmer og hemmer deltakelse i rehabilitering for slagpasienter,
og konkluderer med at det er behov for mer forskning av direkte bergrte personer
(MacDonald et al.). Litteraturstudien viser til fremmende faktorer for deltakelse som
individuelt tilpasset rehabilitering, pasientsentrert malsetting, opplevelse av autonomi, den
terapeutiske forbindelsen mellom tjenesteyter og pasient, og opplevelsen av a fa nok
relevant informasjon (MacDonald et al., 2013). Pa den andre siden ble mangel pa
informasjon, mangel pa autonomi, motsigende rad fra ulike tjenesteytere og tidsbegrensing
faktorer som hemmet deltakelse. En nyere litteraturstudie fra 2021, med samme fokus,
trekker frem flere faktorer som fremmer deltakelsen i rehabilitering (Forgea et al.). Troen pa
egen mestring, god relasjon til helsepersonell, egendriv, pasientsentrert malsetting og stgtte
fra familie og venner er faktorer som ifglge studien gker deltakelsen hos pasient (Forgea et
al., 2021). Det vil vaere interessant a se om informantene i denne oppgaven fremhever de

samme faktorene som disse litteraturstudiene.

Pasientsentrert malsetting er tema i flere av studiene som kom frem i databasesgkene, fordi
det lgftes frem som et godt verktgy for helsepersonell for a8 fremme brukermedvirkning i
rehabiliteringsforlgpet. En finsk fenomenologisk studie med 20 deltakere om deres
opplevelse av malsettingssamtale trekker frem at deltakerne fgler seg respektert og troen pa
egen mestring blir forsterket (Alanko et al., 2019). Ogsa her kom det frem hvor viktig det er
for enkelte a ha pargrende til stede under samtalen som stgtte. Hemmende faktorer under
malsettingssamtalen var smerteproblematikk og uvissheten om fremtiden (Alanko et al.,

2019).
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1.5 Oppgavens oppbygning

Oppgaven er inspirert av en vitenskapelig artikkels oppbygning med; innledning, metode,
resultater og diskusjon (Hem, 2020). Sidsel Sverdrup (2020) sine rad og vink til
oppgaveskriving har veert viktig i utformingen av oppgaven. | fgrste kapittel gjgres det rede
for politiske fgringer som er tradt i kraft for at store deler av rehabilitering skal forega i
kommunene og fgringer for at pasientrollen skal vaere mer deltakende i eget
rehabiliteringsforlgp. Deretter kommer en redegjgrelse av slagrammede som pasientgruppe,
fer det vises til rapporter som papeker store behov og utfordringer innenfor rehabilitering og

brukermedvirkning.

Andre kapittel inneholder teorier om rehabilitering, medborgerskap og samhandling som
utgj@r det teoretiske rammeverket for oppgaven. Kapittel tre er metodedel hvor
vitenskapsteoretisk forankring, metode for dataproduksjon, eget faglig stasted og
forskningsetiske vurderinger blir gjort rede for. Utvalg, rekruttering, gjennomfgrelse av
dataproduksjon og analyse blir ogsa fremstilt i kapittel tre. | kapittel fire blir resultatene fra
analysen lagt frem, og resultatene blir videre diskutert i kapittel fem. Hovedfunn blir
oppsummert i kapittel seks med tanke pa a belyse eventuelle implikasjoner for praksis og

anbefaling for videre studier.
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2 Teoretisk rammeverk inkludert medborgerskap- og

samhandlingsperspektiv

Her vil sentrale perspektiv bli presentert for a lage en teoretisk ramme for a belyse
problemstillingen i denne studien. Fgrst vil brukermedvirkning bli presentert ved a vise til
hvilke betingelser som ligger til grunn for medvirkende praksis pa individniva, dermed blir
medvirkning lgftet opp i et medborgerskapsperspektiv. Videre presenteres rehabilitering
som et felt i stadig utvikling, hvor den medisinske diskursen blir utfordret av bade en
relasjonell og sosial forstaelse. Rehabilitering forutsetter at tjenesteytere og bruker
samarbeider pa kryss og tvers av fagfelt og sektor, sa samhandling sett i lys av rehabilitering
vil bli presentert. Teorien er valgt ut med hensikt om a gi en nyansert forstaelse av relevant
kunnskap og et grunnlag for diskusjon av problemstillingen «Hvordan erfarer brukere a

medvirke i eget rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i kommunen?».

2.1 Betingelser for medvirkende praksis

Rett til brukermedvirkning er hjemlet i Pasient- og brukerrettighetsloven (1999), og
bestemmelser om medvirkning er utdypet i Forskrift om habilitering og rehabilitering,
individuell plan og koordinator (2012). Det a operasjonalisere brukermedvirkning viser seg a
veere utfordrende, og dermed ogsa svaert varierende hvordan medvirkning fgres ut i praksis.
En konseptanalytisk litteraturgjennomgang fra 2015 konkluderer med, det samme som
skrevet innledningsvis, at medvirkning ikke er klart definert og det er lite konsensus i hva

medvirkning innebaerer (Bright et al.).

Et annet begrep for brukermedvirkning, som er mer vanlig internasjonalt, er pasientsentrert
praksis. Pasientsentrert praksis krever ikke bare at pasienten skal kunne medvirke i tjenester,
men skal bli mgtt som et helt menneske med sin livshistorie og de rollene pasienten harien
familie eller i sitt samfunn (Solvang, 2019, s. 39). For at brukere skal kunne ha reell
medvirkning, ma tjenesteytere aktivt fremme medvirkende faktorer som tilgang til kunnskap
og ha et syn pa brukeren som en likestilt partner i rehabiliteringen. Myhra (2012)
understreker at brukermedvirkning er en del av yrkesutgvelsen til tjenesteyter, og er ikke

noe som kommer i tillegg (s. 15).
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Solvang (2019) skriver at brukere av tjenester i dag star i en styrket posisjon hvor de kan
velge ny fastlege, de har fritt sykehusvalg og deltar pa undersgkelser om brukertilfredshet
som de ulike tjenestetilbyderne forventes a justere sin praksis etter (s. 38). Brukerne blir
ogsa omtalt som medprodusenter av tjenester fordi de fglger aktivt opp med egentrening
etter fysioterapeutens regi (Solvang, 2019, s. 38). Politiske fgringer har gitt brukere stgrre
mulighet for @ medvirke pa individniva, og pa politisk, administrativt og lokalt niva blant
annet gjennom krav om 3 opprette brukerutvalg (Tjora & Melby, 2013, s. 96).
Brukerrepresentanter taler pa vegne av hele brukergrupper, og ikke ut fra egen erfaring. Nar
de far delta i planleggings- og beslutningsprosesser, bidrar dette til a forbedre kvaliteten pa
offentlige tjenester (Myhra, 2012, s. 69). Reell brukermedvirkning krever forankring i ledelse

(Myhra, 2012, s. 73).

2.2 Medborgerskap som medvirkende faktor

Medborgerskap handler om at alle mennesker er utstyrt med rettigheter og plikter i det
samfunnet de lever i. Marshall (2009) deler inn i sivilt, politisk og sosialt medborgerskap, og
omtaler videre at medborgerskap er en status pa de som er fullt ut medlem av samfunnet.
Det sivile medborgerskapet handler om ytringsfrihet, trosfrihet, rett til 3 arbeide m.m. Det
politiske medborgerskapet handler om deltakelse i utgving av politisk makt. Det sosiale
elementet handler om retten til et minimum av gkonomisk velferd og sikkerhet, slik som
utdanningssystemet og helse- og sosialsystemet (Marshall, 2009). Reelt medborgerskap
forutsetter at alle har like muligheter til 3 utgve sine plikter og like muligheter til 3 ha

kunnskap og a utgve sine rettigheter.

Selvbestemmelse, autonomi og rettigheter er verdier i var moderne velferdsstat, skriver
Trygve Wyller (2011, s. 44). Velferdsstaten bygger pa tanken om «universelle rettigheter som
ethvert menneske har krav pa, uavhengig av kjgnn, alder, livssyn, sosial ssmmenheng eller
gkonomisk situasjon» (Wyller 2011, s.45). Nar en innbygger har behov for helsehjelp, har
vedkommende rett til 3 benytte seg av velferdsstatens goder. Det veere seg sykehus,
sykehjem og andre institusjoner innenfor helse. Innbyggere har ikke bare rettigheter til a
benytte seg av tjenestene velferdsstaten har, men vedkommende har ogsa rett til 3

medvirke i utformingen av tjenesten hen mottar. For 3 sikre reelt medborgerskap har
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myndighetene styringsmakt til 8 palegge og lovfeste innbyggerne sine rettigheter og plikter.
A medvirke i utforming av eget rehabiliteringsforlgp er en rettighet som alle innbyggere har
gjennom forskrift om habilitering og rehabilitering (Forskrift om habilitering og

rehabilitering, 2012).

2.3 Medborgerskap i lys av rettferdighetsteori

Sykdom og skade kan hindre borgeren i @ delta i samfunnet, og dette har ikke Marshall tatt
hgyde for i sin definisjon av medborgerskap. Jeg gnsker derfor a trekke inn
rettferdighetsteorien til filosof Martha Nussbaum, som forkaster forutsetningen om at vi alle
er like. Hun bygger rettferdighetsteorien sin pa at vi er ulike med hensyn til makt, styrke og
ressurser, og dermed har ulike behov. Hun har, i samarbeid med Amartya Sen, utarbeidet en
liste over ti menneskelige funksjonsbetingelser, som er kalt Kapabilitetstilneermingen (Halsaa
& Hellum, 2010, s. 18). Den ene betingelsen er kroppslig integritet, at mennesker skal kunne
bevege seg dit de vil. En annen er a kunne ha innflytelse pa eget miljg, som ytringsfrihet,
politisk engasjement, eie eiendom og kunne sgke arbeid pa lik linje med andre. Nussbaum er
opptatt av at mennesker er sarbare vesener som varierer i funksjonsevne, og de mennesker
med ulike funksjonsnedsettelser som er avhengige av pleie og omsorg skal ha de samme
rettighetene og mulighetene som funksjonsfriske (Halsaa & Hellum, 2010, s. 19). Karen

Whalley Hammell (2006) skriver at evne er til liten nytte uten mulighet.

Nussbaum stiller krav til myndighetene om a legge til rette for nettopp a styrke mulighetene
for samfunnsdeltakelse for alle (Halsaa & Hellum, 2010). Bruker har rett til a veere med pa a
utforme tjenestetilbudet og dermed rett til 3 medvirke i rehabiliteringsforlgpet (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999). En bruker, i dette tilfellet en som nylig har blitt rammet av

hjerneslag, er i en sveert sarbar situasjon.

2.4 Rehabilitering i et helhetlig perspektiv
Rehabilitering for slagrammede blir ofte kalt slagrehabilitering, og refererer til veileder og
pakkeforlgp som er utviklet av Helsedirektoratet (2017b, 2019). Pakkeforlgpet er medisinsk

rettet og kun gjeldende de tre fgrste manedene etter slag med ulike malepunkter og
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standardiserte skjemaer. Denne tidsavgrensningen vil ikke vaere hensiktsmessig i denne
studien, fordi det er slagrammede sin erfaring med rehabilitering i kommunen som er

temaet og ikke pakkeforlgpet som omfatter akutt fase.

Rehabilitering har blitt definert som i Forskrift om habilitering og rehabilitering (2012).
Forskriften rommer en videre forstaelse av rehabilitering enn tidligere, da rehabilitering kun
handlet om malrettet og tidsavgrenset opptrening etter skade eller sykdom. Da
rehabilitering fikk en videre definisjon, ble rehabiliteringsfeltet etter hvert skjgvet fra
spesialisthelsetjenesten og mer over til kommunehelsetjenesten, samtidig som bruker har
blitt mer myndiggjort (Meld. St. 26 (2014-2015); St.meld. nr.47 (2008-2009); Tjora & Melby,
2013). Den vide forstaelsen av rehabilitering kan, ifglge Solvang (2019), veere problematisk
for a utlgse nok ressurser fra velferdsstaten Norge (s. 13). Han skriver at medisinske
diagnoser med konkrete behandlinger er mer ressursutlgsende enn en helhetlig forstaelse
av rehabilitering med vekt pa inkludering i samfunnet (Solvang, 2019, s. 13). Nar
rehabilitering ikke lenger kan forstaes innenfor en klar ramme, skaper det ogsa utfordringer
med hvor mye midler som skal bevilges til feltet. Grensen mellom behandling, rehabilitering
og pleie og omsorg viskes mer ut, men Solvang (2019) mener denne maten a forsta

rehabilitering pa vil tjene dem det gjelder (s. 13).

Tradisjonelt sett har rehabiliteringsfeltet hatt lite interesse i sosiologi og humanistiske fag,
og heller lent seg mer pa medisinske og biologiske fag antagelig for & fremme status og
renomme i feltet (Hammell, 2015, s. 50). En medisinsk forstaelse av funksjonshemming har
tidligere veert gjeldende. Ifglge Hammell (2015) er det dermed lite grunnlag i
rehabiliteringsfeltet for a kunne forsta behovene og erfaringene til de som lever med
funksjonsnedsettelser (s. 50). Ved medisinsk forstaelse er det fagpersonene som vurderer og
diagnostiserer, og slik sitter med definisjonsmakten over hva som er funksjonshemming.
Dette igjen gir ikke bruker en posisjon til 8 kunne uttale seg om valg av behandling
(Hammell, 2006, s. 59). Fagpersonene blir ekspertene, og bruker blir en passiv mottaker av

ekspertenes vurdering og tiltak.

Det var behov for en annen forstaelse av funksjonshemming for a inkludere bruker mer
aktivt i rehabilitering. ICF er Verdens helseorganisasjons internasjonale klassifikasjon av

funksjon, funksjonshemming og helse (WHQO, 2006). Som begrepsmodell bidrar ICF til et
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skifte fra den medisinske forstaelsen til en relasjonell forstaelse av funksjonshemming
(@stensjp & Sgberg, 2012, s. 300). En relasjonell forstaelse innebaerer at
«Funksjonshemming forstas som resultatet av et misforhold mellom enkeltmenneskers
forutsetninger og samfunnets innretning» (NOU 2016:17, 2016). Sigrid @stensjg og Helene L.
Spberg (2012) skriver at ICF er et viktig bidrag for utviklingen av rehabilitering som tverrfaglig
virksomhet (s. 298). Modellen nedenfor viser det vekselvirkende samspillet mellom funksjon,
miljgfaktorer og personlige faktorer, og gir en flerdimensjonal forstaelse av funksjon og
funksjonshemming (@stensjo & Spberg, 2012, s. 300). Det er ogsa rettet kritikk mot
modellen, fordi funksjonsvurderinger graderes ut fra hva som er vanlig for personer som ikke
har den aktuelle helsetilstanden, og i sa mate blir tilnaermingen til menneskelig funksjon mer

reduksjonistisk og normativ enn det begrepsmodellen forespeiler (@stensjo & Sgberg, 2012,

5. 306).
Helsetilstand
(sykdom eller lidelse)
Kroppsfunksjoner

<4—» Aktiviteter <4——» Deltakelse
og -strukturer

! i ]
, !

Miljgfaktorer Personlige faktorer

Figur tatt fra (WHO, 2006)

Nar modellen tar utgangspunkt i en gitt normal, vil alt som ikke er innenfor normal vaere et
avvik. Halvor Hanisch (2014) papeker at begrepet funksjonshemming blir da dikotomisk til
funksjonsfrisk og normal (s. 115). Det vil si det er kun mulig @ vaere enten det ene eller det

andre, altsa enten er man funksjonshemmet eller sa er man normal og funksjonsfrisk.
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Funksjonshemmet blir kontinuerlig sammenlignet med de funksjonsfriske, og dermed blir liv
som funksjonshemmet ansett som et liv med begrensninger (Hanisch, 2014, s. 115).
Funksjonsfrisk blir referansepunktet, selv om personen er fgdt med sine
funksjonshemminger. Det blir tatt for gitt at personen heller ville veert fgdt uten sine
funksjonsnedsettelser, og at det er her problemet ligger istedenfor a tenke at ytre faktorer
kan vaere grunnen til begrensningene. Hammell (2015) skriver at funksjonsnedsettelser er en
del av mangfoldet bade historisk sett og i hvert samfunn (s. 47). Hun fortsetter med at det er
ikke evidens for at normal funksjon og fysisk uavhengighet gir bedre livskvalitet, selv om

dette er en «sannhet» som er gjiennomgaende i rehabiliteringsfeltet (Hammell, 2015, s. 46).

Rehabilitering er et felt der samarbeid mellom mange helse- og sosialaktgrer er helt
ngdvendig for a skape en god tjeneste, uavhengig av hva som er siste «mote» hos
myndighetene (Tjora & Melby, 2013, s. 16). Rehabiliteringsfeltet kan forstaes som et
praksisnaert kunnskapsomrade (Feiring, 2013, s. 85). Denne type kunnskap kan ikke Igsrives
fra de aktgrene som besitter den, ei heller fjernes fra de situasjonene hvor den er produsert.
Fagkunnskapen er i sa mate kontekstuell, bade med tanke pa situasjon og pa aktgrene

(Feiring, 2013, s. 85).

Hammell (2015) definerer rehabilitering som en prosess for a forbedre velvaere og gjenvinne
et meningsfullt liv etter skade og sykdom. Hun utelukker eksempelvis opptrening etter enkle
benbrudd o.l. hvorpa det kun er ngdvendig med oppfalging fra fysioterapeut og kaller dette
for behandling og ikke rehabilitering. Videre mener hun at aktgrene i rehabiliteringsfeltet
antar de har et samfunnsoppdrag om a gjenvinne funksjonene til en funksjonshemmet til
«normalen», men feiler i dette og malet blir likevel a tilnaerme seg «normalen» i den grad
det er mulig (Hammell, 2015, s. 46). Denne antagelsen om en menneskelig normal bygger
ikke pa forskning eller virkelighet, men er et resultat av kulturelle verdier og normer i vart
samfunn. Et skritt videre fra den medisinske og relasjonelle forstaelsen av
funksjonshemming finner vi den sosiale modellen. Funksjonshemming vil da bli forstatt fgrst

og fremst som sosialt konstruert gjennom barrierer i samfunnet (Hammell, 2006, s. 61).

Solvang (2019) skriver at i var vestlige kultur har malsetting hgy verdi, og defineres som
«pnsket fremtidig situasjon som skal oppnas av en person med funksjonsnedsettelse som

resultat av rehabiliteringsinnsatser» (s. 50). Malsetting kan styrke brukermedvirkning og
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gjore tverrfaglig samarbeid enklere fordi alle er innforstatt med felles mal for

rehabiliteringen (Solvang, 2019, s. 51).

Oversikt over hvor mange som mottar rehabiliteringstjenester er mangelfulle, fordi
tjenestene praktiseres pa sa ulike vis rundt i kommunene at det blir utfordrende a finne ut
kostnader sett opp mot effekt (Sunnaas sykehus HF, 2021, s. 25). Rehabiliteringstjenester ma
vise seg samfunnsgkonomisk barekraftig giennom malinger og tall. Hvis en yrkesaktiv
person kan komme helt eller delvis tilbake i arbeid etter sykdom, sa vil kostnadene bli

vesentlig lavere enn hvis personen blir ufgr og pleietrengende.

2.5 Samhandling

Samhandling er en forutsetning for medborgerskap. Mangel pa samhandling kan fgre til at
bruker opplever darlige tjenester (Tjora & Melby, 2013, s. 17). Stortingsmelding «Ansvar og
meistring» (St. Meld. nr 21 (1998-99)) pekte pa behovet for at kommunene opprettet
koordinatorfunksjon for bedre samhandling og for a organisere tjenester til sine innbyggere
bedre. Siden ble alle kommuner palagt a ha en koordinerende enhet (Solvang, 2019, s. 95).
Samhandlingsreformen (St.meld. nr.47 (2008-2009)) skulle skape en helhetlig tankegang i
tjenestene, med felles mal og en bedre flyt i oppgavefordelingen mellom tjenestene og
tjenestenivaene. Rehabilitering er et felt hvor samhandling mellom flere tjenesteytere er
helt ngdvendig for a skape en god tjeneste (Tjora & Melby, 2013, s. 20). Solvang (2019) deler
inn samhandling i tre dimensjoner; samhandling mellom bruker og tjenesteyter,
samhandling tjenesteytere seg imellom og samhandling mellom de ulike tjenestene (s. 29).
Tjora og Melby (2013) deler inn samhandling i likhet med de to sistnevnte dimensjonene til
Solvang; vertikal samhandling mellom spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten,

men ogsa horisontalt mellom de ulike tjenestene i en kommune (s. 16).

Denne studien omhandler fgrst og fremst samhandling pa mikroniva, mellom bruker og
tjenesteyter. Det er likevel for enkelt @ tenke at det kun er denne dimensjonen som pavirker
de erfaringene bruker innehar. Maten de ulike tjenestene er organisert pa har stor
betydning for brukers opplevelse av tjenestene (Tjora & Melby, 2013). Organiseringen
pavirker hvordan tjenesteyter samhandler direkte med pasient og kolleger, og denne

samhandlingen er avgjgrende for den profesjonsetiske kvaliteten i arbeidet. Solvang (2019)
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viser til samfunnsteoretiker Juirgen Habermas sin teori om livsverden og systemverden, for a
forklare bruker sin verden og verdenen helsetjenestene har oppstatt i (s. 30). Systemverden
blir her helse- og omsorgstjenestene, som er bygget opp av lovgivning og offentlig regulering
fra myndighetene. Livsverden er den verden vi lever i og erfarer giennom (Solvang, 2019, s.
31). Nar livsverden mgter systemverden vil det oppsta spenninger, men det er gjennom
samhandling at partene kan lare av hverandre og komme til enighet. Gjennom samhandling
har vi mulighet til 3 laere av, og korrigere egenskaper som vil vaere fordelaktig i

samhandlingen (Wyller, 2011, s. 50).

2.6 Oppsummering av teoretisk rammeverk

| dette kapitlet er det forsgkt a lage en teoretisk ramme for denne studien, hvor perspektiv
pa sentrale begreper som brukermedvirkning, medborgerskap, rehabilitering og
samhandling har blitt belyst. Brukermedvirkning er en rettighet, og ved a se pa
brukermedvirkning i lys av rettferdighetsteori, blir det synlig hvor stort ansvar som palegges
myndighetene for 3 styrke ikke bare medvirkning, men samfunnsdeltakelse for alle.
Teoretiske perspektiver gir forstaelse av hvordan synet pa funksjonshemming endrer seg, og
dette pavirker hva som er gjeldende praksis i rehabilitering, og hvordan tjenesteapparatet
samhandler med bruker. Det rettes ogsa kritikk mot at tjenesteyter i rehabilitering fortsatt

har en diskurs med funksjonsfrisk og normal som mal.
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3 Metode

3.1 Studiens forskningsdesign

| dette kapittelet gjgres det rede for design og valg av metode for studien. Designet for
studien er en skisse over hvordan studien er planlagt utfgrt, og gir svar pa studiens hva,
hvem, hvor og hvordan (Thagaard, 2018, s. 50). Denne studien har et kvalitativt
fenomenologisk-hermeneutisk forskningsdesign. Problemstillingen er retningsgivende for
designet, og derfor presenteres den igjen her: Hvordan erfarer brukere G medvirke i eget
rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i kommunen? Denne studien sgker ikke a
generalisere, men a fa en dypere kunnskap om hvordan denne slagrammede erfarer
medvirkning i egen rehabilitering. Problemstillingen sgker beskrivende svar om menneskers

erfaring med @ medvirke i eget rehabiliteringsforlgp.

| sgk etter tidligere forskning innenfor medvirkning og slagrehabilitering ble det funnet lite
som omhandler erfaringer direkte fra slagrammede selv. | slike tilfeller er det formalstjenlig
med en kvalitativ tilnaerming, for a kunne utforske fenomenet slik brukerne som deltar
erfarer det (Thagaard, 2018, s. 11). Den ytre verdenen kommer i bakgrunnen og
fenomenverden kommer frem i lyset (Thagaard, 2018, s. 36). | kvalitative studier sgker en
etter forstaelse av sosiale fenomener (Thagaard, 2018, s. 11). For a studere menneskers
erfaringer om medvirkning, kan dette best gjgres ved @ komme i direkte kontakt med dem
som gjor erfaringene (Hammell, 2006; Johannessen et al., 2021). For a produsere kunnskap i
kontakt med brukere, vil feltarbeid veere riktig metode, og i denne studien vil intervju veere
en hensiktsmessig tilnaerming. Et kvalitativt semistrukturert intervju er a foretrekke nar

malet er a fa frem utdypende beskrivelser fra erfaringer av ulike fenomen.

Aktuelle deltakere for denne studien er personer som har erfart 8 samhandle med
tjenesteyter i forbindelse med rehabilitering etter hjerneslag. Studien tar sted i Rogaland, og
det er dermed hensiktsmessig at deltakere blir rekruttert fra dette fylket. Dette vurderes
som gjennomfgrbart etter @ ha vaert i dialog med IKART som vil vaere behjelpelig med a

rekruttere informanter.

