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”En analyse av brukervennligheten til en brosjyre om sykdommen tuberkulose”

Sammendrag

Malsetting og problemstilling: Tuberkulose er et betydelig folkehelseproblem internasjonalt med 9,4 millioner
nye registrerte tilfeller i 2008 og cirka 2 millioner dgdsfall hvert ar (WHO rapport, 2009). Implementering av
helsekommunikasjon med pasienter, kan forbedre tuberkulosekontrollprogrammet. LHL har derfor utviklet
brosjyren «Du blir frisk av tuberkulose», dette som folge av et sterkt informasjonsbehov blant
tuberkulosepasienter og helsepersonell i Norge. Forskning internasjonalt har vist at mye av den skriftlige
helseinformasjonen som deles ut til pasienter, ofte inneholder for kompleks informasjon for mange. Det gjelder
bade dens «Health literacy»-niva, innhold, struktur og kulturrelevans i informasjonen (Gokdogan et al., 2003;
Nutbeam, 2000). LHL hadde derfor et gnske om & vurdere brosjyren «Du blir frisk av tuberkulose» med hensyn
til nevnte elementer, hvilket ogséa utgjgr masteroppgavens hovedproblemstilling.

Materiale og metoder: Det er to utvalg i denne studien: TB-koordinatorer (N = 21) og pasienter (N = 6) med
tuberkulosediagnose. For TB-koodinatorutvalget fikk 28 TB-koordinatorer tiloud om & delta i studiet, 21
personer hadde takket ja. For pasientutvalget fantes det ingen oversikt over antall pasienter som fikk tilbud om &
delta i studiet. Grunnen var fordi prosjektet skulle fa hjelp av TB-koordinatorer til a rekruttere pasienter i dette
stadiet. Oversikt over frafallsfrekvensen underveis ble ikke gjennomfart som avtalt.

Et spgrreskjema ble utviklet, inneholdende demografiske sparsmal og holdningsutsagn med faste svaralternativ
pa en standard 5-punkts Likertskala. Holdningsutsagnene reflekterte elementene som skulle vurderes i brosjyren;
dets Health literacy-niva, i hvilken grad den gav informasjon om det anliggende, hvorledes utformingen av den
var, i hvilken grad den hadde relevans for personer med ulik kulturell bakgrunn og hvilken nytte den kunne ha
for brukerne. For TB-koordinatorutvalget ble sparreskjemaene sendt per e-post, og returnert med post. Mens for
pasientutvalget ble hver av de seks pasientene intervjuet av prosjektlederen selv (administrert
sparreskjemaintervju). Eksploderende faktoranalyse og reliabilitetsanalyse (malt med CCA) ble benyttet til
etablering av konstrukter. Det ble brukt deskriptive statistiske analyser for & vurdere eventuelle forskjeller i
gjennomsnittscore pa etablerte holdningskonstrukter.

Resultater: For de to utvalgene TB-koordinatorer (N=21) og pasienter(N = 6) utviklet det seg falgende
problemstillingsrelaterte holdningskonstrukter som vedgikk brosjyren: Health literacy (HL), Informasjon og
kommunikasjon (INFO), Utforming (UTFORM), Kulturrelevans (KULTREL) og Nytteverdi (NYTTE). Det var
starst forskjell i gjennomsnittsscore mellom utvalgene nér det gjaldt synet deres pa brosjyrens design og lay-out
(UTFORM); de fleste pasientene likte den bedre enn TB-koordinatorene. Forskjeller i gjennomsnittsscore var det
ogsa mellom utvalgene nar det gjaldt brosjyrens kulturrelevans (KULTREL) og dens lesbarhet og enkelhet (HL),
men da motsatt, ved at pasientene scoret lavest pa disse konstruktene.

Konklusjon: P& tross av de &penbare svakhetene i studiens design, gjennomfering, og antall deltakende
pasienter, kan det virke som om det var noe uenighet mellom TB-koordinatorene, som var etnisk norske, og
pasientene, som var ikke-etnisk norske, angdende opplevelsen av brosjyrens innhold. Dette antyder behov for

revisjon av denne, men da bgr TB-pasienter tas med pa rad i hele prosessen.



“An analysis of the usability of a brochure about the TB disease”
Abstract

Objectives and approach: Tuberculosis (TB) is a serious public health issue internationally, with
about 9.4 million new registered cases in 2008 and the cause of approx. 2 million deaths each year
(WHO report from 2009).However, planned health communication with patients might improve the
tuberculosis control program. The Norwegian Heart and Lung Patient Organization (LHL) has
developed a brochure called "You will recover from tuberculosis™ as a result of a strong need for
customized TB-information to TB-patients in Norway. International research has shown that written
patient information, pamphlets and brochures are often too complex for them to fully comprehend, it’s
often written on a too high Health literacy level, and has limited cultural relevance (Gokdogan et al.,
2003; Nutbeam, 2000). LHL suggested that -brochure needed evaluation regarding the issues
mentioned above. This task is also the main objective of this master study.

Material and methods: There are two samples applied: TB-coordinators (N=21) and patients who
have received the TB diagnosis (N=6). Twenty-eight TB-coordinators were invited to participate, and
21 accepted (a response rate of 75 %). For the recruiting of patients there was no synopsis on how
many who was asked to participate. The recruiting should be conducted by TB-coordinators, but the
synopsis on the apostasy frequency was not made as agreed upon. A questionnaire was developed
containing demographic questions and attitude statements with fixed answer alternatives on standard
5-point Likert-scale (1= “strongly disagree”; 5 = “strongly agree”). The attitude statements reflected
the aspects to be evaluated in the brochure; its Health literacy level, how well the brochure informed
and communicated various issues of the TB-disease, its design, its cultural relevance and its presumed
usefulness for the TB-coordinators and patients. The TB-coordinators received and returned the
questionnaire by e-mail, while the patients answered to the same questionnaire using an administrated
guestionnaire interview approach (conducted by the author of the master thesis). Explorative factor
analysis and reliability analysis (measurements off-coefficients and coefficient Cronbach’s alphas,
respectively) were used to establish constructs of attitudes towards the brochure. Descriptive statistical
analysis was used to measure possible differences between mean scores on the constructs.

Results: The following constructs of attitudes towards the brochure emanated through the factor and
reliability analysis: Health literacy (HL), information and communication (INFO), design (UTFORM),
cultural relevance (KULTREL) and usability (NYTTE). The larges differences in construct mean scores
between TB-coordinators and patients were on how they considered the brochure’s design and lay-out
(UTFORM). Most patients liked it better than the TB-coordinators. Differences in construct mean
scores were also found between the TB-coordinators and patients regarding their view on the
brochure’s cultural relevance (KULTREL) and its Health literacy level (HL). Patients scored lowest on
these constructs.

Conclusion: Despite the obvious weaknesses of this study design, conduction and sample size of the
patient-participants, there seemed to be differences between TB-coordinators and patients on how they
viewed the content and structure of the brochure, especially when taken into consideration that all
participating TB-coordinators were native Norwegians, while the patients were not. During revision of
the brochure TB-patients should preferably be involved in the whole process.
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1 Bakgrunn for studien

Tuberkulose er et betydelig folkehelseproblem internasjonalt med ca. 9,4 millioner nye
tilfeller registrerte i 2008. Dette er ogsa den vanligste dedelige, smittsomme sykdommen pa
verdensbasis (ca. 2 millioner dedsfall hvert ar; WHO, 2009). Den stgrste delen av
tuberkulosetilfellene finner man i Asia (55 %) og Afrika (30 %). Norge er blant de landene
som har lavest innsidens av tuberkulose i Europa, med cirka 300 diagnostiserte tilfeller hvert
ar (Folkehelseinstitutt, 2009). Forekomsten har imidlertid gkt de senere arene som falge av en
starre andel innvandrere i befolkningen. De fleste tuberkulosetilfellene i Norge forekommer i
Oslo, sannsynligvis bade fordi dette er den starste byen i Norge og fordi det her er en hgyere
andel av innvandrere enn i andre landsdeler.

Verdens helseorganisasjon anbefaler strategier som effektivt kan bekjempe
tuberkulose (WHO, 2009). | Norge er den globale anbefalingen for tuberkulosekontrollen
gjennomfart som diagnostikk basert pa mikroskopi av oppspytt, behandling under direkte
observasjon (forkortet DOT), rapporteringssystem, og regelmessig forsyninger av
medikamenter til pasientene (Folkehelseinstitutt, 2002).

Til tross for de globale anbefalingene, gker fortsatt forekomsten av tuberkulose
internasjonalt, noe som ogsa skyldes sekundereffekt av hiv-infeksjon. | Norge mater
helsevesenet utfordringer i forbindelse med samarbeid og kommunikasjonen mellom pasient,
primear- og sekunderhelsetjenesten vedrgrende behandling og DOT-oppfalging, feil og
forsinkelser i diagnostikk, behandling og oppsporing, og ikke minst; smittefrykten som rar,
bade hos befolkningen og blant helsepersonell (Folkehelseinstitutt, 2002). Antallet
tuberkulosepasienter i Norge har i lengre tid veert sa lavt, at enkelte sykehus og
kommunehelsetjenester har relativt liten erfaring i & handtere av denne gkende
pasientgruppen. Av personlig erfaring vet jeg at de har et stort behov for veiledning nar de far
en slik pasient. @kt kunnskap og adekvat radgiving er viktig for tuberkulosekontroll og
behandling.

Implementering av tuberkuloserelatert helsekommunikasjon som verktgy kan
forebygge tuberkulose eller forbedre tuberkulosekontrollprogrammet (WHO, 2009). Ved &
gke befolkningens kunnskap om sykdommen kan man forsgke a hindre nysmitte, samt unnga
stigmatisering og frykt for 4 omgas de smittede. Helsekommunikasjon om sykdommen er et

viktig virkemiddel i det forebyggende og helsefremmende arbeidet (Meland, 2005).



| folge LHL er brosjyren ” Du blir frisk av tuberkulose” (LHL, 2007) utviklet som
folge av et udekket informasjonsbehov blant tuberkulosepasienter og helsepersonell.
Organisasjonen initierte i 2007 prosjektet ”Informasjonsmateriell som
kommunikasjonsverktgy for a forbedre mestring av livskvalitet for tuberkulosepasienter”.
Prosjektet gnsket ved distribusjon, formidling, opplaering og bruk av informasjonsmateriell, a
oppna falgende resultatmal:

- @kt kunnskap om tuberkulose blant tuberkulosepasienter, inkludert arsaken til
tuberkulose, symptomer pa sykdommen, behandlingsmuligheter og hvordan
smittespredning forebygges.

- @kt motivasjon og hap hos tuberkulosepasienter til & gjennomfare behandling, og om
a bli helbredet fra sykdommen.

- Redusere frykten for sykdommen (og dermed stigma) og fremme apenhet om
tuberkulose blant dem som rammes av sykdommen.

- Brosjyrene og veilederen som kommunikasjonsverktay bidrar til gkt kompetanse blant

helsearbeidere og dermed bedre omsorgen til tuberkulosepasienter (LHL, 2007).

Som en del av dette arbeidet, utarbeidet LHL-informasjonsbrosjyren ”Du blir frisk av
tuberkulose” spesielt tiltenkt malgruppen tuberkulosepasienter i Norge. Brosjyren skulle vere
basert pa pasientenes erfaringer og behov. Den ble utviklet i samarbeid med pasienter,
sosialantropologer, og helsepersonell. Brosjyren foreligger na (hittil) pa somalisk, amharisk,
russisk, norsk og engelsk. Tanken bak brosjyren var & bidra til at kommunikasjonen mellom
helsepersonell og tuberkulosepasienter ble bedre og gav mer effektive behandlingsutfall.

Tre fjerdedeler av tuberkulosepasientene i Norge er av utenlandsk bakgrunn
(Folkehelseinstituttet, 2002). Det a ha sykdommen kan for mange fales ekstra vanskelig i en
situasjon hvor man er alene i et nytt land. Samtidig kan spraklige og kognitivt baserte
kommunikasjonsvansker by pa utfordringer med a fa til en god konstruktiv dialog mellom
pasient og helsepersonell. Det stilles derfor starre krav til helsepersonells innsikt i disse
kunnskaps- og ferdighetsvariablene hos pasientene, samt til deres egen profesjonelle utgvelse
av kultursensitiv helsekommunikasjon (Garnweidner, 2013).

Gjennom intervjuene LHL gjorde i forbindelse med utviklingen av brosjyren, sa de at
bekymringene og utfordringene som knyttes til DOT, stigmatisering, smittsomhet og
personlig gkonomi opptar tuberkulosepasientene i stor grad. Mange pasienter faler

bekymring, fortvilelse og sinne pa grunn av situasjonen de er i. I tillegg til informasjonen om



de rent medisinske aspektene ved sykdommen, gnsker pasientene ogsa informasjonsmateriell,
som tematiserer de sosiale og fglelsesmessige aspektene ved & leve med tuberkulose. Det at
brosjyren tenderer til & omhandle faktorer som bergrer pasientenes liv mens de er syke, vil
forhapentligvis kunne gjgre dem bedre i stand til & pavirke disse faktorene i gnsket
helseretning. Hensikten med brosjyren er ogsa at helsepersonell kan bruke den som et
verktgy/hjelpemiddel i helsekommunikasjon overfor tuberkulosepasienter. Man trenger ikke
lese fra perm til perm for & fa utbytte av informasjonen, man kan hente enkeltopplysninger der
etter behov. Brosjyren har overskrifter som innholdsmessig beskriver fakta vedrgrende
sykdommen, og disse etterfalges av sparsmal fra pasienter og tilhgrende svar gitt (se vedlagt
kopi av brosjyren).

Siden utgivelsen og distribusjon av brosjyren i 2007, har man ikke evaluert og
dokumentert nytteeffekten av den. Muntlige tilbakemeldinger har sa langt veert positive fra
pasienter som har brukt den. Internasjonalt finnes det trolig lite skriftlig informasjonsmaterial
om tuberkulose, og det forekommer sannsynligvis fa evalueringsrapporter av slike (pastand
etter egne sgk i vitenskapelige databaser). Med arlige 300 tuberkulosepasienter, hadde LHL
distribuert 3500 eksemplarer i lgpet av 2009.

Ut i fra hva tidligere forskninger har vist, spesielt med pasientgrupper av ulik etnisitet,
de som har darlige sprakkunnskaper, lite utdanning og lav Health literacy (Shaw, Hueber,
Armin, Orzech, & Vivian, 2009), kan det vare hensiktsmessig a undersgkes systematisk om
tuberkulosepasienter i Norge forstar, har nytte av informasjonen i brosjyren «Du blir frisk av
tuberkulose», og om den er tilpasset brukerne pa flere vis. | tillegg er det interessant a
undersgkes hva tuberkulosekoordinatorer tilsvarer mener om denne brosjyren Ut i fra
ovennevnte redegjarelser, har masteroppgaven falgende problemstilling og tilhgrende

forskningsspgrsmal:

“Hvordan vurderer tuberkulosekoordinatorer og pasienter brosjyrens lesbarhet, innhold,

form, kulturrelevans og nytte? ”

- Er brosjyren utviklet pd et akseptert, lesbart - nivd som informasjonsmaterial til
tuberkulosepasienter i Norge?

- Hvordan oppfattes brosjyrens informasjon og kommunikasjon?

- Hvordan oppfattes brosjyrens utforming?

- Hvordan oppfattes brosjyrens kulturrelevans?

- Oppfattes brosjyren som nyttig?



2 Teorli

| dette kapittelet vil teoretiske aspekter vedrgrende de fem sentrale temaene i
masteroppgaveundersgkelsen: Health literacy, informasjon og kommunikasjon, utforming,

kulturrelevans og nytteverdi bli beskrevet.

2.1 Health literacy i brosjyren

«Health literacy» er et relativt nytt konsept innen helsefremmende arbeid og blir ifelge
Nutbeam (2000) definert som: personlige, kognitive og sosiale ferdigheter som er
avgjerende for enkeltindividets motivasjon og evne til & fa tilgang til, forstd og anvende
helseinformasjon for & fremme og ivareta god helse” (oversatt til norsk av Pettersen, 2003).
Pettersen (2003) har oversatt begrepet ”Health literacy” til helsefremmende allmenndannelse,
hvilket i korthet gar ut pd muligheten den enkelte personen har til & skaffe, og erverve seg
basal helsekunnskap, til & oppsgke eller motta, diskutere, og kritisk vurdere helseinformasjon
og helserad, alt i den hensikt & kunne forbedre sin helse. Nutbeam (2000) papeker at
beskrivelser av Health literacy ofte ikke far frem kompleksiteten i hva begrepet omfatter. For
a utvide og nyansere begrepet ytterligere har han dermed delt opp de tre nivaer for
helsefremmende allmenndannelse slik:
Funtional Health literacy (funksjonell helsefremmende allmenndannelse), som
omhandler lese- og skriveferdigheter som er ngdvendig for & forstd og felge enkle
helserad.
Interactive Health literacy (interaktiv helsefremmende allmenndannelse), som
omhandler kommunikasjons- og samhandlingsferdigheter for & kunne ivareta egen
helse i samrad med profesjonelle helsearbeidere. Dette inkluderer ogsa at man kjenner
til hvordan man kan anvende de ulike instansene i helsevesenet.
Critical Health literacy (kritisk helsefremmende allmenndannelse), som omhandler
evne til kritisk tenkning, kunne Kkritisk analysere den helseinformasjon man mottar,
samt anvende informasjon for & oppna bedre helse. Videre dreier det seg om a
engasjere seg i helsefremmende virksomheter bade pa familizert, lokalt, nasjonalt og

internasjonalt plan (Nutbeam, 2000).

Lav Health literacy er et generelt problem i mange samfunn, bade nasjonalt og internasjonalt.

Statistikken viser at en stor andel voksne i USA har for darlige lesekunnskaper til & kunne



fungere tilfredsstillende i samfunnet, og det er videre estimert at 23 millioner amerikanere
ikke forstar informasjonen som er gitt av helsepersonell (Safeer & Keenan, 2005; Weintraub,
2004). 1 Norge foreligger det ingen befolkningsstudier om Health literacy. Likevel er det
utfert flere masterstudier, hvor hensikten har veert a forsgke a utarbeide maleinstrumenter
(holdningshaserte sparreskjema) for Health literacy (f. eks. Finbraten & Pettersen, 2012).

Det antas at helsepersonell i det daglige arbeidet gir helseinformasjon til personer som
befinner seg pa svert ulike Health literacy-nivaer, muligens uten & vaere klar over pasientenes
begrensninger, til a ta til seg informasjonen, og nyttiggjere den (American Medical
Association, 2005). Uheldigvis er det ofte et gap mellom det pasientene faktisk forstar, og det
helsepersonell forventer eller tror de forstar. Dette kan forklare noe av hvorfor stersteparten
av informasjonsmaterialer er skrevet pa et hgyere literacy-niva enn mange pasienter faktisk
befinner seg pa (American Medical Association, 1999; Comerford, 2005, Slaten et al., 1999;
Weintraub et al., 2004). Annen forskning har igjen vist at pasienter med lav Health literacy
ofte far «darligere» behandling i helsevesenet, trolig pa grunn av deres mangelfulle evne til &
uttrykke seg faglig (Nutbeam, 2008). Andre Studier i USA viser at flere enn halvparten av
alle innvandrerne der som kom fra ikke-engelsk-talende land, har lav Health literacy.
Pasienter med lav Health literacy, har ofte mangelfull kunnskap om sin egen helsetilstand og
blir ofte “gjengangere” i helsevesenet (American Medical Association, 2005; Nutbeam,
2008).

Retningslinjer for utvikling av helseinformasjonsmateriell anbefaler at informasjonen
bar veere leselig og lett forstaelig (Singh, 2003). | USA benytter de seg av et formular og
kriterium for dette som heter Flesh-Kincaid SMOG-Index, mens i Norge/Norden fins et
tilsvarende kategoriseringsverktgy som heter Liks. Prinsippet for analysene er noe av det
samme hos begge. Programmene bruker en matematisk metode til & regne ut hvilket niva
lesestoffet er pd, basert pa lengden av ord, lengden av setninger, og kompleksitet i ordbruken
(Comerford, 2006; Slaten et al., 1999). | denne masteroppgaveundersgkelsen ble lesbarheten
I brosjyren analysert etter Liks- metoden. Metoden er neermere beskrevet i metodekapittelet.



2.2 Informasjon og kommunikasjon i brosjyren

Kommunikasjon blir definert som  det & meddele eller overfare...utveksling av tanker eller
meninger: en prosess der meninger utveksles mellom individer gjennom et felles system av
symboler”(Travelbee, 1999) . Helsekommunikasjon er en tilsvarende, emnespesifikk kreativ
prosess og et virkemiddel som brukes til & oppna forandringer hos pasienter, f. eks. i en
sykepleiekontekst (Finbraten & Pettersen, 2009). Kommunikasjon er en kontinuerlig prosess
som man bruker for & overfgre meninger eller budskaper mellom individer. Disse meningene
overfgres gjennom verbale og non-verbale uttrykksmidler. Verbal kommunikasjon er
kommunikasjon ved hjelp av ord, bade skriftlig og muntlig (Eide & Eide, 2007). Det er lagt
vekt pa skriftlig helsekommunikasjon i denne masteroppgaven.

Jarlbro (2009) mener at kommunikasjon betyr at man snakker med noen, mens
informasjon er en enveisprosess hvor informasjon kan beskrives som selve innholdet i
kommunikasjonsprosessen, dvs. man snakker til noen. Kommunikasjon krever altsa at det ma
foreligge en avsender (kilde), en mottaker og en mening (budskap) som forstdas av de
involverte parter. Figuren 1 illustrerer begrepene kommunikasjon og informasjon. Der

2

kommunikasjon er en “symmetrisk relasjon ” (toveis), mens informasjon er mer en

“asymmetrisk relasjon” (enveis).

Symmetrisk relasjon

v

Helsepersonell Pasient

A

Budskap

Asymmetrisk relasjon

Helsepersonell > Pasient
Budskap

Figur 1. Enveis og toveis kommunikasjon (egen tilpasning av modell hos Jarlbro, 2009).



I helsevesenet blir begrepet informasjon ogsa kalt for helseopplysning (Maland, 2005).
Helseopplysning er i falge Maland et viktig virkemiddel som brukes i helsearbeidet, enten
den er rettet mot enkeltpersoner, spesielle malgrupper eller befolkningen i sin helhet.
Helseopplysning handler om laering i vid forstand og ikke bare om & formidle informasjon.
Malet er ogsa & pavirke holdninger og styrke personens motivasjon og muligheter til & handle
forebyggende. Hvilken form, og hva slags metoder som kan benyttes nar helseopplysning skal
na ut til folk, avhenger av formal, malgruppe, pedagogisk metode og ideologisk innstilling til
forebyggende helsearbeid (Meland, 2005).

Mottageligheten for informasjon varierer med alder, kjgnn, sosial bakgrunn, tidligere
erfaringer, kunnskapsniva og holdninger til helse (Maland, 2005). Helseopplysning er ofte
mindre effektiv overfor grupper med lite utdanning og lav sosiogkonomisk status (Maland,
2005). For at befolkningsrettet helsekommunikasjon skal lykkes er det viktig & ta med seg

disse anbefalingene:

- Budskapet ma na frem til mottakerne gjentatte ganger og helst gjennom flere kanaler.
Effekten av helseopplysning forsterkes nar den kommer fra flere Kkilder.
Oppmerksomheten blir starre nar informasjonen oppfattes som ny og engasjerende,
men konsistens er samtidig viktig for at folk skal feste lit til den.

- Folks oppfatning av hvem som sender budskapet, avgjer ofte hvor mye det pavirker
dem. Denne troverdigheten henger blant annet sammen med hva slags erfaringer folk
har gjort tidligere. Kommer budskapet fra en respektert person, far det starre
troverdighet enn nar avsenderen er et anonymt offentlig kontor.

- Kampanjen bgr stimulere til debatt og ekt mellommenneskelig kommunikasjon.
Budskap som far folk til & stille spgrsmal og som engasjerer dem emosjonelt, er mer
effektive enn autoritative konklusjoner.

- Budskapet bgr legge sterst mulig vekt pa de umiddelbare positive fglgene av
atferdsendring. Forebyggende kampanjer vil vanskelig lykkes hvis det ikke er mulig
for malgruppen & oppleve kortsiktige positive endringer, enten dette er reelle eller
symbolske belgnninger (Meland, 2005, side 127).

Ett av hovedfokusene i masteroppgaven er pasienter med innvandrerbakgrunn. Ulike faktorer
som pavirker denne pasientgruppens mottakelighet og effekt av helseinformasjon, og hvordan
vi som helsepersonell ber innrette oss overfor denne ofte heterogene pasientgruppen, blir

nermere beskrevet i underkapittelet om kulturrelevans.



2.3 Kulturrelevans i brosjyren

Kultur kan defineres som de skikker, verdier og veeremater som overfgres, om enn i noe
forandret form, fra generasjon til generasjon (Klausen, 1992). En annen definisjon sier at
kultur er det som gjer kommunikasjon mulig; altsa at kultur er de tankemgnstrene, vanene og
erfaringene som mennesker har felles og som gjer at vi forstar hverandre (Eriksen, 1993a).
Dette er en interessant definisjon i tilknytning til min masteroppgaves problemstilling og
forskningsspgrsmal. De to definisjonene ligner pa hverandre, selv om de er forskjellige. Den
farste vektlegger at kultur er historisk forankret, at tradisjon er en vesentlig del av kulturen,
mens den andre ikke er opptatt av historisk tilknytning, men er helt og holdent konsentrert om
natiden og om mulighetene for gjensidig forstaelse i gyeblikket.

Poenget er at kultur trolig er noe innleaert, og at den i sterre eller mindre grad blir
overfart, samtidig som den stadig kan forandre seg, og at det kan veere mer eller mindre
systematiske forskjeller innad i en kultur, seerlig med hensyn til hva mennesker faktisk har
lert i kontekster. Begrepet kulturforskjeller er ikke ngdvendigvis forbundet med etniske
forskjeller (Eriksen, 2002). Til tross for at det trolig ikke fins omfattende forskjeller mellom
kulturer, mener Eriksen (2002) at a tilegne seg kunnskap om en kultur, vil dette kunne gi
innblikk i kompleksiteten og mangfoldet for i neste omgang preve og forsta andre personers
liv og vaeremater. Dette vil ogsa kunne bidra til & nyansere vare ofte polariserte holdninger til
«Vi» versus «de andre» For & kunne oppdage og forsta sammenhenger i andre menneskers liv
ma en ha mangfoldig kunnskap om og innsikt i flere sider av deres liv. Fife (2002) hevder at
ordbruk og benevnelser er menneskeskapt og kan derfor ogsa veere kulturelt varierende. Dette
kan trolig manifestere seg nar noen gnsker a lage et informasjonsskriv — eller en brosjyre om
tuberkulose — som er ment a veere tilpasset til alle pasientgrupper — ogsa de med ulik kulturell
og etnisk bakgrunn.

Sprak er et viktig symbol pa menneskenes individuelle identitet og gruppeidentitet
(Eriksen et al., 2006). Nar man forstar de mange nyansene og kommunikasjonsnivaene som
ligger i spraket, blir det lettere & forstd utfordringer som innvandrere sannsynligvis kan
oppleve fordi de mangler evnen til a uttrykke seg presist og nyanserikt pa norsk om et viktig
forhold for dem. Noen kan sammenligne denne utfordringen med en fysisk funksjonshemning
(Eriksen et al., 2006). Det reduserer menneskers mentale «aksjonsradius» og gjer at de
ufrivillig blir behandlet som mindreverdige eller uintelligente. Som nevnt, har studier vist at
mange innvandrere har lav Health literacy og far darligere behandling i helsevesenet, hvilket

trolig kan skyldes deres mangelfulle evne til & uttrykke seg faglig presist eller ta til seg



informasjon om sitt problem pa majoritetsspraket (Nutbeam, 2008; American Medical
Association, 2005; Garnweidner, 2013).

Mange av problemene i samhandlingen mellom innvandrere og helsepersonell kan
saledes skyldes andre forhold enn kulturforskjeller. Noen av disse forholdene, kan som nevnt,
veere manglende sprakfellesskap, men ogsa liten tro pa egne kunnskaper og ferdigheter (self
efficacy), mangelfull kompetanse og innsikt blant helsepersonell, urealistiske forventninger
hos pasienter, samt personlige holdninger som kan virke som barrierer i selve
kommunikasjonsprosessen (Eriksen, 2002). Man bgr forsgke & forebygge disse problemene
og utfordringene. Skal helseinformasjonen na pasientgrupper, ma forutsetningen vere at
budskapet far mottagerens oppmerksomhet, de ma forsta budskapet, de ma akseptere det og
integrere det i egne holdninger til det aktuelle forholdet. Center for Health Care Strategies
(2013) papeker at forstaelse for en malgruppes kulturelle oppfatning og Health literacy er
viktige faktorer i forebyggende helsearbeid og er essensielt i helsekommunikasjonsstrategier.
Metoder som kan brukes ved utvikling av informasjonsmateriell er ifglge Center for Health

Care Strategies:

- Bruk ord som viser respekt for pasientenes kulturer, like viktig som individ.

- Noen kulturer responderer til behandling hvis man understreker “viktig” istedenfor
«nyttig”.

- Bruk grafiske bilder, og eksempler som reflekterer brukerne i informasjonen.

- Felttest informasjonen for forstaelse, og om den er kulturelt akseptert.

- Oversett informasjonen i ulike sprak.

- Involver brukerne i utvikling av informasjonen (Center for Health Care Strategies
(2013).

Andre rad kan vaere a bruke tegneserier med fengende narrativer istedenfor mye tekst
(Cabrera, 2002). Tegneserier har vist seg a vare lettere & forsta og lettere a gjenkjenne for
mange pasienter med begrensete leseferdigheter (Cabrera, 2002). A fokusere tydelig pé
kommunikasjon som reduserer spraklige utfordringer, laeringsbegrensninger (reflektert
gijennom Health literacy-begrepet nevnt tidligere), og kultursensitive problematikk
(Garnweidner et al.,, 2012), er trolig en fornuftig tilneerming til nyutvikling av
informasjonsmateriell for tuberkulosepasienter — hvor jo mange kan karakteriseres med disse

beskrivelsene.



2.4 Brosjyrens utforming

Dersom man akter a skrive for & kommunisere mellom sender og mottaker (hvor forandring er
gnsket hos sistnevnte), spesifikt i den hensikt a framstille et emne slik at mottaker
umiddelbart skal forstabudskapet, ma man legge mye vekt pa a formidle «ordene» i tekst og
bilder slik at leseren lett internaliserer dette ut i fra sine forutsetninger. Det ma fa
konsekvenser bade for innhold og form (Dysthe, 1995). Man ma tenke pa hva man ma
forklare ngye for leserne, hva man kan ta for gitt at begge parter i kommunikasjon deler av
forhandskunnskap — og ikke. Man ma strukturere stoffet; vaere bevisst pa form og sprak.
Teksten ma ta utgangspunkt i malgruppens forutsetninger; vere sakalt leserbasert og
mottakerorientert (Aargnes, 2013). Fglgende generelle rad i en slik utviklingsprosess for

tekster finner man hos Aargnes:

- Gode setninger er sjelden pa over 20 ord.

- 25 bar veere maksimum. Skriv enkle, hele setninger.
- Bruk mellomtitler eksempler som i blad og aviser

- Laandre lese gjennom

- Bruk aktive verb

- Bruk ord som alle forstar

- Unnga forkortelser

- Forklar hva som er vanskelig (Aargnes, 2013, s.19)

Si en ting om gangen i mgtet med innvandrere som ikke har norsk som farstesprak. Det er
viktig & ha i tankene at det norske skriftsprakets setningsoppbygging ofte kan skape
meningsmessige misforstaelser hos mange (Aargnes, 2013). Hvis setningen man leser ikke
ligner pa setninger som blir sagt, blir farstnevnte automatisk vanskelig a skjgnne for mange.
Det kan derfor vere lurt & forestille seg en samtalepartner man er i dialog med. Pa denne
maten kan man fa frem enkle formuleringer i informasjonsmaterialet. Man bgr ogsa formidle
det viktigste ferst, fa tidlig fram hovedpoengene — pa en enkel mate. Utvikling av
helseinformasjonsmateriell har i den senere tiden fatt en del omtale, og grunnen er trolig at
man har innsett at materiell ikke alltid er skriftlig og kognitivt tilpasset til malgruppene de er
ment for (Comerford, 2005; Gokdogan et al., 2003; Weintraub et al., 2004). Anbefalinger fra
ulike studier som har forsket spesifikt pa informasjonsmaterial for multikulturelle malgrupper

er.



- Bruk tydelige overskrifter.

- Bruk korte setninger, aktiv og talende sprak.

- Unnga lange setninger.

- Bruk bilder og eksempler for a illustrere viktige punkter.

- Unnga overdreven bruk av illustrasjoner.

- Bruk tydelige overskrifter, punkter istedenfor avsnitt, og rikelig med plass.

- Bruk starre skrift, fra 11-14.

- Understreke viktige poenger.

- Pass pa at lesbarhets - niva er tilpasset brukerne.

- Nar man bruker medisinske ord og uttrykk, husk & forklare ordene ordentlig med
eksempler

- Unnga lys tekst.

- Unnga mark bakgrunn ((Akkuzu, 2009; Center For Health Care Strategies, 2013;
Moscardo, 1999)

Undersgkelser har vist at bilder eller diagrammer hjelper mange pasienter til a ta til seg
informasjon (Moscardo, 1999). Det har ogsa blitt understreket betydningen av a involvere
pasientene i utviklingen av informasjonsmateriell (Center for Health Care Strategies, 2013;
Moscardo, 1999).

