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SAMMENDRAG

Bakgrunn: En ryggmargsskade kan fare til at livet blir snudd pa hodet og kan skape varig
funksjonsnedsettelser. | Norge var 63,3% av alle ryggmargsskader i 2020 inkomplett. Ved at
yngre personer har hgyere forekomst og at overlevelsesratioen er stigende, kan
pasientgruppen leve lengre med funksjonsnedsettelser og ha behov for livslang oppfelging av
flere helsetjenester, inkludert fysioterapi. Det er lite forskning rundt hvordan personer med
inkomplett ryggmargsskade opplever kroppslige forandringer og fysioterapibehandling
gjennom det farste aret etter skaden.

Hensikt: Studiens hensikt var & gke kunnskap om hvordan personer med inkomplett
ryggmargsskade opplever kroppslige endringer i relasjon til fysioterapibehandling gjennom
det farste aret etter skaden og hva som synes a ha betydning for et godt behandlingsforlap.
Materiale og Metode: Semistrukturert kvalitativt forskningsintervju ble valgt som metode.
Tre informanter med inkomplett ryggmargsskade ble intervjuet mellom 6-12 maneder etter
skaden. Tematisk analyse av det empiriske materialet ble gjennomfart.

Kunnskapsbidrag: To overordnede temaer fremkom gjennom analysen: «Kroppslige
endringer og hverdagslivets utfordringer» og «Fysioterapi og individualisering». Resultatene i
det forste hovedtemaet viste at opplevelsen av den nye kroppen kunne knyttes til endringer i
underliggende kroppslige strukturer, kroppsskjema og kroppsbilde. De kroppslige endringene
kunne gi synlige sa vel som usynlige endringer og kunne pavirke deltagelse i aktiviteter, jobb
og sosiale settinger. De usynlige symptomene fremsto som krevende & leve med da de matte
kommuniseres for at andre skulle forstd den ryggmargsskadedes situasjon. Tap av kontroll og
kroppslige endringer vedvarte gjennom ulike faser i informantenes liv. Informantene trakk
frem at det & handtere ulykken pa en positiv og produktiv mate ga dem uvante krefter med
betydning for behandlingsforlgpet.

Resultatene i det andre hovedtemaet viste at terapeut-pasient relasjonen synes a vaere
essensiell for & bygge tillitt og fremme fysioterapibehandlingen pé en god méte. A bli matt og
sett pa som en person og ikke som en diagnose, hadde betydning for informantenes syn pa seg
selv under fysioterapi. Videre viser analysen at malsetting og motivasjon var viktig for
informantenes behandlingsforlgp. Det opplevdes som styrkende a bli motivert og utfordret av
fysioterapeuten pa aktiviteter de ikke hadde forventet a mestre. Analysen viste en viktig
relasjon mellom eierskap til egne mal og motivasjon for & vedlikeholde trening under

rehabiliteringsoppholdet og ved hjemreise. Resultatene i denne studien fremmer viktigheten



med & se hele mennesket under fysioterapibehandling, noe som kan bidra til & skape
refleksjoner og videreutvikling av fysioterapeutenes kompetanse.

Ngkkelord: Inkomplett ryggmargsskade, fysioterapibehandling, kroppslig erfaring,
motivasjon, malsetting, self-efficacy, resiliens, kroppsskjema, kroppsbilde.



ABSTRACT

Background: A spinal cord injury can turn a life upside down and cause permanent
disabilities. In 2020, 63.3% of all spinal cord injuries in Norway were incomplete.

The patient group may live longer with disabilities due to higher incidence in younger people
and rising survival rate, which may require lifelong follow-up from several healthcare
services, including physiotherapy. Research on how people with spinal cord injury experience
physical changes and physiotherapy during the first year after their injury, is lacking.
Purpose: The purpose of this study was to increase knowledge about how people with
incomplete spinal cord injury experience physical changes in relation to physiotherapy during
the first year after the injury and what seemed to be important for a good treatmentplan.
Material and Method: A semi-structured qualitative research interview was chosen. Three
informants with incomplete spinal cord injury were interviewed between 6-12 months after
the injury. Thematic analysis of the empirical material was performed.

Knowledge Contribution: Two main themes emerged through the analysis: «Physical
changes and the challenges of everyday life» and «Physiotherapy and individualization». The
first main theme showed that the new body could be linked to changes in underlying body
structures, bodyschema and bodyimage. The bodychanges could cause visible as well as
invisible changes and could affect participation in activities, work and social settings. The
invisible symptoms appeared to be challenging to live with due to lack of understanding from
others. Loss of control and changes in the body persisted through various phases of the
informants lives. The informants pointed out that dealing with the accident in a positiv and
productive way gave them unaccustomed forces with significance to their rehabilitation.

The second main theme showed that therapist-patient relationship was essential for
building trust and promoting physiotherapy treatment in a good way. Beeing met and seen as
a person and not as a diagnosis was important during physiotherapy. The analysis showed that
goalsetting and motivation were important for the informants course of treatment. It was
perceived as empowering to be motivated and challenged by the physiotherapist on activities
they had not expected to master. To maintain motivation during the rehabilitation and when
returning home, ownership of ones’s goals was important. This study promote the importance
of seeing the whole person during physiotherapy treatment, which can contribute to further

development of the physiotherapists competence.



Keywords: Incomplete spinal cord injury, physiotherapy, physical experience, motivation,
goalsetting, self-efficacy, resilience, body-schema, body-image.
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1 Innledning

En ryggmargskade er en fullstendig eller delvis skade i kommunikasjonen mellom hjerne og
resten av kroppen, som fglge av en traumatisk eller ikke-traumatisk hendelse (Brodal, 2017).
En slik skade kan snu livet til et menneske pa hodet og skape varig funksjonsnedsettelser.
Denne skaden kan medfare fysiske, psykiske og sosiale begrensninger som igjen kan gi
konsekvenser for personens daglige fungering. Norsk ryggmargsskaderegister (NorSCIR)!
registrerte totalt 1150 personer med en ryggmargsskade i 2020 med en insidens pa 133 nye
tilfeller (Halvorsen et al., 2020; LARS, 2012). Halvorsen et al. (2020) indikerer at det er
hayere forekomst hos de yngre og at overlevelsesratioen er stigende. Dette betyr at personer
med ryggmargskade kan leve lengre med funksjonsnedsettelser og kan ha behov for livslang

oppfalging av flere helsetjenester, inkludert fysioterapi.

En inkomplett ryggmargskade (klassifisert AlS C og AIS D)? har bedre prognose for gkt
kontakt med motoriske og sensoriske systemer enn en komplett skade (Kirshblum et al.,
2011). Dette kan forklares av at flere av de skadde nervebanene i ryggmargen er delvis intakt
(Kirshblum et al., 2011; Parkinson, 2005). En inkomplett ryggmargsskade har ofte en form
for gangfunksjon®, men kan fremdeles oppleve reduserte kroppslige funksjoner. Eksempler p&
dette er muskelsvakhet, nummenhet og endring i propriosepsjonen som er med a redusere
balanse og gangfunksjon (Helsedirektoratet, 2015; Shumway-Cook, 2017). Andre kan
oppleve «skjulte» symptomer, som kronisk smerte, fatique, ukontrollert bleerefunksjon og
redusert seksualfunksjon. Mange med en inkomplett ryggmargsskade kan se tilsynelatende
«normal» ut, men kan likevel ha skjulte symptomer som hemmer. Dette kan medfare liten

aksept for deres funksjonshemning, som igjen kan pavirke pasientens uavhengighet og

! Norsk ryggmargsskaderegister (NorSCIR) er et nasjonalt medisinsk kvalitetsregister som samler inn strukturert
og kvalitetssikrede data omkring forekomst, medisinsk behandling, rehabilitering og oppfelging av personer med
en ryggmargsskade.

2 En ryggmargsskade klassifiseres etter American Spinal Injury Association Impairment Scale (AIS) som er et
internasjonalt klassifiseringssystem for ryggmargsskader. AlS definerer skadeniva, omfang og har en
alvorlighetsgrad fra A til E. Dette beskrives nermere i kapittel 2.

3 Personer med inkomplett ryggmargsskade (AIS C og D) kan til tider bli uformelt kalt «the walking wounded».
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livskvalitet da hverdagen de er vant til har endret seg (Parkinson, 2005). Halvorsen et al.
(2020) sin arsrapport rapporterte at 63,3% av alle ryggmargsskadde i 2020 var inkomplett
ryggmargsskader. Som nevnt kan personer med inkomplett ryggmargsskade ha behov for
jevnlig fysioterapi, noe som fremmer viktigheten at fysioterapeuter har oppdatert kunnskap

om fysioterapibehandling pa denne pasientgruppen.

1.1 Bakgrunn

I min kliniske praksis har jeg matt flere pasienter med inkomplett ryggmargsskade hvor bade
alder, skadeniva og funksjon har variert. Disse pasientene har gatt fra a leve et aktivt liv med
fallskjermhopp, dans og langdistanselgping, til & matte leere a kle pa seg, spise og ga pa nytt
igjen. Under fysioterapibehandling i den farste tiden etter skaden hvor et helt team star rundt
pasienten med malsetting om a fa pasienten fra seng til stol eller opp i staende, enten ved
hjelp av sele eller andre hjelpemidler, har jeg observert frykt og redsel fra pasientens side.
Frykt for & ikke kunne mestre oppgaven, redsel for a falle eller a bli lgftet da dette innebaerer
at pasienten ma ha full tillit til det tverrfaglige teamet rundt. I disse tilfellene kan det ofte veere
gkt fokus pa a gjere selve oppgaven, og mindre pa selve personen som utfagrer bevegelsen.
Dette kan medfare at personen med en inkomplett ryggmargsskade blir behandlet som et
objekt som blir jobber pa og ikke med. Videre har mange av pasientene fortalt at de har
opplevd avsky for hvordan kroppen endret seg bade funksjons- og utseendemessig. Disse
erfaringene har fatt meg til & undre om fysioterapeuter har for stort fokus pa pasientens
fremgang og prestasjoner og for lite pa selve personen i behandlingen? Hva tenker pasientene

selv om den situasjonen og behandlingen de har veert igjennom?

Ifzlge de nasjonale retningslinjene for ryggmargsskadde er malet og hovedfokuset for
rehabilitering & oppna best mulig funksjon og starst grad av selvstendighet (LARS, 2012, s.
72). Rehabiliteringen har derfor fokus pa funksjons- og teknikktrening, samt a sette
brukspress pa kroppens ulike systemer, som hjerte- og lungesystemet og muskel- og
skjelettsystemet. Dette samsvarer med hvordan fysioterapeuter tenker i forhold til
endringsprosesser der endringer innebarer at pasientens funksjonsniva vedlikeholdes eller
bedres i form av gkt styrke, bevegelighet og utholdenhet (Normann et al., 2015).
Oppgavespesifikk trening anses som fordelaktig for a oppna bedre funksjon og opplevelse av
meningsfull behandling for pasienten (LARS, 2012; Normann et al., 2015). Pa den andre

siden viser studien til Chau et al. (2008) at en oppgavespesifikk tilneerming kan fare til gkt
Side | 2



oppmerksomhet pa det de ikke mestrer og kan medfare et negativt selvbilde. Et viktig element
under all trening er at oppgaven fales meningsfullt for pasienten (Antonovsky, 2012). Hva
som er meningsfullt for fysioterapeutene trenger ikke ngdvendigvis vaere meningsfullt for den

ryggmargsskadde.

Mine tidligere erfaringer fra klinisk praksis har gitt meg et gnske om a gke min forstaelse
rundt hvordan personer med traumatisk inkomplett ryggmargsskade opplever sin egen kropp
under fysioterapibehandling etter skaden. Dette for & kunne gi best mulig
fysioterapibehandling til pasientgruppen. | den forbindelse sgkte jeg etter litteratur som kunne
belyse temaet. Forskning jeg fant viste til hvordan en inkomplett ryggmargsskade kan fare til
store omveltninger i livet med innvirkning pa selvoppfatning og kroppsbilde hvor det kan ta
tid far de erfarer en fortrolighet med hvem de er blitt etter ulykken (Chau et al., 2008; Cole,
2011; Sheldon et al., 2011; Taleporos & McCabe, 2002). Det er imidlertid lite forskning rundt
hvordan personer med traumatisk inkomplett ryggmargsskade opplever kroppslige
forandringer og fysioterapibehandling gjennom det farste aret etter skaden inntraff. Dette
trenger man & undersgke for a forsta og utvikle rollen fysioterapi kan ha i

rehabiliteringsprosessen av personer med traumatisk inkomplett ryggmargskade.

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Studiens hensikt var a fa gkt kunnskap om hvordan personer med traumatisk inkomplett
ryggmargsskade opplever kroppslige endringer i relasjon til fysioterapibehandling gjennom
det farste aret etter skaden, og hva som synes a ha betydning for et godt behandlingsforlap. |
studien sa var det ryggmargsskadedes refleksjoner og tanker rundt kroppslige endringer og
fysioterapibehandling opp til 6-12 maneder etter skaden som dannet utgangspunktet for

diskusjon av fglgende problemstilling:

«Hvordan erfarer personer med en traumatisk inkomplett ryggmargsskade kroppslige
endringer i relasjon til fysioterapibehandling 6-12 maneder etter skaden og hva vektlegger de

som viktig under fysioterapibehandling?»

Informantenes beskrivelser og refleksjoner rundt temaet aktualiserte to forhold. Det ene
forholdet var hvordan de opplevde egen kropp i forbindelse med ulykken og tiden etter. Det

andre var direkte knyttet til fysioterapibehandlingen. Dette er to forhold som ikke star i
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motsetning til hverandre, men som har en sammenheng da den ene har betydning for den

andre.

1.3 Struktur i oppgaven

Kapittel 1 innledes med studiens bakgrunn, hensikt og problemstilling. | kapittel 2 gjares det
rede for ryggmargskader etterfulgt av forskning pa feltet i henhold til oppgavens
problemstilling. | kapittel 3 fremstilles teori som kan kaste lys over studiens empiri. Kroppen
belyses gjennom ulike perspektiver, som Merleau Ponty sin kroppsfenomenologi og Goffman
sin teori om stigma, samt Bech-Jgrgensen og Gullestad sitt perspektiv pa hverdagens
selvfglgeligheter. Deretter presenteres Antonovskys salutogene perspektiv, resiliensbegrepet
og Banduras self-efficacy begrep. Avslutningsvis presenteres motivasjon og malsetting. |
kapittel 4 presenteres vitenskapsteoretisk forankring, begrunnelse av forskningsmetode,
redegjerelse for tilvirkning og analyse av data. Kapittelet avsluttes med refleksjoner knyttet til
metode og etikk. Kapittel 5 presenterer studiens resultater i form av utvalgte sitat som
diskuteres i lys av egen studie, relevant litteratur og forskning pa feltet. Kapittel 6 baseres pa

hovedfunnene fra studien og relevans for videre forskning.
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2 Ryggmargen og ryggmargsskader

For & kunne forsta en ryggmargsskade er det ngdvendig & ha innsikt i kroppens anatomi.
Ryggen bestar av ryggseylen, cerebrospinalvaske og ryggmargen med nerver. Inni
ryggseylen ligger ryggmargen som blir beskyttet av beinvev og cerebrospinalvaske.
Ryggmargen bestar av sensoriske baner som gir beskjed til sentralnervesystemet, og
motoriske baner som gir beskjed til muskler og sener fra sentralnervesystemet. En
ryggmargsskade gdelegger nerveforbindelsen mellom sentralnervesystemet kranialt og
ryggmargen kaudalt for skadeomrade (Brodal, 2017). En ryggmargsskade kan oppsta i alle
nivaer i ryggseylen. Skadeomfanget i ryggmargen og plassering i ryggseylen forteller noe om
alvorlighetsgraden. Jo hgyere skaden er lokalisert i ryggsaylen, desto starre blir
konsekvensene. Som allerede nevnt i innledningen sa vil skadens lokalisering og omfang
innebeere varierende grad av muskellammelse, sensibilitetstap og tap av naturlige funksjoner
som urinering, tarmtemming, seksualfunksjon og redusert regulering av blodtrykk og
kroppstemperatur (Brodal, 2017; Helsedirektoratet, 2015). Andre konsekvenser etter en
ryggmargsskade kan innebzre spastisitet, smerte, trykksar, infeksjoner i urinveiene,
benskjerhet, brudd, kontrakturer, blodpropp, diabetes type 2, hjerte- og karsykdommer og
autonom dysrefleksi* (Brodal, 2017). P& bakgrunn av sammensatte funksjonsnedsettelser kan
personer med ryggmargsskade ha behov for livslang oppfalging av helsetjenester fra flere
profesjoner (Halvorsen et al., 2020).

En traumatisk ryggmargsskade er hyppigst hos menn og kan oppsta som et resultat av ytre
skade hvor fall ofte er den hyppigste forekomsten (Halvorsen et al., 2020). Ikke-traumatisk
skade kan vere forarsaket av degenerativ etiologi, blgdning, svulst, betennelse, infeksjon,
aldring eller medfadte lidelser, hvor degenerative tilstander er hyppigst (Halvorsen et al.,
2020). Dersom en ryggmargsskade oppstar i cervikalomrade, omtales skaden som
«tetraplegi», og gir utfall i bade overekstremiteter, trunkus og underekstremiteter. Hvis

skaden oppstar i thoracal- eller lumbalomrade, omtales skaden som «paraplegi», og kan gi

4 Autonom dysrefleksi er et autonomt sympatisk hyperaktivitetssyndrom som innebarer en plutselig
blodtrykksstigning hos personer med ryggmargsskade over Th6. Ubehandlet kan dette fare til hjerneblgdning og

uregelmessig hjerterytme.
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utfall i trunkus og underekstremiteter (Brodal, 2017). Gjennomsnittsalder for en traumatisk
ryggmargsskade er rundt 51 ar og ikke-traumatisk ryggmargsskade 55 ar (Halvorsen et al.,
2020).

Skadeomfanget i ryggmargen deles inn i to kategorier: komplett skade og inkomplett skade.
En komplett skade innebzrer at all viljestyrt bevegelse og sensibilitet nedenfor skadenivaet er
borte, mens en inkomplett skade innebarer at bevegelse og sensibilitet vil komme tilbake i en
eller annen grad® (Brodal, 2017). Som nevnt sé klassifiseres en ryggmargsskade etter
American Spinal Injury Association Impairment Scale (AIS), som er et internasjonalt
klassifiseringssystem for ryggmargsskade. AIS definerer skadeniva, omfang og har en
alvorlighetsgrad fra A til E. Grad A gir komplett ryggmargsskade med ingen sensorisk eller
motorisk funksjon under skadestedet. Grad B er en inkomplett ryggmargsskade med det
sensoriske intakt, men ingen muskelfunksjon under skadestedet. Grad C er bevart sensorisk
og motorisk funksjon under skadestedet hvor minimum halvparten av ngkkelmuskulatur
under skadestedet har en styrkegrad pa mindre enn 3. Dette er basert pa en skala fra 0-5 hvor
5 angir normal kraft. Grad D har en styrkegrad stgrre enn 3 pad minimum halvparten av
ngkkelmuskulatur under skadestedet. Grad E beskrives som ubetydelig begrensninger av en
ryggmargsskade (Kirshblum et al., 2011; LARS, 2012). Grad C og D fremstar ikke
ngdvendigvis med noen synlige nevrologiske begrensninger, men de kan fremdeles ha

symptomer som er mer usynlige (LARS, 2012; Parkinson, 2005).

