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Sammendrag

Ervervet hjerneskade kan fare til dyptgripende begrensninger for den som rammes. Skaden
kan pavirke sa nar som alle aspekter ved livet, og knyttes til mellom annet uferhet, kronisk
smerte, samlivsbrudd, sosial isolasjon, psykiske plager, kognitive svekkelser, og redusert
livskvalitet. Ervervet hjerneskade kan ha flere ulike arsaker, som hjerneslag, traumatisk
hjerneskade, hjernesvulst eller anoksiske skader. Personene som rammes kan vare sveert
ulike hverandre, veere i hvilken som helst alder, og komme fra alle sosiale lag.

I noen tilfeller vil en ervervet hjerneskade resultere i kognitive
kommunikasjonsvansker, som ofte kompliserer livsutsiktene ytterligere. Disse vanskene
kjennetegnes av utfordringer med blant annet forstaelse, tale, samtaleferdigheter og sosial
kompetanse, pa bakgrunn av kognitive svekkelser knyttet til oppmerksomhet, hukommelse,
prosessering og eksekutive funksjoner. Det antas at sarlige vansker i kognitive og sosiale
domener gjar det spesielt utfordrende a reintegreres i samfunnet etter skaden. Personer med
kognitive kommunikasjonsvansker er ofte spesielt utsatt for ensomhet og sosial isolasjon.

En sentral del av rehabiliteringsarbeidet etter ervervet hjerneskade og kognitive
kommunikasjonsvansker er & gjenopprette en tilfredsstillende grad av livskvalitet hos
menneskene som rammes. Det finnes ingen entydig vei mot dette malet, og medregnet
populasjonens heterogenitet er det ikke sannsynlig at én lgsning vil passe alle. Dette
understreker viktigheten av a undersgke ulike mater a styrke livskvalitet blant personer med
kognitive kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade.

Denne masteroppgavens mal er & undersgke hvorvidt mestringstro, en form for
selvvurdering kjent fra positiv psykologi, kan henge sammen med livskvalitet hos mennesker
med kognitive kommunikasjonsvansker. Mestringstro defineres som individets tro pa at de
kan oppna sine mal. Konseptet har i andre studier blitt assosiert med hgyere livskvalitet og
utholdenhet i mgte med motgang. Funn indikerer at hgy mestringstro kan knyttes til
tilpasningsdyktighet, perspektivendring og mer realistiske forventninger etter ervervet
hjerneskade. Dersom det er slik at personer med hgy mestringstro ogsa har hgy livskvalitet,
kan det i fremtiden veere interessant & se om det finnes et kausalt forhold mellom disse to
variablene. Dette vil kunne ha implikasjoner for rehabiliteringsarbeidet. Denne oppgaven vil
ogsa ta hensyn til den aktuelle populasjonens heterogenitet ved a undersgke hvorvidt det
finnes gruppeforskjeller i livskvalitet og mestringstro pa bakgrunn av etiologi og kjann.

Masteroppgaven tar utgangspunkt i fglgende problemstillinger: Finnes det en

sammenheng mellom grad av mestringstro og livskvalitet blant personer med kognitive



kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade? Med denne problemstillingen falger
ogsa en forventning: Det eksisterer en positiv korrelasjon mellom mestringstro og livskvalitet
blant utvalget. Den andre problemstillingen lyder som fglger: Finnes det gruppeforskjeller
for mestringstro og livskvalitet avhengig av kjenn eller etiologi?

Datagrunnlaget til denne oppgaven kommer fra Silje Merethe Hansens
doktorgradsprosjekt. Prosjektet er utformet som en randomisert kontrollstudie, og har til
hensikt & undersgke effekten av to ulike behandlingsformer for kognitive
kommunikasjonsvansker. Utvalget bestar av 49 deltakere (24 kvinner og 25 menn), som har
utviklet kognitive kommunikasjonsvansker blant annet etter hjerneslag, traumatisk
hjerneskade, hjernesvulst og anoksiske skader. Oppgaven benytter pretest-mal av
mestringstro, malt ved the general self-efficacy scale (GSES) og livskvalitet, malt ved
percieved quality of life scale (PQoL). For & besvare oppgavens problemstillinger ble det
benyttet en kvantitativ tilneerming med deskriptivt design. Datamaterialet ble analysert ved
hjelp av statistikkprogrammet SPSS, hvor blant annet Pearsons korrelasjonskoeffisient og t-
test mellom uavhengige grupper ble benyttet.

Det ble funnet en moderat til sterk positiv korrelasjon mellom livskvalitet og
mestringstro blant utvalget. Det ble ikke funnet signifikante gruppeforskjeller i livskvalitet
eller mestringstro pa bakgrunn av etiologi. Det ble ikke funnet signifikante gruppeforskjeller i
livskvalitet mellom kjenn. Det ble for gvrig funnet en signifikant forskjell i mestringstro
mellom kjenn. Kjgnnsforskjellene i mestringstro betegnes som stor.

Funn ser ut til & stette antakelsen om et positivt forhold mellom mestringstro og
livskvalitet. Denne masteroppgaven kan kun vitne om at personer med hgy mestringstro i
utgangspunktet ogsa har hgy livskvalitet, men flere relaterte studier, deriblant randomiserte
kontrollstudier, indikerer at mestringstro kan vere en verdifull del av rehabiliteringsprosessen
etter kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade. Fraveer av gruppeforskjeller
mellom etiologier kan indikere at utfordringene disse personene opplever som fglge av
kognitive kommunikasjonsvansker er sapass like at de vil kunne ha nytte av lignende tiltak.
Kjennsforskjellene i mestringstro kan ogsa veere verdifull kunnskap i rehabilitering, i den
forstand at spesiell oppmerksomhet kanskje burde rettes mot a styrke kvinners mestringstro.
Datagrunnlaget er for gvrig for lite til & kunne fastsla hvorvidt dette er en utbredt tendens.
Mer forskning er ngdvendig for & kunne si noe om hvorvidt rehabilitering burde tilpasses pa

bakgrunn av populasjonens heterogenitet.
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1. INNLEDNING

1.1 Bakgrunn og valg av tema

Hjerneskade er en av hovedarsakene til permanent ervervet ufgrhet i dagens samfunn
(Polinder, Haagsma, van Kalveren, Steyerberg, & van Beeck, 2015). En ervervet hjerneskade
kan fa konsekvenser for nar sagt alle aspekter av livet, og umiddelbart kan fremtidsutsiktene
veaere endret for alltid. Diagnosen er kompleks, med varierende etiologi (Krogstad, 2015, s.
11) og menneskene som rammes betegnes som en heterogen gruppe (Vakil, 2005). De som
overlever hjerneskaden, ma ogsa leere seg a leve med den. Dette krever sitt: mennesker med
ervervet hjerneskade forteller om flere helseplager enn gjennomsnittlige ufgre, og mer enn en
tredjedel har behov for kognitiv eller emosjonell tilrettelegging (Durham & Ramcharan,
2018, s. 7).

Kognitive kommunikasjonsvansker er en utbredt konsekvens etter ervervet
hjerneskade, med en rapportert prevalens pa mellom 34 og 94 prosent (Douglas et al., 2019;
Hansen, Stubberud, Hjertstedt, & Kirmess, 2019; Hewetson, Cornwell, & Shum, 2017)
avhengig av etiologi og alvorlighetsgrad av skaden. Vansken har blitt beskrevet som en av de
mest utbredte og vedvarende problemene som kan oppsta som falge av ervervet hjerneskade
(Finch, Copley, Cornwell, & Kelly, 2016; Hansen, Stubberud, et al., 2019).

Ervervet hjerneskade knyttes til flere negative statistikker. Over 60 prosent av de med
ervervet hjerneskade har depressive symptomer, og mange lever med selvmordstanker,
sgvnvansker og kroniske smerter (Vogler, Klein, & Bender, 2014). Videre assosieres ervervet
hjerneskade med sosial isolasjon og ensomhet (Finch et al., 2016; Hawley & Newman, 2010).
Kognitive kommunikasjonsvansker har blitt presentert som en sarbarhetsfaktor som kommer i
tillegg til den opprinnelige hjerneskaden. Serlige utfordringer med kommunikasjon og
sosiale ferdigheter kan gjere det spesielt vanskelig a reintegreres i samfunnet etter ervervet
hjerneskade, og kan dermed fare til enda mer alvorlige utfall (Douglas et al., 2019; Hansen,
Stubberud, et al., 2019).

Christine Durham (Durham & Ramcharan, 2018) fikk selv ervervet hjerneskade som
falge av en bilulykke, og skrev senere sin doktorgradsavhandling om samme tema. Hun gir
senere ut en bok om dette, der hun jobber med, og intervjuer, 23 andre mennesker med
ervervet hjerneskade. Sorgen over tapet av sitt «gamle jeg», og arbeidet med a bekjentgjare
og akseptere sitt «nye jeg» blir betydelig (Durham & Ramcharan, 2018, s. 140). En mann sier

for eksempel dette, 20 ar etter at skaden hans oppsto:



«Life has been an exhausting and daunting challenge with difficulty understanding,
accessing and comprehending information, mourning the loss of the ‘old me’, not knowing
the ‘new me’; ashamed of being a ‘bumbling idiot’ and terrified that I was insane. FOr many
years, | was frustrated, bored and angry to have to relearn everyday tasks of dressing,
eating, walking and talking» (Durham & Ramcharan, 2018, preface, v).

Tanken om at man ikke bare skal overleve, men ogsa leve, etter en ervervet
hjerneskade far stadig sterre fokus. Den danske Hjerneskadeforeningen Hovedcirkelens
motto, referert i Krogstad (2015, s. 89) er at «Liv som reddes, skal ogsa leves». | Romsland
(2011, s. 151) sin lzerebok for fagfolk i mgte med mennesker med ervervet hjerneskade, er et
eget kapittel dedikert til «Videre i livet». Durham selv oppsummerer det slik: «Mending
broken bodies can only go part way to mending broken lives» (Durham & Ramcharan, 2018,
s. 22). En stor del av rehabiliteringsarbeidet vil altsa veere a samarbeide med den rammede
om finne seg til rette med sitt «nye jeg». Cicerone og Azulay (2007) skriver nettopp at
restaureringen av livskvalitet er et av hovedmalene i rehabilitering etter ervervet hjerneskade.

Denne masteroppgaven vil undersgke livskvalitet blant mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade. Fokuset vil ligge pa hvordan, eller
neermere sagt hvorvidt, dette begrepet kan relateres til et annet konsept som tidligere har blitt
satt i sammenheng med kognitive kommunikasjonsvansker: mestringstro. Dette er en form
for selvvurdering, som defineres som troen pa egen kapasitet til 8 oppna sine mal, og som kan

tenkes & vere nyttig i rehabilitering (Brands, Verlinden, & Ribbers, 2019).

1.2 Formal og problemstilling

Formalet med denne oppgaven er a vurdere forholdet mellom livskvalitet og mestringstro
blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade. Den
baserer seg pa datamateriale samlet inn for Silje Merethe Hansens doktorgradsprosjekt,
Group Based Treatment for persons with Social Communication Difficulties. Prosjektet
benytter et rehabiliteringsprogram kalt Group Interactive Structured Treatment (GIST)
(Hansen, Stubberud, et al., 2019), og inkluderer mellom annet selvrapporteringsmal pa
livskvalitet og mestringstro.

Flere studier indikerer en korrelasjon mellom grad av mestringstro og livskvalitet hos
personer med ervervet hjerneskade (Brands, Kéhler, Stapert, Wade, & van Heugten, 2014b;
Brands, Stapert, Kohler, Wade, & van Heugten, 2014; Cicerone & Azulay, 2007), og det vil
veere interessant a undersgke hvorvidt det samme gjelder for utvalget fra



doktorgradsprosjektet. Deltakerne som utgjer utvalget i denne masteroppgaven har alle
ervervet hjerneskade, og kognitive kommunikasjonsvansker som fglge av ferstnevnte. Funn
kan ha implikasjoner for fremtidig behandling og rehabilitering av kognitive
kommunikasjonsvansker, dersom de for eksempel indikerer nytten av malrettet arbeid med a

gke mestringstro.

Masteroppgavens problemstillinger lyder som falger:
Finnes det en sammenheng mellom grad av mestringstro og livskvalitet blant personer med

kognitive kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade?

| forlengelse av problemstillingen knyttes falgende forventning:

Det eksisterer en positiv korrelasjon mellom mestringstro og livskvalitet blant utvalget.

Pa grunn av populasjonens heterogenitet, vil det i tillegg vaere interessant & undersgke

gruppeforskjeller i mestringstro og livskvalitet:

Finnes det gruppeforskjeller i mestringstro og livskvalitet avhengig av kjgnn eller etiologi?

1.3 Begrepsavklaringer

Det vil for ordens skyld vere ngdvendig med noen begrepsavklaringer innledningsvis.

1.3.1 Ervervet hjerneskade

Ervervet hjerneskade vil i denne masteroppgaven brukes som en samlebetegnelse for ulike
former for hjerneskader som har forekommet etter fgdsel. Skaden kan ha ulik etiologi, eller
arsak, som blant annet hjerneslag, hjernesvulst, traumatisk hjerneskade (TBI) eller anoksiske
skader (Krogstad, 2015, ss. 9-30). I litteraturen brukes ofte forkortelsen ‘4BI’, av engelsk

acquired brain injury synonymt med ervervet hjerneskade.

1.3.2 Kognitive kommunikasjonsvansker

Kognitive kommunikasjonsvansker defineres som kommunikasjonsvansker som skyldes
underliggende vansker med kognisjon, som kan fa konsekvenser for et bredt spektrum av
ferdigheter, som lytting, forstaelse, tale, lese- og skriveferdigheter, konversasjon og sosial
kommunikasjon (CASLPO, 2018). Dette er en vanske som er kjent under flere ulike

begreper, bade pa norsk: sosiale kommunikasjonsvansker, pragmatiske



kommunikasjonsvansker (Hansen, Hjertstedt, Kirmess, Snekkevik, & Stubberud, 2019), og pa
engelsk: social communication difficulties, cognitive-communication disorder, pragmatic
language disorder (Hansen, Stubberud, et al., 2019). Alle disse begrepene refererer altsa til
samme problematikk. Av hensyn til oversiktlighet vil denne oppgaven forholde seg til
begrepet kognitive kommunikasjonsvansker, da vektleggelsen av kognisjon oppfattes som

praktisk og forenlig med oppgavens fokus.

1.3.3 Mestringstro

Mestringstro, eller mestringsforventning, er en vanlig norsk oversettelse av begrepet self-
efficacy. Mestringstro kan defineres som individets tro pa egen evne til & oppna sine mal
(Brands, Kohler, et al., 2014b), og blir pavirket av opplevelser av suksess og nederlag.
Direkte oversatt vil dette bli noe slikt som ‘selv-effektivitet’, men det anses som mer
hensiktsmessig a bruke et av de mer etablerte norske begrepene. Av disse to har valget falt pa

mestringstro, da dette ser ut til & veere det mest brukte av dem.



2. TEORI

2.1 Ervervet hjerneskade

Far oppgaven gar naermere inn pa kognitive kommunikasjonsvansker, kan det farst veere
nyttig & ta stilling til det som i mange tilfeller er arsaken til at denne vansken utvikles.
Ervervet hjerneskade defineres som en skade i hjernen forarsaket av hendelser etter fadselen
(Krogstad, 2015, s. 3). Slike skader kan gi vedvarende endringer i kognitiv, psykisk og
atferdsmessig funksjon. Det kan veere vanskelig a identifisere fglgene av ervervet
hjerneskade, da mange av problemene ikke kommer til syne med en gang, eller bare kommer
frem i visse situasjoner (Durham & Ramcharan, 2018, s. 7). Ervervet hjerneskade har saledes
blitt beskrevet som en skjult funksjonshemning (Durham & Ramcharan, 2018, s. 1).

Man skiller vanligvis mellom fokale og diffuse hjerneskader. Farstnevnte oppstar nar
et bestemt omrade av kraniet, samt underliggende hjernevev blir utsatt for kollisjonskrefter
(Andriessen, Jacobs, & Vos, 2010). Skadeomrade og alvorlighetsgrad vil ha felger for bade
patologi og nevrologiske svekkelser. Diffus hjerneskade innebarer spredte skader av for
eksempel nervecellers akson, vaskulaere skader, eller gdem. Skillet mellom fokal og diffus
hjerneskade kan for gvrig anses som kunstig (Andriessen et al., 2010): Det er ikke uvanlig at
begge kan oppsta etter samme hendelse, som for eksempel som falge av bilulykker,
suicidforsgk, fall eller vold (Krogstad, 2015, s. 15).

Forskningen denne masteroppgaven tar utgangspunkt i, er i stor grad basert pa utvalg
med TBI og hjerneslag. Det finnes langt feerre studier om kognitive kommunikasjonsvansker
og ervervet hjerneskade som faglge av anoksiske skader og hjernesvulst. Disse personene
representerer ofte bare en handfull av det totale utvalget, og utgjar i mange studier bare
mellom 5 - 8 prosent av deltakerne (Brands, Custers, & van Heugten, 2017; Brands, Kéhler,
Stapert, Wade, & van Heugten, 2014a; Brands, Stapert, et al., 2014). Likevel er det et faktum
at noen av de som utvikler hjernesvulst og anoksiske skader far kognitive
kommunikasjonsvansker. Dette er ogsa tilfellet for noen fa av deltakerne i denne
masteroppgaven, og disse etiologiene vil derfor ogsa kort diskuteres her. Nar det er sagt,
tyder undersgkelser som sammenligner utfall etter henholdsvis anoksisk hjerneskade og TBI
pa at det ikke farst og fremst er hjerneskadens etiologi, men heller alvorlighetsgrad i form av
omfang av tap av nerveceller, som har starst konsekvenser for utfall (Hopkins, Tate, &
Bigler, 2005). Det samme kan sannsynligvis sies for andre arsaker til kognitive

kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade, som hjernesvulst. Det argumenteres derfor



for at det er mulig & benytte forskning rettet mot TBI og hjerneslag spesielt, for a gjare rede

for kognitive kommunikasjonsvansker generelt, men med noen forbehold.

2.1.1 Etiologi og kjennetegn for ervervet hjerneskade

Dette delkapittelet vil gjare rede for fire ulike etiologier for ervervet hjerneskade: traumatisk
hjerneskade (TBI), hjerneslag, anoksiske skader og hjernesvulst. Dette gjgres bade for &
illustrere heterogenitet med tanke pa arsaken til ervervet hjerneskade, men ogsa for a
tydeliggjere hvor ulike de menneskene som rammes av ervervet hjerneskade kan tenkes a
veere. Dette er et viktig poeng, da det medfarer at medlemmene i populasjonen kan variere
med tanke pa flere faktorer: kjgnn, alder, livsstil, utdanningsgrad, tilgjengelige ressurser, og
ikke minst type og alvorlighetsgrad av utfall. Det er mulig at dette vil kunne pavirke det som
ligger i kjernen av denne masteroppgaven, nemlig mestringstro og livskvalitet. | sa tilfelle vil
dette kunne gi faringer for rehabilitering i den forstand at den kanskje burde tilpasses i trad

med etiologi eller andre demografier.

2.1.1.1 Traumatisk hjerneskade

TBI er av de mest utbredte nevrologiske lidelsene verden over (Andriessen et al., 2010).
Skaden er en arsak til redusert livskvalitet for den som rammes og deres pargrende, samt
haye sosiogkonomiske kostnader for samfunnet for gvrig (Andriessen et al., 2010). | Norge
legges arlig rundt 9000 mennesker inn pa sykehus med hodeskade, og mellom 500-800 av
disse har en alvorlig skade (Krogstad, 2015, ss. 15-16). Det er sannsynligvis mgrketall i
denne statistikken, da utfall etter TBI ofte er diffuse og vanskelig & vurdere og diagnostisere.
I alvorlige tilfeller av TBI er dedelighetsraten pa opptil 40 prosent. Av dem som overlever,
ma mellom 55-77 prosent leve videre som ufere (Andriessen et al., 2010).

TBI kan oppsta ved brudd pa hjerneskallen, som nar kraniet sprekker, eller deler av
kraniet presses inn i hjernen. Den mest utbredte arsaken er for gvrig lukket hjerneskade
(Krogstad, 2015, s. 17) som nar hjernen, pa grunn av bra fysisk pavirkning, slenges frem og
tilbake mot kraniet. | tillegg til slike fokale skader, kan TBI ogsa fere til diffuse skader. En
diffus aksonal skade (diffuse axsonal injury) oppstar nar hjernen blir utsatt for sa brae
fartsendringer at nervecellenes akson blir skadet (Andriessen et al., 2010) som ved
bilulykker. TBI kan i flere tilfeller fare til kognitive kommunikasjonsvansker, og noen studier
rapporterer om en prevalens sa hgy som 70 prosent (Douglas et al., 2019; Hansen, Stubberud,
etal., 2019).



2.1.1.2 Hjerneslag

Hjerneslag er en annen arsak til kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade,
og er en fellesbetegnelse for hjerneinfarkt og hjerneblgdning (LHL, 2014b). | fglge
Landsforeningen for hjerte- og lungesyke, er dette den ledende arsaken til ufgrhet i Norge
(LHL, 2014b). Hvert ar far rundt 13 000 nye nordmenn hjerneslag, og man gar ut fra at rundt
55 000 nordmenn til enhver tid lever med hjerneslag (Krogstad, 2015, s. 12). Slag
forekommer hyppigst pa grunn av blodpropp, som utgjer rundt 85 prosent av tilfellene
(Krogstad, 2015, s. 12). Skaden skyldes at hjernevevet i det aktuelle omradet ikke far
tilstrekkelig blodtilfarsel, og derfor skades. Om denne blokaden opprettholdes lenge nok, vil
det i ytterste konsekvens fare til nekrose av hjernemassen, altsa at vevet dgr (Potagas,
Kasselimis, & Evdokimidis, 2017, s. 52). De resterende 10-15 prosent av hjerneslag skyldes
hjerneblgdninger, som innebzrer at en blodare i hjernen sprekker og lekker ut i hjernevev
eller i hjernens overflate (LHL, 2014a). Dette kan resultere bade i opphevet blodsirkulasjon
og hevelser i det rammede hjerteomradet.

Hjerneslag vil oftest gi fokale utfall (Krogstad, 2015, s. 14). Konsekvensene kan
derfor vaere avgrensede og spesifikke, mens andre funksjoner er som far. Skjgnt venstre
hemisfare i lang tid har blitt koblet til sprakfunksjoner, har forskere i nyere tid blitt mer
oppmerksom pa den hgyre hemisfaerens viktige bidrag til de kognitive funksjoner som
underligger sprakprosessering og kommunikasjon (Tompkins, 2012). Det er av den grunn at
hjerneslag som rammer fokalt i hgyre hemisfere vanligvis knyttes til kognitive
kommunikasjonsvansker, og det anslas at mellom 50-78 prosent av mennesker med
hayresidig hjerneslag har problemer med minst ett aspekt ved kommunikasjon og sosial
interaksjon (Tompkins, 2012).

2.1.1.3 Anoksisk hjerneskade

Ervervet hjerneskade kan ogsa oppsta som falge av anoksi. Dette medfarer at hjernen enten
ikke far tilfart tilstrekkelig oksygen, eller at hjernen ikke blir tilfart oksygen i det hele tatt
(Krogstad, 2015, s. 21). Den resulterende skaden kan veere bade fokal og diffus (Krogstad,
2015, s. 22), og kan ha flerfoldige arsaker, som epileptiske anfall, hjertestans,
nestendrukninger, karbonmonoksidforgiftning eller sevnapné (Cullen & Weisz, 2010;
Hopkins et al., 2005). Det blir tatt utgangspunkt i at hjerneskader kan oppsta etter fem

minutter uten oksygentilfarsel. Pa lignende mate vil en hjerneskade kunne oppsta som falge



av 15 minutter med nedsatt oksygentilfersel (Krogstad, 2015, s. 21). Stadig flere overlever
etter at hjernen i en periode har fatt for lite oksygen. | Norge ser man omtrent 250 nye tilfeller

arlig der mennesker lever videre i minst ett ar etter hjertestans (Krogstad, 2015, s. 10).

