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Det kom som lyn fra klar himmel og sa blir du den du er og ikke den du var.

(Jorunn, 62 ar).



Sammendrag

Bakgrunn

Mal for denne undersgkelsen er a fa gkt kunnskap om de utfordringer som slagrammede med
svelgvansker har nar det gjelder identitet og sosialt samspill ved & undersgke disse
problemstillingene:

Hvordan opplever slagrammede med svelgvansker hverdagen etter hjemkomst?
Hvilke utfordringer opplever de nar det gjelder identitet og sosialt samspill?

Metode

Denne undersgkelsen bygger pa en intervjuundersgkelse med atte personer i alderen 62 — 85
ar som har svelgvansker etter hjerneslag. Undersgkelsen foretas sju til tolv maneder etter

hjerneslaget, og alle bor hjemme.
Resultat

Resultatet viser at slagrammede med svelgvansker har store utfordringer nar det gjelder
identitet og sosialt samspill. Studien viser at de som plutselig ble rammet av hjerneslag og far
svelgvansker og andre funksjonstap, nermest opplever dette som en katastrofe. Resultatet
viser at forskningsdeltakeren gjennomgar faser i sin selvoppfatning, der de larer og finner seg
til rette i sin nye livssituasjon, og at de tilegner seg et bilde av hvordan det er & ha
svelgvansker og hvilke konsekvenser det har. Studien viser at forskningsdeltakerne er redde
for & bli stigmatisert av andre, men de er ogsa utsatt for en selv-stigmatisering. Maten
forskningsdeltakerne beskriver sin avhengighet pa etter hjemkomst, viser at de faler seg
mindreverdige, og at de opplever at de er en belastning for andre, og at dette pavirker

forskningsdeltakernes jeg-identitet.
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1. Innledning

Uten mat og drikke duger helten ikke

(Gammelt ordtak)

Jeg finner det ngdvendig a gi en kort innfaring om hjerneslag, svelgvansker og om utfall og
funksjonsforstyrrelser som farer til avvikende spiseadferd. Hjerneslag defineres av Verdens
helseorganisasjons (WHO, 2010) som en akutt debut av fokal eller global forstyrrelse av
cerebral funksjon som varer mer enn 24 timer hvor ingen annen arsak enn vaskular svikt
(tromboemboli eller blgdning) er sannsynlig. Transitorisk iskemisk attakk (TI1A) og
traumatiske hjerneblgdninger, som f. eks. subdurale hematomer, ekskluderes i denne
definisjonen. Hjerneslag er den tredje hyppigste dgdsarsaken etter koronarsykdom og kreft
(WHO, 2010; Statens helsetilsyn, 1996). Pa verdenshasis rammes 15 millioner mennesker av
hjerneslag hvert ar (WHO, 2010). | Norge forventes ca. 11.000 farstegangsslag og 3.500
residivslag hvert ar (Ellekjeer og Selmer, 2007). Totalt er det cirka 60.000 slagrammede i
Norge (Statens helsetilsyn, 1996). Neermere 6 millioner mennesker dgr av hjerneslag arlig
(WHO, 2010). I Norge der cirka 5.000 hvert ar (Statens helsetilsyn, 1996).

De fleste som far hjerneslag er eldre mennesker, og cirka 80 prosent av disse er over 70 ar.
Gjennomsnittsalderen ligger pa cirka 75 ar for dem som far slag for farste gang.
Leveutsiktene er redusert for dem som har hatt hjerneslag pa grunn av faren for nye slag og
gkt forekomst av andre sykdommer. Sannsynligheten for at man lever ett ar etter hjerneslaget
er mellom 65 - 75 prosent (Statens helsetilsyn, 1996). Andelen eldre vil gke i arene fremover,
samtidig som bedret overlevelse og uendret eller sma endringer i hyppighet medfarer gkt
prevalens av hjerneslag. Den gkte andelen av eldre i befolkningen vil alene medfare over 50
prosent gkning i antall hjerneslag frem mot 2030, dersom insidensen forblir uendret (Statens
helsetilsyn, 1999). Den forventede gkningen av antall slagrammede vil bli en stor utfordring
for helsevesenet, og det er viktig med forskning slik at man best mulig kan hjelpe dem som

rammes av hjerneslag.

Forekomsten av svelgvansker hos slagpasienter varierer, fordi det anvendes ulike metoder for
utredning. Bath, Bath-Hextall og Smithard (2009) hevder at i den akutte fasen av hjerneslag
utvikler mer enn halvparten av pasientene svelgvansker. Martino, Foley, Bhogal, Diamant,
Speechley, og Teasell (2005) viser til forskning med klinisk testing at mellom 51-55 prosent
har svelgvansker i akuttfasen, mens ved instrumentell testing har mellom 64-78 prosent
svelgvansker i akuttfasen. | fglge Ha, lversen og Hauge (2008) forekommer svelgvansker hos

1



opp til 80 prosent av slagpasientene, mens Skruing (2004) anslar at mellom 41-47 prosent av

dem som rammes av hjerneslag har svelgvansker.
Utfall og funksjonsforstyrrelser som farer til avvikende spiseadferd

Hjerneslag er den vanligste arsaken til funksjonshemming hos eldre (Ellekjer og Selmer,
2007). Utfall og funksjonsforstyrrelser er avhengig av hvor i hjernen skaden rammer og hvor
omfattende skaden er. Nervebanene fra de to hjernehalvdelene krysser over til motsatt side,
noe som farer til at skade i venstre hjernehalvdel gir symptomer i hayre kroppshalvdel og
omvendt. De mest synlige falgene av hjerneslag er lammelser. Motoriske utfall rammer cirka
80 prosent (Helsedirektoratet, 2010; Statens helsetilsyn, 1996). Utfallene er ofte halvsidige
lammelser av arm og bein, som oftest rammes ogsa trunkus, samt ansiktsmuskulaturen.
Lammelser i kroppsmuskulaturen kan gi balanse- og bevegelsesproblemer, men det kan ogsa
gi vansker i spisesituasjonen ved at man kan ha vansker med a sitte oppreist og a fere maten
opp til munnen, og inn i munnen. Lammelser i ansiktsmuskulaturen, lepper og tunge kan fare
til utydelig tale, dysartri, samt betydelige vansker med a bearbeide mat og fare maten bakover

mot svelget. Ved darlig leppelukke har spytt, mat og drikke lett for & renne ut av munnen.

Motoriske utfall er lett synlige, mens sensoriske utfall ikke er synlige og kan lett bli oversett,
men de kan vere like invalidiserende (ibid.). Kognitive falgetilstander etter hjerneslag er av
starre betydning enn sensomotoriske for a kunne klare seg selv. De vanligste symptomer er
neglekt, rom- og retningsvansker og apraksi (Wyller og Sveen, 2002). Mellom 20-30 prosent
av hjerneslagpasientene far afasi i en eller annen form (Helsedirektoratet, 2010; Fjaertoft og
Indredavik, 2007). Emosjonelle vansker forekommer hos cirka 50 prosent av pasientene etter
hjerneslag. | falge Fure (2007) er angst, depresjon, umotivert grat og latter, krisereaksjoner,
impulsivitet, nedsatt initiativ og tretthet de vanligste vanskene. Andre utfall som kan pavirke
spisesituasjonen er synsforstyrrelse, agnosi, perseverasjonsvansker, konsentrasjonsvansker og

at man er lett distraherbar farer til at det kan veere vanskelig a spise.

Med utgangspunkt i de falgetilstandene etter hjerneslag som kan pavirke spisesituasjonen, kan
man lett forsta at mange slagrammede har det vanskelig. Enkelte husker ingen ting av det som
har skjedd og forstar ikke hva som har hendt, mens andre har hendelsesforlgpet klart. Det er
vanskelig a forestille seg sjokket fra a veere velfungerende i det ene gyeblikket, for sa a vere
fullstendig hjelpetrengende og ikke engang greie det mest grunnlegg som det a spise og

svelge.



1.1 Bakgrunn for valg av forskningsomrdde og problemstilling
Gjennom mange ars arbeid som logoped ved et rehabiliteringssenter har jeg megtt mange

mennesker som har hatt hjerneslag og jeg har sett at svelgvansker kan fare til fysiske,
psykiske og sosiale vansker hos de menneskene som blir rammet. Jeg har blitt mer og mer
opptatt av hvordan det gar med de menneskene som kommer hjem etter at
rehabiliteringsoppholdet er over. Grahn skrev i Lakartidningen (1996) at spise- og
svelgvansker er et vanlig men skjult handikapp.

Att inte kunna svalja mat och dryck obehindrat utgor ofta, férutom det fysiska
lidandet, ett saval psykiskt som socialt handikapp. Att sitta langre vid maltider &n
andra, att rapa, dregla, hosta, behdva spotta, krakas och rusa upp fran bordet for att
springa pa toaletten for att tuggan har fastnat — det ar nagot man skams for (s. 4249).

Intensjonen med studien er a fa starre forstaelse for og mer kunnskap om hvordan mennesker
med svelgvansker etter hjerneslag opplever dette etter at de kommer hjem fra sykehus og/eller
rehabiliteringssenter. Bakgrunnen for valg av dette tidspunktet er at det er vanskelig a finne
forskning pa hvilke utfordringer mennesker som har svelgvansker etter hjerneslag har etter
hjemkomst. Mange av dem som far hjerneslag far sa store fysiske vansker at det kan veere
problemer & transportere maten fra bordet og opp til munnen, mens andre far psykiske
vansker. Jeg vil i denne studien rette hovedfokuset pa utfordringer som svelgvansker etter

hjerneslag kan fare til nar det gjelder identitet og sosialt samspill. Problemstillingen er:
Hvordan opplever slagrammede med svelgvansker hverdagen etter hjemkomst?
Hvilke utfordringer opplever de nar det gjelder identitet og sosialt samspill?

Hensikten med studien er & innhente ny empiri som kan gi bedre forstaelse av hva som er
viktig & vektlegge i rehabiliteringsfasen for at mennesker med svelgvansker etter hjerneslag
bedre kan takle utfordringer nar det gjelder identitet og de sosiale samspill som de blir stilt
overfor etter hjemkomst. Et annet mal med studien er & formidle ny kunnskap og informasjon
til mennesker som har svelgvansker etter hjerneslag, til deres pargrende, logopeder og fagfolk

forgvrig som arbeider med denne malgruppen.

Problemstillingen farer meg over pa to teoretikere innen symbolsk interaksjonisme, George
Herbert Mead og Erving Goffman. Mead tenker at selvet ikke er medfedt og at utviklingen er

avhengig av fellesskapet. Det er viktig for utviklingen at man skaper “den generaliserte



andre” og ser seg selv som en del av et samfunn. Forstaelsen av samfunn og individ er viktig

for denne studien og dette er den teoretiske rammen jeg setter mitt arbeid inn i.

Goffman har viderefart Meads tanker rundt felleskap og individ, ved & problematisere
individets forhold til fellesskapet, og han er opptatt av individenes premisser og maktforhold.
Goffman beskriver hvordan individene i det sosiale mgtet med omgivelsene er underlagt
forskjellige kontrollmekanismer, som styrer handlingen. Han tar utgangspunkt i individets
identitetsdannelse. Hans forstaelse av begrepet stigma har jeg funnet interessant og nyttig i
forhold til hvordan mennesker med svelgvansker etter hjerneslag opplever hverdagen, og

hvilke utfordringer de opplever nar det gjelder identitet og sosialt samspill.

1.2 Tidligere forskning
| forkant og underveis i studiet har jeg forsgkt a finne forskning om svelgvansker hos

slagrammede etter at de har kommet hjem, og hvilke utfordringer de har nar det gjelder
identitet og sosialt samspill. Jeg har sgkt i tidsskriftet Spesialpedagogikk fra 2001 til 2011
uten a finne noe som er relevant for denne studien. Databasene jeg har sgkt i er ERIC
(Education Resources Information Center), Idunn.no (Nordisk tidsskriftdatabase) og PubMed
(U.S. National Library of Medicine National Institutes of Health). Sgkeordene stroke,
dysphagia, eating difficulties, identity, stigma og rehabilitation ble benyttet i forskjellige

kombinasjoner.

Forskning viser at slagrammede opplever store endringer i livet. Ellis-Hill, Payne and Ward
(2000) beskriver i sin studie at slagrammede opplever store forandringer i livet, som kan bli
sett pa som & tra inn i en ny og fremmed verden. Becker (1993) fant lignede resultater i en
studie hvor hundre personer ble intervjuet etter hjerneslag. Glass and Maddox (1992) beskrev
opplevelsen etter slag som en psykososial endring som gjgr at den slagrammede tviler pa sine
tidligere antagelser om verden, og hvordan man som slagrammet skal leve i den. Dette er ogsa
beskrevet av Bendz (2000), som beskriver at hjerneslag kan fare til usikkerhet om fremtiden.
Kirkevold (2002) fant i sin studie at slagrammede kan veere mer bekymret for sine
forandringer i roller og relasjoner enn av fysisk fremgang. Dette er i motsetning til Lingsom
og Ingebretsens (2009) studie. De fant at “’[i]ntervjupersonene var opptatt av a gjenvinne sa
mye som mulig av tapte funksjonsevner” (s. 107) i sin studie om gkt forstaelse av mestring
etter skade som medfarer nedsatte funksjonsevner. Videre fant de at hovedgrunnene til at
intervjupersonene avviste en identitet som funksjonshemmet, var mye aktivitet, gode

mestringsmater, hap om bedring og et godt liv til tross for funksjonsnedsettelser. Shadden og
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Agan (2004) og Shadden (2005) fant at slagrammede med afasi opplever at deres vansker
pavirker deres interaksjon med andre og kan fare til at de ma reforhandle sin identitet. Det blir

interessant a se om dette ogsa gjelder slagrammede med svelgvansker.

Det er forsket en del pa svelgvansker hos pasienter med hjerneslag som er innlagt pa sykehus
og hvilke dramatiske konsekvenser svelgvanskene kan ha, som aspirasjon og
lungekomplikasjoner. Pasientene opplever angst og panikk for kvelning, hosting og lekkasje
fra munnen, samt at de trenger mer tid for a fa i seg maten, og at de ofte far for lite nzring
(Ekberg, Hamdy, Woisard, Wuttge-Hannig og Ortega, 2002; Jacobsson, Axelsson, Osterlind
og Norberg, 2000). Det er ogsa utfgrt en del studier pa sykehjem og klinikker der pasienter
har tydelig tegn pa svelgvansker. | den sammenheng vil jeg nevne et starre
samarbeidsprosjekt som bestar av fem europeiske land som undersgkte sosiale og
psykologiske falger av svelgvansker blant 360 pasienter. Studien viser at pasientene tror at de
ikke kan behandles, de unngar a spise sammen med andre, har redusert selvfalelse og mindre
glede ved livet (Ekberg, et al., 2002). Dette er i motsetning til Skruing (2004) som har foretatt
en studie som bygger pa fire personers opplevelse av selve mestringen av spise- og
svelgvansker etter hjerneslag. Resultatet viste at de pa tross av sine vansker stort sett viser
glede over maten og sosiale situasjoner som inkluderer maltider. Sgkene pa tidligere
forskning viser at jeg ikke har funnet noen forskning om svelgvasker hos slagrammede som

bor hjemme og hvilke utfordringer de opplever nar det gjelder identitet og sosialt samspill.

1.3 Oppgavens oppbygging
Farst vil jeg gi en presentasjon om hjerneslag og svelgvansker, og hvordan dette kan fare til

avvikende spiseatferd. S& kommer jeg inn pa bakgrunnen for studien, problemstillingene,
tidligere forskning og oppgavens oppbygging. Jeg vil sa presentere de teoretiske
perspektivene denne oppgaven er bygd pa, far jeg presenterer metoden og datapresentasjonen.
Tilslutt presenterer jeg konklusjon og forslag til videre forskning.



2. Teoretiske perspektiver

2.1 Identitet og stigma
Det gis her en kort innfgring i identitet som begrep ved hjelp av kognitiv psykologi og

psykoanalytisk teori. Senere vil jeg utdype det ved hjelp av Meads teori og Goffmans

identitetsbegrep og stigmateori.

Kognitiv psykologi handler om individets prosesser som er knyttet til persepsjon og tenkning,
altsd hvordan man innhenter, bearbeider og anvender informasjon. Skaalvik og Skaalvik
(2005) sier at: Identitet er en viktig side ved var selvoppfatning.” (s. 80). Videre hevder
Stone (1972) at indentitetsbegrepet beskriver hva og hvor en person er i det sosiale miljget
(5.93).

Selvoppfatning pavirkes og utvikles av andres vurderinger, sosiale sammenligninger og
falelsen av mestring (Skaalvik og Skaalvik, 1993). Falelse av mestring er viktig for maten
selvbildet formes. A spise og drikke regnes som en selvfalge, derfor kan tap av denne
ferdigheten pavirke personens selvbilde. Festinger (1954) mener at hvis man kan velge
mellom forskjellige personer & sammenligne seg med, velger man de personene som er mest
lik seg selv nar det gjelder meninger og evner (s. 117). Det kan fare til at mennesker som har
svelgvansker takker nei til invitasjoner der de vet at det blir servert mat og drikke, men de kan
tenke seg a spise nar de er pa aktivitetstilbud sammen med andre som har samme vansker som

seg selv.