2.5 Brosjyrens nytteverdi

Med nytteverdi menes i denne oppgavesammenhengen hvorvidt man mener at et skriftlig
informasjonsmateriell om et viktig anliggende har hatt paviselig praktisk betydning for den
som benytter seg av materiellet (egen utviklet begrepsforklaring). Nar det gjelder den
oppgavespesifikke brosjyren «Du blir frisk av tuberkulose», gjelder begrepsforklaringen bade
overfor pasienter og tuberkulosekoordinatorene. Dog har disse to gruppene trolig ulik nytte av
den; farstnevnte kan trolig finne «nyttig» og appellerende informasjon om hvordan man kan
forholde seg til sykdomssymptomer som kan melde seg i hjemmesituasjonen, mens sistnevnte
kan oppleve brosjyren som «nyttig» under selve kommunikasjonsprosessen med pasienter
(henvise til kapittel 5.2 resultatdiskusjon). Brosjyrer av denne art kan saledes generelt fungere
som et slags veiledningsdokument for koordinatorer/informaterer, mens de kan fungere mer

som en slags «laerebok»/oppslagsverk for pasientene.



Det er derfor rimelig a anta at pasienter ma fale at en brosjyre «taler direkte til en», mens
koordinatorer trolig vil vurdere en brosjyre som et slags hjelpemiddel i en allerede etablert
kommunikasjonsstrategi. Det er imidlertid vist i Health literacy-forskning at mye
brosjyremateriell som er utviklet overfor diabetes-, hjerte- og kar-, og kreftpasienter i liten
grad blir lest av malgruppene — og har falgelig liten nytteverdi for dem, hovedsakelig pa
grunn av brosjyrers «utilgjengelig» sprak for mange (Williams, Davis, Parker, & Weiss,
2002).



3 Metode

Dette kapittelet beskriver prosessen i utvalgsrekruttering, spgrreskjemautvikling,
datainnsamling og de statistiske analysene som ble benyttet. Reliabilitet og validitet
vedrgrende sparreskjemaundersgkelsen omhandles i dette avsnittet. Etiske hensyn angaende
utvalgsrekruttering og undersgkelsesmetode blir ogsa beskrevet her.

3.1 Material —brosjyren

Brosjyren er utgitt i ar 2010 av LHL med statte fra Helbings Legat (se vedlegg nr. 4). Den er
utviklet i samarbeid med tuberkulosepasienter og helsepersonell som jobber med
tuberkulosebehandling i Norge. Nasjonalt Folkehelseinstitutt har ogsa gitt faglige innspill og
veert med pa a kvalitetssikre brosjyren under utarbeidelsen av denne.

Brosjyren deles inn i fire kapitler. Disse er: fakta om tuberkulose, tuberkulose og
behandling, hvordan du kan ta vare pa kropp og sjel nar du har tuberkulose, og tuberkulose og
gkonomi. Innledningen beskriver hvordan man kan bruke brosjyren, mens avslutningen, kalt
”Praktiske opplysninger” lister opp kontaktinformasjon som kan veere til hjelp for pasienter
med tuberkulose.

Brosjyren er 50 sider lang. Overskriftene er skrevet med rad, forstarret skrift, mens
skriften generelt i brosjyren er svart. Brosjyren er oppbygget slik at forste del av hvert kapittel
eller underkapittel omhandler fakta og informasjon. | slutten av hvert kapittel eller
underkapittel foreligger sparsmal fra pasienter og tilhgrende svar. Spgrsmal fra pasientene er
skrevet med rad skrift, mens svarene er i svart. Til sammen er det 42 stilte spgrsmal med
svar. Man vil ogsa finne rad og tips knyttet til temaene i kapitlene. Det er lagt ved 47
illustrerte tegninger av mennesker med tilhgrende tekst, jevn fordelt i brosjyren.

Brosjyren kan bestilles gratis via internett (hos LHL sin nettside). Ifalge representanter
fra LHL og tuberkulosekoordinatorer, er det godt utarbeidete rutiner for at
tuberkulosepasienter far med seg brosjyren, skrevet pa et sprak som pasienten behersker godit.
Brosjyren foreligger hittil pa somalisk, amharisk, russisk, norsk og engelsk. Men brosjyren
utarbeides stadig pa nye sprak. Brosjyren er scannet og finnes som vedlegg til

masteroppgaven.



Lesbarhetsanalysen av brosjyren

Det finnes mange verktgy tilgjengelig pa nettet som kan brukes for a sjekke lesbarhet i et
sprak. Den vanligste metoden for de skandinaviske sprakene er liks. Liks star for
lesharhetsindeks og ble utviklet i 1960-ara av Carl — Hugo Bjgrnsson (Aargnes, 2013). Liks-
metoden er blitt benyttet for & analysere brosjyren, som inngar i denne undersgkelsen. Det
dreier seg om a telle hvor mange ord det i gjennomsnitt er per setning, deretter ser maleren
etter hvor mange ord som har flere enn seks bokstaver. Disse regnes som lange ord. Skalaen
kan se slik ut:

20 — 29 veldig lettlest (barnebgker)

30 — 39 lettlest (ukeblader, leksikon)

40 — 49 middel vanskelig (aviser, grunnloven)

50 — 59 vanskelig (offentlig tekst)

Analysen for brosjyren ble gjort pa www.skriftlig.no og http://lix.se/index.php som viser at

teksten til brosjyren ”Du blir frisk av tuberkulose” (se vedlegg) ligger pa 38 - 39 liks.

Lesbarheten i brosjyren ligger pa grensen fra lettlest til middel vanskelig.

3.2 Utvalgene

Forskningsprosjektet hadde i utgangspunktet tre malgrupper:

1. TB-pasienter.

2. TB-koordinatorer

3. Helsepersonell som falger opp TB-pasienter.

Det tredje utvalget “helsepersonell som felger opp TB-pasienter” falt bort pa grunn av
liten/ingen respons fra gruppen pa min invitasjon til deltakelse i studien. Studiens to utvalg vil
heretter bli omtalt som TB-koordinatorer og pasienter.

Det forste utvalget var tuberkulosepasienter i Helse Sgr-gst-regionen. I Norge blir
cirka 300 tuberkulosepasienter diagnostisert i aret (Folkehelseinstituttet, 2005). Dette betyr at
rekruttering av personer som kan delta i min studie antallsmessig vil veere begrenset. Ifglge
tall fra Nasjonalt folkehelseinstituttet (2005), har eller hadde en tredjedel av pasientene
diagnostisert for tuberkulose bosatt i Oslo. Flertallet av disse pasientene tilhgrte Helse Sar-
gst-regionen. Hele tre fjerdedeler av disse hadde utenlandsk bakgrunn. Pasienter fra denne

regionen ble inkludert i undersgkelsen. Det var gnskelig a forsgke a inkludere minimum 30


http://www.skriftlig.no/
http://lix.se/index.php

pasienter. Det andre utvalget var TB-koordinator. Alle landets 28 koordinatorer var invitert til

undersgkelsen.

Kriterier for rekrutteringer

Det finnes to kriterier for rekrutteringer; inklusjons- og eksklusjonskriterier. Disse presiserer
hvilke pasienter og helsepersonell som kan inkluderes i studien, og hvilke som ikke kan det.
Inklusjonskriterium i studien er pasienter med diagnosen tuberkulose. Deltakerne kunne veere
bade kvinner og menn over 18 ar, og som har lest brosjyren. Alle slike tuberkulosepasienter
tilhgrende Helse Sgr-region var invitert til 4 delta. Rekrutteringen strakk seg over en periode
pa fire maned. Eksklusjonskriterier gjelder for pasienter som har hatt og behandlet for
tuberkulose tidligere.

Rekruttering av pasienter

To uker etter behandlingsstart for min malgruppe pasienter, og fer disse pasientene ble
utskrevet fra et sykehus, ble et behandlingsplanmgte arrangert. Tilstede var pasient,
hjemmesykepleier, koordinator og behandlende lege. Pa slutten av mgtet informerte
koordinator kort om mitt masterstudium. Brosjyren ble delt ut til alle pasientene pa dette
tidspunktet. Stiftet til forste side i brosjyren var det ogsa vedlagt informasjon om
masterstudien. Etter to-tre uker kontaktet tuberkulosekoordinator de samme pasientene og
spurte om de frivillig gnsket & delta i min studie.

Intervjuene av pasientutvalget ble foretatt av prosjektansvarlig. Intervjuene skjedde
enten pa sykehus eller hjemme hos deltakerne, alt etter deltakernes gnsker. Denne metodiske
tilnermingen  kan  betraktes & vere en form  for intervjuadministrert
sparreskjemaundersgkelse. Spgrsmalene ble stilt til pasientene pa norsk eller engelsk. For
deltakerne i pasientutvalget som ikke forstod norsk eller engelsk, ble en profesjonell tolk

brukt under det strukturerte intervjuet (se sparreskjemavedlegg 1 og 2).



3. trinn.

Pasienten gnsker ikke a
delta. Rekruttering
avsluttes.
1. trinn. 2. trinn.

Behandlingsplansmgte TB-koordinator tar kontakt
med TB-Koordinator og /™= e pasienten e 2 uker for
pasient. Informasjon om paminnelse om prosjektet

prosjektet og spgrsmal om deltakelse. 3. trinn. 4, trinn.

Undertegnede tar kontakt med 5. trinn
TB-pasienten for & avtale om et
intervjusmgte, evt. behov for
tolk.

Pasienten gnsker & delta.
Informasjon om samtykke
gis til undertegnede.

Intervju/ Datainnsamling

Figur 2. Prosessen under rekruttering av pasientutvalget.

Figuren 2 illustrerer prosessen under rekrutteringen av pasientutvalget. Figuren viser ogsa

hvor sentral rollen TB-koordinator er i forbindelse med rekrutteringsprosessen.

Rekruttering av TB-koordinatorer

Det andre utvalget var TB-koordinator. TB-koordinatorens oppgaver er a sgrge for at
tuberkulosekontrollen fungerer i alle sine ledd. Dette inkluderer overvakning av forekomsten
av tuberkulose i helseregionen og & koordinere bade individuell oppfelging og
behandlingsplanmater. Spesialister skal varsle tuberkulosekoordinator i omradet etter hver ny-
diagnostisert tuberkulosepasient. Koordinatoren skal bidra til at det etableres en individuell
behandlingsplan, og at planen falges i hele forlgpet. Behandlingsplanen skal utarbeides i et
samarbeid mellom spesialisten, pasienten og kommunehelsetjenesten. Under disse mgtene ble
informasjonsmaterialet om min masterstudie delt ut.. Det er totalt 28 TB-koordinatorer i hele
Norge og alle ble invitert til & delta.

E-mail med informasjon om masterprosjektet, samt vedlagte spgrreskjema ble sendt til
alle landets TB-koordinatorer. De som gnsket a delta skulle printe ut spgrreskjemaet og

returnere det ferdig utfylt per post til prosjektansvarlig.

2. trinn. 3. trinn 4. trinn

Ingen tilbakemelding. 1. gangs purring m/ vedlegg

1. trinn. fra veileder 2. gangs purring.

Informasjon om prosjektet
sendes m/ e-mail med
vedlegg av spgrreskjema. 2. trinn.
TB-koordinator som gnsker a
delta sendes svaret tilbake
med post.

Figur 3. Prosessen for rekruttering av TB-koordinator.



Figuren 3 illustrerer prosessen for rekruttering av TB-koordinatorer. Pa grunn av svak respons

ble det sendt ut to epost-purringer med tre ukers mellom.

3.3 Spgrreskjema

Tidlig 1 masteroppgaveprosessen ytret LHL gnske om at temaet ”lering og
motivasjon” (Learning and motivation) skulle inkluderes i studien. Hensikten var a kartlegge i
hvilken grad gkt kunnskap (om TB) kan medvirke til atferdsendring. Spesielt var LHL ute
etter a registrere/male om folk er mindre stigmatisert etter eksponering av informasjon, fordi
stigmatisering er et vanlig fenomen forbundet med tuberkulosesykdommen. En annen grunn
var for & kunne se om gkt kunnskap hos TB-pasientene kunne gjgre dem mer mottakelige og
samarbeidsvillige 1 forbindelse med tuberkulosebehandlingen. Tema ”Learning and
motivation” er et kompleks teoretisk omrade som jeg mener i seg selv krever en egen studie.
Dessuten for & kunne méle > okt kunnskap og atferdsendring” krever en for- og etter
eksponering av materialet, noe tiden ikke ville tillate i en masterstudie. Alt dette nevnes for a
forklare hvorfor mitt masterstudium fikk et sa begrenset omfang allerede i starten. Dessuten
kan dette ha hatt noe negativ innvirkning pa selve initiativet til rekruttering av deltakere til

studien.

Prosess ved utvikling av spgrreskjemaet

Sparreskjemaets oppbygning var inspirert av studien: ”The quality and suitability of written
educational materials for patients” (Demir, 2008). Jeg valgte a bruke fire temaer derfra:
1)innhold, 2)"literacy” (se i Teorikapittelet for detaljer), 3)bilder og typografi, og
4)kultursensitivitet. De samme temaene blir benyttet av flere undersgkelser i forbindelse med
evaluering av kvaliteten til informasjonsmaterialer (Gokdogan et al., 2003; Singh, 2003).
Temaet 5)nytteverdi inngar ikke i Demir (2008) sin studie, men jeg mente det var et viktig
tema a inkludere for & kunne evaluere brosjyren. | denne sammenhengen dreier nytteverdi seg
om opplevelsen bade TB-koordinater og pasienter kan ha av brosjyren, hvilket er en subjektiv
oppfatning.

Det ble foretatt en idémyldring for a finne passende utsagn som kunne innga i de fem
temaene (som jeg gnsket skulle innga i konstrukter). Utkastene ble diskutert med veiledere



som har lang erfaring med utvikling av konstrukt-baserte spgrreskjemaer. De
holdningsutsagnene som man vurderte ikke passet i noen av gruppene ble slettet, mens de
holdningsutsagnene som etter vurdering var plassert i feil gruppe (etter teoretiske vurderinger)
ble omrokert. Nye utsagn ble ogsa foreslatt og tilfert skjemaet underveis. Endringene ble ogsa
gjort etter diskusjon med LHL som hadde spesielle gnsker om hvilke variabler som
sparreskjemaet skulle inneholde.

Finalutkastet til sperreskjemaet ble testet av fire tidligere tuberkulosepasienter.
Tilbakemeldinger og endringsforslag ble tatt og notatfert, det endelige sparreskjemaet ble

sendt ut til de to respektive respondentgruppene.

1. utkast 2. utkast 3. utkast A.utkast
Kopiering av tema Idemyldring til Diskusjon m/ o
til holdningsutsagn holdningsutsagn veilederen Diskusjon m/ LHL
7. endelig 6. utkast 5. utkast.
sporreskjema. Pilottest med Siste gjennomgang
Datainnsamling tidligere TB-koord. m/veilederen

Figur 4. Modell for utviklingen av spgrreskjemaet.

Figur 4 illustrerer prosessen fra idemyldring til ferdig utviklet sparreskjema.

Holdningskonstruktene i spgrreskjemaet

Ideen bak & bruke flere utsagn om et fenomen, er at de skal male lignende, men relevante
aspekter ved dette fenomenet. Dette kan gjeres pa flere mater. Den vanligste og enkleste mate
er & lage positivt ladede utsagn, og gi «uenige» svar lave score-verdier (1-2) og «enige» svar
hagye verdier (4-5). Deretter summeres resultatene opp til en samlet verdi for hver respondent.
Dette samlemalet kaller Haraldsen (1999) for en summeringsindeks, eller et konstrukt
(Johannessen, 2007). Johannessen (2007) mener at tre kategoriske svarverdier fanger for lite
variasjon og er for unyansert, mens fire verdier begrenser muligheten til a fa med en ngytral
kategori. Ifglge Johannessen (2007) & ha minst fem verdier gir mulighet for a gjere mer

omfattende statistiske analyser. | denne undersgkelsen har jeg benyttet fem svaralternativer.



Ifglge Ringdal (2007)er Likert skala mest brukt for holdningsutsagn i dag. Haraldsen (1999)
mener at 5- eller 7-punktskalaer fungerer best i sakalte bipolaere skalaer. Det diskuteres ogsa
hvorvidt 6-punktsskalaer heller bgr brukes for a unnga et fiktivt ngytralpunkt. Vanligvis
oppfattes Likertskala a ha en negativside (1 = "helt uenig” og 2 = “uenig”) og en positiv side
(4 ="enig” og 5 = "helt enig”). Midtpunkt med tallverdien 3 (’verken uenig eller enig”) betyr
lite for variansen i slike holdningsmalinger. En slik 5-punkts Likertskala kalles ogsa ofte for
en intervallskala. Den er en kvasi-kontinuerlig maleskala, siden det lar seg gjere a regne ut
gjennomsnittscore (< 3.00 oppfattes som negativ holdning, mens >3.00 gjerne oppfattes som
positiv); intervallene mellom skala-alternativene fra 1 til 5 ansees a vare kognitivt konstante.
Dessuten kan skalaverdiene slas sammen, for eksempel 1+2(negativ holdning) og 3+4 (positiv
holdning) (Ary, et al., 1996; Jackson & Furnham, 2000).

Fordi noen utsagn var konstruert med en omvendt, negativ utsagnformulering, ble
skalaene pa disse utsagnene snudd under de statistiske analysene. Formalet med & snu skalaen
var at svaralternativ 1 alltid skulle indikere laveste grad av tilslutning til det fenomenet som
man gnsket & male ved hjelp av Likertskala. Tilsvarende skulle svaralternativ 5 indikere den
hgyeste graden av tilslutning slik det er nevnt overfor. Spgrreskjemaet inneholdt i alt 39
holdningsutsagn fordelt pa 5 temaer (u15-u19) tiltenkt respondentgruppen TB-koordinatorer i

masterstudien (se under):

Holdningsutsagn for maling av Health literacy

15a. Jeg har meget gode leseferdigheter.

15b. Jeg synes setningene brukes i brosjyren er for lange.

15c. Jeg har ingen problemer med & forsta faguttrykk i brosjyren.

15d. Jeg synes brosjyren bruker for mange medisinske ord og uttrykk.

15e. Jeg har for lite kunnskap om kroppen til a forsta innholdet i brosjyren.

15f.  Jeg synes at spraket i brosjyren er enkelt og lesbart.

15g. Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for vanskelig niva for mange innvandrere i denne
pasientgruppen.

15h. Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for enkelt niva for mange etnisk norske i denne

pasientgruppen.



16a.
16b.

16c¢.
16d.

17a.
17b.
17c.

17d.
17e.

17f.

179.
17h.

17i.
17j.

17Kk.

18a.
18b.
18c.
18d.
18e.

Holdningsutsagn for maling av innholdet i brosjyren.

Jeg synes brosjyren gjer det lettere for meg 8 kommunisere med TB-pasienter.

Jeg synes brosjyren inneholder informasjon som kan hjelpe pasientene a lgse deres
“tuberkuloseproblemer”.

Jeg synes at brosjyren gir god informasjon om TB og TB-behandlingen.

Jeg synes at brosjyren gir gode rad om hvordan pasientene kan handtere sykdommen
TB.

Holdningsutsagn for maling av tilfredshet ved utforming av brosjyren.

Jeg liker veldig godt forsiden til brosjyren.

Jeg synes bildene illustrerer realistiske situasjoner for TB-pasienter.

Jeg synes at illustrasjonene heller skulle ha veert fotografier av mennesker enn
tegninger slik som na.

Jeg synes at illustrasjonene gjar det lettere a forsta teksten i brosjyren.

Jeg synes underteksten til illustrasjonene forteller meg godt hva de handler om.
Jeg synes skriftstarrelsen i brosjyren er for liten.

Jeg synes det er for fa mellomrom mellom temaavsnittene i teksten.

Jeg synes lay-out i brosjyren er rotete.

Jeg synes det er for darlig kontrast mellom fargene brukt i brosjyren.

Jeg synes det er benyttet for mange skriftstarrelser i brosjyren.

Jeg synes det burde veere et sammendrag etter hvert av kapitlene i brosjyren.

Holdningsutsagn for maling av tilfredshet ved kulturrelevans av brosjyren.

Jeg synes det er fint at bildene viser pasienter fra ulike etniske grupper.

Sett i et flerkulturelt perspektiv er jeg positiv til bildene som er brukt i brosjyren.
Jeg tror pasientene vil kjenne seg igjen i bildene.

Jeg liker ikke at bildene som framstilles i brosjyren bare er av utenlandske pasienter.

Jeg reagerer negativt pa noe av innholdet.



Holdningsutsagn for maling av nytteverdi av brosjyren.

19a. Jeg tror brosjyren vil hjelpe pasienten og vedkommendes familie til & forsta TB-
sykdommen og dens behandlingen bedre.

19b. Jeg er generelt forngyd med all informasjon i brosjyren.

19c. Jeg er spesielt forneyd med seksjonen ” spersmaél fra pasienter om TB” som star etter
hver kapittel.

19d. Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hva tuberkulose er.

19e. Jeg er forngyd med brosjyrens informasjon om TB-behandlingen.

19f.  Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hvordan pasienter kan handtere TB-
sykdommen sin.

19g. Jeg er forngyd med brosjyrens generelle innhold og struktur.

19h. Jeg synes brosjyren er passe lang.

19i.  Jeg har som helsepersonell hatt stor nytte av brosjyren.

19].  Jeg synes den skriftlige ’veilederen” til brosjyren er nyttig og informasjonsrik.

19k. Jeg tror ikke pasienter har hatt nytte av brosjyren.

I alt 35 holdningsutsagn, fordelt pa 5 temaer (u15-u19) ble etablert og tiltenkt pasientutvalget

i masterstudien:

Holdningsutsagn for maling av Health literacy

15a. Jeg har meget gode leseferdigheter.

15b. Jeg synes setningene brukes i brosjyren er for lange.

15c. Jeg har ingen problemer med a forsta faguttrykk i brosjyren.

15d. Jeg synes brosjyren bruker for mange medisinske ord og uttrykk.

15e. Jeg har for lite kunnskap om kroppen til & forstd innholdet i brosjyren.

15f.  Jeg synes at spraket i brosjyren er enkelt og lesbart.

Holdningsutsagn for maling av innholdet i brosjyren.

16a. Jeg synes brosjyren gjar det lettere for meg a kommunisere med helsepersonell.

16b. Jeg synes brosjyren inneholder informasjon som hjelper meg & lase mine tuberkulose
problemer”.

16c. Jeg synes at brosjyren gir god informasjon om TB og TB-behandlingen.

16d. Jeg synes at brosjyren gir gode rad om hvordan jeg kan handtere sykdommen TB.



17a.
17b.
17c.

17d.
17e.

17f.

179.
17h.

17i.
17j.

17k.

18a.
18b.
18c.
18d.
18e.

Holdningsutsagn for maling av tilfredshet ved utforming av brosjyren.

Jeg liker veldig godt forsiden til brosjyren.

Jeg synes bildene illustrerer realistiske situasjoner for TB-pasienter.

Jeg synes at illustrasjonene heller skulle ha veert fotografier av mennesker enn
tegninger slik som na.

Jeg synes at illustrasjonene gjer det lettere a forsta teksten i brosjyren.

Jeg synes underteksten til illustrasjonene forteller meg godt hva de handler om.
Jeg synes skriftstarrelsen i brosjyren er for liten.

Jeg synes det er for fa mellomrom mellom temaavsnittene i teksten.

Jeg synes lay-out i brosjyren er rotete.

Jeg synes det er for darlig kontrast mellom fargene brukt i brosjyren.

Jeg synes det er benyttet for mange skriftstarrelser i brosjyren.

Jeg synes det burde veere et sammendrag etter hvert av kapitlene i brosjyren.

Holdningsutsagn for maling av tilfredshet ved kulturrelevans av brosjyren.

Jeg synes det er fint at bildene viser pasienter fra ulike etniske grupper.

Sett i et flerkulturelt perspektiv er jeg positiv til bildene som er brukt i brosjyren.
Jeg kjenner meg igjen i bildene.

Jeg liker ikke at bildene som framstilles i brosjyren bare er av utenlandske pasienter.
Jeg reagerer negativt pa noe av innholdet.



19a.

19b.
19c.

19d.
19e.
19f.

19¢.
19h.

19i.

Holdningsutsagn for maling av nytteverdi av brosjyren.

Jeg synes brosjyren hjelper meg og min familie til & forstd TB-sykdommen og
behandlingen bedre.

Jeg er generelt forngyd med all informasjon i brosjyren.

Jeg er spesielt fornoyd med seksjonen ” spersmaél fra pasienter om TB” som star etter
hvert kapittel.

Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hva tuberkulose er.

Jeg er forngyd med brosjyrens informasjon om TB-behandlingen.

Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hvordan pasienter kan handtere TB-
sykdommen sin.

Jeg er forngyd med brosjyrens generelle innhold og struktur.

Jeg synes brosjyren er passe lang.

Jeg har hatt stor nytte av brosjyren.



Bakgrunnsvariabler

Bakgrunnsvariabler inngikk ogsa i spgrreskjemaet. Fgdeland, morsmal ble valgt for a fa
informasjon om hvor godt personen forstar informasjon i brosjyren. Bosted, utdanningsniva,

og yrke var ment som indikatorer pa sosio-gkonomisk status.
Demografi

Kjgnn

Alder

Fedeland

Morsmal

Hgyeste utdanningsniva

Naveerende yrke

N o o a s~ w Db oe

Postnummer pa bosted
Sprakkunnskap

Hvor lenge har du jobbet med tuberkulose?

Hvilken sprakversjon av brosjyren har du lest?

Hvor godt forstar du dette spraket?

Har du lest igjennom brosjyren med tuberkulosepasienter eller deres pargrende?

Hvor grundig mener du at du har lest denne brosjyren?

© o k~ w N oE

Har du lest igjennom veileder til brosjyren?

3.4 Analyse av data

Statistikkprogrammet SPSS versjon 16 ble benyttet for & analysere talldata.

Faktoranalyse

For & undersgke hvilke holdningsutsagn i sperreskjemaet som passer inn i de fem mulige
konstruktene som skulle reflektere henholdsvis Health literacy, Informasjon, Utforming av

brosjyren, Kulturrelevans og Nytteverdi ble eksplorerende faktoranalyse anvendt. Dette fordi



det er hensiktsmessig a undersgke hvor gode de utvalgte indikatorer er. En faktoranalyse
(ogsa kalt prinsipalkomponentanalyse) er en teknikk som analyserer strukturer av
korrelasjoner i datasett bestdende av mange spersmal for & avdekke om det finnes felles
underliggende dimensjoner/faktorer. Analysen komprimerer datamaterialet til samlevariabler
som maler samme fenomen (Bjerkan, 2007; Johannessen, 2007).

Bjerkan(2007) lister opp en liste med kriterier for & kunne gjennomfare
faktoranalysen. | fglge ham ber variablene som benyttes veere malt pa intervallniva, men
ordinalniva variabler kan ogsa benyttes i analysen. Variablene ma vare normalfordelte.
Normalfordelte variabler bidrar til & gjere faktorstrukturen sterkere. Bjerkan (2007) mener et
utvalg pa 50 til 100 respondenter gir en darlig faktorlgsning, mens et utvalg pa 200 gir en grei
faktorlgsning, mens et utvalg pa over 1000 gir en svaert god lgsning. Selv om det sies at i
utgangspunktet stilles det ingen krav til antall observasjoner for & gjennomfgre en
faktoranalyse, men generelt er det enighet om at sterre utvalg er bedre. Mine utvalg ligger
under 50. Det er serdeles mulighet for at korrelasjonsmatrisen vil veere mindre reliabel nar
utvalget er lite. Dette vil omtales naermere i diskusjonskapitlet i oppgaven.

Det finnes to typer faktoranalyse, eksploderende og bekreftende (Ringdal, 2007).
Eksploderende faktoranalyse ble brukt tidlig stadium i analysen for & undersgke om det finnes
menstre i korrelasjonene mellom variablene. Faktoranalyse ble farst gjort pa alle 39
holdningsutsagnene for a fa overblikk over hvordan holdningsutsagnene fordelte seg. Det ble
videre gjort faktoranalyser for holdningsutsagnene som i utgangspunktet var ment & inngd i de
ulike fem konstruktene. Kaiser & Barletts test ble brukt ved hver faktoranalyse for a fastsla
om de inkluderte holdningsutsagnene egnet seg for denne type analyse (Johannessen, 2007).

Videre i analysen ma kriterier velges for & trekke ut faktorer. Det mest vanlige er
Kaiser kriterium eller Egenverdi kriterium. Kaiser kriterium sier at faktorer med egenverdi
starre eller lik 1beholdes. Ved & trekke ut de faktorer som har egenverdi over 1, trekkes det ut
“klynger” av variabler ut som forklarer mer enn hver enkeltstiende variabel (Bjerkan, 2007).
Faktorene ble videre rotert ved bruk av ortogonal rotasjon for a forenkle faktorstrukturen, og
dermed gjer den ogsa tolkningen av faktorene enklere og mer reliable (Bjerkan, 2007).
Rotasjon brukes ogsa for & maksimere hgye korrelasjoner samtidig som man minimerer sma.
Varimax ble valgt som en av tre alternativer i ortogonal rotasjon. Varimax er en metode som
sgker etter & maksimere varians, og dette gjgres ved a gjere hgye faktorladninger hayere,
samtidig som lave faktorladninger gjgres mindre. Christoffersen (2007) anbefaler at faktor
over 0,700 ber vere tilfredsstillende fordi kommunaliteten dermed utgjer mer enn ca. 50%
(0,700x0,700=0.49). Mens ladning under 0,300 er lite gnskelig fordi kommunaliteten bare er



ca. 10%. Cut-off-kriterium i oppgaven er at variabler som lader over 0,300 utelukkes fra
videre analyser. Ut i fra analysen og cut-off-kriteriet ble spgrsmal 15a og 18e fjernet,
spersmal 19e og 19f ble omplassert under struktur 2-informasjon. Figur 5 fremstiller
utviklingsprosessen fram til fem mulige kontrukter ved hjelp av faktoranalyse for TB-

koordinatorutvalget.

Faktoranalyse
(39 utsagn)

B |
1 1 L 1 1

Faktoranalyse UTFORM Faktoranalyse NYTTE
(11 utsagn) (11 utsagn)
u.17a, 17b, 17c, 17d, 17e, u.19a, 19b,19¢, 19d, 19e, 19f, 19g,

Faktoranalyse HL Faktoranalyse KULTREL

(5 utsagn)
u.18a, 18b, 18c, 18d, 18e

Faktoranalyse INFO
(8 utsagn)

u.15a, 15b, 15¢, 15d, 15e,

(4 utsagn)
u.16a, 16b, 16¢, 16d

15f, 15g, 15h 17f, 17g, 17h, 17i, 17j, 17k 19h, 19i, 19j, 19k
1 konstrukt: 1 konstrukt 1 konstrukt 1 konstrukt 1 konstrukt
(7utsagn) (6 utsagn) (11 utsagn) (4 utsagn) (9 utsagn)
u.1sh, 15¢, 15d, 15e, 15, u.16a, 16b, 16¢, 16d, 19e, 19f u.17a, 17b, 17¢, 17d, 17e, u.18a, 18b, 18c, 18d u.19a, 19b, 19c, 19d, 19,
15g, 15h 17f, 17g, 17h, 17i, 17j, 17k 19h, 19i, 19}, 19k

Figur 5. Trinnene i utarbeidelsen av faktorer og de tilsvarende konstruktene HL, INFO,
UTFORM, KULTREL og NYTTE for TB-koordinatorer.

Figuren 5 viser hvordan utsagnene i spgrreskjemaet for TB-koordinatorutvalget har fordelt
seg i faktorer som kan reflektere HL, INFO, UTFORM, KULTREL og NYTTE. Den videre
prosessen for & kontrollere om utsagnene i faktorene trolig reflektere de fem konstruktene var
a utfare reliabilitetsanalysen. En vanlig teknikk for dette er Cronbachs alpha (Ringdal, 2007).
Reliabilitetsanalysen og konstruktetablering blir presentert i resultatkapittelet. I tabellene 1-5
vises faktoranalysene for utsagnene som var ment a danne holdningskonstrukter for utvalget
TB-koordinator:



Tabell 1. Faktoranalyse av utsagn til TB-koordinatorer (N = 21) som omfatter Health
literacy ” (HL) i brosjyren.

Holdningsutsagn Faktorladning
15b. Jeg synes setningene brukes i brosjyren er for lange (snudd skala). ,854
15c. Jeg har ingen problemer med a forsta faguttrykk i brosjyren. ,587
15d. Jeg synes brosjyren bruker for mange medisinske ord og uttrykk 134
(snudd skala).
15e. Jeg har for lite kunnskap om kroppen til & forstd innholdet i ,539
brosjyren (snudd skala).
15f.  Jeg synes at spraket i brosjyren er enkelt og lesbart. ,678
15g. Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for vanskelig niva for mange 747
innvandrere i denne pasientgruppen (snudd skala)
15h. Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for enkelt niva for mange ,310

etnisk norske i denne pasientgruppen.

Tabell 2. Faktoranalysen av utsagn til TB-koordinatorer (N = 21) som omfatter “informasjon

og kommunikasjon” (INFO) i brosjyren.

Holdningsutsagn Faktorladning

16a. Jeg synes brosjyren gjer det lettere for meg @ kommunisere med ,892
TB-pasienter.

16b. Jeg synes brosjyren inneholder informasjon som kan hjelpe ,890
pasientene a lese deres “tuberkulose problemer”.

16c. Jeg synes at brosjyren gir god informasjon om TB og TB- ,843
behandlingen.

16d. Jeg synes at brosjyren gir gode rad om hvordan pasientene kan ,830
handtere sykdommen TB.

19e  Jeg er forngyd med brosjyrens informasjon om TB-behandlingen. ,768

19f.  Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hvordan pasienter 157

kan handtere TB-sykdommen sin.