Dette er samfunnsvitenskapelig forskning, siden den viten som problemstillingen sgker er
meninger og oppfatninger fra mennesker (Borg & Brandt, 2007). De dataene som da

produseres kalles for empirisk data, og det er empirisk data som skal besvare problemstilling
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og forskningssp@rsmal. Thagaard (2018) skriver at den forstaelsen som vi produserer av data
gjennom studien, ma ses i sammenheng med forforstaelsen vi tar med inn i studien (s. 33).
Den vitenskapsteoretiske forankringen vil bli gjort rede for i neste underkapittel, og

tydeliggjgr hva denne studien sgker kunnskap om.

3.2 Vitenskapsteoretisk ramme

Formalet med studien er a produsere kunnskap fra informantene om deres erfaring med a
medvirke i eget rehabiliteringsforlgp. Dette er en kvalitativ studie hvor det er foretatt
dybdeintervju med fem personer som har vaert rammet av hjerneslag. Studien har en
hermeneutisk-fenomenologisk tilnaerming, med vekt pa hermeneutikken. A vektlegge
hermeneutisk tilneerming er valgt pa grunn av tid og sted for intervjuene. Informantene blir
intervjuet om erfaringer de har gjort seg tilbake i tid, og med vekt pa hermeneutikk vil de
umiddelbare erfaringene veere tilslgrt av fortolkninger og senere erfaringer. Dette blir
tydeliggjort av noen informanter nar de uttaler «Sett i etterkant sa...» «Tidligere sa ville jeg

nok...».

3.2.1 Fenomenologi

De erfaringene som brukerne har, er viktig i den kliniske hverdagen for a kunne forsta
hvordan man som tjenesteyter kan bli enda bedre pa @ mgte og forsta tjenestemottakerne. |
en fenomenologisk tilnaerming retter man oppmerksomheten mot verden slik den konkret
oppleves og erfares fra et subjektperspektiv og er dermed et egnet utgangspunkt for

kunnskapsutvikling i helse- og sosialfag (Thomassen, 2006, s. 83).

Fenomenologi som teoretisk ramme i denne studien er a fa gkt forstaelse av, og innsikt i
andres livsverden (Johannessen et al., 2021; Kvale & Brinkmann, 2015). Livsverden er et
begrep filosofen Edmund Husserl (1859-1938) benytter om verden slik den fremstar for oss,
slik vi alltid erfarer den fra et eller annet perspektiv (gjengitt i Thomassen, 2006, s.85). En
sgker etter beskrivelser av det som kommer til syne for personen, og ikke det personen
tilfgyer av egenskaper ved ting for & gi dem mening og helhet (Thomassen, 2006, s. 83). En

utfordring i forhold til fenomenologi er at vare minner blir tilslgrt for a skape helhet og
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mening i vart sinn (Zahavi, 2014, s. 192). Informantene i denne studien skal tenke tilbake pa
sine erfaringer, og dermed ma man veaere bevisst at erfaringene kan ha blitt endret med
tiden. Virkeligheten vil aldri bli annet enn slik verden fremstar i var bevissthet (Thomassen,
2006, s. 84). Gjennom fenomenologi legitimeres personens subjektive opplevelse, og denne

opplevelsen fremmes og blir tatt pa alvor.

Den intuitive forstaelsesakt i Husserl sin filosofi har, ifglge Thomassen (2006), mange
kritikere fordi det betyr at vi ma se bort fra hele sammenhengen vi erfarer fenomenene
innenfor (2006). Dette bringer oss videre til neste avsnitt som omhandler en filosofi om

hvordan fenomener alltid erfares i en kontekst.

3.2.2 Hermeneutikk

Fenomener oppstar alltid i en kontekst som de ikke kan Igsrives fra, enten historisk, kulturelt
eller sosialt (Thomassen, 2006, s. 86). Erfaringer deles intersubjektivt fra et
innenfraperspektiv, som vil si at informantene forteller om egne erfaringer og ikke noe de
observerer utenfra (Borg & Brandt, 2007, s. 723; Thomassen, 2006, s. 170). Forskeren kan
ikke ngytraliseres i studien, fordi det handler om menneskelige fenomener, og forskeren
lever i den verden hvor fenomenene oppstar (Borg & Brandt, 2007; Johannessen et al., 2021,
s. 31). Det er dermed viktig a gjgre rede for egen forforstaelse og vaere klar over egen
pavirkning i kunnskapsproduksjonen og i databehandlingen i etterkant. Thomassen (2006)
skriver at vi ikke kan stille oss utenfor var forstaelseshorisont, men vi kan bevege oss og
erfare landskapet i nytt perspektiv (s. 87). Fenomener kan ifglge hermeneutikken ikke frigis
fra konteksten de er erfart i (Thomassen, 2006, s. 86). Ved @ kombinere fenomenologi med
hermeneutikk erkjenner man personens historisitet (Thomassen, 2006, s. 161). Det er ikke
bare informanten som erkjennes, men ogsa forskeren erkjennes som et tenkende, historisk
vesen i forskningen, og det er dens forstaelseshorisont som gir fenomener mening
(Thomassen, 2006, s. 171). Ved a vaere apen for den andres meningsunivers, kan
egenforstaelsen bli endret eller satt pa prgve. Det finnes ikke bare en sannhet i
menneskelige erfaringer, og erfaringer kan beskrives pa mange mater. Det er i mgte med
informantene at kunnskapsproduksjonen skjer, og forsker er medprodusent i en fremstilling

av virkeligheten (Thomassen, 2006, s. 180).
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3.3 Intervju som tilneerming for dataproduksjon

Intervju er valgt som tilnaerming for at informantene skal ha rom til a fortelle utfyllende om
sine erfaringer. Nar informantene skal fortelle ut fra eget perspektiv om temaer fra
dagliglivet, brukes semistrukturert livsverdenintervju (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 46;
Thagaard, 2018, s. 12). Et intervju som er semistrukturert har en intervjuguide med
bestemte temaer, og gjerne forslag til spgrsmal rundt temaene (Kvale & Brinkmann, 2015,
s.46). Intervjueren er ute etter nyanserte beskrivelser av informantens livsverden (Kvale &
Brinkmann, 2015, s.47). Her har man som intervjuer mulighet til 3 ga i dybden av temaer ved
a be informantene om a utbrodere og forklare, slik at det blir erfaringer fra en gitt kontekst,

og ikke bare ja/nei-svar som star helt apent for fortolkning.

Personlige erfaringer er sensitiv informasjon som krever mye bade fra intervjuer og fra
personen som blir intervjuet. Den kontakten intervjuer etablerer med personen, vil ha
innvirkning pa kvaliteten av intervjuet og datainnsamlingen. Kvalitativt intervju krever at
informanten deler informasjon om private forhold i eget liv. Slik oppstar det en asymmetri i
relasjonen mellom intervjuer og informant, siden intervjuer er den som stiller spgrsmal og
ikke deler av sine erfaringer (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 51). Den makt som likevel ligger
hos informant er at vedkommende bestemmer selv i hvor stor grad den vil dele med seg
(Thagaard, 2018, s. 91-92). Intervju er en sosial konstruksjon som i stor grad vil pavirke
kunnskapsproduksjonen (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 36). Dette betyr ikke at det
informanten forteller ikke er virkelighet, men det er en versjon av virkeligheten. Hvor
intervjuet finner sted, og hvordan intervjuer oppferer seg og er kledd i mgte med
informanten kan ha innvirkning pa hva informant velger a fortelle (Sverdrup, 2020, s. 73).
Intervju er en konstruert samtale, og de fortolkningene informanten gjgr og de

fortolkningene forsker gjgr vil forme produksjonen av kunnskap (Thomassen, 2006, s. 182).

Kvale og Brinkmann (2015) anbefaler a stille bade faktaspgrsmal og meningsspgrsmal (s. 47).
Da vurderer jeg at jeg kan legge opp til faktaspgrsmal, for a fa samtalen i gang, og deretter
komme med oppfeglgingsspgrsmal som handler om hvordan intervjuobjektet fglte det, eller
opplevde situasjonen. Da vil meningene til personen bli mer tydelige i svarene de gir.
Intervjuguiden bgr ikke vaere for styrende, men ha dpne spgrsmal som fordrer til

forskningstemaet.
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Intervjuguiden ble utviklet med problemstilling og forskningsspgrsmal som utgangspunkt (jfr.
vedlegg 1). Under intervjuene benyttet jeg en delvis strukturert tilnaerming, og tilpasset
spgrsmal etter det informantene fortalte (Thagaard, 2018). Apne spgrsmal gir mest
fullstendige svar (Kvale & Brinkmann, 2015). Intervjuguiden er delt inn i tre temaer med
spgrsmal under hvert tema: Rehabilitering, medvirkning og malsetting. Hensikten med
studien er a gi ny kunnskap om hvordan noen pasienter har erfart rehabiliteringsforlgpet
sitt. Det var dermed hensiktsmessig a ha spgrsmal avslutningsvis om hva som kunne vaert

annerledes, eller om pasient hadde tips til kommunen basert pa egne erfaringer.

Thagaard (2018) skriver at intervju gir innsikt i personers opplevelser, synspunkter og
selvforstaelse (s.12). Som forsker er det hensiktsmessig a vaere bevisst naiv i mgte med
intervjuperson, for @ innhente sa omfattende og forutsetningslgse beskrivelser som mulig fra
intervjupersonens livsverden. Her er utfordringen a kunne Igsrive seg fra egne forutsetninger
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 48). Intervjuer og informant skaper kunnskap i fellesskap,
gjennom en samtalebasert erkjennelsesprosess som er intersubjektiv og sosial (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 37). Menneskers meninger og oppfatninger er fluktuerende, og
intervjuer kan ikke fraskrive seg sin egen pavirkning i kunnskapsproduksjonen som oppstar

(Johannessen, 2016).

3.4 Egen forforstaelse

Samme aret som samhandlingsreformen tradte i kraft, 2012, ble jeg ansatt som
ergoterapeut i et nyopprettet rehabiliteringsteam som skulle ha sgkelys pa rehabilitering i
hjemmet. Flere av brukerne som var rammet av hjerneslag ble fulgt opp av
rehabiliteringsteamet opptil ett ar etter skade, sa jeg fikk god anledning til a bli godt kjent
med dem. | starten satte vi opp mal sammen med bruker, men disse endret seg gjerne til
enda mer personlige mal underveis som vi ble mer kjent. Det kunne vaere satt opp et mal om
a bli bedre til a g3, og sa kunne bruker plutselig innremme at malet var egentlig & kunne
komme seg ut i hagen for a grille med familien. Bruker var pa hjemmebane fysisk, og kunne
bestemme tidspunkt for avtaler med rehabiliteringsteamet. Malsetting foregikk i samarbeid

med bruker, og fikk ogsa medvirke i innholdet i avtalene. Jeg opplevde at bruker fikk
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medvirke i stor grad, men ikke bestemme alt. Det var klare tidsrammer for vedtak pa

tjenesten, og ble malene nadd sa skulle vedtaket avsluttes.

De fire siste arene har jeg jobbet ved en korttidsavdeling, der jeg fglger opp de pasientene
som var innvilget rehabiliteringsopphold. Merk her at jeg bruker ordet pasient istedenfor
bruker, fordi det er benevnelsen som flittigst blir brukt om innlagte i avdelingen. Her ma
avtaler med pasient passe inn mellom fastsatte maltider og morgen- og kveldsrutiner i
avdelingen, og det er press pa sengeplassene. Mal og plan blir utarbeidet i samarbeid med
pasient, der pasient svarer pa spgrsmalet; «Hva er viktig for deg?». Jeg opplever at jeg i flere
tilfeller har omformulert meg til «Hva ma til for at du skal kunne reise hjem?». Pa den maten
har jeg effektivt funnet ut hva vi ma trene pa eller ordne for pasienten, men mister pa
samme tid en del av den holistiske og helhetlige biten med rehabilitering. Det blir fort
medisinsk rettet, noe som kanskje egner seg for korttidsopphold. Det er en del fastsatte
rammer og rutiner i institusjon som man ma forholde seg til, og det oppstar utfordringer
med i hvor stor grad pasient skal ha innflytelse og medvirkning i disse rutinene. Pasientene
er ikke pa hjemmebane, de har nyoppstatt skade og er avhengige av personhjelp for a
mestre hverdagen. Jeg mener at fordelen med a vaere pa korttidsavdeling for en pasient er
at det er personale der hele dggnet, lokalene er universelt utformet og det kan tilbys trening
daglig. Det er laget for a kunne skape trygge rammer rundt pasient. Personalet i avdelingen
har det travelt, og prgver etter beste evne & ha pasienten i fokus. Utskrivningsklare fra
sykehuset venter pa korttidsplass, saksbehandlere ringer avdelingen og purrer pa nar
pasienten er klar for hjemreise og jeg opplever at dette presset utenfra fgrer til tidligere

utskrivelser av pasienter til eget hjem.

Jeg lurer pa om slagrammede opplever at de far medvirke i rehabiliteringen, og om de har
tanker om hva de ikke gnsker @ medvirke i. Jeg kjenner selv pa at det er godt nar noen andre
tar avgjgrelser for meg, avgjgrelser som jeg ikke har noen forutsetning for a kunne ta.
Eksempelvis nar bilmekanikeren spgr meg om bremseskivene skal skiftes, sa legger jeg min

lit til bilmekanikerens faglige vurdering.

Som intervjuer i denne studien har jeg med meg min erfaring som ergoterapeut. Jeg har
bred erfaring med a samhandle med brukere i sarbare situasjoner, og erfaring med a vaere

gjest i andre sitt hjem. Et redskap jeg har god erfaring med for a kartlegge bruker, er intervju.
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Jeg ser pa min erfaring som intervjuer som en ressurs, men ogsa en utfordring. Det er
positivt & ha erfaring med a fasilitere samtale, og ha erfaring med hvordan ulike
formuleringer pa spgrsmal kan gi ulike svar fra bruker. Slik kan det ogsa vaere en utfordring,
at jeg vet hvordan jeg kan fgre en samtale over pa de tema som jeg selv er interessert i. Det
er ogsa meningen i en intervjusituasjon at jeg skal kunne fgre intervjuet i den retning at alle
forskningssp@grsmal blir besvart. Likevel ma jeg vaere bevisst a ikke fgre for mye for a
bekrefte eller avkrefte egen forforstaelse fra egen erfaring som tjenesteyter. Slik kan jeg fort
ga glipp av ytringer som star i kontrast til egen forforstaelse. Jeg forsgker a legge min
forforstaelse til side, slik at informanten skal fa frem sine egne erfaringer uten innblanding
fra meg. Likevel er dette lett a planlegge, men vanskelig a utfgre. Min forforstaelse er med

meg, bade ved utformingen av intervjuguiden og i mgte med informantene.

3.5 Forskningsetiske vurderinger

Generelle forskningsetiske retningslinjer (2014) og prinsipper ligger til grunn i denne studien.
For a kunne intervjue personer til denne oppgaven var det behov for en vurdering hos Norsk
senter for forskningsdata (jfr vedlegg 2). Datamaterialet ble behandlet pa slik mate at det
sikret om personvern og anonymitet. Alle informantene i studien ga et skriftlig informert
samtykke om & delta, der det ogsa ble opplyst at de kunne trekke samtykket i etterkant (jfr.
vedlegg 3). Intervjuene ble tatt opp pa bandopptaker som ble Iast inn i skap. Intervjuene ble
senere transkribert og lagt over pa kryptert minnepenn. Minnepennen ble oppbevart
separat fra samtykkeskjema som informanter skrev under p3, og i last skap. Handskrevne
notater fra intervjuene ble skrevet inn elektronisk og lagret pa kryptert minnepenn. Som
student ved VID forholder jeg meg til VID sine retningslinjer for behandling av forskningsdata
(2019). VID har eget personvernombud. Datamaterialet vil bli destruert etter oppgaven er

vurdert.

Jeg har med min erfaring som tjenesteyter i rehabilitering, men skal etterstrebe at jeg kan
legge fra meg min partiskhet, og stille apne spgrsmal som er minst mulig farget av min
forforstaelse. Dette krever hjelp fra andre personer, bade fra veileder og gjerne fra personer
med brukererfaring. Fgrende forskningsspgrsmal som «Erfarer brukere G medvirke i

rehabiliteringen annerledes fra institusjon til hiemmet?» har giennom veiledning blitt
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omformulert til «Hva skjer med medvirkningen fra bruker kom til kommunen og den videre
prosessen?» Pa den maten er forskningsspgrsmalet mindre pavirket av min forforstaelse om
at medvirkning er annerledes i institusjon og hjem. Det blir ikke satt sgkelys pa a
sammenligne. Jeg skal etterstrebe arlighet, og forsgke a finne helheten i dataene jeg

produserer sammen med informantene.

De informanter som, gjennom frivillig, dokumenterbart og informert samtykke, deltar i
studien skal behandles med respekt. Samtykke er hovedregelen ved forskning pa mennesker
eller pa opplysninger og materiale som kan knyttes til enkeltindivider (Den Nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora, 2022). Dette gjelder bade i
intervjusituasjonen, i databehandlingen og i hvordan de fremstilles i oppgaven. Mine tanker

er at informantene sin erfaring er unik og til nytte for alle som arbeider i helse.

Kvale og Brinkmann (2015) skriver at intervjusituasjonen er preget av et asymmetrisk
maktforhold, og at dette har konsekvenser pa studien (s. 37). Intervjuer er den som styrer
samtalen og som definerer nar nok info er gitt og nar det er hensiktsmessig a skifte tema
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 52; Thagaard, 2018, s. 91). Det er ogsa intervjueren som i
denne studien fortolker det som informanten har sagt, og dermed rapporterer hva
informanten virkelig mente (Kvale & Brinkmann, 2015, s 52). En informant utbrgt «Siden jeg
sitter her og det er intervju pd en elektronisk ting, sd vil jeg i hvert fall si at ALT ble TILBYDD,
for all del, det er bare JEG som ikke har takket JA.» Dette fortolker jeg som at vedkommende
var redd for a svare «feil», og kjente pa et behov for a rose kommunen i intervjusituasjonen.
En annen informant som ble oppringt i etterkant av intervjuet lurte pa om han hadde svart
riktig, og gjentok hvor godt ivaretatt han var blitt i kommunen. Igjen viser dette et behov for
a fremsnakke de tjenestene, som kan veaere helt reelt, men det kan ogsa veere preget av
intervjusituasjonen og en uvisshet om hvem som far disse opplysningene i etterkant.

Samtlige informanter ytret at de hapte deres bidrag vil veere til nytte i prosjektet.

Informantene blir oppsgkt i en fase i rehabiliteringsprosessen, hvor de har gjort seg mange
erfaringer som slagrammet, og hvor det har gatt tid etter slaget. De er forhapentligvis pa vei
til 4 bli sterkere, og er ikke lenger vurdert til 4 veere i en like sarbar situasjon lenger. Under

intervju kan det oppsta situasjoner som ikke jeg alene kan handtere, og derfor var det gjort
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en del vurderinger i forkant. Jeg hadde mobiltelefon tilgjengelig hvis en ngdsituasjon skulle

oppsta og det ville vaere behov for a kontakte ngdetatene.

Vurderinger ble gjort om intervjusituasjonen kunne vekke fglelser og minner som kunne bli
sa sterke for informanten at vedkommende ville avbryte hele intervjuet. Et intervju med
ustrukturert form kan fort forveksles med en fortrolig samtale, og informantene kan fortelle
om hendelser eller fglelser som de i utgangspunktet ikke hadde planer om a fortelle. Det var
derfor viktig at jeg som intervjuer holdt den rgde traden og kun ba informantene om a
utdype temaer som var relevant for studien. Informantene har vaert gjennom en livskrise, og
skal na tenke tilbake pa det som har veaert. Dette kan ogsa utlgse uventede reaksjoner fra
informantene. Intervjuet kan pa den ene siden vaere en mate a fa bearbeide tanker og
felelser pa. Pa den andre siden kan intervjuet oppleves som en belastning for dem. Jeg
opplevde a ha en god tone med informantene under intervjuene, og fikk heller ingen
negative tilbakemeldinger fra informantene i etterkant. | oppfglgingssamtalen ble samtlige
spurt om hvordan de erfarte intervjusituasjonen, og informantene ga utelukkende positive

tilbakemeldinger.

Et rehabiliteringsteam ble kontaktet for a rekruttere deltakere. IKART er et interkommunalt
ambulerende rehabiliteringsteam som fglger opp personer med omfattende
rehabiliteringsbehov, og er behjelpelige bade klinisk og som veiledere for ansatte i
kommunehelsetjenesten. | samarbeid med IKART-ledelsen, og pa bakgrunn av egen erfaring
med tjenesteform og brukere, er belastningen pa deltakere vurdert forholdsmessig ved a
delta i et slikt intervju. Deltakerne er innforstatt med at de ikke ngdvendigvis har et eget
utbytte av samtalen, men de kan bidra til noe som kan vaere nyttig for andre. De sier ja til 3

stille til intervju og til 8 motta en telefonsamtale litt tid etter intervjuet.

Et annet moment som er viktig a avklare er min habilitet i studien. Jeg kjenner til IKART fordi
jeg jobber i en kommune som er med i samarbeidet, og har fglgelig hatt samarbeid og
veiledning fra ergoterapeut og fysioterapeut i tre saker. Disse sakene er avsluttet, og
brukerne i disse sakene skal ikke intervjues. Jeg har ingen gkonomiske fordeler med a
fremstille IKART pa positiv eller negativ mate. Det vil heller ikke bli aktuelt a intervjue

brukere i egen kommune, med fare for dobbeltrolle som fagperson og som student.
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3.5.1 Reliabilitet

Reliabilitet er et innarbeidet begrep innenfor kvantitativ forskning, hvor det refererer til om
studien kan repliseres av annen forsker med de samme metodene og oppna de samme
resultatene (Thagaard, 2018, s. 187). Dette er ikke et krav i kvalitativ forskning, fordi
kunnskapsproduksjonen skjer i samhandling mellom forsker og deltakere og kan dermed
ikke lgsrives fra den konteksten kunnskapen oppsto i. En annen forsker vil pa denne maten
ikke kunne reprodusere den samme studien, selv om vedkommende fulgte metoden pa
samme mate. En kan likevel tilstrebe reliabilitet ved a gi detaljerte beskrivelser av
fremgangsmate, slik at andre kan vurdere hvert steg i forskningsprosessen, og pa denne
maten kan det vurderes om studien er utfgrt pa en troverdig og tillitsvekkende mate

(Thagaard, 2018, s. 188).

Det er forsgkt a beskrive fremgangsmaten i denne studien i detalj, for a oppna en
transparens i forskningsprosessen. Det er gjort rede for egen forforstaelse og hvordan denne
kan pavirke intervjusamtalene med deltakerne, og videre pavirke resultatene. Intervjuene
ble tatt opp pa band, og transkribert sa kort tid etter intervjuene som mulig. Da var det
mulig @ notere ned i margen kroppsspraket som kunne understreke eller formilde det som
ble sagt. Jeg forsgkte a transkribere intervjuene ordrett, men matte i noen tilfeller skrive
«mumle» da jeg ikke forsto hva som ble sagt. | noen av tilfellene hvor ord ble utydelige ble
det spolt tilbake for & hgre hele setninger og avsnitt pa ny, og pa den maten kunne jeg
resonnere meg frem til utelatte ord. Jeg hgrte ogsa gjennom hele intervjuet pa nytt, og
redigerte fortlgpende i transkriberingen hvor jeg hadde utelatt eller hgrt feil. Det ble tidvis
utfordrende a sette punktum og komma under transkribering, siden informantene kunne si
halve setninger og supplere med kroppssprak og variasjon i stemmeleiet for a gjgre
ytringene forstatt. Dette omtaler ogsa Kvale og Brinkmann (2015) der talespraket ikke har

samme inndeling som skriftspraket med dens setninger og klare punktum (s. 212).

3.5.2 Validitet
Validitet handler om resultatene en kommer frem til er gyldige (Thagaard, 2018, s. 181). Jeg
gjor rede for min posisjon som fagperson med tilknytning til temaet i denne oppgaven, og

dette utdyper Thagaard (2018) kan ha betydning for tolkningene vi kommer frem til (s. 181).
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Resultatene i denne studien er produsert innenfor rammene som er gitt med tanke pa tid,
sted og rom. Det ble i fgrste omgang rekruttert fire informanter, men etter intervjuene var
giennomfgrt ble det tydelig at det var behov for a rekruttere enda en informant. Resultatene
fra de fire informantene var sprikende, og den femte informanten ble rekruttert for a styrke
gyldigheten til oppgaven. Fem informanter ga rike og gode beskrivelser, samtidig som en del
av beskrivelsene fra informantene var forenlige. Antallet informanter er lite, men vurdert
som et overkommelig antall til studiens formal og rammer. Informantene har bidratt til
variert kunnskap. Rekruttering bgr forega frem til et metningspunkt, hvor en ekstra
informant ikke bidrar med ny kunnskap (Sverdrup, 2020; Thagaard, 2018, s. 59). Denne
studien kunne med fordel hatt flere informanter og det kunne bidratt til mer variasjon i
erfaringer og flere like erfaringer. Resultatene viser likevel erfaringer fra disse fem
informantene og studien sgker ikke en viss prevalens for a vaere gjeldende. Utvalget er
vurdert stort nok for a kunne gi en forstaelse av, og belyse fenomenet som studeres i denne

oppgaven.