Erikson har viderefart Freuds psykoanalytiske teori. | sin psykososiale teori om egoutvikling
og identitetsutvikling legger Erikson vekt pa barnets tidlige psykiske utvikling og individets
personlige utvikling i et sosialt perspektiv. Han mener at personlighetstrekkene er latent til
stede allerede ved fadselen og at personlighetsutviklingen forlgper over étte stadier som
bygger pa hverandre, og fortsetter inn i voksen alder (Erikson, 1981). Selv om stadiene
fortsetter i voksen alder, apner de i mindre grad for endringer av identitet sammenlignet med
kognitiv psykologi. Meads teorier ser pa den kontinuerlige endringen i identitet og
selvoppfatning som er avhengig av fellesskapet. Jeg kommer naermere inn pa Meads teorier

senere.

Som teoretisk tilneerming bruker jeg symbolsk interaksjonisme. Vi utvikler var personlighet,
individualitet, og identitet gjennom kommunikasjon, spraklig symbolutveksling i

samhandlingsprosesser med andre aktgrer. Derav betegnelsen ’symbolsk interaksjonisme”.
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Symbolsk interaksjonisme er et velegnet redskap for a studere hvordan slagrammede med
svelgvansker opplever hverdagen etter hjemkomst og hvilke utfordringer de opplever nar det

gjelder identitet og sosialt samspill.

Videre i oppgaven vil jeg se pa begrepene sosial identitet, personlig identitet og jeg-identitet
og se pa spenningsforholdet mellom disse. Sosial identitet gjer det mulig & behandle selve
stigmatiseringen, mens personlig identitet er slik den enkelte vil fremsta i andres gyne, og jeg-
identitet er personens selvoppfatning (Goffman, 2000, s. 136-137).

2.2 Konstituering av verden i det symbolske samspill
Mead utviklet en teori som omhandler kommunikasjon, sprak, samhandling og utvikling av

selvet. Hans hovedtanke er at bevissthet, tenkning, holdninger og identitet er et produkt av
sosial samhandling mellom mennesker. Mennesker og omgivelsene deres hgrer sammen og
reagerer pa hverandre og ma derfor forstas i relasjon med hverandre (Mead, 2005). Blumer
betegner senere dette som symbolsk interaksjonisme (Blumer, 1986), en term som beskriver
det symbolske samspillet mellom mennesker, der samspillet blir formidlet med sprak og

symboler som medium.

Mead (1863 — 1931) var filosof og sosialpsykolog ved universitetet i Chicago. Symbolsk
interaksjonisme er en betegnelse for sosialpsykologisk/sosiologisk tradisjon og er beslektet
med Cooleys teorier om a se seg selv fra andre sitt synspunkt. Cooley var inspirert av Adam
Smith sin "looking-glass theory of the self”, ’selger/kjoper”-teori. Cooley utviklet en modell
om ’the looking glass self”, som blir oversatt med speilbildeselvet, det vil si at vi ”speiler”
vart selv i hvordan andre ser oss og oppfarer seg overfor oss. Med visse modifikasjoner tok
Mead opp dette perspektivet og utviklet “’taking the role of the other”. Mead var ikke helt
forngyd med dette uttrykket, fordi det ikke var helt dekkende for det han mente. Etter hvert
fant han, Alfred North Whitehead sin betegnelse ”perspektiv”’ mer dekkende for denne
prosessen og han brukte etter dette uttrykket “entering into the perspective of the other”

(Mead, 2005; Vaage, 1992).

Det a ta den andre sitt perspektiv innebeerer bade perspektivtaking og perspektivskifte. Mead
illustrerer perspektivtaking og perspektivskifte gjennom to trinn, lek og spill. Av disse
aktivitetene er leken den mest spontane og inneholder perspektivtaking i sin enkle form
gjennom rolleleken, ved at barnet kan vaere bade kjgper og selger av de samme tingene nar det

leker butikk. Leken utvikler seg fra rollelek til regellek, og denne overgangen er meget viktig
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I barnets utvikling. Her bruker Mead eksempler fra lagspill. Det spilleren gjar, avhenger av de
andre pa laget, og deres handlinger virker inn pa spillerens egne reaksjoner (Mead, 2005, s.
154; Blumer, 1986; Vaage 1992).

Mead (2005) ser pa identiteten som en foranderlig egenskap, som utvikles i relasjon til de
sosiale omgivelsene man opererer i. Altsa er ikke selvet medfadt, men det utvikles i
interaksjon med andre individer. Identiteten endres etter hvilken situasjon individet befinner
seg i, og er en livslang prosess. Et ngkkelbegrep Mead bruker for & forklare den tidlige
utvikling av selvet, er gesten. Gesten er en del av den sosiale handlingen. Mead mener at bak
alle gester ligger tendensen til & handle, og alle gester kan betraktes som begynnende
handlinger. Gesten relaterer individet til andre personer, og den blir et spesielt tegn, som blir
sosialt nar den relateres til en annen. Mead kaller denne formen for samhandling for
konversasjon med gester. Gestene kan vere verbale, men ogsa pantomimiske. Det er gjennom
a veere den andre, samtidig som man er seg selv at gesten blir et signifikant symbol. | fglge
Mead blir den vokale gesten og spraket hovedgrunnlaget for selvutviklingen. Spraket og de
signifikante symboler spiller en dobbelt viktig rolle, fordi det & kunne objektivisere seg selv,
er selve grunnlaget for & utvikle en refleksiv bevissthet og en refleksiv intelligens. Dernest er
spraket og de signifikante symboler selve grunnlaget for barnets evne til & kunne ta den
andres perspektiv (Mead, 2005; Vaage, 1992).

Vi kan lese meningen i andre mennesker handlinger, ogsa i sammenhenger der de selv
kanskje ikke er bevisst denne meningen. Dette kan vare sma tegn som gyets blikkretning,
koppens holdninger eller attityde far relasjonen. Denne formen for mellommenneskelig
kommunikasjon kan veere serdeles effektiv. Hele konversasjonen kan finne sted ved hjelp av
gester, som ikke lar seg oversette til eksplisitt tale. Ansiktet er det som lettest og mest livfullt
uttrykker falelser. Hos mennesker kan uvennskaplige handlinger bli synliggjort gjennom
ansiktsuttrykk og attityder som tilsvarer dem man kan se hos dyr, som bruker blant annet

tenner som angrepsvapen (Mead, 2005, s. 45-46).

Mead forklarer hvordan identiteten dannes ved a dele selvet i to faser, ”jeg” 0og “meg”. ”Jeg”
representerer det spontane initiativ, det ikke fortutsighare og "meg” representerer det
vanemessige og konvensjonelle, det som bidrar til selvregulering og sosial kontroll. Det er
viktig a se “jeg” og “meg” som to faser som henger sammen, og som begge er viktige bidrag i
en helhetlig selvutvikling. Hvis ”jeg” dominerer over “meg” blir handlingen impulsiv og

adferden kan bli ukontrollert. ”"Meg” er knyttet til rettsstaten og setter grenser og legger
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faringer for hvordan jeg” skal handle. Nar identiteten er velutviklet, er i falge Mead, disse to
fasene integrerte og ma ses i sammenheng (Mead, 2005, s. 178; Vaage, 1992, s. 91).

En viktig konsekvens av symbolsk interaksjonisme er at et individs selvbilde avhenger av
hvilke kommunikative signaler det mottar fra andre. Mead (2005) kaller den andre parten for
”den generaliserte andre”, som representerer storsamfunnet og ulike spesifikke grupper
mennesket inngar sosiale relasjoner med. Mead var inspirert av Adam Smith, ved at begrepet
den generaliserte andre viser tilbake til Adam Smith sitt begrep “impartial spectator”, og at
han videreutviklet det. Mennesket gjer holdninger, normer og verdier til sine egne, og det
internaliserer etter hvert ”den generaliserte andre” og gjor dem til sine egne gjennom sin
kommunikative aktivitet. Den generaliserte andre kan betraktes som summen av holdningene

og forventningene til andre individer i samfunnet.

Primeer- og sekundersosialisering

De reaksjonene vi mottar fra noen personer er ikke like viktige som de vi mottar fra andre.
Generelt kan man si at de som har sarlig stor betydning for var selvoppfatning er de som star
0ss n&rmest, som vi er avhengig av, som har en maktposisjon og som altsa innehar
autoritetsstatus eller ekspertstatus. Disse kaller Sullivan (1953) for “signifikante andre”.
Signifikante andre dreier seg forst og fremst om foreldre i tidlig barndom, siden laerere i

skolen, sa kamerater. Disse er de viktigste mennesker i et individs sosialiseringsprosess.

Sosialiseringsprosessen deles inn i primeer- og sekundersosialisering. Berger og Luckmann,
(2004) har fglgende definisjon: ”Primersosialiseringen er den forste sosialiseringen et individ
gjennomgar i barndommen, og som gjer det til medlem av samfunnet.
Sekundersosialiseringen er alle etterfaglgende prosesser som innsetter et allerede sosialisert
individ i nye sektorer i samfunnets objektive verden.” (s. 136). Primersosialiseringen er
vanligvis den viktigste for et individ, og i tillegg er det viktig at grunnstrukturen i all
sekundzersosialisering ligner pa strukturen i primaersosialiseringen. Enkeltmennesket er ikke
fadt som et samfunnsmedlem, det blir et samfunnsmedlem, ved at det blir fedt inn i en
objektiv sosial struktur der det mgter de signifikante andre som har ansvaret for dets

sosialisering (ibid.).

| falge Berger og Luckmann (2004) er identifiseringen ikke noe problem under
primaersosialiseringen, fordi man ikke har noe valg nar det gjelder de signifikante andre. Barn

kan ikke velge sine foreldre, og det er de voksne som bestemmer over barnet. Selv om barnet
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ikke er passiv under sosialiseringsprosessen, har det ikke noe valg med hensyn til hvem som
bestemmer “’spillet regler” (s. 139). Barnet internaliserer sine signifikante andre som sin

verden og som eneste verden som eksisterer og er tenkelig. Det forer til at den verdenen som
internaliseres under primersosialiseringen er dypere forankret i bevisstheten enn de verdener

som blir internalisert under sekundaersosialiseringen (ibid.).

Som tidligere beskrevet er primarsosialiseringen den farst sosialiseringen. Den danner
grunnstrukturen i jeg-identiteten som sekundersosialiseringen utfordrer, og som farer til
differensiering mellom jeg-, personlig og sosial identitet. Forskningsdeltakernes primeer- og
sekundzrsosialisering er viktig i denne oppgaven, og det blir interessant a se hvordan
forskningsdeltakerne takler de pakjenninger de blir utsatt for ved at de har fatt svelgvansker
etter hjerneslag. Primer- og sekundeersosialiseringen er avgjarende for hvordan dette pavirker

forskningsdeltakernes jeg-, personlig og sosial identitet.

2.3 Identitetsforhandling og stigma
Ordet stigma kommer fra gresk og blir oversatt med et merke, stempel eller tegn. Uttrykkets

opprinnelse er kroppslige tegn, som er brent eller skaret inn i huden for & ydmyke og vanzre
en person. Sosialt stigma er et tegn pa skam, vanzare eller bebreidende karakteristikker.
Stigma blir ogsa brukt om diskrediterende egenskaper som ikke er synlige. Forskere har i
nyere tid basert sine definisjoner pa sosiologen Goffman, som definerte stigma som sosialt
diskrediterende, vedvarende og pavirket oppfatningen av en person i sin helhet (Lyngstad,
2000). Goffman (1922 — 1982) var sosiolog og sosialantropolog. Hans viktigste
inspirasjonskilder som har betydning for identitetsoppbygging og stigmatisering er blant annet
Mead, den symbolske interaksjonisme og Chicago-skolen som han var med pa & utvikle

(Samfundslitteraturs Medie- og kommunikasjonsleksikon, 2010).

Goffman (2000) skiller i hovedsak mellom tre forskjellige typer stigma, kroppslige,
karaktertrekk og slektsbetinget. Kroppslige stigma er fysisk funksjonshemming som kan veere
medfadte eller pafarte kroppslige kjennetegn ved sykdom eller skade. Deformasjoner av ulike
slag gjer at man kan bli stemplet i negativ retning. For det andre finnes det forkjellige
negative karaktertrekk som viljesvak, uerlighet og rigide handlinger. Goffman nevner
mentale problem, kriminell lgpebane, avhengighet av narkotika eller alkohol, radikal politisk
oppfarsel. Den tredje typen stigma omtaler han som slektsbetinget stigma. Identitet knyttet til
rase, nasjon, religion og klassestatus blir i visse sammenhenger oppfattet som et stigma (s.

17). | denne oppgaven knyttes stigma til kroppslige stigma som er pafert som fglge av
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hjerneslag. De tre variantene av stigma som Goffman beskriver er forskjellige, men de har det
til felles at det dreier seg om negative avvik fra det normale. Det farer til at andre ser personen
annerledes enn hva personen selv gjar, og hvordan andre ville ha sett pa han hvis han ikke
hadde hatt stigmaet. Det kan skape et spenningsforhold mellom den han er og hvordan andre
ser ham. | fglge Goffman er stigma og hele stigmatiseringsprosessen den samme, uansett om
det er snakk om store avvik fra det normale eller om det er et lite avvik som kan betegnes som
en bagatell. Stigma handler ikke om konkrete individer som deles i to adskilte grupper, de
stigmatiserte og de normale. Det handler om en topolet sosial prosess hvor ethvert individ
spiller med i begge rollene i visse forbindeleser eller i visse stadier av livet. Den stigmatiserte
og den normale er ikke personer, men snarere perspektiver. Disse perspektivene oppstar i

sosiale situasjoner med blandede kontakter, fordi normer ikke oppfylles.

| fglge Goffman inndeler et hvert samfunn mennesker i kategorier, samt hvilke egenskaper
som oppfattes som naturlige for medlemmene av disse kategoriene. Goffman bruker
kategoriene de normale, de potensielt diskrediterte og de diskrediterte. De sosiale miljgene
som individene befinner seg i, bestemmer hvilke egenskaper som oppfattes som normale eller

avvikende for disse kategoriene.

Nar det gjelder identitetskonstruksjon bruker Goffman tre forskjellige kategorier: Individet
har en sosial, en personlig og en jeg-identitet. | mgte med fremmede mennesker vil vi
sannsynligvis pa grunnlag av utseende og opptreden forutsi hvilken kategori de tilhgrer og
hvilke egenskaper de har. Vi plasserer vedkommende i forhold til hvilken sosial status og
egenskaper vi tror de har. Dette kaller Goffman tilsynelatende sosial identitet. Det kan vise
seg at vedkommende har andre egenskaper enn vi tror. Faktisk sosial identitet er den
kategorien vedkommende henvises til ut fra de egenskapene han rent faktisk viser seg a ha (s.
14). Slagrammede med svelgvansker kan ha en tilsynelatende sosial identitet for fremmede,
men nar de skal spise og drikke kommer deres faktiske sosiale identitet til syne. Denne
situasjonen er det Goffman betegner som et stigma, det vil si nar det er uoverensstemmelse

mellom den tilsynelatende og den faktiske sosiale identitet.

Goffman skiller mellom to former for stigma: Det diskrediterte og det potensielt diskrediterte.
Det diskrediterte stigma er, nar individet tar det for gitt at hans saerpreg er kjent eller er
umiddelbart synlig, det vil si nar vissheten om en uoverensstemmelse mellom individets
tilsynelatende sosiale identitet og individets faktiske sosiale identitet finner sted (s. 60).

Diskreditten oppstar nar det er uoverensstemmelse mellom den faktiske og den tilsynelatende
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sosiale identitet. Eksempler pa dette kan veere en kvinne fra overklassen som viser seg a vere
prostituert, eller uteliggeren som viser seg a veere millionaer. Det potensielt diskrediterte
stigma er ndr individet gar ut fra at de tilstedeveaerende ikke kjenner til eller legger merke til
hans sarpreg. Det er nar vi ikke vet at det er uoverensstemmelse mellom den tilsynelatende
sosiale identitet og den faktiske sosiale identitet. Det diskrediterte individet har ikke noe valg,
mens det potensielt diskrediterte individ har en mulighet til enten & veere apen eller ikke.

Denne muligheten heter informasjonskontroll og blir beskrevet senere i teorien.

De forskjellige tilfeller av stigma dreier seg om et individ som i alminnelig sosial omgang vil
bli akseptert uten vanskeligheter, men de har en egenskap som tiltekker seg oppmerksomhet.
Det farer til at de normale vender seg bort fra den stigmatiserte, og de ser samtidig bort fra
hans andre egenskaper, som ellers kunne berettige ham til felleskap med de normale. Ved at
man har et stigma, avviker han fra vare forventninger pa en mate som gjgr ham ugnsket. De
med stigma blir betraktet som mindreverdige, og med utgangspunkt i disse antagelsene utgves
forskjellige former for diskriminering, hvor man effektivt begrenser den stigmatisertes
muligheter til utfoldelse. Man lager en teori eller ideologi for a forklare hva som generelt
gjelder for folk med dette stigmaet og bruker nedsettende betegnelser om denne type
stigmatiserte, samtidig som man universaliserer stigmaet ved at man tilegger den stigmatiserte
et sett av andre darlige egenskaper i tillegg til det nedverdigende stigmaet. Man lager ideer
om at den som rammes av stigmaet pa en eller annen mate selv er skyld i det, og dette
legitimerer i sin tur at den stigmatiserte kan diskrimineres (ibid., s. 17-18).