Tabell 3. Faktoranalyse av utsagn til TB-koordinatorer (N = 21) som omfatter "utforming"
(UTFORM) av brosjyren.

Holdningsutsagn Faktorladning

17a. Jeg liker veldig godt forsiden til brosjyren. ,738

17b. Jeg synes bildene illustrerer realistiske situasjoner for TB- ,548
pasienter.

17c. Jeg synes at illustrasjonene heller skulle ha vert fotografier av ,468
mennesker enn tegninger slik som na.

17d. Jeg synes at illustrasjonene gjer det lettere & forsta teksten i ,818
brosjyren.

17e. Jeg synes underteksten til illustrasjonene forteller meg godt hva de ,761
handler om.

17f.  Jeg synes skriftstgrrelsen i brosjyren er for liten. 714

17g. Jeg synes det er for fa mellomrom mellom temaavsnittene i ,783
teksten.

17h. Jeg synes lay-out i brosjyren er rotete. ,812

17i. Jeg synes det er for darlig kontrast mellom fargene brukt i ,813
brosjyren.

17j.  Jeg synes det er benyttet for mange skriftstarrelser i brosjyren. 779

17k. Jeg synes det burde veere et sammendrag etter hvert av kapitlene i ,370
brosjyren.

Tabell 4. Faktoranalyse av utsagn til TB-koordinatorer (N = 21) som omfatter

“kulturrelevans” (KULTREL) i brosjyren.
Holdningsutsagn Faktorladning

18a. Jeg synes det er fint at bildene viser pasienter fra ulike etniske ,902
grupper.

18b. Sett i et flerkulturelt perspektiv er jeg positiv til bildene som er ,902
brukt i brosjyren.

18c. Jeg tror pasientene vil kjenne seg igjen i bildene. ,857

18d. Jeg liker ikke at bildene som framstilles i brosjyren bare er av ,687

utenlandske pasienter.




Tabell 5. Faktoranalyse av utsagn til TB-koordinatorer (N =21) som omfatter nytteverdi”
(NYTTE) i brosjyren.

19a.

19b.
19c.

19d.
19g.
19h.

19i.
19j.

19k.

Holdningsutsagn

Jeg tror brosjyren vil hjelpe pasienten og vedkommendes familie til
a forsta TB- sykdommen og dens behandlingen bedre.

Jeg er generelt forngyd med all informasjon i brosjyren.

Jeg er spesielt forneyd med seksjonen ” spersmal fra pasienter om
TB” som stér etter hvert kapittel.

Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hva tuberkulose er.
Jeg er forngyd med brosjyrens generelle innhold og struktur.

Jeg synes brosjyren er passe lang.

Jeg har som helsepersonell hatt stor nytte av brosjyren.

Jeg synes den skriftlige veilederen” til brosjyren er nyttig og
Informasjonsrik.

Jeg tror ikke pasienter har hatt nytte av brosjyren.

Faktorladning
,932

,857
,395

,830
,805
172
,845
,398

,602

For pasientutvalget, siden antall pasienter som besvarte spgrreskjemaet var lavt (N = 6), sa her

presenteres deres svar pa hvert av utsagnene deskriptivt (med kategorisvarene pa Likertskala)

i resultatkapittelet). For likevel & ha mulighet til & kunne sammenligne pasientenes holdninger
med TB-koordinatorutvalgets tilsvarende holdninger til HL, INFO, UTFORM, KULTREL og

NYTTE, er «faktorstrukturen» i utsagnene bevart, uten & gjennomfgre faktoranalyse, hvilket

det er for fa respondenter til. Det er derfor ikke mulig & presentere faktoranalyse og

faktortabeller som for pasientutvalget i dette kapittelet. Det ble imidlertid valgt & male CCA
(reliabilitetsanalyse) for HL, INFO, UTFORM, KULTREL og NYTTE, selv ved kun N = 6
respondenter. Dette kommenteres i oppgavens metodediskusjon. Figuren 6 viser utviklingen
fram til fem mulige konstrukter for henholdsvis HL, INFO, UTFORM, KULTREL og NYTTE.

Totalt utsagn
(35 utsagn)

1 konstrukt: 1 konstrukt 1 konstrukt 1 konstrukt
(5utsagn) (6 utsagn) (11 utsagn) (4 utsagn)
u.16a, 16b, 16c, 16d, 19e, u.17a, 17b, 17c, 17d, 17e,
u.15b, 15¢, 15d, 15e, 15f 19f 17, 17g, 17h, 171, 17}, 17K u.18a, 18b, 18c, 18d

1 konstrukt
(7 utsagn)

u.19a, 19b, 19c, 19d, 19g,
19h, 19i

Figur 6. Trinnene i utarbeidelsen av konstruktene HL, INFO, UTFORM, KULTREL og

NYTTE for pasienter. Faktoranalyse er ikke utfart pa grunn av utvalgsbegrensninger.



Reliabilitetsanalyse av holdningskonstruktene

Nar vi har sett at det finnes teoretiske meningsfylte fortolkninger av faktorene, ma vi teste om
de er stabile. Det gjer vi med reliabilitetstester. Ringdal (2007) anbefaler maling av Cronbach
alpha. Cronbachs alfa (CCA) maler intern konsistens i et konstrukt og er det mest benyttede
mal pa reliabilitet i slike. CCA varierer mellom 0 og 1, der verdier nzr 1 (for eksempel 0, 85)
indikerer hgy indre konsistens i konstruktet (Bjerkan, 2007). Hgy CCA-verdi for et homogent
indikatorsett indikerer hgy indre konsistens, og systematisk relasjon, eller assosiasjon mellom
indikatorene. Men hgy verdi indikerer derimot ikke ngdvendigvis at indikatorene
representerer et homogent (endimensjonalt begrep), fordi indikatorer like fullt kan
representere to eller flere faktorer. CCA ble malt for hvert av holdningskonstruktene i denne
studien. Jeg har satt alfa-verdien til minst 0,70 for at konstruktet skal ha godkjent reliabilitet
(Bjerkan, 2007).

Reliabilitet for en spgrreundersgkelse

Reliabilitet som ogsa betyr palitelighet, knytter seg til ngyaktigheten av undersgkelsens data,
hvilke data som brukes, den maten de samles inn pa og hvordan de bearbeides (Johannessen,
2007; Ringdal, 2007). Man kan knytte det opp mot to hovedomrader: sparreskjemaet som
maleinstrument, og om utsagnene som inngar i konstruktene til sammen maler samme
fenomen. | fglge Haraldsen (1999) handler reliabilitet om hvor vellykket formidlingen av det
faktiske meningsinnholdet var; altsa om kommunikasjonen mellom spgrsmalsstiller og dem
som svarte. Det dreier seg om & vurdere skjemaets kvaliteter som maleinstrument. Det finnes
flere mater & teste datas reliabilitet pa, blant annet: a) test-retest reliabilitet, dvs. & gjenta den
samme undersgkelsen pa samme gruppe pa to forskjellige tidspunkter, for eksempel med 2-3
ukers mellomrom. b) ved a male inter-reliabilitet, dvs. at flere forskere undersgker samme
fenomen og man sammenligner deres vurderinger. Hvis flere forskere kommer fram til
samme resultat, tyder det pa hgy reliabilitet i studien (Johannessen, 2007; Ringdal, 2007).
Men ifglge Ringdal er den fgrste metoden bade dyr og tidskrevende. Det er urealistisk a
forvente at et utvalg av personer skal fylle ut samme skjema to ganger, med sa kort tids
mellomrom. Hvis tidsrommet ikke er kort nok, kan det ha skjedd betydningsfulle
holdningsendringer. Pa grunn av oppgavens tidsbegrensning, var ikke denne metoden aktuell

a benytte. Tilslutt nevnes b) intern konsistens, hvilket er brukt for & male samsvaret mellom



holdningsutsagnene i et konstrukt, og for dette males CCA (Ringdal, 2007). Utreding av
denne malingen er valgt beskrevet i resultatkapittelet. Flere detaljer omkring reliabilitet

knyttet til masterstudien vil ogsa bli diskutert i kapittelet metodediskusjon.

Etiske betraktninger

I Forskningsetikkloven (2006) beskrives hvilke etiske vurderinger og redelighet man bgar
falge 1 forhold til metode, datainnsamling og at presentasjonen skal sikres under hele
forskningsprosessen (Ringdal, 2007). | dette prosjektet har jeg prevd & ta hensyn til flere
faktorer som omhandler etiske betraktninger som; informasjon og samtykke, konfidensialitet,

meldeplikt og forskerens ansvar.

Informasjon og samtykke
Informasjon og samtykke handlet om at de personene, som ble rekruttert fikk informasjon om
hva undersgkelsen gikk ut pa (Lorentsen et al., 2006; Kvale & Brinkmann, 2009). | studien
ble tolk brukt for deltakere som hadde behov for tolk. Dette for a sikre at personen skulle vite
hva han/hun gav samtykke til. Personene ble ogsa informert om at de nar som helst kunne
trekke seg, eller slette materialet uten at det far konsekvenser for behandlingen. Det ble ogsa
opplyst at de fritt kunne gjere det uten a gi noen begrunnelse for hvorfor de ikke lenger gnsket
a delta (Ringdal, 2007).

Ringdal anbefaler videre at i medisinsk behandlingsforskning er kravet normalt at
forsgkspersonene gir aktiv samtykke gjennom & underskrive en samtykkeerkleering. Dette
prosjektet omfatter maling av deres oppfatninger i forbindelse med informasjonsbrosjyren.

Ved & besvare pa sparsmalene, har de gitt sitt samtykke til & delta i undersgkelsen.

Meldeplikt

Kvale & Brinkmann (2009) mener at en forsker er en del av forskningsfelleskap og skal
normalt veere ansvarlig ikke bare overfor deltakerne, men ogsa overfor kolleger, foresatte,
studenter, institusjonen og faget. Han oppfordrer alle til & radfere seg med
forskningsfellesskapet, eller kolleger hvis man star overfor vanskelige etiske valg. Etiske
spgrsmal og vurderinger i forhold til rekrutteringer av pasientgruppen i dette prosjektet er
diskutert med LHL og tuberkulosekoordinatorer. Jeg mener at ved a fa tilbakemelding fra

andre, kan man forbedre sine ferdigheter med hensyn til etisk oppfatning, vurdering og



tenkning. Studiet fulgte interne retningslinjer i forskermiljget ved at sgknaden ble sendt til
Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD). Rekruttering og datainnsamling ble

iverksatt etter at det hadde kommet godkjennelse fra NSD.

Konfidensialitet
Konfidensialiteten og anonymiteten ble ivaretatt ved at liste med kode og navn lagres separat
pa papir for alle utvalgene. Listene holdes innelast til datainnsamling er gjennomfart og

makuleres deretter.

Forskerens ansvar

Det er strenge etiske krav til den vitenskapelige kvaliteten pa kunnskap som legges frem.
Dette innebarer at offentliggjering av funn er sa ngyaktig og representativ for
forskningsomradet som mulig. Det er vanskelig a avgjere om slike krav er etiske, om det har &
gjere med god oppfarsel i moralsk forstand — eller epistemiske — det vil si angar handlinger
som farer til produksjon av betydning for kunnskap. Dette vil bli diskutert neermere i kapitlet
som omhandler diskusjon.

Forskerens ansvar, forskerens rolle, fortrolighet med verdisparsmal, etiske
retningslinjer og etiske teorier kan bista forskeren med & treffe valg som veier etiske hensyn
opp mot vitenskapelige hensyn i en undersgkelse. Kvale & Brinkmann (2009) konkluderer
med at det er forskerens integritet — hans eller hennes kunnskap, erfaring, erlighet og

rettferdighet som er den avgjerende faktor.



4 RESULTATER

| dette kapittelet presenteres forst en deskriptiv beskrivelse av de to utvalgene, TB-
koordinatorer og tuberkulosepasienter. Deretter fglger en presentasjon av funn som reflekterer
rekkefalgen av forskningsspersmalene. Det er valgt & presentere konstruktetableringene i
dette kapittelet (reliabilitetsanalysene for etablering av konstrukter).

Utvalgsstatistikk og begrepet “signifikant” som blir brukt i dette kapittelet er i
hovedsak gjennomfert for & vise ”styrken” i eventuelle forskjeller og sammenhenger mellom
variabler, mer enn for & ville generalisere funnene til de respektive populasjonene — hvilket
det ikke er godt grunnlag for. Prosjektansvarlig er saledes klar over at antall deltakere for
begge utvalgene er for fa til & kunne generalisere til de respektive populasjonene. Dette er
viktig & ha i mente nar man vurderer data i denne oppgavens resultatpresentasjon. Tabell 6

viser egenskaper hos de to utvalgene som er undersgkt i studien.

Tabell 6. Demografi og atferdsbeskrivelser av utvalgene TB-koordinator (N = 21) og pasient

(N = 6). Tabellen fortsetter pa neste side.

Demografi TB-koordinatorer (N=21) Pasienter (N = 6)
(%) (%)

Kjgnn

- kvinne 95 33

- mann 5 67
Fadeland

- norsk 100 -

- utenlandsk - 100
Morsmal

- norsk 100 -

- utenlandsk - 100
Hgyeste utdanning

- doktorgrad - 16

- mastergrad 15 -

- spesialutdanning 35 -

- grunnutdanning 50 -

Tabellen forsetter:




Demografi TB-koordinatorer (N =21) Pasienter (N = 6)
(%) (%)

- ungdomsskole - 34
- ingen skolegang - 16
Aldersfordeling
- 20-29 - 84
- 29-50 52 16
- 5165 48 -
Hvor lenge har du jobbet med TB?
(for helsepersonellutvalget.)
Hvor lenge har du veert behandlet for
TB? (for pasientutvalget.)
Mer enn 1 mnd. - 84
<ettar 5 16
1-5ar 24 -
>6 ar 71
Hvilken sprakversjon av brosjyren
har du lest?
- Den norske 95 44
- Den engelske 5 28
- Den utenlandske - 28
Hvor godt forstar du spraket i
brosjyren?
- Veldig godt 100 -
- Darlig - 50
- Veldig darlig - 50
Har du lest igjennom brosjyren med
pasienter eller deres pargrende? (for
helsepersonell)
- Nei 48 -
- Ja 52 -

Hvem har du lest igjennom brosjyren
sammen med?(for pasienter)
- Alene 83
- sammen med TB- 17
koordinator
Hvor grundig har du lest denne
brosjyren?
- Bladd fort igjennom 76 -
- Bare bladd til temaer som 19 50
interesserer meg
- Lesthele 5 50
Har du brukt den skriftlige
veilederen  som  fglger  med
brosjyren?
- Nei 57 -
- Ja 43 -

Tabell 6 viser at TB-koordinatorer har forholdsvis hgy utdanning, med flere ars jobberfaring
(> 6 ar) med tuberkulosebehandling. Alle i dette utvalget hevder at de forstar spraket i
brosjyren veldig godt. Tabellen beskriver ogsa at det kun er et lite antall som har lest hele
brosjyren. Resten rapporterer at de bare har bladd fort gjennom, eller til temaer som de er



interesserte  i. Omtrent halvparten mener de har lest brosjyren sammen med
tuberkulosepasienter eller deres pargrende. Litt under halvparten av helsepersonellet har brukt
den skriftlige veilederen.

Tabell 6 beskriver ogsa pasientene, hvor alle har utenlandsk bakgrunn. Fa i utvalget
har hgyere utdanning, mens ca. to tredjedeler (68 %) har gatt videregaende og/eller
ungdomsskole, mens én person har ingen skolegang. En person har doktorgrad. Hele utvalget
mener de forstar darlig, eller veldig darlig det norske spraket. Nesten halvparten av utvalget
har fatt tildelt brosjyren pa norsk og resten i versjonen engelsk og annet sprak. Nesten alle i
utvalget mener de har lest brosjyren alene uten hjelp fra noe helsepersonell. Dog har kun

halvparten av pasientene lest hele brosjyren.

4.1 Vurderinger av brosjyrens lesbarhet hos pasienter og TB-koordinatorer

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet HL hos TB-koordinatorutvalget
malt med mean * S.D. og CCA.

Etter faktoranalysen, vist i tabell 1, bestod konstruktet HL av sju holdningsutsagn (15b, 15c,
15d, 15e, 15f, 15g, 15h). Tabell 7a presenterer disse utsagnene med tilhgrende
gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean + S.D.). Tabellen viser ogsa hele konstruktets
gjennomsnittsscore, standardavvik og CCA.

Gjennomsnittsverdiene er malt med en 5-punkts Likertskala. Gjennomsnittsverdiene
maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert enkelt holdningsutsagn, og til hele
konstruktet som indeks. Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av tilslutning. Det
kan ogsa tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning eller
positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).

Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var

det i konstruktet HL ngdvendig a snu skalaene for utsagn 15b, 15d, 15e, 15g under analysene.



Tabell 7a. Malinger av sju utsagn pa TB-koordinatorenes (N = 21) oppfatning av brosjyrens
”Health literacy” (HL) med tilherende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn,
samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det tilsvarende
konstruktet HL.

Holdningsutsagn Mean + S.D
15b.  Jeg synes setningene brukes i brosjyren er for lange (snudd skala). 4,00 +0,83
15c.  Jeg har ingen problemer med & forsta faguttrykk i brosjyren. 4,76 +0,43
15d.  Jeg synes brosjyren bruker for mange medisinske ord og uttrykk (snudd skala). 4,33+0,57
15e.  Jeg har for lite kunnskap om kroppen til & forstd innholdet i brosjyren (snudd 4,38+ 1,20
skala).
15f, Jeg synes at spraket i brosjyren er enkelt og lesbart. 4,48 +0,51
15g.  Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for vanskelig niva for mange innvandrere i 3,90 £ 0,62
denne pasientgruppen (snudd skala)

15h.  Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for enkelt niva for mange etnisk norske 3,19+1,28
i denne pasientgruppen.
Hele konstruktets gjennomsnitt 4,15+0,49

CCA for konstruktet HL= 0,76

Tabell 7a viser at gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert utsagn i konstruktet HL
varierer (3,19-4,76). Lavest gjennomsnittsscore har utsagn 15h (3,19). CCA for konstruktet
HL kan anses a veere tilfredsstillende hgy (> 0,70).

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet HL hos pasienter malt med mean +
S.D. og CCA.

Siden antall pasienter som besvarte spgrreskjemaet var lavt (N = 6), sa presenteres deres svar
pa hvert av utsagnene deskriptivt (med kategorisvarene for Likertskala). For & ha mulighet til
sammenligning med TB-koordinatorenes tilsvarende svar vedrgrende HL, er
"faktorstrukturen" i utsagnene likevel bevart, uten & gjennomfare faktoranalyse, hvilket det er
for fa respondenter til.

Konstruktet HL inneholder fem holdningsutsagn (15b, 15c, 15d, 15e, 15f). Tabell 7b
presenterer disse utsagnene med tilhgrende gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean +
S.D.). CCA er ogsa forsgkt malt, selv ved kun N = 6 respondenter. Gjennomsnittsverdiene
maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert holdningsutsagn og til konstruktet.
Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av tilslutning. Dette kan ogsa tolkes som
negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning eller positiv holdning (Jackson
& Furnham, 2000).



Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var
det i konstruktet HL ngdvendig & snu skalaene for utsagn 15b, 15d, 15e, under analysene.

Tabell 7b. Malinger av sju utsagn pa pasientenes (N = 6) oppfatning av brosjyrens > Health
literacy” (HL) med tilhgrende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn, samt
reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det tilsvarende
konstruktet HL.

Holdningsutsagn Likert-skalerte verdier (1-5) Mean+ S.D
Sterkt Uenig  Verken/  Enig  Sterkt
uenig eller enig
15b. Jeg synes setningene brukes i 17 83 - - - 4,17+0,41
brosjyren er for lange (skala snudd).
15¢c.  Jeg har ingen problemer med & forsta 20 - - 60 20 3,60 1,52
faguttrykk i brosjyren.
15d.  Jeg synes brosjyren bruker for mange - 66 - 17 17 3,17+£1,33
medisinske ord og uttrykk (skala
snudd).
15e.  Jeg har for lite kunnskap om kroppen 50 33 - 17 17 4,17 £1,17
til & forstd innholdet i brosjyren(skala
snudd).
15f. Jeg synes at spraket i brosjyren er 33 - - 33 34 3,33+£1,87
enkelt og lesbart.
Hele tabellens gjennomsnitt
CCA for konstruktet HL= 0,73 3,67+ 1,26

Tabell 7b viser at gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert utsagn i pasientenes
oppfatning av brosjyrens kompleksitet og lesbarhet er reflektert som forskjellige HL-nivaer.
Utsagn 15c¢, 15d, 15f gjennomsnittsscore er middels heye (3,17-3,60), mens
gjennomsnittsscore for utsagn 15b ogl5e er forholdsvis hgye (4,17), men har betydelig
forskjellige standardavvik. CCA for konstruktet HL var akseptabel (> 0,70).



4.2 Vurderinger av brosjyrens informasjon og kommunikasjon hos pasienter og
TB-koordinatorer.

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet INFO hos TB-koordinatorer malt
med mean + S.D. og CCA.

Etter faktoranalysen, slik vist i tabell 2, bestod konstruktet INFO av seks holdningsutsagn
(16a, 16b, 16c, 16d, 19e, 19f). Tabell 8a presenterer disse utsagnene med tilhgrende
gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean + S.D.), samt CCA. Tabellen viser ogsa hele
konstruktets gjennomsnittsscore, standardavvik og CCA.

Gjennomsnittsverdiene er malt med en 5-punkts Likertskala. Gjennomsnittsverdiene
maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert enkelt holdningsutsagn og til hele
konstruktet som indeks. Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av tilslutning. Det
kan ogsa tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning eller

positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).

Tabell 8a. Malinger av seks utsagn pa TB-koordinatorenes (N = 21) oppfatning av brosjyrens
“informasjon og kommunikasjon” (INFO) med tilhgrende gjennomsnittsscore =
standardavvik for hvert utsagn, samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach
alpha (CCA) for det tilsvarende konstruktet INFO.

Holdningsutsagn Mean = S.D
16a.  Jeg synes brosjyren gjer det lettere for meg & kommunisere med TB-pasienter. 4,29+0,71
16b.  Jeg synes brosjyren inneholder informasjon som kan hjelpe pasientene & lgse 4,33+£0,48

deres “tuberkuloseproblemer”.
16c.  Jeg synes at brosjyren gir god informasjon om TB og TB-behandlingen. 4,48 £ 0,60
16d.  Jeg synes at brosjyren gir gode rdd om hvordan pasientene kan handtere 4,24 + 0,62

sykdommen TB.
19e.  Jeg er forngyd med brosjyrens informasjon om TB-behandlingen. 4,33+0,48
19f. Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pd hvordan pasienter kan handtere 4,14+ 0,72

TB-sykdommen sin.

Hele konstruktets gjennomsnitt 4,33+0,62
CCA for konstruktet INFO = 0,91

Tabell 8a. viser at gjennomsnittsscore * standardavvik for hvert utsagn i konstruktet INFO er
forholdsvis like og relativt hgye (4,14-4,48). CCA for konstruktet INFO kan anses a vere
tilfredsstillende hgy (> 0,70).



Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet INFO hos pasienter malt med mean
+ S.D. og CCA.

Siden antall pasienter som besvarte sparreskjemaet var lavt (N = 6), sa presenteres deres svar
pa hvert av utsagnene deskriptivt (med kategorisvarene for Likertskala). For & ha mulighet til
sammenligning med TB-koordinatorenes tilsvarende svar vedrgrende INFO, er
«faktorstrukturen» i utsagnene likevel bevart, uten & gjennomfare faktoranalyse, hvilket det er
for fa respondenter til.

Konstruktet INFO inneholder seks holdningsutsagn (16a, 16b, 16c, 16d, 19e, 19f)
Tabell 8b presenterer disse utsagnene med tilhgrende gjennomsnittsscore og standardavvik
(Mean = S.D.). CCA er ogsa forsgkt malt, selv ved kun N = 6 respondenter.
Gjennomsnittsverdiene maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert
holdningsutsagn og til konstruktet. Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av
tilslutning. Dette kan ogsa tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av

tilslutning og positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).



Tabell 8b. Malinger av seks utsagn pa pasientenes (N = 6) oppfatning av brosjyrens
“informasjon og kommunikasjon” (INFO) med tilherende gjennomsnittsscore =+
standardavvik for hvert utsagn, samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach
alpha (CCA) for det tilsvarende konstruktet INFO.

Utsagn Likert-skalerte verdier (1-5) Mean = S.D.

Sterkt  Uenig  Verken/  Enig  Sterkt
Uenig eller enig

16a.  Jeg synes brosjyren gjer det lettere - - - 83 17 4,17+041
for meg & kommunisere med
helsepersonell.

16b.  Jeg synes brosjyren inneholder - - - 83 17 4,17 £ 0,40
mine informasjon som hjelper
meg a lose “tuberkulose problemer”.

16¢c.  Jeg synes at brosjyren gir god - - - 50 50 4,50 £ 0,55
informasjon om TB og TB
behandlingen.

16d.  Jeg synes at brosjyren gir gode rad - - - 67 33 4,33+0,51
om hvordan jeg kan handtere
sykdommen TB.

19e.  Jeg er forngyd med brosjyrens - - - 50 50 4,50 = 0,55
informasjon om TB behandlingen.

19f.  Jeg er forngyd med Dbrosjyrens - - - 33 67 4,67 £0,51

forklaringer pa hvordan pasienter kan
héndtere TB-sykdommen sin.

Hele tabellens gjennomsnitt 4,39+0,49
CCA for hele konstruktet
INFO =0,83

Tabell 8b viser at gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn som maler brosjyrens
informative inneholder, er forholdsvis like og relativt hgye (4,17-4,67). CCA for konstruktet
INFO var akseptabel (> 0,70).



4.3 Vurderinger av brosjyrens utforming hos pasienter og koordinatorer

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet UTFORM hos TB-koordinatorer
malt med mean * S.D. og CCA.

Etter faktoranalysen, vist i tabell 3, bestod konstruktet UTFORM av elleve holdningsutsagn
(17a, 17b, 17c, 17d, 17e, 171, 179, 17h, 17i, 17j, 17k). Tabell 9a presenterer disse utsagnene
med tilhgrende gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean + S.D.). Tabellen viser ogsa hele
konstruktets gjennomsnittsscore, standardavvik og CCA.

Gjennomsnittsverdiene er malt med en 5-punkts Likertskala. Gjennomsnittsverdiene
maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert enkelt holdningsutsagn og til hele
konstruktet som indeks. Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av tilslutning. Dette
kan ogsa tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning eller
positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).

Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var
det i konstruktet UTFORM ngdvendig a snu skalaene for utsagn 17c, 17f, 17g, 17h, 17i, 17j,

17k under analysene (se tabell 9a).



Tabell 9a. Malinger av elleve utsagn pa TB-koordinatorenes (N = 21) oppfatning av
brosjyrens “utforming og layout” (UTFORM) med tilherende gjennomsnittsscore =+
standardavvik for hvert utsagn, samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach
alpha (CCA) for det tilsvarende konstruktet UTFORM.

Holdningsutsagn Mean + S.D
17a.  Jeg liker veldig godt forsiden til brosjyren. 3,81+0,75
17b.  Jeg synes bildene illustrerer realistiske situasjoner for TB-pasienter. 4,14 + 0,62
17c.  Jeg synes at illustrasjonene heller skulle ha vart fotografier av mennesker enn 3,71+0,84

tegninger slik som na (snudd skala).
17d.  Jeg synes at illustrasjonene gjar det lettere a forsta teksten i brosjyren. 3,76 £ 0,62
17e.  Jeg synes underteksten til illustrasjonene forteller meg godt hva de handler om. 3,95+ 0,66
17f. Jeg synes skriftstarrelsen i brosjyren er for liten (snudd skala). 3,81+£0,75
17g.  Jeg synes det er for f& mellomrom mellom temaavsnittene i teksten (snudd skala). 3,86 £0,72
17h.  Jeg synes lay-out i brosjyren er rotete (snudd skala). 3,81+0,87
17i. Jeg synes det er for darlig kontrast mellom fargene brukt i brosjyren (snudd 4,00+ 0,89

skala).
17j. Jeg synes det er benyttet for mange skriftstarrelser i brosjyren (snudd skala). 3,90+ 0,83
17k.  Jeg synes det burde vaere et sammendrag etter hvert av kapitlene i brosjyren 3,33+1,11

(snudd skala).

Hele konstruktets gjennomsnitt 3,83+0,54

CCA for konstruktet UTFORM = 0,89

Tabell 9a viser at gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn i konstruktet UTFORM
er forholdsvis like og middels hgye (3,33-4,14). Utsagn 17k har lavest score (3,33). CCA for
konstruktet UTFORM kan anses a vare tilfredsstillende hgy (> 0,70).

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet UTFORM hos pasienter malt med
mean + S.D. og CCA.
Siden antall pasienter som besvarte spgrreskjemaet var lavt (N = 6), sa presenteres deres svar
pa hvert av utsagnene deskriptivt (med hvert kategorisvar pa Likertskala). For & ha mulighet
til sammenligning med TB-koordinators tilsvarende score pa konstruktet UTFORM, er
«faktorstrukturen» i utsagnene likevel bevart, uten a gjennomfare faktoranalyse, hvilket det er
for fa respondenter til.

Konstruktet UTFORM inneholder ti holdningsutsagn (17a, 17b, 17c, 17d, 17e, 17f,
179, 17h, 17i, 17j). Tabell 9b presenterer disse utsagnene med tilhgrende gjennomsnittsscore
og standardavvik (Mean + S.D.). CCA er ogsa forsgkt malt, selv ved kun N = 6 respondenter.

Gjennomsnittsverdiene maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert



holdningsutsagn og til konstruktet. Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av
tilslutning. Dette kan ogsa tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av
tilslutning eller positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).

Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var
det ngdvendig a snu skalaene for utsagn 17c, 17f, 17g, 17h, 17i, 17j, 17k under analysene for
etablering av konstruktet UTFORM (se tabell 9b):



Tabell 9b. Malinger av ti utsagn pa pasientenes (N = 6) oppfatning av brosjyrens “utforming”
(UTFORM) med tilhgrende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn, samt
reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det tilsvarende
konstruktet UTFORM.

Holdningsutsagn Likert-skalerte verdier (1-5) Mean = S.D.
Sterkt Uenig Verken/  Enig  Sterkt

uenig eller enig

17a.  Jeg liker veldig godt forsiden til - - 17 33 50 4,33 0,82
brosjyren.

17b. Jeg synes  bildene illustrerer - - - 100 - 4,00 + 0,00
realistiske ~ situasjoner for TB-
pasienter.

17c.  Jeg synes at illustrasjonene heller 33 33 - 17 17 3,50 £1,64
skulle ha vert fotografier av
mennesker enn tegninger slik som na
(skala snudd).

17d.  Jeg synes at illustrasjonene gjgr det 17 - 33 17 33 3,80 +1,52
lettere & forsta teksten i brosjyren.

17e.  Jeg synes underteksten til - 17 - 67 16 3,83+0,98
illustrasjonene forteller meg godt hva
de handler om.

17f. Jeg synes skriftstarrelsen i - 66 17 17 - 3,50 £0,84
brosjyren er for liten (skala snudd).

17g.  Jeg synes det er for fa 17 50 - 33 - 3,50 £1,23
mellomrom mellom temaavsnittene i
teksten (skala snudd).

17h.  Jeg synes lay-out i brosjyren er 16 67 17 - - 4,00 +0,63
rotete (skala snudd).

17i. Jeg synes det er for darlig kontrast 17 50 33 - - 3,83 10,75
mellom fargene brukt i brosjyren
(skala snudd).

17j. Jeg synes det er benyttet for 16 67 17 - - 4,00 £0,63
mange skriftstgrrelser i brosjyren
(skala snudd).

17k Jeg synes det burde veere et 16 17 50 17 3,67+0,71
sammendrag etter hvert av kapitlene i
brosjyren (snudd skala).

Hele tabellens gjennomsnitt 3,83+£0,75
CCA for konstruktet UTFORM =
0,58

Tabell 9b viser at gjennomsnittsscore * standardavvik for hvert utsagn som maler brosjyrens
utforminger forholdsvis like og relativt hgye (3,50-4,33). CCA for konstruktet UTFORM var
noe lav (< 0,70).



4.4 Vurderinger av brosjyrens kulturrelevans hos pasienter og TB-koordinatorer

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet KULTREL hos TB-koordinatorer
malt med mean + S.D. og CCA.
Etter faktoranalysen, vist i tabell 4, bestod konstruktet KULTREL av fire holdningsutsagn
(18a, 18b, 18c, 18d). Tabell 10a presenterer disse utsagnene med tilhgrende
gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean + S.D.). Tabellen viser ogsa hele konstruktets
gjennomsnittsscore, standardavvik og CCA. Gjennomsnittsverdiene er malt med en 5-punkts
Likertskala. Gjennomsnittsverdiene maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert
enkelt holdningsutsagn og til hele konstruktet som indeks. Gjennomsnittsverdien 1,00
indikerer lavest grad av tilslutning. Dette kan ogsa tolkes som negativ holdning, mens 5,00
angir hgyeste grad av tilslutning eller positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).

Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var

det i konstruktet KULTREL ngdvendig a snu skalaene for utsagn 18d under analysene.

Tabell 10a. Malinger av fire utsagn pa TB-koordinatorenes (N = 21) oppfatning av brosjyrens
“kulturrelevans” (KULTREL) med tilherende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert
utsagn, samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det
tilsvarende konstruktet KULTREL.

