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Sammendrag

Bakgrunn: Litteraturen avdekker at selv med god dokumentasjon om at kosthold fremmer
helse og forebygger kroniske sykdommer, er det fortsatt mangelfull forstaelse for hvorfor
mennesker ikke falger anbefalte kostholdsrad. Det er begrensede studier om hvordan
kostholdsveiledning basert pa tradisjonell kinesisk medisin (TKM) oppleves for mennesker
med kronisk sykdom i forhold til & endre egne kostholdsvaner, derfor denne studien.

Hensikt: A utforske og forstd hva mennesker med systemisk lupus erythematosus (SLE)
opplever har betydning for & endre egne kostholdsvaner etter & ha deltatt pa TKM basert
kostholdsveiledning.

Teoretisk forankring: Det er et satsningsomrade innen folkehelsen i Norge a utarbeide
strategier for a bedre utfallet av helsefremmende aktiviteter. | denne sammenhengen er en
helsefremmende tilnserming valgt, med fokus pa salutogenese og empowerment, som anses
a vaere to sentrale aspekter i helsefremming.

Metode: Studien har en hermeneutisk tilneerming med dybdeintervju med 10 mennesker
med SLE to maneder etter at de har deltatt pa TKM basert kostholdsveiledning.

Resultater: I arbeidet med funn og fortolkninger fremkommer fire temaer som opplevdes
betydningsfulle for a endre kostholdsvaner: 1) kunnskapsforstaelse gjennom dialog, 2)
dialog med egen kropp 3) anerkjennelse av egne valg og 4) statte.

Konklusjon: Respondentene i denne studien opplevde at & anerkjenne og anvende deres
egne erfaringer og ekspertise om egen sykdom og kostholdsvaner som en integrert del av
kostholdsveiledningen hadde betydning for a endre kostholdsvaner. De opplevde at det
styrket deres egne ressurser til selv a regulere sine kostholdsvaner. De opplevde videre at
statte hadde betydning for & gjennomfare, opprettholde og utforske nye muligheter for &
endre kostholdsvaner.

Ngkkelbegreper: SLE, lupus, kroniske sykdommer, revmatiske sykdommer, kosthold,
kostholdsendring, TKM, livsstilsendring, veiledning, pasientundervisning, empowerment,
opplevelse av sammenheng, helsefremming, pasient perspektiv



Abstract

Background: The literature reveal that in spite of well documentation on diets promoting
health and preventing chronic diseases, there is still a lack of understanding on why people
do not adhere to the dietary recommendations. There is limitation of study’s on how diet
counselling based on traditional Chinese medicine (TCM) is experienced by people with
chronic disease in regard to change their diets, hence this study.

Aim: The aim of the study was to explore and understand what people with systemic lupus
erythematosus (SLE) experience being of relevance to change their diets, after
participating in diet counselling based on TCM.

Theoretical foundation: The public health in Norway puts a lot of effort to develop
strategies in order to obtain better outcomes from health promotion activities. Therefore a
health promotion approach was chosen for my study, with focus on salutogenesis and
empowerment, which are regarded as two major aspects in health promotion.

Method: The study has a hermeneutic approach, with indebts-interviews with 10 people
with SLE, two months after participating in a dietary counselling based on TCM.

Results: From the study’s findings and interpretation four themes appear of relevance for
changing their diets: 1) comprehension of knowledge through dialogue, 2) dialogue with
the body, 3) acknowledgement of own choices and 4) support.

Conclusion: The respondents in the study experienced that to acknowledge and use their
own experience and expertise of their disease and dietary habits as an integral part of
dietary counselling was of relevance for dietary change. They experienced this to
strengthen their resources in modifying their dietary habits. They further experience that
support is needed to accomplish, sustain and for exploring new possibilities in order to
change their diets.

Key words: SLE, lupus, chronic diseases, rheumatic diseases, diet, dietary change, TCM,
lifestyle change, counselling, patient education, empowerment, sense of coherence, health
promotion, patient perspective.
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1 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Det er en stadig gkning av mennesker med kroniske sykdommer som muskel- og
skjelettsykdommer, hjerte- karsykdommer, diabetes og fedme, nasjonalt som internasjonalt
(Helsedirektoratet, 2010). Det anslas at sa mye som 80 % av bl.a. hjerte - karsykdommer
og type 2-diabetes kan forebygges med kosthold, fysisk aktivitet og raykevaner (WHO,
2005). Selv med dokumentert kunnskap om ulike risikofaktor som pavirker helsen, er det
kun 50 % blant kronisk syke som falger radene. | falge Hauge (2003) viser forskning at
tradisjonelle tilnzerminger til forebyggende og helsefremmende arbeid med mal om & endre
helseatferd, har begrenset resultater. Resultatene kan vise kortvarige resultat, men ikke
langsiktige. En studie om hvordan kunnskap pavirker endringer av kostholdsvaner for
mennesker med hjerte-karsykdommer, papekes det at det fortsatt er for lite forstaelse av
hvilke faktorer som hindrer at mennesker fglger anbefalte kostholdsrad (Meyer, Coveney,
& Ward, 2014). | studien til Barile, Saviano, and Polese (2014) papeker de at hvorfor det
fortsatt er sa stort gap mellom gnsket formal med formidling av helserelatert informasjon
og at utfallet er at relasjon mellom helsepersonell og bruker fortsatt preges av for stor
asymmetri. For at bruker skal handle pa informasjonen ma den oppfattes som en verdi. De
mener at det forutsetter en aktiv deltakelse av begge parter slik at hva som formidles skal
ha en gjensidig innflytelse pa hverandre, med mal om & komme frem til en gjensidig
forstaelse av det som er formidlet. | falge WHO (2008) er det fortsatt utfordringer med a
finne metoder som gir langsiktige helserelaterte atferdsendringer i forhold til blant annet
kostholdsrad.

Det er et stort satsningsomrade i Norge pa forebyggende og helsefremmende arbeid for &
imgtekomme utfordringene det er & minske forekomst av kronisk syke og bedre tilstanden
til de som har fatt det(Helsedirektoratet, 2010). Helsefremmende arbeid har fokus pa a
oppna best mulig helseutvikling ved & styrke personens helse og motstandskraft mot
negative faktorer gjennom salutogenetisk tilneerming (Meland, 2005:68). Empowerment er
et annet viktig element i dette arbeidet som vektlegger at bruker skal veere aktiv
deltakende, ha innflytelse og selv definere sin situasjon. Formalet er & gke brukers egne



ressurser og mestringsevner slik at de bedre kan ta kontroll over sin egen helse og saledes
fremme sin helse og livskvalitet (Helsedirektoratet, 2010; NOU1998:18).

Tradisjonell kinesisk medisin (TKM) kjennetegnes ved sine helhetlige
behandlingsmetoder, som baseres pa en gjensidig deltakende relasjon mellom behandler og
pasient for & komme frem til en individuell tilpasset behandling (Maciocia, 2004). Bann
(2010) viser til studier at en slik pasientsentrert relasjon kan bidra til empowerment i
betydningen av blant annet en gkt opplevelse av kontroll over egen helse.

1.1.1 Systemisk lupus erythematosus (SLE)

Systemisk lupus erythematosus (SLE) er en kronisk auto-immun revmatisk
bindevevssykdom, som kan angripe ulike organ i kroppen og hud, ledd og celler i blodet.
Selv med medisinsk behandling har pasienter perioder med gkt sykdomsaktivitet og det er
pavist gkt forekomst av arteriosklerose. Arsakene til dette er fortsatt uklare (Minami,
Hirabayashi, Nagata, Harigae, & Sasaki, 2011). Det er ogsa sterre forekomst av hgyt
blodtrykk og diabetes enn i den generelle populasjonen, men de mener dette ikke fullt
forklarer forekomsten av gkt arteriosklerose. Det antydes at ikke tradisjonelle
risikofaktorer kan knyttes opp til dette, som sykdomsaktivitet og ulike medisinske
behandlinger (laccarino et al., 2013). | fglge (Petri, 2007) har kvinner i aldersgruppen 35 -
44 ar med SLE 50 ganger starre sjanse for a utvikle hjerte-karsykdommer enn friske
kvinner i populasjonen. Det finnes ikke noe organisert tilbud om kosthold for denne
gruppen i forhold til dette. Anbefalinger om kosthold for revmatikere generelt i Norge er
middelhavskostholdet (Helsedirektoratet, 2011). Det er noe forskjellig anbefalinger om
hvilke kostholdsrad SLE pasienter bar fglge. Turesson and Jacobsson (2008)anbefaler i sin
artikkel kostholdsrad for hjerte-karsykdommer, mens Skamra and Ramsey-Goldman
(2010) anbefaler kostholdsrad for diabetes, da denne gruppen ogsa har gkt risiko for hjerte-
karsykdommer. Chen and Xuan (2007) anbefaler mennesker med SLE & regulere sine
kostholdsvaner i henhold til et TKM basert kosthold. De mener det kan vaere et
hensiktsmessig supplement til den medisinske behandlingen (ibid). | falge WHO (2000)
kan tradisjonell kinesisk medisin spiller en viktig rolle i forebyggende og helsefremmende

arbeid og ber integreres med vestlig medisin der det er hensiktsmessig.



1.1.2 Kosthold basert pa tradisjonell kinesisk medisin (TKM)

Nasjonale kostholdsrad for ernaring baseres pa matens naeringsstoffer som protein, fett,
karbohydrater, vitaminer og mineraler (Helsedirektoratet, 2011). TKMbasert kosthold
skiller seg fra dette ved at mat klassifiseres ut i fra deres kvalitative egenskaper, som smak
og temperatur (Flaws & Wolfe, 1983; Legget, 2005). Disse kvalitative egenskapene
anvendes til a forklare hvilken effekt mat har pa kroppen. Kostholdsveiledning basert pa
TKM gis med bakgrunn i et helhetlig syn pa helse. Dette syn bygger pa at et problem, en
lidelse eller et symptom ikke kan forstas isolert, men ma forstas ut fra ssmmenhengen

mellom det fysiologiske, psykologiske og ytre omgivelser.

1.1.3 Inspirasjon til problemstillingen

Jeg har mange ars erfaring som akupunktgr og kostholdsveileder innen tradisjonell
kinesisk medisin (TKM). Med mine Kkliniske erfaringer opplever jeg at mine pasienter
falger kostholdsanbefalingene. En forklaring kan veere at kostholdsveiledning er
individuelt tilpasset den enkelte pasient. Pa bakgrunn av dette og sammen med
utfordringene som nevnt i innledningen at s& mange mennesker med kroniske sykdommer

ikke falger kostholdsanbefalinger, dannet det grunnlaget for problemstillingen.

1.2 Studiens hensikt, formal og problemstilling

Jeg har gjennom denne studien med en hermeneutisk tilnaerming, gnsket a besvare
problemstillingen ut fra respondentenes egne perspektiver for & besvare hva respondentene
opplever har betydning for a endre egne kostholdsvaner etter a ha deltatt pa en TKM-basert

kostholdsveiledning.

1.2.1 Hensikt og formal

Hensikten med studien er a utforske og forsta hva mennesker med systemisk lupus
erythematosus (SLE) opplever har betydning for & endre egne kostholdsvaner etter a ha
deltatt pA TKM-basert kostholdsveiledning.

Formalet med studien er a generere kunnskap som vil kunne bidra med en gkt forstaelse av

hva mennesker med SLE opplever har betydning for & endre egne kostholdsvaner.

1.2.2 Problemstilling

Hva opplever mennesker med systemisk lupus erythematosus (SLE) har betydning for &

endre egne kostholdsvaner, etter & ha deltatt pa en TKM-basert kostholdsveiledning?



For & besvare problemstillingen er falgende forskningsspgrsmal utarbeidet:

1. Hva opplever mennesker med SLE har betydning for a endre egne kostholdsvaner,
etter a ha deltatt pa TKM-basert kostholdsveiledning?

2. Hva opplever mennesker med SLE har betydning for egen helse og livskvalitet,
etter & ha deltatt pA TKM-basert kostholdsveiledning?

1.2.3 Awvgrensning

Utvalgskriterier for deltakelse i studien ble begrenset til alder mellom 18 til 64 ar. Studien
er ute etter respondentenes meninger om hva som er av betydning for & endre egne
kostholdsvaner. Det var derfor gnskelig a fa deltakere som mest sannsynlig hadde
innflytelse pa egne kostholdsvaner. En graviditet kan medfare at det er den som styrer hva
og hvordan man spiser, og ikke den gravide selv. Derfor var graviditet en avgrensning for a
delta. Deltakelse var avgrenset til a gjelde mennesker som pratet og forstod norsk godt. Det
var for a forsikre at de var samtykkekompetente, til a forsta den skriftlige invitasjonen til

studien, og forsta konsekvensene av samtykkeerklaringen fer den ble underskrevet.

1.2.4 Studiens oppbygging

| farste kapittel beskrives bakgrunn for valg av tema, og inkluderer problemstilling med
hensikt og formal, samt avgrensninger. | kapittel 2 redegjares det for den teoretiske
rammen som synes relevant for studien. | kapittel 3 redegjeres det for studiens metodologi;
vitenskapelig tilneerming, forskningsdesign, forskningsprosessen samt min forforstaelse og
litteratursgk. | kapittel 4 presenteres studiens funn og fortolkninger. | kapittel 5 droftes
studiens troverdighet og overfagrbarhet, og drgfting av funn og fortolkninger samt en
oppsummerende drgfting. | det avsluttende kapittel 6 gis en avsluttende oppsummering og

forslag til videre forskning.



2 TEORI

| dette kapittelet redegjeres det for teori som har relevans for studien pa to nivaer. Det ene
er a redegjare for teori relevant for studiens problemstilling. Drefting av studiens funn og
fortolkninger gnsker jeg a lgfte opp og se i lys av et helsefremmende perspektiv. Det vil
derfor bli redegjort for salutogenese og empowerment som er sentrale aspekter i et slikt
arbeid. Jeg presenterer ogsa teori om mestringsforventning som anses a vere et viktig

element for & mestre en endringsprosess.

2.1 SLE (Lupus)

Systemisk lupus erythematosus (SLE) ogsa kalt lupus er en alvorlig kronisk autoimmun
bindevevssykdom, og som anses & veare den hyppigste av de revmatiske
bindevevssykdommene. Den kjennetegnes av en revmatisk betennelse, som viser seg oftest
pa hud, i ledd og i cellene i blodet, men ogsa i organer som nyrer, hjerteposen, lungeposen
og sentralnervesystemet (Gilboe, 2008). Det at SLE kalles systemisk er at hele kroppen er
rammet. Lupus betyr ulv og ble brukt da forekomst av et vanlig utslett over neseroten sa ut
som et ulvebitt som var rgdt og derav navnet erythematosus. | dag kalles det samme
utslettet for sommerfuglutslett (Grgnsdal, 2008). Det er opp til 70 % som har en eller
annen form for utslett bade i huden og i munnhulen. Symptomene fra SLE varierer
avhengig av hvilke organ som rammes og det endrer seg ogsa over tid. Arsakene til i at
kroppens immunsystem er rammet og angriper kroppens eget bindevev og forarsaker
betennelse er fortsatt ukjent. Det antas at gener og arv kan ha en liten betydning, ca. 10 %.
Man gar ut fra at mennesker er disponert og sa er det andre miljgfaktorer som sol, stress,
psykiske belastninger, kvinnelige kjgnnshormoner og visse medisiner som kan trigge
sykdomsutvikling (Gilboe, 2010). A stille diagnose kan veaere komplisert og ta lang til da
sykdommen viser seg med forskjellige symptomer avhengig av hvilke organer som er
rammet. | fglge Grensdal (2008) kan det ga fra maneder, til 3 ar som ikke er uvanlig og
helt opp til 10 ar far man kan vaere helt sikker. Den utvikles ofte gradvis og mennesker kan
ha slitt med tretthet, muskel- og skjelettplager i mange ar fer den stilles. Sykdommen kan
veere uforutsigbar og kan svinge mellom rolige og aktive faser.(lbid). Det finnes ikke noe
helbredende medisinering for SLE. Medisinsk behandling vil ogsa variere ut fra hvor

kraftig man er rammet. De fleste medisiner er betennelsesdempende og gis for a lindre



sykdomsrelaterte symptomer, men noen anses ogsa a vaere forebyggende som
antimalariamedisin. Det er veldig vanlig a fa bivirkninger av medisiner som gis, sa store at
man ma stoppe med dem. Det anbefales & bruke hgy solfaktor eller dekke kroppen helt, da
solen kan trigge at sykdommen blusser opp. Det er over 50 % av de som har SLE som
utvikler sollysgmfintlighet. Det kan veere sa ille at man ikke taler solstralene gjennom et
vindu (ibid). Sykdommen rammer flere kvinner enn menn i forholdet 9 til 1. | Norge er det
ca 2500 (Revmatikeren, 2010). Flere studier viser at SLE-pasienter har darligere
livskvalitet sammenliknet med friske mennesker i befolkningen (Jolly et al., 2012; Wolfe,
Michaud, Li, & Katz, 2010) og lavere helserelatert livskvalitet enn den generelle
populasjonen (McElhone, Abbott, Gray, A Williams, & Teh, 2010). Videre viser forskning
at mange lider av en tretthet, depresjon og angst, og at sykdommen ofte kan fare til
arbeidsufgre (Chehab, Carnarius, & Schneider, 2014). De vanligste symptomene er
tretthet, morgenstivhet, haravfall, leddsmerter, utslett, tarre slimhinner og hodepine.
Gjentatte perioder med hgy sykdomsaktivitet gir darlig prognose. Selv om sykdommen er

alvorlig, er det flere som lever godt med sykdommen (Grgnsdal, 2008; Pettersson, 2012).

