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Abstract

Purpose: The aim of this study was to obtain new knowledge about whether and how work participation was a focus
during a Norwegian intervention programme that was based on the US programme Lifestyle Redesign®. The program-
me lasted for eight months and contained nine modules. The modules were based on group sessions and included
some individual follow-up during the period.

Method: The study had an exploratory design, with an inductive approach. Six semi-structured focus group interviews
were conducted with three different informant groups; persons of working age with Acquired Brain Imjury (ABI) (n = 3),
relatives (n = 2), and programme occupational therapists (n = 1). The interviews were audio-taped and verbatim trans-
cribed to text before analyzed. The analysis was based on conventional qualitative content analysis, emphasizing the
expressed content, combined with quantitative content analysis.

Results: The condensed meaning units (n = 116*) formed three topics: (1) Whether work participation was a topic in the
programme, (2) which work-related topics were addressed, and (3) factors experienced as important for return to work.
Topic 1 (n =59*%) revealed that work was a latent theme, but not included in the intervention programme. As the infor-
mants were engaged in their own work participation, it became an underlying perspective in the group modules, but
especially at the individual follow-up. Topic 2 (n = 40*) showed that the work related topics revealed were such as
expectations, structural, social and personal relationships, loss of work and work as part of the fundamental restructu-
ring process. Topic 3 (n = 17*) revealed that both the persons with acquired brain injury and their relatives stressed the
following as key factors in the process of returning to work: working with their qualifications, taking initiatives, plan-
ning and maintaining social support.

Conclusion: Work participation became a latent theme during the implementation of the intervention programme
because the participants with acquired brain injury were concerned with their own participation in work. The study
identified several work-related issues that were important for work participation and return to work that can be used
for development of a new module or longitudinal topic in a intervention programme based on the US programme
Lifestyle Redesign for persons with (Acquired brain injury) ABI.

Keywords: Work Participation, employment, acquired brain injury, stroke, occupational therapy, occupational rehabili-
tation, Lifestyle Redesign®
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Introduksjon

Arbeidsdeltakelse etter ervervet hjerneskade

Deltakelse i arbeidslivet representerer vanligvis en vesentlig
del av hverdagslivet for personer i yrkesaktiv alder. Ar-
beidsdeltakelse knyttes opp mot faktorer som ekonomisk
trygghet, opplevelse av mening, identitet, sosial interak-
sjon og samfunnsdeltakelse. Arbeid bidrar ogsa til inn-
hold, struktur og rutiner i hverdagen (Yuill & McMillan,
1998). Ervervet hjerneskade som folge av for eksempel
hjerneslag eller traumatisk skade kan pavirke sensomoto-
riske, kognitive, adferdsmessige og emosjonelle funksjoner
(Ledn-Carrion, von Wild & Zitnay, 2006). Senere i forle-
pet kan det oppstd sekund@rproblematikk som depresjon
og andre psykiske folgetilstander (Wehman, Targett, West
& Kregel, 2005).

Utfordringer knyttet til tilbakefering til arbeid har
vert et fokusomrade i ulike modeller og programmer for
kognitiv rehabilitering (Ledn-Carrion et al., 20006,
Wilson, 1997, Wehman & Goodall, 1990, Ben-Yishay,
Silver, Piasetsky & Rattok, 1987, Prigatano, 1986).
Arbeidsdeltakelse har vart ansett som et av de viktigste
resultatmalene i forhold til psykososial funksjon (Kreu-
tzer, Bruce, Leininger, Sherron & Groah, 1990, Verne,
Mezzanato & Caminiti, 2006). Steadman-Pare, Colan-
tonito, Ratcliff, Chase og Vernich, (2001) fant i en retro-
spektiv kohortstudie betydningen engasjement i arbeid
har for opplevelse av livskvalitet, ogsé flere ar etter trau-
matisk hjerneskade. Flere kunnskapsoppsummeringer
innen dette feltet framholder at spesielt kognitive utfall,
personlighetsendringer og emosjonelle folgevirkninger
ofte medforer vansker med 4 vende tilbake til arbeid eller
etablere et nytt arbeidsforhold (Shames, Treger, Ring &
Giaquinto, 2007, Nightingale, Soo & Tate, 2007,
Kreutzer et al., 2003, Yasuda, Wehman, Targett, Cifu &
West, 2001). Shames et al. (2007) hevder at det er van-
skelig a forutsi tilbakeforing til arbeid etter hjerneskade
ut fra skadeomfang, da ogsa andre faktorer, som innsike,
akseptering av folgevirkninger og motivasjon, innvirker
pa denne prosessen.

I en kunnskapsoppsummering om arbeidsdeltakelse for
personer med ervervet hjerneskade vektlegger Wehman et
al. (2005) den innsikten som utvikles over tid gjennom
erfaringer i reelle situasjoner. Tidligere studier har ogsa
pavist at personer som kommer tilbake i arbeid etter trau-
matisk hodeskade, i mindre grad opplever sekunderpro-
blemer som depresjon og stoffmisbruk (Wehman et al.,
2005). En fenomenologisk studie som omhandlet betyd-
ningen av arbeid etter ervervet hjerneskade, viste at den
sosiale dimensjonen ved arbeid ble viktigere etter hjerne-
skade (Johansson & Tham, 2006). Personer med ervervet
hjerneskade erfarte at arbeidsidentiteten ble truet, man
strevde med & komme tilbake til en normal tilstand. Ar-
beidsdeltakelse ble ansett som et bevis pa suksess (Jo -
hansson & Tham, 2000). I en kvalitativ studie, basert pa
yngre slagpasienters erfaringer med & komme tilbake til
arbeid, framholdes fellestrekk mellom prosessen for
tilbakeforing til arbeid og prosesser i helsefremmende
arbeid som vektlegger mobilisering av empowerment ved &

vitenskap

oke individets kontroll over situasjonen. Faktorer som
motivasjon, vilje, tro pa egen mestring og ytre stotte for-
sterket den enkeltes evne og mulighet til 4 vende tilbake til
arbeid (Medin, Barajas & Ekberg, 20006).

