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Sammendrag

Bakgrunn Det eksisterer forskning om hvordan det erfares a leve med epilepsi. Hvordan pasienter
erfarer livet etter epilepsioperasjon, er mindre dokumentert. En systematisk litteraturgjennomgang over
kvalitativ forskning og epilepsi, viste fa kvalitative studier innen epilepsikirurgi.

Hensikten er & «tette» et kunnskapshull ved & undersgke hvordan pasienter erfarer hverdagslivet etter

epilepsioperasjon.

Problemstilling: Hvordan erfarer pasienter med epilepsi at hverdagslivet endres etter

epilepsioperasjon?

Teoretisk forankring: Studien har utgangspunkt i et sosialkonstruktuvistisk perspektiv og
virksomhetsteorien. Goffmans dramaturgiske metafor og stigmateori har hjulpet a belyse de empiriske

funn.

Metode: Studien er basert pa kvalitativt forskningsintervju med atte informanter i alderen 30 til 60 ar.
Informantene ble intervjuet til postoperativ kontroll pa Spesialsykehus for epilepsi (SSE); enten etter 1/
2 /5 ar etter epilepsioperasjon. Det empiriske materialet er analysert ved hjelp av en stegvis iduktiv

deduktiv analyse metode.

Resultater: Det viste seg at de anfallsfrie informantene erfarte hverdagslivet som endret etter
epilepsioperasjonen. Informantene som ikke ble anfallsfri erfarte liten endring. @kt arbeidskapasitet og
tilbakefering til arbeidslivet var et mal og ble forbundet med normalitet & veere frisk. Det viste seg at
informanten gjorde et stort usynlig arbeid for a fungere pa samfunnsarenaene arbeid/familie/fritid. Det
usynlige arbeidet innebar; forebygge tilbakefall, kompensere for tretthet og hukommelsesvansker, og
var ngdvendig for & fungere i det synlige arbeidet. Det synlige arbeidet fremstod som informantenes
mulighet for a rekonstruere sin identitet og bevise sin normalitet. Informantene opplevde
bedringsprosessen som en ensom prosess og det var ambivalens knyttet til & dele informasjon om

epilepsihistorien, dette knyttes til stigma.

Konklusjon: Livet etter epilepsioperasjon ma sees som en individuell prosess for a bli bedre.
Betydningen av det usynlige arbeidet er viktig for forstaelsen av informantens fungering og kapasitet.

Det impliseres behov for gkt fokus pa hvordan handtere og skape seg et nytt liv etter operasjonen.
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Abstract

Background: Studies have investigated experienced with epilepsy and daily living. How patients
experience life after epilepsy surgery is less documented. A systematic literature review of qualitative
research and epilepsy revealed few qualitative studies in epilepsy surgery. The purpose is to contribute

knowledge about how patients experienced everyday life after epilepsy surgery.

Research question: How do patients with epilepsy experience that their daily lives changes after

epilepsy surgery?

Theoretical grounding: The study is based on a social constructivism perspective. Goffman's
dramaturgical metaphor and stigma theory have helped in the analysis on the empirical findings.

Method: The study is based on a qualitative research interview with eight informants aged 30 to 60
years. The informants were interviewed for postoperative control at the Special Epilepsy Hospital
(SSE); either after 1/2 / 5 years after epilepsy surgery. The empirical material is analyzed by a stepwise

inductive deductive analysis method.

Findings: It appeared that the seizure-free informants experienced everyday life changed after the
epilepsy surgery. Informants with seizure after the surgery experienced little change. Increased work
capacity and return to work was a goal and was associated with normality and health. It indicated that
the informants where doing invisible work to function in the social arena work / family / leisure. The
invisible work meant; prevent relapse, compensate for fatigue and memory difficulties, and was
necessary to function in the visible work. The visible work emerged as the informants' opportunity to
reconstruct their identity and prove their normality. The informants experienced the recovery process as
a solitary process and there was ambivalence related to sharing information about the epilepsy history,

this is linked to stigma.

Conclusion: Life after epilepsy surgery must be seen as an individual recovery process. The invisible
work is important for understanding the informant's functioning and capacity. There is a need for

increased focus on how to handle and create a new life after the operation.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn

Mitt engasjement for livet etter epilepsioperasjon startet for tre ar siden da jeg begynte & arbeide som
ergoterapeut pa Avdeling for kompleks epilepsi ved spesial sykehus for epilepsi (SSE), under Oslo
Universitetssykehus. SSE er et nasjonalt spesialisert sykehus for kompleks epilepsibehandling.
Kirurgiutredning er en del av de nasjonale behandlingstjenestene SSE er ansvarlig for. Pa SSE kommer

det pasienter fra hele landet for utredning av diagnose, medisinsk og kirurgisk behandling.

Far jeg begynte & arbeide pa SSE hadde jeg arbeidserfaring fra en nevrologisk avdeling innen
spesialisthelsetjenesten og fra kommunehelsetjenesten. Min erfaring er at epilepsi er en
underkommunisert diagnose bade i kommune- og spesialisthelsetjenesten. For mange er det ny
kunnskap at det finnes ulike former for epilepsi og at noen epilepsiformer kan behandles med
hjernekirurgi. Det var det ogsa for meg da jeg begynte pa SSE. Det ble en bratt laeringskurve da vi heller
ikke hadde hatt om epilepsi i sykdomslaere pa ergoterapistudiet. Ved a leere mer om epilepsi ble jeg ogsa
mer nysgjerrig pa hvordan sykdomstilstanden artet seg og kunne pavirke pasientenes hverdagsliv.
Kliniske mgter med pasienter leerte meg hvor heterogen gruppe dette er. At de tilfeldigvis hadde samme
diagnose betydde ikke at de hadde de samme utfordringene. Uforutsigbare anfall kunne oppleves og
handtertes ulikt fra pasient til pasient. Kirurgibehandlingen trigget min interesse siden dette er den
eneste kurative behandlingen for pasienter som ikke blir anfallsfri av den medisinske behandling. Dette
ga hap og forventninger til pasienter som hadde en epilepsiform der kirurgi var en aktuell

behandlingsmetode. Jeg har ikke entydige erfaringer i mgte med pasienter etter epilepsioperasjon.

Pasienter som har gjennomgatt operasjon legges inn for oppfalging pa SSE direkte etter
kirurgibehandlingen er avsluttet pa Rikshospitalet. Det er ikke et rehabiliteringstilbud pa SSE annet enn
akutt oppfalging postoperativt og arlige kontroller. For de darligste pasientene som har behov for
ytterligere rehabilitering etter utskrivelse fra SSE, samarbeides det med Rgysumtunet som har

rehabilitering for pasienter med epilepsi. Alle epilepsiopererte fglger postoperative kontroller pa SSE



etter 3 mnd., 6 mnd., 1 ar, 2 ar og 5 ar. Ved disse kontrollene har de samtale med lege og det gjares
elektroencefalografi (EEG) undersgkelse, EEG registrerer elektriske signaler i hjernebarken. Ved ett ar
og to ars kontroll vurderes nedtrapping av medisiner. Hvis nevropsykolog har gjort utredning
preoperativt, gjeres nevropsykologisk testing igjen ved to ars og fem ars kontrollen. Hvis ergoterapeut
har gjort preoperative observasjoner eller tester gjgres disse ofte igjen ved 1 ars kontrollen, deretter
vurderer man lgpende behov for oppfalging. Det samme gjelder fysioterapeut og sosionom som falger
opp postoperative kontroller etter indikasjon om behov for postoperativ kartlegging og oppfelging.

Mellom kontrollene skal pasientenes individuelle behov fglges opp i hjemkommune.

Norsk Epilepsiforbund avdekket i 2003 at det ikke var et formalisert tilbud for rehabilitering til
pasienter etter epilepsioperasjon. De arrangerte kurs med tema «livet etter epilepsioperasjon» som ble
gjennomfgrt over tre dager i Trondheim og Oslo i henholdsvis 2003 og 2009. Ifglge sluttrapportene var
det utfordrende & rekruttere deltakere til kursene, men kursene som ble holdt, fikk positiv evaluering fra
deltakerne (Johnsen E. H., 2003; Peersen H., 2009). Det er fortsatt ikke et formalisert
rehabiliteringstilbud for pasienter etter epilepsioperasjon. Det har skjedd en generell utvikling innen
tilgjengeliggjering av informasjon siden 2009. I lgpet av de siste 3 arene er det utarbeidet en nasjonal
kunnskapsbasert retningslinje for epilepsibehandling (Kunnskapsbasert retningslinje for
epilepsibehandling 2018), som gir grundig informasjon om epilepsi, tilleggsutfordringer og behandling
inkludert kirurgibehandling. Det kan bidra til & dekke kunnskapshull i samfunnet og helsevesenet,
forhapentligvis kan den fare til at personer raskere far informasjon om behandlingsmuligheter.

1. Januar 2019 ble det ogsa etablert et fagnettverk som ledd i nasjonal hjernehelsestrategi (2018-2024).
«Epilepsinett er et nasjonalt og tverrfaglig ekspertnettverk for fagpersoner og forskere med
spesialkompetanse innen epilepsi» (Epilepsinett.org, 2020). Dette nettverket skal bidra til lavere terskel
for & dele kunnskap og kompetanse.



1.2 Epilepsi

Epilepsi er en sekkebetegnelse, pa en rekke tilstander med ulik arsak, prognose og utforming.
Fellesnevneren er epileptiske anfall. Epileptiske anfall skyldes en forbigdende forstyrrelse i hjernens
elektriske signaler. Anfallene er en falge av at cellene i et stgrre eller mindre nettverk sender signaler pa
en ukontrollert mate (Nakken, 2019; Fischer et, al 2014). Slike hjernefunksjonsforstyrrelser kan
registreres med elektroencefalografi (EEG). Det er ikke alltid anfall kan registreres ved EEG, i de
tilfellene trenger man anfallsbeskriveleser og observasjon av anfall for a sette diagnosen (Fisher et, al.,
2005; Fischer et, al., 2014).

International League Against Epilepsy (ILAE) har kommet til at ett av falgende tre kriterier ma veere
oppfylt for & kunne stille epilepsidiagnosen:
«  To uprovoserte epileptiske anfall med > 24 timers mellomrom
«  Ettuprovosert epileptisk anfall og en sannsynlighet for ytterligere anfall som er minst like stor
som hos dem som har hatt to uprovoserte anfall (> 60 % risiko)

«  Etdefinert epilepsisyndrom
(Fisher et, al., 2005)

Anfallene arter seg ulikt ut ifra hvor i hjernene det starter. Vi skiller mellom generalisert epilepsi og
fokal epilepsi. En generalisert epilepsi viser seg ved at den epileptiske aktiviteten starter i begge
hjernehalvdelene samtidig. Ved en fokal epilepsi kan en finne et spesifikt sted i hjernen hvor den
epileptiske aktiviteten starter (Fisher et al., 2014; Nakken, 2019 s. 47). Lokasjonen for epilepsiens start,
kalles for et episenter. Epilepsidiagnosen kan ofte fa navn ettersom hvor i hjernen episenteret er
lokalisert, slik som for eksempel temporallappepilepsi som har sitt episenter i hjernens temporallapp
ogsa kalt tinningen (Nakken, 2019 s. 60). Informantene i dette masterprosjektet hadde fokale epilepsi

diagnoser, de fleste med temporallapsepilepsi.

Det finnes mange former for generalisert epilepsi. Det mest kjente epileptiske anfallet er et generalisert
tonisk klonisk anfall, ogsa kalt et krampeanfall. (Nakken, 2019 5.13,16,47,49; Fisher et al., 2017). Ved
de fokale anfallene skiller man mellom fokale anfall med redusert bevissthet og fokale anfall med bevart
bevissthet. Den vanligste anfallsformen er anfall med redusert bevissthet, det vil si at personene ikke

bevisst, eller i varierende grad er bevisst (Fisher et al., 2005). Anfallene kan arte seg ved at personene



stopper opp, kan fomle med kler, svelge, gjare tyggebevegelser, repetere bevegelser / handlinger eller
de kan vandre uten mal og mening. Ved fokale anfall med bevart bevissthet far personen med seg det
som skjer rundt seg under anfallet, og kan for eksempel opprettholde en samtale. Anfallene kan arte seg
som rykninger i en hand, en falelse i kroppen, en spesiell smak, lukt, sug i magen eller psykiske
symptomer som angst, frykt. Alle fokale anfall kan ga over i et generalisert anfall (Fisher, et al., 2005;
Nakken, 2019, s. 47- 50). De fleste anfall gar over av seg selv etter sekunder, eller 1-3 minutter. Det
anbefales anfallskupperende medisin ved anfall som varer over fem minutter. Et anfall som vedvarer,
eller epileptiske anfall som gjentar seg og som varer i over 30 min kalles for status epilepticus. Det
skilles mellom konvulsiv status epilepticus med krampeanfall og ikke konvulsive status epilepticus med
for eksempel abscenser (fjernheter). Farstnevnte er sveert alvorlig, i begge tilfeller er det behov for

innleggelse pa sykehus for behandling (Fisher et al 2005; Shorvon, 1994).

Arsak: Det kan vere flere arsaker til epilepsi. Alle sykdommer, skader eller misdannelser i hjernebarken
gir gkt risiko for utvikling av epilepsi. For voksne kan hjerneslag og hjernesvulst vaere eksempler pa
sykdommer som fgrer til epilepsi. For barn kan det vaere vanligere med arsaker som for eksempel
stoffskifteforstyrrelser eller genetiske avvik (Scheffer et al., 2017; Nakken, 2019). Den internasjonale
epilepsiorganisasjonen ILAE har delt inn arsak til epilepsi i seks hovedkategorier: 1. strukturelle
forandringer i hjernen, 2. genetiske, 3. infeksigse, 4. metabolske, 5. immunologiske og 6 ukjent arsak. |
Norge finner man arsak til epilepsi for ca. 60 % av pasientene, de resterende 40 % har ukjent arsak
(Shceffer et al., 2017).

Prognose: Epilepsi er en av de mest vanlige nevrologiske sykdommene. Rundt 1 % av verdens
befolkning har epilepsi. | Norge regnes det at rundt 0,7 % av befolkningen har en aktiv epilepsi
(Syvertsen, et al., 2015; Svendsen, Lossius & Nakken, 2007). En aktiv epilepsi vil si at man har
hatt minst ett anfall i lgpet av de siste fem arene eller ma ta antiepileptisk medisin for a forebygge
anfall (Fisher et al., 2017). Man regner at 70 % av de som har epilepsi blir anfallsfrie av
medisinsk behandling og halvparten av disse kan slutte pa antiepileptiske medisiner. Imidlertid
har 30 % i epilepsipopulasjon en epilepsi som er vanskelig a behandle (Nakken et al., 2012;
Nakken 2019, s.32). «Alle pasienter som ikke oppnar tilfredsstillende anfallskontroll etter forsgk
med to antiepileptiske medisiner anbefales henvisning for kirurgisk utredning» (Nakken et al.,
2012).



Siden epilepsipopulasjonene er en svaert heterogen gruppe, er det forskjellig hvordan epilepsi pavirker
hverdagslivet til den enkelte. Studier viser at epilepsipopulasjonene har lavere sosial deltakelse enn den
generelle befolkning. Det er ogsa en starre andel som faller ut av skole og som ikke kommer i jobb,
studier viser at dette ogsa inkluderer de som har en velbehandlet epilepsi (Edward, Cook, Giandinoto,
2015; Bautista et al., 2014; Saada, Wang, Bautista, 2015; Smeets et al., 2007). Epilepsien kan for noen
fare til begrensinger i hverdagen som kan gi psykososiale konsekvenser. Personer som lever med
epilepsi ma forholde seg til uforutsigbarheten anfallene i ulik grad gir. Anfall kan skape utrygghet hos
personene selv og de rundt. For noen farer dette til isolasjon (Bautista et al., 2014; Saada, et al., 2015).
Hverdagsaktivitet planlegges og tilrettelegges med mal om a kunne leve sa normalt som mulig (Saada,
et al, 2015). I tillegg til anfall ma noen ogsa forholde seg til tilleggsutfordringer som falge av epileptisk
aktivitet i hjernen og/ eller bivirkninger fra antiepileptiske medisiner. Epileptiske forstyrrelser i hjernen
med eller uten anfall og medikamentell behandling kan pavirke kognitiv funksjon (Hessen og Gramstad,
2008, s. 1293). Kognitive endringer kan vare redusert oppmerksomhet, nedsatt hukommelse, evne til &
tenke, organisere, planlegge eller vansker med a regulere falelser og adferd (Hessen og Gramstad, 2008,
s. 1293). Det er kjent at de vanligste komorbide lidelsene til epilepsi er angst og depresjon (Henning og
Nakken, 2011). Angst og depresjon kan oppsta som en konsekvens av & leve med uforutsigbare anfall
eller som bivirkninger av medisin. Men noen epilepsiformer kan ogsa affisere det limbiske system i
hjernene ogsa kalt falelseshjernen (amygdala, hypothalamus, hippocampus) som farer til at
anfallsutformingen har like symptomer som angst og/eller depresjon, de kan for eksempel fgle sug i
magen, bli redde, engstelige eller bli sveert nedstemte under et anfall (Henning og Nakken, 2011).
Epilepsianfall og tilleggsutfordringer som kognitive vansker og/ eller psykiske lidelser kan gjare
hverdagen utfordrende, bade i forbindelse med & utfgre hverdagsaktiviteter og fungere i samfunnet og

arbeidslivet.

Epilepsi har historisk sett vaert en stigmatiserende diagnose. Diagnosen har veert tillagt bade positive og
negative egenskaper (Jacoby, Snape & Baker 2005). Det har vert knyttet skam og frykt til
epilepsisymptomene (Kale, 1997). Synet pa epilepsi i samfunnet har variert gjennom tidene. Far
kristendommen ble innfart i Norden, ble anfallene satt i sammenheng med hendelser i svangerskapet.
Hvis den gravide handlet uaktsomt, kunne magiske krefter fare til at barnet fikk det som den gang ble
kalt fallesyke. Sykdommen har ogsa veert tilknyttet hekseri og seksualitet (Reichorn - Kjennerud, 1947;
Temkin 1971). Etter at kristendommen ble innfart, ble anfall forstatt som en straff fra gud. Det at
personen falt mot jorden ble fortolket som at det var djevelen, demoner og onde ander som forarsaket

sykdommen. Behandlingen besto derfor av religigse ritualer, der djevleutdrivelse og offerhandlinger var



en vanlig behandlingsform (Tuft og Nakken, 2014). Redsel for smitte var ogsa knyttet til de ulike
sykdomsforklaringene, og for a forebygge smitte brukte man lykkeamuletter og tilbedelse av enkelte
helgener. Motsatt kunne epilepsisymptomene ogsa forstaes som at personen var i kontakt med gud. Pa
1800 tallet ble anfall knyttet til galskap. Det ble beskrevet personlighetstrekk der personer med typiske
ukontrollerte anfall, var forenelig med & vaere morderiske og fordervet. | mange ar var det en psykiatrisk
diagnose, derav navnet manesyke eller «lunatic» som kan oversetters til sinnsyk. Lobotomi og
innleggelse pa psykiatriske asyler var noen av behandlingstiltakene for epileptiske symptomer. P4 1920
tallet ble det gjennomfart tvangssterilisering av personer med epilepsi, for a unnga flere generasjoner
med lidelsen. Inntil 1969 var man i Norge pliktig & opplyse om epilepsidiagnosen ved inngaelse av
ekteskap. Ved tilbakeholdelse av denne type informasjon, kunne ekteskapet avbrytes (Tuft og Nakken,
2014).

I moderne tid har kunnskap om epilepsi fart til mindre stigma. Likevel er det fortsatt fordommer og som
henger ved fra fortiden (Tedrus, Pereira & Zoppi, 2018). Tagssebro (2012) undersgkte sammenheng
mellom sysselsetting og ulike funksjonsnedsettelser gjennom flere nordiske arbeidskraftsundersgkelser.
Epilepsi var en av diagnosene som hadde klart lavere sysselsettingsrate sammenliknet med andre
funksjonsnedsettelser. Han papekte at overordnet kunne graden og synligheten av funksjonsnedsettelse
pavirke negativt og at hgyere utdannelse kunne veie opp for funksjonsnedsettelsen. En litteratur
gjennomgang om epilepsi og arbeid viste at arbeidsledigheten generelt er hgyere for
epilepsipopulasjonen (Smeets et. al 2007). Det pekes pa flere faktorer som bidro til utfordringer innen
arbeidslivet. Stigma og hyppig anfall farte til starre utfordringer for a fa og beholde en jobb. Lav
selvtillit og lav falelse av mestringsevne hos den enkelte farte ogsa til passive mestringsstrategier og ga

ogsa utfordringer med a skaffe samt beholde en jobb (Smeets, et. al, 2007).



1.3 Hva viser forskning om tiden etter operasjon?

Det er forsket mye pa effekt av epilepsioperasjon, effekten er knyttet til om pasientene blir anfallsfrie,
eller far anfallsreduksjon etter epilepsioperasjon (Jobst & Cascino, 2015; MclIntosh, Wilson & Berkovic,
2001). Kirurgi er et alternativ nar en ikke far anfallskontroll med legemidler og anfallssituasjonen
oppleves som vanskelig (Nakken, 2019, s. 97). Flere systematiske oversikter og casestudier viser at
personer som ikke har hatt effekt av antiepileptisk medisiner, hadde 34-74% rate for anfallsfrihet ved
kirurgisk behandling (Jobst & Cascino, 2015).

Det er ikke alle som har epilepsi som kan behandles med kirurgi. Det kommer an pa hvilken type
epilepsi du har og hvilken risiko det kan medfgre a operer i det aktuelle hjerneomradet (Nakken,
Kostov, Pettersen, Heminghyt, Bakke, Nergaard & Egge, 2012). Akkurat som at det er ulike former for
epilepsi, er det ogsa ulike former for kirurgiske inngrep. Det vanligste inngrepet er resektiv Kirurgi, der
det anfallsgenererende hjerneomradet fjernes. Dette er den eneste kurative behandlingsformen. Et av
kriteriene for denne type inngrep er at man kan lokalisere det anfallsgenererende omradet i hjernen
(Nakken, 2019 s. 99).

Ulike typer epilepsi er knyttet til ulik effekt av operasjon. Operasjonsresultatene vurderes ut ifra ulike
faktorer som; epilepsiens varighet, epilepsiarsak, ngyaktig lokalisering av anfallsstart og lengden pa
oppfelgingstiden. Studier har vist at to ar etter operasjon er ca. halvparten anfallsfri. Ved lengre
oppfelgingstid etter operasjonene synker den anfallsfrie andelen (Nakken, 2019 s.100; Edelvik et al.,
2013). Har pasienten en velavgrenset liten hjernelesjon gker sannsynlighet for anfallsfrihet til 70-80%
(Ryvlin, Cross & Rheims 2014).