3.5.3 Overfgrbarhet

Overf@rbarhet blir vurdert ut fra om tolkningen av dataproduksjonen i oppgaven er relevant
ogsa i andre sammenhenger (Thagaard, 2018, s. 194). Resultatene i denne studien er basert
pa fem enkeltintervju, og en kort oppfglgingssamtale med hver av informantene. De
kommer fra sma og store kommuner i Rogaland. Noen av funnene stgttes i funn fra tidligere
forskning, og dette er indikasjon pa at resultatene er overfgrbare. Erfaringene informantene
har delt er ikke universelle, men de gir innsikt i erfaringer som ogsa kan vaere gjeldende for
andre personer rammet av slag. Resultatene er ikke generaliserbare, men resultatene kan
likevel legge grunnlag for en mer utvidet studie — bade kvalitativ og kvantitativ. Jeg tok
kontakt med informantene i etterkant av intervjuet for 8 hgre om hvordan de erfarte a bli
intervjuet, men ogsa for a ha mulighet til 8 bekrefte og avkrefte utsagn de kom med under
intervjuet. De ble ikke presentert en gjennomgang av resultatene i sin helhet, selv om dette
kunne veert en god strategi for a vurdere gjenkjennbarhet hos informantene. Det ble kun
spurt om a utdype mer der dataene ble vurdert uklare, og slik fikk informantene mulighet til
a forklare mer grundig eller avfeie hvis noe var feil. Som eksempel ble den ene informanten

spurt om hva utsagnet «Jeg bor pa en arbeidsplass» betydde for henne, og hun fikk
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anledning til & utdype at det handlet om a savne alenetid. | tillegg fikk hun poengtert at
stadig utskifting av personell ved rehabiliteringsinstitusjonen hadde vaert til stor belastning
for henne. Ved a kontakte informantene i etterkant av intervjuet, vurderer jeg at de har hatt

en mulighet til 8 komme med innspill og spgrsmal ved behov.

3.6 Rekruttering

For a rekruttere informanter ble IKART kontaktet. Det var hensiktsmessig a bruke IKART til &
rekruttere informanter, siden det er personer med hjerneslag de i stor grad fglger opp. For a
unnga at jeg intervjuet personer som er mine egne brukere, valgte jeg a ikke ha informanter
fra kommunen jeg jobber i. IKART arbeider interkommunalt, sa det var mulig a rekruttere
informanter fra ulike kommuner. A ha informanter fra ulike kommuner vil styrke studien, og
se om det er likheter i hvordan medvirkning erfares pa tvers av kommunegrenser. IKART ble
oppfordret til a ta kontakt med pasienter de har hatt over tid, men ogsa tidligere pasienter.
Dette var for a sikre nok informanter innen tidsrammen for denne studien. IKART gir
tjenester til personer mellom 18-70 ar, og slik er det ogsa mange personer som ikke blir

inkludert i denne studien.

Jeg kontaktet prosjektleder for IKART, med en forespgrsel om hun kunne hjelpe med
rekruttering. Prosjektleder ville gjerne veere behjelpelig med rekruttering, og foreslo videre
samarbeid med teamets ergoterapeut. Det pagar forskning i IKART av doktorgradsstipendiat,
og jeg hadde derfor ogsa en dialog med henne for ikke & vaere et forstyrrende element i

hennes forskning.

3.6.1 Utvalg

| kvalitative studier er forskeren interessert i a finne et begrenset antall informanter som kan
bidra til et rikt datamateriale (Johannessen et al., 2021). Utvalget av informanter er
strategisk, ut fra om informantene har evne og vilje til 3 uttale seg om egne erfaringer. Som

nevnt ble fem personer rekruttert.
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Inklusjonskriterier

Eksklusjonskriterier

Personer over 18 ar, som har blitt rammet
av hjerneslag, og mottar/har mottatt

tjenester av IKART.

Personer som er fratatt

samtykkekompetanse

Personer som vurderes til 4 kunne
gjennomfgre et intervju som varer opptil 90

minutter.

Personer i akutt fase, kort tid etter

hjerneslag

Personer under 18 ar

Personer med store kognitive utfordringer

som hukommelse, apraksi og afasi

Personer med lite selvinnsikt i egen

situasjon

Personer som ikke kan norsk

Dette vil dermed ikke vaere et representativt utvalg for personer med hjerneslag som

gruppe, da jeg ikke vil mgte dem med store kognitive utfall etter slaget. Det kan tenkes at de

som er villige til a fortelle om egne erfaringer ogsa er de som har samarbeidet og

kommunisert godt med tjenesteyter i kommunen, mens de som ikke har mulighet til 3 uttale

seg i denne studien har andre erfaringer med samarbeid og medvirkning.

45-60 ar

Samlivsbrudd hos arbeid
to i etterkant av
slaget

Kjgnn/ Tid siden Selvopplevd utfall etter | Sivilstatus Jobb Mottar
alders- slaget slag tjenester
spenn na
Tre menn | 8 mnd—6ar | Fire med fysiske utfall Tre stykker bodde | 2/5 2/5
To kvinner En med kun kognitive med partner, en delvis

utfall skilt og en enslig. tilbake i
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3.7 Praktisk gjennomfgring

Det var gnskelig at informantene hadde erfaring med bade dggnopphold ved institusjon i sin
kommune, samt erfart 3 motta tjenester som hjemmeboende. Etter en prat med IKART, ble
vi enige om a inkludere de som ikke har hatt institusjonsopphold, pa grunn av for fa aktuelle
kandidater innenfor tidsrammen for studien. Det var planlagt a gjennomfgre intervjuer i

august/september 2022.

Ergoterapeut i IKART og jeg utformet en e-post med infoskriv om prosjektet vedlagt, som
ergoterapeut sendte til aktuelle kandidater. Jeg var avhengig av den vurderingen IKART
hadde gjort om hvem som kunne vare aktuelle kandidater, og stgttet meg til anbefalingen
de ga. Ergoterapeut var informert om inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Kort tid etter e-
post var sendt ut, fikk ergoterapeut positivt svar fra en person. Jeg fikk kontaktinformasjon
til vedkommende, og tok da kontakt for & avtale intervju. Kandidatene kunne velge om
intervju skulle forega i eget hjem, eller om de ville intervjues i kommunalt bygg der jeg
booket ledig rom. Det skulle ga over to uker fgr det dukket opp en ny kandidat. Ergoterapeut

i IKART sendte e-post ut til flere aktuelle, og dermed dukket det opp to kandidater til.

Med fire intervjuer giennomfgrt ble det vurdert at studien kunne med fordel ha enda en
informant, men pa grunn av tidsrammen ble analyse og framskriving av resultater gjort med
de fire intervjuene. Nesten halvannen maned etter det fjerde intervjuet, sa klarte IKART 3

rekruttere en femte informant til denne studien.

Fire informanter dpnet sine hjem og tok imot meg til intervju der. En informant stilte opp til
intervju ved mitt studiested. Fgr intervjuet startet ble den informasjonen de hadde mottatt
skriftlig i forkant gjentatt muntlig, for a sikre at informasjonen var forstatt og dermed kunne
fa et informert samtykke fra informantene. Samtlige av informantene skrev under pa
samtykkeerklzeringen fgr intervjuet startet, og ble spurt om de kunne kontaktes igjen to uker

etter intervjuet. Dette var for 3 hgre om de har noe a tilfgye av informasjon.

Sett i etterkant av gjennomfgrte intervjuer, sa er det flere mater jeg kunne ha tilnsermet
meg informantene. Jeg kunne ha stilt mer utdypende spgrsmal med hvorfor, og bedt dem
forklare dypere og fatt dem til a eksemplifisere mer. Det jeg opplevde at fungerte godt var
de gangene jeg kom med konklusjoner eller gjentok med andre ord det informanten hadde

sagt, for sa a fa en respons fra informanten om at jeg hadde oppfattet riktig. Da var det ogsa
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rom for at informanten kunne forklare grundigere, eller komme med en oppklaring hvis

vedkommende hadde blitt oppfattet feil.

Den femte informanten hadde sin brukerstyrte assistent til stede, som i fgrste omgang ikke
skulle delta i intervjuet. Likevel ble det naturlig, ut fra den retningen intervjuet tok, at
assistenten ogsa ga noen svar underveis. For at assistenten sine utsagn skulle kunne
benyttes i denne studien, var det behov for skriftlig samtykke fra vedkommende. | mangel pa
flere samtykkeskjemaer, ble assistenten kontaktet en stund etter intervjuet tok sted. Utsagn
som var vurdert som relevante for studien ble lest opp for assistenten, slik at vedkommende
kunne gi et informert samtykke. Et tilpasset samtykkeskjema ble deretter underskrevet (jfr

vedlegg 4).

Flere av informantene har erfaring fra institusjon, og noen av informantene ble utskrevet fra
spesialisthelsetjenesten direkte til hjemmet. Samtlige av informantene er i aldersgruppen
45-60 ar, altsa i yrkesaktiv alder og i en fase av livet hvor flere er godt etablert med egen

familie.

Under intervjuene ble det tydelig at det ikke var lett for informantene a skille mellom
spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten. En informant skulle fortelle om
erfaringer fra korttidsavdeling i kommunen, men endte opp med a fortelle om oppholdet i
spesialisthelsetjenesten. Resultatene er produkt av de intervjuene som er gjennomfgrt, og
baseres pa det informantene velger a fortelle om egne erfaringer. Selv om det ble stilt
kontrollspgrsmal for & kunne skille spesialisthelsetjenesten fra kommunehelsetjenesten, kan
det i noen tilfeller veere problematisk for informantene a vite hva som er hva. Det ble blant
annet utfgrt ulike samarbeidsmgter pa tvers av linjene, for a gi semligse tjenester til sine

pasienter.

Jeg hadde lydopptak fra samtlige intervju, og transkriberte disse fortlgpende etter
intervjuene. Det vil si at jeg gjorde om lyd til tekst de neste dagene etter intervjuet.
Intervjuene foregikk i tidsrommet august-oktober 2022, og varte fra 28 minutter til 74

minutter. De transkriberte intervjuene bestar av totalt 31063 ord.

Informantene ble kontaktet to uker i etterkant av det fysiske intervjuet for et par

oppfelgingsspgrsmal. Tre stykker giennomfgrte oppfalgingsspgrsmal i en telefonsamtale, og
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to ba om oppfelgingssp@rsmal skriftlig. Fglgende sp@grsmal ble stilt; Hvordan var det a bli
intervjuet? Har du noen refleksjoner i etterkant av intervjuet? Fgrste spgrsmalet var for a
hente inn reaksjoner informantene hadde pa intervjusituasjonen, og slik fa enda mer
leeringsutbytte av intervju som metode. Andre spgrsmalet var i tilfellet det var noe
informantene hadde glemt a si under intervjuet, eller om det hadde dukket opp noen
refleksjoner i etterkant. Det ble ogsa en mulighet for @ oppklare uklarheter i svarene gitt
under intervjuet. Disse telefonsamtalene ble ikke tatt lydopptak pa. Det informantene
fortalte ble notert ned i stikkordsform underveis. Notatene ble grundigere fylt ut rett etter

telefonsamtalen var avsluttet.

3.8 Analyse

Temaanalyse ble benyttet for a kunne ga i dybden pa ulike temaer i denne studien. Tematisk
analyse er en metode for & identifisere, analysere og rapportere mgnster i et datasett (Braun
& Clarke, 2006, s. 79). Med en slik metode kan temaer fra dataene sammenlignes pa tvers av
informantene (Thagaard, 2018, s. 171). Thagaard (2018) skriver om kritikken mot
temaanalyse, at data blir Igsrevet fra konteksten de ble produsert i (s. 171). Data fra de ulike
intervjuene som handler om det samme temaet blir gruppert. Thagaard (2018) understreker
at data som blir sammenlignet pa tvers ma alltid vurderes «opp mot intervjuet som helhet»
for a utvikle en helhetlig forstaelse av dataene (s. 171). Den hermeneutiske sirkelen
illustrerer denne bevegelsen mellom helhet og del i datamaterialet vi spker a forsta

(Thomassen, 2006, s.91).

Datamateriale fra fire intervjuer ble analysert. Som tidligere skrevet ble en femte informant
rekruttert en tid etter de andre informantene, og datamaterialet fra det femte intervjuet ble
analysert i etterkant. Dette fgrte til at datamaterialet fra det femte intervjuet ble analysert
ut fra om det tilfgrte noe nytt til det eksisterende resultatet. Den valgte analysen er inspirert
av Braun og Clarke (2006) sin temaanalyse, slik den er beskrevet med seks faser, i artikkelen

«Using thematic analysis in psychology».

| fase 4 og 5 skal en ga tilbake til datamaterialet i sin helhet, og vurdere om temaene som er
utviklet faktisk henger sammen med helheten (Braun & Clarke, 2006, s. 87). Gjennom hele

analyseprosessen er malet a kunne ta vare pa helheten og den konteksten temaene er
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produsert ut fra, og dermed unnga at temaene er Igsrevet fra konteksten. Temaer
produseres ut fra hva som er viktig med tanke pa forskningsspgrsmalene, og det kan vaere
mindre viktig a velge tema ut fra en gitt prevalens — temaet ma ikke ngdvendigvis komme

opp i hvert intervju (Braun & Clarke, 2006, s. 82).

Fase Beskrivelse av prosessen
1 | Bli kjent med datamaterialet Transkribering, giennomlesing og notere ned ideer
2 | Koding av meningsbaerende Kode interessante funn i datamaterialet, og
enheter systematisere relevante deler pa tvers av
datamaterialet
3 | Lag overordnede temaer og Tematisere koder, og samle all relevant data til hvert
undertema mulige tema.
4 | Kritisk vurdere temaene Vurdere om temaene er relevante for kodene og for
hele datamaterialet. Lage et tematisk kart
5 | Definere og navngi temaer Presisere temaene mer. Vurdere om temaene
forteller analysen av datamaterialet
6 | Skrive frem resultatene Resultat og diskusjon

Fritt oversatt fra engelsk til norsk tabell i (Braun & Clarke, 2006)

Siden forskere ikke kan Igsrive seg helt fra sitt teoretiske standpunkt og dataene som er
produsert ikke blir kodet uten et visst kunnskapsgrunnlag hos den som koder datasettet, sa
vil en induktiv analyse vaere vanskelig, om ikke umulig (Braun & Clarke, 2006, s. 84). For a
ikke ga helt over til en teoretisk analyse, har jeg forsgkt a ha en abduktiv tilneerming, for a
kunne ha mulighet til 8 bade ta utgangspunkt i forskningsspgrsmalene, og samtidig veere
apen for at nye forskningsspgrsmal dukker opp i kodeprosessen. Abduksjon er basert pa
bade teori og empiri (Thagaard, 2018, s. 184). Ved a velge en abduktiv tilnaerming, erkjenner
en det teoretiske grunnlaget studien tar utgangspunkt i, samtidig som en forsgker a utvikle
teori giennom empiri. Teori vil i abduksjon forme hvilket perspektiv en har nar dataene skal
analyseres, og videre vil analyse av data kunne utvikle nye teoretiske perspektiver
(Thagaard, 2018, s. 184). Data analyseres sa med teori som utgangspunkt, og det er apent

for a utvikle teori i data.

En latent fremgangsmetode vil sgke a identifisere eller utforske de underliggende ideene og
antagelsene i datasettet (Braun & Clarke, 2006, s. 84). Latent betyr noe som ikke trer klart
frem i dagen, men som er skjult (Nilstun, 2021). Utvikling av temaene er da produsert
gjennom tolkning av datasettet. Datasettet er resultatet av en sosial konstruksjon hvor det

ikke bare er informanten som spiller en rolle. Informantene har uttalt seg innenfor de
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rammene jeg har satt som intervjuer, og det er derfor innenfor disser rammene at

uttalelsene er gjeldende.

Fase 1: Bli kjent med datamaterialet.

Analyseprosessen starter allerede under intervjuet, hvor man fortolker meningsinnhold
sammen med informanten (Kvale & Brinkmann, 2015). Lydspor fra intervju har blitt
transkribert til skrevet tekst, og giennom denne prosessen har jeg blitt enda mer kjent med
datamaterialet. Allerede her blir punktum og komma en egen fortolkningsprosess (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 212). Intervjuene ble skrevet med den dialekten informantene hadde,
og ulike fglelser og gestikuleringer ble notert ned underveis i intervjuene. Slik kunne dette
ogsa dokumenteres inn i skrevet tekst, for a fa frem «stemningsleiet» gjennom intervjuene.
Sitater i denne studien er omskrevet til bokmal for a ikke avslgre informantenes dialekter,

som igjen kan avslgre informantenes identitet.

Alle intervju ble transkribert allerede de fgrste dagene etter intervjuet, for a kunne ha ferskt
i minnet den nonverbale kommunikasjonen og dermed fa dette med i transkribert materiale.
Jeg hgrte gjennom intervjuene og noterte ned det som vekket min oppmerksomhet intuitivt.
Deretter leste jeg det transkriberte materialet og oppdaget nye sider ved datamaterialet. Jeg
tegnet opp tankekart, som ogsa Braun & Clarke (2006) benytter i artikkelen sin, og laget ett

tankekart for hvert intervju. Figuren under illustrerer et av tankekartene jeg tegnet.

Rehabilitering

Jeg matte roe ned

e

Det viktige g Individuelt
for meg

tilpasset
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Et mer helhetlig blikk pa datamaterialet viser et skille mellom intervjuene, hvor noen av dem
hadde en optimistisk stemning og de resterende var preget av mer alvor og pessimisme.

Dette vil jeg komme mer tilbake til i kapittel 5: Resultat.

Fase 2: Koding av meningsbaerende enheter

Her laget jeg et kodeskjema hvor jeg kopierte inn sitater fra datasettet i en kolonne, og
kodet disse i en kolonne ved siden av. Noen sitater ble kodet i flere omganger, fordi de
inneholdt ulike aspekter som jeg fant interessante. Sitater og utklipp fra datamaterialet som
vurderes som interessante for studien kalles for meningsbaerende elementer (Johannessen
et al., 2021, s. 174). Denne fasen var tidkrevende, siden kodingen av meningsbaerende

enheter fgrte til oppdagelser av stadig nye meningsbaerende enheter i datamaterialet.

lkke ngdvendig Vi tok det mer pa et Jeg TROR vi tok det pd et mer MENNESKELIG plan, jeg, jeg
med malsetting menneskelig plan falte meg absolutt SETT — jeg falte meg eh respektert og
tilstede i min EGEN situasjon, og det var ble ble veldig
UNATURLIG ndr de da skulle ta «sukk, og forresten, kan du —
er det EN til FEM om du var glad du gikk pé do i dag?» Og det
som var njei...

Unaturlig med For MEG sd fungerte det best med den helhetlige mdten G
gradering av gjgre det pd. Som sagt; ikke bryte det opp i minimdl og tall og
aktiviteter ditt og datt, men ser det menneskelige
Usikker pa hva Ja, men hva er «Du vet jo ikke det.. hva er mulig. Det skal vaere realistiske
som er mulig MULIG? mal. Hva er mulig a fa til, liksom? Og det savner jeg jo lite

grann at en fysioterapeut burde ha satt seg ned og sagt; ok,
hvis du jobber sann og sann...

Hj. Tj. Sa jeg burde 44:25 «Det ble satt... Det ble satt noen mal at jeg skulle sette
Mangel pa @ve pa a ga fra meg rullestolen mest og ga mer, men det var jo ikke mal
eierskap til som var satt av MEG. Det var jo egentlig hjemmesykepleien
malsetting Ulik oppfatning av som syns det.. (VAR IKKE DET ET MAL HOS DEG?) .. Nei, for
realistiske mal jeg syns ikke at det er realistisk at jeg skal sette fra meg
rullestolen og ga. Alts3, ja, jeg er mye friere uten rullestol, jeg
Andre sitt mal kunne ha klart mye mer hvis det ikke hadde veert for

rullestolen, men jeg ER faktisk avhengig av den.»
Utklipp fra kodeskjema

Fase 3: Sgke etter overordnede temaer i kodeskjemaet

| fase 3 forspker en 3 fa et overordnet blikk over de ulike kodene som er identifisert i fase 2
(Braun & Clarke, 2006, s. 89). Kodene sorteres sa inn i ulike temaer som jeg vurderer er
aktuelle med tanke pa innholdet i kodene, samtidig som forskningsspgrsmalene vil veere
ledende.

Kodene ble fordelt i syv temaer. Temaene ble sa satt opp mot hverandre for a vurdere om

noen temaer gikk over i hverandre eller om noen temaer skulle deles. To temaer ble slatt
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sammen til ett, og i slutten av denne fasen var det identifisert fem temaer og en bunke med
«ymse». Dette skriver ogsa Braun & Clarke (2006) om, at det kan vaere koder som ikke
passer inn i et tema i fgrste omgang, men de skal likevel vaere med videre i fasene for a ikke

miste dem (s. 90). Temaene ble som fglger:

- Makt

- Mennesker skaper medvirkning
- Malsetting

- Organisatorisk

- Medvirkning — nar vi er enige, ja!

- Ymse

Fase 4: Kritisk vurdere temaer

Fgrste del i fase 4 er a giennomga hvert tema, og lese alle utdrag fra datasettet som hgrer til
kodene under hvert tema. Slik vurderer en om noen temaer blir delt i to eller om noen slaes
sammen. Temaene «makt», «organisatorisk» og «medvirkning — nar vi er enige, ja!» hadde
mange av de samme sitatene og kodene med seg, og det ble behov for en ny oppdeling av
disse tre temaene som egentlig alle handlet om rammebetingelser. De ble dermed slatt
sammen og gitt navnet «makt og ansvar». Temaet «Mennesker skaper medvirkning» ble
gjort om til «I mgte med tjenesteyter» for a kunne ogsa omfavne de erfaringene fra

informantene der medvirkning uteble i mgte med tjenesteyter.

Data i ett tema bgr passe sammen, og nar temaene er klare kan en utvikle et temakart med
undertemaer (Braun & Clarke, 2006, s. 91). Andre del i fase 4 er & vurdere om temakartet
representerer hele datasettet (Braun & Clarke, 2006, s. 91). Da ble hele datasettet lest pa ny,
bade for a vurdere om temaene fungerte i forhold til hele datasettet, og for a kode
eventuelle data som ble glemt i fgrste omgang (Braun & Clarke, 2006, s. 91). Her ble enda
noen sitater inkludert i et par av temaene, som tidligere ikke hadde blitt sett som
interessante. Rehabilitering kom ikke tydelig nok frem i noen av temaene identifisert i fase 3,

og det ble gjort ny vurdering hvor «Rehabilitering» ble et eget tema:

- Rehabilitering; «Bli god igjen» og «Fortsatt rehabilitering»
- I mgte med tjenesteyter; «Fgrste del av rehabilitering», «Fleksibilitet», «Stykkevis

hjelp»
46 | 46



- Malsetting
- Makt og ansvar; «Ansvarsfordeling» og «Et liv i vedtak og lovverk»

- Ymse

Fase 5: Definere og navngi temaer.

| denne fasen ser en gjennom hvert tema og hva de forteller, for sa a gi treffende navn pa
temaene (Braun & Clarke, 2006). Disse skal igjen stemme overens med hele datasettet, og
kunne gi et innblikk i hva det handler om (Braun & Clarke, 2006). Her ble det naturlig a
hoppe til fase 6, for sa heller 3 komme tilbake til gode titler pa temaer etter a ha fremskrevet
en del av resultatene. Titlene pa temaene forble nesten uforandret i denne prosessen for
meg, men undertemaene fikk etter hvert mer presise formuleringer i henhold til datasettet i
helhet. Braun & Clarke poengterer hvor viktig det er a ikke bare gjengi data som resultater,

men identifisere hvilke deler som er viktige og hvorfor de er viktige (2006, s. 92).

Fase 6: Skrive frem resultatene.
Resultatene blir skrevet frem i kapittel 4 i denne studien. En sgker etter de gode sitatene
som illustrerer temaene som kom frem i forrige fase av analysen (Braun & Clarke, 2006, s.

93).
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4 Resultat

Resultatene er delt opp i kapitler etter temaene som ble produsert i analysen;
«Rehabilitering», «I mgte med tjenesteyter», «malsetting til besvaer», «makt og ansvar». Det
er fortellingene fra informantene som er de meningsbarende elementene, og disse kan ikke
uten videre deles opp i temaer som utelukker hverandre. Innholdet i temaene vil dermed

kunne flyte litt inn i hverandre, og fortellingene kan passe i flere temaer.