2.2 Helsefremmende arbeid

Folkehelsen har som mal & forebygge sykdom og fremme helse, ved blant annet & pavirke
befolkningens helseatferd til kjente risikofaktorer for helse (Helsedirektoratet, 2010). Det
som skiller dem fra hverandre er at sykdomsforebyggende arbeid rettes mot kjente
arsakssammenhenger mellom risikofaktorer og diagnose, mens helsefremmende arbeid
anvendes mer nar arsakssammenhenger ikke er kjente og hvor hovedfokus er pa helse og
ikke pa sykdom (Hauge, 2003). Da bade helse og sykdom kan gjensidig pavirke og veere
avhengig av hverandre, bgr de ulike tilneermingene ses som komplementare komponenter i
forebyggende helsearbeid (Meland, 2005).

Etter farste internasjonale kongressen i helsefremmende arbeid i Ottawa, Canada 1986, ble
det i Ottawa-charteret nedfelt flere strategier for a fremme helse. Noen av de sentrale
strategiene var a anerkjenne mennesker som den starste helseressurs og derfor ta dem
aktivt med i helsefremmende arbeid. | charteret er helsefremmende arbeid definert som:
«the process of enabling people to increase control over, and to improve, their health»
(WHO, 1986).



Som tidligere nevnt anses bade empowermentstrategi og salutogenese som sentrale
aspekter i helsefremmende arbeid. De blir beskrevet senere i dette kapittelet.

For & oppna best mulig helseutvikling ma det ved siden av a styrke individuelle ressurser,
ogsa styrkes gjennom samfunnsmessige, miljgmessige, sosiale og kulturelle ressurser
(Mzland, 2005). Det at flere nivaer trekkes inn, vil ogsa hindre at empowerment gjeres til

et individuelt ansvar (Sgrensen, Graff, Narum, & Nybg, 2002).

2.3 Helsebegrepet
Hva som legges i helsebegrepet er ikke entydig. WHO (1946, p. 2) definerer helse som: « a

state of complete physical, social and mental well-being, and not merely the absence of
disease or infirmity». | sammenheng med den helsefremmende prosessen er begrepet
utvidet til at helse er en positiv ressurs i livets hverdag og er sterkt relatert til sosiale- og
personlige resurser, samt fysisk kapasitet (WHO, 2009). Det kommer ofte frem i
helsedebatter ulike meninger om helsebegrepet. Det kan veere fra motstandskraft mot
forskjellige sykdommer, gkt subjektiv velveere til at mental velveere er en forutsetning for
kroppslig helse (Maland, 2013). Fra studien helse pa norsk papeker Fugelli and Ingstad
(2009, p. 425) at for folk flest er helse et dypt personlig fenomen, tett vevd inn i det
individuelle og det sosiale liv. | tradisjonell kinesisk medisin (TKM) forstas helse ut fra et
holistisk perspektiv. Menneskets fysiologiske, psykologiske og spirituelle aspekter er
gjensidig avhengig av og pavirker hverandre, og er en naturlig integrert del av naturen og
universet. En del kan ikke sees isolert men ut fra helheten. Nar det er god harmoni eller
balanse mellom faktorene forstas det som god helse (Xiaolan, 2006). | denne studien

forstas helse ut fra hvordan respondentene selv opplever den.

2.4 Livskvalitet

Helsefremmende arbeid har som formal a styrke en persons egne ressurser, for a bli i stand
til & ta ansvar for & fremme sin helse og bedre sin livskvalitet. | et helsefremmende
perspektiv er det viktig & vurdere menneskers livskvalitet, da sykdom kan fare til lav
livskvalitet. Studier viser ogsa at lav livskvalitet kan medfare til gkt risiko for sykdom
(Bang Nes & Tanbs, 2011). Begrepet livskvalitet er flerdimensjonalt og derfor er det
vanskelig & gi en entydig definisjon. Det er en allmenn enighet om at livskvalitet er en
subjektiv vurdering av eget liv (Maland, 2005; Neess, 2011; Tveiten, 2007; Wahl &
Hanestad, 2007). Neess (2011:18) bruker ordet livskvalitet og psykisk velveere om
hverandre og definerer det som: «En persons livskvalitet er hgy i den grad personens

bevisst kognitive og affektive opplevelser er positive, og lav i den grad personens bevisst
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kognitive og affektive opplevelser er negative». Det kognitive aspektet skal forstas som
opplevelser relatert til vurderinger, tanker og oppfatninger. Det affektive relateres til
falelsesmessige tilstander, som glede og engasjement. Hun mener en slik avgrenset
definisjon gir et bedre grunnlag for a vurdere betingelser, som levekar eller arsaker til
sykdom opp mot opplevd livskvalitet. Helsen til mennesker som er kronisk syke anses a
pavirke hvordan de opplever sin livskvalitet (Wahl og Hanestad, 2007). De beskriver
livskvalitet ved a dele det inn i tre omrader, og som de mener gjensidig pavirker hverandre.
Det farste omradet; den globale livskvalitet omhandler personens tilfredshet og velvare
relatert til for eksempel materielle goder, utdanning og forhold til andre. Det andre
omradet; den helserelaterte livskvalitet omhandler mer generelle helseforhold som
funksjonsniva, energi og emosjonell funksjon. Det siste omradet; de symptom- og
sykdomsrelatert livskvalitet omhandler hvordan personens opplevelse av symptomer og
sykdom relateres til opplevd livskvalitet. | denne studien vil fokus vaere pa respondentenes

egen opplevelse av sin livskvalitet.

2.5 Empowerment

Empowerment som strategi defineres bade som prosess og som mal. Det som kjennetegner
empowerment som prosess er brukermedvirkning, omfordeling av makt mellom hjelper og
pasient, samt anerkjennelse av pasientens kompetanse som ekspert pa seg selv(Gibson,
1991; Segrensen & Graf-lversen, 2001; Tengland, 2008; Tveiten, 2009). Tveiten (2009)
vektlegger viktigheten av at begge ekspertkomponentene erkjennes og anerkjennes til
pasientens beste. En prosess forankret i empowermentprinsippet kjennetegnes ved at
helsepersonell inntar en veiledningsrolle med apenhet for dialog omkring pasientens
situasjon, behov og forslag til lasninger. En slik prosess er viktig for at en atferdsendring
skal finne sted(Sgrensen & Graf-lversen, 2001). Ved a vere stgttende over tid, gi
veiledning, rad og hjelpe brukeren til & kartlegge deres stasted og bidra til a tilrettelegge
tiltakene etter deres egne ressurser vil det kunne redusere muligheten for at bruker gir opp
(Walseth & Malterud, 2004). Empowerment forklares ogsa som en endringsprosess over
tid, som tar utgangspunkt i personens egne muligheter og ressurser (St-Cyr Tribble et al.,
2008; Tveiten, 2009) en prosess som er forankret i personens egne erfaringer og

erkjennelser (Stang, 2003).

Prosessen kan ikke sees atskilt fra malet som er a oppna kontroll over egen helse eller eget

liv. For a oppna dette ma en person ha kapasitet til & velge. Slik kapasitet er neert knyttet til
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kognitive egenskaper som indre motivasjon, mestringstro (self-efficacy) og selvbevissthet
(St-Cyr Tribble et al., 2008). Tilgang pa empowerment kan ogsa veere a gke ferdigheter i
problemlgsning, utvikle egenfalelse, reflektere og bevisstgjaring av egen situasjon, styrke
og behov, gke informerte valg som er overensstemmende med egne forventninger og
behov (Gibson, 1991; St-Cyr Tribble et al., 2008). | falge Sgrensen et al. (2002) er gkt
kunnskap om ulike arsakssammenhenger til helsetilstander viktig for positivt & pavirke
empowerment. For & evaluere atferdsendring i et empowermentperspektiv er det viktig a
evaluere interaksjonen mellom pasient og hjelper ved a ta med pasientens opplevelse av
egne muligheter, begrensninger og behov, og deres syn pa selve samhandlingsprosessen
(St-Cyr Tribble et al., 2008).

2.6 Salutogenese

Salutogenese betyr utvikling av helse, og er et begrep utviklet av sosialmedisiner Aaron
Antonovsky. Salutogenese er satt sammen av salus som pa latin betyr helse og genesis som
pa gresk betyr tilblivelse. Han mente at grunnlaget for a fremme helse var & ha mer fokus
pa hva som fremmer helse enn pa hva som forarsaker sykdom (patogenese). For a fremme
helse ma fokus veere pa hele mennesket, da det som gir og tar helse har en sammenheng
med bade de fysiologiske, psykologiske, sosiale, kulturelle og tradisjonelle aspekter i et
menneskets liv, en holistisk tilneerming. Helse definerer han som et fenomen som
dynamisk beveger seg langs et kontinuum mellom to ytterpoler, uhelse pa den ene siden og
helse pa den andre. For & forsta hvor en person befinner seg pa et gitt tidspunkt langs denne
aksen mellom helse og uhelse ma man ta hensyn til personens egen historie. Det er en
forutsetning for bade a forsta den bakenforliggende etiologi for personens helsetilstand, og

for & hjelpe en person til & bevege seg i retning mot helsepolen (Antonovsky, 1996).

Gjennom sin forskning fattet han interesse for hvorfor mennesker under samme
stressfaktorer, samme omstendigheter klarte & holde seg friske, mens andre ble syke. Han
identifiserte 3 sentrale faktorer som synes a pavirke hvorfor noen mestret stress bedre enn
andre, og som syntes & ha innvirkning pa hvor de befant seg pa kontinuumet helse og
uhelse. Eksempler pa disse faktorene som han kalte General Resistance Resources (GRR)
er: penger, kunnskap, erfaringer og sosial statte. Lindstrom and Eriksson (2006) mener
GRR er overlappende med begrepet motstandskraft og har gitt den betegnelsen generelle
psykososiale motstandsressurser og beskriver de som biologiske, materielle og

psykososiale faktorer som bidrar til at mennesker kan oppleve sine liv som konsistente,



strukturerte og forstaelige (ibid:7). Mangel pa disse motstandsressurser kan lede til det

Antonovsky betegner som en stressor.

GRR ble grunnlaget for utviklingen av komponentene begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet som utgjer fundamentet i begrepet opplevelse av sammenheng(OAS) eller

pa engelsk sense of coherence (SOC) (Antonovsky, 2005).

Den farste komponenten, begripelighet, omhandler ens opplevelse av at det mann utsettes
for av indre og ytre stressorer oppleves som forstaelig, forutsigbart og strukturert. Det

betyr at man feler at man kan mgte utfordringer og forholde seg til dem (ibid).

Den andre komponenten, handterbarhet, omhandler a ha tillit til at man har nok av egne
ressurser som man selv kontrollerer eller stgtte av andre man har tillit til. Det bidrar til at

man mestrer ulike utfordringer pa en hensiktsmessig mate (ibid).

Den tredje komponenten, meningsfullhet, anses som den viktigste i tillegg til de to andre
og omhandler motivasjon. Du ma gnske & mestre og det forutsetter at de kravene som
mgter en i livet oppleves som meningsfulle og at det er noe man engasjerer seg i.
Meningsfullhet star i en sammenheng med hvordan vi opplever innholdet i vare liv, at det
oppleves & ha en verdi pa det fglelsesmessige plan. Meningsfullhet viser seg i utfordringer
som oppleves vanskelige. Det er i slike situasjoner at en velger & mgte utfordringene ved a
sgke en mening i det og gjere sitt beste enn & velge a gi opp (ibid).

Antonovsky (1990, p. 7) definerte opplevelse av sammenheng (OAS)slik:

«A global orientation that expresses the extent to which one has a pervasive, enduring
though dynamic feeling of confidence that (1) the stimuli deriving from one's internal and
external environments in the course of living are structured, predictable and explicable; (2)
the resources are available to one to meet the demands posed by these stimuli; and (3)

these demands are challenges, worthy of investment and engagement”.

Antonovsky mente at graden av en persons OAS forutsier hvordan man mestrer de ulike
stressfaktorene i livet, og saledes kunne forutsi om en person beveget seg i retning mot

helse eller uhelse. Det er en sammenheng mellom styrken pa motstandskreftene og graden
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eller styrken av OAS (Antonovsky, 2005). Kilden til menneskers grad av OAS mener
Antonovsky er forankret i de livserfaringer en person selv erverver og i samspill med andre
fra barndommen og til tidlig voksen alder, og som utgjar grunnlaget for ens
motstandsressurser (GRR). Han ansa det vanskelig a endre grad av OAS i voksen alder,
men mente at hvis, i en terapeutisk sammenheng, den profesjonelle tar hensyn til relasjoner
mellom psykososiale faktorer og helse gir det grunnlag for & styrke OAS betraktelig. Han
vektla ogsa en annen viktig faktor for & gke OAS. Det er nar en ny positiv stimulus utlgser
en forandring og bidrar til forskjellige langsiktige livserfaringer (ibid).

2.7 Mestringsforventning (self-efficacy)

Hva som bidrar til mestring er det flere teorier om. Antonowsky (2005)mener at hvilken
kapasitet en person har til & mobilisere sine motstandsressurser, som utgjer personens
opplevelse av sammenheng (OAS), er avgjerende for en persons mestringsferdigheter, En
person med en sterk OAS velger en mestringsstrategi ut fra a velge den mest
hensiktsmessige kombinasjonen av motstandsressursene, til @ mestre utfordringer i livet.
En annen teori om mestring er Bandura (1994) sosiale kognitive teori. Han vektlegger
menneskets mestringsforventning (self-efficacy), som den mest sentrale faktoren til a
mestre & ta valg nar det gjelder atferd (Meland, 2005). | falge Bandura (1993) er det fire
grunnleggende kilder som pavirker ens tro om egen mestring. Den sterkeste kilden til
mestring er gjennom egne positive erfaringer. Den andre kilden er rollemodeller. Det betyr
at jo mer en person assosierer seg med en annen, vil hans egen mestringsforventning
pavirkes ut fra hvordan den andre mestrer en situasjon. Den tredje kilden kaller han sosial
overbevisning, som omhandler om & overbevise en person om at han innehar de evner som
skal til for a mestre. En slik handling vil kunne medfare at en person anstrenger seg mer
for & utvikle ferdigheter og opplevelse av personlig mestring. Den fjerde kilden er
personens egen opplevelse og tolkning av hvordan de opplever at deres fysiske og psykiske

tilstand pavirker deres evner til a handle.

2.8 TKMbasert kostholdsveiledning

Kosthold har veert en naturlig integrert del av tradisjonell kinesisk medisin(TKM) i over

2000 ar. ITKM anser man kosthold som en viktig del av behandling av sykdom og mener
det er en glidende overgang mellom mat og medisin; mat er din medisin (Xiaolan, 2006).
Det samme sa legekunsten far, Hippokrates, rundt 400 f.kr: «la din mat veere din medisin

og din medisin vaere din mat». Mat er i TKM Kklassifisert ut fra deres kvalitative egenskaper
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som smak (set, bitter, sur, salt og “pungent”( sterke krydder og beskt)) og temperatur
(kjelende, kald, ngytral, varm og hot). Disse kvalitative egenskapene anvendes til &
forklare hvilken effekt mat har pa kroppen (Flaws, 2008). En TKM diagnose danner
grunnlaget for TKMbasert kostholdsanbefalinger. En slik diagnose er ut fra et holistisk
perspektiv der en sykdom eller symptom ikke kan forstas isolert, men ma forstas ut fra
sammenhengen mellom soma, psyke og ytre omgivelser. Dette gir grunnlaget for a forsta
ulike arsakssammenhenger til en persons helse og sykdom (Maciocia, 2005) og gir en
innsikt i sykdomsbildet der tilsynelatende like symptomer kan ha ulike arsaker. Derfor er
TKMbasert kostholdsanbefalinger individuelt tilpasset pasienten (Flaws & Wolfe, 1983).
TKMbasert kostholdsveiledning har som mal & gi anbefalinger om hva slags mat som vil
virke styrkende pa kroppens motstandskraft og samtidig gi anbefalinger om mat som
direkte vil kunne pavirke sykdomsrelaterte symptomer (Flaws, 2008). For mer
informasjon, se vedlegg 6. Kostholdsvaner skal i denne studien forstas som valg av mat,
tilberedning av mat og hvordan man spiser, som regelmessighet, hvor mye og hvor ofte

man inntar maltider.
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3 METODE

| dette kapittelet redegjares det for grunnlaget for valg av metode, forskningsprosessen,
dataanalysen, min forskerrolle og forforstaelse, forskningsetiske overveielser og
litteratursgk. Respondentene har deltatt pa en kostholdsveiledning basert pa tradisjonell
kinesisk medisin, som danner grunnlaget for studien. Det redegjares ogsa for denne

intervensjonen under dette kapittelet.

3.1 Metodologiske overveielser

3.1.1 Vitenskapelige grunnlag

Grunnlaget for valg av metode for min studie er basert pA min oppfatning av hvordan
kunnskap kan dannes, studiens hensikt og problemstilling (Thagaard, 2009). Hva som
anses som gyldig kunnskap innen vitenskapelige tradisjoner, kommer an pa ulike
kunnskapssyn og virkelighetsoppfattelse. De ulike kunnskapssyn innen vitenskapsteorier
kan deles inn i to hovedgrupper: den naturvitenskapelige og den humanvitenskapelige
(Aadland, 2011; Dalland, 2012).