Holdningsutsagn Mean + S.D
18a.  Jeg synes det er fint at bildene viser pasienter fra ulike etniske grupper. 4,33 +0,57
18b.  Sett i et flerkulturelt perspektiv er jeg positiv til bildene som er brukt i 4,10+0,70

brosjyren.
18c.  Jeg tror pasientene vil kjenne seg igjen i bildene. 4,38 £ 0,59
18d.  Jeg liker ikke at bildene som framstilles i brosjyren bare er av utenlandske 3,57 +1, 07

pasienter (snudd skala).

Hele konstruktets gjennomsnitt 4,09+ 0,61

CCA for konstruktet KULTREL = 0,86

Tabell 10a viser at gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn i konstruktet
KULTREL er relativt hagye (3,57-4,38). Utsagn nr. 18d har lavest score (3,57). CCA for
konstruktet KULTREL kan anses a veere tilfredsstillende hgy (> 0,70).



Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet KULTREL hos pasienter malt med
mean + S.D. og CCA.

Siden antall pasienter som besvarte sparreskjemaet var lavt (N = 6), sa presenteres deres svar
pa hvert av utsagnene deskriptivt (med kategorisvarene for Likertskala). For & ha mulighet til
sammenligning med TB-koordinators tilsvarende svar vedrgrende KULTREL, er
«faktorstrukturen» i utsagnene likevel bevart, uten a gjennomfare faktoranalyse, hvilket det er
for fa respondenter til.

Konstruktet KULTREL inneholder fire holdningsutsagn (18a, 18b, 18c, 18d). Tabell 4b
presenterer disse utsagnene med tilhgrende gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean +
S.D.). CCA er forsgkt malt, selv ved kun N = 6 respondenter. Gjennomsnittsverdiene maler
bade graden av respondentenes tilslutning til hvert holdningsutsagn og til konstruktet.
Gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av tilslutning. Dette kan ogsa tolkes som
negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning eller positiv holdning (Jackson
& Furnham, 2000).

Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var
det i konstruktet KULTREL ngdvendig & snu skalaen for utsagn 18d under analysene (se tabell
10b).



Tabell 10b. Malinger av fire utsagn pa pasientenes (N = 6) oppfatning av brosjyrens
“kulturrelevans” (KULTREL) med tilherende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert
utsagn, samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det
tilsvarende konstruktet KULTREL.

Utsagn Likert-skalerte verdier (1-5) Mean = S.D.

Sterkt Uenig  Verken/  Enig  Sterkt
uenig eller enig

18a.  Jeg synes det er fint at bildene - - 20 60 20 4,00+ 0,70
viser pasienter fra ulike etniske
grupper.

18b.  Sett i et flerkulturelt perspektiv er - - 17 66 17 4,00+ 0,63
jeg positiv til bildene som er
brukt i brosjyren.

18c.  Jeg kjenner meg igjen i bildene. - 33 17 33 17 3,33+£1,21

18d.  Jeg liker ikke at bildene som - 33 17 - 50 2,33+1,51
framstilles i brosjyren bare er av
utenlandske  pasienter  (skala
snudd).

Hele tabellens gjennomsnitt 342+1,01
CCA for konstruktet KULTREL=
0,31

Tabell 10b viser at gjennomsnittsscore * standardavvik for hvert av utsagnene som maler
pasientenes oppfatning av brosjyrens kulturrelevanser, var relativt forskjellige (2,33-4,00).
CCA for konstruktet KULTREL var lav (< 0,70).

4.5 Vurderinger av brosjyrens nytteverdi hos pasienter og TB-koordinatorer

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet NYTTE hos TB-koordinatorer malt
med mean + S.D. og CCA.
Etter faktoranalysen, vist i tabell 5, bestod konstruktet NYTTE av ni holdningsutsagn (19a,
19b, 19c¢, 19d, 19g, 19h, 19i, 19j, 19k). Tabell 11a presenterer disse utsagnene med tilhgrende
gjennomsnittsscore og standardavvik (Mean * S.D.). Tabellen viser ogsa hele konstruktets
gjennomsnittsscore, standardavvik og CCA.

Gjennomsnittsverdiene er malt med en 5-punkts Likertskala. Gjennomsnittsverdiene
maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert enkelt holdningsutsagn og til hele

konstruktet som indeks, hvor gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av tilslutning,



ogsa kan tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning eller
positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).
Ved etableringen av spgrreskjemaet hadde enkelte utsagn negativ ordlyd. Derfor var

det i konstruktet NYTTE ngdvendig a snu skalaene for utsagn 19k under analysene.

Tabell 11a. Malinger av ni utsagn pa TB-koordinatorenes (N = 21) oppfatning av brosjyrens
“nytteverdi” (NYTTE) med tilherende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn,
samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det tilsvarende
konstruktet NYTTE.

Holdningsutsagn Mean £ S.D

19a.  Jeg tror brosjyren vil hjelpe pasienten og vedkommendes familie til & forsta 4,33+0,58
TB- sykdommen og dens behandlingen bedre.
19b.  Jeg er generelt forngyd med all informasjon i brosjyren. 4,33+£0,58

19c.  Jeg er spesielt fornoyd med seksjonen ” spersmél fra pasienter om TB” som star 3,81+0,68
etter hver kapittel.

19d.  Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hva tuberkulose er. 4,19+ 0,75
19g.  Jeg er forngyd med brosjyrens generelle innhold og struktur. 3,95+£0,87
19h.  Jeg synes brosjyren er passe lang. 3,48+1,03
19i. Jeg har som helsepersonell hatt stor nytte av brosjyren. 4,10 £0,77
19j. Jeg synes den skriftlige "veilederen” til brosjyren er nyttig og informasjonsrik. 3,48 £0,87
19k.  Jeg tror ikke pasienter har hatt nytte av brosjyren (snudd skala) 4,48 £ 0,87

Hele konstruktets gjennomsnitt 4,02+0,77

CCA for konstruktet NYTTE = 0,88

Tabell 11a viser at gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn i konstruktet NYTTE
er varierte (3,48-4,48). Utsagnene 19h og 19j hadde lavest score (3,48). CCA for konstruktet
NYTTE kan anses a vare tilfredsstillende hgy (> 0,70).

Konstruktscore og indre konsistens for konstruktet NYTTE hos pasienter malt med
mean + S.D. og CCA.

Siden antall pasienter som besvarte sparreskjemaet var lavt (N = 6), sa presenteres deres svar
pa hvert av utsagnene deskriptivt (med kategorisvarene for Likertskala). For a ha mulighet til

sammenligning med TB-koordinators tilsvarende svar vedrgrende NYTTE, er



«faktorstrukturen» i utsagnene likevel bevart, uten a gjennomfgre faktoranalyse, hvilket det er
for fa respondenter til.

Konstruktet NYTTE inneholder sju holdningsutsagn (19a, 19b, 19c, 19d, 19g, 19h,
19i). Tabell 11b presenterer disse utsagnene med tilhgrende gjennomsnittsscore og
standardavvik (Mean + S.D.). CCA er ogsa forsgkt malt, selv ved kun N = 6 respondenter.
Gjennomsnittsverdiene maler bade graden av respondentenes tilslutning til hvert
holdningsutsagn og til konstruktet, hvor gjennomsnittsverdien 1,00 indikerer lavest grad av
tilslutning, ogsa kan tolkes som negativ holdning, mens 5,00 angir hgyeste grad av tilslutning

eller positiv holdning (Jackson & Furnham, 2000).

Tabell 11b. Malinger av sju utsagn pa pasientenes (N = 6) oppfatning av brosjyrens
“nytteverdi” (NYTTE) med tilherende gjennomsnittsscore + standardavvik for hvert utsagn,
samt reliabilitetsanalyse med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) for det tilsvarende
konstruktet NYTTE.

Utsagn Likert-skalerte verdier (1-5) Mean £ S.D.

Sterkt  Uenig  Verken/  Enig  Sterkt

uenig eller enig

19a.  Jeg synes brosjyren hjelper meg - - - 67 33 4,33 £0,52
og min familie til & forstd TB-
sykdommen og dens
behandlingen bedre.

19b.  Jeg er generelt forngyd med all - - 20 20 60 4,40 £ 0,89
informasjon i brosjyren.

19c.  Jeg er spesielt forngyd med - - - 67 33 4,33 +0,52
seksjonen ”  spersmal fra

pasienter om TB” som star etter
hver kapittel.
19d.  Jeg er forngyd med brosjyrens - - - 67 33 4,33+0,51
forklaringer pa hva tuberkulose
er.

19g.  Jeg er forngyd med brosjyrens - - - 100 - 4,00 £ 0,00
generelle innhold og struktur.

19h.  Jeg synes brosjyren er passe - 17 - 50 33 4,00 £1,09
lang.

19i. Jeg har som hatt stor nytte av - - - 60 40 4,40 £ 0,55
brosjyren.
Hele tabellens gjennomsnitt 4,25+ 0,58
CCA for konstruktet

NYYTE = 0,53




Tabell 11b viser at gjennomsnittsscore * standardavvik for hvert av utsagnene som maler
pasientenes oppfatning av brosjyrens kulturrelevanser, er forholdsvis hgye og like (4,00 —
4,40). CCA for konstruktet NYTTE er noe lav (< 0,70).

4.6 Oppsummering

Konstruktene HL, INFO, UTFORM, KULTREL, NYTTE ble etablert ved hjelp av
reliabilitetsmaling (CCA). Alle fem konstruktenes CCA for TB-koordinatorene var
tilfredsstillende hgy (> 0,70) (Ringdal, 2001). Figur 1 viser sammenligning av de fem

konstruktenes gjennomsnittsverdier.
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4,33
4,5 b 4,15 4,09 4,02
4 3,83 OHL
3,5 1 TINFO
3 _
B UTFORM
2,5 -
> B KULTREL
1,5 - B NYTTE
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HL INFO UTFORM KULTREL NYTTE

Figur 7. Sammenligning av TB-koordinatorenes (N = 21) gjennomsnittsverdier pa de fem
konstruktene HL, INFO, UTFORM, KULTREL og NYTTE.

Som vi ser av figur 7, sa er oppfatningene av brosjyren noksa lik nar det gjelder kompleksitet
(HL), informasjonsinnhold (INFO), design og lay-out (UTFORM), om dens gjenspeiling av
kulturrelevans (KULTREL) og om de ansa den for & veere nyttig for malgruppen (NYTTE).
Lavest gjennomsnittsverdi hadde konstruktet UTFORM. Denne konstruktverdien var
signifikant lavere (p < 0,05) enn gjennomsnittsverdiene for konstruktene INFO, NYTTE og
KULTREL. Det ma understrekes at bruken av begrepet «signifikant» i denne sammenhengen,
mer er brukt for & demonstrere «styrken» i forskjeller, enn for & ville generalisere til den
respektive populasjonen.

Det var ogsa gnskelig & sammenligne pasientenes score pa de tilsvarende konstruktene
som for TB-koordinatorene. Dog hadde kun konstruktet HL og INFO har tilfredsstillende hay
CCA (> 0,70, Ringdal, 2001). De tre konstruktene UTFORM, KULTREL og NYTTE hadde lav



CCA (< 0,70). Figur 8 viser likevel en sammenligning av de fem konstruktenes

gjennomsnittsverdier for de seks responderende pasientene:

> 4,39 425  OHL

4 367 3,83 347 O INFO

[
. y B UTFORM
2,5 - / B KULTREL
2 /
15 - é W NYTTE

1 T T T T
HL INFO UTFORM  KULTREL NYTTE

Figur 8. Stolpediagram over pasientenes (N = 6) gjennomsnittsscore pa de fem konstruktene
HL, INFO, UTFORM, KULTREL og NYTTE.

Figur 8 viser at det er litt forskjellige oppfatninger av brosjyren hos pasientutvalget.
Gjennomsnittverdiene for Health literacy (HL) og kulturrelevans (KULTREL) er relativt lave i
forhold til gjennomsnittsscore pa informasjonsinnhold (INFO), design og lay-out (UTFORM)
og nytteverdi (NYTTE). Oppfatningene av brosjyrens informasjonsinnhold (INFO) og
brosjyrens nytteverdi (NYTTE) er gjennomsnittlig noksa like. Gjennomsnittsverdien for
design og lay-out (UTFORM), skarer betydelig hgyere enn de andre konstruktene.

Pa grunn av lav CCA pa de tre nevnte konstruktene, bgr man vere svart varsom og

restriktiv med & vektlegge forskjeller i konstruktscorene.



Tilslutt ble gjennomsnittsscore pa konstruktene for bade TB-koordinatorer og pasienter,

samlet i et stolpediagram (Figur 9):
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Figur 9. Sammenlignende stolpediagram over TB-koordinatorenes (N = 21) og pasientenes
(N = 6) gjennomsnittsscore pa de fem konstruktene HL, INFO, UTFORM, KULTREL og

NYTTE.

Figur 9 viser at det var sterst forskjell i gjennomsnittsscore mellom TB-koordinatorer og

pasienter nar det gjaldt om brosjyren har kulturell relevans (KULTREL) og dens lesbarhet og

enkelhet (HL); pasientene scoret lavere enn TB-koordinatorene pa begge disse konstruktene.

Man ma ogsa her vere serdeles restriktive nar det gjelder vektleggingen av sammenligning

av konstruktscorene, siden CCA var lav for tre av konstruktene hos pasientene.



5 Diskusjon

Dette Kkapittelet er inndelt i to hoveddeler, metodediskusjon og resultatdiskusjon.
Metodediskusjon tar for seg utviklingen av sparreskjemaet og undersgkelsesmetoder som er
brukt. Resultatdiskusjon vil omhandle sentrale funn i studien og falge forskningssparsmalenes

rekkefglge. Til slutt foreslas en konklusjon og noen implikasjoner.

5.1 Metodediskusjon

Denne delen starter med en kritisk vurdering av mine undersgkelsesmetoder. Sparreskjema
blir farst draftet, deretter falger diskusjon av utvalg og datainnsamling. Jeg har valgt a
diskutere demografiske trekk av utvalget som metodekritikk, siden det dreier seg om i hvilken
grad utvalget mitt er representativt. Serlig gjelder dette den fatallige pasientgruppen.
Aspekter vedrgrende enkelte av de statistiske analysene som er brukt blir ogsa diskutert her.

Til slutt vil det bli foretatt en vurdering av studiens reliabilitet og validitet.

Utvikling av spgrreskjema

Utforming av sparreskjemaer er en kunst som fagfolk har brukt mye tid og penger pa a utvikle
Johannessen (2004). Johannessen rader at man ber bruke spgrsmal fra andre sparreskjemaer
da fordelen er at vi kan sammenlikne vare resultater med andre undersgkelser. Et problem ved
utarbeidelse av sparreskjemaet i denne studien har veert at det finnes fa studier som omhandler
dette temaet, og trolig har ingen innen forskningsmiljget gjort lignende studier nasjonalt.

Spersmalenes formulering kunne heller ikke kopieres direkte fra Demir (2007) sin
studie, da hans studie handlet om & evaluere kvaliteten og tilpasningen til generell
pasientinformasjon. Malet med denne undersgkelsen var & kartlegge to brukergruppers
meninger om en konkret brosjyre.

Det er ikke mulig & gi et absolutt svar pa hvor mange spgrsmal/utsagn/indikatorer som
ber veere med i et sparreskjema. Man ber derfor anstrenge seg for & ha feerrest mulig, men
likevel et tilstrekkelig antall for & belyse problemstillingen. Haraldsen (1999) mener at man
maksimalt kan ha 12 sider i et skjema, med til sammen ca. 100 variabler. Man ma imidlertid

ta i betraktning hvor motiverte personene som skal fylle ut skjemaet er i utgangspunktet.



Utformingen av spgrreskjemaet i denne studien startet med 49 utsagn, som deretter ble
redusert til 39 utsagn for TB-koordinatorutvalget, og 35 utsagn for pasientutvalget.
Reduksjonen av antall utsagn ble vurdert ogsa av hensyn problemet som kan oppsta hvis det
er for fa respondenter. Er det for fa respondenter er det heller ikke godt grunnlag for a trekke
konklusjoner (Hellevik, 2002).

Spersmalsutformingen ble gjort i samarbeid med min veileder som har stor erfaring
med sparreskjemautvikling, samt egen tidligere erfaring og kompetanse som TB-koordinator.
Sperreskjemaets hovedgrunnlag ble konstruert ut i fra studien “The quality and suitability of
written educational materials for patients” (Demir, 2007). Fra denne valgte jeg & bruke
temaene: 1) innhold, 2) literacy, 3) bilder og typografi, 4) kultursensitivitet, og i tillegg et nytt
tema som jeg valgte a kalle for 5) nytteverdi. Temaet ”Learning and motivation” for studien
til Demir (2007) valgte jeg som nevnt i metodekapittelet bort pa grunn av tidsbegrensningen i
masterstudien. Vanlige bakgrunnsvariabler som kjgnn, alder, bosted ble anbefalt brukt av
Haraldsen (1999), men bgr ogsa begrunnes ut ifra problemstillingen og forskningssparsmal i
oppgaven. Det er blant annet rimelig & anta at alder spiller en viss rolle nar det gjelder
kunnskap og holdninger bade til sykdommen TB og til informasjons- og
kommunikasjonsformen som brosjyren jo utgjer. Leseferdighet er en vesentlig forutsetning
for & kunne tilegne seg rad som brosjyren foreslar.

Holdningskonstrukter

Det er anbefalt at man foretar en utvelging av variabler ut ifra eksisterende kunnskaper om
fenomenet som undersgkes, og at de representerer dimensjoner av fenomenet og har koblinger
til bade teoretiske og empiriske kriterier (Hellevik, 2002). Med dimensjoner menes det settet
av beslektede variabler, som reflekterer aspekter av samme fenomen. Spgrreskjemaet som ble
utarbeidet, tok hensyn til dette. Utsagnene plasserte seg for TB-koordinatorene i fem
holdningskonstrukter etter faktor- og reliabilitetsanalyse: Health literacy, Innhold og
kommunikasjon i brosjyren, brosjyrens Design og Layout, brosjyrens Kulturrelevans og
brosjyrens Nytteverdi. Det er trolig tilstrekkelig antall med indikatorer i hvert av disse
konstruktene (Hellevik, 2002), men samtidig for fa respondenter til & trekke konklusjoner
gjennom de statistiske testene som er anvendt. Dette gjelder serlig for pasientutvalget. Derfor
er det viktig & papeke (enda en gang), at bruken av utvalgsstatistikk mer er gjort for a vise

«styrken» i sammenhenger og forskjeller, mer enn det er brukt for a ville generalisere funn til



de respektive populasjoner, hvilket det ikke finnes grunnlag for. Saledes er min
masteroppgave som en pre-pilot-test a regne.

Reliabilitetsanalysene for konstruktene i TB-koordinatorutvalget (N = 21), viste, som
nevnt, tilfredsstillende CCA-verdier. Dette kan tyde pa at det er tilstrekkelig med
holdningsutsagn inkludert i disse konstruktene. Dessuten er det anbefalt at man ikke bgr ha
flere enn 30 spgrsmal, da erfaringer viser at respondenter lett mister motivasjon til a svare
(Haraldsen, 1999).

Pasientutvalget (N = 6) hadde derimot tre av fem konstrukter som oppnadde lave
CCA-verdier (< 0,70). Grunnen kan vere for fa respondenter (Ringdal, 2001). Andre grunner
til lav CCA i dette tilfellet kan ogsa skyldes at enkelte pasientene trolig ikke helt forstod
utsagnene og henstillingene som ble gitt pd grunn av begrenset sprakferdighet, eller ikke

klarte & veere konsentrerte nok under besvaringen av spgrreskjemaet.

Bakgrunnsvariablene
Spersmal 1, 2, 3, 4, 5, 6 er demografiske data som ofte er viktige bakgrunnsopplysninger a ha
i en enhver sparreundersgkelse (Haraldsen, 1999). Sparsmal 7 (geografisk bosted) var tiltenkt
som «split-file»-variabel for konstruktet HL. Dette spgrsmalet hadde imidlertid ingen
analytisk verdi pa grunn av feilkilder (nevnes senere i utvalgsdiskusjonen). Spgrsmal 8 dreier
seg om hvor lenge man har jobbet/eller har hatt tuberkulose. Det er viktig a vite om hvor mye
personens kan om tuberkulosesykdommen. Jobber man med tuberkulose, eller har man selv
tuberkulose, vil man trolig automatisk sgke etter kunnskap om dette emnet. Jo lengre man
jobber i dette feltet, eller jo lenger man har tuberkulose selv, jo mer kunnskap erverver man
seg. Dette spgrsmalet var tiltenkt som “split-file”-variabel for konstruktet HL, og INFO.

Spersmal 9 og 10 handler om hvor godt man forstar spraket i brosjyren. Studier i USA
viser at flere enn halvparten av alle innvandrere som kommer fra ikke-engelsk talende land
har lav HL. Personene med lav HL har ogsa ofte lite kunnskap om sin helsetilstand (American
Medical Association, 2005). Hvor godt de forstar spraket i brosjyren gjenspeiler sannsynligvis
ogsé hvor mye “nytte” de har av brosjyren. Disse to spersmalene var tiltenkt som “’split-file”-
variabel for konstrukt HL, INFO og NYTTE.

LHL hadde et gnske om a total-evaluere brosjyren (innhold, struktur, utseende og
funksjon hos malgruppen). Det var derfor et gnske fra dem at temaet “Learning and
motivation” ogsa kunne veare med a utvikle et konstrukt, noe som dessverre ikke lot seg gjare

for meg av plass- og tidshensyn. Det er derfor mulig at et sentralt element i vurderingen av



brosjyren mangler, noe som igjen kan ha pavirket respondentenes gjennomgaende
«innstilling» (svarmotivasjon) til de gvrige temaene som ble valgt ut i evalueringen. | tillegg
kom LHL med gnske som gjaldt variabel 11, 12, (13, 14 for TB-koordinatorene) og variabel
20. LHL gnsket a fa kunnskap om hvem som benytter seg av brosjyren (11), og hvordan den
blir benyttet (12). | tillegg @nsket de innspill fra brukerne om hvordan de eventuelt kunne
forbedre brosjyren (20). Variablene 13 og 14 ble utviklet kun for TB-koordinatorene, fordi

disse i tillegg bruker en ”Veileder” for a rettlede pasientene i bruken av brosjyren.

Utvalgene

Av totalt 28 TB-koordinatorer i Norge deltok 21 personer i masterstudien. Tatt i betraktning
at kjent teoretisk populasjon i min undersgkelseskontekst var relativt lav, kan man kanskje
hevde at svarprosenten for TB-koordinatorene var noksa hgy, hele 75 %. Tross dette positive,
har utvalget pa kun N = 21 medfert utfordringer nar det gjaldt valg av statistiske analyser.
Dette har jeg redegjort for tidligere.

TB-Pasienter

Det helt avgjerende prinsippet ved utvelgelsen av et representativt utvalg er ifglge
Johannessen (2004) tilfeldighet eller randomisering. Antall deltakere pavirker bare hvor sikre
konklusjoner vi kan trekke fra utvalget til dem utvalget representerer (Haraldsen, 2010).
Malet i min masterstudie var & fa rekruttert 30TB-pasienter. Dette viste seg & veere sveert
vanskelig. Beklageligvis fikk jeg rekruttert kun seks pasienter, selv etter en utvidelse av
rekrutteringsperioden. Grunnene til dette kan veere mange, men hovedarsaken skyldes nok
mangel pa kommunikasjon, oppfalging og stram styring av undertegnede. Sannsynligvis har
jeg stolt litt naivt pa at TB-koordinatorene ville forsgke a rekruttere etter de retningslinjene
jeg hadde gitt dem. Men i ettertid innser jeg at deres hverdag har veert for travel til at de har
kunnet bidra med dette. Dernest kan det veere uvilje til deltakelse hos pasientene selv. Disse
har et helseproblem som neppe blir umiddelbart bedre dersom de deltar i min
kartleggingsstudie. Kan hende de prioriterer hvilke undersgkelsesprosjekter de gnsker a delta i

— for trolig er denne pasientgruppen interessant for flere typer forskning.



Datainnsamling

Det ble benyttet to metoder til innsamling av data; pr. e-post for TB-koordinatorene mens
hver av de seks pasientene ble intervjuet av meg (administrert spgrreskjemaintervju).

Fordelen med e-post datainnsamlingen var at den var rask a distribuere og at den heller
ikke hadde umiddelbare kostnader. Ulempen kan vere at det er lettere for respondentene a la
veere eller glemme & svare. For TB-koordinatorutvalget ble det sendt to paminnelser med tre
ukers mellomrom, hvilket anbefales (Haraldsen, 1999). Paminnelsene gjorde at jeg fikk fem
ekstra respondenter. For pasientutvalget ble det derimot ikke gitt ekstra paminnelser; de som
hjalp til med rekrutteringen av pasienter var allerede sveert jobbpresset fra for.

Datainnsamlingen for de seks pasientene var derimot forholdsvis tidskrevende. Denne
metoden ble valgt ut i fra gnsket om beskyttelse av pasientenes identitet og at det
sannsynligvis var mest motiverende for pasienten & mgte opp personlig (Johannessen, 2004).
Hvis en papirutgave av et spgrreskjema sendes i posten, er det heller ikke mulig for
respondenten a stille oppklarende og/eller utfyllende spersmal, Dette mener jeg var viktig for
denne gruppen som er kjent for & ha darlig norskkunnskap. Et annet viktig hensyn var & gi
tilbud om tolk etter behov. Jeg vil derfor hevde, at bade svarene og analysen av dem, har
forsvarlig hgy validitet og reliabilitet.

| etterkant har jeg dog innsett at det var mange feilkilder knyttet til selve
rekrutteringen av pasientene. Den ferste feilen var & la TB-koordinatorer i Helse Sgr-gst
rekrutterte pasienter for meg. Dette mener jeg kan ha medfart a) skjevt, ikke-tilfeldig utvalg
og b) ekt sjanse for frafall. At rekrutteringen blir skjev og har stort frafall kan fere til at
analyseresultatene ogsa blir beheftet med systematiske feil. For & beskytte pasientenes
identitet, matte TB-koordinator spgrre pasientene om de gnsket & delta i studiet.
Klyngeutvelgelse ble saledes brukt som rekrutteringsmetode (Johannessen, 2004). Det betyr
at det ble foretatt en ikke-tilfeldig trekking av tuberkulosepasienter registrert hos Helse Sgar-
gst. Hensikten med denne utvalgsmetoden var ogsa for & spare partene for reiseutgifter.
Intervjuene ble foretatt i et konsentrert geografisk omrade, istedenfor spredt ut over et starre
areal.

Selv om reisekostnadene ble mindre, kan ifelge Haraldsen (2010) resultatene bli
skjeve og ikke-representative. I min studie har jeg valgt et omrade i Helse Sgr-gst. Det er
derfor vanskelig & kunne pastd at mine seks pasienter er representative, bade innen det
geografiske omradet de er valgt fra, og for pasienter innen et mer spredt geografisk areal.

Funnene i masteroppgaven ma derfor vurderes med et sterkt kritisk blikk.



Det er dessuten ikke utenkelig at de seks pasientene kan ha blitt rekruttert pa bakgrunn
av deres mestring av spraket i brosjyren, temaengasjement, og villighet til a delta i slike typer
studier. Sprakferdighetene deres gjorde at det var relativt (og uventet) enkelt for meg a
kommunisere og informere dem om studien.

Enkelte TB-koordinatorer som hadde sagt ja til & foreta rekruttering av pasienter for
meg hadde likevel ikke mulighet til & gjennomfare dette. Sju koordinatorer i Helse Sgr-gst
hadde sagt ja, men dette tallet ble tilslutt kun til to. Dette bidrog nok til at jeg mistet
potensielle pasientdeltakere til min studie.

Oversikt over frafallsfrekvensen underveis ble ikke gjennomfgrt som avtalt. Grunnen
kan veere at TB-koordinatorene ikke visste at dette var av betydning for studien. Muligens
hadde jeg ikke papekt klart nok betydningen av dette. Haraldsen (2010) sier at uansett
hvordan du trekker et utvalg, ber du imidlertid bekymre deg over eventuelt frafall, og falgelig
ha strategier som prgver a forhindre det. Jeg hadde verken oversikt over hvor mange som ble
rekruttert, eller hvor mange som falt fra, heller ikke visste jeg hvem og hvor mange som ikke
gnsket a delta (og deres eventuelle begrunnelser for dette). Jeg har tidligere nevnt at jeg nok

ma pata med hovedskyld for denne metodiske svikten.

Statistiske analyse

Faktoranalyse

Faktoranalyse er en teknikk som analyserer strukturer av korrelasjoner i datasett bestaende av
mange spgrsmal for & avdekke om det finnes felles underliggende dimensjoner/faktorer
(Bjerkan, 2007). Det finne to typer faktoranalyse, eksplorerende og konfirmerende (Bjerkan,
2007). Jeg brukte eksplorerende faktoranalyse fordi jeg pad forhand ikke hadde sikker
antakelse om hvilket antall indikatorer og hvilke faktorer som best kunne beskrive
fenomenene (i praksis konstruktene som reflekterte respondentenes syn pa brosjyren).

Alle 39 spgrsmal ble brukt i analysen. Utsagnene samlet seg under de forventede
faktorene (ut i fra det teoretiske grunnlaget). Flere utsagn ladet imidlertid over 0,300 i flere
faktorer. Jeg valgte & inkludere slike variabler i den faktoren hvor de ladet hgyest (Bjerkan,
2007). Utsagnene 19e og 19f (se metodekapittelet) ble kognitivt revurdert og plassert inn i
faktoren INFO. Utsagnet 15a i faktoren Health literacy, og utsagnet 18e i faktoren KULTREL
ble fjernet fra disse fordi faktorladningen var under 0,300 (Bjerkan, 2007). Dog er det slik, at



dersom man fjerner for mange variabler i en faktor, star man igjen med en faktor som i liten
grad er belyst med de aspekter man opprinnelig gnsket den skulle ha. Pa den annen side, er
det i fglge Bjerkan (2007) en mulighet for at de faktorene som blir funnet, ikke ngdvendigvis
bestar av en logisk samling av utsagn. Pa bakgrunn av dette, bgr man ogsa skjgnnsmessig
vurdere om faktorenes innhold av utsagn stemmer med det man faktisk gnsker a male uti fra
en teoretisk vurdering (Ringdal, 2001). Dette mener jeg er tilfellet i masteroppgaven, selv om
ikke alltid selve faktorladningen til enkelte inkluderte utsagn er hgye. | denne sammenhengen
var det ogsa irrelevant & gjennomfgre faktoranalyse for utvalget pasienter (N = 6), siden de
var sa fa.

| utgangspunktet stilles det ingen sterke krav til antall observasjoner for a gjennomfare
en faktoranalyse (Bjerkan, 2007), men generelt er det enighet om at jo sterre utvalg, jo bedre.
Et utvalg pa 50-100 respondenter gir vanligvis en svak faktorstruktur. Som nevnt flere ganger
allerede, er derfor mine faktoranalyser i masteroppgaven utfart som en slags «egentrening» og
pre-pilotering for & oppna og vise statistisk kompetanse.

Reliabilitetsanalyse

Man maler faktorenes indre konsistens med en reliabilitetstest(Ringdal, 2001).
Reliabilitetskontroll med maling av koeffisient Cronbach alpha (CCA) ble utfgrt for hver
faktor separat.

For utvalget TB-koordinatorer oppnadde alle fem konstruktene HL, INFO, UTFORM,
KULTREL og NYTTE tilfredsstillende hgy CCA> 0,70. Dog var ingen CCA-verdier spesielt
hay, hvilket viser at den indre konsistensen i konstruktene ikke er sterk og at det med fordel
kunne ha vert inkludert flere utsagn i disse, eller endret pa ordlyd i de eksisterende. Dette
ville ha fordret en pilotering av maleinstrumentet (sparreskjemaet) i egnete utvalg av en viss
starrelse, hvilket dessverre ikke var mulig i denne oppgavesammenhengen (Ringdal,
2001;Tabachnick & Fidell, 2007). Flere respondenter ville definitivt ogsa kunne ha hjulpet.

Reliabilitetstest ble utfert for svarene hos de seks deltagerne, selv om det i
utgangspunktet ikke var mulig & utfare faktoranalyse med sa fa respondenter. Kun konstruktet
HL og INFO hadde tilfredsstillende hgy CCA (> 0,70). Konstruktene UTFORM, KULTREL
og NYTTE hadde lave CCA-verdier (< 0,70). Ringdal (2001) papeker at CCA-verdien er en
funksjon av korrelasjonsstyrken mellom indikatorene, men ogsa av antall indikatorer. I tillegg
vil CCA pavirkes sterkt av respondentantallet. Det er derfor ikke helt forsvarlig & presentere
resultatene slik jeg likevel har valgt & gjere (men jamfar nevnte gnske om «egentrening» i de

valgte statistiske analysene).



Pa den annen side, kan lav CCA i dette tilfellet ogsa skyldes at pasientene ikke helt
forstod spgrsmalene som ble stilt (pa grunn av begrenset sprakferdighet, tross mitt
umiddelbare inntrykk av det motsatte), eller ikke klarte & vare konsekvente og konsentrerte

nok under besvarelsen.

Studiens validitet

Kriterievaliditet dreier seg om hvor godt ens resultat stemmer overens, med andre allerede
etablerte vitenskapelige standardmal pa fenomenet som studeres (Haraldsen, 2010). Dette
utgjorde et problem, siden det trolig ikke er utfart lignende studier i Norge eller internasjonalt
som jeg kunne sammenligne mine funn med.

