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Sammendrag
Bakgrunn: Mange barn opplever a vaere pargrende en ellerdiarger i lgpet av sin

oppvekst. Studier viser at nar en mor eller farma® av alvorlig sykdom vil dette prege alle i
familien, og situasjonen de pargrende er i kan tibet psykososialt stress. Endringene som
oppstar kan virke inn pa barn falelser, deres ddgfgsisk funksjon og sosiale situasjon. Barn
som pargrende er en gruppe det har veert gkt fakde giste arene, og da saerlig barn som er
pargrende til psykisk syke og foreldre med rusmwiglr. P& bakgrunn av mangelfull og
tilfeldig oppfelging av barn som pargrende, bleglehnomfart en endring i
helsepersonelloven den 1. Januar 2010, som tar[séké styrke rettighetene til barn som
pargrende. Barn som pargrende av ryggmargsskastegeuppe pargrende barn det har veert
lite fokus pda, bade i praksisfeltet og forskningeette gnsket vi & se neermere pa.
Problemstilling: Hvilke behov har familien nar den ene forelderédrar seg en alvorlig
ryggmargsskade?

Formal: Malet vart er a fa innsikt og kunnskap om barn g@merende av ryggmargsskadde.
Vi haper denne kunnskapen kan hjelpe de ulike iiétemimgsenhetene som behandler
ryggmargsskade, til & arbeide slik at de fremmégeneg forebygger problemer ved a sette
barna og foreldrene i stand til & mestre situasjateer i.

Metode: Det er benyttet kvalitative, semi-strukturerteeivjuer. | arbeidet med analyse er
fortolkende teorier som fenomenologi og hermend&utikikt. Seks foreldre fra tilsammen fire
familier har deltatt. Den teoretiske forankringerbasert pa teorier om mestring og positiv
psykologi.

Oppgavens slutninger:Et sentralt behov som blir belyst i store deletit®raturen og
forskningen er barnas og partnerens behov fornmdgjon. Informasjon er et tema vare
informanter ogsa var svaert opptatt av. Det er giltibarna far aerlig og realistisk informasjon
og at den er aldersadekvat. Barn trenger a blefexdt og forsta situasjonen de selv og den
skadde forelderen er i. Barna trenger ogsa forodstet, og spesielt nar livet blir snudd pa
hodet og tilveerelsen kanskje fgles sveert uforugsigbet er viktig at rehabiliteringsenheten
ikke bare fokuserer pa den med ryggmargsskade aBaypartneren trenger ogsa statte og et
tilbud om & fa bearbeidet det som har skjedd. Réteslngsenheten ma se pasienten som en
del av en starre helhet; familiddet er fortsatt behov for oppfaglging og informasjon etter

endt rehabilitering.



Forord
Barn som er i en vanskelig eller utsatt livssitaasgr et tema vi er opptatt av. Den ene av 0ss

er barnevernspedagog, jobber med rehabiliterimyggmargsskadde og har selv en
ryggmargsskade. Den andre er utdannet fgrskoletagriemgselsbetjent, er spesielt interessert
i barn som pargrende av innsatte og har barn Balvi skulle i gang med & finne tema til
denne oppgaven, ble vi oppmerksomme pa hvor ligkfing det fantes pa barn som
pargrende. Ettersom temaet barn som pargrendej@mgasss, og at vi begge mater
pargrende barn pa jobb, ble valget enkelt. Vi wafgkonsentrere oss om barn som pargrende

av ryggmargsskadde.

Vi vil rekke en stor takk til familiene som har badt med sine historier og erfaringer. At de
har delt tildels vanskelige og falsomme temaer ossj er vi bade ydmyke og takknemlige
for. Vi vil ogsa rette en takk til gode kollegaens har kommet med nyttige rad og hjelp til &
finne frem i jungelen av faglitteratur, samt titedegging av tid til a fordype oss i temaet. Vi
vil ogsa takke var engasjerte veileder Astrid Hademn har gitt oss raske svar og verdifulle
tilbakemeldinger. Tilslutt vil vi gi en stor takk vare kjaere familier for talmodighet og

forstdelse for at vi har veert lite tilstede denestglen.
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1. Innledning
Det finnes mange barn som opplever & vaere pargremdsler flere ganger i lgpet av sin

oppvekst. Studier viser at nar en mor eller farmes® av alvorlig sykdom, vil det prege alle i
familien. Det kan ogsa fare til at familien blirsatt for psykososialt stress (Dyregrov, 2012).
Disse endringene kan pavirke barns falelser, adfiysisk funksjon og sosiale situasjon
(Dyregrov & Dyregrov, 2011). Barn som pargrendefétirgkt oppmerksomhet de siste arene.
Spesielt har barn som pargrende av psykisk sykddier, og barn av foreldre med rusproblemer

fatt mye oppmerksomhet av forskere og fagmiljgéftee(shus, 2012).

| 2008 opprettet Helse- og omsorgsdepartementetyrifBeste”, et kompetansenettverk for
barn som pargrende. Det ble giennomfart en endtiesepersonelloven den 1. Januar 2010,
som tok sikte pa & styrke rettighetene til barn s@msrende. Lovendringen ble opprinnelig
initiert pa bakgrunn av mangelfull og tilfeldig dppging av barn av psykisk syke og/eller
rusmisbrukende foreldre (Helsedirektoratet, 20010)derveis endret satsingen seg til ogsa a
omfatte barn av somatisk syke - og skadde forgfdtgorp.nr 84, 2008-2009%t av nettverkene
retter seerlig fokus mot barn som pargrende av dogeimed somatisk sykdom, skade og
funksjonshemming. Dette er barn det har veert tteus pa, bade i praksisfeltet og innenfor
forskning bade nasjonalt og internasjonalt (Hel@@,2). Det er derfor fortsatt store hull i var
kunnskap pa dette omradet (Ot.prp.nr 84, 2008-2008)inder sistnevnte nettverk, er barn som
pargrende av ryggmargsskadde. En traumatisk ryggsieade utarter seg litt annerledes enn
andre somatiske sykdommer. Man kan ga fra & betssdd som helt frisk, til & bli lammet og
hjelpelgs pa bare noen sekunder. | motsetning sihge andre somatiske lidelser, er en
ryggmargsskade ytre pafart. En konsekvens av en afinen form for traume som bilulykke,
fall, stup, vold eller lignende. Bade den skaddeesgen av familien opplever altsa at livet blir
snudd péa hodet i lgpet av sekunder, og de harrdegen mulighet til & forberede seg pa en ny

og annerledes livssituasjon.

1.1 Bakgrunn for valg av problemstilling
Den lille forskningen som er gjort pa barn som pémde av ryggmargsskadde, viser god

fungering pa lang sikt (Heltne, 2012 i Hauglandl 20 Det betyr ikke at hendelsene som farer



til skaden, situasjonen rundt den akutte behandilingpg opplevelse knyttet til
rehabiliteringsoppholdet ikke kan medfare utforden og pakjenninger for barna. Ofte kan
situasjonen som fgrte til skaden ha veert traumatgsknnebeere sterke inntrykk for de som
opplever den. | tillegg kan situasjonen rundt akwhandling medfgre mye engstelse og
usikkerhet for barna (ibid). Selv om det er en assrfgringsverdi pa forskning gjort pa for
eksempel barn som pargrende av kreft, er det liletkdart behov for a forske spesielt pa barna
som opplever at en av foreldrene padrar seg emrgggsskade. Vi gnsket derfor a undersgke
hvordan familiene opplevde a bli matt bade pa isiteavdelingen og pa rehabiliteringsenheten,
samt hvilke tilbud de fikk i forhold til & ivaretzarna og familien som en helhet. Vi gnsket ogsa
a undersgke hvilke behov familiene hadde i de dkene av rehabiliteringen, hvilke behov de

hadde ved hjemflyttingstidspunktet, og pa hvilke@tenskaden har pavirket familien generelt.

Vi gnsker a fa innsikt og kunnskap om barn somnedige av ryggmargsskadde. Vi haper denne
kunnskapen kan hjelpe de ulike rehabiliteringsesrietsom behandler ryggmargsskade, til a
arbeide slik at de fremmer helse og forebyggerlprobr, ved a sette barna og foreldrene i stand
til & mestre situasjonen de er i.

1.2. Problemstilling og forskningsspgrsmal
Malet med denne oppgaven er a prgve & komme medsnad hypoteser pa var problemstilling

som er som falger: "Hvilke behov har familien nér & foreldrene padrar seg en alvorlig

ryggmargskade? ” | den forbindelse gnsker vi asstalgende forskningssparsmal:

- Hva kan rehabiliteringsenheten gjgre for & dedt®a og foreldrene i stand til & mestre

situasjonen de er i pa best mulig mate?

- Hva kan nettverket gjare for & sette barna ogldioene i stand til & mestre situasjonen
de er i, pa best mulig mate?

Tidligere forskning pa barn med ryggmargsskaddeldoe, har vist at det & ha en mor eller far
i rullestol, ikke utgjer noen risiko i seg selv. Waovedfokus har derfor veert akutt- og

rehabiliteringsfasen. Med rehabiliteringsfasen memegsa den fgrste perioden hjemme, far



livet faller mer pa plass. Hvordan familiene mesttisse utfordrende periodene vil, slik vi ser

det, har betydning for hvordan familiene fungeestese.

1.3. Oppgavens oppbygging
Oppgaven er delt opp i seks kapitler. | innlednkagsttelet, vil vi ga videre med & gjare rede

for begrepet "barn som pargrende”. Deretter viprdsentere lovendringene som kom i 2010,
som ga norske helseinstitusjoner ansvaret for siepgenes barn ogsa skal bli ivaretatt. Vi vil
ogsa gjare kort rede for risikofaktorer som karekmmme nar barn blir pargrende. | siste del
av dette kapitelet vil vi beskrive hva en ryggmaikgsle er, og hvilke fysiske konsekvenser som
falger med. Vi vil ogsa kort beskrive rehabiliteygforlapet hos en ryggmargsskadeenhet. |
kapittel 2 vil vi gjare rede for de teoretiske fdedsesrammene som har betydning for
oppgavens problemstilling. Aktuell forskningslitéur vil ogsa bli presentert. De metodiske
valg vi har gjort for & belyse oppgavens problelirst, og de underliggende
forskningsspgrsmalene, vil vi gjgre rede for i kelp8. Etiske refleksjoner blir ogsa presentert
i dette kapitelet. Kapitel 4 vil gi en presentasjog analyse av funnene som er gjort i
undersgkelsen. Vi vil ogsa belyse funnene med aeleteori og forskning. Vi har valgt a
presentere analysematerialet kronologisk. | kagitelil vi diskutere aktuelleutfordringer
knyttet til var problemstilling og vare forskningessmal. Avslutningsvis vil vi oppsummere
oppgaven som en helhet og konkludere pa bakgrurforavog diskusjon. Forslag til videre

forskning og fagutvikling vil ogsa presenteres.

1.4. Barn som pargrende
Tradisjonelt knyttes paragrende begrepet til vokspasientens familie som kan involveres og

ta ansvar ved for eksempel sykdom og ulykker (Yitier 2012). Som voksen/myndig er man
ogsa barn av sine foreldre, og de som overlever feireldre vil far eller senere oppleve & bli
paragrende til sine foreldre. Det er i midlertididé denne gruppen pargrende barn vi henviser
til i denne oppgaven. Vi forholder oss til begrejietrn som pargrende” slik helsepersonelloven
gjer. Barn som pargrende i denne sammenheng er mindedéaig. Det er et viktig poeng at

barn ikke er pargrende slik voksne er pargrendeefe pargrende som voksen, innebaerer ofte



plikter og omsorgsoppgaver. | helsedirektoratetiskniv om "barn som pargrende” star det at
barn skal forbli i sin rolle som barn, og at dedldkal pata seg voksenoppgaver selv om barnas
omsorgspersoner ikke i tilstrekkelig grad kan ivaene foreldrefunksjoner (Helsedirektoratet,
2010). Begrepet "barn som pargrende” brukes i lowanbarn av pasienter med psykisk
sykdom, rusmiddelavhengighet eller alvorlig sonkasisade eller sykdom. Barn som pargrende
av ryggmargsskadde er en del av gruppen "alvooigegisk skade”. Lovbestemmelsene gjelder

bade for biologiske barn, stebarn, fosterbarn, tidogrn og andre.

Vi vil na redegjgre for endringene som kom i hetsepnell- og spesialisthelsetjenesteloven i
2010, som ga helseinstitusjoner i Norge et lovgaagvar for barn som pargrende. Deretter vil
vi kort gjgre rede for mulige konsekvenser som learbg sykdom kan medfgre for barn som
paragrende. Nar barn som pargrende har veert disksiteevet om og forsket pa, har det ogsa
veert et stort fokus pa barn som patar seg storeomyssppgaver i familien, ogsa Kkalt
parentifiserte barn eller Young Carers som de kallengelsk litteratur (Ytterhus, 2012). Selv
om dette ikke er et fokusomrade i var oppgave, etrviktig & ha en forstaelse av mulige

konsekvenser av det & veere et pargrende barnl dénor kort gjare rede for dette begrepet.

1.4.1. Helsepersonell- og spesialisthelsetjenestelo  ven
Den 1. januar 2010 ble det gjennomfgrt en endringhelsepersonelloven og

spesialisthelsetjenesteloven som tar sikte pa kestyettighetene til barn som pargrende.
Lovendringen ble opprinnelig initiert pa grunn av generell misngye med helsepersonells
oppfelging av barn med psykisk syke foreldre oghbar rusmisbrukere (Ot.prp.nr 84, 2008-
2009). Underveis endret satsningen seg slik atédaalvorlig somatisk syke og skadde foreldre

ogsa ble inkludert.

I'lov 2. juli 1999 nr. 64 om helsepersonell § 1tfa det at helsepersonell skal avklare om aktuell
pasient har mindrearige barn. Det fordrer altséhelseforetaket har inntaksrutiner som
kartlegger slik informasjon. Dersom pasienten hanpskal helsepersonell bidra til a ivareta
behovet for informasjon og oppfalging som barnet ka (Lov om helsepersonell § 10a). Det
betyr i praksis at helsepersonell skal samtale pasienten om barnets informasjons- eller

oppfalgingsbehov. Barnet eller andre som har omiwrigarnet, skal ogsa fa tilbud om & delta
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i en slik samtale (ibid). Videre skal helsepersbireihente samtykke til & foreta oppfalging

som helsepersonellet anser som hensikismessigk&)ekke overta ansvaret som foreldre,

kommunen eller andre har for oppfelging av barmein de skal medvirke og samarbeide slik
at banet far tilstrekkelig informasjon (Ot.prp.i#, 2008-2009).

I lov 2. juli 1999 nr. 61 lov om spesialisthelsegsten § 3-7a, om barneansvarlig personell star
det at helseinstitusjoner som omfattes av denreniaskal ha personell som spesifikt har ansvar
for & sgrge for at de falger opp mindrearige bam er pargrende, og at helsepersonelloven blir

fulgt i forhold til denne gruppen.

Ei ordning med barneansvarleg ved helsefgretakyatari sjukehus og private
institusjonar som har avtale med helsefgretaka @kig organisatorisk laysing for a
styrkja den rettslege stillinga til borna ved alegrsjukdom m.m. hos foreldra. Ei slik
ordning vil hjelpa til & setja lovpalagde oppgaiveystem, men kan ogsa tena som ei
plattform for utvikling av lokale initiativ (Ot.prpr 84, 2008-2009:6).

For at barn som pargrende skal bli ivaretatt p§gahmate over tid, er det viktig med et godt
samarbeid mellom de ulike offentlige tjenestenelsefgersonell, og da seerlig de som er
barneansvarlige, ma derfor skaffe seg oversikt @ksisterende tilbud lokalt og regionalt.
Etableringen av flere barneansvarlige i spesials#gtjenesten kan fare til et bedre samarbeid
mellom ulike offentlige og kommunale tjenester. ©ndhgringsrundene for disse
lovendringene, gnsket blant andre Fellesorganisasjog Fagradet innen rusfeltet i Norge at
den som skulle pata seg jobben som barneansvédite sha ngdvendig videreutdanning og
spesialkompetanse rettet inn mot utsatte barn gg.ubepartementet mente imidlertid at det
ikke skulle stilles seerskilte kvalifikasjonskraud tle barneansvarlige. De mente det var
arbeidsgivers ansvar a finne rett person til destiléingen, og at et eventuelt behov for
kompetanseheving ma vurderes. Oppsummert kan manfeimalet med lovendringene er a
sikre at barns som pargrende far dekket sine besgat pasienter far tilbud om hjelp til a
mestre foreldrerollen. Loven skal ogsa sgrge fodréekoordinerte tjenester mellom

spesialisthelsetjenesten og tjenester ute i kommeuf@t.prp.nr 84, 2008-2009).



1.4.2. Risikofaktorer
Det er farst viktig & understreke at det ikke dveseykdommen til foreldrene som er avgjgrende

for barnas situasjon, men de konsekvenser sykdonhanepa foreldrenes evne til & gi god nok
omsorg overfor sine barn (Ytterhus, 2012). Selvesrav foreldrene har en alvorlig sykdom,
betyr ikke det at den automatisk innvirker negatp& foreldrenes utgvelse av sentrale
foreldrefunksjoner. Nar noe alvorlig skjer med erefder, vil det pavirke barna og familien
som en helhet. Hverdagen kan endre seg og livetbkaannerledes. For barn kan en slik
situasjon pavirke fglelsen av trygghet og beskstteBarn som pargrende kan veere i en utsatt
og sarbar situasjon. Samtidig er det viktig & iglamme at det ogsa er et mestringsperspektiv i
dette (ibid).Fra et systemteoretisk perspektiv kan familien sgesom et sosialt system. De
ulike medlemmene vil gjensidig pavirke hverandracrBgjar relasjonelle erfaringer og er aktive
deltakere i livet allerede fra fadsel. De deltaamspillet i familien og er opptatt av hva andre
tenker og faler. Selv forholdsvis sma barn ermgttl a ta andres perspektiv og a vise omsorg
(Stern, 2003). Det er helt naturlig for barn & beky seg og lure pa hva som skjer nar ting
endres. De vil da ogsa gjerne hjelpe til etterdbeshe. Mange barn som opplever at en foreldre
blir alvorlig syk, faler ofte redsel som kan veergttet til en uforutsigbar hverdag og endringer

i samspill og familierutiner.

| den norske faglitteraturen brukes ofte begrepeemtifisering til & beskrive barn som tar pa
seg store omsorgsoppgaver. “Parentifisering eramgster av familieinteraksjon hvor barn og
ungdom tildeles roller og ansvar som innenfor dekakur normalt utfgres av voksne
omsorgsgivere” (Haugland 2006:211). Haugland (2@@@yper videre at parentifisering kan
ha en rekke negative fglger for barn. Det kan béamtet skape negativ innvirkning pa barns
sosiale utvikling, skolegang, selvfglelse, idemtdg psykiske helse. Grovt sett finnes det to
ulike foreldre og familieproblemer som kan fgredil barn kan bli parentifisert. Den farste
kategorien er familier med store belastninger pdngrav sykdom eller kriser. Den andre
kategorien er umodne foreldre som prgver & dekietsthov gjennom sine barn. Det uttrykkes
mer bekymring for barn som far ansvar for emosjengbpdrag enn praktiske oppdrag. Slik vi
ser det er det viktig & understreke at sykdom dasteinger i familien ikke automatisk betyr at
barn blir parentifiserte. Winton (2003) papekepatiologi hos disse barna kan utvikles nar barna
far ansvarsoppgaver som er uoverkommelige og lignesr barnets utviklingsmessige

modningsniva. Nar foreldre er umodne og opptrearilige roller i samhandling med barna,
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nar barns behov og interesser blir oversett ogbaéna ikke blir anerkjent for det de gjer.

Dersom syke familiemedlemmer mottar hjelp i en sii&trekning at forholdene rundt barna
ikke innvirker pa deres normale liv og helse, kkté sykdommen i seg selv innvirke negativt
pa barna. Det faktum at mor eller far har en ryggsskade betyr altsa ikke ngdvendigvis at
deres barn er skadelidende. Med andre ord sékéilék ryggmargskade automatisk innvirke pa

foreldrenes utgvelse av sentrale foreldrefunksjoner

1.5. Ryggmargsskade og rehabilitering
I denne delen av oppgaven vil vi gi en kort innfigri hva en ryggmargsskade er og hvilke

konsekvenser det medfgrer bade medisinsk og pkaktisverdagen. Var kropp og vart
nervesystem er et komplisert og komplekst systemgnéker derfor & gi leseren en kort
innfaring i hva er ryggmargsskade er. | neste kalpibppgaven vil vi gjgre rede for forskning
pa reaksjoner og psykologiske fglger av en ryggsskade. Vi vil ogsa gi kort informasjon om
de tre ryggmargsskadeenhetene i Norge og om hvoetabiliteringen foregar der. | denne
oppgaven bruker vi forkortelsen RMS for ryggmargekie. Ryggmargsskadeenheten og
rehabiliteringsenheten brukes begge som en betgpélde tre sykehusenhetene i Norge hvor

rehabilitering av ryggmargsskadde foregar.

1.5.1. Hva er en ryggmargskade
Dette avsnittet om hva en ryggmargsskade konkret e¥r hentet fra "ABC for

Ryggmargsskadde” som er utgitt av LandsforeningeiRf/ggmargsskadde, ogsa kalt LARS, i
samarbeid med Helsedirektoratet og fagpersonedeeitle ryggmargsskadeenhetene i Norge
(LARS, 2012). En skade pa ryggmargen forekommatiklsjeldent. Hvert &r rammes mellom
10 og 20 personer pr. million innbygger i Norge @3, 2012). Grunnen til at ryggmargsskader
forekommer sjelden, er at ryggmargen ligger godkipttet i en kanal i ryggseylen. Ryggsaylen
bestar av 29 ryggvirvler som er bundet sammendudbi&nd, bruskskiver og muskler. Kroppens
sentralnervesystem bestar av hjernen og ryggmarkggrnen sender signaler gjennom
ryggmargen og ut i det perifere nervesystemet.dfaqgn med en ryggmargskade kan altsa ikke
bevege visse muskelgrupper fordi signalene hjeseader, ikke kommer igjennom ryggmargen

og ut til de bestemte muskelgruppene. Lammelser dgs@ oppsta som en falge av slag,
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blgdninger og traumatiske hodeskader. Da liggexkérse til lammelsen i selve hjernen og ikke
i et brudd i nervetrddene. Ryggsgylen deles oje ideler. Nakken, ogsa kalt cervicaldelen,
som bestar av 7 brystvirvier. Brystet, kalt thotdkéen, som bestar av 12 brystvirvler,
korsryggen, kalt lumbaldelen, som bestar av 5 kggrirvler og tilslutt bekkenet, kalt
sacraldelen, som bestar av 5 sammenvokste bekkkmvido hayere opp i ryggmargen skaden
sitter, jo starre del av kroppen er lammet. Seméralesystemet styrer ikke bare musklene, men
ogsa hudfglelsen. Grovt inndelt kan man si at enlsk nakkevirviene betyr lammelser i ben,
mage, rygg og helt eller delvis lammelser i skulaien/hender. Desto lengre ned i nakken
skaden sitter, jo mer funksjon er intakt i armeB®. skade i ryggmargens gvre del av
brystregionen betyr full funksjon i armer, delvisiksjon i bryst/mage/rygg og ingen funksjon

i beina. En skade i overgangen mellom brystvirviege&orsryggvirviene betyr full funksjon i
armer, bryst, mage, rygg og ingen funksjon i bekfraskade i helt gverst i nakken kan fare til
dad fordi pustesenteret rammes. Ved gyeblikkelggghjelp kan man overleve ved hjelp av en
respirator. De fleste kjenner til Supermann, Cbhpker Reeves, som er et eksempel pa dette.
Det er to mater & skade ryggmargen pa. Traumatikesler og A-traumatiske skader.
Traumatiske skader oppstar ved ytre traumer/skadefer eksempel fall, trafikkulykker og
stup. A-traumatiske skader oppstar for eksempairpén av svulster, blgdninger, prolapser,
infeksjoner osv. Det er fullt mulig & fa et bruddyggseaylen uten & fa lammelser. Det er farst
nar selve ryggmargen blir skadet, at det oppstémmalser. Et klassisk eksempel er at

beinsplinter fra bruddet gar inn i ryggmargen otideuover nervetrader.

Tilslutt skiller vi mellom komplette og innkomplettskader. De med komplette skader har
skadet alle nervetradene pa skadestedet. De mésbnimbette skader, har fortsatt noen
nervetrader som ikke er skadet. Det finnes derksempler pa personer som har fatt en
ryggmargsskade i nakken, som likevel kan ga, memsar darlig muskelfunksjon i armer og
hender. Da er altsa nervetradene til armene ogemenddelagt, mens nervetradene til beina er
intakte. Ved en komplett skade er det som ofteterke a forutsi hvilket skadeniva pasienten vil
fa pa et tidlig tidspunkt. Ved en innkomplett skadedet vanskeligere a forutsi det endelige
skadenivaet og pasienten kan i noen tilfeller oppleforbedringer i lang tid etter
skadetidspunktet. En kan si at en komplett skatke ef mer forutsigbar. Det forskes mye pa



hvordan man kan reparere ryggmargen og dermedofdp&funksjoner tilbake, men per dags
dato finnes det ingen behandling.

1.5.2. Praktiske konsekvenser av en ryggmargskade
En ryggmargsskade vil fagre til at mange av kroppkmdksjoner ikke lenger fungerer som

normalt. Etter en slik skade ma man bli kjent mezbken sin pa nytt, og det som tidligere var
en selvfglge kan na bli problematisk. Den mest l[gfde falgen av en RMS er at man far

lammelser i muskulaturen. Som utlgser et behokdmnpenserende tiltak som for eksempel
tekniske hjelpemidler, tilrettelegging av omgiveiseng personlig assistanse. (Hjeltnes, 2004).
Det finnes i dag mange hjelpemidler som gjar ategelseshemmede kan klare seg bra i
hverdagen, til tross for at de ikke kan ga. Bilér litstyrt med handkontrollert gass, brems og
heis for de som trenger det. Det finnes mange WHigiser som kan installeres slik at man

kommer seg inn i egen bolig og mellom etasjer. fivetes ogsa utstyr som gjar at man kan

komme seg ut i naturen. Ulike aktivitetshjelpemidienes ogsa som blant annet armsykler, sit-
ski, piggekjelker, golfstoler og basketstoler. Aelpemidler er det meste gratis. Regelverket
for & fa tildelt hjelpemidler til aktivitet, er ued endring. Far fikk kun personer under 26 ar
tildelt disse hjelpemidlene. Manglende fysisk tieéegging eller forstaelse fra andre, kan ofte
oppleves som et stgrre problem enn selve skadetiriel, 2004).

Det er i midlertidig flere alvorlige fglgeskademeselve lammelsen og som gir stor innvirkning
pa livet til de med RMS. Det autonome nervesysteogga kalt det ufrivillige nervesystemet,
styres delvis gjennom ryggmargen. Bleeretamming, mftanksjon, blodsirkulasjon,
temperaturregulering og seksuell funksjon styrek &ker delvis gjennom det ufrivillige
nervesystemet (LARS, 2012). | undersgkelser sogjoer med mennesker med RMS oppgir et
stort flertall at det & ikke kunne gd, ikke er dlenste fglgeskaden av en RMS. De fleste oppgir
at enten tarm-, urinveis, eller smerteproblematikiee det som innvirker mest negativt pa
livskvaliteten (Young, 2003). Mennesker med RMSelewfte som bade frisk og syk. De
betrakter seg selv hovedsakelig som friske, sagwidim de prgver a unnga komplikasjoner som
gjer dem syke. Vi vil komme naermere tilbake til kslpgiske falger, mestring og tilpasning til

livet ved & leve med en ryggmargsskade.



1.5.3. Rehabilitering av RMS i Norge
| Norge foregar rehabiliteringen av ryggmargsskadeig Sunnaas sykehus HF pa Nesodden,

St. Olavs Hospital i Trondheim og Haukeland uniitetssjukehus i Bergen. Sunnaas sykehus
HF er et rent rehabiliteringssykehus og er landtgsste sykehus med rehabilitering som
spesialfelt. Pa St. Olavs Hospital og HaukelandeByk behandles ryggmargsskadde pa en egen
avdeling pa sykehuset. Pasienter ankommer retabiliisenheten farst nar de er medisinsk
stabile. Personer som far en alvorlig traumatigjgngargskade behandles som oftest farst pa
Ulleval sykehus, far de blir overfart til SunnaBgtte gjelder de som tilhgrer Helse Sgr-@st. Sa
fort pasienten er ute av den kritiske fasen, ovedale til rehabiliteringsenheten. Av de tre
rehabiliteringsenhetene, er Sunnaas den stgrstmads har 36 sengeplasser med seksjon for
ryggmargskader, multitraumer og nevrolog. St. Olaes 10 sengeplasser pa avdeling for

ryggmargsskadde, mens spinalenheten pa Haukelad@ ls@ngeplasser.

Rehabiliteringen er malrettet og systematisk. eley den farste uka samles pasienten med det
tverrfaglige teamet til et malmgt&eamet bestar som regel av en ansvarlig lege, ®ikep
hjelpepleier, fysioterapeut, ergoterapeut, psykosogionom og ved behov en spesialpedagog.
Pa malmgater settes mal og delmal som pasienterang team skal jobbe etter. Malmgtene
holdes som regel en gang i maneden, hvor delmdlenes og nye mal settes. | lgpet av
rehabiliteringen fokuseres det pa opptrening awkstyog funksjon, gjenvinning av
selvstendighet, kompetanse om egen diagnose ogelfenestring i hverdagen, til tross for
funksjonsnedsettelsene. Det psykiske aspektetogbd vektlagt og pasienter far tilbud om
psykolog. Tilpasning og tilrettelegging av bosteakrmiljg, eventuelt bil og arbeidsplass er ogsa
en viktig del av prosessen. Pa de tre rehabiligsenhetene er det ogsa ansatt
brukerkonsulenter. Dette er ansatte som selv Harireg med a leve med en ryggmargsskade.
De fungerer som motivator, erfaringsbanker og skapéatnere. De deltar ogsa i pasientenes

opplaeringstilbud.

Nar det gjelder besgk, kan pasientene ta imot bse&dénge de falger rehabiliteringstilbudet.
Det er ingen faste besgkstider, men ofte foregawhea kveldstid. Det oppfordres gjerne til at
familie og naere venner ogsa skal delta og se péngen som foregar. Det legges vekt pa at

pargrende ogsa skal fa en forstaelse av skaderhabiliteringsprosessen. Neer familie har ogsa
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mulighet til & sove over pa rommet til pasiented, g eventuelt familierom eller pa

sykehushotellet. Sistnevnte finnes ikke pad Sunrasienter som har barn, har mulighet til a
ha familien pa besgk over helgen. Det finnes dessiuegen tall pa hvor mange pasienter dette
gjelder i snitt. Muligheten for overnatting kan weariktig for mange pargrende med lang
reisevei. Nar pasienten er klar for det, oppfordiesstil & reise hjem pa permisjon. Dette skjer i
helgene. Det anses som viktig at pasienten fardale og oppleve hverdagens utfordringer
hjemme, far den endelige utskrivingen. For pasreatggveisfra er dette dessverre ikke alltid
like lett. Dette er ogsa i trad med Velferdsmeldindra 1994/95, som sier at rehabiliteringens

n_

mal er "& gjenvinne, bevare eller utvikle funksjevise/mestringsevne, og/eller legge
forholdene til rette i miljget rundt menneskene reidte pa starst mulig grad av selvstendighet

og livskvalitet pa egne premisser" (Conradi & Ratehriksen 2004:23).

2. Teoretiske perspektiver
Mestringsbegrepet er et stort og teoretisk begoep det finnes mange definisjoner og teorier

pa. Det engelske ordet for mestring er "to copehduetyr & takle eller handtere. Mestring
handler om ulike faktorer for 8 komme seg viderep&od nok mate, som for eksempel a takle
stress, pakjenninger, sykdom eller & greie noegefilgind. Det handler ogsa om & bruke de
ressursene man har, for & bedre en situasjon (fitk&laHeggen, 2007). Behovet for mestring
oppstar spesielt nar et mennesket opplever pakjganieller belastninger, for eksempel
dadsfall, skilsmisse eller far en alvorlig sykdoBegrepet er derfor ofte brukt innenfor
stressforskning (ibid). Det er bekreftet at ddbebindelser mellom ulike typer mestring og god
psykisk helse, men sammenhengene er ikke ngdvesdigesere og enkle. Noen former for
mestring er sterkere knyttet til god psykisk hedsen andre (Lazarus & Folkman, 1984a).
Begrepet mestring kan gi forestillinger om at maetdet vellykkede mennesket eller den
vellykkede pasient. Et vellykket mestringsforsdikunne gke den generelle motivasjonen som
legger grunnlag for nye mestringsforsgk (Sommeldchio98). Slik kan mestring ogsa gi
uheldige konsekvenser, da mislykkede mestringskorsfler bruk av dysfunksjonelle
mestringsstrategier som a flykte fra problemet, kizmlre motivasjon for nye mestringsforsgk

eller i verste fall gke stressnivaet og bidra titdusere god helse.
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Vi vil kort gjgre rede for de viktigste momentengre utvalgte mestringsteorier vi mener gir
god bakgrunnsforstaelse for hvordan menneskerkaeshandtere stresspregede livshendelser.
Teoriene er komplimentzere ved at de viser til mekeis tro pd seg selv og pa det & kunne
mestre. En positiv innstilling pavirker mennesketése, akademiske og atletiske prestasjoner
til det bedre. Samtidig beskytter det mot depresgiress og negative reaksjoner. Positiv
tankegang, eller positiv psykologi preger i dagilitabing og rehabilitering av personer med
somatiske sykdommer og ulike funksjonsnedsettélaande, Lerdal & Stubrud, 2011). | den
forbindelse vil vi vektlegge betydningen av positisykologi nar vi gar videre inn pa mestring
og RMS. Vi vil ogsé vise til resiliensforskningenns blant annet innebzerer & ha tro pa
framtiden, til tross for usikkerheten som pregeagliggivet. Borge (2010) papeker at resiliens er
vesensforskjellig fra mestring ved at resilienseldan forstas i sammenheng med god fungering

under stress. Mestring derimot, kan forstas som gaahgelfull eller darlig.

2.1. Mestringsperspektiver
Det er et menneskelig anliggende a lete etter ngemimed livet. Dette blir saerlig viktig nar

livssituasjonen blir vanskelig. Det er mange matéorgke og handtere en vanskelig situasjon
pa. Noen reagerer med fremtidspessimisme, mens ag#er lgsninger og far pAgangsmot. Det
er flere faktorer som er avgjgrende for menneskedstring av stresspregede livshendelser.
Forskning viser at mange, til tross for at de tésetor alvorlige fysiske nedsettelser, opplever
at deres livskvalitet er like god etter, som feadd(Griffiths & Kennedy, 2012). Vi mener det

er viktig a forsta de mekanismene som gjgr at disseneskene mestrer hverdagen.

2.1.1. Opplevelse av sammenheng
Den teoretiske modellen til Aaron Antonowski er tsghninnenfor mestringsforskningen.

Teorien omhandler blant annet begrepet salutogesesekan oversettes til sunnhetsskapende
(Sommerschild, 1998). Det salutogenetiske perspskttar utgangspunkt i hva som er
helsefrembringende for mennesket (Waaktaar & Gari2D00). Dette i motsetning til & veere
enten syk eller frisk. Mennesker med RMS beskrifs som bade frisk og syk. De betrakter

derimot seg selv i hovedsak som friske (Hjeltn€943. Han mener ogsa at alle utvikler grader
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av generelle motstandsressurser i livet (Sommeddsct®98). Antonowski hevder blant annet
at en grunnleggende tillit til seg selv, er en vesssom pavirker hvordan vi er i stand til &
handtere situasjoner vi star overfor (Midsunds2@05). Han beskriver det som det enkelte
menneskets "sence of coherence” eller oversatinadilsk "opplevelse av sammenheng
(Sommerschild, 1998). For & kunne oppleve en slikraenheng i tilveerelsen, ma man kunne
forsta situasjonen, ha tro pa at man kan finne tielasninger og finne mening i & forsgke pa
det (ibid). Det betyr med andre ord at det somraffer er forstdelig og oppleves som ordnet,
strukturert og tydelig. Videre at man har en oppls& av a ha tilstrekkelig ressurser for & kunne
mgate ulike situasjoner i livet. Tilslutt at man m@pleve at man er delaktig i det som skjer, noe
som gir motivasjon for & mestre (Midtsundstad, 30Dpplevelse av sammenheng kan gi en
grunnleggende tillit til at ting ordner seg (Someudild, 1998). Dette er viktig bade for voksne
og barn, men forskjellen er at barn ma ha hjela e disse sammenhengene. Barn har behov
for & fa informasjon pa mater som skaper sammenbgngening. Barn forstar ikke alltid hva
som blir formidlet, blant annet fordi deres kogvetutvikling ikke er ferdig utviklet (Hundeide,
2003).