Arbeidsfokus i intervensjonsprogram basert
pa Lifestyle Redesign

Lifestyle Redesign®-programmet er en aktivitetsbasert in-
tervensjon med fokus pé 4 utvikle og innarbeide helse-
fremmende aktiviteter og vaner i hverdagen. Interven-
sjonsprogrammet har bakgrunn i tradisjonell ergoterapi og
aktivitetsvitenskap (Jackson, Calson, Mandel, Zemke &
Clark, 1998). I det modulbaserte gruppetilbudet vektleg-
ges deltakelse i personlige og meningsfulle aktiviteter som
er forankret i den enkeltes hverdag (Clark et al., 2001).
Programmet tilpasses den aktuelle mélgruppen og lokale
forhold gjennom en behovsevaluering, og innholdet utvik-
les i samarbeid med deltakerne og representanter fra den
aktuelle malgruppen (Mandel, Jackson, Zemke, Nelson,
& Clark 1999). Det anvendes didaktisk presentasjon, like-
mannsutveksling, personlig utforskning og aktivitetserfa-
ring i kombinasjon med noe individuell statte og oppfol-
ging. Gjennom 4 bli bevisst pa og anerkjenne egne mulig-
heter, leerer deltakerne om hvordan de kan fi en aktivitets-
balanse i hverdagen og ta valg som fremmer opplevelse av
mening, tilfredshet og helse (Jackson et al., 1998). Denne
Lifestyle Redesign-prosessen stottes bade i gruppen og
gjennom individuell veiledning av ergoterapeut (Mandel
etal.,, 1999).

Clark et al. (1997) paviste gjennom den randomiserte
og kontrollerte «The Well Elderly Study» at Lifestyle
Redesign®-programmet bidro til 4 redusere risiko for helse-
plager hos eldre, og deltakerne profiterte pé flere ulike
helse-, funksjons- og livskvalitetsomrader. En oppfelgende
studie viste at den positive helsegevinsten ved denne inter-
vensjonen hadde langtidseffekt (Clark et al., 2001). En
undersgkelse fra 2002 viste ogsa at intervensjonen var
kostnadseffektiv, ved en trend mot at lavere utgifter til hel-
setjenester oppveide utgifter med intervensjonsprogram-
met (Hay et al., 2002). Intervensjonsprogrammer inspirert
av Lifestyle Redesign (LR) er senere tilpasset i forhold til
eldre i Norge (Svendsen & Otterholdt, 2006), Danmark
(Kragbzk 2008) og England (Craig & Montain, 2007).

I Norge er det ogsa blitt gjennomfert en modellutpre-
ving av et gruppetilbud basert pa Lifestyle Redesign® pro-
grammet, tilpasset personer i yrkesaktiv alder med kognitive
vansker som felge av ervervet hjerneskade. Vir studie
omhandler arbeidsfokus ved gjennomferingen av program-
met i denne modellutprovingen. Intervensjonsgruppene var
ledet av ergoterapeuter i spesialisthelsetjenesten som hadde
lang erfaring med hjerneskaderchabilitering, bade individu-
elt og gruppebasert. Gruppene mettes to timer per uke i en
periode pa dtte maneder, og deltakerne fikk ogsa noe indivi-
duell oppfolging i denne perioden (Bohlander, Grue, &
Karlberg-Hansson, 2007). Som en del av behovsevaluering-
en for 4 tilpasse programmet til malgruppen ble det
gjennomfort to fokusgruppeintervjuer pa hvert sted med
aktuelle deltakere i programmet, og intervensjonsprogram-

met fikk ni moduler (se tekstboks 1).
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Tilpasset Lifestyle Redesign program for
personer med ervervet hjerneskade

A Ni modufer som danner lemaene for
griuppetifindet:

Aktivitet & helse

Identiter & aktivites

Hiem, familie & aktivirer

Ticl & akrivirer

Sosial konmakt & aktiviter
Aksiviterstilbud & tenesrer

(Mcomomi & aktiviter

Helse giennom fisisk & mental akrivitet
Mer & akeiviret

Mo B W R R

B: Individuell oppfolging av deltagerne:
I, Indivicheelr rilpasser opploleing
2. Basert pd COPM og individuelle mal
3. Omfatter eksempelvis lifemmebesok,
samrarbefd med kommunehelsetfenesten og
appfolgingsbehov i forheld til arbeid,

CERPAP = Cimmniaes ot Forlrsanog Vs

Tekstboks 1: Tilpasset Lifestyle Redesign® program for perso-
ner med ervervet hjerneskade

Brukerrepresentanter deltok i arbeidsgrupper i forkant
av hver modul, og innholdet i programmet kunne justeres
dersom det oppstod nye behov underveis (Bohlander et
al., 2007). Erfaringene fra denne modellutprevingen viste
at en kombinasjon av undervisning i aktuelle temaer, erfa-
ringsutveksling med likemenn, aktivitetserfaring, person-
lig utforskning, og det at deltakerne mottes regelmessig
over en lengre tidsperiode, var viktige faktorer for 4 eta-
blere endring av vaner hos personer med kognitive folge-
virkninger etter en ervervet hjerneskade. Deltakerne fikk
en storre forstaelse for egne ressurser og hjelp til a struktu-
rere hverdagen (Bohlander et al., 2007).