Andre Studier har vist at epilepsioperasjon har bedre effekt desto tidligere i sykdomsforlgpet en far
operasjonen (Bjellvi, Olsson, Malmgren & Ramsay, 2019, s.159). En ser en sammenheng mellom tidlig
operasjon og reduksjon av kognitive og psykososiale konsekvenser, som falge av at pasientene unngar a
leve mange ar med en kronisk epilepsi (Edelvik, Flink, Malmgren, 2015, s.1482). Den samme
forskningen viste ogsa at yngre alder ved kirurgi indikerte gkt sjanse for yrkesaktivitet etter kirurgi. Pa
den ene siden viser studier at det er ssmmenheng mellom anfallsfrihet/ anfallsreduksjon og gkt
livskvalitet. Pa den andre siden indikerer de samme studiene ogsa psykososiale utfordringer som angst



og depresjon etter operasjon, uten at studiene kan gi noen sikker arsakssammenheng til disse
utfordringene (Liu et al., 2015, s.12; Beninfla et al., 2008, s. 133; Edelvik, Taft, Ekstedt og Malmgren,
2016, 5.605)

I 2016 ble det utgitt en svensk langtids og korttids studie med 80 inkluderte pasienter (Ozanna,
Granheim, Ekstedt & Malmgren, 2016, s. 605). Studien gar noe mer i dybden ved at dataen er basert pa
sparreskjemaer med apne og lukkede spgrsmal. Det er fa slike studier & oppdrive innenfor dette feltet.
Studien undersgkte forventning fer operasjon, pasienterfaring 2 ar og 10-15 ar etter operasjonen.
Funnene viste at pasientene som var positive til operasjonen 2 ar etter, ogsa var positive 10-15 ar etter.
De hadde blitt mer selvstendige i hverdagen og hadde mindre angst og uro for anfall. Endringen ble
beskrevet som at de hadde fatt et nytt liv og et normalt liv. Dette var ogsa forventningen i forkant av
operasjonen. Pasientene som hadde negative erfaringer, hadde hatt positiv effekt av operasjonen med

hensyn til anfallssituasjonen. De var enten anfallsfri eller hadde fatt redusert anfalls frekvens.

Noen fa pasienter beskrev en identitetskrise ved at de ikke kjente seg selv igjen uten anfall. I tillegg
hadde de fatt problemer med hukommelse og konsentrasjon. Noen anga ogsa vansker med & finne
arbeid. Akkurat som studiene til Liu et al. (2015) og Beninfla et al. (2008) indikerte ogsa denne studien
angst og depresjon som en psykologisk bivirkning etter operasjon. Det rapporteres om gkt tretthet bade
2 ar og 10 til 15 ar etter operasjonen. Tretthet er ikke et tema det har veert tradisjon for a undersgke i

forbindelse med effekt av epilepsikirurgi (Ozanna, Granheim, Ekstedt & Malmgren, 2016, s.605).

Depresjon og angst er kjent som de mest vanlige komorbide lidelsene til epilepsi (Henning og Nakken
2011). Det sees at personer med psykiske lidelser i tillegg til epilepsi har darligere effekt av
medikamentelle eller kirurgisk behandling (Kanner, 2013). Studier viser ogsa at det er hgyere
selvmordsrisiko blant epilepsipopulasjonen enn i den vanlige befolkningen (Jones, Hermann, Barry,
Gilliam, Kanner & Meador, 2003). En studie som har undersgkt selvmord etter epilepsioperasjon fant at
pasientene som begikk selvmord viste til god anfallskontroll fgr dgdsfallet. Ifglge livskvalitetskar
rapporterte de at kirurgi hadde hatt en positiv innvirkning pa deres liv. Forskerne viste til at selv om
livskvalitetsskar gjenspeiler et visst niva av generell helse, fysisk, psykologisk, sosial og kognitiv
funksjon, maler de ikke spesifikt pasientens fglelse av egenverd, avvik i personlige forventninger og
prestasjoner eller familiedynamikk (Hamid et al., 2011, s. 464). De konkluderte med at anfallskontroll
og livskvalitet ikke kan eliminere risiko for selvmord. Selv om selvmord ikke kommer opp som et tema
i studien til Ozanna et al (2016), finner ogsa hun at det ikke er noen sammenheng mellom

anfallskontroll og negative erfaringer. Forskjellen mellom studienes metode gjorde at Ozanna et al



(2016) hadde noe bedre mulighet til a fange opp bakgrunn for negative erfaringer i de apne
spgrsmalene. Imidlertid gir en norsk kvalitativ masterstudie med narrativt design og fenomenologisk
perspektiv innsikt i hvor heterogene pasient erfaringene kan vere etter epilepsioperasjon. Ulikhet i
anfall, bakgrunn, behandlingshistorie og rehabiliteringen gir ulike utfordringer etter epilepsioperasjon.
Erfaringer med epilepsi og egne hap etter gjennomfert behandling viste seg a ha stor betydning for
hvordan de framstilte seg i natid (Mohn, 2018, s. 54).

Alle studiene nevnt ovenfor knytter funnene til «The burden of normality». Konseptet

«Burden of normality» indikerer at det a bli kurert fra kronisk sykdom kan bringe med seg andre
utfordringer i forhold til og skulle leve livet som frisk (Wilson, Bladin & Saling, 2001,

s. 651: Wilson et al., 2007, s.13). Flere studier viser at til tross for anfallsfrihet far ikke alle pasienter
arbeid eller sosiale gevinster og ikke alle oppfatter resultatet av operasjonen som en suksess. Det er
utarbeidet en modell og laget et rammeverk for rehabilitering og forebyggingsarbeid i forbindelse med

epilepsioperasjon (Wilson et al., 2001, s.653).

Burden of normality modellen viser hvordan psykologiske og sosiale faktorer innvirker pa prosessen
fra & ha en kronisk sykdom med epileptiske anfall - til & bli kurert etter operasjon (Wilson, et al., 2001,
654). Forfatterne viser til at en slik dramatisk endring utfordrer pasientenes evner til a tilpasse seg en ny
hverdag som anfallsfri. Det omhandler en prosess i forhold til det & forkaste eller fraskrive seg en

sykerolle - til 4 leere & veere “frisk”.

Modellen (Wilson et al., 2001) viser til at dette er en prosess som kan ta tid og at det er noen indikatorer
i forkant av operasjon som kan pavirke om det vil bli mer utfordrende for noen enn for andre. Det sees
at de pasientene som har en sterk identitet i diagnosen, og ser seg selv som “epileptikere” samt har en
tydelig sykerolle i relasjon til familie og venner, far starre vansker med a redefinere seg selv i etterkant
av operasjonene (Wilson, et al., 2001, s.654). Sosiale relasjoner diskuteres ogsa som en positiv eller
negativ faktor for burden of normality. Da man ser at det kan oppsta konflikt hvis familien eller
omsorgsperson har vanskelig med a forkaste sin “pleierolle” og personens “sykerolle”. Disse familiene
omtales som “nesting” familier, som viser til at de bygger rede og pleier for den syke. Endring fra syk til

frisk vil derfor veere en stor omvending av roller for hele familien (Seaburn og Erba, 2003, s. 453).

Min gjennomgang av studier viser at det er forsket mye pa effekt av epilepsioperasjon med hensyn til
anfallsutvikling, mens det er fa studier som har utforsket pasienters erfaringer med hverdagslivet etter

operasjon.



1.4 Studiens formal og problemstilling

Det er mange studier som har undersgkt hvordan det erfares a leve med epilepsi. Hvordan pasienter
erfarer livet etter epilepsioperasjon, er derimot mindre dokumentert. En systematisk
litteraturgjennomgang over kvalitativ forskning og epilepsi, papekte at det innen epilepsikirurgi var fa
kvalitative studier (Rapport, Clement, Doel & Hutings, 2015, s.96). Dette trigget min nysgjerrighet og
jeg ensket derfor gjennom min masteroppgave a bidra til og «tette» et kunnskapshull ved & undersgke
hvordan pasientene opplevde hverdagslivet sitt etter epilepsioperasjon.

Nar det & ha levd med epilepsi har blitt en normalitet, kan en forstd det som at en akutt bedring som
falge av behandling med hjernekirurgi kan oppleves som et vendepunkt i livet. Jeg gnsker & undersgke
denne prosessen gjennom informantenes beskrivelser av hvordan det & ha blitt anfallsfri, eventuelt ikke
ha blitt anfallsfri etter operasjon har innvirket pa hvordan de lever hverdagslivene sine. Og hvordan de
ser seg selv som syke eller friske fra epilepsi etter epilepsioperasjonen. Motsatt vil denne
innfallsvinkelen ogsa kunne undersgke erfaring av lite eller ingen endring i hverdagslivet etter

operasjon.

Hensikten med studien er & bidra til gkt kunnskap om hvordan hverdagslivet erfares etter
epilepsioperasjon. Malet er at kunnskap om hvordan hverdagslivet handteres og leves etter
epilepsioperasjon, farst og fremst kan gke var forstaelse om fenomenet. Samtidig gnsker jeg at studien
kan gi rom for refleksjon og diskusjon omkring oppfalgingen etter epilepsikirurgi.

1.4.1 Problemstilling:

Hvordan erfarer pasienter med epilepsi at hverdagslivet endres etter epilepsioperasjon?
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2 Studiets teoretiske rammeverk

2.1 Teoretisk perspektiv

| dette kapittelet vil jeg redegjere for studiens teoretiske perspektiv og dermed mitt grunnleggende
stasted for & tolke og forsta fenomenene i datamaterialet. Jeg starter med a forklare studiens
sosialkonstruktivistiske, vitenskapsteoretiske posisjon som ogsa synes a ligge til grunn for bl. a
virksomhetsteorien. Virksomhetsteorien er i trad med ergoterapiens forstaelse av at mennesket utvikler
seg gjennom aktiviteter og virksomhet i samspill med omgivelsene. Deretter redegjor jeg for identitet

som ble sentralt i mitt analysearbeid.

2.1.1 Sosialkonstruktivistisk perspektiv

Et sosialkonstruktivistisk perspektiv er en forstaelse av at vi sammen konstruerer var sosiale virkelighet
gjennom handlinger, sprak og gester (Burr 2003). Vivian Burr (2003, s.3) viser til fire kjennetegn pa et
sosialkonstruktivistisk perspektiv, der det farste er at sosialkonstruktivisme inviterer til kritisk refleksjon
overfor det vi anser som objektive fakta og som vi tar for gitt er sanne. Hun forklarer det ved a rette et
kritisk blikk mot kjgnn, som ansees som en tatt for gitt og absolutt fenomen i vart samfunn. Men ifglge
Burr (2003) er kjgnn kulturelt og samfunnsskapt; det vil si noe som er foranderlig og som gjares innen
sosiale forstaelsesrammer for hva som blir sett pa som maskulint eller feminint. Det innebzrer at
kunnskap om virkeligheten, i motsetning til positivisme og empirisme hvor en forstar f.eks. kjgnn ut fra
kromosomer, ses som sosialt skapte og konstruerte fenomen. Pa denne maten mener Burr at vi ma stille
kritiske spgrsmal til var egen oppfattelse av virkeligheten. Det andre kjennetegnet er at var forstaelse av
virkeligheten bade er kulturelt og historisk betinget, dvs. foranderlig avhengig av situasjoner og tid.
Oppfatning av virkelighet er pa den maten avhengig av kontekst og man kan derfor ikke si at det finnes
en entydig virkelighet, men at det finnes flere virkeligheter og at disse ma forstas i lys av ulike
situasjoner, sosiale normer og historiske tidspunkt. Det tredje er at kunnskap om virkeligheter skapes
gjennom menneskelig samhandling der sprak er viktig for & konstruere forstaelse av virkeligheten. Det

fjerde kjennetegnet er at de sosialt konstruerte virkelighetene gjgres og dermed kan ogsa forstas i lys av
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hvordan mennesker handler. Det vil si at maten en oppfatter et sosialt fenomen pa kan vare avgjerende
for hvordan det handteres. For eksempel ville et epileptisk anfall pa 1800 tallet bli oppfattet som
smittsomt og farlig, og fart til at mennesker tok avstand fremfor a hjelpe. Mens det i dag mest

sannsynlig ville fgrt til handling i form av ngdvendig helsehjelp.

Berger og Luckmans (1966) forklarer i boken «Den samfunnskapte virkelighet» hvordan samhandling i
samfunnet skaper felles virkelighet. De tar utgangspunkt i at samfunnet kan sees bade som en objektiv
og subjektiv realitet. Virkeligheten skapes pa den maten via en kontinuerlig dialektisk prosess som er
sammensatt av tre momenter som foregar parallelt internalisering, eksternalisering og objektivering. De
tre prosessene er en forklaring pa hvordan samfunnets strukturer blir institusjonalisert hos mennesker og
blir til «tatt for gitte» fakta som roller og identitet er knyttet til. Et eksempel er kjernefamilien (Tjora,

2019), som er en del av samfunnsdebatten siden det finnes ulike mater a leve som familie pa.

Internalisering: Der personen ubevisst suger opp samfunnets strukturer, dette skjer gjennom
sosialisering. Man internaliserer sosiale normer og regler. Det kalles ogsa for den den sosialt tatt-for-
gitte virkelighet. Berger og Luckman (1966) beskriver dette som at samfunnet er et sosialt produkt.
Eksternalisering: Nar mennesket utfarer de internaliserte regler og normer, gjenskapes og
institusjonaliseres den sosiale virkeligheten. Berger og Luckman (1966) beskriver dette som at
samfunnet er et produkt av menneskene.

Obijektivering: De sosialt skapte strukturene transformeres til objektive, tatt-for-gitte strukturer i form av
roller, vaner, og dette blir sa sett som fakta om et samfunn. P& denne maten kan samfunnet beskrives
som en objektiv virkelighet. Berger og Luckman (1966) skriver om hvordan den objektive virkelighet
ma legitimeres for & opprettholdes. Dette skjer i form av rettferdiggjering og forklaringer av
institusjonene. Det kan skje i det daglige pa individniva for eksempel nar et barn spgr om
kjernefamilien, men kan ogsa forega pa overordnet politisk niva i forhold til lover og ytelser. (Berger &
Luckman, 1966; Sander, 2016).
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2.1.2 Virksomhetsteori og hverdagsaktiviteter

Virksomhetsteorien er basert pa et sosialkonstruktivistisk perspektiv og har vart viktig for utvikling av
aktivitetsperspektivet innen ergoterapi. Den er opprinnelig fra en psykologisk tradisjon ogsa kalt den
kulturhistoriske tradisjon. Det var de russiske psykologene Vygotskij, Luria og Leontjev som utviklet
teorien mellom 1920-1930 (Borg kap.3 s. 82-83, 2008). Her oppfattes mennesket som bade subjekt og
objekt, som gjennom sin virksomhet skaper samfunnet, samtidig er mennesket ogsa et resultat av de
forholdene det er vokst opp under (Opsahl & Ravn, 2003, s.54). Virksomhetsteorien tar utgangspunkt i
et tre faktor system, der det sees et dialektisk forhold mellom de tre faktorene mennesket, virksomhet og
omverden. Virksomheten er det medierende ledd mellom individ og omverden. Det er gjennom den
menneskelige virksomhet, forstatt som handling og aktivitet, at mennesket utvikles og forandres
kroppslig, falelsesmessig og sosialt. Det er gjennom virksomheten at mennesket forandrer sin omverden
(Borg, kap.3 s. 82-83, 2008). Betydningen av begrepet virksomhet er forstaelsen av menneskelig
handling i situasjoner som er kulturelt betinget. Virksomhetsteorien forklarer hvordan personlig
utvikling finner sted gjennom virksomhet/aktivitet, og hvordan meningsfull aktivitet kan benyttes

terapeutisk og bidra til utvikling og et meningsfullt liv (Opsahl & Ravn, 2003, s. 60).

Med virksomhetsteorien blir utsagnet “Du er hva du gjer” en passende beskrivelse for hvordan man kan
forsta f.eks. identitet. Virksomhetsteorien star pa den maten i trad med ergoterapeutenes grunnforstaelse
om at den menneskelige aktivitet er et resultat av samspillet mellom personen, omgivelsene og

aktiviteten (Sveen, 2018). 1 tillegg ville en sosialkonstruktivist hevde at kulturelle normer i historisk tid

vil utgjere en viktig del av dette samspillet.

Denne forstaelsen harmonerer dermed godt med utlegging innen en sosialkonstruktivistisk posisjon om
at erfaring ikke ses som kun subjektivt og personlig, men noe en ogsa aktivt gjar og skaper i
samhandling med omverdenen (Burr, 2003). Dette inneberer at selv om erfaringer er individuelle, er de
ogsa i stor grad noe folk er felles om ettersom de lever innen et samfunn med kulturelle normer som vi

alle deler.
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2.1.3 Identitet skapt i et dialektisk forhold til omverdenen.

Fra et sosialkonstruktivistisk perspektiv kan en forsta identitet i lys av sosial samhandling og aktivitet.
Berger og Luckman mente at det var umulig for et menneske a utvikle seg i isolasjon, de mente at a leve

i samfunn var a ta del i dets dialektikk (Berger og Luckman, 1966, s. 86-87).

Erving Goffman regnes a representere en interaksjonistisk sosiologi. Interaksjonisme handler kort fortalt
om at samfunnet er bygget opp av interaksjoner pa mikroniva (Aakvaag, 2008). Goffman apner for at
det sosiale virkelighetsomradet befinner seg mellom omfattende strukturer og sosiale situasjoner
(Aakvaag, 2008). Dette forklarer han blant annet gjennom sitt kjente bidrag med den «dramaturgiske
metaforen». Hans poeng med metaforen er at virkeligheten altsd samfunnet oppstar gjennom relasjoner,
interaksjoner og situasjoner (Tjora, 2018). Med den dramaturgiske metafor benytter han et sprak vi
kjenner igjen fra teateret og overfarer dette til den menneskelige interaksjon. De ulike
samfunnsarenaene blir til livets og samfunnets scene. En interaksjon definerte Goffman som et ansikt til
ansikt mgte. En interaksjon kan defineres som all den interaksjon som finner sted nar en stor eller liten
gruppe mennesker mgtes. Han benyttet begrepet opptreden og definerte det som all den virksomhet en
bestemt deltaker gjorde i en bestemt situasjon, som pa en eller annen mate fikk innvirkning pa de andre
deltakerne. De pa forhand fastlagte handlingsmgnster som utfoldet seg under en opptreden, kalte han for
roller eller rutiner (Goffman 1974). Han beskrev hvordan den sosiale personen bestar av statuser som
for eksempel datter, far, mor, lege, laerer etc. Innenfor en status har vi en eller flere roller. Det ligger en
forventning fra deltakerne som i metaforen kalles publikum, for hvordan statusen skal spilles eller
presenteres (Goffman 1974). Det ansees som et sosialt forhold nar vi har definert en sosial rolle som
utgves med de rettigheter og plikter som knyttes til en bestemt status (Goffman 1974). Goffman benyttet
begrepet inntrykkskontroll om hvordan vi kan kontrollere det inntrykket andre far av oss. Dette foregar
foran pa scenen (frontstage) og bak scenen (bacstage). Bak scenen planlegger vi hvordan vi skal oppfare
oss, for eksempel nar vi gver foran speilet pa en tale, eller gver pa hvordan vi skal utfare en

arbeidsoppgave pa jobb. Foran pa scenen altsa i interaksjonen forsgker vi a oppfare oss som planlagt.

Goffman skrev ogsa om stigma. | boken «Stigma Notes on the Management of Spoiled Identity» (1963)
beskriver han prosessene og interaksjonen mellom de normale og de stigmatisert. Stigmatisering
innebeerer for Goffman en kategorisering av personer med bestemte trekk eller adferdsformer. Innenfor
de bestemte kategoriene medfalger det fordommer og en stereotypisk forstaelse av medlemmenes

egenskaper og personlighet. Han definerer de som ikke er stigmatiserte personer for normale. De
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stigmatiserte personene har en form for avvik som kan fare til stigma. Et slikt avvik kan veere alt fra
sykdom, funksjonsnedsettelser, til personens adferd. Hans skiller mellom det & veere miskreditert, som
vil si at personene har et synlig avvik som ikke kan skjules i farste mgte med en person. Det kan veere
en synlig funksjonsnedsettelse eller mangel pa kroppsdeler. En potensielt miskreditert person har ikke et
synlig avvik og kan skjule det. Epilepsi kan komme innunder den potensielt miskrediterte kategorien,
uten et anfall vil det ikke vaere mulig for en fremmed 4 vite at personen har epilepsi. Dette skaper
muligheter for det Goffman betegner som informasjonskontroll. Den potensielt miskrediterte kan
kontrollere hvilken informasjon han deler i ulike situasjoner og dermed unnga stigmatisering.
Informasjonskontroll kan ifglge Goffman bidra til at personen kan passere som normal i gnskede
situasjoner. Det hele innebzrer en risiko for a bli avslgrt. For en person med epilepsi kunne det a fa et
synlig anfall avslgre avviket. | likhet med Byrden av normalitets konsept (Wilson et. al., 2001) viser
ogsa Goffman (2009) til at det & miste et stigma kan veere vanskelig. For som han beskriver det kan et
stigma ogsa fare til reduserte sosiale krav og forventninger. Baker & Smith (1939) viser til et eksempel
om hvordan kosmetisk kirurgi ikke lgste alle utfordringene til en mann som tilsynelatende var plaget
med en stor rgd nese. Det viste seg at livet fortsatt var vanskelig, og skuffelsen over at livet ikke endret
seg til tross for et normalt utseende var vanskelig for mannen & bzre, siden han ikke lenger hadde et

synlig avvik a skylde pa.
Goffman’s stigmateori og dramaturgiske metafor kan veere til hjelp i analysen med & forsta hvilken

status og rolle som var viktig for informantene far og etter operasjonen. Og hvordan de eventuelt

konstruerte sin presentasjon av seg selv gjennom sin virksomhet/aktivitet etter operasjonen.
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3 Metode

Som det er beskrevet i kapittel 1, er formalet med studien & utvide kunnskapskapsfeltet om livet etter
epilepsioperasjon fra pasienters erfaringer. Metodevalg er avhengig av problemstillingen som stilles
(Tjora, 2010, s.15). Dette kapittelet har som hensikt & gi innsikt i de vurderinger og valg som er tatt med

tanke pa metode og gjennomfaring av valgt metode.

3.1 Prosess og metodevalg

Fra et sosialkonstruktivistisk perspektiv er jeg interessert i a undersgke hvordan informantene forstar sin
virkelighet pa bakgrunn av sine opplevelser og erfaringer (Tjora, 2010, s. 17-18). For & undersgke denne
type spersmal anbefales kvalitativ metode. Det benyttes et kvalitativt forskningsintervju for a fa frem
betydning av folks erfaring og avdekke deres opplevelse av verden (Kvale og Brinkmann, 2015, s. 20).
Kvale og Brinkmann (2015, s.335) viser til at informasjon fra intervju ikke samles inn som noe som
ligger der, men produseres i samspill mellom informant og forsker. Med andre ord i kvalitativ forskning
er forskeren selv med pa & skape data. Forskerens egenskaper og interesser setter preg pa materialet.
Min faglige bakgrunn som ergoterapeut, kliniske erfaring og teoretisk referanseramme kan sees som en
del av min forforstaelse, og vil pavirke min sensitivitet for hva jeg blir oppmerksom pa og hvilke
fenomener jeg er nysgjerrig pa (Tjora, 2010, s.26). Det er en forutsetning at jeg deler min forforstaelse
for & skape en felles forstaelsesramme med leser og vise den refleksive forskningsprosessen som har

funnet sted under arbeidet av denne masteroppgaven.
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3.1.1 Forforstaelse

I innledningen har jeg skrevet om bakgrunnen for min interesse for livet etter epilepsioperasjon. | dette
avsnittet velger jeg a fokusere pa min bakgrunn som ergoterapeut og hvordan denne rollen farger min

forstdelse av tematikken.