2.1.2. Mestringstro
En annen forsker, Albert Bandura etablerte en kkemnitiv teori, en sakalt "self- efficacy”

som oversatt til norsk handler om "troen pa megtriffeorien bunner i menneskets leering og
personlighet. Teoriene skiller mellom "efficiacygectations”, forventninger og tro pa a veere i

stand til & handtere en bestemt oppgave og "outexpectations”, forventninger om hva som

kommer til & skje hvis man handterer oppgaven (&&H2012). Bandura hevder at disse
mestringsforventningene er knyttet til egenskael personen, tidligere erfaringer i mgte med
utfordringer og omfanget av utfordringen. Ut i flette pavirkes personens valg av mal, adferd,
motivasjon, anstrengelse, forventninger om a lykkg@$ivordan man fglelsesmessig reagerer.
Bandura hevder at personens tro pa egne evnekdittéollere en belastende situasjon og evne
til & regulere sine reaksjoner, har betydning fallet. Personer med lav mestringstro kan ha
en negativ selvvurdering og uhensiktsmessige taét@msom kan forverre eller forlenge en

belastende situasjon. | verstefall kan personeiklatdepresjon
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2.1.3. "Ways of coping”

Lazarus og Folkman har indentifisert ulike mestsstgategier og kommet frem til falgende
definisjon pa mestriny The prosess of managing demands (external or ad)etrat are
appraised as taxing or exceeding the resorceqidlson "(Lazarus og Folkman,
1984a:283)De forklarer at spesifikk mestring er mer ustabiih stabilt pa tvers av
situasjoner, og er ikke knyttet til personligheatskk. Det er derimot en pagaende
interaksjonsprosess mellom individ og miljg. Modalkkiller mellom generell mestring av
livsutfordringer og handtering av ulike hendeldgtfallet pavirkes blant annet av statte
personen far til & mestre belastningen, personges wurdering av belastningens betydning
og mobilisering av mentale og praktiske krefter skieg, eller coping, sees pa som
handtering av stress der ikke alle problemer kaadgMestring innebaerer en mobilisering av
krefter, eller effort, bade atferdsmessig og kdghiBelastninger kan vaere mer krevende enn
man fgler seg kompetent til. Man ma derfor handdeteéndre eller ytre kravet som pafares
individet, i samspillet med miljget (Lazarus & Folkn, 1984a). Teorien skiller ogsa mellom
problemfokusert og emosjonsfokusert mestring. Deblpmfokuserte mestringen er rettet
direkte mot problemet, som for eksempel at manereignnfinne seg med situasjonen. Den
folelsesfokuserte mestringen regulerer fglelser sppstar i stressfylte situasjoner, som for
eksempel at man distanserer seg fra negative bemggt fra omverdenen (Sommerschild,
1998). Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DeLon&i€3ruen (1986) gjorde en "Ways of
Coping” undersgkelse, hvor blant annet betydniragesosial stagtte ble identifisert som en

mestringsstrategi bade for problemfokusert meswipéplelsesfokusert mestring.

2.1.4. Primeer og sekundaerkontroll
Nar man far en alvorlig sykdom eller skade, er idebvedsak to mater & forholde seg til

problemet pa, endring eller tilpasning. Man kanterebppmerksomheten mot de ytre
betingelsene og endre dem eller man kan fokusesegaselv og egen tilpasning. A kunne
mestre a ha kontroll over egen tilveerelse, er nditeingens optimale mal. Heckhausen og
Schulz bruker begrepene primaer og sekundaerkonfiahold til endring og tilpasning, som

mestringsstrategier. Tilpasning involverer to pesee, primeerkontroll som er forsgk pa &

forandre miljget for a tilpasse det til selvet egisndaerkontroll som handler om hvordan selvet
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endres for 4 tilpasse seg omgivelsene (Grue, 2@ Iksempel pa primaerkontroll kan veere
nar den ryggmargsskadde tgmreren omskolerer séghtil byggingenigr for samme firma.
Sekundeerkontroll kan for eksempel veere en persamh nyggmargsskade som refortolker
situasjonen ved a finne positive sider av skadérekEempel fra praksis er bestefaren som far
skade brukte mye av sin tid pa aktiviteter somiang, jakt og fiske. Etter skaden brukte han
mye energi pa & ergre seg over at han ikke lengenecdelta pa disse aktivitetene. Gjennom
samtaler med en ansatt pa rehabiliteringsenhetdnhéin hjelp til & endre sin tankegang. |
etterkant takket han den ansatte for at livet laukle fatt en ny og bedre mening. Han hadde

fatt en tettere relasjon til sine barnebarn, nae ga han ny livsglede.

Hjertnes, Lindstrgm og Sam (2005) forklarer atic##n vestlige verden har veert noe ensidig
betoning av individets mestring og kontroll, samehdktive problem - og endringsorienterte
maten & mestre pa. Ulike former for sekundaerkdrapgifattes i den vestlige verden, i moderat
grad, som adekvate og gode mestrings - og kordrolér. Sekunaerkontroll kan betraktes som
former for unngaelsesstrategier, realitetsforvrémger og psykisk forsvar. Et slikt syn vil
bestefaren, fra eksemplet over, sin mate & handfiéwasjonen pa, bli betraktet som en
realitetsforvrengning. | den gstlige verden veldgkegakseptering av situasjonen som en del av
det & underordne seg fellesskapets mal, noe swiktigere enn personlige mal (Hjertnes et al.,
2005). Var oppfatning er at denne maten a tolkersdderkontroll pa ikke ngdvendigvis er sa
sort/hvitt. Til tross for at en slik tilpasning kaedusere personens egne valgmuligheter, kan
personen ogsa fa andre muligheter han ellers iklesf&tt uten a ha skadet seg. Noe som faktisk
kan ha gjort hans liv mer meningsfylt. Dette gjegilgys ogsa Antonowski sin mestringsstrategi,
som blant annet handler om & veere delaktig i &finem til lasninger pa problemet. Dette
hevder Antonowski vil gi motivasjon til & mestrdikS/i ser det, vil det veere forskjell pA om
man blir "tvunget” inn i et spor i livet for & undedne seg fellesskapets mal, fremfor selv a
veere delaktig i tilpasningen man gjgr. Heckhausgrschulz (1995), forklarer at primaer og
sekundaer kontroll kan vaere sammenvevd eller skdtelen ene til den andre, ut i fra hvilke
utfordringer man mgter. Slik vi ser det, sammeefatlette ogsa med Lazarus og Folkman sin
definisjon pad mestring, som blant annet handlemabmestring er stadig skiftende kognitive og
handlingsrettede forsgk som tar sikte pa handteesifikke ytre og/eller indre utfordringer
(Lazarus & Folkman, 1984b).
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2.2. Mestring av ryggmargsskade
For et halvt arhundre siden, var det & fa en ryggeskade forbundet med alvorlige

konsekvenser, bade helsemessig og sosialt. De grggskadde som overlevde traumet ville
ikke kunne fungere i samfunnet, og ble som oftéatg®rt pa en institusjon. Det har veert en
enorm medisinsk og sosial utvikling fra den tidnfirél i dag. DeVivo, Richards, Stover & Go
(1991) gjorde en studie fra 1973-1991, hvor de &diyskvaliteten og livslengden til 13763
personer med ryggmargsskade. Tallene viste at detvéert en dramatisk forbedring for
ryggmargsskaddes livskvalitet og livslengde. Detdl dikevel sies at det er betydelig hgyere
dadelighet blant ryggmargsskadde i utviklingsldioddi de ikke har et velutviklet medisinsk
tilbud. | tillegg har samfunnet generelt blitt makluderende og de tekniske hjelpemidlene
ryggmargsskadde har, er forbedret. Dette har ibrattmange ryggmargsskadde deltar i
samfunnet pa lik linje som funksjonsfriske. Mangggmargsskadde er helt selvstendige i
hverdagen og mottar ingen praktisk hjelp fra komemube kjgrer bil selv, jobber, benytter seg
av offentlige tilbud, tilbringer tid med venner tamilie og deltar i ulike fritidsaktiviteter bade

utendgrs og innendgrs. Dette pavirker naturliggisdiomenneskets livskvalitet.

2.2.1. Stadiepreget sorgprosess?
Fagfolk har i lang tid trodd at ryggmargsskaddegjegnom en stadiepreget sorgprosess med

sinne og depresjon, fgr de klarer & godta sinsjibmeng starte tilpasningen tilbake til samfunnet.
Forskning har konkludert med at denne tenkningefieieng det faktisk er tilfelle at de fleste
ikke blir deprimerte. Det er ikke noe forutsigbarh psykologiske fglgetilstander av RMS.
Responsen er individuell og avhenger av individueljenskaper og eksterne faktorer. Mange
gar gjennom en sorg over tapt kroppsfunksjon, meméan liten prosentandel far en klassisk
klinisk depresjon. De som opplever en slik depmsjtir det som oftest i akuttfasen
(Dezamaulds & lichef, 2002). Pollard og Kennend9Q@) undersgkte 87 personer med en
traumatisk ryggmargsskade tolv uker etter skadetidktet. Deretter ble de samme personene
undersgkt ti ar etter. To-tredjedeler av personiste ingen symptomer pa depresjon. Andelen
deprimerte hadde ikke forandret seg stort overi énstperiode. Disse resultatene tyder pa at
mange mennesker som lever med ryggmargsskade héndkensekvensene av sin

funksjonshemming, uten betydelig nivaer av psykolpgi. De mestringsstrategiene den
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enkelte innehar, viser seg sveert viktige for karidty tilpassing (ibid). En gjennomgang, sakalt
review article, av forskning pa ryggmargsskaddegpsosiale tilpassing gjort av Galvin og
Godfrey (2001) fant at mellom 30-40% av ryggmargsisle utviklet en depressiv lidelse. De
fant altsa en noe hagyere sammenheng mellom RMS:pesioner enn Polland og Kennedy
(2007) som fant at kun 33 % viste symptomer paeaspn. Livstidsprevalensen for psykiske
lidelser pa befolkningen generelt, ligger pa 40R#iKehelseinstituttet, 2014).itteraturen viser

at psykologisk tilpasning til RMS i stor grad erdtsigbart ut i fra psykologiske variabler som
mestring og psykososiale ressurser. Studier visedlertidig at det ikke er noen sammenheng
mellom skadeniva og sjansene for a utvikle depresgalvin og Godfrey (2001) fant ogsa at
utbredelsen av rusmisbruk i populasjoner med RMSjabbelt sa hgy som i samfunnets
populasjoner som vil si 46 % mot 25 %. Dette kanidlertidig ha en sammenheng med at
populasjonen som misbruker rusmidler, ofte harrstgjanser for a fa en ryggmargsskade
(Galvin & Godfrey 2001, Stroud, Bombardier, Dyemiele & Esselman, 2011). Det kan ogsa
ha sammenheng med at flere ryggmargsskadde opples@opatiske smerter som ma
behandles med smertedempene medisiner. Noe som d@ier sjansen for & utvikle et
rusmisbruk (Hjeltnes, 2004).

2.2.2. En tilpasningsprosess
Nar en person far en ryggmargsskade, er konsekvenstere. De fysiske konsekvensene

avhenger av hvor i ryggmargen skaden sitter, mengsgkiske konsekvensene er som nevnt
uavhengig av skadested (Pollard & Kennendy, 20Bi)tyggmargsskade krever en evne til &
reorganisere seg selv og sitt liv. Sir Ludwig Gutm, en av pionerene innen behandling og
rehabilitering av ryggmargsskade, uttalte i 1948ehtbilitering etter ryggmargsskader krever
sterst mulig fysisk og psykologisk reorganisering den skadde personens varige
funksjonsnedsettelse, med sikte pa a gjenopprgdte élje til & leve og arbeide (Hjeltnes 2004).
Hans ord er i hgy grad gyldig den dag i dag. Titwag har blitt beskrevet som det endelige
malet i rehabiliteringen av ryggmargsskadde (Ma&n€hadds, 1999). DeSanto-Madeya
(2009) sier at tilpasning ma sees pa som en presessitvikler seg over tid, for mange opptil
flere ar. Tilpasning av en funksjonsnedsettelseliaarer en prosess der den ryggmargsskadde

ma tilpasse seg sin nye sosiale posisjon, og angEfatninger om en. Det innebzerer ogsa a ha
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tilgang til utdanning, arbeid og andre sosiale aeenkn tilpasningsprosess er ikke over fgr den
ryggmargsskadde og familien er reintegrert i saménDeSanto-Madeya sier videre at det er
sveert viktig at helsepersonell ikke bare arbeided men ryggmargsskaddes tilpasning. Like
viktig er det at familien som en helhet skal tilpaseg situasjonen.

En ryggmargsskade kan ramme hvem som helst, selvnge aktive menn er overrepresentert
(Hjeltnes, 2004). Nyere forskning tyder pa at eleen sammenheng mellom personlighet og
hvordan man mestrer ryggmargsskaden (Griffiths &y, 2012, Post & van Leeuwen 2012,
Pollard & Kennedy, 2007, Dezamaulds & lichef, 20G2alvin & Godfrey, 2001). Optimisme,
humor og Igsningsfokuserte mestringsstrategier, personlighetstrekk som gir stgrre
sannsynlighet for god tilpassing (Dezamaulds &&fc®002). Utdanningsniva kan ogsa innvirke
pa hvordan man tilpasser seg. Yngre menneskemhi@neens til & veere mer aksepterende til
sin skade. De er ofte mer fleksible og apne formeyeinger og erfaringer, og har en starre evne
til 4 tilpasse seg nye situasjoner. Forskning lgsddfunnet en positiv sammenheng mellom
gkende alder og risiko for depresjon. Kvinner sgsdout til & akseptere sin RMS lettere enn
menn (Galvin & Godfrey, 2001). Dette kan muligeesitle sammen med at menn i stgrre grad
enn kvinner har sin identitet knyttet opp mot egespp. Forskning pa positive psykologiske
konsekvenser av RMS har vist at mange med ryggrsieaiger vurderer at deres livskvalitet er
like bra etter, som fgr skadériffiths & Kennedy, 2012).

Antonowski hevder, med bakgrunn i sin forsknindyelse ikke er et spgrsmal om hva vi utsettes
for, men var evne til & takle det som skjer i lig@@ommerschild, 1998). Mestringsperspektivet
bidrar til & flytte fokus fra det sykdomsskapendem ofte innebzerer en reduksjonistisk og
objektiverende innfallsvinkel, til kunnskap om Hkalforhold som fremmer helse. Et perspektiv
som implisitt medfgrer en mer helhetlig innfalls@h(ibid). De siste tidrene har fokusetipéa
som fremmer helse, gitt positiv psykologi et overat begrep som blir mer og mer aktuelt.
Dette fokuset preger i dag ogsa habilitering ogabdhtering av personer med somatiske
sykdommer og ulike funksjonsnedsettelser. Pogiykologi fokuserer pva som fungerer,
personenes sterke sider og hvordan utfarelsen gittemandling ble vellykket. Samtidig sier
det noe om hva som bidrar til tilfredshet og gedKialitet.Dette overskygger tidligere fokus
om risikofaktorer, mangler og hva som har gatt ¢alinde et al,.2011). Carver og Scheier

(2002) forklarer at "Optimisme er en tilstand medventninger om og tro pa at gode ting skal
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skje i fremtiden, at hendelser og utfordringer tair overfor vil fa et positivt utfall” (Lunde et
al, 2011: 42). Dette samsvarer med resiliensterganinsom blant annet fokuserer pa a ha tro
pa framtiden, til tross for utfordringene. En pisiinnstilling pavirker menneskets helse,
akademiske og atletiske prestasjoner til det begigeskytter mot stress, depresjon og negative

reaksjoner (ibid).

Forskning, i likhet med tidligere nevnte mestrirtgs®gier, viser at personlighetstrekk som
optimisme, god selvtillit og troen pa at ting leseg er avgjgrende for hvordan mennesker
tilpasser seg en ryggmargsskade (Galvin & Godf6;1, Dezamaulds & lichef 2002, Griffiths
& Kennedy, 2012). Det vil si at skadenivaet, als@r omfattende lammelser man har, ikke
ngdvendigvis pavirker hvor godt man tilpasser segn at personlighetstrekk ogsa er en
viktigere indikator pa hvor godt man takler liveedhen RMS (Dezamaulds & lichef 2002).
" Pre-injury personality characteristics such as selficept, self- efficacy, locus of control and
coping styles are considered to be as crucial ferdening adjustment to Spinal Cord Injury”
(Dezamaulds & lichef 2002:3). Mestringtillit kandkgives som tillit til egen evne til & mestre
utfordrende situasjoner. Mestringstillit og poditiselvbilde, er altsa avgjarende for god
tilpassningen etter skade (Brumoen, 2000). Dettenestringsstrategier som spesielt Albert
Banduras var opptatt av. Locus of control kan aattes til kontrollplassering, og i psykologien
referer det til hvor folk plasserer arsaker tilgtisom skjer. Man skiller mellom interne eller
eksterne arsaksforklaringer. Forskning har vigteasoner med hgy intern "locus of control”
arbeider hardere mot et mal dersom de tror de katrddlere utfallet (Locus of control, 2013).
En hgy intern "locus of control” er altsa avgjgreridr hvordan man takler rehabiliteringsfasen.
Har man tror pa at man selv kan pavirke utfallesk&den, vil man kanskje ogsa vaere mer
motivert for trening. En siste sentral faktor, g Brumoen (2000), er maten vi mennesker

mgter, unngar eller handterer ulike typer av psy§iiske stressituasjoner pa.

Innledningsvis i denne delen, redegjorde vi for@xawski sin mestringsteori som blant annet
omhandlet mennesket "sence of coherence”, elletegp[se av sammenheng. For a kunne
oppleve en slik sammenheng, mener Antonowski atmmé@kunne forsta situasjonen, ha tro pa
at man kan finne frem til Iasninger og finne menirggforsgke pa det (Sommerschild, 1998).

Antonowski mener at dette er et behov alle mennelsae men ogsa at behovet blir ekstra
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sterkt, nar kriser oppstar og livet snus pa hoBetlard og Kennedy (2007) har forsket pa
sammenhengen mellom "sense of coherence” (SOC) auy pgykisk tilpassing etter en
ryggmargsskade. Ryggmargsskadde som skarer hg$Oga seks uker etter skaden, viste
signifikant bedre psykologiske utfall 1 ar etteagk. Studien konkluderer med at den enkelte
ryggmargsskadde SOC har en primeerrolle i langsitsigkologisk velveere, og tilpassing til

skaden.

N& har vi redegjort for hva forskning pa omradesevii forhold til mestring og tilpasning til
livet etter en ryggmargsskade. Vi har valgt a r¢aiegfor hvordan det enkelte individ handterer
sin ryggmargsskade, fordi det viser seg at indigidéindtering av skaden igjen vil pavirke

familiens fungering som en helhet (Lunde et al,1301

Det er ogsa gjort et studie pA RMS pasienter og pasmatisk vekst, PTG/Post Traumatic
Growth (Griffiths & Kennedy, 2012). PTG blir beskrevet som positivt opplevde persanlig
endringer knyttet til det & ha opplevd en traunkatisndelse (Tedeschi & Calhoun). Eksempler
pa slike endringer kan veere gkt personlig styrie, prioriteringer i livet, bedre relasjoner til
familie og venner, en ny og dypere mening i livgizdt andelig bevissthet (Hafstad & Sigveland
2008). Individet gar altsa igjennom en prosessigegjenoppbygger sine oppfatninger om seg
selv, verden og fremtiden (Griffiths og Kennedy120 PTG har som sagt blitt undersgkt hos
personer som har opplevd RMS. Deltakerne rapporteremer meningsfylte familieforhold,

starre anerkjennelse av egen styrke og en stansiédse av livet.

2.2.3. Ryggmargsskade og resiliens
Resiliens er vesensforskjellig fra mestring vedeatliens bare kan forstas i sammenheng med

god fungering under stress, mens mestring kana®rsbm god, mangelfull eller darlig.
Utviklingen av hensiktsmessige mestringsstrategi¢as a inngd i en sunn tilpasning og god
psykisk helse. Hvordan mennesker mestrer stresserdralt i resiliensforskningen. Et godt
norsk ord for resiliens er herdighet. | det innfipiistaelsen av at man farst blir resilient nar man
er herdet gjennom motgang. Noen sentrale karakikdes ved resiliens, eller faktorer som

bidrar til utvikling av resiliens, er personlig kpetanse, samhold i familien, struktur og regler
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(Borge, 2003). Mestring kan forstas som atferd, smesiliensfaktorer kan forstas som ressurser
hos individet, eller i miljget som leder til posii mestringsstrategier. Man kan likevel anta at
individer som skarer hgyt pa resiliens, har funks|bselvregulering og derved god opplevelse
av mestring (ibid). Lazarus & Folkman sin mestrimgsiell, som fokuserer pa en pagaende
interaksjonsprosess mellom individ og miljg, ses@m naert knyttet opp til resiliensbegrepet.
"Resiliens betyr bade det & gjenopprette origiraihf etter en fysisk belasting og den
menneskelige evnen til bedring” (Borge, 2010: Esiliens er ikke bare et engangsfenomen,
men ogsa en vedvarende prosess som innebzereopmjetie, opprettholde og forbedre. For
a forsta resiliens i denne sammenheng, er det mrgje & se samsvaret mellom den negative
faktoren, individet og omgivelsene rundt indivithétle far, under og etter den negative faktoren
foreld. | den forbindelse kan man tenke seg atqrdigheten til personen som er utsatt for en
ulykke og kvaliteten pa statte, samhold og hjelp flamilie og @vrig nettverk, spiller en
avgjarende rolle for hvordan personen klarer a texadutfallet av ulykken. Dette samsvarer
med forskning gjort av blant annet DeSanto-Made3@09), som viste at tilpasning av
ryggmargsskaden ma sees pa som en prosess, sderuseig over tid, og for mange opptil

flere ar. Prosessen er ikke over far den ryggmbegkke og familien er reintegrert i samfunnet.

2.3. Hva sier forskningen av barns som pargrende av RMS?
Barn som pargrende er som sagt ingen heterogepeyriet som kanskje skiller barn som

pargrende av ryggmargsskadde mest fra andre, akdté og traumatiske. Ved en traumatisk
ryggmargsskade endrer alt seg i lgpet av sekubsirfinnes ingen sykdomstegn, mistanker,
forelgpige diagnoser eller gradvis forverringer.iM@n pa ingen mate veere forberedt. Livet
snues pa hodet uten forvarsel. Mange vil nok slivat snus pa hodet nar man far en
kreftdiagnose. Likevel kommer ikke de fysiske kdnamsene der og da. Nar man far en
ryggmargsskade betyr det ogsa at man har veertniegneller mindre dramatisk ulykke. En
ulykke som enkelte barn som pargrende ogsa bheil. Det involverer en ambulanse, en
operasjon, kirurger og opphold pa en intensiv dadeDette er inntrykk som er sterke og kan
veere spesielt sterke for barn. Det er flere diaggagper som pa lang sikt betyr store fysiske
forandringer. Man gar fra a veere fysisk frisk,&iha en stor funksjonsnedsettelse med flere

alvorlige falgediagnoser. Alle involverte ma fortielseg til store fysiske forandringer over
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natten, som kan bety at familien ma gjennomga #évee omveltninger. En annen faktor som
er spesiell for RMS diagnosen, er at man i motagttil mange andre diagnoser som innebaerer
en gradvis medisinsk forverring, gradvis blir fresk. Vanligvis venner kroppen seg graduvis til
den nye situasjonen, og pasienten trener styrkieroggheter for & mestre hverdagen. Mange

RMS pasienter gar fra & veere sterkt pleietrengéhééli mer eller mindre selvstendige igjen.

Det er et stort behov for flere studier om barn s@marende av RMS, seerlig med langsiktig
oppfalging. Mens det er en mangel pa informasjoneffiekten av foreldres ryggmargsskader
pa barn, er det mer tilgjengelig informasjon om nbaom har foreldre med andre
funksjonshemninger. Selv om det finnes flere stupdedette feltet, er det generelt sett gjort lite
forskning pa funksjonshemming og foreldreskap. ®b#kreftes blant annet av Olson og Clark
(2003), som i sin studie gikk gjennom all forsknjrigtemaet fra de 20 siste arene. Det bekreftes
ogsa i nyere tid (Heltne, 2012). Et problem ved raydorskningen rundt funksjonshemming
og foreldreskap, er at forskningen har utgangspuekt klinisk, medisinsk forklaringsmodell
der selve funksjonshemmingen har fatt skylden fier @oblemer som har oppstatt i familien
(Olsen & Clark, 2003). Faren med en slik forstéaiamme, er at andre arsaker til barnets atferd

utelukkes, noe som igjen kan fare til at barneeifd adekvat hjelp.

2.3.1. Forskning pa barn med ryggmargsskadde foreld re
Den forskningen som er gjort, konkluderer i all Bdsak med at barn av ryggmargsskadde er

velfungerende og greier seg bra i livet. P4 lifelisom barn med funksjonsfriske foreldre (Buch
& Hohmann 1981, Alexander, Hwang & Sipski, 2001ycB og Hohmann (1981) undersgkte
konsekvensene av fedres ryggmargsskade hos 45ogasammenlignet med 36 barn med
funksjonsfriske foreldre. Selv om barn av fedre mRMS skilte seg fra barn med

funksjonsfriske fedre noe i atferd, verdier og mifdjer, klarte ikke datamaterialet & bekrefte
noen hypoteser om forholdet mellom foreldre, fuakshemming og barns utvikling. Barn av
fedre med RMS er veltilpassede og fglelsesmessiistpersoner med normale rolleidentiteter
(ibid). Det er viktig & nevne at denne studienreratrospektivt studie, hvor voksne ble intervjuet
om sin barndom. Alexander et al. (2001) har forpiéemgdre med RMS og hvilken betydning
skaden har for ekteskapet, familien og barnasssipg. De fant ingen signifikante forskjeller

mellom mgdre med RMS og funksjonsfriske mgdre.\@etheller igjen signifikante forskjeller
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pa barna. Tilslutt fant de heller ingen signifikarfiorskjeller pa hvordan familiene fungerte.
Studien konkluderte med at madres ryggmargsskddesé ut til & pavirke barn negativt nar
det gjaldt individuell tilpassing, holdninger tikedes foreldre, selvfglelse, kjgnnsroller eller
familiens funksjon for gvrig (Alexander et al., 2Q0Nasjonalt har spesialpedagog Aune (2009)
skrevet en master om mgdre med RMS. Felles foe disadrene er at de fikk barn etter at de
skadet seg. For disse barna var det faktum at itter srullestol, aldri en omstillingsprosess.
Studien viste hvordan mgdre med RMS bruker de eokshferdsordningene for & oppna
optimal deltakelse i barnas liv og aktiviteter. Merks tilpasning og bruk av velferdsordninger
i samfunnet ser hovedsakelig ut til sikre normaiigginnenfor verdsatte normer i den norske
kulturen. Bade Buch & Hohmann (1981), Alexandealgt(2001) og Aune (2009) sine studier
fokuserer pa barn som er fgdt etter at foreldeildnen ryggmargsskade. Hvorvidt deres funn

er overfgrbare til barn som opplever selve ryggmssitgden, er usikkert.

2.3.2. Familiens behov under rehabilitering
Hart (1981) var en av de fgrste som forsket parpade av pasienter med RMS og deres behov

under rehabiliteringsprosessen. Han fant at detrpéde hadde mest behov for, var utfyllende
realistisk informasjon om pasientens diagnose ogmse og forsikring om at pasienten ble
godt ivaretatt pa rehabiliteringsklinikken. Emosjtinstatte fra ansatte og det naermeste
nettverket ble ogsa ansett som viktig. Det finneligeende studie fra 1984 som konkluderte
med mye av det samme (Stanton 1984 i Meade, Tagteytzer, Marwitz & Thomas, 2004).
Det er ogsa gjort en nyere studie “A preliminaiydy of family need after spinal cord injury:
Analysis and Implications” (Meade et al., 2004).t behovet som ble rapportert som aller
viktigst, var aerlig og utfyllende helseinformasjopdet & ha profesjonelle a kunne snakke med
nar de hadde spgrsmal vedrgrende skaden og literp&t Behov som ofte manglet, var
falelsesmessig statte og hjelp fra familie, venkeltegaer, leerere samt bistand med alt ansvaret
de satt igjen med under rehabiliteringen. De ttesitudiene som det er referert til, er begge

kvantitative studier.

Ryggmargsskadde rapporterer selv, at det a tapasene barn, er den nest stgrste bekymringen
ett ar etter skade. Starst var bekymringen ovikékunne ga igjen (Elliot & Shewchuck 2002).

Det er ogsa gjort funn som tyder pa at det & kuangre pa egne barn, er en stor motivasjon i
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rehabiliteringsprosessen (Rintala, Young, SpengeBates, 1996). Likevel finnes det ingen
kiente studier pa langtidseffekten av pakjenninget & oppleve at en forelder padrar seg en
ryggmargsskade (Webster & Hindson, 2004). | etriujgtemed Dr. Karen Wright om hennes
forskning i "Journal for Parents and Profession@gtight, 2005) diskuter hun grunnene til at
det er gjort fa studier som omhandler barn som epplever at en av deres foreldre padrar seg
en ryggmargsskadde Hun hevder at en av grunnenedlaet kan veere at det tidligere var en
overvekt av unge menn som padro seg ryggmargsskise unge guttene hadde ofte ikke
anskaffet seg en familie far skadetidspunktet, edod ble de fleste studier gjort pa barn som
var fadt inn i en familie der mor eller far haddergggmargsskade. | dagens samfunn utgjgr de
som padrar seg en RMS et mye bredere spekter alkbigigen. Antall barn som opplever at
en av deres foreldre far en RMS, er derfor gkehidg hevder videre at det & kun forske pa
barn fgdt etter skadetidspunktet, kan resulteré vildige stressfaktorer blir utelatt, og at
forskning pa disse barna og familiene er nagdvendiaren Wrights studie "Children’s
Adjustment to Parental SCI” (Wright, 2007) undetegk8 familier fordelt pa flere
rehabiliteringsklinikker. Hun fant at det ofte en eammenheng mellom barnas evne til &
uttrykke falelser, og hvor godt de tilpasset seg ulge situasjonen. Videre fant Wright at det &
ha hgy selvtillit og det & ha fglelsen av at manKuatroll pa det som skjer med en, en sakalt
Internal Locus of Control, var viktige faktorer atmas tilpassing til situasjonen. Det hjelper
ogsa barna at den foresatte med RMS selv takletysinivssituasjon pa en god og konstruktiv
mate. Avslutningsvis anbefalte hun at rehabilitgsklinikker for ryggmargsskadde opparbeider
seg kunnskap og forstaelse om barn som pargrendgggmargsskadde og at det utvikles
verktay for & hjelpe disse barna til & forstd hmarngggmargsskade innebaerer. Hun anbefalte
videre at rehabiliteringsenheter ikke bare ma tpsykologsamtaler til den aktuelle pasienten,

men ogsa ha et tilbud til familien som en helhebama spesielt.

En annet studie gjort i nyere tid, som tar for bagn som opplever at en av foreldrene padrar
seg en RMS er: "The adaptation of children to dpawad injury of a family member: the
individual's perspective(Webster & Hindson, 20048tudien er gjort i samarbeid med Englands
starste rehabiliteringsklinikk for RMS, Stoke Manille Hospital. 32 ryggmargsskade
pasienter ble intervjuet om barn som var i neer lianmag 17 deltagere supplerte denne
informasjonen. 82 % av deltakerne rapporterte doaata farst hadde blitt stresset og bekymret,

men at de gradvis ble mindre bekymret og at de estnet situasjonen bra. Av kommentarer i
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forhold til barnas reaksjoner fortalte 40 % om apfitet og grat, 30 % om frykt og angst, 20%

om tristhet og en fglelse av tap og 10% om sin2e%lfortalte om problematisk atferd hos

barna og 12 % sa at barna hadde blitt mer hjelpsmgnomsorgsfulle etter skaden. 27 av
deltakerne fortalte om positive mater & mgte bada22 % fortalte om at jevnlig kontakt

mellom barna og den skadde var positivt for banga22 % fortalte ogsa om at det at barna fikk
en bedre forstaelse av skaden innvirket positivdgra. 63 % vektla betydningen av strukturert
informasjon fra personalet, og 25 % antydet atkektakt mellom barna og personalet var bra
for barna. Studien konkluderte med at rehabiliggteamene i store grad bgr vurdere barns
behov, legge til rette for fasiliteter slik at desser familien som en helhet, samt innhente
kunnskap og forstaelse av barns emosjonelle jugteri Systemer ma pa plass for a sikre at
barn far alderstilpasset informasjon. Flere stuthiengs for & forstd hvordan barn forstar en

ryggmargsskade, og metoder for & gi barna riktigadjinformasjon ma pa plass.

2.3.3. Er ryggmargsskade en belastning for parforhno  Idet?
Det er gjort fa studier om pakjenninger for denksjonsfriske forelderen som falge av RMS.

Det er derimot gjort studier av foreldre hvor dee @arten far pavist en kreftdiagnose. Felles i
begge situasjoner, er at livet endrer seg dramatisklagene blir fylt med usikkerhet over
fremtiden. En kreftdiagnose kan enkelte ganger predat medisinske tiltak blir satt i gang
umiddelbart, og at familien dermed ikke far forlzreeg pa at den ene parten blir fraveerende i
en lengre periode. Dyregrov (2012) forklarer at fiteske forelderen ofte sliter fysisk og psykisk
og opplever store praktiske utfordringer, eksistdtissosialt og gkonomisk. | tillegg sliter de
med opplevelse av utilstrekkelighet og makteslg$S#in vi ser det, er situasjonen som oppstar
ved en RMS og en kreftdiagnose pa mange mater saligmigar i forhold til belastningen den
friske forelderen far. En stor forskjell er usikketen rundt om den syke/skadde vil overleve.
Ryggmargsskadde uten andre medisinske traumeeldesi i livsfare. Kreftpasienter og deres
paragrende kan leve i arevis med en frykt for dg@@mgrende av ryggmargsskadde ma derimot

leve med og handtere at livet for evig vil bli focaet.

Til tross for at falelsesmessige reaksjoner karevedtiske for foreldrenes omsorgskapasitet,
skal det legges til at reaksjonene hos de ulikelimmedlemmene er avhengig av konteksten

familien lever i, relasjonene mellom familiemedleeme og individuelle reaksjonsmgnstre
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(Raundalen & Schultz, 2006). Dyregrov og Dyregra@1(1) viste til en studie av barn som
pargrende av foreldre med kreft, hvor mye av opgemnheten er rettet mot den som er syk.
Den viste at ogsa den friske forelderen har et $tehov for stgtte og hjelp for & handtere
situasjonen, slik at de igjen kunne klare & fokeggr ivaretakelse av barna. Hverdager hvor en
av foreldrene er mye fraveerende, opplever den dodetleren ofte et stort ansvar for a ta de
rette valgene overfor barnet. | falge Sommersctiigb8) gir opplevelsen av kompetanse og
egenverd til sammen motstandskraft. | den forbseteker vi at foreldrenes behov for hjelp til
a mestre ivaretakelse av barna, gir en falelsevaer@ kompetent som foreldre. Dette vil igjen

kunne skape en falelse av a vaere betydningsfubldama.

| forhold til forskning tilknyttet pakjenninger faten funksjonsfriske forelderen, som fglge av
RMS, finnes det som sagt fa studier pa. Derimateften del studier i forhold til parforholdet.
Hvordan parforholdet mellom personen med RMS odnpaen er, vil naturligvis ha stor
innvirkning pa barna. Foreldrenes kommunikasjormage a forholde seg til hverandre pa, vil
selvsagt pavirke barna. En skilsmisse tett ettadsk, vil for mange barn fgles som nok en
traumatisk livshendelse. Simmons og Ball (1984} fagin studie om ekteskaplig tilpassning
ved RMS, at de ekteskapene som var inngatt etteyggmargsskaden oppstod, var mer
veltilpasset enn ekteskap inngatt fgr skadetidsg@inkn grunn til det kan blant annet vaere at
ektefellene i den gruppen som ble gift etter skddptinktet, ikke i samme grad hadde behov
for & ga gjennom en tilpasningsprosess. Forsknamgbsa vist at den ryggmargsskaddes grad
av selvstendighet, ser ut til & kunne pavirke fafirholdet (McGowan & Roth, 1987).
Ryggmargsskadde som er mer selvstendige har eenertd & oppfatte familiemiljget som
bedre og mer apent, enn de som er mindre selvgenébrskjellig handtering av traumer/kriser

aker ogsa risikoen for at ekteskap sprekker.