Hensikten med min studie er a forsta hva mennesker med SLE opplever har betydning for
a endre egne kostholdsvaner etter & ha deltatt pa en kostholdsveiledning basert pa
tradisjonell kinesisk medisin (TKM). Fra et humanvitenskapelig perspektiv sgker man etter
kunnskap gjennom a anvende kvalitative metoder, som kan gi en forstaelse av det
fenomenet som studeres. Hensikten er & forsta hvilke meninger, betydninger eller
opplevelser fenomenet som studeres har ut fra farstepersoners perspektiver (Aadland,
2011; Dalland, 2012; Grgnmo, 2004). Med bakgrunn i den naturvitenskapelige tradisjon,
sgkes det etter kunnskap som er basert pa objektive, observerbare data, som kan erfares og
bekreftes av vare sanser (Aadland, 2011). Hensikten er & forklare det fenomenet som
studeres med en vektlegging av arsakssammenhenger mellom fenomenene som
studeres(Grgnmo, 2004). Med bakgrunn i studiens hensikt og problemstilling var det

naturlig & velge en metodisk retning innenfor den humanvitenskapelige tradisjon.
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Flere filosofer pd 1900-tallet mente at ved a skille mellom det subjektive og det objektive,
mellom sjel og legeme, og mellom sprak og virkelighet som kjennetegner positivismen, gar
mye innsikt om menneskets erfaring om det a veere menneske i verden tapt. Dette la
grunnlaget for ulike retninger innen humanvitenskapelig tradisjon, som fenomenologi og
hermeneutikk (Flgistad, 1983).

Fenomenologiens grunnlegger er filosofen Edmund Husserl (1859-1938). Han mente at
fenomenene; omverden som vi ser den, harer den eller oppfatter den, er knyttet til var egen
jeg - bevissthet. En jeg- bevissthet som tolker fenomenene med utgangspunkt i hvordan de
viser seg og oppleves for ens egen bevissthet (Flgistad, 1983). Husserl er ute etter &
avdekke det typiske ved den menneskelige eksistens og erfaring (Flgistad, 1983) og ikke
slik mennesket oppfarer seg i ulike situasjoner (Nortvedt & Grimen, 2004). Husserl
papeker at nar en livsverden eller et fenomen som viser seg og fortolkes av oss ma de

fremsta mest mulig pa egne premisser.

Det sentrale i fenomenologien er & beskrive fenomenet fra aktarens eget perspektiv og ikke
med en teoretisk distanse (Aadland, 2011; Nortvedt & Grimen, 2004). En slik undersgkelse
bidrar til en dypere forstaelse av det som kjennetegner menneskets levde erfaringer, ved a
ga bakenfor de opplevelser og oppfatninger vi normalt tillegger fenomenet i var livsverden
(Norlyk, Dreyer, & Martinsen, 2012). Dette krever at nar man apner seg for et fenomen
slik det blir beskrevet, og setter til side egen forforstaelse eller fordom man har om
fenomenet fra far. Det betyr at den som gnsker a undersgke et fenomen ut fra et
fenomenologisk perspektiv, setter parentes rundt egne forventninger (Martinsen & Norlyk,

2011). Fenomenologien legger grunnlaget for den moderne hermeneutikken.

Hermeneutikk betyr fortolkningsleere. Historisk sett var hermeneutikkens
anvendelsesomrade & tolke bibeltekster, men etter hvert er anvendelsesomrade utviklet til &
gjelde andre skrevne tekster og det talte ord, menneskets viten (Aadland, 2011). Filosofene
Martin Heidegger (1899-1976) og Hans-Georg Gadamer (1900- 2002) videreutviklet
fenomenologiens forstaelsesbegrep og ga det en mer hermeneutisk retning (Martinsen &
Norlyk, 2011). Heidegger sgkte grunnlaget for menneskets forstaelse av verden og av seg
selv. Han vektla at var forstaelse ikke er isolert fra den verden vi lever i, og dermed kan
den ikke analyseres uten a ta hensyn til omverden, forstaelsens kontekstkarakter. Gadamer,
som var elev av Heidegger, bygget videre pa Heideggers begrep om menneskelig
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livsverden, og utviklet erfaringsbegrepet videre i tilknytning til fortolkning og formidling
av historiske materiale. Gadamer mener at grunnlaget til var forstaelse og vart forhold til
omverden alltid ma oppfattes ut fra et historisk og kulturelt perspektiv (Flgistad, 1983;
Gadamer, 2010Db). En ytring refererer derfor ikke primeert til det saksforhold den omtaler,
men til den kontekst eller situasjon den tilhgrer. Ytringen sier altsa noe om den kontekst
den tilhgrer (Flgistad, 1983).

Fra et hermeneutisk perspektiv forklares forstaelsesprosessen gjennom anvendelse av den
hermeneutiske sirkel, ogsa referert til som den hermeneutiske spiral. Den kan anses som en
metodisk modell for forstaelsen (Aadland, 2011). Den kjennetegnes ved at man veksler
mellom a se helheten og delene i teksten. En slik tilnerming vil bidra til en stadig ny
utvikling av ens forstaelse. Det gjenspeiler forstaelsens bevegelse (Gadamer, 2010:329).
For a forsta en tekst eller en person ut fra deres perspektiv, forutsettes det at den som skal
forsta har reflektert over og er bevisst sin forforstaelse og fordommer. En slik bevissthet vil
bidra til at man apner opp for ny forstaelse uten at ens forventninger og forutinntatthet
kommer i veien. Gadmer uttrykker dette slik: «Det er de ikke gjennomskuede fordommenes
herredgmme som gjar oss dave for den saken som taler i overleveringen»(Gadamer, 2010:
306).

Den hermeneutiske forstaelsesprosessen forutsetter at forskeren apner seg og utvikler en
narhet til det som skal studeres for a la teksten si forskeren noe. For a forsta en tekst
veksler forsker mellom a se helheten og delene i teksten ved a bruke sin forforstaelse, sin
historiske horisont for & forsta den andre; tekstens egen forstaelseshorisont. Tekstforstaelse
bestemmes av det Gadamer kaller sammensmeltning av horisonter; altsa forskerens og
tekstens horisonter. Gjennom sammensmeltning av forstaelseshorisonter far forskeren ny
erfaringshorisont, som gir grunnlag for ny forforstaelse. | forstaelsens bevegelse er det
altsa en stadig veksling mellom forskers forforstaelse og ny erfaringsforstaelse som farer
forsker til nye og dypere forstaelse av tekstens budskap (Aadland, 2011; Berg & Walstad,
2011; Gadamer, 2010b). I enn studie med en hermeneutisk tilnerming, sgker forskeren a
forsta det bakenforliggende som kommer frem i tekstens ytringer. Betinget av forskerens
egen forforstaelse, sgker forskeren om meninger om hvorfor de sier eller handler som de
gjer. Det som skiller en fenomenologisk undersgkelse fra en hermeneutisk undersgkelse i
en studie, er bruk av forforstaelse. Med en fenomenologisk tilnaerming, gnsker man en gkt

forstaelse av menneskers levde erfaringer gjennom a beskrive det gjeldende fenomen
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fordomsfritt. Med en hermeneutisk tilnserming anser man derimot at forskers forforstaelse
og fordom er en betingelse for & gke forstaelsen av et fenomen (Martinsen & Norlyk,
2011).

3.1.2 Studiens vitenskapelig forankring

Med bakgrunn i det som er beskrevet over, var det naturlig a velge en metode innenfor den
humanvitenskapelige tradisjon, da hensikten med studien er a forsta mennesker med SLEs
opplevelser av det fenomenet som studeres i denne studien. Det var videre naturlig a velge
en metodisk tilnserming som er forankret i hermeneutikken, da jeg er ute etter a forsta det

bakenforliggende av det som studeres.

3.1.3 Forskningsdesign

Problemstilling og forskningsspgrsmal er viktige forutsetninger for valg av
forskningsdesign, samt hva slags data og analysemetode som er egnet for & besvare
problemstilling og forskningsspersmal(Berg & Walstad, 2011; Jacobsen, 2010).

Som tidligere nevnt, sgker jeg etter en forstaelse av hva mennesker med SLE opplever har
betydning for & endre egne kostholdsvaner, etter & ha deltatt pa en TKM basert
kostholdsveiledning. Jeg valgte en kvalitativ forskningsdesign, som er egnet nar man sgker
etter forstaelse med utgangspunkt i personenes egne opplevelser av det fenomen som
studeres (Malterud, 2011), og som da samstemmer med hensikten med min studie.

Jeg gjorde flere sgk pa ulike databaser for utforming av hensikt, formal og
problemstillingen. Etter mange sgk, er det lite eller begrenset kunnskap om det fenomenet
jeg ensker en forstaelse av. Studien har en induktiv tilnaerming, som anvendes nar det er
begrenset kunnskap om det som gnskes undersgkt. Hensikten med en slik tilnerming er a
sgke forstaelse gjennom a vaere apen for det ukjente og uventede, som betyr at man gar fra
analysen av det empiriske materialet til en teoretisk forstaelse (Grgnmo, 2004; Malterud,
2011; Thagaard, 2009).

Med en induktiv tilneerming er kvalitativ metode, som kjennetegnes av a vare apen og
fleksibel i sin form, en forutsetning nar man sgker flere detaljer og nyanser om et fenomen

det finnes begrenset kunnskap om fra far (Jacobsen, 2010; Kvale & Brinkmann, 2009).

Sgker man forstaelse av et fenomen, velges en vitenskapelig retning innen kvalitativ
metode for & samle inn data, analysere og tolke den. Valg av vitenskapelig retning far

konsekvenser for tekstens form, hvordan den blir analysert, tolket og pavirker dermed ogsa
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resultatet av studien (Gadamer, 2010b). Fenomenologi og hermeneutikk anses som
hovedretninger innen kvalitativ metode, nar man sgker etter forstaelse av det som
undersgkes. Med en hermeneutisk tilneerming som metode, anses forforstaelse og fordom
som en betingelse for & gke forstaelsen av et fenomen (Gadamer, 2010b; Malterud, 2011;
Martinsen & Norlyk, 2011). Forsker har i denne studien valgt & seke forstaelse fra et
hermeneutisk perspektiv, da jeg sgker etter en dypere forstaelse av respondentenes
perspektiver av det det fenomenet jeg studerer. En slik hermeneutisk tilnaerming er egnet
nar man sgker a forsta og tolke det bakenforliggende som kommer frem i teksten basert pa
respondentenes meninger og opplevelser av fenomenet som undersgkes. (Malterud, 2011;
Martinsen & Norlyk, 2011).

| denne studien er det semistrukturerte intervju valgt, da det er egnet nar studien har til
hensikt & lafte frem respondentenes unike forstaelse, sine egne fortolkninger av meninger
om det som studeres. Det betyr at data, det empiriske materialet som samles inn, er
spesifikke ut fra respondentenes egne perspektiver i en gitt kontekst (Fog, 2004; Jacobsen,
2010). Ved at den er fleksibel og apen i sin form, innebzrer at den metodiske strukturen
kan forandres under datainnsamlingen(Jacobsen, 2010; Kvale & Brinkmann, 2009).
Metodens samtalestruktur vil alltid veere asymmetrisk, ved at det er forsker som styrer
intervjuet ved a stille sparsmal. Forsker bgr etterstrebe og utjevne denne asymmetrien ved
a la respondentens stemme veere i fokus (Kvale, 1997). Metoden forutsetter at forsker er
aktiv deltakende i samtalen, men ma samtidig legge sa fa faringer som mulig. En slik apen
tilnaerming innebarer at forsker lar respondenten far uttrykke seg sa fritt som mulig og
med egne ord om sine opplevelser og erfaringer i den gitte konteksten (Jacobsen, 2010;
Kvale & Brinkmann, 2009). Fog (2004) vektlegger at under et kvalitativt intervju ma
forsker yte respekt for respondentenes stasted og ta inn over seg at det er en fortrolig
samtale, der respondenten uttrykker hva som personlig har betydning for henne. Samtalen
gjenspeiler en mellommenneskelig kontakt, der bade empati og tillit er viktige elementer
0g ma ivaretas, for & oppna en apen informasjonsutveksling mellom forsker og respondent
(Jacobsen, 2010). Disse kvalitetene omtaler Fog (2004) som betingelser for en utvungen
samtale, og som er avgjgrende for hvordan intervjuet blir som empirisk material. Det er
forskers formal med samtalen som er i fokus. Forsker har forut for intervjuet utarbeidet en
halvstrukturert intervjuguide med sparsmal som star i forhold til de temaer forsker gnsker
belyst ut fra problemstillingen. Med utgangspunkt i intervjuguiden stilles spgrsmal, men

disse kan endres bade i form, innhold og rekkefalge, slik at de tilpasses best mulig til der
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hvor respondenten er i samtalen. Nye erfaringer fra en samtale kan fare til endringer i
videre datainnsamling og gir ogsa mulighet til  endre problemstilling slik at den tilpasses
datainnsamlingen og analysen (Grgnmo, 2004; Jacobsen, 2010; Kvale & Brinkmann,
2009).

3.2 Utvalg

Utvalget i studien bestod av 10 kvinner med systemisk lupus erythematosus (SLE) i
alderen fra 29 ar til 61ar. Gjennomsnittsalder var 42,7 ar. Syv respondenter hadde levd
med sykdommen i gjennomsnitt i 20 ar og tre i gjennomsnitt i 5 ar. Den lengste
sykdomsvarigheten var 31 ar og den korteste litt over et ar. En respondent var i 100 %
jobb. Pa grunn av sykdommen var tre av respondentene 100 % ufare og seks respondenter

jobbet i gjennomsnitt i 50 % stillinger.

Det ble utfert et strategisk utvalg, som er egnet nar malgruppens egenart er hensiktsmessig
kan for & besvare studiens problemstilling (Grenmo, 2004; Malterud, 1996; Thagaard,
2009). Strategisk utvalg anses 0ogsa hensiktsmessig for kvalitativt dybdeintervju, da det kan
bidra med en nyansert og dyperegaende forstaelse av et fenomen som er lite kjent fra far
(Malterud, 2011).

Brukerorganisasjon i Norge for mennesker med SLE er Norsk Revmatisk Forening (NRF),
som har diagnosegrupper rundt om i landet for mennesker med SLE. NRF ble kontaktet i
medio september 2012, der forsker redegjorde for studien muntlig. De fikk ettersendt
informasjonsskriv om studien med samtykkeskjema, informasjonsskriv om TKM basert
kostholdsveiledning og tilbakemelding fra REK (Regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk) (vedlegg 1,5,6). De stilte seg positivt til studien og til &
rekruttere respondenter til studien. NRF satte forsker i kontakt med en person som var
tilknyttet NRF, og som hadde tilgang til medlemsliste over mennesker med SLE i Oslo og
Akershus. Kontaktpersonen fikk bade muntlig og skriftlig informasjon om studien. Forsker
hadde pa forhand gjort i stand 20 frankerte konvolutter som inneholdt invitasjon,
informasjonsskriv med samtykkeskjema, informasjon om kostholdsveiledningen og en
frankert konvolutt med returadresse til forsker, slik at de kunne sende forsker undertegnet
samtykkeerkleering. Det var tenkt at kontaktpersonen skulle sende ut disse konvoluttene til
tilfeldig valgte mennesker fra medlemslisten. Det var mer hensiktsmessig for

kontaktpersonen og sende ut invitasjonen via e-post, noe forsker var stgttende til. Hun
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sendte farst mail til 20 medlemmer. De som var interessert skulle da kontakte
kontaktpersonen som ettersendte den allerede frankerte konvolutten med ytterligere
informasjon om studien. De som gnsket a delta i studien hadde mulighet og ringe forsker,
men alle tok kontakt med forsker via e-post. Etter en slik henvendelse ble de kontaktet av
forsker pa telefon og fikk ytterliggere informasjon om hvordan kostholdsveiledningen ville
forega og selve intervjuet. Det ble da samtidig gitt en time til farste kostholdsveiledning,
hvis de fortsatt var interessert. Kontaktpersonen hadde ikke oversikt over hvem som takket
ja til & delta, slik at det var forsker som formidlet dette via e-post om hvor mange som
hadde takket ja. Etter to uker fikk kontaktpersonen ytterligere 10 frankerte konvolutter med
informasjon, da hun hadde sendt ut de 20 ferste. Det ble totalt sendt mail til 32
medlemmer. Fra disse utsendelsene var det 7 som i perioden 4.otober til 5.november hadde
takket ja til 4 delta. Ytterligere 3 respondenter fra Midt-Norge ble rekruttert etter at
kontaktpersonen hadde tatt med seg informasjon om studien pa et kurs for mennesker med
SLE som ble holdt utenfor Oslo og Akershus. Respondentenes farste kostholdsveiledning
ble utfart i perioden fra 4. oktober til 28.november 2012. Siste intervju ble utfart 24.januar
2013.

Ut fra utvalgskriteriene var det ikke grunnlag for forsker a ekskludere noen av dem som
tok kontakt med forsker med gnske om a delta. Etter at forsker hadde fatt stette fra sine
veiledere, tok forsker kontrakt med en av respondentene, som forsker mente burde bli tatt
ut av studien. Respondenten forstod problemstillingen. Hun fikk tiloud om & fortsette med
oppfelgingsmeter, noe hun takket ja til. Hun takket ogsa ja til & ta del i et pilotintervju.
Etter at hun ble tatt ut av studien, ble en person til kontaktet som hadde kjennskap til

studien og sa ja til & delta.

Utvalgskriteriene for studien var:
Inklusjonskriterier
e Menn og kvinner i alderen 18 til 65 ar, med samtykkekompetanse
e Diagnostisert med (SLE) ut fra American College of Rheumatologys kriterier.
e Skriver og forstar norsk godt.
e Villige til a delta i studien og har forstatt og signert et skriftlig samtykkeskjema.
Aksepterer a bli kontaktet pa telefon.
Eksklusjonskriterier

e Er gravide eller blir gravide under studieperioden.
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o Deltakere som starter med annen form for kostholdsveiledning under
studieperioden, gar til eller starter med akupunkturbehandling under

studieperioden.

3.3 Datainnsamling

3.3.1 Forberedelse til intervju

Alle respondentene hadde 2 maneder fgr intervjuene deltatt pa en TKM basert
kostholdsveiledning som en del av studien. Fer oppstart av kostholdsveiledningen
utarbeidet jeg i samarbeid med mine veiledere, et informasjonsskriv om studien og
samtykke erklering (Vedlegg 1). Kontaktpersonen fra NRF informasjonsskrivet til de som
hadde formidlet interesse om a delta. De ble gjennomgatt og signert pa farste

kostholdsveiledningsmgate og rett fgr dette startet.