Da intervjuene tar sted er informantene hjemmeboende, og flere har avsluttet de tjenestene
de hadde fra kommunen. De erfarer fortsatt utfordringer i hverdagen pa grunn av skade
etter hjerneslag, men det varierer i omfang. Noen erfarer at hjernen jobber treigere, og
trenger mer tid pa oppgaver na enn fgr. Andre erfarer fysiske funksjonsnedsettelser som gjgr
det vanskelig & utfgre oppgaver ment for to hender eller det 8 komme seg rundt utendgrs og
i trapper. Det er store forskjeller pa hvor stor innvirkning hjerneslaget har hatt pa livene
deres. Noen av informantene er tilbake i jobb, og i samme livssituasjon som fgr. Andre

informanter har vaert giennom samlivsbrudd og blitt arbeidsufgr i etterkant av hjerneslaget.

Informantene er blitt gitt fiktive navn i oppgaven for a gi en bedre leseropplevelse og mer
naerhet til teksten. Fgrst vil det vaere nyttig a lage rammen for hva informantene tenker at
rehabiliteringsforlgpet er, og derfor vil fgrste underkapittel i dette kapittelet veere om

hvordan de beskriver rehabilitering.

4.1 Rehabilitering
Slik informantene forklarer rehabilitering beskrives i fgrste avsnitt. | andre avsnitt tar
informantene stilling til om de fortsatt er i en rehabiliteringsprosess, selv etter at tjenester

fra kommunen er avsluttet.

4.1.1 Bli bedre, men ogsa vite hva som er mulig
Det kommer frem i analysen at informantene beskriver rehabilitering fgrst og fremst som en
personlig prosess. Dette er en prosess som ikke ngdvendigvis tjenesteyter er involvert i, slik

den er definert i forskriften (Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2012).
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Samarbeidsprosesser og malrettede tiltak som ble igangsatt er ikke nevnt i informantenes
beskrivelse av rehabilitering.

For meg blir det jo reparasjon, for a si det sann (...) rehabilitere deg tilbake til den
stand du en gang var i — sa godt som det lar seg gjgre. Sa er det a finne ut hva som er
mulig, ut fra hvordan ting og helsa er. (Leif)

Hatt en skade i en eller annen form eller farge, og at dette er veien tilbake igjen.
(Knut)

Informant Tuva har de samme tankene rundt rehabilitering, men beskriver ogsa
rehabilitering som veien til frihet. Tuva er fortsatt avhengig av kommunale helsetjenester i

hverdagen, og opplever utfordringer med a kunne dra dit en vil og nar en vil.

Flere av informantene forteller om mangel pa konkret informasjon om hvor gode de kan bli
ved hjelp av tid og trening. Denne usikkerheten om fremtiden har gjort det utfordrende 3
kunne sette realistiske mal. Mer om resultater fra erfaringer med malsetting blir lagt frem i
kapittel 5.3. Slik Leif beskriver det i sitatet over, sa har han gjort seg erfaringer med at han
kanskje ikke kan bli slik som han var fgr hjerneslaget inntraff. Han erfarte kognitive
utfordringer etter hjerneslaget, og hadde ikke fysiske utfall. En del av rehabiliteringen kan
handle om & innse varige funksjonsnedsettelser, og det a kunne tilpasse seg sin nye
livssituasjon. Da blir rehabilitering ikke bare samarbeidsprosesser med fagpersoner og
pargrende, men ogsa en indre prosess for a kunne leve et godt liv med de utfordringene som

folger med. Dette bringer oss videre til neste avsnitt.

4.1.2 Rehabiliteringen er ikke over

Alle har sine erfaringer med det den ene informanten kaller for «aktiv rehabilitering», og har
opplevelser av at de ble hgrt og sett i mgte med personale ved korttidsavdeling og i mgte
med tjenesteyter i eget hjem. Flere har avsluttet tjenester fra kommunen, men det tolkes
likevel som at de fortsatt er i en fase hvor de kan bli enda sterkere eller enda kvikkere i
hodet. Informantene forteller eksplisitt at rehabiliteringen ikke er over for egen del.
Rehabiliteringsforlgpet er dermed ikke over, selv om rehabiliteringsplaner og tverrfaglige
rehabiliteringstjenester er avsluttet. Rehabiliteringsforlgpet berammes ut fra slik
informantene velger a beskrive det, og er dermed en prosess som pagar for flere fortsatt.

Den ene informanten som blir spurt om rehabiliteringen er over, svarer:
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Rehabiliteringen er ikke over, men gjerne den aktive, sann som den var i starten. Eh..
pa et eller annet tidspunkt i denne prosessen sa kjgpte jeg meg en hund. Helt med
vilje, bade som en god kompis, men ogsa for a ha noen som gir meg darlig
samvittighet og komme meg ut og ga tur hver eneste dag. Na trenger jeg a veere pa
jobb og bli utsatt for tusen spgrsmal og utfordringer (...) Na handler det om a leve
livet sa tilneermet naert som mulig... (Knut)

Leif beskriver at det fortsatt er fremgang i kognitive utfordringer, og har hap om at det stadig
skal bli bedre. Han uttrykker seg slik nar han skal forklare hvordan hjernen arbeider na i
sammenligning med hvordan det var for:

Javel, hvis den korteste veien var rett gjiennom hodet, sa gar det na rundt. Og det sier
seg selv at det gar senere a ga rundt enn a ga rett gjennom! (Leif)

Det er ikke lenger de store endringene i funksjon, men det skjer likevel sma skritt med
forbedring som motiverer til videre trening. Leif hadde vansker med rettskriving etter
hjerneslaget inntraff. Dette var noe han tidligere hadde vaert svaert god pa. Det var med
stolthet i stemmen han fortalte om bedringen som hadde oppstatt over sommerferien.

...Men det som jeg har skrevet de siste to dagene har ikke veert feil. Ikke pa noen av
de. Jeg kjgrte ikke translate heller. Jeg skriver bade pa norsk og engelsk, alt etter
hvem jeg snakker med. (Leif)

Flere av informantene beskriver hvordan de tar ansvar for eget liv og velvaere.

Det det som er gale er at jeg.. eh ja kan gjerne bli litt ensom av og til. Sitter mye for
meg selv, men... Da gjgr jeg enkelt og greit, da gar jeg enten tur eller drar ned til
*sentrum for a treffe folk eller... Det hjelper ikke a sitte og sture og podde. (Oddvar)

Men det skal vaere sagt at jeg har jo blitt sapass at jeg kan ringe etter taxi og tar tur ut
pa butikken. Taxisjafgren er med meg inn pa butikken og handler. Sa hvis jeg ma det,
sa kan jeg fa — jeg kan fa til det. Og bare DET er litt mestring, at jeg faktisk far det til
(Tuva)

Nar informantene forteller om rehabilitering er det noen av dem som viser tegn til at de har
darlig samvittighet. De har darlig samvittighet for at de ikke trener mer, at de ikke gver mer
for a bli bedre. Likevel forteller alle informantene om aktiviteter som holder dem i gang, og
som de omtaler som del av sin rehabilitering. Dette forteller om en egendriv de har, til 3
stadig fungere bedre i hverdagen. Noen blir utfordret i stor grad pa jobb, og dette blir som
en del av rehabiliteringen for dem. Andre finner mater & utfordre seg pa enten om det er 3
lese mer for & bedre synet, eller det er a komme seg en tur pa butikken. Oddvar
gjennomfgrer daglig treningsprogrammet han fikk utdelt av IKART, selv om samarbeidet er

avsluttet. Knut skaffet seg en hund for a ha motivasjon til 8 komme seg ut pa tur oftere.
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Eva har egne mal som hun fortsatt gnsker @ oppna, men na handler livet i stgrst grad om a
fungere i dagliglivet. Hun har igjen satt opp faste ukentlige treninger med fysioterapeut.

Jeg skulle @NSKE jeg var motivert til 3 gjgre mer, men... jeg far det ikke til nd. Men jeg
har, med hjelp av assistentene mine, klart a fa en fysioterapeut som har litt erfaring
med slagskadde. (Eva)

Eva har synsutfall etter hjerneslag og kaller det for trening nar hun ser pa eller leser nyheter.
| tillegg forteller hun om flere rehabiliteringsopphold, i varmere strgk, som hun har hatt
anledning til  reise pa. Hun har tanker om at det alltid er mulig a bli bedre.

Det er jo det som er spennende med mennesker. Bade med fysikk... bade psykisk og
fysisk sa er vi bedreversjoner, og kan trenes opp til det meste. Men jeg tror jo der er
damer pa nitti med larhalsbrudd som har hatt kjappere rehabilitering enn det JEG har
hatt. (Eva)

4.1.3 Oppsummering

Fgrste tema «rehabilitering» tar for seg hvordan informantene selv beskriver rehabilitering.
De ser fortsatt muligheter til a bli sterkere eller bedre i ulike funksjoner som ble nedsatt
etter hjerneslaget. Samtlige svarer ja pa at de fortsatt er i rehabilitering, selv om flere har
avsluttet tjenester fra kommunen. Informantene beskriver en egendriv til a fortsatt strekke

seg for a bli bedre. Noen kjenner pa darlig samvittighet for at de ikke trener nok i hverdagen.

4.2 | mgte med tjenesteyter

Dette kapittelet presenterer funn fra det som informantene har trukket frem som vesentlige
erfaringer i mgte med tjenesteyter; oppfglgingen i starten, a bli sett og hgrt, den
fragmenterte hjelpen. Flere av informantene fikk opphold i kommunal institusjon fgr de ble

skrevet ut og hjem, og utvalgte erfaringer derfra er ogsa med i fgrste avsnitt.

4.2.1 Ulik oppfelging i starten
Det kommer frem i analysen at alle informantene som fikk tiloud om opphold ved
rehabiliteringsavdeling i sin kommune opplevde a fa den oppfglgingen de hadde sett for seg.

Kommunen sto klar med tjenestene da de ble utskrevet fra spesialisthelsetjenesten, og de
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erfarte en automatikk i dette uten at informantene matte organisere overgangen selv. Tuva
hadde opphold ved rehabiliteringsavdeling i underkant av et halvt ar fgr hun flyttet hjem
igjen. Hun erindrer de utfordrende treningssituasjonene der hun skulle a vaske seg, kle seg
og spise mat selv. Sittende i rullestol, med venstresidig lammelse og
hukommelsesproblemer, skulle hun lzere seg strategier og teknikker for & kunne mestre
hverdagslige aktiviteter.

Det var struktur a sta opp om morgenen og... og kle seg og vaske seg. Der skulle en
gjore det meste selv. Jeg husker ergoterapeuten, hun skulle laere meg hvordan jeg
skulle ta pa meg genseren. Jeg husker det fortsatt. Det var fgr jeg liksom la genseren
pa senga foran meg. Da skulle ryggen vaere opp mot magen, og sa skulle du begynne
med den darlige armen fgrst. Men det a kle pa seg en genser med en arm... du kan
preve selv! *flir* (Tuva)

Tuva beskriver en hverdag pa rehabiliteringsavdeling som var strukturert og nyttig for henne.
Hun kom i kontakt med personale og pasienter mens hun var der, og opplevde a ha klare mal
for oppholdet. Oddvar har ogsa gode erfaringer med opphold ved kommunens
rehabiliteringsavdeling, men fordi han kun var der et par uker fgr opphold ved
spesialisthelsetjenesten er det vanskelig for ham a skille disse to oppholdene. Han beskriver
opphold i institusjon som en positiv opplevelse og kom, i likhet med Tuva, i god kontakt med
personale. Den fgrste tiden matte han fotfglges av personale pa grunn av nedsatt balanse da
han spaserte rundt, men dette forteller han med et smil.

Ja, for de vaget ikke a slippe meg, for da... men jeg fikk na lov til & *flirer* a ga ned pa
butikken og kjgpe meg rgyk og alt sann. (Oddvar)

Eva og Tuva har begge erfaring med lengre opphold ved kommunens rehabiliteringsavdeling.
Fgrstnevnte ble fulgt opp med daglig trening, men erfarte mye st@y i avdelingen. Avdelingen
har, ifglge henne, forbedringspotensial pa flere omrader og det er dette hun velger a fortelle
om. Det hun beskriver som stgy er bade hgylytte medpasienter og tv-er i fellesareal, men
ogsa stgy i form av antall tjenesteytere a forholde seg til.

Der var jo fryktelig MYE personal. Tre skift, sant? Sa har du jo... femti personal a
forholde deg til i Igpet av ei uke. (Eva)

Hun beskriver det som stgy at ulike tjenesteytere kom inn dgrene pa morgenen, og de

gjiennomfg@rte morgenrutinene forskjellig. Noen rev opp dgren og skrudde pa taklyset, mens
andre listet seg inn uten a si et ord. Eva forteller at hun ikke hadde problemer med a si fra at
slik oppfersel ikke gar an. Hun beskriver at hun satte krav om at alle skulle si god morgen nar

de kom inn pa morgenen, og lyset ville hun skru pa selv nar det passet henne. Det samme
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gjaldt ogsa terapeutene ved rehabiliteringsavdelingen. Hun erfarte det som en ekstra
belastning i en ellers sarbar situasjon at det til stadighet dukket opp nye terapeuter a
forholde seg til. De hadde nye fremgangsmater, og hun matte bruke energi pa a bli kjent
med dem og omstille seg. Hun beskriver ogsa at hun ble flyttet fra ett rom til et annet, hvor
alt i rommet var speilvendt. Da matte hun omstille seg den nye plasseringen av interigret.
Disse ekstra omstillingene krevde mye av Eva, og hun erfarte dem ikke som nyttige i sin

rehabiliteringsprosess.

Knut forteller at han ble tilbudt opphold ved rehabiliteringsavdeling i kommunen da han
skulle skrives ut fra spesialisthelsetjenesten, men takket nei fordi han ville hjem til egen
bolig. Kommunen organiserte dermed tjenester for at han skulle ivaretas i eget hjem. Han
erfarer at alt ble tiloydd av hjelp hjemme, men beskriver seg selv som vanskelig som ikke tok

imot alt han ble tilbydd.

Mens de fleste informantene kom i gang med rehabilitering straks etter hjerneslaget
inntraff, erfarte Leif at han matte sta pa for a fa i gang noe i egen kommune. Han fikk pavist
hjerneslag ukevis etter at han selv merket at noe var galt. Fysisk fungerte han adekvat, men
merket at han ikke husket like godt, plasserte ting feil hjemme og hadde plutselig mye
skrivefeil. | ferste omgang fikk han beskjed fra legen om a ga hjem og ta det med ro, men
dette var ikke godt nok for Leif. Han forlangte svar og gnsket videre oppfglging, sa fastlegen
henviste ham til kommuneergoterapeut. Kommuneergoterapeuten tok videre kontakt med
IKART, fordi kommunen ikke hadde erfaring med kognitiv rehabilitering. Fra a ikke vite noe
som helst om hvordan dette skulle ga, kunne han na stgtte seg til de erfaringene og den

kunnskapen IKART kom med.

4.2.2 A bli sett og hert

Alle informantene forteller om fine menneskemgter som har hjulpet dem til 8 mestre nye
ting i hverdagen. Det kommer frem i analysen at det er ofte menneskene de forteller om, og
ikke et system. Tuva og Oddvar var begge innom kommunens dggntilbud for rehabilitering
fer de kom hjem, og forteller utelukkende om gode erfaringer med a bli ivaretatt av
menneskene som jobber der. Oddvar ramser opp navn pa flere av tjenesteyterne som har
veert innom ham, og legger til at han ikke har noe negativt a si om helsevesenet.
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Da Tuva flyttet hjem, ble en del av rehabiliteringen noe hun hadde likt & gjgre fgr slaget, og
det var a lage mat.

Jeg VAR med pa kjgkkenet, og bakte og styrte og.. Husker ergoterapeuten da var det
sann at ndr hun kom, sa sier jeg bare; kan vi ikke lage foccaccia i dag? Nei, det var
vanskelig. Nei, det var ikke vanskelig, sier jeg, og fant frem oppskriften og det vi skulle
bruke og sa kjgrte vi i gang (...) na skulle hun (ergoterapeuten) ga hjem og lage
foccaccia, hun ogs3, fordi hun ble sa inspirert, da. (Tuva)
Det er gatt ar siden Tuva hadde ukentlige besgk av fysioterapeut og ergoterapeut, og hun
har glemt hvilke fagpersoner som var inne nar. Likevel er det slike hverdagslige situasjoner
som matlaging hun velger a trekke frem for a illustrere rehabilitering videre i hjemmet i
samarbeid med tjenesteyter. Tuva sin beskrivelse av episoden forteller noe om hvordan hun
far bestemme hva som skal skje, og hvordan tjenesteyter lar henne ta kontroll. Hennes
kroppssprak nar Tuva forteller om episoden viser at hun er stolt over at hun lzerte
tjenesteyter a bake, og at det kanskje var akkurat dette som ga mening for henne. Dette er
en aktivitet som Tuva er kjent med, og hvor hun far mulighet til 3 lzere opp tjenesteyter. Fra

a veere kun en treningssituasjon for henne, blir det i tillegg en laeringssituasjon for

tjenesteyter.

Leif og Knut trekker ikke frem noen spesifikke situasjoner i mgte med tjenesteyter i eget
hjem, men forteller heller hvordan det fgltes @ ha noen der som fungerte a prate med og
diskutere med. Det a slippe og sta alene i det, men ha noen pa lag. Knut forteller om en
fysioterapeut som han fikk god kontakt med, og erfarte det positivt at denne tjenesteyteren
tok mer ansvar.

Eh funket bra, og det var HENNE jeg hadde mest timer med, og hun, pa en mate, tok
litt styring der (...) jeg vet ikke om hun EGENTLIG hadde det som sitt faktiske ansvar i
sin YRKESBESKRIVELSE, men det ble sann i MIN verden, i hvert fall (...) Ja, og da ble det
bare rent praktisk, for min del, holdt jeg pa a si, at nar jeg ville noe eller manglet noe
eller hadde vondt et sted, sa ble det HENNE jeg sa det til, og sa sgrget hun for at noen...
(Knut)

Knut beskriver samarbeidet som ryddig og praktisk for ham a kunne ha dialog med denne
ene tjenesteyteren. | hans verden fungerte samarbeidet, og dermed virker det ikke som at
Knut hadde noe behov for a sette seg inn i hvordan kommunale tjenester blir organisert for a
fa til dette samarbeidet. Enten om fysioterapeuten bidro mer enn vanlig, eller om dette var
planlagt pa forhand, sa fgrte det med seg at Knut fglte seg godt ivaretatt. | praksis fungerte

fysioterapeuten som en koordinator i rehabiliteringsforlgpet.
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...at det faktisk var en gjeng av folk som alle kjente meg som person og jobbet

helhetlig. (Knut)
Eva, som fikk nedsatt syn etter hjerneslaget, forteller om en tjenesteyter som bidro mer enn
forventet. Hun var pa synsundersgkelse og ble henvist videre til synspedagog da hun kom til
kommunen. Det er samarbeidet med synspedagogen hun velger a trekke frem for a beskrive
et fungerende samarbeid i rehabiliteringen. Hun beskriver en person som gjorde enkle, men
effektive grep for at Eva skulle fgle seg ivaretatt. Synspedagogen blir beskrevet som et av de
mest motiverende og viktigste menneskene i rehabiliteringen for henne.

Sa leste vi litt, og sa matte vi grine litt av og til, og sa snakke litt. Og sa var det sann; na
gar jeg og henter kaffe, og sa skal jeg kjgre deg ned og sa tar du en rgyk pa utsiden. Jeg
bare; JA! (Eva)
Sa da var det ikke inn der og ha en time og sd ferdig? (Intervjuer)
Vet du hva? Hun snakket med fylkeskommunen sann at jeg fikk dobbelttime, i og med
at turen NED dit tar sapass mye energi, sa fikk vi GJIORT noe. (Eva)
Disse sma grepene som synspedagogen gjorde for a tilpasse treningen for Eva, skapte en god
relasjon mellom dem. Hun beskriver den fgrste tiden etter hjerneslaget som mye stgy, og

megtene med synspedagogen virker til 3 ha veert et fristed for henne hvor hun ble mgtt med

respekt og opplevde a fa den oppfglgingen hun hadde behov for.

Analysen viser en tydelig tendens til hvor viktig informasjon underveis i
rehabiliteringsprosessen er for informantene, og hvor krevende det er a ikke vite hvordan
fremtiden blir etter et hjerneslag.

... a vite at ting blir bedre, det er i grunnen det viktigste. Den der psykiske delen at ting
vil bli bedre, det er.. det var godt at noen sa til meg. «Dette vil bli bedre over tid» det
var DET jeg var redd at, du kan si, jeg var jo ikke grennsak da, men liksom.. det var viktig
for meg at der var noen som sa at dette.. at dette.. for jeg tror... det psykiske oppi dette
her, det tror jeg er VEL sa vanskelig eller viktig som selve rehabiliteringen, for a si det
sann. (Leif)

Leif beskriver hvordan IKART hjalp ham med a sla seg til ro med slik situasjonen var, og ta
tiden til hjelp. Det var viktig for ham a vite hvilken retning dette skulle ga. Han gnsket selv at
ting skulle ga fortere og ville helst jobbe fulltid med en gang. Samarbeidet med IKART og
ergoterapeut i kommunen fikk ham til 3 roe ned og lytte til kroppens signaler. Han beskriver
hvordan tjenesteyterne lyttet til det han fortalte, og at de fungerte mer som en radgivende

instans for ham.
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Og sa var det ting som de mente jeg burde trene pa som som jeg syntes var litt
meningslgse.. Og og det er klart at med en gang det blitt meningslgst, sa blir det
nyttelgst for meg. (Leif)

Leif beskriver hvordan tjenesteyter skreddersydde et opplegg til ham, men at han valgte selv
hva han skulle gjennomfgre. De fleste informantene beskriver gode samarbeid med
tjenesteyter, hvor informantene erfarer at de er del av samarbeidet og deltar aktivt selv.

Og det var i grunnen mer for a roe MEG ned, fgler jeg. At det var godt for meg a snakke
med dem. For @ dempe mine egne forventninger, for a si det sann da, for jeg hadde
store forventninger til at det her skulle ga fort. (Leif)

Eva har brukerstyrt personlig assistent i hverdagen, forkortet BPA. Hun forteller at hun
hadde friheten til 3 velge mellom BPA og kommunale, hjemmebaserte tjenester. Hun
beskriver seg selv som heldig fordi hun har valgt 3 bruke BPA. Ordningen med BPA behandles
giennom kommunen, og det blir laget vedtak pa antall timer med BPA vedkommende far
innvilget. Eva beskriver den tryggheten og friheten det er a ha BPA. Assistentene kjenner
henne, og hun kjenner de. Den ene assistenten er til stede under intervjuet og det er tydelig
en god tone mellom assistent og informant. Assistenten farer lydlgst rundt pa kjgkkenet og
ordner ting uten @ matte spgrre informanten om hvor ting er. Det kommer kjappe
kommentarer og latter mellom dem, og de virker til & vite hvor de har hverandre.
Assistentene er fleksible og endrer arbeidsoppgavene kontinuerlig etter behovet til Eva.
Dagsformen er varierende, da hun har store utfordringer med tidvise smerter. Det er
perioder hvor hun er sengeliggende stort sett hele dagen, og da er det hensiktsmessig med
den fleksible ordningen som BPA gir rom for.

Da er de kanskje nede pa butikken, eller sann har jeg hatt noen som er veldig gode til
a lage mat. Og sa er det jo det der a finne noe som kanskje smaker eller frister, sa du
har lyst pa noe. (Eva)

4.2.3 Den fragmenterte hjelpen

Det ene forskningsspgrsmalet i denne studien er «Hvilke forhold er det som understgtter
medvirkning?» | resultatene fra analysen er det tendens til flere forhold som hemmer
medvirkningen. Jeg velger & ta med erfaringene som informantene har delt, hvor de ikke
opplever a fa medvirke, slik at det siden kan drgftes hva som gikk galt pa systemniva og hva
som kan fremme medvirkning.
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Jeg fikk komme til fysioterapeut, den kommunale. Det er jo sann nar du kommer da,
utslitt fgr du har kommet deg pa plass... Steingalt altsa. (Eva)

Eva erfarte a vaere utslitt f@r treningen var begynt. Det var kanskje ikke tatt hgyde for den
anstrengelsen det var for henne @ komme seg dit, eller den energien hun allerede hadde
brukt pa a stelle seg og spise den morgenen. Bare trilleturen fra taxien til treningssalen ble

en egen treningsgkt i seg selv.

Eva og Tuva har erfaring med hjemmebaserte tjenester over tid, og det er likhetstrekk i
beskrivelsene de kommer med. Tid er en luksusvare, og de opplever at tjenesteyterne gar
med stoppeklokke og jogger rundt i hjemmene deres. De opplever ikke at det er rom for a
bygge relasjoner til tjenesteyterne som kommer innom, siden det er ulike personer som
kommer fra gang til gang. Den hjelpen og tryggheten som hjemmebaserte tjenester er
pliktet til & gi sine brukere oppleves av Eva og Tuva som fragmenterte og mangelfulle.
Tidspresset pa tjenesteyterne stripper dem for hgflighetsfraser og vanlige manerer nar en
entrer en annen person sitt hjem.