2.1 Tidligere forskning

For & finne kunnskap om oppgavens valgte tema har jeg sgkt i relevante databaser®. Det vises
a veere stor forskningshase rundt generelle ryggmargsskader, bade kvalitativ og kvantitativ. |

fagfeltet ser man at kvantitativ forskning dominerer hvor store deler av denne forskningen

5 En person med tetraplegi som har evnen til & ga, kan fremdeles ha delvis paralyse av den gverste ekstremiteten.
6 Jeg har sgkt i Oria, CINAHL, PubMed og Psycinfo og brukt falgende sgkeord:

spinal cord injury OR sci OR paraplegic OR quadriplegic AND

body image OR self-esteem OR self-image OR body dissatisfaction AND

qualitative research OR qualitative study OR qualitative methods OR interview AND

incomplete spinal cord injury OR incomplete sci AND

physiotherapy OR physical therapy OR rehabilitation
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handler om trening av gangfunksjon, aktiviteter i dagliglivet (ADL) og urin- og bleerekontroll
(Bach Baunsgaard et al., 2017; Steadman & Grill, 2020; Wirz & Dietz, 2015). Videre ser man
at forskningen er mer utbredt pa komplette ryggmargsskader enn inkomplett ryggmargsskader
(Jannings & Pryor, 2012; Lannem et al., 2009; Parkinson, 2005). Kunnskapsgjennomgangen
viser at de kvalitative studiene adresserer hvordan personer med ryggmargsskade opplever sin
egen kropp etter skaden (Bailey et al., 2015; Bailey et al., 2016; Bailey et al., 2017; Chau et
al., 2008; Lessard, 2008). Sa langt har forskningen hatt lite fokus pa hvordan denne
pasientgruppen tilnermer seg fysioterapibehandling i forbindelse med rehabilitering. Pa
bakgrunn av det empiriske materialet fra egen studie sa har informantenes utsagn gjort at
studien vil ga naermere inn pa opplevelsen av egen kropp etter skaden og hvordan de opplever
fysioterapibehandling. | fglge Nicholls og Gibson (2010) har kroppen som fenomen hatt lite
plass i fysioterapifaget. Det eksisterer et behov for a utvide den teoretiske tilnaermingen inne
klinisk forskning, og integrere personens kroppslige erfaringer og meninger for a
videreutvikle fysioterapifaget. Pa bakgrunn av manglende forskning sa understrekes det

behovet for denne studien.
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3 Teoretiske referanseomrader

| dette kapittelet presenteres teorier som bidrar til & belyse funnene fra datamaterialet. Ut ifra
analysen og egen forstaelse rundt teori og empiri som baseres pa datamaterialet, kommer jeg
til & redegjare for flere perspektiver som pa hver sine mater kaster lys over problemstillingen.
Det eksisterer flere teorier som kan belyse funnene fra datamaterialet, men jeg har valgt
tidligere nevnte teorier da jeg finner dem mest hensiktsmessig i forhold til & forsta funnene

mine.
3.1 Kroppen sett i lys av ulike perspektiver

3.1.1 Det kroppsfenomenologiske perspektivet

Edmund Husserl regnes som en av grunnleggerne av fenomenologien med hovedfokus pa
farstepersonsopplevelser og erfaringer (Thornquist, 2018). Fenomenologien ble en motvekt i
forstaelsen av at mennesket som en gang var dualistisk, na anses som et kroppslig subjekt
som kan forstas som kroppslig, kulturelt og sosialt situert i verden. Vi har en veeren-i-verden.
Det betyr at vi ikke erfarer verden som isolerte deler, men et samspill mellom tid, sted og
relasjon til egen og andres veeren (Gadamer, 2004). | falge Husserl er menneske i verden og
en ulgselig del av verden (Gallagher, 2005; Thornquist, 2018). Merleau-Ponty (1962)
videreutviklet tankegangen fra Husserl og var grunnleggeren av kroppsfenomenologien.
Kroppsfenomenologien setter kroppen i sentrum for all erfaring som gir oss tilgang til verden
og oss selv (Merleau-Ponty, 1962). | det kroppsfenomenologiske perspektivet er kroppen mer
enn et objekt som kan berares, ses, males og veies. Kroppen vil aldri vare et objekt pa samme
mate som en ting, for eksempel en stol, for man kjenner kroppen hele tiden selv om den blir
studert. Et eksempel er at man ser pa handen, men kan samtidig kjenne den. Kroppen er ogsa
subjektiv, som omhandler jeg-et. Merleau-Ponty (1962) beskriver derfor at kroppen er

tvetydig, vi er den og vi har den, vi ser og er synlige, vi bergrer og blir berart.

Innen kroppsfenomenologi blir begrepet livsverden benyttet, som handler om menneskers
erfaringsverden slik vi opplever den i det daglige og gir den mening. Kroppen har evne til &
oppfatte, skape og uttrykke mening (Gallagher, 2005; Thornquist, 2018). Den levde kroppen,
som Merleau-Ponty (1962) beskriver i det kroppsfenomenologiske perspektivet, forstas som
et kroppssubjekt som retter seg mot omverden. Nar kroppen forstas som sentrum for erfaring,
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betyr det at kroppen er intensjonell, at vi som kroppslig vesener har en rettethet mot verden.
Kroppen oppfattes som potensielle muligheter til aktivitet og utforskning (Thornquist, 2018;
@herg et al., 2015). Vi tar som regel kroppen for gitt i hverdagen og handler uten a tenke pa
den. Leder (1990) bruker begrepet «dis-apperance»’, som beskriver den habituelle kroppen
som er automatisert. Det er ikke fgr kroppen svikter i form av sykdom eller skade, at
oppmerksomheten flyttes innad mot kroppen. En ulykke kan true den levde kroppen og
forholdet som den har til omverden. Ved en inkomplett ryggmargsskade kan hjernen fa
mangelfull informasjon fra deler av kroppen. Dette kan medfare at personer med en
inkomplett ryggmargskade objektiviserer de delene som har redusert kontakt og som fales
utenfor ens kontroll. Dette kan fare til en splittelse mellom kroppssubjekt og kroppsobjekt.
Nar det skjer endringer etter en skade eller en ulykke vil fokuseringen vaere pa det som ikke
fungerer med kroppen, ogsa kjent som «dys-apperance» (Leder, 1990). Dys-apperance kan
bringes frem av bade fysiske, sosiale og kulturelle skiller da opplevelsen av egen kropp endrer
seg hvor hverdagen kan oppfattes annerledes (Leder, 1990). Na ma intellektuelle og bevisste
handlinger bli tatt i bruk for & utfere en oppgave. Dette kan ogsa endre forholdet mellom rom
og tid. Noe som tidligere ble ansett som nzrt blir na erfart som fjernt, og avstander som faltes

korte erfares na som lange (Toombs, 1995).

| et kroppsfenomenologisk perspektiv forstar man at mennesker har tilgang til verden
gjennom persepsjon og bevegelse. Opplevelsen av hgyt/lavt, nert/fjernet, lett/vanskelig har &
gjere med muligheten til & bevege seg og tidligere erfaring av konkrete bevegelser (Toombs,
1995). Merleau-Ponty (1962) mente at stillinger og handlinger, i henhold til aktiviteter som a
spille gitar, a ga og syKkle, sitter i kroppen. Grunnlaget for disse aktivitetene eller handlingene
som utfares kontrollert og ureflektert, ligger hos personens «kroppsskjema» (Gallagher, 2005;
Thornquist, 2018; @berg et al., 2015). Gallagher (2005) forklarer kroppskjema som en
ubevisst sansemotorisk oversikt som inkluderer all informasjon som er relevant for en
bevegelse hvor den overvaker, regulerer og opprettholder. Hjernen far kontinuerlig
oppdatering fra motoriske, sensoriske og visuelle systemer om hvor de ulike kroppsdelene er

til enhver tid. Her er det essensielt med et intakt sentralnervesystem med fungerende

" Begrepene «dis-apperance» og «dys-apperance» lar seg vanskelig oversettes til norsk da de kan fort miste sitt

meningsinnhold. Jeg velger & benytte meg av de engelske begrepene videre i teksten.

Side | 9



oppadstigende og nedadgaende nervebaner (Brodal, 2017). Gallagher (2005) forteller at var
habituelle kropp er automatisert og farrefleksiv. Det kreves et oppdatert kroppskjema for &
kunne rette oppmerksomheten mot en oppgave som gir oss muligheten til & bevege oss
tilneermet automatisk. Det er ikke bare det automatiserte kroppsskjema, hvordan vi justerer
bevegelsene og regulerer kraftinnsats som unnslipper var oppmerksomhet, men ogsa
sanseoppfatninger og tolkningen av disse sansene. Dette betyr at personen kan rette
oppmerksomheten mot oppgaven og velge bort andre sanseinntrykk som ikke er relevant. Det
handler om hvor oppmerksomheten var er rettet. | falge Gallagher (2005) vil var
oppmerksomhet, i de fleste tilfellene, rettes mot miljget eller oppgaven som skal
gjennomfares. Et eksempel pa dette er a se pa telefonen mens kroppens bevegelser foregar i

bakgrunnen, som a ga langs fortauet.

Det kroppsfenomenologiske perspektivet gir en beskrivelse av hvordan kroppsskjema holdes
oppdatert gjennom persepsjon og bevegelse, som igjen pavirker vart «kroppshilde».
Kroppsbilde er en bevisst opplevelse av egen kropp i form av falelser og oppfatninger. Man
kan oppfatte kroppen sin som stor eller liten, tykk eller tynn og ha en oppfatning om den er i
trad med de idealene som er satt i et samfunn (Thornquist, 2018, s. 149). Kroppsbilde
oppdateres av den pre-refleksive oppmerksomheten og informasjon fra kroppsskjema.
Gallagher (2005) trekker frem at synet pa egen kropp pavirkes av blant annet tre faktorer:
personens perseptuelle fornemmelse av kroppen, personens generelle forstaelse av kroppen og

den emosjonelle holdningen mot kroppen.

3.1.2 Stigmatisering i kulturelle rammer

I alle samfunn blir mennesker kategorisert ut ifra normer for hva som er normalt og hva som
forventes av en. Denne kategoriseringen bestemmer samhandling med hverandre og hva som
forventes av var atferd (Goffman, 1975). Goffman (1975) introduserte begrepet «stigma» som
er et kjennetegn hos en person som skiller seg ut fra resten av menneskene i en gruppe eller et
samfunn. Det er samfunnet som bestemmer hva som betegnes som stigma, og plasseres
dermed i en avvikskategori. Avvik defineres som en atferd som bryter med regler og
standarder innen en gruppe eller i et samfunn (Goffman, 1975). Det er selvfglgelig mennesker

som kan se forbi stigmaet, ofte de som har direkte eller indirekte erfaring med stigmaet.
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Goffman (1975) beskriver at stigma er relasjonelt og ma defineres deretter. Hva som er
normalt og unormalt varierer fra samfunn til samfunn. Det betyr egenskapene som skaper et
stigma i en sammenheng, ikke ngdvendigvis trenger a skapes i et annet. Normene som
dominerer samfunnet og kulturen er alltid i utvikling. Det stilles strenge krav til hvordan man
skal se ut, altsa det ytre og det estetiske. Kropp og utseende kan i stor grad knyttes til lykke,
sosial status og vellykkethet (Bailey et al., 2016). Goffman (1975) deler stigma inn i tre typer:
fysiske funksjonsnedsettelser, avvikende individuell karakter og rase. Det & ha en fysisk eller
psykisk funksjonshemning kan fare til at en person blir stigmatisert da kroppen viser at den
ikke er i trad med det man anser som «normalt» i samfunnet. En slik kategorisering vil da
kategorisere synlige funksjonsnedsettelser pa bakgrunn av visuelle kjennetegn og stereotypier.
Oppfatninger og stereotyper i et samfunn av mennesker med avvik, kan kalles for et
«offentlig stigma» (Corrigan & Risch, 2002; Nettleton, 2006). En person som klandre seg
selv for avviket og blir bevisst pa samfunnets fordommer, kalles et «selvstigma» (Corrigan &
Risch, 2002; Nettleton, 2006). Dette kan fare til begrensninger i livet som samfunnet har
pafart. Personer med en fysisk funksjonsnedsettelse tiltrekker seg ofte andre menneskers
blikk. Dette blikket kan veere med a redusere deltagelse i samfunnet og falelsen av & hgre til
(Duesund, 1995). Goffman (1990) trekker frem viktigheten mellom 4 skille pa to stigmaer.
«Diskreditert stigma» gar ut ifra at personen selv tror at den annerledesheten han kjenner er
kjent for andre. «Diskreditabel stigma» er personer som holder sitt stigma skjult for
omverden. Den stigmatiserte personen kan oppleve begge typer stigma i forskjellige
situasjoner (Chaudoir et al., 2013). Det a beere et stigma eller bli sett pa som avvikende, kan
true personens identitet.

Mennesker utvikler flere identiteter i lgpet av livet (Binder, 2018). Identitene utgjar en
hovedidentitet som uttrykkes gjennom deres livsstil og levesett. Denne hovedidentiteten blir
dannet pa bakgrunn av personens personlighet og det karakteristiske ved personen, men ogsa
interaksjonen med den fysiske omverden. Var hovedidentitet er en subjektiv fglelse av a vaere
den samme over tid, eksempelvis kjenn, utseende, muligheter og begrensninger (Binder,
2018). | fglge Gallagher (2005) vil kroppsbilde veere med a definere hvordan vi kroppslig
fremstar for oss selv. Kroppslige opplevelser og identitet har en sterk sammenheng (Kelly &
Field, 1996). Ved en sykdom eller en skade hvor det skjer kroppslige endringer, kan det skje
et brudd i identitetene. Sykdommen eller skaden forandrer personen og deres historie. Ifglge

Kelly og Field (1996) sa er kroppslig kontroll avgjerende for sosial annerkjennelse. Nar
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denne kroppslige kontrollen er redusert, kan den sosiale identiteten hemmes. Identiteten blir
bade pavirket av hvordan man ser seg selv og hvordan samfunnet ser pa personen etter skaden
(Kelly & Field, 1996; Leiulfsruda et al., 2016). Leiulfsruda et al. (2016) trekker frem at det a
veere i jobb ble identifisert som en offentlig norm og plikt vi alle har i et samfunn. Det & ha en
jobb er viktig for deltagelse og integrering i samfunnet, og er knyttet til sosial status og
stolthet. Det a ikke kunne vere i jobb, vil ogsa pavirke var identitet, neermere sagt var «jobb-
identitet» (Leiulfsruda et al., 2016).

3.1.3 Hverdagslivet

For var egen selvrepresentasjon sa er det viktig & holde orden i hverdagen bade i forhold til
0ss selv og omgivelsene rundt, som har betydning for menneskelig identitet. Gullestad (1989)
beskriver en hverdag som inneholder flere dimensjoner. Hverdagslivet defineres som daglig
organisering pa en side og erfaring og opplevelsen av omverden pa den andre (Gullestad,
1989). Gullestad (1989) trekker frem at maten man er i verden pa kan skape en identitet. \VVar
hverdag er var identitet (Gullestad, 1989). Bech-Jagrgensen (1994) trekker frem begrepet
«selvfglgeligheter», som beskrives som hverdagens grunnleggende betingelser. Det betyr at

med en frisk kropp, sa bestar hverdagen av flere selvfalgeligheter.

Videre trekker Bech-Jgrgensen (1994) frem tre begreper: «forskyvning», «brudd» og «skred».
Disse begrepene kan hjelpe a forsta hvordan hverdagen pavirkes ved en sykdom eller en
skade. «Forskyvning» er forandringer som er minst omfattende og som skjer i hverdagen.
Dette er ubevisst for personen som utfgrer det. Eksempel pa dette kan veere a bli forsinket til
en aktivitet, som gjar at resten av dagen blir forskjgvet. Tilpasninger og gjentagelser, sammen
med forskyvninger, skaper en kontinuitet i hverdagen. «Brudd» er de forandringene som er
mest merkbare i hverdagen. Det skjer bratt, er sveert omfattende og krever en omstrukturering
av hverdagens selvfalgeligheter. Eksempler pa dette kan veere a fa en inkomplett
ryggmargsskade. Dette gjar at de hverdagslige rutinene stopper opp og man opplever & miste
noe meningsfullt. «Skred» er forandringer som kan utlgses nar det har skjedd mange
forskyvninger, og handler om prosesser som kan strekke seg over tid. Eksempler pa dette kan
veere fglgetilstander etter en inkomplett ryggmargsskade. Dette kan fare til store endringer i
hvordan personen tenker, erfarer og opplever hverdagen. Det er forskjell pa hvordan man
handterer disse endringene, men det viktigste er a gjenskape det selvfglgelige gjennom a
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korrigere falelser, tanker og handlinger. For & kunne definere den hverdagen man skal tilbake

til, ma man ogsa se hvilke muligheter man har i hverdagen for tilrettelegging.

3.2 Det salutogene perspektivet

Antonovsky (2012) utviklet det salutogene perspektivet som en motsetning til patogenese.
Det salutogene perspektivet vektlegger viktigheten med a se personen som helhet og ikke bare
sykdommens patologi. Begrepet helse i dette perspektivet omhandler et kontinuum mellom
helse og uhelse: «Salutogenese handler om a finne ut hvor pa kontinuumet hver enkelt person
til enhver tid befinner seg» (Antonovsky, 2012, s. 27). Sentralt i perspektivet star
kompleksiteten bak menneskers ressurser til & mestre stressorer i livet. | falge Antonovsky
(2012) blir det en stressor nar kravene er hgyere enn personens evner, verktgy og adaptive
responser til & handtere det som kreves. Det betyr at det ikke er stressorer i seg selv som
avgjer hvorvidt utfallet blir patologisk eller ikke, men personens evne til & handtere
stressoren (Antonovsky, 2012). Antonovsky (2012) bruker begrepet «generelle
motstandsressurser» som for eksempel sosiogkonomisk status, mestringstro, kulturell
stabilitet og sosial statte. Disse ressursene er fundamentale for & gi mening til utfordringer
og stressorer, og slik bevare en opplevelse av «sence of coherense» (SOC) eller
«opplevelse av sammenheng» (OAS)® (Antonovsky, 2012; Read et al., 2005). OAS er
avgjerende for menneskers helse og mestring for & unnga patologiske helseutfordringer, og
bunner ned til tre komponenter: «begripelighet», «handterbarhet» og «meningsfullhet»
(Antonovsky, 2012).

Begripelighet handler om i hvilken grad vi opplever at stimuliene vi blir utsatt for er
kognitivt forstaelig fremfor opplevelsen av kaos (Antonovsky, 2012). Hvis en person med
inkomplett ryggmargskade opplever at en intervensjon, for eksempel a reise seg opp fra
gulvet, er forstaelig for hverdagens utfordringer, kan man anta at personen har en

opplevelse av begripelighet.

Handterbarhet handler om man har tilstrekkelig med ressurser for a kunne takle kravene

man blir stilt ovenfor (Antonovsky, 2012). Dette betyr ressurser man har kontroll over eller

8 Jeg benytter jeg meg av begrepet OAS videre i teksten.
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som kontrolleres av en annen man har tillit til, for eksempel ektefelle, venn, kollega og
lignende. Hvis en person med en inkomplett ryggmargsskade opplever & ha ressurser
tilgjengelig for a handtere utfordringene skaden medfgrer, kan man anta at personen har en

opplevelse av handterbarhet.

Meningsfullhet handler om viktigheten med & veere involvert i utformingen av egen fremtid
og daglige erfaringer (Antonovsky, 2012). Det er sterkt knyttet til motivasjon og om
utfordringene er verdt a engasjere seg i. For eksempel vil opplevelse av bedring hos
personer med en inkomplett ryggmargskade medfere motivasjon til videre trening. | falge
Antonovsky (2012) er opplevelsen av meningsfullhet det viktigste kjerneelementet, men
inngar i et gjensidig samspill med de gvrige begrepene. Det betyr at en komponent alene

vil ikke vere nok til & vedlikeholde mestringsprosessen over tid.

Disse begrepene kan gi oss en forklaring pa hvorfor ulike personer handterer samme traume
ulikt (Antonovsky, 1993, 2012). Det er viktig & nevne at personer med en tilfredsstillende
OAS ikke har en bestemt mestringsstil, men flere tilgjengelige ressurser. Styrken pa OAS
kan predikeres ut ifra personens motstandsressurser, mestringstro og adaptive responser.
Det salutogene perspektivet vektlegger mestringsstrategier og analyserer komponenter man

ogsa ser i resiliens og self-efficacy.

3.3 Resiliens og self-efficacy

Motgang vil alltid veere en del av menneskers liv i starre eller mindre grad. Mennesker som
blir utsatt for den samme type motstand, kan reagere forskijellig. «Resiliens»® eller
«motstandsdyktighet» omhandler menneskers evne til & iverksette ngdvendige ressurser for a
handtere belastninger og traumer (Borge, 2018). | tillegg vil resiliens bidra til & generere nye
opplevelser og positive emosjoner (Friborg et al., 2006). Personen vil fremdeles oppleve
negative reaksjoner etter en traumatisk hendelse, men vil gjennom tilpasningsevne klare a
vende tilbake til normalen. En metafor pa denne tilpasningsdyktigheten er et tre som blir
tynget ned av sngen over en lengere periode, men nar sngen blir borte klarer treet a rette seg

opp til utgangspunktet. Graden av resiliens er i stor del knyttet til hvem man er, hvordan man

® Jeg benytter meg av begrepet resiliens videre i teksten.
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reagerer pa situasjoner og tidligere erfaringer. Resiliens er ikke utelukkende begrenset il
personens genetikk, men er ogsa en prosess av justeringer og tilegnelser av ferdigheter som
kan lzeres og modifiseres gjennom familizere, sosiale og relasjonelle faktorer (Bonanno, 2004;
Bonanno et al., 2011). Mennesker med sosial stette har starre sannsynlighet for 8 mate
utfordringer med et apent sinn, sammenlignet med mennesker som ikke har denne statten.
Denne stgtten kan komme fra familie og venner, men ogsa fritidsstilbud, helsevesenet, trening

og lignende (Bonanno et al., 2011).