Det finnes imidlertid ingen publiserte forskningsstudier
som omhandler utpreving av LR®-programmet i forhold
til personer med ervervet hjerneskade ved sek i Medline,
Cinahl, PsycINFO og Academic Search Elite (sok gjort
06.06.11). Kvalitative studier har papekt behov for gkt
oppmerksomhet pa tilbakeforing til arbeid i rehabilite-
ringsforlgpet etter ervervet hjerneskade (Lock, Jordan,
Bryan, & Maxim, 2005, Corr & Wilmer, 2003). Det er nd
et behov for mer kunnskap om hvilke erfaringer de ulike
maélgruppene har nar det gjelder arbeidsdeltakelse med et
slikt intervensjonsprogram. Milet med denne studien var
derfor 4 utvikle ny kunnskap angiende om og hvordan
personer med ervervet hjerneskade, deres pirorende og
ergoterapeutene som ledet programmet, opplevde at det
ble rettet oppmerksomhet mot arbeidsdeltakelse ved
gjennomferingen av dette intervensjonsprogrammet.
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Metode

Design

Denne studien hadde et eksplorerende design, med en
induktiv tilnzrming, der datainnsamlingen ble gjennom-
fort ved hjelp av seks fokusgruppeintervjuer med tre ulike
informantgrupper; personer med ervervet hjerneskade (n
= 3), parerende (n = 2) og ergoterapeuter (n = 1).

Informanter

Rekrutteringsgrunnlaget fra modellutprovingen omfattet
seksten hjemmeboende kvinner og menn i yrkesaktiv alder
med ervervet hjerneskade, deres nzrmeste parerende og
tre ergoterapeuter/gruppeledere. De fordelte seg pé tre
intervensjonsgrupper som ble gjennomfert geografisk
spredt i Norge i perioden 2006 - 2007. Milgruppen var
personer med kognitive utfall knyttet til oppmerksomhets-
funksjoner, hukommelse, utholdenhet, emosjonelle en-
dringer og/eller reguleringsvansker etter ervervet hjerne-
skade. Det skulle vare minst to dr siden sykdom/skade
oppstod. Eksklusjonskriterier var progredierende tilstan-
der, alvorlig psykiatrisk lidelse, rusmisbruk og omfattende
sprakvansker (Bohlander et al., 2007).

Rekrutteringen til denne studien ble foretatt via ergote-
rapeutene som ledet de tre intervensjonsgruppene. De
sendte en skriftlig invitasjon til alle som hadde gjennom-
fort programmet (n = 16). Fjorten deltakere fra program-
met returnerte skriftlig samtykke om 4 delta, mens én ikke
onsket & delta grunnet krevende livssituasjon, samt én pa
grunn av omfattende hukommelsesvansker. Tre av delta-
kerne fra intervensjonsgruppene meldte senere forfall til
fokusgruppeintervjuer grunnet henholdsvis sykdom, kre-
vende livssituasjon og ferie. Basert pd skriftlig samtykke fra
noen av deltakerne, ble det i neste omgang sendt invita-
sjon til deres pargrende (n = 6), hvorav fem samtykket i &
delta i studien, og fire faktisk deltok i fokusgruppeinterv-
juer. Studiens tre informantgrupper bestod derved av per-
soner med ervervet hjerneskade (n = 11), pargrende (n =
4) og ergoterapeuter (n = 2). Informantgruppen med
parerende bestod av to kvinner og to menn. Tabell 1 viser
bakgrunnsdata for informantgruppen med personer med
ervervet hjerneskade. Aldersfordeling var 30 - 49 ar (n =
2),50-59 ar (n = 8) og over 60 ar (n = 1).

Fokusgruppeintervjuer

Fokusgruppeintervjuer ble valgt for 4 fa fram ulike erfa-
ringer og perspektiver. Synergieffekten i gruppene, ved at
deltakerne inspirerte hverandre, kunne bidra til flere
aspekter og videre refleksjon rundt temaet (Krueger &
Casey, 2000, Halkier, 2005). Innspill fra andre deltakere
kunne ogsé gi pAminning for personer med kognitive
funksjonsutfall til 4 gjenkalle informasjon og hendelser.
Det ble utarbeidet en temaguide for hver informant-
gruppe hvor introduksjonsspersmal, overgangssporsmal,
nekkelspersmal og avsluttende sporsmal knyttet til forsk-
ningsspersmalet, var kort skissert. Alle fokusgruppeinterv-
juene (n = 6) ble ledet av samme moderator, som vektla at
gruppene skulle fi snakke og diskutere mest mulig fritt
rundt temaet. Fokusgruppeintervjuene hadde en tidsram-
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Tabell 1: Oversikt over informantgruppen av deltakere med ervervet hjerneskade (n=11).

me pa to timer. Spesielt av hensyn til informantgruppen
med personer med kognitive funksjonsutfall, ble det gjort
avtale om tidspunkt for pause, og deltakerne hadde papir
og penn tilgjengelig. Fokusgruppene med personer med
ervervet hjerneskade og parerende ble gjennomfert i de
samme lokalene som intervensjonsgruppene hadde funnet
sted. Dette kunne bidra til forutsigbarhet og gjore det let-
tere for informantene med ervervet hjerneskade 4 finne
fram. Det var ingen indikasjoner pa at lokalene ville vekke
negative minner som kunne pavirke fokus i gruppene.
Deltakerne kjente hverandre fra intervensjonsgruppene,
noe som kunne bidra til en trygg og dpen dialog. Ved gjen-
nomfering av fokusgruppeintervjuet med ergoterapeutene
ble det valgt andre, og for dem ngytrale, lokaler. I alle
fokusgruppeintervjuene ble det stilt folgende sporsmal:
«Hvordan har dere opplevd at det i komme tilbake til arbeid
ble tatt opp i programmet?». Avslutningsvis fikk deltakerne
mulighet til 4 tilfore opplysninger og gi tilbakemelding.
En bachelorstudent deltok som observater i hver av fokus-
gruppene med deltakerne fra programmet, og disse tre stu-
dentene transkriberte deler av dette materialet.