Jeg hadde hjemmesykepleie som skulle hjelpe meg med medisiner og dosering og...
men de rett og slett gjorde sa mye feil og brakte og styrte sa mye her, at jeg ringte ned
og sa bare at jeg kan ikke ha dette her sirkuset. ALDRI sett for en oppfgrsel! (Eva)

For hjemmesykepleien er jo litt sann (...) mentalt sa har de jo GATT fgr de har kommet
inn dgra. For de tenker jo bare pa neste pasient — de skal jo videre. De har jo ingen tid.
(Tuva)

Stadig nye ansikter kom inn dgrene, og Tuva husker med skrekk og gru den gangen

tjenesteyter var pa vei for a gi medisin til en av informantens gjester istedenfor til henne.

Noen av informantene opplevde samlivsbrudd kort tid etter hjerneslaget. Eva beskriver det
kort og brutalt:

Ja, det ble liksom litt mer enn ETT slag — det ble to. Du kan miste litt bakkekontakten
av sanne ting. (Eva)

A bli rammet av hjerneslag er en traumatisk hendelse som ofte har ringvirkninger som
pavirker livet til den som har blitt rammet og pavirker menneskene rundt. | de tilfellene hvor
informanter har opplevd samlivsbrudd i etterkant av hjerneslaget, er det ektefellen som
valgte a ga. Denne ekstra pakjenningen kan veere like traumatisk som hjerneslaget, og kan fa
hvem som helst til & miste motet i et rehabiliteringsforlgp. Ektefeller er ofte viktigste

stgttespiller, og nar denne parten forsvinner kan det oppsta et fglelsesmessig behov som
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ikke blir dekket. Ut fra de erfaringene informantene deler kan det virke som at denne ekstra

sarbarheten blir undervurdert.

4.2.4 Oppsummering

De som har hatt opphold ved rehabiliteringsavdeling har gode erfaringer med oppfglging av
tjenesteyter der. En av informantene savner dog kontinuitet i personale og rutiner under
oppholdet, som hun erfarte som ungdvendig stgy i rehabiliteringen. Da informantene ble
utskrevet fra spesialisthelsetjenesten, erfarte de at tjenestene i sin hjemkommune var pa
plass. Den informanten som fikk pavist hjerneslag en tid etter hendelsen erfarte at det
frembrakte ikke automatisk til tjenester fra kommunen, og var i fgrste omgang overlatt til

seg selv.

Samhandling med tjenesteyter blir illustrert gjennom situasjoner der informantene fgler seg
sett og hgrt. De forteller om hvordan de jobber sammen som et «vi», fremfor a distingvere
seg fra tjenesteyter. En informant trekker frem et samarbeid som fungerte sgmlgst nar en
tjenesteyter hadde et koordinerende ansvar i prosessen. Det er enkelte relasjoner som blir
Igftet frem som viktige i rehabiliteringen for noen av informantene. Informantene forteller
om tjenesteytere som gj@r det lille ekstra, og de opplever a bli anerkjent ved at deres behov

blir mgtt og respektert.

Det er ingenting i resultatet som tilsier at informantene har fatt noe mer oppfglging fra
kommunen som fglge av samlivsbrudd. Noen av informantene har opplevd samlivsbrudd i
etterkant av hjerneslaget, som er enda en pakjenning i tillegg til traumet de gar gjennom

med fglgene etter hjerneslag.

Det fremstar som viktig at informantene far nok informasjon til a forsta egen situasjon. De
som fortsatt mottar tjenester fra kommunen, har ogsa erfaringer med hvor lite rom det er
for a bygge relasjoner. Tjenestene fremstar for dem lite helhetlig organiserte der tid er en

luksusvare.
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4.3 Malsetting

Fgr vi gar inn pa hva analysearbeidet fikk frem av hvilke erfaringer informantene hadde med
a sette egne mal, sa ma det poengteres at det for flere av informantene er en stund siden de
satte seg mal sammen med tjenesteyter. Noen av dem kan ikke huske at de har hatt en
samtale med tjenesteyter om malsetting. Den ene forteller at det ble satt opp noen mal, ja,
men hvordan de kom frem til disse er gatt i glemmeboken. Resultater under malsetting er
samlet i ett, fordi informantene ikke har kommet med sa fyldige erfaringer om selve
malsettingen. IKART har informert at de gjennomfgrte malsetting ved hjelp av
Pasientspesifikk funksjonsskala, PSFS, hos tre av de fem informantene i denne oppgaven. Det
er ikke hentet inn informasjon om andre malsettingssamtaler, ut over det informantene selv

beskriver.

4.3.1 Malsetting til besveer

Et overraskende resultat i analysen er i hvor liten grad malsetting ser ut til 3 ha betydd for
informantene, og at det har vaert mer til besvaer enn til nytte i noen tilfeller. Noen av dem
erfarer utfordringer med a sette seg realistiske mal, fordi de ikke har kunnskap om hva som
vil veere mulig for dem a mestre frem i tid. Andre igjen ser ikke poenget i & formulere mal for
rehabiliteringen. To av informantene forteller om lese- og skrivetrening som mal, men hadde
ellers ingen tanker om selve malsettingen. Oddvar hadde et hovedmal om d komme seg
tilbake i jobb, men andre utfordringer dukket opp i forlgpet som gjorde at han ble fratatt
malet sitt. Flere av informantene beskriver usikkerhet rundt det a sette mal. Tuva beskriver
her utfordringen med malsetting fra hennes side:

Du vet jo ikke det.. hva er mulig. Det skal vaere realistiske mal. Hva er mulig a fa til,
liksom? Og det savner jeg jo lite grann at en fysioterapeut burde ha satt seg ned og
sagt; ok, hvis du jobber sann og sann...

Malene blir sa diffuse, liksom, hva har du LYST til, ja, men hva er faktisk mulig a fa til.
Det er ikke alltid at det er sammenheng, sa det er jo DET jeg vil pa *nytt
rehabopphold* na. Og se, liksom, hva er mulig a fa til. (Tuva)

Knut er enda kvassere i sin beskrivelse av malsetting. Han erfarer malsetting som en
tannpine i rehabiliteringen, og ikke som en medvirkende faktor.

POENGET er nar du star i den situasjonen og en sa ganske svaer og traumatisk ting
som har skjedd, har SKJEDD, sa HAR du lyst til & bli frisk igjen, du har egentlig ikke
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LYST til 3 bevege pekefingeren eller fa kneet til 3 bgye seg eller ditt og datt. Og de

ville ha DELmal og og DET er flotte greier, og.. og som LERER sa sa ma jo vi og terpe

pa hundre sanne ting hele tiden, men men skal jeg vaere helt rlig; der og da, sa... en

VIL bli BEDRE, en har ikke bittesma delmal, og en vil at de som VET mest kan komme

inn og stgtte en PA det de KAN her i verden. (Knut)

Sa det du egentlig sier er at tanken pad @ bli bedre er god nok motivasjon i seg selv?

(Intervjuer)

Jo, ja (...) de opplevdes mye mer bare forstyrrende- ofte litt... sk-skal vi bruke tid pa

DET? Skal vi ikke GJ@RE det vi ER her for, som er & trene? (Knut)
Knut erfarer malsamtalene som bortkastet tid. Han forklarer det sa selvfglgelig og universelt
at etter skade vil en jo bare bli frisk igjen, og sa far det vaere opp til tjenesteyter a lage en
plan for & oppna det. A matte sette et tall pa hvor godt han mestrer ulike aktiviteter fungerer
ikke for ham. Pa davaerende tidspunkt erfarer ikke Knut a ha kunnskap om hva som er
realistisk @ oppna. Like fullt setter han til slutt opp noen mal som, ifglge Knut selv, kun er for
a blidgjgre tjenesteyter. Hele ideen med a sette konkrete mal for rehabiliteringen virker
fijernt for Knut, og rommer ikke hans mate a tenke rehabilitering pa. Han opplever hele
verktgyet som ungdvendig for egen motivasjon, men han velger likevel 8 komme med mal
for tjenesteyters del. Han forstar at dette er en del av arbeidet til tjenesteyter, men han er
klar i talen pa at dette ikke er til noe gevinst for ham selv. Det er gjennom hans egen erfaring

med dokumentasjonsplikt i lzereryrket at han til slutt overgir seg, og kommer med noen tall

for tjenesteyters behov for dokumentasjon pa gnsket effekt av tiltak.

Med tiden dukket det opp et relevant og realistisk mal for Knut, og det var 3 komme seg
tilbake i jobb. A komme tilbake i jobb virket ikke for Knut som gjennomfgrbart i starten.
Derfor ble det ogsa ikke satt opp som et mal. Her var det kollegene hans som aldri mistet

hapet, og tok det som en selvfglge at han skulle komme tilbake igjen.

Hjerneslaget rammet Tuva for fire ar siden, og hun husker ikke tilbake til en spesifikk
malsamtale i starten pa rehabiliteringen. Hun har utfordringer med hukommelsen, men har
likevel god kapasitet til a fortelle om sine erfaringer. Den malsettingen hun derimot husker,
er den hun ikke medvirket i.

Det ble satt noen mal at jeg skulle sette fra meg rullestolen mest og ga mer, men det
var jo ikke mal som var satt av MEG. Det var jo egentlig hjemmesykepleien som
syntes det. (Tuva)
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Tuva har ikke eierskap til malet hjemmesykepleien har satt opp, og beskriver hvordan
hjemmesykepleien mente at det ville bli lettere for henne om hun bare kunne ga inn og ut av
taxien, istedenfor a bli trillet opp og ned rampen i rullestol. Hun deler under intervjuet
tanker om at dette ville bli lettere for dem som skulle trille henne, men ikke lettere for
henne selv. Det er ikke et realistisk mal for henne, sa motivasjonen for @ na malet er ikke til

stede.

4.3.2 Oppsummering

Det ble produsert overraskende lite data om malsetting for informantene, selv om det var
flere spgrsmal i intervjuguiden som var rettet mot malsetting. En utfordring, som er
gjentakende hos flere av informantene, er at de ikke vet hva fremtiden bringer. Det oppstar
snarere en frustrasjon hos dem at ikke tjenesteyter kan fortelle dem hvor gode de kan bli og
hvilke mal som er realistiske. Malsetting er et verktgy for 8 fremme medvirkning, men ogsa
motivasjon hos den enkelte bruker. Dette treffer ikke helt hos alle informantene, og spesielt
informanten Knut opplever dette instrumentelt og unaturlig i det allerede gode samarbeidet
med tjenesteyter. Eierskapet til malene forsvinner nar noen av dem ikke far forme prosessen

selv, og seerlig nar tjenesteyter ikke inkluderer bruker og mal blir utformet uten dem.

4.4 Makt og (an)svar

Informantene har veert gjennom et traume, og de er sarbare i mgte med tjenesteyter. De
fleste informantene er avhengige av personhjelp i starten etter hjerneslag, fordi de hadde
store fysiske utfall i form av halvsidig lammelse den fgrste tiden. De ble raskt tilbudt
tjenester i kommunen etter utskrivelse fra spesialisthelsetjenesten. Den ene informanten,
derimot, erfarte kun kognitive utfordringer og ble ikke forespeilt noe oppfelging fra
kommunen i fgrste omgang. Han matte etterlyse tilbud av sin fastlege. Samtlige av
informantene hadde behov for rehabilitering, og benyttet seg av rehabiliteringstjenester i sin
hjemkommune. Noen har kun hatt behov for en sparrepartner og andre er fullstendig
avhengige av personhjelp i hverdagen. Dette siste temaet “makt og (an)svar” er delt inn i tre

undertema.
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4.4.1 Finne noen som har svar og de som tar ansvar

Gjennom analysen av datamaterialet kommer det frem hvor ulikt informantene gnsker a ha
samarbeidet med tjenesteyter. Mens noen gnsker a styre skuta helt selv, sgkte Leif etter
noen som kunne ta over roret. Han erfarte kognitive utfordringer etter hjerneslaget, og
beskriver hvordan han var i villrede da legen foreslo at han bare skulle holde seg hjemme en
stund og slappe av. Han gnsket svar, og han hadde behov for a forsta hvorfor han ikke
mestret a jobbe i samme tempo som fgr. | retrospekt reflekterer han over hvor mye ansvar
som |a pa ham selv.

A bare g4 til fastlege, og s bare fa beskjed at du har hatt slag... Og hadde ikke jeg
vaert PA selv, s& hadde jeg hatt et slag og jeg visste ikke hva jeg skulle ha gjort. (Leif)

Selv etter han ble informert at han hadde hatt hjerneslag, var det ingen automatikk i
oppfelging fra kommunen. Radet var enkelt: Sykemeld deg en periode, og ta det med ro.
Han spkte etter noen som kunne holdes ansvarlig for @ holde ham borte fra jobb og som
kunne legitimere hvorfor en fysisk oppegaende mann ikke kunne jobbe fullt. Han hadde ikke
samvittighet til 3 holde seg hjemme selv, til det var arbeidsmoralen for hgy.

Sa det var litt nyttig a finne ut hvor jeg hadde problemer (kognitivt), for da kunne jeg
forklare det til andre som ikke kjente min (sak) situasjon, eller mennesker som jeg er i
kontakt med via arbeid. Og... si at dette sliter jeg med, dere ma gi meg litt mer tid enn
bare pa sparket. (Leif)

Da ergoterapeut i kommunen og ergoterapeut i IKART kunne komme med noen
retningslinjer til ham a forholde seg til, sa ble det lettere for ham a gi beskjed til arbeidsgiver
om hva han hadde behov for. Leif forteller under intervjuet at han gnsker at noe av ansvaret
ma ligge i systemet, og ikke pa ham som enkeltperson. Han krever tilbud til kognitiv

rehabilitering.

Knut erfarte a bli bombardert med vedtak og tilbud da han ble utskrevet fra sykehuset. Dette
i sterk kontrast til Leif sin erfaring med kommunen. Knut kjente pa at han var mer til stede i
egen situasjon da han omsider ble utskrevet fra sykehuset, og dermed ogsa mer tilgjengelig
for @ motta informasjon. Han erfarte a bli tilbydd mer enn han hadde behov for, og fikk

dermed anledning til & velge bort de tjenestene han ikke selv sa behov for.

Knut beskriver hvor snille alle tjenesteytere var, men at dette ikke ngdvendigvis var til saerlig
nytte for ham. Han ser tilbake pa mgtene med tjenesteytere fra kommunen og har tanker
om hvordan de kunne mgtt ham pa en annen mate:

62 | 62



...sa ville jeg gnsket meg litt mindre, holdt pa a si, medfglelse og litt mer sann.. ond,
personlig trener ehm.. Jeg tror folk er litt for snille, og tenker at noen ma i hvert fall
ikke miste motet, eller bli tristere og leie, sa derfor gjgr vi ting veldig forsiktig. Enm,
og det gjgr at du, pa en mate, har hyggelige treningsrunder der du egentlig ikke har
trent noe seerlig. (Knut)

Etter flere gkter med det Knut kaller for hyggelige treningsrunder, tok han en prat med
fysioterapeuten for a be henne ta styringen.

Hgr! LA meg grine, hvis det er DER det kommer, men dytt PA du, veer den
PROFESJONELLE du, veer den litt BARSKE! (Knut)

Han hadde gnske om a bli fysisk bedre, og hadde behov for a bli presset til 3 yte mer enn han
ville fatt til pa egenhand. En kan tolke det som at han erfarte at tjenesteyterne overvurderte
hans evne til 3 vurdere hva som var nok trening for ham. Hadde det vaert opptil ham selv
hver treningsgkt, sa ville han aldri veert utenfor komfortsonen. Fysioterapeuten tok Knut pa
ordet og trakk ham med seg utenfor komfortsonen. Knut beskriver hvordan han merket

umiddelbare fremskritt, og kalte treningsgkten for lite hyggelig, men effektiv.

Leif og Knut sgkte begge etter noen som kunne ta styring over det som de selv ikke hadde
kontroll over. Knut gnsket ikke a styre treningsintensiteten selv, fordi han hadde ikke
erfaring eller kunnskap om trening. Han vurderte at her ville han selv komme til kort, og

krevde at tjenesteyter skulle stille hgyere krav til ham under trening.

Leif erfarte at det var nyttig a fa inn kompetanse pa hans kognitive utfordringer.

Tidligere har jeg ordnet alt selv, alltid fikset alt selv, men da kom det til et punkt hvor
mitt vett ikke var godt nok til dette her, for at dette var pa et niva som jeg ikke kjente
til, eller ikke hadde greie pa noen ting, og da var det greit a overlate det til..
kompetente folk. (Leif)

Medvirkning i rehabilitering ble, for Knut, etterfulgt i sa stor grad at han matte be dem om a

justere seg.

Jeg tror DE var veldig «jo men vi skal gi all makten til pasienten, for da blir det sa
kjekt.» Nei, men jeg vil ikke HA det, takk. Jeg gir tilbake makten na, og sa la oss fa
gjort dette her ordentlig... (Knut)

Knut brukte sin innflytelse til a styre makten over til tjenesteyter. Ved a gi makten til
tjenesteyter, er det likevel Knut som sitter med makten. Han var bestemt pa a ikke fglge
spesialisthelsetjenestens anbefaling om rehabiliteringsopphold i kommunen, og dro derfor

hjem direkte fra spesialisthelsetjenesten. Tjenester som kommunen allerede hadde satt pa
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vedtak, avsluttet han fgr de fikk tid til & starte opp. Han gnsket kun hjelp til rehabilitering, til

opptrening for a kunne mestre hverdagen igjen.

Eva hadde rehabiliteringsopphold i kommunen i lenger tid, og samlivsbrudd fgrte til at hun
ikke lenger hadde et hjem @ komme hjem til. Det skapte en ekstra utrygghet nar vedtak for
sykehjemsopphold var kortvarige, og nesten ukentlig evaluert.

Jeg var der i seks, nesten syv maneder. Og der var jo... jeg tror DET ma veere en av de
ST@RSTE psykiske belastningene, at kommunen ikke kunne si til meg at; vet du hva?
Du skal vaere her pa sykehjemmet til du er trygg nok til a flytte hjem. (Eva)

4.4.2 Et liv i vedtak og lovverk

Noen av informantene er delvis tilbake i jobb igjen, og har ikke behov for tjenester fra
kommunen lenger. De opplever at makten og ansvar for livet videre ligger pa egne skuldre.
Nar de beskriver situasjonen sin er det med hap og optimisme i stemmen, og kjenner at de
har kommet godt pa vei mot en hverdag de kan trives i. Andre informanter har erfart at de
ikke vil mestre 8 komme tilbake i jobb igjen, og noen er avhengig av personhjelp for @ mestre
hverdagen. De forteller med en sarhet at de ikke mestrer dagliglivet slik som fgr, og tap av

funksjoner har blitt et savn.

Informantene har erfart det kommunale tjenesteapparatet pa forskjellige mater, alt etter
om de har hatt behov for en eller flere tjenester. Oddvar hadde mal om a komme seg i
arbeid igjen, men i den stillingen han hadde var han avhengig av sertifikatet. Han hadde
automatisk blitt fratatt sertifikatet midlertidig pa grunn av hjerneslaget. Da han omsider ble
vurdert til & kunne kjgre bil igjen, rakk han ikke a sette seg i bilen fgr en akutt medisinsk
endring tok fra ham sertifikatet atter en gang.

... jeg hadde lyst til 3 komme tilbake til jobb (...) Det var malet, men jeg fikk jo
kjgreforbud (...) Ja, sa sier legen jeg kommer nok aldri i arbeid igjen. Sa han begynte a
spke meg ufgr. (Oddvar)

Samtidig som legen sgkte ham ufgr, beskriver han hvordan NAV var inne i bildet ogsa:

NAV prgvde jo a fa meg i arbeid, men... Jeg var pa attfgringsbedrift, men da jeg sa
at... legen hadde sagt at jeg kommer nok ikk — aldri i arbeid igjen (...) legen hadde sgkt
meg ufgr, og da var det ikke vits at de brukte ressurser pa... ja... (Oddvar)
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Oddvar forteller at han gjerne skulle kommet seg ut i arbeid igjen. Han prgvde a skaffe seg
arbeid pa egenhand, og fikk jobb i et firma. Da hadde legen fra sykehuset sagt at han ikke
hadde noe i den jobben a gjgre, og han fikk dermed aldri begynt. Oddvar forteller i det ene
gyeblikket at han respekterer lovverket og legens avgjgrelse. | det neste gyeblikket beskriver
han jobben som livet sitt, og hvor trist det er a ikke lenger kunne jobbe. Han befinner seg i
en situasjon som han ikke gnsker a vaere i, men som han ikke kan gjgre noe med. Jobben har
opptatt mesteparten av hans liv, og livet hans blir snudd pa hodet nar han ikke lenger far lov
til 3 jobbe. Oddvar beskriver et fortsatt savn av a ikke kunne veaere i jobb igjen, og det a ikke

kunne kjgre bil. Her fremstar han makteslgs.

Tuva har veert avhengig av hjelp fra kommunen sin i lengre tid, og har erfart hvilken frihet
det er a ha BPA. | dette tilfellet forteller Tuva at hun ble fratatt BPA fordi det ikke lenger var
noen som kunne stille som arbeidsleder. Tuva ble vurdert til a ikke kunne ta pa seg dette
arbeidet selv, og dermed ble tjenesten skiftet ut til kommunale, hjemmebaserte tjenester.

... gikk fra hundre til null. Altsa gikk fra atte timer til dagen, til ingenting! Eller
hjemmetjeneste da. Men det som var det verste var at de kuttet jo helt BPA-
tjenesten fgr de hadde noe annet oppe og ga *kremt* jeg fikk jo hjemmetjeneste da
(...) Jeg fikk dekket det medisinske behovet, men akkurat det sosiale gikk jo helt
adundas, sant? (Tuva)

Tuva erfarer at lovverket styrer hvordan hun skal kunne leve livet sitt. Hun beskriver forskjellen
pa hjemmetjeneste og BPA-tjeneste som natt og dag. Besgkene fra hjemmetjenesten
innebaerer konkrete arbeidsoppgaver som er vedtatt av saksbehandler, og det er lite rom for
fleksibilitet. Hun har ikke makt over a endre dagsplanen, og er det behov for endringer, sa ma
det fattes vedtak. Hun er ikke tilfreds med det tilbudet hun har i dag, og opplever et stort press
fra kommunen om 3 innordne seg de anbefalingene som kommunen kommer med. Dette

gjelder anbefalinger om a flytte fra egen bolig til omsorgsbolig.

Eva har BPA, og er da sjef i eget liv. Hun styrer hva som skal skje og nar det skal skje, sa
hjelper assistentene henne med det. Selv om Eva beskriver seg som heldig fordi hun har
valgt BPA, sa sier hun dette i vissheten om at alternativet ville vaert hjemmebaserte
omsorgstjenester fra kommunen. Med hennes begrensninger i 3 mestre hverdagslige
gjoremal selv, sa er hun prisgitt den hjelpen hun far. Det er ikke bare fordeler med @ ha BPA i

eget hjem. Hun papeker at det er en pakjenning & vaere avhengig av personhjelp, og hun har
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ikke det privatlivet som hun i perioder kunne gnske. Hun klarer med bare seks ord a
beskrive hvordan det erfares:

Jeg bor pa noen sin arbeidsplass. (Eva)
Stadig vekk blir de, som fortsatt har behov for tjenester, minnet pa at de ikke styrer livene
sine selv. De ma forholde seg til vedtak og saksbehandling for a leve et godt liv. Eva erfarer a
bli stadig minnet pa at hun bgr mestre mer na enn fgr, nar det kommer brev fra
saksbehandler i postkassen om ny evaluering og justering av vedtak om BPA. Ifglge
saksbehandler er det et «godt nok» liv som skal dekkes, og ikke bedre enn det.
Saksbehandleren skal vurdere og fatte vedtak i en sak, og det erfares for noen av
informantene at saksbehandler har glemt at saken faktisk er livet til et annet menneske.

N3 er det gatt ned. Redusert. Det er veldig viktig for kommunen a fa redusert de
timene. (Eva)

Assistenten til Eva kommer med innspill under intervjuet med Eva, hvor assistenten erfarer
at brukere blir forskjellsbehandlet og tilbudet de blir innvilget har store variasjoner ettersom
hvor bruker bor.

Hvem er organet over kommunen som skal sitte med det her? Hvem er det som skal
kontrollsikre dette her kommunale tilbudet i grunnen? (Assistent)

Tuva har fatt innvilget mange vedtak, og hun beskriver at det ikke dekker hennes behov.
Blant annet har hun fatt innvilget fglge til butikken en gang i uken. Da far hun handlet seg
mat, men slike faste avtaler gir henne ikke den friheten hun lengter etter. Hun beskriver at
det ikke er rom for spontanitet med faste vedtak, og far ikke velge tid og sted selv. En gang
iblant har tjenesteyter tid til 3 tilby noe utenom det som er fattet i vedtak:

Hjemmesykepleien har hatt ferievikarer. Nar det var litt ledig tid, sa har de blitt sendt
hit og sa gatt tur med meg. (Tuva)

Spontaniteten er dermed pa hjemmesykepleiens premisser.

4.4 .3 | stadige forhandlinger om livet mitt!