Det ble utarbeidet en intervjuguide som var generelt retningsgivende og delvis styrende for
intervjuene. Den har til hensikt & bidra med sparsmal knyttet til sentrale temaer som var
grunnlaget for a belyse min problemstilling (Kvale, 1997). Dette ble gjort i samarbeid med
mine veiledere. Intervjuguiden bestod av 4 temaer med tilsammen 25 spgrsmal (vedlegg
2). Intervjuguiden ble strukturert ved at temaene ble satt opp i en rekkefaglge som
opplevdes naturlig for meg. Det ble stilt enkle sparsmal i starten som ikke direkte var
tematisert til forskningssparsmalene, og deretter ble det stilt mer utdypende og tematiserte
spgrsmal. De enkle spgrsmalene omhandlet hva de opplevde som viktig nar det gjaldt
kosthold, egen helse og hva det betydde for dem & ha en og helse. A starte med &pne og
enkle sparsmal der respondentene kan snakke fritt om seg selv gir ofte spontane apne svar
og kan skape en god atmosfere, og legge grunnlaget for et godt dynamisk samspill mellom
respondentene og meg (Kvale, 1997). Oppstartspgrsmalene var bevisste valg for a fa en
generell innsikt i respondentenes opplevelse av egne kostholdsvaner og egen helse far vi
gikk over til spesifikke temaer jeg gnsket belyst. Dette mente jeg kunne bidra til & forsta de
tematiske besvarelsene ut fra en stgrre sasmmenheng og som kunne gi en bedre og
nyanserte forstaelser av hva som var av betydning for dem for & endre egne
kostholdsvaner. Jeg var redd a starte med spgrsmal knyttet til kostholdsveiledning da det
kunne begrenset svarene til den konteksten og med meg som kostholdsveileder ville det
ogsa kunne hindre dem i a fale seg helt fri til & svare.
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Spersmalstillingen var i en deskriptiv form med sparreordene hva og hvilke, som er bra for
a apne opp for brede apne beskrivelser om deres opplevelse og erfaringer, og som er et mal
med induktive studier. | motsetning vil sparreordet hvorfor, som jeg unngikk, bidra til en
opplevelse av uteksaminering og kan lett hindre de dpne og spontane svarene (Dalland,
2012; Kvale & Brinkmann, 2009).

Jeg anvendte ogsa spgrreordene hva og hvordan for oppfelgingsspersmal og skrev de inn i
intervjuguiden som en liten paminner i starten. Jeg noterte ogsa i intervjuguiden
fortolkende oppfelgingsspgrsmal som: « har jeg forstatt deg rett nar du sier...?». Disse
sparsmalene forsikrer meg om at min forstaelse samstemte med respondentenes
beskrivelser (Kvale & Brinkmann, 2009).

Spersmalene bgr vaere lette a forsta, korte og fri fra akademisk sjargong for & minske
misforstaelser og muligheten for at forsker og respondent snakker forbi hverandre (Kvale,
1997). Jeg utfarte to pilotintervjuer for a undersgke om sparsmalene i intervjuguiden hadde
relevans i forhold til forskningstemaene og om de var forstaelig og apne nok for a fa
spontane beskrivende svar. Den ene av intervjupersonene hadde deltatt i prosjektet TKM-
basert kostholdsveiledning, men av naturlige grunner blitt tatt ut av studien. Den andre
hadde kronisk sykdom og fatt TKM-basert kostholdsveiledning tidligere. Jeg fikk
tilbakemelding at flere av spgrsmalene var for lange, sa de husket ikke egentlig hva jeg
hadde spurt om. Noen ord opplevde de vanskelig som for eksempel ordet mestring.
Tilbakemeldingene ga et godt grunnlag for a revidere intervjuguiden. Jeg leerte noe mer
enn bare om intervjuguiden. Jeg kunne kjenne pa at jeg var veldig ivrig & fa stilt mine
spersmal og tok meg i at det nok var min forforstaelse som dominerte. Det var en nyttig
erfaring og erkjennelse om viktigheten av a bevisstgjere seg sin forforstaelse og
fordommer. Det tok jeg med meg videre i studien.

3.3.2 Gjennomfering av intervju

Det ble gjennomfart 10 intervjuer, som varte i gjennomsnitt i en 1 time. Det korteste
intervjuet varte i 50 minutter og det lengste i 1 time og 40 minutter. Fem intervjuer ble
utfart hjemme hos respondentene og fem ble holdt i NRFs lokaler. Alle intervjuene ble
holdt i trivelige, rolige omgivelser uten a bli forstyrret under intervjuene. Intervjuene ble
naturlig avsluttet nar jeg felte jeg hadde fatt belyst temaene og nar respondentene mente de

ikke hadde mer a tilfgre. Det var tilgang pa vann, te, kaffe og noen ganger kaker.
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Ettersom respondentene og jeg hadde etablert en kontakt under kostholdsveiledningen, var
det naturlig for meg a starte mgtene med a si hei, takk for sist, og hvordan gar det? Det
skapte en uformell start pa mgtene. Noen begynte a snakke om ting jeg ansa sentralt for
temaene i intervjuguiden, sa da stoppet jeg dem og sa at det vil jeg gjerne hare mere om

nar vi starter intervjuet.

Alle respondentene hadde lest informasjonsskrivet om studien og levert signert
samtykkeerklaring pa forste kostholdsveiledning 2 maneder far intervjuene. For a veere
sikker at alle respondentene husket innholdet, gikk jeg igjennom skrivene pa nytt. Jeg
forklarte om min nye rolle som student og som novise hva angikk a intervjue. Jeg vektla
hvorfor det var viktig at de falte seg fri til & si sine meninger, selv om det ville bety mindre
positive eller negative opplevelser som de kunne oppleve ville sare eller state meg. De fikk
beskjed om a fale seg fri til a stille sparsmal underveis og be om pauser, hvis de hadde

behov for det.

De fikk informasjon om de 4 ulike temaene som var grunnlaget for intervjuet og beskjed
om at jeg ville stoppe opp etter hvert tema, som ville gi rom for en liten pause. Det kan
veere godt med sma pauser under et intervju, slik at man far tatt en pust i bakken og
klargjort tankene (Grgnmo, 2004). Jeg brukte disse pausene til & ga tilbake i intervjuguiden
for a sjekke om det var emner som ikke var belyst eller at det var besvarelser som
opplevdes uklare for meg. Disse pausene varte i ca. 3-4 minutter. De fikk beskjed om
hvorfor jeg stilte nye spgrsmal innen samme emner eller stilte noen pa nytt. P4 den maten
fikk jeg bedre oversikt over om jeg hadde oversett noe eller om besvarelser opplevdes

uklare for meg.

Jeg startet intervjuet med a stille enkle spgrsmal, som tidligere nevnt omhandlet deres
opplevelse av kosthold, egen helse og betydning av god helse. Det ga spontane
beskrivende svar. Det var naturlig & falge opp med oppfelgingsspersmal selv om det
handlet om temaer som var tenkt senere i intervjuet eller som synliggjorde andre ting jeg
ikke hadde tenkt pa. Jeg lot respondentene styre hvilke oppfalgingsspgrsmal det var
naturlig a stille, mer enn at jeg lot rekkefglgen av temaene i intervjuguiden veere styrende.
Et semistrukturert intervju kjennetegnes av a ha denne fleksibiliteten, slik at man ikke ma
felge intervjuguiden slavisk, men la den heller veere styrt av respondentene selv(Dalland,
2012; Kvale & Brinkmann, 2009).
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Pa lik linje med apne enkle sparsmal, vil det & ta en aktiv lyttende rolle ogsa frembringe
mere apne beskrivende svar. Jeg etterstrebet dette for a la deres stemme veere i fokus og
ogsa delvis styrende for utviklingen av hva som syntes og vare av betydning for dem. Jeg
tok meg i at jeg ofte ga responser som hm, interessant og sa videre. Det hendte at
respondentene responderte i slike situasjoner med a si ja, ikke sant. Dette fulgte jeg alltid
opp med hva jeg mente var interessant, for a sjekke at vare forstaelser samstemte. Jeg stilte
ofte oppfalgende sparsmal for a fa en bekreftelse at jeg hadde forstatt dem rett. Hadde de
snakket en stund ga jeg en oppsummering om hva jeg opplevde de hadde sagt. De bekreftet
ofte min oppsummering, men noen ganger kom de ogsa med et men og kom sa med

ytterligere utvidende beskrivelser.

Jeg opplevde under de farste intervjuene at jeg fikk korte svar fra respondentene pa samme
sparsmal. Et eksempel pa et slikt spgrsmal var nar jeg spurte om de opplevde det var
hindringer i veien for a endre egne kostholdsvaner. De fleste svarte at det syntes de ikke,
uten at de utdypet det noe videre. Da stilte jeg mer spesifikke oppfalgingsspgrsmal som:
hvordan er det nar du er pa jobb, pa restaurant, sammen med venner eller kanskje andre
spesifikke situasjoner du kan tenke deg? De oppfelgingsspersmalene ga betydelige
nyanserte svar. Jeg noterte dette i intervjuguiden, som jeg tok med meg videre i

intervjuene.

Med en gang jeg var alene etter hvert intervju, skrev jeg ned hvordan jeg hadde falt
atmosferen, hva jeg syntes hadde fungert bra eller mindre bra. Jeg skrev ogsa ned noen
tanker rundt hva jeg opplevde at respondenten i hovedtrekk hadde snakket om. Med det

som bakgrunn, gjorde jeg ogsa noen endringer i intervjuguiden underveis.

Under et intervju fglte jeg at en respondent var nglende og med et ganske konstant smil
rundt munnen da hun svarte. Jeg spurte om hun syntes spgrsmalene var vanskelig & forsta.
Hun svarte nei, men hun lurte litt pa hva jeg ville hun skulle svare. Jeg sa at hvis hun
syntes det var ubehagelig, var det ikke noe i veien for at vi avsluttet intervjuet om hun
gnsket det. Jeg forklarte igjen hvorfor det var viktig at hun ikke skulle ta hensyn til meg.

Hun gnsket & fortsette og etterpa svarte hun mer spontant.

Jeg hadde pa forhand bevisstgjort meg min forforstaelse for bedre a holde den i

bakgrunnen og la respondentenes stemme vere i fokus. Men, pa grunn av min narhet ved
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a ha samme sykdom, ble den ogsa bevisst anvendt nar jeg mente at en utvidet beskrivelse

av respondentenes besvarelser var av betydning for & besvare problemstillingen.

Far jeg stengte av diktafonen spurte jeg om det var noe mer de gnsket a si. Etter at
diktafonen var slatt av, ble de spurt om hvordan de opplevde intervjusituasjonen, om det
var ting de gnsket & ta opp som de ikke falte det hadde vert rom for & snakke om og om de

hadde opplevd det hemmende og snakke fritt pa grunn av mine ulike roller.

3.4 Transkribering

Intervjuene, 10 totalt, skrev jeg ut fortlgpende. Ramaterialet ble omskrevet til en form som
var egnet for analysen og utgjorde i gjennomsnitt 10.5 sider med skriftform 12 og
linjeavstand 1.5. Det er ingen enhetlige retningslinjer for hvordan transkribering skal
utfgres, men det gis anbefalinger for prosessen for a gke validiteten pa det videre
analysearbeidet, og som det bar redegjares for (Kvale & Brinkmann, 2009; Malterud,
2011).

Intervjuene ble overfart fra diktafon til lydfil pa egen datamaskin. Lydkvaliteten var bra,
uten bakgrunnsstgy, sa samtalen kom tydelig frem. Innspillingshastigheten pa lydfilen ble
redusert som forenklet en ordrett utskrift fra intervjuene. Respondentenes navn ble erstattet
med koder fra en kodeliste med betegnelsene #1,#2 og sa videre. Det ble brukt pa det
transkriberte materialet og i videre analysearbeid. Far farste transkribering hadde jeg
bestemt meg for hvordan transkripsjonene skulle struktureres, slik at tegn som ble brukt
underveis i skrivingen hadde en enhetlig betydning for alle transkripsjonene. Eksempler pa
dette er prikker ... for pauser, utropstegn! der ord eller setninger ble sagt med ekstra trykk
og latter ble satt i parentes. Uttrykk som «eh» ble fjernet for a fa bedre flyt, men «hm» ble
bevart hvis jeg oppfattet det som meningsbarende som for eksempel nar det respondent sa
opplevdes som usikkerhet eller nar flere usammenhengende setninger kom etter hverandre.
Dette ble gjort for best mulig & bevare dynamikken i intervjuet. Tegn som nevnt over kan
gi et noe bedre nyansert bilde av intervjusituasjonen og saledes bevare bedre
meningsinnholdet i teksten (Kvale & Brinkmann, 2009; Malterud, 2011).

Muntlig tale kan oppleves usammenhengende nar den presenteres som tekst. Dette kan
hindre forskeren selv & fa tak det sentrale som ble sagt og som videre kan virke

latterliggjerende, krenkende og stigmatiserende nar andre leser teksten. Dette kan gjelde
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for den utvalgte gruppen som helhet eller for den enkelte respondent (Kvale & Brinkmann,
2009; Malterud, 2011). Alle originaltekster ble omskrevet til bokmal og i en skriftform
som var mer sammenhengende. Jeg bevarte kopi av originalteksten for & kunne ga tilbake a
rette opp eventuelle uklarheter. De samme tegnene ble opprettholdt i den omskrevne
utgaven, men na slettet jeg det som jeg ansa ikke hadde relevans for oppgaven. Fjernet
tekst ble erstattet med en parentes. Da miljget blant respondentene er lite ble dialekt
omskrevet til bokmal for & ivareta konfidensialitet hvis sitater skulle anvendes i oppgaven.
Nar jeg var usikker pa dialektord ble personer som hadde kjennskap til dialekten kontaktet

for a sikre at meningen ikke gikk tapt i omskrivingen (Malterud, 2011).

Den redigerte teksten ble organisert slik at sparsmal ble uthevet i fet skrift og hvert
spgrsmal fikk ny linje. Det forenklet lesingen av respondentenes ytringer. Det ble ogsa lagt
til en kolonne til teksten med linjenummer som gjorde det enklere a finne tilbake til teksten
hvor meningsbarende enheter var hentet ut fra under analyseprosessen. Etter hver slik
redigering lyttet jeg igjen pa originalteksten pa lydfilen, na med normal hastighet for a

sjekke at ikke sentrale sider ved intervjuet hadde gatt tapt eller omskrevet feil.

Bade Malterud (2011) og Kvale and Brinkmann (2009) nevner ulike fordeler ved a
transkribere selv. Jeg kan bli bedre kjent med min intervjustil, komme inn i stoffet igjen og
huske sider ved intervjuet. Dette kan igangsetter en ytterligere meningsanalyse som
allerede starter under selve intervjuet, og som vil ha betydning for min videre spesifikke
analyse. Jeg skrev ut alle intervjuene rundt to til fire dager etter intervjuene. Det opplevdes
berikende ut fra flere sider. Den ene siden var at jeg selv ble lyttende til den dialogen jeg
selv hadde tatt del i. Jeg avdekket blant annet at spgrsmalene fra intervjuguiden fikk en noe
annerledes ordlyd i den muntlige sprakdrakten. Dette opplevdes naturlig og viktig for at
flyten skulle ivaretas i intervjuet. Jeg opplevde at noen spgrsmal kunne oppleves
overflgdig og da satte jeg klamme rundt dem og hadde de som reservespgrsmal om jeg
trengte mer utfyllende svar innen et tema. En annen viktig oppdagelse var at til tider kunne
oppfalgingssparsmalene virke litt ledende. Det var en viktig erkjennelse jeg tok med meg
videre i kommende intervjuer. Selv om jeg hadde etter hvert laert meg intervjuguiden
utenat ble jeg allikevel mere kjent med innholdet av den som gjorde meg enda friere og

tryggere i videre intervjuer.
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3.5 Gjennomfering av TKM basert kostholdsveiledningen

Syv av 10 kostholdsveiledninger ble holdt pa en akupunkturklinikk sentralt i Oslo og 3 i
NRFs lokaler pa grunn av geografiske avstander. Varigheten pa farste mgte var ca.1time
0g 45 minutter. Det var mulighet for to oppfelgingsmater. De var med ca.2 ukers
mellomrom og farste startet to uker etter farste matet. Varigheten pa oppfalgingsmatene
var fra ca. % til 1 time. P& grunn av sykdom var tre oppfalgingsmater per telefon. Tre av
respondentene hadde begge oppfalgingsmatene per telefon pa grunn av geografisk avstand.

Alle takket ja til begge oppfalgingsmatene. Alle mgtene ble holdt pa lukkede rom.

Kostholdsveiledningen var individuelt tilpasset og basert pa en TKM diagnose. Den ble
utfart etter prinsipper for TKM diagnose (Maciocia, 2004). Kostholdsanbefalingene ble
utfart etter retningslinjer for TKMbasert kosthold (Flaws & Wolfe, 1983; Legget, 2005;
Lu, 1986; Pitchford, 1993). Jeg startet med a stille apne spgrsmal med
oppfelgingssparsmal basert pa TKM retningslinjer for a fa nyanserte beskrivelser av
symptomer og tegn knyttet til deres sykdom og generelle helse. Det tas hensyn til bade
fysiske og psykiske aspekter. De ble spurt om de opplevde det var ssmmenheng mellom
beskrevne symptomer og klima, arstid, stress, arbeidsforhold, kost, drikke og fysisk
aktivitet. Ut fra deres beskrivelser ble det stilt mer spesifikke spgrsmal som er med pa a
klargjere en ubalanse ut fra TKM. Sa ble det utfgrt tunge- og pulsdiagnose som en del av
diagnostiseringen (vedlegg 6). Etter innhentet informasjon blir den analysert og
differensiert i ulike syndromer som er grunnlaget for diagnosen. Diagnosen ble forklart til
respondentene gjennom a forklare sammenhengene mellom syndromene ut fra deres

beskrivelser.