I all min ergoterapeutiske praksis bade innen spesialisthelsetjenesten og i kommunehelsetjenesten har
jeg hatt som hovedoppgave a kartlegge pasientenes ressurser og utfordringer i hverdagsaktivitet. Den
ergoterapeutiske forstaelsen av hverdagsaktivitet innebaerer en interesse og fokus pa alle sma og store
handlinger vi gjar i lgpet av en dag, fra vi star opp til vi legger oss. Hverdagsaktiviteter som tas for gitt

for friske personer, kan bli utfordrende eller uoverkommelig & utfgre nar en blir syk.

Kartlegging av blant annet aktivitetsmgnster kan for pasienten vere en bevisstgjgrende prosess med
tanke pa hva de bruker energien sin pa, og hvilke faktorer som hemmer eller fremmer utfgrelse av
meningsfull aktivitet. Ergoterapeutisk kartlegging innebaerer ofte strukturert eller ustrukturerte
observasjoner av aktiviteter. Kartleggingsredskaper fokuserer pa observasjon av personens motoriske
ferdigheter (hvordan en beveger seg og holder ut i en aktivitet), prosessferdigheter (kognitive strategier,
hvordan en organiserer seg for tid, rom og benytter kunnskap) og kommunikasjonsferdigheter. Formalet
med observasjoner er a finne frem til omrader som hemmer eller fremmer utfarelse av aktivitet. Dette
gir et godt grunnlag for a forsta hvorfor hverdagsaktivitet kan vaere strevsomt for noen, og finne frem til
ressursomrader personen har. Det gir ogsa indikasjon om hvordan en kan tilrettelegge aktivitet, og/eller
trene ferdigheter i en aktivitet med mal om a fremme deltakelse i den enkelte aktivitet og i hverdagslivet
for gvrig. Min erfaring er at aktivitetsvurderinger (kartlegging av hverdagen og aktivitetsobservasjon)
bidrar til gkt bevisstgjgring og forstaelse for utfordringer og hvordan de prioriterer egen energi. Det kan
munne ut i konkrete mal og tiltak for tilrettelegging for mestring av hverdagsaktivitet.

Pa SSE har vi et tett samarbeid med lege, sykepleier, fysioterapeut, nevropsykolog og
ernzringsfysiologger som gjer medisinske, kognitive og motoriske funksjonsundersgkelser. Mitt bidrag
inn i det tverrfaglige samarbeidet er a undersgke hvordan anfall, psykiske, og/ eller kognitive, og/eller
motoriske utfordringer pavirker utfgrelse og deltakelse i hverdagsaktiviteter. Sammen med pasienten og
teamet diskuteres hva som kan veere til hjelp for & mestre aktiviteten og hvilke oppfalgingsbehov
pasienten har. Dette er et godt utgangspunkt for a planlegge videre samarbeid og oppfelging av

kommunal ergoterapeut og/eller andre helsetjenester.
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| lgpet av mine tre ar pa SSE har jeg kun deltatt i rehabilitering av pasienter etter epilepsioperasjon
direkte etter operasjonen. Det er ikke et omfattende rehabiliteringstilbud pa SSE for pasienter som har
veert gjennom epilepsikirurgi. Vi samarbeider som tidligere forklart i bakgrunn med Rgysumtunet som
har rehabilitering for epilepsi pasienter. Det er de darligste pasientene som henvises dit.

Jeg deltar i kartlegging ved kontroller og kontakter kommunale tjenester for videre oppfelging ved
behov for det. De postoperative kontrollene er ofte korte, det er dermed begrenset hvor omfattende

kartleggingen kan veere, som igjen innvirker pa muligheten til konkret individuell veiledning.

| oppstarten av masterprosjektet hadde jeg sparsmal og antakelser om hvilke funn som kunne
fremkomme av problemstillingen. Disse forventningene skrev jeg ned da dette ble brukt for &
bevisstgjgre meg selv pa min forforstaelse i mgte med informantene. Min Kkliniske erfaring er at det er
en heterogen gruppe med pasienter. Det er ulikt hvordan de kommer seg postoperativt, direkte etter
operasjonene er det en tidlig fase og vanskelig & vurdere om eventuelle oppstatte kognitive eller
motoriske utfall vil vedvare etter operasjonen. Jeg forventet at hverdagslivet etter epilepsioperasjon ville
veaere ulikt ut ifra hvilken livssituasjon informanten hadde, og om de ble anfallsfri eller ikke. Jeg hadde
en antakelse om at noen kunne erfare at livet etter operasjon ikke ble som forventet. Pa bakgrunn av mitt
kliniske arbeid hadde jeg ogsa en forestilling om at noen ville ha kognitive utfordringer, som for
eksempel vansker med hukommelse. Jeg var nysgjerrig pa om de var i arbeid eller utdanning, og hadde

en antakelse om at de fleste ikke kom til & veere i arbeid eller utdannelse.

3.1.2 Forskningsintervju

Forskningsintervjuet kan gi gkt innsikt i personlige opplevelser og erfaringer om hverdagslivet etter
epilepsioperasjon. Det a pragve a forsta andres perspektiver og oppfatninger av sin virkelighet, forutsetter
tillit og dialog med informantene (Kvale og Brinkmann, 2015, s.20). Tjora (2010) beskriver
intervjusituasjonen som intersubjektiv, kunnskapen skapes i samspillet mellom forsker og informant og
det er en dialektisk pavirkning. En viktig oppgave som forsker er a tilstrebe og fremme gode samtaler
(Kvale, 2015.5.21). Jeg pravde derfor & forberede meg best mulig i forkant av intervjuene. Det & forske
er en ny rolle for meg, jeg har erfaring fra kliniske intervjuer og vet for min egen del at det kan vaere

hensiktsmessig med noen rammer for intervjuet. Derfor valgte jeg et tematisk semistrukturert intervju.
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Temaguiden skulle fungere som et sikkerhetsnett for samtalen. Guiden hadde som hensikt & sikre at jeg
som fersk forsker fikk informasjon som kunne belyse problemstillingen for studien min. Samtidig som
jeg tilrettela i fall informantene fant den apne formen vanskelig og hadde behov for mer struktur. Det
var derfor ikke viktig om spgrsmalene ble besvart i noen spesiell rekkefglge. Jeg var likevel bevisst
anbefaling om at spgrsmal og temaer i en intervjuguide struktureres med en oppvarmingsdel med enkle
sparsmal som intervjupersonene er trygg pa. Nar den gode relasjon er opprettet og informanten slapper
av kan man apne opp for hovedtemaene der det er rom for mer refleksjon, for s og avrunde intervjuet
0g preve a ramme inn informanten (Tjora, 2010 s. 98). Spgrsmalene var apne, og jeg apnet intervjuet
med & la informantene fortelle sin historie fra start. Jeg apnet med og si kan du begynne med a fortelle
litt om da du fikk diagnosen og hvordan det hele startet. Dette stod ikke i intervjuguiden, men fungerte

som en statte for a fange opp viktige temaer. (Vedlegg 5, Temaguide).

Til selve intervjuet lot jeg meg inspirere av Elton Majo’s (1933: s.65) intervjumetode der det farste
punktet er & veere aktivt lyttende ved a rette hele oppmerksomheten mot personene og lytte, ikke snakke.
Hans neste punkt er at man aldri skal argumentere eller gi rad, men heller lytte til hva personen gnsker a
si, hva han ikke gnsker a si og hva han ikke kan si uten hjelp. Underveis bgr en sammenfatte og
oppsummere med stor forsiktighet, det vil si uten a forandre eller forvrenge innholdet av det personene
sier, men holde seg til de store linjene i det en har oppfattet undervegs. (Kvale og Brinkmann, 2015, s.
64). Dette fungerer ogsd som en mate a validere om ens egen forstaelse er i trad med det informanten

mente & si.
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3.2 Utvalg

Ved rekruttering av informanter ble det i utgangspunktet planlagt a etterstrebe og fa et mest mulig
heterogent utvalg, dvs. & velge ut fra kjgnn, alder osv. Med bakgrunn i det sosialkonstruktivistiske
perspektivet er det grunn til & tro at ulike folk kan ha ulik forstaelse og opplevelse av det samme
fenomenet (Tjora, 2010, s.18). Informanten representerer farst og fremst seg selv, senere i analysen vil
informanten kunne representere et syn eller en posisjon (Tjora, 2010 s. 128). Det tilstrebes et heterogent
utvalg, siden et homogent utvalg kan gjere det vanskelig a fa frem data og nyanser som gir ny kunnskap
(Malterud, 2004, s. 59).

Det var gnskelig med en bredde i materialet for & fa frem ulike erfaringer, og forstaelse for livet far og
etter operasjon. Faktorer som kunne bidra til bredde var: ulike aldre, kjgnn, ulik effekt/utfall av
operasjon i form av om de har blitt anfallsfri eller ikke, om de har fatt kognitive endringer eller ikke,
sosiogkonomisk status; om de er i arbeid eller ikke, er single eller har familie.

Jeg gnsket a snakke med voksne pasienter mellom 20 og 60 ar som kom til to ars eller fem ars
postoperativ kontroll pa SSE. Bakgrunn for bred aldersgruppe og ulike lengde pa erfaring etter
operasjon var for a sikre et heterogent utvalg. Kontrollen innebar at de ble pa sykehus i en uke, dette
forenklet tilgang til pasienter og krevde ingen ekstra reisevei for pasientene. Av erfaring visste jeg at
mange kunne ha tilleggsvansker i form av kognitive endringer, som kunne gjere det utfordrende a fare
en samtale over tid som krever refleksjon. Sykepleiere pa posten hjalp til & vurdere dette, det var en

vanskelig balansegang siden jeg ogsa gnsket pasienter som opplevde kognitive endringer.

De endelige inklusjonskriteriene ble slik:

e Informantene skal veere pasienter ved spesialsykehus for epilepsi og veere innlagt for to

ars eller fem ars postoperativ kontroll.
e Voksne informanter mellom 20-60 ar Informantene skal vare av begge kjgnn

e Informantene kan delta uansett effekt fra operasjonene (anfallsfri eller ikke anfallsfri).
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Eksklusjonskriterier: Pasienter med alvorlig kognitiv svikt (vurderes av sykepleier og lege pa

avdelingen).

Utvalgsstarrelse skulle veere ca. 6-10 pasienter. Antall pasienter ansees som passende med hensyn til
dybdebeskrivelse av temaene hos pasientene. Det er vanlig i intervjuundersgkelser at antallet ligger
mellom 15+/-10. Antallet bestemmes ofte av kombinasjonen av tid, ressurser og loven om fallende
utbytte. Det forstaes som at gkt antall respondenter utover et visst punkt vil tilfare mindre ny kunnskap
(Kvale og Brinkman, 2015 s. 148).

3.2.1 Rekruttering

Pasientene ble rekruttert da de kom til postoperative kontroller pa spesialsykehuset for epilepsi (SSE).
Avdelingen som hadde ansvar for kirurgi pasienter, fikk en perm som inneholdt kopi av prosjektplan,
inklusjonskriteriene, godkjenning fra Rek, informasjonsskriv til pasient og samtykkeerklaering. Jeg kom
jevnlig og informerte om studien pa sykepleierlunsj og fagmgter. Koordinerende sykepleier pa
avdelingen ble en viktig samarbeidspartner, hun informerte om planlagte kontroller og var en god
sparringspartner i forhold til & vurdere pasienten i forhold til inklusjonskriteriene, da hun kjente
pasientene fra for. Utfordringen var at det var uforutsigbart nar pasientene kom, siden de ble innlagt til
kontroller med utgangspunkt i operasjonsdato. Det var dermed ikke regelmessige innleggelser med
mange potensielle informanter ukentlig. Det kunne komme en pasient en maned og to neste maned. Med
bakgrunn i tidsrammen for prosjektet ble det et purposive utvalg, dvs. de som sykepleier mente var
egnet ble spurt etter hvert som de kom til kontroll. Det var sykepleierne pa posten som informerte
pasient om studien, og dersom pasientene hadde spgrsmal de ikke kunne svare pa, ble jeg kontaktet.
Hvis pasienten passet med inklusjonskriteriene og takket ja til a delta, ble det satt opp tid for intervju en
eller to dager etter. Jeg pravde & komme en dag far for a hilse pa i forkant av intervju for a opprette
farste kontakt og avklare om det var noen spgrsmal. Hvis sykepleiere pa avdelingen eller pasient hadde
spgrsmal om studien de ikke ville ta opp med meg, kunne ogsa veileder for prosjektet kontaktes. Det ble
ogsa tilrettelagt for at dersom noen av informantene skulle komme til & kjenne pa vanskelige falelser i

etterkant av intervjuet, kunne en psykiatrisk sykepleier kontaktes.

Alle pasientene som ble spurt takket ja til a bli med, men en informant matte trekke seg pa grunn av
anfall og redusert kapasitet. To pasienter ble det ikke mulig & intervjue pa grunn av forkortet opphold og
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et presset program. Intervjuet skulle ikke ga pa bekostning av behandling og postoperative tester. Posten
hjalp & vurdere om personene hadde kapasitet til & utfgre et 60-90 minutter langt intervju i tillegg til den

planlagte behandlingen.

3.3 Presentasjon av informantene

Informantene bestar av fem menn og tre kvinner i alderen mellom 30-60 ar. Fire av informantene var
gift, tre var skilt og en var enslig. Syv av informanter hadde barn; noen var smabarnsforeldre eller
tenaringsforeldre mens andre var foreldre til voksne barn og hadde barnebarn. Syv av informantene var i
en form for arbeid. De arbeidet innen ulike fagfelt og bransjer: en arbeidet innen helsevesenet, tre innen
industri, og to arbeidet innen markedsfering og salg. To av informantene var i tilrettelagt arbeid. Den
ene hadde veert i tilrettelagt arbeid/inkluderende arbeidsliv bade fgr og etter operasjon, og den andre var
i arbeid gjennom NAV arbeidsavklaring etter operasjonen. En av informantene var ikke i arbeid verken

far eller etter operasjonen.

En av informantene var til ett ars kontroll, tre var til 2 ars kontroll og fire var til 5 ars kontroll. For tre av
informantene var det deres 2. operasjon, og det var mellom 10-20 ar siden fgrste inngrep. Fem av
informantene ble anfallsfrie etter operasjonene, og tre hadde fortsatt anfall Av disse tre var to operert
for. Alle de tre informantene som fortsatt hadde anfall, hadde redusert anfallsfrekvens. En hadde fatt
mildere anfalls form, ved at anfallene var kortere og ikke utviklet seg til krampeanfall (fokale tonisk
kloniske anfall). Fire av informantene som var anfallsfrie hadde fatt farerkortet tilbake etter
operasjonen. Alle informantene brukte fortsatt antiepileptisk medisin. Tre av de anfallsfrie informantene

hadde mindre doser enn tidligere mens to hadde samme dose som fer operasjonen.
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Nei Nei Ja, fortsatt
- Anfall

Ja, redusert Ja, redusert Ja, fortsatt Ja
- stilling stilling Anfall
_ Ja, full stilling ~ Jafull stilling  Anfallsfri Ja

Ja, redusert Ja, redusert Anfallsfri Ja

stilling (50 %)  stilling (70-

80 %)

_ Nei Jafull stilling  Jafortsatt anfall Ja

Ja, redusert Ja redusert Anfallsfri Ja
- stilling (80 %)  stilling (80 %)

Nei Ja, redusert Anfallsfri Ja
- stilling 70-80 %
_ Jafullstilling ~ Jafull stilling  Anfallsfri Ja

Figur 1. Skjematisk fremstilling av informantene og utvalgt informasjon for a bevare

anonymitet.
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3.4 Gjennomfgring av intervju

Alle informantene var innlagt pa Spesial sykehus for epilepsi (SSE). Intervjuene foregikk i et egnet rom
pa sykehuset. Sykehusmiljget fjerner informantene fysisk fra hjemmemiljget og informantene var i det
man kan kalle en “sykehusboble”. Jeg hadde en dobbeltrolle som forsker under intervjuet og som
fagperson pa sykehuset. Jeg jobber som ergoterapeut pa en annen avdeling, noe som i denne
sammenheng var en fordel slik at verken de eller jeg hadde hatt noen relasjon fra tidligere som pasient
og terapeut. Det var ngdvendig for meg a veere oppmerksom pa hvordan rollene og konteksten kunne ha
konsekvenser for relasjonen og kommunikasjonen mellom informant og forsker (Kvale og Brinkman,
2015, s.115). | farste mgte med informant presenterte jeg meg farst og fremst som masterstudent for a
skille tydelig mellom rollene som forsker og ergoterapeut. Alle informantene ble informert om at jeg i

tillegg til & veere student ogsa arbeidet som ergoterapeut pa SSE.

For bedre a kunne skape en «ngytral grunn» pa sykehuset, valgte jeg a legge intervjuene til samtalerom
I et annet bygg enn hvor informantene var innlagt. Ingen av informantene hadde veert i dette bygget for
og hadde ikke noe forhold til lokalene. For 8 komme til samtalerommet matte vi ga en tur pa ca. fem
minutter fra bygg til bygg. Denne turen bidro pa en god mate til & skape kontakt, samt avklare spgrsmal
og forventninger i forkant av selve intervjuet. | dette samtalerommet fikk vi sitte uforstyrret.
Lydopptaker ble lagt midt pa bordet og var synlig. Informantene fikk velge plassering rundt bordet og
ble tilbudt noe a drikke. Omgivelsene var med pa a skape en god atmosfare og bryte med omgivelsene

informantene var vant til & mgte pa sykehuset.

Innledningsvis fortalte jeg om studiens tema og hensikt. De fikk mulighet til 2 komme med spgrsmal.
Det ble ogsa papekt at de hadde mulighet til a si stopp, ikke svare pa spgrsmal eller avbryte intervjuet
ved behov for det. Det var ingen informanter som avbrgt intervjuet. Tiden pa intervjuene varierte. Det
korteste intervjuet varte i 37 minutter, de andre var fordelt mellom 45 minutter og 90 minutter. Noen av
informantene trengte tilrettelegging i form av mer struktur og konkrete sparsmal, i motsetning til andre
som fortalte sine historier med fa avbrytelser. Det farste intervjuet opplevde jeg som det mest
utfordrende, ved at informanten pa slutten av intervjuet trolig fikk et anfall, personen ble forvirret og
forstod ikke hva intervjuet handlet om. Han bekreftet etter intervjuet at informasjonene kunne brukes til
tross for denne hendelsen. Han delte viktige erfaringer som senere i analysen sees som unike i

materialet. Jeg vurderte det som viktig & inkludere hans bidrag, siden det ogsa var hans gnske om a dele.
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En annen informant hadde hatt en darlig erfaring med et tidligere intervju. Dette sa han ifra om pa

forhand, og vi avklarte pa forhand hvilke temaer som var greit a ga inn pa.

Hvert intervju gjorde sterkt inntrykk pa meg, informantene apnet opp og fortalte sine historier, de satte
ord pa hvordan epilepsi og anfall har pavirket hverdagen gjennom flere ar. Som ergoterapeut innenfor
dette omradet er jeg vant til & hare om anfall. Men i tillegg satte de ord pa hvilken innvirkning anfall og
a leve med epilepsi har hatt pa livet deres pa en mer utdypende mate enn jeg hadde hart tidligere, da de
na kunne se tilbake i tid og fritt fortelle om erfaringene og meningen de la i det. Jeg rundet av
intervjuene med en oppsummering av det vi hadde snakket om. Fgr vi brat helt av stilte jeg et sparsmal
om hvordan det hadde vaert for dem a bli intervjuet og om de hadde noe mer som var viktig a fortelle for
vi avsluttet. Jeg erfarte at disse spgrsmalene var viktige for & avrunde intervjuet. Flere av informantene
hadde mer 4 tilfgye som de mente var viktig & fa med. Dette ble bevisstgjerende punkter som jeg tok

med meg inn i de neste intervjuene.

3.5 Databehandling

Nar intervju transkriberes fra muntlig til skriftlig form blir intervjuet strukturert og mer egnet for
analyse. Dette er i seg selv en begynnelse pa analysen. (Kvale og Brinkman, 2015, s. 205). Jeg hadde
god kvalitet pa lydopptakene og kunne regulere talehastigheten da jeg transkriberte. Dette var en fordel

for flyt i arbeidsprosessen.

Jeg transkriberte direkte etter eller fa dager etter hvert intervju, for a holde transkripsjonen tro til det
som ble sagt under intervjuet. Nonverbal kommunikasjon, som var ferskt i minne, ble ogsa skrevet inn.
Jeg transkriberte alle intervjuene pa bokmal, siden dialekt kan vere avslgrende for identitet. Jeg har
likevel beholdt uttrykk som ikke lett kunne oversettes til bokmal. Jeg transkriberte ordrett hva de sa. Jeg
valgte a ta bort eeh, umm, samt mine bekreftene ja og mmm, der det virket forstyrrende pa meningen
eller ikke hadde betydning for meningen. Bakgrunnen for at jeg valgte a transkribere detaljrikt, var at

jeg er en fersk forsker og var redd for & utelate viktig informasjon.

25



3.5.1 Stegvis induktiv deduktiv metode

Jeg valgte a faglge den stegvis induktiv deduktiv metode (SDI) som Aksel Tjora (2010) beskriver. Det
var strukturen i modellen som motiverte meg til a igangsette analyseprosessen. SDI er en modell for
kvalitativ analyse, der man deler inn i induktiv fase/trinn hvor en jobber empirineert med radata, koder
empirinart, kategoriserer og velger hovedtemaer med utgangspunkt i problemstillingen. Ut ifra
hovedtemaene naermer man seg den deduktive fase hvor en prgver a belyse temaene med teori. Selv om
modellen er lineert fremstilt, er prosessen dynamisk, som pilene til hgyre pa figur 2 ogsa tilsier. Man
gar frem og tilbake mellom de ulike fasene. En stiller seg spgrsmal underveis som, kan dette tema
forstaes pa tvers av intervjuene? Hva er det dette handler om? Og finnes det noe teoretisk forklaring
som omtaler denne problematikken eller fenomenet (Tjora 2010). Denne modellen oppmuntrer til
konseptutvikling, men kan ogsa brukes av ferske forskere/masterstudenten som stgtte i analyseprosessen
(Tjora 2010).
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Konsepter eller modeller

Hovedtemaer I

Kodestrukturert empiri =

Empirisk data (radata)

Figur.2 Stegvis induktiv, deduktiv analysemodell av Aksel Tjora(2010)

R i e | —
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3.5.2 Behandle analysedata

Etter & ha transkribert de atte intervjuene, satt jeg igjen med tekst som kunne analyseres. Tjora (2010,
s.160) anbefaler at man spar seg, hva er det mest interessante her, hva er det typiske ved mine
intervjuer. Jeg leste gjennom hvert intervju og merket meg det som var interessant for hver enkelt og

hva som gikk igjen. Det var noen temaer jeg intuitivt merket gikk igjen, det var temaene:

e Det regelmessige levesettet informantene hadde bade fer og etter operasjon

e Uforutsigbarheten anfall hadde gitt og fortsatt ga for de som ikke var anfallsfri.

e Gleden over endringer i hverdagsaktiviteter, betydningen av a fa tilbake fgrerkort og arbeid.
e Frykten for tilbakefall for de anfallsfrie informantene.