DeVivo og Fine (1985) undersgkte korttidseffekténrpggmargsskaddes ekteskapsstatus, og
fant ut at skilsmissestatistikken for denne gruppenoe hgyere enn gjennomsnittet. DeVivo,
Richards, Stover & Go (1991) og Kreuter (2000) p&@pebegge at skilsmissestatestikken er
hgyere under en innledende risikoperiode, men at stabiliserer seg etterhvert. Men
rapporterte skilsmissestatistikker er sveert vatialgevarierer fra 8 til 48 % (Kreuter, 2000).
DeVivo, et al. (1995) undersgkte 622 gifte persofrar den nasjonale ryggmargsskade
statistikken i USA siden 1973, og fant totalt 128lssnisser i forhold til 74 forventede
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skilsmisser basert pa skilsmisser i den generelielkningen. Menn hadde 2,07 ganger hgyere
rate av skilsmisse enn kvinner med ryggmargsskideuter (2000) konkluderer i studie
"Spinal cord injury and partner relationships” med en ryggmargsskade pavirker et
partnerforhold, men ikke like mye som man tidligeedde. Holicky og Charlifue (199%nt

i sin studie "Ageing with spinal cord injury: thempact of spousal support” at de

ryggmargsskadde med partnere rapporterer om ee beskvalitet enn de uten partner.

Det har veert uttrykt bekymring i rehabiliterings$ésl for virkningene av sosiogkonomiske
endringer knyttet til foreldres ufarhet og bardpasning. Det har ogsa veaert spekulert i om
gkonomisk usikkerhet og arbeidsledighet blant fedexl funksjonshemninger, kan pavirke
barns utvikling. Buck & Hohmann (1984) har analyskonsekvensene av gkonomisk
usikkerhet og arbeidsledighet i forhold til barntvikling. De sammenlignet fedre med

ryggmargsskade som mottok rikelig inntekt, med desom var arbeidsledige. Analysen ga

ingen negativ sammenheng mellom barnets tilpasogrigrens gkonomiske ressurser.

2.3.4. Forskningens gyldighet
Vi har nd vist til en rekke ulike studier omkringggmargsskade, bade nar det kommer til den

skadde, barna og familiens mestring. Vi har setilj&@ mater a reagere og handtere skaden pa
og hvilke psykologiske pakjenninger det kan medfé&rm del av forskningen vi har vist til er
gammel, fordi det dessverre finnes lite studierammet. Den stgrste delen av forskningen er
ogsa fra andre land, og da saerlig USA og Storbritan hvilken grad er sa denne forskningen
overfgrbar til Norske forhold? Som tidligere nevnhnebeerer tilpasning av en
funksjonsnedsettelse en prosess der den ryggmandpskna tilpasse seg sin nye sosiale
posisjon og andres oppfatninger om en. En tilpamprosess er ikke over fgr den
ryggmargsskadde og familien er reintegrert i samétir{(DeSanto-Madeya, 2009). De fleste
funksjonshemmede erfarer at den manglende samfeltakelsen farst og fremst skyldes

forhold i samfunnet, som negative holdninger og giamde tilrettelegging.

| forbindelse med at enkelte studier dateres Hitike til 80- tallet, har det utvilsomt skjedd en
del samfunnsendringer siden den gang. 198 EMarinternasjonale ar for funksjonshemmede,

samtidig proklamertes perioden 1983-1992 som F¢sfoir funksjonshemmede. Politisk har
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det veert jobbet med holdninger og like rettighdberfunksjonshemmede lengBe politiske
malene for omsorgspolitikken har faglige begrunerels normaliseringstradisjonen og
empowerment tradisjonen. Avinstitusjonaliseringear tsin bakgrunn i kritikk av de
segregerende institusjonene. Et mal ved normaliggpolitikken er at alle mennesker i
utgangspunktet tilhgrer de alminnelige ordningesamfunnet. Malet for normalisering er at
mennesker med behov for ekstra omsorg, skal fadeweest mulig fullverdig liv lik andre. Et
overordnet begrep er inkludering. 01.01.09 tradten dnorske diskriminerings- og
tilgjengelighetsloven i kraft. Loven gjelder folekamfunnsomrader. Offentlig virksomhet er
na palagt & arbeide aktivt og malrettet for & fremmiversell utforming innenfor virksomheten.
Tilsvarende gjelder for privat virksomhet rettet tr@lmennheten i Diskriminerings — og
tilgjengelighetsloven (2008)Hvorvidt denne politiske prosessen har pavirket eekelte
individs holdninger til mennesker med funksjonsmetidser, er vanskelig & si. At det har skjedd
en politisk endring som har resultert i et mer uddrende samfunn, er det imidlertid ingen tvil
om. | falge loven er det forbudt & diskriminere mesker med nedsatt funksjonsevne. Det er
derfor grunn til & argumentere for at en tilpassjrgsess i dagens samfunn troligvis vil veere
enklere enn pa 80- tallet. Samtidig vil mange heatdédet er lettere a falle utenfor normalen i
dagens samfunn, fordi flere er opptatt av statudetcd veere vellykket. Det er viktig & ha de
riktige vennene, den riktige bilen, utdannelsenatpen. Mange faler at de ikke strekker til og
at de ikke er perfekte nok. | arbeidslivet finneanrblant annet at sysselsettingsandelen for
personer med funksjonsnedsettelser, er betraklaligre enn for den gvrige befolkningen
(Aakvik, 2003). Har forskningen overfgringsverdir sdudiene er fra andre land? Kulturelle
forskjeller kan pavirke familielivet, den sosialeltigelse, samt opplevelsen av livskvalitet. Ide
& Fugl-Meyer (2001) sammenlignet livskvalitetenrtiennesker med RMS i Japan og Sverige.
| folge deres studie er det mye som tyder pa ajmaggsskadde i Sverige opplever en stgrre
livskvalitet i forhold til helse, skonomi, sosiakltagelse og familieliv. | hovedsak er alle
studiene vi refererer til fra USA og StorbritanniBen Kkulturelle forskjellen mellom
USA/Storbritannia og Norge er mindre enn mellomri§y@og Japan. Politisk sett har lovverket
som skal sikre inkludering og tilgang til det offége rom, veert pa plass tidligere i
USA/Storbritannia, enn i Norge. Amerikanerne fikk plass en slik lov allerede i 1990, "The
Americans with Disabilities Act”. | England kom dignende lov i 1995, "The Disability

Discrimination Act”. Det er ingen grunn til & antt Norge er bedre til & inkludere
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funksjonshemmede i samfunnet. Derimot er Norgé¢ lane med et godt offentlig sikkerhetsnett
dersom noe skulle skje. Vi har velferdsordningen sgjelder alle og ikke bare de med gode
forsikringer som i USA. | forhold til hva man fav &jelpemidler, uten & matte betale for det, er
funksjonshemmede i Norge i en seerstilling. Alt g@gemidler til forflytting, tilpasning av
hjemmemiljg og bil er gratis. Forskning har viseatlarlig tilpasset hjemmemiljg, som gjar den
ryggmargsskadde mindre selvstendig, kan fgre tliighie livskvalitet og tilpassing til skaden
(Seki, Takenaka, Nakazawa, Takahashi & Chino, 20®#&)gmargskadde har ogsa rett til gratis
rehabilitering, i motsetning til for eksempel ankanere som igjen er avhengig av gode
forsikringer. Vi har ogsa et tilbud om hjemmesyle@t og assistanseordning til de som har
behov for det. Det betyr at mange kan fungere rdagen uten & matte lene seg pa hjelp fra
familie og venner. Slike ordninger kan bidra titigtasningen til hverdagen blir enklere. Dette

vil igjen kunne gi en opplevelse av gkt livskvalite

2.4. Barns handtering av en krisesituasjon
Nar noe alvorlig skjer med en forelder, vil det pke barna og familien som en helhet.

Hverdagen endrer seg, og livet blir annerledesnBam opplever krise, kan oppleve verden
som kaotisk og utrygg. Graden av utryggheten d& faim de far en reaksjon og mater & reagere
pa er avhengig av den konteksten familien leveglasjonene mellom familiemedlemmene og
individuelle reaksjonsmgnstre (Raundalen & Sch2@)6). | denne delen vil vi ga dypere inn
pa barnas behov nar en krise oppstar i familiéhaslbarna kan mestre a handtere krisen pa en
best mulig mate. Hvorvidt krisen utgjer en risikar barn som opplever den, er det gjort lite
forskning pa. Man kan ikke utelukke at en krisedokelte barn vil utgjgre en risiko, men felles
for alle disse barna er at de har et behov foi &dletatt der og da, nar ulykken er et faktum
og livet kan oppleves kaotisk og uforstaelig. Velérdenne delen vil vi forsgke a forklare
hvorfor det er behov for alderstilpasset informasjil barn. Nar vi belyser de ulike
utviklingstrinnene, vil vi legge til at kiennetegreefor de ulike aldrene ikke er bastante, men at
de varierer noe ut i fra barns tidligere erfaring lovor raskt det enkelte barn utvikler seg
(Dyregrov, 2006). Vi gnsker samtidig a forklaredanne aldersinndelingen er gjort pa barn
generelt. Barn som opplever krise, kan utvikle sagkere innenfor visse omrader, fordi

livshendelsen kan pavirke prosessen i noe grad.
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2.4.1. Utvikling av barns forstaelse
Barn pavirker og blir pavirket i samspill med sim@sorgspersoner og omgivelser. Alle barn,

men spesielt spedbarn, er totalt avhengig av emekjtilgjengelige omsorgspersoner for &
utvikle seg optimalt. A vaere emosjonelt tilgjengetandler om & se barnets behov, ta initiativ
og respondere hensiktsmessig pa behovene (Ste8B). 1Dette er viktig for hvordan barnet
etter hvert laerer a regulere fglelser og samspifid mandre. Grunnstrukturen i var
virkelighetsoppfatning dannes i spedbarnsaldei@n,fer eksempel hvordan mennesker ser ut,
hvordan de reagere og uttrykker seg og hvordanebtarmandlinger utlaser reaksjoner hos
foreldrene (Hundeide, 2003). Pa denne maten laareeba forstd sammenhemgrsom ikke
barnet blir matt med tilbakemelding og bekreftgldeegen atferd, kan det lett oppsta konflikter
mellom hva barnet faler og hva det tillater segi@.fFaler barnet seg trist, kan det forsgke,
ubevisst eller bevisst, a holde den ekte fglelserayStern, 1985). Forskning gjort av barne -
og likestillinsdepartementet i 2009 vedrgrendeigheten av tidig intervensjon i barnevernet,
viste at det skal sveert lite til far stresshormaieiveres i barnets hjerne, spesielt for barn unde
to ar. Undersgkelsen viste ogsa at varig streséakartil endringer i barnets nervesystem (NOU
2009:08). Vi skal ikke ga dypere inn i denne ldteren, men vi valgte a belyse problematikken

da den gir viktig kunnskap om barns utvikling ogstéelse, nar vi na gar videre med tema.

Nar en krise oppstar, har barn behov for & fa ddns som skjer. A skape mening innebaerer &
gi forbindelser mellom hendelsen og falelser végld hull i historiene (Sommerschild, 1998).
Antonowski forklarer at barn har behov for hjelp iafprmasjon fra voksne for a forsta sine
reaksjoner, og videre klare & handtere det utrgigat det far en mening. Han forklarer videre
at barn ogsd ma kunne forsta situasjonen som apphiadeide (2003) forklarer at barn kan
oppleve den samme fysiske situasjonen ulikt, fdedoppfatter og fortolker ting pa ulike mater.
Barnets opplevelse, svar eller handlinger som falgelisse fortolkningene, er fornuftige og
logiske ut i fra barnets egne forutsetninger ogeddlve erfaring. Det er derfor ngdvendig at
deres oppfattelse blir integrert for & skape menidygregrov (2006) forklarer at mangel pa
informasjon eller informasjon som ikke er aldepsi#set, lett kan fgre til at barn reagerer
negativt. Mordoch (2010) sine studier av barn m&kisk syke foreldre, viser at barn som ikke
far tilstrekkelig informasjon, lett blir engsteligg redde for at forelderen skal da og/eller aldri
bli friske (Helgeland, 2012). Dette er nok like Itesgsa for barn av ryggmargsskadde.
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2.4.2. Barns mulige reaksjoner pa krisesituasjoner.
Nar man opplever en krise, fgler som sagt mangerden raser sammen og at det er vanskelig

a tenke klart. Dette er vanskelig & handtere fakswe, men enda vanskeligere for barn
(Hundeide, 2003). Faktorer som kan pavirke barndtaenets alder, forstaelse, kvaliteten pa
barnets nettverk, biologiske trekk med mer (Dyreg2006) Barns forstaelse utvikles parallelt
med barnets kognitive modning, og det er vanskieligsma barn & klare & se hvordan ting
henger sammen (Hundeide, 2003). De vanligste urlidtereaksjonene er sjokk, fornektelse,
lammelse, apati, protest eller forferdelse. Vaniigegreaksjoner kommer ofte senere nar barnet
har tatt krisen innover seg. Slike reaksjoner kaerevangst, sgvnforstyrrelser, tristhet, sinne,
oppmerksomhetskrevende adferd, fantasier, persatfprandringer, sosial tilbaketrekning,
fremtidspessimisme og grubling over arsak og me(ygegrov, 2006). Det er naturlig & tenke
at barn som far slike reaksjoner har forstatt bagek nar beskjeden kommer, men det ikke
ngdvendigvis slik. Barns forstaelse er mer komplisen som sa. Hundeide (2003) forklarer at
nar det oppstar en krise, sgker barn svar i ticdigefaringer. De kan sgke den ene ytterligheten
etter den andre, bade nar det gjelder tanker @dstal Noen ganger kan mulighetene bli for
mange eller problemene virke umulige & handterdgaree, eller problemet kan enten fare til

nye oppdagelser eller skape uro, haplgshet, oveitakeller reaksjoner.

Ikke alle barn viser tegn til reaksjon. Mange vakbtir da engstelige og redde for at barna ikke
far utlgp for sine folelser. A ikke vise tegn tlaksjon, er like vanlig som & reagere (Dyregrov,
2006). Han hevder videre at noen mennesker harytieldesmekanismer som gjgr at

krisepregede hendelser tas inn litt etter litt.tBéan gjgre oss i stand til & tale pakjenninger.
Like viktig som det er at barn far informasjon omwdykke eller annen krisesituasjon, er det

ngdvendig at voksne snakker med barnet om fglstsarkan oppsta pa bakgrunn av ulykken.

Barn som mangler fakta eller ikke klarer & bearbdakta, griper gjerne til fantasilasninger.
Sma barn er ofte sa innstilt pa egne behov, atfideikke klarer & skille mellom fantasi og
virkelighet (Dyregrov, 2006). Barn opp til farskalder har ofte problemer med & forsta hvordan
verden er og fungerer. De kan gi dgde ting liv bdegmenneskelige egenskaper. De kan blant
annet tro at hvis de gjgr en bestemt ting, vil neke spesielt hende. Hvis de knuser en gjenstand,
vil de kunne tro at det var derfor det begynte gnee(Piaget 1950). Fantasibilder er ofte helt

isolert fra virkeligheten, eller det kan passeiinitkeligheten pa et eller annet punkt. Fantasien
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kan sette forskjellige erfaringer sammen i nye kimagjoner av forestillinger ut i fra ting barnet
er oppmerksomt pa. Den fglger emosjonelle manstrafor fornuft. Ettersom barn ofte blir

styrt av egne ansker og falelser, kan deres opigiea virkeligheten bli et problem nar barnet
senere ikke opplever sammenheng i det som skjespimgoarnet antok var virkeligheten. Dette
er en faktor som er viktig a veere klar over, og gpan at informasjonen fra voksne til barn, bar
veere sa konkret som mulig (Dyregrov, 2006). Dersoan eksempelvis forklarer til et barn at

bestefar sover, nar han egentlig er dgd, kan batnetdd for & sove i frykt for & da selv.

Noen barn av ryggmargsskadde er tilstede nar utyldppstar, og blir vitne til at en av sine
naermeste skader seg. A oppleve slike sterke sentisddk, kan fare til at barnet gjenopplever
hendelsen i ettertid, spesielt nar dette er enopebsirnet har sterk tilknytning til (Dyregrov,
2010). Dyregrov forklarer videre at sanseinntrykknser ekle, ofte er vanskelig a meddele til
andre, fordi andre kan fgle ubehag ved & Iytteedlkrivelsene. Dette kan igjen medfare at det
verste ved hendelsen sjelden blir snakket om dgifatelvis ubearbeidet. Vi har ikke funnet
noe tall som viser hvor mange av disse barna sonetférvirkninger, som for eksempel
posttraumatisk stress lidelse, PTSD, etter a haskke sanseinntrykk, men en undersgkelse
gjort pa 927 personer som selv var utsatt for amtratisk ryggmargsskade, viste at under 10 %
av disse padro seg PTSD i etterkant (Krause, Sasi@ddewman, 2010). Man kan likevel ikke
sammenligne det & selv bli utsatt for en ulykke mieta veere vitne til at noen du er glad i blir
utsatt for en ulykke. Barn som er vitne til trauiske ulykker sliter ogsa ofte med skyld og
selvbebreidelser og kan ogsa fa sgvnforstyrrelgétomsentrasjonsvansker (Dyregrov, 2010).
Vi gnsker ikke & ga dypere inn i problematikkendtupsykiske pakjenninger som falge av
sanseinntrykk fra ulykker, da dette er et omfatéeteina i seg selv. | tillegg var ingen av vare
informanters barn tilstede da ulykken inntraff, wighar derfor ingen data om dette i vart

materiale.

2.4.3. Kognitive utviklingsstadier
Piaget forklarer at barn fra 2-6 ars alderen haioestaelse om at det de selv vet og opplever,

oppleves likt for alle. Dette kan fare til misfaistser eller reaksjoner (Piaget, 1950). Det er ofte
barnets gnsker som styrer tankevirksomheten demes,som gjgr at de ofte kan mistolke

virkeligheten. En forklaring pa at dette kan ogsgre beskyttelsesmekanismer i barnet som tar
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ting innover seg litt etter litt (Dyregrov, 200@arn som opplever krise, kan forsgke & endre
utfallet av en krisen ved & unnga eller distansetgfra problemet (Lazarus & Folkman, 1984b)
Barn i 2-3 ars alderen har behov for utforske riglersved omgivelsene, samtidig som de har
behov for forutsigbarhet. Pa den maten leerer dérdltere nye erfaringer, slik at verden

fremdeles oppleves som trygg og forutsigbar (Hwhele2003). Nar en krise oppstar far barn
ekstra stort behov for a fgle trygghet og staljliie opplevelsen sannsynligvis ikke er noe de
har erfart tidligere. Barn kan da fa et behov fors& normalisert hverdag som mulig, fordi

forutsigbarhet kan virke betryggende (Dyregrov,&00

Barn opp til farskolealder er svaert konkrete ogdfte behov for a forsta gjennom erfaringer.
De kan derfor ha problemer med a forstd sammenhellpm arsak og virkning, men kan
fortelle om de som to enkeltstdende hendelser, @fiekan snu pa arsakssammenhengen. Barn
kan for eksempel tenke at pappa falt av motorsghkésrdi han brakk ryggen, nar det egentlig
var det motsatte som skjedde. De har likevel letter & se arsakssammenhenger de kjenner til
(Dyregrov, 2006). Barn fra 6-7 ar begynner a saglmort fra her og na perspektiv, til et langt
borte eller for lenge siden perspektiv. De kan negya sagke seq til omrader de ikke har direkte
erfaringer med. | denne perioden kan barn begyrstélé&mer sparsmal og blir ofte opptatt av
hvordan ting henger sammen, slik som fgdsel og 8dd aringer begynner a se seg selv i
forhold til omgivelsene. Barn i denne alderen kia®eg bedre pa egenhand, men har fremdeles
behov for statte og omsorg. Tilslutt vil vi belyaebarn i 11-12 ars alderen, begynner a tenke
mer abstrakt og vil kunne forsta det meste av det skjer rundt dem. Barn i denne alderen er
i en periode i livet hvor de begynner a lgsrive geglvis fra foreldrene. Likevel er de avhengig
av voksnes stgtte i en periode som ogsa er svauehae pa mange omrader, selv uten at en
krise oppstar. Dette av naturlige kroppslige arséRaget, 1950).

2.4.4. Behov for sosial stgtte i nettverket
Nar en krise rammer en familie, blir livssituasjorodte vanskelig & akseptere, forsta og mestre

(Raundalen & Schultz, 2006). | situasjoner hvorf@elder i en familie blir syk eller skadet,
blir presset ekstra stort for den forelderen sorfrigk. Mange begynner a slite med fysisk og
psykisk helse og kan oppleve store praktiske utfioger, eksistensielt, sosialt og gkonomisk. |

tillegg sliter mange med opplevelse av utilstreldtett og makteslgshet (Dyregrov, 2006).
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Lazarus & Folkman (1984) forklarer at der er belimvhijelp fra familiens nettverk, nar en
person blir utsatt for stgrre belastninger enn w@plever a handtere. Raundalen og Schultz
(2011) hevder at behovet for avlastning i krisessaner, ofte innebaerer avlastning for & ivareta
barna. Lazarus og Folkman (1984b) forklarer atsimiag kan bidra til at personen som far
avlastning, far mulighet til & mobilisere sine natatog praktiske krefter, slik at personen kan
fa starre mulighet til & oppleve & mestre situasiorDette samsvarer med Bronfenbrenners
utviklingsgkologiske modell, som ser pa mennesketwikling i en pagaende
interaksjonsprosess mellom individ og samfunn. Id&bgkologiske perspektivet sees
omgivelsene pa som et sett av systemer pa firee ulikkder, mikro-, makro-, ekso- og
mesosystemene (Bronfenbrenner, 1979). Mikrosysteméatter strukturer og prosesser som
personen er direkte involvert i, som familie, skatabolag og vennekretblettverk utenfor
selve familien, kan bidra med tiltak og ressursen styrker menneskets mestringskapasitet og
opplevelse av a handtere den situasjonen de skesdosystemene representerer samspillet
mellom de ulike mikrosystemene. Dette kan for eksalmeere samarbeid og kommunikasjon
mellom familien og skolen. Viktigheten av dettd, wikomme tilbake til nedenfor. Eksosytemet
representerer et komplekst sett av faktorer i sandti som pavirker personen, men som
personen ikke er direkte involvert i. For en persom padrar seg en ryggmargsskade vil det &
kunne fgle seg betydningsfull pa arbeidsplassen gitaden pavirke flere faktorer, som humgr,
tro pa fremtiden, opplevelse av mestring med nuen igjjen med stor sannsynlighet vil pavirke
resten av familien. Det siste nivaet er makrosystesom omfatter ideologier, overordnede
regler, organiseringer med mer, som er gjelderete kultur eller subkultur. For eksempel vil

samfunnets holdning til funksjonshemmede kunnerkéwen ryggmargsskadde.

| forhold til barns utvikling, fremhever Bronfenlmeers utviklingsmodell betydningen av
mesosystemene. Godt samarbeid mellom mikrosystemerie kunne bidra il
utviklingsmuligheter mikrosystemene hver for sekgikan gi. Samspillet kan bidra til & skape
sammenheng og helhet i barnets liv. Gjennom déttelé en forstaelse av at det som skjer i
barnehagen, henger sammen med livet hjemme i famiKvaliteten pa relasjonene innenfor
systemene, er med pa a avgjgre om mennesketsingMiemmes eller hemmes (Kvello, 2008).
| den forbindelse, gnsker vi a ga tilbake til betydien av informasjon. Vi har forklart

viktigheten av at barn far ngdvendig informasjonerakrise oppstar i familien. Kvello (2008)
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forklarer at for & kunne sikre at barnet skal félvendig og riktig informasjon, er det viktig at
alle voksne rundt barnet vet hva som foregar i éartiv. Nar barn opplever at informasjonen
som blir gitt samsvarer med hverandre, vil de féopplevelse av det som blir fortalt virker
troverdig. Dyregrov (2006) forklarer at mangel pdverdighet, kan fare til at barnet mister
tilliten til voksne. Barnet kan da begynne & luéehwa som er sant. For at informasjonen barnet
kan oppleve voksne som trygge og troverdig, erastgfarende at alle voksne pa barnas ulike
arena innehar den samme informasjonen. Hundeid¥8)2@&vder at barn er avhengig av & bli
mgtt ut i fra deres stasted. Et barn som opplewvenax eller far blir utsatt for en ulykke, vil
sannsynligvis ha mange tanker og spgrsmal rundisjignen. Dersom ikke voksne innehar nok
informasjon om situasjonen, vil barnet kunne opglévkke bli mgtt med adekvat respons pa
sine tanker, falelser, spgrsmal og reaksjoner. «{2§06) forklarer at & dele falelser, fokus og
intensjoner er avgjagrende for a skape en relagjonts/gger pa trygghet og tillit. | en situasjon
hvor barnet kan oppleve livet som kaotisk og utripar det et sterkt behov for a bli ivaretatt av
trygge personer som det har tillit til. Bronfenbmen (1979) hevder at et splittet nettverk i

barnets miljg, vil kunne gke risikoen for problerslaatferd.

Tidligere viste vi til en undersgkelse gjort avirobln et al. (1986) som identifiserte sosial statte
som en sveert betydningsfull mestringsstrategi. batptte betraktes ofte som en vare som
overfgres og formidles gjennom stgtte innenfor alesnettverk (Hernes, 1988). Det finnes
ingen konkret definisjon av sosial stgtte, merefaievnere er at andre bidrar med ressurser i
form av oppmuntring og hjelp for a imgtekomme akéubehov. Sosial stgtte bestar av ulike
komponenter, som kan ha ulike funksjoner avhengigve@m det er som gir stgtten, personlige
forutsetninger hos den som mottar stgtten og lagsgpakjenninger det dreier seg om. Dette er

viktig bade for voksne og barn.

En kvalitativ undersgkelse gjort av Rintala et @996) om familierelasjoner og tilpasning til
ryggmargsskade, fant ut at sosial statte i fanekemettverk viste seg a ha et positivt utfall etter
skaden hos de aller fleste familiene. Sosial stttet til & veere en sentral kilde til fglelsen av
tilfredshet med livet, god selvfglelse og hap fenftiden. Noe som igjen motvirket depressive
symptomer. Schulz og Decker (1985) deler sosidiestan i instrumentell, affektiv og kognitiv
stgtte. Med instrumentell statte menes praktiskohf&fektiv statte er blant annet a vise at man

bryr seg, at man er tilstede nar personen trengtesg bidra til at personen fgler seg verdifull.
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For mye hjelp og statte uten at personen selv bedetirkan ogsa virke negativt pa mottakerens
selvfglelse. Personene kan ogsa fale at de edasthiag for andre, eller de kan vaere engstelige
for at statten som gis dem ikke vil veere tilfredigstde eller passende pa det gitte tidspunktet
(Swanson, Cronin-Stubbs & Sheldon, 1989).

3. Metode

| denne delen av oppgaven vil vi farst gjgre remteden vitenskapsteoretiske tilneermingen vi
har benyttet. Valg av metode avhenger av hva sdmesiregnet til & fa frem av det en gnsker a
undersgke. Problemstillingen er styrende for valgnetodisk tilneerming og valg av metode
kan ogsa sees pa som et valg av vitenskapsfilésstsmdpunkt (Kvale og Brinkmann, 2009).
Videre vil vi presentere og begrunne de metodisitgene vi har tatt underveis i planleggingen
og giennomfaringen av undersgkelsen. Derettei védldegjgre for analyseprosessen vi har veert
igiennom. Kapitlet avsluttes med en vurdering awdins validitet og reliabilitet, samt

forskningsetiske overveielser.

3.1. Fokus og valg av tilneerming
Kvalitative metoder er blant annet velegnet titiédere fenomen som er personlige, falsomme

og sensitive og hvor forskningsspagrsmalene krevetablert tillitsforhold for a bli besvart.
Samt innenfor temaer med lite foreliggende fors@r{ikvale og Brinkmann, 2009). Fenomenet
vi gnsker & undersgke er bade personlig, falsorseagitivt og det foreligger lite forskning pa
omradet. Vi har derfor valgt en kvalitativ metodiskneerming til var problemstilling.
Kvalitative tilneerminger knyttes opp mot fortolkendteorier som fenomenologi og
hermeneutikk (Kvale og Brinkmann, 2009). For a t@rslen personlige livsverden, er

fenomenologisk beskrivelse og hermeneutisk fortiogmest relevant.

3.1.1. Vitenskapsteoretiske tilnaerminger
Fenomenologi forstas som vitenskap om den menrigskmbplevelse og erfaring (Alvesson &

Skdlberg, 1994). Innenfor det fenomenologiske feke filosofen Edmund Husserl den mest
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kiente personen. Husserl mente at i magte med déreama man la mennesket framsta mest
mulig i samsvar med sin egen saeregenhet, neermdsy fanomenets vesen (ibid). Den

fenomenologiske metode er deskriptiv, og sgkedaitutforske og beskrive fenomen slik

mennesket selv opplever det. Husserl mente ogkanaiskapen om andre, er grunnleggende
basert pa kunnskapen om oss selv. Men hvordani et at vi ikke bare ser den andre som et
bilde av oss selv? Hvordan kan vi eventuelt mestezgangen fra det vi vet om oss selv til den
andre? | falge Husserl ma vi som forskere setteegén forforstaelse i parentes i mgte med
fenomenet vi gnsker & undersgke (Alvesson & Skg|oE994). Det betyr med andre ord at
dersom vi skal greie & forstd hvordan vare informamandterte og fremdeles handterer
utfordringene de blir stilt ovenfor etter ulykkema vi veere klar over at andre kan oppleve

verden pa en annen mate enn oss selv. Vi ma altsdkle a legge var egen forforstaelse til side.

Mens fenomenloger er opptatt av hvordan mennegkgeweer fenomener i sin livsverden, er
hermeneutikerne opptatt av fortolkning av meningé&wale & Brinkmann, 2009). Hans-Georg
Gadamer, den mest sentrale fornyer av hermeneutikiedet at all mening og all forstaelse
er strukturert av en ikke-bevisst forforstaelse d&aer 1960 i Thomassen 2006). Alle
mennesker samler pd inntrykk, og der flere erfaminkigner pa hverandre utvikler vi en
forestilling om at, slik er verden. Gadamer meniged ikke er mulig & veere helt objektiv i mate
med ulike fenomener, fordi vi alle er preget av fgistaelseshorisont og vi kan aldri frigjgre
oss helt fra den. Vi kan reflektere over hvordatewviker og dermed gripe en del av den, men
resten av var forforstaelse vil alltid preger \@nstaelse av den eller det som mgter oss. Gadamer
var opptatt av at det & forstd ikke er en formdkiivitet eller metode, men snarere noe som
skjer med oss, ett trekk ved var veeremate vi ikde lbevisst kontrollere. Han hevdet at vi aldri
kan frigjgre oss helt fra var forstaelseshoris@mt er sveert viktig at vi som forskere har en
bevisst og kritisk refleksjon over egne forstaetsesonter (Kvale og Brinkmann, 2009).
Forforstaelsen kan deles inn i tre utgaver (Aadl@2@®4). Den farste forforstaelsen er sprak,
begrep og teorier. Vi ser verden gjennom de spgéMiriller vi har til radighet. | magte med vare
informanter har vi for eksempel helse- og sosidifiegteorier med oss, som en del av var
forforstaelse. Den andre utgaven er trosforesgéimog grunnleggende oppfatninger. Vart
utgangspunkt er for eksempel at vi ser pA menneskarfrie tenkende individ, med evne til
forandring. Vi gnsker ikke a fokusere pa arsakevintuelle problemer, men heller pa hvordan

vare informanter har mestret situasjonen. Den sfetforstaelsen er erfaring. | den
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sammenheng, vil erfaring den ene av oss har, viedhseen ryggmargsskade, innebaere en
forforstaelse det er ekstra viktig a veere seg kevidm man selv har mye kunnskap om
fenomenet man undersgker, eller om man har erfridilekte pa kroppen, kan det veere
utfordrende & skille mellom egen forforstaelse mfgrimantens forstaelse. Det er da viktig at
man erkjenner at vare forforstaelser kan pavirkeamsvare omgivelser sveert forskjellige, til
tross for at man har samme diagnose. Dette gjelgi& for barn. Vi siste tidligere til Hundeide
(2003), sonforklarte at barn kan oppleve samme fysiske situeaes) ulikt, fordi de oppfatter og
fortolker ting pa ulike mater.

Gadamer hevdet videre at ettersom vi ikke kandrigjss fra var forforstaelse, sa ma vi sgke a
forandre var forstaelseshorisont (Thomassen, 26@8)a tilpasse var forstaelse ma vi gjiennom
en forstaelsesprosess, som blir kalt den hermeskeusiirkel, eller spiral. Enkelte hevder at
begrepet "hermeneutisk sirkel” kan fare til mistaedser fordi en forstaelsesprosess ikke
kommer tilbake til sitt gamle utgangspunkt, noe gpar at betegnelsen "hermeneutisk spiral”
er en mer korrekt mate & beskrive prosessen plegdal & Wallge, 2000). Nar vi som forskere
velger et fenomen vi gnsker a studere, har vi ediergjort oss opp en rekke meninger og
forstaelser rundt fenomenet. | magte med vare indoer lytter og observerer vi, og i lys av
disse nye oppfatningene kan vi danne en ny fosstd@&lenne nye forstaelsen tar vi igjen med
oss nar vi seinere skal analysere, tolke og foetdfhomenet. Var nye forstaelse blir dannet
giennom veksling mellom var forforstaelsen og de ayfaringstolkninger vi bygger vi ut var
forstaelse. Gadamer kaller denne prosessen "hessmmmensmelting” (Follestad og Wallge,
2000).Gadamers "horisontsammensmelting” minner mye oralk@sstruksjonismen, som er
influert av historiske og filosofiske tradisjonesom hermeneutikk og fenomenologi.
Sosialkonstruksjonister tenker at virkelighetenpgsagjennom felles konstruksjoner (Gergen,
1997). Sosialkonstruksjonistene mener videre atkiteter mulig & gi en objektiv beskrivelse
av verden, og videre at det ikke er mulig & oppoétte et skille mellom subjekt og objekt. En
slik forstaelse kan vaere nyttig og ha med seg radr som forsker mgter sine informanter. Like
mye som vi forandrer var forforstaelse i mgte mechdforandrer de sin forstaelse i mgte med
0ss. Hva gjgr det for eksempel med informanterte atennesker med mye kunnskap om barn
gnsker & snakke med dem om deres barn? Kan detatadeebegynte a forstd seg selv og
familien pa en litt annen mate, etter vart besghf Heres svar ha blitt pavirket av vart fokus

pa barna? Under intervjuet var vi som forskere igkssive tilskuere, men aktive deltagere i
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samtalen. Selv om vi fokuserte pa vare informanteéssorier, sa har vi for eksempel et
kroppssprak som kan gi vare informanter informasfm vare verdier og holdninger.
Forstaelsen av verden er, slik sett, et sosiallykbog mening skapes i spraklig samhandling
med andre. Like mye som du forstar den andre,&od&n andre seg selv giennom deg. Mening

skapes i fellesskapet, i det intersubjektive.