«Self-efficacy»'? eller «mestringstro» er et begrep som Bandura (1977) definerte som en
persons tro og tillit til & kontrollere egen motivasjon, atferd og det sosiale miljget for & oppna
gnskelig resultat. Begrepet kan formidles gjennom fire prosesser: tidligere positive
opplevelser, observasjon av andre som utfgrer samme oppgave, oppmuntring av andre og
positive emosjoner knyttet til oppgaven (Schwarzer & Warner, 2013). Bandura (1977) mente
at troen pa egne ferdigheter gker personens initiativ og handlingskraft. Hvordan vi tilnaermer
oss oppgaver og hvilke mal vi setter oss, kan avgjeres av hvor stor self-efficacy vi har. Hay
grad av self-efficacy under en gitt oppgave kan ha sammenheng med suksess og gkt resilient i
mgte med tilbakeslag, i motsetning til lavere grad av self-efficacy (Bandura, 1977). Dette kan
underbygges av Henry Ford sitt kjente sitat: «Those who say they can and those who say they
cant, are both usually right.»'! Self-efficacy er en resilient faktor for & komme seg gjennom
traumatiske opplevelser og er knyttet til mestringsevne (Kréninger-Jungaberle & Dennis,
2013). Begrepet har ogsa relevans i a utvikle motivasjon og sette mal (Prince-Embury &
Saklofske, 2013). Bandura (1997) mente at tidligere mestringserfaring av tilsvarende
situasjoner pavirker pagangsmot og stamina i krevende situasjoner. Hvis situasjonen krever
mer ressurser enn man kan innfri, har man en tendens til & unnga situasjonen for a ikke tape
mestringsfelelse. Pa den andre siden ser man samme tendens dersom personen ikke opplever
tilstrekkelige utfordringer (Bandura, 1997).

Lazarus og Folkman (1984) sin stress- og mestringsteori viser til diskrepans mellom

stressoren personen mgter og troen personen har pa a kunne handtere den. Saledes vil self-

10 Jeg benytter meg av begrepet self-efficacy videre i teksten.

11 Sitat fra Henry Ford forblir pa engelsk for & ikke miste sitt meningsinnhold ved & oversette det pa norsk.
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efficacy pavirke personens motivasjon, fglelser og handlinger mer enn deres faktiske evne.
Mennesker er i utgangspunktet nysgjerrige av natur og gnsker a styrke deres egen kompetanse
ved & mestre utfordringer. @nske om a utvikle egne ferdigheter er grunnleggende. Mennesker
handterer utfordringer bade ved hjelp av «emosjonsfokusert mestring» og «problemfokusert
mestring» (Lazarus & Folkman, 1984). Emosjonsfokusert mestring er rettet mot de
emosjonelle reaksjonene i forbindelse med stress. Maten & handtere denne fysiske falelsen av
a veere stresset kan vere a eksempelvis ta beroligende tabletter, ta en lgpetur eller
mindfullness. Problemfokusert mestring innebeerer a gjgre noe med selve situasjonen. Man
gnsker & overvinne selve problemet i miljget som skaper ubehag (Lazarus & Folkman, 1984).
Det er viktig a spesifisere at mestringsstrategier ikke er fastlagt, men tvert imot fleksibel slik

at det fungerer i alle utfordringene man meter i hverdagen.

3.4 Motivasjon

Begrepet «motivasjon» kan forklares som en drivkraft som setter i gang handlinger som
vedvarer over tid (Manager & Wormnes, 2015). Motivasjon innebarer a ha de ngdvendige
egenskapene som kreves i samfunnet. Dette innebarer en opplevelse av a vare til nytte,
kunne pata seg ansvar, ha kontroll over livet og mestre hverdagen (Manager & Wormnes,
2015). Det er derfor essensielt for en person med en skade, herunder personer med inkomplett
ryggmargsskade, a ta kontroll over eget liv og sette meningsfulle mal for veien videre.
Motivasjon er en viktig faktor for & veere i fysisk aktivitet og er avhengig av hvordan
personen tenker om seg selv, sine evner og verdiens mal (Helsedirektoratet, 2015). En
relevant teori a trekke inn er «selvbestemmelsesteorien» av Ryan og Deci (2017). Ifglge
denne teorien har mennesker en trang til & utfordre seg selv og tilegne seg nye erfaringer.
Selvbestemmelse og motivasjon plasseres pa en kontinium med formal a beskrive innsatsen,
utholdenhet, arsaker til handling og etablerte vaner til enhver tid. Dette belager seg pa et
komplekst samspill mellom «kompetanse», «autonomi» og «tilhgrighet» til et sosialt
nettverk (Ryan & Deci, 2017). Kompetanse handler om fglelsen av mestring. Nar pasienten
kjenner at de blir sterkere og mer selvstendige, gker kompetanse- og mestringsfalelsen.
Autonomi handler om & ta beslutninger pa bakgrunn av egne gnsker og indre motivasjon, uten
press fra ytre motivasjon. Tilhgrighet handler om et grunnleggende behov for a vare tilknyttet
et sosialt miljg (Ryan & Deci, 2017).
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Selvbestemmelsesteorien av Ryan og Deci (2017) kan benyttes til a forklare personens atferd
ved a vise ulike former for drivkrefter bak handlingen. Hvis alle de grunnleggende behovene
er til stede, vil personen kunne kjenne pa motivasjon til & yte. Teorien skiller mellom «indre
motivasjon» og «ytre motivasjon» (Ryan & Deci, 2017). En indre motivasjon gjenspeiler den
indre drivkraften vi har til en handling. Den drives av en indre glede og interesse av
handlingen og kan vedlikeholdes over tid (Ryan & Deci, 2017). En ytre motivasjon er goder
man far ved utfert handling og er ofte mer kortvarig. Hovedforskjellen er at en indre
motivasjon skaper en glede underveis i prosessen og fortsette nar den ytre motivasjonen
forsvinner. En ytre motivasjon krever malbevissthet, hvor det derfor er essensielt a ha en indre
motivasjon for & kunne opprettholde aktivitetsnivaet over lengere tid (Ryan & Deci, 2017).
Opplevelsen av fremgang og kunne na sine egne mal pavirkes av ulike faktorer som lyst,
forstaelse, mening med trening og mestringsfglelse. For pasienter med en inkomplett
ryggmargsskade er aktiviteter og egne ferdigheter mer utfordrende og mindre automatisk enn
hos andre. P& bakgrunn av mindre automatisering, kan det kreve starre og mer langvarig
innsats for maloppnaelse. Redusert motivasjon vil fare med seg store konsekvenser i forhold
til aktivitetsniva, og dermed den fysiske funksjonen (Manager & Wormnes, 2015; Ryan &
Deci, 2017).

3.5 Rehabilitering og malsetting

Motivasjon er sterkt knyttet til malsetting (Locke, 1996). Rehabiliteringen anbefales a ta
utgangspunktet i pasientens mal for & oppna best mulig funksjon- og mestringsevne og
deltagelse i samfunnet (Playford et al., 2009). Malsetting er derfor en ekstremt viktig
komponent i rehabilitering. Hensikten med malsettingsarbeid er todelt. Det innebarer bade a
styre behandlingen i en bestemt retning og skape motivasjon til innsats over lengere tid
(Playford et al., 2009).

Internasjonal Klassifikasjon av Funksjon, Funksjonshemming og Helse (ICF) modellen kan
benyttes som et rammeverk som spesifiserer mal ved ulike nivaer; kroppsstruktur, aktivitet og
deltagelse (Wade, 2009). ICF-modellen er utarbeidet av Verdens Helseorganisasjon (WHO)
hvor hensikten er & kunne forsta funksjon og funksjonshemming (World Health Organization,
2003). Personer med en inkomplett ryggmargsskade kan erfare et bredt spekter av
begrensninger innen kroppsfunksjoner og strukturer som tidligere nevnt (Helsedirektoratet,

2015). De kan ogsa oppleve begrensninger innen aktiviteter og deltagelse som & kunne
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forflytte seg, personlig pleie, jobbe, forhold og generell deltagelse i samfunnet. Restriksjoner
ved deltagelse hos denne pasientgruppen avhenger av miljgfaktorer som for eksempel
hjelpemidler og transport. | flere land har personer med ryggmargsskade en rekke
mobilitetshjelpemidler og transportmuligheter tilgjengelig for & leve selvstendig (AlHuthaifi
et al., 2016; Biering-Sorensen et al., 2006). Innen fysioterapifaget bidrar ICF-modellen til a
klassifisere alle funnene ved en undersgkelse, finne faktorene som er viktige og er et godt
verktgy som brukes til & formulere mal og tiltak hos den enkelte ryggmargsskadde (Biering-
Sorensen et al., 2006).

«Malsettingsteorien» av Locke og Latham (2002) understreker viktigheten av spesifikke og
gjennomfgrbare mal, som samtidig er utfordrende nok til & gi best ytelse. Dette er en kognitiv
forventningsteori hvor malets betydning er motivasjonsfaktoren. Teorien underbygger at
spesifikke mal gir starre innflytelse enn vage mal (Locke & Latham, 2002). Det & kunne sette
et mal for seg selv, vil gke fokus pa det som betyr noe og flytter det vekk fra det som har
mindre relevans. Ifglge Locke og Latham (2002) er det fem kriterier som ma veere tilstedet for
at et mal skal veere effektivt. For det farste skal malene veere spesifikke og tydelige. Her kan
verktgyet «<SSMARTE-akronymet»'? veere til hjelp i formulering av mél (Playford et al., 2009).
For det andre ma malet veere utfordrende, men gjennomfarbart. For det tredje ma man ha en
forpliktelse til malet. Manglende eierskap til malet kan medfare redusert motivasjon. Derfor
er det essensielt at en setter egne mal, som for eksempel under malsettingsmegte hvor bade
pasienten og fagperson (er) er til stede. For det fjerde er tilbakemeldinger pa prosessen viktig.
For det femte ma ikke oppgaven vare for komplisert, men bli brutt ned til delmal sann at det
blir gjennomferbart (Locke & Latham, 2002). Playford et al. (2009) trekker frem at det er
flere klinikere innen rehabilitering som mener at teorien er i konflikt med det de oppfatter
som essensielt, herunder at malene burde vere realistiske, oppnaelige og drevet av en indre
motivasjon. De mener at den har begrenset overfaringsverdi til rehabiliteringsfeltet (Playford
et al., 2009). Basert pa Locke og Latham (2002) kan man anta at malsettingsteorien farst og

fremst er et verktay og ikke en lgsning. Teorien sier ingenting om at man ikke vil lykkes hvis

12 SMARTE-akronymet er et verktgy som trekker frem at et mal ma veere Spesific (spesifikt), Measurable

(malbart), Achivable (oppnaélig), Relevant (relevant) og Timed-limited (tidavgrenset)
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man ikke benytter seg av malsettingsteorien, men heller at man kan ha en merkbar effekt ved
bruk av den (Locke & Latham, 2002).
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4 Metode

| dette kapittelet vil ssmmenhengen mellom vitenskapsteoretisk posisjonering,
forskningsspgrsmalet og bruk av kvalitativ metode redegjeres for. Deretter vil tilvirkning,
bearbeidelse og analyse av data fremstilles. Avslutningsvis rettes det et kritisk blikk mot

metoden som blir anvendt, etterfulgt av etiske betraktninger.

4.1 Vitenskapsteoretisk forankring

Studiens hensikt var a fa gkt kunnskap om hvordan personer med inkomplett ryggmargsskade
opplevde kroppslige endringer i relasjon til fysioterapibehandling gjennom det farste aret etter
skaden og hva som synes & ha betydning for et godt behandlingsforlgp. Gjennom & utforske
informantenes erfaringer og tolke deres meninger, sgkte studien om & fremme ny kunnskap.
Da det var erfaringer som ble etterspurt, vendte jeg meg mot vitenskapsteori som vektlegger
tolkning og forstaelse av sammensatte forhold som grunnlag for & utvikle kunnskap.
Oppgaven belages derfor pa en fenomenologisk hermeneutisk vitenskapsteoretisk forankring.
Fenomenologien er studien av menneskelig erfaringer hvor det er gnskelig a forsta
menneskers handlinger og opplevelser fra personens subjektive perspektiver. Hermeneutikken
bringer inn en systematisk fortolkning av fenomenet. Gjennom hermeneutikk tradisjon,
knyttes forstaelse og fortolkning opp mot subjektets meningsfulle uttrykk (Thornquist, 2018).
Med utgangspunkt i forskningsspgrsmalet vil den vitenskapsteoretiske forankringen ha

betydning for videre valg av forskningsdesign.
4.2 Tilvirkning av data

4.2.1 Valg av metode

Med utgangspunktet i forskningssparsmalet som rettes mot hvilke erfaringer personer med
inkomplett ryggmargsskade har, orienterte jeg meg i kvalitativ retning. Jeg valgte det
kvalitative forskningsintervjuet som er en god tilnserming for a gke innsikt i menneskers
erfaringer, opplevelser og samhandlinger (Kvale & Brinkman, 2019). Det kvalitative
forskningsintervjuet gir mulighet til a forsta informantenes eget perspektiv og legger til rette
for en dypere forstaelse. Dette gir rom for utforskning (Kvale & Brinkman, 2019). For a fange

opp informantenes subjektive erfaringer, brukte jeg et semistrukturert forskningsintervju.
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Intervjuformen tok for seg ulike forhandsbestemte temaer, men ga ogsa muligheten til a falge
nye og uforutsigbare trader. | falge Kvale og Brinkman (2019) gjar denne fleksibiliteten det

lettere for forskere & skape en relasjon med informanten som intervjues.

4.2.2 Utvalg

| falge Malterud (2018) skal utvalget settes sammen slik at det inneholder tilstrekkelig rikt og
variert materiale om tematikken. Studiens utvalg bestar av tre informanter. Utvalgets starrelse
ble basert pa studiens problemstilling og masterstudiens rammer. Ifglge Malterud (2018) kan
et lite utvalg gi mulighet til a ga i dybden av hvert intervju og gi bedre oversikt over
datamaterialet. Utvalget ble strategisk valgt for a sikre at informantene kunne si noe om
studiens tema og problemstilling, samt gi dybde og mangfold i det empiriske materialet
(Malterud, 2018). Inklusjonskriteriene var personer med en traumatisk inkomplett
ryggmargsskade 6-12 maneder etter skaden. Tidsrammen 6-12 maneder ble valgt da
pasientgruppen har til en viss grad fatt bearbeidet den traumatiske ulykken, men samtidig ikke
gatt sa lang tid at recall bias var et problem. Det var ogsa et inklusjonskriterium at

informantene var kognitivt fungerende til & kunne gjennomfgre intervjusituasjonen.

Alle informantene hadde en inkomplett ryggmargsskade AIS D paraplegi med en form for
gangfunksjon. En informant hadde i tillegg padratt seg en plexus skade under ulykken. Jeg
erfarte at tre informanter ga meg rikelig med datamaterialet for videre analyse. Far jeg startet
gjennomfgringen av intervjuene, ble prosjektbeskrivelsen godkjent av Norsk senter for
forskningsdata (NSD).

4.2.3 Rekruttering

Jeg henvendte meg til en spesialhelsetjeneste for a rekruttere informanter. Kontaktpersonen
fikk beskjed om gnskelig utvalg basert pa de ovennevnte aspektene for a fa egnede
informanter (Malterud, 2018). Kontaktpersonen fikk bade skriftlig og muntlig informasjon
om studien for & selektere informanter pa best mulig mate. Denne skriftlige og muntlige
informasjonen ble videreformidlet til aktuelle informanter (se vedlegg I1). Rekrutteringen
skjedde gjennom en tredje person som var Kkjent for informantene. Etter samtykke fra
informantene, ga kontaktpersonen meg deres navn og nummer sann at jeg kunne kontakte de
direkte. Jeg ringte hver enkelt informant og ga dem muntlig informasjon om studien, forsikret

meg om at de hadde fatt samtykkeskjema og svarte pa eventuelle spgrsmal. Jeg presiserte at
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dette var en frivillig studie og at de kunne trekke seg fra a delta i prosjektet frem til
datamaterialet var inngatt i analysen. Dette for a unnga at informantene falte seg presset til a
delta. Det formelle informasjonsskrivet inneholdt informasjon om min studie, utvalgets
begrunnelse, konfidensialitet, frihet og samtykkeerklaering (se vedlegg I1). Jeg informerte om
at jeg tok med et samtykkeskjema til intervjudagen som vi skulle ga gjennom sammen, hvor
de godkjente muntlig pa lydopptak far intervjuet startet. Til slutt avtalte vi tid og sted for

intervjuet som passet informantene. Jeg ga en paminnelse pa melding en uke far intervjuet.

4.2.4 Forberedelse og gjennomfgring av intervju

Praveintervju: Jeg utarbeidet en intervjuguide som tok utgangspunktet i forskningssparsmalet
(se vedlegg I11). Denne intervjuguiden ble lest gjennom opptil flere ganger for a se at jeg stilte
spgrsmal som fremmet informantenes erfaringer og opplevelser, og ikke min egen
forforstaelse. For & unnga a pavirke informantene sine svar i for stor grad, belaget jeg meg
etter beste evne pa apne sparsmal. | trad med Kvale og Brinkman (2019) utfarte jeg et
pilotintervju pa en av mine egne pasienter som passet de ovennevnte Kriteriene. Hensikten var
a teste intervjuguiden, egne ferdigheter og lydopptaker. Jeg var ngye med at pasienten ikke
skulle fale seg tvungen til & delta, og presiserte at det var frivillig. Informasjonsskrivet ble gitt
bade muntlig og skriftlig i god tid fer intervjuet ble satt. Jeg herte pa intervjuet flere ganger i
etterkant hvor jeg sgkte etter a evaluere meg selv. Pilotintervjuet ble en viktig forberedelse til
de andre intervjuene hvor jeg leerte viktigheten med apne og lukkede spgrsmal, ikke stresse
gjennom intervjuguiden og holde egne tanker for meg selv. Dette for at informanten fikk
snakket sa fritt som mulig. | falge Kvale og Brinkman (2019) er det viktig a formulere

spgrsmalene sa apent som mulig for at informanten far snakke fritt.

Gjennomfgring av intervjuene: Jeg er godt kjent med relasjonsbygging mellom terapeut-
pasient og var derfor bevisst pa a legge til rette for informantene. Dette i form av at alle svar
var akseptable og at gnske mitt var deres egne erfaringer. En god relasjon mellom forsker og
informant er viktig sa lenge det ikke gar pa bekostning av profesjonalitet (Kvale & Brinkman,
2019). Profesjonell distanse kan hjelpe a unnga at det oppstar bias i fortolkningen av
informantenes utsagn, samt overholde distanse og respekt for informantenes intimsone (Kvale
& Brinkman, 2019). Informantene avgjorde selv nar og hvor de gnsket at intervjuene skulle
gjennomfares. Alle intervjuene fant sted i hjemme til informantene og foregikk uten

forstyrrelser fra andre. Intervjuenes lengde varierte fra 45 minutter til 1,5 time, avhengig av
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hvor mye informantene hadde a formidle. Foruten & ha hatt en kort samtale pa telefonen for a
avklare rammer rundt studien, sette opp tid og sted for intervjuet, kjente jeg ingen av
informantene fra for av. Fra farste stund var alle informantene imgtekommende hvor de
fremsto som apne rundt deres egne erfaringer og tanker rundt studiens tema. For meg var det
viktig a skape en god relasjon fra farste stund med tanke pa den personlige informasjonen jeg

gnsket & innhente.

Intervjuene ble utfert i henhold til Kvale og Brinkman (2019). Intervjuet ble gjennomfart i
trad med intervjuguiden og inneholdt tema og spgrsmal som jeg gnsket a vite noe om. Far
intervjuet startet og lydopptaker ble satt pa, gikk vi gjennom informasjonsskrivet og apnet
opp for eventuelle sparsmal. Informantene syntes informasjonsskrivet ga en oversiktlig
forklaring og hadde dermed ingen spersmal fer intervjustart. Nar lydopptaker ble satt pa,
godkjente informanten muntlig at de gnsket a delta pa prosjektet og hadde fatt informasjon
om hva det innebar. Intervjuet ble tatt opp bade pa mobilen ved bruk av «nettskjema
diktafon» app som er sikkerhetsklarert innen Tjeneste for Sensitiv Data (TSD)®. I tillegg
benyttet jeg meg av en digital lydopptaker som backup i tilfelle appen ikke fungerte. Lydfilen
pa den digitale lydopptakeren ble slettet da det var sikkert at filen ble lastet opp riktig til
nettskjema diktafon. Bruk av lydopptaker ga meg frihet til & rette oppmerksomheten mot
informanten under intervjuet. Lydopptakene ga meg muligheten til & hare gjennom
intervjuene flere ganger, som var nyttig under transkriberingen. Jeg skrev feltnotater
underveis i intervjuet. Feltnotatene innebar sma stikkord vedrgrende kroppssprak, som
bevegelser eller gratelabilitet, som ikke kom frem gjennom lydopptakeren. Ved hvert notat
noterte jeg ned tiden pa lydopptakeren sann at jeg kunne finne den igjen ved transkribering.
Videre skrev jeg ned eventuelle spgrsmal og oppfalgingsspgrsmal som jeg gnsket a stille etter

at informanten hadde fatt sagt sitt.

Pa slutten av hvert intervju gikk jeg gjennom guiden for a se om det var spgrsmal som ikke
hadde blitt svart pa. Jeg benyttet meg av apne spgrsmal under intervjuet, men ogsa avklarende
eller lukkede spgrsmal for & bekrefte informantens utsagn eller for a ga dypere inn pa tema.