Jeg undersgkte videre hva som sto pa spill for den enkelte og ble interessert i temaer hvor det viste seg

en ambivalens. Som for eksempel ambivalensen rundt & dele informasjon om sykdomshistorien.

3.5.3 Koding

I den farste kodingen anbefaler Tjora (2010,159) at man jobber naert empirien. Med det mener han at
avsnitt gis koder i form av uttrykk og begreper som er beskrivende. Slik at man enkelt kan kjenne igjen
situasjonene/sammenhengen koden er hentet fra. P4 den maten tar man vare pa detaljene for det
spesifikke intervjuet, samtidig som volumet i teksten reduseres. Etter a ha kodet et intervju sitter man
igjen med en kodeliste. Koding i praksis ble en mgysommelig prosess, det ble mange koder for hver
informant. Kodene kunne se slik ut: Jeg gjorde feil etter operasjonen, et nytt liv etter operasjonene, det
som hjalp nar det var vanskelig, levd som frisk. Dette gjorde at jeg ble godt kjent med empirien. Etter
hvert som jeg ble mer rutinert, kodet jeg feerre og kortere koder som f.eks.: dpenhet jobb, mangel pa

kontroll, frihet til & kjore.
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3.5.4 Kategorisere- hovedtemaer

| Tjoras (2010,156) modell gar man fra en dekontekstualiserende koding til rekontekstualisering. Jeg
leste hvert intervju flere ganger for a ga i dybden og forsta meningen i hvert intervju. Der prgvde jeg a
forsta hva informantene sa og hva som 1a mellom linjene av det de sa. Jeg sa etter vendepunkt for far og
etter operasjonen. Dette kom til uttrykk gjennom deres beskrivelser av hverdagen etter operasjonene.
Etter hvert forstod jeg at det var noen ting de indirekte fortalte at de gjorde, men som ble
underkommunisert. Dette gikk serlig pa utfordringer og begrensinger de fortsatt hadde etter
operasjonene. Dette ble jeg mer nysgjerrig pa og undersgkte systematisk videre ut ifra

hverdagsaktivitetene de fortalte om.

Kategorisering skjedde i flere trinn:

1.) Jeg delte inn etter informantenes gjaren. Det innebar hvilke aktiviteter og arenaer de snakket
om. Dette hjalp meg til & gruppere de farste kodene.

2.) Aktiviteten som gikk igjen pa tvers ble kategorisert etter arenaer: Deltakelse i hverdagsaktivitet
hjemme, deltagelse i arbeidsliv, deltagelse i samfunnet (handle pa butikk, foreldremgter, kjare
bil, deltakelse i fritidsaktivitet).

3.) Hver kategori ble inndelt etter muligheter og begrensinger. Gjennom denne delen av
analyseprosessen fremkom det noen tydelig fellestrekk i datamaterialet som jeg ble nysgjerrig
pa. Det var spesielt tilretteleggingen informantene hadde gjort far operasjonene for a fungere i
hverdagen som fortsatte etter operasjonene pa tross av anfallsfrihet. Dette kom indirekte frem
gjennom beskrivelsene av hverdagsaktivitetene (rutiner/levesett). Denne reguleringen av
aktivitet som informantene gjorde for & fungere i meningsfulle aktiviteter eller for a fungere

«normalt» var ofte underkommunisert.

Hovedtemaene fremkom som resultat av kategoriseringen sett opp mot problemstillingen. | Tjora's
induktive deduktive modell ser en til teori som beskriver eller belyser fenomenet overordnet. Neste fase
var dermed & se pa hvordan deres gjaren av aktiviteter stod i et dialektisk forhold til hva de sa om seg
selv og sitt liv. For a forsta fenomenene var det sosialkonstruktivistiske perspektivet et godt
utgangspunkt. Det ledet meg til teoretikere som kunne beskrive fenomenet overordnet som blant annet

Goffman (1992) om identitet, roller og stigma.
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Hovedtemaene ble: 1.Erfaring med helsevesenet far operasjonene innvirket pa bedringsprosessen etter
operasjon, 2. Det usynlige og synlige arbeidet fgr operasjon, 3. Det usynlige og synlige arbeidet etter

operasjon

3.6 Etiske vurderinger

Godkjenninger

Studien er godkjent av Regionale komité for medisinsk forskningsetikk (REK) (vedlegg 3.), endringer
som er gjort i forbindelse med a gke utvalget fra kun to ars kontroll til 1, 2 og 5 ar kontroll er ogsa
godkjent av REK (vedlegg 2.). Studien er meldt og godkjent av personvernombudet pa Oslo
universitetssykehus, godkjenning ble gitt muntlig pr. telefon, hvor det samtidig ble gitt tilgang til sikker
lagringsdatabase for forskning pa OUS. Prosjektet er ogsa godkjent av kvalitetssikringsutvalget ved

helsefag pad Universitetet i Oslo (vedlegg 1).

Fordeler og ulemper ved a delta i studien.

Fordelaktig konsekvenser ved studien innen kunnskapsfeltet er at gkt kunnskap om hvordan hverdagen
erfares etter operasjon, kan bidra til gkt forstaelse fra helsepersonell og samfunn. @kt innsikt og
kunnskap kan bidra til et bedre helsetilbud for pasienter etter operasjon, og indikere omrader det bar
forskes videre pa. Fordeler ved a delta i studien for den enkelte kan ogsa handle om et gnske om & bidra
inn til kunnskapsutvikling. Det kan ogsa oppfattes som et gode for den enkelte a fa mulighet til & fortelle
om sine erfaringer til en fagperson og masterstudent, som var oppriktig interessert og engasjert i
tematikken. Et av mélene med intervjuet var at det skulle vaere en god opplevelse for informanten. A
snakke om egne erfaringer i en slik setting kan fare til selvinnsikt, bevisstgjgring og nye oppdagelser
om seg selv (Kvale og Brinkman, 2015, s.103). Pa den andre siden ma en ogsa ta i betraktning at det for
noen informanter kunne vare vanskelige temaer a snakke om. Det er ikke alle som blir anfallsfri og
noen opplever tilbakefall. Det kan ogsa vaere problematisk og ikke kunne innfri andres, inkludert
helsepersonell sine forventninger om at de skal veere anfallsfri og friske etter operasjonen. Dette kan

vaere noen av de gode og vonde utfordringer ved et slikt intervju. Hvis samtalen skulle aktivere
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vanskelige folelser var det mulighet for oppfelging med en psykiatrisk sykepleier i etterkant av
intervjuet. Dette ble det ikke behov for.

Autonomi, informert samtykke

Informantene fikk informasjonen om studien bade skriftlig og muntlig av en sykepleier pa avdelingen.
De fikk informasjon om hensikten med studien, hva den innebar for dem og hvordan data ville bli brukt
og oppbevart. Det var en frivillig studie som de kunne trekke seg fra helt frem til data skulle analyseres.

Det ble benyttet mal fra REK “informasjonsskriv for voksne” (vedlegg 4).

Sikkerhet, konfidensialitet og avidentifisering

Indirekte og direkte personidentifiserende opplysninger ble fjernet fra datamaterialet. Det ble benyttet
koblingsngkkel som ble oppbevart i lasbart skap pa OUS av Hilde Karterud som var medveileder. Data
ble lagret pa Oslo Universitetssykehus sin sikre lagringsdatabase for forskning. Avidentifisert data i
papirform og samtykke ble oppbevart separat i lasbart skap pa et kontor pa Avdeling for kompleks

epilepsi - SSE Oslo Universitetssykehus.

Pa tross av avidentifisering vil kanskje informanter kjenne igjen egne beskrivelser. | fremstilling av
resultatet er det gjort kontinuerlig etiske overveielser med hensyn til informantenes avidentifisering.
Presentasjonene av informantene er avidentifisert, og personlige historier er omskrevet for & ivareta
avidentifiseringen, men fortsatt bevare poenget. Undertegnede har gjort alle bestrebelser for at
beskrivelsene ikke skal kunne knyttes til informanten av andre enn dem selv. Det er ogsa bestrebet a

fremstille resultatene slik at de ikke skal bli oppfattet krenkende.
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4 Metodekritikk

| kvalitativ forskning brukes begrepene palitelighet og gyldighet. Dette fremkommer ved at
presentasjonene av forskningen er transparent. Leseren skal kunne fa innsikt i forskeren teoretiske
perspektiv, og dermed ogsa grunnlag for fortolkning (Tjora, 2010, 179). | dette avsnittet vil jeg

diskutere og redegjere for forhold og valg jeg gjort som kan ha pavirket resultatet.

Utvalg og overfgrbarhet

I kvalitativ forskning er det ikke en stor mengde informanter som svarer pa spgrsmal som er malet, men
styrken i det de deler. Utvalget er begrenset til atte informanter som er utvalgt pa bakgrunn av deres
erfaring. Antallet ble bestemt pa bakgrunn av rammene for prosjektet. Kvalitativ datainnsamling og
analyse krever tid. Atte informanter ble ansett som passe antall, for bade & f& en bredde i materialet
samtidig som det tidsmessig skulle vaere mulig & gjennomfare. Praktiske arsaker som tidsperspektiv for
innsamling av data, tilgang pa pasienter var styrende for utvelgelsesprosessen. Dette fgrte til et mindre
heterogent utvalg enn det som var gnsket og beskrevet under strategiske utvalg i metode kapittel (3.2).
Det har fart til at det er noen omrader som ikke blir belyst. Det har ikke vart mulig a belyse erfaringer
fra de yngste pasientene mellom 20-30, siden ingen i denne aldersgruppen ble rekruttert. Alle
informantene hadde levd med epilepsidiagnosen i minst 10 ar for operasjonen. Studien dekker dermed
ikke perspektivet til informantene som har hatt diagnosen i kort tid far operasjon. Forskning viser at
tidlig operasjon er gunstig siden det reduserer konsekvensen av psykososiale belastninger som faglge av
a ha levd med epilepsi over tid (Nakken et. al 2012). Denne gruppens erfaringer er ikke med i mitt
materiale. Det er ikke et bredt spekter mellom de som er i arbeid og ikke. For a skape mer bredde i
materialet, ble det inkludert én pasient som var til ett ars kontroll som i utgangspunktet var et
pilotintervju. Utvalget av informanter har gitt meg et rikt materiale som bredt og variert har belyst
hvordan hverdagslivet endres etter epilepsioperasjon.

Temaguide

Min forforstaelse, kliniske erfaring og teoretiske perspektiv har pavirket utforming av temaguiden.
Utgangspunktet for samtalen var en apen form som gjorde det mulig og utforske ulike sider ved et
fenomen. Etterhvert som jeg fikk mer erfaring med a intervjue valgte jeg a ta med et sluttspgrsmal hvor
jeg spurte om hvordan intervjuet hadde veert for dem. Dette gjorde at jeg bedre kunne fange opp om de
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satt igjen med vanskelige tanker som burde fglges opp. Styrkene ved a evaluere intervjuet for hver gang,
gjorde at jeg ble mer sensitiv for den neste informanten som kom. Det kunne vere i forhold til 4 la de
utdype, gi nok tid og oppsummere svar. Jeg ser temaguiden som en styrke for studien, den var isar
viktig for starten av datainnsamlingen siden intervjuene var en laeringsprosess. Uten de detaljerte
beskrivelsene av en vanlig dag og deres hverdagsaktivitet far og etter operasjonene, ville ikke det
synlige og usynlige arbeidet fremkommet.

Datainnsamling

Det er flere forhold som kan ha pavirket datainnsamlingen. Intervjuet fant som beskrevet i
metodekapittel sted pa SSE, sykehuset som var ansvarlig for behandlingen. Det i kombinasjon med at
jeg hadde en dobbelt rolle som masterstudent og ergoterapeut pa samme sykehus kan ha fart til at
informantene holdt tilbake informasjon i redsel for at det skulle fa konsekvenser for behandlingen. Jeg
anser dette som en liten risiko siden jeg informerte bade skriftlig og muntlig om at det ikke kunne fa
konsekvenser for behandlingen. Til tross for dette kan noen av informantene ha blitt pavirket, sa den

mulighet kan ikke fullstendig utelukkes.

| etterkant kan jeg se at min forforstaelse var styrende for hva jeg ble opptatt av under intervjuet. Min
bekreftelse og oppmuntrende nikk og oppfalgingssparsmal kan ha fert til at de fortalte det de trodde jeg
ville hgre. Noen ganger lukket jeg samtaleemne for tidlig, andre ganger var jeg bedre pa a vente og vere
apen. Ved & basere materialet pa kun et intervju fikk jeg ikke mulighet til & ga tilbake & sjekke i
etterkant, jeg prevde underveis i intervjuet & minimere risiko for misforstaelse ved a oppsummere og
verifisere. Dette kunne fore til bekreftelse eller en ny refleksjon hos informant. Mange av informantene
hadde tilleggsvansker med oppmerksomhet, konsentrasjon og hukommelse, ved slike vansker kan
intervjuform ansees som en krevende metode. Informantene var flinke til a si ifra selv nar de kom ut av

det. Jeg tilrettela med mer konkrete sparsmal og hyppigere oppsummering av svar.

Siden jeg er nybegynner og forskningsinterviju er et handverk, ser jeg en forskjell i mine
intervjuferdigheter pa farste intervju og siste. Dette i tillegg til at kjemi med informant kunne fare til
mer eller mindre dybde i intervjuene. Jeg sitter likevel igjen med et stort og heterogent datamateriale

som berer preg av apenhet fra informantens side og som har utfordret min forforstaelse.
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Transkribering:

Foregikk som beskrevet i metodekapittel (3,5), det vil veere informasjon som har gatt tapt i overfaring
fra tale til tekst som den nonverbale kommunikasjonen og tonefall. Styrken ved a transkribere selv, var
at jeg ble bevisst hele materialet, ikke bare det jeg hadde blitt opptatt av under intervjuet. Det & hare

gjennom intervjuet mange ganger var samtidig god leering i intervju handverket

Analyse og Resultat:

Den stegvise induktive deduktive analysemodellen til Aksel Tjora er en stringent analysemodell, den ga
meg trygghet i starten av analyseprosessen. Kvale og Brinkmann (2015, s.81) viser til at det er en
diskusjon hvorvidt kvalitativt forskningsintervju er et handverk eller en metode. Argumentasjonene for
at det er et handverk viser til at forskning ma laeres gjennom a praktisere det. Den kvalitative
forskningsmetoden stiller krav til forskerens personlige intuisjon, fleksibilitet og kreativitet. Metodiske
krav og standardformuleringer kan hindre forskeren i & benytte sine ferdigheter og kan forringe
kvaliteten av intervjuhandverket. Pa den andre siden viser Kvale og Brinkman (2015) hvordan ulike
metoder fungerer, men at en selv kan ta stilling til hvilken type tilneerming som vil veere stattende for

egen forskingsprosess.

| etterkant ser jeg at de tydelige rammene kunne veere begrensende for den kreative prosessen og for a
bli kjent med materialet pd en mer intuitiv mate. Dette ble spesielt merkbart i kode prosessen, da jeg i
starten fulgte Tjoras rad sveert ngyaktig. Jeg opplevde at det ble en teknisk prosess som farte til at jeg
opplevde det utfordrende & systematisere og utvikle temaer. Derfor gjorde jeg kodingen flere ganger, i
de neste forsgkende forsgkte jeg & veere mindre detaljorientert. Kodingen farte til at jeg ble godt kjent
med materialet. Gjennom a preve a feile leerte jeg ogsa mye om handverket bade nar det kommer til
intervju og analyse. | analyseprosessen fra radata til temaarbeid var det gjennom diskusjoner med mine
medstudenter pa analysekurs og etterhvert ogsa med mine to veiledere at jeg lerte hvordan ulike
perspektiver far frem variasjonene i datamaterialet. Gjennom a diskutere et tema eller et fenomen med

studenter, kollegaer og veiledere utviklet jeg ny eller dypere forstaelse for hver gang.

Vedrgrende teorivalg og tolkning av det empiriske materialet har jeg prevd a tydeliggjere sammenheng
mellom empiri og teori for leseren. Sitatene som er valgt ut, er fremkommet av analyse og fortolkning.
Det samme gjelder beskrivelse av informantenes erfaringer. Hensikten med sitatene er a underbygge
fremstillingen.
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Jeg vil i forbindelse med drgftingskapitlet komme tilbake med en vurdering om funnene er

generaliserbare og relevante for andre enn mitt utvalg av informanter.
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5 Resultatpresentasjon

| dette kapittelet presenteres funn fra analysen. Det fremkom tre hovedtemaer fra det empiriske
materialet som jeg har valgt & utdype og analysere nermere i lys av problemstillingen min. Det farste
temaet er 1. Erfaring med helsevesenet far epilepsioperasjon innvirket pa bedringsprosessen etter
epilepsioperasjon. Det inngikk ikke i temaguiden a spgrre om informantenes erfaringer med
helsevesenet, men temaet fremkom likevel spontant fra alle informantene. Under arbeidet med analysen
viste det seg at deres erfaringer med helsevesenet fgr operasjonen hadde indirekte negativ eller positiv
innvirkning pa bedringsprosessen etter epilepsioperasjon. Derfor valgte jeg a ta med temaet, selv om det
ikke direkte besvarer problemstilling. I den forbindelse er det hensiktsmessig med definisjon av
bedringsprosess. Recovery oversatt til norsk blir «tilfriskningsprosess» eller «bedringsprosess» og er
definert slik: «Recovery er en dypt personlig, unik prosess med endring av egne holdninger, verdier,
falelser, mal og ferdigheter og/eller roller. Det er en mate a leve et liv pa som er tilfredsstillende,
deltagende og fylt av hap, selv med de begrensninger som lidelsen forarsaker. Bedring involverer

utvikling av ny mening og innsikt i eget liv» (Anthony, 1993).

Innen recovery skiller man mellom individets personlige prosess og rehabiliteringsprosessen. Der den
personlige bedringsprosessen fremkommer fra personens erfaringer og opplevelse av endring og
bedring. Rehabiliteringen er den malbare effekten av behandling og tiltak. For eksempel kan endret
funksjons og ferdighetsniva vurderes og betraktes av fagpersoner. Innen recovery har rehabilitering som

formal & understatte den personlige bedringsprosessen (Anthony, 1993).

Det neste tema som beskrives fra det empiriske materiale er 2. «Det synlige og usynlige arbeidet far
epilepisoperasjonen». Det var ngdvendig a beskrive hvordan hverdagslivet fungerte far operasjonene for
a kunne forsta eventuelle endringer etter operasjonen. Tema 2 danner grunnlag for a forsta det tredje

tema: 3. «Det synlige og usynlige arbeidet etter epilepsioperasjonenex.

«Det synlige og usynlige arbeidet» er metaforer som er inspirert av Goffman (1992) dramaturgiske
fremstilling om hvordan vi mennesker presenterer oss selv ovenfor hverandre. Kort sagt benyttes
begrepet det synlige arbeid i denne undersgkelsen om de aktiviteter informantene utfarte pa ulike

samfunnsscener som arbeid, fritid, familie og nabolag m.m. Det usynlige arbeidet er aktiviteter,
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handlinger og tankearbeid som ble utfert bak scenen og som var ngdvendige for at informantene skulle
fungere pa samfunnsscenene. Jeg kommer tilbake til neermere forklaring i kapittel 5.2.

5.1 Tema 1: Erfaringer med helsevesenet fgr operasjon
innvirker pa bedringsprosessen etter epilepsioperasjon

Det fremkom av analysen at informantenes erfaring med helsevesenet fgr operasjon, var viktig for

hvordan de opplevde bedringsprosessen i etterkant av operasjon.

Hvordan og nar pasienter ble henvist til SSE var i utgangpunktet ikke en del av studiens problemstilling.
Studien ga likevel informasjon om dette. Tema sees betydningsfullt som bakgrunnsforstaelse for
bedringsprosessen og det synlige og usynlige arbeidet i etterkant av operasjonen. Det synlig og usynlige

arbeidet forklares nermere i tema 2 og 3.

Det varierte hvordan informantene hadde fatt informasjon om mulighet for operasjon. Alle hadde hatt
epilepsi i mange ar, minimum 10 ar far operasjonen. De hadde ogsa til felles at de hadde prgvd ut
mange forskjellige antiepileptiske medisiner fgr de ble henvist til spesialisthelsetjenesten for
operasjonsutredning. For noens vedkommende hadde de i lange perioder hatt gunstig virkning av
antiepileptisk medisin, og operasjon hadde derfor ikke veert aktuelt tema.

For tre av informantene hadde det tatt lang tid far de ble henvist til operasjon pa grunn av manglende
informasjon og kunnskap om epilepsibehandling hos behandler. Det var tilfeldig hvordan de hadde

funnet frem til informasjon om epilepsi.

For Jakob hadde informasjonen om kirurgiutredning og at det fantes et nasjonalt spesialsykehus for
epilepsi veert tilfeldig. Han hadde hatt epilepsi siden barns alder og fant frem til SSE sent i
sykdomsforlgpet.

Jeg visste ikke at SSE fantes far jeg var 23 ar. Da var det kun barnelegen som drev og ga meg medisiner

og prevde ut. Det var lite informasjon egentlig. Foreldrene mine visste ingenting. Det var en turnuslege

som lurte pa hvorfor jeg ikke hadde kommet til Spesial sykehus for epilepsi. (Jakob)
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Hakon hadde googlet seg frem til informasjon om operasjonsutredning. Kjetil fortalte at han hadde
etterspurt muligheten for operasjon opp til flere ganger fra sin behandler. Han erfarte at hans
foresparsler ikke hadde blitt tatt pa alvor og at han ikke hadde fatt noen tydelig forklaring pa hvorfor
dette ikke hadde vaert aktuelt. Etter flere ar ble han til slutt henvist for operasjonsutredning, hvor det
viste seg a veere mulig & operere. Han satt ikke igjen med en forstaelig forklaring pa hvorfor han matte
vente sa lenge far han ble henvist.

To av de tre informantene som tilfeldig hadde funnet frem til informasjon om kirurgiutredningen
rapporterte at de hadde brukt tid pa & komme seg over dette. De kunne vere bitre over at de hadde
mistet viktige ar i livet som kunne fart til at de var et annet sted i dag, spesielt med tanke pa karriere. De
kunne ogsa kjenne pa at de hadde darlig tid og ville fa mest mulig ut av livet og hverdagen etter

operasjonen.

