_ coweswee L

Personers upplevelser av att drabbas av
stroke i aldern 18-55 ar

En litteraturstudie

Anna Jaako
Pernilla Karkea Pantzare
2013

Sjukskoterskeexamen
Sjukskoterska

Lulea tekniska universitet
Institutionen for halsovetenskap




Luled tekniska universitet
Institutionen for halsovetenskap

Avdelningen for omvardnad

Personers upplevelser av att drabbas av stroke i aldern 18-55
ar:
En litteraturstudie
People’s experiences of being afflicted by stroke in age of 18-
55 years:

A literature review

Anna Jaako

Pernilla Karkea Pantzare

Kurs: Examensarbete 15 hp
Hdostterminen 2013
Sjukskoterskeprogrammet 180 hp
Handledare: Birgitta Lindberg



Personers upplevelser av att drabbas av stroke i aldern 18-55 ar:
En litteraturstudie

People’s experiences of being afflicted by stroke in age of 18-55 years:
A literature review

Anna Jaako
Pernilla Karkea Pantzare

Institutionen for halsovetenskap
Luled tekniska universitet

Abstrakt

Att drabbas av en plotslig sjukdom som stroke ar en traumatisk upplevelse,
vilket kan resultera i svarigheter att forstd och anpassa sig till de nya
forutsattningarna.  Sjukdomen paverkar hela livssituationen. Syftet med
litteraturstudien var att beskriva upplevelser av att drabbas av stroke i aldern 18-
55 ar. Kvalitativ innehallsanalys anvandes for att analysera de utvalda studierna,
vilket resulterade i fyra kategorier; att livet far en plotslig vandning, att inte
langre vara samma person som forut, att motas av oforstaelse och uppfattas som
annorlunda av omgivningen samt att relationer till andra foréndras. | resultatet
framkom att personer upplevde osynliga symtom som hindrande i vardagen. De
upplevde frustration Gver att andra inte hade forstaelse for situationen, och blev
darfor mer selektiva i sina relationer. Det ar viktigt att sjukskoterskor kan stodja
dessa personer utifran den unika sjukdomsupplevelsen och hjalpa dem att hitta
tillbaka till livet.

Nyckelord: Stroke, upplevelser, kvalitativ innehallsanalys, litteraturstudie, ung
vuxen, medelalder, 18-55 ar.



Att plotsligt drabbas av en akut sjukdom &r for manga en traumatisk upplevelse som paverkar
hela livet. Den som drabbas av akut sjukdom genomgar en hastig forandring, fran att i ena
stunden ha varit valmaende och frisk till att i nésta stund vara allvarligt sjuk (Nazarko, 2008).
Att plotsligt vara en patient kan upplevas 6vervéldigande. Det ar mer bekant att ta hand om
andra an att sjalv befinna sig i beroendestallning (Svedlund, Danielson & Norberg, 2001). Vid
akut sjukdom blir den som drabbas ocksa pamind om sin egen dodlighet och darmed fysiskt
och kansloméssigt sarbar (Nazarko, 2008; Svedlund et al., 2001). Sarbarheten kan yttra sig i
ké&nslor som skam och bedrdvelse Gver att vara sjuk, och resultera i upplevelsen av ett
distanserat jag. Detta leder till svarigheter att ta in det som skett och sjukdomen och dess
symtom fornekas tillfoljd av att verkligheten disanseras fran jaget. Den akuta sjukdomen leder
ofta till en forandrad livssituation dar det &r nodvandigt att acceptera det som skett och
integrera de nya forutsattningarna i livet (Svedlund et al., 2001).

En sjukdom som kommer plétsligt och utan forvarning &r stroke. Stroke &r ett samlingsnamn
for sjukdomstillstand dar hjarnan eller delar av hjarnan utsétts for syrebrist med symtom som
varar i mer an 24 timmar. Stroke beror antingen pa att en trombos blockerar blodflodet i
hjarnans blodkarl, eller pa att det uppstar en blédning. Bada tillstanden leder till att
syretillforseln upphor i det drabbade omradet, vilket snabbt visar sig som neurologiska
bortfall och stérningar. Stroke karaktériseras i den akuta fasen av symtom som uppkommer
plétsligt i form av funktionsstorningar eller pareser. Halvsidesforlamningar, synbortfall,
talsvarigheter, medvetandesankning samt kognitiva storningar ar exempel pa vanliga symtom
(Mitchell & Moore, 2004). Livsstilsvanor med begransad fysisk aktivitet och ohdlsosam kost
predisponerar for dvervikt, diabetes, hoga blodfetter och hogt blodtryck, vilket i sin tur utgor
riskfaktorer for stroke. R6kning, och till viss del stress, ar ytterligare riskfaktorer (Rosengren
et al., 2013; Socialstyrelsen, 2013) liksom hdg alkoholkonsumtion (Mitchell & Moore, 2004).
Sociala faktorer som ocksa okar risken for stroke ar lag utbildnings- och inkomstniva
(Rosengren et al., 2013).

Stroke associeras vanligen med sjukdomstillstand som drabbar &ldre manniskor, vilket ocksa
till stor del speglar verkligheten (Lawrence, 2010). Av de som drabbas av stroke i Sverige ar
over 80 procent i aldern 65 ar eller dldre. Risken att drabbas 6kar med stigande alder
(Rosengren, Giang, Lappas, Jern, Torén & Bjorck, 2013). | Sverige har stroke minskat stort
sedan nittiotalet, likasa dodligheten i sjukdomen. Den stérsta minskningen har skett i de aldre

aldersgrupperna (Rosengren et al., 2013). En aldersgrupp som sticker ut och istéllet 6kar i



antal &r personer mellan 18-44 ar. Incidensen ékar med cirka 300 fler fall for varje ar.
Gruppen ar forhallandevis liten i sasmmanhanget, men anda viktig da den avviker fran den
minskande trenden (Rosengren et al., 2013). Konsekvenserna efter en stroke blir ofta
omfattande for personer i denna grupp, inte minst om det finns smabarn i bilden
(Socialstyrelsen, 2013). Det &r troligt att dessa personer kommer att bli vanligare inom halso-
och sjukvarden. Faktorer sa som barn och familjeliv, sexualitet, utbildning, arbete, karriar,
ekonomi och social delaktighet &r viktiga livskomponenter som samtliga kan komma att
paverkas och begréansas (Teasell, McRae & Finestone, 2000). For att battre kunna méta,
identifiera och tillgodose deras omvardnadsbehov, kravs det kunskap om vad det innebéar for

dem att drabbas av stroke.

Den normala kroppsfunktionen forsdmras eller forloras vid sjukdom och leder till att
integriteten hotas, varfor det ar viktigt att behandla och bemdta personen med respekt och
vardighet. Personen med sjukdom tvingas ocksa méta sin sarbarhet och sin bundenhet av
kroppens funktioner. Istéllet for att vara en van i vardagen har kroppen forandrats och blivit
en motarbetande ovan (Toombs, 1993, s. 76). Den gamla trygga och vélbekanta vardagen byts
mot en ensamhet i sjukdomen, och mellan hopp och fértvivlan finns en standig stravan efter
lindring och 6nskan om en normal vardag (Killeen, 1998). Att till fullo férsta hur en annan
manniska upplever sin livsvarld & omajligt. Med ett inifranperspektiv som kunskapskalla kan
man dock komma narmare sanningen av en annans upplevelse. Det dr endast personen som
bér sin sjukdom som forstar vad det innebar att leva med den. Med denna vetskap kan en god
grund for kommunikation och gemensamt perspektiv skapas, med béttre forutséattningar for
forstaelse och mojlighet till stod och omtanke for personen som lever med sjukdom (Toombs,
1993, s. 89-94).