Innen kvalitativ forskning kan man benytte to uliggategier for a fa tak pa virkeligheten,
deduktive eller induktive design (Jacobsen, 2085)deduktiv design vil si at forskeren farst
skaper seg noen forventninger eller hypoteser oondan virkeligheten ser ut, for sa a innhente
empiri for & se om forventningene og teorien stemowerens med virkeligheten. En induktiv
tilneerming er en prosess der forskeren ikke taandggpunkt i bestemte teorier, men samler
lignende erfaringer over et materiale og bygger eppgenerell teori. Malsetningen for en
induktiv tilnaerming, er & vaere upavirket av tedrét a tro at det er mulig & mgte verden med
et helt &pent sinn og legge egen forforstaelsadd er sveert vanskelig, om ikke umulig. (Kvale
og Brinkmann, 2009). Slik vi ser det, vil likevel bevissthet om var forforstaelse og
fortolkninger bidra til at vi har starre mulighetilra neerme oss virkeligheten enn uten denne
bevisstheten.

Den deduktive tilneermingen har blitt kritisert farbringe fram sveert avgrenset informasjon,
samt at slike opplegg kan fa preg av a veere sefythgpde profetier, fordi forskerne bare finner
det de lette etter. | stedet for & snakke om redektive eller deduktive tilnaerminger, er det i
dag blitt vanligere & snakke om mer eller mindrenedpilnserminger til datainnsamling
(Jacobsen, 2005). Alvesson & Skoldberg (1994) eskabduksjon som en slags mellomting
hvor ny empiri tilkommer, men blir koblet med eksi®ende teori. Det veksles mellom a
presentere empiri og teori og tolke disse i lybaerandre (Alvesson & Skoldberg, 1994). Fordi
vi har endt opp med & veksle mellom eget datanadgenig tidligere forskning/teorier, kan det
hevdes at oppgaven har fulgt et abduksjonsmgnBer.avgjgrende for undersgkelsen vil
uansett veere begrensningene vi bevisst legger gatdene som skal samles inn, fgr vi starter
undersgkelsen.

3.1.2. Det kvalitative forskningsintervju
Det kvalitative forskningsintervjuet er godt egrfet & fa informasjon om selvforstaelse,

opplevelse, tanker, forventninger, holdninger,dittsasjon og erfaringer (Kvale og Brinkmann,
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2009). Det kvalitative forskningsintervju er altsdlegnet nar man gnsker a fa kjennskap til den
subjektive opplevelsen av et fenomen. Derfor haralygt det kvalitative forskningsintervjuet
som metode, fordi vi gnsket a fa kjennskap til infantenes behov etter den ene forelderen fikk
en ryggmargsskade. Nar tema fra dagliglivet skatés ut fra informantenes eget perspektiv,
brukes ofte et semistrukturert intervju (Kvale &rma@amnn, 2009). Et slikt intervju egner seg
nar man gnsker beskrivelser av informantens egesveiden, og ogsa nar man gnsker
fortolkninger av meningen med fenomenene som ldgkevet. Graden av strukturering,
avhenger av fokus og forskningssparsmal. Det samkisirerte intervjuet er verken en apen
eller en lukket spgrreskjemasamtale, men utfaogsliensstemmelse med en intervjuguide som
har bestemte tema og forslag til spgrsmal. Et aeguifior & ikke ha - eller ha liten strukturering,
er at faste opplegg kan blinde forskeren. | tillégg det veere at man ikke fanger opp tema eller
problemstillinger som er viktige for informanteré 8en andre siden vil en tilneerming uten noen
grad av forhandsstrukturering fort fare til at dalia s komplekse, at de nesten blir umulig og
analysere (Ryen, 2002). Vi valgte derfor & bengtténtervjuguide som skulle sikre at temaene
vi gnsket a intervjue vare informanter om, ikke gllemt. Samtidig som vi hadde mulighet til &

utvide temaene mer og fa nye innfallsvinkler.

For vi utarbeidet intervjuguiden, intervjuet vi parson som selv har en ryggmargsskade, og
som har jobbet lenge i rehabiliteringsfeltet. Huar belv barn, og hun har ogsa bred erfaring
med & snakke med ryggmargsskadde i forhold til déan. Vi gnsket & intervjue denne
personen for a skaffe oss et overblikk over hva dpplevde var de stgrste bekymringene til
disse foreldrene, og hva foreldrene var mest opptat forhold til barna og familien som en
helhet. Bakgrunnsinformasjonen vi fikk gjennom henviste seg @ komme godt med da vi
lagde intervjuguiden. Vi bestemte oss for & delp gpiden i fire hovedtema. Far ulykken,
akuttfasen, rehabiliteringsfasen og hjemflyttingsfa Vi bestemte oss for a dele guiden opp pa
denne maten, fordi vi gnsket a se om informantaxe® ulike behov i de ulike fasene. Samtidig
@nsket vi & finne ut om deres fokus og eventuadl®ol endret seg gjiennom prosessen. Under
hvert tema skrev vi stikkordspregede spgrsmal skutiesfungere som en sjekkliste for oss

underveis, slik at viktige spgrsmal eller tema ikkelle bli glemt.
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3.2. Utvalg
Det er viktig a velge informanter ut fra et matkrigsom belyser det emnet man har valgt

(Jacobsen, 2005). Utvalget ma altsa styres avdwilikformasjon vi gnsker a fa frem. For at vi
skulle fa best mulig svar pa var problemstillingstemt vi oss for at informantene skulle ha en
ryggmargsskade, og at de hadde barn pa skadetkispubet var det mest innlysende kriteriet.
Vi gnsket ikke informanter som har fatt barn eslendetidspunktet, fordi disse barna ikke har
opplevd a ha en forelder som skader seg, og alhdebeerer. For a fa et mest mulig helhetlig
bilde av familiens historie og erfaringer, gnsketogsa a intervjue forelderen uten RMS.
Dersom det bare var personen med RMS som gnsledtad ble man likevel inkludert. Hvis vi
hatt flere informanter a velge mellom, ville viligvis ha ekskludert de familiene der kun den
skadde parten gnsket & delta. | ettertid har vivsett materialet vi har fatt fra familiene hvor
begge foreldrene ble intervjuet, er mye mer uthdie. Spesielt i forhold til perioden da den ene
forelderen var under rehabilitering, og den andze jemme med ansvaret for barna. Den
forelderen som selv var skadd, hadde vanskeligheest & fortelle om barnas erfaringer og
behov i akutt- og rehabiliteringsperioden. Dettelfale var mye borte fra barna. Det meste som
kom frem av informasjon fra de informantene somatane om a gi oss informasjon, ga for det
meste informasjon de hadde fatt via sin partnekevel hadde flere informasjon som de selv

erfarte med barna under besgk, permisjoner osv.

Nar man er i rehabilitering etter en alvorlig skade mye av ens fokus pa egen kropp og psyke.
Mange opplever a bli sa fokusert pa opptreningede il tider glemmer menneskene rundt seg.
Vi sier pa ingen mate at det gjelder alle inforneantned RMS, eller at det gjelder vare
informanter. Det vi derimot erfarte, var at paraempart kunne fortelle detalijer om barna og
familielivet, da den andre forelderen var underahglitering. Vart andre kriterium for
deltakelse, var at Informanten matte ha helt et omsorg for barnet/barna. Dette kriteriet
satte vi fordi informanten skulle ha nok tid medris, til & kunne reflektere og informere oss

om barnets erfaringer.

Som vi allerede har gjort rede for, er ryggmargdsken diagnose som kan omfatte alt fra ingen
synlige skader, til totale lammelser i bade beroegrkropp (Hjeltnes, 2004). Derfor matte vi
definere hvilken grad av ryggmargskade informantndle ha. Jo stgrre skaden er, jo stgrre

behov vil personen ha i forhold til den praktiskpasningen til hverdagen. Om man har god
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gangfunksjon, ma ikke familielivet tilpasses pa s@ymate som nar man ma bruke rullestol til
forflytting. Kroppslig sett er ogsa forandringerr foersonen i rullestol, bade stgrre og mer

synlig. Et tredde kriterium ble derfor at informantmatte bruke rullestol til forflytting.

Vi gnsket ogsa & belyse hvilken innvirkning det parfamilielivet, at en av omsorgspersonene
plutselig blir borte i en lengre periode. Persasmn padrar seg en RMS av sa alvorlig art at de
ma bruke rullestol, er ofte borte fra familien emdre periode enn de med gangfunksjon.
Gjennomsnittlig tid i rehabilitering etter skadefpdinktet for denne gruppen pasienter er
mellom 3 til 6 maneder. Det betyr at familielivedma sin gang uten den ene omsorgspersonen
i flere maneder. Vi valgte derfor ogsa et kriteriom at det skulle veere en traumatisk RMS.
Dette fordi skadeforlgpet som oftest er sveert dades ved en ikke-traumatisk RMS. Ved en
traumatisk skade, blir livet snudd pa hodet i lgpetsekunder. Familien ma omstille seg pa
dagen. Ferst til & fungere uten den ene omsorgspars sa til & fungere med et av
familiemedlemmene som rullestolbruker.

o

For at minnene om det som har skjedd ikke skulleevier vage, valgte vi a sette som et
kriterium om at skaden ikke skulle ha oppstattrfar enn fem ar siden. Ideelt sett gnsket vi i
farste omgang a begrense det til tre ar. Det \@steda at det rett og slett ble for fA personer
som kunne bli inkludert som informanter. Vi gnsketler ikke a intervjue personer som
fremdeles var under rehabilitering, eller som rgttbar flyttet hjem. Dette fordi man de er midt
i bearbeidelsesprosessen. Det tar tid for baddifanig personen med RMS a tilpasse seg den
nye situasjonen. Erfaringer er heller ikke noe sppstar umiddelbart, men bygges opp etter
hvert gjennom refleksjon rundt en rekke oppleves®n knyttes sammen til en erkjennelse
(Gadamer, 2003). Av den grunn satte vi et kriternmmat personen med RMS skulle ha bodd

hjemme i minst et ar.

Barnas alder var vanskelig & bestemme. Hvor ungaebarna veere pa skadetidspunktet for at
familien kunne delta i studiet? Et poeng vi synaswktig, var at barna skulle ha en konkret
hukommelse av hvordan familielivet var fgr skademat de skulle huske at begge foreldrene
var gaende. | forhold til en gvrig aldersgrensdgteavi a sette den til tenarene, fordi barn i
tenarene er forholdsvis selvstendige, forstar haoitihg henger sammen og kan uttrykke sine
falelser (Dyregrov, 2006). Ettersom dette er enrdmgpt og liten studie, valgte vi at

informantene skulle ha barn i alderen 2- 12 arskedietidspunktet. Bakgrunnen for at vi havnet
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pa to ar, er fordi Stern (1985) hevder at barmingealderen pavirkes av eget selvbilde, samt at
identiteten utvikles i relasjon med andre. Vi vilderstreke at vi pa ingen mate mener at barn
under to ar ikke blir pavirket av at mor og far @idseg en ryggmargsskade, eller at barn over
tolv ar lettere handterer krisen, fordi de letteaa sette ord pa falelser enn barn i lavere alder.
Likevel skal det legges til at barn uansett alddslivpreget nar en krise oppstar, og de er uanset

av statte og omsorg fra sine omsorgspersoner.

Vi vurderte ogsa & intervjue barna selv, for &éaf deres perspektiv. Det hadde vaert spennende
a deres egne fortellinger og hvordan deres opevélar pavirket deres liv. Likevel stilles det
sveert haye krav for & kunne ha med barn i undelserk&ndersgkelsen skal da ha hgy relevans,
og barn skal ikke intervjues ungdvendig (Frgnesa&Kk&- Hansen, 2012). Tema vi tar opp kan
ogsa veere et fglsomt og vanskelig tema, og av demgznsket vi ikke & kunne péafare barna
belastninger eller risikere at de i verste fall kengjenoppleve vonde fglelser og tanker i
forbindelse med krisen. Vi gnsket heller ikke risik & forsterke eller skape en falelse av
annerledeshet for barna. Ingen av oss har terajgeskblering eller erfaring med a intervjue

barn, sa vi valgte a la barnas historie bli fortgétnnom foreldrene.

3.3. Rekruttering
Det a fa tilgang til informanter, forutsetter at eel premisser er innfridd. Hagskolen i

Lillehammer tilrdder sine mastergradsstudenter &e s#lorsk samfunnsvitenskapelig

datatjeneste (NSD) om a fa tilradning til innsamliog behandling av personopplysninger til
mastergradsprosjektet. Vi fikk i midlertidig radafrehabiliteringsenheten om & kontakte
personvernombudet for forskning og kvalitetssikfiRyO, ved Oslo Universitetssykehus. Det
var tvil om vi ogsa matte sgke Regionale komiteenfedisinsk og helsefaglig forskningsetikk,
REC. En personvernsradgiver ved Oslo universitkedays tilradet oss a sgke PVO og ikke
NSD. Den samme radgiveren mente ogsa at vi ikkejteed sgke REC fordi vare informanter
per dags dato, ikke er a regne som pasienter.ndgitealerfor inn to sgknader. En til PVO og en
swknad til rehabiliteringsenheten om a fa brukesi@asientopplysninger til & finne aktuelle

informanter. Den 06.09.12 fikk vi personvernombsdé#tadning til innsamling og behandling
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av personopplysninger. Det bekreftes at vi ikkadte & sgke REC. Rehabiliteringsenheten ved

administrerende direktgr star som databehandlirsysalig.

Far 2011 fantes det ikke noe ryggmargsskaderedisterge. Journalsystemet som brukes pa
rehabiliteringsenhetene har dessverre begrensetasigheter. Det gar for eksempel ikke &
kryssgke diagnose opp mot pasienter med barn.KKi dierfor tilgang pa pasientlister fra
journalsystemet. Disse listene inneholder hellke iknformasjon om pasienten har barn. Vi ble
derfor ngdt til & se igjennom pasientlister sammen ansatte pa ryggmargsskadeenhetene for
a finne aktuelle informanter. Ettersom en av o$g Isar en ryggmargsskade og jobber i feltet
har, har hun selv et stort nettverk i miljget blarggmargsskadde. Dette nettverket ble ogsa
brukt til & finne frem til informanter. Som sagtrékommer ryggmargsskader sjeldent og
ettersom pasienten ogsa matte ha barn, begrenségettseg betraktelig. Det er helt klart en
fare for at noen har blitt glemt. Kanskje er des@gann at vi farst glemmer de man kjenner til,
som har veert litt anonyme. Vi star da i fare fonkuinvitere de pasientene som personalet
husker best. Dette er en svakhet ved vart utvalgn rettersom sgkemulighetene pa
journalsystemet er sa begrenset, ble vi ngdtlii¢rdytte oss av personalets hukommelse. Etter
mye jobb, stod vi tilslutt igjen med ni aktuelldarmanter pluss eventuelle partnere. Vi valgte
a sende en skriftlig henvendelse til alle. Inforteae fikk to ukers tidsfrist pa & svare pa om de
ansket & delta. Svarslippen skulle returneres meédmskrevet samtykke. Vi kommer naermere

tilbake til informasjon om samtykket.

Innen fristen, fikk vi positiv respons fra sekskitgr. Tre personer med RMS og tre partnere.
To av disse matte trekke seg pa grunn av langwaykglom. Vi valgte derfor & sende en
paminnelse pa e-mail til de tre personene vi ikkede fatt respons fra. Vi fikk da ytterligere to
samtykker, begge med RMS. Vi mottok ogsd en negtlibakemelding. Tre aktuelle
informanter svarte aldri. Vi stod da tilslutt igjemed til sammen seks personer som samtykket.
Fire med RMS og to partnere. Vart utvalg best&aadtv til sammen seks informanter fordelt pa
fire familier. | tre av familiene var det far soradde RMS og i en familie var det mor. Ettersom
kvinner utgjar kun 20 % av personer med RMS, ealget forholdsvis representativt (Hjeltnes,
2004).
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Skadeomfanget strakte seg fra nakkeskade med g&sjéun i armene, til lavere skade med kun
lammelser i bena. Vi skulle gjerne ogsa hatt infamter med en hgy nakkeskade uten funksjon
i armene, fordi man da har et svaert omfattendepélpehov. Det vil sette sitt preg pa
familiehverdagen pa en annen mate, enn de sormileendigvis trenger hjelp i hverdagen.
Kun en av informantene hadde delvis bruk for agsgt i hverdagen. Alle informantene var

sammen med barnets mor/far ved skadetidspunkbré&ltiepar flyttet fra hverandre i etterkant.

Informantenes barn var i alderen ti maneder til&yved skadetidspunktet, og familiene hadde
tilsammen seks barn. Et av barna var derfor unéerkviterium for nedre aldersgrense, slik at

informasjonen vi fikk, omhandlet tilsammen fem barn

3.4. Intervjuene
Forskning har vist at konteksten intervjuet foregdravirker resultatet. Informantene vil ofte

opptre forskjellig i en kunstig kontekst nar samtaeforegar pa et kontor, hotellrom etc. enn en
naturlig hjemmesituasjon (Nevin, 1974). Det finm@sisett ingen ngytrale intervjusettinger, og
det er vanskelig a vurdere hvilken setting somest.kDet viktigste er at intervjuerne er bevisst
hvordan intervjusituasjonen kan pavirke informastédacobsen, 2005). | vart tilfelle fikk

informantene selv bestemme om de gnsket & gjenmerifzrvjuet hiemme hos seg selv, et
materom pa Hagskolen i Lillehammer eller pa relitabihgsenheten. To valgte & gjennomfare
det i eget hjem og en valgte Hagskolen | Lillehamnmeens siste intervju foregikk pa en

rehabiliteringsenhet. Tidspunkt for intervjuet leestme de ogsa selv. De ble informert pa
fornand om at intervjuet ville vare mellom en ogvaanen time. | fglge Jacobsen (2005)

betraktes det som en passende tidsramme for sli&evju.

Som intervjuer bgr man ta stilling til hvilken pgigin man vil innta overfor informanten under
intervjuet, i spennet mellom ngytralitet til gjedigj apenhet. Et intervju som preges av apenhet
gir mulighet for at informanten og intervjuer gjemn den gjensidige dialogen, skaper mening
til de erfaringer som formidles i intervjusituasgon(Thagaard, 2009). Vi valgte en tilnaerming
som var mer preget av gjensidig apenhet enn négtrdimidlertidig kan det argumenteres for

at intervjuer benyttet ulike praksiser i Igpet awnteivjusituasjonen. En apen
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informasjonsutveksling er lettere & oppna om infamten har tillitt til intervjueren (Jacobsen
2005). Tillitt utvikles gjerne over tid, og det sigeg selv at det kan vaere vanskelig a etablere
tillitt i lgpet av den korte tiden intervjuet varéilere av temaene vi skulle ta opp vil for mange
oppfattes som sensitive og personlige. Likevel epgh vi at informantene delte sine erfaringer,
tanker og bekymringer med oss. Selv til dels talagtenformasjon ble delt. Det at en av oss
selv kjenner til utfordringene ved a leve med RM8:; vi kan ha bidratt til at det ble lettere a
dele tabubelagt og sensitiv informasjon. Som sagtigget blant personer med RMS lite, og
det var av den grunn ogsa store sjanser for atrifotene kjente til den ene av oss fra far. Det
a ha kjennskap til hverandre pa forhand, kan ogaasime fordeler i forhold til
informasjonsutvekslingen. Likevel kan man ikke ukile at kjiennskap ogsa kan legge en
demper for at all informasjon kommer frem. Det at av o0ss jobber ved en av
rehabiliteringsenhetene, kan ogsa medfgre at irdoteme kanskje utelukker eventuelle
negative erfaringer ved rehabiliteringsoppholdétva begge delaktige under intervjuet. P&
forhand hadde vi valgt at den av oss med RMS skalleovedansvar for a stille spgrsmal. Dette
fordi vi tenkte at det kanskije ville veere enkleseihformantene a apne seg for en de kjente til,
eller som ogsa selv har en ryggmargsskade. Dee &iadide ansvar for & notere viktige stikkord
og felge med pa at alle spgrsmalene i intervjuguidie stilt. Det at vi var to intervjuere
opplevde vi som positiv. Det at den ene kjennet ¢gjbdroblemstillingen ved & ha RMS og den

andre kunne se tingene mer pa avstand gjordefik\atilt spgrsmal fra ulike stasted.

Blant vare informanter var det som sagt to forgddresom deltok. Vi valgte a intervjue partene
sammen, istedenfor hver for seg. Vi kommer neerrtibrake til begrunnelsen for det valget
under etiske refleksjoner. Under intervjuene betyit diktafon. Det fordi det er vanskelig &
notere, samtidig som man lytter aktivt. Temaenskuile ta opp, var ogsa av den art at vi gnsket
at samtalen skulle oppleves som god for de sonalferdem. Rgkenes og Hanssen (2002)
forklarer at dersom informantene skal fale seg&dreg anerkjent, har de behov for bekreftelser
pa folelsene de uttrykker. Denne bekreftelsen kika mennesker fa, uten at det blir uttrykt
eksplisitt gjennom mimikk og kroppssprak. Dette dierfor vanskelig, dersom man samtidig
skal notere. Det er likevel ikke uvanlig at noem Kale et visst ubehag, av vissheten om at
samtalen blir tatt opp. Vi opplevde at noen av wafemanter var veldig bevisste pa diktafonen
de fgrste minuttene, men at de glemte diktafon&m sben minutter. Argumentene for a bruke

diktafon, fant vi ut at veide tyngre enn argumertemot a bruke det. | forkant av intervjuene,
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spurte vi selvsagt informantene om lov til & ta opgrvjuet. De to intervjuene som ble
giennomfart i informantenes hjem, ble gjort rungitkkenbordet. Vi brukte litt tid pa lett
konversasjon far vi startet selve intervjuet. Oaagen fra vanlig prat til intervju ble tydelig
definert da vi sa at det var tid for intervju. \Wktogsa da opp diktafonen, intervjuguiden og
notatboken. Fgr vi startet selve intervjuet, gjkntbkort hva var undersgkelse gikk ut pa, og
hvorfor vi gnsket a hares deres erfaringer. Vi &pgea for sparsmal fra informantene bade far

0g underveis i intervjuet.

Vi valgte a starte intervjuet med et apent og "lsigrsmal. Vi ba informantene fortelle om
familielivet slik det utartet seg for skadetidsptatkDet & dpne intervjuet med et komplekst og
falelsesmessig ladd sparsmal, kan fare til at méoten blir nervas og laser seg (Jacobsen,
2005). Under intervjuet brukte vi intervjuguidemsui har redegjort for tidligere. Som sagt var
guiden delt i fire deler, men vi lot informantenapipe fra den ene delen til den andre som de
gnsket. Nar de sa var ferdig & snakke om det deepégormidle, gikk vi tilbake til den delen

vi opprinnelig var i. Vi valgte a veere 4pne meaimfiantene om hvor i guiden vi befant oss. Vi
sa for eksempel: "N& har dere fortalt oss om hvomdizre opplevde akuttfasen. Hvis dere ikke
har noe mer dere vil tilfgye, gar vi over til tiddare var pa rehabiliteringsenheten”. Dette var
viktig for oss, ettersom vi gnsket & fa et bildeutike utfordringer i de ulike fasene. En av oss
hadde som sagt ansvaret med & sgrge for at vi ksmjennom hele intervjuguiden og passet
pa at vi fikk dekket alle temaene vi gnsket a fard. Vi tillot ogsa sidesprang i samtalen.
Jacobsen (2005) argumenterer for at sidesprangktg Yor & skape en god atmosfaere i
intervjusituasjonen, og at stadige avbrudd kanevakvisende pa informanten. Vi opplevde at

det var en god atmosfeere under alle vare intervju.

Intervjuene som ble gjort i informantenes hjemriae lengre i tid. Det kan henge sammen med
at partnerne ogsa var med i disse intervjuene. ulwisigsvis i intervjuene spurte vi
informantene om det var noe de ville legge tilreflm det var viktige tema/spgrsmal de syns vi
hadde glemt & spgrre om. Kvale og Brinkm&R009) hevder at nar dntervju omgjares til
tekst, forsvinner de relasjonelle og emosjonelfgektene i dialogen. Dette gjgr at innholdet i
materialet endrer se§or & kompensere for dette, snakket vi sammertteit at intervjuet var
ferdig og reflekterte over hvordan intervjuet gikky hvilke inntrykk vi fikk av samtalen

underveis. Vi opplevde at dette fungerte godt.
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3.5. Analyseprosessen
Analyse av kvalitative data, er en prosess. Fdilltssspgrsmal til materialet, hva forteller

dataene o0ss? Videre leses og organiseres datiysraeridette. Til slutt skal svarene presenteres
pa en relevant og forstaelig mate. Transkriberirgyeen del av denne analyseprosessen (Kvale
& Brinkmann, 2009). Vi valgte a transkribere fopgemde mellom intervjuene for & dra nytte av
a ha samtalen friskt i minne. Kvale og Brinkmar#2QQQ) forklarer videre at transkriberingens
form avhenger av materialets natur og formalet meulersgkelsen. Vi valgte en
transkripsjonsmate hvor vi i hovedsak transkribelge som faktisk ble sagt. Kroppssprak og
falelsesmessige intonasjoner ble i hovedsak ikdkestribert, med unntak av lange pauser og
latter. Vi gnsket en tekst som var lett a lese &gtekstens meningsinnhold kom tydelig frem. |
en detaljert sprakanalyse eller en konversasjohgmail det veere viktigere a fA med seg
folelsesmessige intonasjoner og falelsesuttriftktranskripsjon handler om at noe blir skapt
pa nytt. Det far ikke en ngyaktig gjenskapelse, laren selektiv presentasjon av det fortalte.
Vi har ikke veert pa jakt etter harde fakta ellékkeir kunnskap. Vart mal har veert a fortolke og
forsgke a forstd sammenhenger. Gadamer, (2003pferkat det ikke er menneskenes tanker

Vi settes oss inn i under en samtale, men hva thesene handler om.

Farste fase i en analyseprosess er a kategorigergstematisere datamaterialet (Ryen, 2002).
Da intervjuene var ferdig transkribert, leste \@mgjom intervjuene hagyt sammen. Vi valgte a
konsentrere oss om historiene for & bli kient matenalet. Vi forsgkte etter beste evne sa langt
det lot seg gjare, a legge forforstaelsen vaidi.sDette for a forsgke a vaere mest mulig apne
for hva materialet faktisk fortalte oss. Sa lesteataene en gang til, samtidig som vi noterte
ned viktige tema og/eller beskrivelser av prosesgamilien hadde veert gjennom. Etter & ha
lest alle intervjuene for andre gang, opplevde Viaden viss forstaelse av historiene og de
viktigste tema for hver av familiene. Vi lagde dézetema med bakgrunn i intervjuguiden og
selve intervjuet, og gav hvert tema en farge. Derdéste vi alle intervjuene pa nytt, samtidig
som vi understreket teksten med fargene som téhde ulike temaene. Ved a ta i bruk
fargekoder, begynte det a tre fram mgnstre hvatetrmv temaene gikk igjen i de forskjellige
intervjuene Dette er en empiringer og tematisk tilneerming hudpkst undersgkte hva som &

i materialet. Selv om hovedmalet i denne fasendvaystematisere datamaterialet, betyr ikke
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det at en tolkningsprosess ikke pagar samtidig.eDéitke mulig & skille databearbeiding og
tolkning fra hverandre. A systematisere og sla samdata, er en prosess der man lager ulike
enheter, som tar sikte pa a forklare et eller amspekt ved konteksten Enhetene skal ogsa
kunne std sammen som uavhengige tanker som gimmenen & stgttes opp med annen
informasjon (Ryen, 2002). Resultatet av bearbemliegvar at vi lagde en liste med ulike
hovedtema. De ulike temaene var betydningen av verit barnas reaksjoner,
mestringsopplevelser, informasjon til barna, tilrgg av hverdagen og samarbeid med
rehabiliteringsenheten. Hovedtemaene ble igjenajgiti underkategorier. Deretter diskuterte

vi vare funn opp mot tidligere studier, litteratg forsgkte a forankre det teoretisk.

Vi oppdaget tidlig i prosessen at vare informaii@dde mange felles trekk. Vi fant pafallende
store likhetstrekk hos familiene vi snakket medjebaforhold til erfaringer, utfordringer og
behov. En analyse som helhet, synes a helle nggtni en personsentrert tilnaerming (Thagaard,
2009). Fokuset har veert a veksle mellom fortolkaeingv ulike elementer ved hver av
informantene, for sa a forsgke a se etter trekkhves enkelt person som kunne bidra til en
helhetlig forstaelse av hvordan barna og familiem £n helhet, opplever at mor eller far far en
ryggmargsskade.

3.6. Kvalitetskriteriene
| folge Kvale og Brinkmann (2009), finnes det ikietydige kvalitetskriterier for kvalitative

intervjustudier. Kvaliteten blir synlig gjennom &ierens sensitivitet, teoretiske og etiske
refleksjoner. Likevel hevder mange at det muliggd2ovurdere kvantitativ forskning ut ifra
kriteriene reliabilitet/troverdighet, validitet/bedtbarhet og generalisering/overfgrbarhet.
Reliabilitet i en undersgkelse handler om hvordanggn i undersgkelsen som leder fram til
dataene er utfart. Validitet handler om undersakemaler det den skal male, i hvilken grad
metoden undersgker det den skal undersgke og datane man sitter igjen med er relevante
for problemstillingen. Generalisering handler omrsféelsen og funnene ogsa kan gjelde i andre

sammenhenger.
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3.6.1. Reliabilitet
Tre kriterier som kan brukes for vurdering av reilitet ved et kvalitativt forskningsintervju, er

intervjuer-effekt, ledende spgrsmal og intervjugsal(Kvale & Brinkmann, 2009). Et viktig
spgrsmal dreier seg om intervjuerens pavirkninqnfitmanten i forhold til fenomener i hans
livsverden. Vi tenker at var bakgrunn som mastelsgtudenter i helse- og sosialfag med
barnevern og farskoleleerer som bakgrunn, gjgr nee imformantene og informasjonen som
kommer frem i intervjuet. Na ligger det i sakensunaat vi er interessert i barneperspektivet
ettersom var problemstilling er formulert som denog det er ikke usannsynlig at svarene i en
viss grad blir pavirket av at informantene vet ahar god kunnskap om barn. Samtidig har
kanskje var faglige bakgrunn ogsa gjort oss mesitiee til informasjonen som kommer frem

i intervjusituasjonen. Intervjuguiden vi utarbeidetr tematisk oppbygd og inneholdt mange
sparsmal. Spgrsmalene fungerte mer som en sjekklisbss, og det var ikke meningen at de
skulle bli stilt direkte til informantene. | ettettser vi at noen av de likevel ble brukt under
intervjuene. Vi ser ogsa at vi under intervjuenevaart opptatt av det med informasjon til barna.
Vi kom stadig tilbake til dette temaet, og vi itil tider ledende spgrsmal som for eksempel:
"Savnet du noen a prate med i forhold til barna@tdene vare bzerer ogsa preg av vart fokus,
0g vi har mange uttalelser rundt temaet informasiamtidig skal det sies at vi opplevde at
dette var et tema flesteparten av vare informamgsa var opptatt av, og som de hadde hatt

mange bekymringer rundt.

Silvermann (2001) understreker betydningen av &t bar vaere sa konkret som mulig. Han
kommer med forslag til hva man kan gjgre til & hitirhgy reliabilitet. Blant annet er det viktig

a ta opp intervjuene pa band, slik at intervjuet kaalyserer i sin helhet i ettertid. Det har vi
som sagt gjort. Deretter foreslar han og la tokiers kategorisere dataene hver for seg for sa a
sammenligne. Selv om vi ikke har kategorisert oglyser hver for oss, sa har vi i det minste
hvert to som har analysert. Det har fort til madgkusjoner, hvor vi har hatt forskjellige
innfallsvinkler til et og samme tema eller sitaiudfidan vi senere analyserte datamaterialet, er
selvfglgelig ogsa pavirket av var faglige bakgruSom vi tidligere har veert inne pa, er det
vanskelig eller umulig & legge sin forforstaelsét kieside (Gadamer, 2003). Vi har likevel
forsgkt & analysere dataene med et apent sinrfédiaft i det informantene virkelig var opptatt
av. Vi tror en styrke i undersgkelsen var, er dtaii brukt en sammenfallende plan i analysen

og i innsamlingen av dataene, samt at planen hatgdegpunkt i samme teoretiske rammeverk.
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Silverman (2001) legger vekt pa at forskerne skakegjgre grundig for prosedyrene rundt
datainnsamlingen og presentere stgrre utdrag feaatpikke bare oppsummeringer. Vi haper
at vi i dette metodekapittelet har redegjort godiaalyseprosessen og vare metodevalg. Vi har
ogsa forsgkt a presentere stgrre utdrag fra dataaMoevisst presentert mange sitat, fordi vi
gnsker at leseren skal fa innsikt i hva som faktiakbli sagt og ikke bare var tolkning av det.
Pa denne maten haper vi leseren selv kan vurdemibt sitatene gir et godt nok grunnlag for

vare konklusjoner.

3.6.2. Validitet
Validitet handler om i hvilken grad en metode usader det den er ment & undersgke (Kvale

& Brinkmann, 2009). Spgrsmalet om undersgkelselidited vil vaere vanskelig fordi forholdet
mellom forsker og undersgkelsesenhet er en dyngmisless. Nar man skal bedgmme validitet
i kvalitative studier, kan man se pa definisjonssigevaliditet og innholdsmessig validitet.
Definisjonsmessig validitet handler blant annet @nspgrsmalene man stiller samsvarer med
en teorien man har brukt, og at forskeren har bmesikt i det aktuelle fenomenet. Om man har
innsikt i aktuelle teorier far selve intervjuproses begynner, er det ogsa starre sannsynlighet
for at spgrsmalene samsvarer med teorien. Vi teaker tisammen hadde en god teoretisk
forankring far vi starten denne prosessen, baddetagjelder ryggmargskaden/rehabiliteringen
og relevant teori. P4 grunn av denne innsiktensteizi hva som var viktige og typiske
fenomener & undersgke under intervjuet. Som tidligevnt, intervjuet vi en ogsa person far vi
lagde intervjuguiden, som selv har RMS og som bgsdang praksiserfaring med & ha samtaler
med personer med RMS. Dette farte til at vi fikkrmeere informasjon om viktige og typiske
tema for ryggmargsskadde med barn. Innholdsmesdidjtet handler blant annet om at det er
mangfoldighet i dataene. Dette kan for eksempelesikved at man stiller spgrsmal som
avdekker ulike sider av et fenomenet. Selv om kefat vi pa forhand hadde god oversikt over
aktuelle tema og problemstillinger, oppdaget viemadnalyseprosessen at vi hadde avdekket
flere sider av fenomenet enn vi pa forhdnd haddeeemed. Dataen fremstar for oss som
mangfoldige. | midlertidig oppdaget vi ogsa undealgseprosessen at vi manglet data pa
enkelte aspekter ved fenomenet. En mangel var ytggnrargsskaddes egen vurdering av sin

personlige mestring av skaden. Vi valgte pa forhahdlen ryggmargsskaddes personlige
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mestring, ikke skulle veere et fokusomrade. | etteérair vi derimot blitt klar over hvor viktig
forelderens egen handtering av skaden, ogsa éarfilien og barnas opplevelse av mestring.
Heldigvis er dette et tema som det allerede fireregiod del forskning pa. | forhold til det &
mestre foreldrerollen, har vi mye data. En annexkiset vi tidligere var inne pa, er at vi bare
intervjuet to partnere. Mangfoldigheten i datagoesselt i akuttfasen, er derfor noe svak.
Grunnen til det, er at alle vare RMS pasienter busHarlig fra dagene de fikk
intensivbehandling, og at de generelt ikke harligfigle informasjon om barna sine mens de
var under rehabilitering. Informasjonen vi fikk foartnerne, samsvarer i det minste godt med
andre forskeres funn. Kanskje den starste svakme¢ehvare data, er at utvalget vart er lite. Vi
har som sagt bare intervjuet seks informanter, sbrsammen representerer 4 familier.
Dessverre viste det seg at det ikke er mange slben figvalgskriteriene vi hadde, samtidig som
informantene var vanskelige & finne frem til. Masidigheten er ogsa noe svekket ved at
familiene pa mange mater var like. Likevel er ki@skje sann, at dersom en faler at verken
familien eller en selv takler livet etter RMS, gasknan kanskje heller ikke & stille som

informant der nettopp familien er av interesseféoskerne.