Etter diagnostiseringen ga jeg en generell og kort forklaring pa hva slags type mat som
anses mer eller mindre gunstig med eksempler basert pa deres TKM-diagnose. Videre gikk
vi igjennom deres kostholdsvaner. Det ble gjort ut fra hva de i hovedsak spiste og drakk i
lgpet av en dag, hvordan de vanligyvis tilberedet mat, hvor ofte de spiste og mengde. Det
ble ogsa spurt om det var forskjell i kostholdsvanene mellom hverdag og helg. Pa
bakgrunn av deres diagnose og kostholdsvaner blir det gitt TKMbasert
kostholdsanbefalinger som ble forklart for dem. Det ble ogsa gitt anbefalinger hva de burde
vaere oppmerksomme pa hvis de skulle fa faser av forverring av symptomer. Under denne

prosessen ble det diskutert om ulike alternative valg av mat.
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Oppfalgingsmatene (ogsa per telefon) var basert pa hva respondentene hadde behov for.
Det varierte fra a diskutere om deres erfaringer, stille spgrsmal, fa mer informasjon om ulik
mat, krydder og tilberedning, til & snakke om hvordan de hadde det og hvorfor de syntes

det var vanskelig.

3.6 Forforstaelse

Forforstaelse er fra et hermeneutisk perspektiv en forutsetning for all forstaelse (Gadamer,
2010a). I kvalitativ forskning med en hermeneutisk tilneerming er forsker selv et
instrument som betyr at min forforstaelse og fordommer vil pavirkes av min forstaelse og
fortolkning under alle ledd i denne studien (Fog, 2004; Malterud, 1996). Derfor er det
viktig at forsker kritisk reflekterer over egen forforstaelse og fordommer; ens egne
teoretiske og faglige stasted og erfaringer (Malterud, 1996), samt egne falelser opp mot det
som skal studeres (Fog, 2004). Dette er ogsa viktig for at jeg og andre kan kritisk reflektere
over ikke om, men hvordan min forforstaelse har pavirket studien og dennes empiri, en
forutsetning for a vurdere resultatenes gyldighet (Malterud, 1996). Dette vil bli redegjort
for under kapittelet studiens troverdighet og overfgrbarhet(Jf. 5.1).

Jeg har en bachelorgrad i akupunktur som ogsa omfatter kunnskap om kostholdsvaner, og
begge enhetene er basert pa tradisjonell kinesisk medisin (TKM). Jeg har 32 ar klinisk
erfaring som akupunkter, 30 ars erfaring som fagleerer i temaer innen TKM og veert leder
og fagutvikler for akupunkturutdannelsen i Norge. Videre har jeg kunnskap fra
mastergraden i helse og empowerment og veiledning. Jeg har veert opptatt av
kostholdsvaners betydning, spesielt for mennesker med kroniske sykdommer og har
opplevd at mine pasienter har fulgt mine kostholsanbefalinger. Det har jeg tenkt er pa
grunn av at kostholdsanbefalingene er individuelt tilpasset. Som beskrevet i innledningen
fremstar litteraturen som mangelfull om forstaelse av hvorfor mennesker ikke fglger
anbefalt kostholdsrad. Det la grunnlag for min problemstilling. Gjennom
problematiseringen av min studie gnsket jeg & undersgke hvordan en TKM-basert
kostholdsveiledning kan ha betydning for at deltakerne fglger kostholdsanbefalingene. Jeg
var interessert i om studien kunne bidra med ny kunnskap innenfor dette omradet. Jeg
valgte mennesker med lupus som respondenter fordi jeg selv har sykdommen. Det
foreligger ikke litteratur om organisert kostholdsveiledning for denne gruppen. Da jeg
gjennom 22 ar med sykdommen har erfart betydningen av et slikt kosthold, gnsket jeg a

dele dette med dem. Det synes a veere fa studier om gruppens erfaring om betydning av a
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endre egne kostholdsvaner. Derfor har jeg i denne studien anvendt foreliggende litteratur
som farst og fremst synes a dreie seg om de starre gruppene av kroniske sykdommer,
nemlig diabetes og hjerte-karsykdommer, og som relateres til livsstilssykdommer. Disse

studiene har veert viktig for min studie.

3.7 Etiske vurderinger

Det ble sgkt om forhandsgodkjenning av studien fra Regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK). Studien ansas ikke meldepliktig av REK 24.5.2012
(vedlegg 7). Det ble sa sgkt om godkjenning av studien fra Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS (NSD). Studien ble godkjent 29.6.2012 av NSD(vedlegg 8).
Personvernombudet godkjente studien, forutsatt at informasjonsskrivet ble rettet opp etter
deres merknader(vedlegg 9). Endringsmelding om behandling av personopplysninger ble
godkjent 2.5.2014. (vedlegg 10).

| dette arbeidet har jeg fulgt retningslinjer fra Veileder til lov 20. juni 2008 nr. 44 om
medisinsk og helsefaglig forskning (helseforskningsloven)‘og NSD, p4 en s4 rettmessig og
forsvarlig mate som mulig. Etisk vurderinger av studiens vitenskapelige kvalitet er basert
pa kildene Thagaard (2009), Jacobsen(2010) og Kvale og Brinkmann (2009).

3.7.1 Informert samtykke

Deltakelse var basert pa informert samtykke. Informasjonsskrivet sammen med
samtykkeerklaringen omhandlet hensikt, ulemper og fordeler av a delta og at deltakelse
var pa frivillig basis. Frivillighet innebar at de kunne trekke seg nar som helst under
studien uten & matte begrunne dette og uten at det ville fa konsekvenser for dem. Hvis de
trakk seg fra studien, ville all innhentet data bli slettet og ikke bli anvendt i studien. Selv
om deltakelse var basert pa frivillighet, betyr ikke det at det kan ha veert et press
(Thagaard, 2009). Rekrutteringen av deltakere ble gjort av en person fra respondentenes
interesseorganisasjon som hadde tilgang til en medlemsliste over mennesker med SLE. Jeg
hadde ikke tilgang til den listen. Alle pa listen med e-postadresse fikk tilsendt invitasjon til
studien. De som meddelte sin interesse til kontaktpersonen via e-post fikk ettersendt per
post, informasjonsskriv med samtykkeerklaering, samt informasjon om TKM basert
kostholdsveiledning. Det ble lagt ved en frankert svarkonvolutt adressert til meg for

mulighet & sende signert samtykkeerklearing. Mitt telefonnummer og e-postadresse stod

! Hentet fra REKs hjemmeside. www.helseforskning.etikkom.no
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oppfert pa informasjonsskrivet. Jeg ble sa kontaktet via e-post av interesserte deltakere,
uten at kontaktpersonen hadde kunnskap om det. Jeg tok telefonisk kontakt med de
interesserte, og fortalte muntlig om studiens formal, om betydningen av
samtykkeerklaring, og om hvordan kostholdsveiledningen ville forega. Jeg gikk ogsa
igjennom inklusjons og eksklusjonskriteriene. Pa farste mate i kostholdsveiledningen,
leverte alle en signert samtykkeerklering. Jeg hadde kopiert opp samtykkeerklaeringen, slik
at alle beholdt et eksemplar. Etter andre oppfalgingsmgte av en respondent, vurderte jeg a
ta ut respondenten fra studien. Jeg tok opp problemstillingen med respondenten, som
forstod hvorfor jeg hadde kommet frem til dette. Hun ga muntlig samtykke om at jeg
kunne diskutere problemstillingen med mine veiledere for en endelig avgjgrelse. Mine
veiledere stgttet mine vurderinger og respondenten ble tatt ut av studien. For at hun ikke
skulle fale seg avvist og uten verdi for meg og studien, fikk hun tilbud om a fortsette med
oppfelgingsmeater kostnadsfritt, noe hun takket ja til. Hun takket ogsa ja til & delta pa et
pilotintervju. Alle intervjuene, ogsa pilotintervjuene, startet med en muntlig gjennomgang
av formalet med studien, betydningen av samtykkeerklaringen og om hvordan innsamlet
data ble handtert konfidensielt og anonymisert. Dette ble gjort for & forsikre meg at de
hadde forstatt innholdet (Jacobsen, 2010).

3.7.2 Konfidensialitet

For & imgtekomme krav om et privatliv, ble all innhentet data fra studien behandlet
konfidensielt og anonymisert, slik at det ikke skulle veere tilgjengelig for andre, og ei heller
kunne fares tilbake til respondentene under arbeid med studien og i ferdig masteroppgave.
Som registrert akupunkter, fulgte jeg krav om taushetsplikt i henhold til
helsepersonelloven i forhold til informasjon som ble innhentet under
kostholdsveiledningen. Helseopplysninger fra kostholdsveiledningen ble ikke tatt med som
grunnlag for data i masteroppgaven. Helseopplysningene om dem ble oppbevart i lasbart
skap pa mitt institutt, ssmmen med andre pasientjournaler. Under transkriberingen ble
respondentenes navn anonymisert med kodengkler, som #1,#2 #3. Ble det i teksten referert
til stedsnavn, sykehusnavn, spesifikk type mat, ble det anonymisert med et X. Lydopptak
bestod kun av fornavn og alder. Lydopptak, liste med kodengkkel som var knyttet til
fornavn og anonymisert transkribert tekst, ble oppbevart pa lasbar Pc, som kun var
tilgjengelig for meg med brukernavn og passord. Signert samtykke og persondata ble

oppbevart i lashart skap pa mitt institutt atskilt fra transkribert anonymisert tekst,
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lydopptak og kodelisten. Lydfil, kodeliste, transkribert materialet og signert samtykke vil

bli slettet etter at masteroppgaven er levert inn og godkjent.

| et kvalitativt semistrukturert dybdeintervju sgkes det etter respondentenes spontane,
utdypende og nyanserte subjektive meninger om det som studeres(Kvale & Brinkmann,
2009). For & ivareta respondentenes integritet og krav pa privatliv, ble data som ble
anvendt i masteroppgaven presentert pa en slik mate at det minst mulig kunne tilbakefares
til enkelte respondenter, Det ble presentert slik at det ikke skulle oppleves som statende,
latterliggjarende eller stigmatiserende for den utvalgte gruppen, enkelte respondenter eller
for gruppe som helhet (Jacobsen, 2010; Kvale & Brinkmann, 2009; Thagaard, 2009). Dette
etterstrebet jeg pa ulike mater. Transkribert materialet, som var pa dialekt ble omskrevet til
bokmal. Muntlig tale ble omskrevet til en sammenhengende skriftlig form, uten at essensen
av respondentenes meninger falt bort. Jeg har tydeliggjort i presentasjonen nar meninger
om et tema er fra respondentene og nar det er mine fortolkninger av dem. Kodengkkel er

ikke anvendt i masteroppgaven.

For a fa apne og nyanserte svar fra respondentene under intervjuene, inntok jeg en aktiv
lyttende rolle, som ogsa bidrar til & gi respondentene en opplevelse av empati og tillit
(Kvale & Brinkmann, 2009). Jeg var bevisst ikke & misbruke denne tilliten ved & fare
samtalen over i temaer som ikke kunne oppleves ubehagelig og sarende for respondentene.
Respondentene var invitert til & delta i studien for & dele sine meninger om temaer jeg var
interessert a fa vite noe om. For a respektere og ivareta deres integritet i forhold til deres
meninger, har jeg veert min forforstaelse bevisst under alle ledd i forskningsprosessen slik

at den ikke skulle komme i veien for dette.

3.7.3 Konsekvens av a delta

Deltakelse i studien skal veere ut fra et forsvarlighetsprinsipp. Det innebarer at studien skal
ha en nytteverdi for de som deltar, og at deltakelse i studien ikke skal medfarer skade eller
risiko for respondentene. Informasjonsskrivet om TKM basert kostholdsveiledning var
skrevet slik at det ikke ville skape forventning om at deres sykdom skulle bli bedre av &
delta i kostholdsveiledningen(vedlegg 6). Det teoretiske grunnlaget for anbefalinger om
endringer av kostholdsvaner er basert pa hvordan tradisjonell kinesisk medisin forklarer
hvilken innvirkning kostholdsvaner har pa kroppen. Vurderinger og anbefalinger er basert
pa respondentenes egne kostholdsvaner og nasjonale kostholdsrad for kronisk syke. Chen
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og Xuan (2007) mener det kan veere hensiktsmessig & regulere kostholdsvaner ut fra TKM
for mennesker med SLE. Deltakelse i studien vil gi respondentene nye perspektiver om

kostholdsvaner, som muligens kan bidra til en nytteverdi for respondentene.

Studien kan bidra med kunnskap om hva som er av betydning for a endre egne
kostholdsvaner for denne gruppe. Det kan bidra med at man stiller nye spgrsmal om hva
som kan vare hensiktsmessig a ta hensyn til nar det utarbeides og gjennomfares
kostholdsveiledning for denne gruppen. Det kan ligge en potensiell mulighet for at denne
kunnskapen kan overfgres a gjelde for andre mennesker med kroniske sykdommer.

3.8 Analyseprosessen

Analyse av det empiriske materialet er gjort ut fra et hermeneutisk perspektiv. Det er gjort
ved a veksle mellom a studere helhet og del av teksten, vare seg meningsbzrende enheter
opp mot hele teksten eller ngkkelord opp mot meningsharende enheter. Gjennom a veksle
mellom a studere helhet og del, vil det bidra det til ny tekstforstaelse og saledes vil forsker
stadig utvikle nye og dypere forstaelse av tekstens essens (Aadland, 2011; Gadamer,
2010a).

Det er ingen ensartede retningslinjer for hvordan analyseprosessen skal forega og ikke
ensartede begreper som anvendes for a forklare trinnene i analysen. Derfor er min
analyseprosess inspirert av flere forfattere. Viktige kilder til min analyseprosess er
Malterud(2011), Kvale og Brinkmann (2009) og (Thagaard, 2009). Forsker har ogsa laget

et eget system, som jeg fant strategisk nyttig i prosessen. Dette kommer frem i teksten.

Trinn 1

| denne fasen ble hvert intervju lest igjennom flere ganger, for a fa et helhetlig inntrykk av
tekstens innhold. En slik gjennomlesing skal ende opp med en opplevelse av tekstens
meningshold som en helhet, uten a fokusere pa detaljer (Thagaard, 2009). For & oppna
dette, holdt jeg min forforstaelse godt i bakgrunnen, for at den ikke skulle komme i veien
for respondentenes ytringer i teksten (Kvale & Brinkmann, 2009; Malterud, 2011). Under
gjennomlesingen skrev jeg ned stikkord og kommentarer som kom spontant til meg, samt

en liten oppsummering av min helhetlige oppfattelse av teksten.
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Det som har statt sentralt i hele analysearbeidet, var & finne meningsbarende enheter som
grunnlag for en forstaelse av hva som var av betydning for respondentene for & endre egne

kostholdsvaner etter a ha deltatt i en TKM basert kostholdsveiledning.

Far jeg sgkte etter meningsbeerende enheter, bestemte jeg for & sgke disse med
utgangspunkt i hvert av forskningsspgrsmalene. Jeg valgte dette fremfor a velge temaer fra
intervjuguiden, som da ville vaert mer styrt av min forforstaelse og saledes kunne hindre

meg i oppdage nye manstre i teksten (Malterud, 2011).

Trinn 2

| den andre fasen leste jeg igjennom teksten igjen i sin helhet, men na meget naye for a
seke etter meningsharende ententer, som kunne belyse forskningsspgrsmalet. Enhetene
bestod fra a veere noen setninger, til et lite avsnitt. Under denne prosessen var jeg hele
tiden i dialog med teksten og spurte «hva er det som sies her» i henhold til
forskningsspgrsmalet. Jeg hadde pa forhand gjort i stand et dokument for hver respondent
med en tabell med 4 kolonner. Jeg markerte de meningsharende enhetene med farge som
samsvarte med fargekoden jeg hadde gitt hvert forskningsspagrsmal. Hver meningsharende
enhet ble sa kopiert og limt inn i sine respektive dokumenter. For hver enhet som ble limt
inn, ble respondentens kode tatt med samt sidenummer enheten hadde blitt tatt ut ifra, slik
at det var enkelt & ga tilbake i teksten etter behov. Nar jeg leste tekstene som en helhet,
kom jeg inn i «stemningen» som intervjuet hadde utspilt seg i. Noe av dette opplevde
forsker & ga tapt nar enhetene ble tatt ut fra helheten. | begynnelsen av analyserundene fikk
hver respondent en fargekode, som jeg overfarte til kolonnen med kode og sidenummer.
Det synes & pavirke meg slik at jeg hadde «kontakt» med konteksten, som den
meningsbarende enheten hadde blitt trukket ut fra. Dette ble senere fjernet i
analyseprosessen under dekontekstualiseringsfasen, som betyr at meningsbarende enheter
blir trukket ut fra sin kontekst(Malterud, 2011). Neste ledd i analysen var med en
fortolkende lesing av meningsharende enheter, a trekke ut essensen av
den(meningsfortetning), som videre ble redusert til det jeg har kalt ngkkelord (se tabell 1).
Dette som en hjelp til videre sortering og organisering av data (Kvale & Brinkmann, 2009).
De ble redigert underveis etter som jeg vurderte dem opp mot sine respektive
meningsbarende enheter og meningsfortetninger, fra del til hel og tilbake. Ngkkelordene
hadde ofte ordlyd som respondenten selv anvendte i teksten, for ikke & miste «kontakt»
med konteksten. Alle fortolkninger som er gjort er hele tiden ut fra empirien for a
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opprettholde en induktiv tilneerming. Denne prosessen ble gjort for alle respondentene og

for hvert forskningsspgrsmal.