2.1.1.4 Hjernesvulst

Ervervet hjerneskade kan ogsa oppsta i form av en godartet eller ondartet svulst, eller en
metastase som har spredt seg fra andre steder i kroppen. Dette kan fare til bade fokale og
diffuse skader, i form av forhgyet trykk eller gdem pa innsiden av kraniet (Potagas et al.,
2017, s. 51). Utfall avgjeres bade av starrelse og beliggenhet, samt hvor hurtig svulsten
vokser. Da symptomene ofte kommer sakte, og det ikke finnes unike indikatorer for
hjerneskade som falge av svulst, kan de ofte veere vanskelig 4 oppdage (Krogstad, 2015, s.
29).

2.2 Kognitive kommunikasjonsvansker

Kognitive kommunikasjonsvansker er som nevnt et resultat av underliggende vansker med
kognisjon, knyttet til mellom annet oppmerksomhet, minne, informasjonsprosessering,
eksekutive funksjoner og selvregulering (CASLPO, 2018). Disse vanskene kan fa fglger for
blant annet lytting, forstaelse, tale, lese- og skriveferdigheter, konversasjon og sosial
kommunikasjon. Dette kapittelet vil ha et spesielt fokus pa sistnevnte, og se sosiale
ferdigheter i sammenheng med underliggende kognitive vansker.

Innledningsvis ble det skrevet at opptil 34 og 94 prosent av mennesker med ervervet
hjerneskade ogsa opplever vansker knyttet til kommunikasjon og sosiale ferdigheter (Douglas
et al., 2019; Hansen, Stubberud, et al., 2019; Hewetson et al., 2017). Det finnes ingen norske
tall pa dette, men denne prevalensen kan ses i sammenheng med utbredelsen av TBI og
hjerneslag i Norge, nevnt i delkapittel 2.1: rundt 9000 nordmenn blir arlig lagt inn pa sykehus
med hodeskade, og hvert ar ser man omtrent 13 000 nye tilfeller av hjerneslag (Krogstad,
2015, ss. 12-15). I tillegg kommer de menneskene som har blitt utsatt for anoksiske skader og
hjernesvulst. Pa bakgrunn av dette er det narliggende at en vesentlig del av nordmenn som
far ervervet hjerneskade, ogsa kan ha kognitive kommunikasjonsvansker som fglge av dette.

Dette kapittelet vil ga kort innom symptomatologi knyttet til sosiale ferdigheter,
deriblant prosodi, diskurs og pragmatikk. Som nevnt i del 1.1.2, er nettopp pragmatiske
sprakvansker et annet begrep for kognitive kommunikasjonsvansker (Hansen, Hjertstedt, et

al., 2019). Videre vil det gis en redegjarelse av kognisjonsbegrepet og tilhgrende funksjoner,



da kognitive kommunikasjonsvansker defineres som en fglge av nettopp underliggende

kognitive vansker.

2.2.1 Sosiale ferdigheter og kommunikasjon

Svekkede kommunikasjonsferdigheter er et overordnet kjennetegn ved ervervet hjerneskade
(Finch et al., 2016; Togher et al., 2014). Kommunikasjon kan defineres som overfgringen av
ideer, mening og informasjon mellom mennesker (Tompkins, 2012). Det kan, men trenger
ikke involvere sprak, da man ogsa kan kommunisere gjennom for eksempel ansiktsuttrykk og
tonefall (Tompkins, 2012). Kommunikasjonsferdigheter griper om kognitive, emosjonelle og
sosiale evner som trengs for vellykket samhandling (Hawley & Newman, 2010).

Mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker kan ha vansker med en lang rekke
sosiale ferdigheter, som & begynne, opprettholde eller avslutte en samtale. | tillegg kommer
vansker med a holde fokus, respektere eller sette sosiale grenser, vente pa tur og lgse
konflikter (Hawley & Newman, 2010). Pa grunn av dette har samtaler med mennesker med
kognitive kommunikasjonsvansker blitt beskrevet som lite givende, uinteressante, upassende
og strevsomme (Dahlberg et al., 2007). Individet selv kan beskrives som selvsentrert,
ufglsomt og overdrevent pratsom (Hansen, Hjertstedt, et al., 2019; Haskins et al., 2012-
2014). Mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker har dessuten ofte vansker med
diskurs, prosodi og pragmatikk (Cété, Payer, Giroux, & Joanette, 2007).

Prosodi kan forsta som den tilleggsinformasjonen muntlig sprak kan tilfgre, i form av
blant annet rytme, pauser, tonefall og -hgyde (Steinhauer, Alter, & Friederici, 2007). Denne
informasjonen er viktig nar man skal analysere meningsinnholdet i et utsagn. Personer med
hayresidig hjerneskade kan utvikle sakalt aprosodi (aprosodia), altsa svekket eller manglende
evne til & prosessere prosodisk lingvistisk eller affektiv informasjon, som for eksempel
tonefall (Tompkins, Klepousniotou, & Scott, 2017, s. 356). Mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker har ogsa i mindre grad prosodisk informasjon i egen tale, og
samtalepartner far dermed lite informasjon om deres emosjoner.

Diskurs skal i denne sammenhengen forstas som den generelle mening, tema eller
moral i en gitt samtale, som er ngdvendig for 8 kommunisere overordnet mening (Tompkins
etal., 2017, s. 356). Mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker kan oppleve
utfordringer med a oppfatte viktig kontekstuell informasjon, noe som blant annet kan gjere
det vanskelig a forsta ironi, sarkasme og figurative uttrykk. Personene kan videre ha vansker
med & velge ut og benytte seg av passende kontekstuell informasjon, samt benytte seg av sin



verdenskunnskap for a trekke riktige slutninger. Dette kan fere til uorganiserte responser som
for andre kan oppfattes som impulsive eller ubetenksomme (Tompkins et al., 2017, s. 357).
Pa lignende mate retter pragmatikk i spraklig sammenheng seg mot hvordan kontekst
bidrar til meningsinnholdet i en ytring (Pragmatikk, 2018). Utfordringer med dette kan gjare
at man har problemer med indirekte forespgrsler som «Kan du sende saltet?», eller faste
uttrykk som «Det regner katter og hunder». Likesa kan metaforer og humor veere utfordrende
(Tompkins et al., 2017, s. 359). Sammenlagt ser man altsa at kognitive
kommunikasjonsvansker kan by pa flerfoldige vansker i dagliglivet. Hvordan dette kan

pavirke livskvalitet, diskuteres narmere i kapittel 2.3.

2.2.2 Kognisjon

Kognisjon kan defineres som mental aktivitet, og inkluderer tilegnelse, lagring,
transformasjon og bruk av kunnskap (Matlin, 2014, s. 2). Kognitive kommunikasjonsvansker
oppstar nettopp som faglge av vansker med mentale prosesser som oppmerksomhet, minne,
prosessering, eksekutive funksjoner og selvregulering (CASLPO, 2018). Utvalgte kognitive
begreper, samt hvilke falger svekkelser kan fa, diskuteres nedenfor.

Oppmerksomhet defineres som en mental aktivitet som gjgr det mulig & ta inn over
seg en begrenset mengde av all den informasjonen som finnes i omverdenen og i eget sinn
(Matlin, 2014, s. 71). Matlin (2014, s. 71) beskriver oppmerksomhet som en form for
portvakt: om man ikke gir oppmerksomhet til en gitt stimulus, vil den heller ikke eksistere i
ens kognitive system. Tompkins (2012) forklarer at oppmerksomhetsvansker som felge av
kognitive kommunikasjonsvansker kan komme til uttrykk ved at personen viser generell
uoppmerksomhet, eller henger seg opp i stimuli i omgivelsene under en samtale, avbryter
andre, snakker uten a tenke seg om, eller har problemer med a felge lengre instruksjoner eller
samtaler.

Arbeidsminnet kan forstas som et hjernesystem som legger til rette for midlertidig
lagring og manipulering av data (Baddeley, 1992). Dette er ngdvendig for & utfere andre
komplekse kognitive operasjoner, som sprakforstaelse, laering og resonnering. Arbeidsminnet
star i krysningsfeltet mellom minne, oppmerksomhet og persepsjon (Baddeley, 1992). Som
oppmerksomhet er arbeidsminnet en begrenset ressurs, som kan overbelastes (Matlin, 2014,
s. 99). Nedsatt minne som falge av ervervet hjerneskade kan fere til at personen ikke husker
informasjon de akkurat har hart eller lest, eller at de glemmer a ta med, eller ta i bruk objekter
som er viktig for deres kommunikasjon med andre, som hgrselsapparat eller notatbok
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(Tompkins, 2012). Personer med nedsatt minne kan ogsa glemme at de har mett
samtalepartner tidligere, eller slite med & tilbakekalle relevant informasjon om venner og
familie (Haskins et al., 2012-2014).

Ervervet hjerneskade kan ogsa fare til nedsatt prosesseringshastighet (Haskins et al.,
2012-2014; Stuss, 2011). Personer med kognitive kommunikasjonsvansker vil av den grunn
kunne slite med & holde traden under samtalen, eller med a formulere passende responser i
tide (Haskins et al., 2012-2014). Dette kan tenkes a forverres av svekkelser i arbeidsminne og
oppmerksomhet. Sistnevnte kan resultere i at man bade ignorerer viktig stimuli og
informasjon, samt at man henger seg opp i irrelevant informasjon (Stuss & Levine, 2002).
Problemer med visuell prosessering kan ogsa fgre til utfordringer med 4 tolke ansiktsuttrykk
(Tompkins, 2012).

Eksekutive funksjoner kan defineres som overordnede kognitive funksjoner som
kontrollerer og gir retning til andre, underordnede kognitive funksjoner (Stuss & Levine,
2002). Elliott (2003) betegner det som et paraplybegrep for flere ulike kognitive prosesser,
som a lgse nye problem, moderere atferd i trad med ny informasjon, generere strategier eller
sekvensere komplekse handlinger. Eksekutive funksjoner knyttes til egenskaper som i stor
grad er unike for mennesker, som selvregulering, selvrefleksjon, empati og humor (Elliott,
2003). Resten av dette delkapittelet vil fokusere pa hvilke konsekvenser kognitive
kommunikasjonsvansker kan fa for nettopp eksekutive funksjoner.

Kognitive kommunikasjonsvansker kan komme til uttrykk i form av egosentrisme,
ufglsomhet ovenfor andre, overdreven pratsomhet og upassende uttalelser (Haskins et al.,
2012-2014). Dette kan sees i sammenheng med svekkelser av selvregulering, eksekutive
funksjoner og metakognisjon, da eksekutiv dysfunksjon kan gjare det vanskelig a holde
tilbake upassende eller impulsive uttalelser (Haskins et al., 2012-2014). Togher et al. (2014)
gir en gjennomgang av typiske kjennetegn ved kommunikasjonsstilen som fglger kognitive
kommunikasjonsvansker. Disse inkluderer blant annet en tendens til a henge seg opp i, eller
hoppe fra tema til tema, samt hyppige avbrytelser av samtalepartner. Videre kan talen
inneholde stygge ord, hyppige, lange pauser eller faste, repetitive uttrykk.

Zappala, de Schotten, og Eslinger (2012) bruker ord som irritabilitet, barnslighet,
stahet og taktlgshet for a beskrive kognitiv-kommunikativ dysfunksjon. Svekkede eksekutive
evner kan videre kjennetegnes av apati, samt manglende motivasjon, interesse og initiativ.
(Zappala et al., 2012). Manglende selvinnsikt er ogsa et problem etter kognitive
kommunikasjonsvansker: Tompkins (2012) skriver om sakalt anosognosi (anosognosia), som

innebeerer at personen har redusert innsikt om sine egne vansker. Dette vil kunne ha faglger for
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rehabilitering, men ogsa for begrepsvaliditet i forskning, som diskuteres i masteroppgavens
metodedel.

Oppsummert er det tydelig at kognitive svekkelser, og kanskje spesielt eksekutiv
dysfunksjon, kan bidra til radikale endringer hos mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker. Pa bakgrunn av de sosiale og kognitive falgene av ervervet
hjerneskade og kognitive kommunikasjonsvansker som det har blitt redegjort her, er det
narliggende a tenke at dette vil kunne fa konsekvenser for individets livskvalitet. Dette vil
diskuteres i neste kapittel.

2.3 Livskvalitet

Verdens helseorganisasjon definerer livskvalitet som individets opplevelse av sin posisjon i
livet, i kontekst av kulturen og verdisystemet der de bor, og i relasjon til egne mal,
forventninger, standarder og bekymringer (Hilari & Cruice, 2017, s. 288). Det er et bredt
konsept, som pavirkes av et samspill mellom fysisk og psykisk helse, selvstendighetsgrad og
sosiale forhold, samt individets forhold til viktige aspekter i egne omgivelser (Hilari &
Cruice, 2017, s. 288).

Nar man som overlevende etter ervervet hjerneskade forlater sykehuset og prever a
vende tilbake til dagliglivet, kan de veere i en form for traumetilstand, som i tillegg forverres
av fysiske smerter. Personen kan tilsynelatende virke uskadd, men opplever likevel
vanskeligheter med forstéaelse og tale, slik at informasjon blir overveldende, uforstaelig og
skremmende (Durham & Ramcharan, 2018, s. 7). Livskvalitet blant mennesker med
kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade har fatt gkt oppmerksombhet:
Cicerone og Azulay (2007, s. 257) skriver at gjenoppretting av god livskvalitet etter ervervet
hjerneskade er det primere endepunktet for bedring og rehabilitering, og Durham og
Ramcharan skriver blant annet:

«Seeking to maximise people’s capacity to function through medical means is essential,
but there are other issues that need to be considered for the person to learn to feel and fare
better in the community. Significantly less research takes place in this domain, a place where,
after leaving the hospital or rehabilitation, they must spend the rest of their lives» (2018, s.
53).

Som nevnt i introduksjonen, skal liv som reddes ogsa leves. Dette delkapittelet vil
derfor rette seg mot studier og kunnskap om livskvalitet etter ervervet hjerneskade og
kognitive kommunikasjonsvansker, og vil i noen grad basere seg pa rike, kvalitative
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beskrivelser fra Romsland, Grimen, og Ingstad (2012) og Durham og Ramcharan (2018), som
kan bidra til & underbygge og komplementere kvantitativ forskning rundt tema.

Flere studier har undersgkt livskvalitet etter kognitive kommunikasjonsvansker og
ervervet hjerneskade. Vogler et al. (2014) sin studie sa nzermere pa langsiktig livskvalitet
blant mennesker med ervervet hjerneskade og deres pargrende, atten ar etter at hjerneskaden
inntraff. De fant at 61 prosent av de med ervervet hjerneskade (N= 30) viste depressive
symptomer. Videre hadde nesten 17 prosent selvmordstanker, rundt 27 prosent sa markt pa
fremtiden og 13 prosent rapporterte alvorlige sgvnvansker. Lignende tall finnes for deres
pargrende (N= 104), hvor 51 prosent hadde depressive symptomer, over 8 prosent hadde
selvmordstanker og 16 prosent vurderte fremtiden som haplgs. (Vogler et al., 2014).
Pargrendes livskvalitet er selvsagt viktig i seg selv, men blir ytterligere betydningsfull sett
sammen med at en stor andel av menneskene med ervervet hjerneskade og kognitive
kommunikasjonsvansker opplever samlivsbrudd, feerre vennskap, ensomhet og sosial
isolasjon, ogsa tjue &r etter skaden (Finch et al., 2016; Hawley & Newman, 2010). A gi
pargrende stetten og verktgyene de trenger for a forbli i en relasjon med den rammede kan
veere helt avgjgrende for begges livskvalitet.

Bartfai et al. (2003) utfarte en retrospektiv oppfelgingsstudie (N=105) for &
identifisere faktorer assosiert med livskvalitet blant mennesker med ervervet hjerneskade.
Seks til sju ar etter skaden var fremdeles en tredjedel av deltakerne misforngyd med egen
livskvalitet. Far skaden hadde 80 prosent vert i arbeid, etter skaden 14 tallet pa 30 prosent. 24
prosent av utvalget fortalte at de maksimalt hadde én form for sosial kontakt i lgpet av en
vanlig uke, og en gjenganger for hele utvalget var at det i stor grad dreide seg om naer familie
(Bartfai et al., 2003). I en annen studie (Togher et al., 2014) kommer det blant annet frem at
sa mye som 30 prosent av de med alvorlig ervervet hjerneskade ikke hadde kontakt men
andre enn sine familiemedlemmer. De eldste menneskene i utvalget var ogsa de med lavest
livskvalitet (Bartfai et al., 2003). De bekymret seg spesielt for hvordan de ble oppfattet av
venner, og hvordan deres sosiale status hadde blitt endret etter skaden.

Romsland et al. (2012) utfarte en etnografisk studie av 16 nordmenn med ervervet
hjerneskade, hvor de beskriver hvilke falger kognitiv svikt hadde fatt for deres dagligliv. De
fleste som ble intervjuet i studien beskrev sa store vansker med minnet at de ofte falte seg
utrygge, og at de i tillegg strevde med falelser av & miste traden eller falle helt ut av samtaler.
Deltakerne beskrev videre en fglelse av kaos og tap av kontroll; handlingene de utferte
skjedde ikke slik de hadde ment det, ting kjentes «rart» og «feil». Dette medfarte et tap av
grunnleggende trygghet i dagliglivet (Romsland et al., 2012). Mangelen pa forstaelse fra
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pargrende var ogsa et tema under intervjuene, og ble beskrevet som smertefull. Om de
intervjuede falt ut i samtale med andre, kunne de forsgke & dekke over det med fleip eller
humor, eller ved a late som ingenting (Romsland et al., 2012). Kognitiv svikt kunne noen
ganger fare til at deltakerne gikk seg vill, eller glemte hvor de var pa vei. Andre snakket om
ensomheten etter at de ble skrevet ut fra sykehuset: «Nar du kommer ut derfra sa er det ingen
som bryr seg om deg» (Romsland et al., 2012, s. 12).

Durham og Ramcharan (2018, s. 58) fant i sin litteraturgjennomgang at fatigue, som
manifesteres som sgvnighet pa dagtid, energimangel og utmattelse, var utbredt blant
mennesker med ervervet hjerneskade. Videre ble kronisk smerte betegnet som et signifikant
problem bade for personer med mild, moderat og alvorlig ervervet hjerneskade (Durham &
Ramcharan, 2018, s. 59). Forfatterne dedikerte et helt kapittel til faktorer som pavirket
livsverden til de med ervervet hjerneskade i negativ retning (Durham & Ramcharan, 2018, s.
137). De introduserer temaet pa fglgende mate: «4BI damages not only the person’s brain,
body and beliefs, but it also damages their hope, honour, trust, safety and security».

| intervjuene fortalte deltakerne om en tapsfelelse, og at de fglte seg bortkommet og
fanget. De fortalte at de ikke lenger kunne stole pa seg selv, og at venner og familie ikke
forsto hva de hadde gatt gjennom. Noen av intervjupersonene som tidligere var religigse,
hadde mistet troen pa gud (Durham & Ramcharan, 2018, s. 138). Andre beskrev at de ikke
lenger falte seg som ‘normale’ mennesker: de klarte ikke a fungere normalt, kunne ikke
forsta og kommunisere som normalt, og heller ikke kontrollere sine emosjoner som vanlige
mennesker kunne (Durham & Ramcharan, 2018, s. 142). Spesielt vondt var det & ikke klare &
snakke slik at andre forsto dem, og emosjonelle utbrudd som ukontrollerbar latter eller grat
ble beskrevet som svart ydmykende.

Gjennomgripende var ogsa beskrivelsene av emosjonell fallout: deltakerne uttrykte
skuffelse over seg selv og livet sitt, og snakket om falelser av selvforakt, makteslgshet, samt
et snske om a bare kunne forsvinne. Andre deltakere snakket om et forferdelig raseri, eller en
opplevelse av a ha blitt gal. De aller fleste trakk ogsa frem skyldfglelse (Durham &
Ramcharan, 2018, s. 145), knyttet til at de skuffet familie og venner, eller fordi de ikke
prgvde hardt nok for a bli frisk.

Det er ogsa viktig a nevne faktorer som pavirker livskvaliteten til personer med
ervervet hjerneskade i positiv retning. Vogler et al. (2014) fant at fglgende ga glede til
overlevende av ervervet hjerneskade: familie, venner, spirituell tro, gkonomisk trygghet, samt

bedring av ferdigheter som gange, skriving og generell helse. Deltakerne i Romsland et al.
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(2012) sin studie trakk frem verdier knyttet til religion, meningsdanning, familie, og et rolig
liv i naturen.

Durham og Ramcharan (2018, s. 159) dedikerte ogsa et kapittel til de faktorer som
pavirker livsverden til mennesker med ervervet hjerneskade i positiv retning. Her finnes
metafysiske ord som mot, hap og kjeerlighet. Deltakerne la vekt pa tanken om at skaden ikke
skulle fa ’sl&” dem, og en deltaker uttalte: «There's nothing I can't do. | just haven't found a
way to do it» (Durham & Ramcharan, 2018, s. 161). Forfatterne knyttet dette til det de kalte
leert optimisme: Deltakerne hadde leert 4 fortelle seg selv at skjgnt de feilet i en gitt oppgave,
betad ikke dette at kom til & feile i alle fremtidige oppgaver. Slik kunne de benytte seg av
egen handteringsevne og motstandsdyktighet for & unnskylde sine nederlag eller finne
arsaksforklaringer utenfor dem selv, dersom de hadde hap (Durham & Ramcharan, 2018, s.
162).

Temaet kjerlighet delte gruppen i to: Halvparten fortalte at de fikk stgtte, omsorg og
kjeerlighet fra familien, og om hvordan deres egen kjerlighet til familien gjorde at de jobbet
hardere for a bli bedre (Durham & Ramcharan, 2018, s. 163). For disse menneskene var
kjeerlighet av hgy betydning. Den andre halvparten fortalte om hvordan de hadde blitt splittet
fra familien pa grunn av skilsmisse, misforstaelser og darlig kommunikasjon (Durham &
Ramcharan, 2018, s. 163). Andre viktige faktorer som kom frem under intervjuene var et
gnske om gkt kunnskap og forstaelse for ervervet hjerneskade og hva det innebzrer, samt
fokus pa & akseptere tanken om a leve videre med ervervet hjerneskade (Durham &
Ramcharan, 2018, s. 163).

Kun et fatall av kildene om ervervet hjerneskade og livskvalitet nevner kognitive
kommunikasjonsvansker med navn. Likevel kan man pa bakgrunn av redegjerelsen av hva
kognitive kommunikasjonsvansker inneberer, se disse vanskene i sammenheng med falgene
det far for livskvalitet. Som nevnt innledningsvis kan kognitive kommunikasjonsvansker
nettopp forstas som en ekstra sarbarhetsfaktor som kommer i tillegg til, og forsterker de
utfordringene mennesker med ervervet hjerneskade allerede lever med. Det kan for eksempel
tenkes at kognitive kommunikasjonsvansker kan gjgre det enda vanskeligere a forsta, og
gjare seg forstatt, og slik videre redusere sosial kontakt. Kognitive og eksekutive utfall kan
bidra til & forklare hvorfor intervjuobjektene forteller at de ofte mister traden, at de opplever
emosjonell fallout, eller ikke klarer & kontrollere fglelsene sine.