Vi skulle ogsa hatt informanter med hayere skadi ikke er selvstendige i hverdagen og som
er avhengig av konstant assistanse. Na har sonfcsalghing vist, at skadenivaet ikke har noe
a si for opplevelse av livskvalitet, men av denngrinadde det veert interessant a hgre om
familien hadde andre utfordringer enn familieneintiervjuet. Et siste viktig aspekt ved
innholdsmessig validitet, er at man har plukkedeiriktige respondentene for intervjuet, altsa
de som kan svare mest mulig utfyllende pa spgrsmadlévale & Brinkann, 2009). | forhold til
dette, blir det naturlig a diskutere hvorvidt vink& informasjon om barnas utfordringer
giennom a snakke med foreldrene. Vi tror man famenen vinkling, eller en annen del av
historien nar man intervjuer foreldrene enn vi kaiféitt dersom vi snakket med barna. Likevel
er dette informasjon som ogsa er forskningsmessigrdssant. Pa noen omrader vil ogsa
foreldrene veere gode og viktige kilder til inforjmasom barna. Nar voksne forteller historier
om barns erfaringer og opplevelser samsvarer et rigdvendigvis med hvordan barna selv
opplever og ser virkeligheten slik den ser ut femdHundeide, 2003). Det er samtidig et stort

behov for & hare barnas egne fortellinger om agtpdeve at en forelder far en RMS.
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Generalisering ut i fra et mindre utvalg enhetiérent starre gruppe enheter, er ikke malet i
kvalitativ forskning (Jacobsen, 2005). Det spgr&tnsbm er interessant, er om kunnskapen som
produseres i en spesifikk intervjusituasjon kanrtares til andre relevante situasjoner (Kvale
& Brinkmann, 2009). Hvorvidt en liten studie somrwéan ha overfgringsverdi til andre
relevante situasjoner, er heller usikkert. Hvorddt er generaliserbart til andre situasjoner der
barn er pargrende, er ogsa sveert usikkert. Fortapetfallet av en ryggmargsskade ligner fa
andre somatiske skader eller sykdommer. Den akgttiramatiske situasjonen som oppstar og
den lange rehabiliteringen er spesielt for RMS. ufratiske hodeskader har et lignende
rehabiliteringsforlgp, men selve skaden opplevek som forholdsvis annerledes for de
pargrende og pasienten selv. Til tross for at deten lite studie med fa informanter, tenker vi
at styrken ved var undersgkelse, er at mange &/fuén samsvarer godt med annen forskning
pa RMS og familien som en helhet. Muligens karvdete et lite tegn pa at enkelte av vare funn

har en viss overfgringsverdi? Vi vil komme naermtébake til disse likhetene.

3.7. Etiske refleksjoner
Etiske spgrsmal er integrert i alle faser av eerijtiundersgkelse. Kvale og Brinkmann (2009)

beskriver tre etiske regler for samfunnsforskningmser det informerte samtykke,
konfidensialitet og forskningens konsekvenser. \li na reflektere over disse etiske

retningslinjer i forhold til var studie.

3.7.1. Informert samtykke
To viktige prinsipper i forskningen er frivilligheg informert samtykke fra dem som skal delta

i studiet. Vi sendte informert samtykke i posterbrevet informerte vi om formalet ved
forskningen, problemstillingen var, hvem vi er, Yanshetsplikt og lengden pa intervjuet. Vi
etterspurte ogsa samtykke fra partneren til deddgamen opplyste om at det ikke var et krav
for deltagelse. To skjiemaene for samtykke, santigefirankert svarkonvolutt ble vedlagt. |
forhold til taushetsplikten, understreket vi at @tgushetsplikten ogsa gjaldt i forhold til ansatte
pa rehabiliteringsenhetene. Dette var spesieltgvikh rehabiliteringsenhetene har et livslangt
oppfalgingsansvar for pasienter med RMS. Det vepdeiktig at informantene skulle fgle seg

sikre pa at eventuell kritikk ikke skulle bli foltaidere til ansatte. Vi opplyste ogsa om retten
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til & trekke seg fra studiet nar som helst i presasVi valgte full apenhet om prosjektets formal,
til tross for at det kan vaere med a farge inforreaes svar. Dette fordi vi vurderte at hensynet

til informanten veide tyngre enn en tilbakeholdelsénformasjon for var oppgave.

De fleste pasienter med RMS er forngyde med opipigdg og tilbudet de har fatt ved
rehabiliteringsenheten (Sunnaas, 2014a). | den sminemg kan det hende at noen fgler at de
ma eller bgr gi noe tilbake til rehabiliteringsedred, slik at deltakelsen ikke fales helt frivillig
likevel. De kan ogsa ha opplevd det slik i forbilsgemed at noen av informantene ogsa kjente
til en av oss fra far. Av den grunn, var vi ekgtépasselige med a understreke at det var hayst

frivillig & delta.

3.7.2. Konfidensialitet
En selvsagt og sveert viktig del av en kvalitativds, er & holde informantenes identitet skijult.

Ingen informasjon skal kunne knyttes opp mot elesigre deltakernes identitet. Som sagt var
mye av informasjonen vi fikk, svaert personlig og mmsa tabubelagt. Ryggmargskademiljget
i Norge er sveert lite, og det er fA mennesker sauirgr seg en alvorlig ryggmargskade.
Informantene har vaert pasienter innenfor en fenpérode, og de farste arene etter skade er
det vanlig a bli innkalt pa kontroll. Mange komnuggsa tilbake for rutinesjekk og noen deltar
pa gruppeopphold. Det betyr at mange ryggmargsski@aner til hverandre og at det derfor
kan veere lett at sma fakta kan gjgre at man kamtiftere hverandre. Det faktum at vare
informanter hadde sma barn ved skadetidspunktet,agjsa gruppen av aktuelle informanter
sveert liten. En identifikasjonsmarkgr som for ekgsehat informanten har fire barn, kan i
enkelte tilfeller veere nok til a identifisere faiail. Vi draftet denne problemstillingen med vare
informanter far intervjuet, og understreket atti¢ebeste evne skulle anonymisere dem. For a
unnga at summen av sitatene far frem en historieksan fare til at den enkelte informant kan
bli identifisert, har vi ikke gjengitt hvilken infmant sitatet er hentet fra. Av samme hensyn
valgte vi a transkribere pa bokmal. Barnas kjgnaldgr er ogsa forandret. For at dokumentene
ikke skulle bli borte, eller at andre skulle fasyn i dokumentene, ble intervjuene transkribert
og analysert pa et hjemmekontor. Personopplysnigetydopptakene fra intervjuene er
oppbevart i en last skuff. Det gvrige prosjektmiatet er oppbevart pa en passord beskyttet PC.

Av sikkerhetshensyn valgte vi & bruke en gammeldikgsfon med kassetter. Lydfiler pa en
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harddisk kan lettere komme pa avveie og det stidlesnge sikkerhetskrav til harddiskene
informasjonen lagres pa. Personopplysninger, lytidpmg transkripsjoner makuleres nar
prosjektet er bedgmt. Informantene har fatt tilbnd a fa sitt eget lydopptak tilsendt.

Informantene vil f4 kopi av masteroppgaven tilsarmisten.

3.7.3. Forskningens konsekvenser
Den tredje etiske retningslinjen som presente@siler om konsekvenser i forhold til forskeren

(Kvale & Brinkmann, 2009). Som vi var inne pa tg#lire, var vi usikre pa om vi skulle intervjue
partnerne hver for seg eller sammen. Det ikke anliy at begge parter har fglelser de ikke
nagdvendigvis ter eller gnsker & dele med den afdrelelen med & intervjue de hver for seg,
er at informantene kanskje er mer gerlige. Dettai foykten for & sare den andre ikke er tilstede.
Samtidig kan det a intervjue de separat, fare paatnerne i etterkant frykter hva den andre har
fortalt. Dette kan igjen kan fare til en trykket arlig stemning. Forskning har vist at
opplevelser som disse familiene har veert i gjenri@m sette forhold pa pregve (DeVido & Fine,
1985 og DeVivo, Hawkins, Richards & Go, 1995). Visket ikke & bidra til en eventuell gkt
avstand mellom partnerne. Det & ha en apen diajogige a veere aerlige mot hverandre, er
sveert viktig. Dessuten gnsket vi a hgre familieissolie som en helhet. Det & intervjue dem
hver for seg kunne fort skapt to helt forskjelllgstorier om den samme hendelsen. | tillegg vil
de ulike partene ogsa fokusere og huske ulike tiikgvel kan det ogsa oppsta utfordringer nar
man intervjuer partene sammen. Dersom det komnef@pomme temaer som partene ikke
har snakke sammen om, kan dette skape en beklerasjsin. Dette kan igjen kanskje fare til
at partene far hgre ting som oppleves sarendee Sitkasjoner kan likevel ogsa fare til noe
positivt. Det at partene far en anledning til akikeaom vanskelige temaer med andre tilstede,
kan ogsa i noen tilfeller veere en darapner til pnede dialog mellom partene. Uansett er det
viktigste at forskerne er seg bevisst sin rolle, ikke inntar en terapeutisk rolle ovenfor
informantene. Kvale (2009) hevder at det er vikdf intervjuer ma vaere bevist pa at

oppmerksom lytting kan fare til kvasiterapeutis&sjoner.
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4. Informantenes historier
| denne delen vil vi presentere informantenes hitoog forsgke a gi leseren en forstaelse av

hvordan familiene har opplevd at en av foreldreamedadratt seg en alvorlig ryggmargsskade.
Vi oppdaget pafallende store likhetstrekk hos faani vi snakket med, bade i forhold til deres
erfaringer, men ogsa likhetstrekk ved de utfordeimgy og behovene de opplevde a ha. Vi vil
fortelle informantenes historier samlet, noe soar gf deres historier blir mer anonymisert. Vi
har intervjuet seks personer, fordelt pa fire famill to av familiene snakket vi med bade
forelderen med ryggmargsskade og partneren. | desterende intervjuene var kun forelderen

med ryggmargsskade tilstede.

Alle informantene levde i samboerskap nar ulykkemtriaff. Et par gikk fra hverandre etter
ulykken. Alle vare informanter var i arbeid far kkgen. De eide egen bolig, var aktive pa fritiden
og hadde et stort nettverk bestaende av familieenger i neeromradet. Samtlige opplyste at de
delte pd omsorgs- og arbeidsoppgavene i familietteDvil si henting og bringing av barn til
skole, barnehage, kveldstell, matlaging, husstglhfalging pa aktiviteter med mer. Tre av
informantene med RMS fortalte riktignok at det wd& som oftest tok barna med pa
fritidsaktiviteter, og deltok mest med barna iiffsaktiviteter far ulykken. Den siste familien
fortalte at oppfelgingen av barna pa fritidsakététr var likt fordelt mellom foreldrene. Alle
familiene vi snakket med kommer fra forholdsvis sibiéalsamfunn, noe som medferer at
mange i lokalsamfunnet vet hvem de er. Flere agldoene opplyste ogsd om at de selv har
deltatt, og fremdeles deltar pa ulike arenaeralekmfunnet som idrettsforeninger, kulturtilbud

med mer.

Ingen av vare informanter med RMS var sammen mee Isarn eller partnere da ulykken
inntraff. Av den grunn, var det ingen av informargs barn som var vitner til ulykken. Dette
synes vi er viktig & poengtere, da disse barna likdtevaert utsatt for de syn - og sanseinntrykk
man far av a veere tilstede i en ulykkessituasjoe phdro seg ryggmargsskade i fallulykker, og
var sammen med venner eller familiemedlemmer utdgérnefamilien ved skadetidspunktet.
Det var disse personene som kontaktet partnernefjiBrele informanten med RMS var utsatt
for en trafikkulykke hvor sykehuset kontaktet naestadamilie. Alle informantene med RMS

l& pa en intensivavdeling fra 2-4 uker, avhengiglorlighetsgrad, far de var stabile nok til &
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bli overflyttet til rehabiliteringsenheten. Tre fxe ble klar over omfanget av skaden allerede i
akuttfasen.

Vi har valgt & dele dette kapitlet inn i tre delgkrevet i kronologisk rekkefalge. Farst tar for
oss akuttfasen, som er tiden fra ulykkestidspuntitdbrelderen med ryggmargsskade blir
overfgrt rehabiliteringsenheten. Rehabiliteringsteh er neste fase, som varer til
hjemflyttingen. Livet na er siste fase, som startér personen med ryggmargskaden flytter
hjem. Fasen beskriver ogsa de ulike familienes néwde situasjon. Bakgrunnen for at vi valgte
denne inndelingen, var at familiene hadde forhatdéke behov innenfor de ulike fasene,

samtidig som de ulike fasene ga forskjellige utfiorgler for familiene.

4.1. Akuttfasen
Denne fasen opplevde familiene som sveert kaotigkr ke vekslet mye mellom hap og

fortvilelse. Det meste av informasjonen vi belyiseéenne delen, er fra foreldrene som ikke selv
var utsatt for ulykken. Akuttfasen var en fase Haoniliene farst og fremst hadde et stort behov
for informasjon om ulykken og omfanget av den. Bétir & forsta situasjonen selv, men ogsa
for & innhente informasjon for & kunne ivareta barforstaelse. Vi starter med & beskrive
akuttfasen fra ulykken inntraff til den skadde fdezen var stabil nok til & bli overflyttet til
rehabiliteringsenheten. Vi vil synliggjgre familesmbehov, tanker og opplevelser i en fase hvor
livet plutselig blir snudd pa hodet.

4.1.1. A héndtere en krisesituasjon
Det er mye som skal bearbeides for mennesker spie\@y en krise. Ofte repeteres tanker og

falelser i forhold til ulykken igjen og igjen. F@artnerne i familiene vi snakket med, gjaldt
dette ogsa maten de fikk beskjed om ulykken p&oelte at de ble oppringt av bekjente, som
fortalte om ulykken. De opplevde at personen samgte, var sparsommelig med informasjon,
men at de raskt fikk beskjed om at det ikke stodlameliv og dad. De fikk ogsa vite at

ambulansen var pa vei. Partnerne fortalte at detikddde ulykken var sa alvorlig farst, men at
bekymringen gkte da de begynte a reflektere ovekjbeen de fikk, samt det faktum at en
ambulanse var involvert. Nar samtalen var avsluftatalte de at det gikk mange tanker
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giennom hodet. En av partnere begynte a ringensgreneste for a fa ivaretatt barna, slik at hun
selv kunne dra etter ambulansen til sykehuset. deine fortalte at hun matte dra barna sine

opp av sengen og ta de med til ulykkesstedet.

"De sa at jeg matte komme opp med en gang, sdgddenjo ikke noe valg! Jeg matte
ha med ungene. Sa de matte opp av sengen, ogrekjé..) Jeg ringte mamma nar
jeg var pa vei opp, s& hun kom til ulykkessteded fa med seg ungene. Ellers kunne

jo ikke jeg blitt med ambulansen”

Nar man leser denne beskrivelsen av situasjonemmae hvor raskt partnerne matte omstille
seg. Det farste de begge fokuserte pa var hvordamakskulle bli ivaretatt. De fortalte at de
egentlig ikke tenkt noe szerlig over alvorlighetenudykken, far barna var tatt hand om. En
sjokkfase gir ofte reaksjoner som skjerper sanstolejserer oppmerksomheten og setter
falelsene pa vent (Dyregrov, 2006). Ventetiden ftémprognosen foreld, beskrev de som lang
og vanskelig. Den ene forklarte hvordan hun veksielom hap og fortvilelse. De opplevde
begge at sykehuset var sveert tilbakeholdne medniafsion, og forklarte derfor at de hadde
vanskeligheter med & forholde seg til situasjoriean ene var tilstede hele tiden mens
operasjonen av samboeren pagikk. Hun fikk beskjedamboeren var lam kort tid retter
operasjonen var gjennomfgrt. Den andre partnergalt® at hun, i mangel pa informasjon,

begynte a tolke beskjedene hun hadde fatt pa tefedcsykehuset.

"Nar jeg ringte sykehuset, var de veldig sparsonmeel informasjon, men jeg ble bedt
om & pakke ned innesko. Da tenkte jeg at han itli@ékunne ga, men jeg visste jo

ikke da at han ikke hadde fglelser i bena (...)"

Denne partnerens fortelling viser hvor vanskeligkada veere a forholde seg til en situasjon nar
man ikke har nok informasjon om den. Denne partnerékke alene om a oppleve dette. Studier
viser at det starste behovet pargrende av ryggsiadde har, er utfyllende realistisk
informasjon om diagnose og prognose, samt forsgkoim at personen blir godt ivaretatt (Hart,
1981). Det skal samtidig sies, at det sannsynliggsa var vanskelig for sykehuset & si noe om
utfallet av ulykken pa et sa tidlig tidspunkt. Agrdgrunn, vil det veere vanskelig a gi pargrende
utfyllende informasjon. Likevel vil informasjon ohwva pasienten skal igjennom, og mulige

konsekvenser muligens hjelpe noe. Den ene partriereite at en lege kom til henne og sa at
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samboeren hennes hadde blitt lam. Deretter gikkneglun fikk senere en kaffekopp av en
sykepleier, men sykepleieren satte seg ikke neshagket med henne. Partneren ga uttrykk for
at hun fglte seg lite ivaretatt og alene. Beggeneane fortalte at de oppholdt seg mye pa
sykehuset i dagene som fulgte etter ulykken, odeane perioden var tgff. En fortalte at hun
ikke tok sjansen pa & kjgre selv til sykehusethala hadde problemer med a konsentrere seg.

En annen opplevde at hun ikke klarte & ta innoggrat samboeren hennes var lam.

"Jeg var helt gdelagt og jeg levde jo i den trahain skulle ga igjen. For nar noen sier
at han med stor sannsynlighet aldri vil ga igjea,at det jo ikke aldri! Det er jo ikke
det de sier! Sa jeg vrengte og vridde i den reteingeg selv ville, og overbeviste meg

selv at han kom til & ga igjen!”

Partneren forklarte at hun vridde informasjonerem detningen hun selv ville. Dette er ikke
uvanlig. Dersom en situasjon strider imot en pessgnske, kan personen begynne a tolke
situasjonen, slik at den samsvarer bedre med ewglewr(Garsja, 2001). Det kan ogsa veere en
beskyttelsesmekanisme i personen, som gjgr end $ilad handtere en vanskelige situasjoner
(Dyregrov, 2006) Partnerne opplevde at de vardgkrhessig ustabile og at tiden etter ulykken
inntraff ogsa var teff og kaotisk, til tross forsituasjonen da var mer avklan fortalte om
telefoner som stadig ringte, at folk fra neermilggavrig familie kom innom. Mange av de som
kom pa besgk grat. Partnerne fortalte om hvor \&itskle synes det var a ikke vite hvor mye
de skulle fortelle barna sine, samtidig som de tshaana hadde behov for forklaring nar
hverdagen ble snudd pa hodet. Barna hadde vattigleg sett den ene forelderen sin og andre
grate, og noen hadde til og med blitt dratt opgewvgen midt pa natten da ulykken inntraff. Det
at den skadde forelderen ikke var hjemme lengegtadgn gjenvaerende forelderen ogsa var
mye pa sykehuset gjorde ogsa at situasjonen patiakaa. Dette farte til at partnerne opplevde
at ogsa barna hadde behov for informasjon. | tiilegr barna mye hjemme hos besteforeldre,
eller besteforeldrene var pa besgk og passet darmepne fortalte om falelsen av konstant
darlig samvittighet. Da de var pa sykehuset, halddédrlig samvittighet for barna hjemme. Nar
de var hjiemme med barna, hadde de darlig sam\éttfgh den som 1& pa sykehuset. De fortalte
at de var bekymret for partneren pa sykehuset agdaw livet fremover skulle bli, samtidig
som de ogsa var bekymret pa vegne av barna. Brktettat hun fglte barna hadde behov for

mer enn hun hadde kompetanse til & gi, spesielthraasyn til samtaler og informasjon. Moren
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som tidligere fortalte at hun hadde trodd at samdsoskulle klare & ga igjen, var bekymret for
at hennes oppfatning av situasjonen kunne ha pévivlrnet til & tro det samme. Hun var
dermed frustrert over at hun kanskje hadde fatedet til & tenke at faren kom til & ga, nar dette
ikke var realiteten. Nar man ser hvordan voksne sifter med & handtere en slik krisesituasjon,
er det ikke vanskelig & forestille seg hvor tattaigsa ma veere for barna. Barn pavirker og blir
pavirket i samspill med sine omsorgspersoner ogivetgpr. De har behov for tilgjengelige
omsorgspersoner som handler om se, ta initiatikeegondere hensiktsmessig pa deres behov
(Stern, 1985). En utredning gjort av NOU, 2009:@8evblant annet at varig stress kan fare til
endringer i barnets nervesystem, sa lang ned s$énmi@neders alderen. Det ikke ngdvendigvis
slik at barn som opplever en livskrise ngdvendigtés faresonen for a fa langvarige skader.
Det vil ogsa veere en starre risiko dersom barnesplflere kriser eller at krisene er langvarige.
Uansett vil alle barn som opplever kriser ha befon\a bli sett og ivaretatt, for at de skal klare

a handtere situasjonen best mulig.

4.1.2. Barns behov for a forsta
Flere av vare informanter syntes det var vansk&ligte hva og hvor mye de skulle fortelle

barna sine om ulykken. De hadde alle barn opp-Tilé nar ulykken inntraff, og mange var
usikre pa hvor mye barna kom til & forsta av det bte forklart dem. En av familiene vi snakket
med sa derimot ikke pa dette som en like stor dtfiog. De valgte a fortelle ting slik situasjonen
var der og da. De fortalte blant annet at det kumerede at den skadde forelderen kom til & ga
igien, men sa at de egentlig ikke trodde det. Delenpjule at barnet godtok forklaringen, og
fortalte at barnet ikke hadde spurt noe mer onmededttertid. Slik vi ser det, ville det kanskje
ikke veert like lett a forsta for et barn pa 3 &msdet kanskije ville veert for et starre barn. B&ne
modningsniva vil ogsa spille inn for barnets foess&. Det er derfor avgjgrende at hvert enkelt
barn far alderstilpasset informasjon. Barn somud&les nar viktig informasjon deles, kan fa
en opplevelse av forutsigbarhet og trygghet (DyregR006). | en kriseperiode, hvor livet kan
oppleves veldig kaotisk, er det spesielt viktidpatn forstar hva som skjer rundt seg, slik at det

uforstaelige far mening og lettere kan handteres.

Alle vare informanter forklarte at de hadde forsakinakke med barna sine om ulykken og

utfallet av den. Likevel var det flere som ikke stes hvor mye barna forstod. En fortalte at
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hennes barn ikke virket interessert a hgre narrmdsjonen ble gitt, men at barna heller gnsket
a leke. Senere péa kvelden opplevde hun likevehatdbbegynte a stille spgrsmal om det hun
tidligere hadde forsgkt a fortelle dem. Det kanevadike arsaker til at barn reagerer som denne
moren opplevde. Noen barn bruker tid til & sortaemker og falelser og har
beskyttelsesmekanismer i seg som gjar at de ubbearsganskelig informasjon innover seqg litt
etter litt. Dette kan gjgre dem i stand til & {@&&jenningene bedre. Andre forklaringer kan veere
at barnet trekkes mot noe som er trygt, slik soky tér informasjon oppleves som utrygg

(Dyregrov, 2006).

En annen informant fortalte en historie som vigeraksne ogsa kan tro at barnet har forstatt
informasjon de har gitt, uten at det faktisk €etie. Hun fortalte at hun selv og sgnnen hadde
besgk av en mor og hennes datter en stund ettikamy Barna var i annen etasje og lekte

sammen. Plutselig ropte jenta som var pa besgkilmadren sin:

"Mamma, er det sant at pappaen til Casper har bati? De voksne forstod ikke helt hva hun
mente. Etter hvert oppfattet var informant hva trodde jenta ville frem til, og forklare moren
hennes at datteren sikkert mente at faren til Gdsgéde blitt lam - og av det kom det beslektede
ordet sau. Mgdrene fikk seg en god latter og maitganta forstod at hun kanskje burde ha
forklart datteren sin hva det ville si a bli lanehNsom dette ikke var en erfaring vare informanter

hadde med egne barn, er det likevel et godt eksesopeviser oss hvordan barn kan tenke.

4.1.3. Barns behov for & erfare
En annen informant fortalte oss en lignende histasom den vi akkurat har fortalt. Denne

sgnnen hadde en forestilling om at slangene faaes kar tilkoplet til pa intensivavdelingen,
var levende slanger. Slik vi ser det, kan for ekseinet besgk pa sykehuset veere lurt & la barna
veere med pa, slik at de lettere kan forsta sitn@sjoNoen av vare informanter fortalte ogsa at
de fikk rad av ansatte pa sykehuset i forhold td &ned barna pa besgk. Andre fortalte at barna
fikk se og prave sykehusutstyr nar de var med gérsyset. Noen valgte & ta med barna for &
ufarliggjere situasjonen for dem. Andre fortaltedatvar usikre pa om de skulle ta med barna
pa besgk pa intensiv avdelingen. En familie gnékatvente til den skadde forelderen hadde

kommet seg litt, mens andre synes det var viktidgdikk se forelderen sa fort som mulig etter
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ulykken. Til tross for at noen var skeptiske, valglle & ta med barna pa besgk i lgpet av
perioden den ene forelderen 13 pa intensiv avdetinet skal legges til at de foreldrene som
var mest usikre, ogsa hadde de minste barna. Retteha veert tilfeldig og man kan ikke
utelukke at de ville gjort det samme valget dersterhadde hatt eldre barn. Likevel er det
interessant & vise til en undersgkelse gjort péewivenske intensivavdelinger av Knutsson,
Samuelsson, Hallstrom & Bergbom (2008), som visteua 50 % av pasientene hadde besgk
av barn. Kun 10 % av disse hadde besgk av ba@a6rar. Tidligere radet en generell oppfatning
om at barn skulle skanes fra vanskelige inntrykkopglevelser, og denne holdningen sitter
fremdeles i hos mange. Knutsson et al.,(2008) &oiky hevder at det finnes forestillinger om
at miljget pa en intensivavdeling er skremmendealiogkte upassende for barn, spesielt det
tekniske utstyret kan virke skremmende. Videreevishdersgkelsen at personalet var sveert
positive til at barna kom pa besgk, men forklattéarnets alder, relasjon til pasienten og
fremfor alt tilstanden til pasienten spilte en eolsamtidig ser det ut som det rader tvil om hva

som er det beste for de minste barna fra 0-6 ar.

Hovedkonklusjonen i denne studien viser at barrfdbesgke pargrende pa intensivavdelinger,
og at foreldre bar gis veiledning slik at de sedw ka en endelig avgjegrelse om hva de gnsker
for sine barn. Konklusjonen viser at besgk pa siteavdelinger ikke ser ut til & skremme barn,
men at mange barn derimot fgler en lettelse ved\@dre med pa slike besgk. Et annet viktig
funn av studiet, viste at barn som skal pa besakbbhov for & bli godt forberedt far besgket
0g at en samtale om deres opplevelser i etterkanktey (Knutsson et al., 2008, og Johnstone,
1994). Kean sin studie fra 2010 viser lignende ltasuHan understreker viktigheten av &
utarbeide en alderstilpasset tilneerming pa hvosikehuspersonalet skal forberede, snakke
med og forholde seg til barna som besgkende. Shippfatter det, kan barna inkluderes i det
meste uten a ta skade av det, men at det er andiia voksne hjelper til med & sette ord pa
det barnet erfarer, slik at de bidrar til & ufagjmye situasjonen for barna. Dyregrov (2010)
hevder at barn som ikke far disse erfaringene, larutestengt fra ngdvendig og viktig
informasjon som er ngdvendig for at de lettere kkme a forsta situasjonen. En av vare

informanter fortalte oss om sin erfaring med besekannen pa intensivavdelingen.

"Sgnnen min kom inn daren og sa litt taff ut. Shasa "Hvorfor kan ikke du ga da?

Du har jo bein!” Da svarte jeg at jeg ikke kunng @@ di ledningene til bena mine hadde
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raket, og at det ikke gar an a fikse det. Da blestile lenge, og sa kilte han meg under

beina og sa: " Kjenner du dett?” (...) Og etter dgd var det liksom greit!”

Dette illustrerer hvor viktig slike erfaringer erfbarns forstaelse. Barn som mangler fakta eller
ikke klarer & forholde seg til — eller bearbeidetda griper gjerne til fantasilgsninger (Dyregrov,
2006)Uten at vi skal veere eksperter pa hvordan barreteidan man likevel anta at ikke alle
barn vet hva det innebaerer & vaere lam, eller hvostingene pa et sykehus ser ut som eller
brukes til. Mange barn kan kanskje lure pa hvordanperson som er lam eller har ulike
sykdommer ser ut. Kanskje de tenker at hvis papfareog ikke kan ga, sa har han heller ikke
ben, som kan ha veert tilfelle for sgnnen i fomgen over. Dyregrov (2006) forklarer at barn
opp til farskolealder er sveert konkrete og at déehékke kan forstd dgden som endelig. Slik
vi ser det vil det ogsa kunne veere vanskelig fon bdenne alderen a forsta at lammelsen i bena
til pappa eller mamma er endelig. Barna av ryggsekadde har en fordel ved at de i har
mulighet til & fa erfaringer som kan gjgre de ifgestand til a forsta at utfallet er endelig, noe

som er vanskeligere for a forsta for eksempel dgd.

Et foreldrepar fortalte at de fikk informasjon ogiledning av en psykolog pa sykehuset om
hvordan de skulle forberede barna for besgket.|dfere oppfattet at barna likevel synes

besgket pa intensiv avdelingen var skremmende.

"Det sa vel han psykologen pa Ulleval ogsa. Atwdetviktig at de fikk vite alt. Akkurat
assen det var, sa det passet vi pa. Vi pratet getgie om at det var slanger over alt, og
at han var koblet til og sann. Vi tok bilde av Hanvi dro og (... De synes det nok var
skremmende nar du (ser pa partneren) ikke fikkgtratdentlig. Det var vanskelig a
veere pa besgk nar de ikke skjgnte. Det var veltkgeesten bare jeg som forstod hva
han sa nar han snakket, sa han ville egentlig at $&ulle vaere der hele tiden.

Sykepleierne forstod jo heller ikke hva han Ville

Nar voksne forteller historier om barnas erfaringgropplevelser, er det ikke ngdvendigvis
samsvar med hvordan barna selv opplever og seeligheten slik den ser ut for dem
(Hundeide, 2003). Det kan veere at disse barna hawldie erfaringer etter besgkene enn hva
moren oppfattet. Det vesentligste ved slike bespkiansett & la barna fa gi uttrykk for egne

tanker og falelser bade far og etter slike beddkasde blir ivaretatt pa best mulig mate.
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4.1.4. Oppsummering
Familiene opplevde akuttfasen som kaotisk, vanglaivond. Partnerne hadde et stort behov

for informasjon om skaden og dens omfang, for 8dke & handtere situasjonen de var kommet
opp i. Kvaliteten pa informasjonen de fikk, pavirkgsa informasjonen de ga videre til barna.
| akuttfasen opplevde partnerne fglelsen av wikkielighet, bade for den som 1a pa sykehuset,
men ogsa for barna. De fryktet at barna ikke bldt gok ivaretatt, og var usikre pa hva og hvor
mye de skulle fortelle barna om ulykken. Dettedfjldde i forhold til hvor mye de trodde barna
ville forsta, men ogsa fordi de heller ikke selgste hva ulykken ville medfare for fremtiden.
Alle foreldrene opplevde at barna hadde behowffmrmasjon, nar de fikk hverdagen snudd pa
hodet. | tillegg fikk foreldrene et behov for a Ktare barna hvorfor alle var sa triste. | slike
situasjoner forklarte noen av foreldrene at de sydet ble viktig & gi barnet sitt den
informasjonen de selv hadde. Dette til tross faitatasjonen var uavklart. Andre var usikre pa
hvor mye barnet ville forstd, av det de fortaltearlde av foreldrene fikk ogsa et behov for

veiledning i forhold til barna, og etterlyste infloasjon som var alderstilpasset for barna.

Barn far fgrskolealder er veldig konkrete. Et sylsbesagk kan derfor bidra til at barn far
erfaringer som gjar det lettere forsta hvordan tiegger sammen. Forberedelser i forkant av
besgk og samtaler med barnet i etterkant av beded@bidra til & oppklare misforstaelser og
bearbeide tanker og falelser. Ettersom akuttfasenidlertidig og som regel forholdsvis kort,
opplevde vi at den skadde forelderens reaksjomkerlhiadde like stor innvirkning pa barna som
partnerens, i denne fasen. Flere av informanterkRIMS fortalte at de ikke husket sa mye fra

tiden far de kom til rehabiliteringsenheten.

4.2. Rehabiliteringsfasen
Varigheten péa et rehabiliteringsopphold varierehemgig av skadeniva og komplikasjoner.

Vare informanters opphold varte fra 4-9 manedele &iformantene med RMS, fikk en skade

hvor det endelige utfallet ble avklart forholdstidlig. Skadene medfarte at de matte bruke
rullestol til forflytning. Alle informantene med R®/fortalte at deres fokus var rettet mot dem
selv i begynnelsen av rehabiliteringsfasen. Dadgp@stod mye av a trene opp funksjonalitet og
styrke, fra tidlig om morningen til sent pa ettedadgen. Noen fortalte om at de tidlig hadde en

positiv innstilling til opptreningen, mens andrédiserte mest pa alt de ikke lenger mesfret.
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av informantene med RMS fortalte at humgret gikkenopp og ned den farste tiden, og at
mange opplevde bade opp og nedturer i forholdpfiteningenMens forelderen med RMS

var under rehabilitering gikk hverdagen videre hjeen og den pargrende forelderen matte
sjonglere barn, jobb og besgk pa rehabiliteringstath Den ene informanten fortalte at han
ikke ville ha sa mye besgk av andre enn partnegarmama i begynnelsen, og at han gikk inn i
sin egen hule. En annen informant fortklarte atfildnen skikkelig realitetsorientering, da han

kom til rehabiliteringsenheten. Han fortalte at headde han skulle oppleve mirakler der, men

at faktum var at han hadde en lang vei med hanihigeog tilvenning til et liv sittende i rullestol.

Som vi allerede har gjort rede for, kom det i 204® endring i helsepersonelloven og
spesialisthelsetjenesteloven som skulle styrkighetene til barn som pargrende. Oppsummert
kan man si at formalet med lovendringene er a sikrbarn som pargrende far dekket sine
behov, og at pasienter far tiloud om hjelp til astne foreldrerollen. Vi har blant annet spurt
vare informanter om hvordan de fglte at de ble etat som en familie pa
rehabiliteringsenheten, og om de fglte at de fikk tjelp og statte de eventuelt trengte for &
ivareta barna. Vi gnsker a poengtere at det erimémemanters historier, tanker og erfaringer

som er vart fokus

4.2.1. Noen a snakke med
Nar man selv er i en alvorlig ulykke eller opplea¢rens naermeste blir utsatt for en ulykke, er
det naturlig at man far mange vanskelige tankere\igformanter fortalte at det var mye a
forholde seg til og vanskelig & sortere inntrykkeDe fleste av vare informanter fortalte at de
hadde behov for noen & smakke med. Flere utrykésifit et gnske om a fa prate med
psykolog, og at barna de ogsa mente barna hadtgdutav det. Andre fortalte at de kanskje
ville hatt utbytte av a snakke med andre i sammuasjon, eller en sykepleier eller lignende de
falte tillitt til. Alle informantene med RMS fikkilbbud om & snakke med psykolog pa
rehabiliteringsenheten. Dette er en del av reltaebiligstilbudet ved alle rehabiliteringsenhetene
i Norge. En informant poengterte at det var viktifa tilbud om samtaler med psykolog flere
ganger, fordi det ofte dukker opp nye behov utoveehabiliteringsforlgpet. En av vare

informanter med RMS papekte ogsa at det burde obtigatorisk a snakke med en psykolog.
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Han poengterte at man i starten ikke alltid forstaman trenger hjelp til & bearbeide det som
har skjedd.

"Psykolog er noe faktisk alle bar fa tilbud om. @gtenker jeg noe bgr veere
obligatorisk. For nar jeg kom til rehabiliteringskaten var det valgfritt om jeg ville
snakke med psykolog eller om jeg ville ditt ellettdnen det forstod jeg jo ikke da. Du

skal, tenker jeg. Det er obligatorisk.”