13 Tjenester for Sensitiv Data (TSD) er et fullt sett med tjenester, fra innsamling av data, analyse, behandling og

lagring, i sikrede omgivelser.
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Dette for a styrke det intersubjektive mellom forsker og informant. Jeg skrev ned tanker som
dukket opp og ventet med a sparre spgrsmalet til informanten hadde fatt snakket ferdig. Etter
endt intervju, ble det satt av god tid til debrifing hvor informantene kunne stille spgrsmal og
lufte tanker som hadde dukket opp under intervjuet. Informantene fremmet en glede for a
delta i min studie og fglte det var en arena hvor de kunne dele sin personlige reise. Etter hvert
intervju satt jeg meg i bilen og skrev ned feltnotater som inneholdt en oppsummering av
intervjuet og stikkord som var fremtreden under intervjusituasjonen. Feltnotatene bade under
og etter intervjuet ble brukt oppimot analyseringen. Samme kveld gikk jeg gjennom intervjuet
og finskrev eventuelle notater. Alle intervjuene ble utfart over en ukes periode og ble
transkribert deretter. Intervjuene og transkriberingen var tidkrevende og hektisk. Samtidig
opplevde jeg det som fordelaktig & ha alle intervjuene ferskt i minne nar jeg skulle

transkribere.
4.3 Analyse av datamaterialet

4.3.1 Transkribering

| folge Kvale og Brinkman (2019) gir transkribering en naerhet til empirien og er en del av
analysearbeidet. P4 bakgrunn av dette valgte jeg a transkribere selv. Transkripsjonen startet
etter at alle intervjuene var gjennomfert og jeg satt igjen med tre lydopptak som
datamateriale. Transkripsjonen startet umiddelbart etter siste intervju og ble ferdig i lgpet av
et par uker. Jeg benyttet meg av et word dokument inne pa TSD under transkriberingen mens
jeg harte pa lydopptaket som hadde blitt lastet opp til samme system. Jeg valgte & transkribere
i bokmalsform hvor stedsnavn og navn ble anonymisert for & bevare informantens
anonymitet, men prgvde a skrive ned alt sa neer den muntlige dialogen som mulig. Malet
under transkriberingen var a veere lojal mot det opprinnelige materialet (Malterud, 2018). Som
nevnt sa ble ulike emosjoner og kroppssprak skrevet ned i feltnotater under intervjuet og
markert med tid pa lydopptaker for a gi bedre forstaelse av settingen, samt ble markert med
(-) under transkriberingen. Pauser og ngling ble markert med prikker (...) og vektlagte ord ble
markert i fet skrift. Informantenes og mine utsagn ble markert med hver sin farge for & ha god
oversikt over dialogen. Alt ble nummerert for a finne tilbake til utsagnets plassering gjennom
hele analysen. Samtidig som transkribering, skrev jeg ned et tankekart pa et ark for a

oppsummere det jeg hadde fatt av informasjon. A transkribere alle intervjuene ga et rikt
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skriftlig datamateriale. | henhold til Kvale og Brinkman (2019) sa gjorde jeg materialet
tilgjengelig for videre analyse ved a transformere lydopptakene til tekst.

4.3.2 Analyse

Gjennom analyseprosessen benyttet jeg meg av tematisk analyse fra Johannessen et al.
(2020). Denne analysemetoden er fleksibel og en teoretisk uavhengig tilneerming for a
analysere og fremme temaer i datamaterialet. Denne analyseprosessen bestar i hovedsak av
fire trinn hvor hvert trinn har konkrete prosesser: «forberedelse», «koding», «kategorisering»
og «rapportering». Til tross for trinnvis analyse gikk disse trinnene inn i hverandre som en
dynamisk prosess. Jeg startet med a lese over datamaterialet som en helhet og pravde a fa en
oversikt over innsamlet data. Hvert intervju ble lest igjennom med fokus pa apenhet for
teksten og notering av stikkord som var fremtredende, uten & grave for dypt ned i detaljer.
Dette i trad med forberedelsesprosessen beskrevet av Johannessen et al. (2020). Videre gikk
jeg over til kodeprosessen i henhold til Johannessen et al. (2020) hvor jeg fremhevet
tekstutdrag fra intervjuene, kondenserte det og kodet teksten. Tekstutdragene ble valgt pa
bakgrunn av flere gjentagelser fra informantene om samme tema, og at det var nye innsikter
som ble belyst som ikke var kjent for meg fra tidligere. For a fa oversikt over kodeprosessen,

satte jeg alt i en tabell (se vedlegg V).

Videre gikk jeg over til kategoriseringsprosessen for & sortere data til ulike temaer som ifglge
Johannessen et al. (2020) er en gruppering av data med viktige fellestrekk som til sammen
svarer pa forskningssparsmalet. | falge Johannessen et al. (2020) vil det & gruppere svarene i
kategorier pa denne maten, skape en orden i data og samtidig identifiserer nye
sammenhenger. | kategoriseringsprosessen la jeg til underkategorier og hovedkategorier i den
tidligere nevnte tabellen (se vedlegg 1V). Denne analyseringen gjorde jeg flere ganger for a
sgrge for at jeg ikke hadde oversett relevant informasjon eller fortolket feil. Denne
fremgangsmaten utferte jeg pa hvert enkelt intervju. Mine feltnotater ble brukt underveis i
analyseringsprosessen for a sgrge for at jeg tolket tekstutdragene sa nart det som ble utspilt i
intervjusituasjonen som mulig. Etter individuell analysering av hvert intervju, sammenlignet
jeg alle intervjuene for a finne likheter og ulikheter. Etter flere runder med denne prosessen
endte jeg opp med to hovedkategorier med tilsvarende underkategorier som gikk igjen i alle
intervjuene. | henhold til Johannessen et al. (2020) var dette den siste delen av

analyseprosessen hvor jeg rapporterte temaene i resultatdelen min.
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4.4 Metodekritikk

Det finnes bade fordeler og begrensninger ved a velge et kvalitativt forskningsintervju som
metode. Jeg har tidligere nevnt fordelene med denne metoden, na gnsker jeg a fremheve dens

utfordringer.

4.4.1 Forsker ieget felt

I et kvalitativt forskningsintervju bruker forskeren seg selv som forskningsinstrument for a
innhente kunnskap (Malterud, 2018). Grunnet dette er intervjuets integritet, sensitivitet,
handlinger og empati avgjgrende for kvaliteten pa den vitenskapelige kunnskap og etiske
beslutninger (Kvale & Brinkman, 2019). Det a studere innen eget fagfelt kan bade lukke og
apne innsikter. I kvalitativ metode er det en forutsetning at forskeren har feltkunnskaper og
teoretisk bakgrunn for a fa et rikt material. Ulempen med feltkunnskap er feltblindhet hvor
tidligere erfaringer kan overskygge viktige funn (Kvale & Brinkman, 2019). P& bakgrunn av
dette er det viktig at forskeren lytter med apent sinn og sgker etter et bredere perspektiv sann
at forforstaelsen blir satt pa prave (Malterud, 2018). | fglge Malterud (2018) og Wadel (1991)
er balansen mellom nzrhet og avstand til feltet viktig for a lgfte analysen over det trivielle.
Mitt kjennskap til feltet gjennom & ha jobbet pa flere rehabiliteringsinstitusjoner og ved a ga
Master i nevrologisk fysioterapi, kan ha fert til at jeg har utelatt enkelte oppfglgingssparsmal
pa bakgrunn av min forutinntatthet. Pa en annen side sa opplevde jeg at det var nettopp denne
kjennskapen til feltet som bidro til at jeg klarte a stille relevante sparsmal som gjorde at jeg
kom dypere inn i materialet. Jeg er bevisst pa at min forskerrolle har pavirket datamaterialet
da jeg utviklet intervjuguiden, gjennomfarte alle intervjuene og tolket resultatet. Samtidig har
jeg pravd under hele prosessen a ha et apent sinn for det datamaterialet jeg hadde fremfor
meg. Jeg har pravd a vaere refleksiv i henhold til mitt eget stasted og posisjonering, og veert
transparent gjennom hele prosessen. Under masterskrivingen har det dukket opp teoretiske
perspektiver som jeg ikke har hatt kjennskap til tidligere. Dette vil si at informantenes

beskrivelse har bidratt til & utvide min horisont.

Pa bakgrunn av at informantene visste om min kjennskap til kontaktpersonen som rekrutterte
dem, kan man anta at det har pavirket hva informantene gnsket & dele med meg og hvordan de

ordla seg. Ut ifra min erfaring under intervjuene opplevde jeg ingen hindringer rundt dette.
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Jeg opplevde a fa et godt tillitsforhold til informantene som gjorde at de var 4pne om sine
erfaringer og refleksjoner.

4.4.2 Utvalg

Utvalgets avgrensing og omfang er en av faktorene som skiller kvalitativ og kvantitativ
forskning (Malterud, 2018). Et lite utvalg kan utfordre generalisering av resultatene for
pasientgruppen. Videre kan et lite utvalg skape et mindre rikt datamateriale. Likevel er det
ikke alltid utvalgets starrelse som avgjer hvor rikt, relevant og meningsfullt materiale blir
(Malterud, 2018). Utvalgets starrelse i kvalitativ forskning skal gi rom for a ga i dybden av
studiens fenomen, dette kan utfordres hvis utvalget blir for stort. | denne studien ble det
inkludert 3 informanter. Det kan vere at flere informanter kunne ha gitt ny innsikt, men
rammeforholdene i denne studien avgjorde til en viss grad utvalgsstgrrelsen. Tross fa
informanter, fikk jeg rike beskrivelser som ga et godt grunnlag for & si noe om temaet.
Inklusjonskriteriene apnet opp for informanter med varierende grad av skadeomfang, alder,
kjenn og ulik tid etter skaden. Informantene i denne studien fylte inklusjonskriteriene. Pa
bakgrunn av dette anser jeg utvalgets stgrrelse som tilstrekkelig for a belyse studiens

problemstilling.

4.4.3 Intervjusituasjonen

Ifalge Kvale og Brinkman (2019) sa apner det kvalitative forskningsintervjuet opp for en
samtale som involverer forskeren og informanten med hensikt i a genererer ny kunnskap. | det
forste intervjuet var jeg for fastlast til intervjuguiden, noe som medfarte at jeg ikke fikk fulgt
opp traden pa de ulike temaene informantene tok opp. Dette kan forklares av at jeg som
forsker gikk inn i intervjusituasjonen med praktisk og teoretisk kunnskap om pasientgruppen.
Jeg hadde derfor en forforstaelse som kan ha pavirket hva jeg syntes var viktig og interessant
under samtalen. Dette kan ha pavirket hva informantene fortalte meg. Jeg var pa forhand klar
over dette, men ble mer bevisst pa det etter farste intervjuet til tross for at jeg allerede hadde
gjennomfart et pilotintervju. De pafalgende intervjuene ble i starre grad basert pa fri fortelling
hvor viktig kunnskap kom frem da jeg hadde intervjusituasjonen mer under huden og kunne
lytte bedre til informantene. Pa den ene siden, ifglge Thagaard (2018), sa kan ledende
spgrsmal veere hensiktsmessig for a fa konkrete meninger og erfaringer fra informantene. Pa

den andre siden kan det medfare at ny og viktig kunnskap gar tapt (Kvale & Brinkman,
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2019). Jeg sitter igjen med en erfaring om at en blanding mellom apne og lukkede sparsmal
kan virke positivt inn i intervjusituasjonen. Dette gir muligheten for ny innsikt og kunnskap,

samtidig som man bekrefter at den informasjonen man far er riktig mottatt.

I trad med Kvale og Brinkman (2019) kan forskningsintervjuet pavirkes av et asymmetrisk
maktforhold mellom forskeren og den som blir intervjuet. Det asymmetriske maktforholdet
kan hemme relasjonsbyggingen og gjar det vanskelig for informanten a si sin mening. Jeg
hadde ikke inntrykk av at informantenes svar var preget av asymmetrisk maktforhold da de
kom med bade positive og negative aspekter ved temaet. Samtidig er det fordelaktig at det er
en viss asymmetri i relasjonen for & bevare en profesjonell distanse (Kvale & Brinkman,
2019). Min rolle som fysioterapeut kunne gjere det vanskelig for informantene a stille seg
kritisk til min profesjon. For & imgtekomme disse utfordringen forsgkte jeg a veare apen for
informantenes beskrivelser og var bevist pa min rolle som forsker under intervjusituasjonen,
ikke som fysioterapeut. Tross dette hadde min bakgrunn som fysioterapeut en betydning for
forskningsspgrsmalet, hva som interesserte meg og gnske om a gke kunnskap innen feltet. Jeg
kunne mye om emne, noe som gjorde det lettere for meg a anerkjenne og lytte til

informantene og se relevansen i deres svar.

Bruk av lydopptaker kan ha pavirket hva informantene gnsket a si og kunne ta
oppmerksomheten bort fra intervjusituasjonen. Likevel har jeg inntrykk av at lydopptakeren
ble glemt sa fort samtalen kom i gang. Lydopptakeren gav meg mulighet til & rette fullt fokus
pa samtalen og forskerrollen, noe som styrket dataproduksjonen. | tillegg ga lydopptakeren

meg mulighet til & hgre pa intervjuene flere ganger etter endt intervju.

4.4.4 Analysearbeidet

Ifglge Kvale og Brinkman (2019) pagar analyseprosessen kontinuerlig, som allerede starter
nar den ferste interessen for emne melder seg. Jeg har veert bevisst pa at intervjuet og
analyseprosessen kan vaere pavirket av et ubevisst gnske om a bekrefte min forforstaelse,
problemstilling og eksisterende litteratur pa feltet, ogsa kjent som «confirmation bias» (Terry
et al., 2017). For & unnga «confirmation bias» har jeg gatt inn i datamaterialet opptil flere
ganger for a finne motsigelser for a generere et mest mulig autentisk resultat. Nar tale blir til
tekst, kan man forvente at mye av meningsinnholdet gar tapt. Pa bakgrunn av dette har jeg
pravd a representere informantenes utsagn i analysen etter beste evne. Videre har jeg forsgkt a
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bevare en balanse mellom distanse og naerhet til datamaterialet. Gjennom analysen har jeg
forsgkt a trekke frem det allmenne med alle utsagnene og forsta det i lys av teoretiske
perspektiver. Pa denne maten jobbet jeg for a fa en dypere forstaelse av det informantene sa,
jamfar Kvale og Brinkman (2019) sin anbefaling. Det har vert en stadig veksling mellom 4 la
informantenes historie utvide min forstaelse av begrepene, og la forstaelsen av begrepene
pavirke hvordan historien fortolkes. Dette for a fa best mulig dybde i materialet som har

bidratt til ny forstaelse av emnet som jeg ikke hadde forutsett i forkant.

4.45 Palitelighet og gyldighet

| dette kapittelet har jeg synliggjort forskningsprosessen min ved a tydeliggjere
forskningsspgrsmalet, valg av metode, vitenskapsteoretiske posisjon og arbeidets gang. Som
forsker vil man bestandig ha med seg en forforstaelse som er en forutsetning for innsikt
(Thornquist, 2018). Da forskeren er det viktigste redskapet for tolkning og
kunnskapsmaterialet, er det viktig a reflektere rundt dette (Malterud, 2018). Forforstaelse er
en forutsetning for gkt innsikt som kan bringe med seg positive og negative sider. Jeg har
tilstrebet en apenhet rundt min forforstaelse gjennom hele studien, men man kan aldri vaere
klar over hvordan min forforstaelse har pavirket de tolkningene som har blitt gjort. Som
Kvale og Brinkman (2019) anbefaler har jeg forsgkt a gi en saklig og apen fremstilling av
forhold som kan pavirke studiens palitelighet og gyldighet gjennom de ulike stegene i

forskningsprosessen nevnt tidligere.

Palitelighet i kvalitativ forskning handler om hvorvidt studiens forskningsprosess er
tydeliggjort sann at en annen forsker kan fglge hele prosessen og forsta min tankegang (Kvale
& Brinkman, 2019). | trad med Kvale og Brinkman (2019) har jeg tilstrebet a gi en mest
mulig ngyaktig redegjerelse av forskningsprosessen for a ivareta studiens palitelighet.
Forskerens palitelighet er knyttet til dens forstaelse, kompetanse, refleksivitet og transparens
som avgjgr om leseren kan avgjere forskningens kvalitet (Kvale & Brinkman, 2019). Videre
vil palitelighet av studien veere basert pa om informantene sine beskrivelser farst og fremst er
preget av deres forstaelser og individuelle oppfatninger av fenomenet jeg har undersgkt, eller
om det er min oppfatning. Dette kan variere basert pa hvor styrende jeg har vaert rundt
informantenes fortellinger og min oppmerksomhet pa andre forhold, som for eksempel hvor
motiverende jeg var under samtalen, atmosfaren rundt samtalen, om informantene unngikk

vanskelige temaer, om de hadde tillitt til meg og om det var misforstaelser underveis. Alt
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dette kan ha pavirket uttalelsene informantene kom med og vil ha betydning for hvor palitelig
studien er. Dette er vanskelig a kontrollere, men bevissthet rundt dette er viktig. |
intervjusituasjonen prgvde jeg a vere bevisst pa sparsmalene som ble stilt og
oppfelgingsspersmalene for a unnga a begrense informantenes fortellinger, og dermed ikke
pavirke data mer enn ngdvendig. Under transkriberingen ble studiens palitelighet styrket ved
bruk av lydopptaker som jeg hgrte pa opptil flere ganger, og som muliggjorde bade
ngyaktighet og kontrollerbar nedskriving av data. Som beskrevet i Kvale og Brinkman (2019)
vil studiens palitelighet fremmes ved a transkribere materialet sa neerme utsagnene som
mulig. Jeg fikk statte fra veileder under analyseprosessen for & se om tolkningene vare skilte
seg betydelig fra hverandre, noe det ikke gjorde. Dette underbygger paliteligheten i studien.

Studiens gyldighet er avgjerende i all forskning. | falge Kvale og Brinkman (2019) s& handler
gyldighet innen kvalitativ forskning om grunnlaget for resultatene i studien min. Det handler
om hvorvidt anvendt metode undersgker det som er ment a undersgke, samt i hvilke grad
forskerens observasjoner undersgker det som er gnskelig a vite noe om (Kvale & Brinkman,
2019). Det betyr at vi kan stole pa studiens metoden, innhenting av data, analysen, tolkning av
data og resultatet (Kvale & Brinkman, 2019). Gjenspeiler informantenes vurderinger og
oppfatninger resultatdelen? Dette har jeg etterstrebet helt fra prosjektskissens utvikling. Etter
min mening sa har det empiriske materialet vist hvordan metoden har fanget opp hvordan
personer med inkomplett ryggmargsskade erfarte kroppslige endringer i relasjon til
fysioterapibehandling og hva de ansa som viktig under fysioterapibehandling. I henhold til
Kvale og Brinkman (2019) har jeg prevd a styrke studiens gyldighet gjennom a redegjere for
mine tolkninger, ved a gi en grundig beskrivelse av fremgangsmaten og ved a gi innsyn i
deler av datamaterialet. Nar det kommer til fremvisning av studiens resultater og diskusjoner,
har jeg prevd a skille mellom hva som er informantenes utsagn og hva som er mine

fortolkninger i henhold til teoretiske referanserammer.

Kunnskapen som frembringes i denne studien kan veere relevant for fysioterapeuter som
mgter denne pasientgruppen. Det kvalitative forskningsintervjuet kan likestilles med
ngyaktigheten i de kvantitative malingene, basert pa ngyaktigheten i beskrivelsen av studie og
den metodiske fastheten (Kvale & Brinkman, 2019). Tross lite utvalg, vil resultatene og
diskusjonen kunne generaliseres ved & bruke teori (teoretisk generalisering). Ved a bruke teori

sa vil forstaelsen rundt informantenes utsagn gkes og kan gi gkt innblikk inn i
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pasientgruppens situasjon, og dermed skape refleksjoner om hvilke hensyn og tiltak som

burde igangsettes.

4.4.6 Etisk betraktning

Studien ble meldt inn til Norsk senter for forskningsdata (NSD) og godkjent den 11.06.2021
(se vedlegg I). Studien ble gjennomfart i henhold til Helsinkideklarasjonen (Legeforeningen,
2012). Ingen informanter ble kontaktet for studien ble godkjent av NSD. | fglge 8§13 i
helseforskningsloven ma det foreligge samtykke fra deltakere som skal delta i
forskningsstudien (Legeforeningen, 2012). Informantene ble informert om studiens relevans,
fikk tilsendt et informasjonsskriv og samtykkeskjema, samt at deltagelse var frivillig.
Informantene hadde mulighet til & trekke seg fra a delta i prosjektet frem til datamaterialet var
inngatt i analysen. Alle informantene var samtykkekompetente og godkjente muntlig pa
samtykkeerklaringen ved bruk av lydopptak far intervjuet startet. Studien anses ikke for a
veere eksperimentell eller potensielt skadelig for informantene, men sarbare temaer kan dukke
opp under intervjuene og vekke emosjonelle reaksjoner. Informantene fikk mulighet til
debrifing etter intervjuet hvor de kunne uttrykke hvordan de opplevde situasjonen. Det var
viktig & ivareta informantene bade under selve studien, men ogsa i etterkant. Informantene
fikk informasjon om at de kan stoppe opptaket underveis eller ta pauser om det var gnskelig. |
henhold til Kvale og Brinkman (2019) kan det a fortelle om sin egen situasjon oppleves
frigjgrende for noen, mens for andre kan det oppleves retraumatiserende. Informantene i min
studie opplevde intervjusituasjonen som frigjerende og var takknemlige for & bli hart og

kunne dele sin historie med noen.