Kunskapen om yngre personers upplevelser av att leva med stroke ar begransad eftersom det
inte studerats i lika stor utstrackning som hos éldre (Lawrence, 2010). Mot bakgrund av att
forekomsten av stroke blivit vanligare i lagre aldrar ar det angelaget att lyfta fram deras
upplevelser av att drabbas, detta for att battre kunna méta individuella behov och utgora ett
stod i sjukdomsupplevelsen. Med utgangspunkt fran detta var syftet med litteraturstudien att

beskriva upplevelsen av att drabbas av en stroke i aldern 18-55 ar.



Metod

For att fa en forstaelse och beskrivning av upplevelser hos méanniskor utifran deras livsvarld
har en kvalitativ forskningsansats anvants (jfr. Polit & Beck, 2008, s. 17).

Litteratursokning

Litteratursokningen inleddes med en ostrukturerad pilotsékning for att sékerstélla att
tillrackligt vetenskapligt underlag fanns som svarade mot litteraturstudiens syfte (jfr.
Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2006, s. 56).

Litteratursokningen genomfordes darefter systematiskt och strukturerat i databaserna
CINAHL och PubMed, vilka &r stora databaser vedertagna for sjukskoterskor och
omvardnadsforskning (Polit & Beck, 2008, s. 111-114). Inklusionskriterierna for studierna
var man och kvinnor i aldern mellan 18 -55 ar, studierna skulle vara kvalitativa och ha ett
patientperspektiv. Studierna begransades till spraket engelska och publiceringsaren 2003-
2013. Sokorden Stroke, patients, young, family, stroke patients, experiences, middle age och
survivors anvandes i sékningen. For att kombinera s6ktermerna anvandes Booleska termen
AND for att fanga in s& mycket som mdjligt av den relevanta litteraturen och samtidigt

begrénsa sokningarna fran irrelevant litteratur (jfr. Willman et al. 2006, s. 66-68).

Valda sdkord kombinerades och sékningen genomfordes. Artiklarna prioriterades i ett forsta
steg ur sokresultatet utifran titlarnas relevans i forhallande till syftet. Darefter granskades
artiklarnas abstrakt, vilket avgjorde om det var av intresse att lasa artikeln i sin helhet.
Darefter lastes de valda studiernas abstrakt, for att ta reda pa om dem kunde svara mot
litteraturstudiens syfte och till sist lastes de valda studierna som helhet for att avgéra om
studierna verkligen svarade mot litteraturstudiens syfte (Tabell 1). Litteratursékningen
resulterade slutligen i 8 utvalda artiklar. Foreslagna studier utover litteratursokningens resultat
i databasen PubMed och manuell s6kning i referenslistor har gett ytterligare 6 studier som
ingatt i analysen (jfr. Willman et al. 2006, s. 80-81). Totalt har 14 artiklar ingatt i analysen
(Tabell 2).



Tabell 1 Oversikt litteratursokning-

Syftet med sokning: Personers upplevelser av att drabbas av stroke i aldern 18-55 ar.

CINAHL 2013-09-13

Soknr *) Soktermer Antal traffar Antal
valda

1 CH Stroke patients 11271

2 CH Stroke 43 602

3 CH Patients 470 083

4 FT Experiences 52 123

5 CH Middle age 347 517

6 CH Young 43602

7 FT Family 116993

8 CH Survivors 16620

9 CHIFT 1 AND 4 AND 5 91 2

10 CHIFT 2 AND 3 AND 4 AND 5 121 5

11 CHIFT 2 AND 6 AND 7 AND 8 7 0

PubMed 2013-09-13

12 MSH Stroke 200 229

13 FT Young 644 025

14 MSH Family 841 188

15 MSH Survivors 59 036

16 FT Stroke patients 102474

17 FT Experiences 114266

18 FT Middle age 3185879

19 MSH Patients 62171

20 MSH/FT 12 AND 13 AND 14 AND 15 22 1

21 MSH/FT 16 AND 17 AND 18 241 0

22 MSH/FT 12 AND 19 AND 17 AND 18 0 0

* MSH — MeSH-Termer i databasen PubMed, CH-CINAHL headings i databasen CINAHL och FT —
Fritextsokning

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning av studierna gjordes utifran Willman et al. (2006, s. 95-96) forslag pa
beddmning av studier i form av granskningsprotokoll for kvalitativa studier. Protokollet
graderar studiernas kvalitet genom tilldelning av en (1) poang per fraga som anses uppfyllas i
studien. Fragor som i protokollet ej uppfylls och darmed far ett nej-svar tilldelas noll (0)
poang. Exempel pa fragor som berdrs i protokollet och ses fordelaktigt for studien ar hur val
syftet formulerats, om etiska aspekter beskrivits, urvalsforfarande, tillvagagangssatt for
datainsamling och analys samt hur resultatet svarar mot syftet. Protokollet modifierades

utifran respektive studies design, fragor som inte var aktuella for studien stroks.

For att kunna jamfora olika studiers kvalitet omvandlades poangsvaren till en procentsats (jfr.
Willman et al., 2006, s. 96). Dérefter graderades studierna utifran procentsatsen. For att na en
hog kvalitet pa studien kravs 80-100 %, for medelkvalitet 70-79 % och for lag kvalitet 60-69
%. Eventuella studier som nar 1ag kvalitet exkluderas. Ingen studie exkluderades i denna

litteraturstudie pa grund av lag kvalitet.



Tabell 2 Oversikt 6ver artiklar ingdende i analysen (n=14)

Forfattare/Ar  Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)
Ahuja et al. Kvalitativ n=11 Semistrukturerade  Det finns ett behov av Medel
(2013) intervjuer. Analys stod och hjalp fran
med induktiv familjen och samhéllet.
ansats. Motivation viktig for en
lyckad rehabilitering.
Banks & Kvalitativ n=38 Intervjuer, Att inte kunna forknippa ~ Medel
Pearson (2004) Kvalitativ analys sig med sjukdom. Stroke
med grounded upplevs som en
theory ansats. traumatisk handelse.
Betydelsen av att fa dela
sin historia.
Corr & Wilmer  Kvalitativ n=6 Djupa 6ppna Upplevelser av att atergd ~ Medel
(2003) intervjufragor med till arbete och vilka
tolkande motiverande egenskaper
fenomenologisk som varit bidragande.
ansats, kvalitativ
innehallsanalys.
Donnellan etal.  Kvalitativ n=8 Strukturerade Betydelsen av att bli Medel
(2012) Oppna beroende av andra.
intervjufragor, Upplevelser av att
Kvalitativ Overbeskyddas av
innehallsanalys. narstaende.
Erikson et al. Kvalitativ n=9 Grounded theory Att inte bli igenkdnd som  Hog
(2010) med den man &r. Kénna
semistrukturerade tillhdrighet genom att
intervjuer. samspela med andra samt
Kvalitativ verklighetsanpassning
innehallsanalys. genom att agera med
andra.
Gilsworth etal.  Kvalitativ n=13 Semistruktuerade Funktionsnedsattningar Hog
(2009) djupintervjuer. paverkar arbete.
Kvalitativ Upplevelsen av osakerhet
innehallsanalys. infor nytt jobb och
atergang till arbete
Green & King Kvalitativ n=26 Semistrukturerad Att ha en férandrad Hog
(2009) telefonintervju. sjalvbild med 6kad
Kvalitativ sarbarhet och en forstord
innehallsanalys. sexlust.
Kvigne & Kvalitativ n=20 Djupintervju, Att kroppen inte langre Hog
Kirkevold Analys, ar spontan. Att kroppen
(2003) fenomenologisk, istallet upplevs som

inspirerad av
Giorgi.

begrénsad, utsatt och
forsvarslos.