Tabell 1 Eksempel - analyseprosess

Respondent | Meningsbzarende enhet Meningsfortetting ngkkelord

#7s9 Har fulgt noen rad, fordi du har forklart, hadde | Det blir mere troverdig a fglge Forklaring
det bare blitt ramsa opp for meg, blir det rad nar de blir forklart Troverdighet
nesten som det som star pa nettet om diverse Folge rad
varer(..)Ah, nei, tar det ikke helt, det er ingen
forklaring,

Trinn 3

| denne fasen kopierte jeg alle kolonner med ngkkelord pa tvers av forskningssparsmalene
og limte de inn sammen i nye dokumenter, som sa ble skrevet ut. Med ulike farger merket
jeg ngkkelord som var sammenfallene og som opplevdes naturlig & hgre sammen.
Ngkkelord som omtalte det samme, ble gruppert sammen. De ulike gruppene ble videre
analysert og fortolket som la grunnlag for utvikling av kategorier. Kategoriene ble valgt ut
fra deres egenskaper, og som forsker opplevde fanget opp hva ngkkelordene uttrykte (se
tabell 2). Etter denne prosessen satt jeg med 8 kategorier og 99 ngkkelord. Tilbake til PCn
ble nye dokumenter opprettet med tabeller med 5 kolonner. Meningsbarende enheter med

ngkkelord ble kopiert og limt inn i de nye dokumentene under de ulike kategoriene.

Tabell 2 Eksempel - analyseprosessen

Pa dette punktet i prosessen matte jeg av private arsaker, ta permisjon fra studien i et halvt

ar.

Neste ledd i analysen er etter permisjonstiden. For & komme inn i materialet igjen, valgte
forsker og gjare nye analyser av 4 transkriberte intervjuer, fra trinn 1. Materialet opplevdes
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ikke fremmed da jeg begynte a lese dem igjen, og det opplevdes godt at intervjusituasjonen
ble «levende» under gjennomlesingen. Etter hvert intervju skrev jeg punktvis ned i korte
setninger hva jeg opplevde var essens av ulike meningshaerende enheter. Sa skrev jeg en
oppsummering av det jeg opplevde var essensen av hele materialet. Det som var positivt
etter & ha gatt igjennom de 4 intervjuer igjen, var at mine nye funn samstemte godt med det

jeg tidligere hadde kommet frem til for de 4 respondentene.

Jeg fortsatte analyseprosessen fra der jeg hadde stoppet fer permisjonen. Jeg gikk ngye
igjennom hver meningsbearende enhet, som var plassert under de 8 forelgpige kategoriene,
som var ment som forlgpere til utvikling av underkategorier. Ved ytterligere refleksjoner
over ngkkelordene som ble vurdert opp mot sine meningsbearende enheter, ble
ngkkelordene videre abstrahert til mer teoretiske begreper. Det medfarte at den forelgpige
kategorien ble differensiert med flere kategorier. Jeg hadde for eksempel en forelgpig
kategori jeg hadde kalt medvirkning. Ngkkelord som var plassert under denne kategorien,
som for eksempel & bli hert, ble abstrahert til anerkjennelse og rom for 4 stille sparsmal og
a fa fortelle min historie, ble abstrahert til aktiv deltakelse. Anerkjennelse og aktiv
deltakelse ble da forelgpig navn pa nye underkategorier. Denne prosessen ble det anvendt
mye tid pa. | denne perioden ble ramaterialet til de 6 andre respondentene ogsa lest
igjennom, for a forsikre meg om at mine nye tolkninger sto i forhold til konteksten de var
hentet ut fra. Nye underkategorier som jeg utviklet, ble diskutert med mine veiledere i flere
runder. Etter & ha utviklet nye kategorier, ble meningsbharende enheter sortert pa nytt under
de nye kategoriene. Underkategorier ble gruppert sammen og dannet grunnlaget for
utvikling av hovedkategorier. Resultatet av disse prosessene resulterte i totalt 3
hovedkategorier og 9 underkategorier. Under hele analyseprosessen har jeg jobbet etter
prinsippet om a veksle mellom a vurdere helhet og del av tekst, som i falge det
hermeneutiske prinsipp er en forutsetning for forstaelsesprosessen(Gadamer, 2010a). Jeg
har ogsa hatt en bevissthet om min forforstaelse under hele prosessen, slik at den ikke har
kommet i veien for respondentenes ytringer, som skal vaere utgangspunkt for tolkninger og
endelig resultat. A lese igjennom radata etter at resultatene foreligger, er en mate & sjekke
at resultatene samsvarer med den kontekst de er tatt ut fra. Ved a ha fulgt disse prosessene,
er det med pa & validere resultatene, slik at resultatene samsvarer med ytringer
respondentene i denne studien opplever har betydning for & endre sine
kostholdsvaner(Malterud, 2011).
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3.9 Litteratursgk

Se vedlegg 5
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4 PRESENTASJON AV FUNN OG FORTOLKNINGER

Funn og fortolkninger er fremkommet etter & ha analysert 10 dybdeintervjuer. Intervjuene
ble utfgrt 2 maneder etter at respondentene deltok pa en individuell tilpasset TKM basert
kostholdsveiledning, med 2 individuelle oppfalgingsmeter med 2 ukers mellomrom etter

kostholdsveiledningen.

Funn og fortolkninger er tematisert i fire hovedkategorier, med respektive underkategorier,

som er presentert under tabell 3.

Hovedkategoriene 1, 2,3 og 4; Kunnskapsforstaelse gjennom dialog, Dialog med egen
kropp, Anerkjennelse av egne valg og Statte, viser sentrale elementer som kom frem fra
analysen for a besvare forskningssparsmalet: Hva opplever mennesker med SLE har
betydning for & endre egne kostholsvaner, etter a ha deltatt pa TKM basert

kostholdsveiledning.

Tabell 3 Hoved- og underkategorier

Hovedkategori Underkategori

A f4 eierskap til ny kunnskap

Kunnskapsforstaelse gjennom dialog
A f4 personlig kunnskap

A 4 dekket et kunnskapsbehov

A lytte til kroppen
Dialog med egen kropp

Tretthetens stemme dominerer

Resultatenes stemme motiverer

A anerkjenne egne valg A & anerkjennelse for egne behov

A kaste ball med hverandre

Statte A fole tilhgrighet
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4.1 Kunnskapsforstaelse gjennom dialog

4.1.1 A fa eierskap til ny kunnskap

Flere uttrykte at kunnskapen opplevdes forstaelig ved at den ble formidlet med bakgrunn i
deres erfaringer med helse, sykdom og egne kostholdsvaner. Respondentenes opplevelse
av a fa aktiv ta del i kostholdsveiledningen synes ogsa a veare av betydning for deres

forstaelsesprosess. En respondent sa:

«Jeg skjonte at det ikke bare var d sitte der d ta imot(...)d fd fortelle min historie forst var
fint(...) d ta hensyn til helheten(...) det var mye nytt, men det ga gjenklang til det jeg hadde
tenkt - en mening pa en mate, det var mer & finne en balanse(..) sdnn hvordan du inntar
maten, hvor ofte og hvor mye, ikke sann rigid ikke spise det eller det, ja, det gjer det jo mer

gjennomfgrbart».

En annen uttrykte noe lignende og sa: «Det ble sa forstaelig ved at det var sa konkret og
spesifikt ut fra meg, min sykdom og min helse». Hun syntes det var mye som passet inn pa
hva hun selv hadde tenkt, og fortalte videre at det hadde vart betydningsfullt & veere alene
med kostholdsveileder, for da kunne hun snakke fritt om sine erfaringer og fortalte at hun
opplevde da det som ble formidlet mer troverdig. Hun sa dette slikt:

«Det opplevdes sa troverdig det som ble formidlet, det passet inn pa det jeg har tenkt pa
selv, det foltes sd rett (...) det var rettet mot meg, det var ikke sdnn enveis, men en los
samtale, en dialog som var apnet opp for at jeg kunne si hva jeg ville(ler). Det ble sa
konkret(..) Dette fgler jeg er noe jeg vil ta med meg videre. Dette her kunne du ga ut med

en gang a gjgre noe med».

En annen respondent uttrykte at det hadde veert fint at kostholdsveiledningen hadde gitt
rom for at hun kunne snakke om sine kostholdsvaner og diskutere disse. Hun uttrykte dette
slik:

«Jeg trengte en bekreftelse pa at det med beaerene kunne ha en sammenheng, for hadde sett
at det kunne det ha. Det har hjulpet & snakke sammen om ting[sine erfaringer], og bli litt
oppmerksom pa annen mat jeg burde preve ut - slik at jeg kan systematisk kan prgve det ut.

Det har gitt meg et puff, absolutt, til & prave meg litt frem.
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Hun forteller videre at det & fa en kostholdsveiledning pa bakgrunn i egne

sykdomserfaringer ga henne mer tillit til det som ble formidlet. Hun uttrykte dette slik:

«(...)ut fra TKM sd tar man jo utgangspunkt i hvordan det enkelte menneske er- det jeg ble
veileda pa var jo retta pa meg og min tilstand. Det ble jo mer forstdelig(...). Vi er jo sd
forskjellig, vi rammes sa forskjellig - hadde det veert generelle rad pa et foredrag om hva
man burde og ikke burde spise, det samme for den og den, da hadde jeg veert mer skeptisk.

Det at jeg fikk prate om mine ting gjar at jeg fikk mer tillit[til anbefalingene]».

En annen respondent som hadde egne positive erfaringer med & endre sine kostholdsvaner,
syntes det & fa ta aktiv del i kostholdsveiledning hadde hatt betydning for & vurdere

betydningen av ny kunnskap. Hun uttrykte dette slik:

«Jeg har veart noen runder pa egen hand, sa jeg vet jo at kostholdsendringer kan fungere,
sd at det ble forklart, sd var det flere puslebiter som falt pad plass(...). A fa ta aktiv del, det
er sann det fungerer for meg, altsa, kunne stille spgrsmal, fa informasjon, fa nye
synspunkter, fa tilbakemeldinger i forhold til hvorfor man burde gjore det(...). Det ble
forstdelig (...), det ga mening. Jeg folte kunnskapen stemte veldig godt med min tilstand.

Jeg fikk noen nye mdter d se ting pd (...). Det var en positiv spore».

En annen respondent fortalte ogsa at kunnskapen opplevdes konkret ved at ny kunnskap
var tilpasset hennes plager og sa: «det var deilig at det er ut fra meg, ikke som nar du ma ta
medisiner, men mer hva mine plager handler om, og sa tenke hgyt rundt det. Det ble veldig
konkret». Det at det var konkret og ikke generelle rad, gjorde at hun syntes det ble enklere
a anvende den i praksis. Hun fortalte hvordan hun ofte gikk inn i et ‘flink pike syndrom’,
nar folk ga henne rad som de mener hun ber folge. Hun uttrykte dette slik:» (...) da skal
jeg veere flink pike og sa far du darlig samvittighet at du ikke har fulgt opp optimalt- faler
fort at jeg ikke er flink nok». Hun fortalte at hun fglte hun matte fa et eierskap til den
kunnskapen hun skulle anvende, for & gjare endringer. Det matte oppleves & gi en mening

for henne, for & kunne styre det selv. Hun uttrykte dette slik:

«Jeg faler jeg skal ha et eierskap til det, at jeg selv kan styre det. Sa nar veiledningen var
rettet mot meg, s& har det rett og slett blitt konkret for meg, og da blir det mer forstaelig og

gir mening. Det har betydning for endring av kostholdsvanene mine».
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En respondent fortalte hun var i en darligere sykdomsperiode under kostholdsveiledningen,
noe som hadde hindret henne i a fa det utbytte hun gnsket. Selv om det opplevdes
meningsfullt, var det mye hun ikke klarte a fa med seg. Hu forklarte at nar hun var darlig
opplevdes det, som hun beskrev slik: «Du far en slags osteklokkefalelse og da klarer jeg
ikke & tenke klart - letter den, det er da jeg far til masse». Det hadde influert pa hele

kostholdsveiledningen, noe hun uttrykte slik:

«da jeg var sapass darlig i den perioden, tror jeg at jeg innsa ganske tidlig at jeg ikke
hadde sa mye kapasitet, sa jeg lente meg tilbake og bare tok imot. Det er ikke alt jeg har
forstatt, for jeg har mer tatt imot uten & tenke over det, har ikke gjort det til mitt, og da er
det vanskeligere & anvende det i praksis. Jeg hadde vaert mer selvstendig hvis jeg hadde

hatt litt mer overskudd og da ville jeg gjort det til mitt og kunne ha brukt det mer.»

4.1.2 A fa personlig kunnskap

Flere respondenter fortalte at det at kostholdsveiledningen hadde tatt utgangspunkt i noe
mer enn bare SLE og sett sykdommen i et starre perspektiv, synes & ha bidratt til at den
tilegnede kunnskapen opplevdes mer personlig og derfor falte de det var lettere & anvende
den. En respondent uttrykte dette slik: « det ble veldig personlig at det tok utgangspunkt i
meg, samtidig som det handlet om lupusen(...) det gjorde det mer forstaelig og lettere &

anvende».

En respondent fortalte hun lenge hadde pravd & knekke koden om hva hun kunne endre pa
i sine kostholdsvaner, for & hindre at trettheten skulle tappe henne s mye for energi. Hun
syntes at ved at det ble tatt hensyn til noe mer en bare sykdommen i
kostholdsveiledningen, hadde veert til hjelp og uttrykte dette slik:

«Det ga motivasjon bare det at det(kunnskapen) var tilpasset meg(...), se hele meg — ikke
bare sykdommen, men trekke inn mange ting, hele bildet — blir pa en mate personlig

(...)jeg folte meg veldig mott og forstdtt pd det(...)noen brikker falt pd plass».

Flere respondent fortalte at det at forklaringen pa kostholdsvaner var basert pa noe mer enn
bare sykdommen, synes a ha bidratt til en motivasjon til a gjere endringer. En som mente
det hadde veert viktig at det ogsa ble tatt hensyn til hennes egne kostholdsvaner, for da falte

hun det ble mer konkret, uttrykte dette slik:
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«Forklaringen feltes logisk for meg og at det var knytta til min tilstand, mine symptomer
og at det var noe jeg allerede hadde foran meg, mitt eget kosthold, sa det faltes veldig
nart, det ble personlig og det var en sann motivasjonsfaktor og ga meg en tro pa at dette
er noe for meg. Har blitt mer bevisst rundt disse tingene og begynt a tenke annerledes, lage

matplan er motiverende og da blir det jo lettere & gjennomfare det i praksis»

En annen respondent fortalte at det fgltes mere nart nar det hun fikk innsyn i var sa

spesifikt rettet mot henne. Det hadde gjort henne gira, som hun til & begynne & endre pa
sine kostholdsvaner. Hun uttrykte det slik: «Det ga sann motivasjon at det bare var oss
to(..) at jeg fikk snakket om mitt (...) dette her ble spesifikt i forhold til meg (...). Det jeg

har fortalt har jeg kanskje ikke fortalt andre».

Noen respondenter fortalte at det hadde veert viktig a fa vaere alene med kostholdsveileder,
for & fgle at de kunne sanke fritt om sine ting, i motsetning hvis de hadde veert i en gruppe.
En respondent mente hun var typen som trengte spesifikk kunnskap, for ellers hadde det
vaert mye vanskeligere a vite hva hun skulle gjgre, som hun sa. Hun mente at mye av det
spesifikke ville ga tapt, hvis kostholdsveiledningen hadde vert i en gruppe, og uttrykte
dette slik:

«Jeg er typen som trenger det (spesifikke). | gruppe, blir jeg som de andre, liker ikke &
stikke meg ut - nd fikk jeg snakke om meg, min sykdom og helse (...)vil ikke ha for mye
oppmerksomhet pa sanne ting (i gruppe)».

En annen respondent sa noe av det samme, men pa en litt annen mate. «a fa snakke om hva
som kunne vare bra for meg, det er en luksus folelse(...) | gruppe mister jeg litt den
personlige oppmerksomheten (...) for opplever jeg ofte ma ta hensyn for ikke & ta for stor

plass».

En tredje respondent fortalte at hun tok kostholdsanbefalingene mer pa alvor, da hun falte
de var personlig. Det hadde motivert henne til a prave ut anbefalingene for sin egen del,
men ogsa, som hun sa: « jeg faler jeg vil gi noe tilbake med samme mynt, for OJ! her er det
noen som virkelig ser meg». Hun sa at hvis hun hadde hun vert i gruppe og noe hadde
fungert for en og ikke for henne, ville det kunne oppleves demotiverende. A f&

kostholdsveiledning tilpasset henne uttrykte hun pa fglgende mate: « a fa noe du faler er
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spesielt for deg — var veldig positivt. Man fgler seg pa en mate sett, og kanskje litt mer

forstatt og tatt pa alvor».

4.1.3 A & dekket et kunnskapsbehov

Alle respondentene fortalte at de var opptatt av & ha sunne kostholdsvaner. Etter at
respondentene hadde fatt konstatert sykdommen handlet det ikke lenger bare om a tenke
sunne kostholdsvaner, som flere sa, men ogsa a finne ut hva slags mat som kunne ha
innvirkning pa deres sykdomsrelaterte symptomer. De fleste mente og hadde egne
erfaringer at ulik mat hadde innvirkning pa sykdommen. To respondenter uttrykte dette
slik: «Troen pa at kosthold gjgr noe med sykdommen, ligger jo i bunn. Det gjgr noe med
den fysiske formen og hvordan du har det, sa det er viktig a finne en balanse i kosten», og
den andre sa: «(...) det er ikke all mat som passer til alle selv om du er syk eller ikke. Litt

viktig & finne ut hva som er bra for deg».