I henhold til personvernforordningen (GDPR) og NSD ble all informasjon behandlet
konfidensielt og sensitiv informasjon oppbevart via TSD (Datatilsynet, 2018). Informantene,
stedsnavn og tilsvarende informasjon ble anonymisert ved a gi dem tallkoder umiddelbart ved
transkribering. Lydfilene, transkripsjonene og analysen skjedde i TSD, mens feltnotat ble
nedlast i et skap og senere makulert. Ved prosjektslutt vil all datamaterialet bli slettet.

Jeg er takknemlig for den tilliten informantene har vist ved a samtykke til a delta i min studie.
Denne tilliten har jeg forsgkt a ivareta pa best mulig mate gjennom hele prosessen. Under

analyseprosessen har jeg prevd a ivareta informantenes informasjon ved a skille mellom mine
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tolkninger og deres opplevelser. Jeg har prgvd a presentere datamaterialet som belyser viktige
sider ved deres erfaringer.
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5 Resultat og diskusjon

| dette kapittelet vil sentrale temaer som kommer frem i analysen bli presentert. Gjennom
analyseprosessen av datamaterialet har det fremkommet to overordnede temaer. Det forste
overordnede temaet kalles: «Kroppslige endringer og hverdagslivets utfordringer» med
pafglgende undertemaer: «Tap av kroppslig kontroll», «Omveltninger i livet» og «Veien
tilbake». Dette hovedtema omhandler informantenes erfaringer med egen kropp og tiden etter
ryggmargsskaden. Det andre overordnede tema kalles: «Fysioterapi og individualisering»
med pafalgende undertemaer: «A bli sett» og «Malsetting og motivasjon». Dette hovedtema

omhandler informantenes erfaringer med fysioterapi og rehabilitering etter skaden.

Hvert kapittel fglger et fast oppsett hvor undertemaer blir fortlgpende dreftet. Farst vil en
sammenfatning av materialet basert pa min analyseprosess fremkomme. Videre vil sitater fra
det transkriberte materialet presenteres for & fa en dypere innsikt i materialet og dens
beskrivelser. Under samtaler sa har vi lett for & gjenta oss selv eller ikke avslutte en setning
eller et ord. Nar disse samtalene transkriberes, kan teksten fremsta som usammenhengende
(Kvale & Brinkman, 2019). Grunnet dette vil sitatene bli tilpasset hvor gjentagelser eller ikke-
relevante ord bli markert med (...). Der dette er gjort, sa ivaretas likevel informantenes
mening. Informantenes ord blir skrevet i kursiv, mens mine ord star i vanlig tekst. Pauser
grunnet tenking eller gratelabilitet ble markert med (-). Sitatene er omgjort til bokmal for &
bevare anonymiteten til informantene. Videre i hvert underkapittel vil resultatene drgftes i lys
av Kvale og Brinkman (2019) sine tre analysenivaer. Fgrst vil utsagnene oppsummeres,
deretter vil det laftes opp til et allment niva med en tekstneer fortolkning. Til slutt vil sitatene

diskuteres i forhold til relevant teori og tidligere forskning.
5.1 Kroppslige endringer og hverdagslivets utfordringer

5.1.1 Tap av kroppslig kontroll: «Jeg prevde & reise meg, men bena ville ikke

lystre»

Generelt var informantene opptatt av de kroppslige opplevelsene under ulykken.
Informantene fortalte hvordan de i lgpet av et gyeblikk gikk fra a leve et liv hvor trening

utgjorde store deler av hverdagen, til & miste kontroll over deler av kroppen. Det var som om
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tiden naermest sto stille og at tapet av funksjon i deler av kroppen ble merkbart. Endringene de
opplevde ble beskrevet pa forskjellige mater:

«(...) Det smalt, og jeg ble liggende der. Hvor lenge jeg la der det vet jeg ikke. Jeg skulle
prave a reise meg, men det kjentes ut som om styrken rant vekk fra bena. Jeg fikk ikke bena (-)

bena 14 bare etter meg. Jeg kjente at det var akkurat som vann som silte ut av bena.»

«(...) sd ble jeg liggende sdann at hun ld pd kneer sd ld jeg opp mot henne. (-) da kjente jeg at

foten visnet, armen visnet.»

Informantene fortalte videre om ulike emosjoner som dukket opp da de merket at de ikke
klarte & rgre pa seg. En av informantene fortalte at hun kjente pa et sinne for at kroppen ikke
lystret. Hun prevde a reise seg opp, men ingenting skjedde. En annen informant kjente pa
falelsen av a vaere hjelpelgs da han ikke klarte & bevege seg bort fra ulykkesstedet.
Informantene snakket om at fglelsen av & vere hjelpelgs ogsa skapte en stor frykt. En av

informantene beskrev det pa denne maten:

«(...) En ekkel folelse (..) jeg provde d reise meg, men bena lystret ikke. Jeg ble sint fordi
kroppen min ikke ville lystre pa det hodet sa. Samtidig sa ble jeg hjelpelgs, sann, herregud

hva skjer?»

Alle informantene hadde vert innlagt pa sykehus og pa rehabiliteringssenter. De fortalte om
hvordan den akutte fglelsen av & miste kontakt med deler av kroppen ogsa fulgte dem over
tid, og at skadeomfanget gikk mer opp for dem etter hvert. Informantene beskrev hvordan
vanlige dagligdagse aktiviteter, som & komme seg opp av sengen, reise seg opp, ga til toalettet
og lage mat, bidro til & forsterke opplevelsen av a vere hjelpelgs og minnet dem pa det tapet
de hadde hatt. En av informantene sa:

«(...) Sd jeg ld jo i sengen eller loftet meg pd en stol (-) med hjelp (-) sa det var jo at du matte
ha hjelp til alt.»

Videre trakk informantene frem at kroppens utseende fikk ugnskede endringer etter ulykken.
Da de sa seg selv i speilet for farste gang under rehabiliteringsoppholdet, ble de
oppmerksomme pa hvor mye kroppen hadde endret seg rent utseendemessig. Informantene

gjenkjente ikke personen i speilet, og fortalte at de opplevde at utseende hadde endret seg sa
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mye at de undret seg over hvem de var na. De stilte seg spgrsmalet: «<hvem er jeg?». Det var
en sjelsettende opplevelse. To av informantene beskrev dette pa denne maten:

«Forste gang jeg sd meg i speilet i helfigur, sd jeg ikke ut. Jeg tenkte bare (...) herregud jeg

ser ikke ut (-).»

«Nar jeg fikk se meg i speilet for farste gang etter ulykken, fikk jeg tarer i gynene. Dette er
ikke meg (-).»

Ogsa nesten et ar etter ulykken var de fortsatt opptatte av de synlige kroppslige endringene og

utseende. Det gjelder for eksempel tapt muskelmasse. En informant sa:

«(...) og ndr jeg ser pa bena mine (...) jeg tenker pa hvor mye muskler jeg hadde for ulykken
(-) nd henger bokseren og slenger.»

I tillegg til det & kjenne pa at utseende hadde forandret seg, sa kjente de fortsatt pa det tapet de
hadde av kroppslige funksjoner. Selv om funksjonen hadde bedret seg, hadde de fremdeles en

sterk opplevelse av kroppen ikke responderte:
«(...) Fremdeles oppleves min hayrefot som stykkevis eller delvis lam.»

Folelsen av at kroppen fremdeles var i negativ endring, gjaldt ikke alle informantene. En
informant syntes & merke at kroppen var i positiv endring da den opplevdes sterkere. Dette ga

en opplevelse av at den kroppslige kontrollen delvis var pa vei tilbake. En informant sa:

«Jeg kjenner at jeg begynner a bli sterkere og at kroppen hgrer pa det jeg gnsker at den skal
gjore. Det gdr ikke helt naturlig enda og jeg mad tilpasse en del, men (...) jeg syntes den er pd

vei.»

Alle informantene kjente fremdeles utfordringer i hverdagen pa en eller annen mate, n&ermere
ett ar etter ulykken. Informantene fortalte hvordan de til daglig matte ta mer hensyn til
kroppen grunnet usynlige utfordringer. De beskrev at de hadde gkt energiforbruk, var mer
utmattet og hadde gkende smerter. Pa spgrsmalet om de merket noe forskjell pa hvordan

kroppen opplevdes i hverdagen etter ulykken, svarte den ene informanten:
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«(...) Jeg kjenner at jeg blir fortere sliten og sanne ting. Jeg kjenner jeg bruker mer energi

enn normalt sett.»

Informantene fortalte om opplevelsen under ulykken og hvordan det hadde veert & miste
kontroll over deler av egen kropp. De fortalte om de umiddelbare endringene som fulgte
ulykken, hvor de kjente at styrken rant vekk, kroppen begynte a visne og at kroppen ikke ville
lystre til det hodet sa. De trakk ogsa frem de ulike emosjonene, som sinne og falelsen av a
veere hjelpelgs, som dukket opp under ulykken og som fulgte dem gjennom aret.
Funksjonstapet gikk mer opp for dem etter hvert. Videre trakk informantene frem ugnsket
endring av kroppens utseende og den sjelsettende opplevelsen av a se seg selv for farste gang
etter ulykken. Kroppens endrede utseende og tap av kroppslig kontroll vedvarte i tiden etter
ulykken og opp til et helt ar etter. De beskrev hvordan hverdagen endret seg hvor de matte ta
mer hensyn til kroppen grunnet usynlige symptomer etter ulykken, som gkt energiforbruk, gkt

utmattelse og smerte.

Utsagnene viser hvordan et plutselig tap av kroppslig kontroll i forbindelse med en traumatisk
ulykke bidrar til & snu opp ned pa personers liv. Dette fremkommer a veere sjelsettende og
vekker mange emosjoner mot egen kropp og situasjonen i skadegyeblikket, men ogsa over tid.
Det er som om kroppen objektiveres. Disse kroppslige endringene erfartes og ble tydeliggjort
gjennom helt vanlige hverdagslige aktiviteter, og ble mer tydelige for informantene gjennom
hele det farste aret etter skaden. Dette synes & ha betydning for selvforstaelsen og identiteten:

«hvem er de nd?»

Den traumatiske ulykken skapte skader i ryggmargen som umiddelbart endret kroppens
funksjoner hos informantene. Dette medfarte store omveltninger i livet hvor hverdagens
selvfglgeligheter endret seg (Bech-Jargensen, 1994). Ulykken medfarte et brudd i hverdagen
hvor alt som tidligere var kjent, na var uforutsigbart. Informantene trakk frem at skaden
medfarte gkt energiforbruk, utmattelse og smerter, som forstyrret muligheten til a
gjennomfare den vante hverdag. De ble mer oppmerksomme pa hva som ikke fungerte med
kroppen, noe som begrenset aktiviteter og gjeremal. | falge Leder (1990) kan det tenkes at
kroppen fremsto som en dys-apperance ved at kroppen ikke fungerte optimalt. Hos en person
med inkomplett ryggmargsskade, sa vil de kroppslige funksjonene vere i endring hvor noen

kroppsdeler fungerer bedre enn andre. Ved at kroppen i noen sammenhenger fungerer godt,
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mens i andre sammenhenger fungerer darligere, kan man tenke at det blir skiftninger mellom
kroppens dys-apperance og dis-apperance. Dette kan igjen skape en utrygghet om hvorvidt
kroppen mestrer de kravene som man setter seg selv og i mgte med andre (Leder, 1990).
Maten informantene opplevde seg selv pa, virker & ha dyp sammenheng med kroppslige
erfaringer. Informantenes kroppslighet bestemmer hvordan de oppfatter seg selv og hvordan

de forholder seg til omgivelsene.

Ifalge kroppsfenomenologien sa er kroppen sentrum for erfaring og annerkjennelse, og som
gir oss tilgang til verden og oss selv (Merleau-Ponty, 1962). Da det er gjennom kroppen vi
har tilgang til verden, kan det tenkes at en traumatisk ulykke, hvor man mister kontroll over
deler av kroppen, kan fare til at kroppen oppleves som ny, uforutsigbar og skremmende. Man
kan si at skaden forstyrrer maten a veere-i-verden pa (Gallagher, 2005; Merleau-Ponty, 1962).
Informantene trakk frem at deler av kroppen fremdeles var utenfor deres vilje og opplevdes
som fremmed, noe som medfarte at de opplevde at kroppen var mer objektivisert. Denne
objektiviseringen kan forstas i lys av Gallagher (2005) sitt begrep om kroppsskjema hvor
skader i det sensomotoriske systemet under skadenivaet kan pavirke hvordan de erfarte sin
egen kropp og omgivelsene rundt. Aktiviteter som tidligere var automatiske ma na tenkes
ngye gjennom for a kunne gjennomfares da kroppen ikke klarer i like stor grad a overvake,
regulere og opprettholde kroppskjema som far ulykken. Den pre-refleksive tilliten hvor de
habituelle bevegelsene fungerte som normalt, er ikke lenger tilstede grunnet redusert
somatosensorisk informasjon og muskelaktivering (Sheldon et al., 2011). Oppmerksomheten

som far har veert rettet utad mot omgivelsene, vil na i stgrre grad rettes innover.

Hvordan man forholder seg til omgivelsene blir ogsa pavirket av personens kroppsbilde
(Gallagher, 2005). En inkomplett ryggmargsskade kan fare til kroppslige endringer,
eksempelvis endringer i muskulatur og blere- og tarmfunksjon. Disse kroppslige endringene
kan fare til et negativt kroppsbilde da de er langt unna det «idealet» de gnsket a veere (Bailey
et al., 2016; Bailey et al., 2017). Informantene fortalte at de falte en splid mellom hvordan de
trodde de sa ut og realiteten. Bak utsagnene kan man detektere en irritasjon mot egen kropp
og frustrasjon for at den ikke gar tilbake til sin opprinnelige tilstand (Thornquist, 2018). Pa
bakgrunn av redusert kroppsskjema og kroppsbilde, sa vil ikke kroppen fungere eller se utad
som den gjorde far, noe som kan pavirke personens identitet. Dette medfgrer at man kan ta
avstand fra kroppen fordi den fgles som en hindring, et objekt utenfor kontroll. I forhold til
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den kroppsfenomenologiske forstaelse sa bade er man en kropp og har en kropp. Kroppen
kan likevel ikke anses som et objekt da man ikke kan remme fra den eller bytte den ut.

Kroppen eksisterer uavhengig av omgivelsene (Merleau-Ponty, 1962; Thornquist, 2018).

Utsagnene informantene kom med relatert til endret kropp etter ryggmargskaden, samsvarer
med funnene i studien av Chau et al. (2008). Studien trakk frem falelsen av a miste kontroll
over egen kropp og opplevelsen av at kroppen endret seg etter en ryggmargsskade (Chau et
al., 2008). Neaermere et ar etter ulykken var fglelsen av & miste kontroll over deler av kroppen
fremdeles en realitet hos noen av informantene i min studie, men ikke alle. To av
informantene trakk frem at kroppen fremdeles fgltes annerledes ut og at hverdagen hadde
flere utfordringer. En av informantene opplevde at kroppen gradvis begynte & komme tilbake
til tidligere normalitet, men med modifikasjoner. | likhet med hva Cole (2011) beskriver, sa
kan dette forstas som en prosess som vil vere forskjellig mellom ulike personer tross for at
man tilsynelatende har samme ryggmargsskade. Noe kan streve i mange ar med a klare a
definere seg selv, mens andre aksepterer den nye hverdagen raskere. Studier av Chau et al.
(2008), Sheldon et al. (2011) og Taleporos og McCabe (2002) fremhever at det er en prosess
hvor de ryggmargsskadde beveger seg fra & vaere misforngyd med egen kropp etter ulykken,
til & gradvis bevege seg mot en aksept av den nye hverdagen. | min studie har ikke
informantene kommet dit enda hvor aksept av egen kropp er et faktum, men vi vet fra flere
studier at det er en lang prosess som varierer fra person til person. Det beskrives ikke eksakte
elementer som bidrar til denne prosessen eller hvor lang tid det tar, men vi vet at aksept i flere

tilfeller kommer med tiden.

5.1.2 Omuveltninger i livet: «For den kroppen du har, er ikke den som du er vant

med»

Alle informantene fortalte at de hadde et aktivt liv for ulykken. De beskrev en hverdag og et
liv som hadde lite begrensninger. For eksempel fortalte den ene informanten at han var
alenefar i mange ar og hadde veert vant til a veere den som ordnet opp for alle andre. En annen
informant fortalte at hun hadde en hverdag og en jobb som krevde mye reising, og som vektla
selvstendighet i stor grad. Informantene fortalte at det skjedde store omveltninger etter
ulykken som endret deres selvstendighet i hverdagen. To av informantene beskrev dette pa de

felgende matene:
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«Jeg er vant til & veere selvstendig, dette er ikke meg.»

«For den kroppen du har, er ikke den som du er vant med (-) og man mgter selvfalgelig

utfordringer hele tiden.»

Informantene fortalte at de hadde en opplevelse av a ikke vite hva neste steg var, noe som
skapte usikkerhet for fremtiden. De vektla hvor vanskelig det var a ha denne uvissheten om de
forble en pleiepasient eller om de klarte 8 komme tilbake til hverdagen. Dette var en stor

pakjenning for dem. En informant sa:

«(...) Men det er klart at i begynnelsen var det litt teft pa grunn av at nar man blir

pleiepasient som du aldri har veert far, som du ikke har noe kunnskap om (-).»
En annen informant sa:

«(..) Sa jeg datt helt sammen og tenkte at jeg havnet pa gamlehjemmet i lag med gamlinger

(...) ligger der til jeg stover bort (-).»

Informantene beskrev utfordringer pa mange omrader i livet. Et av omradene var en endret
hverdag i forhold til dagligdagse aktiviteter. Informantene trakk frem at aktivitetene som
tidligere gikk automatisk, nd ma ngye planlegges for a kunne gjennomfgres. P& sparsmalet

om hvilke aktiviteter som har blitt utfordrende etter ulykken, svarer informanten:

«Sa det ble en utfordring & ga ned for a lzere seg a reise seg opp igjen, som man tar som en

selvfglge.»
En annen sa:

«Ja alt er utfordrende nar du bare har en arm og den armen her henger ned som en .. den
henger bare.. sa alt er annerledes. | tillegg til & ha nye utfordringer med egen kropp, sa ble
jeg ogsa mer alene (-). Nar man plutselig har blitt alene sa det er ikke sann at jeg lager biff
eller (...) altsa den biten, sa.. men klart at sann som (...) du md jo tilpasse sann at man fdr til
salt og pepperkvern som du har sann.. det kan du ikke bruke, sa da ma man hente de andre

(...) sd det er litt sann tilpasning i forhold til det.»
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Informantene uttrykte at det ikke var far de skulle ta del i hverdagslige aktiviteter at de
opplevde hva som var utfordrende. Dette fordi de opplevde flere fysiske begrensninger, som a

gad om bord i bat og ga ute i naturen. Dette overrasket dem. En fortalte:

«Man oppdager plutselig at «oi det kan jeg ikke gjgre». Nar jeg skal opp i baten ma jeg
krype, far hoppet jeg bare oppi. Sa det er mange ting man ser er vanskeligere na enn det var.

Man ma vaere mer forsiktig.»
En annen informant beskrev sin gjenforening med tidligere aktiviteter pa falgende mate:

«Jeg elsker & ga i naturen. Na er det sann at jeg kjarer til parken og (...) sd gdr jeg inn for
der er det benker sa kan jeg sette med ned nar det er tungt. S& ma tenke at jeg ikke kan ga sa
langt for jeg skal tross alt tilbake samme vei. Sa det er en annen mate a tenke pa.»

Informantene fortalte at det & ha fatt en inkomplett ryggmargsskade ogsa skapte utfordringer
med relasjon til andre. De store omveltningene erfartes som altoppslukende, noe som gjorde
det utfordrende & vedlikeholde relasjoner som de tidligere hadde hatt. Fordi det var store
omveltninger og det krevde mer av informantene, opplevde flere a isolere seg fra sosiale
sammenhenger, selv om de gnsket a delta. De fortalte at dette gjorde situasjonen enda mer

utfordrende for dem.

«Det kan vare vanskelig & holde pa vennskap osv etter skaden da man blir litt egoistisk og
selvsentrert pd en mdte, sda man blir litt mer alene (...) det d lcere a leve alene, lcere meg d

komme hjem i nye omgivelser. Det er toft (-).»

Symptomene som smerte og gkt utmattelse var gjennomgaende hos alle informantene.
Informantene fortalte hvordan symptomene farte til at de ikke klarte a delta pa aktiviteter eller
i sosiale sammenhenger, og at det farte til isolering. De fortalte at nar de var ute blant folk sa
brukte de mye energi og kunne kjenne at smertene gkte da de ikke fikk tatt hensyn til seg selv.

Dette bidro til at de reduserte aktivitetene. En informant sa:

«Men jeg ser at det er en del ting som jeg ikke kan (...) energien og overskuddet er ikke helt
der (...) mye fordi smerter. Hemmer jo litt det sosiale. Og det syntes jeg kan vere litt
problematisk.»