Summen av dette og flere andre faktorer, resulterer mellom annet i endret sosial

status, arbeidsledighet, sosial isolasjon, ensomhet, og dermed ogsa redusert livskvalitet.
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Masteroppgaven vil na ta for seg et konsept som gjennom tidligere forskning har blitt knyttet

til grad av livskvalitet, nemlig mestringstro.

2.4 Mestringstro

Mestringstro defineres som individets tro pa at de er i stand til & oppna sine mal (Brands,
Kohler, et al., 2014b). Dette er en form for selvvurdering som bidrar til & pavirke hvilke
aktiviteter man velger & bruke tid pa, hvor mye innsats man legger i dem, og hvor lenge man
holder ut i mgte med motstand og nederlag (Bandura, 1978). Mennesker med hgy
mestringstro har starre tillit til egne evner, ser pa problemer som utfordringer heller enn
trusler, og vil i starre grad kunne motivere seg selv og vise utholdenhet i vanskelige
situasjoner (Scheenen, Van der Horn, de Koning, van der Naalt, & Spikman, 2017).

Mestringstro er domenespesifikt (Brands, Kohler, et al., 2014b), noe som innebarer at
man kan ha hgy mestringstro for en spesifikk aktivitet, som a innlede vennskap med nye
mennesker, men lav mestringstro for en annen, som a snakke foran store forsamlinger.
Likevel ser det ut som at mestringstro kan generaliseres pa tvers av domener: om man
opplever mestring pa et felt, kan dette gjere at man far hgyere tro pa seg selv ogsa innenfor
andre domener. Mestringstro regnes altsa ikke som et personlighetstrekk, men en form for
kognitiv selvvurdering som kan styrkes eller svekkes av ulike erfaringer (Brands, Kohler, et
al., 2014b).

En sentral antakelse bade for denne masteroppgaven, og for rehabilitering av
kognitive kommunikasjonsvansker for gvrig, er at mestringstro kan pavirke atferd. Sheeran et
al. (2016) utfgrte en metaanalyse basert pa 204 eksperimentelle studier for & vurdere hvilken
effekt endring av holdninger, normer og mestringstro hadde pa helserelaterte intensjoner og
atferd. Forskerne fant stgtte for at holdninger, normer og mestringstro hadde en kausal effekt
pa intensjoner og atferd, og at intervensjoner som klarer a endre pa disse tre kognisjonene kan
promotere endring i helserelatert atferd. Av de tre, var det endring av mestringstro som hadde
starst effekt pa intensjoner og atferd (Sheeran et al., 2016).

Funn indikerer altsa at intervensjoner som fokuserer pa a styrke mestringstro, vil
kunne pavirke atferd blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker. Med dette
som bakteppe, vil oppgaven ga videre med a diskutere hvordan mestringstro kan styrkes. Det
finnes ifglge Bandura (1978) fire kilder til gkt mestringstro. Den ferste er personlige

erfaringer (performance accomplishments). Erfaringer med suksess vil gke mestringstro, og
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slike erfaringer kan generaliseres til andre situasjoner. Pa motsatt side vil gjentatte
opplevelser av nederlag i lignende situasjoner senke mestringstro (Bandura, 1978).

Modellzring (vicarious experience), den andre kilden til mestringstro, oppstar nar
man ser andre utfgre truende aktiviteter, uten at det far negative konsekvenser: «<Om andre far
det til, skal jeg ogsa klare det» (Bandura, 1978, s. 145). Aller best er det om modellen ligner
en selv, og om de oppnar suksess til tross for at det var vanskelig. For gvrig kan ingen annen
kilde til mestringstro male seg med personlige erfaringer (Bandura, 1978).

Den neste kilden er verbal overtalelse og oppmuntring (verbal persuasion). Denne
kilden har som modellering sine begrensninger, men kan bidra til at den som overtales
makter & mobilisere stgrre innsats. Det er helt avgjerende at den som overtales faktisk
opplever mestring i det de blir oppmuntret til & forsgke seg pa. Alternativet er tap av tillit til
den som overtaler, og redusert mestringstro (Bandura, 1978). Den siste kilden til mestringstro
er emosjonell aktivering (emotional arousal). Stressende og truende situasjoner kan utlgse
emosjoner individet bruker som informasjon om hvorvidt de vil mestre situasjonen eller ikke
(Bandura, 1978). Om angsten er for sterk, kan personen fgle seg overveldet, men etterhvert
som mestringstroen gker, vil emosjonell aktiveringen reduseres.

Svekket mestringstro kan sees i sammenheng med de opplevelsene Durham og
Ramcharan beskriver slik: «The person with ABI may have experienced failure in every
attempted task - in many things they do; the individual may also face failure in everything
they think, they do not know what day it is, they forget names (including their own), they do
not know what a cup or a hairbrush is, and cannot follow conversations» (2018, s. 97).

Moore og Stambrook (1995) presenterte en konseptuell modell som beskriver
forholdet mellom livskvalitet etter ervervet hjerneskade, handteringsevne (coping) og
mestringstro. Handteringsevne kan forstas som evnen til psykisk tilpasning etter stressorer
eller alvorlige livshendelser (Scheenen et al., 2017). Hypotesen er at langvarige kognitive,
atferdsmessige, emosjonelle, psykiske og interpersonlige senskader etter ervervet hjerneskade
resulterer i sakalt lzert hjelpelgshet (learned helplesness). Dette kan resultere i at individet
utvikler en selvbegrensende innstilling i forhold til egne evner, som videre overgeneraliseres
til andre aspekter ved dagliglivet (Moore & Stambrook, 1995). Dette kan i forlengelse fore til
at en ond sirkel far sla rot: Pa grunn av stadige nederlag vager personen til slutt ikke lenger &
utfordre sine negative oppfatninger om seg selv, tilveerelsen blir stadig mer begrenset, og
livskvaliteten reduseres ytterligere (Moore & Stambrook, 1995). Erfaringene gjar at personen
sitter igjen med en generalisert forventning om at ingenting de gjar nytter, og at utfallet er
utenfor deres kontroll. Dette kognitive tankesettet farer ngdvendigvis til negative emosjoner,
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og opplevelsen av haplgshet og depresjon mates tilbake til den kognitive oppfattelsen av seg
selv som makteslgs (Moore & Stambrook, 1995). Forfatterne argumenter saledes for at slike
kognitive vurderinger virker modererende mellom spesifikke falger av ervervet hjerneskade
og livsutfall (Moore & Stambrook, 1995).

Om man mgter pa nederlag i oppgaver som fgr var uproblematiske, er det ingen tvil
om at dette vil kunne fa falger for mestringstro. Imidlertid, som Bandura (1978) skriver, er
det mulig bade & gke og generalisere mestringstro, og mestringstro kan pavirke atferd
(Sheeran et al., 2016). Pa bakgrunn av dette potensialet vil det neste delkapittelet se nermere
pa det man vet om sammenhengen mellom mestringstro og kognitive
kommunikasjonsvansker, og ikke minst om hva tidligere studier har avdekket om

sammenhengen mellom mestringstro og livskvalitet blant denne populasjonen.

2.4.1 Mestringstro, livskvalitet og kognitive kommunikasjonsvansker

| felge Cicerone og Azulay (2007) sin gjennomgang av relevant litteratur, finnes det ingen
direkte forhold mellom livskvalitet etter ervervet hjerneskade, og objektive mal som ufgrhet
eller fysiske og kognitive utfall. Det virker altsd som at andre faktorer enn dette har
innvirkning pa langvarig livskvalitet. Psykisk velferd ser ut til & gi et unikt og signifikant
bidrag til livskvalitet etter ervervet hjerneskade (Cicerone & Azulay, 2007). Depresjon har
lenge veert i hovedfokus, men Cicerone og Azulay (2007) argumenterer for at begreper som
mestringstro, og effekten dette har pa kognitive-, affektive- og motivasjonsprosesser burde fa
mer oppmerksomhet i relasjon med livskvalitet etter ervervet hjerneskade, da det ser ut til &
pavirke en rekke utfall knyttet til helse og rehabilitering.

Funn tyder pa at mestringstro har en medierende rolle etter kognitive
kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade, i den forstand at man ma tilpasse seg, fa
nytt perspektiv og endre forventinger til seg selv og livet (Brands, Stapert, et al., 2014;
Cicerone & Azulay, 2007). Individet ma handtere den diskrepansen som har oppstatt mellom
sitt gamle og nye ‘jeg’, og reformulering av mal er en viktig del av dette (Brands, Stapert, et
al., 2014). Mestringstro kan dermed bidra til & redusere skillet mellom de forventningene
man har til seg selv, og det man faktisk er i stand til a prestere etter skaden, og dermed
mediere forholdet mellom funksjonsniva og livskvalitet (Cicerone & Azulay, 2007).

Denne medierende effekten kan ses i sammenheng med det Durham og Ramcharan
skriver om prosessen med a bli kjent med sitt nye jeg etter skaden: «What it means to ‘feel

well’ point to the importance of becoming familiar with the new self, together with showing
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strength and resolve, re-establishing a sense of control, being close to someone and feeling
‘good enough’» (2018, s. 82). En del av livet videre etter ervervet hjerneskade er altsa a sla
seg til ro med at man ikke lenger er den man var fgr skaden, og at man kanskje ikke vil klare
alt det man klarte fer. Malet er at man til tross for dette etter hvert kan fa det ‘bra nok’, og
dermed kanskje na tilbake til en tilfredsstillende grad av livskvalitet.

Cicerone og Azulay (2007) fant i sin studie (N=97) at mestringstro, spesielt relatert
til handtering av kognitive symptomer etter ervervet hjerneskade, viste en sterk og
konsekvent assosiasjon med livskvalitet. Ingen annen faktor i studien predikerte livskvalitet
bedre. Forfatterne konkluderer med at rehabilitering etter ervervet hjerneskade ogsa burde ta
stilling til individets mestringstro.

Brands, Stapert, et al. (2014) undersgkte hvilken effekt mestringstro, fleksibilitet og
besluttsomhet (tenacity) hadde pa oppnaelse av viktige livsmal blant mennesker med ervervet
hjerneskade. Ett ar etter malsetningen, var kun 13 prosent av de opprinnelige malene utvalget
(N=148) hadde satt seg oppnadd. Deltakerne med hgy mestringstro, utholdenhet for
maloppnaelse og fleksibilitet i maltilpasning opplevde mindre emosjonelt ubehag, som igjen
korrelerte med bedre livskvalitet (Brands, Stapert, et al., 2014). Som Cicerone og Azulay
(2007), trekker Brands, Stapert, et al. (2014) linjer mot prosessen med a danne seg et nytt
perspektiv pa livet og tilpasse forventninger etter ervervet hjerneskade, for & minske
selvdiskrepans. Den lave maloppnaelsen tyder pa at denne diskrepansen er stor like etter at
skaden inntreffer, og at utvalget satte seg hayere mal enn det de klarte & oppna. Brands,
Stapert, et al. (2014) viste at deltakerne med hgy mestringstro i stgrre grad er de som klarer &
oppna sine mal, og funn (Brands, Stapert, et al., 2014; Cicerone & Azulay, 2007) tydet pa at
hgy mestringstro ogsa gjorde det lettere a tilpasse mal slik at de lettere kunne oppnas, og
dermed bidra til & minske selvdiskrepans.

Brands, Kohler, et al. (2014b) fant i sin studie (N = 148) av mennesker med ervervet
hjerneskade at de som fikk styrket sin mestringstro rettet mot egen evne til & handtere
symptom, hadde bedre helserelatert livskvalitet, ogsa et ar etter at de ble skrevet ut av
sykehuset. I tillegg fant forskerne at personer som hadde hgy mestringstro ved pretest-
malingen, ogsa hadde hgyere livskvalitet pa lang sikt. Forskerne fant ogsa statte for at
mestringstro kunne fungere som en buffer, eller en beskyttelsesfaktor, mot stress og negative
falelser (Brands, Kohler, et al., 2014b) .

Brands et al. (2019) undersgkte i sin studie (N = 122) forholdet mellom mestringstro
for handtering av symptomer relatert til ervervet hjerneskade og henholdsvis angst,
depresjon, kognitive evner og subjektive kognitive plager som fatigue, hodepine og

19



konsentrasjonsvansker. De fant at 37 prosent av utvalget hadde depressive symptomer, og 31
prosent angstsymptomer etter utskrivning. Hgy mestringstro ble assosiert bade med lavere
forekomster av angst og depresjon, samt feerre subjektive kognitive plager.

Funn peker altsd mot at mestringstro kan ha positiv innvirkning pa livskvalitet
(Brands, Stapert, et al., 2014; Brands et al., 2019; Cicerone & Azulay, 2007; Niels-Strunjas et
al., 2017) og flere forskere argumenterer for at styrking av mestringstro burde fa en plass i
rehabilitering etter ervervet hjerneskade (Brands, Kohler, et al., 2014b; Brands, Stapert, et al.,
2014; Brands et al., 2019; Dawson, Schwartz, Winocur, & Stuss, 2007; Durham &
Ramcharan, 2018, s. 187; Niels-Strunjas et al., 2017; Scheenen et al., 2017). Flere studier
indikerer at lav mestringstro burde identifiseres under screening, som en sarbarhetsfaktor for
lavere livskvalitet (Brands, Bol, Stapert, Kohler, & van Heugten, 2017; Brands, Kohler, et
al., 2014b; Scheenen et al., 2017). Hvorvidt denne sammenhengen mellom mestringstro og
livskvalitet ogsa finnes i et norsk utvalg hvor deltakerne i tillegg til ervervet hjerneskade ogsa
har kognitive kommunikasjonsvansker vil besvares i resultatkapittelet. Neste delkapittel vil
greie ut om det eksisterende forskning sier om rehabilitering av kognitive
kommunikasjonsvansker. Deretter vil det ga inn pa hvordan man kan anvende prinsipper for

god rehabilitering for & fasilitere mestringstro.

2.5 Rehabilitering etter kognitive kommunikasjonsvansker

Dette delkapittelet vil basere seg pa et utvalg metaanalyser og systematiske gjennomganger
(Finch et al., 2016; Haskins et al., 2012-2014; Togher et al., 2014) og randomiserte
kontrollstudier (randomized controlled trial, RCT) (Cicerone et al., 2008; Dahlberg et al.,
2007; Harrison-Felix et al., 2018; Westerhof-Evers et al., 2017) om intervensjoner og
rehabilitering av kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade, med et spesielt
fokus pa mestringstro.

Felles for de randomiserte kontrollstudiene er at intervensjonene de benyttet seg av
hadde positiv effekt pA kommunikasjon og sosiale evner, ogsa over lengre tid (Cicerone et al.,
2008; Dahlberg et al., 2007; Harrison-Felix et al., 2018; Westerhof-Evers et al., 2017). Dette
var tilfellet uansett hvilken intervensjon studiene benyttet seg av. Flere av studiene
rapporterte om gkt livskvalitet blant deltakerne etter endt intervensjon (Cicerone et al., 2008;
Dahlberg et al., 2007), og i et tilfelle ogsa blant pargrende av deltakerne (Westerhof-Evers et
al., 2017). En av studiene rapporterte ogsa om gkt mestringstro etter endt intervensjon
(Cicerone et al., 2008). De randomiserte kontrollstudiene benytter seg av ulike
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intervensjoner, men felles for dem er altsa at de ser ut til a ha god effekt, bade i forhold til
kommunikasjon, sosiale evner og livskvalitet, og i ett tilfelle, mestringstro.

Intervensjoner rettet mot sosiale ferdigheter omfatter vanligvis omrader som
kommunisering av tanker og behov, lytting og forstaelse, nonverbal informasjon,
emosjonsregulering, sosiale normer, samarbeid, problemlgsing og selvhevdelse (Haskins et
al., 2012-2014). Det overordnede malet med intervensjoner og rehabilitering er a hjelpe
individet med a oppna hagyest mulig deltakelse i hverdagslivet (Togher et al., 2014), blant
annet gjennom a redusere den begrensende effekten kognitive kommunikasjonsvansker har
pa aktivisering og deltakelse blant menneskene som rammes (Finch et al., 2016).

Metaanalyser og systematiske gjennomganger kan gi mer informasjon om hvilke
tiltak som er spesielt virkningsfulle i intervensjoner og rehabilitering. Oppgaven vil na ta for
seg fellesnevnere i denne typen forskningslitteratur. Et punkt som gar igjen er at deltakerne
ber fa sette personlige, individuelle mal (Haskins et al., 2012-2014; Togher et al., 2014).
Individuelle mal gir gkt fokus pa selvbevissthet og selvvurderinger. Malsetting og
maloppnaelse bgr videre anses som en samarbeidsprosess mellom personen, pargrende og
klinikeren (Haskins et al., 2012-2014). Individuelle mal bar vere realistiske og malbare, da
dette kan bidra til & gke mestringstro og motivasjon i behandlingen (Haskins et al., 2012-
2014); man ser hvor man begynte, og kan male hvor langt man har kommet siden da. |
forlengelse av dette bgr mal og arbeidsoppgaver vere kontekstsensitive og relevante for
deltakerne (Finch et al., 2016; Togher et al., 2014). Fokus ber ligge pa dagligdagse
situasjoner hvor kommunikasjon kan tenkes & bryte sammen, og hvor intervensjoner derfor
vil kunne ha starst innvirkning. Dette dreier seg vanligvis om hverdagslige samtaler med
familie, kolleger og venner (Togher et al., 2014). Kontekstspesifikk rehabilitering kan ogsa
oppmuntre til gkt deltakelse i dagliglivet, samt gi mulighet til & trene sosiale evner i
naturalistiske settinger (Finch et al., 2016).

Rehabilitering som inkluderer undervisning og opplearing av pargrende ser ut til a
vaere mer virkningsfulle enn intervensjoner som ikke gjer det (Finch et al., 2016; Togher et
al., 2014). Pargrende kan for eksempel fa undervisning i a stille sparsmal pa en positiv, ikke-
dgmmende mate, eller & samarbeide med personen med kognitive kommunikasjonsvansker
for a lgse opp i eventuelle misforstaelser og konflikter (Togher et al., 2014). Videre bar
rehabilitering inkludere struktur og forutsigbarhet for deltakerne, da dette vil bidra til &
minimere angst og kognitive pakjenninger (Haskins et al., 2012-2014). Det bgar settes av tid
til trening, repetisjon og selvmonitorering (Haskins et al., 2012-2014), noe som ogsa kan bli

en kilde til forutsigbarhet.
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Et siste sentralt element i rehabilitering av kognitive kommunikasjonsvansker er
gruppeterapi (Finch et al., 2016; Haskins et al., 2012-2014). Gruppeterapi gir mulighet for
strukturert samhandling med andre, gyeblikkelig feedback, og et forum der man kan gve pa,
samt moderere sosiale ferdigheter (Haskins et al., 2012-2014). | tillegg kan gruppen veere en
kilde til statte og tilhgrighet, som igjen vil kunne bidra til gkt selvtillit og motivasjon
(Haskins et al., 2012-2014). En kombinasjon av gruppeterapi og en kontekstsensitiv
tilnserming med komponenter som individuelle mal, feedback og hjemmelekser har vist seg a
ha god effekt (Finch et al., 2016).

2.5.1 Hvordan kan rehabilitering bidra til & gke mestringstro?

Mestringstro blir ikke ngdvendigvis nevnt spesifikt hverken i de randomiserte
kontrollstudiene, metaanalysene eller de systematiske gjennomgangene. Likevel kan det se ut
som at flere av fellesnevnerne for effektiv rehabilitering kan stgtte opp om mestringstro. Det
ble tidligere nevnt at mestringstro ser ut til a ha en kausal effekt pa atferd (Sheeran et al.,
2016), og at mestringstro kan styrkes eller svekkes gjennom fire kilder: egne erfaringer,
modellzring, overtalelse og oppmuntringer, samt emosjonell aktivering (Bandura, 1978).
Nedenfor diskuteres det hvordan disse kildene kan tenkes a benyttes i rehabilitering.

Rehabilitering, og kanskje spesielt gruppeterapi, kan forstas som en generator av
personlige erfaringer. Gruppeterapi er ofte utformet pa en slik mate at det legges til rette for
positive erfaringer, hvor individet utfordres og samtidig opplever mestring, stette og
forstaelse. Individuelle mal er allerede trukket frem som en stgtte for mestringstro av
Cicerone et al. (2008). Det samme kan sies om kontekstspesifikke mal. Om man bruker
rehabiliteringsperioden til & gve pa kontekstspesifikke mal som er relevante for individet, og
som man selv mener man vil ha bruk for i sitt dagligliv, vil gkt mestringstro i
gvingssituasjonen forhapentligvis kunne bidra til at personen ogsa har tro pa at dette er noe
de kan mestre i reelle situasjoner utenfor terapirommet. Gruppeterapi kan ogsa gi rikere
erfaringer, gjennom feedback, samtaler og samarbeid.

Gruppeterapi kan veere en kilde til positiv modellering. Mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker er pa mange mater i samme bat, samtidig som de ofte er sveert ulike
individer (Togher et al., 2014). Mestringstro kan styrkes ved at personen ser andre med
lignende utfordringer som seg selv yte innsats og oppna sine mal. Innsikt om andres
erfaringer i gruppeterapi kan ogsa gi forstaelse for at veien mot bedring ikke alltid er en rett
linje, men at den inkluderer bade nederlag og seiere. Dette kan tenkes a styrke utholdenhet.
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Det kan ogsa nevnes at gruppeterapi gir mulighet for at personen selv kan inspirere andre
mennesker gjennom sine erfaringer, som kan oppleves meningsfullt og givende.

Oppmuntring og overtalelse kan ha en plass i rehabilitering og gruppeterapi.
Gruppeleder kan komme med faglig baserte rad og oppmuntringer, og de gvrige
medlemmene i gruppen kan fungere som gode stattespillere. PA samme mate som for
modellzring, har hvert gruppemedlem mulighet til 8 oppmuntre og motivere andre. Om
rehabilitering inkluderer opplering av pargrende, kan ogsa disse bli verdifulle oppmuntrere,
med gkt forstaelse for de utfordringene personer med kognitive kommunikasjonsvansker
lever med i dagliglivet.

Rehabilitering kan ogsa ta hensyn til den siste kilden til mestringstro, emosjonell
aktivering. Struktur og forutsigbarhet i rehabilitering kan som nevnt resultere i redusert angst
0g kognitiv belastning blant deltakerne (Haskins et al., 2012-2014). Det samme vil nok gjelde
rehabiliteringsformer som involverer mye gvelse og repetisjon. Ogsa gruppeterapi som
inkluderer hgy grad av stette og tilhgrighet vil kunne bidra til & senke emosjonelt ubehag og
gke selvtillit. | forlengelse av dette kan opplaering av pargrende bidra til at de i stgrre grad
legger til rette for trygge omgivelser hvor personen med kognitive kommunikasjonsvansker
kan forbedre sosiale ferdigheter med redusert emosjonelt ubehag. Dette kan fore til at
negative falelser, ubehag og overbelastning ikke far overtak, slik at personen ikke trekker seg
tilbake og gir opp forsgket pa @ kommunisere sine tanker og behov.

Oppsummert ser det ut til & veere mulig a inkorporere mestringstro med det man sa
langt vet om effektiv rehabilitering av kognitive kommunikasjonsvansker. Det finnes for
gvrig ikke nok kunnskap om hvorvidt det man leerer under rehabilitering virkelig
generaliseres til dagliglivet (Finch et al., 2016; Haskins et al., 2012-2014).
Generaliseringsproblematikken har stort sett omhandlet de ferdighetene man tilegner seg
under rehabilitering, men kan ogsa veere gjeldende for mestringstro: er det bare i terapitimer
man vager 4 ta ordet, eller overfares dette til dagliglivet ogsa? Dette bgr undersgkes
ytterligere i fremtiden.