Forts. Tabell 2 Oversikt 6ver artiklar ingéende i analysen (n=14)

Forfattare/Ar  Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)
Raéding et al. Kvalitativ n=5 Tematiserade Att leva med konstant Hog
(2003) djupintervjuer. trétthet, Kénna sig
Analys med oforstadd, utanfor och

Grounded theory osynlig, énskan att fa
metod for standig dela sin erfarenhet med

jamforelse andra i samma alder.
Salisbury etal.  Kvalitativ n=13 Fenomenologisk Visar att det upplevdes Hog
(2010) kvalitativ ansats brister i att erbjuda
med tolkande evidensbaserad service
fenomenologisk for att méta behoven hos
analys. bade vérdgivare och

vardtagare efter stroke.

Stone (2005a) Kvalitativ n=22 Djupgaende Att uppleva sig daligt Medel
intervjuer med forberedd for det
éppna fragor. vardagliga livet som ska
Kvalitativ klaras av i ett socialt
innehallsanalys. sammanhang.

Stone (2005b) Kvalitativ n=23 Semistrukturerade  Upplevelser av att ha Medel
djupintervjuer . osynliga symtom som
Kvalitativ inte forstas av andra.
innehallsanalys. Uppfattning att stroke ar

den &ldres sjukdom.

Analys

Analys av data har skett genom kvalitativ manifest innehallsanalys med induktiv ansats
utifran Graneheim och Lundman (2004). Studierna analyserades med manifest ansats for att
fanga det uppenbara och synliga innehallet i texterna utan plats for egen tolkning eller egna

antaganden.

De fjorton valda studierna lastes enskilt ett flertal ganger for att skapa en helhetskéansla av
innehallet och finna karnan i studierna. Déarefter extraherades textenheter som motsvarade
studiens syfte, upplevelser av att ha drabbats av stroke i aldern 18-55 &r. Graneheim och
Lundman (2004) forklarar textenheter som ord, meningar eller stycken som kan forbindas
samman i innehall och kontext. Sammanlagt extraherades 200 textenheter ur studierna. Dessa
Oversattes sedan till svenska i efterfoljande steg samtidigt som textenheterna kondenserades,
forkortades utan att tolkas eller forlora sitt innehall (Graneheim & Lundman, 2004). De
kondenserade textenheterna kodades sedan med korta fraser fran karnan i den enskilda

textenheten for att underlatta i nésta steg, kategorisering. Kategorisering innebér enligt



Graneheim och Lundman (2004) att textenheter med liknande innehall sammanfors till
kategorier. | det forsta kategoriseringssteget jamfordes koderna i relation till likheter och
skillnader i sitt innehall. Kategoriseringen gjordes i flera steg som slutgiltigt resulterade i fyra
overgripande kategorier (Tabell 3). Kategorisering beskrivs av Graneheim och Lundman
(2004) som karnan i en kvalitativ innehallsanalys.

Den kvalitativa innehallsanalysen har ej setts som en linjar process utan under analysens gang
har en rorelse skett fram och tillbaka mellan delar och helhet for att sékerstélla trovérdighet
under analysen och for att inte forlora innehall under analysen (jfr. Graneheim & Lundman,
2004).

Resultat
Tabell 3 Oversikt av kategorier (n=4)

Kategorier

Att livet far en plotslig vandning
Att inte l&ngre vara samma person som forut
Att métas av ofdrstaelse och uppfattas som annorlunda av omgivningen

Att relationer till andra forandras

Att livet far en plotslig vandning

Flera studier (Banks & Pearson, 2004; Salisbury, Wilkie, Bulley & Shiels, 2010; Stone, 2005a
& Stone, 2005b) beskrev att personer upplevde sjukdomen som plétslig och hégst ovantad.
Banks och Pearson (2004) beskrev att personer upplevde att sjukdomen kommit som en blixt
fran klar himmel. Livet fick en plotslig vandning (Stone, 2005a), vilket beskrevs som en
traumatisk livshandelse (Banks & Pearson, 2004). Insjuknandet beskrevs som svart att forsta,
da de inte kunde associera aldern med att drabbas av sadana sjukdomar som stroke. De hade

uppfattat sig sjalva som aktiva och sunda personer (Stone, 2005a; Stone, 2005b).

1 think it's "cause you re young, isn't it, and, and that your life has just suddenly TURNED around in a
way that you never thought possible (Stone 20054, 5.297).

| flertalet studier (Banks & Pearson, 2004; Martinsen, Kirkevold & Sveen, 2012; Rdding,
Lindstrém, Malm & Ohman, 2003 & Stone, 2005b) beskrevs upplevelsen av att inte passa in i

strokevarden pa grund av den laga aldern. Banks och Pearson (2004), Roding et al. (2003) och

Stone (2005b) beskrev hur personer uppfattade stroke som en sjukdom som horde till den



geriatriska varden. Depression och radsla var vanligt férekommande kanslor hos personer
som vardades tillsammans med betydligt dldre manniskor an dem sjélva (Banks & Pearson,
2004). Personer upplevde ocksa att varden inte tog hansyn till deras behov i samma
utstrackning som hos aldre personer (Banks & Pearson, 2004).

Um, I was horrified. That I'd had a stroke and I was like 37. She then explained that she became depressed
when she was placed on a geriatric ward, ‘with lots of old people dying all around me’. She was the
youngest one there, and did not think that that was where she belonged (Stone, 2005b, s. 297).

Att inte langre vara samma person som forut

| studier (Green & King, 2009; Martinsen et al., 2012; Murray & Harrison, 2004) beskrev
personer att de upplevde svarigheter att hantera att de inte langre kénde sig vara samma
person som forut. Egenskaper och formagor som funnits fore sjukdomen hade gatt forlorade.
Personer med stroke beskrev att identiteten forandrades i motet med det som inte langre
kunde hanteras och klaras av (Martinsen et al., 2012). Att inte langre kunna svara emot sin
gamla roll och inte heller kunna ta hand om andra upplevdes svart att hantera Green & King,
2009; Martinsen et al., 2012). Fysiska funktionsforluster och svagheter innebar begransade
sociala kontakter och aktiviteter. Det i sin tur paverkade sjalvkanslan, sjalvstandigheten och
autonomin negativt (Green & King, 2009). | en studie (Banks & Pearson, 2004) framkom att
personer forvantade sig att livet skulle aterga till det normala, men blev snart varse att sa inte
var fallet. Det var vid hemkomsten traumat startade, da livet inte kunde fortsatta som forut. |
studier (Green & King, 2009; Murray & Harrison, 2004) beskrev personer hur de inte langre
kande igen sig sjalva. Forlusten av jaget medforde att de kande sig distanserade fran det nya
jaget. Den egna personligheten upplevdes konstig och obekant (Murray & Harrison, 2004).
Studier (Green & King, 2009; Martinsen et al., 2012) beskrev personers upplevelse av att inte
langre vara narvarande som svart att hantera. Green och King (2009) beskrev att personer
hade en 6nskan om att fa vara densamma som forut, att fa vara sig sjalv. Den nuvarande
situationen beskrevs som att leva i skuggan av livet sa som det sag ut fore sjukdomen. Det

fanns en langtan om ett meningsfullt liv i framtiden.