Analyse av data

Det ble anvendt konvensjonell kvalitativ innholdsanalyse
med fokus pd manifest innhold (Hsieh & Shannon,
2005). Under hele analyseprosessen ble det rettet opp-
merksomhet mot forhold ved gruppeinteraksjonen, som
for eksempel om det var synspunkter som dominerte,
skapte enighet eller konflikt. Dette kan ifelge Stevens
(1996) pavirke paliteligheten til data. Analysen, som var
inspirert av Graneheim og Lundman (2004), ble gjen -
nomfort i felgende trinn:

(1) Lydopptak ble gjennomgétt sammen med observa-
sjonsnotater, og materialet ble transkribert til tekst ord
for ord,

(2) teksten ble gjennomlest flere ganger i sin helhet,

(3) relevant tekst ble si kondensert, og

(4) temaer og temabeskrivelser pa tre nivaer ble dannet
nart opptil informantenes egne utsagn.

Materialet som var transkribert av studenter, ble i etter-
kant kvalitetssikret av forsker. Temaene som kom fram i
analysen, ble sett i ssmmenheng med de tre informant-
gruppenes perspektiv, og resultatene ble skrevet ut som
temabeskrivelser hvor de ulike aktorenes erfaringer ble tatt
med. Analysen ble kombinert med en kvantitativ inn-
holdsanalyse ved 4 foreta en kvantifisering av meningsen-
hetene, for 4 belyse rapporteringsprofilen mellom infor-
mantgruppene. Analyseprosessens trinn 3 - 4 er illustrert i

tabell 2.

Forskningsetiske vurderinger

Studien ble klarert med personvernombudet for forskning
ved Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD)
desember 2007 og vurdert som ikke framleggspliktig av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningse-
tikk, Vest-Norge (REK Vest) i januar 2008. Forsknings-
etiske prinsipper benyttet i studien bygger pd Vancouver-
konvensjonen (ICMJE, 2008). Personlig integritet, infor-
mert samtykke og konfidensialitet ble vektlagt ved rekrut-
tering, datainnsamling, analyse og formidling av resultater.
Det ble innhentet samtykke til & benytte bakgrunnsdata
fra registreringsskjemaet fra modellutprovingen. For at
databasen ikke skulle kunne koples til navn, ble et register
oppbevart i et arkiv pa Universitetet i Stavanger. Det var
ikke forventet at temaene som skulle belyses, ville medfore
risiko for alvorlig psykisk pikjenning. Det var likevel
avklart mulighet for poliklinisk oppfelging ved de respek-
tive rehabiliteringsinstitusjonene som informantene var
tilknyttet, men det oppstod ikke situasjoner hvor dette ble
tatt i bruk.

Resultater

Erfaringer som omhandlet om og hvordan tre informant-
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Tabell 2: Eksempler fra analyseprosessen.

gruppene opplevde at det ble rettet oppmerksomhet mot
arbeid og arbeidsdeltakelse ved gjennomferingen av inter-
vensjonsprogrammet, dannet grunnlag for 8 komme fram
til tre temaer med undertemaer, som presentert i tabell 3.
De ulike aktorenes erfaringer knyttet til hvert tema, er tatt
med i de péifelgende temabeskrivelsene.

Tema I: Arbeidsdeltakelse var kun et latent tema i det til-
passede Lifestyle Redesign®-programmet

Arbeid fremkom verken som et emne i behovsevalueringen
eller ble et fokus ved utarbeidelse av mal, gruppetema og
moduler. Deltakerne med ervervet hjerneskade var opptatt
av arbeid, ogsé i en videre betydning av samfunnsmessig
deltakelse, og snakket om dette i gruppene. Ar-
beidsdeltakelse ble et underliggende perspektiv som var til-
stede i gruppemodulene.

Personer med ervervet hjerneskade opplevde ikke at det
var et klart uttryke mal &8 komme tilbake i arbeid, men at
programmet forst og fremst hadde fokus pa «/ivskvaliter»
og 4 komme i gang med aktiviteter i hverdagen. En delta-
ker med ervervet hjerneskade uttrykte: «Jeg foler ikke at
prosjektet provde a fii oss tilbake til jobb igjen» og en annen
sa: «Hadde det gjort det, hadde vi nok snakket mer om det».
Deltakerne var opptatt av 8 komme tilbake i arbeid, og sa
dette i sammenheng med 4 jobbe med seg selv og finne
nye muligheter for 4 delta i samfunnet. En deltaker med
ervervet hjerneskade uttrykee: «Jeg vil heie fram mer fokus
pa at folk skal komme tilbake til arbeidy». De erfarte at dette
burde det vert snakket mer om i gruppene, men ogsé at
dette var et tema som 14 bakenfor eller under de andre
temaene, og at det ble snakket om individuelt. En person
med ervervet hjerneskade uttrykte: «Dez var jo alltid noe
som ld underliggende».

De pargrende opplevde at det handlet mest om & kunne
organisere hverdagen, fungere best mulig ut fra forutset-
ningene, og at det var lite fokus pa arbeid.

Ergoterapeutene erfarte at arbeid som tema ikke kom
fram i behovsevalueringen og planleggingsfasen for pro-
grammet ble iverksatt. Etter hvert tok deltakerne opp ar-
beidsrelaterte emner i gruppene utenom de oppsatte tema-
ene, og de relaterte seg til seg selv som deltaker i arbeidsli-
vet. De erfarte at arbeidstemaet pa en indirekte mate kom
inn og var til stede i gruppemoduler som Identitet & akti-
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vitet og Tid & aktivitet. En av ergoterapeutene sa: «Det
har vart tilstede egentlig hele veien, i alle temaer (...) delta-
kerne har vert si opptatt av det». Tidsramme og ulike sté-
steder gjorde at det ikke underveis ble utviklet et felles
gruppetema om arbeid, men det ble et fokus for flere ved
den individuelle oppfolgingen.

Arbeidsdeltakelse ble sentralt for flere av deltakerne i
programmet ved individuelle vurderinger ved bruk av
kartleggingsredskapet Canadian Occupation Performance
Measure (COPM), og omfattet individuelt tilpasset opp-
folging ved at ergoterapeut deltok pa samarbeidsmeoter
med NAV og bisto ved avklaring av uferegrad.