Nar det er sagt, viser systematiske gjennomganger og randomiserte kontrollstudier at
intervensjoner for sosiale og kommunikative ferdigheter stort sett alltid har positiv effekt
(Finch et al., 2016). Arbeidet fremover blir a identifisere ngyaktig hva som fungerer best, og
om dette varierer mellom for eksempel kjgnn, etiologi eller andre demografiske faktorer. Det
er videre interessant @ merke seg at pragmatiske evner ser ut til & kunne na et plata, noe som
ikke ngdvendigvis er tilfellet for selvtillit, selvaksept og deltakelse i eget liv (Finch et al., 2016).
Videre ser man at bedring i sosiale og kommunikative ferdigheter kan oppsta godt inn i den
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kroniske fasen, og lenge etter ett til to ar fra da skaden oppsto (Braden et al., 2010; Finch et al.,
2016; Togher et al., 2014). Det er med andre ord all grunn til & prioritere rehabilitering av
mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker. Til og med i tilfeller hvor gevinsten for
sosiale og kommunikative evner etter hvert begynner a avta, er det fremdeles mulig a gke
livskvalitet gjennom for eksempel gkt deltakelse og fokus pa selvaksept og mestringstro
(Braden et al., 2010).
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3. METODE
Dette kapittelet vil ta for seg de metodiske valgene som har blitt gjort i forsgk pa a besvare

masteroppgavens to problemstillinger:

Finnes det en sammenheng mellom grad av mestringstro og livskvalitet blant personer med
kognitive kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade?

Med farste problemstilling finnes falgende forventning:
Det eksisterer en positiv korrelasjon mellom mestringstro og livskvalitet blant utvalget.

Finnes det gruppeforskjeller i mestringstro og livskvalitet avhengig av kjgnn eller etiologi?

Metodekapittelet vil ogsa inkludere en beskrivelse av utvalget, utfallsmal, datainnsamling og
- analyse. Forskningsmetodikk refererer til de prosedyrer og teknikker man tar i bruk ved
datainnsamling og -analyse. | forlengelse av dette kan statistikk forstas som ulike teknikker
man benytter seg av for & utforske, oppsummere og skape mening gjennom innsamlede data
(Mulhern & Greer, 2011, s. 6). Kapittelet vil avslutningsvis bergre de steg som er tatt for &

forsgke a sikre validitet og reliabilitet, og vil til slutt bergre etiske hensyn ved oppgaven.

3.1 Om doktorgradsprosjektet

Datagrunnlaget til denne masteroppgaven er hentet fra Silje Merethe Hansens
doktorgradsprosjekt, Group Based Treatment for persons with Social Communication
Diffculties (Hansen, Stubberud, et al., 2019). Prosjektet foregar fortlgpende, og forventes
avsluttet innen 2020. Det er utformet som en RCT, og skal undersgke effekten av
gruppebehandlingen Group Interactive Structured Treatment (GIST) prevd ut pa to ulike
mater. Den ene er en standardisert form med lengde pa 12 uker, den andre en intensiv versjon
pa kun fire uker. Prosjektet inkluderer altsa to ulike behandlingsgrupper, hvorav én ogsa
fungerer som ventende kontrollgruppe (Hansen, Stubberud, et al., 2019) .

Undertegnede har fatt tilgang til datafiler tilngrende de 49 deltakerne som var blitt
rekruttert innen desember 2019, ved a jobbe som vitenskapelig assistent, bade som del av
datainnsamling til egen masteroppgave, og som del av det stgrre doktorgradsprosjektet.
Prosjektet er godkjent av REK, med saksnummer 2017/1360. Da masteroppgaven kun
benytter seg av data samlet inn i sammenheng med dette prosjektet, har det ikke blitt sendt
inn egen REK-sgknad tilknyttet masteroppgaven. Infoskriv og samtykkeskjema for

doktorgradsprosjektet er lagt ved masteroppgaven, og finnes under Vedlegg 1.
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Inkluderingskriterier for deltakelse i doktorgradsprosjektet er som falger: 1: TBI eller
ikke-traumatisk hjerneskade (deriblant slag, svulst og anoksiske skader), som oppsto for
minimum 12 maneder siden. 2: Kognitive kommunikasjonsvansker, vurdert bade ut fra
selvrapportering og et familiemedlems vurdering. 3: Motivasjon for behandling, inklusiv et
uttrykt gnske om a endre kommunikasjonsatferd. 4: En neer venn eller familiemedlem som
kan bista under hele behandlingen. 5: Tilstrekkelige norskkunnskaper til & kunne delta. 6:
Opplevde kommunikasjonsvansker, rapportert pa minst tre spgrsmal i
selvrapporteringsskjemaet La Trobe Communication Questionaire («Ofte», eller «Som oftest
eller alltid»). 7: Et minimum av intellektuell innsikt rundt egne kommunikasjonsvansker,
vurdert gjennom the Awareness Questionaire (med en diskrepansscore pa > 20).

Ekskluderingskriterier er som fglger; 1: Alvorlige psykiske lidelser, eller pagaende
alkohol- eller rusmisbruk. 2: Komorbide nevrologiske lidelser. 3: Alvorlig kognitiv,
sensorisk, fysisk eller spraklig svikt, som pavirker evnen til a delta i prosjektet. 4:
Kommunikasjonsvansker som primart assosieres med afasi. De 49 deltakerne i studien har
derfor ikke kommunikasjonsvansker som fglge av andre arsaker enn kognitive
kommunikasjonsvansker, som for eksempel som falge av afasi eller nevrodegenerative

sykdommer som demens.

3.2 Utvalg

Deltakerne ble rekruttert etter utskrivning fra Sunnaas sykehus, gjennom logopeder pa
@stlandet, eller ved annonsering i sosiale medier og relevante brukerorganisasjoner.
Rekrutteringen ble pabegynt september 2018. Utvalget bestar av 49 deltakere, og
gjennomsnittlig alder er 49 ar (min: 26, max: 74, SD: 11.7). Utvalget er godt balansert
mellom menn (n = 25) og kvinner (n = 24). TBI rammes oftest menn (Krogstad, 2015, s. 15),
og dette ser man ogsa i dette utvalget, hvor ni av dem med TBI er menn, og fire av dem er
kvinner. Kjgnnsfordelingen er likere for hjerneslag, hvor 12 er menn og 10 er kvinner. For
anoksiske skader er det en av hvert kjgnn, men for hjernesvulst er bare to blant utvalget
menn, og de resterende seks kvinner. Utvalget kan derfor antas a veere representativt, i den
forstand at det gjenspeiler populasjonen heterogenitet. | tabellene som fglger, vises info om

fordeling av etiologi, utdanningsgrad og naverende arbeidsstatus blant utvalget.
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Tabell 3.1: Fordeling av etiologi med prosentandeler

Hjerneslag TBI Hjernesvulst  Anoksisk skade Annet
22 (44.9%) 13 (26.5%) 8 (16.3%) 2 (4.1%) 4 (8.2%)

Tabell 3.2: Fordeling av utdanningsgrad med prosentandeler

Grunnskole Videregdende Arsenhet Fagskole 3 &rs hgyere utd. 4+ ars hgyere utd.  Ikke oppgitt

5(10.2%) 12 (24.5%) 2(4.1%) 8(16.3%) 12 (24.5%) 8 (16.3%) 2 (4.1%)

Tabell 3.3: Fordeling av ndveerende arbeidsstatus med prosentandeler

Ufgr Rehabilitering Deltidsstilling | arbeid Pensjonert Annet
21 (42.9%) 12 (24.5%) 10 (20.4%) 2 (41%) 2 (4.1%) 2 (4.1%)

3.3 Maleinstrumenter

For & besvare oppgavens problemstillinger ble det tatt utgangspunkt i to selvrapporterte
sparreskjema om henholdsvis livskvalitet (Perceived Quality of Life Scale) og mestringstro
(General Self-Efficacy Scale) som de 49 deltakerne selv fylte ut.

3.3.1 Perceived Quality of Life Scale

Perceived Quality of Life Scale (PQoL) er i trad med verdens helseorganisasjons definisjon
pa livskvalitet, altsa individets oppfatning av sin posisjon i livet, i kontekst av kulturen og
verdisystemene der de bor, og i relasjon til sine mal, forventninger og bekymringer (Hilari &
Cruice, 2017, s. 288; University of Washington, 2008). Sparreskjemaet har blitt utviklet pa
bakgrunn av eldre mennesker, friske personer, og personer med funksjonsnedsettelser, for a
avgjare hvilke spgrsmal maleinstrumentet bgr inneholde for best & omfavne konseptet
livskvalitet (University of Washington, 2008).

PQoL bestar av 19 items, samt 1 item som skal male global lykke. Samtlige items
males ved en 11-punkts skala, fra 0: Ekstremt misforngyd/ulykkelig, 1-2: Noe
misforngyd/ulykkelig, 3-4: Litt misforngyd/ulykkelig, 5: Hverken forngyd/lykkelig eller
misforngyd/ulykkelig, 6-7: Litt forngyd/lykkelig, 8-9: Noe forngyd/lykkelig, og 10: Ekstremt
forngyd/lykkelig. PQoL vurderes gjennom en totalscore basert pa gjennomsnittet eller
medianen av items. Mulig score strekker seg derfor fra O til 10, hvor hgy score skal indikere
hay livskvalitet. PQoL har ifglge skaperne et populasjonsgjennomsnitt pa 7.5 (n = 3359)
(University of Washington, 2008), det foreligger ingen info om normering. PQoL er oversatt
til norsk og inkluderer blant annet sparsmal som «Hvor misforngyd eller forngyd er du med

hvor godt du farer en samtale, for eksempel snakker tydelig, harer andre, eller blir forstatt?»,
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og «Hvor misforngyd eller forngyd er du med meningen eller hensikten med livet ditt?».

PQoL er lagt ved som Vedlegg 2 i oppgaven.

3.3.2 The General Self-Efficacy Scale

The General Self-Efficacy Scale (GSES) skal fungere som et mal pa generalisert
mestringstro, her forstatt som individets tro pa egen evne til & mestre nye eller utfordrende
situasjoner, hindringer og tilbakeslag som kan oppsta (Schwarzer & Jerusalem, 1995, s. 35).
Hensikten med maleverktgyet er a kunne predikere handteringsevne i hverdagslivet, sa vel
som tilpasningsevne etter stressende eller traumatiske livshendelser.

GSES er normert i Tyskland, hvor gjennomsnittsscore for 1660 mennesker, fra
ungdommer til eldre, 14 pa 29.28 (SD = 4.6) (Schwarzer & Jerusalem, 1995, s. 35). GSES er
ogsa normert i USA, hvor gjennomsnittsscoren, basert pa 1595 mennesker la pa 29.48 (SD =
4). Pa nettsiden til skaperne av maleverktgyet har man tilgang til en datafil bestdende av
18.000 individuelle GSES-scorer (Free University of Berlin, 2000). Deltakerne kommer fra
flere ulike land, blant annet Japan, Russland, Storbritannia og Nederland. Undertegnede
regnet ut gjennomsnittsscore basert pa disse 18.000 scorene, som la pa 29.46 (SD = 5.3).

Maleverktayet er oversatt til norsk, og bestar av 10 items som males ved en firepunkts
skala, fra 1: Helt galt, 2: Noksa galt, 3: Noksa riktig og 4: Helt riktig. Hay score indikerer hgy
grad av generell mestringstro. Eksempler pa items er: «Jeg beholder roen nar jeg mater
vanskeligheter fordi jeg stoler pa mestringsevnen min» og «Hvis jeg er i knipe, sa finner jeg
vanligvis en vei ut». Ut fra dette kan man regne ut en komposittscore pa mellom 10 og

40. GSES er lagt ved oppgaven, som Vedlegg 3.

3.4 Datainnsamlingsprosedyre

De 49 deltakerne fikk PQoL og GSES utdelt pa papir, som del av et starre testbatteri ved
baseline, eller pre-test, far de aktuelle intervensjonene i doktorgradsprosjektet ble igangsatt.
Deltakerne fylte de ut sperreskjemaene pa egenhand, med logoped tilgjengelig dersom noen

av dem hadde sparsmal.

3.5 Dataanalyse
Dataanalysene som utfgres i denne oppgaven baserer seg pa nullhypotesetesting (null
hypothesis significance testing, NHST), en utbredt form for statistisk inferens (Cumming &

Calin-Jageman, 2017, s. 128). Nullhypotesen representerer en pastand om den populasjonen
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man gnsker a undersgke, vanligvis i form av at det ikke finnes noe effekt eller forskjell. For
denne oppgaven er nullhypotesen at det ikke finnes en sammenheng mellom livskvalitet og
mestringstro blant utvalget, og at det ikke finnes gruppeforskjeller mellom kjann eller
etiologi nar det kommer til grad av livskvalitet og mestringstro.

Neste steg i NHST er & regne ut en p-verdi, basert pa dataen man benytter seg av
(Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 129). P-verdien defineres som sannsynligheten for & fa
et gitt resultat, eller et enda mer ekstremt resultat, dersom nullhypotesen er sann (Cumming &
Calin-Jageman, 2017, s. 133). P-verdien sammenlignes sa med et signifikansniva som
forskeren velger selv. Verdien settes vanligvis til .05, eller 5 prosent (Cumming & Calin-
Jageman, 2017, s. 129). Om man kjerer en dataanalyse og ser at p-verdien er lavere enn
denne signifikante grensen, kan man forkaste nullhypotesen, og dermed argumentere for at
det er usannsynlig at nullhypotesen er sann; for eksempel at det er usannsynlig at det ikke
eksisterer noen sammenheng mellom mestringstro og livskvalitet. For enkel avlesning av
tabeller vil p-verdiene i denne oppgaven merkes med «*» dersom de er under grensen pa .05,

og med «**» dersom de er enda lavere, med en verdi pa under .01.

3.5.1 Manglende data og gjennomsnittsscorer
For denne oppgaven sto valget mellom a benytte seg av summen eller gjennomsnittet av
totalscorene for PQoL og GSES i dataanalysen. Tre av de 49 deltakerne hadde av ukjente
arsaker unnlat & svare pa ett av de 20 spgrsmalene i PQoL. De tre deltakerne har altsa besvart
19 av 20 spersmal, hvor to av dem unnlot & besvare sparsmal 12: «Hvor misforngyd eller
forngyd er du med din arbeidssituasjon, for eksempel din navearende jobb, at du ikke jobber
lengre, eller at du aldri har vart i jobb?», og en unnlot & besvare spgrsmal 14: «Hvor
misforngyd eller forngyd er du med graden av seksuell aktivitet eller mangel pa seksuell
aktivitet?».

Manglende data er ikke uvanlig nar man forsker pa mennesker (Pallant, 2013, s. 60).
For & kunne benytte disse deltakernes gvrige svar i PQoL, samt deres svar i GSES, ble det
besluttet & benytte gjennomsnittet av utvalgets totalscorer i stedet for summen av totalscorer,
da sistnevnte ikke er mulig a regne ut for de tre deltakerne med manglende data. Derfor er
disse tre deltakernes gjennomsnittscore regnet ut pa bakgrunn av de besvarte 19 spgrsmal, i
stedet for det fullstendige settet pa 20, som er tilfellet for de resterende 46 deltakerne i
utvalget. Gjennomsnittet av totalscoren for PQoL vil derfor ha en minimumsverdi pa 0, og en

maksimumsverdi pa 10. Gjennomsnittet av totalscoren for GSES vil ha en minimumsverdi pa
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1, og en maksimumsverdi pa 4. Det er disse scorene som vil benyttes for dataanalysene i

resultatkapittelet, og vil for enkelhetsskyld noen ganger omtales kun som «totalscorer».

3.5.2 Test for normalitet

Mange statistiske tester og analyser forutsetter at utvalgets scorer er normalfordelte. Den
ideelle normalfordelingskurven er bjelleformet og symmetrisk fordelt rundt midtpunktet, ved
gjennomsnittet, hvor de fleste scorene faller pa eller tett ved (Cumming & Calin-Jageman,
2017, s. 50). Normalfordeling baserer seg pa sannsynlighet, sa desto lengre unna
gjennomsnittet man kommer i kurven, desto feerre scorer forventer man a finne der.

Om man undersgker PQoL- og GSES-scorene til de 49 deltakerne i utvalget, og finner
ut at de danner et megnster som er tilneermet lik normalfordeling, kan man benytte seg av
parametriske tester. Om dette ikke er tilfellet, er ikke-parametriske tester et bedre valg
(Pallant, 2013, s. 96). Det er derfor hensiktsmessig & undersgke fordelingen av aktuelle scorer
for man tar fatt pa dataanalysen for fullt. Feil bruk av dataanalyse kan redusere statistisk
validitet, og slik forringe kvaliteten av hele studien. Dette vil diskuteres senere i kapittelet.

Data vil bli testet for normalitet bade ved & ta stilling til skjevhet (skewness) og kurtose
(kurtosis), samt ved hjelp av egen test for normalitet, Shapiro-Wilk-testen. En fullstendig
symmetrisk fordeling vil ha en skjevhetsverdi pa 0. Om skjevhetsverdien er positiv, er
fordelingen forskjgvet mot hgyre, og de fleste scorene ligger derfor under gjennomsnittet.
Dersom verdien er negativ er fordelingen forskjgvet mot venstre, og de fleste
scorene ligger derfor over gjennomsnittet (de Vaus, 2014, s. 226). Som en
tommelfingerregel kan man si at en fordeling er skjev dersom skjevhetsverdien er
mer en dobbel sa stor som standardfeilen for skjevhet (de Vaus, 2014, s. 226).

Kurtose gir en verdi pa hvor spiss eller flat toppen av fordelingskurven er (Pallant,
2013, s. 59). Kurtoseverdier pa under 0 indikerer at fordelingen er relativt flat, noe som
videre indikerer mange ekstreme verdier, eller utliggere, som befinner seg langt unna
gjennomsnittet. En hgy, positiv kurtoseverdi indikerer at fordelingskurven er spiss, og at
mange av scorene derfor ligger tett opp mot gjennomsnittet (de Vaus, 2014, s. 227).
Skjevhets- og kurtoseverdiene kan veere vanskelig a tyde i seg selv, og det er nyttig a

visualisere fordelingen ved hjelp av for eksempel et histogram.
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3.5.3 Undersgkelser av sammenhengen mellom to variabler

Nar det dreier seg om sammenhengen mellom variabler er korrelasjonsanalyse et opplagt
valg. Dette er statistiske teknikker som beskriver styrken og retningen til det linegere
forholdet mellom to variabler (Pallant, 2013, s. 133). Masteroppgaven vil benytte seg av
Pearson’s product-moment correlation coefficient, forkortet og oversatt til Pearsons
korrelasjonskoeffisient, eller r. Dette er en parametrisk test, og bruk av slike tester krever at
datagrunnlaget som benyttes oppfyller visse krav. Data ma blant annet vaere malt pa
intervallniva, og datapunktene bgr vaere mer eller mindre normalfordelte.

Pearsons r har en verdi pa mellom -1 og 1 (Mulhern & Greer, 2011, s. 148). -1
representerer en perfekt negativ korrelasjon, og 1 en perfekt positiv korrelasjon, mellom de to
variablene, som i dette tilfellet er livskvalitet og mestringstro, operasjonalisert gjennom
PQoL og GSES. En r-verdi pa 0 indikerer at det ikke finnes noen korrelasjon mellom
variablene. Verdien av r kan altsa bade fortelle noe om hvorvidt det er en korrelasjon mellom
PQoL og GSES, samt hvor sterk denne korrelasjonen eventuelt er.

Det har blitt anbefalt & bruke skjgnn nar man vurderer styrken av en korrelasjon malt
ved r (Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 318). Likevel finnes det noen foreslatte
retningslinjer: en r-verdi pa mellom .10 og .29 betegnes som en liten effekt, en r-verdi pa
mellom .30 og .49 som moderat, og mellom .50 og 1 som sterk (Pallant, 2013, s. 139). Det
finnes andre mulige tolkninger, hvor en r-verdi pa .9 forstas som «svert hgy», r-verdi pa
mellom .7 og .9 som «hgy», .5 til .7 som «moderat», .3 til .5 som «lav», og -.3 til .3 som
«liten eller ingen korrelasjon» (Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 318). Poenget er at det
ikke finnes klare, fastsatte grenseverdier for r, og man bgr dermed utvise forsiktighet nar man
skal avgjere styrken av en korrelasjon.

Et scatterplot kan tilfgre viktig tilleggsinformasjon om korrelasjoner. En
korrelasjonskoeffisient kan bare gi sa mye informasjon i seg selv, og grafiske fremstillinger
kan bidra med ytterligere informasjon om forholdet mellom de to aktuelle variablene
(Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 295). Et scatterplot kan blant annet fortelle noe om
hvorvidt de to variablene korrelerer, hvor sterk denne korrelasjonen er, samt om
korrelasjonen er positiv eller negativ. Korrelasjonen mellom PQoL og GSES vil derfor ogsa

illustreres ved hjelp av et scatterplot i resultatdelen.

3.5.4 Sammenligning av ulike grupper
Denne masteroppgavens datasett inkluderer en mengde deskriptiv informasjon relatert til
blant annet kjgnn, alder, etiologi, utdanningsgrad og arbeidsstatus. Det er dermed interessant
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a ga dypere inn i data, og undersgkes hvorvidt det finnes gruppeforskijeller i livskvalitet,
mestringstro, og eventuell korrelasjonen mellom disse to. Variablene kjgnn og etiologi egner
seg godt til dette, da man kan fa to grupper av rimelig starrelse ved a vurdere forskjeller
mellom menn og kvinner, og deltakere med henholdsvis hjerneslag og TBI. De gvrige
etiologiene, anoksiske skader og hjernesvulst, utgjer en sa liten del av utvalget at det
dessverre vurderes som lite hensiktsmessig a inkludere disse i dataanalysen.

Sammenligning mellom grupper kan gjeres gjennom en t-test. Denne testen
sammenligner gjennomsnittsscorene til to ulike grupper, og forteller hvorvidt det finnes en
signifikant forskjell mellom dem (Pallant, 2013, s. 247). T-verdien kan vaere bade positiv og
negativ. Desto stgrre den er, det veere seg positiv eller negativ, desto sterkere indikasjon pa at
det er forskjell mellom gruppene (Mulhern & Greer, 2011, s. 112). Er t lik null, indikerer
dette at gruppenes gjennomsnitt er identiske. T-tester forutsetter som Pearsons
korrelasjonskoeffisient at datapunktene er mer eller mindre normalfordelte. Nar man utfarer
en t-test i statistikkprogrammet SPSS far man samtidig svar pa dette gjennom Levene’s test

for equality of variances (Mulhern & Greer, 2011, s. 123).

3.6 Reliabilitet

Et utfallsmal er kun sa bra som det maleinstrumentet det har opphav i (Mulhern & Greer,
2011, s. 7). Som ethvert annet maleinstrument, har selvrapporterte sparreskjema, deriblant
PQoL og GSES, sine styrker og svakheter. Det er derfor avgjgrende a ta stilling til
maleinstrumentenes reliabilitet og validitet, ogsa omtalt som palitelighet og ngyaktighet
(Bolarinwa, 2015). Disse begrepene er av hgy betydning for tolkning av funn og resultater,
samt hvilken nytteverdi disse eventuelt har. Om det er en sjanse for at funn er upalitelige eller
ungyaktige, vil dette sette grenser for hvor hvilken verdi de har, og hvordan man kan benytte
dem. Reliabilitet diskuteres i dette delkapittelet, og validitet i neste.