When youre in hospital, you don’t really think about how your life is going to be when you leave. . .You
think that you'll just carry on as before but you don’t. You get home and that’s when the trauma starts
(Banks & Pearson, 2004, s. 422).

Studier (Banks & Pearson, 2004; Corr & Wilmer, 2003; Gilworth, Phil, Cert, Sansam & Kent,
2009; Martinsen et al., 2012) beskrev personers oro infor att inte kunna uppfylla de

forvantade rollerna géllande familjen, arbetet och samhallet. | en studie (Martinsen et al.,
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2012) beskrevs en radsla for att familjen sa smaningom skulle trottna pa att personen med
stroke var sa osjdlvstandig och misslyckades med att axla den forvantade rollen.

The worst thing to think about is if they [my family] become fed up with me and throw me out (Martinsen et
al., 2012, s. 8).

Personer upplevde det som svart att leva upp till den férvantade rollen som familjelivet
kravde. For att orka delta i aktiviteter var aterhamtning nédvéandigt (Martinsen et al., 2012). |
en studie (Roding et al., 2003) beskrevs upplevelsen av att ta hand om barn, hem och familj
som ibland 6vervaldigande. Trottheten hindrade personerna fran att leva upp till
forvantningar. Den ofrivilliga rollen som hemmaarbetare beskrevs som obekvédm och
frustrerande (Martinsen et al., 2012). Den ekonomiska biten forklarades vara en viktig fraga
och nér den var ordnad upplevde personerna lattnad (Roding et al., 2003). | studier (Corr &
Wilmer, 2003; Gilworth et al., 2009) beskrev personer hur de kdnde oro och osékerhet infor
att aterga till arbetet. Personer beskrev upplevelser om att tro sig vara odnskade pa
arbetsmarknaden och rédsla att utsattas for diskriminering av arbetsgivaren relaterat till
sjukdomen (Gilworth et al., 2009). Personer med stroke oroade sig for att arbetsgivare skulle
skammas for de och tycka att foretagets image tog skada av att de arbetade dar (Corr &
Wilmer, 2003). Att inte bli anstalld pa grund av arbetsgivares radsla for aterfall var ytterligare
en farhaga (Gilworth et al., 2009).

Att métas av oforstaelse och uppfattas som annorlunda av omgivningen

| studier (Kvigne & Kirkevold, 2003; Murray & Harrison, 2004; Rdding et al., 2003; Stone,
2005b) beskriver personer hur svart det &r att leva med funktionsnedsattningar som &r
osynliga for andra. Personer med osynliga funktionsnedsattningar upplevde det som
frustrerande att problemen inte var lika akta och legitima som synliga funktionsnedsattningar
(Roding et al., 2003). Emotionella storningar genererade ingen forstaelse fran andra, varfor
personer med sadana problem kunde énska att istéllet ha en synlig funktionsnedsattning
(Murray & Harrison, 2004; Roding et al., 2003). Personer upplevde att andra hade lattare att
forhalla sig och relatera till en synlig funktionsnedsattning an en osynlig (Murray & Harrison,
2004).

If it had been a LEG or something, or [pause] if it had to be amputated, then people would say, ‘okay, well
YES, that person has a disability,” but you know, you look at me, I'm healthy, I'm [words not clear],
‘What’s wrong with her?’ . . . I think, yeah, the hardest part for me [pause] of having the aneurysm, was
[pause] uh, dealing with other people (Stone, 2005b, s. 301).

| flertalet studier (Banks & Pearson, 2004; Kvigne & Kirkevold, 2003; Martinsen et al., 2012;

Murray & Harrison, 2004) beskrevs emotionella storningar som besvarande. Personer
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upplevde sig vara kanslomassigt instabil och ha kortare talamod &n tidigare (Banks &
Pearson, 2004). De kunde bli omotiverat férargade och upprorda 6ver bagateller (Murray &
Harrison, 2004). Att ta ut aggressionerna pa sin partner resulterade i skuldkéanslor, men énda
hande det hela tiden (Banks & Pearson, 2004). Personer upplevde frustration dver att inte
kunna kontrollera sina kéanslor och falla i grat tid och otid (Banks & Pearson, 2004; Martinsen
et al., 2012).

| studier (Kvigne & Kirkevold, 2003; Martinsen et al., 2012; Stone, 2005b) beskrev personer
att situationer som normalt var hanterbara blev svara att klara av efter stroken. De blev
tvungna att koncentrera sig aven vid enkla uppgifter och kommendera kroppsdelarna for att de
skulle fungera (Kvigne & Kirkevold, 2003). Koncentrations- och minnessvarigheter hade
ocksa stor inverkan pa personers vardag utan att vara synliga for andra (Banks & Pearson,
2004). Personer beskrev upplevelsen av att depressionen i anslutning till sjukdomen var
fruktansvérd, att den tog Over allt (Stone, 2005a). De beskrev en avsky for hur huméret kunde
vaxla och den gratmildhet som yttrade sig ofta. Det blev omdjligt att tanka positivt om livet
(Banks & Pearson, 2004). | studier (Banks & Pearson, 2004; Kvigne & Kirkevold, 2003;
Raéding et al., 2003) beskrevs trotthet som ett hinder for att klara av vardagen. Trottheten
kunde vara 6vervéldigande och okontrollerbar (Rdding et al., 2003). Trottheten var
annorlunda an den de tidigare upplevt och kunde inte vilas bort (Kvigne & Kirkevold, 2003).
Personer forklarade att det begransade livet (Réding et al., 2003) och utgjorde ett hinder for
att kunna gora det man ville (Banks & Pearson, 2004). Personer upplevde att de inte langre
kunde vara spontana eller stressa. Saker som tidigare utfordes relativt snabbt, kunde nu ta
flera dagar i ansprak. Planering blev ett nodvandigt inslag i vardagen (Kvigne & Kirkevold,
2003).

| flertalet studier (Corr & Wilmer, 2003; Martinsen et al., 2012; Murray & Harrison, 2004;
Stone, 2005a & Stone, 2005b) beskrev personer att de mottes av oforstaelse fran andra och
uttryckte att de hade behov att kanna tillhdrighet. Personer upplevde att andra inte férstod hur
sjukdomen paverkat dem, och hade darfor svart att hantera omgivningens forvantningar pa en
sjalv. Vidare beskrevs en stavan hos personer att ater fa uppleva sjalvstandighet och kanna
tillhdrighet i sociala ssmmanhang. De uttryckte ocksa en dnskan om forstaelse for den
situation de hamnat i. Personer beskrev i flertalet studier (Erikson, Park & Tham, 2010;
Gilworth et al., 2009; Martinsen et al., 2012; Roding et al., 2003 & Stone, 2005b) en kansla
av radsla for och samtidigt frustration over att inte fa empati av andra néar ett funktionshinder

som kommit efter sjukdomen uppenbarade sig. Personer beskrev att upplevelsen av att motas
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av oforstaelse fran andra hade lett till att de undvek sociala sammanhang. De valde att inte
folja med véanner pa tillstallningar for att slippa hamna i situationer dar det skulle vara svart
att dolja funktionsnedséttningar (Salisbury et al., 2010 & Stone, 2005b). Oforstaelsen fran
andra upplevdes ocksa som ett hinder for karriar i arbetslivet. Personer upplevde att de
forvantades aterga till samma harda arbetstakt som tidigare, vilket visade sig vara omajligt.
De klarade inte av att halla samma tempo (Corr & Wilmer, 2003;Gilworth et al. 2009; Stone,
2005b).