Typisk handling hos stigmatiserte er at de praver a rette opp eller fjerne avviket, fordi de ser
det som den objektive arsak til sin ufullkommenhet. Andre forsgker & forbedre sin stilling
indirekte ved & beherske aktiviteter som anses som utelukket for personer med deres fysiske
funksjonsniva. Sekundzr gevinst er nar den stigmatiserte utnytter sitt stigma som
unnskyldning for et nederlag som ikke har sasmmenheng med stigmaet (ibid., s. 23). Det kan
vaere at de som har svelgvansker etter hjerneslag skylder pa svelgvanskene nar de isolerer seg
og ikke gnsker a vaeere sammen med andre, mens de egentlig aldri har veert sosiale. Andre
stigmatiserte idealiserer avviket med at livet har leert dem mye og at alle har sine plager, feil

0g mangler.

Goffman er opptatt av det som han betegner som blandede kontakter. Det er de gyeblikkene
nar normale og stigmatiserte befinner seg i samme sosiale situasjon. De befinner seg i

hverandres fysiske narhet, og stigmaet blir synlig nar de er sammen med andre. Bevisstheten
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om at slike kontakter kan finne sted farer til at bade normale og stigmatiserte tilrettelegger
livene sine slik at de unngar slike situasjoner. Det er de stigmatiserte som er mest opptatt av a
unnga slike situasjoner. Dette kan fa alvorlige konsekvenser for dem ved at de trekker seg
tilbake og isolerer seg fra omverdenen. Det kan fare til at slagrammede med svelgvansker
avskjeeres fra den nyttige stimuleringen som daglig sosial omgang med andre gir. Det kan fgre
til mistenksomhet, depresjon, samt at de kan blir engstelige og forvirret. Bevisstheten om sitt
eget mindreverd farer til at man blir sveert usikker i sine kontakter med andre mennesker.
Denne usikkerheten har sitt utspring i svakheter ved selvet som system. De faler seg
underlegne, tror at andre ikke liker dem, og de faler seg usikre i andres nerhet (ibid., s. 26-
27).

Nar den stigmatiserte og den normale snakker sammen, oppstar det som Goffman kaller ur-
scener, ettersom begge parter tvinges til direkte konfrontasjon med stigmaets arsaker og
virkninger. Den stigmatiserte opplever kanskje at han faler seg sveert usikker pa hvilke
holdninger et nytt bekjentskap har, om vedkommende stiller seg imgtekommende eller er
avvisende. Den stigmatiserte har i falge Goffman en fornemmelse av at han ikke kan vite hva
de andre som er tilstede i virkeligheten mener om han. Ved kontakter mellom normale og
stigmatiserte har den stigmatiserte falelsen av & sta midt pa scenen. Med det menes at den

stigmatiserte hele tiden ma passe pa a gjere et godt inntrykk (s. 28).

| sosiale situasjoner hvor man vet, eller kan merke at en av de tilstedevarende har et stigma,
er det stor sannsynlighet for at man anvender kategoriseringer, som ikke passer, og at begge
parter foler ubehag. Ettersom den stigmatiserte oftere blir utsatt for slike situasjoner enn

normale, er det ogsa sannsynlig at de blir i bedre stand til & styre dem (ibid., s. 28).
Faser i den stigmatisertes selvoppfatning

Mennesker som har et stigma gjennomgar faser i utviklingen av sin selvoppfatning mens de
leerer & finne seg til rette med sin nye situasjon. Goffman kaller dette for “moralsk karriere”
(s. 48). En fase i denne sosialiseringsprosessen er hvor den stigmatiserte leerer og tilegner seg
de normales standpunkt. Han tilegner seg de identitetsforestillinger som rader i samfunnet og
et bilde av hvordan det ville vere & ha et stigma. En senere fase er a laere seg at man har et

bestemt stigma og hvilke konsekvenser dette medfarer.

Ved varige sykdommer far mange mennesker vansker med forholdet til seg selv og andre.

Mennesker som far en stigmatisert identitet ved plutselig sykdom kan oppleve at den
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usikkerheten man faler overfor nye bekjentskaper, gradvis viker for en usikkerhet med hensyn
til de gamle bekjentskaper man har. De man blir kjent med etter at man har fatt et stigma,
behandler den stigmatiserte som om han lider av en bestemt feil. De som kjente personen fra
far holder fast ved den forestillingen som de har om han fra tidligere, og de blir kanskje ikke i

stand til & behandle han verken med respekt eller med full kameratslig aksept (ibid., s. 53).

Den nystigmatiserte vil kunne fale en viss ambivalens, nar han farste gang lzerer hvilke
personer han fremover ma regne som sine egne, fordi de menneskene han na tilhgrer, vil virke
apenlyst stigmatisert, og dermed ikke ligne normale personer. Den stigmatiserte vil ogsa ha
andre egenskaper som det vil vaere vanskelig for den nystigmatiserte a forene med det bildet
han har av seg selv (ibid., s. 54). Den nystigmatiserte ma i falge Goffman (s. 55) gjennom
“tilslutningscykler”, hvor han skifter mellom & akseptere og utnytte de szrlige mulighetene
for gruppesamvaer med personer i sin egen kategori, mens han andre ganger avviser

muligheter for gruppesamvar som han fagr aksepterte.

Stigmatiserte som ser tilbake pa utviklingen av sin egen selvoppfatning, vil fremheve
bearbeidelsen av de opplevelsene som etter deres mening gjer at de har kommet frem til sine
navaerende oppfattelser. Den nystigmatiserte laerer at den gruppen han na harer til, ligner
ganske alminnelige mennesker. (ibid. s. 56). Et annet vendepunkt er nar stigmatiserte ser
tilbake pa opplevelsen av makteslgshet og isolasjon i forbindelse med sykehusopphold. |
ettertid kan dette oppleves som tiden hvor man fikk tid til & tenke gjennom sitt problem, fikk
lere om seg selv, og na frem til en forstaelse av hva som er viktig og verd a trakte etter her i
livet (ibid., s. 58).

Jeg vil i denne oppgaven se hvordan slagrammede med svelgvansker forvalter sin identitet,
enten ved & skjule den eller ved & vere dpen. Ved 4 skjule en diskrediterende egenskap, er
problemet at man kan bli avslgrt. Dette kan veere en sa stor belasting at mange ikke vil utsette
seg for det, og velger & veare apne. Ved & veare apen kan man risikere a bli utsatt for
diskriminering, men det kan fales tryggere enn a bli avslart. Ved a informere sin nermeste

familie, sine venner og kollegaer kan man styrke sin selvfglelse og redusere falelsen av skam.

De potensielt diskrediterte individers problemer med a sikre at eventuelle diskrediterende
informasjon ikke skal rgpes, kaller Goffman ”passing”(s. 61). I tilfeller hvor et individ godt
kan holde et ikke apenbart stigma hemmelig, ma man erkjenne, at fortrolige relasjoner til

andre mennesker i vart samfunn, anerkjennes gjennom gjensidige bekjennelser av usynlige
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feil og mangler. Det potensielt diskrediterte individet har da valget mellom & betro seg om sin
situasjon til andre eller bebreide seg selv over at man ikke vager. | alle tilfeller forholder det
seg slik, at nesten alt som er ytterst hemmelig, er likevel kjent av noen, og det er derfor ikke
til & unnga at det vil kaste en viss skygge. Ved at man gjar seg iherdige og velorganiserte
anstrengelser for at passere”, vil det veere problemer som en lang rekke forskjellige
mennesker stilles overfor pa et eller annet tidspunkt. Pa grunn av de store fordelene det er &
betraktes som normal, vil sa godt som alle som har mulighet til det forsgke at passere” pa et
eller annet tidspunkt (ibid., s. 99).

De potensielt diskrediterte individer kan ogsa komme til den konklusjon at de vil holde seg
for god til & benytte seg av passing, og at hvis de aksepterer og respekterer seg selv, vil de
ikke fale behov for a skjule sitt stigma. Da kan de fortelle apent om det. Den frivillige
avslgringen vil vaere en del av dette individets personlige identitet, og det kan fare til at
stigmaet ikke har sa stor betydning som hvis man forsgker a skjule det. | falge Goffman vil
den frivillige avslgringen av stigmaet ga inn som et kjennetegn pa en av fasene i den
stigmatisertes moralske karriere (s. 131). De personer som har kommet til at de vil holde seg
for god til benytte passing, kan i stedet gjagre bruk av tilslgring, det vil si at individet dekker
de synlige stigma eller lerer & veaere pa en mate som tilslgrer stigmaet. Det & kunne skjule sitt

stigma, avhenger da av hvor synlig stigmaet er (ibid., s. 133).

Goffman understreker at det er viktig a skille synlighet fra bekjenthet, patrengenhet og
oppfattende fokus. Med synlighet menes at stigmaet er umiddelbart synlig, mens bekjenthet er
at det er kjent fordi andre har en forhandviten om den stigmatiserte. Dette kan basere seg pa
sladder eller tidligere kontakt med ham, hvor hans stigma var synlig. Patrengenhet gar pa hvor
viktig stigmaet er for interaksjonen. Her bruker Goffman et individ som sitter i rullestol ved et
konferansebord som eksempel. Hans stigma pavirker ikke interaksjonen, fordi stigmaet ikke
er umiddelbart synlig, og det vil si at det heller ikke er patrengende. Hvis denne person hadde
en talefeil, noe som mange anser som et mindre handikap, kan han neppe apne munnen uten
at de andres overbaerenhet stilles pa alvorlig prave hver gang vedkommende tar ordet. Dette
kan vare sa patrengende, at interaksjonens oppfattende fokus flyttes fra den stigmatiserte til
hans stigma. Det vil med andre ord bety at den sosiale interaksjonen som var en samtale,
avbrytes hvis stigmaet er for patrengende. Goffman papeker ogsa at stigmaet ikke behgver a

veere apenbart for alle (s. 67-70). En logoped kan for eksempel legge merke til hvilke
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teknikker en som har svelgvansker bruker for & unnga a svelge vrangt. Det skilles mellom det

som er umiddelbart synlig for alle og det som er synlig bare for spesialister.
Personlig identitet

| folge Goffman er det en utbredt oppfatning at upersonlig kontakt mellom fremmede er
seerlig utsatt for stereotype reaksjoner, men at denne kategoriske innstillingen svekkes etter
hvert som folk blir bedre kjent med hverandre, og til slutt blir den erstattet av sympati,
forstaelse og til sist en realistisk bedgmmelse av personlige egenskaper. Ut fra dette er det lite

sannsynlig at naere venner vil frastgte seg slagrammede med svelgvansker.

Det omradet der de stigmatiserte far starst problemer med a klare seg, er farst og fremst ute i
samfunnet i sin kontakt med fremmede og flyktige bekjentskaper. Det er pavist at fysisk
funksjonshemmede kan utvikle teknikker som setter dem i stand til & bryte igjennom den mur
av hensynsfullhet og distanse som de ofte stgter pa. De forsgker a fare samtalen over pa et
mer personlig plan der deres defekt ikke har noen avgjgrende betydning. Dette er en hgyst
anstrengende prosess hvor Goffman refererer til Fred Davis, som kaller dette ”breaking
through”, altsé gjennombruddet (s. 72). Videre forteller mennesker som har et kroppslig
stigma, at de normale som de mgter mange ganger gjennom en viss periode, frastgtes mindre
og mindre av deres handikap, slik at det dannes grunnlag for en tilneermet normalisert

omgangsrutine.

Mange av disse eksemplene synes a underbygge en utbredt tro pa at familien kan fare til en
voksende aksept for den stigmatiserte, men i falge Goffman ma man konstantere at slektskap
ikke ngdvendigvis minsker forakten (s. 73). Det er viktig & konstantere at de forskjellige
konsekvenser av en hel rekke ureflekterte antagelser om en persons identitet spiller en
betydelig rolle i vart samspill med personer, som vi gjennom lang tid har hatt et fortrolig og
fint forhold til. Det finnes ogsa tilfeller hvor de som ikke er ngdt til & ta del i et bestemt
individs stigma eller bruke tid og krefter pa a utvise ngdvendig takt og varsomhet, lettere kan
akseptere den stigmatiserte, enn de som er tvunget til a vere i kontakt med ham hele tiden.
Nar det gjelder potensielt miskrediterte, mgter man flere beviser pa at bade de nermeste og de
fremmede han kommer i kontakt med, frastates av hans stigma. Det farer til at de neermeste er
nettopp de personene man aller helst gnsker at skal vare uvitende om hans stigma. Det kan
ogsa finnes visse stigma som er sa lett a skjule og spiller sa liten rolle i individets forhold til

fremmede og tilfeldige bekjente, at det begrenses til de aller nermeste (ibid., s. 75).

16



Goffman understreker at maten man handterer et annet individs stigma pa, avhenger av vart
forhold til den stigmatiserte, og om man kjenner vedkommende personlig. For & forklare
denne prosessen introduserer Goffman et nytt begrep, personlig identitet. Goffman bruker
betegnelsen identitetsknagger om en persons handskrift, fotografiske bilde, registrerte
opplysninger som fadselsattest, navn og personnummer. Den personlige identiteten er det som
gjer en person unik og forskjellig fra alle andre, det vil si at alle mennesker er forskjellige og

er bare identiske med seg selv (s. 76).

Nar individer forholder seg til hverandre, vil de automatisk og ubevist sette sammen de
opplysningene de har om hverandre. Et individs personlige identifikasjon vil besta av den
sosiale identitet, de sosiale informasjoner og den personlige identitet. Hvis den potensielt
miskrediterte tilbakeholder informasjon for sine venner, vil det ikke bare pavirke den
gyeblikkelige sosiale situasjonen nar stigmaet blir kjent, men ogsa varige personlige
relasjoner og den fremtidige oppfattelsen av ham, og kanskje hans senere omdgmme. |
fremtiden vil bade stigmaet og den stigmatisertes forsgk pa a skjule stigmaet, veere en del av
hans personlige identitet. Det a skjule et stigma for sine venner kan fare til at man far en
bestemt oppfatning av vedkommende i negativ retning, og dermed kan det fere til at

vedkommende blir stigmatisert (ibid., s. 88).

Den personlige og den sosiale identiteten inndeler personene i individets omverden i
forskjellige grupper, som ferst og fremst omfatter de som vet noe om personen og de
uvitende. De som vet noe, kan identifisere individet ved navn eller utseende, og de uvitende er
de som individet er fullstendig fremmed for. Nar individet befinner seg i omgivelser hvor det
er fremmed, kan individet kun identifiseres gjennom den umiddelbare avslgrende sosiale
identiteten. For individet blir da det viktigste sparsmalet om de andre begynner & sette
sammen en personlig identifisering av ham eller om de avstar fra & organisere og oppgradere

sin viten om ham og hans personlige identifikasjon (ibid., s. 89).

Individet har i denne situasjonen informasjonskontroll, og kan bestemme hvilke informasjon
han vil gi om seg selv. Problemet i denne situasjonen er at de fremmede kan begynne a sette
sammen en personlig identifisering av den stigmatiserte, og da vil individets mulighet til &
uteve kontroll og informasjon endres. Problemet er ikke bare de spenningene som oppstar
under sosial kontakt, men det vanskeligste er hvordan han skal styre informasjon om sine feil.

Han ma hele tiden vurdere om han skal veere apen, om han ikke skal si noe, eller om han skal
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lyve eller ikke. I tillegg ma han avveie hvem han sier det til, hvordan han sier det, nar han sier
det, og hvorfor han sier det (ibid., s. 60).

Jeg-identitet og ambivalens

Hittil har jeg skrevet om den sosiale og den personlige identiteten. Begge disse blir mer
forstaelig dersom de slas sammen og stilles opp som en motsetning til det som kalles jeg-
identitet eller personens selvoppfatning (ibid.). Jeg-identitet er ... den subjektive
fornemmelse af sin egen situation og sin egen kontinuitet og karakter, som et menneske
bibringes som folge af sine forskjellige sociale erfaringer” (ibid., s. 136). Bade den sosiale og
den personlige identiteten inngar i andre personers definisjon av et individs identitet. Nar det
handler om den personlige identiteten, kan disse forbindelsene og definisjonene oppsta far
individet er fadt og fortsette etter at han er dgd. Jeg-identiteten er farst og fremst noe
subjektivt og refleksivt, som fornemmes av det individet det dreier seg om. Begrepet jeg-
identitet gjgr det mulig for oss a undersgke hvilke fglelser det enkelte individ har i forhold til
sitt stigma og sitt forhold til omverdenen, og det gir oss mulighet til & legge merke til de rad

den stigmatiserte far i den forbindelse (ibid., s. 137).

Den stigmatiserte har de samme identitetsnormene som de normale, som han benytter pa seg
selv, og nar han ikke kan oppfylle disse normer, vil han fale en viss ambivalens i forhold til
sitt eget jeg. Noe av denne ambivalensen oppstar ved skiftende grad av identifisering med og
tilknytning til mennesker med samme stigma som han selv. Den stigmatiserte har en tendens
til & inndele de andre stigmatiserte i forskjellige kategorier alt etter hvor synlig og
patrengende deres stigma er. Den stigmatiserte inntar de samme holdningene overfor dem
som har et mer apenbart stima enn han selv, som de normale har overfor ham. Dette betyr at

den stigmatiserte ser ned pa dem som er mer stigmatisert enn han selv (ibid., s. 137).