Motsatt var andre svart forngyd med oppfalgingen fra helsevesenet. Informantene som var forngyd
hadde hatt stabil oppfalging. De hadde en fast nevrolog som de hadde tillit til, noen hadde ogsa hatt en
fast sykepleier. De erfarte at de kunne ta kontakt med behandlerne hvis de hadde spgrsmal utenom avtalt
tid. Eva var en av informantene som opplevde at hun hadde hatt en god og stabil oppfelging av
helsepersonell far operasjonen. Hun hadde fatt god informasjon om sine behandlingsmuligheter og
brukt mange ar pa a bestemme seg for operasjonsutredning. Hun hadde kommet frem til at bade hun og
familien hennes hadde trengt alle arene for & bli klare. Hun reflekterte rundt livssituasjonen som hadde

endret seg og gjort det mulig for henne a prioritere a bruke tid pa seg selv og kirurgisk behandling.

Kort oppsummert. Selv om alle informantene hadde blitt operert lenge etter de fikk epilepsi, viste
analysen at erfaring med helsevesenet far operasjon, var viktig for hvordan de opplevde
bedringsprosessen i etterkant av operasjon. Informantene som tilfeldig hadde funnet frem til operasjon
ansa tidsbruken som tapt tid. Motsatt ble tiden ansett som en ngdvendig prosess for informantene som

hadde tilgjengelig informasjon, men brukt tid pa & bestemme seg for operasjon.
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5.2 Tema 2: Det usynlige og synlige arbeidet far
operasjonen

For & forsta endringer i hverdagslivet etter epilepsioperasjonene, ma en forsta hvordan epilepsianfall
innvirket pa hverdagslivet fer operasjonen. Analysearbeidet viste hvordan anfall pavirket hverdagslivet
far operasjonen. Jeg har valgt & benytte metaforen det synlige og usynlige arbeidet for & beskrive de
handlingene informantene gjorde med mal om a fungere sa normalt som mulig i hverdagen til tross for
anfall. Metaforen det usynlige og synlige arbeidet er inspirert av Goffman (1992) dramaturgiske
fremstilling; om hvordan vi mennesker presenterer oss selv ovenfor hverandre. For informantene gir
denne tolkningen mening med tanke pa ulike strategier de hadde i forbindelse med anfall far
operasjonene. Det usynlige arbeidet kunne for eksempel handle om & vaere pa vakt for anfall. Det a vere
pa vakt er ikke en synlig handling, det er likevel et usynlig arbeid informantene gjorde som krevde en

form for energi.

Jeg var ikke sann serlig plaga i den forstand men du gikk hele tiden med den fglelsen av at nd kommer
det et anfall selv om det ikke kom. Det var jo forferdelig plagsomt for du var jo redd for skjer dette nar

du er ute blant andre. (Kjetil)

Informantene fortalte pa den ene siden hvordan de hadde pravd a leve sa normalt som mulig med anfall.
Det a leve normalt ble beskrevet som & kunne utfgre hverdagsaktivitet som var viktige i deres liv. |
analysearbeidet ble dette tolket som det synlige arbeidet informantene gjorde. Det oppstod en
ambivalens i beskrivelsene av a leve med anfall, da informantene pa den ene siden kunne bagatellisere
anfallene, mens de samtidig beskrev uforutsigbarheten anfall ga i hverdagen. Uansett om de hadde store
eller sma anfall sa var tanken om at et anfall plutselig kunne inntreffe alltid i bakhodet. Det var frykten
for & fa anfall ute blant andre som gikk igjen som det mest problematiske ved & leve med anfall. Det var
store variasjoner i forhold til hvordan anfallssituasjonen hadde veert. Dette pavirket ogsa omfanget av

det usynlige arbeidet informantene gjorde fer operasjonene.

Anfallene mine var ikke noe spesielt problematisk, sa det var mest det at jeg kunne dette ut, jeg kunne jo

skjule anfallene veldig godt. (Ragnhild)
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Ragnhild beskrev hvordan hun skjulte anfall for barna og kollegaer. Selv om hun var god pa a skjule
anfall var det uvissheten om noen hadde fatt det med seg. Hun beskrev det som skremmende a komme
frem pa arbeidsplassen uten & huske hvordan hun hadde kommet seg dit. Eller at hun kunne ha mater
der hun i etterkant ikke husket noen ting. Selv om hun hadde vert apen om at hun hadde epilepsi, hadde
hun unnlatt a dele utfordringene anfallene ga henne med andre. Flere av informantene som hadde
liknende anfallssituasjon som Ragnhild, skjulte anfallene. De rapporterte om at det var vanskelig a
forklare anfallene, siden de ikke var stereotypiske epilepsianfall. De kalte anfallene for sma anfall. P&
den ene siden var de takknemlige for at de ikke hadde store anfall, pa den andre siden var det vanskelig
a fa forstaelse for at dette var epilepsianfall og ikke manglende interesse eller slgvhet fra deres side.
Sma anfall ble beskrevet som vanskelig for andre & oppdage, men som farte til at de kunne falle ut av
samtale eller situasjonene de var i, for sa etter fa sekunder hente seg inn igjen. Utfordringen og det
usynlige arbeidet i etterkant besto i & fa oversikt over den tapte informasjonen og kontrollere om noen

hadde oppdaget anfallene.

Andre informanter hadde hatt det de omtalte som store anfall. Disse anfallene ble beskrevet som synlige
med stereotypiske symptomer i form av at kroppen stivnet til, eller sank sammen og de kunne fa
krampe. Tre av informantene med slike anfall rapporterte om at de hadde unngatt aktivitet og situasjoner
der de matte vere alene ute. Hjemme var de tryggere. Ole forklarte at det & ha sma barn og store anfall
var vanskelig a forene. Han hadde ikke kjent seg trygg pa a vere alene med smabarn. Han fortalte at de
alltid hadde hatt barnevakt hvis han var «alene» med barna. Da barna ble starre hadde de en
kontaktperson i nerheten som kunne komme til unnsetning ved et anfall. Flere av informantene som
hadde hatt store anfall mens de hadde sma barn, fortalte om liknende tilretteleggingsarbeid de hadde
gjort. De papekte at anfallene ikke hadde pavirket relasjonene de hadde til barna. Det fremkom en
variasjon i hvordan informantene hadde levd med store anfall, der noen av informantene unngikk a veere
ute alene eller tok forholdsregler. Jakob fortalte at han kledde seg opp for & utfgre &render som for
eksempel & handle pa butikken. Det a kle seg pent var en mestringsstrategi for a komme over
darterskelen. Selv om han ikke ga uttrykk for det, kunne det ogsa veere en strategi med tanke pa a fa
ngdvendig helsehjelp. Trolig vil en pent kledd person som faller om i krampe, kunne fa raskere hjelp

enn en uflidd person.

Alle informantene beskrev ogsa et usynlig arbeid de gjorde for & unnga anfall. De hadde pravd a leve

mest mulig regelmessig, slik de hadde fatt anbefalt av helsepersonell. Det betydde a ta medisiner, sove
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nok, og ikke stresse for mye. De utrykte at det kunne veere frustrerende at det likevel kom anfall pa tross
av all innsats de la ned i a leve forsiktig og balansert.

Kort oppsummert: Viste dette at informantene gjorde bade et synlig og usynlig arbeid for & handtere
hverdagslivet med anfall for de ble operert. Det synlige arbeidet besto i & delta i hverdagsaktivitet pa
mest mulig lik linje som andre. Det synlige arbeidet var i den forstand utferelse av hverdagslige
aktiviteter som foregikk pa samfunnscenen (f.eks. skole, jobb, naboskap, butikk). Det usynlige arbeidet
besto i tankearbeid og mestringsstrategier som var ngdvendig for a fungere i det synlige arbeidet. Det
var et skille mellom de som hadde sakalte sma anfall og store anfall. For informantene med sma anfall
kunne det usynlige arbeidet handle om & skjule anfall og gjenvinne kontroll etter et anfall. De hadde
flere grunner for & skjule anfall. Det var bade for & skane de rundt og for unnga at andre oppdaget at de
hadde epilepsi. For informantene som hadde hatt krampeanfall, ble tilrettelegging som involverte
hjelpere en del av det synlige arbeidet. For dem dreide det usynlige arbeidet seg om & unnga a delta i,
eller utfgre aktiviteter ute alene. Uansett om informantene hadde store eller sma anfall var det to likheter

i det usynlige arbeidet som besto i; a veere pa vakt for anfall og leve mest mulig regelmessig.

5.3 Resultatomrader 3: Det synlige og usynlige arbeidet
etter operasjonen.

Gjennom analysearbeidet viste det seg at informantene fortsatte med det usynlig arbeidet ogsa etter
epilepsioperasjonen for & fungere pa «samfunnscenen» i det synlige arbeidet. For informantene som
ikke ble anfallsfri etter epilepsioperasjonene var hverdagen lik slik den hadde vert far operasjonen. Pa
tross av en forbedret anfallssituasjon med faerre og «lettere» anfall erfarte de hverdagen som like

uforutsigbar som fgr operasjonen.

For informantene som ble anfallsfri hadde det skjedd sma og store endringer i hverdagen som farte til at
det synlige og usynlige arbeidet ogsa hadde endret seg. Det usynlige arbeidet fortsatte, men pa en litt
annen mate enn far. De var ikke pa vakt for anfall til enhver tid, men pa vakt for tegn pa tilbakefall. Det
usynlige arbeidet viste seg a handle om a skulle fungere i et hverdagsliv med gkte krav pa
samfunnscenen og samtidig forebygge tilbakefall.
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5.3.1 Pa scenen - det synlige arbeidet: Gjennom fritidsaktivitet,
hverdagsaktivitet og yrkesliv presenterer informantene seg selv.

Selv om livet ikke kunne bli helt som far de hadde fatt epilepsi, kunne informantene som ble anfallsfrie
ta tilbake aktiviteter de hadde sluttet med som fglge av anfallssituasjonen. Dette bidro til synlige
endringene i hverdagslivet etter operasjonene og sees dermed som arbeidet pa scenen. Jakob, Hakon og
Ragnhild beskriver opplevelsen av a ta tiloake meningsfull aktivitet i sitatene under. Selv om de
beskriver individuelle erfaringer hadde de til felles at de meningsfulle aktivitetene ogsa handlet om
selvstendighet, i tillegg til gleden ved a gjare aktivitetene.

«Ja men etter operasjonen sa er det egentlig et nytt liv, jeg fylte egentlig fem ar nd i mai. Jeg gar ikke
og venter eller er redd for & fa et anfall. Jeg er tryggere pa meg selv. Jeg jobber som vanlig, jeg bor pa
bygda og kan sette meg i bilen & reise pa besgk uten og kave. Jeg har begynt igjen med klatring og tur
pa fjellet utenom & mase pa folk for og komme meg dit. Jeg faler liksom at livet er litt mer normalt»
(Jakob)

«For meg er det terapi. Jeg kan sette meg i bilen a kjgre en tur, spille musikk og kose meg, kjare
motorsykkel pa bane. Det har veert mitt liv hele tiden og na kan jeg det igjen. Det var helt fantastisk!»
(Hakon)

«En stund matte jeg kutte ut & springe. For nar jeg kom hjem fra marka og ikke huska pa mer enn en
brakdel av joggeturen, sa begynte jeg a ga i stedet, sa gikk jeg etter veien. Men etter operasjonene

begynte jeg a lgpe i marka igjen». (Ragnhild)

For informantene som hadde hatt epilepsi fra barns alder var livet med anfall det de visste om og deres
normalitet. De utrykte at det & bli anfallsfri ga dem muligheten til & leve livet pa lik linje med andre,
«mer normalt». For flere av informantene som hadde fatt epilepsi i voksen alder, ble sarlig det & miste
sertifikatet trukket frem som et vendepunkt i sykdomsforlgpet. Det & miste sertifikatet var en hendelse
som farte til en synlig endring i hverdagslivet, som medfgrte mindre fleksibilitet for den enkelte. Det &
fa farerkortet tilbake ble betraktet av noen som et nytt vendepunkt for gkt selvstendighet etter
operasjonene. Det gjaldt likevel ikke alle som ble anfallsfri. Enkelte hadde vendt seg til et liv uten a
kjere bil. Det fremkom at interesse for bil, og om de bodde sentralt eller landlig pavirket hvor stor
betydning farerkortet hadde. Endring etter operasjonene ble ogsa assosiert med a kunne ta tilbake
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fritidsaktiviteter de hadde gjort far de fikk epilepsi. Informantene beskrev hvordan det a ta tilbake
meningsfulle aktiviteter, som hadde veart begrenset for dem pa grunn av anfallsrisiko, kunne gi en
folelse av frihet og at de var seg selv igjen.

Det var ulikt hvorvidt de opplevde endring i relasjoner etter epilepsioperasjonen. Men det var av
betydning for alle informantene som ble anfallsfri at de ikke lengre trengte a ta hayde for at de matte
skjule anfall i naere relasjoner, og/eller i sosiale situasjoner. Det tok tid & minne seg pa at de ikke lenger
trengte a forebygge anfall, eller behgvde mestringsstrategier for a ga ut. Tatt for gitte hverdagslige
sysler, som for eksempel & kjere bil eller ga pa butikken i joggebuksa uten & kle seg opp farst, ble

betydningsfulle endringer som ogsa kunne vare synlige tegn pa bedring for omgivelsene.

Arbeid fikk stor plass i intervjuet. Dette var et tema som var viktige for alle informantene. Motivasjonen
for 4 ta operasjonen var sterkt knyttet til & komme tilbake til arbeidslivet igjen eller & kunne gke sin

stillingsprosent pa jobb.

«Det er ingen som er friske som ikke har lyst til & jobbe» (Hakon).

«Malet mitt har hele tiden vaert og blitt kvitt det stemplet, som det star ufgr pa i panna mi» (Ragnhild).

Informantene beskrev det & vare i arbeid som & leve normalt og veere en del av det normale samfunnet.
Motsatt ble det & vaere ufgr beskrevet som tap av egenutvikling og kompetanse innenfor de respektive
yrkene informantene hadde. De beskrev det ogsa som et opplevd utenforskap i samfunnet. Arbeid
fremstod som en stor og synlig endring i hverdagslivet, iseer for de som var ufare eller sykemeldte far
operasjonen. Hakon var en av informantene som fgr operasjonen var ufgr og som etter operasjonen var
kommet tilbake i arbeidslivet igjen. Han ga uttrykk for betydningen av arbeid som ogsa kan leses i

sitatet over.

Det var ogsa endringer for informantene som var i arbeid fer operasjonen, de fleste hadde gkt
stillingsprosenten. Ragnhild som siteres ovenfor var i 80 % stilling etter operasjonen, hun hadde gkt
med 20 %, hun var likevel ikke helt forngyd siden det fortsatt ikke var 100 % stilling. De informantene
som uttrykte opplevelse av stor endring etter operasjonene var informantene som hadde fatt ny
arbeidsplass etter operasjonene. Jakob var en av informantene som hadde hgye ambisjoner. Han hadde

etter operasjonene gjort en betydelig innsats for a klatre pa karrierestigen innenfor sin bransje. For &
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kapre dremmejobben hadde han tatt videreutdanning etter operasjonen. Kjetil ga i motsetning til de

andre uttrykk for at det var liten endring i hverdagslivet etter operasjonen. Han hadde beholdt samme
stillingsprosent og arbeidsoppgaver etter operasjonen. De andre informantene hadde hatt en stor eller
liten form for endring i sine arbeid etter operasjonen. Enten i form av gkt stillingsprosent eller endret

ansvarsoppgaver.

Pa et av spersmalene skulle informantene rangere hvor friske/syke de fglte seg pa en skala fra 1-10. For
denne studien var det refleksjonene de gjorde rundt svaret som var interessant og ikke tallet i seg selv.
Det fremkom at om de var i arbeid, eller var helt eller delvis ufgr, hadde betydning for hvor syke eller
friske de ansa seg selv. De sidestilte det & vaere 100 % i arbeid med a veere 100 % frisk. Eva beskrev
helsen som situert, siden hun i fritidsaktiviteter fungerte bedre enn far, mens pa jobb hadde hun fortsatt

utfordringer hun matte ta hensyn til. Dette trakk ned skaren for hvor frisk hun ansa seg selv.

Analysearbeidet viste at informantene strakk seg langt for a fungere pa arbeidet. De kontrollerte
hvordan de delte informasjon om operasjonen og epilepsi ovenfor kollegaer og ledelsen. Dette sees i
materialet som en del av det usynlige arbeidet informantene gjorde og forklares neermere i kap.5.3.2 og
5.3.3.
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5.3.2 Bak scenen: Det usynlige arbeidet for & fungere i hverdagens synlige
aktiviteter og unnga tilbakefall.

Som beskrevet innledningsvis (kap.1.3) viser studier pa langtidseffekt (5-10 ar) av epilepsikirurgi at
rundt halvparten av pasientene blir anfallsfrie, og at andelen synker noe ved lengre oppfelgingstid
(Edelvik et.al.2013; Nakken 2019). Det er a forvente at noen kan fa tilbakefall av anfall etter

epilepsioperasjon.

Informantene som ikke ble anfallsfrie beskrev hvordan de i forkant av epilepsioperasjon var forberedt pa
at tilbakefall av anfall kunne forekomme. De anfallsfrie informantene var takknemlige for at de var blitt

anfallsfrie og det fremkom fra intervjuene at de var opptatt av a forbli anfallsfrie.

Pa den ene siden viste de anfallsfrie informantene gjennom de synlige hverdagsaktivitetene hjemme, pa
jobb og fritid at hverdagslivet hadde endret seg til det bedre. Under intervjuet delte de ogsa indirekte
handlingene de gjorde for & fungere i de synlige aktivitetene. Gjennom analysearbeidet tolkes dette som
et usynlig arbeid de fortsatt gjorde i lik eller ny form for & forebygge tilbakefall, og for & kunne fungere
i hverdagen. Informasjonen om det usynlige arbeidet fremkom gjennom fortellingene om hverdagslivet,
hvordan de utfgrte og matte hverdagsaktivitetenes krav. Det fremkom at det «nye» livet ikke var en
gave, men et hardt arbeid. Hakon beskriver for eksempel nedenfor hvordan han tilrettelegger ved a sove

store deler av fritiden sin for & fungere pa arbeidsplassen.

Hakon: Jeg jobber 75-80 %, nar jeg kommer hjem ma jeg sove i to-tre timer.

Intervjuer: Sa etter du har sovet hvordan har du det da?

Hakon: Ja da har jeg det fint men jeg legger meg i halv ti tiden, det gar ikke a legge seg elleve. Sa jeg
trenger mye sgvn, hvorfor det er sann det vet jeg ikke, men det er bare sann og jeg ma forholde meg til
det.

Informantene hadde ulike daglige ritualer og rutiner for a forebygge tilbakefall av anfall. Selv om de var
anfallsfri opprettholdt de et regelmessig levesett som er anbefalt ved epilepsi. Det viste seg ved at de tok
antiepileptisk medisin til fast tid, og var opptatt av a spise regelmessig, de passet pa a fa nok sgvn og var
forsiktige med alkohol. Energilgshet, slitenhet og depresjon forklartes av noen som bivirkningene fra

antiepileptiske medisiner og andre hadde ingen spesifikk forklaringsmodell. For de anfallsfrie
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informantene var ikke dette nye symptom, men symptomer informantene ogsa hadde hatt far

operasjonen.

Alle informantene som ble anfallsfri informerte om at de hadde mer hodepine enn far operasjonene. De
kunne analysere og tolke hodepine som et tegn fra kroppen om & roe ned i en aktivitet. Hodepine kunne
fare til bekymring for tilbakefall av epilepsianfall, men ogsa fare til endring av aktivitetsmgnster og
tempo i hverdagen. Det kunne se ut som at informantene som ble anfallsfri ble mer opptatt av a regulere
aktivitet etter dagsform og stoppe aktivitet i tide, i frykt for konsekvensen ved & presse seg. Dette innbar
en endring, hvor de far operasjonen hadde latt det sta til, siden anfallene likevel ikke lot seg unnga. Det
fremkom en ambivalens rundt denne reguleringen, og at den fremsto noe situert. Det handlet farst og
fremst om & hvile pa fritiden for a kunne prioritere a fungere pa arbeidet.

Ragnhild og Jakob som begge ble anfallsfri etter operasjonene beskriver de kroppslige fenomenene pa

sin mate i sitatene nedenfor.

«Jeg blir fort sliten, jeg blir det, og det var jeg jo far operasjonen ogsa. Jeg er kanskije blitt flinkere til &
stoppe nar jeg kjenner at na er det nok, det er fordi at jeg ikke vil tilbake til der jeg var fgr» (Ragnhild).

«Etterhvert var det litt sann hodepine og det hadde jeg aldri vaert plaget med far. Det som gjorde meg
skeptisk var at det dunka mest pa den siden jeg var operert, det var der jeg falte smerten.» (Jakob).

Alle informantene rapporterte om darligere hukommelse etter operasjonene, de utrykte at hukommelsen
ogsa hadde veert sarbar far operasjonen. Etter operasjonene var det for noen vanskeligere enn for, a
huske navn, eller minner, og/eller beskjeder og avtaler. Det var sveert forskjellig hvor stor innvirkning
hukommelsesvanskene hadde pa hverdagen. Lene som ikke ble anfallsfri etter operasjonene fortalte om
hvordan hukommelsen hadde blitt darligere. Hun hadde hatt vansker med a huske a planlegge far
operasjonene 0gsa, men etter operasjonene gikk det i stgrre grad utover all hverdagsaktivitet hun gjorde.
Det var for eksempel vanskelig a handle pa butikken siden hun ikke gjenkjente produktene, hun
forklarte det slik:

Jeg hadde ikke problemer med a gjenkjenne ting far, men det har skjedd en del ganger. Det der at jeg
har lest det som star pa pakka, men jeg klarer ikke skjgnne. Altsa leser jeg ordet, men jeg skjgnner ikke

hva det er for noe. (Lene).
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Hakon som ble anfallsfri hadde ogsa fatt sterre vansker med a huske etter operasjonen, han anga at det
kunne veere flere grunner til dette i tillegg til operasjonene. For han var det vanskelig & huske tilbake i

tid. Dette opplevdes vanskelig i sosiale settinger. Han forklarte det slik:

Det er arevis av livet mitt som er vekk og det er litt vondt, husker du ikke det liksom. Sa da er det mange

som lurere liksom, sa det er et sort hull for & sette ord pa det. (Hakon).

Informantene fortalte om ulike strategier de benyttet for & handtere hukommelsesvanskene i hverdagen.
Mestringsstrategiene gikk ut pa & kompensere for utfordringene ved & skrive notater og bruke gule
lapper, samt paminnelse pa telefonen om ulike gjgremal. Noen uttrykte at de hadde prevd a lage seg
systemer for & huske, men kunne glemme a bruke det. De fleste var imidlertid ambivalente til hvorvidt
hukommelsesvanskene representerte et problem. P& den ene siden tenderte de mot a normalisere
utfordringene, ved og for eksempel si; alle kan jo glemme. Pa den andre siden viste de til konkrete
situasjoner i hverdagen hvor de brukte energi pa & kompensere for redusert hukommelse. Dette ble ogsa
et av de usynlige arbeidene informantene gjorde i sin hverdag, flertallet hadde ikke snakket med andre
om disse utfordringene. De hadde fatt vanskene bekreftet av nevropsykologiske tester under kontrollene
de hadde vaert pa. De visste ikke hvem de kunne henvende seg til hjemme for oppfelging av vanskene

med hukommelse. De handterte det sa godt de kunne selv.