Reliabilitet kan forstas som et maleinstruments konsistens eller stabilitet (Cumming &
Calin-Jageman, 2017, s. 25), alternativt, i hvilken grad det er fri for tilfeldige malefeil
(Pallant, 2013, s. 6). Et reliabelt instrument er et som gir samme resultat ved gjentatte
anledninger (Bolarinwa, 2015). Dette er selvsagt bare aktuelt dersom man maler noe man
forventer skal holde seg stabilt. Da det er en viss sannsynlighet for at livskvalitet og
mestringstro vil gke etter behandlingen i doktorgradsprosjektet er test-retest reliabilitet, et

mye brukt reliabilitetsmal, antakeligvis et darlig valg. Eventuell diskrepans mellom test-retest
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kan oppsta pa grunn av faktisk endring, og ikke tilfeldige malefeil. Derfor bgr reliabilitet
vurderes pa andre mater.

de Vaus (2014, s. 50) foreslar a gke reliabilitet ved a ta i bruk utfallsmal med flere
items. PQoL har som kjent 20 items, og GSES 10. Forfatteren skriver videre at man der det er
mulig, bar benytte seg av velprgvde spgrsmal fra anerkjente spgrreskjema. Det kan
argumenteres for at PQoL og GSES oppfyller disse kravene. PQoL er oversatt til tre sprak og
tilbyr et populasjonsgjennomnsitt basert pa 3300 mennesker (University of Washington,
2008). GSES var allerede i 1995 brukt i over 1000 studier, og testet pa over 18 000 personer
(Free University of Berlin, 2000; Schwarzer & Jerusalem, 1995) .

Indre konsistens er et viktig aspekt ved reliabilitet, og vil benyttes i denne
masteroppgaven til fordel for eksempelvis test-retest-reliabilitet. Her ligger fokus pa i hvilken
grad items i et maleinstrument maler de samme underliggende objektene (Pallant, 2013, s. 6).
| denne oppgavens tilfelle vil det dreie seg om i hvilken grad de ulike sparsmalene og
pastandene i PQOL og GSES henger sammen med hverandre. Cronbach’s alfa er en av flere
statistiske teknikker som kan benyttes for 8 male indre konsistens, og gir en indikasjon pa
gjennomsnittlig korrelasjon mellom ulike items i samme maleinstrument (Pallant, 2013, s.
6). Cronbach’s alfa-verdier ligger mellom 0 og 1, hvor en hgy verdi indikerer hgy indre
konsistens og reliabilitet. Som en tommelfingerregel ber Cronbach’s alfa vaere pa minst .7
(Pallant, 2013, s. 6). Indre konsistens ble undersgkt pa bakgrunn av de 49 deltakerne som
inngar i masteroppgaven, bade for de 10 pastandene som utgjer GSES, og de 20 spgrsmalene
som utgjer PQoL. De far en Cronbach’s alfa pa henholdsvis .87 og .88. Skaperne bak GSES
rapporterer ogsa om Cronbach’s alfa-verdier pa mellom .82 og .93 (Schwarzer & Jerusalem,

1995, s. 35). Dette indikerer hgy indre konsistens, og saledes ogsa hay reliabilitet.

3.7 Validitet

Validitet kan defineres som den omtrentlige sannheten av en slutning (Shadish, Cook, &
Campbell, 2002, s. 34). Om man hevder at et funn er valid, har man foretatt en vurdering om
at relevant informasjon stgtter tanken om at en slutning er sann og korrekt. Det finnes mange
ulike former for validitet, og denne masteroppgaven vil ta utgangspunkt i en
validitetstaksonomi fremsatt av Cook og Campbell (Shadish et al., 2002, s. 37). Denne bestar
av fire validitetsformer: indre validitet, ytre validitet, statistisk validitet (statistical conclusion
validity) og begrepsvaliditet (construct validity) (Shadish et al., 2002, s. 37). | motsetning til
reliabilitet finnes det ingen entydig indikator pa hgy validitet (Pallant, 2013, s. 7).

33



Skjgnt Cook og Campbells validitetstaksonomi er utarbeidet for kausal forskning, er
deler av den ogsa anvendelig for beskrivende undersgkelser (Lund, 2017b, s. 109), som
denne masteroppgaven tross alt er. Siden indre validitet dreier seg om muligheten til & trekke
kausale slutninger pa bakgrunn av funn (Lund, 2017b, s. 104) er denne validitetsformen
irrelevant for masteroppgaven og vil ekskluderes, da dette ikke er mulig med oppgavens
design. Det er likevel fullt mulig & se pa sammenhengen mellom to variabler, som igjen kan
fortelle noe om hvorvidt det kan veere fruktbart a undersgke en mulig arsakssammenheng pa
et senere tidspunkt De tre andre validitetsformene i Cook og Campbells validitetstaksonomi,

og deres betydning for den aktuelle masteroppgaven, vil diskuteres i detalj nedenfor.

3.7.1 Ytre validitet

Ytre validitet kan relateres til studiens generaliseringspotensiale, altsa hvor ngyaktig funnene,
gjort pa bakgrunn av utvalget i studien, beskriver den populasjonen utvalget er trukket ut fra
(Bolarinwa, 2015). Denne studien kan sies a ha god ytre validitet dersom de 49 personeneg i
utvalget er representativ for de gvrige menneskene med ervervet hjerneskade og kognitive
kommunikasjonsvansker i Norge. Om ytre validitet er darlig, har det lite & si om indre
validitet og begrepsvaliditet er sterk: om man ikke kan generalisere med rimelig sikkerhet, vil
problemstillingen bli tilsvarende darlig belyst, og hele studien vil svekkes (Lund, 20174, s.
125).

Det er av den grunn viktig & veere oppmerksom pa hva som kan bidra til & svekke ytre
validitet. En mulig trussel er individhomogenitet, altsa at individene i utvalget er sa ensartede
og unike, at de ikke er representative for den gvrige populasjonen (Lund, 2017b, s. 122). Som
tidligere nevnt blir imidlertid mennesker med ervervet hjerneskade og kognitive
kommunikasjonsvansker ofte beskrevet som en svart heterogen gruppe. Det kan
argumenteres for at dette ogsa er tilfellet for de 49 menneskene som utgjer denne studiens
utvalg, da de er jevnt fordelt mellom menn og kvinner, og har et aldersspenn pa 26 til 74 ar.
De varierer ogsa med tanke pa bade etiologi, utdanning og arbeidsstatus, og kan slik
gjenspeile den heterogeniteten man ogsa finner i litteratur om kognitive
kommunikasjonsvansker.

En aktuell trussel mot ytre validitet kan veere prosjektets utvelgingsprosess, da denne
kan defineres som et ikke-sannsynlighetsutvalg. Dette innebzrer at ikke alle i den aktuelle
populasjonen har lik sjanse for a bli trukket ut i utvalget (Lund, 2017a, s. 133).

Utvelgingsprosessen kan forsvares med at et sannsynlighetsutvalg hadde blitt sveert vanskelig
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for den aktuelle populasjonen, da det ikke finnes noen oversikt over alle nordmenn med
kognitive kommunikasjonsvansker, i tillegg til at det sannsynligvis ogsa finnes store
mgarketall. Dersom man ikke har oversikt over alle medlemmene av en populasjon, kan man
heller ikke garantere at alle har lik sannsynlighet for a bli tatt ut i et utvalg. En annen mulig
trussel mot ytre validitet kan vaere det faktum at deltakerne i studien stort sett bor pa
@stlandet, i Oslo-omradet. Det er saledes mulig at de ikke er representative for mennesker
med kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade i resten av landet. Dette kan
for gvrig forsvares ved at geografisk neerhet var en forutsetning for a kunne delta i
gruppebehandlingen som doktorgradsprosjektet benytter.

Det ma understrekes at én undersgkelse alene sjelden gir hgy ytre validitet (Lund,
2017a, s. 140). Ideelt sett vil denne studien faye seg inn i en lang rekke lignende studier som
ogsa undersgker livskvalitet og mestringstro blant mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade. Deretter kan forskere benytte seg av en
form for forskningstriangulering, for  undersgke om funn lar seg replikere pa tvers av utvalg,
sted og tidspunkt (Lund, 2017a, s. 140). Man kan altsa fa en indikator av denne studiens ytre
validitet ved a vurdere om eventuelle funn stemmer overens med liknende studier eller
ikke. Som tidligere nevnt har flere studier undersgkt sammenhengen mellom livskvalitet og
mestringstro blant mennesker med ervervet hjerneskade, og en del av disse vurderer ogsa
dette forholdet i sammenheng med kognitive kommunikasjonsvansker. Sa vidt undertegnede
kjenner til, er dette farste gang forholdet har blitt utforsket gjennom et utvalg bestaende av

nordmenn.

3.7.2 Begrepsvaliditet
Begrepsvaliditet kan forstas som grad av samsvar mellom de aktuelle begrepene slik de er
definert teoretisk, og slik de er operasjonalisert i en gitt studie (de Vaus, 2014, s. 51; Kleven,
2017, s. 150). Som ofte er tilfellet i psykologisk forskning, er variablene av interesse
subjektive og uhandgripelige. Dette gjelder ogsa for livskvalitet og mestringstro: de er
menneskeskapte, konstruerte konsepter som manifesteres pa ulike mater (Kvernbekk, 2017, s.
24). Det er disse manifestasjonene av livskvalitet og mestringstro man praver a gjere
handgripelige, ved & operasjonalisere dem gjennom maleinstrumentene PQoL og GSES.

Det er ikke mulig a sikre perfekt begrepsvaliditet, nettopp fordi det er vanskelig a
operasjonalisere psykologiske begreper (Kleven, 2017, s. 151). Det man kan gjare, er a ta de

metodologiske grepene man kan for a sikre best mulig begrepsvaliditet, samt ta denne
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svakheten med i beregningene nar resultatene tolkes. For eksempel kan man sammenligne
sine konstruerte begreper, operasjonalisert gjennom spgrreskjema, med andre konstruksjoner
av samme begrep (Pallant, 2013, s. 7). Begrepsvaliditeten til PQoL og GSES kan slik
underbygges ved at deltakernes scorer for disse sparreskjema korrelerer med deres scorer for
andre spgrreskjema som maler samme konstruksjon (Pallant, 2013, s. 7), som for eksempel
ved at deltakerne besvarer to ulike spgrreskjema som begge skal male mestringstro.

For ordens skyld ma det nevnes at undertegnede ikke har deltatt i innsamlingen av de
data oppgaven benytter seg av, og har av den grunn ikke hatt mulighet til & ta steg for a styrke
validitet og reliabilitet far og under datainnsamlingen. Nar det er sagt er innsamlingen gjort
av erfarne forskere, og PQoL og GSES er begge anerkjente spgrreskjema som er mye brukt
internasjonalt. Hay reliabilitet, som disse spgrreskjema ser ut til a ha, vil dessuten bidra til
styrke validiteten, skjgnt dette alene selvsagt ikke er tilstrekkelig for a sikre god validitet
(Bolarinwa, 2015).

3.7.3 Statistisk validitet

Statistisk validitet henger tett sammen med de statistiske analysene man velger & ta i bruk for
a skape mening av sine data. Den statistisk validiteten er god nar studiens konklusjon er
basert pa solide dataanalyser og statistiske metoder (Garcia-Pérez, 2012). God statistisk
validitet blir naermest sett pa som en ngdvendig betingelse for de andre validitetsformene
(Lund, 2017b, s. 106); om tallene og statistikken studien baserer seg pa er ugyldige eller
feilaktige, spiller det for eksempel ingen rolle hvorvidt funnene kan generaliseres til den
gvrige populasjonen.

Helt konkret retter statistisk validitet seg mot tre problemstillinger: hvorvidt studien
har nok statistisk kraft (statistical power) til & avdekke en effekt dersom den finnes, hvorvidt
studien kan komme til & ‘avdekke’ en effekt som i realiteten ikke eksisterer, samt hvorvidt
styrken av en gitt effekt er malt pa en palitelig mate (Garcia-Pérez, 2012). | verste fall kan
feilaktige analyser fare til konklusjoner som ikke stemmer med virkeligheten (Garcia-Pérez,
2012). Dette kan knyttes til sakalte type I- og type lI-feil. Type I-feil oppstar om man pa
bakgrunn av sine data fastslar at man har oppdaget en effekt, nar dette i realiteten er feil
(Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 148). For denne masteroppgaven kan man for
eksempel risikere, pa bakgrunn av manglende metodologisk kunnskap eller vansker med a
tolke statistisk output, a konkludere med at det finnes en sammenheng mellom livskvalitet og

mestringstro nar dette i realiteten ikke stemmer.
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Type Il-feil innebaerer at man konkluderer med at det ikke finnes en effekt, nar det i
faktisk gjer nettopp det (Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 148). Darlig forsgksdesign
eller for liten utvalgssterrelse kan begge ke sjansen for a bega type 1l-feil (Garcia-Pérez,
2012). For denne studien kan dette komme til uttrykk ved at det faktisk finnes en
sammenheng mellom livskvalitet og mestringstro blant mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker, men at dataanalysen som er tatt i bruk ikke fanger opp dette. Slike
feilslutninger, samt tilfeldige feil og feilaktig bruk av statistikk og statistiske tester, er alle
trusler mot statistisk validitet (Garcia-Pérez, 2012). Som for de andre validitetsformene er det
heller ikke mulig & sikre perfekt statistisk validitet (Garcia-Pérez, 2012): Om man tar grep for
a bega faerre type I-feil, vil for eksempel dette kunne resultere i flere type I1-feil, og det blir
pa mange mater en byttehandel man ma forsgke a balansere pa best mulig vis (Cumming &
Calin-Jageman, 2017, s. 151).

3.7.4 Sarlige validitetshensyn for masteroppgaven

Pa bakgrunn av de tre validitetsformene gjort rede for ovenfor, vil dette delkapittelet berare
utvalgte validitetshensyn som kan veere spesielt relevant for denne oppgaven og maten den er
designet pa. Masteroppgaven baserer seg pa data samlet inn gjennom spgrreskjema. Pa den
ene siden er dette en metode som er godt egnet til & samle inn store mengder systematisk data
(De Vaus, 2014, s. 7), mens det pa den andre siden ikke er en innsamlingsmetode uten
svakheter. Nar man skal utfgre en studie, ma man vurdere hvilke spgrsmal man velger a
inkludere i sparreskjemaet (de VVaus, 2014, s. 107), hvordan de skal ordlegges (de Vaus,
2014, s. 97), og hvilke svaralternativ man tilbyr sine deltakere (de Vaus, 2014, s. 101). Dette
vil kunne pavirke begrepsvaliditet, da det vil pavirke hvordan, og hvorvidt, man klarer a
fange de teoretiske begrepene man gnsker a undersgke.

Ulike faktorer vil kunne pavirker hvor sannferdig og ngyaktig mennesker besvarer
sparreundersgkelser. Man ser blant annet en tendens til at personer besvarer
sparreundersgkelser i trad med hva de tenker er gnskelig, heller en hvordan de faktisk har det
(de Vaus, 2014, s. 107). Dersom deltakerne ma besvare sensitive eller personlige spgrsmal
samtidig som intervjueren er til stede, ser man sarlig denne tendensen (de Vaus, 2014, s.
128). Dette problemet er mindre utbredt ved bruk av selvadministrerte sparreskjema (de
Vaus, 2014, s. 107). Dette kan veere en reel utfordring for datainnsamlingen til denne
masteroppgaven, ettersom deltakerne fylte ut sparreskjemaene med intervjueren i naerheten.

Noen av spgrsmalene, som «Hvor misforngyd eller forngyd er du med graden av seksuell
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aktivitet eller mangel pa seksuell aktivitet?», eller «Hvor misforngyd eller forngyd er du med
meningen og hensikten med livet ditt?», kan i hgyeste grad beskrives som personlige, og er
kanskje ubehagelig a besvare helt @rlig. En deltaker unnlot som tidligere nevnt a svare pa
spgrsmalet om seksuell aktivitet, skjgnt grunnen til dette er uviss.

Det kan ogsa finnes spesielle validitetshensyn knyttet til karakteristikker ved utvalget.
Durham og Ramcharan (2018, s. 56) nevner utfordringer som kan oppsta i mgte med
mennesker med ervervet hjerneskade som populasjon. Forskerne trekker for eksempel frem
hukommelsesvansker etter ervervet hjerneskade, og skriver som fglgende: «If memory can’t
be relied upon, how reliable are the test results of people with brain injury?» (Durham &
Ramcharan, s. 56, 2018). Dette kan ses i sammenheng med det Tompkins (2016) kaller
anosognosi, altsa nedsatt selvinnsikt, blant mennesker med ervervet hjerneskade. Svekket
selvinnsikt rundt egne utfordringer etter ervervet hjerneskade er utbredt (Sherer, Bergloff,
Boaker, High, & Levin, 1998). Kognitive svekkelser, knyttet til bade hukommelse og
selvinnsikt, vil selvsagt ha potensiale til & pavirke validiteten og reliabiliteten av mal, og vil
kanskije spesielt kunne pavirke begrepsvaliditet. Det kan ogsa tenkes at kognitive
kommunikasjonsvansker vil bidra til a forsterke de validitetsmessige utfordringene som
allerede eksisterer for ervervet hjerneskade.

Bartfai et al. (2003) skrev at det pa 80- og 90-tallet var fa studier av ervervet
hjerneskade som fokuserte pa individenes egne erfaringer, uttrykt ved selvrapportering, med
tanke pa psykiske faktorer og livskvalitet. Arsaken var en bekymring om deres evne til & gi
palitelige estimater av sine subjektive kognitive og emosjonelle tilstander, behov og evner.
Forskerne avslutter for gvrig resonnementet med a trekke frem en rekke studier som
argumenterer for mulighetene og styrken til slike tilneerminger (Bartfai et al., 2003). Det kan
dessuten argumenteres for at ingen andre enn individet selv kan gi mer valid info om sine
interne forhold, mestringstro og livskvalitet, ervervet hjerneskade eller ei. Avslutningsvis ma
det igjen understrekes at det ikke er mulig a sikre perfekt validitet. Hensikten bak disse
resonnementene er a gjere oppmerksom pa eventuelle validitetsmessige utfordringer ved

denne masteroppgaven, for sa a ta med disse i tolkninger av funn.

3.8 Etiske hensyn

Enhver studie ma utformes pa en mate som er forenlig med etiske hensyn. Denne
masteroppgaven tar utgangspunkt i forskningsetiske retningslinjer fremsatt av den nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora (NESH). | fglge NESH sine
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retningslinjer kan ikke forskning rundt mennesker igangsettes far deltakerne har gitt fritt og
informert samtykke (NESH, 2016). | trdd med dette har samtlige deltakere signert
samtykkeskjema, samt blitt informert om prosjektet, og om at de nar som helst kan trekke seg
fra det. Det kan imidlertid problematiseres hvorvidt mennesker med ervervet hjerneskade og
kognitive kommunikasjonsvansker, som blant annet pavirker kognitive funksjoner og
selvinnsikt i varierende grad, kan ses pa som en sarbar gruppe. I sa fall kan dette ha
potensiale til & pavirke deltakernes mulighet til & gi fritt, informert samtykke (NESH, 2016).

Det er pa en annen side mot beste hensikt a unnga a forske pa sarbare grupper, og i
flere tilfeller er det bade etisk riktig og ikke minst viktig & forske pa sarbare mennesker
(NESH, 2016). Dette er kanskije spesielt relevant med tanke pa studier som produserer
kunnskap som kan bedre rehabiliteringstilbudet til den aktuelle gruppen, noe denne
masteroppgaven, og overordnede doktorgradsprosjekt nettopp har som hensikt. | tillegg til
dette har forskeren et ansvar for & ivareta sine deltakeres personvern, og holde personlig
informasjon konfidensielt (NESH, 2016). Datafilene som brukes i denne oppgaven er derfor
avidentifisert, og en datahandteringsplan er utviklet for at filene skal behandles i trad med
gjeldende retningslinjer.

P& mer generelt grunnlag har forskeren ogsa et ansvar for & unnga alvorlig skade blant
sine deltakere (NESH, 2016). Deltakelse i denne studien kan neppe betegnes som skadelig,
men det er likevel viktig & vere klar over at deltakelsen kan medfgre en viss grad av ubehag.
Durham og Ramcharan (2018, s. 186) skrev at flere av deres deltakere fortalte om negative
emosjoner som falge av & utfgre tester og sparreskjema som stadig la vekt pa deres
begrensninger og svekkelser. Det kan tenkes at dette ogsa kan vare tilfellet for deltakerne i
denne oppgaven. Flere av spgrsmalene, kanskje spesielt med tanke pa vurdering av egen
livskvalitet, kan vekke ubehag. Slike sparsmal kan ogsa gjere at deltakeren konfronteres med
endringer i livskvalitet fra fer skaden til naveerende tidspunkt, noe som kan tenkes a fare til
falelser av tap og tristhet.

Det som er beskrevet ovenfor ma ses i sasmmenheng med et generelt ansvar for at
forskning skal ha nytteverdi, bade vitenskapelig og for populasjonen utvalget er trukket ut fra
(Kvale & Brinkmann, 2018, s. 107). Deltakerne skal ikke bruke sin tid, eller utsettes for
ubehag, uten at dette resulterer i funn av en viss verdi. Da denne masteroppgaven inngar i et
starre prosjekt som utforsker effekten av et behandlingsprogram, argumenteres det for at
studien har nytteverdi bade med tanke pa deltakerne og deres pargrende, samt populasjonen
og forskningsfeltet for gvrig. Man bgr likevel alltid huske pa at vurderingen av kostnaden for
deltakerne veid opp mot nytteverdien for samfunnet, er basert pa forskerens subjektive
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oppfatninger om hva som er bra eller darlig, viktig eller uviktig (de Vaus, 2014, s. 56), og

veere dette ansvaret bevisst.
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4. RESULTATER

Dette kapittelet vil presentere masteroppgavens funn. Innledningsvis vises test for normalitet,
som illustrerer hvorvidt data en normalfordelt. Deretter presenteres funn knyttet til de to
problemstillingene, om henholdsvis korrelasjon og gruppeforskjeller.

4.1 Test for normalitet

Som vist i tabell 4.1 har PQoL en skjevhetsverdi pa .025. GSES har en skjevhetsverdi pa
.274. Som skjevhetsverdien viser, er fordelingen av PQoL-scorene noe mer normalfordelte
enn GSES-scorene. Skjevhetsverdien for GSES-scorene har en positiv verdi, og er noe
forskjavet mot hgyre. Skjevhetsverdien for PQoL ligger naermere null. Ingen av disse
verdiene bryter med tommelfingerregelen oppgitt i delkapittel 3.5.2, da de er langt under

verdien for standardfeil.

Tabell 4.1: Oversikt over resultater av test for normalitet

N  Gjennomsnitt Standardavvik Skjevhet Standardfeil Kurtose Standardfeil

skjevhet kurtose
PQoL 49 484 1.26 .025 .340 -.056 .668
GSES 49 2.49 .50 274 .340 .236 .668

PQoL har en kurtoseverdi pa -.056. GSES har en kurtoseverdi pa .236. Dette indikerer at
fordelingen av PQoL-scorene er noe flatere enn for GSES-scorene, noe som kan bety at flere
av datapunktene befinner seg i ytterkanten av fordelingen, som for eksempel de fire

datapunktene med en gjennomsnittscore pa over 7 synlig i figur 4.1.