Dersom den stigmatiserte hovedsakelig omgas normale, vil han oppleve seg selv som ikke
stigmatisert, selv om det finnes sammenhenger der det motsatte skjer. Enten den stigmatiserte
er sammen med sine egne eller ikke, kan han komme til & utvise en viss identitetsambivalens.
Hvis den stigmatiserte hovedsakelig omgas normale, vil han ergre seg over de andre
stigmatisertes uttalelser om hvordan de normales fordommer og behandling av de
stigmatiserte er. Den stigmatisertes ergrelse over andre stigmatiserte vil fare til at han
skammer seg, og han vil samtidig skamme seg over sin skam. Dette farer til at den

stigmatiserte verken helt kan akseptere sin gruppe eller gjgre seg fri fra den. Denne
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ambivalensen kommer tydeligst til utrykk under den prosess som Goffman kaller ’nearing”.
Nearing vil si, ndr den stigmatiserte neermer en annen stigmatisert, mens han er sammen med
en normal. | slike situasjoner har den stigmatiserte vansker med hvordan han skal opptre pa

grunn av sitt stigma og sin omgang med normale (s. 139).
Relasjoner til inn- og utgruppen

| falge Goffman finnes det bade inn- og utgrupper i forhold til den stigmatiserte. Inngruppen
bestar av den samlede gruppe av andre som har lignende stigma. Den stigmatisertes virkelige
gruppe er inngruppen, og det er den som farer til at han blir diskreditert. Dersom den

stigmatiserte holder seg til sin gruppe, kan han oppfattes som lojal og palitelig, men hvis han

vender seg bort fra inngruppen, kan han oppfattes som feig og upalitelig (s. 144).

Den stigmatiserte kan vente sympatisk innstilling og statte fra den gruppen personer som har
de samme stigma som dem selv, som av Goffman betegnes som “’de egne” (s. 35). Ved ulike
sykdommer blir det ofte dannet interessegrupper for a hjelpe dem som har det samme

stigmaet. Landsforeningen for Slagrammede er en forening bestaende av slagrammede, deres

pargrende og andre interesserte.

Den andre gruppen som de stigmatiserte kan vente seg stotte fra, er de som Goffman kaller
”de kloke” (s. 44). Det er personer som ikke tilhgrer gruppen, men som er sympatisk innstilt
og aksepterer den stigmatiserte. Den stigmatiserte behgver ikke a fale noen form for skam
eller utave noen form for selvkontroll, fordi de vet at de blir betraktet som alminnelige
mennesker til tross for feil. ”De kloke” som Goffman refererer til, kan i denne sammenhengen
vere leger, sykepleiere og logopeder som jobber med personer som har svelgvansker, men det
kan ogsa vaere familie og neaere venner. ”De kloke” kan tas opp som a&resmedlemmer, fordi de
behandler stigmatiserte som om de ikke har noe stigma. De kan hjelpe den potensielt
diskrediterte til a skjule stigmaet, og de kan fa dem til & tro at de er akseptert som mer normal

enn de egentlig er (ibid., s. 45).

Den stigmatiserte anbefales a betrakte seg selv ut fra de normales synspunkter, og det er
denne samlede gruppen normale, som Goffman kaller for utgruppen (s. 145). | tillegg ber den
stigmatiserte aldri betrakte seg selv som mindre verd enn andre mennesker. Han ma ikke
skamme seg over seg selv eller andre som har det samme stigma, og han bar heller ikke

bringe seg selv i vanry ved a forsgke a skjule sitt stigma. Samtidig bar han forsgke a oppfylle
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de betingelser og normer som forventes a vaere hos de normale, men det er viktig at han ikke
gar sa langt at det kan se ut som om det er en fornektelse av stigmaet (ibid., s. 146-147).

| falge Goffman bar de stigmatiserte hjelpe de normale ved 4 lette en spent stemning, og de
bar hjelpe til slik at de ikke uttaler seg negativt om stigma og stigmatiserte personer. Dette
kan gjgres ved at de stigmatiserte taler dpent om sitt stigma og viser at de selv ikke har
problemer med stigmaet. Dette viser de normale at de stigmatiserte i virkeligheten er ganske
alminnelige mennesker. Stigmatiserte som blir tilbudt hjelp av den normale rades til & opptre
som om hjelpen er til nytte, selv om de kan oppleve hjelpen bade som mas og som en
krenkelse av privatlivet. Det er vennligere a ta imot hjelp enn & avvise den. | motsatt fall vil
den stigmatiserte prgve a bevise sin uavhengighet (ibid., s. 149). Hvis den stigmatiserte finner
seg til rette med sin saregenhet, sa vil denne aksepten umiddelbart ha en positiv virkning pa
den normale. Dette vil gjere det lettere for den normale a finne seg til rette sammen med den
stigmatiserte i forskjellige sosiale situasjoner. En god tilpasning krever at den stigmatiserte er
glad og uten vansker aksepterer seg selv som normal. Den stigmatiserte ma samtidig passe pa
a unnga de situasjoner som gjer det vanskelig for normale, slik at de normale ma late som om

de aksepterer den stigmatiserte pa samme mate som de normale (ibid., s. 152).

Den stigmatiserte oppfordres til 4 opptre pa en slik mate at de belastninger han har ikke er
seerlig tunge & beere, og at de ikke har gjort han forskjellig fra de normale. Samtidig ma den
stigmatiserte holde seg i en slik avstand fra de normale at de ikke blir ubehagelig berart, og
slik at det blir bekreftet at de normales oppfattelse av den stigmatiserte er riktig. Den
stigmatiserte kan komme til & dele de normales innstilling pa en slik mate at de forsgker a
overbevise de misforngyde i sin egen gruppe om at de ydmykelser som de opplever, er i
virkeligheten innbilte ydmykelser, og at normale ikke med vond intensjon ydmyker dem.
Dermed vil den stigmatiserte kunne oppna aksept av seg selv, og vil sannsynlig fale seg som
et helt menneske med verdighet og selvrespekt, ved & oppfare seg pa en bestemt mate i de to
gruppene. Denne aksept kaller Goffman for skin-aksept, og danner grunnlaget for en skin-
normalitet (s. 154).

Identitetsstrategi

Bade inn- og utgruppen tilbyr den stigmatiserte en jeg-identitet. Den stigmatisert far vite at
hvis han falger den rette linje, som varierer alt etter hvem som snakker, vil han komme over

ens med seg selv og gjere ham til et menneske med aksept fra de normale, og et menneske
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med verdighet og selvrespekt. Den stigmatiserte vil ha akseptert et jeg som han kan bruke,
”... men dette jeg er, og ma ngdvendigvis vere, en fastboende fremmed, nemlig rgsten fra

den gruppe, som taler for ham og gennem ham” (ibid., s. 155).

Sosiologien hevder at vi alle sammen taler ut fra ett eller annet gruppesynspunkt. Samfunnet
forteller den stigmatiserte at han tilhgrer den brede gruppe, noe som innebeerer at han er et
normalt menneske, men at han ogsa er annerledes, og at det er viktig & godta de faktiske
forhold. Man kan ikke vare a&rlig overfor seg selv fgar man har funnet ut hva man er, og tenke
pa hva samfunnet mener man er eller burde veere. Den stigmatiserte far vite at han bade er
som alle andre og at han ikke er det, selv om det hersker uenighet om i hvor hgy grad den
stigmatiserte bar gjere krav pa a vere det ene eller det andre. Denne motsigelsen er hans
skjebne og det er vanskelig for den stigmatiserte a vite hvordan han ber se pa seg selv, altsa se
pa sin jeg-identitet. Ut over den forvirringen som den stigmatiserte ma oppleve av hvordan
han ber se pa sin jeg-identitet, ma han ogsa finne seg i a bli skjavet i forskjellige retninger av
fagfolk som forteller han hva han bgr mene om den han henholdsvis er og ikke er. Alle parter

hevder at de gjer det i den stigmatisertes interesse (ibid., s. 156-157).

Et annet forhold som Goffman (s. 165) omtaler, er overgangen fra stigmatisert status til
normalstatus, noe som oppfattes a vere en forandring i positiv retning, og som kan beeres
psykologisk. Men det er vanskelig a forsta hvordan individet som utsettes for forandring fra
normalstatus til stigmatisert status, psykologisk kan overleve dette, noe de faktisk gjer. Det at
seerlig den sistnevnte type forandringer kan bares og overleves, kan tyde pa at ferdigheter
som vi har ervervet oss, og den sosiale treningen som vi har gjennomgatt, gjar oss i stand til &
klare begge disse eventualiteter. ”"Det smertefulde ved en pludselig stigmatisering kan altsa
ikke hidrgre fra individets forvirring med hensyn til egen identitet, men skyldes snarere det
forhold, at han kun alt for godt ved, hvad han er blevet til” (ibid., s. 166).
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3. Metode

3.1 Valg av forskningsmetode og forskningsdeltakere
Bak valg av problemstilling og perspektiver i dette forskningsprosjektet ligger bade personlig

engasjement og faglig interesse. Den faglige interessen har vokst frem gjennom mitt arbeid
med svelgvansker hos mennesker som har hatt hjerneslag. Problemstillingen har fart meg til
en teoretisk tilneerming hvor jeg har brukt symbolsk interaksjonisme, og den baserer seg pa
kvalitative metoder der det legges vekt pa forskerens forstaelse av den meningen som en

handling har for forskningsdeltakeren (Thagaard, 2010).

Symbolsk interaksjonisme er karakteristisk i studier av hvordan personer samhandler med
hverandre. Forskningen innen denne retningen sgker i fglge Thagaard (2010) a forsta den
symbolske meningen som handlinger har for dem som samhandler med hverandre, slik at man
pa den méaten kan fa innsikt i personenes sosiale realitet.”I folge symbolsk interaksjonisme
skaper mennesker kontinuerlig sin identitet i interaksjon med andre” (Thagaard, 2010, s. 36).

Formalet mitt er & forsta mer av omverdenen slik som forskningsdeltakerne oppfatter den.

Jeg gnsker & si noe om valg av forskningsdeltaker og adgang til forskningsfeltet. Jeg velger a
bruke begrepet forskningsdeltaker, fordi det innbefatter bade en respondent, en som svarer pa
sparsmal og en informant, en som gir informasjon om noe (Postholm, 2005). Det er ulike
oppfatninger om hvor mange personer som bgr intervjues i en slik studie. Polkinghorn
foreslar 5-25 forskningsdeltakere, mens Dukes foreslar 3-10 forskningsdeltakere (ibid.). | en
mindre forskningsstudie som gjennomfares i lgpet av et semester, foreslar Postholm (2005) at
man velger lavest anbefalt antall forskningsdeltakere.

Det var 8 personer som ble spurt om a delta i denne undersgkelsen og alle svarte ja.
Forskningsdeltakerne er fem menn og tre kvinner i alderen 62 - 85 ar. Undersgkelsen ble
foretatt sju til tolv maneder etter hjerneslaget, fordi rehabilitering er en lang prosess. For noen
slagrammede med svelgvansker er det en livslang prosess. Utskriving fra rehabiliteringssenter
er for mange slagrammede med svelgvansker begynnelsen pa en vanskelig tid, der bitene i
livet settes sammen igjen. Det er derfor viktig for undersgkelsen at forskningsdeltakerne har
kommet hjem og fatt erfart hvordan livet er med svelgvansker etter hjerneslag. Skadene
varierer i alvorlighetsgrad ved hjemkomst, fra de som er sa hardt rammet over sa lang tid at de

far all nring via PEG-sonde (percutan endoscopisk gastrostomi) og til de som bare trenger
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tilrettelagt kost. Forskningsdeltakere ernarer seg via munnen pa det tidspunktet intervjuet blir
foretatt.

Jeg har valgt & ikke ta hgyde for om forskningsdeltakerne har hgyresidig eller venstresidig
hjerneskade, dette kan fare til at ikke alle har like god innsikt i sin egen livssituasjon.
Forskningsdeltakerne ma kunne uttrykke seg verbalt om sin opplevelse av svelgvanskene,
videre ma deres funksjonsniva vere slik at de kan sitte oppreist i en stol ved bordet og spise
selv. Det er logopeder som jobber med svelgvansker hos slagrammede som formidlet den
farste kontakten med forskningsdeltakerne, hvor de ble spurt om de kunne tenke seg a bidra

til denne studien ved & la seg intervijue.

3.2 Datainnsamlingen
For & samle inn data til masteroppgaven ble kvalitativt intervju brukt som metode, fordi det er

i falge Dalen (2004) spesielt godt egnet for a fa innsikt i forskningsdeltakernes egne
erfaringer, tanker og falelser. Intervju betyr en utveksling av synspunkter mellom to personer
som snakker sammen om et felles tema. Formalet med et kvalitativt forskningsintervju er a fa
tak i forskningsdeltakerens egne beskrivelser av den livssituasjonen de befinner seg i, og at
forskeren analyserer og tolker meningsinnholdet. Den apne og fenomenologiske maten a
tilngerme seg intervjuet pa er godt beskrevet av Spradley (1979) sitert i Kvale og Brinkmann
(2009, s. 138).

Jeg gnsker a forsta verden fra ditt synspunkt. Jeg gnsker a vite hva du vet, pa den
maten du vet det. Jeg gnsker & forsta betydningen av dine opplevelser, vere i dine sko,
fale ting slik du fgler dem, forklare ting slik du forklarer dem. Vil du veere min laerer
og hjelpe meg a forsta?

Dette sitatet er en god beskrivelse av hva som er viktig & oppna ved intervjusamtalen. Under
intervjusamtalen er det av stor betydning at jeg som intervjuer skaper en kontakt som gjar det
mulig a etablere en atmosfere, slik at forskningsdeltakeren far lyst til 2 meddele seg, og faler
seg trygg til & snakke om sine egne opplevelser og falelser. For & skape en trygg atmosfaere,
gjorde jeg rede for hensikten med intervjuet. I tillegg har forskningsdeltakerne mottatt et

informasjonsskriv sammen med samtykkeerklaringen.

| falge Kvale og Brinkmann (2009) inneholder en intervjuguide emnene som skal tas opp og
hvilken rekkefglge de skal ha. En intervjuguide som er for rigid kan hindre
forskningsdeltakerne 8 komme med spontane utsagn. | undersgkelsen ble den semistrukturerte

intervjuformen brukt. Ved denne intervjuformen vil intervjuguiden inneholde de temaene som
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gnskes belyst, men intervjueren er ikke bundet av rekkefglgen (vedlegg 3 og 4).
Spersmalsrekkefglgen utvikles i lgpet av intervjusamtalen, noe som farer til at rekkefglgen pa
de ulike temaene varierer i de forskjellige intervjuene. | fglge Dalland (2007) er det sterre
sjanse for & fa spontane, levende og uventede svar jo mer spontan intervjusituasjonen er.
Intervjuguiden vil fungere som en sjekkliste for a sikre at relevante temaer og spgrsmal blir

berart.

Far intervjuene med forskningsdeltakerne, gjennomfarte jeg et prgveintervju med en person
som har svelgvansker etter hjerneslag. Dette ble gjort for & kvalitetssikre intervjuguiden og for
a fa en antydning pa om jeg far svar pa problemstillingen. Samtidig fikk jeg ogsa trening i &
veere i en intervjusituasjon, noe som er nyttig erfaring i forhold til bevisstheten om egen rolle
som intervjuer. Pa forhand hadde jeg avtalt at dette var et prgveintervju og at det var viktig
med tilbakemeldinger pa maten jeg gjennomfarte intervjusamtalen pa. Jeg var spesielt opptatt
av at intervjusituasjonen skulle baere preg av a ha en trygg og uformell atmosfaere som bygger
pa respekt og tillit. Ved preveintervjuet fikk jeg positiv tilbakemelding, men det leerte meg a
veere litt mer tilbakeholden, tillate tenkepauser og plukke opp traden der vi var heller enn a
stille sparsmal.

Etter forskningsdeltakernes gnske, ble intervjuene foretatt hjemme hos forskningsdeltakerne.
Dette syntes ogsa jeg var positivt, for da fikk de vere i sine kjente omgivelser. P& forhand
hadde forskningsdeltakerne samtykket i at det ble gjort lydopptak ved hjelp av en mp3-spiller.
Forskningsdeltakerne fikk snakke mest mulig fritt, uten avbrytelser. Jeg prevde a veere
bekreftende, slik at de fortalte mer og kom med utdypende opplysninger.
Forskningsdeltakerne fikk fortalt sin opplevelse av svelgvanskene uten a bli avbrutt av
spegrsmal. Intervjuguiden ble brukt for & sikre at temaene og sparsmalene ble bergrt.
Forskningsdeltakerne var meget hyggelige, og de ga uttrykk for at de var glade for at noen er

interessert i deres opplevelse av svelgvanskene.

Etter hvert intervju skrev jeg logg for & ta vare pa viktig informasjon fra intervjusamtalen.
Disse loggene ga rom for refleksjon over de temaene som ble tatt opp. Jeg planla intervjuene
slik at jeg fikk tid til & transkribere de muntlige opptakene etter hver enkelt datainnsamling.
Meningsbarende elementer og emosjonelle aspekter som pauser, sukk, tonefall, anstrengt
stemme og latter ble ogsa notert. Det farer til at det transkriberte intervjuet blir en mer
palitelig kilde til helhetlig forstaelse av det forskningsdeltakerne formidler.
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Praveintervjuet transkriberte jeg pa dialekt og jeg kom frem til at uttalelsene til denne
personen kunne gjenkjennes pa dialekten. De intervjuene som er med i undersgkelsen ble
transkribert pa bokmal for a ivareta forskningsdeltakernes anonymitet, men ogsa for at
sitatene som blir brukt i datapresentasjonen blir lettere & lese for dem om ikke kjenner
dialekten. Under transkriberingen laget jeg bred marg pa begge sider, slik at jeg kunne skrive
koder pa den ene siden, og notere navn pa de ulike kategoriene som vokste frem pa den andre

siden.