All I want is understanding. To be treated as normal but understanding that there is a problem because of
the stroke (Murray & Harrison, 2004, s.811).

Personer beskrev i studien av Rdding et al. (2003) kénde tacksamhet Gver att de Overlevt. De
uttryckte en lattnad dver att inte ha drabbats vérre, trots att de fortfarande kdmpade med
foljder efter sjukdomen. Personer upplevde dock en press fran andra att de var tvungna att
kanna tacksamhet over att ha kommit sa lindigt undan. Det var inte godtyckligt att klaga 6ver
sin situation. Att leva efter en stroke beskrevs av personer i studien av Martinsen et al. (2012)
som att leva instangd i en bubbla eller i ett skal och kdmpa med att bli utslappt for att bli mer
sjalvstandig. Flera studier (Erikson et al., 2010 & Martinsen et al., 2012) beskrev att personer
upplevde att de varit sjalvstandiga, men att det forandrats i och med sjukdomen eftersom de
da var tvungna att be om hjalp. De uttryckte en radsla for att bli beroende av andra (Erikson et
al., 2010 & Martinsen et al., 2012). Overbeskyddande men valmenande narstaende hindrade
dem fran att testa sin sjalvstandighet. Personer upplevde att narstaende sag pa dem som barn
(Donnellan, Martins, Conlon, Coughlan, O"Neill & Collins, 2013). | studier (Ahuja, Clark,
Morahan, Ono, Mulligan & Hale, 2013; Erikson et al., 2010 & Murray & Harrison, 2004)
beskrev personer upplevelsen av att traffa andra i liknande situationer som helande. 1 motet
delade personer sin historia med andra som hade liknande erfarenheter, och upplevde att de
mottes av forstaelse (Ahuja et al., 2013; Erikson et al., 2010 & Murray & Harrison, 2004). |
studierna av Erikson et al (2010) och Murray & Harrison (2004) beskrev personer upplevelsen
av att motas av forstaelse fran andra med stroke, gav en kénsla av att hora till och att bli sedd i
sin situation. Personer upplevde dock en kvarstaende saknad av att fa dela sin historia och

erfarenheter med fler jAmngamla personer i samma situation.

Well, I felt like there was no one that | could share my experiences with at the ward. | was only 38 years
old and | had to be together with those who were 78-80 years (Réding et al., 2003, s. 871).

Studier (Banks & Pearson, 2004; Roding et al., 2003) beskrev personers upplevelse av brist pa

tillracklig information om orsaker till sjukdomen och framtidsutsikter. Bristen pa information
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medférde kanslor av ovisshet och upplevelsen av att sitta och véanta pa att nagot ska handa
(Roding et al., 2003). Det saknades tillfallen att stalla de fragor som personerna 6nskade fa
svar pa (Roding et al., 2003; Gilworth et al., 2009). Personerna upplevde det som att andra
trodde att de, pa grund av aldern, redan hade kunskap och darfor inte hade nagot uttryckligt
behov av mer information (Gilworth et al., 2009). Det var frustrerande att behdva ta ett stort
eget ansvar och att inte fa sina behov hérda (Roding et al., 2003).

It’s not the treatment it’s the lack of information and I think it’s the fact that being younger and fitter that

you don’t associate that you're going to get that and therefore maybe you don’t ask the right questions and
maybe they suspect that you know (Gilworth et al., 2009, s. 101).

Att relationer till andra férandras

Studier (Banks & Pearson, 2004; Green & King, 2009; Erikson et al., 2010; Martinsen et al.,
2012; Murray & Harrison, 2004) beskrev personers upplevelser av att relationer till andra
forandrades negativt. En studie beskrev hur personer ofta grubblade éver vannernas franvaro.
De upplevde att skadorna fran sjukdomen var orsaken till att vannerna férsvann (Martinsen et
al., 2012).

| en studie (Murray, & Harrison, 2004) beskrev personer med stroke langtan efter kérleken
och hur det skulle forandra livet till nagot mer positivt. Chansen att hitta en partner upplevdes
vara liten pa grund av sjukdomen. For de som inte redan var i ett forhallande nar de blev
sjuka, beskrevs chansen till att finna kérleken vara mycket liten. Situationen upplevdes

frustrerande.

That to me was as if she was saying if you do not have a partner | was finished and would not get one
(Murray, & Harrison, 2004, s. 812).

Studier (Banks & Pearson, 2004; Murray & Harrison, 2004) beskrev upplevelser av att
sexlivet inte langre fungerade. Personer kdnde sorg éver omdjligheten att kunna alska och den
forlust av ndarhet som det innebar (Banks & Pearson, 2004). Att inte ha ett fungerande sexliv
med sin partner ledde till att relationen férandrades och bréts upp (Murray, & Harrison,
2004). Studier (Banks & Pearson, 2004; Erikson et al., 2010; Murray & Harrison, 2004)
beskrev personers upplevelser av att vara en belastning i fornallandet och utgéra en borda for
sin partner. Det var svart for partnern att relatera till de erfarenheter personen med stroke
hade, det fanns brister i kommunikationen de sinsemellan (Banks & Pearson, 2004). Personer
upplevde skuldkénslor gentemot partnern, som tog det stdrsta ansvaret (Banks & Pearson,

2004; Erikson et al., 2010; Murray & Harrison, 2004). Man glider isar som par och relationen
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forandras (Erikson et al., 2010). Studier (Martinsen et al., 2012; Rdding et al., 2003) beskrev
personers upplevelse av att stodet fran andra minskade med tiden, trots att lidandet kvarstod.
Att engagemanget fran familjen avtog allt efterson tiden gick upplevdes utgdra ett hinder for
att tala om den egna situationen (Martinsen et al., 2012). | studien av Banks och Pearson
(2004) framkom att majoriteten av par upplevde att sjukdomen haft en negativ paverkan pa
relationen. Men personer beskrev ocksa relationen med sin partner som positivt férandrad och
som fort dem narmare varann dar de blivit ett med varann (Ahuja et al., 2013 & Banks &
Pearson, 2004).