10 Mean = 4 85

Stdl. Dev. = 1.261
M=49

Frekvens

300 4.00 500 6.00 7.00

Gjennomsnitt livskvalitet (PQoL)
Figur 4.1: Fordeling av datapunktene for PQoL
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Som vist i figur 4.2, er fordelingen av GSES-scorene noe spissere enn for PQoL.
Histogrammet viser videre en tendens til at flere datapunkt havner et stykke unna

gjennomsnittsscoren, spesielt pa venstresiden.

12 Mean = 2.49
Std. Dev. = 502
M= 48

Frekvens

1.50 200 250 3.00 350 4.00

Gjennomsnitt mestringstro (GSES)

Figur 4.2: Fordeling av datapunktene for GSES

Pa bakgrunn av skjevhets- og kurtoseverdiene, og histogrammene for PQoL og GSES, ser
fordelingene tilneermet normalfordelte ut. P4 en annen side er det noen faktorer, diskutert
ovenfor, som gar mot normalfordelingsprinsippet. For & undersgke hvorvidt disse avvikene er
sa store at man heller burde benytte seg av ikke-parametriske tester, ble Shapiro-Wilk-testen,
som vurderer normalitet (Pallant, 2013, s. 63), benyttet. Et ikke-signifikant resultat indikerer
at scorene er normalfordelte.

En annen nyttig statistikk man far samtidig som Shapiro-Wilk er 5% trimmed mean,
som fjerner de hgyeste og laveste fem prosent av scorene. Dette forteller noe om hvorvidt
ekstreme scorer, eller utliggere, har innvirkning pa gjennomsnittet (Pallant, 2013, s. 65), som

ble oppgitt i tabell 4.1.

Tabell 4.2: Oversikt over Shapiro-Wilk test for normalitet for PQoL og GSES

Shapiro-Wilk

5% trimmed mean Statistic Sig.

PQoL 4.85 .984 .758
GSES 2.47 973 311
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Shapiro-Wilk-verdiene for gjennomsnittsscorene av PQoL og GSES, oppfart i tabell 4.2,
hadde en signifikansverdi pa henholdsvis .758 og .311. Begge var dermed over
signifikansgrensen pa .05, noe som indikerer normalfordeling. Da man vurderte 5% trimmed
mean, ble det funnet at PQoL og GSES gikk fra henholdsvis 4.84 til 4.85 og fra 2.49 til 2.47
dersom man fjernet de mest ekstreme verdiene i ytterkantene av fordelingene. Scorene i
ytterkantene hadde dermed liten effekt pa totalscoren, og det ble tatt utgangspunkt i at
ekstreme verdier ikke utgjorde en stor forskjell for fordelingene. Pa bakgrunn av alt dette
tydet det pa at fordelingene av de to variablene PQoL og GSES var tilstrekkelig

normalfordelte til at parametriske teknikker kunne benyttes i videre analyse.

4.2 Finnes det en sammenheng mellom grad av mestringstro og livskvalitet blant personer
med kognitive kommunikasjonsvansker etter ervervet hjerneskade?

Det ble altsa funnet belegg for a utfere en parametrisk korrelasjonsanalyse. Far
korrelasjonsanalysen ble utfart, ble forholdet mellom PQoL og GSES undersgkt gjennom et
scatterplot. Ut fra scatterplottet, gjengitt i figur 4.3, ser de to variablene ut til & ha en positiv

korrelasjon med hverandre.

4.00

Mestringstro (GSES)

200 4.00 6.00 .00

Livskvalitet (PQoL)

Figur 4.3: Scatterplot som illustrerer korrelasjonen mellom PQoL og GSES

For a finne ut hvor sterk korrelasjonen som vises i scatterplottet var, ble Pearsons

korrelasjonskoeffisient regnet ut. Det ble funnet en moderat til sterk positiv korrelasjon
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(Cumming & Calin-Jageman, 2017, s. 318; Pallant, 2013, s. 139) mellom livskvalitet, malt
ved PQoL, og mestringstro, malt ved GSES, blant utvalget (r = .587, n =49, p = <.01), hvor
hay livskvalitet indikerer hgy mestringstro og omvendt.

4.2.1 Korrelasjoner mellom PQoL og individuelle items i GSES
Statte for en moderat til sterk positiv korrelasjon mellom totalscorene til PQoL og GSES ble
dermed etablert. Videre ble det vurdert hvorvidt noen individuelle items i GSES korrelerte

mer eller mindre med totalscoren av PQoL. Dette blir synlig i korrelasjonsmatrisen nedenfor:

Tabell 4.3: Korrelasjonskoeffisienter mellom total PQoL og individuelle items i GSES

Pearson’s GSES1 GSES2 GSES3 GSES4 GSES5
Correlation 305* 127 428%%  B16**  480**
Sig. (2-tailed)  .033 386 .002 .000 .000
Mean "N 49 49 49 49 49
total
PQoL
Pearson’s GSES6 GSES7 GSES8 GSES9 GSES10
Correlation .360* 532** 250 A20%*  429%*
Sig. (2-tailed)  .011 .000 .083 .003 .002
N 49 49 49 49 49

Alle items i GSES, bortsett fra to, korrelerte positivt med PQoL. To items i GSES ser ut til a
ha en spesielt sterk korrelasjon med PQoL. Pastand 4: «Jeg faler meg trygg pa at jeg vil
kunne takle uventede hendelser pa en effektiv mate» har den sterkeste korrelasjonen med
PQoL av alle individuelle items i GSES (r = .616, n = 49, p <.01). Like etter kommer
pastand 7: «Jeg beholder roen nar jeg mater pa vanskeligheter fordi jeg stoler pa
mestringsevnen minx» (r = .532, n = 49 p < .01). Pastand 5: «Takket veere ressursene mine sa
vet jeg hvordan jeg skal takle uventede situasjoner», har den tredje sterkeste korrelasjonen (r
= .480, n= 49, p <.01). De resterende korrelasjonene er svakere, pa mellom .429 og .305,
men likevel signifikante ved .05-grensen.

For to items i GSES ble det ikke funnet noen signifikant korrelasjon med PQoL. Dette
er pastand 2, «Hvis noen motarbeider meg, sa kan jeg finne mater og veier for a fa det som

jeg vil», og pastand 8: «Nar jeg mater et problem, sa finner jeg flere lgsninger pa det».
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4.2.2 Korrelasjoner mellom GSES og individuelle items i PQoL

Videre ble korrelasjoner mellom de 20 individuelle items som utgjer PQoL og totalscoren av

GSES undersgkt. Som vist i tabell 4.4, fantes det en sterk positiv korrelasjon mellom GSES

og spersmal 1: «Hvor misforngyd eller forngyd er du med din fysiske helse?» (r = .605, n=

49, p <.01). Det fantes ogsa en sterk positiv korrelasjon mellom GSES og spgrsmal 11:

«Hvor misforngyd eller forngyd er du med ditt bidrag til fellesskapet, for eksempel et

nabolag, en religigs, politisk eller annen organisasjon/lag?» (r = .545, n = 49, p <.01). Det

ble ogsa funnet en moderat til sterk positiv korrelasjon mellom GSES og spgrsmal 5: «Hvor

misforngyd eller forngyd er du med hvor ofte du kommer deg ut av huset, for eksempel drar

til byen/bygda, bruker offentlige kommunikasjonsmidler eller kjarer bil?» (r = .493, n = 49,

p <.01).

Tabell 4.4: Korrelasjonskoeffisienter mellom GSES og individuelle items i PQoL

Mean
total
GSES

Pearson’s PQoL1 PQoL2 PQolL3 PQolL 4 PQolL5
Correlation .605** .393** A462** .362* 493**
Sig. (2-tailed) .000 .005 .001 .010 .000

N 49 49 49 49 49
Pearson’s PQoL 6 PQolL7 PQoL8 PQoL9 PQoL 10
Correlation 422%* 127 .268 120 .332*
Sig. (2-tailed) .003 .385 .063 412 .020

N 49 49 49 49 49
Pearson’s PQolL11 PQolL12 PQolL 13 PQoL14 PQolL15
Correlation 545%* .307* 114 092 228
Sig. (2-tailed) .000 .036 437 533 115

N 49 49 49 49 49
Pearson’s PQoL 16 PQolL17 PQoL 18 PQoL19 PQolL20
Correlation 115 A21%* 349* 321%* 211

Sig. (2-tailed) 430 .003 014 .025 .145

N 49 49 49 49 49

Flere sparsmal har ogsa en moderat til svak, men likevel signifikant, positiv korrelasjon med

GSES, med en r-verdi pa mellom .462 og .307. Korrelasjonskoeffisienten mellom GSES og

atte items i PQoL er for gvrig over p-verdiens cut off-grensen pa .05, og derfor ikke

signifikante.
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4.2.3 Korrelasjoner mellom individuelle items i PQoL og GSES

Til slutt ble korrelasjoner mellom individuelle items bade i PQoL og GSES undersgkt. Da
dette resulterte i 200 ulike korrelasjoner, trekker dette delkapittelet kun frem de
korrelasjonene som var spesielt sterke, med en r-verdi pa over .5, i tillegg til korrelasjoner
som anses som serlig interessante. Korrelasjoner mellom items som inngar i samme
sparreundersgkelse inkluderes ikke, med unntak av en spesielt sterk og interessant
korrelasjon, da det allerede er gjort gjennom test for indre konsistens.

PQoL1: «Hvor misforngyd eller forngyd er du med din egen fysiske helse?» og
GSEST7: «Jeg holder roen nar jeg mater vanskeligheter fordi jeg stoler pa mestringsevnen
min» hadde den sterkeste korrelasjonen i hele korrelasjonsmatrisen (r = .650, n =49, p
<.01). PQoL1 hadde ogsa en sterk positiv korrelasjon med GSES4: «Jeg faler meg trygg pa
at jeg vil kunne takle uventede hendelser pa en effektiv mate» (r = .547, n =49, p <.01).
GSES4 hadde en sterk positiv korrelasjon (r = .555, n = 49, p <.01) med PQoL11: «Hvor
misforngyd eller forngyd er du med ditt bidrag til fellesskapet?». PQoL6: «Hvor misforngyd
eller forngyd er du med hvor godt du farer en samtale, for eksempel snakker tydelig, harer
andre eller blir forstatt?» hadde en sterk korrelasjon (r = .520, n = 49, p <.01) med GSES5:
«Takket vaere ressursene mine sa vet jeg hvordan jeg skal takle uventede situasjoner».

Den eneste negative korrelasjonen i matrisen ble funnet mellom PQoL7: «Hvor
misforngyd eller forngyd er du med typen og mengden mat du spiser?» og GSES2: «Hvis
noen motarbeider meg, sa kan jeg finne mater og veier for & fa det som jeg vil» (r =-.347, n
=49, p <.01).

PQoL20: «Hvor lykkelig er du?» skal fungere som et totalmal pa lykke. Spgrsmalet
hadde ikke en signifikant korrelasjon med totalscoren for GSES (r = .211, n = 49, p .145).
PQoL20 hadde likevel en moderat til sterk positiv korrelasjon (r = .427, n = 49, p <.01) med
GSES7: «Jeg holder roen nar jeg mater vanskeligheter fordi jeg stoler pa mestringsevnen
min». PQoL20 hadde videre en sterk korrelasjon (r = .659, n = 49, p <.01) med en item fra
samme spgrreskjema, PQoL17: «Hvor misforngyd eller forngyd er du med meningen og
hensikten i livet ditt?». PQoL 20 viste ogsa moderate positive korrelasjoner med PQoL2
«Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor godt du tar vare pa deg selv, for eksempel
lager mat, bader eller gjer innkjgp» (r = .407, n = 49, <.01) og PQoL14: «Hvor misforngyd
eller forngyd er du med graden av seksuell aktivitet eller mangel pa seksuell aktivitet?» (r =
478, n =49, p <.01).
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4.3 Finnes det gruppeforskjeller i mestringstro og livskvalitet avhengig av kjenn eller
etiologi?

Det ble ogsa undersgkt hvorvidt det finnes gruppeforskjeller for PQoL- og GSES-scorene,
samt korrelasjonen mellom disse. Dette ble gjort for kjgnn og etiologi, spesifikt hjerneslag og
TBI, da det ble ansett som at de andre etiologiene hadde for fa deltakere for at en

sammenligning ville veere hensiktsmessig.

4.3.1 Kjennsforskjeller

En t-test mellom uavhengige grupper ble utfert for & sammenligne PQoL-scorene for menn
og kvinner. Det ble ikke funnet en signifikant forskjell mellom scorene for menn (M = 5.1,
SD =1.3) og kvinner (M =4.6, SD = 1.1; t (47) = 1.5, p = .139, two-tailed). Starrelsen av
forskjellen mellom scorene (mean difference = .53, 95% CI: -.180 to 1.12) var liten (Cohen’s
d=0.41).

En t-test mellom uavhengige grupper ble benyttet ogsa for 8 sammenligne GSES-
scorene for menn og kvinner. Det ble funnet en signifikant forskjell mellom scorene for menn
(M =2.7,SD =0.5) og kvinner (M = 2.3, SD = 0.4; t (47) = 3.0, p = <.05, two-tailed).
Starrelsen av forskjellen mellom scorene (mean difference = .41, 95% CI .143 to .674) ble

betegnet som stor (Cohen’s d = 0.88).

Tabell 4.5: t-test mellom uavhengige grupper for kjgnnforskjeller i PQoL og GSES-score

t df Sig. (2-tailed) Mean Std. Error 95% Confidence Interval
Difference Difference of the difference
Mean total 1.505 47 .139 53507 .35562 -.18034 1.125047
PQoL
Mean total 3.095 47 .003** 40867 13203 .14306 67427
GSES

Forholdet mellom livskvalitet, malt ved PQoL, og mestringstro, malt ved GSES, for menn og
kvinner i utvalget ble undersgkt ved hjelp av Pearsons korrelasjonskoeffisient. Det ble funnet
en moderat til sterk, positiv korrelasjon mellom de to variablene bade for menn (r = .58, n =
25, p <.01) og kvinner (r = .54, N = 24, p < .01), hvor hgy grad av mestringstro kunne

assosieres med hgy grad av livskvalitet.
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4.3.2 Forskjeller mellom etiologier

En t-test mellom uavhengige grupper ble utfert for @ sammenligne PQoL-scorene for
deltakere med slag og deltakere med TBI. Det ble ikke funnet en signifikant forskjell mellom
scorene til deltakere med slag (M = 4.89, SD = 1.38) og deltakere med TBI (M =4.86, SD =
1.16; t (33) =-.060, p = .952, two-tailed). Starrelsen av forskjellen mellom scorene (mean
difference = -.027, 95% CI: -.961 to .906) var sveert liten (Cohen’s d = 0.02)

En t-test mellom uavhengige grupper ble utfart ogsa for 8 sammenligne GSES-
scorene for deltakerne med slag og deltakerne med TBI. Det ble ikke funnet en signifikant
forskjell mellom scorene til deltakerne meg slag (M = 2.49, SD = .44) og deltakerne med TBI
(M =2.68, SD = .55; t (33) = 1.12, p = .268, two-tailed). Starrelsen av forskjellen mellom

scorene var liten (Cohen’s d = 0.38).

Tabell 4.6: t-test mellom uavhengige grupper for deltakere med slag og TBI for PQoL- og GSES-score

t df Sig. (2-tailed) Mean Std. Error 95% Confidence Interval
Difference  Difference of the difference
Mean total -.060 33 .952 -.02767 45920 -.96191 .90658
PQoL
Mean total 1.128 33 .268 19371 17176 -.15574 .54315
GSES

Forholdet mellom livskvalitet, malt ved PQoL, og mestringstro, malt ved GSES, for deltakere
med hjerneslag og TBI ble undersgkt ved hjelp av Pearsons korrelasjonskoeffisient. Det ble
funnet en moderat til sterk, positiv korrelasjon mellom de to variablene bade for deltakere
med hjerneslag (r = .64, n =22, p <.01) og TBI (r = .66, n = 13, p < .05), hvor hgy grad av

mestringstro assosieres med hgy grad av livskvalitet.
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5. DISKUSJON

Dette kapittelet vil diskutere de funn som ble presentert i resultatdelen. | tillegg til & vende
tilbake til oppgavens problemstillinger, vil masteroppgavens funn knyttet til totalscorer av
PQoL og GSES sammenlignes med lignende studier, med lignende utvalg. Av hensyn til
begrepsvaliditet og operasjonalisering av begreper, vil kun studier som bruker PQoL og
GSES inkluderes, da andre mal av livskvalitet og mestringstro ngdvendigvis vil fange opp
andre aspekter av disse menneskeskapte, uhandgripelige konseptene. Arsaken til dette vil
diskuteres naermere i delkapittel 5.2.

Det har ikke lyktes undertegnede a identifisere andre studier av mennesker med
kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade som har undersgkt korrelasjonen
mellom livskvalitet og mestringstro ved hjelp av PQoL og GSES. Det finnes selvsagt andre
studier som undersgker korrelasjonen mellom mestringstro og livskvalitet blant denne
populasjonen, men da de har benyttet seg av andre maleinstrumenter enn PQoL og GSES, vil
det vaere vanskelig & sammenligne direkte. Dette er altsa arsaken til at ingen direkte

sammenligninger med lignende studier blir gjort i kommende delkapittel.

5.1 Sammenhengen mellom mestringstro og livskvalitet
Det ble gjennom dataanalyse avdekket en moderat til sterk positiv korrelasjon mellom
mestringstro og livskvalitet blant utvalget. Dette gjenspeiler flere lignende studier av
mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade, som blant annet
finner at mestringstro bade er en sterk bidragsyter til gkt livskvalitet (Cicerone & Azulay,
2007), og kan fungere som prediktor for livskvalitet senere i livet (Brands, Kohler, et al.,
2014b). Andre studier viser at personer med hgy mestringstro oppnar flere av sine mal, som
igjen assosieres med gkt livskvalitet (Brands, Stapert, et al., 2014). | tillegg ser man at hgy
mestringstro farer til gkt sosial deltakelse (Cicerone & Azulay, 2007), som blir viktig nar
man vet at sosial isolasjon er hovedarsaken til nedsatt livskvalitet etter kognitive
kommunikasjonsvansker (Dahlberg et al., 2007). Hgy mestringstro assosieres med lavere
utbredelse av angst og depresjon, samt feerre subjektive kognitive plager (Brands et al.,
2019), som kan ses i sammenheng med at god psykisk helse representerer et unikt, signifikant
bidrag til gkt livskvalitet blant mennesker med ervervet hjerneskade (Cicerone & Azulay,
2007).

Den positive korrelasjonen mellom livskvalitet og mestringstro som ble funnet i

denne masteroppgaven, er altsa i overensstemmelse med funn fra andre studier om kognitive
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kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade. Som tidligere nevnt, ser det ikke ut til &
finnes andre studier som har undersgkt korrelasjonen ved hjelp av de spesifikke
maleverktgyene PQoL og GSES. Dette indikerer verdien av funnene i denne oppgaven, men
betyr samtidig at direkte sammenligninger med andre studier ikke er mulig. Av den grunn vil
dette delkapittelet i stedet ga dypere inn i korrelasjoner mellom enkeltitems i PQoL og GSES,
da noen korrelasjoner var sterkere enn andre, og slik kanskje kan bidra med ytterligere
informasjon om forholdet mellom livskvalitet og mestringstro.

Spesielt tre pastander fra GSES har en sterk sammenheng med totalscoren av
livskvalitet, malt ved PQoL, nemlig: «Jeg faler meg trygg pa at jeg ville kunne takle uventede
hendelser pa en effektiv mate», «Takket veere ressursene mine sa vet jeg hvordan jeg skal
takle uventede situasjoner», og «Jeg beholder roen nar jeg mater pa vanskeligheter fordi jeg
stoler pa mestringsevnen minx». Disse tre pastandene er forenelige med en person som har
tillit til seg selv og sine evner, og som viser utholdenhet i mgte med uvisshet, motgang og
utfordringer. Det er ikke vanskelig & se for seg at slike holdninger kan vaere gunstige i
rehabilitering etter en livskrise frembrakt av kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet
hjerneskade, eller at det, som nevnt i teoridelen, kan fungere som en buffer mot stress og
negative emosjoner og gke generell livskvalitet (Brands, Kohler, et al., 2014b).

To pastander i GSES hadde, i motsetning til de resterende atte i spgrreskjemaet, ingen
signifikant korrelasjon med livskvalitet. Dette var «Hvis noen motarbeider meg, sa kan jeg
finne mater og veier for a fa det som jeg vil» og «Nar jeg mater et problem, sa finner jeg
vanligvis flere lgsninger pa det». Det er vanskelig a fastsla arsaken til at disse pastandene
ikke korrelerte med livskvalitet. En mulig arsaksforklaring kan vare at disse deltakerne ikke
sa ofte opplevde a bli motarbeidet av andre. Kanskje sa de pa det som ungdvendig a finne
flere lgsninger pa samme problem, dersom den farste lgsningen fungerte. Det kan kanskje
argumenteres for at disse pastandene ikke er like tett knyttet til konseptet mestringstro som de
tre oppgitt i avsnittet over.

Med hensyn til individuelle items i PQoL ble det ogsa funnet noen spesielt sterke
korrelasjoner med totalscoren for mestringstro. Tilfredshet med fysisk helse hadde den aller
sterkeste korrelasjonen med mestringstro. I tillegg var eget bidrag til fellesskapet, meningen
med livet, og i hvilken grad man klarte a ta vare pa seg selv, sterkt assosiert med
mestringstro. Det fantes ogsa sterke assosiasjoner mellom mestringstro og tilfredshet med
hvor godt deltakerne kunne tenke og huske, hvor godt de kunne fagre en samtale, og hvor ofte

de kom seg ut av huset. Spesielt de tre siste sparsmalene kan nok knyttes spesifikt til
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kognitive kommunikasjonsvansker, da samtlige av disse kan anses & vare viktig for sosial
deltakelse og kommunikasjon med andre mennesker.

Med hensyn til individuelle korrelasjoner kom det frem at mange av pastandene og
spgrsmalene i GSES og PQoL allerede nevnt i navarende delkapittel, ogsa korrelerte sterkt
med hverandre. En korrelasjon som skilte seg ut som den eneste negative, fantes mellom
pastanden «hvis noen motarbeider meg, sa finner jeg mater og veier for a fa det som jeg vil»
og spersmalet om hvorvidt man var forngyd med typen og mengden mat man spiste. Hay
tilfredshet i forhold til mat ble med andre ord knyttet til lav tro pa at man ikke ville la seg
motarbeide, og omvendt. Sammenhengen er vanskelig a forklare. Kanskje kan det knyttes til
trgstespising, eller kanskje er det rett og slett helt tilfeldig.

Et annet overraskende funn var at spgrsmalet «Hvor lykkelig er du?» ikke viste noen
signifikant korrelasjon med totalscoren av mestringstro. Dette kan muligens knyttes til
operasjonaliseringen av begrepene, da lykke og mestringstro tross alt er to ulike konsepter.
Den sterkeste korrelasjonen med lykke var med pastanden «Jeg holder roen nar jeg mater
vanskeligheter fordi jeg stoler pa mestringsevnen min», og denne hadde dessuten bare
moderat styrke. Lykke-spgrsmalet ble for gvrig assosiert med flere sparsmal i samme
sparreskjema, knyttet til meningen med livet, evne til & ta vare pa seg selv, og tilfredshet med
seksuell aktivitet. Det kan derfor se ut som at disse tre livsaspektene er spesielt viktig for

lykkefalelsen blant utvalget i denne oppgaven.