Personer med ervervet hjerneskade erfarte at arbeidsdel-
takelse ble tatt opp individuelt ut fra den enkeltes stéasted,
og at de fikk hjelp til 4 avklare riktig og realistisk ufore-
grad. De uttalte at «Det ble tatt opp individuelt ut fra hver
enkelt sitt stisted» og «Det har vel vart egentlig i sette pa
plass det at en skal fi en uforegrad som stemmer mer til per-
son».

De pargrende formidlet at ergoterapeuten deltok i sam-
arbeidsmote med NAV. En av de pirerende gav uttrykk
for at: «Blant annet var hun (navn pa ergoterapeut som leder
gruppen) med ut pa NAV og hjalp til».

Ergoterapeutene erfarte at betydningen av arbeidsdelta-
kelse forst og fremst kom fram ved individuelle vurdering-
er ved bruk av COPM. De framholdt at arbeid ble et aktu-
elt fokus for flere som en del av den individuelle oppfol-

gingen som omfattet instrumentell stotte pa samarbeids-
moter med NAV.

Tema Il: De arbeidsrelaterte emnene som ble
omtalt i gruppene

Dette temaet omhandlet aspekter som ytre press og for-
ventninger, strukturelle, sosiale og relasjonelle forhold
knyttet til arbeid og samfunnsdeltakelse, tap av arbeid, og
at arbeidsdeltakelse ma ses i sammenheng med en grunn-
leggende omstillingsprosess som innebar erkjennelse og
tilpasning.

Personer med ervervet hjerneskade opplevde press om
samfunnsbidrag gjennom media, og hadde utvekslet felles
erfaringer om hvor krevende det var 4 forholde seg til hjel-
peapparatet, som de kalte «systemet». De beskrev at betyd-
ningen av 4 ha tilhgrighet til en arbeidsplass, fellesskap
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Temn Temabeskrivelse

Undertema

LR :|rh¢i|.!~.-|.l¢!Ln;‘..':.-|h:
som fema 1 def
tilpassede LR-
programmet

Tema |

Arbeidsdeltagelse var ikke e terma verken ndr programmet ble uiviklet eller
s 1 ekaplising mal for progrummet.

il —

Arbeidsdeltakelse ble et underliggende latent perspektiv i
intervensjonsgruppene foadi deltageme ok opp dette temael,

Arbeidsdeliapelsesfokuset wivikler seg gjenmom den individuelle
uppl’uigmg-.n pii grunn ay upplnlynptu.hm I |i.I'T|"II.1['I.| il : 1r|.'u.:l.1_ -

Chm de arbgepdsrelmierie

Tema [
emnene som ble omiali

ﬂpplun.lw av yirg press oq fory enininger om 'ﬁ.lI'I1|'.1I1ﬂ"~|'-'Id-T|Iﬂ op al del var
krevende & forholde seg il sysiemen.

Strukturelle aspekt omhandiet at arbeid bidrar nl struktur og dognryime,

Sosiple aspekt ombandlet arbeidets betydning For sosial deltakelse,

Relasjonelle forhaeld omhandiet arbeidstilhonghet og Lulk,_.alll!rnl.ap

SR, R W S Tl Pl 2,

Tap av arbesd omhamdlet sorgprosess, savn, opplevelse av & 530 utenlor
arberdslivet, rolleendring og innvickning pi lentitet og livskvalites,

Arbeidsdelakelse mi ses | sammenheng med en grunnleggende
omstillingsprosess som innebar en betydelig omveliming pd alle plan,
erkjennclse av folgevirkninger og en tidk revende tilpasningsprosess i forhold
il familieliv og hverdagen med energitilpasming og kompenserende strategier,

¢ A jobbe med forutseiningene omhandlet & oppnd bedre funksjon i hverdagen
for i muliggiore arbeidsdeliakelse ph siki.
* Komme i gang omiatter betvdningen av en indre motiverende faktor, sami 1a

Ckm de fokiorene som
ble knviiet 1l
nlbakelnngsprosessen
til wrbeid

Tema [T

det forste sleget ul oy huset, mate andre [ komme i].[.nni,' med sosial
delukelse wienfor hjemmet,

= A ha en tilbakeforingsplan omfutet ogsd eventueh & finne nye
arbeidsaliernativer dersom en tilbakefioring til tidligere arbeid ikke er akmelt,
= Soaanl sttt omfane felles erfanmger, tlsvarende utfordringer, sosialt
samhold og stoite i en tilbakeforingsprosess.

Tabell 3: Oversikt over hovedresultatene.

med kolleger, savn av kolleger og arbeidets innvirkning pa
struktur og degnrytme hadde vert samtaletemaer i grup-
pene. I dillegg til deltakelse i ordinart arbeidsliv hadde de
ogsa snakket om betydningen av 4 utvikle seg og finne
meningsfulle oppgaver som kunne vare nyttige og gi vikti-
ge samfunnsbidrag. Dette matte ses i ssmmenheng med en
grunnleggende og tidkrevende omstillingsprosess, som
ogsa omfattet erkjennelse av endringer etter hjerneskaden
og tilpasning i hverdagen og familielivet. En av dem ut -
trykee: «Det er en voldsom omuvelting som har skjedd pa alle
mulige plan. Det virker inn pd alt.» En annen vektla betyd-
ningen av & «Bli kjent med seg selv pi en annen mate og
akseptere det forst og fremst.» De vektla arbeidsplassens
betydning for arbeidsdeltakelse.

Ergoterapeutene erfarte at flere som stod utenfor arbeids-
livet, uttrykee en stor sorg i forhold til tap av arbeid og roller
knyttet til dette, noe som ogsa innvirket pa opplevelse av
livskvalitet. En av ergoterapeutene sa folgende om samta-
lene de hadde hatt om dette i intervensjonsgruppene: «4
relatere seg til ikke d vare arbeidsaktiv var en stor sorg.»