Intern validitet oppnas dersom en studie ikke har betydelige feil av typene
informasjonsskjevhet, seleksjonsskjevhet og konfundering. Informasjonsskjevhet og
konfundering dreier seg om at det ikke finnes noen feil i maten dataene er innhentet, analysert
eller fortolket pa. Dette ma sies a ha veert forekommende i masterstudien, og er tidligere
diskutert. Det samme gjelder seleksjonsskjevhet som omhandler om resultatene er gyldige for
den aktuelle populasjonen, som studien har rekruttert individer fra. Dette dreier seg om
utvalget er representativt for populasjonen, hvilket jeg ikke kan svare positivt pa, serlig nar
det gjelder utvalget pasienter (for fa og for uklart rekruttert). Sparsmalet er om studien kunne
ha oppnadd hgyere validitet om undersgkelsen hadde blitt utfert annerledes. Ville
besvarelsene fra pasient utvalget blitt annerledes ved bruk av tolk? Hvordan kunne jeg da
veere sikker pa at spgrsmalene og utsagnene ble korrekt oversatt og tolket? Erfaringer viser
derimot at bruk av tolk ikke alltid lgser slike problemer, men derimot kan skape mange
misforstaelser pa grunn av mangelfulle oversettelser (Eriksen, 2006).

Hensikten med & rekruttere pasienter tidlig i sykdomsfasen var at man da lettere kunne
se om de forsto det faglige innholdet i brosjyren. Hvis pasienten opplever & ha nytte av
brosjyren tidlig i sykdomsfasen, vil trolig dette kunne motivere vedkommende til & fullfgre
den beskrevne TB-behandlingen. Hvis man velger & rekruttere pasienter pa et senere tidspunkt
i sykdomsutviklingen, vil det trolig kunne ha gitt «bias» i sparreundersgkelsen fordi man da
har pasienter som trolig allerede innehar motivasjon til a fullfare behandling (hvilket de
alternativt ogsa kan ha tilegnet seg ved a lese og forsta brosjyren).

Mange pasienter fullfgrer dessverre ikke TB-behandlingen. De blir ikke registrert, og
blir heller ikke invitert til & delta i min undersgkelse. Dette er fglgelig — og sannsynligvis —

kanskje den mest relevante malgruppen for denne studien.



Alle spgrsmalene ble besvart av alle respondenter i begge utvalgene. Dette kan tyde pa
at spgrsmalene er tydelige og relativt enkle a besvare, eller at de som har valgt a svare er de
som er forholdsvis kjente med og forngyde med brosjyren. Personene som ikke deltok i
undersgkelsen, kan saledes veere de som er minst forngyde med brosjyren. Kanskje kan de ha
svakest helsekunnskap og ’spesielle” holdninger til utsagnene i spgrreskjemaet. Bjgrndal
(2004) papeker at for & oppna stor svarvariasjon i en populasjon, sa kreves det ngdvendigvis
et stort utvalg. Personer som benytter seg av tuberkulosebrosjyren har ulik alder, utdanning og
kulturell bakgrunn. Det var derfor viktig a forsgke a inkludere respondenter som kunne
reflektere denne variasjonen.

Det er viktig & bemerke at selv om antallet TB-koordinatorer i min studie ogsa er lav,
vil det ikke ngdvendigvis bety at mine resultater gir helt «verdilgse» svar pa bade
problemstillingen, og tilhgrende forskningsspgrsmal. Men mulighetene for generalisering er
sterkt begrenset. Intern validitet er en forutsetning for ekstern validitet, noe som innebarer at
vi kan generalisere resultatene til individer utenfor studiepopulasjonen. Siden intern validitet i
min studie kan trekkes i tvil, er det ikke ngdvendig a drgfte dens ytre validitet (Aalen, 2006);
den blir fglgelig lav den ogsa. Selv om studien har store svakheter, har prosessen og feilene

som er begatt, utvilsomt veert leererike for meg.

5.2 Resultatdiskusjon

| dette kapittelet vil resultatene mine sammenlignes med resultater fra andre studier som
handler om temaer: Health literacy, informasjon og kommunikasjon, utforming,
kulturrelevans og nytteverdi, i tilknytning til informasjonsmateriell om helse. | tillegg gis

noen egne refleksjoner.

TB-koordinatorenes vurdering av brosjyrens HL-niva

Gjennomsnittsscore fra TB-koordinatorutvalget pa variablene i det etablerte konstruktet HL
varierte mellom (3,19-4,76), hvilket betyr at de ansa brosjyrens HL-niva for brukergruppene
som tilfredsstillende. Utsagn 15h hadde lavest score (3,19). TB-koordinatorutvalget var
definitivt mindre enig i utsagn 15h: ”Jeg synes brosjyren er skrevet pa et for enkelt niva for

’

mange etnisk norske i denne pasientgruppen”, enn de var i utsagn 15g: ” Jeg synes brosjyren



er skrevet pad et for vanskelig niva for mange innvandrere i denne pasientgruppen” (3,90).
Dette kan forstas som om TB-koordinatorene synes brosjyren har et HL-niva som ikke er godt
tilpasset pasientgruppene, enten pasientene er norske eller utenlandske. Dog er flesteparten av
TB-koordinatorene forngyd med lesbarheten og kompleksiteten i ordbruken til brosjyren.
Dette er ulikt tidligere studier som har vist at standard opplysningsmateriell rettet mot
pasienter ofte er skrevet pa et hgyere HL-niva enn mange pasienter faktisk befinner seg pa
(American Medical Association, 1999; Weintraub et al., 2004). Grunnen kan veere at mitt TB-
koordinatorutvalg bestar av relativt hgyt utdannede etnisk norske personer. Demografien viste
at de fleste i denne respondentgruppen hadde hggskole-utdanning, og noen hadde tatt
mastergrad. Flere enn halvparten av gruppen har jobbet som TB-koordinator i over seks ar, og
disse kan ha hgyere HL enn befolkningen forgvrig. Man kunne kanskje forvente at den
velutdannede TB-koordinatorgruppen hadde et kritisk blikk pad brosjyrens lesbarhet for
brukerne, og at de saledes i stgrre grad ville papeke brosjyrens kompleksitet pa enkelte
omrader (gjenspeilt i lave konstruktscore).

Pasientenes vurdering av brosjyrens HL-niva

Score pa enkeltutsagn i HL-konstruktet hos pasientutvalget, spesielt utsagn 15¢: ”Jeg har
ingen problemer med d forstd faguttrykk i brosjyren” og 15f: Jeg synes at spraket i
brosjyren er enkelt og lesbart” (3,60 og 3,33) viser at de syntes brosjyren var noe vanskelig a
forstd. Utsagn 15b, 15d og 15e skilte seg derimot ut med relativt hgye gjennomsnittsscore
(4,17-4,33) Disse tre utsagnene hadde folgende ordlyd: 15b; ”Jeg synes setningene som
brukes i brosjyren er for lange”, 15e; »Jeg har for lite kunnskap om kroppen til a forsta
innholdet i brosjyren”, 0g 15d;”Jeg synes brosjyren bruker for mangemedisinske ord og
uttrykk”. Pasientene var trolig misforngyde med at setningene som brukes i brosjyren var
lange, vanskelige og at de kunne for lite «fag» til & forsta det som var beskrevet. Kort og godt;
pasientene var ikke spesielt forngyde med brosjyrens lesbarhet. Dette samstemmer med
tidligere studier fra USA, som viser at mange innvandrere som kommer fra ikke-engelsk
talende land, ofte har lav HL, innbefattet lite kunnskap om sin helsetilstand (American
Medical Association, 2005). Pasientenes demografi i min studie kan muligens forklare
grunnen til misforngydheten deres. Alle var av utenlandsk opprinnelse, de var relativ unge
(under 29 ar), og hadde begrenset skolegang og utdanning. De fleste hadde dessuten bare hatt

tuberkulosediagnosen i under en maned, noe som kan indikere darlig forstaelse for hva denne



sykdommen var, og hva den innebarer. At helseinformasjonsmateriell er vanskelig & lese og
forsta for mange pasienter, er et stort problem internasjonalt (Slaten et al., 1999; Comerford,
2005). Selv om pasientutvalget har fa respondenter (N = 6) s samstemmer holdningene deres

til TB-brosjyren i noen grad med det som er pavist i lignende internasjonale studier.

TB-koordinatorenes vurdering av brosjyrens informasjon og kommunikasjon.

Gjennomsnittsscore fra TB-koordinatorutvalg og variablene i det etablerte konstruktet INFO
var relativt like og forholdsvis hgye (4,14-4,48), hvilket betyr at de ansa innholdet i brosjyren
som tilfredsstillende. Tuberkulosekoordinatorene var generelt forngyde med innholdet som
var tilpasset til pasientgruppen, spesielt reflektert ved svarene pa utsagnene; 16¢: Jeg synes
at brosjyren gir god informasjon om TB og TB-behandlingen”, 16b: ”Jeg synes brosjyren
inneholder informasjon som kan hjelpe pasientene a lgse deres tuberkulose problemer”, 16d:
»Jeg synes at brosjyren gir gode rad om hvordan pasientene kan handteresykdommen TB”, og
16f: ”Jeg er forngyd med brosjyrens forklaringer pa hvordan pasienter kan handtere TB-
sykdommen sin”. De var ogsa tilfredse med at innholdet i brosjyren hadde hjulpet dem med &
kunne kommunisere med pasientene; 16a: »Jeg synes brosjyren gjer det lettere for meg a
kommunisere med TB-pasienter”, 16¢: ’Jeg synes at brosjyren gir god informasjon om TB og
TB-behandlingen”, og 16e: “Jeg er forngyd med brosjyrens informasjon om TB-
behandlingen”. Tidligere studier har vist at skriftlig pasientinformasjon som deles ut (spesielt
innholdet i denne), ikke alltid egner seg overfor malgrupper med begrensete forutsetninger
(Gokdogan et al., 2003). At TB-koordinatorer anser informasjon og kommunikasjonen i
brosjyren som tilfredsstillende, kan komme av at de muligens ikke har nok kunnskap om
pasientenes ”Health literacy” (Weintraub et al., 2004). Internasjonale studier viser at det er
stort gap mellom det pasientene faktisk forstar og det profesjonelle helsearbeidere forventer
eller tror de forstar (American Medical Association, 1999; Weintraub et al., 2004). En annen
grunn til at TB-koordinatorene var forngyde med brosjyren kan veere fordi denne er det eneste
skriftlige og illustrerende hjelpemiddelet” som TB-koordinatorene kan bruke under

kommunikasjon med tuberkulosepasienter i dagens Norge.



Pasientenes vurdering av brosjyrens informasjon og kommunikasjon.

Pasientenes gjennomsnittsscore pa bade variablene og det tilsvarende konstruktet INFO var
relativt like og forholdsvis haye (4,17-4,67), hvilket kan tyde pa at de ansa innholdet i
brosjyren som tilfredsstillende. Dette kan igjen tolkes som at de syntes brosjyren har veert til
god hjelp for dem, bade under kommunikasjon med helsepersonell og for & bedre forsta sin
TB-sykdom.

Som nevnt, er brosjyren trolig den eneste skriftlige informasjonen om tuberkulose som
er utviklet i Norge. Dette kan muligens ogsa forklare pasientenes positive holdning til den,
hvis de har erfart mangelfull kommunikasjon om sykdommen sin fer brosjyren var
tilgjengelig.

En annen grunn til at de oppfatter informasjonen i brosjyren som tilfredsstillende, kan
veere at de allerede kan ha mottatt mye muntlig informasjon om sin sykdom (muligens uten
tolk) under behandlingen. Dermed kan den ’skriftlige” brosjyren ha vert enklere & skjenne
(pd tross av manglende sprakferdigheter hos noen). Min personlige erfaring er at
helsepersonell trolig ikke ofte nok bruker tolk under TB-behandling.

Standardavvik for hele konstruktet INFO viste trolig at pasientene var ganske
samstemte (£ 0,49). CCA for hele konstruktet var dessuten tilfredsstillende hgy (>0,70),

hvilket forsterker at pasientene var relativt konsekvente i holdningene sine.

TB-koordinatorenes vurdering av brosjyrens design og lay-out

Gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert utsagn i konstruktet UTFORM varierte
mellom (3,33-4,14). Utsagn 17k hadde lavest score (3,33). CCA for konstruktet UTFORM
kan anses & veere tilfredsstillende hgy (> 0,70), og det tyder pa at TB-koordinatorene har veert
noksa samstemte i sine meninger om utformingen av brosjyren.

TB-koordinatorene ansa design og layout i brosjyren som tilfredsstillende. Utsagn 17k
hadde lavest score: ”Jeg synes det burde vare et sammendrag etter hvert av kapitlene i
brosjyren”. Samlet tolker jeg dette som om de var forneyde med méten brosjyren var blitt
designet pa, men at de ikke trengte et sammendrag etter hvert av kapitelene; utformingen av
brosjyren er oppfattet god nok som den er. Dette samstemmer ikke med lignende studier som
har vist at mye skriftlig helseinformasjon har design og struktur som ikke alltid fungerer
optimalt som pasientinformasjon. At utformingen ikke fungerer optimalt skyldes at enkelte

pasienter har varierende kognitivt grunnlag for a tilegne seg denne (Gokdogan et al., 2003).



Pasientenes vurdering av brosjyrens design og lay-out

Pasientenes score pa utsagnene i konstruktet som reflekterte deres oppfatning om hvordan
brosjyren er designet og utformet pa, var forholdsvis like og relativ haye (3,50-4,33). Dette
samstemmer dessuten med TB-koordinatorenes vurderinger, og gjennomsnittscore pa det
tilsvarende konstruktet som for begge utvalgene var 3,83. Bade pasientene og TB-
koordinatorene var derfor relativ forngyde med maten brosjyren er blitt utformet pa. Dette er
ulikt lignende studier, som har vist at helseinformasjonens design og struktur, ikke alltid
fungerer optimalt som pasientinformasjon (Gokdogan et al., 2003). En forklaring pa dette kan
muligens vere at LHL og personene som star bak utviklingen av brosjyren, har tatt til seg
anbefalingene fra tidligere studier om hvordan man kan utvikle et godt informasjonsmateriell.
Eksempler pa dette kan man finne igjen i brosjyren, blant annet har de brukt mye
illustrasjoner i brosjyren, hvilket anbefales (Cabrera, 2002; Center for Health Care Strategies,
2013). De har ogsa lagt vekt pa a ha tydelige overskrifter og rikelig med plass per side (Center
for Health Care Strategies, 2013). En annen viktig anbefaling som LHL har praktisert, er a
oversette brosjyren til ulike sprak. Konklusjonen kan veere at de ulike tiltakene som er
implementert i brosjyren, kan ha gjort den tiltalende “utformet” for brukergruppene — kanskje

bedre enn annet tilsvarende helseinformasjonsmateriell (f. eks Gokdogan et al., 2003).

TB-koordinatorenes vurdering av brosjyrens kulturrelevans

Gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert utsagn i konstruktet KULTREL, som skulle
reflektere utvalgenes syn pa brosjyrens kulturrelevans, var forholdsvis like (4,10-4,38). CCA
for konstruktet KULTREL kunne anses som tilfredsstillende hgy (> 0,70).

TB-koordinatorene vurderte kulturrelevansen til brosjyren som tilfredsstillende. Et
interessant og forsterkende syn pa dette, antydes ved at mange gav motsatt tilslutning til
utsagnet: Jeg liker ikke at bildene som framstilles i brosjyren bare er av utenlandske
pasienter”. Det kan tolkes som om TB-koordinatorene er forngyde med illustrasjonene slik de
er «fler-kulturelt» fremstilt i brosjyren. Dette er ulikt tidligere studier som har vist at
internasjonal helseinformasjon sjelden er tilpasset pasienter med innvandrerbakgrunn
(Weintraub, 2004).



Pasientenes vurdering av brosjyrens kulturrelevans.

Gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert utsagn som maler pasientenes oppfatning av
brosjyrens kulturrelevans var noksa varierende (2,33-4,00). CCA for konstruktet KULTREL
var ogsa lav (< 0,70), hvilket kan tyde pa inkonsistens i de avgitte svarene, men som
sannsynligvis i sterst grad skyldes det lave antallet respondenter i denne delen av studien (N =
6).

Pasientene var forngyde med brosjyrens billedbruk, gjenspeilet i falgende utsagn med
haye score: 18a) Jeg synes det er fint at bildene viser pasienter fra ulike etniske grupper”;
18b) "Sett i et flerkulturelt perspektiv er jeg positiv til bildene som er brukt i brosjyren”.

Utsagn18c) ”Jeg kjenner meg igjen i bildene”, og 18d: »Jeg liker ikke at bildene som
framstilles i brosjyren bare er av utenlandske pasienter” gav noe lave score (3,33 og 2,33)
Pasientene satte med andre ord ikke pris pd at illustrasjonene i brosjyren bare var av
utenlandske pasienter, og noen kjente seg ikke igjen i illustrasjonene. Besvarelsene fra de
ulike utsagnene nevnt over, er utvilsomt motstridende, noe som trolig gjenspeiles i den lave
CCA-verdien (< 0,70). Men som tidligere diskutert, kan dette ogsa skyldes at det var for fa
respondenter fra pasientutvalget, eller at pasientene trolig ikke helt forstod spgrsmalene som
ble stilt (pa grunn av begrenset sprakferdighet).

Totalt sett, kan man oppfatte det slik at pasientene er noe misforngyd med det
kulturelle perspektivet i brosjyren. Dette samstemmer med andre undersgkelser som viser at
generell helseinformasjon i liten grad er kulturelt tilpasset pasienter med innvandrerbakgrunn
(Weintraub, 2004).

TB-koordinatorenes vurdering av brosjyrens nytteverdi.

Gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert utsagn i konstruktet NYTTE var forholdsvis
like (3,48-4,48). Utsagn 19h og 19j hadde laveste score (3,48). CCA for konstruktet NYTTE
kan anses a veere tilfredsstillende hgy (> 0,70).

TB-koordinatorenes ansa brosjyrens nytteverdi  for  brukergruppene  som
tilfredsstillende. Dog var flere i TB-koordinatorutvalget «uenige» i utsagn 19h: ”Jeg synes
brosjyren er passe lang” og 19j: ”Jeg synes den skriftlige ‘veilederen’ til brosjyren er nyttig
og informasjonsrik”. Dette kan forstds som om TB- koordinatorer synes brosjyren er for lang,

og at den tilherende ‘veilederen’ ikke har veert til seerlig nytte for dem.



Pasientenes vurdering av brosjyrens nytteverdi.

Gjennomsnittsscore og standardavvik for hvert av utsagnene som maler pasientenes
oppfatning av brosjyrens nytteverdi, var forholdsvis like (4,00 — 4,40). CCA for konstruktet
NYTTE var derimot lav (< 0,70).

Pasientene ansa brosjyrens nytteverdi som tilfredsstillende. At pasientene mener
brosjyren er til nytte, kan jo komme av at det kun fantes dette ene informasjonsmateriellet om
tuberkulose i Norge pa det tidspunktet masterstudien ble gjennomfegrt. Muligens ville
pasienter veart mer kritiske til sine vurderinger av kvaliteten pa denne brosjyren hvis det

fantes alternativer a velge mellom.

Oppsummering

Det var starst forskjell i gjennomsnittsscore mellom TB-koordinatorer og pasienter nar det
gjaldt brosjyrens kulturelle tilpasning (KULTREL); de fleste pasientene var «uenige» i dette. |
noen grad gjaldt dette ogsa for brosjyrens lesbarhet og enkelhet (HL).

At pasientene scorer noe lavt pa konstruktet om brosjyrens Health literacy-niva (HL)
gjenspeiler tidligere forskningsfunn (Comerford, 2005; Slaten et al., 1999). Lesbarhetsnivaet
for denne brosjyren er trolig lik tilsvarende helseinformasjonsbrosjyrer som man har analysert
internasjonalt  (Slaten, 1999). Brosjyrer bgr imidlertid veere «lettleste» i folge
kategoriseringsteorien til Slaten, (1999). 1 tillegg bar man vere klar over at menneskers
oppfattelsesevne ofte reduseres i en stressituasjon, spesielt i tilfeller hvor de nettopp har fatt
en sykdomsdiagnose (Weintraub, 2004).

Dessuten er det vist at pasientene lettere far med seg helseinformasjon hvis den er
kulturelt tilpasset — hvilket ikke alle de (fa) pasientene i min studie syntes brosjyren fullt ut
var. At brosjyrens Health literacy-niva og kulturelle tilpasning er vurdert som mer adekvat
hos TB-koordinatorene enn hos pasientene kan muligens forklares med at mange TB-
koordinatorer neppe har kartlagt Health literacy-niva hos pasientene sine i Norge. Ei heller
kan mange ha kulturell kompetanse, faglig innsikt i og erfaring med kultursensitiv
helsekommunikasjon med pasienter (Garnweidner, Terragni, Pettersen, & Mosdgl, 2012).
Koordinatorene tror kanskje at pasientene kan og forstar mer enn det de egentlig gjer. Dette
samstemmer med ulike studier internasjonalt. Det er viktig & ha i mente, at uansett hvilket
Health literacy-niva pasienter befinner seg pa, sa viser undersgkelser at alle uansett

foretrekker et enkelt informasjonssprak fremfor et vanskelig (Weintraub, 2004).



5.3 Konklusjon og implikasjon

Det er vanskelig a trekke konklusjoner pa vegne av utvalgene og populasjonene (pa grunn av
altfor lavt deltakerantall). Dessuten har studien flere metodiske svakheter, noen er jeg
ansvarlig for, andre var dessverre utenfor min kontroll. Tross disse begrensningene, kan det
virke som om det var uenighet mellom TB-koordinatorene, som var etnisk norske, og
pasientene som var ikke-etnisk norske, angaende opplevelsen av brosjyrens innhold. Det
antyder behov for revisjon av denne, men da bgr TB-pasienter med ulik kulturelle bakgrunn

tas med pa rad i hele prosessen.
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

1. Samtykkeskjema for deltakelse i en forskningstudie: for pasienter.

Landsforeningen for hjerte- og lungesyke (LHL) har i 2009 utarbeidet en informasjonsbrosjyre for
tuberkulosepasienter i Norge basert pa pasientenes erfaringer og behov. Brosjyren, som heter "Du
blir frisk av tuberkulose” er utviklet sammen med pasienter og helsepersonell. Brosjyren blir delt ut til
pasienter med tuberkulose og helsepersonell som jobber med disse, i den hensikt a hjelpe
tuberkulosepasienter og deres pargrende med a forsta og bedre takle sin livssituasjon.

| folge LHL, er cirka 3500 eksemplarer av brosjyren pr. 2011 distribuert til helsepersonell og
pasienter. Det har saledes veert gnskelig fra LHL sin side a foreta en evaluering, blant annet, av:
(1) hvordan du oppfatter innholdet i brosjyren.

(2) I hvilken grad feler du at du har hatt nytte av brosjyren.

For a finne mulige svar pa disse to spgrsmalene trenger vi ca. 30 tuberkulose pasienter som gnsker a
besvare det vedlagte spgrreskjemaet.

Ved a delta i studien er du med a hjelpe oss a forbedre tuberkuloseinformasjon, bade for
tuberkulosepasienter og helsepersonell som jobber i dette feltet. Det vil ta deg omtrent 10-15 minutter
av & besvare hele spgrreskjemaet.

Det er frivillig a delta i sparreundersakelsen. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen
enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i den ferdige rapporten. Opplysningene anonymiseres og
sparreskjemaene makuleres nar rapporten er ferdigskrevet (innen utgangen av 2011). Alle
innsamlede data, vil oppbevares trygt og utilgjengelig for andre enn de ansvarlige for
forskningsprosjektet. Prosjektet er etisk godkjent av Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD).

Hvis du besvarer og leverer sparreskjemaet, regnes det som ditt samtykke til a delta. | farste omgang
vil rapporten utgjere masteroppgaven for medansvarlige Phuong Tran, dernest vil LHL kunne benytte
opplysninger fra denne oppgaven.

Hvis det er noe du lurer pa angaende studien, kan du kontakte prosjektansvarlige fersteamanuensis
dr. scient. Sverre Pettersen ved Hggskolen i Akershus.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig: Sverre Pettersen

Farsteamanuensis dr.scient.

Avd. for Helse, erneering og ledelse. Hagskolen i Akershus

E-mail: kjellsverre.pettersen@hiak.no Phone:+4764849184/92047867

Prosjektmedansvarlige. Masterstudent/sykepleier: Phuong Tran
Avd. for Helse, ernaering og ledelse.Hagskolen i Akershus

E-mail: phuongtran75@hotmail.com
Phone: +4791881234
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

2. Alder
| |

3. Foedeland

| |
4. Forstesprak/Morsmal

| |
5. Hoyeste utdanningsniva

| |
6. Navaerende yrke

| |
7. Postnummer pa bosted

8. Hvor lenge har du veert behandlet for tuberkulose?

|:| under 1 mnd. |:| mer enn 1mnd.

9. Hvilken sprakversjon av brosjyren har du lest?

10. Hvor godt forstar du dette spraket?

|:| veldig godt |:| godt

|:| >6 mnd.

[ ] dariig

11. Hvem har du lest igjennom brosjyren sammen med?

|:| alene |:| sammen med TB-

koordinator

Annet (vennligst spesifiser)

|:| sammen med
helsepersonel pa sykehus

|:|>1ér

[ ] veldig darlig

|:| sammen med
helsepersonel fra
hjemmesykepleie
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

12. Hvor grundig mener du at du har lest denne brosjyren?

|:| lest hele |:| bare bladd til temaer som

interesserer meg

|:| Annet (vennligst spesifiser)

13. Spersmal om din forstaelse av innholdet i brosjyren.

Angi i hvilken grad du er "enig" eller "uenig" i folgende pastander (sett kun ett kryss pr. pastand).
sterkt uenig uenig verken uenig/enig

Jeg har meget gode |:| |:|

leseferdigheter

Jeg synes setningene |:| |:|

som brukes i
brosjyren er for lange

Jeg har ingen |:| |:|
problemer med a

forsta faguttrykk i
brosjyren

Jeg synes brosjyren |:| |:|

bruker for mange
medisinske ord og
uttrykk.

Jeg har for lite |:| |:|

kunnskap om kroppen
til & forsta hva
innholdet i brosjyren.

Jeg synes at spraket i |:| |:|

brosjyren er enkelt og
lesbart.

[ ]
[]

[ ]

|:| bladd fort igjennom

enig

[ ]
[]

[ ]

sterkt enig

[ ]
[]

[ ]
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

14. Spersmal om innholdet i brosjyren (sett kun ett kryss pr. pastand).

sterkt uenig uenig Verken uenig/enig

Jeg synes brosjyren |:| |:| I:I

gjer det lettere for meg
a kommunisere med
helsepersonell.

Jeg synes brosjyren |:| I:I I:I

inneholder informasjon
som hjelper meg a lgse
mine
"tuberkuloseproblemer".

Jeg synes at brosjyren |:| |:| |:|

gir god informasjon om
TB og TB-behandling.

Jeg synes at brosjyren |:| |:| |:|

gir gode rad om hvordan
jeg kan handtere
sykdommen TB.

enig

sterkt enig

[ ]

[]
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

15. Spersmal om utforming av brosjyren (sett kun ett kryss pr. pastand).

sterkt uenig uenig verken uenig/enig

Jeg liker veldig godt |:| |:| I:'

forsiden til brosjyren.

Jeg synes bildene |:| |:| |:|

illustrerer realistiske
situasjoner for meg
som TB-pasient.

Jeg synes at |:| I:I I:'

illustrasjonene heller
skulle ha veert
fotografier av
mennesker enn
tegninger slik som na.

Jeg synes at |:| |:| |:|

illustrasjonene gjor det
lettere for meg a forsta
teksten i brosjyren.

Jeg synes |:| |:| |:|

underteksten til
illustrasjonene forteller
meg godt hva de
handler om.

Jeg synes |:| |:| |:|

skriftstarrelsen i
brosjyren er for liten.

Jeg synes det er for fa |:| |:| |:|

mellomrom mellom
temaavsnittene i
teksten.

[]
[]
[]

Jeg synes lay-out i
brosjyren er rotete.

[ ]
[ ]
[ ]

Jeg synes det er for
darlig kontrast mellom
fargene brukt i
brosjyren.

Jeg synes det er |:| |:| |:|

benyttet for mange
skriftstarrelser i
brosjyren.

Jeg synes det burde |:| I:I I:'

(1 [

sterkt enig

[ ]
[]

(1 [




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL
veere et sammendrag
etter hvert av kapitlene
i brosjyren.

Jeg synes det er fint
at bildene viser
pasienter fra ulike
etniske grupper.

Sett i et flerkulturelt
perspektiv er jeg
positiv til bildene som
er brukt i brosjyren.

Jeg kjenner meg igjen
i bildene.

Jeg liker ikke at
bildene som
framstilles i brosjyren
bare er av utenlandske
pasienter.

Jeg reagerer negativt
pa noe av innholdet.

sterkt uenig

[]

[]

(1 [

[]

uenig

[]

[]

(1 [

[]

16. Spersmal om brosjyrens kulturelle relevans (sett kun ett kryss pr. pastand).

verken uenig/enig

[ ]

[]

1 L[

[ ]

enig

1 L[

[ ]

Vennligst spesifiser hva du mener hvis du er "enig" eller "sterkt enig" i sistnevnte utsagn.

sterkt enig

[]

[]

(1 [
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

17. Spersmal om brosjyrens nytteverdi for dem som bruker den (sett kun ett kryss pr. pastand).
sterkt uenig uenig verken uenig/enig enig sterkt enig

Jeg synes brosjyren |:| |:| |:| |:| I:I

hjelper meg og min
familie til a forsta TB-
sykdommen og
behandlingen bedre.

Jeg er generelt forngyd |:| |:| |:| |:| |:|

med all informasjon i
brosjyren.

Jeg er spesielt forngyd |:| |:| |:| |:| |:|

med seksjonen
"spgrsmal fra
pasienter om TB" som
star etter hvert
kapittel.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| |:| |:|

brosjyrens forklaringer
pa hva tuberkulose er.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| I:' I:I

brosjyrens informasjon
om TB-behandlingen.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| |:| |:|

brosjyrens forklaringer
pa hvordan pasienter
kan handtere TB-
sykdommen sin.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| |:| |:|

brosjyrens generelle
innhold og struktur.

Jeg synes brosjyren er |:| |:| |:| |:|

passe lang.

Jeg har hatt stor nytte |:| |:| |:| |:|

av brosjyren.

(1 [

18. Hva annet ville du gnsket at brosjyren hadde inneholdt (skriv i boksen under)?




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL.

1. Samtykkeskjema for deltakelse i en forskningstudie: for pasienter.

Landsforeningen for hjerte- og lungesyke (LHL) har i 2009 utarbeidet en informasjonsbrosjyre for
tuberkulosepasienter i Norge basert pa pasientenes erfaringer og behov. Brosjyren, som heter "Du
blir frisk av tuberkulose” er utviklet sammen med pasienter og helsepersonell. Brosjyren blir delt ut
til pasienter med tuberkulose og helsepersonell som jobber med disse, i den hensikt a hjelpe
tuberkulosepasienter og deres pargrende med a forsta og bedre takle sin livssituasjon.

| falge LHL, er cirka 3500 eksemplarer av brosjyren pr. 2011 distribuert til helsepersonell og
pasienter. Det har saledes veert gnskelig fra LHL sin side & foreta en evaluering, blant annet, av:
(1) hvordan du oppfatter innholdet i brosjyren.

(2) I hvilken grad fgler du at du har hatt nytte av brosjyren.

For a finne mulige svar pa disse to sparsmalene trenger vi ca. 30 tuberkulose pasienter som
gnsker a besvare det vedlagte sparreskjemaet.

Ved a delta i studien er du med a hjelpe oss a forbedre tuberkuloseinformasjon, bade for
tuberkulosepasienter og helsepersonell som jobber i dette feltet. Det vil ta deg omtrent 10-15
minutter av & besvare hele spgrreskjemaet.

Det er frivillig a delta i sparreundersgkelsen. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og
ingen enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i den ferdige rapporten. Opplysningene anonymiseres
og sperreskjiemaene makuleres nar rapporten er ferdigskrevet (innen utgangen av 2011). Alle
innsamlede data, vil oppbevares trygt og utilgjengelig for andre enn de ansvarlige for
forskningsprosjektet. Prosjektet er etisk godkjent av Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD).

Hvis du besvarer og leverer spgrreskjemaet, regnes det som ditt samtykke til & delta. | farste
omgang Vil rapporten utgjgre masteroppgaven for medansvarlige Phuong Tran, dernest vil LHL
kunne benytte opplysninger fra denne oppgaven.

Hvis det er noe du lurer pa angaende studien, kan du kontakte prosjektansvarlige
farsteamanuensis dr. scient. Sverre Pettersen ved Hggskolen i Akershus.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig: Sverre Pettersen

Farsteamanuensis dr.scient.

Avd. for Helse, ernzering og ledelse. Hagskolen i Akershus

E-mail: kjellsverre.pettersen@hiak.no Phone:+4764849184/92047867

Prosjektmedansvarlige. Masterstudent/sykepleier: Phuong Tran
Avd. for Helse, ernzering og ledelse.Hagskolen i Akershus

E-mail: phuongtran75@hotmail.com
Phone: +4791881234
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL.
1. Sex

|:| male
|:| female

2. Age
| |

3. Birth place

| |
4. Native language

| |
5. Highest level of education

| |
6. Current occupation

| |
7. Zip code

8. For how long have you undergone treatment for TB?
|:| less than 1 mnt. |:| more than 1 mnt. |:| >6 mnt. |:| >1 year

9. In which language did you read the brochure?

10. How well do you understand that language?
|:| very well |:| well |:| not so well |:| not at all

11. How did you read the brochure?

|:| alone |:| together with TB- |:| together with |:| together with
coordinator healthcare personnel at healthcare personnel at
hospital home

Other (please specify)

12. How thotroughly did you read this brochure?

|:| read all |:| read only about things that |:| only scanned through it quickly
interested me

|:| Other (please specify)
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL.