Samtaler med pargrende og barn bar ikke sees pas®som er gjort unna etter kun en samtale.
Samtaler bgr sees pa som en prosess, fordi detakes ulike behov og bekymringer utover i
rehabiliteringsprosessen. Helsedirektoratet papakdet er sveert viktig at man far tilbud om
samtaler ikke bare en gang ved innskriving. Tildud& ogsa komme seinere (Helsedirektoratet,
2010). Flere av vare informanter fortalte at dekfikeldig mye informasjon pa
rehabiliteringsenheten i begynnelsen av oppholdetfortalte at det var mye nytt & forholde
seg til i starten, og at de ikke fikk med seg s&ray det som ble sagt. Noe av informasjonen
ble ogsa fort glemt. Det er viktig at teamet rumagér enkelt pasient falger opp med informasjon
og paser at pasienten har fatt med seg den ngdgadiformasjonen. Noe informasjon mente
flere av informantene kunne bli gitt bade skriftig muntlig. Det skal likevel legges til at
behovene til pasientene varierer, og at det ikkiel &r like enkelt & mgte alle med sine gnsker.
En av vare informanter gnsket for eksempel a \iitena skadens konsekvenser fra begynnelsen,
mens en annen informant ga uttrykk for at han an&Ké informasjonen gradvis, slik at han

kunne bruke tid pa a fordaye det.

Mange av partnerne til informantene med RMS, ftatat de ogsa hadde behov for & snakke
med profesjonelle pa rehabiliteringsenheten. Figreuttrykk for at det ogsa burde veert et
psykologtilbud for pasientenes familie, inkludeatriba. Blant vare informanter var det noen av
partnerne som hadde fatt tilbud om psykolog, menkeahadde fatt beskjed om at det ikke
fantes et slikt tilbud. En av informantene som tkja til psykologtilbudet, syns at det var
vanskelig & apne seg om sine bekymringer, fordhbsmartner med RMS ogsa snakket med
samme psykolog. Hun fglte at samtalen ble paviakedette og falte at hun ikke kunne utale
seg fritt. En annen partner forklarte at hun ikkelvendigvis hadde behov for & snakke med

psykolog om egne reaksjoner og falelser, men faeklat hun hadde et stort behov for & fa rad
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og veiledning i forhold til hvordan hun skulle ieda barna. Hun fortalte at hun hadde behov for
bekreftelse pa at det hun sa og gjorde i forhdldaina var riktig. Hun opplevde at barna fikk

mareritt om natten og at de viste atferdsendringarnehagen og pa skolen. Hun fortalte ogsa
at hun var engstelig for at barna ikke ville snakked henne, fordi de sa at hun hadde det

vanskelig og kanskje ikke ville gi henne flere bekinger.

"Jeg folte pd en mate at de trengte noe som jechikitde kompetanse til & gi. Ogsa er
jo vi foreldre ogsa, og de vil jo gjerne skane rogga. De sa jo at jeg ogsa var lei meg,
og ting ikke var som de skulle. Sa jeg tror pa étenkanskje ikke at de turte & snakke

med meg”.

Det kan av slike grunner, vaere hensiktsmessigs#t bgrna far en ngytral part de kan dele sine
bekymringer med, slik at de ikke trenger a veere fed a sare foreldrene. Dyregrov anbefaler
at det tverrfaglige teamet rundt pasienten banttativ til & snakke med barna direkte, eller at
barna blir tatt med i samtaler nar ogsa foreldfdnénformasjon (Dyregrov, 2002). Forskning
om ryggmargsskadde understreker betydningen av akbntmed personalet pa
ryggmargsskadeenheten og strukturert informasjoab@tér & Hindson, 2004). | rundskrivet
fra Helsedirektoratet (2010) anbefales det at n@malygrense hvem som tar initiativ ovenfor
barna og at det bar finnes retningslinjer om défet pahviler virksomheten a sgrge for at
barneansvarlige har/far nadvendig kompetanse ogsiiaptil & utfgre arbeidet. Virksomhetens
ledelse ma utarbeide en plan for kompetanseutgkimsarge for at systematisk veiledning gis
til de barneansvarlige” (Helsedirektoratet 2010: D@t blir understreket at helsepersonell ikke
skal overta foreldrenes rolle, men at de skal styokeldrene slik at de bedre skal kunne ivareta

barnas behov

En familie fortalte at deres barn fikk snakke magsykolog pa Ulleval. Psykologen opplevde
at barna hadde et videre behov for noen a snakke agenformerte om at de ville fa et videre
tilbud om samtaler pa rehabiliteringsenheten. Dailfan kom til rehabiliteringsenheten fikk de
beskjed om at dette ikke var et tilbud de haddegh¥(2007) konkluderer i sin forskning med
at bade barn og ektefeller bgr fa tilbud og psyfbjelp nar den ene foreldrene er i
rehabilitering. Et slikt psykologtilbud bar ettedirvmening veere fleksibelt. For mange er det
jobb eller skole pa dagtid, og det kan veere letfereomme til rehabiliteringsenheten pa

kveldstid, eventuelt i helgene. Psykologtilbudet dassverre ofte begrenset til dagtid i
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ukedagene. Et annet aspekt er at det bar veere énfdignakke om problemer, vonde tanker og
utfordringer nar tankene faktisk er der og ikkedlaker etterpd. Det trenger ngdvendigvis ikke
veere psykologen som tar denne praten, men oftmaaregentlig bare behov for a lufte tanker
og frustrasjoner. Dersom det trengs videre oppfglgkan eventuelt psykologen ta seg av det.
Et neervaerende rehabiliteringsteam som ser badenpasi og de pargrende og som er

tilgjengelige for en prat er uten tvil viktig.

4.2.2. Betydningen av nettverk og sosial statte
For familier som opplever krise hvor livet blir stiipa hodet, kan det veere avgjarende at

familien far hjelp, spesielt i forhold til barnalléfamiliene vi snakket med ga uttrykk for at de

hadde behov for hjelp til oppfalging av barna fraigrifamilie, for & fa hverdagen til & ga rundt.

De hadde alle et stort nettverk av neermeste famgig neermiljg. Gjennom samtalene, ga
samtlige uttrykk for at de sannsynligvis ville hsttgrre belastninger etter ulykken, hvis de ikke
hadde fatt avlastning fra familien. | perioden hden ene forelderen var i rehabilitering, var
partneren mye pa besgk. Besgk med barna ble begtiéhelgene. Hverdager med oppfalging

av barn i barnehage, skole, fritidsaktiviteter, samh familiene bodde et stykke unna

rehabiliteringsenheten, gjorde det vanskelig damd med pa besgk. Barna ble derfor ofte
ivaretatt av besteforeldre. | mangel pa besgk anaydortalte en informant med RMS at han
holdt kontakten med dem via "scype”. For han vateddagens hgydepunkt.

Partnerne vi snakket med, fortalte at de brukte miygpd pendling mellom sykehuset og
hjemmet under rehabiliteringsperioden. De opplesdelene perioden som sveert krevende og
belastende. De fglte seg dratt mellom sykehusajegmet, og ble slitne av all pendlingen. De
hadde ogsa mye darlig samvittighet, spesielt ovdyéona. Likevel uttrykte de at fordelingen
mellom barna og samboeren ikke kunne veert lgshp@naen mate og at barna uansett ikke

hadde hatt godt av & veere med pa all pendlingen.

”| begynnelsen var barna litt her og litt der ogsédde de hjemme en natt (...) Men sa
ble datteren min sa sint. Hun ville bare vaere hjem8a det ble veldig viktig for meg,
at de ikke skulle bo i en bag. (...) Da var stort sgh mor eller svigermor hjemme hos
0ss med barna isteden.”
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En annen familie forklarte at de fikk rad pa helasjpnen om at barna burde komme i gang
med skole og barnehage sa fort som mulig etterkelykNar en krise oppstar, kan barn bli
utrygge. De far derfor ekstra stort behov for & fay/gghet og stabilitet. Barn bgr derfor fa
opprettholde en sa& normalisert hverdag som muliggfrov, 2006). Disse foreldrene fortalte
videre at de hadde veert i kontakt med helsestasjmné fa rad om hvordan de kunne informere
skolen, slik at skolepersonell var klar over sijoasn til barnet far skolen startet etter
sommerferien. Denne familien fortalte at deres lsymtes situasjonen var tung og vanskelig.
Foreldrene gnsket derfor at andre barn som hadadiesrsgl, kunne stille spagrsmalene til de
ansatte pa skolen. Dette sa ikke barnet deresesipfileve situasjonen som enda vanskeligere.
Foreldrene fortalte at oppfalgingen gikk veldig,bog at de satte stor pris pa at skolen hadde
tatt informasjonen pé alvor. Dette gjorde at forets ogsa opplevde skolen som et godt sted a
veere for sgnnen mens resten av hverdagen i erdperaw annerledes og ustrukturert. En annen

familie hadde en annen opplevelse i forhold titétakelse av sitt barn.

"Vi ble innkalt til mate med BUP og barnehagendiaie opplevde at barnet vart hadde
det vanskelig i barnehagen. Han har alltid veertnipesosial og veert med pa alt.
Barnehagen sa egentlig litt sent fra til oss at likke var med i lek sa mye lenger. De
fortalte at han ofte ble sittende for seg selv atglstirre ut i lufta mange ganger i lgpet
av dagen (...) Det ble stilt et par spgrsmal fra Bt hva som hadde blitt gjort fra
barnehagen sin side, og da kom det vel frem aldfel@dde informert alle ansatte og
situasjonen. Det ble litt spgrsmal om hva barnehnagerde da gutten var begynte a
prate om hva som hadde skjedd med faren sin (..ndBagen sa at de nok ikke hadde

sett nytten av & gi alle denne informasjonen”

Dette viser hvor viktig det er at informasjon ldelt. Et barn som opplever at mor eller far blir
utsatt for en ulykke, vil sannsynligvis ha mangek&xr og spgrsmal rundt situasjonen. Dersom
ikke voksne innehar nok informasjon om situasjon@rharnet kunne oppleve at det ikke blir
matt med adekvat respons pa sine tanker, fglelpersmal og reaksjoner, noe som vil veere
avgjgrende for barnets opplevelse av trygghet lbg(Dyregrov, 2006). Det er viktig at alle
voksne rundt barnet vet hva barnet gar igjennaifastle kan mgte barnets behov. Dette gjelder
ogsa for de andre barna i barnehagen som er myaaamed barnet. Dyregrov (2006), hevder

at barn ofte finner trygghet hos andre barn.
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Det at barna hadde tillit til andre voksne, baderig familie, barnehage og skole, var noe flere
av foreldrene forklarte var avgjgrende for at dertot barna i andres hender den farste tiden.
Til tross for at alle familiene hadde mye avlasgniforhold til barna, opplevde likevel en far at
et neert familiemedlem gjorde datteren hans usikBarnet hadde fatt beskjed av dette
familiemedlemmet at faren ikke klarte a gjgre than faktisk mestret etter ulykken. Faren
opplevde derfor at datteren stadig testet ut onklate ulike ting. Nar faren viste henne at han
mestret disse tingene, lurte datteren pa hvorfmilfanedlemmet sa ting om faren som ikke
var sant. | samtalen var med faren, forklarte hamaa egentlig ble veldig saret og irritert pa

dette familiemedlemmet, men at han ikke ville atetan hans skulle merke det.

"Hun vet ikke bedre, derfor sier hun det. Det sv@te Sa den brukte jeg da. Men hva
hun skjgnte ut av det, det vet jeg ikke. Men jetglba alle fall et svar til henne som ikke

var lggn.”

Det er viktig for barn og unge at det er verdi-iogressemessig konvergens mellom de ulike
arenaene de ferdes i, og at personene i disse molikgene kjenner hverandre og stetter
hverandre (Bg & Schiefloe, 2007). Nar barn opplestert sprik i verdisyn, kan de bli utsatt for
krysspress og lojalitetskonflikter. Det er alltitktvg for barn at de opplever trygghet, tillit og
troverdighet til voksne de er mye sammen med, dagdspesielt viktig i en tid hvor barnet
opplever utrygghet og kaos. Flere av vare informanpplevde ogsa at de hadde behov for
statte og omsorg fra familie, venner og bekjerttden etter ulykken. Til tross for at alle vare
informanter fikk hjelp med avlastning av barna, lepge partnerne at de selv hadde behov for

noen & snakke med om situasjonen. En partnerltortel

”Jeg satt mye alene og det ble mye tanker og myepehetgull (ler). Jeg la pa meg
masse kilo, og det sier jo litt (...) Jeg var demksteeller jeg matte veere den sterke for
samboeren min, overfor ungene og overfor svigeldoeae mine. Jeg falte hele tiden at
alle rundt meg forventet at jeg skulle ha en saginting spirit (...) Man ma jo faktisk fa
rom til & fale litt pa det som er vondt ogsa (.. J Jet jo det jeg ogsa, at det sikkert gar

bra, men det er jo greit & fa snakke om at detagrskelig ogsa”

Slik vi ser det, er stgtte og trygghet ogsa svastdningsfull for de voksne som opplever kriser.

For at mennesker skal fale seg forstatt og anetkigmger de bekreftelser pa de falelsene de
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uttrykker. Slik bekreftelse og anerkjennelse kakesirygghetsskapende (Kinge, 2006). Denne
partnerens opplevelse, er ikke uvanlig. Vi harigielle vist til en kvantitativ studie av Meade et
al., (2004), med fokus pa behovene hos partnerheddi ryggmargsskadde under
rehabiliteringsprosessen. Funnene viste blant aaingartnerne manglet fglelsesmessig stoatte
fra familie, venner, kollegaer. Dette vil, slik ¥iar nevnt tidligere, igjen kunne pavirke

forelderens overskudd og styrke til & se og ivabetamets behov.

4.2.3. Barns handtering av en krisesituasjon
Flere av vare informanter forklarte at rehabilitgsfasen virket som den aller taffeste tiden for

barna. Noen forklarte dette med at de ikke visstédarna helt hadde forstatt alvoret av ulykken
i begynnelsen, men at situasjonen gikk mer og mprfor dem etter hvert som tiden gikk. Nar

barna ogsa selv erfarte at den ene forelderen dite b en lengre periode, ble savnet stort.
Flesteparten av informantene vi snakket med, opigleat barna deres hadde en eller annen
reaksjon pa situasjonen. Foreldrene som var hjeme barna, fortalte at de strevde med
folelsen av & ikke stekke til som foreldre. De farte at dette ble spesielt sterk nar barna

begynte a vise reaksjoner.

"Hun var veldig sint i tiden etter ulykken. Hun hdeet voldsomt sinne og hadde vel
egentlig aldri, altsd hun var jo alltid den blidesfenta. Sa grat hun for alt, altsa alt
mulig. Bare hun ikke fikk opp korken pa en flaskehegynte hun. Verden raste sammen

for henne!”

"Han fikk reaksjoner ganske tidlig. Fra a vaere \igldann stille, rolig og veloppdragen
til & bli en skikkelig bglle (...) Han hadde dageohwan nektet a sitte pa stolen i
klasserommet og bare ville ligge pa gulvet unddtgouog sann. Det var jo veldig ulikt

han”

"De vaknet hver eneste natt i vel ett ar etter k. Minstemann var kjiemperedd for at
jeg ogsa skulle bli borte. Han var det forferdedigskulle levere i barnehagen. Til og

med hjemme her begynte han plutselig a hylgrate.”

Barn som opplever krise, kan oppleve verden sortisgtaog utrygg. Graden av utryggheten de

faler, om de far en reaksjon og ulike mater a rempgé, er avhengig av den konteksten familien
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lever i, relasjonene mellom familiemedlemmene afjviduelle reaksjonsmgnstre (Raundalen
& Schulz, 2006). Det enkelte barn kan reagere @@ fulike mater og av flere ulike grunner.
Noen kan oppleve sorg og fortvilelse for at moerethr er mye borte, mens andre kan reagere
pa uvissheten eller tanken om at mor eller far kignikke kan delta pa alt som de kunne far.
Noen kan reagere for at de er frustrerte over sjom@n og/eller ikke forstar situasjonen, mens
andre kan reagere pa at hverdagen er snudd pa Ibmlkan ogsa ppleve at den gjenvaerende
forelderen ikke er som han/hun pleier. Det er magaker til barns reaksjoner. Kombinasjoner
av flere arsaker er ogsa hgyst sannsynlig. De gsteliumiddelbare reaksjonene er sjokk,
fornektelse, lammelse, apati, protest eller fodése. Vanlige sorgreaksjoner kommer ofte
senere nar barnet har tatt krisen innover sege $éiiksjoner kan veere angst, sgvnforstyrrelser,
tristhet, sinne, oppmerksomhetskrevende adferdadar, personlighetsforandringer, sosial
tilbaketrekning, fremtidspessimisme og grubling m@esak og mening (Dyregrov, 2006). Et
foreldrepar opplevde at barnet deres ikke fikk nsgesielle reaksjoner pa ulykken eller tiden
etterpd. Likevel fortale moren at hun opplevdeaahbt hennes hadde behov for & erfare at hun

var den samme som fgr ulykken:

"Det var sann: "Mamma, jeg er ikke trgtt!” Ogsa hppr han opp i rullestolen min og
stikker av. Sa star han to meter unna meg og 4imr:far ikke tak i meg, du far ikke tak
i meg!” Sant taler ikke jeg da (ler). Sa da blg jéen sinte gamle mammaen som jeg

alltid har vaert. Det var en uke han var sann, ogyi& det over!”

Slik vi ser det, er dette ogsa en form for reaks{oppfarselen kan ha vaert et forsgk pa a forsta
at moren fremdeles var den samme, og hadde de sgremsene selv om hun ikke lenger kunne
ga. Det skal avslutningsvis legges til at hverdagama hadde far ulykken, ogsa kan pavirke
hvordan de opplevde hverdagen etter ulykken. Familiden sistnevnte fortellingen forklarte
0ss av barnet var vant til & sove mye hos bestedoiette fordi de selv var mye bortreist pa
grunn av jobb. Dette kan ha en innvirkning pa bairden forstand at hverdagen, etter ulykken,

kanskje ikke fremstod som sa annerledes enn hvaalenalt sett gjorde.

Historiene informantene ga oss om barnas reaksjonelerbygges med en studie vi tidligere
viste til gjort av Webster og Hindson (2004). Samdble gjennomfgrt pa 32 pasienter med
ryggmargsskade. Den viste blant annet ulike maarreagerte pa da de fikk vite om skaden.

Studien viste at 82 % av barna fgrst hadde bigsset og bekymret da de fikk vite om skaden.
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40 % viste opprarthet og grat, 30 % frykt og ang6ét% tristhet og en fglelse av tap og 10%
sinne. 12 % fortalte at de opplevde en eller ariypa problematisk adferd hos barna. Nar det
gjelder mater & magte barna i krise pa, uttalte\2dedtakerne at de hadde erfart positive mater
a mgte barna pa. 22 % fortalte at jevnlig kontaglem barna og den skadde var positivt, og at
dette hadde innvirket positivt pa barnas forstaalsskaden. Studiet viste videre at betydningen

av tilrettelegging for barna pa rehabiliteringseiehengsa var av stor betydning.

4.2.4. Pargrendetilbud
Vi har allerede diskutert viktigheten av a ha etkadogtilbud til de pargrende. Det finnes ogsa

andre tilbud for pargrende péa rehabiliteringsenhetere fortalte at de deltok pa et kurs for
pargrende sammen andre pargrende av ryggmargssRBaditeforeldre og partnere til pasienter
med RMS, deltok for a leere om RMS, samt utvekdiariager. De fortalte at det var et nyttig
tilbud, men at det var vanskelig at partnere ogefmempel svigerforeldre var pA samme kurs.
Dette fordi de ikke fglte de kunne snakke fritt,aiglet var vanskelig & snakke om vonde tema,
tanker og frustrasjoner med svigerforeldre til steflartnerne sa at de skulle gnske at kursene

ble delt. | alle fall deler av kurset.

"Pa pargrende kurs sa var det jo en pargrende salthden ene biten og en skadet
som holdt den andre biten da. Men det er jo tiptehum der som du kanskje ikke har
lyst & diskutere med svigerforeldrene tilstedelizt.var jo mye jeg holdt inne, s vi gikk
ikke inn pa noe type samliv altsa sanne ting sonskja. Ogsa er det jo noe med at du
skal skane foreldrene for ting ogsa (...) Kurseteatb dager da, og burde kanskje veert

noe mer”.

Noen uttrykte ogsa et gnske om at det fantes métide tilbud til barna, og at det for eksempel
kunne veere et barnetilbud parallelt med kursetlfovoksne. Ved a kjgre tilbudene pa samme
tid, trengte man heller ikke bekymre seg over baakefor barna. Flere av vare informanter

fortalte at deres barn ikke vet om andre barn saneh mamma eller pappa som siter i rullestol.
Et tilbud til barn som pargrende, kunne ogsa heatitil at barn far mgte andre barn i lignende

situasjon.
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"Barna kjenner ingen andre som har en pappa sotersitullestol. Det er kanskje viktig
a se andre barn som har en pappa eller mamma siven gillestol. Det skulle veert litt

mer sadnn samhold.”

Flere informanter fortalte at barna deres fikk vamed pa deler av rehabiliteringen, enkelte
ganger. En forteller for eksempel at sgnnen fikkevaaed pa fysioterapi og at han fikk leke
med ulike baller og puter. Foreldrene opplevdezangen syntes det var stas a fa vaere med pa.
| studiet til Webster & Hindson (2004) understrekégigheten av a legge til rette fasilitetene
slik at det bedre passer familien som en helitetema flere av vare informanter var opptatt av,
var rehabiliteringsenhetens lokaler, og da spelsikdtier rettet mot barna og familien. En RMS
informant fortalte at han syns det kunne veerecstitsd ha barna pa besgk fordi det ikke var et
rom/sted hvor barna kunne leke. Samtidig mentee figret lekerom, ville gitt barna starre

mulighet til & mgte andre barn i samme situasjon.

"Litt av det som var sa stressende med a veere pa@hiiteringsenheten, var at
guttungen var hgyt og lavt. Jeg var sa redd fdna skulle lape ned noen som kanskje

akkurat hadde leert seg & ga. Jeg matte hele tidssepa a veere over alt (...)".

"Jeg har tenkt litt sdnn at hvis de kunne mgte anainger pa rehabiliteringsenheten.
Det hadde de sikkert hatt nytte av (...) Barn som samme situasjon. Ja, at det kanskje

hadde veert vel sa viktig som noe annet”

Barn bearbeider ofte sorg og kriser gjennom leken@pm leken far de utlap for sine tanker og
folelser (Hundeide, 2003). | den nye loven av 2010 det ogsd poengtert at: "Enhver
barnesamtale skal veere pa barnets premisser. Saomahet bgr tilrettelegges for barn
uavhengig av alder, for eksempel ved at det er emmjker og leker tilgjengelig.”
(Helsedirektoratet, 2010:11flere informanter snakket ogsa om at det hadde fuzerned et
familierom med sofa og tv hvor familien kunne ha legggelig sammen. De poengterte at det
ikke var sa koselig a sitte pa pasientrommet, folieti var sykehusutstyr der. Flere av vare
informanter hadde lang reisevei til rehabiliteriegseten, og syntes det ble for langt & kjare
frem og tilbake pa en og samme dag. Flere syntegad&iktig med familierom hvor de kunne

sove pa.

74



"I forhold til rehabiliteringsenheten da, om detrskje kunne veert et familierom. For
det ble jo veldig trangt nar vi kom pa besgk, fohadde liksom ikke noe sted a veere
inne pa rommet heller. Det hadde veert mer ro, odesikke hadde flydd sa mye ut hvis

det var litt mer tilpasset.”

En partner oppsummerte oppholdet pa rehabiliteeinigsten pa falgene mate:

"Det er jo noe med at alle sa jo pa en mate ektemeanmin. Det er jo ganske naturlig
nar det er han som er skada, men (...) vi ble ikké¢ @ som en familie pa
rehabiliteringsenheten. Vi ble ikke sett pa sompart og han ble ikke sett pa som en
pappa, men ble sett pA som en som var skadet €ttertid har vi jo sett dette. Mannen
min var jo kiempeforngyd (...) Ryggmargsskadeenlegtdan beste plassen a vaere pa
nar du opplever noe slikt, men nar det gjelder sanasfamilier som blir rammet, sa har

de en innsats & gjgre”.

Webster og Hindsons (2004) informanter rapportigteende som vare informanter, nar det
kom til rehabiliteringsenhetens fasiliteter. Mangg@porterte om bekymringer for at barna
skulle forstyrre andre pasienters trening, og sageasom 82 % av Webster og Hindsons
informanter meldte om et behov for et lekerom dgredt familierom hvor familien kunne trekke

seg tilbake. Et godt tilbud for paragrende og gaudeiliefasiliteter har mye a si bade praktisk og
psykologisk for pasienter som er lenge pa sykehisee det & ha muligheten til & kjienne pa
hvordan det er & bo og leve tett pa hverandre somii€, kan veere en viktig mental og praktisk
forberedning far hjemflytting. Denne erfaringen Kamilien f& dersom rehabiliteringen har en

familieleilighet til disposisjon.

4.2.5. Oppsummering
Alle vare informanter med RMS var forngyde med apgét pa rehabiliteringsenheten. Tiden

pa rehabiliteringsenheten var likevel vanskelig mkymringsfull, kanskje spesielt for de
pargrendeNoen av vare informanter opplevde at rehabilitesiitigudet var mangelfullt i
forhold til samtaletilbud for pargrende, og da sgiebarna. Mange hadde bekymringer knyttet

til barnas handtering av situasjonen og de trewmgiledning i forhold til dette. Det er viktig at
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rehabiliteringsenheten har et system som fanger loglp familiens behov for hjelp til
bearbeiding. Det a fa luftet tanker og bekymringamt a fa informasjon og svar pa spgrsmal

og bekymringer, er viktig for alle.

Partnerne vi snakket med, opplevde store pakjeenimgforhold til at de matte ta alle
beslutninger i forhold til barna alene. Pakjennimgpe spesielt stor nar de opplevde at barna
hadde det vanskelig. De falte seg ogsa ofte drattom barna og partneren pa sykehuset.
Mange opplevde at de i tillegg matte vaere den stéokalle rundt seg, og behovet for sosial
stgtte var stort. Partnerne ble ogsa avhengiglasianng av barna fra gvrig familie, for at barna
skulle fa det sa trygt og forutsigbart som mulignidig erfarte noen av familiene at det var
viktig at de ulike arenaene barn deltok pa, haddierinasjon om familien situasjon. Dette er
avgjarende for at barn skal oppleve a bli mgtstfit, og ivaretatt. Flesteparten av informantene
opplevde at barna deres hadde en eller annen forredksjon pa situasjonen. Samtidig ga alle
informantene uttrykk for at det var mangelfulle iliteter for barna og familien pa
rehabiliteringsenheten. Alle foreldrene var oppéattat barn som opplever at mor eller far far
en ryggmargsskade, bar fA mate andre barn i lighseitdasjon. Dette er viktig for a erfare at
de ikke er alene i verden om dette. Lekerom hven lsamles, kan ogsa bidra til at barn far

bearbeidet fglelser og tanker gjennom leken.

4.3. Livet na
Det er vanlig & tenke at rehabiliteringen er ové@ar man blir utskrevet fra sykehuset, men ofte

opplever pasientene at den viktigste rehabilitesmgkjer hjemme (Hjeltnes, 2004). For mange
er den farste tiden hjiemme sveert taff. PA rehahbiligsenheten er alt trygt og tilrettelagt, og
menneskene rundt deg er vant til & omgas mennéskbestol. Hiemme kan man ogsa bl
konfrontert med hvordan livet var far. | garasjeéar Sor eksempel din gamle sykkel, og pa
veggen henger bilder av deg klatrende oppover érdjell. Etter utskriving fra
rehabiliteringsenheten, flytter de fleste hjenetjen bolig. En av vare informanter satte ord pa

det mange ofte bare tenker pa, nar de skal fly&m letter rehabiliteringsoppholdet.

"Det er litt skremmende hvor glad man blir i reh&t@ringsenheten, og det tror jeg vi

var alle sammen (...) Jeg ville ikke hjem. Jeg ventig ikke hvorfor, men det var sann
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at jeg kunne flytte i neerheten av rehabiliteringssten, men jeg ville ikke flytte hjem pa
en mate. Men na er jeg sa glad for at jeg flytfetrhigjen, for & si det sdnn. Du tenker

sa mye rart!”

Enkelte ryggmargsskadde med sveert omfattende bjehoy, kan flytte til en form for
omsorgsbolig eller sykehjem, men de aller fleséedd seg selv uten hjelp fra kommunen i form
av hjemmesykepleie. Likevel har alle rett til dbdid om fysioterapi ukentlig. Utover dette,
mottar ingen hjelp fra helsevesenet. Personer nagdRMS skade, kan sgke om brukerstyrt

personlig assistent, som kan bista med praktiskeegjal man ikke lenger mestrer selv.

4.3.1. Tilpasning av den praktiske hverdagen
Ved utskrivingstidspunktet hadde de fleste av uéfi@manter fatt tilpasset husene sine sa langt

det lot seg gjgre. De aller viktigste hjelpemidlerse ogsa i hende far hjemflytting En av
familiene bor fremdeles i et hus som pa ingen nediteptimalt for & kunne leve et aktivt
familieliv i rullestol. Rehabiliteringsenheten haddgkt om tilrettelegging av bil for alle far
utskrivingstidspunktet, men ettersom en slik presgs tid, var ikke bilene pa plass ved

hjemflyttingen. En av familiene var fremdeles ubéinpa tidspunktet da vi snakket med dem.

Samtlige av informantene med RMS ga utrykk foreatvér en taff overgang a flytte hjem etter
rehabiliteringsoppholdet, uavhengig av om husettiaattelagt eller ikke. De fortalte at de
matte tilpasse seg hverdagsrutiner pa nytt ogtatatespesielt frustrerende med faste rutiner og
oppfelging av barna i hverdagen. Ettersom ting itked gikk som planlagt lenger, matte de
planlegge med god tidsmargin. Flere fortalte atvdetvanskelig & ikke kunne bidra med alle de

samme gjgremalene som far.

"Jeg var nok kanskije litt taff & bo sammen med fdeste tiden, for du er sa usikker pa
deg selv, ogsa er det sa mye du skal leere (...) Dpdsklokken hele tiden. Du skal pa
middag for eksempel a ta pa barnet ditt kleer, ogrsé klare til & reise. Men nei, s ma
jeg pa do. Okej, da venter vi en halv time lenge) Heldigvis gar ting seg til. Na faler

jeg at, na er jeg den jeg var og kanskije litt letté bo sammen med.”
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"Fgr, nar vi skulle pa noe, var det sann: Skal vrgjdet? Na er det sann, kan vi gjare
det? Vi ma planlegge hverdagen mye bedre pa forh§hana liksom ga igjennom
inngangsparti, bredder, far vi plass der, kommeower der, ma vi ha hjelp der, hvor
mye utstyr ma du ha med deg. Far tok vi bilen ageeNa ma vi begynne prosessen pa

en helt annen mate”

Det varierte hvor lang tid informantene med RMSlepge at det tok far de hadde tilpasset seg
hverdagen igjen. Noen mente de hadde brukt omfirenrhaneder pa a tilpasse seg noenlunde,
mens andre fglte at de fremdeles ikke hadde td#paegy optimalt enda. Den familien som var
minst tilfreds med tilpasningen, var ogsa familem hadde darligst tilrettelagt hus og som
fremdeles manglet bil. Dette viser hvor viktig danaktiske tilrettelegging er for & kunne fgle
seg delaktig med hverdagslivets gjgremal. Det sd@ndre faktorer som pavirker lengden av
tilpasningsprosessen. Faktorer som blant annet Kaasjpner i ettertid av skaden, maten de
ulike familiemedlemmene klarer & samarbeide onsa familiens praktiske utfordringer p3, og
ikke minst den psykiske handteringen av skadefofetderen med RMS. Dette vil ogsa kunne

pavirke parforholdet og familien generelt.

Flere av familiene fortalte at det var viktig arfanut hva personen med RMS mestret av
gjgremal, og ogsa hvor lang tid de ulike gjgrem@lesk. Dette gjorde at familien sammen

kunne finne ut hvem som skulle ha ansvar for deeuljgremalene i en hektisk hverdag.

"Det er jo hun (nikker mot kona) som kler pa, ogk@r og ordner barna. Det kan jo jeg
ogsa gjare, men det tar jo mye, mye lenger tid iojav jo ikke kjempegod tid om

morningen, for a si det sdnn. Da bidrar jeg helleed andre ting.”

En undersgkelse, som tidligere nevnt av DeSantaselt (2009), viste at tilpasning til
hverdagslivet for ryggmargsskadde ma sees pa s@rosass som utvikler seg over lang tid og
for mange opptil flere ar. De fleste av vare infanter ga uttrykk for at de bidrar omtrent like
mye i hiemmet na som fgr de skadet seg. Alle haddé fatt noen nye gjgremal i hjemmet etter
de skadet seg. Flere ga uttrykk for at endringjavegnal, ikke alltid bunnet i at de med RMS
ikke lenger mestret sine tidligere gjgremalene, mtgfamilien sammen hadde funnet ut at det

gikk raskere praktisk sett, a fordele noen av admpgavene annerledes. Alle foreldrene ga
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uttrykk for at det var viktig for dem & dele paktiske gjgremal. Likevel ga partnerne uttrykk

for at de i overgangsperioden patok seg alt for ewde praktiske gjgremalene i hjemmet.

"Vi hadde nok bygget opp en del vonde falelser.hBatge ikke lyst til & si alt jeg falte,
for jeg var sa redd for at han skulle bli saretgder sliten, for jeg patok meg det meste
av oppgavene her hjemme. Jeg synes det var vamnsket at han jobbet med a fa til
ting, sa da gjorde jeg mye selv isteden (...) Mesns&ket vi om det (...) N& hender det
at jeg tvinger han til & gjgre ting. Og han blir @ sur, men sa gjgr han det likevel da,
pa trass. Sa far han det til, og da er det en halten mann a bo sammen med i noen
dager etterpa. Det er noe nyskadde kan fa litt iktnis Hvordan det pa en mate er a
presse den skadde. For det har jeg slitt veldig.nded far darlig samvittighet, for han
sitter jo faktisk i rullestol. Men nar du pa en mitresser dem til og gjgre det, sa far de
det ofte til, og da far de jo en kjempegod fglelserpa. Samtidig som det letter ti kilo

fra din egen rygg ogsa.”

Killen (1990) gjorde undersgkelser om hvorvidt eakt i familien endret seg etter en av
foreldrene padro seg en ryggmargskade. Hun faat ugggmargsskaden ikke ngdvendigvis
trengte & medfgre endringer i rollesammensetnindgearevar fremdeles far, mor var fremdeles
mor og foreldrene fortsatte i sine tradisjonellbero Dette gjaldt ogsa for vare informanter, til
tross for at arbeidsoppgavene i hjemmet ikke ex kjgnnsbasert i dag. De fleste familiene
fortalte at rolleendringene stort sett ble endvgtraktiske arsaker, som at far la barna fordi mor
i rullestol ikke kom seg opp til 2. etasje, ellerem far med RMS som aldri likte & lage mat
plutselig ble kokken i huset, fordi mor hadde laageeidsdager.

"Jeg er et utemenneske til de grader. Jeg hatentigea lage mat, men sa ble det litt
skummelt & g& ut en periode. Du kom deg péa grusyeien s ble det gress og plen og
det var dagens trening for a si det mildt. Sa na jeg blitt glad i & kokke til andre

kommer hjem. Sa man finner stadig nye ting manraresbm jeg pa en mate ikke har

likt far. Men det er vel pa en mate det a fgle @b gjer en god jobb som blir avgjarende”

Slik vi ser det, kan gjgremalene variere ut i fnraaden skadde er mann eller kvinne. Sett ut i fra
et tradisjonelt tankemganster, hvor menn ofte p&i gjgremal utenfor huset, og kvinnene

gjorde mest hjemme. | samtale med vare informaofgslevde vi likevel ikke at gjgremalene
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var sa kjgnnsbestemte som tidligere, men at fedstre sett hadde fulgt opp barna i typiske

mannlige fritidsaktiviteter, som blant annet jaktftske. Dette ble endret litt etter ulykken.

”Jeg har lzert meg litt nye ting da. En dag her mastiten var om a pilke. Ettersom jeg
var alene hjemme med han, matte jeg pa nettet oglgditt sinn steg for steg. Han
hadde ikke helt troen p4 mamma da, men det gikkJég har jo faktisk leert meg mye

nytt jeg ogsa.”