I think possibly this has brought us even closer, you know helping each other out. . . It’s been a terrible
experience for both of us but. . . I don’t think it’s damaged our relationship (Banks & Pearson, 2004, s.
426).

| studier (Erikson et al., 2010; Martinsen et al., 2012 & Stone, 2005a) beskrev personer att de
stravade efter att leva ett normalt liv igen. Personer beskrev att de till en borjan hade en
onskan om att fa aterga till det gamla bekanta livet. Sa smaningom accepterade de den
forandrade tillvaron och kénde att en ny fordndrad personlighet véxte fram (Gilworth et al.,
2009; Roding et al., 2003; Stone, 2005a). Personer beskrev vidare att de upplevde sig mer
avslappnade och lugna i den nya férandrade personligheten. De fick ett nytt perspektiv pa
livet och andrade uppfattning om vad som &r viktigt och betyder nagot (Gilworth, et al., 2009
& Stone, 2005a). Personer upplevde det nya livsperspektivet som positivt, sérskilt efter att ha
omprioriterat sina liv och latit det de sjalva ansag var viktigast komma i forsta hand
(Martinsen et al., 2012; Rdding et al., 2003 & Stone, 2005a). | studier (Martinsen et al., 2012;
Rdding et al., 2003 & Stone, 2005a) beskrevs hur personer omvérderade sina familjeliv efter
sjukdomen och nu valde att satta familjen fore arbetet, vilket inte hade varit lika sjalvklart
innan. Vidare beskrev Stone (2005a) att personer inte langre tog saker for givet och levde for
stunden istallet som om den vore den sista. Sjukdomen hade medfort nya insikter och ett nytt
perspektiv pa balans i livet. Personer insag att stress tidigare upptagit en stor del av vardagen.

1 think I'm — I, I don’t know if I'm a different person, but I'm — | react differently to things. | think — and
like I said, my perspective on things is different, my priorities are different (Stone, 2005g, s. 22).

Personer beskrev hur familjen blev hdgsta prioritet (Ahuja et al., 2013; Banks & Pearson,
2004; Martinsen et al., 2012; Roding et al., 2003 & Stone, 2005a). Livet hemma beskrevs som
lugnare med mojlighet att tilloringa mer tid med sina barn och ta battre hand dem &n tidigare.
Relationen till barnen férandrades positivt och personer upplevde att de kom narmare dem &an

tidigare (Roding et al., 2003). Trots att arbetet ansags mindre viktigt jamfor med familjen, var
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det fortfarande en viktig faktor. Personer beskrev en vilja att atervanda till arbetet eftersom
det blev enformigt att vara hemma. De ville ha nagot att sysselsatta sig med om dagarna (Corr
& Wilmer, 2003). Arbetet upplevdes som en plats for social samvaro med kollegor.
Arbetskamraterna fick dem att kdnna sig normala (Erikson et al., 2010 & Murray & Harrison,
2004).

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva upplevelsen av att drabbas av stroke i aldern
18-55 ar. Analysen resulterade i fyra kategorier; att livet far en plétslig vandning; att inte
langre vara samma person som forut; att motas av oforstaelse och uppfattas som annorlunda

av omgivningen samt att relationer till andra forandras.

Resultatet av litteraturstudien visade att personer hade svart att forsta att de drabbats av
sjukdom. Insjuknandet upplevdes komma plétsligt och livet fordndrades drastiskt.

Cullberg (2010, s. 109) beskriver i teorin om den traumatiska krisen att en plotslig, ovantad
sjukdom utléser en personlig kris. Den forsta fasen karaktariseras av en chockreaktion dér
man ar oformogen att forsta vad som har hant. Darefter foljer en reaktionsfas, dar personer
som drabbats av en traumatisk handelse borjar ta in och bearbeta den. Personer soker svar pa
fragor om varfor just de har drabbats, som en del i den naturliga processen av hantering och
bearbetning av det som &r svart. Hotet om jaget ar hela tiden narvarande och personers
fragestallningar om orsaker syftar till att finna en mening i situationen. Gebel (2010)
beskriver ocksa hur personer som drabbats av sjukdom fragar sig varfor detta har drabbat just
dem. Personer kan skylla sjukdomen p& nagon annan eller soka fel hos sig sjalv for att besvara

fragan.

Litteraturstudiens resultat visade ocksa att personer hade svart att forsta att de drabbats av
svar sjukdom, i och med att de inte upplevde sig tillhdra en riskgrupp. | en studie av Kerr och
Fothergill-Bourbonnais (2002) som beskriver kvinnors upplevelse av att drabbas av
hjartinfarkt, framkom liknande resultat. Kvinnorna hade svart att forsta vad de gatt igenom
eftersom de associerade hjartinfarkt med man. De upplevde sig inte tillhdra nagon riskgrupp

eftersom de var kvinnor med halsosamma livsstilar.

Resultatet av litteraturstudien visade att personer som drabbats av stroke upplevde att de inte

langre kande igen sig sjélva. Identiteten var forandrad till foljd av att det nya jaget inte hade
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samma kapacitet som det gamla vélbekanta. Ahlstrom (2007) framhaller att upplevelsen av
forluster &r vanligt bland personer som lever med sjukdom. Forlusterna upplevs i relation till
livet sa som det var tidigare, i form av fysiska, sociala och emotionella faktorer. Toombs
(1993, s. 90-93) menar att upplevelsen av sjukdom innebdr en férlust av helhet. En
forsvagning av kroppen leder till att kroppen och sjalvet/jaget splittras. Jaget forlorar kontroll
over kroppen, vilket leder till existentiella fragor. Eftersom jaget inte kan existera utan
kroppen betyder forlusten av helhet ocksa att sjélva jaget ar direkt hotat. En splittring av
kroppen medfor darfor en splittring av jaget. Ahlstrom (2007) forklarar att forlusten av
sjalvstandighet och kontroll tillsammans med oférmagan att delta i dagligt liv pa samma sétt
som forut, kan leda till att personer inte langre k&nner igen sig sjalva.

Att uppleva att identiteten och sjalvbilden foréndrats var i litteraturstudiens resultat kopplat
till fordndrade sociala roller. Anne Jones och Curtin (2011) beskriver mans upplevelser av
rollférlust vid traumatisk hjarnskada. Att inte langre kunna arbeta och axla rollen som
huvudansvarig familjeférsorjare innebar upplevelser av forlust av identiteten. Att plotsligt
vara den som stannar hemma och tar hand om hushallet resulterade i att maskuliniteten
forlorades och darmed en stor del av identiteten. Mannen 6nskade ocksa atervanda till arbetet

for att kdnna sig delaktiga i samhallet.

Resultatet i litteraturstudien visade att osynliga funktionsnedsattningar, s som
overvaldigande trotthet, utgjorde en betydande del i upplevelsen av att leva med stroke.
Personer beskrev sadana problem som sarskilt besvarande, eftersom de mottes av oforstaelse
fran andra. | anslutning till detta, framkom &ven ett behov av att kanna tillhérighet. Den
overvaldigande trotthet som beskrevs i resultatet kan jamforas med fatigue. Ream och
Richardson (1997) konstaterar att det saknas en allmén definition av begreppet fatigue
beroende pa dess komplexitet, men det ror sig om en subjektiv, omvalvande upplevelse.
Kralik, Telford, Price och Koch (2005) beskriver fatigue som en extrem trétthet som kvarstar
trots somn och aterhamtning. Kralik et al. (2005) forklarar vidare att det ar svart for
omgivningen att forsta att personer som ser friska och halsosamma ut, inte klarar av att delta i
aktiviteter eller utfora enkla uppgifter pa grund av utmattning. Fatigue upplevs paverka

formagan att uppratthalla ett socialt liv.

Nortvedt och Fagermoen (2010) konstaterar att osynliga funktionsnedsattningar ar svara att
leva med och begransar livet om personen som bar dem moéter oférstaelse fran andra.