En annen informant fortalte om hvordan smertene hemmet egentreningen. Han sa:
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«Men det som er vanskelig er det & motivere seg til a trene for na har jeg mye smerte. Og det

er noe som er der grunnet skaden. Veldig mye smerter.»

Informantene fortalte at de matte planlegge dagen for a klare a gjennomfare gjgremalene da
de opplevde a bruke mer energi enn normalt. En av informantene fortalte om gkt energibruk

etter ulykken pa fglgende mate:
«Jeg kjenner jeg bruker mer energi enn normalt sett pa hverdagslige ting.»

En annen informant beskrev at gjeremal i hverdagen tok mye lengre tid og matte planlegges

pa en helt annen mate etter ulykken:
«Jeg ma ha god tid pa morgen. Jeg ma planlegge dagen pa en annen mate.»

Informantene uttrykte at i mgte med andre personer sa ble de minnet pa at de ikke var den
samme som far ulykken. De fortalte hvordan andres blikk ble rettet mot dem pa en annen
mate enn far. De opplevde at andre sa pa dem som funksjonshemmet. Alle tre informantene
hadde en gangfunksjon, men med et endret gangmgnster. En av informantene fortalte at en
elektrisk scooter matte benyttes ved lengre strekning. Bade grunnet et endret gangmanster og
ved & benytte seg av hjelpemidler, fortalte informantene at de falte at de ble oppfattet
annerledes enn far. De fortalte at i mgte med andre fikk de fglelse av at hovedfokuset var pa

hindringene, ikke pa selve personen. En av informantene sa:

«Jeg foler at jeg gar relativt normalt (...) men du ser at det er noe som ikke stemmer. Dette
ser folk (-).»

Den andre informant sa:

«Det var en stor bgyg for meg da jeg fikk tilbudet om en elektrisk rullestol, for da fgler jeg at
folk ser pa meg og tenker: «oi, er du sa handicappet at du ikke kan ga!»

Informantene beskrev at tross for at andre kunne se funksjonsutfordringene, hadde de mange
usynlige symptomer. Disse usynlige symptomene var i form av endringer i bleere- og
tarmfunksjon, redusert seksualfunksjon, kronisk smerte og fatique. Disse symptomene
utfordret dem i hverdagen hvor den matte planlegges i forhold til hvor langt de kunne ga og

om det var toalett i neerheten. Dette var noe andre ikke visste noe om, som informantene
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skulle gnske ble tatt mer hensyn til. Spesielt i mgte med helsepersonell og de nermeste,
uttrykte informantene fortvilelse pa & matte bruke tid og energi pa a forklare at de ikke var
den samme personen som de var far ulykken. En av informantene forklarte hvordan det var a

se «normal» ut, men fglte at kroppen hadde endret seg totalt:

«Jeg bruker mye energi pa hverdagen ogsa skal jeg i tillegg bruke mye energi pa a forklare.
At jeg er ikke den samme som jeg var fgr jeg ramlet.»

En annen informant fglte at de neermeste ofte glemte at de har veert gjennom en traumatisk og
livsendrende opplevelse, og i den forbindelse ikke hadde like god kapasitet som far. Falgende

sitat eksemplifiserer dette:

«Mange glemmer at jeg har vaert gjennom den prosessen som jeg har, for jeg merker at
kroppen trenger mer hvile. Jeg har enda begrensninger og faeler jeg blir sliten. Jeg ma bare si
til de rundt meg at sann er det. Selv om de ser meg pa to bein, sa er det sann at kapasiteten er

ikke sann som den var fgr skaden.»

De kroppslige endringene som fulgte den inkomplett ryggmargsskaden farte til flere
omveltninger hvor informantene matte utfgre hverdagslige aktiviteter pa en annen mate. Dette
forte til at aktiviteter og magte med andre opplevdes utfordrende da informantene ble pdminnet
om at de var annerledes enn tidligere. Informantene opplevde & miste sin selvstendighet etter
den traumatiske ulykken, noe som farte til en uvisshet om hvordan fremtiden kom til  se ut.
De trakk ogsa frem fglelsen av a ikke bli forstatt av de naeermeste da flere av symptomene de

opplevde, var usynlige.

Utsagnene leder oppmerksomheten mot hvordan kroppslige endringer blir synlige i
hverdagen, bade gjennom aktiviteter og ved andres blikk. Det syntes a vare en tvetydighet
hvor informantene falt mellom to stoler. Pa den ene siden sa uttrykte informantene at de
gnsket & fremsta som normal i andres gyne. Pa den andre siden sa uttrykte de fortvilelse pa a
matte bruke mye tid og energi pa a forklare til de rundt at de ikke var den samme personen
som far ulykken. Dette kan pavirke deres egen identitet og kan gi en opplevelse av a veare

stigmatisert.

Informantene i denne studien fortalte om opplevelsen av a ha en annerledes kropp i mgte med

andre. Dette samsvarer med Duesund (1995) hvor deltakerne opplevde at et blikk kunne veere
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med a redusere deltagelse i samfunnet og falelsen av & hare til. Vi mennesker er tilgjengelige
for hverandre gjennom kroppslig og spraklige kommunikasjon, noe som innebarer tolkning
og mulighet for mistolkning (Duesund, 1995). Dette blikket, eller fglelsen av andres blikk,
kan veere nok til at oppmerksomheten endrer seg mot kroppen slik informantene fortalte om.
Dette kan bidra til a skape et negativt syn pa seg selv, sitt eget kroppshilde og dermed egen
identitet. Personer med en komplett ryggmargsskade som har svart pafallende fysiske
endringer, vil ha starre negativ virkning pa kroppsbilde sammenlignet med en inkomplett
ryggmargsskade med mildere fysiske begrensninger (Taleporos & McCabe, 2002). Fremdeles
vil bade informantene selv og samfunnet anse de mildere fysiske utfordringene som
annerledes og unormalt. For & unnga gkt oppmerksomhet rundt deres funksjonsnedsettelse,
prgvde informantene a ta i bruk teknikker for & skjule funksjonshemningen, eller med
Goffmans ord: passere som normal (Goffman, 1975). Det & skjule sin funksjonshemning kan
fare til stgrre konsekvenser i form av isolering, utmattelse- og smerteproblematikk slik som

informantene beskrev.

Det & ikke benytte seg av hjelpemidler kan vere en mate a skjule funksjonshemningen pa.
Dette kan imidlertid tenkes a resultere i at flere kompensatoriske strategier blir benyttet. Dette
er energikrevende for informantene, som igjen kan gi seg uttrykk i utmattelse og gkt smerte.
En av informantene sa seg ngdt til & bruke en elektrisk scooter over lengre avstander. Det
gjorde at hun falte seg mer handicappet, noe som kan forstas i lys av Goffman (1975) sitt
stigmabegrep og det som Corrigan og Rusch (2002) og Nettleton (2006) omtales som
offentlig stigma. Informantene opplevde at samfunnet kun sa hjelpemiddelet eller de fysiske
funksjonshemningene som syntes, ikke personen bak. En annen mate a skjule
funksjonshemningene p4, var isolering. Denne isoleringen kan fungere som en
forsvarsmekanisme for & unnga smerte og fatique, men ogsa for a unnga sosiale

settinger. Dette kan tolkes som et selvstigma (Corrigan & Riisch, 2002). De falte pa sosiale
begrensninger pa grunn av gkt symptomtrykk og opplevde at de ikke kunne utfgre de samme
aktivitetene som tidligere. Man kan undre seg over om det offentlige stigma eller samfunnets

forventninger har pafert informantene et selvstigma (Corrigan & Riisch, 2002).

Alle informantene i denne studien hadde en inkomplett ryggmargsskade AIS D, som betyr at
de hadde en form for gangfunksjon (Kirshblum et al., 2011; Lahelle et al., 2020). Ved en
inkomplett ryggmargsskade kan gangfunksjonen pavirkes av muskelsvakhet, nummenhet og
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endring i propriosepsjonen, som igjen er med a redusere balanse og gangfunksjon (Kirshblum
etal., 2011). Informantene beskrev at disse begrensningene reduserte muligheten til & ga
lengre avstander og i ulendt terreng. Informantene trakk ogsa frem usynlige utfordringer som
spilte en rolle for hvem de presenterte seg som. Dette samsvarer med eksisterende litteratur pa
feltet hvor Parkinson (2005) og Jannings og Pryor (2012) trekker frem viktigheten med a
aktualisere skjulte symptomer som personer med en inkomplett ryggmargskade kan ha. Dette
henger sammen med funn fra min studie hvor informantene uttrykte et gnske om a fremsta
mest mulig normal. Samtidig viser informantene en tvetydighet da de ogsa uttrykte et gnske
om at andre kunne se og forsta de utfordringene de hadde. Dette er med pa a pavirke hvem de
forstar seg selv som og hvilken identitet de har med seg i hverdagen. Informantene beskrev
videre utfordringer hvor de pa den ene siden ikke opplevde stor funksjonsnedsettelse, men pa
den andre siden ikke passet inn det samfunnet ansa som normalt. Dette samsvarer med
Jannings og Pryor (2012) som beskriver at personer med en inkomplett ryggmargsskade ofte
faller mellom to stoler. Dette kan ses i lys av begrepene «being able body» og «disabled
body» (Parkinson, 2005). Dette indikerer et dikotomisk forhold mellom en kropp som
fungerer og en kropp som ikke fungerer. Videre benytter Parkinson (2005) begrepet «walking
wounded» for & beskrive personer med inkomplett ryggmargsskade, noe som syntes a
harmonere godt med det informantene fortalte. Hvis vi ser videre pa denne tvetydigheten sa

kan den a ha noe a gjere med informantenes identitet.

Gjennomgaende for alle informantene var viktigheten med a finne tilbake til deres egen
identitet. Dette samsvarer med boken til Thornquist (1998) som beskriver hvordan kroppen
pavirker personens identitet og sosial vellykkethet. Videre viser Chau et al. (2008) at
personens identitet kan pavirkes av fysiske begrensninger og evnen til a utfylle de
samfunnsrollene som er satt. Dette samsvarer med min studie hvor flere vesentlige deler av
livet til informantene ble forandret etter ulykken og matte bli satt tilbake i nye rammer.
Stigmatisering fra andre relatert til funksjonshemningen kan veare med a redusere personens
identitet og selvtillit, men pa den andre siden kan sosial statte bidra til & gke disse faktorene
(Parker & Yau, 2012). Informantene fortalte at stgtte fra venner og familie bade under

rehabiliteringsforlgpet og ved hjemreise, hadde stor betydning for prosessen videre.

Grunnet store omveltninger i livet, ma informantene forholde seg til sine omgivelser pa en

annen mate. Dette samsvarer med studien av Gullestad (1989) som beskriver at det skjer en
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endring i livsverden og ens egen identitet hos personer med en inkomplett ryggmargsskade.
Hverdagslivets gjeremal definerer hvem vi er, skaper trygghet, stabilitet og forutsigbarhet i
livet. Etter en inkomplett ryggmargsskade kan det skje et brudd mellom den identiteten man
hadde og den nye normalen som fglge av skaden. Informantene vektla gnske om & vende
tilbake til arbeidslivet og andre vante aktiviteter. P4 en mate er dette positivt da
opprettholdelsen av hverdagslige gjsremal kan vaere en mate & mestre skaden pa og ivareta
ens identitet. Denne drivkraften kan forstas i lys av Leiulfsruda et al. (2016) som trekker frem
viktigheten med & ivareta jobb-identiteten. Pa en annen mate kan dette forstas som en
benektelse pa en endret hverdag og medfarer gkt bruk av energi. Denne benektelsen er basert
pa at informantene ikke ville akseptere at kroppen hadde endret seg da de gnsket a fremsta
som den beste versjonen av seg selv. Dette kan forstas i lys av Goffman (1990) sitt
stigmabegrep. Pa en mate vil det 4 ha et diskreditert stigma fare til gkt fokus pa de
funksjonsnedsettelsene og mindre pa selve personen. Pa en annen mate sa vil det & ha
diskreditable stigma fare til at informantene praver a skjule funksjonsnedsettelsene ved hjelp

av kompensatoriske bevegelser som tidligere nevnt (Chaudoir et al., 2013; Goffman, 1990).

5.1.3 Veien tilbake: «Jeg har tenkt at jeg skal tilbake, koste hva det koste vil.

Uansett hvor lang tid det tar»

Informantene fortalte at veien tilbake etter en traumatisk ulykke var lang og krevende. De
fortalte om flere elementer i hverdagen som krevde en enorm innsats og talmodighet.
Informantene var fra tidligere vant til a sette mal for seg selv og ga seg ikke far malene var
nadd. De fortalte at de opplevde en indre kraft etter ulykken som motiverte dem til &8 komme

tilbake til hverdagen med sin vante jobb og aktiviteter. En av informantene sa:
«(..) sa far man se nar jeg kommer tilbake til jobb, for det skal jeg.»

Informantene beskrev at de handterte ulykken og situasjoner relatert til skaden pa en god
mate, og krisemaksimerte ikke nar de mgtte motstand. To av informantene beskriver dette pa

de falgende matene:
«(...) Jeg har aldri sittet og veert deppa eller tenkt hvorfor dette skjer meg. »

«Jeg vet ikke helt om jeg er psykisk sterk eller ikke, men det farste jeg tenkte nar jeg vaknet
var at det ikke var vits & tenke hvis sa fremst i fall.»
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De fortalte at de fant frem ressurser som tidligere hadde veert ukjent for dem. Disse ressursene
hjalp informantene a tenke fremover og gi alt for a bli bedre. To av informantene beskrev

situasjonen som faglgende:

«(...) Heldigvis, psykisk, har jeg taklet det over all forventning. Jeg hadde ikke tenkt at jeg

hadde greid & stalsette meg sann videre fremover.»
«Du skal bare tenke se fremover, du skal opp og skal pa bena.»
Den ene informanten fortsetter:

«Man vet ikke hvilke ressurser man har fer man har opplevde en situasjon hvor det settes pa

prove.»

Flere av informantene fremmet det & ha familie og venner rundt som stette og som motiverte
dem i de tunge tidene. I tillegg felte de at rehabiliteringssenteret tilrettela for hjemreise hvor

fysioterapeuter og ergoterapeuter i neeromradet ble kontaktet. Den ene informanten sa:

«Jeg er veldig glad for & ha familie og venner rundt meg som har hjulpet meg sa mye som de
har (...) jeg setter veldig pris pa de (-) og vet ikke hva jeg hadde gjort uten dem (...) ndr jeg
kom hjem s& hadde jeg fysioterapeut som hjalp med videre med trening sann at jeg ble

sterkere, og noen som kom hjem til meg for a se om jeg trengte noe hjelp hjemme.»
En annen sa:
«Jeg har hatt mange kompiser som har ringt meg nar jeg la pa sykehuset, det hjalp veldig.»

Ikke alle informantene hadde den samme sosiale stgtten rundt seg. En informant hadde
manglende sosialt nettverk og uttrykte ensomhet nar han kom hjem fra
rehabiliteringsoppholdet. Det var ingen som ventet pa han ved hjemreise og oppfelging fra

helsevesenet var mangelfullt. Han sa:

«Man fgler seg veldig alene nar man kommer hjem. Det er ingen som venter pa deg nar du

kommer hjem (-) og lite oppfglging nar man er hjemme.»

Videre sa informanten:
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«Det er rett og slett folelsen av (...) Leer deg d svom, ellers drukner du (-).»

Alle informantene fortalte om en indre kraft som motiverte dem til & komme tilbake til sin
vante hverdag, uansett hva det kostet. De trakk frem fglelsen av a handtere den traumatiske
ulykken pa en god mate hvor deres gnske var a forbedre sin funksjon og komme seg opp pa
bena. Informantene beskrev at de opplevde ressurser som de ikke tidligere hadde kjent pa
eller som de trodde de hadde i seg. Videre trakk de frem viktigheten med sosial stette, og

beskrev fglelsen av ensomhet og fortvilelse hvis dette var ikke-eksisterende.

Utsagnene aktualiserte hvordan man etter en traumatisk ulykke mobiliserer uvante ressurser i
et gnske om & komme tilbake til normalen. Det synes som om den sosiale statten og praktiske
hjelpen opplevdes betydningsfullt i forhold til rehabiliteringsprosessen og gjorde at den nye

hverdagen ble overkommelig.

Gjennomgaende for alle informantene var mobiliseringen av uvante ressurser i mgte med den
traumatiske ulykken, hvor de fortalte at de fikk en indre kraft til 2 komme seg pa bena igjen.
Det er ulike mater a takle traumatiske situasjoner pa som kan ses i lys av Antonovsky (2012)
sin OAS-modell som trekker frem tre begreper: begripelighet, handterbarthet og
meningsfullhet. Felles for alle informantene var evne til & se hendelsen i lys av en stgrre
sammenheng hvor de skjgnte hvorfor ulykken endte som den gjorde. Ut ifra begripelighets
begrepet kan man forsta hvordan personer med en inkomplett ryggmargsskade kan klare &
komme tilbake til meningsfulle liv og delta i samfunnet tross traumatiske hendelser
(Antonovsky, 2012). Videre trakk informantene frem opplevelsen av & ha varierende ressurser
til radighet som var tilstrekkelig til de kravene som de ble stilt ovenfor. Disse ressursene kan
veere det man selv har kontroll over, men ogsa ressurser som kontrolleres av andre, for
eksempel familie og venner. Informantene fortalte at felelsen av kontroll og forutsigbarhet
ved hjemreise var blant annet avhengig av tilrettelegging og sosial statte, noe som var
varierende hos informantene. Dette samsvarer med handterbarthets begrepet (Antonovsky,
2012).

Det var viktig for informantene a vite ved hjemreise at de returnerte til en tilrettelagt hverdag i
form av bolig og helsehjelp. Noen informanter fortalte at de kom tilbake til en hverdag som
var lite tilrettelagt som skapte begrensninger i hverdagen. Dette underbygger forskning til
Thompson et al. (2003) som viser at et tilpasset liv er en viktig prediktor for a finne mening
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med livet igjen etter en inkomplett ryggmargsskade. Videre hevder Thompson et al. (2003) at
personer med en inkomplett ryggmargsskade trenger a finne en ny «jeg kan» i like stor grad
som a finne den nye «jeg». | henhold til fenomenologisk kroppsforstaelse vil det & oppleve
mestring og at kroppen fungerer, pavirke den nye «jeg kan» og hvem «jeg» blir (Goffman,
1975; Merleau-Ponty, 1962). Dette gir en gkt forstaelse av informantenes sterke gnske om a
komme tilbake til jobb og aktiviteter som de gjorde far. Dette er essensielt for & finne mening
med livet igjen og fale at man har en verdi og tilhgrighet til andre. Dette samsvarer med
McCuaig og Grank (1991) som trekker frem at en kompetent og dyktig «jeg» ikke bare ligger
i selvoppfatning, men ogsa i andres oppfatning. Basert pa dette syntes det a veere viktig at
tilrettelegging av jobb og aktiviteter starter under rehabiliteringsoppholdet. Dette innebeerer &
finne ut hvilke oppgaver man kan mestre pa jobb og hvordan man kan komme tilbake til den
fysiske aktiviteten som tidligere var en del av hverdagen. Dette bekrefter studien til Chau et
al. (2008) som viser til at individualisering, malsetting og forberedelse av hvilke utfordringer
som kan oppsta ved avreise, er viktige faktorer som ma veere til stede under innleggelse pa

rehabiliteringsinstitusjoner.