Tema lil: Faktorer av betydning for
tilbakeferingsprosessen til arbeid

Faktorer relatert til det 8 komme tilbake til arbeid om -

handlet 4 jobbe med forutsetningene, komme i gang, ha
en tilbakeferingsplan og opprettholde sosial stotte.

Personer med ervervet hjerneskade erfarte at funksjons-
bedring og det & komme i gang med sosial kontakt utenfor
hjemmet, kunne bidra til 4 gjore arbeidsdeltakelse mulig
pa lengre sikt. En av deltakerne i programmet uttrykee i
forhold til arbeidsdeltakelse betydningen av &: «Fi deg il i
fungere bedre s det pa sikt kan vare en mulighet.»

De parorende erfarte at intervensjonsprogrammet bidro
til at deltakerne kom seg ut og traff andre, ble kjent med
folgevirkninger og fikk hjelp til 4 tilpasse seg hverdagen
ved bruk av struktur og rutiner, noe som var viktig for at
arbeidsdeltakelse skulle kunne bli mulig pa sikt. De var
opptatt av at det matte foreligge et bakenforliggende enske
om 4 komme tilbake i jobb. De vektla det sosiale samhol-
det som hadde oppstatt mellom deltakerne i interven-
sjonsgruppene, og det positive ved & mote andre i tilsva-
rende situasjon og se at en ikke er alene. Ergoterapeutene
erfarte at gruppedeltakerne gav hverandre stotte i forhold
til situasjoner knyttet til utfordringer i arbeidsforhold.

Rapporteringsprofil

For & kunne vite mer om datamaterialet og reise eventuelle
hypoteser ut fra hva de ulike aktorene var opptatt av, ble
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Tema | Tema Il Tema 111 .
¥ ; M Sum
N (%) N (%) N (%)

Personer med ervervel hjemeskosds 25 (45§ 22 (72} Ti4l) 65
Phrorends 5(9) 215) T (41} 14
I rEoberapeuler 25(42) 923 11K} 17
Hum 59 104Ky S [ 1EKF) 17 1My 1 16w
MNote: Anfallet og prosenivis fordeling gjelder meningsenheter, det vil 51 hvor mange
canger ulike temaer ble tatt opp av informanicne,

Tabell 4: Rapporteringsprofil i datamaterialet (antall og prosent).

det ogsé gjort en kvantitativ innholdsanalyse der menings-
enhetene ble kvantifisert. Det ble identifisert 116 men-
ingsenheter, som dannet grunnlaget for 8 komme fram til
de tre temaene. Tabell 4 viser en oversikt over rapporte-
ringsprofilen mellom de tre informantgruppene. Over
femti prosent av de kondenserte meningsenhetene var
basert pd erfaringer fra personer med ervervet hjerneskade.
Personer med ervervet hjerneskade beskrev flest av de
arbeidsrelaterte emnene, men ogsé at arbeid var et under-
liggende perspektiv. De pargrende beskrev oftere faktorer
som ble relatert til en tilbakeforingsprosess til arbeid.
Ergoterapeutene snakket mest om at arbeidsdeltakelse var
et latent tema i gruppemodulene, og at det ble fokus for
flere ved den individuelle oppfolgingen.

Diskusjon

Substansiell diskusjon

Mialet med denne studien var 4 utvikle ny kunnskap om

hvordan, og om, det ble rettet oppmerksomhet mot

arbeidsdeltakelse ved gjennomferingen av et interven-

sjonsprogram som var basert pa LR. Utgangspunktet for

diskusjonen har vert 4 se resultatene i sammenheng, og

seks funn fra var studie vil bli diskutert her:

(1) Arbeidstemaet 1 latent, men var ikke inkludert i det
tilpassede LR®-programmet,

(2) den individuelle oppfolgingen bidro til et arbeidsfo-
kus,

(3) tap av arbeid innebar en sorgprosess,

(4) arbeidsdeltakelse ble knyttet til en krevende omstil-
lingsprosess, og

(5) motivasjon, mestring og sosial stotte var sentralt i
tilbakeforingsprosessen til arbeid.

(6) Deltakere i programmet, pargrende og ergoterapeu-
tene snakket mest om ulike temaer.

(1) Arbeidstemaet li latent, men var ikke inkludert i det til-
passede Lifestyle Redesign *-programmet: Bade deltakere i
intervensjonsprogrammet og ergoterapeutene som ledet
gruppene, fremholdt at arbeidsdeltakelse var et underlig-
gende perspektiv ved gjennomferingen av intervensjons-
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programmet. Det kan diskuteres om arbeidsdeltakelse som
temaomrdade allerede 14 latent i behovsevalueringen, eller
om dette var et fokus som vokste fram underveis. Arbeid
anses som en av hovedarenaene for aktivitetsdeltakelse i
voksenlivet (Yuill & McMillan 1998). Ut fra den betyd-
ningen som knyttes til arbeidsdeltakelse i dagens samfunn,
kunne en forventet at et intervensjonsprogram som har fo-
kus pa & reetablere vaner og aktiviteter i hverdagen, ogsa
ivaretok arbeidsarenaen. Personer med ervervet hjerneska-
de ga i var studie uttrykk for at de ville snakket mer om
arbeid dersom arbeidsdeltakelse hadde vert inkludert som
et mal med intervensjonsprogrammet. Studien viste at
fokus pé arbeid vokste fram under gjennomferingen av
intervensjonsprogrammet fordi deltakerne med ervervet
hjerneskade var opptatt av egen arbeidsdeltakelse. Dette
understotter at arbeid er et aktuelt fokusomrade & inklu-
dere i intervensjonsprogrammer som er basert pd Lifestyle
Redesign for personer i denne mélgruppen, og kanskje alle
malgrupper i yrkesaktiv alder. Om det bor veere en egen
modul, eller om arbeidsdeltakelsestemaet bor innga i alle
eller de fleste modulene, ma vurderes ngye med dem som
har erfaring fra & lede slike programmer.