13. To which extent do you "agree” or "disagree " to the following statements :

strongly disagree disagree do not know agree strongly agree

my reading skills are |:| |:| |:| I:I I:'

very good

Sentences are too
long

| understand all

[ ]
[ ]
[ ]

medical terminology
used in the brochure

[]
]
]

There is too much
medical terminology
used in the brochure

| have too little
knowledge about
biology to understand
the content

The language was |:| |:| |:|

easy to read and to
understand.

1 O O O
1 O O O

[ ]
[ ]
[ ]

[]
[]

14. To which extent do you "agree” or "disagree" to the following statements:
strongly disagree disagree do not know agree strongly agree

The brochure helped I:‘ I:I I:' I:I I:'

me to communicate
with healthcare
personnel.

The brochure had |:| |:| |:| I:I I:'

valuable information
on how to overcome
my TB-issues.

The brochure had a |:| |:| |:| |:| |:|

lot of good
information about TB
and TB-treatment.

The brochure had a |:| |:| |:| |:| |:|

lot of good
information about
how i can handle TB.




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL.

15. To which extent do you "agree” or "disagree" to the following statements.

strongly disagree disagree do not know agree strongly agree

| like the front page |:| I:I I:' I:I I:'

very much.

| think the images [] [ ] [] L] []

illustrate realistic
situations for me as a
TB-patient.

| would rather see |:| |:| |:| |:| |:|

photos of real people
than these
drawings/images.

| think the images |:| |:| |:| |:| |:|

makes it easier to
understand the
content.

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]

| think the subtitles
are very informative
and explains the
images better.

| think the font size is
too small.

| think there are too
few spaces between
section/paragraphs.

| think the lay-
out/design is messy
and clumsy.

| think there is too
little color contrast.

| think there are too
many different font
sizes.

I I I e I e
I I e B e
I 0 0 e N e B
I I I e I e
I 0 0 e N e B

| think there should
be a summary after
each section/
paragraph.




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL.

16. To which extent do you "agree” or "disagree" to the following statements:

strongly disagree disagree do not know agree strongly agree

| like that there are [] [ ] ] [ ] [ ]

images of patients
with different cultural
backgrounds/ethnic
groups.

As a patient with |:| |:| |:| |:| |:|

multicultural
background, i like the
images used.

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]

| can easily relate to
the images.

| do not like that the
images are of
patients with different

[]
[]
[]
[]
[]

cultural backgrounds.

| respond negative to |:| |:| |:| I:I I:'

som of the content.

Please specify ( if you "strongly agree" og "strongly disagree".
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL.

17. To which extent do you "agree” or "disagree" to the following statements:

strongly disagree disagree do not know agree strongly agree

| think the brochure |:| |:| |:| I:I I:'

helps me, and my
family, to better
understand TB and
TB-treatment.

| am generally |:| |:| |:| |:| |:|

satisfied with all
content in the
brochure.

| am particularly |:| |:| |:| |:| |:|

satisfied with the
questions after each
section.

| am satisfied with [ ] [ ] ] [] []

the information about
TB-treatment.

| am satisfied with |:| |:| |:| |:| |:|

the advices on how to
deal with TB.

| am satisfied with |:| |:| |:| I:I I:'

the design and
content of the
brochure.

| am satisfied with |:| |:| |:| |:| |:|

the amount of
information.

| have had a lot of |:| |:| |:| |:| |:|

use for this brochure.

18. Is there anything else that you would like to read about in the brochure?




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

1. Samtykkeskjema for deltakelse i en forskningstudie: for helsepersonell.

Landsforeningen for hjerte- og lungesyke (LHL) har i 2009 utarbeidet en informasjonsbrosjyre for
tuberkulosepasienter i Norge basert pa pasientenes erfaringer og behov. Brosjyren, som heter "Du
blir frisk av tuberkulose” er utviklet sammen med pasienter og helsepersonell. Brosjyren blir delt ut til
pasienter med tuberkulose og helsepersonell som jobber med disse, i den hensikt a hjelpe
tuberkulosepasienter og deres pargrende med a forsta og bedre takle sin livssituasjon.

| folge LHL, er cirka 3500 eksemplarer av brosjyren pr. 2011 distribuert til helsepersonell og
pasienter. Det har saledes veert gnskelig fra LHL sin side a foreta en evaluering, blant annet, av:

(1) I hvilken grad mener dere som helsepersonell ( hjemmesykepleiere og tuberkulosekoordinatorer)
som behandler tuberkulosepasienter, at dere har hatt bruk for og nytte av brosjyren?

For a finne mulige svar pa dette spgrsmalet trenger vi ca. 30 hjemmesykepleiere og 30
tuberkulosekoordinatorer som gnsker a besvare det vedlagte spgrreskjemaet.

Ved a delta i studien er du med a hjelpe oss a forbedre tuberkuloseinformasjon, bade for
tuberkulosepasienter og helsepersonell som jobber i dette feltet. Det vil ta deg omtrent 10-15 minutter
a besvare hele spgrreskjemaet.

Det er frivillig a delta i sparreundersakelsen. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen
enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i den ferdige rapporten. Opplysningene anonymiseres og
sparreskjemaene makuleres nar rapporten er ferdigskrevet (innen utgangen av 2012). Alle
innsamlede data, vil oppbevares trygt og utilgjengelig for andre enn de ansvarlige for
forskningsprosjektet. Prosjektet er etisk godkjent av Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD).

Hvis du besvarer og leverer sparreskjemaet, regnes det som ditt samtykke til a delta. | farste omgang
vil rapporten utgjere masteroppgaven for medansvarlige Phuong Tran, dernest vil LHL kunne benytte
opplysninger fra denne oppgaven.

Hvis det er noe du lurer pa angaende studien, kan du kontakte prosjektansvarlige fersteamanuensis
dr. scient. Sverre Pettersen ved Hggskolen i Akershus.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig: Sverre Pettersen

Farsteamanuensis dr.scient.

Avd. for Helse, erneering og ledelse. Hagskolen i Akershus

E-mail: kjellsverre.pettersen@hiak.no Phone:+4764849184/92047867

Prosjektmedansvarlige. Masterstudent/sykepleier: Phuong Tran
Avd. for Helse, ernaering og ledelse.Hagskolen i Akershus

E-mail: phuongtran75@hotmail.com
Phone: +4791881234
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

2. Alder
| |

3. Foedeland

| |
4. Forstesprak/Morsmal

| |
5. Hoyeste utdanningsniva

| |
6. Navaerende yrke

| |
7. Postnummer pa bosted

8. Hvor lenge har du jobbet med tuberkulosepasienter?

|:| dette er forste gang |:| mindre enn et ar |:| 1-5 ar

9. Hvilken sprakversjon av brosjyren har du lest?

10. Hvor godt forstar du dette spraket?

|:| veldig godt |:| godt |:| darlig

11. Har du lest igjennom brosjyren sammen med pasienter eller deres pargrende?

O nei

12. Hvor grundig mener du at du har lest denne brosjyren?

|:| lest hele |:| bare bladd til temaer som
interesserer meg

|:| Annet (vennligst spesifiser)

|:|>6ér

[ ] veldig darlig

|:| bladd fort igjennom
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

13. Har du brukt den skriftlige "veilederen™ (som felger med) brosjyren?
Oia
O nei

14. 1 hvilken sammenheng har du brukt denne "veilederen™?

15. Spersmal om din forstaelse av innholdet i brosjyren.

Angi i hvilken grad du er "enig" eller "uenig" i folgende pastander (sett kun ett kryss pr. pastand).

Jeg har meget gode
leseferdigheter

Jeg synes setningene
som brukes i
brosjyren er for lange

Jeg har ingen
problemer med a
forsta faguttrykk i
brosjyren

Jeg synes brosjyren
bruker for mange
medisinske ord og
uttrykk.

Jeg har for lite
kunnskap om kroppen
til a forsta hva
innholdet i brosjyren.

Jeg synes at spraket i
brosjyren er enkelt og
lesbart.

Jeg synes brosjyren er
skrevet pa et for
vanskelig niva for
mange innvandrere i
denne pasientgruppen.

Jeg synes brosjyren er
skrevet pa et enkelt
niva for mange etnisk
norske i denne
pasientgruppen.

sterkt uenig

[ ]
[]

[]

uenig

[ ]
[]

[]

verken uenig/enig

[ ]
[]

[ ]

enig

[ ]
[]

[ ]

sterkt enig

[ ]
[]

[]




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

16. Spersmal om innholdet i brosjyren (sett kun ett kryss pr. pastand).

sterkt uenig uenig Verken uenig/enig

Jeg synes brosjyren |:| |:| I:I

gjer det lettere for meg
a kommunisere med
TB-pasienter.

Jeg synes brosjyren |:| I:I I:I

inneholder
informasjoner som kan
hjelpe pasientene &
lgse deres
"tuberkuloseproblemer".

Jeg synes at brosjyren |:| |:| |:|

gir god informasjon om
TB og TB-behandling.

Jeg synes at brosjyren |:| |:| |:|

gir gode rad om hvordan
pasientene kan
handtere sykdommen
TB.

enig

sterkt enig

[ ]

[]
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

17. Spersmal om utforming av brosjyren (sett kun ett kryss pr. pastand).

sterkt uenig uenig verken uenig/enig

Jeg liker veldig godt |:| |:| I:'

forsiden til brosjyren.

Jeg synes bildene |:| |:| |:|

illustrerer realistiske
situasjoner for TB-
pasienter.

Jeg synes at |:| I:I I:'

illustrasjonene heller
skulle ha veert
fotografier av
mennesker enn
tegninger slik som na.

Jeg synes at |:| |:| |:|

illustrasjonene gjor det
lettere for meg a forsta
teksten i brosjyren.

Jeg synes |:| |:| |:|

underteksten til
illustrasjonene forteller
meg godt hva de
handler om.

Jeg synes |:| |:| |:|

skriftstarrelsen i
brosjyren er for liten.

Jeg synes det er for fa |:| |:| |:|

mellomrom mellom
temaavsnittene i
teksten.

[]
[]
[]

Jeg synes lay-out i
brosjyren er rotete.

[ ]
[ ]
[ ]

Jeg synes det er for
darlig kontrast mellom
fargene brukt i
brosjyren.

Jeg synes det er |:| |:| |:|

benyttet for mange
skriftstarrelser i
brosjyren.

Jeg synes det burde |:| I:I I:'

(1 [

sterkt enig

[ ]
[]

(1 [




En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL
veere et sammendrag
etter hvert av kapitlene
i brosjyren.

18. Spersmal om brosjyrens kulturelle relevans (sett kun ett kryss pr. pastand).

Jeg synes det er fint
at bildene viser
pasienter fra ulike
etniske grupper.

Sett i et flerkulturelt
perspektiv er jeg
positiv til bildene som
er brukt i brosjyren.

Jeg tror pasientene vil
kjenne seg igjen i
bildene.

Jeg liker ikke at
bildene som
framstilles i brosjyren
bare er av utenlandske
pasienter.

Jeg reagerer negativt
pa noe av innholdet.

sterkt uenig

[]

[]

[]

uenig

[]

[]

[]

verken uenig/enig

[ ]

[]

[ ]

enig

[ ]

Vennligst spesifiser hva du mener hvis du er "enig" eller "sterkt enig" i sistnevnte utsagn.

sterkt enig

[]

[]
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En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

19. Spersmal om brosjyrens nytteverdi for dem som bruker den (sett kun ett kryss pr. pastand).
sterkt uenig uenig verken uenig/enig enig sterkt enig

Jeg tror brosjyren vil |:| |:| |:| |:| I:I

hjelpe pasienten og
vedkommendes familie
til & forsta TB-
sykdommen og dens
behandlingen bedre.

Jeg er generelt forngyd |:| |:| |:| |:| |:|

med all informasjon i
brosjyren.

Jeg er spesielt forngyd |:| |:| |:| |:| |:|

med seksjonen
"spgrsmal fra
pasienter om TB" som
star etter hvert
kapittel.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| I:' I:I

brosjyrens forklaringer
pa hva tuberkulose er.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| |:| |:|

brosjyrens informasjon
om TB-behandlingen.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| |:| |:|

brosjyrens forklaringer
pa hvordan pasienter
kan handtere TB-
sykdommen sin.

Jeg er forngyd med |:| |:| |:| |:| |:|

brosjyrens generelle
innhold og struktur.

[]
[]
[]
[]
[]

Jeg synes brosjyren er
passe lang.

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]

Jeg har som
helsepersonell hatt
stor nytte av
brosjyren.

Jeg synes den |:| |:| |:| |:| |:|

skriftlige "veilederen"
til brosjyren er nyttig
og informasjonsrik.

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]



En evaluering av brosjyren "Du blir frisk av tuberkulose" utgitt av LHL

Jeg tror ikke pasienter . . . . .

har hatt nytte av
brosjyren.

20. Hva annet ville du gnsket at brosjyren hadde inneholdt (skriv i boksen under)?
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Du blir frisk av

tuberkulose




"Da jeg fikk vite at jeg hadde fatt tuberkulose, ble jeg ikke
sti veldig fortvilet. Jeg visste i det minste hva som var galt
rmed meg. Men etter hvert sank alvoret mer innover meg.
Og ndr jeg samtidig matte ga gjennom mange undersakel-
ser, ble det veldig tungt. Situasjonen var ekstra vanskelig
fordi jeg bodde alene i et fremmed land.

Men litt etter litt begynte jeg a fele meg bedre. Heldigvis
hadde de veldig flinke folk pa sykehuset der jeg var innlagt.
Sarlig en av sykepleierne spilte en viktig rolle med a fa meg
inn pa et positivt spor. Hun hjalp meg til 4 finne tilbake til
meg selv, og hun ble et eksempel pa at det fins hap, og at
livet absolutt kan bli bedre.

Denne sykdommen har forandret meg mye. Den har foran-
dret meqg pa en positiv mate. Livet kan ikke tas for gitt. Jeg

feler at jeg har fatt en ny sjanse i livet — og den sjansen ma
jeg ta vare pd.”

Mann, 35 ar




Tuberkulosepasienter og helsearbeidere
deler erfaringer og rad

Denne brosjyren er for pasienter med tuberkulose (TB). 1 brosjyren vil du finne informa-
sjon om TB og TB-behandling, samt rad om hvordan du kan héndtere sykdommen. For
a utvikle denne brosjyren, har vi i Landsforeningen for hjerte- og lungesyke (LHL) spurt
TB-pasienter om hva de vil vite om tuberkulose og hvilke erfaringer de ensker 4 dele
med andre. Sammen med helsearbeidere og pasienter har vi funnet svar pa vanlige
sparsmal.

™
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For & utvikle denne brosjyren,
har vi snakket med TB-pasienter
i Morge om deres erfaringer.

Helsearbeidere har gode, profesjonelle rad om sykdommen din. Mange TB-pasi;’enter
har ogsé gode rad — basert pa at de har levd med sykdommen, erfart problemer, og
funnet lesninger og mater & handtere problemer pa.

Innhold

Hvordan du kan bruke brosjyren side &4
Kapittel 1: Fakta om tuberkulose side 5

Kapittel 2: Tuberkulose og behandling

(behandlingsfaser, isolasjon pa sykehus, DOT, bivirkninger) side 13
Kapittel 3:

Hvordan kan du ta vare pa kropp og sjel nar du har tuberkulose

(arbeid og hvile, mat og drikke, sex, sosialt liv) side 27
Kapittel 4 Tuberkuolse og ekonomisk situasjon side 41

Praktiske opplysninger side 48




Hvordan du kan bruke brosjyren

Les denne brosjyren for 4 fa kunnskap om de grunnleggende faktaene om tuberkulose,
og hvordan du kan mestre sykdommen og handtere problemer du kan mete. Du kan
dele brosjyren med andre og diskutere med helsearbeidere, venner, familiemedlemmer
eller andre pasienter. Mer dpenhet gjer folk bedre informert, slik at de kan fele seg
tryggere i forhold til tuberkulose.

D kan lese brosjyren sammen
med en helsearbeider...

...eller alene,

Brosjyren er satt sammen pa denne mdaten:

+ [ den farste delen av hvert kapittel eller underkapittel finner du fakta
og informasjon

+ Paslutten av hvert kapittel eller underkapittel finner du spersmal fra
pasienter med svar

» Du vil ogsa finne rad, tips og kontaktinformasjon knyttet til temaene i
de forskjellige kapitlene

MNar det er noe du ikke forstar eller ensker mer informasjon om - sper
TB-koordinatoren, legen din eller en sykepleier.



Kapittel 1: Fakta om tuberkulose

"leq synes det er viktig at folk lzrer mer om tuberkulose; om symptomene
pd sykdemmen og hvordan den smitter. Mange er redde for tuberkulose fordi
de har for lite kunnskap. A lzre om sykdommen er den beste maten a takle
den pd. Kunnskap er makt”,

Mann, 55 dr

Mar du lzerer mer om tuberkulose, og vet hvordan sykdommen smitter og hvordan

den behandles, vil du kunne fele deg tryggere. Du vil ogsa bli i stand til 4 informere

og diskutere med andre. Nar menneskene rundt deg far mer kunnskap om tuberkulose,
vil de ogsa fele seg tryggere. Mennesker som er trygge, vil bedre kunne stette

personer med tuberkulose.

I dette kapitlet finner du fakta om tuberkulose, og spersmal med svar fra pasienter.

Hva er tuberkulose?

Tuberkulose er en sykdom som er forarsaket av bakterier. Bakterier er sma, usynlige,
arganismer som fins overalt, bade i naturen og | menneskers kropper. De fleste bakterier
er helt ufarlige, og til og med nyttige. Eksempler pa nyttige bakterier er tarmbakterier,
som er med pa a fordeye maten vi spiser.

Men noen bakterier er ogsd skadelige, og kan skape sykdommer som kalles infek-
sjoner. Bakterien som kan gi tuberkulose, er en slik bakterie. Hvis bakterien fester
seg og formerer seg i et omrade i kroppen, og kroppen ikke klarer & forsvare seq, kan
man fa sykdommen tuberkulose,

Det er mest vanlig at man far tuberkulose i lungene, men man kan ogsa fé det i andre
deler av kroppen (for eksempel i skjelettet, i lymfeknutene eller i hjernen).

Bakterien som kan gi tuberkulose heter Mycobacterium Tuberculosis.




Hvordan blir du smittet av tuberkulose?

TB-bakterier spres via luften gjennom sma draper (som du ikke kan se). Drapene
kommer fra nesen eller munnen til en person som har tuberkulose, og kommer ut i
luften ndr denne personen snakker, hoster eller nyser. TB-bakteriene er inni noen av
disse drapene. Nar noen puster inn denne luften, kan noen draper med TB-bakterier
felge med og komme inn i lungene deres.

Tuberkulose smitter ved at man puster inn bakterier fra luften,

Mennesker som er smittet av TB-bakterien, trenger ikke bli syke. Det er anslatt

at rundt 1/3 av verdens befolkning har TB-bakterien i seg, men bare noen fa av disse
blir syke. Grunnen til at noen av de som er smittet, blir syke, er at de har nedsatt
immunforsvar, for eksempel pa grunn av andre sykdommer, stress, forandring i klima,
dérlig ernzering, endret kosthold, eller av andre grunner. Det kan ga mange ar fra
man blir smittet til man blir syk.

Hvordan kan du vite at du har tuberkulose?

Personer som hoster i to-tre uker eller mer, kan ha tuberkulose i lungene. De vanligste
tegnene pa lunge-TB er;

« Smerter i brystet
» Hoste med mye slim, noen ganger ogsa med blod

[



Andre vanlige tegn pa tuberkulose — bade lunge-TB og TB i andre deler av kroppen — er:

Miste matlyst

Ga ned i vekt

Fale seq svak og trett
Feber over noe tid

Svette om natten
Hevelse eller kul pa halsen, under armene eller i lysken

- L ] L] - L ] -

Miste matlyst Fale seq svak og trett  Feber aver noe tid Svette om natten Hevelse eller kul pa
G ned i vekt halsen, under armene
eller i lysken

Dette er ogsa vanlige tegn pa noen andre sykdommer, sé for & vaere sikker pd at det er
tuberkulose du har, ma du undersakes pa flere mater. Alle som har et eller flere av disse
symptomene ber ga til lege!

Du trenger ikke ha alle disse symptomene selv om du har tuberkulose. Noen har bare
svake symptomer.

Hvem kan fa tuberkulose?

Personer som har hatt naer kontakt over tid med noen som har smittsom lunge-TB og
ikke har begynt med behandling, er utsatt for a fa sykdommen. TB-bakterien smitter
ikke lett, st smitte skjer oftest mellom personer som bor sammen.

Det fins mennesker med tuberkulose i alle land. Tuberkulose er mest utbredt i Asia,
Afrika, Latin-Amerika og @st-Europa, derfor skjer det oftest at mennesker som kommer
fra disse omradene, blir smittet og syke.

Ca. dtte millioner mennesker i verden far tuberkulose hvert ar. I Norge har det de siste
arene blitt oppdaoget tuberkulose hos rundt 300 personer hvert ar.

Hvis du vil lese mer om tuberkulose, kan du lese pd internettsidene www.lhl.no,
www.fhino eller www.stoptb.org.




Kan tuberkulosen din smitte andre?

Det er bare lunge-TB og en sjelden form for TB i spiseraret som kan smitte andre. Hvis
du har smittsom lunge-TB, eller hvis det mistenkes at du har det, vil du bli lagt inn pa
en isolert avdeling pa et sykehus. Du ma vaere pa denne avdelingen til det er pavist at
tuberkulosen din ikke kan smitte andre lenger. Dette tar ofte to-tre uker med effektiv
medisin, men det kan ogsa ta lengre tid.

Dette betyr altsa at nér du blir skrevet ut fra sykehuset, er ikke sykdommen din
smittsom lenger.

Helsevesenet i Morge har plikt til & serge for at alle som har tuberkulose, far behandling.
For & finne alle som kan vaere smittet, blir pasienter derfor bedt om & fortelle hvilke
personer de har hatt naer kontakt med, Disse personene blir kontaktet av helsepersanell
og bedt om & teste seq for tuberkulose — uten at de far vite hvern de kan ha blitt
smittet av. Det er altsa ingen som far vite at du har tuberkulose eller at det er du som
har oppgitt navnet deres.

Hvis du har barn eller har hatt naer kontakt med barn fer det ble oppdaget at du har
tuberkulose, kan det hende at barna ma ta medisiner mot tuberkulose i en periode
(vanligvis tre maneder). Dette gjeres for @ unngd at barna blir syke senere.

Mar TE-pasienter er skrevet ut fra sykehus, er ikke sykdommen smittsom lenger

+ Det er trygt a dele kopper, tallerkener og bestikk med TB-pasienter
» Det er trygt & bruke klzer eller sengetey som TB-pasienter har brukt
» Det er trygt a ha vanlig, sosial omgang med TB-pasienter

Hvordan behandles tuberkulose?

Tuberkulose behandles med medisiner, vanligvis tabletter, og disse er gratis. De fleste
pasienter ma ta medisiner hver dag i seks maneder, men noen ganger er behandlings-
tiden lengre. En helsearbeider vil komme og gi deg medisinen din hver dag.



Denne mannen har tuberkulose.
Sykdommen har gjort ham svak, og han
mid vaere pd sykehus | begynnelsen ay
behandlingen...

Etter en kort pericde med medisiner
og pleie fra helsepersonellet pd syke-
huset, er han bedre...

...0q kan fortsette behandlingen hjemme,
Hjemmesykepleieren kommer hjem til ham
og hjelper ham med d ta medisin hver dag.
Helsen hans fortsetter 4 bli bedre. ...

...0q etter & ha fullfert behandlingen,
er han frisk!



Det er veldig viktig at du tar medisiner sa lenge som legen gir beskjed om. Hvis du
slutter @ ta medisiner for tidlig, kan du bli syk igjen. TB-bakteriene kan ogsa bli
resistente, og medisinen kan derfor virke darligere hvis du begynner @ ta den igjen
etter 4 ha sluttet for tidlig.

I kapittel 2 kan du lese mer om TB-behandling.

Det viktigste du ma gjere for a bli frisk er:
+ Ta medisinen din hver dag sa lenge som legen har gitt beskjed om

= Fortsett a ta medisinen, selv om du feler deg mye bedre.
Moen TB-bakterier er fremdeles i kroppen din, selv om du ikke
merker dem. Bakteriene der langsomt!

+ Snakk med legen din, TB-koordinatoren din eller en
hjemmesykepleier hvis du har problemer

Hva er resistent tuberkulose?

Resistent tuberkulose er tuberkulose som er forarsaket av bakterier som overlever
de vanlige TB-medisinene. Fordi bakteriene overlever de vanlige medisinene, kalles
de resistente bakterier, og tuberkulose som er forarsaket av slike bakterier, kalles
resistent tuberkulose (resistens betyr motstandsdyktighet). Resistent tuberkulose
smitter pd samme méate som annen tuberkulose. Pasienter blir friske av resistent
tuberkulose, men det tar lengre tid enn a bli frisk av vanlig tuberkulose,

Resistent tuberkulose er et problem pa verdensbasis. Grunnen til at resistent
tuberkulose har utviklet seq, er at kombinasjonen av medisiner som pasienter

har tatt, noen ganger har vaert feil sammensatt eller for liten til & drepe bakteriene
den har blitt brukt mot. Dette kan ha skjedd fordi pasientene ikke har tatt alle
medisindosene, fordi de har hatt lange avbrudd i behandlingen, eller at det har
vaert for darlig kontroll med medisinen eller behandlingen. Dette er ikke et problem
i Norge, der kontrollen med medisiner og behandling er god. Pasienter som har
resistent tuberkulose, har som regel blitt syke i andre land enn Norge.

For @ bli frisk av resistent tuberkulose trenger man andre medisiner enn medisiner
mot vanlig tuberkulose. Fordi det tar lengre tid & drepe de resistente bakteriene,
ma pasientene ta medisiner i opp til to ar. Uheldigvis kan medisinene som brukes
mot resistent tuberkulose, ha mange ubehagelige, sterke virkninger pd kroppen.



Spersmal fra pasienter om tuberkulose

Hvorfor tar det sd lang tid @ finne ut om noen har tuberkulose?

I noen tilfeller kan tuberkulose oppdages raskt, men ofte tar det flere uker fra en
pasient oppseker lege, til TB-diagnosen er klar. Den viktigste grunnen til dette er at
symptomene pa tuberkulose er de samme som for flere andre sykdommer, slik at
legene ma ta flere praver for & finne ut om det virkelig er tuberkulose pasienten har.
Det kan ta lang tid a fa svar pa disse prevene. Og fordi tuberkulose er en sjelden
sykdom i Norge, er det ofte slik at legene her ikke mistenker denne sykdommen

til @ begynne med.

Jeg kjenner ingen som har tuberkulose - hvordan kan jeg ha fatt
sykdommen?
Dette lurer mange TB-pasienter pd. Du kan ha blitt smittet av noen som ikke

visste at han/hun hadde tuberkulose, og det kan vaere lenge siden. Det kan ga
flere ar fra man blir smittet til man blir syk med tuberkulose.

Jeg har alltid levd et sunt liv = hvorfor har jeg fatt tuberkulose?

Alle kan féa tuberkulose, ogsa mennesker som har levd sunt. Siden TB-bakterien
spres gjennom luften, kan alle vaere utsatt for sykdommen.

Hvorfor har jeg ikke blitt frisk etter lang tid med behandling?

Noen pasienter faler seg fremdeles darlige etter en tids behandling. Grunnen til
dette er at det tar lang tid & drepe alle bakteriene i kroppen. TB-bakteriene der
langsomt.

Kommer lungene mine til a bli svekket?

De fleste pasienter blir friske uten & fa varige svekkelser. Moen kan likevel fa varig
svekkete lunger, og kan fa lungesykdommer som astma eller kols, Dette gjelder
saerlig pasienter som har blitt diagnostisert sent, og som har hatt lunge-TB.

Jeg er operert for lymfeknute-TB, og noen ganger renner det litt fra saret
jeg har pé halsen. Kan andre bli smittet hvis de kommer borti vasken som
kommer fra saret?

Mei, vaesken som kommer ut fra saret, kan ikke gjere andre syke. Hvis du skal stelle saret
selv, vil en hjemmesykepleier eller en annen helsearbeider forklare deg hvordan du skal
gjere det. | felge vanlige regler for hygiene ved stell av sar skal man kaste bandasjen
direkte i seppelkassen og vaske seq pa hendene med en gang etterpd.
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Kan TB smitte hvis man sover i det samme sengeteyet som en TB-pasient
har sovet i, eller har pa seqg de samme klarne som en TB-pasient har

hatt pa seg?

Nei, tuberkulose kan ikke smitte pa denne maten. Tuberkulose smitter ved at man
puster inn TB-bakterier fra luften (se side 6). Det er helt trygt & sove | samme
sengetey som en TB-pasient, og & ha pd seg klar som en TB-pasient har hatt pa seg.

Kan tuberkulose smitte ved a drikke drikker av samme kopp?

Nei, tuberkulose smitter ikke pa denne maten. Tuberkulose smitter ved at man puster
inn TB-bakterier fra luften (se side 6). Det er helt trygt & drikke av samme kopp som en
TB-pasient.

Kan jeg fa tuberkulose selv om jeg har tatt BCG-vaksine?

Ja, vaksinen gir dessverre ikke 100 % beskyttelse. BCG-vaksinen kan gi noe beskyttelse
mot tuberkulose for voksne, men det er kun bevist at den effektivt hindrer alvorlige
former for tuberkulose hos barn,

Fra 2009 gis BCG-vaksine i Norge kun til barn som er spesielt utsatt for & féa
tuberkulose.

Hva er ekstrapulmunal tuberkulose?

Tuberkulose i andre deler av kroppen enn lungene kalles ekstrapulmonal tuberkulose,
Den kan forekomme i alle deler av kroppen, for eksempel i nyrene, lymfeknutene eller
hjernen. Hvis du har tuberkulose utenfor lungene, kan du ikke smitte andre.



Kapittel 2: Tuberkulose og behandling

"Da de fortalte meg at jeg hadde tuberkulose, ble jeg redd. Jeg spurte om det
kunne behandles. De sa at jeg kom til & bli frisk, og jeg ble bercliget. Men jeg
skjente at det ville ta lang tid™,

Kvinne, 20 dr

Tuberkulose er en sykdom som kan behandles og som man blir frisk av. Men fordi
medisinene dreper TB-bakteriene sakte, er behandlingen langvarig = minst seks
maneder. Vanligvis begynner behandlingen pa et sykehus, og fortsetter etter at
pasienten har reist hjem til seg selv.

Som pasient har du rett til & fa stette og veiledning gjennom hele behandlings-
perioden. Legen din, TB-koordinatoren din og hjemmesykepleierne dine vil hjelpe
deg pa forskjellige mater. Din behandling og din helse er ogsa deres ansvar.

I dette kapitlet beskriver vi behandlingen som gis til TB-pasienter | Morge. Vi presenterer
ogsd spersmdal fra pasienter om behandling og medisiner, og svar pa disse sparsmalene.

Mar tuberkulose blir oppdaget tidlig, kan pasienten begynne med
effektiv behandling fer kroppen blir veldig svak. Derfor er det viktig
at alle som ikke feler seg friske, oppseker lege, slik at sykdommen blir
oppdaget, og behandling kan komme raskt i gang.

De ulike fasene av behandlingen

Vanligvis er TB-behandling inndelt i disse tre fasene:

1. Behandling med medisiner pa sykehus
(vanligvis de to ferste ukene eller mer)

2. Behandling med medisiner hjemme, observert av helsepersonell
{vanligvis seks maneder - til du er frisk)

3. Kontroller hos legen
(noen ganger opp til to ar etter at du har blitt frisk)



Behandling pa sykehus

Mange pasienter ma vaere pd sykehus i begynnelsen av behandlingsperioden. Hvis det
er mistanke om at en pasient har smittsom tuberkulose, ma pasienten oppholde seg pa
en isolert avdeling pa sykehuset.

De fleste pasienter er innlagt
pd sykehus i begynnelsen av
behandlingsperioden.

Det trengs mer enn én type medisin for & drepe bakteriene. Méar du er innlagt pa
sykehuset, falger helsepersonellet med pa hvordan medisinene virker, og at du blir
bedre. Pa sykehuset tar de ogsda prever for a finne ut om bakteriene er resistente,
Det kan ta litt tid & finne ut dette. Hvis bakteriene er resistente, trenger du andre
medisiner og behandlingen vil bli mer langvarig.

Nar du er frisk nok og helsepersonellet er sikre pd at medisinene virker effektivt mot
bakteriene, kan du skrives ut fra sykehuset og fortsette behandlingen hjemme.

Behandling hjemme, observert av helsepersonell

Ifelge den norske forskriften om tuberkulosekontroll skal en helsearbeider vazre til
stede nar TB-pasienter tar den daglige medisinen sin. Denne behandlingsmetoden
kalles direkte observert behandling, eller DOT. DOT er en metode som har vist seg
@ gi gode behandlingsresultater, og som Verdens helseorganisasjon derfor arbeider
for & fa innfert over hele verden.

DOT-metoden brukes for a sikre at pasienter fullferer behandlingen og at
TEB-bakterier ikke blir resistente. Nar du har tuberkulose, kan det hende du ikke faler
for & ta medisinen din hver dag, saerlig hvis kroppen din reagerer pd medisinen. Det
kan ogsd vaere lett a glemme a ta medisinen. Derfor er det viktig at en helsearbeider
er til stede og hjelper deg med & komme gjennom hele behandlingsperioden.
Helsearbeideren kan ogsa felge med pa hvordan medisinen virker og om du far
bivirkninger, samt gi deg rad om behandlingen.
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Alle pasienter skal ha en egen behandlingsplan som beskriver hvor og nar de skal mete
helsearbeideren for a ta medisinen. Planen er laget av pasienten og helsearbeidere
sammen (se side 20). Mange pasienter synes det er best at helsearbeiderne kommer
hjem til dem med medisinen, men det er ogsa mulig a ta medisinen pa sykehuset eller
pd et annet offentlig helsesenter,

En helsearbeider leverer medisinen
til pasienten hver dag.