3.3 Analyse av datamaterialet
| analysearbeidet har jeg benyttet meg av strategier innen Glaser og Strauss sin empiribaserte

teori, Grounded Theory, som er influert av symbolsk interaksjonisme og pragmatisme.
(Thagaard, 2009, s. 36; Dalen, 2004 s. 46). En Grounded Theory tilngerming tar i fglge Dalen
(2004) utgangspunkt i det empiriske datamaterialet og teorien som utvikles, skal veere
”grunnlagt” 1 datamaterialet. Det betyr at det er forskningsdeltakernes egne oppfatinger og
perspektiver som danner grunnlaget for analysene. Grounded Theory studie er induktiv i fglge
Postholm (2005, s. 87) og det forutsetter at forskeren ma prave a legge til side sine egne
subjektive og individuelle teorier og veere bevisst pa sine egne fordommer, synspunkter og
antagelser. Forskeren ma mgte fenomenet det forskes pa med et sa apent sinn som mulig slik

at den teorien som utvikles er grunnlagt i datamaterialet.

Analysearbeidet starter med det farste intervjuet og pagar under og etter datainnsamlingen
(Kvale, 1997 s. 122; Postholm, 2005, s. 86). Det er viktig for meg a finne gode og nyttige
kategorier som jeg kan benytte meg av bade i presentasjon og selve analysen av materialet.
De samme kategoriene ma jeg ha teoretisk dekning for. Ved kategoriseringen benytter jeg
Strauss og Corbins tre kodingsfaser som er basert pa Grounded Theory. ”Disse er apen

koding, aksial koding og selektiv koding” (ibid. s. 88).

Ved apen koding setter jeg navn pa kategorier og fenomener som jeg finner i datamaterialet.
Enheten som danner utgangspunkt for & opprette en kategori oppfyller falgende kriterier: Den
inneholder relevant informasjon til studiet, og inspirere meg til & tenke ut over den
informasjonen som presenteres. | tillegg ma enheten veere den minste informasjonsdelen som
kan sta alene (Lincoln og Guba, 1985) i Postholm (2005). Under den apne kodingsprosessen
begynner jeg 4 danne meg en oppfatning av hvordan kategoriene forholder seg til hverandre. |
den aksiale kodingsprosessen blir kategoriene relatert til sine subkategorier, slik at jeg far en

mer presis og fullstendig forklaring av fenomenet. Malet i den aksiale kodingsprosessen er a
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spesifisere en kategori ved hjelp av de ulike forhold som skaper den (ibid.). Ved selektiv
koding praver jeg a finne kjernekategorien og systematisk relatere den til de andre
kategoriene, og det er kjernekategoriene som representerer forskningens hovedtema. Malet
mitt er & samle tradene i en overordnet forstaelse av det som framstar som mest sentralt. Disse
formene for koding er ikke en steg for steg-prosedyre, men de ulike analysefasene gar over i
hverandre (ibid.).

Under arbeidet vokser det frem fglgende hovedkategorier: Faser i selvoppfatning, identitet,

identitetsstrategier og inn- og utgrupper.

3.4 Kuvalitet og vurdering av undersgkelsen
Hensikten med & vurdere forskningsprosessen er a undersgke om kvaliteten pa undersgkelsen

er tilfredsstillende. Jeg vil komme inn pa hvordan jeg forsgker a ivareta forhold som er knyttet

til begrepene reliabilitet, validitet og generaliserbarhet.

Reliabilitet har i felge Kvale og Brinkmann (2009, s. 250), a gjgre med forskningsresultatenes
palitelighet og troverdighet. Kriteriet pa reliabilitet er om et resultat kan gjentas pa andre
tidspunkter og av andre forskere ved hjelp av den samme metoden (ibid., s. 325). En
undersgkelse som den jeg har gjort, vil veere vanskelig a gjenta, fordi enhver intervjusituasjon
er unik. Forskningsdeltakerne vil ha vansker med a gjenta det de har sagt og i tillegg har
forskningsdeltakeren fatt gkt innsikt ved det farste intervjuet (Postholm, 2005, s. 169).

Reliabiliteten kan styrkes ved at jeg gir en detaljert beskrivelse av forskningsstrategi og
analysemetoder slik at forskningsprosessen kan vurderes trinn for trinn, og i tillegg beskriver
det teoretiske stasted som representerer grunnlaget for de tolkninger som blir gjort
(Silverman, 2006, s. 282; Thagaard, 2010, s. 198). Det er gnskelig med hgy reliabilitet av
intervjufunnene for & motvirke en vilkarlig subjektivitet, men en for sterk fokusering pa
reliabilitet kan motvirke kreativ tenkning og variasjon (Kvale og Brinkmann, 2009, s. 250).
Ledende spgrsmal kan pavirke reliabiliteten hvis de ikke blir brukt bevisst. Som beskrevet
tidligere, velger jeg a bruke semistrukturert intervju, fordi det gir rom for variasjoner og
mulighet til & felge opp ledetrader som forskningsdeltakerne kommer med. Som beskrevet
under transkriberingen, vil betydningen av nonverbale og emosjonelle elementer sammen
med det transkriberte intervjuet bli en mer palitelig kilde til helhetlig forstaelse av det som

forskingsdeltakeren formidler. Dermed gker reliabiliteten.
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Validitet betyr i fglge Kvale og Brinkmann (2009) styrken og gyldigheten til et utsagn (s.
326) mens Postholm (2005) bruker begrepene sannsynlig og troverdig. Validiteten viser som
regel til om en metode faktisk kan brukes til & undersgke det den sier den skal undersgke
(Kvale og Brinkmann, 2009, s. 326). Validitet handler ikke bare om metodene som blir
benyttet, men om forskerens dyktighet, moralske integritet, og det som Kvale og Brinkmann
(2009) Kkaller praktisk klokskap. Dette er avgjgrende for evalueringen av den vitenskaplige
kunnskapen som blir produsert (s. 253). Valideringsarbeidet fungerer som en kvalitetskontroll
gjennom hele forskningsprosessen. Kvale og Brinkmann (2009) lister opp
valideringsaspektets sju stadier: Tematisering, planlegging, intervjuing, transkribering,
analysering, validering og rapportering. | trad med disse aspektene har jeg under hele
forskningsprosessen veert bevisst pa at fremgangsmatene jeg velger skal bidra til mest mulig
valide svar pa oppgavens problemstilling. Jeg gjar grundig rede for de teoretiske begreper
som er grunnlag for undersgkelsen, og knyttet dem opp mot temaomradene i intervjuguiden.
Informasjonen som blir innhentet under intervjusamtalen blir validitetssikret ved at det blir
stilt oppklarende spgrsmal underveis, slik at det blir utviklet en felles forstaelse av det som
forskningsdeltakeren forteller. | tillegg er det samsvar mellom det flere av
forskningsdeltakerne forteller om de ulike temaene. Under transkriberingen blir det lagt vekt
pa en mest mulig gyldig overfaring av tale til skrift, slik at meningsinnholdet fra intervjuene

blir bevart.

Et oversiktlig og klart grep pa bearbeidings- og analysearbeidet blir vektlagt, i tillegg til at en
apen og ryddig presentasjonsform vil gjgre det mulig for leseren & vurdere og fortolke de
empiriske dataene i forhold til teori. | denne undersgkelsen kan leseren fglge med gjennom

hele forskningsprosessen slik at han kan vurdere gyldigheten.

Generaliserbarhet handler om at resultatene i en situasjon kan overfgres til andre situasjoner
(Kvale og Brinkmann, 2009, s. 323). En mate & undersgke gyldighet pa, er & presentere stoffet
for andre fagfolk og diskutere med dem om resultatet virker meningsfullt. Dette kan ogsa si
noe om generaliserbarhet. Bringer jeg noe nytt inn i forstaelsen av de utfordringer
slagrammede med svelgvansker har nar det gjelder identitet og sosialt samspill? Har mine
funn betydning for dem som arbeider med svelgvansker hos slagrammede? Dette har jeg
diskutert med kollegaer og logopeder. Interessen for denne undersgkelsen er stor, og de

gnsker a fa innsikt i de erfaringene jeg har gjort. Den kunnskapen og teorien som blir utviklet
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her, kan forhapentligvis fungere som hjelp for andre som gnsker a fa en bedre forstaelse av de
utfordringer slagrammede med svelgvansker har nar det gjelder identitet og sosialt samspill.

3.5 Etiske refleksjoner
Etiske overveielser er integrert i alle faser av en intervjuundersgkelse, bade far, under og etter

at datamaterialet er samlet inn (Kvale og Brinkmann, 2009). Jeg vil komme inn pa etiske
retningslinjer for samfunnsforskning og betydningen av informert samtykke, konfidensialitet,
konsekvenser og forskerens rolle. Jeg fulgte de etiske retningslinjene som er utarbeidet av
Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora, jus og teologi,
NESH (2006).

Et informert samtykke innebeerer at forskningsdeltakerne blir informert om undersgkelsens
overordnede mal, om hovedtrekkene i prosjektplanen, og om mulige fordeler og ulemper ved
a delta i forskningsprosjektet. Informert samtykke innebzrer at forskeren informerer
forskningsdeltakeren om at de har rett til a trekke seg nar som helst (Kvale og Brinkmann,
2009).

Forskningsdeltakerne mottok et informasjonsskriv sammen med samtykkeerklzaringen, som
de skrev under og returnerte i en ferdig frankert konvolutt som fulgte med.
Informasjonsskrivet inneholdt en kort redegjerelse om oppgavens formal, om at det var
frivillig & veere med i denne undersgkelsen og at de kunne trekke seg nar som helst uten a
matte begrunne dette neermere (vedlegg 1). | samtykkeerklaringen (vedlegg 2) skrev
forskningsdeltakerne under pa at de har lest informasjonsskrivet, at de er kjent med at
deltakelsen er frivillig og at de nar som helst kan trekke seg fra undersgkelsen uten a
begrunne dette neermere. De skriver ogsa under pa at de er kjent med at det ble gjort
lydopptak. Jeg redegjorde ogsa muntlig om dette fer intervjuet startet.

Konfidensialitet i forskning innebaerer at man ikke offentliggjer private data som identifiserer
forskningsdeltakerne (Kvale og Brinkmann, 2009). Jeg forsikrer forskningsdeltakerne om at
alle opplysningene som kommer frem i intervjuet blir behandlet konfidensielt og anonymisert.
For & ivareta forskningsdeltakernes anonymitet blir navn pa personer og steder endret, samt
andre gjenkjennbare opplysninger, og i tillegg blir transkriberingen gjort pa bokmal. Det er
viktig at kravene til konfidensialitet blir overholdt bade i utskrivings- og rapporteringsfasen,

og at det innsamlede materialet blir slettet nar oppgaven er ferdig.
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Konsekvenser av en intervjuundersgkelse bar i falge (Kvale og Brinkmann, 2009) vurderes
med hensyn til mulige skader som kan pafares forskningsdeltakeren, og de fordelene

forskningsdeltakerne kan ha av a delta. Forskeren har ikke ansvar bare for a reflektere over
konsekvenser for de som deltar i undersgkelsen, men man har ogsa ansvar for den gruppen

som forskingsdeltakeren representerer (ibid.).

Kvaliteten pa den vitenskaplige kunnskapen og de etiske beslutninger som blir tatt i kvalitativ
forskning, er avhengig av forskerens integritet. Forskerens integritet gker i forbindelse med
intervju, fordi det er forskeren selv som er det viktigste redskapet til innhenting av kunnskap.
(ibid.). Ved intervjuforskning oppstar det etiske sparsmal pa grunn av asymmetriske
maktrelasjoner mellom forskningsdeltaker og intervjuer. Forskningsintervjuet er ikke en
dagligdags samtale mellom likestilte parter, for det er intervjueren som bestemmer tema,
stiller spgrsmal, bestemmer hvilke svar som skal falges opp og nar samtalen skal avsluttes
(ibid.). Det at intervjueren etablerer en atmosfeere som farer til at den som blir intervjuet foler
seg trygg til & snakke om sin opplevelse og falelser, kan fare til en balansegang mellom
kunnskapsinnhenting og de etiske sidene ved den emosjonelle, menneskelige interaksjonen.
Nar intervjueren oppfordrer til personlige uttalelser om sine opplevelser og falelser, ma man

samtidig unnga at intervjuet blir en terapeutisk samtale som blir vanskelig & handtere (ibid.).

Jeg legger vekt pa at det skal veere en god atmosfare mellom meg som intervjuer og
forskningsdeltakeren. Som beskrevet tidligere ble det gjort lydopptak under intervjuet, fordi
det da ble lettere for meg a etablere god kontakt med forskningsdeltakerne ved a delta i
samtalen uten & veare avhengig av a notere. Jeg er bevisst pa at forskningsdeltakerne skal
oppleve at det er de som sitter inne med kunnskapen i forhold til de temaene det blir fokusert
pa. Forskningsdeltakerne forteller at de er glad for at noen interesserte seg for hvordan det er &

ha svelgvansker, og de er glad for & bli spurt selv om de har grudd seg litt.

Det stilles strenge krav til den vitenskaplige kvalitet pa kunnskapen som legges frem, og det
betyr at offentliggjeringen av funnene er sa ngyaktig og representativ for forskningsomradet
som mulig. Resultatene bar kontrolleres og valideres, samtidig som man tilstreber a beskrive

de prosedyrene som danner grunnlaget for konklusjonene (ibid.).
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4. Datapresentasjon

| denne undersgkelsen har jeg et gnske om a fa gkt kunnskap om de utfordringer som
slagrammede med svelgvansker har nar det gjelder identitet og sosialt samspill. Ut fra
problemstillingen og forskningsdeltakernes informasjon ble det naturlig a dele
datapresentasjonen i hovedkategorier, med underkategorier. Jeg gir forst en beskrivelse av
hvordan forskningsdeltakerne lzerer a finne seg til rette i sin nye livssituasjon, hvor de tilegner
seg et bilde av hvordan det er & ha svelgvansker, og hvilke konsekvenser det har. Denne
hovedkategorien kaller jeg for ”Faser 1 selvoppfatning”. Neste hovedkategori er ”Identitet”.
Her kommer jeg inn pa sprik mellom personlig og sosial identitet, og s& kommer jeg inn pa
jeg-identitet. Den tredje hovedkategorien er ’Identitetsstrategi”. Der omtaler jeg
forskningsdeltakernes tiltak pa informasjonskontroll overfor andre, men ogsa overfor seg selv.
Den fjerde hovedkategorien er "Relasjoner til inn- og utgruppen”, hvor inngruppen er de som
har hatt hjerneslag, og deres nermeste pargrende, mens utgruppen er de som ikke har hatt

hjerneslag.

4.1 Faser i selvoppfatning

Forskningsdeltakerne laerer og finner seg til rette i sin nye livssituasjon
Forskningsdeltakerne fortalte om sin opplevelse fra de fikk hjerneslag og frem til hvordan de
har det pa det tidspunktet intervjuet ble foretatt. Det kom tydelig frem at forskningsdeltakerne
har gjennomgatt faser i sin selvoppfatning, mens de laerer & akseptere og finne seg til rette
med at de har svelgvansker som fglge av hjerneslaget. Dette samsvarer med det Goffman

kaller for “moralsk karriere” (s. 48).

Samtlige forskningsdeltakere fikk hjerneslag helt plutselig, og med svelgvansker som
falgetilstand. | tillegg fikk forskningsdeltakerne en rekke av de utfall og
funksjonsforstyrrelser som er beskrevet i innledningen, og som farer til avvikende
spiseadferd. Forskningsdeltakerne hadde ogsa utfall og funksjonsforstyrrelser som ikke
pavirker spisesituasjonen. Flere av forskningsdeltakerne beskrev at hjerneslaget kom ”som
lyn fra klar himmel” og Marit (65 ar) fortalte folgende:

Da jeg vaknet om morgenen og skulle sta opp falt jeg pa golvet, det ene benet var

lammet. Jeg forstod at jeg hadde fatt slag. Jeg falte at verden raste sammen for meg,

0g jeg visste at livet aldri ville bli som far. Dette skjedde akkurat da jeg ble pensjonist,
og vi hadde planer om a gjgre bade det ene og det andre.
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Etter at forskningsdeltakerne kom pa sykehuset, fikk de flere overraskelser etter hvert som de
ble konfrontert med stadig nye funksjonsfall. | starten var noen av forskningsdeltakerne usikre
pa om livet ville fortsette. Etter hvert ble de klar over det, men de ble ogsa smertelig klar over
at livet aldri ville bli som fer. Selvbiografien har brutt sammen, og fremtidsplanene ma
revurderes. Hjerneslaget har gjort forskingsdeltakerne delvis fremmed for seg selv, noe som
setter deres identitet under et betydelig press. Det oppstar en motsigelse i jeg-identitet, det vil
si mellom den opprinnelige jeg-identiteten som personen har far han far hjerneslaget, og jeg-
identiteten personen har etter de funksjonsfall som hjerneslaget ferer med seg. Her er det
seerdeles viktig at ansatte og pargrende hjelper den stigmatiserte med a bygge opp en ny jeg-
identitet. Den stigmatiserte er ogsa utsatt for en selv-stigmatisering som han ma overvinne.
Forskningsdeltakerne fortalte om fortvilelsen og makteslgsheten de hadde opplevd da de
oppdaget at de hadde fatt hjerneslag med spise- og svelgvansker som falgetilstand. Flere av

dem kunne ikke svelge noe som helst, og her er Jorunn (62 ar) sin beskrivelse:

Jeg fikk nesten panikk ved tanken pa at jeg aldri mer kunne spise. Jeg visste jo at jeg
kom til & fa nok naring uten at jeg kunne svelge, men maten er jo som du vet en viktig
del av vart sosiale liv.