Vardagsaktiviteter och sociala interaktioner begransas da det finns en radsla for vad andra ska
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tycka om en. Nortvedt och Fagermoen (2010) resonerar vidare att det som inte kan ses med
blotta 6gat ocksa &r svart att forsta utan att fa en forklaring, varfor andra ofta missforstar och
uppvisar lagre tolerans mot personer med osynliga symtom. Oforstaelse fran omgivningen
kan upplevas ha sa stor betydelse att det leder till en 6nskan om synliga
funktionsnedsattningar istéllet. 1 en studie som fokuserar pa kvinnor med fibromyalgi, menar
Sim och Madden (2008) att osynliga symtom saknar legitimitet jamfort med synliga
funktionsnedsattningar. Resultatet i litteraturstudien visade att personer medvetet undvek
sociala sammanhang pa grund av radsla for att osynliga funktionsnedsattningar skulle orsaka
missforstand och leda till kanslan av utanforskap.

For att stodja personer med osynliga funktionsnedséttningar kan sjukskoterskan tillampa
aktivt lyssnande. Personer kan da kanna sig sedda och uppleva att deras subjektiva
erfarenheter blir bekréaftade (Solvoll, 2005, s. 142). Bryant (2009) menar att aktivt lyssnande
gar ut pa att uppmarksamheten i samtalet koncentreras pa personen som beréttar. Lyssnarens
roll bestar av att uppmuntra, bekrafta, summera och aterkoppla det som sagts. Tystnad i
samtalet kan vara ett sétt att visa respekt for svara upplevelser och darfor ocksa utgora ett
stod.

Sdderberg, Lundman och Norberg (2002) beskriver, i en studie om kvinnor som lever med
fibromyalgi, fatigue som en forandrad upplevelse av den levda kroppen. Enligt Toombs
(1993, s. 56-60) tas kroppen och dess funktioner for givet nar méanniskan ar frisk. Kroppen
och jaget & en sammanbunden enhet, manniskan &r den levda kroppen. Vid sjukdom splittras
kroppen och jaget. Ménniskan tvingas da till reflektion dver den forsvagade kroppen, vilket
leder till upplevelsen av att integriteten och existensen hotas. Framtiden upplevs oviss.
Olsson, Lexell och Séderberg (2005) beskriver den kroniska tréttheten i kombination med
ovisshet som en av de svaraste delarna att leva med vid sjukdom. Det blir omgjligt for andra
att forsta eftersom att upplevelsen inte &r latt att beskriva. | resultatet av litteraturstudien
framkom behovet av att kanna tillnérighet som en del av upplevelsen av ofcrstaelse fran
andra. Personer 6nskade fa dela sina erfarenheter med andra i samma situation for att fa sina
kanslor bekraftade och bli forstadda. Lundman och Jansson (2007) menar att behovet av att
kénna tillhorighet ar ett grundlaggande ménskligt behov. Att dela erfarenhet med andra i
samma situation som forstar en, kan bidra till ett mer aktivt liv for den som lever med

sjukdom.
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Resultatet av litteraturstudien visade, som beskrivits ovan, att personer som drabbats av stroke
ofta mottes av oforstaelse fran omgivningen. De upplevde ett behov av att kanna tillhorighet
med andra som forstod vad de gick igenom. Sjukskoterskan har huvudansvaret nér det géller
att identifiera behov och sétta in stodjande atgarder. En omvardnadsintervention som kan
stddja och bekréfta behovet av att kdnna samhdrighet med andra, &r att erbjuda stodgrupper.
Purk (2004) forklarar att stodgrupper innebar en mojlighet att jamfora sig och den egna
situationen med andra, vilket &ar betydelsefullt och kan 6ka forstaelsen for
sjukdomsupplevelsen. Det skapar ocksa en anledning att ta sig ut och darmed undvika
isolering. Ch"Ng, French & McLean (2008) menar att stodgruppen bidrar till att normalisera
upplevelsen av att leva med sjukdom. Det kan ocksa ge en kansla av att andra forstar vad man

gar igenom, pa ett satt som inte blir tillfredsstallt av familj och véanner.

| resultatet av litteraturstudien framkom att relationer forandrades till foljd av sjukdomen. En
del upplevde en negativ forandring dar relationerna férsamrades eller avslutades. For andra
betydde forandringen en forstarkning av befintliga relationer. Mayan, Morse och Eldershaw
(2006) beskriver en teori om omformulering av sjalvet, dar personer som blivit varse om sin
egen dodlighet forandras pa ett inre grundlaggande plan géllande sjalvet och forhallningssattet
till livet. Att drabbas av en sadan livsavgorande handelse, innebar att personer far ett nytt
perspektiv pa sattet att tanka och leva. Fokus flyttas och kommer att handla om att leva har
och nu och gora det bésta av varje dgonblick. Det som &r negativt i livet sorteras bort, sa som
otillfredsstallande relationer. Givande relationer fordjupas och prioriteras fore arbete och
annat som beddéms mindre viktigt. Omformuleringen av sjalvet medfor en djupare mognad
och visdom, som innebar att personer som genomgatt denna forandring upplever det som
nagot de varderar i slutandan. De upplever sig ha vunnit ndgot ur det svara som drabbat dem.
Skér och Tamm (2002) visar pa likvardiga forhallanden, det vill sdga att barn och ungdomar
som drabbas av sjukdom ofta upplever att relationer forandras. Det beror till viss del pa att
personer aktivt forandrar utformningen av den sociala miljon. Relationer som upplevs vara
betydelsefulla fordjupas medan relationer som praglas av oforstaelse forandras eller avslutas.
Dysfunktionella relationer som avslutas kan upplevas som en besvikelse. Litteraturstudien
visade att personer som upplevde att relationer forstéarktes efter insjuknandet, framfor allt
syftade pa familjara band dér narheten till barn utvecklades positivt. Otillfredsstallande
partnerrelationer avslutades. Mayan et al. (2006) ger, med sin teori om omformulering av
sjalvet, en mojlig forklaring till varfor personer blir mer selektiv i utformningen av den

sociala miljon.
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Det sammantagna resultatet av litteraturstudien kan ses som en process, vilken personer som
drabbats av sjukdom eller andra livsforandrande handelser gar igenom. Processen kan forstas
utifran begreppet transition, som beskriver en inre utveckling som syftar till att integrera
forandringar i livet. Kralik, Visentin och van Loon (2006) beskriver begreppet som en
komplex évergang, under vilken personer omdefinierar kanslan av sjalvet och utvecklar
personlig handlingskraft och atertar kontrollen éver livet, som en reaktion pa en handelse som
forandrar verkligheten. Det handlar om psykologiska processer som syftar till anpassning
efter de nya forutsattningarna. Transitionsprocessen ar inte linjar, utan snarare en rorelse fram

och tillbaka mellan olika stadier.