Pd side 20 kan du lese mer om pasienters rettigheter ndr det gjelder D'Dmg hvordan
DOT kan passe inn | hverdagen din.

Du ma fortsette a ta medisiner hver dag i minst seks maneder, helt til det vises pa
praver at alle TB-bakteriene i kroppen din er drept. Selv om du feler deg frisk igjen
tidligere enn dette, er noen bakterier fremdeles i live, og det er derfor viktig at du
fortsetter 4 ta alle medisinene til behandlingen er fullfart,

Kontroller hos legen

Vanligvis vil legen kalle deg inn til regelmessige kontroller etter at du har fullfart
behandlingen, noen ganger opp til to ar etter at du har blitt frisk av tuberkulosen.
Kroppen din har vaert utsatt for en stor pakjenning, derfor er det viktig at legen
felger opp helsetilstanden din etterpa.

De fleste pasienter blir fulgt
opp av legen sin ogsh etter
at de har blitt friske.




Spersmadl fra pasienter om Z
TB-behandling NS

Hvorfor trenger jeg flere forskjellige medisiner?

Du trenger flere medisiner fordi de forskjellige medisinene virker sammen og hjelper
hverandre med a drepe bakteriene. Medisinene beskytter ogsa hverandre slik at
bakteriene ikke blir resistente. Hvis du tar bare én medisin, vil bakteriene kunne
overleve, men nar du tar flere forskjellige medisiner, vil ikke bakteriene overleve.

Kan jeg dele medisiner med familiemedlemmer eller andre personer?

Mei, du kan ikke dele medisiner med noen! Dette kan gjere at dere begge blir veldig

syke. Alle pasienter ma ta medisinene somn TB-legen har skrevet ut til dem, og ingen
annen TB-medisin. Det er viktig at alle pasienter blir fulgt opp av en lege mens de er
syke.

Ma jeg ta medisinene om morgenen? Hvorfor md jeg vente med a spise
etter at jeg har tatt tablettene?

Noen av medisinene virker best pd tom mage, sa du kan enten ta dem om morgenen
eller to timer etter at du har spist. Du kan spise en halv time etter at du har tatt medisin.

Hvorfor ma jeg ta medisiner i sa lang tid? Hvorfor kan jeg ikke slutte a ta
medisiner ndr jeg feler meg bedre?

Selv om du feler deg bedre, er noen TB-bakterier fremdeles i live i kroppen din. Du kan
tenke pa det som om bakteriene sover. Hvis du slutter @ ta medisin, kan de vakne opp

og gjere deg syk igjen. Man ma ta laboratorieprever for a finne ut om alle bakteriene er
drept.

Kan jeg oppsoke en healer eller ta urtemedisin?

Vanligvis er ikke dette noe problem, sd lenge du fortsetter a ta medisinen som TB-
legen har skrevet ut til deg. Men for sikkerhets skyld bar du sperre TB-legen din dersom
du planlegger a ta urtemedisin — det kan vaere noen slike medisiner som ikke ber tas
sammen med TB-medisiner.

TB-medisin pavirker effekten av annen medisin

TB-medisiner kan gjere andre medisiner mindre effektive. Det er

viktig a vite at p-piller ikke beskytter mot graviditet nar du tar
TB-medisinen Rifampicin, Derfor ma du bruke andre prevensjonsmidler,
for eksempel kondomer eller spiral, mens du gar pa TB-behandling.




Hvordan takle isolasjon?

Hvis du har tuberkulose som kan smitte andre, eller hvis det er mistenkt at du har det,
md du legges inn pa en isolert avdeling pd et sykehus, Du méa oppholde deg der til
medisinen har gjort at tuberkulosen din ikke kan smitte andre lenger. Dette tar ofte
rundt tre uker, men noen ganger tar det lengre tid.

Pa isolasjonsavdelingen ma alle som har kontakt med pasientene, ha pa seg maske.
Masken dekker munn og nese, og beskytter de som har den pa seg, mot a bli smittet
av bakterier i luften (bakteriene kan komme ut i luften nar pasienten snakker, hoster
eller nyser).

De som jobber pd isolasjons-
avdelingen, har maske pa seq.

Alle som har kontakt med pasientene, ma ogsa ha pa seg en spesiell frakk, hette pa
hodet og hansker nar de er pd rommet til pasienten,

Nar praver viser at tuberkulosen din ikke lenger kan smitte andre, vil du bli skrevet ut fra
isolasjonsavdelingen. Hvis du trenger mer pleie, vil du bli flyttet til en annen avdeling pd
sykehuset. Hvis du er i god form, vil du kunne reise hjem.

Mange pasienter synes det er vanskelig & vaere isolert. En pasient sa:

Det vanskeligste var & vare pd isolert avdeling. Der matte de dekke seg til og ha
masker pd seg, Mar du ser at noen dekker seq til, blir du skremt, Men jeg visste
at de matte gjore det.

Kvinne, 25 dr

Mange pasienter synes det er vanskelig at folk rundt dem har maske pa seg. Moen
sier at de feler seg verdilese og “darlige” nar andre ma dekke seq til for a kunne veaere
nzr dem, Men det er TB-bakteriene, og ikke deg, de ma beskytte seg mot. 5a snart
bakteriene er drept, kan andre vaere nzer deg uten d ha maske pa seq.



Det er vanskelig nar du ikke kan se hele ansiktene til de som behandler deg. Det kan
vaere vanskelig a kjenne igjen de forskjellige personene som jobber pa avdelingen, og
mange pasienter synes at kommunikasjonen blir veldig upersonlig og kald nar folk
har maske pa seg. Du kan sperre hva de heter og be dem om @ vise ansiktet sitt
gjennom vinduet | deren fer de kommer inn i rommet — da vil du sannsynligvis fele
at du blir bedre kjent med dem,

Dw kan be helsearbeideren om 4 vise
ansiktet sitt far han kommer inn til deg.

MNar du er innlagt pa en isalert avdeling, kan du heller ikke gjere det du er vant til &
gjere i dagliglivet ditt. Mange pasienter sier de synes det er vanskelig at de ikke kan
bevege seq fritt, og at de er avhengige av andre for nesten alt de skal gjere. Det at de
tilbringer nesten all tid alene og at “ingenting skjer”, er ogsda vanskelig for mange, og
kan gjere at de mister felelsen av tid. De fleste mennesker ville synes dette er vanskelig.

Her presenterer vi noen rad fra pasienter om hvordan de har klart a takle disse
tingene:

# Hold kontakt med venner og slektninger gjennom telefon eller p, slik at du faler
deg mindre alene. Og: venner og slektninger kan besake deg ogsda! Men de ma
ha pa seg maske, frakk og hansker mens de er pa rommet ditt. Dessverre er
det ikke alltid lov @ ha med seg barn inn pd isolasjonsavdelingen.

+ Ta med noen av dine personlige ting til rommet; dette vil gjere at du feler deg mer
hjernme. Noen ting ma kanskje desinfiseres, sa for sikkerhets skyld ber du sparre
sykepleierne om hva du kan ta med deg.

= Prav d etablere en fast dagnrytme. Dette vil hjelpe deg til 4 unnga a miste
felelsen av tid.



Prev @ finne pa noe @ gjere nar du oppholder deg pa isolosjonsavdelingen.

* Prav a finne pa ting & gjere — for a fokusere pd andre ting enn sykdommen, og for @
fa tiden til & ga lettere. Eksempler pa ting a gjere kan vaere & lese, skrive, here pa
radio, se pa tv, spille spill, drive med handarbeid, trene,

Jeq visste hva jeg skulle gjere hver dag, og til hvilke tider av dagen jeg skulle
gjare det. Jeg visste for eksempel at jeg skulle ta medisiner hver morgen, og det
feltes unarmalt  ta dem til andre tider av degnet. leqg felte meg hjemme, smilte
og holdt meg selv i aktivitet. Sammen med alle de positive resultatene som
legen min kom med, gjorde dette at jeg nesten ikke merket at dagene gikk.
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Spaersmal fra pasienter om isolasjon

Hvorfor ma jeg vaere isolert?

Du ma vaere isolert til det er pavist at tuberkulosen din ikke er smittsom lenger, for G
vazre sikker pa at ingen andre blir smittet av deg.

Hvorfor ma helsearbeidere ha maske pa seg?
Masken beskytter helsearbeiderne mot a puste inn TB-bakterier fra luften.



Hvordan kan DOT passe inn i livet ditt?

Alle TB-pasienter skal ha en egen behandlingsplan som beskriver hvor de skal mate en
helsearbeider for & ta medisin, og nar de skal metes. Avtalen er laget for a gjere det sa
enkelt som mulig for pasienten & gjennomfare hele behandlingen.

Behandlingsplanen blir laget i et mete mellom pasienten og helsepersonellet som
behandler pasienten. Metet kalles "behandlingsplanmete”, og holdes i begynnelsen
av behandlingsperioden, vanligvis far pasienten reiser hjem fra sykehuset. De som
er med pa metet er pasienten, pasientens TB-lege og TB-koordinator, samt en
helsearbeider fra kommunen. Pasienten kan ogsa be om a fa en tolk til metet,
ogleller ta med seq et familiemedlemn eller en venn som statte,

TB-koordinatoren din kan ogsa fortelle deg mer om behandlingsplanen og om metet.

Behandlingsplanmete

Malet med & lage en behandlingsplan er & finne frem til en ordning som tar hensyn til
bade pasientens ensker og helsearbeidernes muligheter. Hvis du ensker a fa medisinene
levert hjem til deg, har du rett til @ be om dette. Hvis du ensker & ta medisinen pd syke-
huset, har du rett til  gjere det pa denne mdaten ogsd.

Mange pasienter ansker d fi medisinen ..men noen foretrekker ogsa a ta den pa
levert hjem til seg... sykehuset,
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Hva som er den beste ordningen for deg, kommer an pa hvordan dagliglivet og
livssituasjonen din er. Hvis du jobber, kan du for eksempel be om at helsearbeiderne
leverer medisinen hjem til deg fer du gar pa jobb om morgenen — selv om det er veldig
tidlig. Hvis du ikke ensker at helsearbeiderne skal komme hjem til deg, og du ikke bor
for langt fra sykehuset, kan det vaere en grei lesning @ ta medisinen pa sykehuset.

Det er ogsa mulig & endre ordningen underveis i behandlingsperioden, dersom
situasjonen eller behovene dine endrer seq.

Mange pasienter er forneyde med DOT, og synes ordningen er til stotte for dem.
Men vi vet ogsa at noen synes DOT er vanskelig. Noen pasienter synes det er
ubehagelig at andre ser pd dem nar de tar medisiner, og feler at helsepersonellet
kontrollerer dem. Dette er forstaelig — det er vanlig & enske a “styre seg selv”,
Men, som en pasient sa: “Det er ikke for & kontrollere meg, men for & kontrollere
sykdommen min”.

Noen pasienter synes ogsd det er vanskelig a planlegge dagliglivet sitt i DOT-perioden.
Hvis dette er et problem for deg, kan du forklare problemet til hjemmesykepleierne eller
TB-koordinatoren din, og sperre om dere kan lage en avtale som passer deg bedre.

Spersmadl fra pasienter om DOT 'I

Hva er DOT?

DOT star for “Directly Observed Treatment”, og kalles "direkte observert behandling”
pa norsk. DOT er en behandlingsmetode som innebaerer at en helsearbeider skal vaere
til stede néar TB-pasienter tar den daglige medisinen sin.

Jeg er voksen - hvorfor ma jeg observeres nar jeg tar medisin?

Det er ikke du som ma observeres, men det ma observeres at medisinen blir tatt pa
riktig mate, og at du ikke glemmer 4 ta den. Av erfaring vet vi at det er lett & glemme
& ta tablettene, saerlig for pasienter som begynner & fele seg bedre. DOT er innfart for
@ hjelpe pasienter med a bli friske.

Hjemmesykepleierne kommer ikke alltid til avtalt tid. Kan jeg be dem
om @ vaere presise?

Pasienter som far medisinene levert hjem til seg, opplever noen ganger at sykepleierne
ikke kormmer til avtalt tid. Du kan be dem om & vaere presise, eller diskutere problemet

21



med TB-koordinatoren din. Siden hjemmesykepleiere vanligvis har mange pasienter &
beseke i lapet av dagen, er det jo ogsa forstaelig at de ikke alltid klarer & vasre presise.

Hvordan handtere bivirkninger av medisinen

TB-medisinene kan noen ganger skape problemer i kroppen din — bivirkninger.
Grunnen til at de kan skape problermner, er at man ikke klarer a lage medisiner som

er s "spesialiserte” at de bare virker pa TB-bakteriene. I tillegg til at medisinene be-
kjemper TB-bakteriene, virker de ogsd pd andre omrader i kroppen, og dette kan noen
ganger skape problemer. Du kan tenke pa det som en krig: kroppen din kjemper mot
sykdommen ved hjelp av medisinene, og det kan bli noen “skader” (bivirkninger) pa
grunn av kampen. Du vil vinne, sa lenge du fortsetter & ta medisinen din hver dag.

Pasienter reagerer forskjellig pa medisinene. Det er mange pasienter som ikke har noen
bivirkninger, men det er ogsa noen som féar problemer. Som regel blir bivirkningene
svakere, eller forsvinner helt, nar kroppen har vent seg til medisinene, vanligvis etter ca.
fire uker,

Alvorlige bivirkninger av medisiner mot vanlig tuberkulose (ikke-resistent tuberkulose)
er veldig sjeldne, men kan forekomme. Derfor er det viktig at du forteller legen din,
TB-koordinatoren din eller en hjermmesykepleier om alle plager eller bivirkninger du
har, og at du meter opp til regelmessige kontroller hos legen.

Hvis du far problemer med synet, hvis det hvite i eynene dine blir gult, hvis du fér
magesmerter eller utslett over store deler av kroppen — oppsek TB-legen din med
en gang!

Sparsmal fra en pasient

Nar vil bivirkningene bli mindre plagsomme, eller ga over?

Dette er et veldig vanskelig spersmal, fordi pasienter reagerer forskjellig pd medisinene,
En pasient kan ha bivirkninger | en kort periode, en annen i en lengre periode. Mange
har ingen problemer i det hele tatt. Men de fleste pasienter blir bedre etter to-fire uker.

Hvis du er usikker pa symptomer du har, eller de varer over lang tid, snakk med
TB-legen eller TE-koordinatoren din.



Vanlige bivirkninger

Bivirkningene vi beskriver i dette avsnittet, er ubehagelige eller plagsomme, men ikke
farlige. I avsnittet presenterer vi ogsa rad fra pasienter og helsearbeidere om hvordan
man kan behandle slike bivirkninger, uten at det koster mye penger. Hvis disse radene
ikke virker, snakk med TB-koordinatoren din, TB-legen din eller en hjemmesykepleier.

Det kan hende du vet om flere metoder mot bivirkninger som du eller andre
TB-pasienter har pravd ut. Vaer sa snill & sperre TB-legen eller hjemmesykepleieren
din om metodene er trygge, og fortell dem om gode metoder som de kan anbefale
til andre pasienter.

Snakk med en helsearbeider
du har kontakt med hvis du
har bivirkninger.

De vanligste bivirkningene av TB-medisiner er:

« Kvalme og oppkast

« Red urin

» Problemer med fordeyelsen = hard eller les avfaring
« Klee og utslett

« Smerter i ledd og kropp



Kvalme og oppkast

Medisinene kan gjare at du blir kvalm og kaster opp.

Det kan hjelpe a ta medisinen sammen med litt naturell
youghurt. Det kan ogsa hjelpe a spise litt nar du er kvalm,
for eksempel en kjeks eller litt frukt. Det er viktig & fortsette
@ spise regelmessig; det vil hjelpe deg til & bli fortere frisk, i
tillegg kan det gjere at du blir mindre kvalm.

Hvis du er veldig plaget av kvalme, er ogsda det mulig a fa
medisiner mot dette,

Evalme og oppkast

Pasienter har kommet med disse radene mot kvalme:

» Talitt ingefaer i munnen, eller ha ingefaer i te eller mat
Drikk svart te fer du tar medisin

Drikk fersk fruktjuice, sma mengder av og til

Ta litt lime i munnen

Ta litt sukker | munnen

" 8 & @

Sparsmal fra pasienter

En helg jeg tok medisinen min hjemme, begynte jeg a kaste opp og
medisinen kom ut. Jeg ma ta ny medisin, men hvor kan jeg fa tak i det?
Fortell hjemmesykepleieren din at du har kastet opp. Hvis du kastet opp like etter at du
hadde tatt medisin, kan det hende at du far ny medisin. Hvis du er plaget av kvalme og
oppkast, kan legen gi deg medisiner mot dette.

Jeg blir svimmel etter at jeg har tatt medisinen min. Hvorfor? Fins det noe
som hjelper mot dette?
Dette kan skje fordi du har tatt medisinen pd tom mage. Prev a spise noe en halv time

etter at du har tatt medisin, og slapp av til du faler deg bedre. Hvis du ansker 4 spise far
du tar medisin, ber du gjere det minst to timer fer.
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Rod urin

Alle kroppsvaesker kan bli rede, rosa
eller oransje nar du tar TB-medisiner.
Dette er ikke farlig. Grunnen er at
TB-medisin inneholder radt fargestoff.

Hard eller les avfering

I tillegg til at TB-medisinen dreper
TB-bakteriene, dreper de ogsa noen
normale tarmbakterier. Dette kan
gjere at noen pasienter far problemer
med fordeyelsen. Moen kan fa hard
avfering, andre kan fa les avfering.

Urinen blir red ndr man tar TB-medisiner.

Moen pasienter far problemer med
fordeyelsen ndr de tar TE-medisiner.

Rad fra pasienter og helsearbeidere om hvordan du kan unnga a fa hard avfering:

Spis grennsaker og frukt

Spis linfra som har ligget i vann
Drikk mye vann

Hvis du har les avfering, kan disse radene hjelpe:

= Unngd a drikke melk
Unngd drikke med mye sukker

Spis blabaer eller drikk blabaersaft

Spis terket frukt, spesielt svisker og rosiner

Ta midler mot forstoppelse, for eksempel Lactulose, som du far kjept pa apoteket
Prov & vaere fysisk aktiv, hvis du har overskudd til det

Ta produkter som inneholder levende melkesyrebakterier, for eksempel Biola.
Ta kapsler med melkesyrebakterier, for eksempel Idoform Classic
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Klge og utslett

Moen pasienter kler mye pd kroppen,

og dette kan vare veldig plagsomt.
Kleen skyldes en allergisk reaksjon

mot medisinene. Hvis symptomene

ikke er alvorlige, kan du preve radene
nedenfor. Hvis kleen og utslettet ikke
forsvinner, snakk med TB-koordinatoren
din, legen din eller en hjemmesykepleier.
Legen kan i noen tilfeller skrive ut
medisin mot allergi (antihistamintabletter) Kloe og utslett
som kan hjelpe mot klee.

Rad fra pasienter og helsearbeidere om hvordan du kan lindre kloe:

Bruk mild sape uten parfyme

Bruk hudkrem uten parfyme

Bruk salve som hjelper mot klee, for eksempel Eurax

Bruk Aloe Vera (direkte fra planten eller bruk hudkrem med Aloe Vera)
For klee i underlivet, bruk lett, lestsittende undertay, helst av bomull

® ® @ & @

Smerter i ledd og kropp

Moen pasienter far smerter i ledd og
kropp som en bivirkning av TB-medi-
sinene. Hvis du er plaget med dette,
ber du diskutere det med TB-legen din.
Du kan ogsa preve massasje eller
akupunktur, eller ta smertestillende
tabletter uten Paracetamol hvis ikke
noe annet hjelper (Paracetamol er for
hardt for leveren ndr du gér pa
TB-medisiner). Smerter i ledd og kropp

Moen far ogsa hovne fatter. Det kan hjelpe d legge bena heyt nar du ligger eller
sitter = bruk en pute. Du kan ogsd legge kalde omslag rundt fettene. Det & vazre
fysisk aktiv kan ogsa hjelpe.

Det viktigste er at du fortsetter a ta medisinen din, selv om den gjer at du

feler deg darlig. Fortell TB-koordinatoren eller legen din om alle problemer eller
bivirkninger du matte fa.
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Kapittel 3: Hvordan kan du ta vare pa
kropp og sjel nar du har tuberkulose

“Det 4 fa tuberkulose var for meg begynnelsen pa ikke bare &én, men mange
kriger: I tillegg til 4 kjempe mot tuberkulosen, matte jeg kjempe for 4 venne
megq til norsk mat, sprak, sosialt liv og klima. Alt dette virket sterkt inn pa meg,
inntil jeg fant ut hvordan jeg kunne fa noe positivt ut av situasjonen”

Mann, 28 dr

Det & ha tuberkulose kan vaere belastende for bade kropp og sjel. Hvile, mat, drikke
og stette fra mennesker rundt deg vil hjelpe deg til a bli frisk. Sykdommen kan skape
utfordringer i forhold til disse tingene, og pasienter har mange spersmal om dem.

I dette kapitlet presenterer vi rad fra pasienter og helsearbeidere om arbeid og hvile,
mat og drikke, sex og sosialt liv i sykdomsperioden.

Arbeid og hvile

Det er store forskjeller mellom TB-pasienter med hensyn til hvor svake de er, hvor mye
hvile de trenger, og nar de kan ga tilbake til arbeidet sitt eller andre daglige aktiviteter.
Moen pasienter blir fort bedre, sarlig de som kom raskt i gang med behandling, far
kroppen ble veldig svak. For andre pasienter tar det lengre tid  bli bedre. Dette gjelder
sarlig de som har fatt sen diagnose eller som har andre sykdommer i tillegg til tuberku-
lose. Deres kropper har blitt svakere, og trenger mer tid til & komme til krefter igjen.

TB-pasienter bar fa tid til & hvile sa lenge de feler at kroppen trenger. Dette er spesielt
viktig i de to ferste manedene av behandlingen.

Pasienter kan ta vare pd seq selv ved d hvile nok.



Nar kan du ga tilbake til dine vanlige, daglige aktiviteter?

Nar du feler deg sterk nok, kan du g tilbake til jobben din eller til andre, daglige
aktiviteter. Prav deg frem for & finne ut hva du kan gjere. Vaer forsiktig i begynnelsen,
og begynn med lett arbeid, for eksempel kontorarbeid eller lett husarbeid. Noen
pasienter foler at de ma begynne a jobbe med en gang de har fatt tilbake litt krefter.
Men kroppen din trenger hvile for & komme seg. Det er viktig at du lytter til kroppen din
— ikke press deg selv for hardt. Og husk at husarbeid og basring av barn ogsa er arbeid!

Dette arbeidet fales kanskje greit... ..men dette kan vaere for tungt.

Hvis du jobber, kan du f& sykmelding sa lenge du er for dérlig til & jobbe. Hvis du faler
deg sterk nok til a jobbe litt, men ikke pa heltid, kan du fa gradert sykmelding eller aktiv
sykmelding. Snakk med TB-koordinatoren eller legen din om dette,

Gradert sykmelding: Hvis du er | stand til & utfare arbeidsoppgavene du hadde far du ble syk,
men ikke pd heltid, kan du fi gradert sykmelding. Dette betyr at du fortsetter med arbeidet du
hadde fer, men at du jobber mindre (for eksempel 50 % ). Hvis du jobber 50 %, far du 50 % av
den vanlige lennen din og 50 % sykepenger (altsd til sammen 100 % lenn).

Aktiv sykmelding: Hvis du ikke klarer arbeidsoppgavene du hadde fer, men ensker og klarer &
gjere annet arbeid, er det mulig 4 fd arbeidstrening med andre arbeidsoppgaver hos arbeids-
giveren din. Slik arbeidstrening kalles aktiv sykmelding, og gir deg rett til sykepenger,

Noen pasienter som er sykmeldte eller som ikke jobber, synes det er kjedelig a vare
hjemme hele dagen. Hvis du feler deg for syk til & jobbe, men likevel ensker & ha noe
a gjere, prev 4 finne andre aktiviteter du kan drive med. Selv om du er sykmeldt, ma
du ikke vaere inne. Det & vare sammen med andre, trene forsiktig eller & vazre med pa
aktiviteter som arrangeres i naermiljeet ditt, er eksempler pa ting é gjere som kan gi
dagene et positivt innhold (se ogsa side 39). Gjer sa mye som du faler er greit for deg,
og gjer ting du liker.
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Sparsmal fra TB-pasienter om
arbeid og hvile

Ber jeg vaere hjemme og hvile, eller kan jeg ga ut og treffe folk
nar jeg kommer hjem fra sykehuset?
Hvis du har lyst til & gd ut og treffe folk og du faler deg frisk nok til det, er det ingen

grunn til @ unngd dette. Det er bra for helsen din G gjere ting du trives med. Men ikke
press deg selv. Noen pasienter feler at de slapper bedre av nar de er alene.

Kan jeg begynne pa skolen igjen nar jeg kommer hjem fra sykehuset?

Du kan begynne pa skolen igjen nar du feler deg frisk nok til det. Prev det ut og se om
det fales greit for deg. Hvis det foles greit, kan du ga pa skolen og gjere skolearbeid som
far. Det kan nok vaere lurt & forklare situasjonen for lzreren din, saerlig hvis du ma vaere
mye borte fra skolen pé grunn av sykdommen. Denne brosjyren kan vaere til hjelp.

Kan jeg drive med sport?

Ja, ndr du feler deg sterk nok til det. Ikke begynn for tidlig med tunge evelser. Hvis du
liker & drive med sport, kan du begynne & trene igjen litt etter litt. Sport og trening i
riktige mengder er bra for helsen din.

Mat og drikke

Mat og drikke hjelper kroppen din med a bekjempe tuberkulosen. Men nar man er syk,
kan det vazre vanskelig & spise og drikke. Noen ganger gjer ogsa TB-medisinen at
pasienten mister matlysten.

Det er viktig at du spiser og drikker, selv om det er vanskelig|
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Rad om mat og drikke

Noen pasienter som kommer fra andre land enn Norge, sier at de vet hva som er sunn
mat i hjemlandene sine, men at de er usikre pa hva som er sunn mat i MNorge. Her er
noen generelle rad om hva som er bra & spise og drikke.

Mat: Mat som er bra & spise er blant annet: Fisk, kjett, benner, grennsaker, frukt, eqgqg,
gret, ris og poteter. Spis det du pleier a spise, men hvis du har gatt mye ned i vekt
eller har blitt underernaert, er det lurt & preve a spise litt ekstra fet mat og mat som
inneholder mye proteiner. Fet fisk (for eksempel laks eller makrell), kylling eller annet
kjett, og mat som inneholder planteoljer, vil i sa fall vaere bra for deg. Det viktigste
ridet om mat er & spise det du liker.

Det er viktig at du spiser godt, slik at kroppen din far energi til & bekjempe sykdommen.
En svak kropp har lite styrke til @ kjempe mot tuberkulose.

Hvis du har ddarlig matlyst, kan du preve noen av disse radene fra pasienter:

* 5pis mat du liker

= Spis lite og ofte

= Spis frukt eller drikk fruktjuice

= Spis grennsaker, spesielt grenne grennsaker

» Prev avaere fysisk aktiv, sa mye du har overskudd til

Hvis du ikke orker & spise s mye, kan det ogsd vaere lurt & ta kosttilskudd. Noen
TB-pasienter har behov for ekstra tilskudd av vitamin D og vitamin B. Snakk med
legen din eller en annen helsearbeider om dette.

Matlysten vil komme tilbake nar du begynner a fole deg bedre. Dette skjer vanligvis
nar du har tatt medisiner i ca. to uker, men det kan ta lengre tid.

Hvis du er innlagt pa sykehus, har du rett til & velge din egen meny.

Drikke: Det er viktig & drikke mye, gjerne rundt to liter om dagen hvis du klarer, Drikk
vann, og gjerne fruktjuice. Fruktjuice er sunt fordi det inneholder vitaminer.

Alkohol: Néar du gar pa TB-behandling, trenger kroppen din all sin styrke for & bekjempe
sykdommen. Bade TB-medisinene og alkohol fordeyes i leveren, sa hvis du drikker
alkohol mens du gar pa TB-behandling, mé leveren din jobbe veldig hardt, Derfor er det
aller best a ikke drikke alkohol i denne perioden. Hvis du ensker a drikke alkohol av og
til, ber du snakke med legen din om det.

30



Spise alene eller sammen med andre?

A spise sammen med andre er ofte en god anledning til & vare sosial. Pasienter som
har hatt dérlig matlyst, har ogsd fortalt at de synes det er lettere a spise nar de

er sammen med andre. Det er trygt a spise sammen med TB-pasienter — ogsa a dele
tallerken, gaffel og kniv med dem. Tuberkulose kan ikke smitte ved at man spiser
sammen eller deler bestikk! (Se side 6 om hvordan tuberkulose smitter.)

Det er trygt d spise sammen med TB-pasienter.

Sparsmal fra pasienter om mat

Jeg har blitt fortalt at jeg ma spise godt, men jeg har ingen matlyst.
Hvordan kan jeqg fa bedre matlyst?

A spise sma porsjoner av mat du liker, ofte, kan hjelpe pa matlysten. Du kan ogsé preve
a drikke fruktjuice og & spise frukt og grannsaker, szerlig grenne grennsaker.
Frisk luft og fysisk aktivitet kan ogsa gi bedre matlyst.

Hvor kan jeg fa gode rad om mat mens jeg gédr pda TB-behandling?

Du kan sparre TB-koordinatoren din, legen din, en hjemmesykepleier, en person som
jobber med ernaering eller en annen TB-pasient om rad.
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Rayking

Lunge-TB gjor lungene dine syke og svake. Nar du reyker, trekker du reyk inn i lungene
slik at de ma jobbe hardt, selv om de er syke. Reyk irriterer syke lunger og kan gjere at
du hoster mer.

Reyking gjer lungene dine svakere. Nar kroppen din er svekket av tuberkulose og av
rayking, kan det bli lettere for andre sykdommer & angripe deg, sarlig i lungene. Dette
kan gjere at det tar lengre tid & bli frisk.

Reyking gjer deg ogsa mindre sulten, og gjer det vanskelig for kroppen a bli sterk og
bekjempe tuberkulosen. Derfor er det best a unnga a reyke, seerlig hvis man har
lunge-TB,

Det er best & ikke rayke
nér man har tuberkulose.

Alle som har prevd 4 slutte & reyke, vet at det er veldig vanskelig. Be om hjelp fra
noen som har klart & slutte, eller fra profesjonelle som har gode réad (for eksempel
Reyketelefonen: 800 400 85).

Noen mener det er lurt & slutte gradvis: Tell hvor mange sigaretter du reyker hver dag,
og reyk én mindre for hver dag, helt til du kan slutte. Du kan ogsa preve a finne en
erstatning for reyken, for eksempel (nikotin)tyggegummi eller nikotinplaster.

Du kan ogsa preve & kjenne etter hva som skjer i kroppen din nar du reyker, og sparre
deg selv: “Jeg har tuberkulose. @nsker jeg & gi lungene mine tid til & bli friske, og ikke
gjere det vanskeligere ved a reyke?" En ting er sikkert: Hvis du slutter a rayke, vil
lungene dine bli bedre.

Men hvis du ikke klarer & slutte a reyke, sa husk at personer som reyker, ogsa blir
friske av tuberkulose.



Sex

Nér du gar pa TB-behandling, er det er ingen medisinsk grunn til a la vaere a ha sex.
Det & ha sex med partneren din kan veere bra for dere begge, og gjere at dere faler
dere optimistiske. Som en pasient sa: “det gir meg ro i hjertet og gjer meg avslappet”.
Det & fele deg naer partneren din kan vaere viktig for a bli bedre.

A ha sex med partneren din kan
vaere bra for dere begge.

Men det & ha sex kan ogsa vare anstrengende, hvis du feler deg presset til det eller
du ikke feler deg frisk nok. Da kan det ta energi ifra deg, istedenfor & gi deg eneragi.
Seerlig menn ber vare oppmerksomme pa at konene eller partnerne deres som gar pd
TB-medisin, kanskje ikke faler seg sterke nok til & ha sex, og at de kanskje ikke ter a si
ifra om dette.

En av TB-medisinene (Rifampicin) gjer at p-piller ikke virker. Diskuter med legen din
hvilke andre effektive prevensjonsmidler du kan bruke.

Tuberkulose og graviditet

Det er best a unngd a bli gravid mens man gar pa TB-behandling. TB-medisinene er
sterke, og det kan derfor vaere uheldig for deg og for barnet at du gér pa TBE-behandling
mens du er gravid. Hvis du planlegger & bli gravid, er det best @ vente til du har blitt frisk
av tuberkulosen.

Hvis du allerede er gravid nar det blir oppdaget at du har tuberkulose, vil du bli
undersakt av flere spesialister. Til tross for at det ikke anbefales & bli gravid i denne
situasjonen, gar det vanligvis bra a gjennomfare et svangerskap. Gravide som har
tuberkulose, blir derfor sjelden radet til G ta abort. Hvis du er gravid, er det ekstra viktig
at du far i deg nok mat og riktig nazring.

Du vil bli fulgt opp med grundige undersekelser av bade tilstanden til barnet og din
egen tilstand. TB-behandlingen starter vanligvis i den fjerde méaneden av svanger-
skapet, men hvis tuberkulosen har kommet langt, starter behandlingen tidligere.
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Hvis du er ferdig med TB-behandlingen nér barnet blir fedt, kan du ha barnet hos

deg etter fedselen. Men hvis du fortsatt har smittsom tuberkulose, kan du ikke vare
sammen med barnet. Barn har liten motstandskraft mot sykdom, og kan derfor bli smit-
tet av tuberkulosen din. Sa snart det vises pa prever at tuberkulosen din ikke lenger er
smittsom, kan du vaere sammen med barnet ditt.