Hjeltnes (2004) forklarer at en tilpasningsprosmgsa pavirkes av den ryggmargsskaddes evne
til & reorganisere seg selv og sitt liv. Dette #8d med tilpasningsteoriene til Heckhausen og
Schultz, som tidligere nevnt. Med dette menes mahe vare informanter med RMS ikke vil
pata seg andre arbeidsoppgaver enn fgr, vil famkizskje ogsa mgte utfordringer pa bakgrunn
av dette. Det & innse at man ikke lenger klargearpmfare alle gjgremal som far, og/eller om
man selv gnsker & pata seg nye gjgremal, kan @gsé en faktor som spiller inn i forhold til
hvor lang tid en tilpasningsprosess tar. Detteigjgn kunne pavirke samarbeidet mellom
foreldrene i familien. Tilpasning av gjgremal i fdiene kan ogsa medfare konflikter. Som
tidligere nevnt spiller den skaddes psykiske hamtjeav skaden en stor rolle, og om man selv
patar seg nye gjgremal av egen vilje uten a fajé\amget til detEn av informantene vi snakket

med, forklarte at ogsa parforholdet ble satt p&@mer hverdagen var tilbake.

"Hun ene pleieren sa til meg, at hun synes detsuguer interessant med parforhold, far
under og etter ulykken da. Og at statistikken nedspm gikk fra hverandre var skyhgy!
Jeg har full forstaelse for det jeg, og det er gm&kje de arene, eller manene etterpa
nar vi begynner & skjgnne at oj! For du er veldigis kamplysten med en gang og tenker
at dette her skal vi klare, ogsa stopper plutsijigene. Da er du pa en mate ferdig med
rehabiliteringen og det er jo da problemene dingyreer. Det er da du merker hvordan
livet ditt skal bli.

En annen informant forklarte ogsa at parforholdetdatt pa en prave nar hjelpemidlene ikke

var pa plass.

”Jeg hadde vel trodd at vi pa en mate kanskje fétKitl mer tilrettelagt tidligere. Jeg

hadde vel kanskje tenkt at du (ser pa partnereplginne, eller at du kom til & kunne
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gjere de samme tingene som du gjorde fgr og sorkkeugjar lenger. Det har veert

vanskelig, bade for deg og for meg.”

Forskning har vist at et darlig tilpasset hjemmgmisom gjar den ryggmargsskadde mindre
selvstendig, kan fare til darligere livskvalitet digpassing til skaden (Seki et al., 2002).

Tidligere i kapittel 2.2.3, viste vi til en undeksdse av blant annet DeVivo et al., (1991) og
Kreuter (2000) pa om ryggmargsskaden kan bli easbeing for parforholdet. Studien ga ingen
konklusjoner, men viste at det var flere vesentiigeorer som spiller inn pa parforholdet. Dette
gjaldt bade i forhold til hvordan parforholdet fmte far skaden og hvor stor belastning
partneren hadde opplevd & ha etter skaden. Detogaé avgjgrende hvor godt paret
kommuniserte med hverandre og klarte & sette ord/gmékelige tanker og falelser. At

parforholdet blir satt pa prave nar en ulykke oaipstr nok reelt for mange.

4.3.2. Tilpasning utenfor hjemmet
Informantene kom alle fra mindre lokalsamfunn, isoen farer til at de fleste i nseromradet

kjenner til deres historie pa godt og vondt. Undkedser av DeSanto-Madeya (2009) viste at
en tilpasningsprosess ogsa innebaerer at den ryggskadde ma tilpasse seg sin nye sosiale
posisjon og andres oppfatninger av den. Fleremmémiter fortalte om at deres ryggmargsskadde
vekket stor oppmerksombhet i lokalsamfunnet. Enrmfnt fortalte om hvordan han plutselig
var "the big news” og at alle hadde en mening omshastorie. En annen fortalte at han, ved a
ha veert sa aktiv i nermiljget far han skadet sggd &anskje bidro til at folk turte & stille han
sparsmal. Andre informanter opplevde derimot emftor ekskludering, ved at de ikke lenger

ble inkludert i sosiale sammenhenger.

"Vi fgler at andre setter begrensningene for osg {i.fgler at vi ikke blir bedt inn til
venner s mye lenger. Det faler jeg veldig pa.hBgeer ikke at ungene vare skal lide av
det da (...) Sa vi ber inn folk til oss, for vi madjt. Vi ma jo ha et sosialt liv. Da ma vi

selv ta initiativ i de aller fleste tilfellene”

"Jegvar pa barnehagedugnad i 2009, etter jeg haddeleskmeg. Jeg matte opp for &
veere lei egentlig, fordi jeg ikke ble invitert. Bleulle legge gress ute husker jeg, og da

spurte jeg om jeg skulle hjelpe til a rulle ut gges Ogsa var det sann: "Du?” "Ja,
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bare legg gresset pa bakken dere, sa skal jeg mtifleg. Det er jo lettest i verden!” (...)
Jeg trillet bortover ogsa dyttet jeg med bena mawen ikke er til bruk til noe annet. Sa
liksom, slo jeg tre fluer i en smekk da. Jeg \i&ten at jeg fortsatt fungerer, ungene fikk

se det og foreldrene fikk se det”

Disse sitatene viser hvor viktig det er a fale sddudert i sosiale nettverk, som tidligere
beskrevet. Tidligere viste vi til undersgkelsenpfy Rintala et al., (1996) som blant annet viste
at sosial stgtte er en sentral kilde til falelsertidredshet med livet, god selvfalelse, hap for
fremtiden og motvirket depressive symptomer. Maten enkelte person mestrer & handtere
slike situasjoner pa, vil ogsa veere avgjgrendeitiallet av hvordan de opplever situasjonene.
Informantene i de to ovennevnte sitatene, opplé&edge at de selv matte ta initiativ og kontroll
over situasjonen, for fremdeles a bli inkludensisle settinger. De fortalte at dette var episoder
som ikke ga en spesielt god selvfglelse. Samtiig den siste fortellingen, at det var godt for
informanten a fa vist at han fremdeles mestretidsoppgaver andre ikke hadde troen pa at han
kunne handtere. Det a distansere seg fra negatweetkninger eller distansere seg fra
ekskludering fra omverdenen kan ogsa sees pa sonestmingsstrategi (Sommerschild, 1998).
Likevel vil det veere vanskelig & oppleve mestringtitveerelsen, hvis du gjentatte ganger

opplever a bli ekskludert.

Den ene av informantene vare var ogsa opptatt aekskluderingen de opplevde, ved at de
ikke lenger ble invitert bort, ville komme til & gdover barna deres. Tidligere viste vi til

forskning av Elliot & Shewchuck (2002) som vistedat ryggmargsskadde ofte bekymret seg
for om skaden kom til & ga utover barna deres.déofleste av vare informanter med RMS,
gjaldt dette spesielt frykt for & ikke lenger kurbridra til fysisk aktivitet sammen med barna.

Samtidig fortalte flere at de var bekymret for atria deres kanskje ville bli utsatt for mobbing,
fordi de hadde en mor eller far i rullestol. Likétertalte ingen av foreldrene om at mobbing
hadde forekommet mot deres barn. En far med RM@&lferogsa om episoder hvor sgnnen

virket stolt over at han satt i rullestol, fordicaa barn synes det var tgft.
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4.3.3. Hvordan opplever familiene livet na?
| samtale med vare informanter, opplevde vi atatvefamiliene er forholdsvis tilfreds med

hvordan livet er na. Disse personene med RMS idegg helt eller delvis tilbake i jobb. De
uttrykte ogsa at de har lykkes med a tilpasse sdwyerdag som er mer eller mindre lik den de

hadde far ulykken inntraff.

"Vi har vel egentlig fatt en falelse av at det daktisk an a leve med de begrensingene
man har. Det er jo klart, at pa sykehuset var nwatshvitt. Eller ikke svart hvitt kanskje,
men du klarer pa en mate ikke & fokusere pa sdpmsiéivt (...) Men sa viser det seg jo
faktisk at vi kan gjgre det aller meste, men atlditlitt forandringer. Vi har jo fatt

noen aha opplevelser som: Oj, vi kunne jo faktesge dit allikevel”

En av de skadde informantene i en av disse familiepplevde vi som litt ambivalent i forhold
til livet na. | samtalen med oss, fokuserte hawisignye pa de tingene han ikke lenger kunne
gjere med barna sine, samtidig som han gjennomesambfte gav uttrykk for at han bidro like
mye med barna som sin partner. Videre fortalte dranflere positive mestringsopplevelser i
aktivitet med barna. Vi opplevde at moren til bavaa litt frustrert over maten han tenkte pa

innimellom.

"ja, for sdnn som han opplevde situasjonen hanaltetom i stad, nar han var pa det
skirennet. Jeg tenkte at det kom til & bli en sgoah falelse for han da, nar han har veert
forhindret fra a falge opp sgnnen var i nestendreAt han faktisk kunne komme seg
opp dit og se han ga i mal. Men for han selv, s&de den stgrste nedturen han hadde
hatt. Hvorfor kan han ikke tenke pa det positive Hikk faktisk sett at han gikk i mal,

og det betydde nok enormt mye for sgnnen var!”
Kort tid etterpa opplevde vi at faren justerteift tankegangen nar han fortalte:

"Forrige helg var jeg og barna alene, og da vaméde pa Gokart senteret her. Da fikk
ungene kjgre Gokart og sa spiste vi lunsj pa rastatuetterpa. Det var jo helt supert.
En herlig folelse for meg da, og kunne gjgre noesorat for ungene og sammen med
ungene. Det er viktig for meg (...) P& Gokart kanliegom bidra, men sann pa fotball

banen, der blir det viktigste at jeg star pa sidgh og heier”.
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En slik skiftende mate a tenke pa, er i samsvar Iweddan Lazarus og Folkman (1984a)
definerer mestring. De hevder blant annet at mesgT en stadig skiftende kognitiv og
handlingsrettet prosess i forsgk pa a handtere indrytre utfordringer. Dette viste seg a vaere
felles for alle vare informanter med RMS, nar valsket om hvordan de opplevde hverdagen
na. Flere forklarte at opplevelsen de hadde avdagem sin, ofte bunnet i hvordan de valgte &

fokusere pa utfordringer de matte.

Flere av vare informanter ga uttrykk for at de pasitive til fremtiden til tross for alt de hadde
veert utsatt for. En mor forklarte at man alltidhkeelge & fokusere pa bekymringer og

begrensninger og sa at hun selv gjorde det i begigan:

"Hvis vi ikke hadde hatt barn, sa hadde kanskje wett den stgrste bekymringen vi
hadde hatt, at vi lurte pa hvordan skal vi skulleré& a skaffe en familie. Men ettersom
vi hadde barn, sa tar du jo pa deg bekymringerfama far dine egne. Sa i gyeblikket
det skjedde, sa var du jo ekstremt takknemlig falushadde barn, men sa begynner du
a tenke liksom pé alle bekymringene som kan korameafna i arene fremover (...)

Det er alltid noe & bekymre seg for hvis man vefyéokusere pa det, men det gjelder

jo for alle familier!”

Forskning, i likhet med tidligere nevnte mestrirtgs®gier, viser at personlighetstrekk som
optimisme, god selvtillit og troen pa at ting lgseg er avgjgrende for hvordan mennesker
tilpasser seg en ryggmargsskade (Galvin & Godf@g80l, Dezamaulds & lichef, 2002,
Griffiths & Kannedy, 2012). Videre viser det segiradividets handtering av skaden ogsa vil
pavirke familiens fungering som en helhet (Lundeertal & Stubberud, 2011). | den
forbindelse vil et barn med positive og lgsningsotérte foreldre, ha starre forutsetninger for
selv & handtere ulykken og livssituasjonen pa ehméte. Det vil naturligvis, som tidligere
nevnt, ogsa veere andre faktorer som spiller innhfmrdan et barn handterer en vanskelig

livssituasjon.

Den fjerde familien, som fremdeles ga uttrykk forde hadde store praktiske utfordringer,
forklarte ogsa at huset ikke var godt nok tilrettglenda og at de heller ikke hadde tilpasset bil.
Informanten med RMS i denne familien opplevde deafdan ikke klarte & bidra like mye som

far i forhold til barna. Vi opplevde likevel at feidrene i denne familien hadde et hap og en tro
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pa at hverdagen skulle bli enklere og at livet lsknormalisere seg mer, nar den praktiske
tilretteleggingen var pa plass. Frustrasjonen avawerdagen fremdeles var annerledes, merket

de ogsa pa barna:

"Sgnnen min kan fremdeles bli veldig sint pad megj.ebeel fordi friluftsliv er veldig
viktig for han. Sann far jeg skada meg, sa sovevog var pa tur under apen himmel og
liksom sanne ting (...) Han spurte ofte: A, kan k&igove ute? Sparsmalet kunne komme
midt i uka. Kan vi ikke sove ute? Nei, vi kan itkena, det er liksom sng ute. Jammen,
kan vi ikke sove i kjelleren da! Det var ja, veld@rt for han tror jeg. Han spgr aldri
mer om det. Verken far eller siden. Men det blirdtge lettere a fa til ting sammen etter

hvert”.
Avslutningsvis tar vi med denne oppsummeringenit til en informant med RMS:

"Det forandrer deg jo litt sann med syn pa tingteetat jeg skadet meg. Jeg setter jo
mer pris pa ting, selv om sikkert ikke alle synesvitker sann. Men, jeg har ikke hatt
det bedre jeg, enn jeg har det na. Selv om jegrsittldig mye.”

Denne opplevelsen er han ikke alene om. Tidligeste wi til forskning av blant annet Griffiths
& Kennedy (2012), som viste at positive psykologigknsekvenser av RMS har vist at mange

med ryggmargsskade vurderer at livskvaliteten derdike bra na som fgr skade.

4.3.4. Oppsummering
Utskrivingen fra rehabiliteringsenheten var tgff &le familiene vi snakket med. Det var en

overgang & matte planlegge mer, og det var utfoddreat ting tok mye lenger tid. Enkelte
praktiske gjgremal matte ogsa endres, eller tipmsBet er ikke alt av gjgremal som er like
givende, noe som gjelder i alle familier. Slik @rslet, er det stor forskjell pA om man blir
"tvunget” til & pata seg nye gjgremal i hverdagemy om man selv gnsker a tilpasse seg nye
gigremal for & bidra i hverdagen. Flere av varerimfinter fortalte at det farst og fremst er
opplevelsen av & kunne bidra med noe til fellesskagmm avgjer om man faler at man lykkes
som et fullverdig, deltakende familiemedlem elleke. Dette er i trad med hva vi tidligere

diskuterte i teoridelen innenfor tilpasningsstradag, som blant annet viste at tilpasning ogsa
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kan redusere en persons valgmuligheter. Slik vieygie vare informanter, kan endringen eller
tilpasningen, til tross for begrensede valgmulighesamtidig apne opp for muligheter og
erfaringer familiemedlemmene kanskje ikke villet faten at den ene forelderen hadde skadet
seg. Hvordan forelderen klarer & fokusere pa sifierdringer i forhold til skaden, samt
tilpasning av nye gjgremal, vil igjen pavirke sabwidet i familien. A kunne snakke sammen
om vanskelige fglelser og dilemma, vil uansett veerstyrke for parforholdet og familien som
en helhet. Uansett vil fglelsen av a bli inkludesdamfunnet, i vennekretsen og i familien pavirke

hvordan personer med RMS og familien forgvrig, eppt livet.

5. Diskusjon
Vi har redegjort far vare informanters erfaringéarbindelse med at en av foreldrene i familien

padro seg en ryggmargsskade. Ut i fra denne infgjonan, har vi forsgkt a synliggjgre hvilke
behov som kan oppstd nar slike hendelser skjeorrrdntene ga ogsa uttrykk for at
rehabiliteringsenheten og nettverket rundt demtkdra til & styrke familier som er i samme
situasjon, men at det er viktig at behovene binliggjort. Professor i klinisk psykologi, Havik
(1989) har laget en modell for & forsta og ivapatsientenes psykologiske behov. Han beskriver
tre ulike fglelsestilstander pasienter kan opplévéke behov de ulike tilstandene medfarer og
hva som kan oppnas med riktige tiltak. Den fgrateléen er forvirring og usikkerhet. Pasienten
har da behov for informasjon. Denne informasjorieigjen kunne gi pasienten en mer helhetlig
forstaelse. Den andre tilstanden er passivitetelpéigshet. Da har pasienten behov & oppleve
a mestre, som blant annet kan vaere fglelsen avsérersituasjonen man befinner seg i. Den
tredje tilstanden er angst, depresjon og sinnéhdEmla behov for emosjonell statte. A oppleve
emosjonell stgtte, kan medfgre at en fgler tillghdt. Vi mener denne modellen oppsummerer
vare funn pa en fin mate. Vare informanter beskrégeende fglelser nar de fortalte om sine
opplevelser. De pekte ogsa pa hvilke behov somtmelelg. Behovene samsvarer ogsa med
Haviks modell. Vi vil videre i denne delen diskwteroen problemstillinger i forhold til vare to

forskningsspgrsmal.
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5.1. Hva kan rehabiliteringsenheten gjgre?
Vi har i kapittel to gjort rede for tidligere forsing pa temaet. Funnene i denne forskningen

samsvarer i stor grad med vare funn, nar det kontineva rehabiliteringsenheten kan gjare
for & sette barna og foreldrene i stand til & reesituasjonen de er i pa en best mulig mate.
Informantene ga uttrykk for at rehabiliteringsemmefiarst og fremst ma behandle den pasienten
med RMS og hans/hennes familie som en helhet. Betkanskje lettere sagt enn gjort. Hva
skal til for at familiefokuset ikke bare blir no&onngrord pa en tavle? Et av fokusomradene
var tilbud om psykolog. Dette tilbudet bgr i fredh veere like selvfalgelig for pargrende, som
a bestille rullestol til pasienten. | rundskriv@&arn som pargrende” star det:

"Det er et lederansvar & sgrge for at institusjongarbeider og implementerer
retningslinjer og prosedyrer for hvordan man skgaaisere arbeidet med barn som
pargrende. Disse rutinene ma innbefatte en koskratig av hvilken rolle og hvilke
arbeidsoppgaver de barneansvarlige skal ha vededkelte institusjon, og hvordan
oppgaver mellom behandlingsansvarlig og barneahgvarskal fordeles”
(Helsedirektoratet, 2010:18).

Det er altsa sveert viktig at det finnes et system &varetar at alle far det samme tilbudet, slik
at det ikke blir tilfeldig hva slags tilbud de wifamiliene far. Vare informanter hadde sprikende
erfaringer. Noen hadde fatt tilbud om samtale mn®dkglog, mens andre hadde oppfattet at det
ikke fantes psykologtilbud til pargrende. Det erfole som helsedirektoratet poengterer, viktig
at det finnes retningslinjer og prosedyrer for aibe

5.1.1. Barneansvarlig
Helseinstitusjoner er nd palagt & ha en barneditgsvsom skal fremme og koordinere

helsepersonells oppfalging av mindrearige barngi@fisthelsetjenesteloven § 3-7a). Det stilles
ingen krav om kompetanse for denne stillingen, elgdinstitusjoner kan selv velge hvordan
rollen som barneansvarlig skal utformes (Helsedingitet, 2010). Halsa og Kufas (2012)
beskriver i sin artikkel at det finnes flere maeutforme rollen som barneansvarlige pa. Grovt
sett beskriver de to ulike mater som de mener gidegmuligheter til & falge opp de nye

lovendringenes intensjoner. Det ene alternativekiidees som den profesjonelle rollen. Her
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delegeres plikten helsepersonell har, til en persom er videreutdannet og har saerskilt
kompetanse pa omradeben andre maten rollen kan utformes pa, kalles idéggrerte
modellen. Her fungerer barneansvarlig som ei "vidkkib”. Det er den barneansvarliges ansvar
a sette arbeidet i system og tematisere probldimgdl rundt barn som pargrende under
tverrfaglige mgter, fagdager og lignende. En fordetd den integrerte modellen i en
rehabiliteringssammenheng, er at det jobbes twgigf@g det finnes flere faggrupper som har
ulik kompetanse pa barn. | teamet rundt pasientdetesom oftest personer fra seks forskjellige
fagfelt. Dette er fysioterapeut, ergoterapeut, pigier, lege, psykolog, sosionom og av og til
en spesialpedagog. Vi tror det er viktig & utnpiéensialet i denne tverrfagligheten. Hvorfor
skal ngdvendigvis en barneansvarlig videreutdamgetié & kunne gjennomfare terapeutiske
samtaler med barn, nar familien og barnet allereddilknyttet en psykolog i teamet?
Ergoterapeuter kan for eksempel tilrettelegge bddigog rullestol slik at det er minst mulig
hindringer i forhold til den praktiske utgvelse foreldrerollen. Det finnes mange flotte og
praktisk hjelpemidler for foreldre som bruker rsti@l. Et problem som lett kan oppsta med en
integrert barneansvarligmodell, er at ingen harddawnsvaret for det enkelte barn. Det som da
fort kan skje, er at alle tror den andre tar aretvdlange av barna er kun pa besgk pa kveldstid
eller i helger. Ettersom sykepleierne jobber turngser tilstede nar barna kommer pa besgk,
hadde det kanskje veert hensiktsmessig om sykemptefetgte opp barna. Av erfaring vet vi
likevel at sykepleierne allerede har mange arbgidgaver. | tillegg er det ogsa feerre ansatte
pa jobb i helgene.

Halsa og Kufas (2012) poengterer at det er viktigaaneansvarlig har en god forankret statte i
ledelsen. Det ma bli avsatt tid til teammgter aggifeger for & drafte ulike utfordringer man kan
mate pad i arbeidet med barn som pargrende. Syssemeatretningslinjer og prosedyrer, samt
tid til & drive lobbyvirksomhet med de ulike faggpene, er ogsa viktig. Det er fordelaktig om
de barneansvarlige har kompetanse til & veiledesanohrnesamtaler. Den lovpalagte plikten
til & ha barneansvarlige ved norske helseforetakngen ytterligere bevilgninger slik at nye
stillinger kunne opprettes. Mange barneansvarligdesfor patatt seg dette arbeidet ved siden
av sine ordinzgere arbeidsoppgaver. Dersom barnetigskal bidra til & etablere retningslinjer
og verktgy for & ivareta familieperspektivet panikkniva, har de behov for a fa avsatt tid til
denne jobben. Vi tror det er vanskelig & ha en%Qtilling som sykepleier og samtidig skulle

ivareta ansvaret som ligger hos barneansvaHigldningsendringer tar tid, og det er et
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talmodighetsarbeid. Det er derfor ekstra viktig readasjerte og faglig sterke barneansvarlige,
som har muligheten til & sette av tid til & gkeebéden og andres kompetanse pa omradet.

Pa Sunnaas sykehus HF, som er landets stgrste ilitenalgssykehus, bestar hvert
behandlingsteam av en sykepleier, samt en teamikabod som har ansvaret for barn som er
pargrende. Pa Sunnaas sykehus HF sine nettsifledettom rollen som barneansvarlig: "De
barneansvarlige skal holde helsepersonell oppdaterty viten og metoder pa feltet, og ta hand
om samarbeidsrutiner mellom  spesialisthelsetjengstekommuner og andre
samarbeidspartnere” (Sunnaas, 2014b). Det er agbkee et kompetansenettverk som jobber
for & fremme familieperspektivet. "Nettverket skatre padriver for integrering av familie- og
nettverksperspektiv i foretakets eksisterende réiteaingstilbud. Nettverket har en veiledende
funksjon og kan bistd med kompetansestyrking inkkmikkenes egne satsningsomrader
definert i arlig handlingsplan” (Sunnaas, 2014c).Rdr ikke inngdende opplysninger om
hvordan arbeidet som barneansvarlig utfgres i gakerken pa Sunnaas sykehus HF eller de
to andre ryggmargsskadeenhetene i Norge. Vart foliuseert a fa frem foreldrenes erfaringer
i mgte med det profesjonelle helsetilbudet. Hvordameansvarlig ordningen praktiseres og
hvilke faglige og profesjonelle utfordringer de baansvarlige mgater, er et tema som bgar
utforskes videre i annen forskning.

5.1.2. Samhandlingsreformen
Det tar tid & mestre en ryggmargsskade, og deétkergjort over natten. Det er mye som skal

laeres pa nytt, ogsa psykisk. Man trenger tid jjeopprette sin identitet og bli kjent med sin
nye kropp. Seaerlig pasienter med en hgy skade nfigtli#grmene, trenger tid pa a leere seg nye
teknikker for hverdagslige aktiviteter. Det er ikkestnadsfritt & ha pasienter i rehabilitering
over flere maneder. | et kortsiktig perspektiv,ybetet store utgifter for staten. Langsiktig er
det mulig at totalkostnaden blir mindre av en laxgggod rehabilitering. Bare det a leere en
ryggmargsskadd a fungere selvstendig i hverdadiespare staten store summer. For to ar siden
ble samhandlingsreformen innfart. Et av virkemidlefor & reduserer helseutgiftene, er at
kommunehelsetjenesten na har overtatt noen av degaspne som fgr var
spesialisthelsetjenestens ansvar, ogsa innen tighahg (St.meld. nr. 47. 2008-2009). Dette
betyr ikke at ryggmargsskadde skal motta primeeliéteing i sin hjemkommune. Pasienter
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som har behov for tverrfaglig og spesialisert kotapse, med hgy kompleksitet i funksjonssvikt
og som har behov for intensiv trening, vil fortsattotta et rehabiliteringstilbud fra
spesialisthelsetjenesten. | en rapport fra Hels&thratet understrekes det at: "Rehabilitering,
spesielt i tidlig fase, av pasienter med spinalskdd.) er noe som spesialisthelsetjenesten
fortsatt ma ha hovedansvaret for” (Helsedirektdr@@12:75).

Det er kanskje en grunn til & tro at utviklingerl g mot at pasienters opphold pa en
rehabiliteringsenhet under spesialisthelsetjenestesom  innebefatter alle RMS
rehabiliteringsenheter i Norge, vil bli kortere? e@pomsnittlig opphold pa det stgrste
rehabiliteringssykehuset i Norge, Sunnaas sykehishidr de siste arene gatt ned (Sunnaas
2014d). Hvorvidt nedgangen skylles en endring asigrdagruppa eller samhandlingsreformen
er uvisst, men trolig er det en kombinasjon. Katepphold ved en av ryggmargsenhetene,
betyr at pasientene har kommet kortere i rehabiligsforlapet, nar de flytter hjem. En
konsekvens av dette kan veere at den ryggmargsskaddimdre selvstendig nar de skrives ut
na. Kanskje betyr det ogsad at pasienter kun leggennlaget for rehabiliteringen hos
ryggmargsskadeenheten, og at resten av rehalmgtsni fortsetter i hjemkommunen? Det er
ogsa noen fordeler med kortere opphold. Familigmpst & veere delt, og pargrende partner
trenger ikke bruke sa mye tid og krefter pa orgemishverdagen slik at barnas behov blir
ivaretatt samtidig som den skadde far besgk. Likevedet tid 8 mestre en RMS. Det tar ogsa
tid & tilpasse omgivelsene hjiemme. Sgknader skaleskog deretter behandles. Utstyret skal
bestilles og monteres. Noen familier ma ogsa blyjeén, som for mange er en tidskrevende
erkjennelsesprosess. Det kan veere vanskelig anekkjat egen skade medfgrer sa store
omveltninger for familien. Det er ogsa vist at etigitiipasset hjiemmemiljg gker livskvaliteten
(Young, 2003). Et darlig tilpasset hjemmemiljg, sajwr den ryggmargsskadde mindre
selvstendig, kan fare til darligere livskvalitettiipassing til skaden (Seki et al., 2002). Hvordan
pavirker det for eksempel familien at den ene fieegn ikke kan komme seg opp i 2 etasje der
resten av familien sover. Et darlig tilpasset hjeanmiijg kan medfgre flere oppgaver for partner
og ogsa barna. Nar forskning viser at en ryggméegtes kan bli en belastning pa parforholdet
(DeVivo, et al. 1991, og Kreuter, 2000) er det liksmessig a legge til rette hjemmemiljget,
slik at forelderen med RMS er til minst mulig bettaisg for familien. Selv om et darlig tilpasset
hjem bare er midlertidig, kan det veere vanskebgdre samhandlingsmgnstre som allerede har

etablert seg.
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Det er ikke bare hjemmet som skal tilpasses, ma@ger om tilpasset bil. Denne prosessen tar
rundt et ar. En tilpasset bil er sveert viktig formge med RMS. Kollektivtilbudet, om det finnes
et, er ikke spesielt rullestolvennlig. Det & kukeenme seg selvstendig til og fra butikk, til og
fra jobb, bringe barn til og fra skole, komme sg&@¢ fra venner og fritidsaktiviteter gjar at
man faler seg mindre isolert. Dette vil igjen p&eiopplevelsen av skadens omfang. Deltakelse
i samfunnet er ogsa en viktig faktor for livskvatén (DeSanto-Madeya 2009). En annen viktig
del av rehabiliteringen er a utvikle gode ferdighetil & handtere rullestolen. Forskning har
faktisk vist, at det er en sammenheng mellom hwat man er til & handtere/kjgre rullestolen,
og hvor godt integrert man er i samfunnet. Detteidgjan en sammenheng med god livskvalitet
(Hosseini, Oyster, Kirby, Harrington & Boninger,1Z). Veien fra selve ulykkestidspunktet til
man eventuelt faler seg reintegrert i samfunnédreg. Pasienten trenger tid til & omstille hodet
og trene opp kroppen og vare velferdsordningergeertid til & behandle og igangsette
ngdvendige tiltak. | dag er gjennomsnittet pa RMiabilitering fra 3 til 6 maneder, avhengig
av skadenivaet. Selv dagens pasienter kan ikkerfite at alt er ferdig tilrettelagt nar de flytter
hjem. Om tiden pa rehabiliteringsoppholdet blireytigere kortet ned stiller vi spgrsmal om

hvilke falger det har for familien som en helhet?

5.1.3. Hjelp til & mestre situasjonen
Det er gjort mye forskning pa hva det er som giao@n mestrer en alvorlig hendelse bra, mens

andre mestrer det pa en lite konstruktiv mate. krong) har vist at hvordan den skadde mestrer
sin egen situasjon ogsa har stor pavirkning pasagnfamilien som en helhet (Lunde et al.,
2011).Nyere forskning viser ogsa at det kan veere en samemg mellom personlighet og
hvordan man mestrer ryggmargsskaden (Griffiths &mézly 2012, Pollard & Kennedy, 2010,
Dezamaulds & lichef 2002, Galvin & Godfrey, 200Larsen og Buss (2012:134) definerer
personlighet som: "en samling av psykologiske tradk mekanismer i et individ som
er organiserte og relativt varige tendenser i peraag som pavirker dennes samhandling og

tilpasning til omgivelsene”.

Det er forsket mye pa hvor stabil var personlighetog det er et sveert omdiskutert tema.

Personligheten betraktes av mange som relativil staén forskning har ogsa vist at man i et
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livslgpsperspektiv kan endre personligheten noesisfi i ung alder (Bloom, 1964, Costa P.T.
& McCrae, 1997). | et intervju i Tidsskrift for Nek Psykologforening sier den kjente
personlighetsforskeren Paul Costa (2009) at tapieat det finnes stabile personlighetstrekk
utfordres av at vi gjennom hele livet pavirkes aitlr, miljg og situasjonelle arsaker. Vi gnsker
ikke a belyse dette omdiskuterte spgrsmalet noanaeer Det vi er opptatt av, er hva
fagpersoner som jobber med rehabilitering av RMS8epder bruker denne kunnskapen til. Vi
tenker at kunnskap om personlighet og evne til straériser pa en konstruktiv mate, er viktig
a4 ha med seg nar man jobber med rehabiliteringn®dmnnskapen kan ogsa brukes til &
identifisere personer som kanskje trenger ekstpézdging og statte. Men er det mulig & pavirke
voksne menneskers personlighet i Igpet av tidegr dechabilitering? Viktigst av alt, er a rette
blikket mot noe vi vet kan gjgre noe med pasienteens rehabiliteringen pagar. Ansatte ma
hjelpe pasienten til a fokusere pa hva han/hunmeresig ogsa hjelpe pasienten til a forsta at
det er mulig & leve et lykkelig liv selv om martesiti rullestol. Av erfaring bade fra praksis og
personlig, er brukerkonsulenter en viktig del i demprosessen. De blir levende bevis pa at det

er mulig & ha et aktivt og lykkelig liv.

Positiv tankegang, eller positiv psykologi pregdag habilitering og rehabilitering av personer
med somatiske sykdommer og ulike funksjonsnedsettéLunde et al., 2011). Faglitteraturen
pa rehabiliteringsfeltet er preget av teorier omp@merment, mestring og ulike former for
kognitiv terapi. Den siste tiden har det veert eenale interesse i psykologien og medisinen for
"oppmerksomt neerveer” eller "'mindfulness”. Oppmerkéetstrening kan fare til redusert
stress og kan derfor veere et hjelpemiddel til &etalet stresset vi utsettes for. Metoden kan
veere nyttig som komplementeer behandling for mererasled kroniske sykdommer (DeVibe,
2006). Oppmerksomt neerveer er en bestemt form famepksomhet, og det handler om a veere
helt og fullt oppmerksom pa det som skjer i gyekdtkmed en aksepterende holdning. Bruken
av oppmerksomhetstrening bygger pa vitenskapeligsipper og forskning har vist at det kan
ha gode helsefrembringende effekter (Jon Kabat;Z220042). Terapiformen har sin bakgrunn
fra behandling av smerte hos kronisk syke og tillbgag ved flere norske helseinstitusjoner.
Mikael De Vibe m.fl. har gjennomfart et metastugi& forskning pd mindfulness, der 31
relevante studier ble inkludert med til sammen 18élkagere (De Vibe, Bjgrndal, Tipton,

Hammerstram & Kowalski, 2012). Videre fant de at cer mye som tyder pa at
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oppmerksomhetstrening kan virke positivt pa stregstring og livskvalitet. Vi tenker at denne
formen for kognitiv psykologi kunne veert nyttig fmange ryggmargsskadde, og det hadde veert
interessant a undersgke hvilken effekt oppmerkststreaing eventuelt kunne ha pa denne
pasientgruppen.

5.2. Hva kan de ulike nettverkene gjare?
| samtale med vare informanter, ga samtlige uttifigklat de ikke ville klart & handtere den

praktiske hverdagen med oppfalging av barna, ut@ergoner i familiens nettverket stilte
opp. Samtidig @nsket foreldrene kunnskap og veilerlpa hvordan de skulle videreformidle
falgende av en ryggmargsskade til barna. | den sarheng er det viktig at barn ikke holdes
utenfor nar viktig informasjon skal deles om fodhebm angér familien og dem selv.
Utilstrekkelig eller vag informasjon kan fgre tillzarna skaper seg fantasier som er verre enn
virkeligheten. | rundskrivet "Barn som pargrendetarstrekes viktigheten av oppfelging og
samarbeid mellom instanser: "Samarbeid mellom Uiisetjenester, etater, og frivillige
organisasjoner har mye a si for at barnas behdwkskae dekkes pa en god mate over lengre
tid” (Helsedirektoratet 2010:17). Forsking har \asoppfalging fra helsepersonell etter
primaer rehabilitering, er en viktig faktor for deyggmargsskadde og familiens tilpassing
(Boschen, Tonack & Gargaro, 2005 & Hammel, 2004x € viktig at barnehager og skoler
ogsa har en konkret plan & fglge nar kriser oppstar

Vi vil na diskutere noen av utfordringene nettvedkan mate, nar barn blir pargrende.

5.2.1. Informasjonsflyt
Vi har tidligere gjort rede for viktigheten av atarmasjon blir delt innenfor og mellom de ulike

arenaene barn ferdes i. Denne informasjonsflytepesielt viktig nar et barn opplever en krise.
Informasjonen barna far, bgr vaere sa utfyllendemgpktig som mulig, slik at de voksne kan
ha mulighet til & gi barna den stgtten og omsomerar behov for der og da. Mangel pa
informasjon, eller mangelfull og feil informasjokan ga utover barnet (Dyregrov, 2010). Vi
viste tidligere til en informants erfaring hvor mas barn ikke ble tatt pa alvor i barnehagen.

Faren til barnet var utsatt for en ulykke og bledig skadet. Moren fortalte om situasjonen til
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lederen i barnehagen, men lederen hadde ikketfdetk videre til de andre ansatte. Hun hadde
ikke forstatt nytten av & fortelle det videre, barnet begynte a endre adferd og BUP, barne —
og ungdomspsykiatrien, ble koblet inn. Nar en kdppstar, har mange voksne en tendens til a
undervurdere omfanget av hva barn far med segyogrhye barn forstar av en katastrofe. Av
den grunn er det ngdvendig med kunnskap om baregédse og hvordan man snakker med
barn om vanskelige ting. At alle voksne rundt bauee om barnets situasjon, slik at barnet blir
mgtt og forstatt, er helt ngdvendig for at barket sppleve a bli tatt pa alvor. Dyregrov (2010),

hevder at informasjonsflyt skaper trygghet og kiammer a forholde seq til.