Her kommer det tydelig frem at forskingsdeltakeren var mer opptatt av den sosiale omgangen
med mennesker, enn at hun ikke kunne spise og drikke. Hun er redd for ikke a bli inkludert i
det sosiale livet. Goffman sier at de man kjenner far de far en stigmatisert identitet, holder fast
ved den forestilling de har om vedkommende fra fgr, men de kan ha vansker med a behandle

den stigmatiserte med “formel taktfolelse eller med fuld kammeratlig accept” (s. 53).

Noen av forskningsdeltakerne har veert pa en slagavdeling pa sykehuset, mens andre har veert
pa avdeling med pasienter med andre diagnoser. De som har veart pa en slagavdeling, ble
tidlig klar over at det er mange som hadde starre og flere utfall og funksjonsforstyrrelser som
falge av hjerneslaget enn dem selv. De som har veert pa avdeling med pasienter med andre
diagnoser opplevde at andre har sykdommer som de kom til & dg av, mens de selv har veert
alvorlig syk og har overlevd. Geir (85 ar) beskrev dette slik:

Jeg var veldig glad over at jeg hadde overlevd, men jeg fikk problemer nar jeg

oppdaget hva jeg hadde overlevd til. Det var den farste tiden etter slaget som var verst.

Jeg var helt hjelpelgs og avhengig av andre. Samtidig som jeg var sveert trett og falte
meg makteslgs.

Ut fra det forskningsdeltakerne fortalte, er det flere som har lignende opplevelser. Dette kan i

falge Goffman (s. 166) ha sammenheng med forskningsdeltakernes forvirring med hensyn til
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sin egen identitet, men det kan ogsa ha sammenheng med at forskningsdeltakerne har
kjennskap til andre som har hatt hjerneslag, og at de vet hva de har blitt til.

Etter at forskningsdeltakerne ble utskrevet fra sykehuset, var de pa rehabilitering sammen
med andre personer som hadde hatt hjerneslag. Forskningsdeltakerne fortalt om hvor

vanskelig det var a spise sammen med andre, og Solveig (76 ar) fortalte falgende:

Etter at jeg kom pa rehabilitering, matte jeg spise pa samme rom som de andre. Der
satte jeg meg ved eget bord, sa langt fra de andre som overhodet mulig, og med ryggen
mot dem. Det var bare sykepleieren som passet pa meg som kunne se hvordan jeg
sglte med mat og drikke.

Det var gjennomgaende at forskningsdeltakerne ikke gnsket at de andre som var pa
rehabilitering skulle se at de hadde vansker med a spise og drikke, og at de sglte med mat og
drikke. Samtidig trengte de a sitte alene slik at de fikk ro, og kunne konsentrere seg slik at de
ikke svelget vrangt. Det at man ikke vil at de andre skal se at man spiser, kan vere er tegn pa
at man skammer seg og er redd for de andres blikk og reaksjoner. Skam kan veere en
konsekvens av at man faler seg stigmatisert, og skammen trer frem i spenningsfeltet mellom
hvordan man fgler at man blir sett og hvordan man vil bli sett. Den som opplever skam, kan

oppleve en trussel mot sin identitet.

Forskningsdeltakerne tilegner seg et bilde av hvordan det er & ha svelgvansker

Alle som var pa rehabilitering, har vansker av ulik grad, og flere av forskningsdeltakerne har
vansker med a identifisere seg med de andre slagpasientene som var der. | falge Goffman (s.
54) vil den "nystigmatiserte” nar han forste gang laerer hvilke personer han i fremtiden ma
akseptere som sine egne, fagle en viss ambivalens, fordi disse menneskene ikke ligner den
normale personen som man vet man er. Modulf (83 ar) snakket om at han har vansker med a

identifisere seg med de andre slagpasientene, og han sa fglgende:

Etter hvert som jeg ble kjent med de andre slagpasientene, oppdaget jeg at de var
hyggelige mennesker som har ulike vansker som fglge av hjerneslaget.

Dette samsvarer med det Goffman (s. 56) skriver om laringsprosessen til den nystigmatiserte,

der den stigmatiserte leerer at gruppen av sine egne er alminnelige mennesker som alle andre.

Forskningsdeltakerne beskrev at det var under rehabiliteringsfasen at de virkelig ble kjent
med sin nye situasjon, og at de brukte mye tid pa a finne seg selv.” Jorunn (62 ar) beskrev

dette pa falgende mate:
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Pa rehabiliteringssenteret fikk jeg hjelp til & snu opplevelsen av a vaere makteslgs,
hjelpeslgs og avhengig av andre, til & begynne a se pa fremtiden og hvilke muligheter
jeg hadde. Jeg fikk hjelp til & se hvordan jeg matte innordne meg slik at jeg kunne
fungere hjemme. Jeg visste at livet ikke kunne bli som far og jeg kom frem til at alt
det som jeg fer trodde var sa viktig, ikke var sa viktig for meg likevel.

Dette samsvarer med det som er beskrevet i teoridelen som Goffman (s. 58) kaller et
vendepunkt, der den stigmatiserte ser tilbake pa sin opplevelse av makteslgshet og isolasjon
ved lengre sykehusopphold, som en tid som har stor betydning for omstruktureringen av
oppfattelse av seg selv, og hvor den stigmatiserte kommer frem til en ny forstaelse av hva

som var viktig for dem.

Flere av forskningsdeltakerne har fortsatt sa store svelgvansker at de strever med a svelge sitt
eget spytt, og Geir (85 ar) fortalte fglgende:

Det er ikke bare maten som er problemet, spyttet er ogsa et problem. Jeg far ikke til &
svelge spyttet skikkelig og det farer til at jeg sikler. Dette oppleves svert ubehagelig,
for det er ikke noe fint & sitte og sikle. Det renner nedover haka og skjorta slik at jeg
ma bruke smekke hele tiden.

Disse forskningsdeltakerne hadde ingen mulighet til & skjule sine svelgvansker, og disse faller

inn i kategorien som Goffman (s. 60) betegner som en diskreditert person.

Forskningsdeltakerne som kan svelge sitt eget spytt har mulighet til & skjule at de har
svelgvansker, sa fremt de ikke spiser sammen med andre. De faller inn under den kategorien
som Goffman (s. 60) kaller for potensielt diskrediterte, og de har mulighet til & holde stigmaet
hemmelig. Marit (65 ar) fortalte hvordan hun har prevd a skjule svelgvanskene og hvordan

hun opplever det etter at hun fortalte om svelgvanskene:

Jeg prgvde & holde spise- og svelgvanskene hemmelig ved at jeg takket nei til
invitasjoner der det ble servert mat, men til slutt fglte jeg at alle trodde at jeg hadde
blitt helt asosial. Nar jeg fortalte om mine spise- og svelgvansker oppdaget jeg at det
var flere som visste det enn jeg trodde. Etter dette faler jeg at jeg har fatt det mye
bedre, og na er jeg med pa konserter og pensjonistmeter, og de andre aksepterer at jeg
ikke spiser der.

Utsagnet til denne forskningsdeltakeren gjenspeiler det som er skrevet i teoridelen om at det
man tror at de andre ikke vet, likevel er kjent. Det at forskningsdeltakeren har fatt det bedre
etter at hun fortalte om svelgvanskene, kan ha sammenheng med det Goffman (s. 98) skriver
om at det er bedre & betro seg om sin situasjon, enn a bebreide seg selv over at man ikke
vager. Som tidligere nevnt i teoridelen, ma den stigmatiserte erkjenne at det kan pavirke

forholdet til neere venner om man holder et ikke apenbart stigma hemmelig, fordi man
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anerkjennes ved gjensidig a fortelle om sine usynlige feil og mangler. Etter at
forskningsdeltakeren var apen om sin situasjon, aksepterte de andre at hun ikke spiser
sammen med dem, og som beskrevet i teoridelen, er det farst nar den stigmatiserte aksepterer
og respekterer seg selv at man ikke vil fale behov for a skjule sitt stigma (ibid., s. 131). | fglge
Goffman vil den frivillige avslgringen ga inn som et kjennetegn pa en av fasene i den

stigmatisertes moralske Kkarriere.

Arne fortalte at han har vert pa en gruppereise, og der ble det bestemt at de skulle ha faste
plasser ved alle maltidene. Men de som satt sammen med Arne (68 ar) klaget pa at han hostet
og selte med maten. Etter dette ble det bestemt at alle skulle skifte pa hvem de satt sammen

med.

Etter dette har jeg bestemt meg for & vaere helt apen pa at jeg har spise- og
svelgvansker, og forklare ved pamelding at det ikke er bare maten som ma
tilrettelegges, men at kona og jeg ma ha et eget bord, og at jeg ma sitte med ryggen
mot de andre, slik at de andre ikke mister appetitten pa grunn av meg.

Forskningsdeltakeren har kommet frem til at det er bedre & informere om sitt stigma pa
forhand. Den frivillige avslgringen er en del av denne forskningsdeltakerens identitet, og det
vil fare til at stigmaet ikke far sa stor betydning at han avstar fra a delta pa gruppereiser.
Denne frivillige avslaringen er som beskrevet tidligere, et kjennetegn pa en av fasene i den
stigmatisertes moralske karriere (ibid., s. 131). I tillegg kan den frivillige avslgringen vaere

med pa a skjule forskningsdeltakerens svelgvansker for resten av deltakerne pa gruppereisen.

Forskningsdeltakerne lzerer hvilke konsekvenser svelgvanskene har

Den stigmatiserte har leert at han har et bestemt stigma, som her er svelgvansker. En senere
fase er i falge Goffman nar den stigmatiserte far et mer detaljert innblikk i hvilke
konsekvenser dette farer til. For forskningsdeltakerne har det gatt sa lang tid etter hjerneslaget
at de matte regne med at svelgvanskene de har pa det tidspunktet intervjuet ble foretatt, ma
regnes som tilneermet permanent. Alle forskningsdeltakere har hatt en betydelig fremgang, og
svelgfunksjonen er s bra at nar konsistensen pa mat og drikke er tilrettelagt ut fra den
enkeltes svelgfunksjon far, de nok naring med det de spiser og drikker. Flere av
forskningsdeltakerne er avhengige av & ha noen sammen med seg i spisesituasjonen, i tilfelle
de svelger vrangt, og i tillegg synes de det er en belastning a veere avhengig av a ha noen

sammen med seg under maltidet. Marit (65 ar) uttrykker dette slik:
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Jeg kunne tenkt meg at det gikk an & spise normalt, men det er ikke noe som det gar an
a gjere noe med. Det er en lammelse i halsen, og det ma jeg bare finne meg i. Jeg far
gjere det best mulig ut fra situasjonen slik den er.

Her kommer det tydelig frem at forskningsdeltakeren har innfunnet seg med situasjonen slik
den er. Samtlige forskningsdeltakere uttrykker at de ikke har resignert pa grunn av
svelgvanskene, men at det er strevsomt bade for dem selv og familien a ta hensyn til de

konsekvenser som det farer til. Dette gjenspeiles i Solveig (76 ar) sitt utsagn.

Jeg har gratt mye i fortvilelse etter at jeg fikk spise- og svelgvansker som falge av
slaget, men jeg har ogsa sett mange andre som har det mye verre enn meg, og jeg har
innfunnet meg med at livet er brukbart ogsa etter slaget.

De fleste av forskningsdeltakerne uttrykte at de var glad for at de ikke har fatt flere utfall og
funksjonsforstyrrelser som fglge av hjerneslaget enn det de har. De sammenlignet seg med
dem som har det mye verre, og trgstet seg med at de har det bra i forhold til hvordan det
kunne ha veert. Dette samsvarer med Goffmans teori om at man psykologisk takler
overgangen fra normalstatus til stigmatisert status, og innfinner seg med situasjonen slik den
har blitt (s. 165). At man kan takle a fa hjerneslag med svelgvansker som fglgetilstand, kan ha

sammenheng med de ferdigheter man har ervervet seg i primer- og sekundzrsosialiseringen.

4.2 Identitet

Sprik mellom personlig og sosial identitet

Som tidligere nevnt har en av forskningsdeltakerne spist pa restaurant mens han var pa
gruppereise. Ingen av de andre forskningsdeltakerne har spist pa restaurant etter at de fikk
hjerneslag med svelgvansker som falgetilstand, og de kan heller ikke tenke seg a gjare det.
Dette har i fglge forskningsdeltakerne sammenheng med at de er opptatt av hvordan de andre
som er pa restauranten oppfatter dem hvis de ser at de sikler og sgler med maten. Dette vil
skape et spenningsforhold mellom den forskningsdeltakeren er, og hvordan de andre gjestene
pa restauranten vil oppfatte ham, hvis de vet hvordan han sikler og sgler med maten. I tillegg
er forskningsdeltakerne opptatt av de andres nonverbale kommunikasjon. Jorunn (62 ar) har

falgende begrunnelse for at hun ikke spiser pa restaurant:

Jeg gar ikke pa restauranter for a spise, for det ikke noe trivelig & ha meg ved bordet,
fordi maten renner ut av munnen. Jeg hoster og spytter, og da blir jeg ikke serlig fin a
se pa.

Her kommer det tydelig frem at forskningsdeltakeren er opptatt av hvordan hun tar seg ut i

andres gyne og forskningsdeltakeren forestiller seg de andres fordemmelse av hennes
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spiseatferd. Dette farer til at forskningsdeltakeren utvikler en negativ selvbilde. Dette
samsvarer med det som ble skrevet i teoridelen om Cooleys modell om the looking glass
self” som 1 denne sammenhengen betyr at forskningsdeltakeren “’speiler” sitt selv i hvordan

andre ser henne og oppfarer seg overfor henne (Vaage, 1992).

Uttalelsen til denne forskningsdeltakeren géar ogsa direkte pd Meads teori “entering into the
perspective of the other”, som innebzrer bade perspektivtaking og perspektivskifte. Dette kan
sammenlignes med Meads eksempler fra lagspill (s. 154). Det forskningsdeltakeren gjar,
avhenger av hva de andre gjestene gjer, og deres handlinger virker inn pa
forskningsdeltakerens reaksjoner. Dette pavirker forskningsdeltakerens identitet i sa stor grad
at hun ikke gar pa restaurant for a spise. Det at forskningsdeltakeren ikke spiser pa restaurant,
er ogsa i trad med Goffmans teori (s. 26) om at den som har et stigma ofte prgver a unnga
situasjoner som er knyttet til den bakenforliggende arsak til det spesielle stigmaet, som i dette
tilfellet er svelgvanskene. Dette gjenspeiles ogsa hos Arne (68 ar), som er mest opptatt av
andres blikk.

Alle de andre ser pa at han den typen der sgler med maten. Jeg kan tenke meg hva de
mener om min oppfarsel ved bordet, derfor er det best & veere hjemme nar jeg skal
spise.

Blikk eller frykt for andres blikk kan vare med a styre forskningsdeltakernes livsutfoldelse og
pavirke identiteten. Det kjente ordtaket et blikk kan si mer enn tusen ord” er en sannhet med
visse modifikasjoner, men som beskrevet i teoridelen kan man i falge Mead (s. 45-46) lese
andres menneskers meninger i de handlinger de foretar seg. Det kan vare gyets blikkretning,
ansiktsuttrykk, kroppsholdninger eller attityder. Denne formen for mellommenneskelig
kommunikasjon lar seg ikke oversette til eksplisitt tale, men den kan vare meget sarende, og
som beskrevet i teoridelen, er menneskets selvbilde avhengig av de kommunikative signaler

man mottar fra andre.

| falge Goffman avhenger maten man handterer et annet individs stigma pa, av om man
kjenner den stigmatiserte personlig. Forskningsdeltakerne fortalte at familie og neere venner
verbalt ga uttrykk for at de ikke reagerte pa forskningsdeltakernes svelgvansker, men
forskningsdeltakerne mente at de ikke alltid var seg bevisst de kroppslige signaler de sendte

ut. Dette kan i likhet med det som er skrevet ovenfor, pavirke de stigmatisertes selvbilde.

Som tidligere sitater viser, gnsket ikke forskningsdeltakerne & spise sammen med andre. Even

(68 ar) fortalte at han ikke vil vise barnebarna at han har svelgvansker.
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Jeg er sveert glad i barnebarna mine, men jeg synes det er ekkelt at de skal se at jeg
hoster sa det spruter ut over duken og sikler og sgler med maten. Dette er jo noe jeg
forbinder med smabarnsstadiet. Etter slaget har jeg blitt mer rgrt og det ferer til at jeg
tar lettere til tarene, og det er aller verst nar jeg mgter barnebarna.

Det mest elementere vi laerer, er & spise, og er noe av det siste vi kan tenke oss a miste
kontrollen over. Forskingsdeltakeren opplever at han ikke har kontroll nar han spiser, og det
forbinder han med smabarnsstadiet. Det kommer tydelig frem at han feler at han oppfarer seg
usemmelig ved spisebordet, og at han fgler seg mislykket. Dette gnsker han ikke at de han er
mest glad i skal se, og han er redd for at barnebarna skal mislike ham. Dette samsvarer med
det som ble beskrevet i teoridelen, om at hvis stigmaet har en slik karakter at det kan virke
frastatende, er det nettopp de naermeste man aller helst gnsker skal veere uvitende (s. 74). Som
nevnt i teoridelen kan mennesker som plutselig far en stigmatisert identitet, oppleve
usikkerhet i forhold til sine venner. Venner og kollegaer kan ogsa ha vansker med & betrakte
den slagrammede med svelgvansker som hoster, sikler og sgler med maten med full
kameratslig aksept og respekt. | falge Goffman kan frykten for andres reaksjoner, pa grunn av
synlige trekk, fare til at man blir usikker i sine kontakter med andre mennesker. Denne
usikkerheten har sitt utgangspunkt i en alvorlig svakhet ved selvet som system, fordi selvet
ikke kan skjule eller utelukke folgende konklusjon: ”Jeg er underlegen. Derfor vil andre ikke

kunne like mig, og jeg vil aldrig kunne fale mig sikker i andres naerhed” (ibid., s. 27).