5.3.3 Informantenes usynlige arbeid med a holde informasjonskontroll pa
ulike samfunnsarenaer

Analysen viste at informantene hadde ulike prosesser omkring sitt forhold til epilepsi og sin
sykdomshistorie i etterkant av epilepsioperasjonen. Det viste seg at informantenes tidligere erfaring med
a dele informasjon om epilepsi, samt deres eget syn pa andre med epilepsi, hadde innvirkning for
hvordan og hva de delte om sin epilepsihistorie. Flere av informantene hadde erfart og ikke a bli forstatt
av sine omgivelser. Informantene som hadde hatt epilepsi siden barns alder fortalte om
mobbeproblematikk gjennom hele oppveksten. For flere av informantene hadde operasjonsutredningen
fart til mer apenhet, siden de hadde mgtt andre i samme situasjon pa sykehus. De hadde funnet det
lettere & prate med likemenn som kunne forsta hvordan anfall og tilleggsvansker kunne pavirke

hverdagslivet. Analysearbeidet viste at for informantene som fortsatt hadde anfall fortsatte det usynlige
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tankearbeidet tilnzermet likt som fgr om hvordan unnga anfall, samt skjule anfall. For de anfallsfrie

informantene var det for noen en endring i deres presentasjon pa ulike samfunnsarenaer.

Informantene som ikke ble anfallsfri anga liten endring i forhold til epilepsi etter operasjonen. Selv om
alle hadde fatt feerre anfall og noen hadde fatt kortere anfall, var hverdagen like uforutsigbar som far,
siden de ikke visste nar anfallene kom. De var alle apne om epilepsihistorien sin, men kontrollerte hvem
det var ngdvendig a dele den med. Lene, var en av informantene som ikke ble anfallsfri. Hun rapporterte
at det var vanskelig a dele informasjon om epilepsi til personer som ikke hadde erfaring med diagnosen.
Hun hadde opplevd at personer uten kjennskap til epilepsi ikke hadde forutsetninger for a forsta henne
og hvordan anfallene pavirket henne. Hun holdt seg derfor til kjentfolk og unngikk a ga ut alene. Ole og
Vidar hadde en pragmatisk tilneerming, de delte ngdvendig informasjon om epilepsianfall. De hadde
stort sett erfart at det var nyttig a dele informasjon, slik at personer rundt dem visste hvordan et anfall
skulle handteres. Frykten for & fa anfall ute blant fremmede var ogsa noe Ole og Vidar tenkte pa. Vidar
var den av de tre som etterstrebet a leve sa normalt som mulig, han unngikk ikke a ga ut alene eller
utfare aktiviteter alene. Han anga at den vanskeligste arenaen a dele informasjon om epilepsianfall var
pa jobb, spesielt i jobbsgkerprosessen. Han var opptatt av a mestre jobben pa lik linje som andre. Det
var med en ambivalens, siden han visste at han brukte mer kapasitet enn andre pa & gjgre samme jobb,
kunne det oppleves urettferdig a bli malt pa samme grunnlag. Det var likevel viktigere for han og ikke
forskjellsbehandles.

«Jeg jobber pa vanlig mate, det er ikke tatt spesielle hensyn» (Vidar).

| etterkant av epilepsioperasjonene var det en heterogen prosess i hvordan de anfallsfrie informantene
kontrollerte informasjonene de delte med sine omgivelser. De rapporterte om at de hadde fa som kunne
forsta helt hva de hadde gjennomgatt. | etterkant av operasjonen var det ikke de samme treffpunktene
med likemenn slik det var under utredningstiden. Derfor hadde det for mange av de anfallsfrie

informantene veert en ensom prosess etter operasjonen.

Nedenfor vises to sitater som viser bredden og variasjonene mellom informantenes tanker om deres

forhold til epilepsi etter epilepsioperasjonen.

«Epilepsi for meg det er et sant skjellsord jeg har ikke lyst til a bli forbundet med det. Jeg har ikke
epilepsi lenger» (Hakon)
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«Jeg er fortsatt en epileptiker, men jeg har ikke anfall» (Ragnhild)

Noen av informantene hadde forkastet sin sykdomshistorie mens andre hadde behov for & beholde sitt
forhold til epilepsi. Det viste hvordan epilepsien for noen hadde vert en viktig del av deres identitet,
mens for andre hadde det veert noe de ikke gnsket a forholde seg til eller assosieres med. Et eksempel pa
dette var Eva som var en av informantene som ble anfallsfri. Hun fortalte at hun i flere ar hadde
benektet sine epilepsianfall. Det tok mange ar fer hun informerte andre om at anfallene var epilepsi. |

etterkant av epilepsioperasjonene omtalte hun seg som hjerneoperert.

Ragnhild hadde i likhet med Eva oppdaget at hun fikk mer forstaelse og sympati for a veere
hjerneoperert, enn hun hadde fatt for epilepsi diagnosen. Bade Eva og Ragnhild forklarte det med at;
hjerneoperasjonen ga en konkret forklaring som folk tok pa alvor, og det ga gkt forstaelse for eventuelle
kognitive utfordringer. Til tross for at de hadde hatt liknende utfordringene far operasjonen, var det
enklere a forklare at utfordringene hadde rot i en hjerneoperasjon, fremfor a forklare at vanskene
skyldtes epilepsi. Det var likevel en forskjell i kvinnenes presentasjon siden Ragnhild i stgrre grad
hadde beholdt epilepsidiagnosen, men valgte ut ifra situasjon og arena hvordan hun delte

sykdomshistorie.

Det var ogsa de som var et sted midt imellom. De anerkjente at de hadde hatt epilepsi, men regnet seg
som fri fra epilepsi siden de ikke lenger hadde anfall. For de informantene som hadde forkastet sin
sykdomshistorie, sa fikk de et usynlig arbeid med a skjule sin historie ovenfor nye bekjentskap. De
uttrykte bekymring for at spesielt kollegaer og arbeidsplass skulle oppdage deres sykdomshistorie. For
mange var det hgy terskel a dele informasjon om diagnosen, sarlig pa arbeidsplassen. Det gjaldt ogsa

for de informantene som hadde et tilsynelatende avklart forhold til epilepsien.

Pa tross av et lite utvalg kunne det se ut som det var en kjgnnsforskjell mellom hvordan kvinnene og
mennene tilnermet seg og informerte arbeidsplassen om sykdomshistorie og eventuelle behov for
tilrettelegging. For begge kjenn var det en ambivalens knyttet til & dele informasjon pa jobb. Flere av
mennene som var i arbeid gnsket ikke a dele informasjon om sykdomshistorien eller eventuelle
utfordringene med arbeidsplassen. De mannlige informantene la ansvaret pa seg selv for a fa det til &
fungere og handtere egne utfordringer, og hadde ingen form for tilrettelegging pa arbeidsplassen. De

anfallsfrie mennene hadde i motsetning til de anfallsfrie kvinnene startet i nye arbeidsforhold etter
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operasjonen. Jakob var en av de anfallsfrie informantene som hadde hgye karriere ambisjoner. Han
hadde oppnadd det han hadde hapet pa far operasjonene, som var en hgyere stilling, mer ansvar og lgnn.
Baksiden var at det hadde fart til en hverdag preget av hayt press og overarbeid. Fem ar etter
operasjonene var han pa grensen til utbrenthet og sa ingen annen lgsning enn a slutte i den attraktive
jobben. De kvinnelige informantene var mer apne rundt sine utfordringer og sa det som sitt ansvar &
dele det med ledelsen. Kvinnene hadde beholdt den samme arbeidsplassen som de hadde far
operasjonene. Det hadde derfor vaert mer naturlig for dem & informere arbeidsplassen om
utredningsprosessen og epilepsioperasjonen. Kollegaer og ledelse hadde dermed kjennskap til
epilepsioperasjonene. Det var ulikt hvor mye og hva de delte. Det fremkom en viss sammenheng
mellom hvordan informantene presenterte seg selv pa arbeidsplassen og hvilket forhold de hadde til
epilepsidiagnosen etter operasjonene. | private settinger derimot kunne de veare mer apne. De opplevde

likevel forklaringsvansker og at det var vanskelig for andre & forsta prosessen de hadde veert gjennom.

Kort oppsummert: Studien viste at informantene fortsatt la ned et stort usynlig og synlig arbeid etter
operasjonen. For informantene som fortsatt hadde anfall var det synlig og usynlig arbeidet tilnzermet likt
som far operasjonen. For de anfallsfrie informantene var det endringer i det synlig og usynlige arbeidet.
Det synlige arbeidet besto i a ta tilbake eller prgve ut meningsfulle aktiviteter innenfor ulike
samfunnsarenaer (hjemme, fritid, arbeid), som de ikke hadde kunnet gjare slik de gnsket far
operasjonene. Pa samfunnsscenen skilte arbeid. @kt arbeidskapasitet i tillegg til anfallsfrihet viste seg a
ha betydning for om de anfallsfrie informantene ansa seg selv som bedre etter operasjonen. Arbeid
fremsto ogsa som en betydningsfull og synlig arena hvor de kunne vise andre at de var bedre og

«normale».

Det usynlige arbeidet besto i tankearbeid og handlinger informantene utferte parallelt med en aktivitet,
eller far og etter aktiviteten. Det usynlige arbeidet tolkes i dette materialet som; & ha
informasjonskontroll, regulere og prioritere aktivitet etter kapasitet og smerte, a benytte kompenserende
strategier for hukommelsesutfordringer. Det usynlige arbeidet var i stor grad helt ngdvendig for at
informantene kunne fungere i sitt synlige arbeid pa ulike samfunnsarenaer. Informantene trodde ogsa at

det usynlige arbeidet fungerte forebyggende for tilbakefall av epilepsianfall.

Hvilket forhold informantene som ble anfallsfri hadde til epilepsi far epilepsioperasjonene, innvirket pa
hvordan de forhandlet sin sykehistorie og presenterte seg selv i etterkant av operasjonene. De gnsket

ikke a fremsta som sarbare og sgrget for informasjonskontroll spesielt pa arbeidsplassen Til tross for et
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lite utvalg viste det seg en kjgnnsforskjell i hvordan informantene delte og kontrollerte
sykdomshistorien pa arbeidsplassen. De anfallsfrie mennene hadde nye arbeidsforhold og delte
ingenting av sin epilepsihistorie pa jobb. Kvinnene hadde fortsatt i samme jobb og tenderte mot a dele
noe mer. De hadde oppdaget at hjerneoperasjonen ga mer forstaelse og sympati enn epilepsidiagnosen
hadde gitt. Det fremkom at informantene som forkastet sykehistorien fullstendig, fremstod som de som
strevde mest med & balansere det usynlige og synlige arbeidet. Hos disse ble det usynlige arbeidet ikke

bare underkommunisert, men ogsa holdt skjult.
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6 Drgfting av funn og diskusjon:

| dette kapittelet drgftes funnene opp mot studiens problemstilling og relevant eksisterende forskning,

0g det teoretiske rammeverk for masteroppgaven.

Hvordan hverdagslivet endres og erfares for pasienter som har veert gjennom en epilepsioperasjon viser
seg i denne studien gjennom et synlig og usynlig arbeid. Inspirasjonen bak det analytiske grepet om et
synlig og usynlig arbeid kom fra Goffman (2009). Hans dramaturgiske metafor om hvordan vi
mennesker presenterer oss selv pa ulike samfunnsarenaer og i ulike situasjoner, hjalp meg a skille
mellom det synlig og usynlig arbeidet informantene beskrev fra deres hverdagsliv. Det usynlige arbeidet
er en tolkning av informantenes inntrykkskontroll og informasjonskontroll i ulike hverdagsaktiviteter og
situasjoner. Det usynlige arbeidet foregikk mye bak scenen i form av inntrykkskontroll som i denne
settingen tolkes som tilrettelegging og planlegging for & fungere i det synlige arbeidet.
Informasjonskontroll forstaes som det usynlige arbeidet med & kontrollere informasjonen de ga om
sykdomshistorien i ulike situasjoner. Informasjonskontrollen kunne dermed forega parallelt med det
synlige arbeidet. Det usynlige arbeidet kan sees som en hjelp for & holde friskhetsmaska pa i det synlige
arbeidet. Det synlige arbeidet viste seg gjennom informantens produktive aktiviteter eller
fritidsaktiviteter. Produktivitet er et begrep som benyttes i ergoterapi teori hvor en skiller mellom ulike
meningsfulle aktiviteter, de produktive aktivitetene knyttes til jobb og utdanning (Kielhofner, 2002).
Det var gjennom disse aktivitetene at informantene erfarte at en endret opptreden, kunne fare til endrede

sosiale roller i aktuelle aktiviteter og situasjoner.

Jeg har valgt a kalle det for et synlig og usynlig arbeid. Med tanke pa at bade de tatt forgitte usynlige
handlingene og tankearbeidet, i likhet med de synlige aktivitetene krevde ulike former for energi av

informantene.

Det viste seg at det synlig og usynlige arbeidet endret seg fra far og etter epilepsioperasjonen, det var en
del av informantenes individuelle bedringsprosess, som i dette kapittelet argumenteres for at ogsa kan
forstaes som en rekonstruksjon av den sosiale identitet. Jeg vil belyse det synlige og usynlige arbeidet
gjennom tema 6.1: «Det synlige og usynlige arbeidet for a rekonstruere identitet etter

epilepsioperasjon». Tema 6.2: «Heterogen bedringsprosess- sammenheng med informasjon og
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behandling far operasjon falger deretter». Jeg har valgt & snu pa strukturen i drgftingen i forhold til slik
resultatet ble presentert. | resultatpresentasjonen var det et poeng a starte opp med erfaring med
behandling far operasjonen for & bygge opp en forstaelse for innvirkningen av dette etter operasjonen. |
drgftelsen sees ikke dette ngdvendig. Bakgrunnen for dette er at det synlige og usynlige arbeidet
fremstar som mitt hovedfunn og draftingen bygges ut ifra dette. Avslutningsvis vil jeg vurdere den

konseptuelle generaliserbarheten av funnene.

6.1 Det synlige og usynlige arbeidet for a rekonstruere
identitet etter epilepsikirurgi.

Det fremgikk at det usynlige og synlige arbeidet for & fungere mest mulig normalt i hverdagsaktivitet,

fortsatte i gammel eller ny form etter epilepsioperasjonen pa tross av anfallsfrihet.

6.1.1 Sarbarhet til tross for anfallsfrihet ga grunnlag for et ngdvendig
usynlig arbeid.

Fortellingene om hverdagslivet til informanten ga indirekte informasjon om utfordringene de strevde
med til tross for anfallsfrihet. En del av det usynlige arbeidet handlet om a forebygge tilbakefall og
kompensere for hukommelsesvansker og redusert kapasitet. Studier om effekt og utfall etter
epilepsioperasjoner viste at det var stgrre andel anfallsfri to ar etter epilepsioperasjonene, og at andelen
anfallsfri sank noe med lengre oppfalgingstid (Edelvik et al., 2013; Ozanna et al., 2016). Informantene
hadde dermed en liten risiko for tilbakefall av epilepsianfall jo lengre tid det gikk etter operasjonene.
Informantene hadde hatt en sarbar hukommelse fer operasjonene, men de fleste opplevde den som verre
etter operasjonene. En langtidsstudie viste til at reseksjon i temporallappen kan svekke
hukommelseslagring (Helmstaedter, Kurthen, Lux, Reuber & Elger, 2003). Flertallet av mine
informanter hadde ulike former temporallapsepilepsi. En annen studie viste at risikoen for psykososiale
og kognitive utfordringer gker med alder og lengden pa sykdomsperiode far operasjonene (Edelvik et
al., 2015). I lys av den nevnte forskningen kan det forstdes som at bade a ha levd med epilepsi over tid
og erfaringen med gkt redusert hukommelse etter utfarelse av inngrepet, kan forklare noe av sarbarheten

til informantene i min studie.
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Tretthet var ogsa en utfordring flertallet av mine informanter strevde med. Fatigue, tretthet, utmattelse
er begrepene som rommer det som defineres som en tilstedevaerende falelse av tretthet, der det oppstar
et stgrre behov for hvile og sgvn (Koht, 2020). Uforutsigbarheten med tretthet kan gjere det utfordrende
a planlegge & hemme deltakelse i hverdagsaktivitet. Denne tilstanden er kjent at kan forekomme etter
traumatisk hodeskade, hjerneslag og etter kreft behandling (Eilertsen et al., 2013; Ormstad & Eilertsen,
2015, 2017; Schillinger & Becker, 2015). En svensk studie viste til gkt utmattelse til tross for anfallsfrihet
bade 2 ar og 10 til 15 ar etter operasjonen (Ozanna et. al 2016). Forfatterne av studien viste til at
utmattelse ikke er et tema det har veert tradisjon for & undersgke i forbindelse medeffekt av

epilepsikirurgi.

Det usynlige arbeidet fremkom gjennom alle handlinger og tankearbeid informantene fortsatt gjorde til
tross for anfallsfrihet etter operasjonene. Hensikten med det usynlige arbeidet var a forebygge tilbakefall
av anfall, & kompensere for utfordringer som tretthet, hukommelsesvansker og kroppslige smerte som
hodepine. Det viste seg at de anfallsfrie informantene opplevde at det var mer som sto pa spill etter
operasjonen, siden konsekvensen av og ikke a gjere det usynlige arbeidet kanskje kunne fare til anfall.
De var dermed mer opptatt av & leve regelmessig, a regulere aktivitet og stress som falge av frykten for
tilbakefall. Det viste seg at det usynlige arbeidet var helt ngdvendig for & holde seg «frisk». Samtidig
var det helt ngdvendige for a fungere i de synlige aktivitetene, og dermed a opprettholde eller

rekonstruere sine sosiale roller.

6.1.2 Normal opptreden foran pa scenen for & unngé stigma

Fortellingene om hverdagslivet etter epilepsioperasjon viste at de anfallsfrie informantene hadde ulike
opplevelser av endring etter epilepsioperasjonen. De knyttet endring til hvordan de kunne gjgre aktivitet
annerledes enn fgr, som folge av at de var anfallsfrie. De synlige endringene fremkom i «tatt for gitte»
hverdagslige aktiviteter. Som for eksempel det & kunne ta seg en lgpetur hvor og nar man ville. Eller
den betydelige og synlige endringen fra & sitte i passasjersetet, til & sitte i forersetet i bilen. A utfare en
aktivitet uten a veere pa vakt for anfall, ble beskrevet som a gi en fglelse av trygghet pa seg selv.
Fellesnevneren var a kunne gjgre den aktiviteten man ville, nar man ville, uten a veere avhengig av

andre.

Gjennom a gjgre meningsfull aktivitet pa en sakalt normal mate, oppfylte de egne forventninger, som de
hadde hatt i forkant av operasjonen. Samtidig opplevde de a endre sin rolle i ulike situasjoner, fra en
passiv til en mer aktiv rolle. I lys av virksomhetsteorien kan en forsta det som en dialektisk prosess
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mellom aktivitet, omgivelser og person. | denne prosessen kan endring av utfgrelse i en aktivitet eller
tilfgyelse av en meningsfull aktivitet, kunne virke terapeutisk og gi personlig utvikling, og en
opplevelse av bedring og kontroll (Opsahl & Ravn, 2003; Borg, kap.3 s. 82-83, 2008). De synlige
endringene av aktivitetsutfarelse eller tilfgyelse av nye meningsfulle aktiviteter var ogsa synlige for
andre rundt informantene. Det kunne medfgre endrede roller i relasjoner hjemme, i fritidsaktiviteter
eller pa arbeidsplassen (Opsahl & Ravn, 2003; Borg, kap.3 s. 82-83, 2008). | lys av Goffmans
dramaturgiske metafor kan den endrede opptredenen i de aktuelle synlige aktivitetene forstas som det

synlige arbeidet informantene gjorde.

Arbeid var en aktivitetsarena som skilte seg ut som sveert viktig for informantene og tok stor plass i det
empiriske datamateriale. Informantene knyttet arbeid sammen med god helse og normalitet. Dette
fremkom ogsa i forskningen til Marit Borg (2009, s.30) om bedringsprosesser innen psyKkiatri. @nsket
var a leve et vanlig liv som folk flest. Jamfarer vi med virksomhetsteorien og Gary Kielhoefners
forskning ansees arbeid i den vestlige kultur som den dominerende aktivitet i voksenlivet og det er
gjennom arbeid at voksne kan utvikle seg faglig, sosialt og personlig. Han mente ogsa at meningsfull
aktivitet pa andre samfunnsarenaer ogsa kunne gi mulighet for utvikling (Braveman, Fisher, & Suarez-
Balcazar, 2010). Kielhoefner viste til at vi gjennom blant annet arbeidsrollen definerer personlig status
og identitet. Arbeid kan i den forstand bidra til & pavirke positivt pA menneskers selvoppfattelse og
sosiale identitet (Jacobsen, Kristensen,Legarth &Schrader, Kap 4.5.107, 2008). Motsatt kan det forstaes
som at tap av arbeid, manglende mestring pa jobb og ekskludering fra arbeidslivet, kan komme til &
pavirke selvoppfattelse og sosial identitet negativt. Tap av arbeid hadde for informantene i min studie
gitt sorg og en falelse av a sta utenfor samfunnet. Arbeid viste seg a vere en viktig motivasjonsfaktor
for a ville gjennomfare operasjonen. Hapet i forkant av operasjonen og i etterkant av operasjonen var a
kunne sta i hgyere arbeidsprosent for de som var i arbeid, og 8 komme ut i arbeid for de som ikke var i
arbeid fgr operasjonene. Flertallet av informantene var i arbeid etter operasjonen. De fleste hadde ogsa

veert i arbeid fgr operasjonen, men i reduserte stillinger.

Arbeid skiller seg ogsa ut i Mohn (2018) masteroppgave, der han ser en kjgnnsforskjell som indikerte at
arbeid hadde starre plass hos mannens narrativ. For mine kvinnelige og mannlige informanter som ble
anfallsfri tok arbeid stor plass og fremkom som sveert viktig. Pa tross av et lite utvalg, kan det tolkes en
forskjell mellom kjgnnene. Kvinnene som ble anfallsfri beholdt samme jobb som de hadde hatt fer
operasjonene, mens de anfallsfrie mennene hadde startet i nye arbeidsforhold. Her var det flere nyanser

enn kjenn a ta hensyn til, som at en av de mannlige informantene gikk fra ufar til arbeid og at begge de
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mannlige informantene som startet i nytt arbeid hadde hatt darlig tilgang pa informasjon om behandling
far operasjonene. Jamfar «burden of normality» konseptet kunne dette bidra til et gkt behov for a ta
igjen det tapte og bevise sin normalitet etter operasjonen (Wilson et al. 2001).