Flere tidligere studier har pdpekt behov for storre veke-
legging av arbeidsdeltakelse i rehabiliteringsforlopet etter
ervervet hjerneskade (Johanson & Tham, 2006, Wehman
et al., 2005, Lock et al., 2005, Corr & Wilmer 2003). Det
anses 4 vare av stor betydning at ergoterapeutiske inter-
vensjonsprogrammer bidrar til 4 fremme mulighet for ar-
beidsdeltakelse for denne mélgruppen, noe som ogsi stot-
tes i fagets teoretiske forankring og den kanadiske model-
len for aktivitetsutovelse og engasjement, CMOP-E
(Townsend & Polatajko, 2008).

(2) Den individuelle oppfolgingen bidro til et arbeidsfokus:
Alle informantgruppene erfarte at arbeidstemaet ble sen-
tralt ved den individuelle oppfolgingen de fikk i tillegg til
gruppetilbudet. Bade personene med ervervet hjerneskade
og de péirgrende var opptatt av at ergoterapeuten hadde
hjulpet til ved avklaring av en realistisk uferegrad pa sam-
arbeidsmeter med NAV. I en randomisert kontrollert stu-
die gjennomfert av Ownsworth et al. (2008), fremholdes



at den individuelle komponenten i intervensjonsprogram-
mer for personer med ervervet hjerneskade spesielt s ut til
& bidra i forhold til & oppné fremgang pa malspesifikke
omrader. Kanskje indikerer dette funnet at den individuel-
le komponenten i slike programmer ber styrkes fordi de
synes 4 fremme konkrete aktivitetssituasjoner? Ergo-
terapeutene fremholdt i tillegg at betydningen av arbeids-
deltakelse spesielt hadde fremkommet i de individuelle
vurderingene som ble gjort basert pa kartleggingen der
verktoyet COPM ble bruke. Tidligere studier har vist at
COPM nettopp kan vare et nyttig verktoy ved hjemme-
baserte rehabiliteringstilbud for personer med ervervet
hjerneskade (Jenkinson, Ownsworth, & Shum, 2007).

(3) 1ap av arbeid innebar en sorgprosess: Et annet sentralt
funn i studien var knyttet til de arbeidsrelaterte temaene
som personer med ervervet hjerneskade snakket om i
intervensjonsgruppene. Selv om alle informantgruppene
hevdet at det var lite fokus pa arbeid i modellutproving-
en, fant vi flere aspekter ved arbeidsdeltakelse som var
basert pa erfaringene fra deltakerne, men ogsa fra ergote-
rapeutene. Disse aspektene var knyttet til strukeurelle,
sosiale og relasjonelle forhold ved arbeidsdeltakelse, samt
tap av arbeid. Ergoterapeutene opplevde at sorgprosessen
over tap av arbeid influerte pd deltakernes opplevelse av
livskvalitet, noe som ogsi samsvarer med tidligere studier
som har vist sammenhenger mellom arbeidsdeltakelse og
opplevelse av livskvalitet i senforlepet etter ervervet hjer-
neskade (Steadman-Pare et al., 2001). Deltakelse i ar-
beidslivet kan bidra til 4 fremme helse (Medin et al.,
2000) og forebygge sekundarproblematikk som depre-
sjon (Wehman et al., 2005). Disse faktorene stotter opp
under en okt oppmerksomhet mot arbeidsdeltakelse tid-
ligere i rehabiliteringsforlepet, ut fra mal om & opprett-
holde eksisterende arbeidsforhold, etablere nytt arbeids-
forhold eller annen samfunnsmessig deltakelse, noe som
ytterligere aktualiseres sett i et lengre tidsperspektiv. Det-
te funnet indikerer at et fremtidig program ber gi god
plass og tidlig oppmerksomhet til det vanskelige temaet
tap av verdifull og meningsfull deltakelse i arbeidslivet.

(4) Arbeidsdeltakelse ble knyttet til en krevende omstillings-
prosess: Et annet aspeke i var studie var at arbeidsdeltakelse
mé ses i sammenheng med det informantene med ervervet
hjerneskade beskrev som en grunnleggende og tidkrevende
omstillingsprosess pa alle plan, som innebar erkjennelse og
tilpasning. Dette stottes ogsd av tidligere forskning (Sha -
mes et al., 2007, Ellingsen & Aas, 2009). Ved en videreut-
vikling av et aktivitetsbasert intervensjonsprogram for
denne malgruppen anses det som spesielt interessant &
merke seg at tidligere studier har vist at innsikt utvikles
over tid gjennom deltakelse i aktiviteter i reelle settinger
(Wehman et al., 2005). Dette kan tilpasses metodikken i
LR-programmet hvor blant annet personlig utforskning
star sentralt (Mandel et al. 1999).

(5) Motivasjon, mestring og sosial stotte var sentralt i tilbake-
Jforingsprosessen til arbeid: Betydningen av & gjenvinne tro
pa seg selv og egne muligheter ble vektlagt som sentralt for
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tilbakeforing av bade personer med ervervet hjerneskade
og pargrende. Andre viktige forhold var likemannsutveks-
lingen og den sosiale stotten i gruppene, noe ergoterapeu-
tene ogsa vektla. At det métte foreligge et bakenforlig-
gende gnske om & komme tilbake til arbeid, ble fremholdt
av de pargrende. Disse funnene stotter opp om tidligere
studier som har pdpekt at motivasjon, vilje, tro pa egen
mestring og sosial stotte er faktorer som forsterker mulig-
het for tilbakefering til arbeid (Medin et al., 2006). Ved en
videreutvikling av programmet for denne malgruppen kan
det vere relevant 4 se disse faktorene i ssmmenheng med
elementer i en LR-prosess, hvor forstaelse av aktiviteters
potensial og kraft, egenanalyse av aktivitet og aktivitetsen-
dring inngar (Mandel et al., 1999). I vér studie ble funk-
sjonstilpasning i hverdagen, samt det 4 ha kommet i gang
med sosiale aktiviteter, fremholdt som viktige faktorer i en
tilbakeferingsprosess til arbeid av bade personer med
ervervet hjerneskade og pargrende.