Vedtak styrer store deler av livene til de informantene som fortsatt har behov for tjenester i
kommunens regi. De er tildelt saksbehandler som tildeler, evaluerer og avslutter tjenester.
De informantene som ikke lenger har behov for tjenester, har beskrevet samarbeid med
tjenesteyter i stor grad i positiv retning. Nar behovet for tjenester vedvarer, beskriver

informantene samarbeidet med tjenesteyter av varierende karakter. De har kontakt med

66 | 66



saksbehandler i flere anledninger. Dette underkapittelet omhandler informantene som
fortsatt har behov for tjenester, og her beskriver de hvordan saksbehandler behandler

vedtak som angar dem.

Tuva forteller at alle basale behov blir dekket, men kjenner at hun er last i sitt eget hjem. Hun
har i flere omganger bedt saksbehandler om mer tjenester, bade for a dekke sitt sosiale behov,
men ogsa psykisk helsehjelp. Det blir stykkevis tjenester som danner et lappeteppe, som pa
ingen mate er sgmfritt i informantens verden.

Og jeg var sa dyr i drift. S hver gang jeg spurte om noe ekstra, sa sa hun; men du har
sa stort vedtak, du kan ikke fa noe ekstra. For det at... det var penger. Sa sier jeg; du
kan ikke sitte og sette en prislapp pa livet mitt, sier jeg. Det er faktisk livet mitt du
snakker om. Jeg ble jo sa sint — jeg slo i bordet.

Jeg ma veere forngyd med de timene jeg HAR, med det tilbudet jeg har, fordi andre
har mer enn nok med det. Men det er jo ikke individuelt tilpasset. For jeg har jo
BEHOV for mer, utfra min sosiale.. det vesenet som jeg er, liksom. Jeg har behov for
mer sosiale stimuli. Og kjekke opplevelser. Og det blir ikke hgrt pa, fordi du har hatt
slag. Og DEN personen har hatt slag og den har nok med sa og sa mange timer. Sa da
ma du faktisk vaere forngyd med det ogsa. (Tuva)

Tuva beskriver et samarbeid med saksbehandler i kommunen som ikke er fritt fra problemer.
Hun opplever at det kommunen tilbyr ikke er dekkende for hennes behov.

Nei, de vil jo ha meg inn i omsorgsbolig, fordi det blir billigere for det — for
kommunen a ha meg inn der. Fordi der har du folk innen — i naerheten. *snufs. Der
har jeg folk tilgjengelig 24 timer i dggnet. Det er liksom det de har lagt fram for meg,
at det er en fordel for meg. Men jeg blir dyttet inn i en liten leilighet pa femti kvadrat.
(Tuva)

Na har jeg bedt om a ha et sant samarbeidsmgte. Na skal vi ha et mgte i midten av

september (...) Mast om det kjempelenge. Tror de tenker sann; ha mgte? Det er ikke

vits. (Tuva)
Alle informantene ble kontaktet etter intervjuet, for 8 komme med refleksjoner de hadde
gjort seg i etterkant. Tuva kunne fortelle om et tragisk samarbeidsmgte, hvor det var tydelig
at de fremmgtte hadde diskutert i forveien fgr de hentet henne inn. Datteren til Tuva hadde
veert med pa Teams fra start, og fatt med seg diskusjonen om «hva om hun ikke takker ja
den dagen hun blir tildelt omsorgsbolig?» Tuva beskriver hvor ubehagelig det fgltes for
henne a mgte saksbehandler, som demonstrerte med et tydelig kroppssprak med armene i
kryss. Hun opplevde at hennes stemme ikke ble hgrt, og erfarte det som et darlig mgte.

Samtidig er hun takknemlig for at datter var med pa mgtet som fikk gitt henne referat
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etterpa. Hun ble hentet av forhandsbestilt taxi for mgtet var avsluttet, og fikk dermed ikke
delta pa slutten av mgtet heller.

Det er sa personavhengig av saksbehandler fordi det er forskjeller innad i en
kommune... sa i DEN delen av kommunen far du et bedre tilbud enn hva du gjgr her.
Men *Eva* er jo ikke noe enkeltstaende tilfelle. Det er jo det som er sa skremmende.
Altsa har du slag, sa er det pffft... Det er tragisk. (assistent)

Ja, du har sa og sa mange timer med assistenter, fordi du skal bruke de til @ trene. Og
hvis du ikke bruker de, sa reduserer vi, ikke sant? Nar du opplever sanne trusler.
Saksbehandler sitter med SA mye makt, at det er skremmende. (Eva)

Men hvem er det som bestemmer hennes livskvalitet? Er det kommunen eller er det
henne selv? (assistent)
Eva mener at ingen som har blitt rammet av slag er like, og savner en oppriktig dialog med
kommunen om hva hver enkelt har behov for. Bade Eva og Tuva opplever en saksbehandler
som velger a skjeere alle over én kam. Pa den ene siden har Tuva fatt beskjed om a ikke
sammenligne seg med andre tjenestemottakere, og pa den andre siden sammenligner

saksbehandler Tuva opp mot andre.

4.4.4 Oppsummering

Resultatene under «Makt og (an)svar» peker pa noe som er aktuelt for rehabilitering i
starten. Det er hensiktsmessig og ngdvendig med trygge rammer, fgr brukerne blir mer kjent
med egen situasjon og kan overta styringen. Informantene beskriver behov for at noen kan
gi dem informasjon og svar pa det de lurer pa, men ogsa behov for at noen kan ta ansvar for
veien videre sammen med dem. De har behov for & ha kontroll pa det som skjer og de
gnsker noe konkret a forholde seg til. Informantene med fortsatt behov for kommunale
tjenester beskriver brukermedvirkning annerledes enn de som har avsluttet tjenestene. De
beskriver en tilveerelse som de til stadighet ma forhandle vilkarene for, og hverdagsliv som er
betinget av rammene saksbehandler setter vedtak etter. Tjenestene fra kommunen sett opp
mot BPA-ordning blir motsetninger for de informantene som har tjenestebehov i dag.
Tjenestene fra kommunen erfares lite fleksible og upersonlige. Dette star i kontrast til BPA-
ordning, som erfares a gi en stgrre frihet med rom for relasjonsbygging. Den ene
informanten beskriver et vanskelig samarbeidsmgte, hvor hun opplever at tjenesteytere

allierer seg i forkant.
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5 Drgfting

Problemstillingen i denne studien er: Hvordan erfarer brukere a3 medvirke i eget
rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i kommunen? Det ble giennomfgrt en
kvalitativ studie, med semistrukturert enkeltintervju som metode. Fem personer, som har
hatt oppfalging i sin kommune etter de ble rammet av hjerneslag, har blitt intervjuet.
Datamaterialet som ble produsert under intervjuene ble analysert med inspirasjon fra Braun
og Clarke (2006) sin fremgangsmetode for temaanalyse. Analysen fgrte frem til funn der
informantene beskriver at de fortsatt er i rehabilitering, selv om flere har avsluttet
tjenestene i kommunen. Alle har erfart 3 medvirke i deler av eller hele
rehabiliteringsforlgpet, og da beskriver de tjenesteytere som har hgrt, sett og anerkjent
dem. Flere har ogsa beskrevet episoder hvor de ikke har opplevd a fa medvirke, bade pa
grunnlag av rammebetingelser som tid og ressurser, men ogsa opplevelsen av a ikke bli hgrt.
De har varierende erfaringer med a sette mal for rehabilitering, og selve malsettingen ble
ikke trukket frem som noe medvirkende verktgy i samarbeidet med tjenesteyter. En
informant erfarte malsetting som instrumentelt og ungdvendig for samarbeidet med

tjenesteyter.

Videre vil jeg ta utgangspunkt i problemstilling og forskningsspgrsmal for a diskutere
resultatene i lys av tidligere forskning og teori. Erfaringer knyttet til medvirkning i
rehabiliteringsforlgpet skal diskuteres i lys av teori om medborgerskap, rettferdighetsteori,

samhandling og rehabilitering.

5.1 Malsetting erfares ikke som utslagsgivende for et bedre samarbeid med
tjenesteyter

Her vil jeg drgfte funn sammen med teoretiske perspektiver som sgker a besvare
forskningsspgrsmalet «Hvilke erfaringer har brukere med a sette egne mal?».
Pasientsentrert malsetting skal fremme brukermedvirkning, og dette krever at tjenesteyter
har kunnskap om hvordan verktgyet skal benyttes. Den finske studien, som er omtalt i
litteraturgjennomgangen, viser til at malsettingssamtalen bade far deltakerne til a fgle seg
respektert og de far stgrre tro pa egen mestring (Alanko et al., 2019). De tjue deltakerne i

Alanko sin studie ble intervjuet straks etter malsettingssamtalen, med samtalen friskt i
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minnet. Til sammenligning ble informantene i denne oppgaven intervjuet maneder og ar
etter de satte mal. Den umiddelbare opplevelsen av malsetting fra den gang da har blitt

visket ut og endret seg gjennom refleksjoner og erfaringer i etterkant.

Mange av informantene beskriver hvordan de fikk delta og veere med a styre
rehabiliteringen i den retning som var viktig for dem, men likevel blir ikke selve malsettingen
i samarbeid med tjenesteyter trukket frem som noen avgjgrende faktor for det videre
samarbeidet. Dette trenger ikke a sta i kontrast med resultatet fra Alanko (2019) sin studie,
men mer som et supplement. Med det mener jeg at informantene sine erfaringer i denne
oppgaven rundt malsetting er mer et resultat av hele forlgpet de har vaert gjennom, og
malsettingssituasjonen kan ikke lenger vurderes isolert fra resten av
rehabiliteringsprosessen. Det kan vaere erfaringer i etterkant av malsettingen som gjgr at

noen informanter vurderer denne samtalen som lite viktig for brukermedvirkning.

Den ene informanten skilte seg ut med a ha sterke meninger om malsetting som verktgy. Jeg
viser til informanten Knut som, tvert imot, fant malsetting som et forstyrrende element i et
ellers fungerende samarbeid med tjenesteyter. Knut hadde ikke kunnskap om hva som
kunne vaere mulig a8 oppna, og dette kan veaere en delvis forklaring pa hans negative
erfaringer med a sette mal og delmal. Flere av informantene kjente pa at de ikke visste hva
som ville veere oppnaelig for dem. Dette funnet stgttes i tidligere forskning; uvisshet om
fremtiden som en hemmende faktor under malsettingssamtalen (Alanko et al., 2019). Hvis
de ikke vet hva som er mulig a fa til, kan dette pavirke deres evne til & formulere mal for
rehabiliteringen. | henhold til Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) har bruker rett til a fa
informasjon om egen helse og om innholdet i helsetjenester som kan gis. Slik har
tjenesteyter et ansvar for a informere bruker, slik at bruker er i stand til 8 kunne sette seg
mal. Informantene etterspgr hva som er mulig a fa til, og savner et tydelig svar fra
tjenesteyter. Det ligger en forventning om at tjenesteyter har kunnskap om hvilket
funksjonsniva bruker er i stand til 3 oppna. Nar tjenesteyter gir svar som kan oppfattes som
uklare, kan det gi grobunn for enda mer usikkerhet om fremtiden for bruker. | denne
oppgaven forteller informantene innledningsvis blant annet at rehabilitering er tiltak for a
gjenopprette funksjoner, eller sa godt som. Med den forstaelsen av rehabilitering, vil det
veere forstaelig at bruker forventer at tjenesteyter har en behandling som skal fikse de

funksjonene som er gdelagt. Her har igjen tjenesteyter et ansvar a gi tilstrekkelig med
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informasjon til bruker, bade om hva rehabilitering innebaerer, men ogsa informere bruker i
de tilfellene hvor det ved stor sannsynlighet ikke er mulig @ gjenopprette funksjoner i sin
helhet etter skade. Nar tjenesteyter er bevisst at rehabilitering ikke bare kan forstas i lys av
dem medisinske modellen, mener jeg det vil gagne bruker. Rehabiliteringsprosessen kan da
romme mer enn fremgang i funksjon, og ogsa handle om a akseptere situasjonen, slik

Hammell (2006) skriver.

Nar bruker opplever a ikke vite hva som er mulig 3@ oppna, er det ogsa utfordrende a sette
seg mal. Solvang (2019) omtaler spenningen som oppstar i mgtet mellom brukere og
tjenesteyter, nar det stilles krav til at bruker er reflekterende og malrettet (s. 59). Hva skjer
nar bruker ikke innfrir, og ikke har en malrettet driv? | tillegg krever en malsamtale at bruker
vager a vaere apen og erlig overfor tjenesteyter. Her vil brukere reagere ulikt i mgte med
tjenesteyter, alt ettersom de har tillit til den de snakker med. Andre er gjerne mer private,
og velger a holde personlige mal for seg selv. Rehabilitering ser ut til 8 bygge pa en
forutsetning at alle brukere har et behov for a sette seg mal. Det er ogsa kraftige fgringer fra

myndighetene for at det settes mal i rehabilitering.

Knut utfordrer denne selvfglgen ved a f@rst motsette seg malsetting. Han mener at
malsetting ikke vil virke inn pa hans egen motivasjon for rehabilitering, og dermed har det
ikke noen nytteverdi for ham. Poenget med personsentrert malsetting blir da borte, fordi a
sette opp mal ikke erfares som fremmende for Knut sin medvirkning i
rehabiliteringsforlgpet. Knut setter til slutt opp noen mal, for a blidgjgre tjenesteyter. Da blir

hensikten med malsetting en annen enn brukermedvirkning.

Solvang (2019) peker pa at evidensen er uklar pa om personsentrert malsetting har noen
effekt pa fremgang (s. 51). Malsettingen blir da staende mer som et krav fra systemverden
for & kunne dokumentere maloppnaelse og effekt av tjenestetiltak fra tjenesteyter.
Tjenesteyter pa sin side blir dratt i begge retninger, fordi de skal se til at bruker far medvirke
i eget rehabiliteringsforlgp, samtidig som de ma dokumentere effekt av tiltak. Slik blir
malene, og vurderingen av disse, en metode mest for ressursstyring, snarere enn metode for
a fremme brukermedvirkning. Slik kan det dokumenteres at bruker har satt opp mal, og
tjenesteyter kan videre dokumentere om tiltak har effekt. Tjenestene er organisert slik at

tiltak ma settes i system for a utlgse ressurser. Dette henger sammen med den
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problematikken Solvang (2019) skriver om, der en helhetlig forstaelse av rehabilitering lager
uklare rammer for hva rehabilitering innebzerer. Det blir dermed ogsa et problem for hvor

mye midler som skal bevilges til rehabiliteringstjenestene.

| policydokumentene, nevnt innledningsvis i oppgaven, er det tydelig dreining mot
brukerstyrte tjenester, og et helhetlig perspektiv. Opptrappingsplanen (Prop. 1S (2016-
2017)) forte til ekstra gkonomiske midler til kommunene, men i form av frie midler. Dermed
star kommunene fritt til a forvalte midlene der de ser behovet for dem. Samtidig som
tjenester skal vaere mer brukerstyrte, er det ogsa lagt opp til at tjenester skal veere
baerekraftige og ressursutigsende. A kunne medvirke i utforming av egne tjenester
innebeerer ikke at brukere kan plukke og velge akkurat de tjenestene de gnsker. De ma bli
bevisst rammebetingelsene for innvilgelse av tjenester. Bruker ma fa mulighet til a ta
informerte valg selv, ved at tjenesteyter informerer om vedkommende sine rettigheter og
plikter. Dette krever at tjenesteyter ikke allerede har tatt valg pa vegne av bruker, og
dermed kun presenterer hva tjenesteyter mener er best for bruker. Tjenesteyter ma vage a
gi slipp pa noe av styringen, slik at bruker far mulighet til 3 ta egne valg i
rehabiliteringsforlgpet. Pa den ene siden peker Myhra (2012) pa brukermedvirkning som en
implementert del av tjenesteyters praksis, og pa den andre siden viser dataene i denne
oppgaven at de fleste informantene gnsker @ medvirke i enda stgrre grad. Tjenesteyter ma
beherske den vekslingen mellom rammebetingelsene for praksis, og det behovet som bruker

har.

Wyller (2011) poengterer hvordan den selvfglgelige praksisen til tjenesteyter, der det er en
sterk instrumentell tendens, kan overkjgre hvordan praksisen blir erfart av bruker (s. 53).
Han oppfordrer til mer kritisk refleksjon rundt hvordan tjenesteyter utgver sin praksis.
Eksempelvis bruk av malsettingsverktgy som PSFS; hva skal det brukes til og hva er det godt
for? Som Solvang (2019) skriver, og den finske studien (Alanko et al., 2019) konkluderer med,
er pasientsentrert malsetting et godt verktgy for 8 fremme medvirkning i
rehabiliteringsforlgpet. Resultatene i denne oppgaven viser at informantene er forngyde nar
de opplever a ha et godt samarbeid med tjenesteyter og en opplevelse av at de jobber mot
de samme malene. Det fremstar som at informantene forteller om en implisitt enighet med
tjenesteyter om at malet er a bli bedre i de funksjonene som er blitt rammet av hjerneslaget,

og ikke en kartlegging hvor flere mal ble identifisert og formulert. Fordi med en gang
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spgrsmal om malsetting kommer opp, sa beskriver ikke informantene dette som viktig i det

hele tatt.

Tilbake til den erfaringen flere av informantene har om a ikke vite hva fremtiden bringer:
Dette hemmer dem fra a sette realistiske mal. Sett at de far informasjon fra tjenesteyter i
forkant av en malsamtale, sa vil bruker kunne bli farget av hvilket perspektiv tjenesteyter har
pa rehabilitering. Forskning viser at slagrammede har en tendens til 3 velge kortsiktige,
fysisk-orienterte mal (Forgea et al., 2021). Hvis tjenesteyter har en medisinsk forstaelse av
funksjonshemming, sa kan tjenesteyter informere at mal for rehabiliteringen innebaerer a
sette opp fysisk rettede mal. Dette vil redusere perspektivet pa hva rehabilitering egentlig
innebeerer. Er tjenesteyter derimot bevisst det samspillet som ICF beskriver, sa kan
malsettingssamtalen ta en annen retning. ICF blir trukket frem som et viktig bidrag til den
relasjonelle forstaelsen av funksjonshemming i rehabiliteringsfeltet (@stensjp & Sgberg,
2012). Der er fortsatt vurdering av kroppsfunksjoner en viktig del for a forsta hvorfor
mennesket ikke mestrer 3 utfgre aktivitet, men i tillegg er det andre faktorer som ogsa
spiller inn. Det er miljgmessige, personlige, medisinske og funksjonelle faktorer som pavirker
utfgrelsen av aktiviteten i fokus (WHO, 2006). Med dette perspektivet kan tjenesteyter bidra
til at bruker ogsa far en forstaelse av at funksjonshemming ikke bare er en tilstand, men ogsa
noe som oppstar i mgte med miljget rundt seg. ICF er likevel normativ, og dermed blir alt

annet enn funksjonsfrisk et avvik.

Hvis perspektivet pa rehabilitering og funksjonshemming dreier seg mot den sosiale
modellen, vil funksjonshemming ikke bare vaere en tilstand, men i stor grad vaere noe som
oppstar i mgte med hindringer i miljget og samfunnet ellers. Da er det omgivelsene som skal
tilpasses og justeres, og ikke individet selv. Den sosiale modellen gir rom for — og verdsetter
ulikheter hos den enkelte. En sosial forstaelse av funksjonshemming kan vaere en ideologi
som en streber etter a oppna, for a fremme medborgerskapet til de med varige
funksjonstap, men i praksis vil ikke den sosiale modellen vaere realistisk gjennom et helt
rehabiliteringsforlgp. Hammell (2006) utelater ikke den ene modellen fremfor den andre,
men motiverer heller til at tjenesteyter forstar de forskjellige perspektivene og hva det gjgr
med opplevelsen av rehabiliteringsforlgpet for bruker. | starten pa et rehabiliteringsforlgp er
det logisk at bruker har mal om @ komme tilbake dit de var fgr skade, og dermed setter opp

fysisk-orienterte mal, som Forgea et al. (2021) kom frem til. Den medisinske forstaelsen av
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funksjonshemming er da produktiv, ved a rette fokus pa a optimalisere funksjonene til

brukeren.

Pasientsentrert malsetting kan skape et samarbeid mellom tjenesteyter og bruker hvor de
jobber sammen mot brukers mal, og der bruker kan styre i hvilken retning rehabiliteringen
skal ga. Da er det viktig at malene er orientert rundt hverdagen til bruker (Solvang, 2019, s.
50). Jeg kan se hvordan malsetting, hos dem med langvarig skade, kan fungere som en god
start for @ fremme medborgerskapet til bruker. Da tenker jeg spesielt pa hvis malene retter
seg mot personlig utvikling, slik Thomas et al. (2015) foreslar i deres kapittel i «Rethinking
Rehabilitation: Theory and Practice». De skriver videre at malene blir formet etter hvem
bruker gnsker a vaere i fremtiden, istedenfor a sette spkelys pa det bruker ikke mestrer i dag
(Thomas et al., 2015). Mal for rehabilitering kan da bli mer i retning av a finne sin identitet

etter skade, istedenfor a forsgke a oppna en norm som ICF representerer.

Informantene i denne studien trekker ikke frem personsentrert malsetting som viktig i
samarbeidet med tjenesteyter. Her er heller ikke datagrunnlag til a kvalitetssikre selve
malsettingssamtalene som informantene har hatt — eller ikke hatt. Hvilken intensjon ligger
bak nar tjenesteyter benytter et malsettingsverktgy? Hva er viktig for at bruker far eierskap
til malene? Det er usikkert hvilke rammer som ble satt for selve samtalen, og om bruker var
bevisst hva samtalen skulle innebare. Selv om IKART kun melder om at de utfgrte
malsamtale ved bruk av PSFS pa tre av informantene, sa kan de resterende to informantene

ha hatt malsamtaler bade i institusjon og i hjemmet, da i regi av tjenesteyter i kommunen.

Igjen ma det papekes at malsetting er et verktgy for a blant annet fremme medvirkning hos
bruker (Solvang, 2019, s. 51). For at bruker skal medvirke i utarbeidelse av mal, sa forutsetter
det at tjenesteyter har kunnskap om personsentrert malsetting. Den ene informanten i
denne oppgaven, Tuva, erfarte at ansatte i hjemmetjenesten formulerte mal for henne, og
ikke med henne. En kan da undre over hvilket verktgy de benyttet, siden det tydelig ikke

viser en medvirkende praksis.

Myhra (2012) peker pa at kulturen pa en arbeidsplass kan ha innvirkning pa brukernes grad
av medvirkning (s. 72). Hvis brukermedvirkning ikke er i sgkelys pa arbeidsplassen, og
arbeidsoppgaver blir utfgrt uten a reflektere over praksis, sa kan det hindre utvikling av
brukermedvirkning (Myhra, 2012).
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Malet som ble formulert var at bruker skulle ga mer, for sa a blii stand til 4 ga inn og ut av
taxi uten personhjelp. Tuva hadde ingen eierskap til dette malet som tjenesteyter hadde satt
opp for henne. Nar tjenesteyter formulerer mal uten at bruker er involvert i prosessen,
fremstar det ikke som formalstjenlig for bruker. Ved maloppnaelse ville dette frigjgre
ressurser hos hjemmetjenesten, fordi Tuva ville da ikke ha behov for personhjelp nar taxi
kom. Malet virker da gkonomisk motivert, fra tjenesteyters side. Tjenesteyter kan da vise til
produktivitet, som igjen kan males i feerre vedtakstimer hos bruker, og ressurser fra
kommunen blir spart. Det kan ogsa tenkes at tjenesteyter ikke hadde nok kunnskap om
hvordan malsetting sammen med bruker fungerer, og at tjenesteyter mente at dette var til
det beste for bruker. Og her er egentlig den eneste gyldige forklaringen pa hvorfor
tjenesteyter satte mal uten a involvere bruker. Malet om a ga mer vil selvfglgelig gjgre livet
til bruker bedre. Eller? Denne selvfglgeligheten finner jeg stgtte for i Hammell (2006), som
skriver at tjenesteytere feiler nar de tenker at gkt funksjon automatisk henger sammen med
gkt livskvalitet. Hvis tjenesteyter maler bruker opp mot en funksjonsfrisk, sa vil tjenesteyter
feile i forspket pa a «rehabilitere» bruker til normal (Hammell, 2006). Dette kan ogsa pavirke
hvordan bruker ser pa egen mestring, nar vedkommende ikke nar opp til forventningene om

a na tidligere funksjonsniva.

Ved 3 sette opp mal for bruker, sa opphgyer tjenesteyter seg til a veere en som vet bedre
enn bruker selv. Det blir en ovenfra og ned holdning, hvor tjenesteyter definerer problemet
til bruker. Bruker er tydelig pa at dette ikke var etter hennes interesse, noe som tyder pa at
tjenesteyter brukte sin makt til 8 bestemme over bruker. Bruker sin mening i denne
situasjonen blir vurdert til a ikke ha samme verdi som meningen til tjenesteyter har. Det blir

en form for definisjonsmakt, der tjenesteyter definerer hva som er malet for bruker.