Jeg-identitet
Tap/nytt sosialt nettverk som konsekvens av stigma

Forskningsdeltakernes uttalelser viser at de opplever tap av sosialt nettverk som en
konsekvens av at de har et stigma. De forteller om venner og tidligere arbeidskollegaer som
forsvinner, og det pavirker forskningsdeltakernes identitet. Det er de yngste
forskningsdeltakerne som opplever tap av sosialt nettverk starst. Det er 23 ar i aldersforskiell
pa forskningsdeltakerne, og de eldste forskningsdeltakerne hadde mistet kontakten med
mange av sine arbeidskollegaer og venner far de fikk hjerneslaget med svelgvansker som

falgetilstand. Modulf (83 ar) har fglgende forklaring:

Det er 15 ar siden jeg sluttet & arbeide, sa mange av mine arbeidskollegaer har gatt
bort eller sa er de syke, slik at de ikke kan komme pa besgk. VVare venner er pa samme
alder som oss, og det farer til at de er syke eller sa har de gatt bort. Det er vel livets
gang det her, og man ma regne med litt etter hvert som man kommer opp i arene.

Her kommer det tydelig frem at forskningsdeltakeren har mistet mye av sitt sosiale nettverk

far han fikk hjernesalget og han forteller ogsa at han ikke har sa mye overskudd verken til &
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besgke venner eller & ha besgk ut over barn og barnebarn. Dette er gjennomgaende hos de
eldste forskingsdeltakerne.

De yngste forskningsdeltakerne fortalte at de har hatt god kontakt med bade tidligere
arbeidskollegaer og venner, men de fleste ble borte i forbindelse med hjerneslaget. Solveig
(76 ar) fortalte falgende:

o

Jeg blir veldig skuffet og lei meg nar jeg ser at kjente krysser over gata for a unnga a
mate meg, eller bare haster forbi med et lite nikk uten a snakke til meg.

Dette kan ha sammenheng med at det blir ubehagelig for de normale a veere sammen med den
stigmatiserte, derfor unngar de normale slike ubehagelige situasjoner. Dette samsvarer med
Goffman (s. 17), som sier at nar vi far mennesker i var naerhet som besitter et stigma, avviker
de fra vare forventninger, og de blir ugnsket. Som beskrevet i teoridelen, blir de stigmatiserte
betraktet som mindreverdige, og de blir diskriminert slik at deres utfoldelsesmuligheter blir
begrenset. Det kommer frem av forskningsdeltakernes uttalelser at de yngste
forskningsdeltakerne opplevde et starre tap av sosialt nettverk. Det & stenges ute fra den
nyttige stimuleringen som daglig sosial omgang gir, kan pavirke forskningsdeltakerens
identitet (ibid., s. 26).

Det er ikke bare de normales handlinger overfor stigmatiserte som farer til at de stigmatiserte
opplever tap av sosialt nettverk. Her er Jorunn (62 ar) og Even (68 ar) sine uttalelser:

Jeg har vert med i sangkor i mange ar, og vi hadde det veldig moro. Jeg var medlem
helt til jeg fikk slaget. Jeg kunne ha tenkt meg a veere sammen med medlemmene i
sangkoret, og jeg har blitt invitert flere ganger, men jeg vil ikke vise dem hvordan jeg
har blitt.

Jeg har elektrisk rullestol, og jeg kjarer og ser alle hjemmekampene (fotball) til
barnebarna. Jeg sitter i stolen min der det er minst folk, og sa kjgrer hjem med en gang
kampen er slutt. Jeg synes at det er ekkelt at kameratene til barnebarna skal se at
bestefaren sikler.

Ut fra forskningsdeltakernes uttalelser kommer det tydelig frem at de foler seg mindreverdige,
og de trekker seg fra sosial omgang og den nyttige stimuleringen som dette gir. Som tidligere
beskrevet, kan plutselig stigmatisering fare til at man blir forvirret med hensyn til sin egen
identitet. | falge uttalelsene til disse to forskningsdeltakerne, kommer det frem at de ikke var
forvirret med hensyn til sin identitet, men de var meget klar over hvordan de har blitt etter at
de fikk hjerneslag med svelgvansker som falgetilstand. Dette samsvarer med det som er
beskrevet i teoridelen (ibid., s. 166).
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Alle forskningsdeltakerne fremhever at det betyr mye at de har familie, og at det er den
narmeste familien som er deres sosiale nettverk etter at de fikk svelgvansker. Marit (65 ar)
uttrykker det slik:

Det a fa barn var slitsomt og krevde mye, men etter hvert sa vokser de til og blir
selvstendige. Na har rollene blitt byttet om. Barna stiller opp for meg, og det blir mer
og mer kjeerkomment.

| falge forskningsdeltakeren er det barna som er viktigst nar man blir syk og trenger hjelp,

mens foreldrene er, som beskrevet i teoridelen, viktigst for barna i primaersosialiseringen.

De forskningsdeltakerne som er medlemmer av Landsforeningen for Slagrammede, opplever
at de har fatt et nytt sosialt nettverk gjennom denne foreningen. Dette kommer jeg nermere
inn pa under “Relasjon til inn- og utgruppen”. De forskningsdeltakerne som ikke er
medlemmer av Landsforeningen for Slagrammede har blitt oppfordret av ektefeller, fagfolk
og av medlemmer i Landsforeningen for Slagrammede om & melde seg inn der. Modulf (83
ar) har fglgende forklaring pa hvorfor han ikke vil vaere med i Landsforeningen for
Slagrammede:

Kona vil at vi begge to skal melde oss inn i slagforeningen, slik at vi kan mgte andre
slagrammede. Men jeg kan ikke tenke meg a veere med der. Jeg er ikke sa hardt
rammet som dem, jeg har lammelser i halsen og en arm.

Denne forskningsdeltakeren har dannet seg et bilde av medlemmene i Landsforeningen for
Slagrammede, og han har vansker med & identifisere seg med dem han tror er medlemmer der.
Her kommer det frem at forskningsdeltakeren inndeler de hjerneslagsrammede i forskjellige
kategorier, alt etter hvor synlig deres stigma er. Han tror at de som er medlemmer i
Landsforeningen for Slagrammede har et mer apenbart stigma enn han selv, derfor gnsker han
ikke & veere sammen med dem. Dette samsvarer med Goffmans teorier (s. 137) om at den
stigmatiserte har samme holdninger overfor dem som har et mer synlig og patrengende stigma

enn han selv, slik de normale har overfor den stigmatiserte.
Avhengighet en konsekvens av stigma

Samtlige forskningsdeltakere er opptatt av at de ikke greier seg selv, og er helt avhengige av
hjelp fra andre. Den farste tiden etter hjerneslaget har alle forskningsdeltakerne hjelp fra
hjemmesykepleien flere ganger om dagen. Even (68 ar) forteller at han var helt avhengig av

hjelp for & overleve den farste tiden. Her kommer forklaringen:
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Jeg hadde hjelp fra hjemmesykepleien sju ganger per dag i den tiden jeg fikk all
naring via PEG-sonde. Jeg var helt avhengig av hjemmesykepleien for a fa naering, og
det var helt forferdelig a veere sa avhengig av andre.

Alle forskningsdeltakerne er takknemmelige for den hjelpen de har fatt fra det offentlige, men
det kommer ogsa frem at det er slitsomt bade for forskningsdeltakerne og ektefellene at det
kommer fremmede folk inn i huset mange ganger om dagen. Forskningsdeltakerne forteller
om sin avhengighet pa en slik mate at det kommer tydelig frem at de fgler seg mindreverdige,
og at de opplever at de er til belastning for andre. Dette farer til at det oppstar en motsigelse i
jeg-identiteten forskningsdeltakerne hadde far hjerneslaget, og den jeg-identiteten

forskningsdeltakerne har etter de inntrufne forandringer.

De forskningsdeltakerne som bor alene, er avhengige av hjelp fra det offentlige, mens de som
lever i parforhold, ikke har hjelp fra det offentlige, pa det tidspunktet intervjuet ble fortatt.
Forskningsdeltakerne som har hjelp av ektefelle/samboer, forteller at de i tillegg til
avhengigheten er opptatt av at det blir for strevsomt for dem. Ektefelle/samboer har i tillegg
til & vaere ektefelle/samboer, fatt rollen som “hjelper”. Arne (68 &r) og Modulf (83 ar) forteller

hvor viktig kona var for dem:

Hadde jeg ikke hatt kona mi, sa hadde jeg ikke klart & eksistere. Hun er viktig hun.
Hun passer pa meg, og hun vet akkurat hvordan jeg ma ha maten for & kunne svelge
den. Jeg bekymrer meg for at kona skal bli helt utslitt av meg.

Det er bra jeg har en kone, ellers hadde det blitt krise for meg med en gang, men jeg er
redd for at det skal bli for hardt for kona mi at jeg er hjemme.

Som tidligere nevnt, blir forskningsdeltakernes jeg-identitet pavirket av at de er avhengige av
hjelp. De forskningsdeltakerne som har hjelp fra ektefelle/samboer, bekymrer seg ogsa for at
det skal bli for strevsomt for ektefelle/samboer. Disse forskningsdeltakerne er ogsa utsatt for

en selv-stigmatisering.

4.3 Identitetsstrategi
Den stigmatiserte far tildelt en jeg-identitet av bade inn- og utgruppen. Han far vite at han er

som alle andre, og at han ikke er som alle andre. Denne motsigelse og urimelighet er i falge
Goffman den stigmatisertes skjebne (s. 155-157). Jeg kommer her inn pa identitetspolitikken,
og den omfatter alle de tiltak som forskningsdeltakerne gjar pa informasjonskontroll.
Identitetspolitikken omfatter ogsa de tiltak pa informasjonskontroll som forskningsdeltakerne

gjer overfor seg selv.
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De forskningsdeltakerne som har sa store svelgvansker at de strever med a svelge sitt eget
spytt, har ingen mulighet til & skjule svelgvanskene, og de faller som tidligere beskrevet inn
under den kategorien som Goffman betegner som en diskreditert person. De har ikke mulighet
til & benytte seg av det som Goffman kaller for “passing” (s. 61). Ut fra forskningsdeltakernes
uttalelser kommer det frem at de forskningsdeltakere som er diskreditert, er veldig restriktive
med hensyn til hva de foretar seg. Det at de er restriktive, er ogsa et tiltak pa

informasjonskontroll.

Forskningsdeltakerne som kunne svelge sitt eget spytt, har muligheter til & skjule at de har
svelgvansker, sa fremt de ikke spiser sammen med andre. Disse faller inn under kategorien
som Goffman kaller for potensielt diskrediterte, og de kan, som beskrevet i teoridelen, benytte
seg av det som Goffman kaller passing”. Det kom tydelig frem under intervjuet at disse
forskningsdeltakerne har benyttet seg av ”passing”, serlig den forste tiden, ved at de har brukt
andre unnskyldninger enn svelgvanskene nar de takket nei til invitasjoner der det ble servert

mat. Solveig (76 ar) forteller hvordan dette hadde utartet seg:

Etter hvert ble det sa vanskelig a finne pa unnskyldninger, samtidig som jeg ikke
husket hva jeg hadde sagt til hvem. Jeg innsa at dette gikk ikke lenger, sa jeg matte
fortelle at jeg hadde svelgvansker.

Denne forskningsdeltakeren hadde benyttet seg av ”’passing”, som i fglge Goffman er det
individet gjar nar det forsgker a skjule sin faktiske sosiale identitet. Utsagnet til denne
forskningsdeltakeren viser at hun har forsgkt a skjule sin faktiske sosiale identitet, men etter

hvert husker hun ikke hvilke unnskyldinger hun har brukt overfor hvem.

Ut fra uttalelsene til de forskningsdeltakerne som er potensielt diskreditert, viser det seg at de
er opptatt av de tilfeldige problemene de kan mgte i sitt forsgk pa a preve a skjule overfor de
andre at de hoster og sgler nar de spiser og drikker. Stein (78 ar) forteller om hvordan han
planlegger hvis han matte pa naerbutikken pa formiddagen:

Jeg er nesten aldri pa butikken pa formiddagen, for der brukte jeg a drikke kaffe
sammen med noen kamerater far jeg fikk spise- og svelgvansker. Hvis jeg er pa
butikken pa formiddagen, ordner jeg meg slik at jeg har en avtale, slik at jeg ikke har
tid til & drikke kaffe, men jeg slar alltid av en prat med kaffegjengen far jeg forlater
butikken.

Denne forskningsdeltakerens tiltak pa informasjonskontroll er at han planlegger slik at han
ikke har tid til & drikke kaffe, og det er hans mate a benytte “passing” p4, slik at de andre som
er pa butikken ikke far kjennskap til hans svelgvansker. Uttalelsene til denne
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forskingsdeltakeren samsvarer med Goffmans teori om at den potensielt diskrediterte holder
utkikk etter de uforutsette problemene som han mater i sitt forsgk pa a holde hemmelig

informasjon om seg selv (s. 120).

Her kommer flere eksempler pa forskningsdeltakernes tiltak pa informasjonskontroll. Geir (85

ar) sier fglgende:

Jeg nektet & spise sammen med de andre pasientene, for jeg ville ikke at de ikke skulle
hare at jeg hostet og se at jeg sglte med mat og drikke.

Denne forskningsdeltakeren spiser all maten pa sitt rommet, og pa den maten forsgker han a

ha full informasjonskontroll om sine svelgvansker overfor de andre pasientene.

Forskningsdeltakernes uttalelser som kommer her, er brukt tidligere i datapresentasjonen
under. Forskningsdeltakerne laerer og finner seg til rette i sin nye livssituasjon, men her vil jeg

komme inn pa Solveig (76 ar) sitt tiltak pa informasjonskontroll:

Etter at jeg kom pa rehabilitering, matte jeg spise pa samme rom som de andre. Der
satte jeg meg ved eget bord, sa langt fra de andre som mulig, og med ryggen mot dem.
Det var bare sykepleieren som passet pa meg som kunne se hvordan jeg sglte med mat
og drikke.

Denne forskningsdeltakerens tiltak pa informasjonskontroll er at hun plasserte seg ved et bord
der ingen sitter, og sa langt bort fra de andre som mulig, og med ryggen mot dem. Pa den
maten kunne hun best skjule sine svelgproblemer, slik at det kommer ut sa lite informasjon

som mulig om hvordan hun sgler nar hun spiser og drikker.

Ingen av forskningsdeltakerne liker & spise pa restaurant, og sitatene som kommer her har jeg
brukt under identitet, men de gjenspeiler ogsa Jorunn (62 ar) og Arne (68 ar) sine tiltak pa

informasjonskontroll.

Jeg gar ikke pa restauranter for a spise, for det ikke noe trivelig & ha meg ved bordet,
fordi maten renner ut av munnen. Jeg hoster og spytter og da blir jeg ikke serlig fin &
se pa.

Alle de andre ser pa at han den typen der sgler med maten. Jeg kan tenke meg hva de
mener om min oppfarsel ved bordet, derfor er det best a vaere hjemme nar jeg skal
spise.

Forskningsdeltakerne vil ikke gi informasjon om sine svelgvansker til de andre gjestene pa

restauranten.
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Her vil jeg komme inn pa hvordan dette ogsa er ett av Arne (68 ar) sine tiltak pa

informasjonskontroll.

Etter dette har jeg bestemt meg for & vaere helt dpen pa at jeg har spise- og
svelgvansker, og forklare ved pamelding at det ikke er bare maten som ma
tilrettelegges, men at kona og jeg ma ha et eget bord, og at jeg ma sitte med ryggen
mot de andre, slik at de andre ikke mister appetitten pa grunn av meg.

Denne forskningsdeltakeren gir full informasjon til noen fa som kan hjelpe han med a skjule
svelgvanskene, slik at de andre blir sa lite forstyrret som mulig. De som lager maten, far vite
hvilken konsistens han ma ha pa mat og drikke, og de som ordner med bordplassering, far vite
hvor det er best for han a sitte i forhold til de andre i reisefglget, slik at han kan skjule
svelgvanskene sa godt som mulig. Dette er et tiltak pa informasjonskontroll overfor alle de
andre som er med i reisefglget. Dette samsvarer med det Goffman sier om at man prever a

skjule det som farer til at man blir stigmatisert (s. 120).

Dette sitatet til (Modulf (83 ar) har jeg brukt under rad som den stigmatiserte far for a

opprette nytt sosialt nettverk.

Kona vil at vi begge to skal melde oss inn i slagforeningen, slik at vi kan mgte andre
slagrammede, men jeg kan ikke tenke meg a veere med der. Jeg er ikke sa hardt
rammet som dem, jeg har lammelser i halsen og en arm.