Arbeid sees i mitt materiale som et betydelig synlig arbeid informantene gjorde, og var en viktig brikke
for & rekonstruere sin identitet som frisk etter operasjonen. Det var gjennom gjenvunnet arbeidskapasitet
at bedringen etter operasjonene kunne synliggjeres, samtidig som det ga gkt gkonomisk uavhengighet.
Goffman (1992) viste til at rollene vi utever, gjeres for & passe inn i samfunnet og innfri andres
forventninger. Det harmonerer med det sosialkonstruktuvistiske perspektivet, der erfaring ikke ses som
kun subjektivt og personlig, men noe en ogsa aktivt gjgr og skaper i samhandling med omverdenen
(Burr, 2003). Betydningen av uavhengighet ma forstaes ut ifra i den kulturelle konteksten informantene
kommer fra (Burr, 2003).

En aktuell samfunnsdiskurs om norske verdier blusset opp i etterkant av at sosiologen og humoristen
Harald Eia satte frem en pastand i et tv program om det norske folks verdier ved navn «Sann er Norge»
(NRK, 2020). Han viste til en internasjonal studie om verdier (Inglehart et al., 2014). Der det fremkom
at begrepet uavhengighet var en hgyt vektet verdi i Norge, som skilte Norge fra andre land. Han
konkluderte med at dette dermed matte vaere en typisk norsk verdi. | etterkant har han blitt kritisert for &
angi at verdier som sammenfaller med andre lands verdier ikke kan veere typisk norske. Det viktige i
denne sammenheng er imidlertid at denne verdien er pavist a ha stor utbredelse i Norge. Uavhengighet
defineres som gkonomisk frihet og selvstendighet i sitt eget liv. Innen helse viser man ofte til gkt
selvstendighet som et overordnet rehabiliteringsmal. Jamfar forskrift om habilitering og rehabilitering
hvor begrepene defineres slik «<Formalet er at den enkelte pasient og bruker, som har eller star i fare for
a fa begrensninger i sin fysiske, psykiske, kognitive eller sosiale funksjonsevne, skal gis mulighet til a
oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltagelse i utdanning og arbeidsliv,
sosialt og i samfunnet» (Forskrift om habilitering og rehabilitering, 2011 sist endret 2018, § 3-4)

Eia koblet den personlige uavhengigheten til en sterk stat med gode velferdsordninger som gker likhet
og gir mulighet til & ta frie valg. Det kan sees som en institusjonalisert virkelighet som er forankret i
norske lover og ytelser (Berger & Luckman, 1966). Kristin Rygg (2017) viser til studier som indikerer
at uavhengigheten farer til en felles forstaelse av at vi ikke gnsker a forstyrre andre. Med en slik
institusjonalisert uavhengighet i et samfunn, kan en motsatt forsta det som at avhengighet av andre
fysisk, psykisk og, eller gkonomisk kan fare til et utenforskap og stigmatisering (Berger &
Luckman,1966; Goffman, 2009).
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Stigma fremkom som en aktuell utfordring som informantene hadde forholdt seg til bade far og etter
epilepsioperasjonen. Flere av informantene hadde mobbehistorier og hendelser med diskriminering som
en del av sin historie fgr operasjonen. Graham Scambler (2006) videreutviklet Goffman’s stigmateori og
viste til et dobbeltperspektiv der han ogsa inkluderte det fglte stigma, altsa hvordan stigma opplevdes av
den stigmatiserte. | tillegg til det utevde stigma som Goffman ogsa beskrev som diskriminerende
handlinger eller devaluerende vurderinger av den enkeltes sosiale, eller kulturelle status, som indirekte
eller direkte la begrensninger for utviklingsmuligheter og deltakelse i aktivitet og samfunn (Goffman
2009). Scambler (2006) undersgkte relasjonen mellom det fglte og utevde stigma: Om det utgvde
stigma automatisk farte til et fglt stigma og omvendt. Han viste til at dette var avhengig av bade det
strukturelle forhold i samfunnet og situasjonene som utspilte seg. Informantene viste bade til det falte
0g utgvde stigma gjennom deres historier om utestenging og avvisning, samt utfordringer med a komme
inn pa arbeidsmarkedet eller beholde en jobb fgr og etter operasjonen. Det viste seg a veere et dobbelt
folt stigma for de som hadde blitt delvis eller helt ufar. I tillegg til epilepsi diagnosen hadde de ogsa tapt
sin arbeidsstatus og skonomiske uavhengighet. Ifglge Goffman (2009, s. 46) kan informantene forstaes
som potensielt miskrediterte bade far og etter epilepsioperasjonen. Dette med tanke pa at epilepsi ikke
er synlig for andre uten et anfall. Ei heller er det & veere hjerneoperert, eller & ha kognitive vansker og
redusert kapasitet. En del av det usynlige arbeidet gikk ut pa & kontrollere hvordan de delte informasjon
om sykdomshistorie og tilleggsutfordringer etter operasjonen.

| falge Burden of normality konseptet kan en forsta informasjonskontroll som en del av
bedringsprosessen. Der det a forkaste epilepsi diagnosen sees som en mate a fjerne seg fra en merkelapp
og pa den maten ogsa kvitte seg med sykerollen (Wilson et. al 2001). | overgangen fra a ha en epilepsi
diagnose til & bli anfallsfri etter operasjon kan det i lys av Giddens (1997) forstaes som et biografisk
brudd. Han mener at det er en refleksiv prosess, der mennesket gjennom overganger i livet og
aktivitetene de gjar, skaper en biografisk fortelling, der de bevisst og ubevisst legger til og velger bort
livshendelser (Giddens, 1997).

Informantene viste ulike tilneerminger til hvordan de forhandlet epilepsi diagnosen og sykerollen etter
epilepsioperasjonen. En informant viste tilknytning til epilepsi da hun omtalte seg selv som epileptiker
uten anfall. Andre tok avstand og ville ikke assosieres med epilepsi, de hadde valgt det bort fra sin
livshistorie. For noen av informantene var diagnose forhandling en mate a legitimere de usynlige

utfordringene. Informantene som formidlet at de var hjerneoperert, opplevde a fa mer forstaelse etter
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operasjonene, enn de tidligere hadde fatt for & formidle epilepsidiagnosen. Pa den maten hadde
informantene etter operasjonene fatt en mer legitim sykerolle som hjerneopererte. En mate a forsta dette
pa er gjennom Herzlich og Pierret (1987:57) forklaring om at den sosiale status gker for de «syke» som
har gjort alt de kan for & bli friske (Nettleton, 2013, s. 67). Informantene hadde pravd alt og kirurgi var
siste utvei. Det a ga gjennom hjernekirurgi i hap om a bli frisk er en mer dramatisk og synlig handling
enn for eksempel medisinbytte. Denne forstaelsen far ogsa stette av forskning om sykdomshierarki, som
viser at hjernesykdom som kunne kureres med hjernekirurgi hadde hgyere prestisje enn kroniske
sykdommer som ikke hadde en kurativ behandling (Haldar, Engebretsen & Album, 2016).

Til tross for at dette er en begrenset studie med fa informanter, kunne det likevel tolkes en forskjell i
hvordan de mannlige og kvinnelige informantene holdt informasjonskontroll om egen epilepsihistorie
ovenfor arbeidsgiver. Det fremgikk at kvinnene delte noe mer enn mennene, hvor sistnevnte tenderte
mot ikke a dele noe pa arbeidsplassen. Vivian Burr (2003) viser til hvordan man fra et
sosialkonstruktivistisk perspektiv kan se pa hvordan kjenn er konstruert av normer i samfunnet og
hvordan vi gjar vare kjgnnsroller. Denne ulikheten blant de mannlige og kvinnelige informantene kan
tolkes som at det fortsatt er mer legitimt for en kvinne a vise seg sarbar. Ut ifra et manns perspektiv sa
kan Michael Kimmels forskning om det vestlige mannsideal vise at sarbarhet kan forstaes som en
trussel for mannligheten/maskuliniteten (Lorentzen, 2006, s.123). En kan ogsa tolke det som at de
kvinnelige informantene som hadde beholdt samme jobb etter operasjonen, hadde noe starre rom for
apenhet om sin prosess fgr og etter epilepsioperasjonene ovenfor ledelsen og kollegaer.
Arbeidskraftundersgkelser viser at det er stgrre rom for tilrettelegging fra arbeidsgiver hvis man far en
sykdom eller skade mens man er i et arbeidsforhold. Motsatt indikeres det at det er vanskeligere a
komme inn i arbeidslivet hvis en star utenfor arbeidsmarkedet og har en funksjonsnedsettelse eller
kronisk lidelse som epilepsi, psykiske og/eller kognitive utfordringer (T@ssebro, 2012 s.21; Smeets, et
al., 2007). De mannlige informantene som hadde sgkt seg til nye arbeidsforhold etter operasjonene
hadde dermed mer a risikere ved & vaere apen om sin historie tidlig i arbeidsforholdet. En av de
mannlige informantene fortalte for eksempel at han som fglge av sin anfallsfrihet etter operasjonen
hadde sgkt seg til arbeid med mer ansvar. Da han var i ferd med a bli utbrent, valgte han a slutte i
jobben fremfor a be om tilrettelegging. For denne informanten var det avgjgrende a mestre arbeidet
uavhengig av tilrettelegging. Jamfar Hakansson og Alborg (2015) sin studie kan det forstaes som at
kvinner og menn har ulike verdier, der betydningen av a mestre sitt arbeid ble angitt a veere viktigere for

menn og aktivitetshalanse ble angitt som a ha mer betydning for kvinner.
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Det var tydelig at informantene uansett kjgnn gjorde et usynlig arbeid rundt inntrykkskontroll og
informasjonskontroll. Relasjon og eventuelle konsekvenser av a bli stigmatisert var avgjgrende for
hvordan de delte informasjon. Dermed kunne det se ut som om informasjonskontroll var en strategi for &
imgtekomme samfunnets krav. Til tross for ulike strategier mellom kjgnnene i forhold til
informasjonskontroll pa arbeidsplassen. Viste arbeid seg a vaere en viktig synlig arena for  bevise sin
normalitet ovenfor seg selv og andre for. Ved a fungere normalt pa arbeid, kunne man i lys av Goffman
(2009) forsta det som at informantene passerte, og unngikk a avslgre sin sarbarhet som de fortsatt hadde

med seg til tross for anfallsfrihet.

6.1.3 Aktivitetsubalanse mellom det synlige og usynlige arbeidet for a
fremsta som uavhengig og normal.

I henhold til mine funn er det naturlig & se pa en balanse mellom det synlige og usynlige arbeidet som

fremkom gjennom informantenes fortelling om deres aktivitetsmgnster.

Innenfor ergoterapien benyttes begrepene aktivitetsbalanse og aktivitetsmanster. Aktivitetsmgnsteret
ansees som en objektiv starrelse, det omhandler mengde og type aktivitet i lgpet av f.eks. en dag, uke
(Eklund, 2017). Det kan danne sammenlikningsgrunnlag i forhold til en samfunnsnorm om hva som er
mye eller lite aktivitet. Aktivitetsbalanse er den subjektive opplevelsen av balanse mellom hvile og
aktivitet i egen hverdag, den kan endres over tid. Balansen fremkommer nar det oppleves harmoni og
kontroll mellom for eksempel rolle, livstil, familie og arbeid (Eklund, 2017; Christiansen & Townsend,
2010).

For informantene kunne det synes a vaere en ambivalens knyttet til a skulle ha et begrenset
aktivitetsmgnster. Her var det forskjeller mellom informantene bade i forhold til om de var til ett ars, to
ars eller fem ars kontroll. De som kom til fem ars kontroll hadde prgvd og feilet mer og hadde en starre
forstaelse for sin kapasitet. Det trengte ikke ha betydning for aktivitetsbalansen, det kunne likevel vaere
en aktivitetsubalanse. Det vil si at de kunne bruke mye tid pa en aktivitet som gikk pa bekostning av en
annen, da det kunne vere vanskelig & avpasse aktivitet pa enkelte arenaer. Dette fremgikk spesielt i
tilknytning til arbeid. Problemene oppstod nar presset og forventninger fra omverden gkte. Da gkte

arbeidsbelastningen ikke bare pa jobben, men ogsa i det usynlige arbeidet.
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Pa den ene siden fortalte informantene om hvordan de kunne stoppe aktivitet tidligere som falge av
kroppslige symptomer som hodepine og tretthet, i frykt for tilbakefall av anfall. Pa den andre siden
fortalte informantene ogsa om hvordan de strakk seg for a beholde arbeidsprosent eller gke
arbeidsprosent pa arbeidsplassen, og hentet seg inn igjen med mye hvile og rutiner pa fritiden.
Flertallet hadde ikke hatt noen oppfalging lokalt for & handtere disse utfordringene verken fer eller etter
operasjonen. Det fremgikk at disse utfordringene var underkommunisert i mgte med andre.

Det usynlige arbeidet var helt ngdvendig for at informantene skulle fremsta som normalt fungerende i
de synlige aktivitetene. Jamfer Goffman (1992) kan dette arbeidet tolkes som en form for

inntrykkskontroll. Det var en forberedelse for & fungere og opptre adekvat i det synlige arbeidet.

Uavhengighet for informantene kunne pa den ene siden forstaes som den terapeutiske egenutviklingen
gjennom a prgve ut nye meningsfulle aktiviteter og arbeidsoppgaver (Opsahl & Ravn, 2003; Borg, kap.3
s. 82-83, 2008). Pa den andre siden kunne en ogsa forsta det som en mate a rekonstruere sin sosiale
identitet, ved a passe inn som aktive, selvstendige deltakere i samfunnet. Dette samsvarer med Jacobsen
(2009) sine funn som viste at personer med kroniske lidelser organiserer og tilpasser deres
aktivitetsadferd for & holde fast ved sin tilknytning til arbeid, med formal om & beholde sin identitet eller

rekonstruere sin identitet og unnga stigmatisering.

6.2 Heterogen bedringsprosess- sammenheng med
oppfalging og informasjon far operasjonsutredning og
operasjon.

Informantene hadde fatt ulik oppfelging, informasjon og tiloud om helsehjelp i forkant av
kirurgiutredningen. Alle informantene hadde prgvd ut mange forskjellige medisiner og hadde alle hatt
en aktiv epilepsi i minst ti ar far operasjonen. Flere hadde imidlertid ikke fatt informasjon om
mulighetene for operasjon. Dette er ikke i overenstemmelse med den kunnskapsbaserte retningslinjen

for epilepsi;

«Alle pasienter som ikke oppnar tilfredsstillende anfallskontroll etter forsgk med to relevante
antiepileptiske legemidler, bar vurderes henvist til SSE for utredning med tanke pa epilepsikirurgi»

(Kunnskapsbasert retningslinje om epilepsi, 1. juli 2019).
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Mangel pa informasjon og henvisning samsvarer med Dr. Nakkens (2019, s.102) kliniske erfaring om at
pasienter henvises for sent til kirurgiutredning. En ma se det i betraktning av at «Den kunnskapsbaserte
retningslinjen om epilepsi» ikke eksisterte pa den tiden informantene ble behandlet. Retningslinjen er
tilkommet i nyere tid (2018) og er etablert med mal om & dekke ngdvendig kunnskapshull om epilepsi i
helsevesenet og samfunnet for gvrig. Studier om effekt og utfall etter epilepsioperasjoner viser blant
annet at ung alder og kort epilepsivarighet har vist seg a gi bedre effekt av epilepsioperasjon og mindre
risiko for kognitive og psykososiale utfordringer (Bjellevi et al., 2019; Edelvik et al., 2015). Mine
informanter var ikke a regne som unge, de var voksne som alle hadde hatt epilepsi i minimum 10 ar far
de ble operert. Dette kan forklare at informantenes erfarte bade nye og gamle tilleggsutfordringer etter

epilepsioperasjonen.

Det fremkom at kommunikasjon med helsepersonell pa godt og vondt hadde innvirkning pa
bedringsprosessen i etterkant av operasjonene bade 2 ar og 5 ar etter epilepsioperasjonen. Det viste seg
at informantene som hadde opplevd en stabil oppfelging med nok informasjon og mulighet til &
medvirke pa behandlingsvalgene, ansa tiden fra de fikk informasjon om kirurgibehandling til
operasjonen ble utfgrt, som en ngdvendig prosess. For de anfallsfrie informantene som tilfeldig hadde
fatt informasjon om epilepsikirurgi, ansa tiden far operasjonsutredningen som tapt tid. De uttrykte pa
den ene siden glede over det nye anfallsfrie livet og pa den andre siden sorg over den tapte tiden. Dette
kan jamfar «burden of normality» konseptet (Wilson et al., 2001) forstaes som at den manglende
kontrollen over behandlingsmuligheter for operasjonsutredning, kan ha bidratt til det psykologiske
behovet for 4 ta igjen for det tapte i etterkant. Noe som igjen kunne fare til en endret adferd i form av
overdreven aktivitet - innen arbeid eller fritidsaktivitet (Wilson et al., 2001). Dette viste seg tydeligst

hos informantene som opplevde tiden som tapt.

Det fremgikk at bedringsprosessen etter epilepsikirurgi var heterogen, tidkrevende og kunne oppleves
som en ensom prosess. Det kan se ut som at behandling og utredning pa Spesial sykehus for Epilepsi far
epilepsioperasjonene la til rette for at pasientene var i en prosess. Under utredningsperioden fikk de
mgte likemenn, de fikk undervisning om epilepsi og kunne diskutere hvordan det var a leve med
epilepsi med fagpersoner og likemenn. Mange av informantene opplevde det som en verdifull prosess.

Dette sammenfaller med et bedringsperspektiv.
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| etterkant av operasjonen var informantene til korte innleggelser med fokus pa a kontrollere det
medisinske inntil fem ar etter operasjonene. Informantene hadde fatt bekreftet kognitive utfordringer via
tester, men det var i mindre grad fokus pa hvordan handtere utfordringene og skape seg et nytt liv etter
operasjonene. Arthur Frank (1991) mente at fokus innen rehabilitering bar vare pa fornyelse og se nye
muligheter fremfor & gjenskape livet slik det var far sykdom. Dette er mer i trad med Edelvik et al.,
(2015) som viser til at personer som har hatt epilepsi ofte har levd lenge med det og malet kan derfor
ikke veere a gjenskape livet slik det var. Det sees et potensial i & fortsette med et bedringsperspektiv
0gsa etter operasjonene. Der kartlegging, kontroll og rehabilitering kan sees som et formal om a

understgtte den individuelle bedringsprosessen.

6.3 Masterstudiens gyldighet og overfgrbarhet

Hensikten med masterstudien var a bidra til a tette et kunnskapshull om hvordan hverdagslivet erfares
og eventuelt endres etter epilepsioperasjon. Den valgte kvalitative metoden i form av dybdeintervjuer
med et fatall informanter om hverdagslivet far og etter epilepsioperasjonene, ga bred kunnskap om
erfaring i et aktivitetsperspektiv som ikke har veert dokumentert pa liknende vis tidligere. Et av kravene
for troverdighet innen forskning er transparens. Masteroppgaven er tilstrebet & gi transparens for leser, i
kapitlene om metode og metodekritikk er det redegjort for planen, valg og utfordringer som har oppstatt

underveis.

Tjora (2010) beskriver konseptuell generaliserbarhet som malet med den stegvis-deduktiv induktiv
metode. En er med dette ute etter & fremstille funn som typologier, modeller, begreper, eller metaforer
som ikke direkte spesifikt kun er knyttet til den empirien som ligger til grunn. Pa tross av at dette er en
begrenset studie kan informantenes aktiviteter og innsats som tolkes inn i «Det synlige og usynlige
arbeidet» forstaes som en konseptuell generalisering. Det peker utover de konkrete funn fra empirien og
bygger pa Goffman (1992) dramaturgiske metafor og hans stigmateori. | draftingen pekes det dessuten
pa ulik annen forskning og teori som peker i retning av at funnene er generaliserbare. Likevel vil jeg ta
forbehold om at studien er begrenset og vil se det som en styrke om andre forskere kan benytte
metaforen, det synlige og usynlige arbeidet, og videreutvikle den pa andre caser og empiri, for eksempel
pasienter med andre kroniske diagnoser. Videre vil jeg minne om at min studie manglet informanter i
gruppene barn, unge og unge voksne. Fra min kliniske erfaring sees metaforen spesielt overfarbar til
personer som lever med epilepsi, personer som har blitt anfallsfri ved hjelp av medikamentell
behandling, eller personer som har blitt anfallsfri som faglge av epilepsioperasjon.
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7 Implikasjoner av studien

I dag er det ikke noe formelt rehabiliteringstilbud for pasienter etter epilepsioperasjon, med unntak av de
darligste pasientene som ikke kan reise hjem etter operasjonen og som henvises til Rgysumtunet.

Pa SSE har man fokus pa grundig utredning i forkant av operasjonen og kontroller i etterkant. Det er
mindre fokus pa hvordan hverdagslivet leves og hvordan tilleggsutfordringer handteres etter operasjon.
Det synlige og usynlige arbeidet dreier seg pa den ene siden om et identitetsarbeid, samtidig som det pa
den andre siden ogsa er ngdvendig tilrettelegging og regulering av energi for a kunne fungere i
hverdagslivet. Prosessen informantene var i far operasjonene pavirket ogsa bedringsprosessen i

etterkant av operasjonen.

Studien impliserer behov for & se naermere pa informasjon far og etter operasjon, og tilpasse oppfalging
og etablere prosedyrer i hjelpeapparatet som kan komme gruppen av epilepsiopererte til gode. Det
fremkommer videre som betydningsfullt & skape bevissthet og et sprak for & kommunisere og skape
annerkjennelse for redusert kapasitet, kognitive og/eller psykiske utfordringer etter operasjonen.
Metaforen for det synlige og usynlige arbeidet kan i den anledning benyttes for & anerkjenne at de
handlingene som gjgres for a fungere best mulig i de synlige aktivitetene ogsa krever energi. Funnene
impliserer et behov for gkt fokus pa hvordan handtere og skape seg et nytt liv etter operasjonen. Siden
utfordringene er spesielle for denne gruppen er det viktig a tilrettelegge for at pasientene far mate

likemenn og utveksle erfaringer.

Hva kan ergoterapeutene bidra med:

Ergoterapeuten kan gjennom kartlegging og veiledning bidra til at pasienter blir bevisst det usynlige og
synlige arbeidet de gjar. Se vedlegg 6 for skjematisk oversikt over aktuelle ergoterapeutiske
kartleggings og veiledningsredskaper. Ved bruk av spesifikke ergoterapeutiske kartleggingsredskaper
som avdekker aktivitetsmgnstre og kapasitet, kan en fa oversikt over energiniva, sarbarhet og
mestringsstrategier for & handtere hverdagslivet. Det vil vaere hensiktsmessig a ha kunnskap om
kapasiteten og aktivitetsmgnster far operasjon for a kunne falge opp og observere endringer etter
operasjonen. Hvis det av kartleggingen fremkommer utfordringer med spesifikke aktiviteter, er det
hensiktsmessig at ergoterapeut kartlegger kognitive og motoriske ferdigheter i utfarelse av konkrete

aktiviteter far og etter operasjon. Det kan bidra til kunnskap om gkte eller reduserte ferdigheter og
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kapasitet i hverdagsaktivitet fgr og etter operasjon. Det kan ogsa indikere hva slags type tilnerming av

tilrettelegging eller trening pasienten har behov for.