En annen forutsetning som ma veere tilstede narskalrsnakke med barn om vanskelige ting,
er at foreldrene far veere med pa & bestemme hvaskaisies, hvor mye og detaljert
informasjonen skal vaere og hvem som skal gi infeforeen til barna (Nordahl, Sgrlie, Manger
& Tveit, 2005). Slik vi ser det, vil mangel pa kugkap om barns behov, kunne gjare at enkelte
foreldre ikke gnsker at barna skal bli involvert imformasjonen blir delt. Dette fordi mange
gnsker a beskytte barna sine. Vi tenker at peresbmaé ha kunnskap om barns behov for
informasjon, og at denne kunnskapen ma bli videneifiiet til foreldrene. Nordahl et al., (2005)
hevder at direkte kommunikasjon med foreldre vihgé misforstaelser, involverer de i
prosessen mot en lgsning og gke deres motivasjoré fsamarbeide. Av den grunn er
informasjonsutveksling helt ngdvendig. Det er u#tnéereldrene som tar den endelige

avgjagrelsen tilslutt.

Informasjon til barn ma veaere aerlig, konkret og &tije Alt som fortelles ma vaere sant, og
sannheten ma ikke bli verre med tiden (RaundaleSc&ultz, 2008). Det er ogsa viktig at
informasjon som blir gitt er lik, slik at lillebrarbarnehagen og storebror pa skolen har fatt den
samme informasjonen. Lik og riktig informasjon midter misforstdelser og usannheter
(Nordahl et al., 2005).

5.2.2. Beredskapsplan
For & sikre at ngdvendig informasjon blir delt, lbarnehager og skoler ha en plan som er

utarbeidet far en krise inntreffer (Dyregrov, 201D§t finnes en beredskapsplan i forhold til

ulike kriser som gjeldene for barnehager og skéler.barnehager er dette en del av en plan om
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miljgrettet helsevern § 1 (Forskrift om miljgrette¢lsevern i skoler mvEn plan som er
lovpalagt. Ut i fra egne erfaringer og kjennskapltke barnehager, vet vi at denne planen ofte
tolkes ulikt. Det varierer ogsa hvilke krav og n de ulike barnehagene velger a fglge. Mange
barnehager har kjennskap til hvordan brannrutis&atutfgres, dersom en brann skulle oppsta.
De fleste gjennomfarer ogsa branngvelser flere gairdyet. Slik burde det ogsa vaert i forhold
til andre kriser. Det er uvisst hvorfor enkelterigaer mer vektlagt i barnehager enn andre, men
det kan ikke utelukkes at enkelte rutiner, someksempel brannrutiner, er fastsatt fordi disse
jevnlig blir kontrollert av kommunen. Kjennskap tjeldende rutiner som bgr iverksettes
dersom et barn i barnehagen dgr, hvis en av fardiateeller blir syk eller skadet, varierer nok
veldig. Dyregrov (2010) hevder at flere barnehagatte og skoleansatte vil mgte pa slike kriser
far eller senere, og at lederen i barnehagen dgsko ansvarlig for at slike planer blir iverksatt

far krisen inntreffer.

En leder er en naturlig person & snu seg til idekskjer. Han/hun er ogsa ansvarlig for alt som
skijer i barnehagen. | tillegg er lederen ansvaftig at palagte planer utarbeides og
giennomfares. Det er ogsa lederens ansvar at @asigrgjennomgatt med personalet jevnlig.
Uten en plan, er vi overbeviste om at lederendvprioblemer med & handtere situasjonen pa en
god mate. Dyregrov (2010) forklarer at utarbeidgd@er over hvilke tiltak som skal iverksettes
nar ulike kriser inntreffer, vil gjare lederensleotyddig, tydelig og trygg. Planen vil ogsa
kvalitetssikre at alle oppgaver blir husket. legh farer ofte kriser til fglelsesmessige
reaksjoner, som kan gjgre det vanskelig for pelstrdatenke klart. Dette kan for eksempel
veere en alvorlig ulykke hvor et barn blir alvorgadet eller dgr i barnehagen. Av den grunn
bar man vite hvem som har ansvar for hva, hvem g@hkontaktes, hvordan de andre barna
skal bli ivaretatt med mer. Dyregrov (2010) mentetrisesituasjoner ogsa bgr gves pa. @velser
kan gjgre at de ansatte blir mer bevisst sine egaksjoner, slik at de kan leere a fa starre
kontroll pa egne falelser. Dette vil veere avgjgeenthate med familien som opplever krisen
(Dyregrov, 2010).

Kan man sa legge ansvaret pa lederen alene? Sassitiekjent, er det ingen konkrete krav til
at ledere pa skoler og i barnehager méa inneha kaprem barns behov i krise. Det vi derimot
vet, er mange skoler har sosiallaerere som innetrapktanse pa omrade, og er nzert knyttet

opp til kommunen gjennom pedagogisk, psykologighepte (PPT). | tillegg ligger ogsa
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helsesgsters kontor pa skolen. Helsesgster erlikasatt gjennom helsestasjonen, noe som
blant annet kan gjare det enklere & kontakte bargemgdomspsykiatrisk poliklinikk (BUP).
Hva sa med barnehagene? Star de alene om ans@amt@hagens personale bestar av
pedagogiske ledere og barnehageassistenter. eyd@isamarbeid med PPT og BUP, dersom
enkeltbarn over tid har blitt vurdert og innvilgignne typen stgattetiltak. Likevel er ikke disse
personene tilgjengelig for alle barna i barnehagmem en kontaktperson pa lik linje med skolen.
De er bare i barnehagen dersom barnehagen harresbm har fatt innvilget denne typen
stottetiltak.

5.2.3. Samarbeid med familievernkontoret
Vi har tidligere veert inne pa rehabiliteringsenhste og barneansvarlig sitt ansvar for & ivareta

barn som pargrende pa best mulig mate. Slik vi detr vil det veere vanskelig for
rehabiliteringsenheten & ha ansvar for oppfglgingana i de ulike familiene. En av grunnene
er at flere av familiene bor langt unna rehabilitgsenhet. Det vil derfor veere gunstig om
rehabiliteringsenhetene fikk et tettere samarberd niamilievernkontorene i de aktuelle
hjemkommunene familiene tilhgrer. Et slikt samadbél kunne fare til kompetanseutvikling
giennom a dele rehabiliteringsenhetens og famitigk@ntorenes kunnskapsgrunnlag omkring
forebyggende og terapeutiske tilbud. Ved Sunna&ehsls jobbes det for tiden med et
forskningsprosjekt der det undersgkes hva som veplejelpsomt i mgte mellom familievernet
og familier. En modell for tettere samhandling nfi@chilieverntjenesten og Sunnaas sykehus
prgves ogsa ut (Schanke, REK.ref.nr. 2012/1965psjéktet skal avsluttes i 2017.
Forhapentligvis farer prosjektet til en tettere tak mellom rehabiliteringsenhetene og

kommunene.

En stor fordel med at rehabiliteringsenheten og ilfamernkontoret samarbeider, er at

familievernkontoret, giennom kommunen, ogsa hanrkgiap til de skolene og barnehager som
er i naermiljget. Dette kan igjen bidra til at eeptuelt samarbeid mellom de ulike arenaene
barnet ferdes i ville veert enklere a etablere aftarbeid ville ogsa kunne bidra til & forebygge
ungdvendige bekymringer og usikkerhet hos forekelrémsatte som innehar kunnskap om barn
i krise, vil ha gode forutsetninger for & kunnelede foreldrene slik at de blir ivaretatt der de

er. Dette vil igjen pavirke barnets forstaelse dagdtering av situasjonen. Vi mener ikke at et
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slikt samarbeid gjgr at barn ikke opplever livsasgonen som vond, frustrerende eller vanskelig
a forsta. Vi mener heller ikke at barn som far dedvendige stgtten de har behov for, ikke vil
vise tegn til adferdsendringer eller reaksjonert Beimidlertid mener, er at stgtten og
veiledning til foreldrene far, vil kunne gi en ftmaggende effekt dersom barna opplever at de
forstar situasjonen. Man kan tenke seg at detémidp vil kunne fgre til mindre frustrasjon og

urolighet for barna.

Enkelte ryggmargsskadde far tilbud om individug#ip(IP). Det er som oftest de som har et
starre hjelpebehov enten pa grunn av en hgy skiiepé@ grunn av sosiale - og/eller psykiske
problemer. Kriteriet for & fa dette er at du harghearige og koordinerte helse- og/eller sosiale
tjenester (Forskrift om individuell plan i NAV). B®m far innvilget individuelle plan, far tildelt
en koordinator som til enhver tid har hovedansvdoet oppfalgingen av planen. For
ryggmargsskadde med barn som far innvilget indieidplan, sa kan det veere en idé at
koordinator ogsa tar ansvaret for samarbeid meuebaige, skoler, helsestasjoner etc. Hvorvidt
en IP- koordinator ogsa kan ta koordineringsansvargjenestemottakers barn, star det ikke
noe om i veiledningen til forskriften om individug@lan (Sosial- og helse. Tjenestemottakers
barn er kun nevnt et sted, og det er i forholdaittlegging av behov for tienester. Det star at
man blant annet skal kartlegge: "Behov hos foreldddefelle, partner, barn” (Sosial- og
helsedepartementet, 2007:27). Derimot star detessodn mottaker selv er barn, kan for
eksempel mottakers foreldres behov for avlastiktyiteres i planen (IP). | forskriften §2c, star
de at et mal er ” a styrke samhandlingen mellometjgeyter og tjenestemottaker og eventuelt
pargrende, og mellom tjenesteytere og etater ireteforvaltningsniva eller pa tvers av
forvaltningsnivaene”. Dersom det er slik at en IRsordinater ogsa kan koordinere
tienestetilbudet til mottakers barn, kan kanskje imdividuell plan veere en lgsning. En
ryggmargsskadd pasient med barn, uansett perdgalgebehov, bar kunne tilfredsstille kravet
om a ha behov for langvarig og koordinerte tiemedfeeftforeningen gnsker at det skal et
opprettes en egen kreft -koordinator i hver kommswra skal ha et slikt ansvar (Dyregrov &
Dyregrov, 2011). Kanskje det kunne veert en fellsrétinator for alle pargrende bar8lk vi

ser det, vil et samarbeid uansett veere av stodhity med sikte pa a ivareta barn i en sarbar
situasjon pa best mulig mate. Nordahl et al. (2068larer at samarbeidspartnerne uansett ma
ha klare definerte oppgaver i forhold til ulike eelav tiltak rundt barn, og at

oppfelgingsansvaret ma avklares.
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Et opphold pa en intensivavdeling for personer RBtE, varierer som sagt i tid. Av den grunn
vil det for enkelte familier, veere ngdvendig at takt med familievernkontoret blir opprettet
far personen med RMS blir overfgrt rehabiliteringseten. Dersom lederen i barnehagen eller
rektor pa barnets skole ogsa har kjennskap tibatilievernkontoret, vil familien kunne ta
kontakt raskt. Flere av vare informanter tok kohtakd kommunen pa egen initiativ, farst nar
barna viste adferdsendringer. Flere opplyste ahddtle hatt behov for stgtte i lengre tid, men
at de ikke tok kontakt fgr situasjonen virket urgudi skulle handtere pa egenhand. Et tidlig
samarbeid med familievernkontoret i kommunen, vihike gjare det naturlig for familiene a
benytte seg at veiledning og hjelp. Nordahl et @O005) forklarer at et naert samarbeid med
kommunen ogsa er viktig utover skole og barnehdghélger og ferier. Slik vi ser det, gjelder
nok dette farst og fremst barn som har en vanskgdimmesituasjon, men det kan ogsa veere
avgjgrende for barn som opplever andre typer kri3en ene familien vi snakket med, fortalte
blant annet hvor viktig det var at kommunen tok ik med skolen han gikk p& mens det var
sommerferie, slik at alle ansatte pa skolen visgteslags situasjon barnet var i ved skolestart.
Dette viser igjen hvor viktig det er at kommunen kgennskap til skolen og barnehagen i

naermiljget.

| sin studie "Adaption to Spinal Cord Injury for iedes Post-Injury” foreslar DeSanto-
Madeya (2009) at ryggmargsskadde bgr oppfglges deB farste arene med statte og
oppleering for best mulig tilpasning til livet med BMS. En tett og godt samarbeidene
nettverk kan gjgre overgangen fra rehabiliterindhgnflytting mindre frustrerende. Det vil
ogsa bidra til at barn fgler seg sett og forstéitne Geard, spesialradgiver i pargrende arbeid
oppsummer pa falgende mate: "Det er godt, forebydgerbeid nar barn far svar pa det de
lurer pa, og nar barn og voksne far rad og veileglinen vanskelig situasjon” (Sunnaas
2014b).

6. Avslutning
Vi har i denne oppgaven forsgkt & svare pa varlpnadtilling om hvilke behov familien har,

nar den ene forelderen padrar seg en alvorlig raggsskade. Vi har redegjort for ulike
teoretiske perspektiver og forskningsrapporter sodnar til & belyse var problemstilling. Pa

bakgrunn av disse teoriene, tidligere forskninglata fra vare informanter, har vi kommet frem
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til noen behov som virker fremtredende. Vare fummsvarer i en stor grad med andre
forskningsstudier der det er undersgkt hvilke bebawma og familien har bade pa sykehuset og
i oppfalgingsfasen. Vi vil i denne delen farst opmenere vare funn, og deretter oppsummere

diskusjonsdelen. Vi avslutter med noen ord om Waenker veien bgr ga videre.

6.1. Oppsummering av vare funn
| akuttfasen haddiamiliene farst og fremst behov for informasjon skaden og dens omfang.

Dette for a kunne forsgke a handtere situasjonewadé&ommet opp i. Forelderen som var
hjemme med barna hadde behov for veiledning i fdrtibhva og hvor mye informasjon de
skulle gi barna. Barna igjen, hadde behov for alilpasset informasjon, samtidig som de hadde
behov for & erfare for a forsta situasjonen. Anfoeskning pa temaet har funnet ut at et besgk
hos forelderen pa intensivavdelingen, kan gjgreedétere for barn a forstd sammenheng av
ulykken og dets omfang (Knutsson et al., 2008) eMaformanter hadde lignende erfaringer. |
tillegg hadde familiene behov for hjelp fra netket til & ta hand om barna i akuttfasen, da den

friske foreldrene var mye pa sykehuset.

| rehabiliteringsfasen hadde familien et stort heliar informasjon om skadeomfanget og
falgevirkninger av skaden. Forelderen med RMS hduteleov for opptrening og hjelp til a
mestre livet med RMS, bade fysisk og psykisk. Videadde partneren et stort behov for sosial
stgtte og anerkjennelse for faglelsene sine. Deédnadtov for tilbud om psykolog for hjelp til &
handtere situasjonen, samtidig som de hadde benaeiledning for & kunne ivareta barna pa
best mulig mate. Ogsa i denne perioden, haddeitarmaibehov for avlastning av barna. Dette
fordi forelderen uten RMS, var mye pa besgk pabiiteringsenheten hos forelderen med
RMS. Denne avlastningen var ngdvendig for & opgpokte en normal hverdag for barnet, med
faste rammer og rutiner. Dette kan virke tryggHetpsnde for barnet, nar livet ellers oppleves
kaotisk. Barna har videre behov for a bli sett agftrav voksne i sitt nettverk. Av den grunn var
det avgjerende for barna, at alle voksne i derdtver&, hadde informasjon om barnets
situasjon. Videre hadde barna behov for & bli idkht nar viktig informasjon deltes. Flere av
informantene savnet barne- og familievennlige lekah rehabiliteringsenheten. De gnsket seg
et sted barna kunne oppholde seg og kanskje mdte &arn i en lignende situasjon, og de

gnsket seg et rom familien kunne vaere sammen pa.
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Flere behov meldte seg ogsa ved hjemflyttingenelBleren med RMS hadde et behov for &
fale at han/hun bidro i fellesskapet og ble inkltdem et fullverdig, deltakende
familiemedlem. Videre har de behov for tid og tattighet til & kunne tilpasse seg og/eller
endre praktiske gjgremal bade i og utenfor hjemhike viktig var det at tilpasningen av den
nye hverdagen, ikke var basert pa tvang eller funiager, men frivillighet ut i fra personen

med RMS eget gnske om & kunne bidra med noe ptikfillesskapet.

| forhold til familienes behov, var det viktig aagineren ikke patok seg for mye oppgaver nar
forelderen med RMS flyttet hjem. Det & ha en fodisels jevn ansvarsfordeling, og at foreldrene
sammen fant ut hvordan praktiske gjgremal best é&lmses, var for mange av stor betydning.
Det a ha praktiske hjelpemidler tilrettelagt i hused hjemflyttingen, vil gke opplevelsen av a
mestre hverdagen for forelderen med ryggmargsskgd@amilien som en helhet. Familiene

hadde ogsa behov for & kunne snakke om vanskedidalelsesmessige tema, noe som igjen
kunne pavirke familiens fungering som en helhegrd-ffortalte at de fglte seg alene om sine
problemer, og etterlyste gruppeopphold der famikeanne mgte andre i samme situasjon. |

tillegg hadde familiene ogsa behov for a bli inldud sosiale settinger utenfor hjemmet.

6.2. Sammendrag av diskusjonsdelen
| oppgavens nest siste del, drgftet vi ulike protsgllinger i forhold til vare

forskningsspgrsmal. Helseinstitusjoner er na paaga en barneansvarlig, men hvordan skal
denne rollen utformes slik at rehabiliteringsenhétegtekommer lovens intensjoner? Vi draftet

fordeler, ulemper og utfordringer i forhold til @igiseringen av rollen som barneansvarlig. Pa
grunn av tverrfagligheten ved ryggmargsskadeenbet@rgumenterte vi med at en integrert

barneansvarlig modell kan vaere hensiktsmessige®yttma sikre at paragrende barn far den
oppfalgingen de har behov for, og det kan vaeraluthevne en hovedansvarlig for hvert enkelt
barn. Vi diskuterte deretter hvorfor det er saigilk hjelpe den ryggmargsskadde til & mestre
situasjonen bade fysisk og fysisk. Forskning hat &t hvordan den skadde mestrer sin egen
situasjon, har stor pavirkning pa barna og famiiem en helhet (Lunde et al., 2011). Som en

del av mestringsarbeidet kan kanskje Oppmerksoinbeisg veere hensiktsmessig.

100



Oppmerksomt nzerveer kan fare til redusert stresanglerfor veere et hjelpemiddel til a takle
det stresset vi utsettes for. Tilslutt i diskuspbelen tilknyttet hva rehabiliteringsenheten kan
gjere, dragftet vi samhandlingsreformen og muligedekvenser av den i et RMS rehabiliterings
perspektiv. Dersom det i fremtiden kortes ned péabéditeringsoppholdet bar det undersgkes

hvilke falger det har for familien som en helhet

| oppgavedelen om hva nettverket kan gjere for lanme, diskuterte vi hvorfor god
informasjonsflyt er viktig for alle, og spesieltrba. Konsekvensene av at viktig informasjon
ikke blir delt innenfor og mellom de ulike arenadian ferdes i, kan ga utover barna som er
bergrt. Det er viktig at barnehager og skoler makankret plan for hva som skal iverksettes nar
kriser oppstar. Informasjonsflyt mellom personaldéta personalet til barna og fra
barnehage/skole til alle foreldrene, er avgjareiodat barna skal ha mulighet til & bli ivaretatt
pa best mulig mate. Voksne barna omgas daglig ngdmofte har tillit til, blir ogsa personer
barna kan sgke trygghet og stegtte hos. Av den geurdet viktig at en eller flere ansatte i
barnehagen/skolen til barna, innehar kompetanse silakke med barn i krise. Det kan veere
hensiktsmessig at rehabiliteringsenheten har etadzeid med familievernkontor i de ulike
kommunene. Da kan barna og familien fa hjelp odedeing i neerheten av sitt bosted, ogsa
etter at pasienten med RMS har flyttet hjem. Amsaitt barnehager, skoler og pa
intensivavdelingen bgr ogsa ha kjennskap til fawéirnkontoret, slik at de kan formidle
kontakt. Slik vi ser det, vil et godt samarbeid ol rehabiliteringsenheten og kommunen, og
mellom kommunen og barnehager/skoler kunne forebyggsdvendig frustrasjon blant barn
og foreldre som opplever en krise.

6.3. Veien videre
Vare funn samsvarer i en stor grad med andre forgkstudier der det er undersgkt hvilke

behov barna og familien har, nar en forelder blivodig syk/skadd. Vi poengterte i

innledningsvis at en ryggmargsskade skiller sggautisse omrader i forhold til andre somatiske
sykdommer. Det kan kanskje vaere at overfgringsearétia forskning, for eksempel pa barn
som pargrende av kreft, er starre enn vi i utgamgeet trodde. Dyregrov og Dyregrov (2011)
har gjennomfart et studie i samarbeid med kreftforgen. De undersgkte hvordan man kan

styrke barns og foreldres omsorgskapasitet i edbiiteringsperspektiv. Selv om dette gjaldt
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barn som pargrende av kreft, sa er det pafallemnde Itkke behov familiene rapporterer at de

har. De oppsummerer noen av sine funn pa fglgeréde: m

De savnet rad og veiledning, som stgtte for egmeeringer, samt hjelp fra skole i
forhold til tilrettelegging for barna. Andre skravde savnet hjelp til & snakke med
barna om det de forstod at barna skante foreldrargvite. (Dyregrov & Dyregrov
2011:122).

Betydningen av & mgte andre "som hadde opplevdaieme” ble av mange
fremhevet som sveert viktig stgtte. (Dyregrov & DOgnay 2011:133).

Foreldre etterlyser bedre psykososial statte fyéofk for & klare omsorgsoppgavene
overfor barna. De gnsker at familie- og barnefaktegreres i den medisinske
kreftbehandlingen, de gnsker kunnskap og hjel@fkunne opptre som trygge
omsorgspersoner, og hjelp nar informasjon om sykdemskal formidles videre til

barna. (Dyregrov & Dyregrov 2011:141).

Pa mange mater kunne dette likesd godt ha veerppsummering av vart studie. Det vil
selvfglgelig pa enkelte omrader vaere funn som agrdisespesifikke. Pargrende av personer
med kreft, ma for eksempel leve med frykten for elgdeventuelt selve dgden, mens RMS
pargrende ma leve med fglgende av skaden resteetDet kan likevel virke som det er noen
overordnede universelle behov familier har i ersésituasjon, der den ene forelderen er syk
eller skadet. Disse behovene ser ut til gar pastesr diagnosegruppene, i alle fall nar det

kommer til alvorlige og til dels akutte somatiskdelser.

Kanskje er det viktigere fremover at det undersdik@sdan det jobbes i spesialisthelsetjenesten
med barn som pargrende. Hvordan kan vi sikre atabhlir sett og at familien far dekket sine
behov? Pa hvilken mate bgr rollen som barneangvanganiseres for i ivareta lovens
intensjoner? Det trengs en kartlegging over hva skahtil for & fa dette i system. Det blir ogsa
spennende & se resultatet av Schankes forsknirsgsitrder det undersgkes hva som oppleves
hjelpsomt i mgte mellom familievernet og famili&chanke, REK ref.nr. 2012/1965). Vi har
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god tro pa at et tettere samarbeid mellom familietfenesten og ryggmargsskadeenheten, vil
komme barn som pargrende av RMS til gode.

Hoveddelen av forskningen pa barn som pargrendgjoer med foreldre som informanter
(Wright 2007). Fraveeret av kunnskap om barnas egnker og erfaringer, begrenser var
mulighet for & forstd hvordan denne gruppen bamde& Det vil vaere viktig at fagmiljget
opparbeider seg kunnskap og forstaelse om hvorela@rd oppleve at en av foreldrene padrar
seg en ryggmargsskade. Dette fra barnas eget pé&vsfen mer direkte tilnaerming til barnet
som informant, kunne belyst funnene og problenmsgiin mer nyansert. Barnas egne
fortellinger vil veere nyttig nar det skal utviklgede verktay, for & hjelpe barna til & forsta hva
en ryggmargsskade innebaerer. Vi tror barn kanstale pakjenninger dersom de er sammen
med omsorgspersoner som mestrer, men de er pdsgitbksnes reaksjoner og avhengig av at

de rundt dem mgter deres behov.
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Vedlegg 1 Personvernombudets tilrading

Personvernombudet for forskning og kvalitetssikring
Kompetansesenter for personvern og informasjonssikkerhet
Oslo universitetssykehus HF

PERSONVERNOMBUDETS TILRADING

Til: Gunhild Bottolfsen, prosjektleder
Kopi: Karianne Hammer
Fra: Personvernombudet for forskning og kvalitetssikring
Saksbehandler: Helge Grimnes
" pa 06.09.2012
Offentlighet: Ikke unntatt offentlighet
Sak: Personvernombudets tilrading til innsamling og

behandling av personopplysninger

Saksnummer/

Personvernnummer: 2012/7571

Personvernombudets tilriding til innsamling og behandling av personopplysninger for
prosjektet ”Barn som pdrorende av ryggmargskadde”

Viser til innsendt melding om behandling av personopplysninger / helseopplysninger. Det
folgende er personvernombudets tilrdding av prosjektet.

Med hjemmel i Personopplysningsforskriftens § 7-12 jf. Helseregisterlovens § 36 har
Datatilsynet, ved oppnevning av personvernombud, fritatt sykehuset fra meldeplikten til
Datatilsynet. Behandling og utlevering av person-/helseopplysninger meldes derfor til
sykehusets personvernombud.

Databehandlingen tilfredsstiller forutsetningene for melding gitt i
personopplysningsforskriften § 7-27 og er derfor unntatt konsesjon.

Personvernombudet tilrar at prosjektet gjennomferes under forutsetning av felgende:

1. Databehandlingsansvarlig er Sunnaas sykehus HF ved adm. dir.

2. Behandling av personopplysningene / helseopplysninger i prosjektet skjer i samsvar med
og innenfor det formal som er oppgitt i meldingen.

3. Data lagres som oppgitt i meldingen. Annen lagringsform forutsetter gjennomfering av
en risikovurdering som ma godkjennes av Personvernombudet.
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Side 2/2

4. Vedlagte samtykke benyttes, inklusive markerte tillegg og endringer foretatt av
personvernombudet. Eventuelle fremtidige endringer som bererer formélet, utvalget
inkluderte eller databehandlingen m4 forevises personvernombudet for de tas i bruk.

5. Kryssliste og /eller lydopptak som kobler avidentifiserte data med personopplysninger
lagres som angitt i meldingen og oppbevares nedlést ved sykehuset.

6. Dersom formalet eller databehandlingen endres mé personvernombudet informeres om
dette.

7. Kontaktperson for prosjektet skal hvert tredje &r sende personvernombudet ny melding
som bekrefter at databehandlingen skjer i overensstemmelse med opprinnelig formal og
helseregisterlovens regler.

8. Data slettes eller anonymiseres ved prosjektslutt 31.12.2015 ved at krysslisten slettes og
eventuelle andre identifikasjonsmuligheter i databasen fjernes. Nar formalet med

ot registeret er oppfylt sendes melding om bekreftet sletting til personvernombudet.

Prosjektet er registrert i oversikten over tilrddinger og uttalelser til forskning som
Personvernombudet forer for sykehuset. Oversikten er offentlig tilgjengelig.
Lykke til med prosjektet!

Med vennlig hilsen

for Personvernombudet for forskning og kvalitetssikring

Helge Grimnes

Personvernradgiver

Kompetansesenter for personvern og informasjonssikkerhet

Stab fag & pasientsikkerhet
Oslo universitetssykehus HF

Epost: personvern@oslo-universitetssykehus.no
Web:  www.oslo-universitetssykehus.no/personvern

c\ Oslo
" universitetssykehus
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Vedlegg 2 Informasjonsbrev med samtykke

Til Dato: 03.05.12
Ola Normann

Osloveien 56

0867 Oslo

Undersgkelse om hvilke utfordringer familien star overfor nar den
ene omsorgspersonen padrar seg en alvorlig ryggmargsskade.

_ er opptatt av a gi familier med barn, der den ene av

omsorgspersonene padrar seg en ryggmargsskade, et godt tilbud. Etter at
spesialhelsetjenesteloven § 3-7a kom i 2010, ble alle sykehus pliktig til
ivareta barn som pargrende. Barn som pargrende er et spesielt prioritert
satsningsomradet pa _ i 2012. For & kunne gi et best mulig
tilbud er det viktig a fa kjennskap til de ulike erfaringer som ryggmargsskadde

med barn har gjort seg.

Vi skriver til deg for a spgrre om du kunne tenke deg a delta i en undersgkelse
der vi vil se pa hvilke utfordringer barna og familien som en helhet mgter nar
en av omsorgspersonene padrar seg en alvorlig ryggmargsskade.
Undersgkelsen vil bli gjennomfgrt som en intervjusamtale, hvor hensikten vil
vere & fa fram dine erfaringer med hvordan ryggmargsskaden har pavirket
familien. Vi vil ogsa ha dine synspunkter pa hva rehabiliteringsenheten gjorde

eller burde ha gjort for a stgtte barna og familien som helhet. Avslutningsvis
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vil vi gjerne intervjue din ektefelle/samboer eller en annen viktig
omsorgperson til barnet/barna, men det er ingen forutsetning for a delta i

undersgkelsen at begge stiller.

Det finnes lite systematisk forskning pa familier med barn hvor en av
foreldrene har en ryggmargsskade, men det er gjort noen fa studier som har
vist at barn av ryggmargsskade klarer seg svert bra. Til tross for at den
forskningen som er gjort viser god fungering hos barn av ryggmargsskadde pa
lang sikt, er det gnskelig for oss a fa vite mer om barnas behov nar den ene
forelderen er innlagt for rehabilitering:

- hvordan situasjon rundt den akutte behandlingen foregikk

- om barnas utfordringer og opplevelser av rehabiliteringsoppholdet samt

livet etterpa.

Vart hap er at oppgaven kan vaere med a bidra til et enda bedre tilbud til

pargrende barn og familien som en helhet.

Det er Karianne Hammer og Gunhild Bottolfsen, begge studenter pa
masterstudiet ” Sosialfaglig arbeid med barn og unge” ved Hggskolen i
Lillehammer, som er ansvarlig for masteroppgaven. Gunhild Bottolfsen er ogsa
ansatt som brukerkonsulent. Begge har taushetsplikt, og vi vil szerlig
understreke at dette ogsa gjelder overfor _ slik at du kan veere
trygg pa at dine svar ikke vil bli referert til personalet ved sykehuset. All
informasjon dere gir oss, vil bli behandlet konfidensielt. Alle opplysninger vil
bli anonymisert og resultatene fra studien vil bli presentert i en slik form at

ingen vil knytte opplysningene til identifiserbare familier. Det er frivillig a
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vaere med, og det far selvsagt ingen fglger for ditt forhold til Sunnaas sykehus
om du ikke gnsker a delta. At s mange som mulig sier ja er imidlertid
viktig for at undersgkelsen skal kunne gi et best mulig bilde av de

erfaringene familiene har.

Hvis du samtykker i a delta, gnsker vi a snakke med deg og eventuelt barnets
andre omsorgsperson. Intervjuet vil ta omtrent 2 timer. Vi kommer gjerne
hjem til deg, men om det er gnskelig kan vi ogsa foreta intervjuet pa -
-. Samtalen vil blant annet dreie seg om tiden da skaden oppstod,
hvilke behov dere som familie hadde og hvilke tilbud dere fikk eller ikke fikk.
Vi vil ogsd snakke med dere om hvordan familien fungerer i dag og hvordan

hverdagslivet deres ser ut.

[ dette brevet finner du to samtykkeerkleeringer. Dersom du/dere gnsker a
delta, ber vi deg/dere fylle ut samtykkeerklaeringene og returnere de i en
vedlagt svarkonvolutt innen XX/XX. Du kan trekke deg fra undersgkelsen pa
hvilke som helst tidspunkt uten a oppgi grunn, og opplysningen som inntil da
er innhentet vil bli slettet. Dersom du svarer ja, vil du bli kontaktet av Gunhild
Bottolfsen for a gjgre avtale om intervju. Dersom du ikke svarer kan du regne
med at vi tar ytterligere kontakt med deg for a finne ut om du er interessert

eller ikke. Hvis dere har spgrsmal om prosjektet kan dere gjerne ringe Gunhild

Bottolfsen pa telefon 98685820.

Denne forskningen er avhengig at de som eier kunnskapen deltar. Vi haper

derfor at du og din familie svarer positivt pa denne henvendelsen, noe som
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kan bidra til & utvide kompetansen rundt barn som pargrende av

ryggmargsskadde.

Med vennlig hilsen

Karianne Hammer Gunhild Bottolfsen Jon Ivar Sgrland

Masterstudent Masterstudent/ Seksjonsleder

Brukerkonsulent Sunnaas _
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Samtykke erklaering fra primarinformant
SAMTYKKE-ERKLARING TIL DELTAKELSE [ MASTERGRADSOPPGAVEN:”

Hvilke utfordringer star familien overfor nar den ene omsorgspersonen
padrar seg en alvorlig ryggmargsskade”
Sett kryss:

Jeg er villig til 4 delta i prosjektet, og bli intervjuet

Jeg er villig til at min ektefelle eller annen neaer pargrende kan bli D D

intervjuet

A= 4 PP
AdTESSE.uiiiiiiiiceiie e
Telefonnummer:............ccoo..... (dag) «oooveereeer e (kveld)
Dato: Underskrift:
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Samtykke erklaering for ektefelle/naermeste pargrende

SAMTYKKE-ERKLARING TIL DELTAKELSE I MASTERGRADSOPPGAVEN: ”
Hvilke utfordringer star familien overfor nar den ene omsorgspersonen

padrar seg en alvorlig ryggmargsskade”

Jeg er villig til a delta i prosjektet, og bli intervjuet D
Navh..oo

AdTESSe .o
Telefonnummer:.............coo...... (dag) oooveereerer e (kveld)
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Intervjuguide
(husk spgrsmalene er kun ment som en tematisk veiler)

FAMILIEINFO (denne info noteres kun pa papir).
Medlemmer

Fadselsar

Yrke.

Nettverk.

Skadetidspunkt

Noen spgrsmal i forhold til intervjuet/oppgaven.

FOR ULYKKEN
Far ulykken, hvordan sa en hverdag ut.
Beskrive en helt vanlig tirsdag

ULYKKEN

Nar, hvor, hva skjedde.

Hvor var barna, hva slags info fikk de.
Reagerte barna?

Hvor lenge pa intensiv og Sunnaas

RYGGMARGSSKADEENHETEN

Hvordan fungerte familien mens far/mor var pa syigth

Hvor mye besgk/permisjon?

Hva fikk barna vite og hvor mye?

Hva ble gjort i forhold til barna? Hvilket tilbud?

Fikk dere hjelp/tips til hvordan snakke med barmawykken/skaden?
@nsket dere hjelp eller tips til det?

Noe som kunne veert gjort bedre/manglet?

Reagerte barna pa at mor/far var borte?

Hadde dere noen bekymringer (begge) i forholdarhia/familielivet?
Noe dere tenkte skulle ga bra?

TILBAKE TIL HVYERDAGEN

Hvilke forventninger var det til hjemflytting? Bl#et som forventet?
Var det noen bekymringer i forhold til barna og fé@hverdagen?
Stemte det?

Har skaden pavirket/forandret familielivet? Positig negativt.
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Vedlegg 3 Intervjuguide

Har skaden pavirket barna? Positivt og negativt?

Mottar (gnsker) familien utvidet hjelp fra nettviksistenter?
Til hva? Hvordan oppleves det?

Hvordan ser en hverdag ut na?

@nsker/gnsket dere oppfelging hjemme i etterkant?

(Fra rehabiliteringsenheten eller kommunen/famifikentoret)?

ERFARINGS UTVEKSLING

Noen gode tips til andre familier som opplever slehme?

Gode tips til barneansvarlig?

Hvor mye skal man fortelle barna?

Hva tenker dere om "barnas dag"? Forslag til intki!

Hva ville dere ha sagt til en "nyskadd familie"?

Er det noe dere vil legge til/syns er viktig/vi lthemt & sparre om?
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