I tillegg til tilrettelegging sa er det flere faktorer som fremmer handterbarthet, blant annet
sosialt nettverk, selvstendighetsniva og falelsen av a handtere sekundeere komplikasjoner som
smerte og fatique (Antonovsky, 2012). To av informantene opplevde sosial stgtte som
uvurderlig for fremgangen de opplevde bade psykisk og fysisk. En av informantene som ikke
opplevde denne stgtten, beskrev faglelsen av ensomhet og isolering. Dette samsvarer med
studiene fra Bailey et al. (2015) og Dibb et al. (2014) som trekker frem aksept av situasjonen
som en viktig faktor, hvor sosial stette er essensiell. Videre kan man forsta informantenes
utsagn om & komme seg tilbake der de var far skaden gjennom OAS sitt kjernebegrep
meningsfullhet (Antonovsky, 2012). Informantene fglte at problemene og kravene som
tilveerelsen farte med seg, var verdt a investere tid og energi i. Som teorien sier sa kan mangel
pa oppfelging og sosial stette fare til nedsatt meningsfullhet (Antonovsky, 2012). Dersom
man opplever sterk begripelighet og svak handterbarhet, er det graden av meningsfullhet som
er avgjerende for hvor de beveger seg pa helsekontinumet mellom helse og uhelse
(Antonovsky, 2012). | fglge Antonovsky (2012) er meningsfullhet det viktigste elementet i
OAS, og uten dette vil det ikke veere motivasjon til a forsta og handtere utfordringene som

falger en inkomplett ryggmargsskade.
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Informantenes beskrivelse om ukjente ressurser etter ulykken kan forstas i lys av
resiliensbegrepet og Bandura (1977) sitt self-efficacy begrep. Informantene viste stor grad av
self-efficacy da de hadde tillit til egen evne for maloppnaelse og ville ikke gi seg far malene
var nadd. Self-efficacy har stor sammenheng med tidligere erfaring med handtering av
utfordringer. I likhet med tidligere litteratur fra Middleton og Tat (2003), viser nyere
forskning av Bhattarai et al. (2020) at self-efficacy, resiliens og sosial stette hjelper
pasientgruppen a overkomme utfordringer og oppna falelsen av velvaret. Studie av Kilic et
al. (2013) viser at self-efficacy er en av de betydelige faktorene for resiliens blant personer
med ryggmargsskade. | den akutte fasen av ulykken klarte informantene & bevare roen og
tenke rasjonelt tross den traumatiske situasjonen. | tiden etter, nar realiteten slo inn, opplevde
informantene starre grad av variasjon i self-efficacy. En av informantene sa at det ikke var
noe poeng a krisesmaksimere, men heller se fremover og komme seg pa bena. Dette kan
forstas utfra resiliensbegrepet og stattes av Monden et al. (2014) sin forskning pa resiliens hos
ryggmargsskadde. Forskningen viste at 60% av ryggmargsskadde ikke var deprimert, men
tvert imot hadde en hay resiliens og en sterk self-efficacy (Monden et al., 2014). Nivaet pa
skaden, graden av funksjon, hyppigheten av sykehusinnleggelser og sekundaere
komplikasjoner, som liggesar, urinveisinfeksjon, smerte og fatique, vil spille en rolle pa
personens resiliens og self-efficacy (Bhattarai et al., 2020). En av informantene fremmet at
smertene hemmet store deler av hverdagen, som resulterte i ensomhet og isolering. Ut ifra
dette kan man diskutere om det eksisterer en sammenheng mellom smertetoleranse og
resiliens. Friborg et al. (2006) viser at resiliens kan bidra til self-efficacy og optimisme. Pa
bakgrunn av dette kan man tolke at resiliens kan bidra til hgyere grad av smertetoleranse da
man har en forventning om at det skal ga over. Uten self-efficacy kan det antas at man vil
tolerere smerte mindre. Den samme informantene som opplevde hemmende smerte i
hverdagen, opplevde lite oppfalging og sosial statte etter rehabiliteringsprosessen. Dette kan

bety at sosial statte har innvirkning pa resiliens (Bhattarai et al., 2020).

Positive ressurser, inkludert self-efficacy, resiliens og sosial stette, bidrar betydelig til helsen
og kan vere en buffer mot negative utfall (Bhattarai et al., 2020). Pa bakgrunn av dette kan
det veere essensielt a rette et fokus mot disse faktorene under rehabiliteringsopphold etter en

inkomplett ryggmargsskade.
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5.2 Fysioterapi og individualisering

5.2.1 A bli sett: «Fysioterapeuten behandlet meg ikke som en ryggmargsskadet,

men behandlet meg som meg»

Informantene fortalte at det a bli sett og tatt vare pa var viktige faktorer under sykehus- og
rehabiliteringsoppholdet. En gjentagende falelse hos alle informantene var a bli behandlet
som en person, ikke pa bakgrunn av diagnosen de kom inn med. Informantene fortalte om
viktigheten med & ha en god relasjon til fysioterapeuten som brydde seg om dem og var
interessert i hvem de var. Denne relasjonen var viktig i tiden fremover. To av informantene

Sa.
«Fysioterapeuten brydde seg og var interessertid (...) hjelpe meg.»

«Jeg faler egentlig vi fikk et vennskap. Det var noe mer enn kun en fysioterapeut, men at de

virkelig var interesserte i hva jeg gikk gjennom.»

Ikke alle informantene hadde den samme positive relasjonen med fysioterapeuten. En
informant opplevde at fysioterapeuten ikke var opptatt av a bygge en relasjon, men kun den
aktuelle skaden. Informanten fglte a bli sett pa og behandlet som et objekt, en

ryggmargsskade med AIS D score. Informanten beskrev situasjonen som falgende:

«De var sa fokuserte pa den ryggen, vektnedgang og hvordan jeg s& ut, enn hva som var inni

meg. Det gjorde vondt.»
Informanten fortsatte:

«Jeg skulle gnske at de hadde tid og satt seg ned ved sengen min og spurt hvordan har du det

egentlig. Se bort ifra ryggen din, hvordan har du det.»

Informantene fortalte at diagnosen ikke definerte hvem de var og at alle var forskjellige i
henhold til aktivitetsniva, ressurser og tidligere opplevelser. Pa bakgrunn av dette sa burde

alle fa en individualisert behandling og oppfalging. En av informantene sa:

«Vi alle har en bagasje i sterre eller mindre grad som ma tas hensyn til, spesielt hvis denne

bagasjen ikke har blitt pakket ut, som min (...) Og ndr man foler at ingen ser deg for hvem du
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er, sa kan det bli tgft. Fale at du blir behandlet som en diagnose, ikke som meg. Vi mennesker
er for forskjellige til & bli behandlet likt.»

Gjennomgaende for alle informantene var viktigheten med a fgle seg sett og hart av
fysioterapeuten etter ulykken. De opplevde at det & bli behandlet som den personen de var og
ikke en ryggmargsskade, bidro positivt til rehabiliteringsprosessen. Informantene trakk frem
at relasjonen mellom dem og fysioterapeutene var essensielt for videre behandlingsforlgp, og
fortalte om situasjoner hvor fysioterapeuten fokuserte mer pa den aktuelle skaden uten a ga

inn i en god relasjon.

Det a bli behandlet som en ryggmargsskade syntes a skape stor usikkerhet og fortvilelse.
Gjennom informantens uttalelser kan det virke som det a bli sett og hgrt kan vare en
bekreftelse for informantene om at de er verdt andres tid og oppmerksomhet. Relasjonen
mellom terapeut og pasient syntes & vere essensielt for & bygge tillit og fremme
rehabiliteringsprosessen pa en positiv mate. Det er en forskjell pa hvordan informantene
opplevde at fysioterapeutene nermet seg med sin fagkunnskap, noe som syntes & ha

betydning om de fglte seg som et objekt eller som et subjekt.

Fysioterapi er dialektisk. Det betyr at som fysioterapeut ma man skape en god relasjon hvor
tillit og trygghet rommer behandlingen, men ogsa ha den faglige kunnskapen til grunn
(Schibbye, 2017). Den ene kan ikke eksistere uten den andre, da de griper inn i hverandre. Det
a bli sett er et universalt behov og var et gjennomgéaende gnske hos informantene. To av
informantene opplevde & danne et vennskap med fysioterapeuten og ble behandlet som et
helhetlig menneske. En av informantene hadde et inntrykk av at skaden var det viktigste, og at
relasjonen var ikke-eksisterende. Utsagnene informantene trakk frem kan forstas i lys av
Schibbye (2017) sitt relasjonsbegrep hvor positive relasjoner kan oppleves som en
trygghetsbase. Dette gir et fundament for & overvinne utfordringer. Informantene ga uttrykk
for at en god relasjon kan oppsta og forstas pa forskjellige mater. For noen handler dette om a
bli sett og hart, for andre skapes dette gjennom kroppslig opplevelser hvor informantenes
begrensninger ble utfordret. Samtidig skal man ha med seg at disse tilneermingene kan endre
seg ut ifra hvor man er i behandlingsforlgpet. | den akutte fasen kan det bli for taft & bli
utfordret pa sine kroppslige begrensninger. Det kan da vaere mer passende a sette av tid til &

romme tillit, trygghet og de ulike fglelsene som oppstar. Senere i behandlingsforlgpet kan
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man anta at en relasjon er til stede, hvor det kan vare mer passende a utfordre de kroppslige
begrensningene. Hvor og nar man bruker de ulike tilnrmingene ma fysioterapeuten vurdere
underveis i behandlingen, da det er en dynamisk prosess. Pasienter med en inkomplett
ryggmargsskade ma relere flere elementer, som a reise seg opp, sta, ga, ga i trapp og
lignende. Disse aktivitetene kan oppleves som utfordrende og skumle da informantene ikke
har kontroll over deler av egen kropp. P& bakgrunn av dette, krever releringsprosessen en
gjensidig tillit mellom pasient og terapeut. Dette samsvarer med eksisterende litteratur fra
Miciak et al. (2018) og Wormnes (2013) som papeker at en relasjon mellom terapeut og
pasient er avgjerende for god behandling. Kvaliteten pa denne relasjonen bestemmer hvordan
behandlingen forlgper, samt hvor vellykket resultatet blir. Hvis en god relasjon foreligger,
eksisterer det muligheter for & fremme pasientens atferd, fremme adaptive mestringsstrategier

og gjensidig kommunikasjon (Wormnes, 2013).

Det vil forega en form for kommunikasjon under all samhandling mellom terapeut og pasient.
God kommunikasjon er avhengig av at begge parter er apne og lydhgre for hverandre, og kan
skje bade verbalt og ikke-verbalt (Schibbye, 2017; Thornquist, 2009). Non-verbal utveksling
kan skje gjennom bergring og hvordan man posisjonerer seg i forhold til hverandre, og er like
viktig som det verbale. Maten denne kommunikasjonen utspiller seg pa har betydning i
forhold til malsetting og relasjonsbygging. Fysioterapeutens bruk av blikk kan ha betydning i
den non-verbale kommunikasjonen og opplevd tilstedevarelse (Schibbye, 2017). En
fysioterapeut som har blikket i en PC-skjerm kan fremsta mindre tilstedeveerende enn en
fysioterapeut som har blikket pa pasienten. | henhold til kroppsfenomenologi er
kommunikasjon viktig under det kroppslige mate mellom to subjekter (Merleau-Ponty, 1962).
Denne kommunikasjonen er ikke fastsatt, men en dynamisk prosess og varierer fra situasjon
til situasjon. En god relasjon kan skapes gjennom meningsfulle samtaler. Informantene i
denne studien rettet fokus mot at kommunikasjon og anerkjennelse var viktige faktorer under
rehabiliteringsoppholdet. I falge Schibbye (2017) bestar anerkjennelse av flere ingredienser
som lytting, forstaelse, aksept, toleranse og bekreftelse. Kommunikasjon er vesentlig for a fa
tak i personens indre motivasjon under hele behandlingsforlgpet (Siegert & Taylor, 2004).
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5.2.2 Malsetting og motivasjon: «Fysioterapeuten var sa imgtekommende og ville

meg sa vell. Vi jobbet ut ifra de malene jeg satte for meg selv»

Informantene opplevde motivasjon fra fysioterapeutene som styrkende under
rehabiliteringsprosessen. De fortalte om en tid etter ulykken hvor de ikke klarte a sta eller ga
og opplevde a veere avhengige av fysioterapeutens motivasjon. Fysioterapeuten prgvde a
motivere og trygge dem i deres usikkerhet under aktiviteter. En av informantene beskrev dette

pa falgende mate:

«Jeg folte at fysioterapeuten fulgte med meg og motiverte meg. Det var veldig motiverende,
spesielt nar du ligger der og ikke kan sta eller ga.»

Informantene fortalte at det & ha opplevde motivasjon og mestringsfalelse under
rehabiliteringsoppholdet, skapte en indre motivasjon nar de kom hjem som hjalp dem & trene

videre, sette nye mal for seg selv og mestre nye ting. En informant sa:

«Jeg har alltid fysioterapeuten med meg (peker pa skulderen sin). Hun sier at jeg klarer alt.»
En annen informant sa:

«Nar jeg ser smilet fremfor meg sa klarer jeg a ta i litt ekstra.»

Informantene beskrev at malsetting var en viktig bidragende faktor for a kjenne
mestringsfelelse og vedlikeholde motivasjonen. De ble motivert av fysioterapeuten til a sette
egne mal som de gnsket & oppna. Det a sette sine egne mal, gjorde at informantene gkte
selvstendigheten og mestringsfalelsen. Informantene sa at fysioterapeuten jobbet med a bygge
oppunder denne mestringsfalelsen ved a gi dem utfordrende gvelser, men samtidig gvelser

som de klarte a gjennomfare. En informant eksemplifiserte dette pa falgende mate:

«Fysioterapeuten pushet pa ting som jeg ikke trodde jeg klarte. Sa ser jeg at jeg mestrer ting

som jeg ikke trodde jeg kunne mestre.»

Alle informantene deltok pa et malsettingsmate i begynnelsen av rehabiliteringsoppholdet
hvor det tverrfaglige teamet var til stede. De fortalte at de fikk satt sine egne mal og jobbet ut

ifra de under rehabiliteringsoppholdet. En informant sa:
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«Vi hadde jevne malsettingsmater der mitt tverrfaglige team var til stede. Der satte jeg meg
mal. Mine egne mal. Deretter jobbet vi ut ifra de malene.»

Informantene sa at det var viktig a sette sine egne mal basert pa det de gnsket & oppna for a
vedlikeholde motivasjonen ved hjemreise. Dette ga et bedre grunnlag for a fortsette a na
malene nar de kom hjem, samt generere nye mal nar de gamle var nadd. Felgende sitat

eksemplifiserer dette:

«Jeg vet hva jeg skal gjere og har mine mal, som jeg har med meg fra rehabiliteringssenteret.

Det jeg har laert, bruker jeg i hjemmetrening.»
Informanten fortsatte:
«Jeg har et mal til som jeg har satt meg selv. Jeg skal pa en fjelltopp far vinteren.»

Informantene fortalte at fysioterapeutene la til rette for at de skulle kunne komme tilbake til

de tidligere aktivitetene som de drev med far ulykken. En sa:

«Fysioterapeuten fant et aktivitetshjelpemiddel som gjorde at jeg kunne klare a sta pa ski
igjen selv om styrken i bena ikke var helt til stede. Dette var fantastisk.»

Informantene opplevde det som styrkende & bli motivert av fysioterapeuten under trening hvor
de ble utfordret pa aktiviteter som de ikke trodde de fikk til. Det var et fokus pa a sette egne
mal under rehabiliteringsoppholdet, hvor et malsettingsmate ble opprettet i starten av
oppholdet. Dette hadde en positiv dominoeffekt senere i prosessen. Informantene fgalte at de
var mer selvstendig, motivert til & na sine egne mal og opprettholdt motivasjonen bade under

rehabiliteringsoppholdet og ved hjemreise.

Informantenes utsagn drar fokuset mot motivasjon og mestringsfalelse som viktige faktorer
under rehabiliteringsprosessen. Involvering av informantene syntes a bidra til & fremme et
eierskap til malene, og at eierskap igjen vil gke motivasjon for maloppnaelse. Indre
motivasjon hadde ogsa stor innflytelse pa hvordan informantene klarte a handtere trening i
hverdagen. Dette leder oppmerksomheten mot betydningen av motivasjon, mestring og

malsettingsarbeid i rehabiliteringsprosessen og videre trening hjemme.
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Felles for informantene var fglelsen av motivasjon fra fysioterapeutene, og positive erfaringer
med malsetting og malsettingsmater under rehabiliteringsoppholdet. De fglte at malene som
ble satt og behandlingen som ble utfgrt, var individualisert til hvordan de var som person.
Informantene fortalte at fysioterapeuten muliggjorde tidligere aktiviteter ved & introdusere
dem for aktivitetshjelpemidler. Denne individualiseringen er essensiell og burde omfatte
oppgaver og ferdigheter som er spesifikke for individuelle behov, interesser og livsstil, samt
generere eierskap til egne mal. Dette kan underbygges av tidligere litteratur pa feltet av Chau
et al. (2008) og Playford et al. (2009) som statter viktigheten med & individualisere mal og
behandling. For & kunne oppna resultater, er det viktig at informanten og fysioterapeuten
jobber sammen for & na et felles mal. For & kunne vedlikeholde en forpliktelse til malene som
er satt, er forstaelse av oppgaven viktig. En av informantene trakk frem dette ved &
eksemplifisere en gvelse hvor han matte ned pa gulvet for a reise seg opp igjen, noe som er en
del av hverdagslige aktiviteter. Motivasjon er sterkt knyttet til malsetting, noe som viser
viktigheten med & knytte malene til pasientens hverdag (Locke, 1996). Dette henger sammen
med selvbestemmelsesteorien av Ryan og Deci (2017) som sier at kompetanse, autonomi og

tilhgrighet ma vaere til stede for & kjenne pa motivasjon til a yte.

Eierskap og motivasjon kan ses i lys av selvbestemmelsesteorien av Ryan og Deci (2017) og
knyttes til autonomibegrepet. Gjennom & involvere informantene til 2 formulere sine egne
mal, kan man ivareta informantens autonomi og motivasjon under malsettingsprosessen. Det
kan vere flere faktorer som kan redusere eierskap til malsettingen. Eksempler pa dette kan
veere at fysioterapeuten tar for mye styring i formuleringen av mal, som kan medfgre avstand
og fremmedgjgring av malene (Locke, 1996). Dette betyr ikke at fysioterapeutene skal holde
seg anonym under malsettingsmgter da det kan veere utfordrende for pasienten a sette egne
mal, spesielt tidlig i rehabiliteringsprosessen. Fysioterapeutene har et ansvar for at malene
som blir satt er realistiske og spesifikke, men samtidig ikke ta vekk hapet og dremmene til
den enkelte (Playford et al., 2009). Hva som oppleves som realistiske mal, kan vere
forskjellig hos fysioterapeuten og personen med en inkomplett ryggmargsskade. Det er
ngdvendig a bruke tid i prosessen for & komme frem til et mal, og kanskje man ma gjenta
prosessen flere ganger. Gjennom a preve seg frem i ulike aktiviteter, kan fysioterapeuten og
personen med den inkomplett ryggmargsskaden danne seg et bilde for hvilke utfordringer
som er til stede. Dette er med a bygge oppunder informantenes motivasjon da de ser en

mening med malene og den prosessen dette medfarer. Det er viktig a definere et mal som er
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spesifikke og realistiske, men at personen med skaden fremdeles har eierskapet (Locke, 1996;
Playford et al., 2009; Ryan & Deci, 2017).

En forutsetning for malsetting og motivasjon hos pasienten under et rehabiliteringsopphold, er
forholdet mellom terapeut og pasient (Wormnes, 2013). En god terapeut-pasient relasjon vil
ha betydning for utfallet av behandlingen og oppfelgingen av rehabiliteringsinstitusjonen
(Wormnes, 2013). Manager og Wormnes (2015) trekker frem at kvaliteten pa terapeut-pasient
relasjonen er vesentlig for resultatet av intervensjonen. Han trekker videre frem viktigheten
med a fokusere pa ressurser, mestringstro og at behandlingen oppleves som gjennomfgrbar.
Schibbye (2017) beskriver forholdet mellom mennesker som intersubjektiv og er essensielt
for & skape en relasjon. Allianse og relasjonsdannelse belager seg ikke pa spesifikke teknikker
eller metoder, men heller det forholdet terapeut og pasient klarer a skape sammen, som omtalt
i forrige kapittel (Schibbye, 2017). En god relasjon vil veere preget av tillit, annerkjennelse og
grunnleggende enighet om malsettingen med behandlingen og oppfalgingen, og er derfor
vesentlig. For at pasienten skal kunne ta i bruk sine egne ressurser for a bedre livet, ma
terapeuten legge vekt pa formidling av hdp og tro pa mestring. Basert pa dette, er det viktig at
denne formidlingen skjer i en atmosfeaere som fales trygg og som fremmer forstaelse
(Schibbye, 2017).

Per i dag finnes det ingen kur for en ryggmargsskade. Det betyr at de ma legge inn en innsats
utover rehabiliteringsoppholdet. Dette for a kunne vedlikeholde og forbedre deres funksjon
ved & opprettholde aktiviteter og deltagelse i hverdagen. Her spiller motivasjon og
overkommelige mal en sentral rolle. Informantene falte motivasjon gjennom a mestre, ved a
gradvis bli sterkere og mer selvstendig. A oppleve mestring kan gi falelsen av vellykkethet,
positive assosiasjoner til innsatsen lagt inn og motivasjon til videre trening. Dette samsvarer
med Bandura (1997) sin self-efficacy som sier at troen pa en gitt handling kan fare til
bestemte resultater. Det & ha self-efficacy, vil gjere at informantene sgker a sette hgyere mal
og klarer & falge de opp, og samtidig veere robust nok til & handtere stagnering og tilbakefall.
Self-efficacy, motivasjon og malsetting kan ha et positivt samspill som bidrar til at personer
med en inkomplett ryggmargsskade kan holde seg i aktivitet. Dette samsvarer med Lannem et
al. (2009) som viser at de som trener har hgyere grad av livstilfredshet sammenlignet med de

med en inaktiv livsstil.
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6 Oppsummering og avsluttende kommentar

Studiens hensikt var a fa gkt kunnskap om hvordan personer med inkomplett ryggmargsskade
opplevde kroppslige endringer i relasjon til fysioterapibehandling gjennom det farste aret etter
skaden og hva som synes & ha betydning for et godt behandlingsforlap. Jeg gjennomfarte tre
dybdeintervjuer med et strategisk utvalg av informanter. De delte sin historie fra ulykken
inntraff og det pafalgende aret. Studien er fenomenologisk og hermeneutisk vitenskapelig

forankret, og utforsker informantenes egne erfaringer for a lede frem ny kunnskap.