En annen respondent fortalte at hun ble ekstra engasjert i kostholdsvaner etter a ha fatt
sykdommen for 30 &r siden. A fa snakke om det som interesserte henne, opplevde hun som

ekstra engasjerende. Hun uttrykte dette slik:

«Det & mgte noen som var opptatt av det samme som meg, var flott, for det er ikke mange
som er det(...), har jo funnet ut det meste selv(...), aldri fdtt noe veiledning, sa da plutselig
gikk det opp for meg - Guri meg, dette skulle jeg ha hatt fer! Snakke med noen om dette(...)
det gir meg noe, det engasjerer(...)jeg er mye mer engasjert med det med mat enn hva jeg

egentlig var far».

Mange av respondentene fortalte hvordan de hadde sgkt i bgker og pa internett etter
kunnskap om hva slags mat som kunne vere egnet for dem. Funn indikerer at
informasjonen de kom over ofte opplevdes motstridene, for generell eller med manglende
forklaring, som medfarte at flere opplevde det vanskelig a anvende den. En respondent
fortalte at hvis hun skulle fglge radene matte hun, som hun uttrykte det: « forsta hvorfor
det skal fungere for meg og min tilstand» En annen som refererte til internett, sa det slik:
«det er jo bare ramset opp uten noe forklaring, nei, kjgper ikke det». Det kan synes fra
respondentenes beskrivelser at mange brukte prgve og feilemetoden som for mange synes
a veere en kontinuerlig prosess. En sa det slik: «jeg tenker automatisk, hva spiste jeg i gar

hvis jeg er sliten og har utslett(...)». Det kan synes at denne prgve og feilemetoden kunne
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vaere litt strevsom for flere, da det ikke alltid var lett og forsta og finne sammenhengen,
som en uttrykte det. Det at kunnskapen de hadde tilegnet seg pa kostholdsveiledningen,
var pa bakgrunn av deres egne beskrivelser av sin sykdom, helse og kostholdsvaner, synes
funn & indikere ha hjulpet flere respondenter pa ulike mater. En fortalte at det hadde blitt
enklere a sjekke ut hva som kunne vare bra for henne, fordi kunnskapen om

kostholdsvaner var knyttet til min tilstand og kostholdsvane, som hun sa. Hun uttrykte:

«Det er litt som d vinne pd lotto(...) dette ma man jo ellers lete seg frem til selv (...) jeg
tror man lettere ser resultater enn om man fikk noen generelle rad og sa skulle man selv

finne ut hvor man hgrte hjemme i det».

For noen hadde kunnskapen gitt et bedre utgangspunkt for a endre sine kostholdsvaner, og
andre fortalte de hadde blitt tryggere pa at det de hadde gjort av endringer var bra. Tre

respondenter uttrykte pa falgende mater:

«Har ikke visst hvor jeg skal begynne - har veert pa nettet og sjekket litt om kosthold

generelt og i forhold til lupus (...)men det blir veldig generelt (...) Det d fd forklaring [om
kostholdsvaner] ut fra meg, gjer det lettere a forsta og lettere a anvende det i praksis - alt
blir tryggere(...)har blitt mer bevisst det jeg spise, sd skjgnner litt mer na fgr jeg begynner

a jobbe med det».

«(...) veldig nyttig d fi denne kunnskapen for jeg har holdt pd d lete meg frem selv(...). A
fd forklaringa(...) ut fra mitt stasted, har gitt meg mer ro, blitt mer avslappet egentlig, blitt
mer trygg pa at ting er greit og hva som er rett (...) blitt mer trygg pd det med mat

egentlig».

«Jeg trengte d fa input (...)har gitt meg et sted a begynne- hvor i all verden skal jeg
begynne- hva taler jeg og hva taler jeg ikke - sd de tingene jeg har lurt pd (...) jeg tror jeg
gjar det rette, men sa blir jeg darlig allikevel, sa da a fa noe mer konkret & ga ut ifra er

veldig deilig».

Sitatene over kan tolkes dithen at & fa innsikt i kostholdsvaners innvirkning pa kroppen,
tilpasset deres tilstand og kostholdsvaner, synes a ha gitt en gkt trygghet og selvtillit til at
de selv kan vurdere egne kostholdsvaner og sgke etter mer kunnskap om hva slags mat

som ville veere hensiktsmessig & unnga.
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4.2 Dialog med egen kropp

De fleste respondentene fortalte at de kjente pa sykdomsrelaterte symptomer hver dag, selv
om de gikk pa medisiner. Det kunne vaere tretthet, smerte og stivhet, og tretthet synes a
vaere mest dominerende. En respondent eksemplifiserte dette pa falgende mate: « jeg skal
pa et week-end x om 2 uker, da ma jeg allerede na begynne a planlegge hverdagen, for &
ha nok energi til & gjennomfgre det». En annen sa: « jeg gar med en sten i skoen hele
tide(...)den tapper meg for energi». Respondentenes fortellinger om hvordan sykdommen
hemmet dem i hverdagen, synes & veare den mest sentrale faktor for & endre sine

kostholdsvaner, med mal om & fungere bedre i hverdagen. En uttrykte dette slik:

«(...)hvis endringer kan hjelpe pa allmenntilstanden og helsetilstanden(...), er jeg villig til
a gjere veldig mye- det er nok en motivasjonsfaktor, altsa kan dette fa meg til a fgle meg
bedre sa jeg fungerer bedre i hverdagen- fé et storre overskudd(... )Det er sd mange ting

jeg har lyst til a gjore(...)fd overskudd til a veere sosialy.

Med det som bakgrunn for a endre sine kostholdsvaner, synes funn og fortolkninger a vise
at foruten ny kunnskapsforstaelse, synes andre aspekter & ha betydning for
endringsprosessen. At respondentenes nye kunnskapsforstaelse var basert pa deres historier
om helse, sykdom og kostholdsvaner, synes & ha bidratt til at de mer malrettet kunne
vurdere a ta nye valg om kostholdsendringer. De andre sentrale aspektene synes a veere: a

lytte til kroppen, kjenne pa tretthet og resultat.

4.2.1 A lytte til kroppen

Det som synes a veere en strategi for & handtere sykdommen i hverdagen var for mange
respondenter a finne en balanse mellom aktivitet og ro, slik at de fikk utnyttet sine resurser
best mulig i hverdagen. Dette gjorde de ved a kjenne etter hva de talte, som flere sa. Slik
strategi synes funn a vise at de ogsa anvendte, for & vurdere om den tilegnede
kunnskapsforstaelsen var av verdi for dem i praksis. Det kan synes at kroppslige signaler
fungerte som et filter for & finne ut hva som var bra og mindre bra for dem. En respondent
uttrykte dette slik: «Jeg kjenner kroppen min godt til & vite nar den dukker opp og hvordan
jeg kan imgtekomme den for at kroppen skal ta minst mulig plass».

Noen respondenter fortalte at det hadde veert nyttig med ny innsikt om kostholdsvaner, for
a revurdere tidligere oppfatninger av hva de ansa som sunt a spise, og om

arsakssammenhenger til hvorfor de hadde visse sykdomsrelaterte symptomer. En
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respondent nevnte at det kanskje var naturlig a tenke at ikke alle talte all mat, men at det i
noen sammenhenger ikke var naturlig & tenke en sammenheng hvis den ikke blir fortalt.
Hun uttrykte dette slik: «Det er mye jeg har tatt for gitt som bra, som viste seg a vare
gunstig d skifte ut(...)har kanskje blitt litt bedre i magen, sd jeg forstdr det kan veere

gunstig a kjenne litt mer etter».

En annen respondent sa at hun mistenkte at medisinen hun tok, var arsak til at hun hele
tiden var tarst, ble svett og sliten, og av den grunn gnsket hun a slutte med medisinen. Etter
a ha gjort noen endringer i kostholdsvanene, synes ny innsikt a ha gitt henne en erkjennelse

om mulige andre arsakssammenhenger og uttrykte dette slik:

«trodde det var medisinen(...) kan fortsatt veere det, men har ogsd sett at noe jeg spiser
kan fore til det(...) jeg kan dempe det (symptomene) med a utelukke noen ting- det foler jeg
helt klart».

En annen respondent synes a ha hatt glede av sine kroppslige signaler pa en noe annen

mate og sa:

«Jeg har tratt feil noen ganger og glemt at jeg ikke skulle ha x. Men, da er det spennende

a se reaksjoner og da skjgnner jeg. Det har jo vart symptomer jeg ikke har skjgnt far».

Sitatene over kan synes 4 indikere at & lytte til kroppslige signaler kan veere viktig for a
etablere nye erkjennelser og saledes vere av betydning for & endre kostholdsvaner.
Sykdommen var uforutsigbar for mange, og flere respondenter fortalte at de kunne fa
forverringer eller oppbluss av sykdommen uten a forsta arsaken til det. Den lever sitt eget
liv, som en sa. Flere respondenter fglte at den nye kunnskapen hadde gitt dem en mulighet
til & systematisk ga frem for & vurdere & prave a forstd om det var noen sammenheng
mellom deres kostholdsvaner og svingningene i sykdommen. Dette var noe flere sa tok tid,
og derfor som en sa det, handler endringer ikke & ha et kosthold, men noe som utvikles
over tid. En sa dette slik:

«Jeg faler jo at jeg fremdeles er i en utprgvingsfase. Det er nok ikke sann at jeg tar litt av
en ting og sa blir jeg darlig(...)det er mere disse svingningene. Jeg ma se om jeg kan se
hva jeg kan unnga - om det er sammenheng mellom svingningene og ting jeg har spist og

det tar litt tid tror jeg».
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Noen av respondenten synes ikke a ha hatt mye erfaring med & lytte til kroppslige signaler.
En respondent mente hun hadde et relativt greit kosthold, og sa hun ikke hadde tenkt i de
baner at det kunne vaere sammenheng mellom hva hun spiste og sin helse eller
sykdommen. Det kan synes at hennes tidligere kostholdsvaner var styrt av innarbeidete
vaner, og derfor tenkte hun ikke sa mye over hva hun spiste. Hun hadde deltatt pa et
slankekurs en gang og hadde opplevd & fa mer energi. Hun hadde ikke fortsatt med dietten,
for som hun sa, tenkte hun kun pa & ga ned i vekt og ikke i forhold til sin helse. Hun
beskrev dette slik: «Jeg gikk jo pa et (slankekurs) en gang(...) fikk mye energi, men koblet
aldri det til helsen eller lupusen (...)». Det kan synes at ny kunnskapsforstaelse om
kostholdsvaner, hadde bidratt til at hun ble mer bevisstgjort sine vaner, reflekterte over
dem, og pa en malrettet mate begynte a ta nye kostholdsvalg. Hun uttrykte dette slik: « jeg
har jo blitt mye mer bevisst at det har en sammenheng, sa na praver jeg meg frem og vet
hva jeg skal veere oppmerksom pa(..)». Hun fortalt at hun hadde gjort flere endringer i sine
kostholdsvaner, med positive resultat, som hun uttrykte slik: «(...)da fungerer jeg mye
bedre og jeg falte meg mye bedre». Hun hadde begynt a lytte til sin egen kropp, men
opplevde at det ogsa var en leeringsprosess. Hun uttrykte dette slik:

«(..) det var enkelt & bytte ut,(..) tror kroppen min skjgnner det(..) nei, det skal ikke jeg ha i
dag, merkelig. Jeg tror det kanskje ligger i bakhodet (...) Jeg er vel litt mer bevisst uten at
Jjeg tenker pd det. Jeg har lurt pd at det gir mening og sd handler jeg (...). Det tar tid for
kostholdsendringene sitter i kroppen, det er da det blir en del av deg (...)dette md jeg trene

mere pa.

En annen respondent som ikke hadde hatt sykdommen lenge, syntes & ha et annet forhold
til det & anvende den nye kunnskapen. Hun sa det var litt vrient & gjere endringer og
uttrykte dette slik: «(..)du vil gjerne, men er det verdt det? Det hadde veert verdt det hvis
jeg fikk vondt i leddene av viss type mat(..)sa da blir det sann(..)» og hun sier videre «det
er kanskje en liten prosess, jeg er ikke er helt moden for det,(...)(sykdommen) har ikke
kommet sa langt(..)».Under intervjuet kom det ogsa frem at hun var litt nglende om a endre
siden legen ikke hadde sagt noe. Hun sa: « han sa jeg kunne spise og drikke det jeg ville,
bare jeg ikke rokte». Neste sitat er fra samme respondent, som kan indikere at det bar tas
hensyn til hvor lenge en person har hatt en slik sykdom, fer det gis kostholdsveiledning.

Hun sa:
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«Jeg syntes det var vanskelig & forklare (om helsen og sykdommen), har ikke veert sa veldig
kjent med min kropp. Etter at jeg ble syk begynte jeg & lytte til kroppen og er mer
fglelsesmessig preget na, og legger mer merke til ting som skjer, mens far, jaja - da tuta
det og gikk - det er sa lett at en glemmer ting. Praver hver dag og mestrer vel til slutt».

4.2.2 Tretthetens stemme dominerer

Tretthet synes a veere til hinder for noen av respondentene til & gjennomfgare endringer i
sine kostholdsvaner. En respondent fortalte at kostholdsveiledningen hadde kommet sa i
rett tid, for det var noe hun gnsket a ta tak i, men det synes ikke a vaere nok og bare gnske,
noe sitatet synes a vise: «Jeg kjopte inn ting(...), men sd var jeg for sliten til & lage maten
(...) det kostet meg for mye d tenke nytt». Hun nevnte ogsa at det var vanskelig & endre pa
vaner og a finne mat som skulle erstatte det hun skulle fjerne, og sa: «(...)da ble
gjennomfarelsen vanskelig». Hun hadde tenkt & skrive en mail for hun satt med sa mange
konkrete sparsmal, men gjorde det ikke. Hun nevnte at intervjuet ogsa kom for tidlig for
hun hadde ikke klart & gjgre sa mye pa disse 2 manedene, da hun hadde veert for darlig.
Men, hun mente at pa sikt blir de ikke sa vanskelig a endre. Pa spgrsmalet om mulighet for

a mestre a gjere endringer i kostholdsvanene svarte hun:

«Jeg mestrer ikke na, har masse a ga pa der. Det jeg ser er lett, er ikke lett & gjere mye
med (...)det koster meg mye(...)det krever tankevirksomhet og energi (..) en innsats til &

gjennomfgre det».

Dette synes a indikere at & mangle energi, synes a bidra til & ikke fa tak i sine egne
resurser, slik at det kan gi en fglelse av hjelpelgshet til a fa til endringer selv om det er et
gnske om & endre. En annen respondent som ogsa var preget av sykdommen i denne
perioden, hadde ikke falt at kunnskapen hadde blitt en del av henne, og da opplevdes
endringsprosessen tyngre. Hun fglte at trettheten hindret henne i  kunne styre det det helt
selv, og da tydde hun ofte til enkle lgsninger i matveien. Hun uttrykte dette slik: «da
handler det mest om & bli mett(..) kostholdet blir som oftest den lidende part». Hun nevnte
det & ha mennesker rundt seg i slike situasjoner ga henne en styrke og da fgltes det letter &
lage ordentlig mat. Hun uttrykte sin situasjon slik: «Jeg tenker kanskje at jeg hadde veert

litt mer selvstendig hvis jeg hadde hatt litt mer overskudd».
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En tredje respondent fortalte ogsa at hun tydde til enkle lgsninger nar hun var sliten, da blir
det fort at maltidene blir lidende under det, som hun sa. Funn synes & vise at mye av
trettheten synes a vaere pa grunn av hvordan hun valgte a planlegge dagen. Det kan synes
fra funn at hun valgte a la sykdommen komme i bakgrunnen i lgpet av dagen og nar hun
kom hjem etter jobb og var alene, hadde hun ikke nok ressurser til a etterleve sine sunde
kostholdsvaner. Hun fortalte hun alltid hadde hatt sunde kostholdsvaner. Under intervjuets
gang, synes hennes beskrivelse av sine sunde kostholdsvaner ikke & stemme helt overens
med virkeligheten i hverdagen. Hun fortalte at hun som regel var for trett da hun kom hjem
til & ordne ordentlig mat og uttrykte dette slik: «har ikke matplan og kanskije ikke
ingredienser jeg trenger, sa da blir det litt ut fra hva jeg orker og hva jeg har». Hun
fortalte ogsa at hun ofte var for sliten til & handle inn mat. Hun fortalte at nar hun valgte a
si ja til & delta pa kostholdsveiledningen var det ut fra et hap om a fa kunnskap som kunne

knekke koden til hvorfor hun fglte at noe tappet henne for energi.

4.2.3 Resultatenes stemme motiverer

De fleste respondentene fortalte at det & kjenne at de fikk resultater fra a gjgre endringer i
kostholdsvanene sine, opplevdes som en gevinst som medfgrte at de fortsatte med
endringene. Det kan synes at nar de refererte til at endringene hadde gjort dem godt eller at
det faltes godt, sa ble slike beskrivelser etterfulgt av setninger, som: « sa det fortsetter jeg
med». Det synes at slike opplevelse var mer knyttet til en opplevelse av velbehag, og da
brukte de sjelden uttalelser som « det motiverer til a fortsette». Det kan synes at det var
bare noe de fortsatte med fordi de folte velbehag. En respondent uttrykte dette slik: «Det
ga mening a spise varm mat. Jeg faler veldig velbehag av a spise varm mat. Jeg merker det
er bra og det er godt(...). Det er noe jeg kommer til a bevare». En annen respondent hadde
fatt anbefalt & spise det varme maltidet hun pleide a spise pa kvelden, tidligere pa dagen,
noe hun ikke umiddelbart syntes var enkelt & fa til av praktiske grunner. Hun
omstrukturerte dagen for & prgve det og uttrykte: « Jeg kjenner at det er lurt & ikke ta noe
lettvint ndr jeg kommer hjem og vente med middag til etter at jeg har hvilt(...)lager et
varmt maltid tidligere na, og det fales bedre altsa», og sier videre «dette har jo blitt en

varig endring».