Noen sparsmadl fra TB-pasienter
om sex og graviditet

Er det sant at man kan fa tuberkulose gjennom samleie?

Nei, tuberkulose smitter ikke gjennom samleie. Tuberkulose smitter ved at man puster
inn TB-bakterier fra luften (se side &).

Jeg er TB-pasient, og har en partner som ikke er syk. Vi har det bra med &
kysse. Kan tuberkulose ogsa smitte gjennom kyssing, eller kan vi fortsette?

Du kan ikke smitte noen — heller ikke gjennom kyssing — etter at du har gatt pa effektiv
behandling i to-tre uker (se side 8). 54 du kan trygt kysse partneren din.

Jeg gar pa TB-behandling og foler meg bedre. Partneren min har lyst til @ ha
sex, men jeg har ikke lyst eller krefter til @ ha sex. Hva kan jeg gjere?
Det er viktig a ikke presse seq til & ha sex fer du feler for det. Det er lurt & snakke med

partneren din om hvordan du faler det. Siden du er bedre na, vil lysten og kreftene til &
ha sex sannsynligvis komme etter hvert.

Nar jeg har sex, puster jeg veldig mye. Er det belastende for lungene mine?
A ha sex er en form for fysisk aktivitet, sa pa samme mdate som med annen fysisk

aktivitet, er det viktig at du tar hensyn til hvordan du feler deg. Men hvis du ikke faler
deg darlig, taler lungene dine helt sikkert at du har sex.

Er det noe i TB-medisinen som gjor at man slutter a ha lyst pa sex? Eller er
det alltid sann nar man er syk?

TB-medisiner er laget for a drepe TB-bakteriene, ikke for & drepe lysten til @ ha sex. Men
nar du feler deg syk og svak, kan det hende at du ikke har lyst til & ha sex. Lysten pa sex
kommer vanligvis tilbake nar man begynner & fele seg bedre. For noen skjer dette tidlig
i behandlingen, for andre skjer det senere.
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Moen mister lysten pd sex nar
de gir pa TE-behandling.

Jeg er gravid og gar pa TB-behandling - vil babyen min ogsa fa TB?

Nei, du kan ikke smitte barnet ditt med tuberkulose mens du er gravid. Det er best a
unngd & bli gravid mens du tar TB-medisiner, men hvis du allerede er gravid, se
avsnittet om tuberkulose og graviditet pa side 33.

Jeg er en mann som har gatt pa TB-behandling i to maneder. Kan kona mi
kan bli gravid?

la, TB-medisiner pévirker ikke menns fruktbarhet, sd menn som gér pd TB-medisiner,
kan gjere kvinner gravide. Men det er best a vente til du er frisk med a planlegge
graviditet, Det & vente barn og fa barn er ofte krevende, sa det er en fordel at dere
begge er friske og i god form.

Sosialt liv nar du har tuberkulose

Det & ha tuberkulose kan pavirke det sosiale livet til den som er syk. Noen pasienter
faler seg i god form og fortsetter sine sosiale liv som fer — dette er flott! Men for andre
er det vanskeligere. Pasienter som feler seg dérlige og slitne over lang tid, kan oppleve
at det blir vanskelig a fortsette sine sosiale liv. Det kan vaere vanskelig for dem a holde
seq i aktivitet og holde kontakt med mennesker de kjenner. Mange pasienter synes
ogsd det er vanskelig a snakke om at de har tuberkulose, og dette kan gjere at
situasjonen blir vanskelig for dem.

Dette avsnittet om tuberkulose og sosialt liv er farst og fremst beregnet pa pasienter
som opplever at sykdommen har gjort det sosiale livet deres vanskelig. T avsnittel
beskriver vi ferst noen vanlige problemer som pasienter har fortalt oss om, deretter
presenterer vi rad og forslag til lasninger pa disse problemene.



A vaere redd

Mange TB-pasienter er redde og skjuler sykdommen sin for andre. De skjuler den
vanligvis fordi de frykter at folk som far vite at de har tuberkulose, vil holde seg unna
dem, nekte & spise sammen med dem, og lignende ting. Sa selv om pasientene egentlig
ensker a fortelle venner og andre at de har tuberkulose, gjer denne redselen at de ikke
ter & vaere dpne om sykdommen,

Moen pasienter er redde for &
snakke med andre om sykdommen.

Mennesker som har kontakt med TB-pasienter, er ogséa ofte redde. Grunnen til at de er
redde, er vanligvis at de ikke har nok kunnskap om sykdommen. Mennesker som ikke
har nok kunnskap, har sine egne ideer eller lager sine egne forklaringer. Mange er for
eksempel redde for a bli smittet fordi de ikke vet at TB-pasienter som er skrevet ut av
sykehuset, ikke kan smitte andre.

Noen mennesker viser sinne overfor TB-pasienter, og nekter a snakke med dern. Noen
pasienter blir ogsd isolert av venner og slektninger, eller forlatt av partnerne sine.
Pasientene kan bli oppfattet som "syndere”, som om de har en "forbannelse” over seg,
eller er ofre for ulykker av forskjellige slag. A oppleve dette fales forferdelig for en som
er syk, og som kjemper mot en alvorlig sykdom. Det fales urettferdig.

Det er nyttig a vite at nar folk er sinte, eller nér de anklager eller unngér TB-pasienter,
er det som regel egentlig fordi de er redde. A innremme eller vise at de er redde, er
veldig vanskelig for de fleste mennesker. Derfor hender det at de dekker over redselen
sin, og viser sinne istedenfor.

Nar folk har kunnskap om tuberkulose og vet at personer som tar effektive TB-medisiner
ikke kan smitte andre, vil de vaere bedre i stand til & gi personer med tuberkulose
omsorg og statte.



A fole seg ensom og deprimert

Mange TB-pasienter forteller at de er ensomme og har perioder hvor de feler seg
deprimerte. En pasient sa: "Da jeg innsa alvoret med sykdommen, ble jeg deprimert.
Jeg sluttet & snakke med folk, til og med i telefonen. Jeg isolerte meg helt”.

Moen pasienter faler seq ensomme
og deprimerte | perioder,

Det er forstdelig at pasienter kan fale seg ensomme. Moen opplever at sykdommen
gjer det vanskelig & vaere sosialt aktiv, og de ter ikke a snakke med andre om hvordan
de har det. Og noen pasienter faler seg deprimerte fordi de ikke orker 4 gjere ting de
pleier & gjere og liker, og synes derfor det er vanskelig a vaere optimistiske og legge
planer for fremtiden.

Flertallet av TB-pasienter i Morge kommer fra andre land, og mange faler at situasjonen
deres derfor er ekstra vanskelig. A ikke ha familiemedlemmer rundt seg, & ha
sprakproblemer, eller 4 vaere uvant med maten, klimaet og samfunnet i Norge, er ting
s0m mange pasienter synes er vanskelige.

Moen pasienter faler seg utenfor
i Morge, sarlig den ferste tiden
de er her,




For mange pasienter géar ensomheten og felelsen av depresjon over, eller blir redusert,
nar de begynner & fele seq friskere, og/eller nar de har vaert i Norge en stund og har
vent seg til @ bo her. For andre tar det lengre tid. I det neste avsnittet presenterer vi
noen rad fra pasienter og helsearbeidere om hvordan du kan fa det bedre i perioden
hvor du er syk,

Hva kan du gjore for a fa det bedre sosialt og folelsesmessig
mens du er syk?

Det fins mange mater & handtere de sosiale og felelsesmessige utfordringene som
sykdom kan skape. Enhver person ma finne ut hva som fungerer best for ham/henne.
Men ut ifra det bade pasienter og helsearbeidere har fortalt oss, ser det ut til at det
@ kunne dele erfaringer med andre, samt & holde seq i aktivitet, virker positivt for de
fleste pasienter,

A dele erfaringer/snakke om sykdommen

Det er mange pasienter som ikke snakker med andre om sykdommen sin. De er ofte
redde for at folk skal bli sinte, redde eller fordemme dem hvis de far vite at de har tu-
berkulose. Det er naturlig & preve & beskytte seg mot slike negative reaksjoner. Likevel
har vi den erfaringen at pasienter som klarer & vre apne om sykdommen sin, har stor
fordel av dette. En pasient sa:

Det gir meg trest 4 snakke om tuberkulosen min. Det hjelper meg. Jeg er ikke den
eneste som har tuberkulose, og jeg kommer ikke til @ bli den siste. Hvarfor skulle jeg
skjule det da? Grunnen til at mange skjuler det, er at de ikke har nok kunnskap, Mar
jeqg forteller folk om hva jeg gér igjennom, feler jeg meg lettet. Jeg kan ikke se noen
grunn til & veere negativ i forhold til tuberkulose. Jeg har ikke fatt det pa grunn av
noe galt jeg har gjort, det er bare uheldig at jeg har fatt det.

Mann, 28 ar

Apenhet gir deg mulighet til & fa stotte fra andre mennesker. Hvis ingen vet at du er
syk. er det heller ingen som kan vite at du trenger stette. Og dpenhet kan redusere
frykt: Nar folk er godt informerte om tuberkulose, vil de fele seg trygge og ikke lenger
vaere redde for tuberkulosen din. Slik kan dpenhet motvirke bade frykt og ensomhet.
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Pasienter som er apne om sykdommen
har oftest stor fordel av dette,

Hvis du synes det er vanskelig G vaere apen om at du har tuberkulose, men likevel har
bestemt deg for a snakke om det, er det lurt & tenke igjennom nar det vil vaere best for
deg a gjere det. Hvis du feler deg svak og sliten, kan det kanskje vaere lurt 4 vente litt.
Det & gjere ting man gruer seg for, koster krefter, derfor kan det vaere lurt & vente til du
foler deg litt sterkere. Begynn & snakke med noen du stoler pa eller feler narhet til. For
mange pasienter er det nok a fortelle om sykdommen til dem som star dem narmest,
slik som nazre venner og slektninger.

Du kan ogsa snakke med en helsearbeider som du stoler pd, for 4 fa stette og rad.

Og det er mulig a fa stette fra frivillige organisasjoner, dersom du for eksempel ansker
@ snakke anonymt med noen. Gjennom LHL kan du komme i kontakt med andre
pasienter eller tidligere pasienter, som har lignende erfaringer som deg. Dette kalles
likemannsarbeid. Mange synes det er en veldig stor stette a snakke med noen som
har opplevd noe av det samme som dem selv,

Det gar ogsa an a kontakte organisasjoner som Rede Kors, Flyktningehjelpen,
Frivillighetssentralen eller kommunen du bor i for a fa en kontaktperson eller
stettekontakt (se ogsé avsnittet "Praktiske opplysninger” bakerst i brosjyren). Du kan
ogsa sperre TB-koordinatoren din om hvilke hjelpeordninger som fins der du bor.

Dersom du feler at du trenger profesjonell hjelp for @ handtere ensormhet og depresjon,
kan du ogsd snakke med TB-koordinatoren eller legen din.

A holde segq i aktivitet

Det & holde seq i aktivitet vil kunne bidra til motvirke felelsen av depresjon. Hvis du har
mye tid til & vaere alene og tenke, kan det vaere tungt. Det er derfor lurt & preve a holde
seg litt aktiv og fokusere pa andre ting i tillegg til sykdommen. Du trenger ikke a gjere
ting som krever mye; et par sma oppgaver eller aktiviteter om dagen kan vre nok.
Selvfelgelig vil du ha dager der du ikke klarer a gjere noen ting — det er helt greit!

Prev & innfere noen sma rutiner i dagliglivet. Det & strukturere dagene vil sannsynligvis
gjere at dagliglivet blir mer meningsfullt, selv om du er syk og ikke kan leve det vanlige
livet ditt. Prev & finne ting & gjere som far deg til & fele deg bedre; ting du kan gjere selv
om du er syk: Lytt til god musikk, se pa TV, les et blad - gjer ting du liker!
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Et generelt rad om hvordan du kan takle perioder med sykdom, nar det virker som om
tiden star stille og du ikke gjer noen framskritt, er a sette deg smé mal som er oppnae-
lige (istedenfor store mal som er vanskelige & nd péa grunn av tilstanden din). A mestre
noe - selv sma ting — vil ofte gjere at du feler deg bedre og mer optimistisk. En pasient
som hadde problemer med bena sine, og som derfor hadde sittet i rullestol, sa dette:

For & takle en slik situasjon, ma du fokusere pa én ting av gangen.

Ferst mdtte jeg kormme meg ut av rullestolen. Det neste var & kvitte meg
med krykken, bMan mé ha et mél & forfelge. Sa lenge man er et menneske,
slutter man ikke & sette seq mal. Til sist vil jeg laere meg & lape som

Haile Gebreselassie.

Mann, 25 dr

Det kan vaere lurt & "fere regnskap” over aktiviteter og sméa mal som du har oppnadd.
Skriv det ned! Dette kan virke oppmuntrende fordi det vil gjere det tydeligere for deg
selv at du gjer fremskritt, og hjelpe deg til 4 fokusere pd noe positivt.

Moen pasienter feler at de har for lite penger, og at den ekonomiske situasjonen deres
begrenser livet deres mye. Mange sosiale aktiviteter, som & gé pa kino eller kafé, koster
mye i Norge. Hvis du har darlig rad, kan du preve a finne aktiviteter i naermiljoet ditt
som ikke koster penger. Slike aktiviteter fins de fleste steder.

Gjennom likemannsarbeidet arrangerer LHL aktiviteter og sosiale treff for pasienter
mange steder i landet. Disse aktivitetene koster vanligvis ikke mye. Du kan ogsa
kontakte kommuneadministrasjonen der du bor, eller organisasjoner som Rede Kors
og Frivillighetssentralen, og forhere deg om hvilke tilbud de har. Se ogsa kapittel 4 i
denne brosjyren for mer informasjon om ekonomiske rettigheter.

Det er bra d vaere sosial og
holde seg | litt aktivitet.

Og husk: Denne tilstanden vil ikke vare for alltid = du vil bli bedre!
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Kapittel 4: Tuberkulose og gkonomisk
situasjon

“Det er ikke nok & fa behandling for sykdommen, Jeg md kunne leve
godt, og ha noe & spise. Det & fale sikkerhet for disse tingene betyr veldig
mye ndr jeg er syk”,

Kvinne, 40 dr

A ha ekonomisk trygghet er viktig, saerlig nar man er syk. Det er viktig at pasienter
slipper & bruke for mye krefter pa & bekymre seg om ekonomiske spersmadl, slik at de
kan konsentrere seg om a bli friske. Bade TB-medisiner, legeundersekelser og prover
som TB-pasienter ma ta, er gratis. Alle personer som behandles for tuberkulose | Norge,
har ogsa rett til & fa ekonomisk stette til & dekke sine grunnleggende behov.

[ dette kapitlet beskriver vi regler om ekonomiske rettigheter som er relevante for
TB-pasienter i Morge. Du kan ogsé sparre TB-koordinatoren din om hjelp til a fa
informasjon om ekonomiske rettigheter.

Hvis du ikke har lovlig opphold | Merge, har du likevel rett til behandling for tuberkulose
og til gratis TB-medisiner. Og husk at helsepersonell har taushetsplikt, det vil si at de
ikke har lov til a gi opplysninger om deg til noen andre (heller ikke til politiet eller
utlendingsmyndighetene). Sa selv om du ikke har lovlig opphold i Morge, kan du altsa
oppseke helsevesenet | Norge.

Regler for dekning av utgifter nar du har
tuberkulose

Behandling av tuberkulose er gratis i Norge. Alle TB-medisiner, legeundersakelser og
praver er gratis for pasientene, Reiser som er nadvendige for behandlingen, er ogsa
gratis, men du ma vanligvis legge ut for reisen ferst og fa penger tilbake etterpd, Det
er bare dersom du trenger medisiner mot bivirkninger eller bandasjer til stell av sar
(for eksempel dersom du har lymfeknute-TB), at du noen ganger md betale en del av
utgiftene selv.
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Utgifter til medisiner

Medisiner mot tuberkulose er gratis. Medisiner mot bivirkninger er ikke gratis, men i
noen tilfeller kan du fé tilbake en del av utgiftene du har hatt til slike medisiner.

I Norge er det slik at medisiner skrives ut pa to forskjellige slags resepter - hvit resept
og bld resept. Nar medisiner skrives ut pa hvit resept, ma pasientene i utgangspunktet
betale for medisinene selv. For medisiner pa bla resept betaler pasientene bare en del
av det medisinene koster.

Medisiner mot bivirkninger skrives vanligvis ut pa hvit resept, og du ma derfor betale
full pris nar du kjeper dem pa apoteket. Hvis du har store utgifter til slike medisiner, kan
det likevel hende at du har rett til & fa tilbake en del av det du har betalt. For noen typer
medisiner pa hvit resept kan pasientene fa tilbake 90 % av det de har betalt, dersom
de har hatt utgifter som gér over et bestemt belep i lepet av et ar (i 2009 er dette

1600 kroner for et ar). Ordningen gjelder dessverre ikke for medisiner mot allergi og
smertestillende medisiner, som noen TB-pasienter tar (dersom de far klee eller smerter

i kroppen som en bivirkning av TB-medisinene).

For & fa tilbake penger for medisiner pa hvit resept ma du fylle ut et skjema fra Helsee-
konomiforvaltningen — HELFO - og sende det til HELFO-kontoret der du bor. Sammen
med skjemaet ma du sende kvittering fra apoteket med navnet ditt, navnet pa medi-
sinen, prisen pa medisinen, datoen du kjepte den, navnet pa legen som har skrevet ut
medisinen ag stempel fra apoteket. Du kan fé tilsendt seknadsskjema fra HELFO, eller
laste det ned fra www.nav.no (senere www.helfo.no).

Hvis medisinene du bruker mot bivirkninger blir skrevet ut pé blé resept, betaler du bare
36 % av det medisinene egentlig koster nar du kjeper dem pa apoteket, og du betaler
aldri mer enn en viss sum per gang (i 2009: 520 kroner per gang for medisiner til tre
maneder). Det du betaler selv kalles egenandel. Hvis utgiftene dine til egenandeler
kommer over en bestemt sum i lepet av et ar, vil du fa tilbake det du har betalt for mye,
ag du vil slippe & betale flere egenandeler resten av daret. Alle egenandeler du betaler,
skal skrives opp pd et "egenandelskort” (som du far pd apoteket). Grensen for hvor mye
man skal betale i egenandeler per dr, endrer seq (i 2009 er det 1780 kroner).

Hvis du har store utgifter til medisiner
mot bivirkninger, kan du fa tilbake
penger, Ta derfor vare pd kvitteringer,
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For a fa tilbake penger og/eller & slippe a betale flere egenandeler, mé du seke

Arbeids- og velferdsforvaltningen — NAV. Send inn egenandelskortet ditt til NAV-kontoret
der du bor nar du har nadd grensen. Du vil da fa tilbake det du har betalt for mye, og
du vil fa tilsendt et "frikort” som viser at du ikke skal betale flere egenandeler det aret.
Lever frikortet nér du henter medisin pa apoteket, sa slipper du & betale for medisinene.
Néar du har fatt frikort, slipper du ogsa & betale for legebesek - selv om du gar til legen
pa grunn av andre ting enn tuberkulosen.

For medisiner pa bla resept til barn under 12 ar og til minstepensjonister betaler
man ingen egenandel.

Utgifter til reise

Moen pasienter mad reise mye i forbindelse med behandlingen. Alle reiser som er
nadvendige i forbindelse med TB-behandling, er gratis, men det er vanligvis slik at
pasientene ma betale reisen selv ndr de kjeper den, og fa penger tilbake etterpa.
Hovedregelen for at man skal kunne fa penger tilbake, er at man reiser pa den billigste
maten; med buss, tog eller bat.

Hvis du er frisk nok, ta offentlig
transport ndr du skal til behandling.

For & fa tilbake penger du har betalt for en reise, md du sende en reiseregning til
HELFO-kontoret du tilharer. Sammen med reiseregningen ma du legge ved en
bekreftelse pa at du har vaert innkalt til undersekelse eller behandling (timekort,
innkalling eller lignende), samt noe som bekrefter at du har mett opp (du kan fa en
bekreftelse av TB-koordinator eller sykepleier pd sykehuset nar du er til kentroll) og
billetter eller kvitteringer pa at du har betalt reisen.

Hvis du er sa syk at det er vanskelig for deg a reise med disse transportmidlene, kan
du fé dekket utgifter til a reise pd en annen mdte, for eksempel med taxi. Legen din,
TB-koordinatoren din eller NAV-kontoret ditt kan da skrive ut en rekvisisjon til deg som
gjelder som betaling for reisen. Nar du har fatt en reiserekvisisjon, er det vanligvis slik
at du ma bestille reisen gjennom et "kjerekontor” pa stedet du bor, men noen steder i
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landet kan du ogsa bestille uten a ga gjennom kjerekontoret. Du kan gd inn pda nett-
siden www.pasienttransport.no eller www.nav.no for & finne ut hvilke regler som gjelder
der du bor, eller du kan sperre TB-koordinatoren din om hjelp til & ordne reisen.

Pasienter som er for darige til & ta
offentlig transport, kan ta taxi,

@konomiske stetteordninger

Her gjer vi rede for skonomiske stetteordninger som kan vaere aktuelle for personer som
har eller har hatt tuberkulose:

Sykepenger

Hvis du har jobb og blir sykmeldt fra jobben pa grunn av tuberkulose, kan du fa syke-
penger. Personer som har jobbet i Norge i minst fire uker, har rett til & fi sykepenger.
Det er mulig & fa sykepenger i opp til et &r. Pd side 28 har vi beskrevet reglene for
sykepenger narmere,

Rehabiliteringspenger

Hvis du har vaert syk eller ute av stand til & jobbe i et &r, kan du i noen tilfeller ha krav
pd rehabiliteringspenger. Rehabiliteringspenger er stenad til livsopphold mens man

er under behandling. Du kan seke om dette hvis du har hatt sykepenger og fremdeles
er ute av stand til a jobbe etter at perioden med sykepenger er over (etter et ar), eller
hvis du pa grunn av sykdommen har vaert minst 50 % arbeidsufer i et ar. Mdlet med
rehabiliteringspenger er a gi stette slik at folk kan komme (tilbake) i jobb. Det er mulig
a fa rehabiliteringspenger i opp til et ar. For a fa rehabiliteringspenger ma du seke det
lokale NAV-kontoret ditt.
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Attfoering

Hvis sykdommen har gjort at du har fatt varig nedsatt evne til a arbeide, eller at
mulighetene dine til a velge yrke har blitt begrenset (hvis du for eksempel har mattet
avbryte en utdanning pa grunn av sykdommen), kan du seke om attfering. Hensikten
med attfering er & skaffe personer arbeid eller a bidra til at de kan beholde arbeidet
de har, Du md seke det lokale NAV-kontoret ditt om attfering.

Sosialhjelp

Hvis ingen av ordningene vi har beskrevet over er aktuelle for deg, og du ikke har jobb
eller er i stand til & jobbe, har du likevel rett til skonomisk stette. Alle som oppholder
seq lovlig i Norge, har rett til a fa ekonomisk hjelp til & dekke sine grunnleggende behov
(det vil si mat, klar, bolig, oppvarming og noen sosiale aktiviteter) dersom de av en eller
annen grunn ikke er i stand til & tjene penger til dette selv. Slik stette kalles sosialhjelp.
Det er ingen faste regler for hvor mye man far i sosialhjelp. Du méa henvende deg til
kommunen du bor i for & fa opplysninger om dette.

For & fé& sosialhjelp, ma du seke NAV-kontoret eller sosialkontoret der du bor.

Spersmadl fra pasienter om gkonomi

Jeg har blitt diagnostisert med tuberkulose - vil det bli dyrt?

Nei. Medisiner mot tuberkulose er gratis for alle. Du har ogsd rett til & fa en stor del
av andre utgifter i forbindelse med sykdommen dekket (se hva vi har skrevet i dette
kapitlet om utgifter til medisiner, utgifter til reiser og om frikort).

Hvorfor er ikke medisiner mot bivirkninger gratis slik TB-medisiner er?

Medisiner mot smittsomme sykdommer som kan skape alvorlige helseproblemer i
befolkningen, er gratis. Fordi det er viktig at alle far behandling for slike sykdommer,
oq for & unngd at smitte spres, er medisinene gratis. Dessverre er det bare medisinene
som er nedvendige for a gjere pasientene friske, som er gratis, og ikke medisiner mot
bivirkninger. Men selv om medisiner mot bivirkninger ikke er gratis, vil du kunne fa
tilbake en stor del av utgiftene du har til slike medisiner — se siste del av avsnittet

om utgifter til medisiner i dette kapitlet.



Jeg er TB-pasient og har to sma barn. Jeg synes ofte det er slitsomt og
vanskelig @ ta meg av barna na nar jeg er syk. Kan jeg fa hjelp til dette?

Det gar an & seke om hjemmehjelp eller hjelp som kalles "brukerstyrt personlig
assistanse” (BPA), hvis du har stort behov for hjelp i hjemmet mens du er syk. Det er
ikke sa mange som far innvilget slik hjelp, men hvis du er veldig dérlig, og du ikke bor
sammen med noen som kan hjelpe deg, er det verdt & preve a seke. Du kan snakke med
fastlegen din eller TB-koordinatoren din om dette, og be om hjelp til & soke.

Jeg har store utgifter mens jeg er syk, blant annet til blodprever og
medisiner mot bivirkninger som jeg er veldig plaget av. Jeg far bare
ca. 4000 kroner per maned til a leve for — hvordan kan dette vare nok?

Som TB-pasient skal du ikke betale for blodprever eller andre prever som er nadvendige
for behandlingen. Men det hender noen ganger at de som jobber pa legekontorer og
lignende ikke er klar over dette, eller at de glemmer det. Du kan fa tilbake penger fra
HELFO hvis du har kvittering som viser hvor mye du har betalt. Har du ikke kvittering,
kan du ga tilbake til stedet du tok prevene og be dem om & skrive ut en til deg.

Utgifter til medisiner mot bivirkninger kan du ogsa fé dekket en del av (se avsnittet om
utgifter til medisiner). Reglene om stenad til livsopphold sier ogsa at alle som bor lovlig
i Norge, har rett til ekonomisk stette som sikrer dem en “anstendig livsfersel”, det vil si
at man skal fé stette til @ dekke sine grunnleggende behov. Kanskje du kan fa noen

(for eksempel pa NAV) til & g& gjennom hva du har av utgifter og inntekter, og se om
du har krav pa a fa mer statte enn du fér na.

Se ogsa side 47 for opplysninger om steder du kan henvende deg for & fa hjelp.

Det er mulig & fa hjelp av en sosionom
eller lignende til ekonomiske sparsmil,
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Hvor kan jeg henvende meg for a fa hjelp og informasjon om ekonomiske
rettigheter?

Hvis du er innlagt pé sykehus, kan du vanligvis fa snakke med en sosionom som kan
hjelpe deg med skonomiske sparsmal. Du kan ogst ga inn pd www.nav.no, www.helfo.
no eller www.pasienthandboka.no for & finne informasjon om pasienters rettigheter.

Hvis du trenger hjelp til & finne ut mer om dine skonomiske rettigheter eller til & fa
gjennom noe du mener & ha krav pd, er det mulig & henvende seqg til pasientombudet
i fylket du bor i (www.shdir.no/pasientombudet), LHLs pasientombud (al@Ihlno) eller
Rettighetssenteret ved Funksjonshemmedes fellesorganisasjon, som jobber med
spersmal om rettigheter for funksjonshemmede og personer med kronisk sykdom
(rettighetssenteret@ffo.no). Se ogsa avsnittet "Praktiske opplysninger” bakerst i
brosjyren.
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Praktiske opplysninger

Her har vi samlet noen internettadresser og telefonnumre som kan vaere nyttige for deg
som TB-pasient i Norge:

Rettigheter/ praktisk hjelp:

NAV: Arbeids- og velferdsforvaltningen

Her kan du henvende deg for & fa informasjon om helsetjenester og sosiale tjenester i
Morge, og om hvilke rettigheter du har som pasient.

Internett: WWW.Nav.no
Telefon: 810 33 810 (automatisk informasjons- og servicetelefon)

Pasientombudet

Pasientombudet arbeider for & ivareta pasientens behov, interesser og rettigheter.

Hvis du har opplevd noe i helsevesenet som du ensker & ta opp, kan du ta kontakt med
pasientombudet i fylket der du bor. Pasientombudet kan gi deg informasjon om rettig-
heter du har som pasient eller parerende, og kan hjelpe deg med spersmal eller klager
til helsevesenet.

Internett: www.shdir.no/pasientombudet (her finner du ogsa adresser og
telefonnumre til alle pasientombudene | Marge).

Rettighetessenteret ved Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

Rettighetssenteret jobber med rettigheter for personer med funksjonshemming og
kronisk sykdom. De sam jobber her, svarer pa spersmal fra funksjonshemmede og
kronisk syke, parerende og andre, og kan gi rettshjelp.

E-post: rettighetssenteret@ffo.no
Telefon: 22799060

LHLs pasientombud
Her kan TB-pasienter henvende seg for & fa hjelp og svar pa spersmal om rettigheter.

E-post: al@LHL.NO
Telefon: 227993 00 (LHLs sentralbord - sper etter pasientombudet)
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Helseinformasjon:

Folkehelseinstituttet

Her kan du finne informasjon om tuberkulose og behandlingssystemet | Norge.
Internett: www.fhino

Pasienthandboka.no
Pasienthdndboka er et nyttig oppslagsverk om sykdom, behandling og pasientrettigheter.

Royketelefonen: 800 400 85

Pa reyketelefonen kan du fa informasjon og rad hvis du vil slutte & reyke. Nar man slut-
ter & rayke, hjelper det ofte bare d snakke med noen!

Telefonen er dpen mandag—fredag kl. 9-18 (i perioden 23, juni - 8. august: mandag-
fredag kl. 9-16).

Informasjon om sosiale tiltak:

Frivillighetssentralene

Frivillighetssentraler er meteplasser for folk som bor i samme narmilje. Sentralene
organiserer sosiale aktiviteter og formidler kontakt mellom mennesker. Det fins
frivillighetssentraler over hele landet. For & finne sentralen narmest der du bor, kan
du gd inn pa www.regjeringen.no og seke pa frivillighetssentraler.

Rode Kors besekstjeneste

Rede Kors organiserer besek til mennesker som ensker noen a snakke med, eller trenger
litt stette og oppmuntring i hverdagen. Beseksvenner kan komme hjem til deg (eller

til institusjonen du bor pa), eller dere kan mates pa en kafé eller lignende. Rede Kars
arrangerer ogsa turer, julefester og andre sosiale aktiviteter.

Ta kontakt med Rede Kors, eller be en venn, slektning, hjermmmesykepleier eller andre
om & hjelpe deg.

Internett: www.rodekors.no
Telefon: 05003

Det fins ogsa andre frivillige organisasjoner som organiserer sosiale aktiviteter og
hjelpetiltak for personer som har behov for det. Du kan henvende deg til kommune-
administrasjonen der du bor for & fa opplysninger om hvilke tilbud som fins i
lokalmiljeet ditt.
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For immigranter og asylsokere:

Utlendingsdirektoratet (UDI)

Utlendingsdirektoratet er ansvarlig for innvandrings- og flyktningpolitikken | Norge.
Pa nettsiden deres finner du informasjon om regler for opphold og arbeid i Morge, og
du finner diverse seknadsskjemaer: www.udi.no

UDT har et eget nettsted for arbeidsimmigranter og immigranter: www.nyinorge.no

Morsk organisasjon for flyktninger og asylsekere (NOAS)

MOAS jobber for a ivareta asylsekeres interesser | Norge, og kan gi juridisk eller
velferdsmessig hjelp til personer som saker eller har asyl/beskyttelse | Norge.

Internett: WWW_Noas.org
Telefon: 22 36 56 60

Vil du lese mer om tuberkulose og fa flere rad og historier fra pasienter?
Da kan du ga inn pa www.tbsurvivalproject.org, et nettsted som er laget av og for
personer med tuberkulose.

Eller il du bli medlem av LHL?
Gad inn pa nettsiden www.lhl.no



Brosjyren er utgitt av LHL, Landsforeningen for hjerte- og lungesyke, med stette fra Helbings legat.

Redaksjonskomité: Ingunn Mordstoga, Terunn Hasler, Wolela Haile, Merete Taksdal, Mona Drage og Hedvig Fiske Amdal,
lllustrasjoner og grafisk utforming: horisontdesign

Trykk: Groset

Brosjyren er utviklet i samarbeid med tuberkulosepasienter og helsepersonell som jobber med tuberkulose | Norge
MNasjonalt Folkehelseinstitutt har gitt faglige innspill og vaert med pd & kvalitetssikre brosjyren,



11943 ble Tuberkuleses hjelpeorganisasjon stiftet | Norge
av fern tuberkulosepasienter. Pasientene kjempet for retten
til bedre behandling og bedre levekar, og for rett til trygd og
arbeid. Tuberkuleses hjelpecrganisasjon var forleperen til
LHL, som na er en landsomfattende interesseorganisasjon
for mennesker med hjerte- og lungesykdom og deres
parerende. Tuberkulose kan bekjempes, ikke bare med
medisiner og helsetjenester, men ogsa gjennom sosial-
politiske tiltak for @ bedre folks levekar. Tuberkulose er en
alvorlig folkesykdom i mange land, og LHL arbeider fortsatt
for & fremme tuberkulosepasienters rettigheter, bade i Norge
og internasjonalt. LHLs arbeid er motivert av solidaritet med
sarbare grupper og respekt for menneskerettighetene,

Postboks 4375 Nydalen, 0402 Oslo
Beseksadresse: Sandakerveien 99, Oslo
TIF. 227993 25
E-post: post@ihl.no
www.lhl.no

Landsforeningen for hjerte- og lungesyke o
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