(6) Deltakerne i programmet, pdrorende og ergoterapeutene
snakket mest om ulike temaer: Selv om erfaringene fra de
ulike aktorene i stor grad bekreftet og utfylte hverandre,
fant vi noen forskjeller knyttet til hvilke temaer de snakket
mest om i fokusgruppene. Dette kan ogsé ses i sammen-
heng med at de hadde hatt ulike roller og perspektiver ved
planleggingen og gjennomferingen av programmet. Per-
soner med ervervet hjerneskade snakket mest om de ar-
beidsrelaterte emnene og gav utrykk for at dette var noe de
ville snakket mer om. Ergoterapeutenes erfaringer knyttet
til at bade tidsramme og deltakernes ulike stisteder i for-
hold til arbeidsdeltakelse ikke tillot at arbeid ble inkludert
som en egen modul underveis, ber tas i betraktning ved en
videre tilpasning av programmet til denne mélgruppen.
Dette understreker ogsa betydningen av en grundig be-
hovsevaluering ved tilpasning av programmet til nye mal-
grupper. Det gir ogsd noen indikasjoner p at okt opp-
merksomhet mot arbeidsdeltakelse bar fd konsekvenser for
gruppesammensettingen. I tillegg peker det pa noen utfor-
dringer knyttet til at deltakerne skal veere med & bestemme
tema, noe som star sentralt i utforming og gjennomfering
av programmet (Mandel et al., 1999). De pérorende bidro
med flere faktorer av betydning i en tilbakeferingsprosess
til arbeid, og for at arbeidsdeltakelse skulle bli mulig pa
sikt. Dette indikerer kanskje at de pargrende ogsa ber in-
volveres ved en videre tilpasning av et intervensjonspro-
gram for denne malgruppen.

Studiens metodiske begrensninger

For 4 tilstrebe et adekvat, tilstrekkelig og variert utvalg
inkluderte denne studien informanter som representerte
ulike roller fra tre geografiske steder. Alle stedene var re-
presentert med minimum to av informantgruppene, der
personer med ervervet hjerneskade alltid deltok. Det ble
valgt en tekstner analyse for 4 fi fram informantgruppenes
perspektiver, ogsa med tanke pa forskerens forforstaelse og
tilknytning til programmet. Det anses som en styrke at
erfaringene fra informantgruppene med personer med
ervervet hjerneskade, pargrende og ergoterapeuter i stor
grad bekreftet og utfylte hverandre. Forskjeller var primart
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knyttet til at deltakerne hadde ulike stdsteder i forhold til
arbeid. Et felles gnske om 4 komme tilbake til arbeid, samt
et onske om okt fokus pa arbeid i programmet, si ut til &
skape konsensus i gruppene.

Ved en videreforing ma en ta hensyn til at personer med
ervervet hjerneskade er en vid mélgruppe som spenner fra
milde til alvorlige skader, med ulike omfang av folgevirk-
ninger. Dette er viktig nar det vurderes i hvilken grad
resultatene er overforbare til personer med annet skade-
omfang og felgevirkninger, samt om de vil ha forutset-
ninger for & kunne delta i denne type intervensjonspro-
grammer.

Implikasjoner for praksis og videre forskningshehov

Resultatene fra denne studien viste at arbeidsdeltakelse var
et latent tema under gjennomferingen av intervensjons-
programmet, fordi deltakerne med ervervet hjerneskade
var opptatt av egen arbeidsdeltakelse. Dette stotter en
videreutvikling og tematisk utvidning av tilpassede LR®-
programmer for personer i yrkesaktiv alder med ervervet
hjerneskade. De arbeidsrelaterte emnene som kom fram,
kan brukes til 4 utvikle en egen modul om arbeid, eller
bidra til & utvikle et langsgiende tema som gjor at arbeids-
deltakelse blir et tema i alle eller de fleste modulene.
Ergoterapeutenes erfaringer om at deltakerne snakket mest
om arbeid i modulene som omhandlet Identitet & akti-
vitet samt Tid & aktivitet, indikerer ogsa at innholdet i
disse to modulene spesielt ber tas i betraktning ved videre
utvikling. Dette ma ogsa ses i sammenheng med hva som
kommer fram i behovsevalueringen som gjores for 4 tilpas-
se programmet til den aktuelle malgruppen og lokale for-
hold (Mandel et al., 1999).

Det er behov for mer kunnskap om hvordan kombina-
sjonen av gruppemodulene og den individuelt baserte
intervensjonen ma vere for 4 kunne bidra til 4 muliggjore
og fremme arbeidsdeltakelse for personer med ervervet
hjerneskade. Forskning innen arbeidsrettet rehabilitering
viser at programmer som innebzrer et tidlig fokus p4 reell
kontekst («place-then-train», ikke «train-then-place»), der
en klinisk intervensjon kombineres med en arbeidsplassin-
tervensjon, er det mest effektive. (Loisel et al., 1997, van
Qostrom et al., 2009).

Implementering av et videreutviklet program ber skje
forskningsbasert (Aas, 2011) og bygges pé det etter hvert
betydelige kunnskapsgrunnlaget for kunnskapstranslasjon
(Graham et al., 2006) og implementeringsforskning
(Kitson et al., 2008). Pa sikt vil det vere aktuelt & prove ut
et tilpasset intervensjonsprogram for denne malgruppen
gjennom en randomisert kontrollert studie.
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