At forskningsdeltakeren ikke vil veere med i Landsforeningen for Slagrammede, er en form
for informasjonskontroll overfor seg selv. Forskningsdeltakeren ser ikke seg selv slik som de
som er medlemmer av Landsforeningen for Slagrammede. Forskningsdeltakeren kan oppleve
at kona forteller han hvordan han bgr se pa seg selv, altsa sin jeg-identitet. Dette kan av
forskningsdeltakeren oppleves som at kona mener at han ikke er som om alle andre, mens hun
0gsa mener at han er som alle andre. Denne motsigelsen og absurditeten samsvarer med det

Goffman sier er den stigmatisertes skjebne (s. 157).

4.4 Relasjoner til inn- og utgruppen
Inngruppen bestar som tidligere beskrevet i falge Goffman, av den samlede gruppe av andre

som har det samme stigmaet, som her skulle tilsi gruppen av slagrammede med svelgvansker
som falgetilstand. Inngruppen blant forskningsdeltakerne viste seg a veere gruppen av alle
slagrammede, og ikke bare gruppen av slagrammede med svelgvansker. Arne (68 ar) sa

felgende:
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Nar jeg er ute sammen med medlemmer i slagforeningen, sa er de annerledes enn alle
de andre. De slagrammede har ulike vansker pa grunn av hjerneslaget, og deres
pargrende er vant til a se litt av hvert. De reagerer ikke pa samme mate som alle de
andre pa at jeg sgler med mat og drikke. Jeg hoster sa mat og drikke kommer ut av
munnen og ut over bordet. De slagrammede er vant til & se bade dem som har samme
problemer som meg og alle de andre som har ulike problem som falge av hjerneslaget.

Forklaringen kommer frem i teksten ovenfor hvorfor de slagrammede med svelgvansker
sammenligner seg med hele gruppen av slagrammede, og de ser pa den som inngruppen. De
ser pa slagrammede som en gruppe der alle har vansker av ulik grad som falge av hjerneslag.
En av forskningsdeltakerne sa pa de slagrammede som er medlemmer i Landsforeningen for
Slagrammede som en gruppe som har sa store vansker som falge av hjerneslaget, at han ikke

sammenligner seg med dem.

De forskningsdeltakerne som er medlemmer av Landsforeningen for Slagrammede, fremhevet
hvor mye denne foreningen betyr for dem, ved at de kommer i kontakt med andre som har en
sympatisk innstilling, og de stgtter hverandre. Det er denne gruppen som Goffman betegner
som “de egne” (s. 35). Der forskningsdeltakerne har ektefeller/samboer, er ogsa
ektefellen/samboer medlem i Landsforeningen for Slagrammede. Forskningsdeltakerne
forklarer dette som meget viktig, fordi det ikke er bare dem selv som er rammet av slaget,
men ektefellen/samboeren har ogsa fatt et helt annet liv. Forskningsdeltakerne forklarer at de
ikke kan bo hjemme hvis ikke ektefellen/samboeren hjelper dem, samtidig er det ogsa viktig
at ektefellen/samboeren far mgte andre som er i samme situasjon som dem selv. De som ikke
har hatt hjerneslag, men som er medlemmer av Landsforeningen for Slagrammede, kommer

inn under den gruppen som Goffman kaller “de kloke” (S. 44).

Forskningsdeltakerne opplevde at de medlemmene som kommer under den kategorien som
Goffman kaller "de kloke”, har en sympatisk innstilling, og de faler at de blir akseptert av
dem pa en slik mate at svelgvanskene ikke har sé stor betydning. Det er denne gruppen av “de

kloke” som Goffiman kaller for &eresmedlemmer (. 44). Dette er uttalelsen til Even (68 ar):

Hos oss er det ektefellen som tar styringa og takker nei til selskaper der jeg kan
risikere & matte spise sammen med personer som ikke har kjennskap til at jeg har
spise- og svelgvansker.

Dette samsvarer med Goffmans teori om at &resmedlemmer hjelper den potensielt

diskrediterte til & skjule stigma.
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Goffman (s. 145) beskriver utgruppen som den samlede gruppe av normale, som her er alle de
som ikke har hatt hjerneslag og fatt ulike vansker som fglge av det. | falge Goffman bar de
slagrammede betrakte seg fra utgruppens synspunkter, og oppfylle de forventninger som
denne gruppen har til dem. Slagrammede med svelgvansker som blir tilbudt hjelp, bar opptre

som om hjelpen er til nytte for dem. Stein (78 ar) beskrev falgende:

Nar vi sitter og spiser, sa tar sidemannen skjeen min og samler opp maten som har
kommet ut i hgyre munnvik, da opplever jeg at de har gatt langt over streken pa mitt
private omrade. Jeg kan jo bruke skjeen selv hvis noen hadde gjort meg oppmerksom
pa det. Jeg vet at de gjer i beste mening, men likevel opplever jeg dette bade som
nedverdigende og arekrenkende. Samtidig prever jeg a veere blid og hyggelig, og
nikker takk for hjelpen.

Her uttrykker forskningsdeltakeren en tydelig motsetning. Han gnsker ikke a fa hjelp, men av
haflighetsgrunner aksepterer han hjelpen av hensyn til den andres gode hensikt. Dette
understreker det Goffman (149) skriver om at nar den normale tilbyr hjelp, bar den
stigmatiserte gi uttrykk for at hjelpen er til nytte. Dette vil ha en positiv innvirkning pa den
normale, og det vil gjgre det lettere for den normale a finne seg til rette sammen med den
slagrammede med svelgvansker. Det er ogsa uten tvil triveligere a spise sammen med
personer som ikke har mat som henger igjen i hgyre munnvik etter at maltidet er ferdig. Det
kommer ogsa frem i dette sitatet at den slagrammede med svelgvansker praver a vare blid og

hyggelig, noe som gjer det enklere for den normale.
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5. Konklusjon

Intensjonen med denne studien er a fa gkt kunnskap om de utfordringer som mennesker med
svelgvansker etter hjerneslag har nar det gjelder identitet og sosialt samspill. Resultatene fra
studien viser at forskningsdeltakerne fortsatt har store utfordringer nar det gjelder identitet og
sosialt samspill pa det tidspunktet intervjuet ble foretatt, som var fra sju til tolv maneder etter
hjerneslaget. Studien viser at de som plutselig ble rammet av hjerneslag og far svelgvansker,
samt andre funksjonstap, opplever dette neermest som en katastrofe. Som tidligere beskrevet,
stemmer ikke selvbiografien lenger, fremtidsplanene ma endres, og de er fremmed for seg
selv. Jorunn (62 ar) har en god beskrivelse av identitetsproblemene i folgende uttalelse: ”Det

kom som lyn fra klar himmel og sé blir du den du er og ikke den du var.”

Studien viser at forskningsdeltakerne gjennomgar faser i sin selvoppfatning, der de lzrer og
finner seg til rette i sin nye livssituasjon, og at de tilegner seg et bilde av hvordan det er a ha
spise- og svelgvansker, og hvilke konsekvenser det har. Forskningsdeltakeren innfinner seg
med sin nye livssituasjon, og sammenligner seg med dem som er hardere rammet enn dem
selv. Studien viser at forskningsdeltakerne er redde for a bli stigmatisert av andre, men de er
ogsa utsatt for en selv-stigmatisering som de ma overvinne. De prgver i starten a skjule sine
svelgvansker sa godt som mulig, og de som frivillig avslarer sine svelgvansker far det bedre.
Den frivillige avslgringen er en del av forskningsdeltakerens identitet, og en av fasene i den

stigmatisertes moralske karriere.

Studien viser at svelgvansker hos slagrammede ikke rammer bare enkeltindivider, men det
farer ogsa til endringer i relasjon til ektefelle, barn, barnebarn og venner. Maten
forskningsdeltakerne beskriver sin avhengighet pa, etter hjemkomst, viser at de faler seg
mindreverdige, og at de er til belastning for andre. Studien viser at dette pavirker
forskningsdeltakernes jeg-identitet. Materialet viser at ektefeller og barn gar inn i roller som
viktige stottespillere, og tar over mange av oppgavene i hjemmet, og ektefellen far rollen som
hjelper. Forskningsdeltakerne gir uttrykk for at de opplever at det er vanskelig & veere
avhengig av sin ektefelle, og i tillegg er de bekymret for den store belastningen de pafarer

ektefellen.

Vennskap kan endre seg som fglge av svelgvansker etter hjerneslag, og forskningsdeltakerne
har mindre sosial kontakt, tar mindre sosialt initiativ, og svelgvanskene gjgr det vanskelig a

delta der det blir servert mat. Forskningsdeltakerne opplever ogsa usikkerhet og spenning i
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mgte med funksjonsfriske. Det er de yngste forskningsdeltakerne som opplever tapet av
venner starst, og som beskrevet i datapresentasjonen er tapet av vennskap i forbindelse med
hjerneslaget minst hos de eldste forskningsdeltakerne. De har mistet mange av sine venner far
de fikk hjerneslag, og samtidig har de ikke kapasitet til & ha sosial kontakt med sa mange

andre enn familien.

Studien viser at de som er medlemmer i Landsforeningen for Slagrammede, har stor nytte av a
veere medlemmer der, mens en av forskningsdeltakerne har sa lite kunnskap om hvem som er
medlemmer i foreningen at han ikke identifiserer seg med dem. Det er derfor viktig at
Landsforeningen for Slagrammede profilerer seg, slik at de som har svelgvansker etter
hjerneslag forstar at dette kan veere en forening som kan veere til nytte for dem. Laerings- og
mestringssentrene ved Helseforetakene har ogsa en sentral rolle i a tilrettelegge for mater og

erfaringsutveksling.

De pargrende er ikke malgruppen i denne studien, men det kommer frem at de er en svert
viktig ressurs for sine naermeste. Det er derfor viktig at pargrende far kunnskap om at
mennesker med svelgvansker etter hjerneslag kan ha store utfordringer nar det gjelder
identitet og sosialt samspill. Det er ogsa viktig at pargrende til slagrammede med
svelgvansker far mgte andre pargrende som er i samme situasjon, og at de kan utveksle
erfaringer. Landsforeningen for Slagrammede og Lerings- og mestringssentrene ved
Helseforetakene bar arrangere kurs, slik at pargrende kan fa kunnskap om de utfordringer som

slagrammede med svelgvansker har nar det gjelder identitet og sosialt samspill.

Det er viktig at de som jobber med slagrammede har forstaelse av kompleksiteten av
svelgvansker hos slagrammede, hvor omfattende svelgvanskene er, og hvordan de griper inn i
den enkeltes utfordringer nar det gjelder identitet og sosialt samspill. De som arbeider med
slagrammede, bgr fa hevet sin kompetanse, slik at de pa en enda bedre mate kan
veilede/hjelpe de slagrammede som har svelgvansker, i forhold til deres utfordringer nar det
gjelder identitet og sosialt samspill. I tillegg ber slagrammede fa tilbud om kontakt med

psykolog og/eller psykiatrisk sykepleie.

Det er viktig med tilsvarende studier for & undersgke generaliserbarheten, og for a sette mer
fokus pa de utfordringer som slagrammede med svelgvansker har nar det gjelder identitet og
sosialt samspill. Det kan vaere mange veier a ga nar det gjelder videre forskning. Studien som

jeg har gjennomfart, viser blant annet at forskningsdeltakerne er redde for a bli stigmatisert av
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andre, og at de er utsatt for en selv-stigmatisering. Det er ukjent om slagrammede med
svelgvansker i Norge faktisk blir stigmatisert av andre, hvordan en slik stigmatisering i sa fall
foregar, og hvilke konsekvenser en eventuell stigmatisering kan fare til. Dette mener jeg det
er viktig a undersgke videre. Det hadde ogsa veert interessant a intervjue bade slagrammede
med svelgvansker og deres ektefeller, for & se hvordan det pavirker livet til ektefellen, og
hvilke utfordringer de star overfor.
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Vedlegg 1
Aud Hgyem Anderssen
Mossing nedre
7630 Asen
TIf.: 95185033 / 74056387

Forespgrsel om du vil delta i et forskningsprosjekt

Jeg heter Aud Hayem Anderssen, jeg er logoped og skriver masteroppgave i
spesialpedagogikk ved NTNU. Gjennom mange ar har jeg arbeidet med slagpasienter som har
svelgvansker. Temaet for masteroppgaven er hvordan slagrammede opplever det & ha
svelgvansker. Det finnes mye litteratur om svelgvansker, men ikke om personenes opplevelse

av det. Malet mitt er & fa frem kunnskap om hvordan dette kan oppleves.

For & finne ut om opplevelsen av & ha svelgvansker, gnsker jeg a intervjue personer som har
svelgvansker etter hjerneslag. Ved & la deg intervjue kan du bidra til at man far mer kunnskap

om hvordan det kan oppleves a ha svelgvansker.

Det blir gjort lydopptak under intervjuet og det vil vare ca. 1 time. Samtalen kan forega
hjemme hos deg, eventuelt et annet sted som du fortrekker. Det er viktig at det er ro rundt oss

under intervjuet.

Det er frivillig & veere med i denne studien, og du har mulighet til a trekke deg nar som helst
underveis, uten a matte begrunne dette neermere. Opplysningene som kommer frem behandles
konfidensielt og ingen enkeltpersoner vil kunne kjenne seg igjen i den ferdige master-

oppgaven. Det innsamlede materialet anonymiseres og det slettes nar oppgaven er ferdig.

Ved & fylle ut og returnere vedlagte samtykkeerklaring, bekrefter du at du vil delta i denne

undersgkelsen. Jeg vil sa ta kontakt med deg for & avtale tidspunkt for intervjuet.
Dersom det er noe du lurer pa, kan du ringe meg.
Vennlig hilsen

Aud Hgyem Anderssen



Vedlegg 2

ERKLZARING OM SAMTYKKE

Jeg bekrefter & ha lest og forstatt informasjonsskrivet med forespgrsel om a veere

forskningsdeltaker i en masteroppgave om hvordan slagrammede opplever svelgvansker.

Jeg er kjent med at deltakelsen er frivillig og at jeg nar som helst kan trekke meg uten a
begrunne dette nermere. Jeg er kjent med at alle data vil bli behandlet konfidensielt og

anonymt.

Jeg er kjent med at det blir gjort lydopptak under samtalen og at dette vil bli slettet s& snart

masteroppgaven er ferdig.

Pa dette grunnlaget er jeg villig til & delta

Navn:

Adresse:

TIf .

Navn, adresse og telefonnummer vil kun brukes til a ta kontakt med deg.



Vedlegg 3

Hovedspgrsmal ved intervjusamtalen

1. Fortelle om den farste tiden etter at du fikk hjerneslaget, og hvordan du opplevde

svelgvanskene da.

Fortell om hvordan du opplever svelgvanskene na.
Fortell om de utfordringer du opplever at svelgvanskene farer til.
Fortell om de problemer du har opplever i forhold til svelgvanskene.

Fortell om du opplever noen bekymringer i forhold til svelgvanskene

© o~ w D

Er det noe som er viktig for deg a si, som ikke har kommet frem under samtalen.



Vedlegg 4

Intervjuguide

Introduksjonsspgrsmal

Fortelle kort om deg selv. (Alder, familieforhold, arbeidserfaring og fritidsinteresser).

1. Fortelle om den farste tiden etter at du fikk hjerneslaget, og hvordan du opplevde
svelgvanskene da.

Hjelpespgrsmal

Under sykehusoppholdet, rehabiliteringsavdelingen, sykehjemmet, hjemkomsten.

2. Fortell om hvordan du opplever svelgvanskene na.

Hjelpespgrsmal

Falelsesmessig — stigmatisering, skam/nedverdigelse, flaut.

Selvoppfatning — ser pa deg selv/andre ser pa deg.

Livskvalitet — forngyd/misforngyd/frustrert, glad/nedstemt/deprimert,
rolig/urolig/nerves, ensom/sosial, sevnproblemer — trett, vansker med a falle i sgvn,

vansker med & beholde sgvnen, faler utmattelse.

3. Fortell om de utfordringer du opplever at svelgvanskene farer til.

Hjelpesparsmal

Usikkerhet ved nytt bekjentskap/gammelt bekjentskap.

Utfordringer i forhold til & prave & holde det hemmelig, preve a skjule det eller vere
apen. Overfor den nermeste familie, venner og fremmede.

Svelgvanskenes betydning i forhold til familie, venner og fremmede.

Utfordringer i forhold til & ha et sosialt liv, arbeid og fritidsaktiviteter, selskaper,
haytider, spise pa offentlige steder, spise sammen med andre, spise pa daghjem, spise

hjemme sammen med andre, spise hjemme alene.



4.

Fortell om de problemer du opplever i forhold til svelgvanskene.

Hjelpesparsmal

Koser seg/koser seg ikke med maten, er sjelden sulten, bryr seg ikke om & spise
regelmessig, bruker lengre tid pa maltidet.

Vansker med a finne/lage mat og drikke med riktig konsistens.

Fysiske vansker: Hoster, ma rense halsen/kremte, hoster ved spising og drikking, har
for mye slim og spytt i munnen, sikler, mat og drikke renner ut av munnen, vansker

med & tygge, maten setter seg fast i halsen, hoster maten ut av munnen.

5. Fortell om du opplever noen bekymringer i forhold til svelgvanskene

e Redd for a spise alene, engstelig for & svelge vrangt, opplever angst for a kveles.

e Redd for a fa lungebetennelse.

o Bekymret for ikke & dekke naringsbehovet.

6. Er det noe som er viktig for deg a si, som ikke har kommet frem under samtalen.
Hjelpeord:

Kan du si noe mer om det?

Kan du utdype det naermere?

Kan du fortelle/utdype nermere hva du mener?

Kan du gi et/flere eksempel?