Studien viste at informantene hadde hgye krav og forventninger til egen fungering etter operasjonen. De
opplevde bedringsprosessen som en ensom prosess og det var vanskelig & fortelle om og fa aksept for
tilleggsutfordringene de strevde med. Metaforen for det synlige og usynlige arbeidet, kan i den
anledning benyttes, for & anerkjenne at de handlingene som gjares for & fungere best mulig i de synlige
aktivitetene ogsa krever energi. Som for eksempel det & vere pa vakt for tilbakefall, eller det &
kompensere og tilrettelegge for hukommelsesvansker og tretthet. Det kan hjelpe pasienter med a fa et
sprak for utfordringene og lerer mestringsstrategier i konkrete hverdagsaktiviteter. Det bar tilrettelegges
for at ergoterapeuter kan bista med veiledning for arbeidsgivere i tilfeller der pasient skal tilbake eller
planlegger tilbakefaring til arbeidslivet. Det vil ogsa vere aktuelt a samarbeide med kommunale
instanser som kommunal ergoterapeut og tverrfaglige mestringsteam som kan fglge opp over tid i kjente

omgivelser.

Implikasjoner for videre forskning

Denne studien har pavist at det etter operasjon skjer mye pé den synlige samfunnsscenen for den
gruppen som er blitt anfallsfri. Samtidig kompenserer informantene med et usynlig og for noen ogsa et
skjult arbeid som bestar av alt fra hvile, tilrettelegging og inntrykkskontroll som bade tar tid og krever
energi. Etter mitt syn vil det veere interessant & forske mer pa selve balansen mellom det synlige og
usynlige arbeidet etter operasjon for & gke forstaelse ytterligere, samt kunne komme frem til verktgy og

mestringsstrategier som kan gi positive bidrag til denne gruppens bedringsprosess.

Det fremkommer at tretthet er et forhold som bar falges opp etter operasjon og det sees behov for mer
forskning generelt rundt epilepsi og tretthet, samt tretthet etter epilepsioperasjon. | den forbindelse sees
det ogsa behov for mer forskning rundt behandling av tretthet. Nar det gjelder behandling av fatique,

tretthet forekommer det fortsatt lite forskning pa behandlingstiltak (Schillinger & Becker, 2015).

Tilbakefaring i arbeidslivet fremkommer ogsa som et aktuelt forskningstema & falge opp pa bakgrunn av

studiens funn om arbeidets betydning for identitet.

Mestring av hukommelsestap i hverdagslivet utpeker seg som et omrade hvor forskning kan kaste mer lys over

fenomenet.
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Gruppene barn, ungdom og unge voksne under 30 ar er ikke med i utvalget for denne studien. Det er et

behov for en studie av hverdagslivet hvor disse gruppene inkluderes.
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8 Konklusjon

Denne studien viste at informantene gjorde et stort usynlig arbeid som var helt ngdvendig for a fungere
pa den synlige samfunnsscenen som var arbeid, familieliv, fritidsaktiviteter og annet sosialt liv. Det var
de pasientene som etter operasjonen ble anfallsfrie, som erfarte en positiv endring ved at de kunne
utfolde seg mer aktivt og uavhengig pa de ulike samfunnsarenaene. Likevel viste funnene en sarbarhet
som bestod i at mye innsats matte investeres i hvile, tilrettelegging og a leve regelmessig. De strevde
med tretthet og hukommelsesendringer. @kt arbeidskapasitet var et mal og ble oppfattet av
informantene som et bevis pa normalitet og bedring etter operasjonen. De strakk seg langt for a
tilfredsstille omgivelsene og samfunnets krav. Studien kastet lys over denne pasientgruppens
hverdagsliv ved & benevne det som et synlig og usynlig arbeid. Balansen mellom disse to varierte fra
individ til individ og det samme gjorde bedringsprosessen som helhet. Ved a sette ord pa og drafte

denne pasientgruppens hverdagserfaringer kan tiltak lettere utformes og settes inn.
De informantene som ikke ble anfallsfrie erfarte lite endringer i det synlige og usynlige arbeidet i

hverdagslivet. Likevel ble det avdekket at ogsa denne gruppen utfarte et omfattende usynlig arbeid for &

kunne fungere sa godt som mulig pa sine synlige samfunnsarenaer til tross for anfallssituasjon.
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«Nar vi tar pynt og masker av, og lander i livet, s oppdager vi at sann er livet med flekker og feil,

med svakhet og styrke, med avmakt og hap, med krise og seire. Sann er det nakne livet.»

Per Fugelli
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Faglig vur dering
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Vi viser til sgknad om forhandsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Sgknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK sgr-gst) i matet
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Prosjektbeskrivelse (revidert av REK)

Hensikten med prosjektet er & undersgke hvordan hverdagslivet erfares for pasienter to ar etter en
epilepsioperasjon. Operasjon er den eneste kurative behandlingsformen for epilpsi, og i Norge gjennomfares
det ca. 30 operasjoner i aret. Ett et av kriteriene for & bli operert, er at det foreligger fokal epilepsi, det vil si
at man kan lokalisere epilepsisenteret i hjernen. Ikke alle blir kurert, og forskning pa feltet viser at
livskvalitet gker med redusert antall anfall eller anfallsfrihet.

Det er lite forskning bade nasjonalt og internasjonalt om hvordan utfallene (positive/negative) pavirker
hverdagsaktivitet og hverdagslivet etter operasjon. Gjennom dybdeintervju av pasienter to ar etter operasjon
er formalet med studien & utvikle kunnskap om hvordan utfall av operasjon pavirker, praktisk fungering i
hverdagsaktivitet, sosiale relasjoner, deltakelse i samfunnet og egen hverdag. Det vil gjennomfares
kvalitative intervju for & undersgke pasientenes erfaring far og etter operasjon.

Det skal inkluderes 8 personer over 20 ar som er pa todrskontroll etter epilepsioperasjon ved Oslo
universitetssykehus. Intervjuet tar ca. en time og temaer som hverdagsliv, syk/frisk, identitet, sosial identitet
og deltakelse i arbeidsliv/frivillighet vil inngd i spgrsmalene. Dersom intervjuet skulle aktivere vanskelige
folelser, er det en psykiatrisk sykepleier som kan fglge opp samtalen i etterkant av intervjuet.
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Saksgang

Prosjektsgknaden ble behandlet av komiteen i mgte 22.03.2018. Det ble besluttet a utsette vedtak i saken.
Falgende inngikk i komiteens vurdering jf. brev av 24.04.2018:

«Slik komiteen forstar sgknad og protokoll er hensikten med dette prosjektet & undersgke hvordan
hverdagslivet erfares for 8 pasienter to ar etter epilepsioperasjon. @kt innsikt i pasienterfaringer kan pa sikt
danne grunnlag for et bedre helsetilbud far og etter operasjon.

Prosjektet vil ogsa kunne gi gkt forstaelse og innsikt bade hos helsepersonell som jobber med denne
pasientgruppen. Prosjektet vurderes séledes som nyttig & gjennomfare.

For noen pasienter kan det oppleves vanskelig & snakke om sine erfaringer og hverdagsliv, spesielt hvis man
er skuffet over utfallet etter operasjon. Det er ikke alle som blir anfallsfri og noen lever med skjulte
kognitive vansker. Dersom intervjuet skulle aktivere vanskelige falelser er det en psykiatrisk sykepleier som
kan falge opp samtalen i etterkant av intervjuet. Beredskapen i prosjektet vurderes derfor som
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tilfredsstillende.

Med atte deltakere og dybdeintervju sa kjenner vel prosjektmedarbeiderne hvilke pasienter som har sagt
hva. | pasientinformasjonen (s. 1, andre avsnitt) star at, sitat: «Materialet som blir innhentet vil bli
anonymisert» her bgr det vel std avidentifisert da det eksisterer en koblingsngkkel.

Det fremstar som noe uklart hvilke opplysninger som skal innhentes fra pasienten. Det bar fremga tydelig i
pasientinformasjonen. Angivelse av prosjektperioden og informasjon om nar data vil slettes mangler ogsa i
informasjonsskrivet.

Deltakelse i prosjektet vil ikke medfgre noen risiko for pasientene, og belastningen med a fylle ut
sparreskjemaer anses som akseptabel.

Komiteen har enkelte merknader som ma besvares far komiteen tar stilling til godkjenning av prosjektet:

- Pasientinformasjonen mé revideres slik at det fremgar hvilke opplysninger som skal innhentes fra
pasienten, hvor lenge prosjektet skal pagé og nar pasientopplysningene, etter planen skal slettes».
Prosjektleder har sendt tilbakemelding mottatt, datert 25.05.2018.

Ny vurdering

Prosjektleder har sendt inn en revidert pasientinformasjon som né er endret og der det er tydeliggjort hva
slags informasjon som vil bli innhentet og hvilke type sparsmal som vil bli stilt i et intervju. Det er satt en
dato for nar prosjektet starter, avsluttes og nar pasientopplysninger slettes.

Tilbakemeldingen er vurdert av komiteens leder pé delegert fullmakt fra komiteen, og er & anse som
tilfredsstillende.

Vedtak

Prosjektet godkjennes med hjemmel i helseforskningsloven §§ 9 og 33.

Godkjenningen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfares slik det er beskrevet i sgknaden og
protokollen, og de bestemmelser som fglger av helseforskningsloven med forskrifter.

Godkjenningen gjelder til 31.08.2019.

Av dokumentasjonshensyn skal opplysningene oppbevares i 5 &r etter prosjektslutt. Opplysningene skal
oppbevares avidentifisert, dvs. atskilt i en ngkkel- og en datafil. Opplysningene skal deretter slettes eller
anonymiseres.

Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften kapittel 2, og
Helsedirektoratets veileder for «Personvern og informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter innenfor helseog
omsorgssektorens.

Sluttmelding og sgknad om prosjektendring

Prosjektleder skal sende sluttmelding til REK sgr-gst pa eget skjema senest 29.02.2020, jf. hfl. §

12. Prosjektleder skal sende sgknad om prosjektendring til REK sgr-gst dersom det skal gjares vesentlige
endringer i forhold til de opplysninger som er gitt i sgknaden, jf. hfl. § 11.

Klageadgang

Du kan klage pa komiteens vedtak, jf. forvaltningsloven § 28 flg. Klagen sendes til REK sgr-gst.
Klagefristen er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK sgr-gst, sendes
klagen videre til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.
Med vennlig hilsen

Knut Engedal

Professor dr. med.

Leder

Elin Evju Sagbakken

Seniorradgiver

Kopi til:mortenl@ous-hf.no, oushfdlgodkjenning@ous-hf.no
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BVedlegg 3 REK Godkjenning

REK

REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Var referanse:
REK sgr-gst Anne S. Kavli 22845512 14.06.2018 2018/508/REK sgr-gst
A

Deres dato: Deres referanse:
11.06.2018

Var referanse mé oppgis ved alle henvendelser
Bespksadresse:

Gullhaugveien 1-3, 0484 Oslo

Telefon: 22845511

E-post: post@helseforskning.etikkom.no
Web: http://helseforskning.etikkom.no/
All post og e-post som inngar i
saksbehandlingen, bes adressert til REK
sar-gst og ikke til enkelte personer
Kindly address all mail and e-mails to
the Regional Ethics Committee, REK
s@r-gst, not to individual staff

Hilde Nordahl Karterud
Avdeling for kompleks epilepsi (SSE)

2018/508 Hvordan erfares hverdagslivet etter epilepsioperasjon?
Forskningsansvarlig: Oslo universitetssykehus HF
Prosjektleder: Hilde Nordahl Karterud

Vi viser til ssknad om prosjektendring datert 11.06.2018 for ovennevnte forskningsprosjekt. Sgknaden er
behandlet av leder for REK sar-gst pa fullmakt, med hjemmel i helseforskningsloven § 11.

Vurdering

REK har vurdert fglgende endring i prosjektet:

- Endring i tidspunkt for inklusjon. Opprinnelig hadde man planlagt & inkludere pasienter ved kontroll to ar
etter operasjon. Det er imidlertid planlagt sveert fa todrskontroller fremover, og for at mastergradsstudenten
skal kunne inkludere nok pasienter sgkes det om & ogsé kunne inkludere pasienter som kommer til kontroll
ett og fem ar etter operasjon.

Komiteens leder har vurdert sgknaden og har ingen innvendinger til endringen som er beskrevet.

Vedtak

Komiteen godkjenner med hjemmel i helseforskningsloven § 11 annet ledd at prosjektet viderefares i
samsvar med det som fremgar av sgknaden om prosjektendring og i samsvar med de bestemmelser som
falger av helseforskningsloven med forskrifter.

Dersom det skal gjares ytterligere endringer i prosjektet i forhold til de opplysninger som er gitt i sgknaden,
ma prosjektleder sende ny endringsmelding til REK.

Av dokumentasjonshensyn skal opplysningene oppbevares i 5 ar etter prosjektslutt. Opplysningene skal
deretter slettes eller anonymiseres.

Opplysningene skal oppbevares avidentifisert, dvs. atskilt i en ngkkel- og en datafil. Forskningsprosjektets
data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften kapittel 2, og Helsedirektoratets veileder
for «Personvern og informasjonssikkerhet i forskningsprosjekter innenfor helse- og omsorgssektorens.
Prosjektet skal sende sluttmelding til REK, se helseforskningsloven § 12, senest 6 méaneder etter at
prosjektet er avsluttet.

Klageadgang

REKSs vedtak kan péklages, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Klagen sendes til REK sgr-gst A. Klagefristen er
tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK sgr-gst A, sendes klagen videre
til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Med vennlig hilsen

Knut Engedal

Professor dr. med.

Leder Anne S. Kavli Seniorkonsulent
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lVedIegg 4 Informasjonsskriv

Forespgrsel om deltakelse iforskningsprosjektet

EN STUDIE OM HVORDAN
HVERDAGSLIVET ERFARES ETTER
EPILEPSIOPERASJON.

Dette er et spgrsmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt om hvordan hverdagslivet erfares og oppleves to
ar etter epilepsioperasjon. Prosjektet er en del av et masterstudium i Interdisiplinaer helseforskning pa
UniversitetetiOslo. Detergjortmange generaliserte effektstudier etter epilepsioperasjon. |denne studien
gnskes det & sette fokus pa hvordan hverdagen erfares for den enkelte etter operasjon. Hvordan har
overgangen fra far og etter operasjon veert for deg? og hvordan pavirker dette din hverdag? @kt kunnskap om
hvordan hverdagen erfares etter operasjon kan bidra til gktinnsikt for helsepersonell og gvrig samfunn.
Kunnskapen kan bidra til utvikling av helsetilbudet far og etter operasjon.

Hva innebaerer PROSJEKTET?

Deter enkvalitativ studie, hvor detskal utfgresindividuelle intervjuer med pasienter som er til to ars kontroll

pa Oslo Universitetssykehus — Avdeling for kompleks epilepsi - SSE. Detvil utfares ettintervju pr. deltaker av ca.

60-90 minutters varighet. Intervjuet er lagt opp slik at du far tid og mulighet til & fortelle om dine opplevelser
og erfaringer avhvordan hverdagslivet er og har veert far og etter operasjon. Under intervjuene vil det bli
benyttetlydopptak. Deter gnskeligmedtotalt6-8 deltakere. Deltakelse vilikke innebesere avvik fraordineer
behandling.

| prosjektet vil viinnhente og registrere opplysninger om din epilepsi diagnose, preoperativ og postoperativ
informasjonom tilstand frajournal. Detvil bliregistrertnavnved informert samtykke tila deltaiprosjektet.
Materialet som blirinnhentetvil bliavidentifisert, og lagret sikkertunder prosjektets periode for divareta
konfidensialitet.

Det gnskes din deltakelse i studien dersom du :
- Har utfgrt epilepsioperasjon og er innlagt til to ars kontroll pa SSE.

- Ermellom 20 og 60 ar.
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Mulige fordeler og ulemper

Din erfaring er viktig for oss. Din deltakelse kan bidra til gkt kunnskap om livet etter epilepsioperasjon. Dette er
viktiginformasjoniforbedrings ogutviklingsarbeid avhelsetilbudetfarogetteroperasjon. Samtalenertenkt
som forskning og ikke behandling. Hvis samtalen skulle aktivere vanskelige fglelser under eller etter intervjuet,
vil det veere mulighet for oppfglgingssamtale med en psykiatrisk sykepleier.

Frivillig deltakelse og mulighet for & trekke sitt samtykke

Deterfrivillig Adeltaiprosjektet. Dersom du gnsker & delta, undertegner du samtykkeerkleeringen pasiste
side. Dukannarsom helstogutenaoppginoengrunntrekke dittsamtykke. Dette vilikke fdkonsekvenser for
din videre behandling. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettetinnsamlede opplysninger,
med mindre opplysningene allerede er inngatti analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du
senere gnsker a trekke deg eller har spagrsmal til prosjektet, kan du kontakte Helene Myklebust Letén
(mastergradstudent): 67501452/46938705 inglet@ous-hf.no eller Hilde Nordal Karterud

(prosjektleder/PHD) 67501177 hildek@ous-hf.no.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevetihensikten med studien. Du har rett
til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til & fa korrigert eventuelle feil i de
opplysningene som erregistrert.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. Enkode knytter degtildine opplysninger gjennom en navneliste som oppbevares sikkertog
separat fra datamaterialet. Studien gjennomfgres av mastergradstudent Helene Myklebust Leten. Prosjektleder
har ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet og at opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker
mate. Informasjon om deg vil bli avidentifisert og slettet senest fem ar etter prosjektsluttitrad med OUS
personvern sine retningslinjer. Prosjektet startet varen 2018 og avsluttes i august 2019. Prosjektet resulterer i
en masteroppgave som ferdigstilles sommeren 2019.

Forsikring [Beskriv det som er aktuelt]

Pasientskadeloven

Godkjenning
Prosjektet er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, REK (20xx/yyy)].
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Samtykke til deltakelse i PROSJEKTET

Jeg er villig til a delta i prosjektet

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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BVedlegg 5 Tema /Intervjuguide

Disse temaene og spgrsmalene er ment som statte for en apen samtale med informantene.

Det som star i parentes er huskelapp for meg, men vil ikke vaere med i intervjuguiden

1. Hverdagsliv:

Kan du fortelle meg om hvordan en vanlig dag er for deg? ( Kan du guide meg gjennom
dagen din, fra du star opp til du legger deg, hvilke aktiviteter- hvordan er det for eksempel for

deg & sta opp, er det tungt eller er det lett, vaner, rutiner)

Kan du fortelle om hvordan hverdagen din var fer operasjonen? Opplever du at den har endret

seg og i sa fall hvordan.

2. Kronisk syk/frisk :
Hvis du ser for deg en skala der den ene siden er frisk og den andre syk, hvor pa skalaen
befinner du deg na? Hva gjar at du plasserer deg der? Har dette endret seg siden far
operasjonen? (vise en linje med tall fra 1-10)

3. Falelser/kognitiv fungering i hverdagen.
Har det skjedd noen endringer med hensyn til hvordan du har det fglelsesmessig etter
operasjonen. (temperament/sinne, bekymring, trist/lei seg, redd, glede)

(Hvis det er vanskelig har du noen mestringsstrategier/behandling?

Hvordan er din hukommelse (huske avtaler, navn, husker situasjoner, samtaler.. ) - hvordan

var dette far operasjon? (Hvordan pavirker dette deg i hverdagen din?)

Hvordan er din oppmerksomhet/konsentrasjon, blir du lett distrahert - hvordan merker du det-
kan du lese en bok/film/jobb/skole? Hvordan var dette for operasjonen?
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Hvordan er det for deg & planlegge og strukturere dagene din? Har du lett for &
sette i gang med aktivitet eller trenger du at noen oppmuntrer deg eller minner deg

pa hva du skulle gjere?

Hvordan var dette fgr operasjonen?

4. Nettverk/arbeid
Kan du fortelle meg litt om nettverket ditt? (familie, venner, kolleger,
helsepersonell, noen a snakke med)
Hvilket forhold har du til epilepsi na etter operasjonen (hva tenker du om det
na? vs. far) Er du i arbeid, eller engasjert i frivillig organisasjoner
(hjelpearbeid, korps, politikk, idrett, religion) Hvordan er det & veere pa

jobb/frivillig/fritid? — Er det annerledes na enn far operasjonen?

5. Er det noe jeg ikke har spurt om som du har lyst til a fortelle om?
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Vedlegg 6 Aktuelle ergoterapeutiske
kartleggings og veiledningsredskaper

Hva skal kartlegges Kartleggingsredskap Hensikt
eller gis veiledning

om:

Kartlegge utfordringer 1. COPM Strukturert

0g ressurser i

hverdagsaktivitet

2. Strukturert
Aktivitetsobservasjo
n

- Ergoterapeutisk
virksomhetsanalyse
(EVA)

- Perceive, Recall,
Plan and Perform
(PRPP)

- Assessment of
Motor and Process
Skills (AMPS)

kartleggingsredskap,
avdekker utfordringer i
konkret
hverdagsaktivitet samt
prioritering av
meningsfull aktivitet.
Verktgyet kan fungere
som hjelp til & sette mal

for rehabilitering.

Undersgker

aktivitetsproblemer og
avdekker kognitive og
motoriske ferdigheter i

sammensatt aktivitet.
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Kartlegge kapasitet

KDA skjema
Aktivitetskalkulator
Signalplan

Redskaper som
sytematisk kartlegger
hvilke aktiviteter dagen
inneholder og hva
aktivitetene krever av
energi. Hensikten er a bli
bevisst bruk av egen
energi og bli kjent med
egne signaler og
symptom pa trettbarhet.

Veiledning om
handtering av kognitive

utfordringer

Spesifikk kognitive
strategitrening og
kompenserende

tilrettelegging

Individuelt tilpassede
strategier for handtering
av hverdagsaktivitet med
vansker innen
hukommelse og avrige
eksekutive funksjoner.
Innebarer for eksempel
a gve pa
planleggingsverktay som
f.eks Goal plan do
review (GPDR)

Utpraving av kognitive
hjelpemidler. Innebzerer
bruk av smartphone
teknologi, manuelle
Igsninger eventuelt
spesialtilpassede apper

til smartphone.

Veiledning om
handtering hverdagsliv

med endret kapasitet

Aktivitetsregulering

Aktivitetsbalanse

Bevisstgjgrende prosess i
forhold til hvordan en
benytter egen pott med
energi. Bista og bli kjent
med egen
energiregulering.

Hvordan legge merke til
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egne signaler og hvordan
systematisk tilrettelegge
for aktivitetsbalanse i
egen hverdag.

Hjelpe pasienter a finne
analogier og metaforer
som bidrar til et sprak
for utfordringene.
Hvordan kommunisere
utfordringer og behovet
for tilrettelegging til

andre.
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