5.2 Livskvalitet blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker
Som det fremkommer av delkapittel 4.1 hadde utvalget i denne masteroppgaven en totalscore
for PQoL pa 4.8. Dette er, ikke overraskende, lavere enn populasjonsgjennomsnittet for
PQoL, som ligger pa 7.5 (University of Washington, 2008). Funnet er saledes i trad med
prevalensen av lav livskvalitet blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker.
Dette delkapittelet vil ga neermere inn pa det lignende studier forteller om livskvalitet blant
mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker, i tillegg til & vurdere sammenhengen
mellom livskvalitet, etiologi og kjgnn basert pa funnene gjort i denne masteroppgaven.
Livskvalitet har i lgpet av de siste tretti arene blitt et primeert utfallsmal innen medisin
(Shukla, Devi, & Agrawal, 2011). Det anbefales a benyttes i rehabiliteringsarbeidet etter
ervervet hjerneskade, da det kan bidra med holistisk og utfyllende informasjon om individet

(Shukla et al., 2011). Det argumenteres videre for at gkt forstaelse rundt livskvalitet er
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ngdvendig for & kunne dokumenteres individer vei mot bedring, samt hvilken effekt skaden
har pa dem pa lang sikt (Polinder et al., 2010).

Systematiske gjennomganger avdekker et hgyt antall ulike mal pa livskvalitet, og det
finnes sa langt ingen enighet rundt hvilket maleinstrument man burde benytte seg av
(Polinder et al., 2010; Polinder et al., 2015). I tillegg kommer metodologiske utfordringer,
som at follow up-mal ofte gjares pa forskjellige tidspunkt i forskjellige studier. Dette gjor det
vanskelig & sammenligne resultater mellom studier, da ulike instrumenter maler ulike
dimensjoner av livskvalitet, til ulike tider (Polinder et al., 2010). Dette vitner om at ingen av
de maleinstrumentene som er tilgjengelig pa egenhand fanger opp alle de attributtene man
gnsker & male, eller at det hersker usikkerhet rundt hvilke instrument som er best (Polinder et
al., 2010). Problemet kan knyttes direkte til begrepsvaliditet, og understreker igjen at man
skal tolke resultater om livskvalitet, og for sa vidt alle andre utfallsmal, med forsiktighet.

| en systematisk gjennomgang (Polinder et al., 2015) av hvilke utfallsmal ulike studier
benyttet for & male livskvalitet etter TBI, ble det pa tvers av 53 studier funnet 18 ulike
maleinstrumenter, hvorav det mest utbredte instrumentet, the 36-item short form survey (SF-
36), ble brukt under halvparten av dem. PQoL ble kun brukt i tre studier, hvorav to av disse
var mellom 15 og 20 ar gamle (Polinder et al., 2015). Disse studiene vurderes som sapass
foreldede at de ikke inkluderes i sammenligningen som gjeres i dette delkapittelet.

I tillegg til & kun benytte artikler som tar i bruk PQoL, vil kun mal gjort pa baseline
eller pretest-niva inkluderes. To artikler ser ut til & oppfylle disse kriteriene. Begge benytter
seg av totalscore heller enn gjennomsnittsscore, og scorene har derfor to siffer foran
desimalen, i motsetning til den totalscoren denne masteroppgaven benytter. Cicerone og
Azulay (2007) sin studie har ingen intervensjon, men maler livskvalitet blant mennesker med
TBI seks maneder etter at skaden oppsto. Den gjennomsnittlige totalscoren blant utvalget la
pa 63.4 (n =97, SD 19.4). Cicerone et al. (2008) sin randomiserte kontrollstudie bestar av to
grupper, som skal motta to ulike former for behandling etter TBI. Over halvparten av utvalget
(57%) hadde fatt TBI minst et ar far de ble rekruttert til studien. De to gruppenes pretest-mal
av PQoL 13 pa henholdsvis 61.2 (n = 34, SD 16.5) og 59.0 (n = 34, SD 21.7).

Deltakerne i disse to studiene har altsa hgyere livskvalitet, malt ved PQoL, enn det
deltakerne i denne masteroppgaven har, skjgnt alle tre utvalgene ligger under
populasjonsgjennomsnittet (University of Washington, 2008), som brukes i mangel pa en
normert gjennomsnittsscore. Hva denne diskrepansen skyldes, er uvisst. Begge studiene
bestar utelukkende av deltakere med TBI, i motsetning til utvalget i denne masteroppgaven,

som har fire ulike etiologier.
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Masteroppgaven avdekket ingen signifikante forskjeller i livskvalitet mellom
etiologier, og det er dermed ikke sikkert at dette er arsaken til diskrepansen i PQoL mellom
studiene. Det faktum at det ikke ble funnet signifikante forskjeller mellom etiologier kan for
gvrig veere nyttig informasjon i rehabilitering. Det kan for eksempel indikere at mennesker
med kognitive kommunikasjonsvansker, til tross for ulik etiologi, likevel har lignende
utfordringer i den grad at de kan ha nytte av samme rehabiliteringstilneerming. Om man for
eksempel fant at mennesker med TBI hadde langt lavere livskvalitet enn mennesker med
andre etiologier, hadde trolig andre tilnaerminger, eller hgyere intensitet, veert mer
hensiktsmessig for denne delen av populasjonen.

Cicerone og Azulay (2007) og Cicerone et al. (2008) sine studier skiller seg for gvrig
fra denne masteroppgaven ved at bare henholdsvis 28 og 32 prosent av utvalget er kvinner.
For utvalget til denne masteroppgaven er omtrent halvparten kvinner. Det ble ikke funnet en
signifikant forskjell i livskvalitet mellom kjgnnene for utvalget i denne masteroppgaven.
Dette kan veere informativt av samme grunn som for etiologi, i det at menn og kvinner med
kognitive kommunikasjonsvansker i denne studien er relativt like hva livskvalitet angar. Til
tross for at kjgnnsforskjellen i livskvalitet ikke var signifikant blant denne oppgavens utvalg,
hadde kvinnene i likevel lavere livskvalitet enn menn. Det er mulig at dette kan veere en del
av forklaringen pa hvorfor masteroppgavens deltakere scorer sapass mye lavere pa
livskvalitet enn det deltakerne i Cicerone og Azulay (2007) og Cicerone et al. (2008) studier
gjer. Nar det er sagt, foreligger det med kun tre studier for lite data til & kunne generalisere
funn eller trekke noen form for konklusjoner, og bade de to studiene og masteroppgaven
finner lavere scorer pa livskvalitet enn populasjonsgjennomsnittet rapportert av skaperne av
PQoL (University of Washington, 2008).

Det ma tas med i beregningen at deltakerne i denne masteroppgaven hadde levd med
ervervet hjerneskade i ett ar eller lengre for de ble med i studien (Hansen, Stubberud, et al.,
2019). Dette innebaerer at blant de tre studiene som sammenlignes, har mer eller mindre alle
tatt pretest-mal pa ulike tidspunkt etter skaden. Til tross for dette, representerer Cicerone og
Azulay (2007) og Cicerone et al. (2008) det beste sammenligningsgrunnlaget som er
tilgjengelig. Det er for gvrig mulig & argumentere for at forskjeller i tidspunkt for pretest-mal
ikke ngdvendigvis har sa stor betydning, da alle er gjort i kronisk fase. Dette er uansett en
indikasjon pa at mer forskning trengs far slutninger kan trekkes.

Under litteratursgk for denne masteroppgaven ble en norsk studie som ogsa benyttet
seg av PQoL identifisert. Denne studien (Haave, Skumlien, & Engvik, 2007) sammenlignet
livskvaliteten til mennesker med kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS, n = 90), med
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andre, friske nordmenn (n = 78). Til tross for en liten digresjon hva populasjoner angar, var
det interessant & merke seg at bade friske nordmenn og nordmenn med KOLS hadde hgyere
gjennomsnittsscore i livskvalitet, pa henholdsvis 7.1 og 5.5 (Haave et al., 2007), enn det
utvalget i denne masteroppgaven har. Personer med kognitive kommunikasjonsvansker og
ervervet hjerneskade ser dermed ikke bare ut til & ha lavere livskvalitet enn friske mennesker,
funn gjort i denne oppgaven indikerer ogsa at de er mindre tilfreds enn mennesker med
KOLS, en annen svert alvorlig, kronisk og begrensende sykdom. Saledes bygger denne
masteroppgaven oppunder antakelsen om at mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker, uansett kjgnn eller etiologi, har lavere livskvalitet enn den gvrige
befolkningen. Nar det er sagt, ma det igjen understrekes at det er behov for ytterligere
forskning pa feltet, samt starre enighet rundt hvilke mal av livskvalitet studier bar benytte seg
av (Finch et al., 2016; Polinder et al., 2015).

5.3 Mestringstro blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker

| delkapittel 4.1 ble det presentert en sumscore av GSES pa 2.4 for utvalget i denne
masteroppgaven. Den normerte gjennomsnittsscoren for normalbefolkningen ligger pa 2.9
(Schwarzer & Jerusalem, 1995). Normalbefolkningen har altsd noe hgyere mestringstro enn
deltakerne i dette utvalget. For utvalget i denne masteroppgaven hadde deltakerne med TBI
noe hgyere mestringstro enn de med slag, men det ble ikke funnet en signifikant forskjell.

Innenfor mestringstro mellom kjgnnene ble det i denne masteroppgaven funnet en
signifikant forskjell. Menn hadde hgyere gjennomsnittsscore enn kvinner, da kjgnnene hadde
scorer pa henholdsvis 2.7 og 2.3. Det skal sies at korrelasjonen mellom mestringstro og
livskvalitet uansett er moderat til sterk for begge kjgnn. For menn ligger Pearsons r pa .58, og
for kvinner .54.

Da mestringstro er et domenespesifikt konsept, er det vanskelig & anvende
eksisterende litteratur for & si noe om kjgnnsforskjellen i generell mestringstro blant
mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker er overraskende eller ikke. Det finnes for
eksempel mange studier rundt kjgnnsforskjeller i mestringstro knyttet til spesifikke domener,
som matematikk- og sprakfag, men ikke for generalisert mestringstro. En metaanalyse
bestdende av 247 individuelle studier og nesten 70 000 deltakere, fant for eksempel at menn
generelt hadde litt hgyere akademisk mestringstro enn kvinner, men at effekten var liten
(effektstarrelse pa 0.08) (Huang, 2013). Effekten varierte dessuten stort ut fra hvilket fag det
var snakk om. En annen studie bestaende av 489 studenter, som i likhet med denne
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masteroppgaven benyttet seg av GSES, fant ingen signifikant forskjell i generell mestringstro
mellom kjenn (Sawari & Mansor, 2013).

De fleste studier av mestringstro blant mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker eller ervervet hjerneskade benytter dessuten ikke generell
mestringstro, som denne masteroppgaven har gjort, men mestringstro knyttet spesifikt til
handtering av fglgene etter ervervet hjerneskade (Brands, Kéhler, et al., 2014b; Brands,
Stapert, et al., 2014; Brands et al., 2019; Cicerone & Azulay, 2007). En studie som faktisk
benytter seg av GSES, og som har et utvalg bestaende av mennesker med TBI (Scheenen et
al., 2017), skriver tilsynelatende ingenting om kjgnnsforskijeller. Det er dermed vanskelig a si
noe om hvorvidt generell mestringstro blant mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade tenderer mot a variere mellom kjgnnene.
Det kan likevel veere verdt & vaere oppmerksom pa, og kan ses i sammenheng med Brands,
Bol, et al. (2017) sin pastand om at lav mestringstro burde identifiseres under screening etter
ervervet hjerneskade, som en risikofaktor for lav livskvalitet.

Denne masteroppgaven fant at kvinner scorer lavere for livskvalitet enn menn, skjgnt
denne forskjellen ikke var signifikant. Det kan likevel tenkes at kvinner vil ha serlig god
nytte av tiltak rettet mot & styrke mestringstro, da kvinnenes score er sapass mye lavere. Funn
peker pa at tiltak som retter seg mot & gke lav mestringstro kunne ha effekt pa livskvalitet
(Brands, Kohler, et al., 2014b; Brands, Stapert, et al., 2014; Cicerone & Azulay, 2007),
uavhengig av kjenn. Dette delkapittelet vil heretter sette fokus pa nettopp hva lignende
studier forteller om mestringstro blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker.

Som for livskvalitet ser det heller ikke ut til & vaere enighet rundt hvilket maleverktay
som er mest hensiktsmessig for & male mestringstro blant mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker. Det samme kan sies om nar follow up-mal samles inn. Av samme
arsak som for livskvalitet, og med hensyn til begrepsvaliditet, vil dette delkapittelet kun ta for
seg et utvalg studier som benytter seg av GSES. Dette spgrreskjemaet legger gjennom sine
formuleringer opp til maling av generalisert mestringstro. Dette er ikke ngdvendigvis et
opplagt valg, da Cicerone og Azulay (2007) frarader mal av nettopp generell mestringstro.
Forfatterne argumenterer for at mal av mestringstro heller bar linkes opp mot spesifikke
domener, for 4 gke sensitivitet og prediktiv nytte. Av den grunn benytter mange studier av
mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskade seg av
domenespesifikke maleverktay, i stor grad the TBI Self-Efficacy Questionnaire (Brands,
Kohler, et al., 2014b; Brands, Stapert, et al., 2014; Brands et al., 2019; Cicerone & Azulay,
2007). Domenespesifikke maleverktay retter seg som regel mot personens tro pa at de kan
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mestre kognitive utfall de opplever som fglge av hjerneskaden. Dette gir mening, da Bandura
(1978) selv nettopp beskrev mestringstro som et domenespesifikt konsept. Pa en annen side
har det sine ulemper & utelukkende benytte seg av domenespesifikke maleverktay rundt
handtering av TBI-symptom. Disse drgftes i kommende avsnitt.

For det farste kan det tenkes at maleverktay som the TBI Self-Efficacy Questionnaire
ikke har like hgy relevans for personer som utvikler kognitive kommunikasjonsvansker som
falge av andre arsaker enn TBI, som hjerneslag, -svulst eller anoksi. Det kan videre
argumenteres for at det vanskeliggjer sammenligninger med andre populasjoner, for
eksempel normalbefolkningen, da disse sannsynligvis ikke opplever kognitive utfall og andre
symptomer relatert til TBI. En mulig lgsning pa dette problemet er a benytte seg av to ulike
maleverktgy, et som maler generell mestringstro, og et annet som maler mestringstro for
handtering av TBI-relaterte symptomer, slik som noen studier gjer (Brands, Custers, et al.,
2017; Brands, Kohler, et al., 2014a).

Tilbake til sammenligningen av denne oppgavens GSES-score, ble det identifisert tre
passende studier. Som for PQoL-scoren er det snakk om pretest-scorer, og studiene benytter
seg av totalscorer, i stedet for gjennomsnittet av totalscorer som denne oppgaven gjgr. Ogsa
pa samme mate som for PQoL er pretest-malene gjort pa ulike tidspunkt. Scheenen et al.
(2017) utfarte en prospektiv oppfalgingsstudie av mennesker med TBI (n = 425). Utvalget
fylte ut GSES bade to uker og seks maneder etter at skaden oppsto, og gjennomsnittlig
totalscore 1a pa henholdsvis 31.4 og 31.7. Forfatterne argumenterer for at denne forskjellen
sannsynligvis ikke er klinisk signifikant da den er sapass liten, samt at begge dessuten er over
det normerte gjennomsnittet pa 29 (Scheenen et al., 2017).

Brands, Custers, et al. (2017) utfarte en retrospektiv kohortstudie med pre- og
posttest-mal far og etter intervensjon av mennesker med ervervet hjerneskade. Tid etter skade
var i gjennomsnitt 27.7 maneder (SD 46.2). Deres GSES-score pretest var pa 41.0 (n = 62,
SD 10.1). Brands, Kohler, et al. (2014a) utferte en prospektiv kohortstudie pa bakgrunn av et
utvalg mennesker med ervervet hjerneskade. Pretest-mal ble gjort i gjennomsnitt 15.3 uker
etter skade (SD 8.6). Oppfalgingsmal ble tatt ett ar etter dette igjen, og inkluderes her da
denne studien er uten intervensjon. Deltakernes GSES-score ved pretest var pa 44.8 (n = 135,
SD 9.5), og pa 43.8 ett ar senere (n = 118, SD 10.0).

| alle de tre studiene finner man altsa hgyere GSES-scorer enn bade det man fant for
denne masteroppgaven, men ogsa det som er gjennomsnittet for normalbefolkningen. Det er
for gvrig viktig & merke seg at de to studiene til Brands, Kohler, et al. (2014a) og Brands,
Custers, et al. (2017) benytter seg av en annen versjon av GSES bestaende av 12 pastander i
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stedet for 10, og hayest mulig score pa 60 i stedet for 40. Direkte sammenligning med
masteroppgaven er dermed ikke mulig. Som for livskvalitet malt ved PQoL, er det altsa
begrenset sammenligningsgrunnlag for mestringstro mal ved GSES for den aktuelle
populasjonen, og ogsa dette ma gjgres med forsiktighet.

Utvalget i denne masteroppgaven har altsa noe lavere mestringstro sammenlignet med
normalbefolkningen og lignende studier. Diskrepansen mellom normalbefolkningen og dette
utvalget er mindre for mestringstro enn for livskvalitet, men det er altsa likevel under
gjennomsnittet. Det kan veere ulike arsaker til dette. Fra for vet man at det fantes en
signifikant kjgnnsforskjell i mestringstro blant utvalget, hvor kvinner hadde lavere
mestringstro enn menn. | tillegg vet man at sa godt som halvparten av dette utvalget bestar av
kvinner. Sammenlagt kan dette tenkes a trekke ned gjennomsnittet av mestringstro i forhold
til andre studier: Scheenen et al. (2017) sin studie bestar av 34 prosent kvinner, og Brands,
Kohler, et al. (2014a) sin studie av 35 prosent kvinner. Brands, Custers, et al. (2017) sin
studie er for gvrig noe bedre balansert mellom kjennene, med 45 prosent kvinner. Det er
heller ikke utenkelig at det skyldes helt andre faktorer, som tilstedeveerelsen av flere ulike
etiologier, variasjonen i tid etter skade, det faktum at utvalget i denne masteroppgaven bestar
av nordmenn, eller en kombinasjon av disse. Forskjellen kan ogsa veere helt tilfeldig. Dette
meansteret vil forhapentligvis komme tydeligere frem etter hvert som
sammenligningsgrunnlaget mellom studier blir sterre. Som for mal av livskvalitet,
understrekes viktigheten av a enes om hvilke utfallsmal man skal benyttes seg av i fremtidig

forskning.

5.4 Metodologiske utfordringer
Dette kapittelet vil diskutere utfordringer ved denne masteroppgavens design, samt de data
som benyttes. Da doktorgradsprosjektet denne masteroppgaven baserer seg pa ble planlagt,
skulle utvalget i utgangspunktet besta av 60 deltakere (Hansen, Stubberud, et al., 2019). En
utvalgsstarrelse pa 60 deltakere ble ogsa brukt for a regne ut statistisk styrke (statistical
power). Den faktiske utvalgsstarrelsen er pa 49 deltakere. Statistisk sett hadde det veert
fordelaktig med en stgrre gruppe, da sma utvalg blant annet kan gke sjansen for type I1-feil.
Det var i utgangspunktet ogsa planlagt at denne masteroppgaven skulle anvende en
ytterligere variabel, nemlig tid etter skade, i dataanalysen. Det ville veert interessant & se
hvorvidt mestringstro eller livskvalitet endret seg i sammenheng med at tid etter skade ble
lengre. P& grunn av ekstraordinzre omstendigheter knyttet til COVID19-utbruddet, var ikke
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denne variabelen tilgjengelig pa analysetidspunktet, og den matte derfor utelukkes fra
oppgaven.

Denne oppgaven baserer seg utelukkende pa mal av mestringstro og livskvalitet
samlet inn pd ett enkelt tidspunkt, pa pretest eller baseline-niva. Posttest-mal er forelgpig
ikke tilgjengelig, da doktorgradsprosjektet ikke er avsluttet per juni 2020, nar denne
oppgaven leveres inn. Masteroppgaven kan derfor ikke si noe om hvorvidt mestringstro gker
livskvalitet, eller hvorvidt mestringstro og livskvalitet gker etter intervensjoner som retter seg
mot rehabilitering av sosiale og kognitive fglger av kognitive kommunikasjonsvansker. Dette
vil det ferdigstilte doktorgradsprosjektet kunne besvare. Nar det er sagt, er det ingenting ved
denne masteroppgavens funn som bidrar til 2 undergrave antakelsen om at gkt mestringstro
kan bidra til hayere livskvalitet blant mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker.

Et annet punkt det er verdt komme innom, er at det har blitt tatt utgangspunkt i at
malene for livskvalitet og mestringstro, PQoL og GSES, er malt pa intervallniva. Mange
forskere argumenterer for at selvrapporteringsmal burde ansees som ordinale. Da dette
utelukker utregning av gjennomsnitt, konfidensintervaller og en rekke statistiske teknikker,
som t-tester og Pearsons korrelasjonskoeffisient, er det vanlig & behandle
selvrapporteringsmal som om de var pa intervallnivd (Cumming & Calin-Jageman, 2017, s.
30). Det har ogsa denne masteroppgaven, og en stor del av litteraturen den baserer seg pa
gjort, da det ellers ikke ville veert mulig a besvare problemstillingene. Dette er altsa et bevisst
valg, men ogsa, i likhet med validitetsmessige hensyn diskutert i delkapittel 3.6.6, en god
grunn til & veere varsom med tolkning av resultater.

Et siste moment det kan vare verdt & ga inn pa, er ytre validitet, representativitet og
ekskluderingskriterier. Doktorgradsprosjektet, og GIST-behandlingen generelt, krever i stor
grad at pargrende av den rammede involveres (Hansen, Stubberud, et al., 2019). Dette satt i
sammenheng med den veldokumenterte utbredelsen av sosial isolasjon og ensomhet blant
mennesker med ervervet hjerneskade og kognitive kommunikasjonsvansker, gjer at man
risikerer a ekskludere en del av populasjonen man forsker pa. Det kan tenkes at dette kan ha
pavirket masteroppgavens resultater, med tanke pa det man vet om forholdet mellom sosial
isolasjon og livskvalitet (Dahlberg et al., 2007): ved a ekskludere mennesker som opplever
sosial isolasjon, kan man samtidig risikere a ekskludere en del av populasjonen med serlig
lav livskvalitet. Om denne delen av populasjonen ble inkludert i masteroppgaven, ville
kanskje gjennomsnittet for livskvalitet veert enda litt lavere. En utfordring, og oppfordring,
for fremtidig forskning er dermed a gjere intervensjoner mer tilgjengelig ogsa for personer
som opplever sosial isolasjon (Hansen, Stubberud, et al., 2019).
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Masteroppgavens utvalg har blitt vurdert opp mot en rekke ekskluderingskriterier,
gjengitt i delkapittel 3.1, som blant annet omfavner psykiske lidelser, alkohol- og
rusavhengighet, nevrologiske lidelser og afatiske sprakvansker (Hansen, Stubberud, et al.,
2019). Disse og lignende ekskluderingskriterier, rettet mot for eksempel mennesker med
sveert redusert syn eller hgrsel, rus- eller alkoholavhengighet, ikke-engelsk bakgrunn,
tidligere hjerneskader eller psykiatrisk historie, gar igjen i mange lignende studier (Brands,
Custers, et al., 2017; Finch et al., 2016; Togher et al., 2014).