5.2 Menneskemgtene som understgtter medvirkning
Her vil jeg drgfte funn sammen med teoretiske perspektiver som sgker a besvare

forskningsspgrsmalet «Hvilke forhold er det som understgtter medvirkning?

Resultat i denne oppgaven viser at de informantene, som ikke lenger er avhengig av
tjenester i kommunen, har erfart & medvirke i rehabiliteringsforlgpet. De virker forngyd med

tjenestene de har mottatt, ogsa vedkommende som matte etterspgr tilbud fra kommunen
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etter hjerneslaget. Selv om informantene kom med kritikk til omrader der de enten ikke
erfarte a bli hgrt, sa gir de inntrykk av et godt samarbeid med tjenesteyter hvor de
medvirket i stor grad selv. Et forhold som da kan understgtte medvirkning, sett ut fra
resultatene i denne oppgaven, er kortvarig behov for tjenester. Hvis vi snur pa denne
erfaringen, sa er det kanskje ikke de kortvarige tjenestene i seg selv som understgtter
medvirkning. Det kan ha sammenheng med at disse informantene ikke hadde sa omfattende
utfall etter hjerneslag. De ser tilbake pa et tilbakelagt kapittel, hvor tjenesteyter har bidratt i
samarbeid med dem i starten pa rehabiliteringsforlgpet, og de star na pa egne bein og har

hele kontrollen over det videre forlgpet selv.

De av informantene som fortsatt er avhengige at tjenester i kommunens regi, derimot,
tegner et noe annet bilde. Informantene i studien til Tholin og Forsberg (2014) opplyste at
medvirkning i pleie var mangelfull og de var avhengige av pleiepersonellets meninger. |
ferste omgang handler ikke dette om rehabilitering, men det funnet samsvarer med funni
min oppgave for de informantene som har langvarige behov for tjenester. Merk at jeg
benytter ordet langvarig istedenfor varig, da jeg ikke er i posisjon til 8 vurdere om behovet til
informantene vil vare livet ut. Informantene er klare i talen om at de fortsatt er i
rehabilitering, og dermed vil samarbeidet som foregar mellom bruker og tjenesteyter fra
mer tradisjonell pleie- og omsorgstjeneste ogsa veere hensiktsmessig a inkludere i brukers
rehabiliteringsforlgp. Rehabilitering er ikke lenger en tidsavgrenset innsats, verken i
forskriften eller i opptrappingsplanen (Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2012; Prop.
15 (2016-2017)).

Kommunen er forpliktet til a felge opp lovverk og krav fra myndighetene, og ma derfor ta pa
alvor det stadig pkende behovet for langvarige rehabiliteringstjenester. Resultat i denne
oppgaven viser at de med langvarige behov for tjenester, erfarer a bli nedprioritert. Dette
resultatet stgttes av rapport fra Rambgll Managing Consultant (2014), som viser til
utfordringene med a innfri behovet, og peker pa mangelfulle tilbud til de med langvarige

behov for rehabilitering.

Sunnaas Sykehus HF har koordinert et samarbeid med en rekke brukerorganisasjoner,
fagorganisasjoner og fagmiljger for a utvikle et dokument hvor de krever en

rehabiliteringsreform i Norge (2021). De trekker frem behovet for rehabilitering i
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helsetjenesten, og nedbygging av tilbud i sykehus har ikke blitt tilsvarende bygget opp i
kommunene (Sunnaas sykehus HF, 2021). Dette krever en innsats ogsa i de tradisjonelle
pleie- og omsorgstjenestene, og det er behov for at tjenestene blir organisert annerledes for
a mgte de utfordringene dokumentet til Sunnaas (2021), og rapporten fra Rambgll Managing

Consultant (2014), trekker frem.

Resultatene i denne oppgaven viser at informantene har erfaring med rehabilitering hvor
tjenesteyter er med pa a trene og gve pa ferdigheter for a oppna forbedring, altsa
optimalisere funksjoner hos bruker. Erfaringene de har gjort seg siden starten pa
rehabiliteringsforlgpet har formet deres forstaelse av rehabilitering. Informantene forteller
om hvordan de har tatt ansvar videre i forlgpet med 3 utfordre seg selv i hverdagen. En
kjppte seg hund, en kommer seg daglig ut pa tur, noen blir utfordret pa jobb og en kjenner
pa mestring av 8 komme seg pa butikken nar en selv vil. Dette viser en endring i forstaelsen

av funksjonshemming og rehabilitering, nar funksjonsnedsettelser blir langvarige.

De malene brukeren setter i starten pa et rehabiliteringsforlgp er preget av en medisinsk
forstaelse, og rehabilitering og tid bidrar til at brukeren blir sterkere og bedre. Nar det ikke
lenger er mulig @ oppna de store endringene i funksjon, sa beskriver informantene en videre
forstaelse av rehabilitering hvor formalet er a kunne leve et godt liv. Den ene informanten,
Leif, beskriver rehabilitering som ikke bare en metode for a fikse det som er gdelagt av
hjerneslaget, men ogsa en prosess for a tilpasse seg sin nye livssituasjon. Rehabilitering blir
da et begrep som favner om sa mye mer enn den fysiske opptreningen, og kan
sammenlignes med Hammell sin definisjon pa rehabilitering. Rehabilitering er da en prosess
for a forbedre velvaere og oppna et meningsfullt liv etter skade (Hammell, 2006). Opptrening
av fysiske nedsettelser er fortsatt viktige, men ikke dekkende tiltak for rehabilitering

(Thomas et al., 2015, s. 48).

De informantene som ikke mottar tjenester lengre, har kun sin egen forstaelse av hva det
gode livinnebaerer a forholde seg til. De informantene som er avhengige av personhjelp i
hverdagen kan oppleve at tjenesteyter ogsa har en mening om hva et godt liv er. De kan ha
ulike meninger, og det blir en kamp om hvem som har definisjonsmakten ogsa her. Tuva
erfarer at saksbehandler sin definisjon pa et godt liv for Tuva er et visst antall vedtakstimer,

selv om Tuva forteller til saksbehandler at hun ikke er forngyd. Hun opplever at hennes
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omsorgsbehov ikke blir dekket, og erfarer tjenestene som fragmenterte. Dette blir et brudd
pa hennes rettigheter og medborgerskap. Lid (2017a) skriver at fundamentale behov er en
forutsetning for medborgerskap, og at behov som ikke blir dekket kan hindre muligheter for

deltakelse.

Rehabilitering skal ta utgangspunkt i brukers mal (Forskrift om habilitering og rehabilitering,
2012). Dermed er pasientsentrert malsetting sentralt i et rehabiliteringsforlgp. | studien
«Barriers and Facilitators to Engagement in Rehabilitation Among Stroke Survivors» blir
pasientsentrert malsetting trukket frem som en fremmende faktor for brukermedvirkning
(Forgea et al., 2021). Dette stgttes ogsa i annen forskning (Alanko et al., 2019; Sugavanam et
al., 2013). Til sammenligning blir ikke malsettingssamtalen trukket frem som en medvirkende
faktor i denne studien, men malsetting har heller ikke hatt motsatt effekt. Den informanten
som fremsto mest kritisk til malsetting forsto ogsa at malsetting skulle brukes som et middel
for @ fremme medvirkning, men han erfarte a fa medvirke i tilstrekkelig grad uten a
spesifisere mal og delmal. Om ikke selve malsettingen har veert av stor verdi hos
informantene, sa trekker flere frem et godt samarbeid med tjenesteyter som viktig for
rehabiliteringsforlgpet. Resultatene i denne oppgaven viser at informantene satte pris pa a
ha noen a dele erfaringer med, som kunne bidra med informasjon, stgtte og hjelpe til med a

mestre hverdagen igjen.

Opplevelsen av tilgang til informasjon understgtter brukermedvirkning. Informanten, Leif,
spkte etter noen som kunne gi ham svar. Han fikk noen til 3 «sparre» med, hvor han
opplevde et likeverdig samarbeid med felles mal. Lid (2017a) beskriver medborgerskap som
en relasjonell tilstand, som ikke kan oppnas alene. Det er i mgte med den andre at du blir
anerkjent som medborger i samfunnet. Nar Leif her forteller om den stgtten det har veert a
ha en «sparrepartner» erfarte han a bli anerkjent med sine meninger, ha et likeverdig
samarbeid med tjenesteyter og var deltakende i hele forlgpet. Halsaa og Hellum (2010) viser
ogsa til at det er viktig for bruker a bli anerkjent som meningsberettiget, slik at fordeling av
tjenester oppleves som rettferdig (s. 16). Det er i hovedsak menneskemgtene som trekkes
frem av Leif og de andre informantene. Dette bekreftes ogsa av Hammell (2015) som viser til
studier der de mellommenneskelige kvalitetene hos tjenesteyter er viktigere enn de faglige

kvalitetene (French, 2004, i Hammell, 2015, s.49).
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Nar informantene trekker frem gode erfaringer med tjenesteyter, sa har tjenesteyter mgtt
dem med respekt og tatt dem pa alvor. De har blitt anerkjent og erfart at tjenesteyter har
hensikt om 3 hjelpe dem. Informantene er i en sarbar situasjon og er avhengig av hjelp fra
den andre part. | lys av rettferdighetsteori er det behov for at tjenesteyter er klar over denne
maktubalansen hvor bruker er avhengig av hjelp fra tjenesteyter, og er villig til 3 fordele
makten slik at posisjonen til bruker blir styrket. Synspedagogen til Eva gjgr enkle, men
viktige, grep for at bruker skal fgle seg ivaretatt og sett. Ved a doble tiden som er avsatt til
henne, gir det rom for at synspedagogen og bruker kan bli bedre kjent, og synspedagogen
har tatt behovene til bruker pa alvor. Her bruker synspedagogen sin makt til 8 fremme
brukers behov. Bruker erfarer a bli mgtt med respekt og blir anerkjent som et menneske

med sine behov og gnsker.

I lys av de menneskelige funksjonsbetingelsene som ligger i kapabilitetstilnsermingen til
Nussbaum, er en rettferdig fordeling ikke det samme som en lik fordeling. Nussbaum krever
at myndighetene «fremmer positiv frihet gjennom ulike former for forskjellsbehandling»
(Halsaa & Hellum, 2010, s. 18) Brukere skal bli forskjellsbehandlet ut fra hvilke ressurser de
innehar, og pa den maten oppna samme mulighet for deltakelse. Synspedagogen forsto hvor
krevende det var for Eva a bli fraktet til og fra timen de hadde til radighet, sa for at Eva skulle
nyttiggjore seg tiden med synspedagog var det behov for a gi henne mer tid enn standard
vedtak. Denne forskjellsbehandlingen var alt som skulle til for at Eva fglte seg ivaretatt, og
det ble starten pa en positiv relasjon i Eva sitt rehabiliteringsforlgp. Synspedagogen sa Eva,

og tilpasset tjenesten etter hennes behov.

Thuesen og Neidel (2019) refererer til personsentrert rehabilitering, som innebaerer a rette
oppmerksomheten mot brukers subjektive erfaringer, fglelser og livshistorie (s. 199).
Tjenestene organiseres da som skreddersydde tiltak til den enkelte, og tjenesteyter skal med
sin kunnskap og erfaring bidra med a korrigere og understgtte det bruker mener og vil
(Thuesen & Neidel, 2019, s. 199). Noen av erfaringene til informantene i denne oppgaven
tyder pa at denne maten a organisere tjenester pa er mer unntaket enn regelen. En mer
gjeldende praksis er at tjenester allerede er formulert i vedtak, og sa kan vedtakene
ettertilpasses hver enkelt bruker. Rammebetingelsene setter begrensninger, og dette blir
tydeliggjort nar behovet for tjenester er langvarig. Organiseringen av tradisjonelle

hjemmetjenester gir ikke nok rom for & bygge relasjoner med tjenesteyter, og fremstar mer
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oppgaveorientert enn personsentrert. Dette gjenspeiler seg ogsa i erfaringer ene
informanten hadde med hjemmesykepleien: «...mentalt s har de jo GATT fgr de har

kommet inn dgra...».

En av rammebetingelsene som peker seg ut i resultatet, er tid. Nar synspedagogen doblet
timen med Eva, sa ga det rom for a skape god relasjon til hverandre. Det ble ogsa muligheter
for at Eva kunne medvirke mer i hvordan timen skulle utformes. Hun kunne ta en pause nar
det var behov for det, og det 13 ikke lenger press pa a fa utfgrt mest mulig pa kortest mulig

tid.

Hvordan relasjoner til tjenesteyter pavirker erfaringene til brukere, er undervurdert.
Informantene far gjerne tjenestene de har rett pa, men i flere tilfeller nevner informantene
at de ulike tjenesteyterne ble skiftet ut. Den relasjonen som da var blitt bygget opp over tid
ble med en gang brutt nar ny tjenesteyter kom inn. Spesielt blir pleiere og assistenter i
institusjon og hjemmesykepleien trukket frem som en forstyrrende faktor i rehabiliteringen.
Hver enkelt person var ikke en forstyrrende faktor i seg selv, men det ble erfart som
forstyrrende at de stadig matte hilse pa nye personer, og matte bruke tid pa a bli kjent med

nye.

En enkelt bruker vil i liten grad kunne pavirke hvordan en institusjon er organisert.
Medvirkning pa organisatorisk plan kan da heller forekomme gjennom representasjon i
brukerrad i kommunene, og eller samarbeid med ulike brukerorganisasjoner.
Brukerorganisasjoner har stgrre innflytelse og blir nevnt oftere i politiske dokumenter, de
inviteres til evaluering og utarbeidelse av planer for helse- og omsorgstjenester. A styrke
organisasjoners posisjon ved a invitere og anerkjenne den kunnskapen og erfaringen de

besitter, vil fremme medborgerskapspraksis.

Informanten, Eva, stilte krav om grunnleggende hgflighet hos de ansatte, men kunne ikke
pavirke det hgye antallet personer som arbeidet ved rehabiliteringsavdelingen hun var
innlagt pa. Det som er spennende her er hvordan Eva «tok rommet» og satte krav til de som
entret hennes veaerelse. Dette star i stil med hvordan Lid beskriver rom som inkluderende og
ekskluderende (Lid, 2017b). Eva var pa en avdeling der hun matte forholde seg til de krav og
rutiner som var gjeldende der, men mestret a ta eierskap til eget rom ved a sette noen krav
fra egen side.
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De forholdene som understgtter medvirkning, kan med fordel drgftes i lys av
medborgerskap. Gjennom et medborgerskapsperspektiv er alle fullt medlem av samfunnet,
og det forutsettes at alle har plikter og like muligheter til 3 utgve sine rettigheter (Marshall,
2009). Der informantene erfarer a ha et likeverdig samarbeid med tjenesteyter, er det i

relasjon med tjenesteyter at informantene erfarer a bli anerkjent som en medborger.

En betingelse for brukers medborgerskap er at tjenesteyter fremmer brukermedvirkning i sin
praksis. Resultatet i denne oppgaven trekker frem personlige egenskaper hos tjenesteyter
som en medvirkende faktor. Dette stgttes av tidligere litteraturstudier (Forgea et al., 2021;
MacDonald et al., 2013). Flere av informantene beskriver menneskemegter der de erfarer a
veere likestilte til tjenesteyter, og opplever a ha god relasjon til tjenesteyter. Pa den andre
siden er det ikke utelukkende tjenesteyters personlige egenskaper som er en medvirkende
faktor. Nar bruker selv tar sin plass, sier nei eller setter krav, slik Eva gjorde, sa fungerer
dette ogsa som en medvirkende faktor. Nar det er rom for at bruker far komme med sine

meninger og sette krav, sa bidrar dette til a realisere medborgerskapet til bruker.

5.3 En kamp mot tid og ressurser
Her vil jeg drgfte funn sammen med teoretiske perspektiver som sgker a besvare
forskningsspgrsmalet «Hva skjer med medvirkningen fra bruker kom til kommunen og den

videre prosessen?»

Ut fra de erfaringene informantene kommer med, som fortsatt har behov for tjenester, sa
stanger de litt mot et system som hele tiden evaluerer tjenestebehovet. De sitter med en
felelse av avmakt og opplever lite eierskap til eget rehabiliteringsforlgp nar behovet for
tjenester blir langvarig. Dette er i motsetning til formalet i forskrift om habilitering og
rehabilitering (2012), hvor det star skrevet at bruker skal medvirke i forlgpet.
Primaerhelsemeldingen (Meld. St. 26 (2014-2015)) viste til nettopp denne utfordringen, at
det er seerlig viktig at brukermedvirkning blir tatt pa alvor i alle ledd nar brukeren har

kroniske lidelser (s. 123).

Tidligere var rehabilitering definert som en tidsavgrenset innsats, og dermed skulle slike

tjenester avsluttes. De informantene med behov for langvarig oppfalging og hjelp i
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hverdagen erfarer at kommunen fortsatt setter rehabilitering som en tidsavgrenset innsats,
og ma til stadighet «kjempe» om tjenester de mener selv er ngdvendige for videre
rehabilitering. Det fremtrer ikke som gjeldende praksis hos saksbehandler at rehabilitering
kan vaere en langvarig tjeneste. Det helhetlige perspektivet erfares ikke i de ulike tjenestene
som innvilges, men kommer mer frem i lyset hvis bruker mgter en tjenesteyter som de
samarbeider godt med. Dermed blir det personavhengig om tjenestene fremstar som
helhetlige for bruker. Disse resultatene kan ses i sammenheng med utfordringene som
trekkes frem i flere policydokumenter om fragmenterte tjenester. Det pekes pa store
utfordringer i samhandling mellom tjenestenivaer, mellom ulike tjenestetilbud og med den
enkelte bruker (Sunnaas sykehus HF, 2021). Det er gnsker om en rehabiliteringsreform for a
se pa rehabilitering som innlemmet i hele pasientforlgpet, samtidig som det meldes behov

for styringsdata for a vurdere effekt og kvalitet (Sunnaas sykehus HF, 2021).

Resultater i denne oppgaven viser til at informantene gnsker kompetente tjenesteytere som
de kan bygge relasjoner med og veaere likeverdig samarbeidspartner med. | mgte med
saksbehandler og andre tjenesteytere vil bruker erfare den systemverdenen tjenesteyter
arbeider i. De situasjonene hvor informantene erfarer 8 medvirke i eget
rehabiliteringsforlgp, er nar tjenesteyter mestrer a legge fagsprak og rutiner til side og se
mennesket foran seg. Nar fysioterapeuten til ene informanten tok en koordinerende rolle i
forlgpet, erfarte informant det som sgmfritt. Tjenesteyter er pliktig til 3 dokumentere sitt
arbeid, og kan her ha mestret en fin balanse ved a bruke dagligdags tale i mgte med bruker,
og omformulert det til fagsprak og dokumentert konkrete tiltak i journal. Det krever
kompetanse hos tjenesteyter a kunne skille mellom livsverdenen til bruker, og den

systemverdenen vedkommende jobber i.

Rehabilitering handler om a gjenvinne et meningsfullt liv etter hjerneslaget (Hammell, 2015).
Dette stemmer overens med helse- og omsorgstjenesteloven (2012) som palegger
kommunen a forvalte forsvarlige helsetjenester til sine innbyggere og fremme muligheten
for en meningsfull hverdag. | kommunene skal tjenester og ressurser fordeles rettferdig og
ut fra behov, men kommunene har ikke et system for a vurdere om innbyggerne har en

meningsfull hverdag.
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Resultat i denne oppgaven viser at gkt antall vedtakstimer ikke ngdvendigvis betyr at
vedkommende far en mer meningsfull hverdag. | motsatt fall kan det stadig gkende antallet
tjenester og vedtakstimer fgre til at hverdagen erfares som mindre meningsfull. Det blir flere
tjienesteytere a forholde seg til, og ikke organisert for relasjonsbygging. Det er pa individniva
en kan fa informasjon om vedtak og tjenester fungerer for den enkelte, men effekt skal
dokumenteres og jo mer medisinsk ordlyden er, jo enklere er det a forsta ressursstyringen
pa systemniva. Hammell kritiserer hvordan standardiserte evalueringer benyttes av
tjenesteyter for a vise bedring, og dermed kunne justere ned eller avslutte tjenester (2015, s.
55). Dette finner jeg stgtte for i mine resultater hvor flere av informantene erfarer a ikke fa
gjennomslag i tjenestebehov. Hvordan er egentlig tjenesteyter i stand til & evaluere nar det
ikke er tjenesteyter som gjennomlever utfallet av evalueringen? Som informanten, Tuva,

uttaler: «Det er faktisk livet mitt du snakker om!».

Statlige fgringer peker pa brukermedvirkning ikke bare som et krav for bedre livskvalitet hos
den enkelte, men ogsa for a skape baerekraftige tjenester. Det er gkende behov for
helsepersonell i fremtiden, og ideologier om personsentrerte tjenester og medborgerskap
blir virkemidler for a rettferdiggjgre et stgrre ansvar over pa bruker. Wyller (2011) henviser
til moralfilosofen Alasdair Macintyre (1981) som sier at det gode liv kan realiseres giennom
de mulighetene som finnes i ens liv. Nar Tuva opplever a ikke bli hgrt, er det ogsa en
opplevelse av at hun blir fratatt muligheter for a realisere et godt liv. Det er muligheter som

ikke blir gjort tilgjengelige for henne, fordi tjenesteyter vurderer at det ikke er et behov.

Tuva er en av informantene som er totalt avhengig av kommunens tjenester, og her er det
tydelig flere hindringer for at hun skal oppleve a fa medvirke i eget forlgp. Hun er i en fase
hvor hun selv opplever behov for rehabilitering, men tjenestene i kommunen er opptatt av a
dekke et basalt behov. Hun krever fra kommunen at hun skal bli dekket sosialt og psykisk,
men erfarer at hun kun far dekket det medisinske. Antall timer er det ikke noe a si pa, og hun
har fritidskontakt, psykisk helsehjelp, ukentlig fglge til butikken og gar ukentlig pa dagsenter.
Det er mange tilbud, og sa er hun fortsatt ikke forngyd. Hvorfor er hun ikke forngyd? Jo,
fordi det ikke fremstar som en helhet for henne. Det kommer i bruddstykker, og hele livet
hennes baseres pa tilmalt tid til enhver aktivitet. Hun savner fleksibilitet og fglelsen av frihet,

som hun erfarte da hun hadde BPA.
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De sporadiske lufteturene som hjemmetjenesten tilbyr, er lyse avbrekk i en rutinepreget
hverdag for bruker. Lufteturene kan tolkes som en god gjerning fra tjenesteyters side, men
dette reiser spgrsmal om de handler imot det som er blitt innvilget av saksbehandler. Er de
der for samvittighetens skyld, med visshet om at tjenestene Tuva har ikke er dekkende for
hennes behov? Tuva far ikke fglelsen av frihet nar hun er avhengig av tilfeldige stunder

tjenesteyter er ledig og villig til 3 ga tur. Hun er prisgitt den ekstra tiden de har.

En av betingelsene i kapabilitetstilnaermingen til Nussbaum er «kroppslig integritet», og
handler om at hvert menneske skal ha mulighet til 3 bevege seg fritt dit det vil. Tuva kan ikke
bevege seg dit hun vil, og nar hun vil. P4 denne maten undergraver tjenesteyter brukers

gnske om 4 leve et fullverdig liv.

Den ene informanten forteller at han ble sgkt ufgr av fastlegen sin. Det som kan diskuteres
er maten han erfarer a bli spkt ufgr pa. Det korte besgket han hadde pa arbeidsavklaring kan
vise en mangel pa kommunikasjon mellom fastlege og NAV. Det var Oddvar selv som
informerte arbeidsavklaringen at han ble sgkt ufgr av fastlegen, og dette ble et endelig
punktum for hans jobbkarriere. Han gnsker a komme tilbake i arbeidslivet, men innfrir ikke
lenger de rammebetingelsene som er satt for ordinaert arbeid. Lege har vurdert at det ikke
er forsvarlig at han gar i arbeid, men det kan likevel stilles spgrsmal til om Oddvar kunne

veert mer medvirkende i avgjgrelsen om a bli sgkt ufgr.

Samfunnsoppdraget til NAV er & «fremme overgang til arbeid og aktivitet» og skape et
inkluderende arbeidsliv (Arbeids- og veldferdsforvaltningen, 2023). Det inkluderende
arbeidslivet kan bare romme dem som innfrir rammebetingelsene. Kommunen er forpliktet
til 3 fremme muligheten for en meningsfull hverdag (Helse- og omsorgstjenesteloven, 2012).
For Oddvar var jobben livet, og na star han uten jobb. Oddvar ble sgkt ufgr av sin lege, og
kan ikke lenger sgke arbeid pa lik linje med andre. Dette blir et brudd pa Nussbaum sin

betingelse «innflytelse pa eget miljg», som blant annet innebaerer retten til 3 sgke arbeid.