Nér ndgot hander som innebér stora konsekvenser for den verklighet personen lever i,
karaktariseras den forsta reaktionen av ett chockliknande tillstand. Det ar omajligt att forsta
och ta till sig det som skett pa grund av dess svara innebdrd. S smaningom tvingas personen
att inse att det svara faktiskt har hant och att det framéver kommer att inga i verkligheten.
Personen borjar bearbeta handelsen och forsoker forsta den. Den nya situationen upplevs
obekant och fraimmande och hoppet om att aterga till livet sa som det var innan finns
fortfarande. Personen kan inte se positivt pa framtiden och kéanner sig som ett offer. Tillvaron
upplevs besta av kaos. Upplevelsen av forluster ar framtradande. Forluster kan handla om
fysiska, psykiska, sociala och ekonomiska faktorer. Nar upplevelsen av sjukdomen sakteligen
borjar erfaras och accepteras som en forandring gar personen vidare i processen. Personen kan
fa kanslan av att ta tva steg fram och ett tillbaka, och uppleva att det faktiskt gar framat. Det
svara som har intraffat kan nu borja forstas och betraktas som nagot man kan ta lardom av.
Personen kommer till insikt med att medvetna val ar en forutséttning for att ta sig framat och
att man véxer med utmaningen. Passiviteten och upplevelsen av att vara ett offer forandras
och ersatts av ett aktivt agerande. | slutet av transitionsprocessen har personen integrerat
sjukdomen som en del av livet och verkligheten. Genom att ta risker och utmana de grénser
den livsforandrande handelsen inneburit, kan personen utveckla ett nytt sétt att leva pa.
Personen har da aterfatt kontroll dver sitt liv (Kralik, 2002). Att drabbas av stroke faller inom
ramen for livsforandrande handelse. Upplevelsen av att drabbas av stroke foljer, utifran

resultatet i litteraturstudien, i stora drag samma monster som beskrivs i transitionsprocessen.

Metodkritik
Trovardighet i en kvalitativ studie bedoms utifran begreppen bekréaftbarhet, tillforlitlighet,

palitlighet och dverforbarhet (Holloway & Wheeler, 2010, s. 302-303). | studien anvéandes en
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kvalitativ manifest innehallsanalys, vilket &r en lamplig metod for att beskriva manniskors
upplevelser (Graneheim & Lundman, 2004).

Bekraftbarheten i denna litteraturstudie styrks av att forfattarna under analysprocessen arbetat
textnara dar en pendling skett mellan delar och helhet for att forhindra att inte innehall
forlorats eller tolkats. Referenser har genomgaende anvants i Iopande text for att andra ska
kunna ta del av och spara data tillbaka till originalkéllan. For att minska risken for
feltolkningar har anvanda citat atergetts pa originalsprak. Studien har ocksa diskuterats med
handledare och kurskamrater genom hela arbetets gang. Bekraftbarhet innebar enligt
Holloway och Wheeler (2010, s. 302-303) att resultatet stimmer med syftet och att materialet
ska kunna kontrolleras av lasaren mot originalkallan. Resultatet ska inte baseras pa
forfattarens subjektiva tolkningar. Polit och Beck (2008, s. 539) forklarar vidare att resultatet
ska aterge det som informanterna delgivit utan att ha paverkats av forfattarens subjektiva

motiv.

Palitligheten styrks i denna litteraturstudie av att tillvagagangssattet beskrivits noggrant.
Forfattarna har anvant sig av tabeller for att gora det tydligt och 6verskadligt. En svaghet i
litteraturstudien kan vara att forfattarna har begrénsad erfarenhet av kvalitetsbeddmning av
studier, vilket kan ha paverkat bedémningen av artiklarna. For att styrka palitligheten
beslutades pa forhand att eventuella studier som bedémdes ha lag kvalitet skulle uteslutas fran
analysen. Palitlighet innebar enligt Holloway och Wheeler (2010, s. 302-303) att resultaten
ska vara korrekta. Tillvagagangssattet ska vara beskrivet pa ett sadant satt att andra ska kunna

genomfora en liknande studie under liknande forutséttningar och fa liknande resultat.

For att uppna detta har forsiktighet vidtagits vid extrahering av textenheterna sa att karnan i
dessa bevarats. Detta har skett genom att de textenheter som valts ut varken varit for korta
eller for langa, for att undvika risken att betydelsen forlorats. Processen har fatt ta tid och
skett i sma steg. En svaghet i denna litteraturstudie utgdrs av att det forekommit ett
oversattningssteg fran engelska till svenska, med risk for sprakliga missforstand. Att en studie
ar tillforlitlig innebér att informanterna ska kunna kanna igen sig i studiens resultat (Holloway
& Wheeler, 2010, s. 302-303).

Resultatet i denna litteraturstudie skulle inte kunna éverforas till alla grupper som drabbas av

stroke da litteraturstudiens syfte har varit att beskriva personers upplevelser av att drabbas av
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stroke i dldern 18-55 ar. Resultatet anses dock kunna 6verforas till personer i samma
aldersgrupp vid andra sjukdomstillstand som medfor liknande konsekvenser for livet.
Resultatet kan framforallt anvandas till att 6ka forstaelsen for de upplevelser och kénslor
personer med stroke i aldern 18-55 ar erfar. Holloway och Wheeler (2010, s. 302-303)
beskriver att 6verforbarhet handlar om hur pass generaliserbart resultatet & och om resultatet
kan dverforas till liknande situationer och grupper (Holloway & Wheeler, 2010, s. 302-303).

Ytterligare en del som bor tas upp i den hér diskussionen ar ett moment i litteratursékningen
som kan vara av vikt att presentera. Forfattarna utgick initialt fran att litteraturstudien skulle
fokusera pa personer som drabbats av stroke i aldern 18-44 ar, mot bakgrund av att det ar i
den grupp som 6kningen av antalet drabbade sker. Det visade sig dock att det inte fanns
tillrackligt material till det, varfor aldersspannet utokades till att gélla personer i aldern 18-55.
Sokorden young och survivors upptéacktes under pilotsokningen som relevanta for studien, da
de var vedertagna termer i artiklar om stroke inom den kvalitativa litteraturen. Trots detta
visade det sig att materialet som funnits i den systematiska litteratursékningen inte rackte till
att genomfora litteraturstudien, varfor forfattarna valde att komplettera med manuell s6kning i
referenslistor till artiklar inom omradet. Ytterligare material hittades med hjélp av en funktion
i PubMed, som ger forslag pa artiklar kopplade till sokningen men som inte presenteras i

sokresultatet.

Slutsats

Denna litteraturstudie ger en 6kad kunskap om personers upplevelse av att drabbas av stroke i
aldern 18-55 ar. Att drabbas av en akut sjukdom som stroke innebar en omstéllning i livet.
Personer med stroke upplever att livet forandras tillféljd av sjukdomen. De tvingas anpassa
sig till en ny, obekant verklighet och blir varse om begransningar som sjukdomen medfor.
Sjalvkanslan paverkas nar de hamnar i beroendestallning till andra. Att leva med osynliga
symtom innebar att omgivningen har svart att forsta vad man har gatt igenom. Personer
genomgar en process dar livet omprioriteras och dar forandrade relationer star i fokus. De blir
mer selektiva i sitt umgange dar otillfredsstallande relationer avslutas och betydelsefulla band

till familj och barn forstarks. Livet fortsatter men innehallet forandras.

Utifran resultatet kan innebdrden av hur det ar att leva med stroke som ung vuxen och i

medelaldern forstas. Det ar viktigt att sjukskoterskor i sin profession kan stédja dessa



22

personer utifran den unika sjukdomsupplevelsen och hjélpa dem att hitta tillbaka till livet pa
ett tryggt och sakert satt dar de kan bygga upp sitt nya jag. Genom olika former av stdd kan
personer med stroke fa hjalp att hantera den forandrade livssituationen.

For att fa en fordjupad forstaelse utifran ett bredare spektrum for upplevelsen av att drabbas
av stroke i denna alder och for att ge ett annu battre stod och bidra till héalsa och god
rehabilitering for de som drabbats bor fortsatt forskning inom detta &mne goras.
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