Fra et forskningsmessig stasted gir disse ekskluderingskriteriene mening. Man gnsker
a tilskrive observerte effekter og utfall til kognitive kommunikasjonsvansker, og ikke andre
faktorer, som rusavhengighet eller psykiske lidelser. P4 en annen side ser man at mange av de
menneskene som far ervervet hjerneskade, mer spesifikt TBI, har en historie med
rusavhengighet, samt at TBI er en risikofaktor for senere utvikling av psykiske lidelser
(Braden et al., 2010). Dermed kan det tenkes at masteroppgavens ytre validitet trues, da
aktuelle deltakere med rusavhengighet eller psykiatriske lidelser ble utelukket fra a delta.
Videre finnes det ogsa en sammenheng mellom livskvalitet og psykisk helse blant mennesker
med ervervet hjerneskade (Cicerone & Azulay, 2007), og som for sosial isolasjon er det
mulig at totalscoren for livskvalitet blant masteroppgavens utvalg ville vert lavere dersom
ogsa den delen av populasjonen med serlig redusert psykisk helse ble inkludert.

| trad med dette, utferte Braden et al. (2010) en studie hvor utvalget besto av
mennesker med bade ervervet hjerneskade og andre komorbide lidelser, blant annet
rusavhengighet og psykiske lidelser. De fant at ogsd mennesker med komorbide lidelser
hadde god effekt av intervensjoner, i dette tilfellet GIST, i den forstand at de bade viste
bedring i sosiale kommunikasjonsevner og livskvalitet (Braden et al., 2010). Dette er en
pasientgruppe med dobbel sarbarhet, som med fordel kan inkluderes i mer forskning i

fremtiden slik at de ogsa blir tiloudt mest mulig effektfull rehabilitering.
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6. AVSLUTTNING

Det har i denne oppgaven blitt gjort rede for hvordan ervervet hjerneskade kan fare til sterkt
redusert livskvalitet, bade for dem som rammes, og for deres pargrende (Bartfai et al., 2003;
Haskins et al., 2012-2014; VVogler et al., 2014). | forlengelse av dette ble kognitive
kommunikasjonsvansker betegnet som en ekstra sarbarhetsfaktor (Hansen, Stubberud, et al.,
2019) som ofte ble beskrevet som den aller mest begrensende fglgen etter ervervet
hjerneskade (Braden et al., 2010; Haskins et al., 2012-2014): Svekkede sosiale og
kommunikative evner ble blant annet assosiert med redusert selvbilde, ensomhet,
samlivsbrudd, feerre jobbmuligheter, faerre vennskap, sosial isolasjon, depresjon, og med
dette, redusert livskvalitet (Braden et al., 2010; Finch et al., 2016; Haskins et al., 2012-2014).
Studier viser at disse vanskene vedvarer ogsa 10 til 20 ar etter skaden (Finch et al., 2016).

Sosial deltakelse etter ervervet hjerneskade og kognitive kommunikasjonsvansker
pavirkes ikke bare av hjernens dysfunksjon og de fglgene dette far for kognitive og
emosjonelle prosesser. Det pavirkes ogsa av psykologiske prosesser, deriblant
selvvurderinger som mestringstro (Braden et al., 2010). Da mestringstro som nevnt pavirkes
av erfaringer med suksess og nederlag, risikerer man at gjentatte kognitive og sosiale
nederlag, som falge av hjernens dysfunksjon, bidrar til & redusere individets sosiale
mestringstro (Braden et al., 2010). Dette kan fore til at mennesker med kognitive
kommunikasjonsvansker trekker seg unna sosiale situasjoner. P4 motsatt side ser man at hgy
grad av mestringstro assosieres med sosial deltakelse og hgyere livskvalitet (Brands, Kohler,
et al., 2014b; Brands, Stapert, et al., 2014), samt mindre depresjon, angst og subjektive
kognitive plager blant personer med ervervet hjerneskade (Brands et al., 2019). Funn
indikerer at tiltak som gker mestringstro kan vere nyttig i arbeidet med a tilpasse seg sitt nye
liv etter skaden (Brands, Kohler, et al., 2014b; Brands, Stapert, et al., 2014; Brands et al.,
2019).

Pa bakgrunn av denne oppgavens forsgksdesign, er det ikke mulig a si noe om
hverken en mulig kausal link mellom mestringstro og livskvalitet, eller hvilken effekt
mestringstro har i behandling. For oppgavens farste problemstilling ble det for gvrig funnet
en positiv korrelasjon mellom livskvalitet og mestringstro ved pretest-mal for utvalget, som
var gjeldene bade for ulike etiologier og kjenn. Dette er forenelig med Brands, Kohler, et al.
(2014b) sine funn om at mennesker med kognitive kommunikasjonsvansker som i
utgangspunktet har hgy mestringstro, vanligvis har hgyere livskvalitet videre i livet. Denne

oppgavens funn kan derfor sies a vaere i samsvar med de studiene som diskuteres i avsnittet
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over, som peker mot at fasilitering av mestringstro kan veere en effektfull del av helhetlig
rehabilitering etter ervervet hjerneskade og kognitive kommunikasjonsvansker.

Videre til masteroppgavens andre problemstilling, ble det ikke funnet signifikante
forskjeller i livskvalitet og mestringstro mellom etiologier. Det ble heller ikke funnet
kjgnnsforskjeller i livskvalitet, men det ble derimot funnet kjgnnsforskjeller i mestringstro.
Hvorvidt dette funnet kan ha klinisk verdi, som for eksempel gjennom at lav initial
mestringstro kan veere en risikofaktor for lav livskvalitet videre i livet etter skaden (Brands,
Bol, et al., 2017; Scheenen et al., 2017), ma undersgkes videre. Dersom denne oppgavens
funn replikeres, og det viser seg at kvinner med kognitive kommunikasjonsvansker etter
ervervet hjerneskade ofte har lavere mestringstro enn menn, kan det vere interessant a
undersgke effekten av a legge ekstra innsats i & styrke mestringstroen til denne delen av
populasjonen. Med hensyn til populasjonens heterogenitet, kan det i fremtiden veere
interessant & undersgke om det finnes variasjoner i hva slags rehabiliteringsform som
fungerer best for hvem.

Nar det gjelder ulike etiologier, kan masteroppgavens utvalg betegnes som relativt
variert. Nesten halvparten (44.9%) av deltakerne hadde utviklet kognitive

kommunikasjonsvansker som fglge av hjerneslag. Deltakere med TBI utgjorde en vesentlig

mindre del (26.5%), noe som selvsagt vil kunne pavirke robustheten av funn som er gjort av

gruppeforskjeller mellom etiologier. Nar det er sagt, er det ofte mennesker med TBI som

utgjer utvalget i andre studier av kognitive kommunikasjonsvansker og ervervet hjerneskad

e

(Cicerone & Azulay, 2007; Cicerone et al., 2008; Dahlberg et al., 2007; Dawson et al., 2007;

Harrison-Felix et al., 2018; Scheenen et al., 2017; Westerhof-Evers et al., 2017). Dette
gjelder ogsa en stor andel av de randomiserte kontrollstudiene som er tilgjengelig i feltet. |
den forstand kan et utvalg bestaende av en hgy andel personer med hjerneslag by pa nyttig
informasjon. Det ville veert interessant a undersgke korrelasjonen mellom mestringstro og
livskvalitet ogsa blant deltakerne med hjernesvulst (16.3%) og anoksisk skade (4.1%), men
antall deltakere ble vurdert som for lite til at dette ville vaere hensiktsmessig. Det kan
argumenteres for at disse menneskene bgr vies starre oppmerksomhet i fremtidig forskning,
om ikke annet enn for & bekrefte at ogsa disse menneskene har nytte av den rehabilitering

som tilbys mennesker med slag og TBI.
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6.1 Avsluttende kommentarer
Fagfeltet rundt rehabilitering etter kognitive kommunikasjonsvansker er relativt nytt, og mye
av arbeidet har blitt utfart kun i lgpet av de siste tretti arene (Tompkins, 2012). Samtidig er
mange av de studiene som finnes rundt temaet godt utfarte, og har solide design. Det er
likevel gnskelig med mer forskning, starre utvalg, gkt enighet rundt maleverktay, og flere
randomiserte kontrollstudier, slik at man i enda stgrre grad kan utforske ulike variabler og
virkemiddel i rehabiliteringsarbeidet. Pa denne maten blir det forhdpentligvis mulig a tilby
enkeltindivider oppfelging som er tilpasset deres mal, forutsetninger og livsstil.
Rehabilitering handler til syvende og sist om a finne mest mulig tilbake til sitt gamle jeg og
den grad av livskvalitet man hadde far (Finch et al., 2016; Togher et al., 2014), men
livskvalitet er som kjent et subjektivt konsept, og hva dette betyr for den enkelte vil variere.
Helt til slutt vil oppgaven vende tilbake til Durham og Ramcharan (2018), og noen av
oppfordringene de har til klinikere i mgte med mennesker med ervervet hjerneskade. Et funn
som overrasket forfatterne var at over halvparten av personene som ble intervjuet, fortalte om
hvor opprarende de hadde funnet rehabiliteringsprosessen. Deltakerne trakk frem en mangel
pa forstaelse og nedslaende beskjeder om at bedringsforlgpet etter hvert ville na et plata, noe
som gdela bade for hap og mestringstro (Durham & Ramcharan, 2018, s. 146). Mens mange
av deltakerne hadde glemt hva som ble sagt og gjort under rehabiliteringen, hadde de ikke
glemt hvordan det fikk dem til & fgle seg (Durham & Ramcharan, 2018, s. 146). Durham og
Ramcharan anmoder om gkt profesjonell empati (2018, s. 212), og et starre fokus pa hap,
motivasjon og vedvarende innsats (Durham & Ramcharan, 2018, s. 210), i stedet for et
ensidig fokus pa a ‘fikse’ funksjonsnedsettelser (Durham & Ramcharan, 2018, s. 190). Dette
er i hgyeste grad ord til ettertanke som kan gi implikasjoner for fremtidig forskning og i

klinisk perspektiv, og en paminnelse om ikke a miste individene av syne.
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VEDLEGG
Vedlegg 1: Infoskriv og samtykkeskjema til deltakere

UiO 2 Institutt for spesialpedagogikk o SUNNAAS SYKEHUS

Det utdanningsvitenskapelige fakultet °

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt som har til hensikt & undersgke effekten av et
gruppebasert behandlingstilbud der man forsgker a bedre kognitive funksjoner som pavirker deg i sosial
kommunikasjon med andre.

Mange opplever etter en ervervet hjerneskade at de kognitive vanskene man har fatt kan pavirke
kommunikasjonsferdigheter pa ulike mater. Man tenker da ikke pa sprakvansker som kan oppsta etter en
ervervet hjerneskade (afasi), men kommunikasjonsvansker som skyldes andre kognitive vansker. Som blant
hukommelsesvansker, oppmerksomhetsvansker, vansker med impulskontroll og atferdsregulering.
Kommunikasjonsvanskene kan da vise seg gjennom at man for eksempel glemmer det som har blitt sagt,
snakker seg bort eller fokus/mister traden i samtalen, tolker bokstavelig, snakker fgr man tenker og kan si
upassende ting osv. som noen eksempler pa slike vansker.

Behandlingstilbudet som vil gis i dette forskningsprosjektet bestar av gruppediskusjon, gvelser i gruppe og
hjemmeoppgaver som gjgre sammen med en naer pargrende som du velger a ha med i behandlingen. Denne
pargrende vil ogsa delta i studien. Behandlingstilbudet retter seg mot personer over 18 ar, som har fatt
kognitive vansker som pavirker sosiale kommunikasjonsferdigheter etter ervervet hjerneskade (traumatiske
hodeskader, hjerneslag eller annet). Du blir forespurt om a delta i prosjektet fordi en fagperson rundt deg har
vurdert at du kan ha utbytte av en slik behandling. Prosjektet er et doktorgradsprosjekt og et
samarbeidsprosjekt mellom Sunnaas sykehus og Universitetet i Oslo.

HVA INNEBZARER PROSJEKTET?

Den gruppebaserte behandlingen du vil fa dersom du takker ja til a8 delta i studien er heter Group Interactive
Structured Treatment (forkortet GIST). GIST er et dokumentert amerikansk behandlingsprogram som fokuserer
pa trening av sosiale ferdigheter i gruppe. Selve GIST-gruppene bestar av 6 deltakere og 2 gruppeledere
(logoped og sosionom). | studien gnsker man a finne ut om behandlingsprogrammet GIST har positiv effekt pa
de sosiale kommunikasjonsferdighetene til personer med kognitive vansker etter en ervervet hjerneskade.
Man gnsker a finne ut om GIST-behandling som gis pa to ulike mater har samme effekt pa sosiale ferdigheter.
De 60 deltakerne som gnsker a vaere med i studien vil bli delt i to forskjellige grupper (tilfeldig trekking). Den
ene gruppen vil fa GIST-behandling poliklinisk en gang pr. uke over en periode pa 13 uker, mens den andre
gruppen vil fa intensiv GIST-behandling gjennom et 4 ukers opphold som inneliggende pasient pa Sunnaas
sykehus. Under begge behandlingene vil det vaere fokus pa hjemmeoppgaver som gjgres i samarbeid med en
naer pargrende. Dette er viktig for & fremme overfgringsverdien til det virkelige liv.

Hvis du gnsker a delta i studien vil vi fgrst kort intervjue deg pr. telefon. Du vil ogsa fa anledning til & spgrre om
ting du matte lure pa knyttet til en eventuell deltakelse i studien. Dersom det vurderes at du fremdeles passer
til & delta i denne studien, vil du bli innkalt til en poliklinisk samtale sammen med din pargrende. Under dette
polikliniske mgte vil det gjgres en nevropsykologisk undersgkelse. Dette innebaerer giennomfgring av utvalgte
tester og sp@rreskjemaer som kartlegger dine kognitive- og kommunikasjonsferdigheter (ca 1,5-2 timer). Noen
av testene og sp@rreskjemaene fra den nevropsykologiske undersgkelsen vil bli gjentatt ved avslutningen av
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behandlingen, og igjen etter 3 og 6 maneder. Det gnskes ogsa at din valgte pargrende ogsa fyller ut
spgrreskjemaer pa de samme tidspunktene, med din tillatelse. 6 maneder etter behandlingen trekkes 10 av de
til sammen 60 pargrende ut til 3 delta i et intervju som omhandler erfaringer fra og i etterkant av
behandlingen.

Opplysninger som registreres om deg er medisinske bakgrunnsdata, samt data fra kartlegging og behandling
oppfert i den elektroniske journalen pa Sunnaas sykehus HF og informasjon innsamlet i forbindelse med
prosjektet.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Hver deltaker vil fa gkt kunnskap om egne kommunikasjonsferdigheter og vil under behandlingen utforme
individuelle sosiale ferdighetsmal. Deltakerne far erfaringer og strategier som kan vaere til hjelp for a na sine
sosiale ferdighetsmal. Deltakerens pargrende vil ogsa fa gkt kunnskap om deltakerens sosiale ferdighetsmal
samt hvilke strategier han/hun skal jobbe med for a na sine mal. Gjennom pargrendes aktive og stgttende rolle
i hiemmeoppgavene som skal gjgres under behandlingen vil de ogsa lettere kunne overfgre den stgttende
rollen i hverdagslivet.

Deltakelse innebaerer ingen risiko, men det kan oppleves som krevende a fylle ut spgrreskjemaer og
giennomga kartlegging fgr og etter behandlingen. Deltakerne far imidlertid muligheter for pauser, og
terapeuten vil veere tilgjengelig i tilfelle fglelsesmessige reaksjoner. Enkelte deltakere kan oppleve det som
vanskelig 3 vaere en del av en gruppebehandling. Fgrste gang behandlingsgruppen mgtes vil det etableres klare
grupperegler for taushetsplikt omkring det som deles i gruppen, samt for hvordan man gir hverandre
tilbakemeldinger. Gruppesammensetningen med de 6 deltakerne vil vaere lik giennom hele behandlingen, noe
som kan vaere med pa a skape trygghet og gode relasjoner deltakerne i mellom. Det vil ogsa alltid vaere 2
gruppeterapeuter (logoped og sosionom) til stedet i gruppene, slik at man kan handtere ulike situasjoner
dersom noe skulle oppsta. Behandlingsprogrammet kan oppleves som noe intensivt for noen deltakere.
Samtidig kan intensiteten i programmet anses som motiverende da du aktivt jobber for & na dine sosiale
kommunikasjonsmal gjennom a vaere sosial i en gruppe med andre deltakere i tilsvarende situasjon.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT SAMTYKKE

Det er frivillig @ delta i prosjektet. Dersom du gnsker 3 delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste
side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Dersom du trekker deg fra
prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede prgver og opplysninger, med mindre opplysningene allerede
er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har
spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte prosjektleder og PhD-stipendiat Silje Merethe Hansen, tif: +47-
22855304, e-post: s.m.hansen@isp.uio.no .

HVA SKJER MED INFORMASJONEN OM DEG?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten 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 er registrert.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som kan
finne tilbake til deg. Det vil ikke veere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.
Informasjon som er en del av din medisinske journal vil bevares med de restriksjoner for innsyn som er
lovpalagt.
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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 anonymisert og slettet senest ti ar etter prosjektslutt.

FORSIKRING

For deltakelse i forskningsprosjektet gjelder ordinzere forsikringsregler for pasienter ved offentlige sykehus
(Norsk Pasientskadeerstatning).

GODKJENNING

Prosjektet er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk 2017/1360/REK sg@r-
gst C 26.09.2017.

Med vennlig hilsen,

Silje Merethe Hansen

Stipendiat i prosjektet
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OPPSUMMERING

Forespgrsel om deltakelse til forskningsprosjekt
For personer med kognitive vansker som pavirker sosiale kommunikasjonsferdigheter

Fgr behandlingen vil du gjennom en nevropsykologisk test og besvare noen spgrreskjemaer om dine
kognitive vansker og sosiale kommunikasjonsferdigheter

Gruppebehandling med 6 deltakere og 2 gruppeterapeuter (logoped og sosionom)
| gruppen vil vi diskutere temaer, gjgre praktiske gvelser og ha hjemmeoppgaver
Du vil jobbe for & na dine egne individuelle sosiale ferdighetsmal

Du velger en naer pargrende du vil ha som stgttespiller under prosessen

O Denne pargrende blir ogsa en deltaker i studien

O Pargrende vil vaere aktiv med nar du jobber med hjemmeoppgavene
Gruppebehandlingen skal gis pa to ulike mater

O Poliklinisk: 2 timer 1 gang pr. uke m/hjemmeoppgaver over 13 uker

O Intensivt: Inneliggende pasient pa Sunnaas sykehus over 4 uker m/ hjemmeoppgaver i helgen

Det er tilfeldig hvilken av disse to gruppebehandlingene du vil fa, dette skal trekkes sa snart du blir
tatt opp i studien.

SAMTYKKE TIL DELTAKELSE | PROSJEKTET

JEG ER VILLIG TIL A DELTA | PROSJEKTET

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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Vedlegg 2: Perceived Quality of Life Scale, norsk versjon
Sparreskjema om opplevd livskvalitet - PQoL
For hvert spgrsmal, vennligst sett en ring rundt det tallet som angir hvor

misforngyd eller forngyd du er med den siden av livet ditt. Svarer du 5 betyr det
at du verken er misforngyd eller forngyd.

1 Hvor misforngyd eller forngyd er du med din fysiske helse (din kroppslige helse)?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

2 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor godt du tar vare pa deg selv, for eksempel
lager mat, bader eller gjar innkjgp?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

3 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor godt du tenker og husker?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

4 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor mye du gar?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

5 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor ofte du kommer deg ut av huset, for
eksempel drar til byen/bygda, bruker offentlige kommunikasjonsmidler eller kjagrer bil?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

6 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor godt du ferer en samtale, for eksempel
snakker tydelig, harer andre, eller blir forstatt? (Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD
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7 Hvor misforngyd eller forngyd er du med typen og mengden mat du spiser?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

8 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor ofte du treffer eller snakker med familie
og venner? (Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

9  Hvor misforngyd eller forngyd er du med den hjelpen du far av familie og venner, for
eksempel hjelp i en ngdsituasjon, ordne ting i huset eller ga @render?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

10 Hvor misforngyd eller forngyd er du med den hjelpen du gir til familie og venner?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

11 Hvor misforngyd eller forngyd er du med ditt bidrag til fellesskapet, for eksempel et
nabolag, en religigs, politisk eller annen organisasjon/lag?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

12 Hvor misforngyd eller forngyd er du med din arbeidssituasjon, for eksempel din
naverende jobb, at du ikke jobber lenger, eller at du aldri har veert i jobb?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

13 Hvor misforngyd eller forngyd er du med typen og mengden av rekreasjon eller fritid du
har? (Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD
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14 Hvor misforngyd eller forngyd er du med graden av seksuell aktivitet eller mangel pa
seksuell aktivitet? (Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

15 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvordan din inntekt dekker dine behov?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

16 Hvor misforngyd eller forngyd er du med hvor respektert du blir av andre? (Vennligst
sett ring rundt et tall)

EKSTREMT 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

17 Hvor misforngyd eller forngyd er du med meningen og hensikten med livet ditt?
(Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

18 Hvor misforngyd eller forngyd er du med mengden av variasjon i livet ditt? (Vennligst
sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

19 Hvor misforngyd eller forngyd er du med mengden og typen sgvn du far? (Vennligst sett
ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

\20 Hvor lykkelig er du? (Vennligst sett ring rundt et tall)

EKSTREMT o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 EKSTREMT
MISFORN@YD FORN@YD

PQOL 2.0. — Norsk Versjon . Originalversjon ved Professor Donald Patrick, University of Washington,
USA Norsk versjon ved Einar Haave, Rosalind Jargensen, Lars Morland og Siri Skumlien, Glittreklinikken
i samarbeid med Marie-Pierre Emery, Mapi Research Institute, Lyon, France
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Vedlegg 3: The General Perceived Self-Efficacy Scale, norsk versjon

Norwegian Version of the General Perceived Self-Efficacy Scale

Espen Roysamb, Ralf Schwarzer & Matthias Jerusalem (1998)

Vennligst sett kryss ved de svarene som passer best for deg (ett kryss for

hvert sporsmal)

1) Jeg klarer alltid & lose vanskelige problemer hvis jeg Helt Noksda Noksda Helt
prover hardt nok. galt galt riktig  riktig
1 2 3 4
2) Hvis noen motarbeider meg, sa kan jeg finne mater og H:II;[ Noaklfa I;Iiilzisa rlieét
veier for a fa det som jeg vil. gl g2 3 & 4 &
3) Det er lett for meg & holde fast pd planene mine og na Hell t Noklsa N.ik.sa ieh
malene mine galt galt riktig riktig
) 1 2 3 4
4) Jeg foler meg trygg pa at jeg ville kunne takle uventede Hjll,;[ Nojlia I;Iiil;sa rieét
hendelser pa en effektiv mate. gl g2 3 & 4 g
5) Takket vare ressursene mine sd vet jeg hvordan jeg skal Hzll,;[ Nojlia I;I&l;sa rliietit
takle uventede situasjoner. gl g2 3 & 4 g
6) Jeg kan lose de fleste problemer hvis jeg gar H;l;[ Noflia I;Iiilfisa E{it
tilstrekkelig inn for det. g1 g2 ; g ) &
7) Jeg beholder roen nér jeg meoter vanskeligheter fordi jeg Hjll,;[ Nojlia I;Iiil;sa rieét
stoler pd mestringsevnen min. gl g2 3 & 4 &
8) Nér jeg moter et problem, sé finner jeg vanligvis flere Helt  Noksa N.Ok.sa He%t
lsninger pa det galt galt riktig  riktig
' 1 2 3 4
Helt Noksd Noksa Helt
9) Hvis jeg er 1 knipe, sa finner jeg vanligvis en vei ut. galt galt riktig  riktig
1 2 3 4
10) Samme hva som hender sé er jeg vanligvis 1 stand til & Helt  Noksa N.Ok.sa He}t
takle det galt galt riktig  riktig
' 1 2 3 4
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