Dette gir litt samme bilde som Hanisch (2014) kritiserer ICF for & vaere; der funksjonshemmet
blir dikotomisk til funksjonsfrisk. | Oddvar sitt tilfelle har han gatt fra arbeidsfgr til
arbeidsufgr, og ikke noe rom for en mellomting. Ut fra det Oddvar beskriver, var det ikke

mulighet for & avklare restarbeidsevne pa arbeidsavklaring. Dette samsvarer med at flertallet
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av de i Norge som mottar full ufgretrygd har restarbeidsevne, men er ikke i arbeid fordi det

er mangel pa tilrettelagte arbeidsplasser (Bruusgaard, 2017).

I lys av samhandlingsteori vil ansvaret for a oppna et godt samarbeid mellom tjenesteyter og
bruker vaere lagt pa begge parter, og ikke bare pa tjenesteyter. Pa den annen side, vil det i
lys av rettferdighetsteori, vaere tjenesteyter som har ansvar for a legge til rette for at bruker
kan delta i stgrst mulig grad, til tross for ulikhet i ressurser og forutsetninger hos bruker. Det
handler om @ omfordele makten til bruker for @ muliggjgre deltakelse. Forutsetningen for
samarbeid er likeverdighet. Det kan stilles spgrsmal til om et likeverdig samarbeid, der den
ene parten er klart avhengig av hjelp fra den andre parten, er oppnaelig. Den asymmetriske
maktfordelingen er synlig, og her vil det vaere opp til tjenesteyter som ma vaere bevisst sin
posisjon og kunne ha evne til 8 omfordele makten vedkommende sitter med. Ellers kan

bruker erfare 3 ikke bli involvert og ikke bli tatt pa alvor.

Samarbeidsmgtet, hvor Eva erfarte at partene hadde snakket sammen pa forhand og hun ble
hentet at taxi fer mgtet var ferdig, viser et samarbeid som ikke er basert pa likeverdighet.
Hun blir ikke anerkjent med egne meninger om sitt eget liv, og hennes meninger blir vurdert
til 3 ha mindre verdi enn tjenesteyters meninger. Eva blir delvis ekskludert fra et
samarbeidsmgte hun selv forteller 3 ha tatt initiativ til. Hvordan kan denne ekskluderingen

forsvares pa noen mate?

Tjenesteyter begar et lovbrudd nar de ikke aktivt fremmer medvirkning hos bruker, men
velger heller a holde igjen informasjon og ekskludere bruker fra deler av mgtet som Tuva
selv har initiert til. Tuva opplever at tjenesteytere «allierer» seg om en felles plan for a fa
henne til a takke ja til omsorgsbolig. Det skaper en kamp med Tuva pa den ene siden, og
tjenesteytere samlet pa andre siden. Dette star i kontrast til at tjenesteyter er pliktig a
fremme medvirkning hos bruker, og la bruker medvirke i avgjgrelser som omhandler livet
hennes. «Det er de andre som gjennom sin anerkjennelse av meg, bekrefter meg som et
likeverdig vesen med verdighet og rettigheter» (Waage i Myhra 2012). Tuva erfarer a ikke bli

anerkjent som en likeverdig part i samarbeidet.

Noen av informantene har en relasjon med saksbehandler som er preget av konflikt og
mistillit. Dette dominerer samarbeidet i en negativ retning. Det skaper et «oss mot dem», og
hemmer opplevelsen av @ kunne medvirke. Bruker mister tillit til systemet gjennom darlige
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menneskemgter. Noen av informantene har opplevd a bli sammenlignet med andre brukere,
for at saksbehandler skal kunne innvilge rettferdige tjenester, og slik har bruker blitt
redusert fra a vaere et menneske til 3 veere den diagnosen som star i journal. Et resultat i
oppgaven er at informantene krever a bli tatt pa alvor, og at saksbehandler og andre
fagpersoner ma bruke skjgnn i mgte med bruker. De gnsker a bli sett som et individ med

gnsker og behov.

Tjenesteyter star i relasjon til bade bruker og myndighetene, med forpliktelser overfor
begge. Tjenesteyter skal sikre effektivitet og likebehandling, og har samtidig autonomi til a ta
faglige vurderinger. Velferdssystemet i Norge er rettighetsbasert og tildeling av tjenester er
upersonlig (Solvang, 2019, s. 33). Resultat i denne oppgaven tilsier at brukerne gnsker en
mer personalisert tilneerming, men spgrsmalet er om kommunen er i stand til & innfri det
gnsket. Solvang (2019) skriver at det personlige blir gjort saklig for a oppna en rettferdig
fordeling av tjenester i samfunnet (s. 33). Han fortsetter med at i motsatt fall, hvor det blir
tatt mange personlige hensyn, kan det stilles spgrsmal til systemets upartiskhet (Solvang,
2019, s. 33). Paradokset er at nar fordeling av tjenester er upersonlig og saklig, sa erfarer
enkeltbrukere fordelingen som urettferdig. Eksempelvis der informanten forteller om en
saksbehandler som har diskutert med sine kolleger og sammenlignet tjenestene bruker
mottar opp mot andre brukere i lignende situasjoner, og fattet vedtak pa reduksjon av antall
BPA-timer uten a diskutere det med bruker. Saken er behandlet, og personen det gjelder er
ikke involvert i prosessen. Bruker erfarer a bli nedprioritert, istedenfor a bli anerkjent som en
medborger. Det virker til 3 ligge en forventning fra saksbehandler at bruker blir mer

selvstendig med tiden, og derfor kan antallet vedtakstimer nedjusteres.

6 Avslutning

6.1 Tilbake til problemstillingen

| dette avsluttende kapittelet trekkes hovedfunn i studien frem. Formalet med studien har
veert & fa frem personers erfaringer med & medvirke i rehabiliteringsforlgpet etter de ble
rammet at hjerneslag. Problemstillingen jeg stilte er: Hvordan erfarer brukere & medvirke i

eget rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i kommunen?
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Kvalitativ metode ble benyttet, og semistrukturert intervju ble gjennomfgrt med fem
personer som har vaert rammet av hjerneslag. Datamateriale ble analysert med
temaanalyse, og jeg har forsgkt a fa frem de funnene som representerer de fem personenes
unike erfaringer med rehabilitering og medvirkning i kommunen. | kapittel fem har jeg

forsgkt a diskutere resultatene opp mot relevant teori og forskning.

6.2 Hovedresultater
Funn i denne oppgaven synliggjgr noen omrader som informantene erfarer som fremmende

og hemmende for egen medvirkning.

Resultatene i denne studien tyder pa at informantene har erfaringer med a medvirke i eget
rehabiliteringsforlgp, men ogsa erfaringer med a ikke fa medvirke. De trekker frem gode
relasjoner med tjenesteyter og opplevelse av samarbeid mot felles mal som faktorer hvor

medvirkning fremmes.

Et annet fremtredende funn er behovet for a fa nok informasjon. Det handler bade om
informasjon om egen helsetilstand, om ulike tilbud som kommunen har, men ogsa om hva

som er mulig @ oppna av funksjon og deltakelse etter hjerneslaget.

Tanker rundt det a sette mal i samarbeid med tjenesteyter var enten glemt, ikke
gjennomfgrt eller ikke vurdert som avgjgrende for medvirkning i rehabiliteringsforlgpet som
helhet. Dette stikker seg litt frem som et avvikende funn sammenlignet med tidligere
forskning om personsentrert malsetting. Forklaringen pa hvorfor malsetting ikke erfares som
en medvirkende faktor henger sammen med erfaring med a fa for lite informasjon. Det var

vanskelig a sette opp realistiske mal nar en ikke visste hva som var mulig & oppna.

Informantene trekker frem tjenesteytere som har fremmet brukermedvirkning i forlgpet, og
flere av informantene har uttrykt hvordan de selv har krevd a fa medvirke i forlgpet. |
relasjonen med tjenesteyter er det dermed ikke utelukkende tjenesteyter som har gitt
mulighet til informantene om a medvirke i forlgpet. Flere av informantene har tatt en aktiv
rolle selv for @ kunne medvirke, gjennom a stille spgrsmal til tjenesteyters praksis, stille krav

til tjenesteyter og avsla tjenester fra kommunen.
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Nar funksjonsnivaet er langvarig, erfarer informantene at det ikke er like lett 3 medvirke i
tjenestetilbudet og tid blir et knapphetsgode. Det er personavhengig om samarbeidet har
fungert, og vonde enkelthendelser med tjenesteytere har satt spor som lager en form for

«0ss mot dem»-tankegang.

De med langvarige behov for tjenester erfarer stadige paminnelser om at de ikke styrer livet
sitt selv, og de ma passe inn i de rammene for vedtak kommunen har satt. Det erfares som
en pakjenning a vaere avhengig av hjelp, og en fglelse av a vaere en salderingspost for

kommunen.

Forventninger til egen fritid og frihet nar tjenester vedvarer blir ikke alltid innfridd i form av
tjenester. Organiseringen av kommunale tjenester er ikke lagt opp til et sa fleksibelt tilbud,
og tjenester har startdato og sluttdato. De skal passe inn i en kalender og det er ikke rom for
spontanitet fra brukers side. En kontrast til dette er BPA-ordningen, som blir beskrevet med
stgrre frihet, fleksibilitet og erfares mer brukerstyrt enn tradisjonelle hjemmebaserte

tjenester.

6.3 Veien videre
Oppgavens hensikt var a fa belyst noen av erfaringene som yngre voksne rammet av

hjerneslag har med brukermedvirkning og samarbeid med tjenesteyter i sin kommune.

Det vil veere ngdvendig og interessant a forske videre pa fremmende og hemmende faktorer
for medvirkning i rehabiliteringsforlgpet. Vil noen av funnene i denne oppgaven veaere
gjeldende ogsa ved forskning av en st@grre gruppe personer? Funnet om at malsetting ikke
hadde stort betydning for medvirkning i denne oppgaven, kan tyde pa behov for a utforske

mer rundt hvordan malsetting blir utfgrt.

Hvilke organisatoriske grep pa kommunalt niva kan bidra til 3 fremme medborgerskap for
personer med behov for langvarig rehabilitering? Hvordan blir rehabilitering i praksis nar
linjene mellom det og de tradisjonelle helse- og omsorgstjenestene viskes ut, og hvordan

kan dette organiseres pa en baerekraftig mate?

Er det mulig at tjenester i kommunen blir omorganisert til 3 innfri de statlige fgringene om

helhetlig perspektiv med bruker i sentrum, slik ogsa bruker gnsker det?
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Vedlegg 1. Intervjuguide

INTERVJUGUIDE

Bakgrunnsinformasjon: Alder, kjgnn, sivilstatus, familie, arbeid, nar inntraff slaget.

Kan du fortelle litt om hvilke utfall hjerneslaget har hatt hos deg?

Rehabilitering

Hva legger du i ordet «rehabilitering»?

Kan du fortelle om hvilke forventninger du hadde til rehabilitering i kommunen?

Fortell litt om rehabiliteringen, slik du erfarte det, fra du kom til kommunen og frem til
na.

Hvilke faggrupper samarbeidet du med? Er det klar ansvarsfordeling mellom deg og de
ulike fagpersonene?

Hva er viktig for deg nar du mgter de ulike fagpersonene?
Medvirkning

Hva legger du i ordet «medvirkning»?

Hva er viktig for deg a kunne bestemme selv?

Malsetting

Hvilke erfaringer har du med malsetting? Fortell om en gang du skulle sette opp mal for
rehabiliteringen

(hvem deltok, betydning for deg/eierskap, formet malene rehabiliteringen?)
Brukermedvirkning (dagsform, hvem sine rutiner)

Hvilken verdi har dine meninger?

Erfarer du a fa den informasjonen du gnsker?

Oppsummering

Er det noe vi ikke har snakket om som du gnsker a ta opp?

Hvis du kunne komme med noen tips til kommunen, ut fra din egen erfaring; hva ville det
veere?

Forsker gir igjen informasjon om hva som skjer med datainnsamlingen.

Kan jeg kontakte deg pr telefon om en ukes tid for a hgre om det noe du gnsker 3 tilfgre
til dette intervjuet?
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Vedlegg 2 Vurdering NSD

43 Sikt

Meldeskjema / Erfaringer om medvirkning i egen rehabilitering / Vurdering

Vurdering av behandling av personopplysninger

Referansenummer Vurderingstype L
343559 Standard H000c0ee

Prosjekttittel
Erfaringer om medbvirkning i egen rehabilitering

Behandlingsansvarlig institusjon
VID vitenskapelige hagskole / Fakultet for helsefag / Fakultet for helsefag Sandnes

Prosjektansvarlig
Kjersti Helene Haarr

Student
Hege Vigdel Osvag

Prosjektperiode
06.06.2022 - 29.09.2023

Kategorier personopplysninger
Alminnelige
Sarlige

Lovlig grunnlag
Samtykke (Personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a)
Uttrykkelig samtykke (Personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstay a)

Behandlingen av personopplysningene er lovlig sa fremt den gjennomfares som oppagitt i meldeskjemaet. Det lovlige grunnlaget gjelder
til 29.09.2023.

Meldeskjema (£

Kommentar

OM VURDERINGEN
Personverntjenester har en avtale med institusjonen du forsker eller studerer ved. Denne avtalen innebzerer at vi skal gi deg rad slik at

behandlingen av personopplysninger i prosjektet ditt er lovlig etter personvernregelverket.

Personverntjenester har nd vurdert den planlagte behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at behandlingen er lovlig, hvis
den gjennomfares slik den er beskrevet i meldeskjemaet med dialog og vedlegg.

VIKTIG INFORMASJON TIL DEG

Du ma lagre, sende og sikre dataene i trad med retningslinjene til din institusjon. Dette betyr at du ma bruke leverandgrer for
sparreskjema, skylagring, videosamtale o.l. som institusjonen din har avtale med. Vi gir generelle rad rundt dette, men det er
institusjonens egne retningslinjer for informasjonssikkerhet som gjelder,

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige personopplysninger samt szerlige kategorier av personopplysninger om helseforhold frem til

29.9.2023.

LOVLIG GRUNNLAG
Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger opp til

et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som kan
dokumenteres, og som den registrerte kan trekke tilbake.

For alminnelige personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen vzere den registrertes samtykke, jf. personvernforordningen art.

6nr.1a.

For srlige kategorier av personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen vaere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf.
personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).
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Vedlegg 3 Samtykkeskjema informanter

Vil du delta i forskningsprosjektet
«Erfaringer om medvirkning i egen rehabilitering»

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er a hente inn erfaringer
om brukermedvirkning fra personer som har mottatt rehabilitering i sin kommune pa grunn av
utfordringer etter hjerneslag. | dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva
deltakelse vil innebzere for deg.

Formal

Dette prosjektet er grunnlaget for en masteroppgave i masterstudiet Medborgerskap og
samhandling. Formalet med prosjektet er a fa mer utdypende kunnskap om hvordan
brukermedvirkning erfares av bruker selv. Student gnsker i den anledning a intervjue personer om
sine erfaringer.

| Norge har vi et lovverk som sier at brukermedvirkning i helsetjenestetilbudet er ufravikelig. Det er
en menneskerett og er nedfelt i loven. Det skal legges stor vekt pa hva pasienten mener ved
utforming av tjenestetilbud etter helse- og omsorgstjenesteloven (Pasient- og brukerrettighetsloven,
2001, §3-1).

Student har fglgende problemstilling i studien:

«Hvordan erfarer brukere 3 medvirke i eget rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i
kommunen?»

Forskningsspgrsmal:  Hvilke erfaringer har brukere med a sette egne mal?

Hvilke forhold er det som understgtter medvirkning?

Hva skjer med medvirkningen fra bruker kom til kommunen og i den videre prosessen?
Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Forskningsprosjektet er knyttet til masterstudiet i Medborgerskap og samhandling ved VID
Vitenskapelige Hggskole, hvor Hege Vigdel Osvag er student. Fgrstelektor Kjersti Helene Haarr, ved
fakultet for helsefag avd. Sandnes, er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Du mottar eller har tidligere mottatt tjenester fra IKART, interkommunalt ambulerende
rehabiliteringsteam, pa grunn av behov for rehabilitering etter hjerneslag. Utvalget av informanter i
dette prosjektet er hjemmeboende personer som har hatt behov for rehabilitering i sin kommune
etter de har blitt rammet av hjerneslag. Ansatte i IKART er blitt bedt om a gi denne skriftlige
forespgrselen til de kandidatene som faller inn under denne gruppen, og som de vurderer har evne
til a stille til intervju og fortelle om egne erfaringer. Student gnsker a intervjue informanter fordelt pa
ulike kommuner som IKART gir tjenester til.

Skrivet blir utdelt fra IKART, og forsker har ingen kontaktopplysninger om deg fgr du eventuelt velger
a takke ja til a veere informant i prosjektet.

Hva innebzaerer det for deg a delta?
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Hvis du velger a delta i prosjektet, innebzerer det at du gir samtykke til at student tar kontakt med
deg og ber deg stille til intervju. Intervjuet vil ta ca 60 minutter. Du velger selv om intervjuet skal
forega via Teams eller fysisk hjemme hos deg, eller annen egnet plass. Intervjuet inneholder
spgrsmal om dine erfaringer med a medvirke i egen rehabilitering i din hjemkommune. Det vil vaere
spgrsmal om hva medvirkning betyr for deg, om hvordan fagpersonell var med og utviklet mal for
rehabiliteringen og om hvordan relasjonen til fagpersonene spilte inn pa medvirkningen.

De f@rste spgrsmalene er mer faktabasert og omhandler alder, kjgnn, utdanning og hvilke utfall
hjerneslaget har fgrt til. Disse opplysningene vil kun bli gjengitt for a skille mellom de ulike
informantene i den skriftlige oppgaven, men skal ikke kunne spores tilbake til deg som informant.

Intervjuet vil bli tatt opp pa digital opptaker. Det transkriberte materialet (tale skrevet ut i skrift) vil
bli lagret pa kryptert minnepenn (last med passord) tre maneder etter skriftlig prosjekt ferdigstilles,
ca september 2023.

Studenten gnsker ogsa a ta kontakt pr telefon en uke etter intervjuet, for 8 hgre om det er noe mer
du gnsker a supplere til intervjuet.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke samtykket
tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen
negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg.

En eventuell deltakelse vil ikke ha innvirkning pa din behandling, hvis du fortsatt mottar tjenester i
din kommune. Din deltakelse kan bidra til & bedre rammene for brukermedvirkning i rehabilitering
for fremtidige personer som vil motta tjenester fra sin kommune.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

Student Hege Vigdel Osvag og veileder Kjersti Helene Haarr vil ha tilgang til dataene som samles inn
ved intervju.

Navnet og kontaktopplysningene dine vil jeg erstatte med en kode som lagres pa egen navneliste
adskilt fra gvrige data.

Deltakerne i dette prosjektet vil ikke kunne gjenkjennes i ferdig skriftlig oppgave, utenom at
deltakerne selv vil kunne kjenne igjen egne sitater og ane hvilken informant de er i oppgaven. Andre
personer som leser oppgaven, skal ikke kunne spore opp deltakerne.

Hva skjer med personopplysningene dine nar forskningsprosjektet avsluttes?

Prosjektet vil etter planen avsluttes juni 2023. Tre maneder etter prosjektslutt vil datamaterialet med
dine personopplysninger blir slettet.

Hva gir oss rett til 8 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra VID Vitenskapelige Hpgskole har Personverntjenester vurdert at behandlingen av
personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Dine rettigheter
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Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og a fa utlevert en kopi av opplysningene
- afarettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende
- afaslettet personopplysninger om deg
- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker a vite mer om eller benytte deg av dine rettigheter, ta
kontakt med:

Student som gjennomfgrer prosjektet; Hege Vigdel Osvag; hegevigdel@gmail.com eller

Prosjektansvarlig Kjersti Helene Haarr v/ VID Vitenskapelige Hpgskole, fakultet for helsefag;
kiersti.haarr@vid.no

Personvernombud for VID er Nancy Yue Liu; nancy.yue.liu@diakonhjemmet.no

Hvis du har spgrsmal knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt
med:

Personverntjenester pa epost (personverntjenester@sikt.no) eller pa telefon: 53 21 15 00.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Student

(Veileder)

Samtykkeerklzering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet «Erfaringer om medvirkning i egen
rehabilitering», og har fatt anledning til a stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

a deltaiintervju
a delta i oppfglgingssamtale pr telefon to uker etter intervju
at opplysninger om meg publiseres, men ikke kan gjenkjennes av utenforstaende

at mine personopplysninger lagres etter prosjektslutt, til andre innleveringsfrist for masteroppgaven
ved evt ikke godkjent fgrste runde.

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 4 Samtykkeskjema informant sin assistent

Vil du delta i forskningsprosjektet

«Erfaringer om medvirkning i egen rehabilitering»

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & hente inn erfaringer
om brukermedvirkning fra personer som har mottatt rehabilitering i sin kommune pa grunn av
utfordringer etter hjerneslag. | dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva
deltakelse vil innebzere for deg.

Formal

Dette prosjektet er grunnlaget for en masteroppgave i masterstudiet Medborgerskap og
samhandling. Formalet med prosjektet er a fa mer utdypende kunnskap om hvordan
brukermedvirkning erfares av bruker selv. Student gnsker i den anledning a intervjue personer om
sine erfaringer.

| Norge har vi et lovverk som sier at brukermedvirkning i helsetjenestetilbudet er ufravikelig. Det er
en menneskerett og er nedfelt i loven. Det skal legges stor vekt pa hva pasienten mener ved
utforming av tjenestetilbud etter helse- og omsorgstjenesteloven (Pasient- og brukerrettighetsloven,
2001, §3-1).

Student har fglgende problemstilling i studien:

«Hvordan erfarer brukere 3 medvirke i eget rehabiliteringsforlgp i samarbeid med tjenesteyter i
kommunen?»

Forskningsspgrsmal:  Hvilke erfaringer har brukere med a sette egne mal?
Hvilke forhold er det som understgtter medvirkning?

Hva skjer med medvirkningen fra bruker kom til kommunen og i den videre
prosessen?

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Forskningsprosjektet er knyttet til masterstudiet i Medborgerskap og samhandling ved VID
Vitenskapelige Hggskole, hvor Hege Vigdel Osvag er student. Fgrstelektor Kjersti Helene Haarr, ved
fakultet for helsefag avd. Sandnes, er ansvarlig for prosjektet.

Forsker har ingen kontaktopplysninger om deg fgr du eventuelt velger a takke ja til & veere informant
i prosjektet.

Hva innebeerer det for deg a delta?

Hvis du velger a delta i prosjektet, innebzerer det at du gir samtykke til 8 bli intervjuet og komme
med innspill til det annen informant blir intervjuet om. Du gir ogsa samtykke til at dine utsagn kan bli
publisert i den endelige skriftlige studien, da anonymisert. Det skal ikke kunne spores tilbake til deg
som informant.

Intervjuet vil bli tatt opp pa digital opptaker. Det transkriberte materialet (tale skrevet ut i skrift) vil
bli lagret pa kryptert minnepenn (last med passord) tre maneder etter skriftlig prosjekt ferdigstilles,
ca september 2023.
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Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke samtykket
tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen
negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg.

Din deltakelse kan bidra til 8 bedre rammene for brukermedvirkning i rehabilitering for fremtidige
personer som vil motta tjenester fra sin kommune.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

Student Hege Vigdel Osvag og veileder Kjersti Helene Haarr vil ha tilgang til dataene som samles inn
ved intervju.

Navnet og kontaktopplysningene dine vil jeg erstatte med en kode som lagres pa egen navneliste
adskilt fra gvrige data.

Deltakerne i dette prosjektet vil ikke kunne gjenkjennes i ferdig skriftlig oppgave, utenom at
deltakerne selv vil kunne kjenne igjen egne sitater og ane hvilken informant de er i oppgaven. Andre
personer som leser oppgaven, skal ikke kunne spore opp deltakerne.

Hva skjer med personopplysningene dine nar forskningsprosjektet avsluttes?

Prosjektet vil etter planen avsluttes juni 2023. Tre maneder etter prosjektslutt vil datamaterialet med
dine personopplysninger blir slettet.

Hva gir oss rett til 8 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra VID Vitenskapelige Hggskole har Personverntjenester vurdert at behandlingen av
personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og a fa utlevert en kopi av opplysningene
- afarettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende

- afaslettet personopplysninger om deg

- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker a vite mer om eller benytte deg av dine rettigheter, ta
kontakt med:

Student som gjennomfgrer prosjektet; Hege Vigdel Osvag; hegevigdel@gmail.com eller
prosjektansvarlig Kjersti Helene Haarr v/ VID Vitenskapelige Hggskole, fakultet for helsefag;
kjersti.haarr@vid.no

Personvernombud for VID er Nancy Yue Liu; nancy.yue.liu@diakonhjemmet.no Hvis du har spgrsmal
knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:

Personverntjenester pa epost (personverntjenester@sikt.no) eller pa telefon: 53 21 15 00.
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Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Student

(Veileder)

Samtykkeerklzering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet «Erfaringer om medvirkning i egen
rehabilitering», og har fatt anledning til 3 stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

a deltaiintervju
at opplysninger om meg publiseres, men ikke kan gjenkjennes av utenforstaende

at mine personopplysninger lagres etter prosjektslutt, til andre innleveringsfrist for masteroppgaven
ved evt ikke godkjent fgrste runde.

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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