Utgangspunktet for studien var en todelt problemstilling som datamaterialet har kastet lys
over. Informantenes erfaringer med egen kropp etter ulykken ble farst etterspurt. Et
gjennomgaende funn i datamaterialet var informantenes beskrivelse pa deres nye kropp. Tap
av kontroll og kroppslige endringer vedvarte gjennom ulike faser i informantenes liv. Den nye
kroppen baserte seg pa endringer i de underliggende kroppslige strukturene, som
muskelsvakhet, nummenhet og endring i propriosepsjonen som var med a redusere balanse og
gangfunksjon. Disse endringene medfarte nye utfordringer og begrensninger i tidligere
aktiviteter, jobb og sosiale settinger. Maten informanten interagerte med samfunnet og
menneskene i det, endret seg etter ulykken. Dette skapte en tvetydighet mellom et gnske om a
fremstd normal og samtidig fa forstaelse for sine nye behov. Mange med inkomplett
ryggmargsskade har ogsa symptomer som ikke er synlige, som kronisk smerte, fatique,
ukontrollert bleerefunksjon, redusert seksualfunksjon og nummenhet. Disse skjulte
symptomene preget hverdagen til informantene, men ble ikke sett eller tatt hensyn til av
samfunnet eller de naermeste. Uttrykket «walking wounded» av Parkinson (2005) gir en
beskrivelse av grasonen mellom & ha overlevd en traumatisk ulykke og likevel veere skadet.
Det a veere en «walking wounded» kan gi en forstaelse av hvordan hverdagen leves, og de
utfordringene denne pasientgruppen mgter. Et annet gjennomgaende funn i datamaterialet var
informantenes evne til & mobilisere ressurser for a komme seg videre og mangvrere
hverdagen etter den traumatiske ulykken. I samsvar med Antonovsky (2012) viser studien
min viktigheten av a se ulykken i en forstaelig, handterbar og meningsfull sammenheng, for
konstruktiv og fordelaktig handtering av den nye hverdagen. Videre spiller personens self-
efficacy, resiliens og sosiale ressurser en rolle for hvordan tiden etter ulykken oppleves,

bearbeides og angripes. Informantene med god sosial stgtte under og etter ulykken hadde
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bedre forutsetninger for & handtere traumen, pafalgende utfordringer og komplikasjoner

sammenligning med de uten samme stgtte.

Problemstillingen etterspurte ogsa hvordan informantene opplevde fysioterapibehandling etter
skaden. Informantene hadde generell positive mgter med fysioterapeutene etter ulykken. Et
gjennomgaende funn i datamaterialet var fysioterapeutenes evne til a se og here pa
informantene. Det & bli sett pa som den personen man er og ikke en ryggmargsskade, hadde
stor betydning for informantene. Dette hadde ogsa en positiv innvirkning pa opplevelse av
trygghet og tillit til terapeuten sin, terapeut-pasient relasjonen og rehabiliteringsprosessen.
Motivasjon og malsetting var ogsa et funn som var gjennomgaende i datamaterialet.
Informantene opplevde det som styrkende a bli motivert og utfordret av fysioterapeuten sin pa
aktiviteter de ikke hadde forventet & mestre. Videre viser studien at eierskap til egne mal
under rehabiliteringsoppholdet var avgjgrende for motivasjonen og hadde betydning videre i
prosessen. Informantene trakk fram en sammenheng mellom eierskap til malene og
opplevelse av selvstendighet, motivasjon og opprettholdelse av trening under

rehabiliteringsoppholdet og ved hjemreise.

Informantenes beskrivelser omkring studiens problemstillingen tydeliggjorde hvordan
kroppslige endringer hadde betydning for opplevelsen av egen situasjon pa flere omrader
gjennom det farste aret etter skaden. Det var tydelig at informantene ikke kunne snakke om
fysioterapibehandling uten & trekke inn erfaring med egen kropp i forbindelse med skaden og
de utfordringene de kroppslige endringene medfarte for dem over tid i hverdagen. Resultatene
fra denne studien viste at betydningen av a bli mgtt og sett ikke bare var viktig i hverdagslige
aktiviteter, men ogsa under fysioterapibehandling. Hvordan informantene erfarte sin egen
kropp og situasjon, var pa denne maten med & pavirke hva de erfarte som vesentlig for
fysioterapibehandlingen. Hvordan personen med den inkomplette ryggmargsskaden levde sin
vanlige hverdag far ulykken og hvordan de opplevde tiden etter ulykken i henhold til
kroppslige utfordringer, ma tas i betraktning under fysioterapibehandlingen for & kunne ta

hensyn til hele menneske under fysioterapibehandling.

Informantenes erfaringer kan bidra til positiv utvikling av fagfeltet, behandling og oppfelging
av pasientgruppen. Min studie kan bidra til gkt kunnskap om hvordan personer med

inkomplett ryggmargsskade opplever egen kropp etter skaden og hva de anser som viktig i
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mgte med fysioterapeuter. Her trengs det videre forskning pa hvilke konkrete fysioterapitiltak
som blir utfert pa denne pasientgruppen, hvordan det erfares og hva som hjelper dem utover
det & ha en god relasjon med fysioterapeuten. Som tidligere nevnt sa kan denne
pasientgruppen ha behov for livslang oppfalging. Videre forskning innen feltet vil kunne
inspirere og bidra til faglig engasjement og fagutvikling til beste for pasienter og

fysioterapipraksis i kliniske mgter med inkomplett ryggmargsskader.
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Vurdering

11.06.2021- Vurdert
Det er var vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil veere i samsvar
med personvernlovgivningen, sa fremt den gjennomfares i trad med det som er dokumentert i

meldeskjemaetmed vedlegg 11.6.2021. Behandlingen kan starte.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige personopplysninger og serlige kategorier av

personopplysninger omhelseforhold frem til 4.5.2023.

LOVLIG GRUNNLAG: UTVALG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte i utvalget til behandlingen av
personopplysninger. Varvurdering er at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med
kravene i art. 4 og 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse

som kan dokumenteres, og som den registrerte kantrekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vare den registrertes samtykke, jf.

personvernforordningenart. 6 nr. 1 bokstav a.

For seerlige kategorier av personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen veere den
registrertes uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a, jf.

personopplysningsloven § 10,jf. § 9 (2).

LOVLIG GRUNNLAG: TREDJEPERSON

Formalet med prosjektet er a belyse deltakernes tanker og opplevelser rundt
fysioterapibehandling etter enakutt ryggmargsskade. Det vil veere vanskelig a vite pa
forhand hva informantene knytter sine opplevelserog erfaringer til, og det kan dermed
fremkomme opplysninger om tredjepersoner, slik som tidligere eller ndveerende behandlere.
Prosjektet vil gjgre det ytterste for a anonymisere disse i prosjektet (for eksempel ved bruk
av pseudonym, endre kjgnn, alder osv). Fokuset ligger ikke pa tredjepersonene, men pa

informantenes erfaringer og opplevelser.
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NSD anbefaler for gvrig at deltakerne i forkant av intervjuene oppfordres til & omtale

tredjepersoner pa enminst mulig identifiserende mate.

Lovlig grunnlag for behandlingen av alminnelige personopplysninger er dermed at den er
ngdvendig for autfgre en oppgave i allmennhetens interesse, jf. personvernforordningen art.
6 nr. 1 bokstav e, samt for formal knyttet til vitenskapelig forskning, jf.

personopplysningsloven § 8, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 3.

Behandlingen er omfattet av ngdvendige garantier for a sikre den registrertes rettigheter og

friheter, jf.personvernforordningen art. 89 nr. 1.

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil fglge
prinsippene ipersonvernforordningen om:
- lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at deltakerne far tilfredsstillende
informasjon om ogsamtykker til behandlingen, og ved at gvrig behandling oppfyller
kravene til ngdvendige garantier
- formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke,
uttrykkelig angitteog berettigede formal, og ikke behandles til nye, uforenlige formal
- dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er
adekvate, relevante ogngdvendige for formalet med prosjektet
- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn

ngdvendig for aoppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER
NSD vurderer at informasjonen om behandlingen som de registrerte vil motta oppfyller

lovens krav tilform og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

For tredjepersoner unntas det fra informasjonsplikten pa grunnlag av at det vil kreve
uforholdsmessig storinnsats a gi informasjon, sett opp mot nytten det vil ha for den enkelte,
jf. art. 14 nr. 5 bokstav b.
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Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha fglgende rettigheter:
innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art. 17) og begrensning (art. 18). Deltakerne har

ogsa rett til dataportabilitet (art.20), mens tredjepersoner har rett til protest (art. 21).

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har

behandlingsansvarlig institusjonplikt til a svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER

NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om
riktighet (art. 5.1d), integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32)TSD er
databehandler i prosjektet. NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene til
bruk avdatabehandler, jf. art 28 og 29.

For & forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere fglge interne retningslinjer og/eller

radfere dere medbehandlingsansvarlig institusjon.
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Samtykke- og informasjonsskriv

Vil du delta i forskningsprosjektet?
«Hvordan erfarer personer med en traumatisk inkomplett ryggmargsskade kroppslige endringer i relasjon
til fysioterapibehandling 6-12 maneder etter skaden og hva vektlegger de som viktig under

fysioterapibehandling? En kvalitativ intervjustudie.»

Dette er et spersmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt for a gke kunnskapen om personer med
inkomplett ryggmargsskade og deres erfaringer med fysioterapi. | dette skrivet gir vi deg informasjon om

malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebaere for deg.

Formal:

Hvert &r er det cirka 122 personer som skader ryggmargen i forbindelse med traumatiske eller ikke-
traumatiske hendelser. | den sammenheng blir fysioterapi en viktig del av den videre oppfalgingen. Vi har
i dag lite kunnskap om hvordan personer med ryggmargsskade opplever egen kropp og funksjon knyttet til
fysioterapi. Formalet med mitt masterprosjekt er a belyse ditt perspektiv, det vil si dine tanker og

opplevelser rundt fysioterapibehandling etter en akutt ryggmargsskade.

Jeg ensker a gjennomfare et individuelt intervju hvor du har muligheten til & fortelle om dine egne
erfaringer og opplevelser knyttet til studiens tema. Fordelen med a vaere med i prosjektet, er at du kan bidra
med innsikter som kan veere til hjelp for andre i samme situasjon som deg, samt bidra med innsikter som
gker fysioterapeuters kunnskap om hvordan personer med inkomplett ryggmargsskade ber tilnzermes pa
best mulig mate i klinikken. Man kan bli sliten av intervjuet, men mange opplever det som flott og givende

a kunne ha en samtale om egen situasjon sammen med en ngytral person utenfra.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Universitetet i Tromsg (UiT) er ansvarlig for prosjektet. Jeg samarbeider med St. Olavs Hospital i
Trondheim for rekrutering av informanter. Jeg er fysioterapeut og studerer ved masterprogrammet i
helsefag, studieretning klinisk nevrologisk fysioterapi ved Universitetet i Tromsg (UiT).

Hvorfor far du spersmal om & delta?
Du blir forespurt om deltagelse i min masteroppgave fordi du har en inkomplett ryggmargsskade etter en

traumatisk skade som skjedde for 6-12 mnd siden. Du vil bli rekruttert via en kontaktperson ved St. Olavs
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Hospital i Trondheim da du har tidligere har veert pa rehabilitering der etter ryggmargsskaden.
Kontaktpersonen vil kontakte deg og gi deg muntlig informasjon om prosjektet samt sende skriftlig
informasjon til din mail eller via epost. Deltakelse vil ikke pavirke ditt fremtidige tiloud om
rehabiliteringsopphold, hverken ved St.Olavs Hospital eller andre rehabiliteringsinstitusjoner i Norge. Sa

snart informert samtykke er signert, kan jeg gjennomfare intervjuet av deg.

Hva innebaerer det for deg a delta?

Studien innebaerer et intervju som varer i ca. 60 minutter, hvor du ma sette av tid til dette. Dersom du
gnsker & delta i min studie, vil jeg kontakte deg og avtale tid og sted for gjennomfaring av intervjuet.
Intervjuene vil finne sted der du oppholder deg til vanlig og gnsker, som for eksempel i ditt hjem,
rehabiliteringsopphold eller lignende. Vi mé kunne sitte uforstyrret gjennom hele intervjuet, og det blir kun
du og jeg til stede. Intervjuet blir tatt opp med en lydopptaker. | tillegg kan jeg gjere eventuelle notater
underveis dersom det skulle dukke opp forhold eller temaer jeg ikke har tenkt ut pa forhand.

Det er frivillig a delta:

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke samtykket tilbake
uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet, med mindre de allerede er inngatt i
analyser eller brukt i den vitenskapelige publikasjonen av masteroppgaven. Det vil ikke ha noen negative
konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg. Dersom du gnsker a delta,
undertegner du samtykkeerklaeringen nederst pa siden. Dersom du har noen sparsmal til studien, kan du
kontakten veileder for prosjektet Gunn Kristin @berg pa tif 77623260

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger:

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med UITs retningslinjer for personvern i forsknings- og
studentprosjekt. Jeg kommer til & bruke Tjenester for sensitiv data (TSD) for sikker lagring av data og
personopplysninger. Bade lydfiler, eventuelle notater fra intervjuet og videre analyser vil bli lagret her.
Navn og kontaktopplysningene dine vil jeg erstatte med en kode som lagres pa en egen navnliste avskilt
fra gvrige data som blir oppbevart sikkert og innelast. Opplysninger som registreres om deg er: navn, alder,
nar skaden skjedde og hva som skjedde. Disse vil ikke bli utlevert til andre. Deler av datamaterialet vil bli
diskutert med veileder. Det er kun jeg og veileder som vil ha tilgang til TSD. Det vil ikke veere mulig &

identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres i masteroppgaven.
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Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Opplysningene slettes ved prosjektslutt, noe som etter planen er 4.mai 2023. Ved prosjektslutt vil alt

datamaterialet bli slettet.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en kopi
av opplysningene,
- afarettet personopplysninger om deg,
- afaslettet personopplysninger om deg, og

- asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke. Pa oppdrag fra Universitetet i
Tromsg (UiT) har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at behandlingen av

personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.
Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt

med:

e Universitetet i Tromsg (UiT) ved prosjektansvarlig Gunn Kristin @berg pa tif
77623260 eller pa mail gunn.kristin.oeberg@uit.no
e Vart personvernombud: Joakim Bakkevold pa tIf 97691578/77646322 eller pa mail
personvernombud@uit.no
Hvis du har sparsmal knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:

e NSD — Norsk senter for forskningsdata AS pa epost (personverntjenester@nsd.no)
eller pa telefon: 55 58 21 17.
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Med vennlig hilsen

Gunn Kristin @berg Mette Terese Galligani Dalane

(Forsker/veileder) (Masterstudent)

Samtykkeerklzaring

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet: ”Personer med inkomplett
ryggmargsskade og deres erfaringer med fysioterapi i akutt/subakutt fase; En kvalitativ

intervjustudie,” og har fatt anledning til 4 stille spersmal. Jeg samtykker til:

O &deltai intervju.

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

(Signert av prosjektdeltaker, dato)



Intervjuguide
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Forskningsspgrsmal: «Hvordan erfarer personer med en traumatisk inkomplett ryggmargsskade

kroppslige endringer i relasjon til fysioterapibehandling 6-12 maneder etter skaden og hva vektlegger de

som viktig under fysioterapibehandling?»

Fase 1: Rammeforhold

Generell informasjon:

Temaet for samtalen (bakgrunn,
formal), informasjon om hvem jeg er
(student ved UIT)

Intervjuet skal brukes i en
masteroppgave

Taushetsplikt og anonymitet

Pauser etter gnske

Informere om lydopptaker

Informere om tid etter endt intervju for a
avklare, lufte sparsmal.

Spersmal som er uklart og om
informanten har noen spgrsmal far vi

starter.

Fase 2: Bakgrunnsinformasjon

Les inn standardtekst far intervjuet
starter - Muntlig avtale

Navn

Alder

Skadeniva

Skademekanisme (hva skjedde?)

Fase 3: Hverdagslivet

Hvordan er en vanlig dag for deg?

- Noe som er vanskelig a fa til? For
eksempel hva?

Hva endret seg etter skaden? Fgler du at

kroppen har forandret seg, hvordan?




Vedlegg Il

Hva likte du & gjere far du skadet deg?

Fase 4: Fysioterapibehandling

Hvordan opplevde du mgte med
fysioterapeut rett etter skaden?

Kan du fortelle om en situasjon med en
fysioterapeut i din rehabilitering som
gjorde inntrykk pa deg (positivt og
negativt)

- Kan du beskrive hvilke fglelser du
hadde rundt dette.

- Hva gikk galt/hva fungerte — hva ble
suksess/fungerte?

- Hva kunne fysioterapeuten gjort
annerledes? Fortell

Hva var fokuset under trening?

- Var du med pa malsettingen? Er det en
korrelasjon mellom det du kunne far du
ble skadet, og na.

Hvordan har du det etter treningen?
Hva er viktig for deg nar du er hos

en fysioterapeut? Hva skal til for at du
har lyst til & trene/holde deg aktiv?

Hva kan fysio bidra med for & veere en
hjelp eller styrke til & komme videre i en
prosess.

Er det noe annet du gnsker a trekke frem

far vi runder av??




Utdrag av analyseprosessen
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Side | Tekstutdrag Kondensering Koding Underkategori | Hovedkategori
tall
22 ...for at nar jeg ble baeret | Fikk hjelp av datteren | Falelsen aikke | Tap av kroppslig | Kroppslige
eller trukket ut av og hennes manntila | ha kontroll og kontroll endringer og
scooteren, for datteren | komme seg vekk fra kjenne at hverdagslivets
min 1a da pa knaerne hun | ulykkesstedet. La pa | kroppen utfordringer
og mannen hennes, sa ble | fanget til datteren og | begynner a
jeg liggende sann at hun | kjente at kroppen visne.
14 pa kner sa |& jeg opp | begynte & visne.
mot henne. (...) da
kjente jeg at foten
visnet, armen visnet...
140 | Der satt jeg i rullestol Hun satt i rullestol og | A miste kontroll | Tap av kroppslig | Kroppslige
og hadde problemer trengte hjelp til a kle | over egen kropp. | kontroll endringer og
med & kle av meg og péa seg og komme seg hverdagslivets
komme pa toalettet og | pa do, noe som ikke utfordringer
alt det der. Det var .... | varen god folelse.
Ikke noe god falelse.
46 Jeg Kklarer hus og hjem, Han har mattet Han har hatten | Omveltningeri | Kroppslige

har vaskehjelp det har
jeg. Jeg er alene.
Avbrutt samboerskap
ble det ogsa nar jeg
kom hjem fra

sykehuset.

omstille hele sin
hverdag grunnet
ulykken og avbrutt

samboerskap.

stor omstilling i
hverdagen og
foler seg alene i

verden.

livet

endringer og
hverdagslivets

utfordringer
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22 Ja altsa ting tar jo Ting tar tid Den vante Omveltninger i | Kroppslige

lengere tid. hverdag har livet endringer og
endret seg hverdagslivets
utfordringer

50 ....s& fir man se ndr jeg | Han er dedikert til & Motivert til & Veien tilbake Kroppslige
kommer tilbake til komme tilbake til komme seg endringer og
jobb, for det skal jeg!! | jobb. tilbake til hverdagslivets

tidligere utfordringer
normalitet.

146 | Jeg har fokusert pa det at | Fokuset er @ komme Motivert til & Veien tilbake Kroppslige
jeg skal tilbake til & tilbake & gjere de komme seg endringer og
gjere de tingene som tingene som han har tilbake til hverdagslivets
jeg har lyst til. gjort fgr, og som han | normalitet. utfordringer

har lyst til & gjere

131 | Jeg faler egentlig at vi Faler at han fikk et Han falte seg A bli sett Fysioterapi og
fikk et vennskap. ..sann | vennskap med ivaretatt og at individualisering
at fysioterapeuten brydde | fysioterapeuten. han hadde folk
seg og var veldig rundt seg som
interessertia ..... ville hjelpe
hjelpe meg

141 | Fysioterapeuten Han tenkte ikke pé seg | Han folte at han | A bli sett Fysioterapi og

behandlet meg ikke
som en
ryggmargsskadet, men
som et individ som

trente

selv som en
ryggmargsskadet
under

fysioterapibehandling.

ble behandlet
som et individ,
ikke som en

diagnose.

individualisering
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299 | Jeg vet hva jeg skal gjgre | Har fatt med seg gode | Faler han klarer | Malsetting og Fysioterapi og
og har mine mal, som jeg | treningsressurser fra a viderefare motivasjon individualisering
har med fra rehabiliteringssenteret | treningen til
rehabiliteringssenteret. som han kan hjemmet og
Det jeg har leert, viderefare til jobbe videre
bruker jegi hjemmet. med sine mal.
hjemmetrening. Jeg
trener hver morgen

40 | sa kroppen min har blitt | Kroppen har blitt Malet er & Malsetting og Fysioterapi og

redusert, men jeg har jo
mil om 4... til neste ar

skal jeg opp pa fjellet.

redusert, men til neste
ar skal hun opp pa

fjellet igjen.

komme tilbake
til tidligere

normalitet.

motivasjon

individualisering