Det synes a indikere at opplevelsen av velvare er i seg selv er motivasjonen til &

opprettholde endringene.
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De fleste respondentene fortalte at nar de kjente at de ble bedre i sykdomsrelaterte
symptomer, ble de ogsa motivert til a fortsette med endringene, og samtidig synes det &
motivere dem til a fortsette & jobbe videre med sine kostholdsendringer. En uttrykte dette
slik: «det gir meg motivasjon til a fortsette, slik at det var ikke bare er et blaff, dette tar jeg

med meg videre».

En respondent sa at det var en del ting hun visste hun burde forbedre med kostholdsvanene
sine, men syntes det var enklere a utfare endringene nar hun fikk det forklart, og uttrykte
dette slik: «Jeg har fatt mere komplette maltider(..) har jo visst det, men & fa tingene

forklart, da gir det mer mening».

Flere respondenter fortalte at de ble motiverte til & opprettholde endringene nar de folte at
endringene gjorde at de mestret hverdagen bedre, og som ogsa flere respondenter fortalte
ga dem en opplevelse av a kunne kontrollere sykdommen. En uttrykte dette slik:

«Nar du ser den direkte sammenhengen, sd er det ikke vanskelig d holde seg unna(...)Jeg
har litt mer innflytelse pa at det ikke bare gar sin skjeve gang, at jeg kan pavirke mer aktivt
selv(...)».

En annen respondent som hadde fglt at hun hadde blitt bedre falte hun mestret hverdagen
bedre. Hun fortalte at hun kunne etter to uker ga ned trappen normalt fra ellers & ha gatt

den ned baklengs. Hun uttrykte dette slik:

«her har jeg gjort en jobb, jeg kjenner at jeg ikke er sa stiv og er lettere i kroppen, det
motiverer(...).du kjenner den lykkefolelsen av a fd til ting.(..) greier d legge om og ser at

dette gir resultater, da er det mestring».

Funn synes & vise at flere respondenter syntes det har gatt overraskende greit som en sa, &
gjere endringer, da de opplevde at det hadde veert sma endringer. Nar de kjente at
endringene ga mening for dem, opplevde de at det ikke var vanskelig & opprettholde dem.
En respondent fortalte at det var viktig at hun hadde merket endringer av sma endringer i
kostholdsvanene. Hun sa dette slik: «Det er bedre & fa resultat med en gang enn a tenke
langsiktig, for da far du en bekreftelse». Hun fortalte at stgrste motivasjonen for at hun
gjorde endringene var at hun kjente at det fungerte pa overskuddet og da pavirket det ogsa
hennes livskvalitet. Hun sa at det ble litt sann at hun endret kostholdet for & mestre
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hverdagen. Hun fglte at motivasjonen ikke bare kom fra henne, men ogsa fra de rundt
henne og uttrykte det slik: « Motivasjonen er jo at jeg skal bli bedre og nar jeg selv blir
bra har jeg ogsa mer & gi til ungene». Den motivasjonen var viktig for hennes mestring.
Hun fortalte at hun ofte slet med a ha nok energi til & ordne et ordentlig maltid, som hun
trengte midt pa dagen for & orke a gjgre ngdvendige hverdagslige ting. Det & ha funnet

alternative lgsninger til problemet, synes & ha gitt resultat, og utrykte dette slikk:

«Nar jeg er veldig sliten kom vi jo frem til at jeg kunne ha noe ‘backups’, ordnet med det
og blitt bedre i form, - faktisk har motivasjonen pa en mate blitt litt bedre, nesten nok til &

ordne det maltidet pa en mate».

4.3 Anerkjennelse av egne valg

Funn og fortolkninger synes a vise at kostholdsveiledningen har gitt mange av
respondentene en opplevelse av a bli anerkjent i betydningen av a bli sett, bli hart og bli

tatt pa alvor. Betydningen av dette fortalte de pa ulike mater.

4.3.1 A fa anerkjennelse for egne behov

Mange av respondentenes fortellinger kan synes a veere med bakgrunn i at ingen hadde
tidligere fatt tiloud om eller deltatt pa kostholdsveiledning etter at de hadde fatt
sykdommen, noe de fleste synes a ha hatt et gnske om. En uttrykte dette slik: «nar man far
en diagnose(...) skulle veere naturlig d se pd kosthold(...) at man ikke bare fokuserer pa
medisiner, om man kan jobbe eller ikke jobbe, at det er s& mye mer». En respondent
fortalte at hun i lengre periode hadde et gnske om a ta tak i kostholdet sitt for & kunne
pavirke sykdommen, men syntes det hadde vart vanskelig a gjare det pa egen hand. Hun
uttrykte en takknemlighet for & ha fatt delta pa en kostholdsveiledning og uttrykte dette
slik: «(...)har folt a bli tatt pa alvor med det med lupusen(...) ingen har sagt noe om mat,
ikke lege, ikke revmatolog - ingenting(...)». Det a fa vaere med pa kostholdsveiledningen
hadde hun opplevd som starten pa noe nytt, og falte hun hadde blitt mer bevisst hva hun
kunne gjgre selv og sa:« Det er lettere na (..)og da kan jeg faktisk gjgre det jeg kan for &
holde meg frisk, holde sykdommen i sjakk eller helst bli bedre da». Hun fortalte ogsa at det
var viktig for henne & kunne bidra litt selv, og sa: «Jeg faler jeg har plikt & ta vare pa

helsen og gjare det jeg selv kan gjare for & holde meg frisk».
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Andre respondenter fortalte de hadde pravd a ta opp det med kostholdet med fastlege,
revmatolog og pa sykehus, men de opplevde ikke ble mgtt pa det. En som hadde opplevd a
ikke hadde blitt mgtt, fortalte hvordan hun kjente pa det & vere litt redd for a ta det opp hos
fastlege og spesialist. A fa ta del i kostholdsveiledningen og mate en som var opptatt av
kosthold og lupus, uttrykte hun pa falgende mate: « det gir meg en statte og aksept i noe
som har veert viktig for meg i mange dr (...) det gir en trygghet at det er ok d veere opptatt
med det». Det hadde veert positivt for henne & fa ny kunnskap om kostholdsvaner, da hun
falte det var mye mer hun kunne gjare, noe som hun sa var viktig for henne, og sa: «(...)
Det gir en annen fglelse da, at man tar ansvar for egen situasjon». Hun fortalte videre at i
mange situasjoner fglte hun at hun matte gi fra seg kontrollen til legen og da spesielt i
forhold til medisinen. Hun sa at det hadde vaert fint a fa noe som kunne vaere et supplement
til medisinen og som hun hadde glede av. For henne var det viktig a kunne ha litt kontroll
over sykdommen. Hun uttrykte det slik: «her gjenoppretter jeg noe av kontrollen over mitt

eget liv pa en mate, slik at jeg kan gjegre noe aktivt for & bli bedre».

En annen respondent som hadde vert opptatt av kosthold i mange ar var ikke i tvil at
kosthold gjorde noe med helsen og sykdommen. Hun hadde lenge pravd a pavirke
sykdommen gjennom kostholdet for a slippe a ta sa mye medisiner pa grunn av alle
bivirkningene de ga. Hun opplevde ikke & fa stette av sin revmatolog pa det hun var opptatt
av, og uttrykte dette slik: « de tenker sd snevert (...) jeg har jo ikke tillit til min
revmatolog». Hun fortalte at det 4 fa en slik diagnose kunne oppleves ensomt og sa: «Jeg
gar ikke rundt og sier at jeg har det sann eller sdnn». Da hun ikke hadde fatt statte av
revmatologen og ikke tilbud om kostholdsveiledning, fglte hun seg ganske alene med det
hele. At det var rom for henne a snakke om det hun var opptatt av under

kostholdsveiledningen, uttrykte hun pa falgende mate:

«Man blir ikke sd alene (...) d komme et sted hvor man kan snakke om det, far lov & snakke
om det, ja, innenfor et felt som jeg har lyst & gjgre noe med. Det gir tillit. Det var ikke bare
for & snakke om hva som er vondt og sann, men hvordan jeg kan pavirke sykdomsforlgpet.

Jeg faler meg privilegert & fa vaere med pa noe som ikke omhandler & ta piller og helt uten

bivirkninger - ja, det er en drivkraft det (til & gjgre endringer)».
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Sitatet over kan indikere at det & bli mgtt pa det som var av verdi for henne, kan ha bidratt
til at hun fikk tillit til kostholdsveileder, og synes videre & indikere at hun ble motivert til &

gjere endringer i sine kostholdsvaner

Noen av respondentene fortalte at de ofte hadde stilt sparsmal om kostholdsrad nar de
hadde blitt lagt inn pa sykehus pa grunn av at symptomene hadde blitt verre. De hadde
aldri fatt svar, og som en av dem sa: jeg har jo ofte stilt spgrsmal pa sykehuset, men de har
ikke den innfallsvinklinga». De kunne fale pa en stress i slike situasjoner, for de lurte pa
om det var mer de kunne gjare med kostholdsvanene sine for a bedre pa situasjonen. En av
dem sa at hun var klar over at hun kanskje var for fokusert pa kostholdet sitt og
sykdommen, og sa det ogsa skapte mye stress for henne. Hun hadde derfor meldt seg pa et
kostholdkurs via sin lege, men der hadde hun fatt beskjed om at det ikke var stedet for
henne, da de mente hun var for ekstremt opptatt av kostholdet. Hennes opplevelse av dette
var: « jeg var jo klar over det (...)derfor trengte jeg d fd hjelp til a fa balansert kostholdet
mitt (...) folte du ikke fikk respekt. Hun fortalte at ved a fa snakke om sine kostholdsvaner

og fa tilbakemelding pa dem, begynte hun a slappe mere av. Hun uttrykte dette slik:

«kosten kan gi darlig samvittighet (..)det a gi det for mye fokus(..) har valgt det selv(...), sd
det blir stress ogsd fra meg (...)da jeg begynte pa kostholdsveiledningen kunne jeg faktisk
begynne d slappe litt mer av, fordi jeg folte liksom at det var bra nok det jeg gjor(...) at jeg
ogsa kan tillate meg selv a ha lettvinte lgsninger nar jeg trenger det».

En annen respondent, som heller ikke hadde fatt svar pa sine sparsmal, opplevde det veldig
positivt & fa tilbakemelding pa hennes erfaringer og det hun var usikker pa. Hun fortalte
videre at det faltes sa riktig at ny kunnskap hadde tatt utgangspunkt i henne. Hun uttrykte
dette pa felgende mater:

«& bli mett der jeg er og hva jeg har behov for, har fungert bra for meg(...)», og «(...)jeg
hadde noe kunnskap som var gal, men at du har vart innenfor noe du har prgvd og feilet

pa selv, og fikk bekreftelse pa at det var bra- ja, det var veldig greit».

En respondent fortalte at hvis hun skulle endre sine kostholdsvaner, var det viktig at

hennes egne erfaringer med kostholdet ble respektert. Hun nevnte at hvis det hadde veert
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krav om at du skal spise mat som var motstridene til hva hun selv hadde erfart, hadde hun

ikke fatt tillit til de nye anbefalingene om kostholdsendringer. Hun uttrykte dette slik:

«At det var mitt kosthold det likte jeg godt, og at det var mine erfaringer (...)likte at jeg
ikke fikk vite at du bgr spise x nar jeg har erfart det motsatte, men i tillegg supplere med

den nye kunnskapen — noe som jeg kan bruke og det gir tillit».

Hun fortalte videre at det var viktig at de nye anbefalingene ikke avvek for mye fra hennes
egne kostholdsvaner og uttrykte dette slik: « Er det veldig forskjellig fra det man allerede
har, kan jeg bli litt skeptisk, hadde sikkert ikke hvert noe jeg hadde fortsatt med, na kan jeg

innfare det i det jeg allerede gjar».

4.4 Stgtte

Flere av respondentene fortalte at deres motivasjonsfaktor for & endre sine kostholdsvaner,
farst og fremst var for a pavirke sin sykdom, slik at den pa minst mulig mate hemmet deres
hverdag. Som en sa det: «Jeg synes ikke det med kosthold er noe morsomt, men man endrer
jo, for a fa mer energi, sa man kan sosialisere med venner, ellers blir jo livet ganske
ensomt». Drivkraften synes & ha veert & fa mest mulig kunnskap om kostholdsvaner.
Oppfelgingsmatene var viktig for de fleste respondentene for & forsikre seg om at de hadde
fatt med seg all den teoretiske kunnskapen fra farste kostholdsveiledningen, samt a fa
drefte og fa tilbakemeldinger pa sine erfaringer og svar pa nye spgrsmal som hadde dukket
opp underveis. Respondentene falte seg tryggere pa a ta egne gode valg og fikk en

opplevelse av at de var pa rett vei, slik at de kunne lgse egne problemer.

4.4.1 A Kkaste ball med hverandre

Flere respondenter fortalte at det hadde veert nyttig med oppfalgingsmatene. Det dukket
stadig opp nye sparsmal nar de begynte a endre sine kostholdsvaner. Det var ogsa flere ting
de opplevde de hadde glemt fra kostholdsveiledningen. En sa dette slik:

«Jeg klarte ikke huske pa alt, sa jeg prevde og feilet litt, og da var det fint & ha en samtale

igjen — hadde noen matvarer jeg spurte om, og sa var det fint & fa tilbake bekreftelse pa
mat (jeg hadde prevd ut)».
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En annen fortalte hun gjerne skulle hatt en spesifikk liste hun kunne ha krysset av pa under
kostholdsveiledningen, for hun merket da hun kom hjem at det var mat hun lurte pa om var
bra eller ikke. Hun fortalte at & sende en mail med alle spgrsmalene og fa tilbakemelding
pa dem, hadde fungert bra for henne. For henne hadde farste oppfalgingsmete veert viktig,
for det som hun trodde skulle bli et kryssforhgr, en kontroll om hun hadde fulgt radene,
viste seg a vaere noe helt annet, og sa falgende: « Jeg skjgnte at jeg ikke matte fglge det

slavisk, men kutte ned pa ting, det gjorde jo ting lettere (...)at det ikke var absolutte
forbud».

En tredje respondent sa at det er fort gjort & glemme det som blir sagt etter kun en times
kostholdsveiledning, men & kunne diskutere det i flere omganger hjelper pa det og sa: «det
fester seg mer rett og slett». Hun sa videre at en oppfalging ga henne mulighet til 4 ta opp
andre ting, fordi hun hadde blitt mer opptatt av om det var andre ting innen hennes

kostholdsvaner hun kunne justere pa eller som hun skulle tenke pa.

En fjerde respondent syntes det var fint at oppfelgingsmatene tok utgangspunkt i hva hun

hadde gjort og at det var basert pa hennes innspill. Hun sa dette slik:

«at man far en dialog og ikke bare om igjen (det som tidligere er sagt), men at man kaster
litt ball med hverandre, far tilbakemelding pa mine erfaringer, ikke bare pa hva du skal

kutte ut, men mer hvordan du kunne justere de tingene som jeg burde veere forsiktig med».

Hun fortalte videre at hvis det ikke hadde veert oppfalgingsmater, trodde hun det hadde
veart lettere a falle tilbake til gamle mgnstre og uttrykte dette slik: « man gjer en del
erfaringer - hvis man ikke far dreftet det med noen underveis, faller kanskje en del av det

som kunne bli en innsikt bort».

En fjerde respondent uttrykte et gnske om at det skulle finnes et sted hun kunne ga til i
fremtiden, for a ta opp det med kostholdet. Hun opplevde at oppfalgingsmgtene hadde gitt
henne en trygghet ved at hun kunne skrive ned spgrsmal hvis det var noe som dukket opp
underveis og uttrykte dette slik: « det er noe med den statten som ubevisst er der». Hun sa
pa den kunnskapen hun hadde fatt, som et supplement til den medisinen hun matte ha og
sa: « du blir liksom din egen behandler». Hun uttrykte samtidig at siden sykdommen
svinger sann, ville hun bli usikker om det hun na hadde av kunnskap var nok. Hun uttrykte
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dette slik: « tror jeg blir usikker om det skulle oppstd noe annet, hva skal jeg gjore da(...)

vet ikke om jeg har nok kunnskap om det».

4.4.2 Afole tilhgrighet

For flere av respondentene opplevdes det positivt bare det a fa snakke om de erfaringene
de hadde gjort, mer enn at de hadde sa mange nye sparsmal. Noen fortalte de hadde blitt
litt «gira» til & bare sette i gang a gjare endringer i sine kostholdsvaner etter farste
kostholdsveiledningen, og at det ikke hadde minsket, etter a ha erfart at sma endringer ga
resultat. Selv om de var motiverte og fglte det hele gikk greit, syntes de ogsa at det var fint
at de ikke helt var overlatt til seg selv. Det a vite at det var avtalt oppfalgingsmater, kan
synes & ha gitt en opplevelse av tilhgrighet, som synes a ha virket ekstra oppmuntrende og
motiverende i endringsprosessen, En uttrykte dette slik: «det var bra med den kontakten,
det blir litt oppmuntrende — ja du er i et prosjekt pa en mate», og som hun videre sa virket
litt stgttende i & gjgre endringene. En annen uttrykte noe av det samme og sa: « Det var fint
a fale at vi var sammen om dette, om ikke det var noe spesielt a ta opp, sa er du liksom i et
team, og det virker jo motiverende». En tredje uttrykte noe liknende og sa: «at noen
kommer og sper hvordan det gar, da blir det mer forpliktende & preve ut ting. Det kan

veare den lille dytten til & gjgre justeringene og ikke gi blaffen, det var bral».

En annen respondent fortalte at fgr hun ble syk hadde hun alltid veert selvstendig og aldri
felt at hun trengte noe ekstra stgtte for a gjennomfare ting hun hadde satt seg fore. Dette
hadde endret seg etter at hun ble syk. Na falte hun seg mye mer usikker og sarbar, og det
ble forsterket nar hun var i en darlig sykdomsfase. Hun fortalte hun fikk en annen styrke,
og fungerte bedre i hverdagen, nar hun hadde mennesker rundt seg. Siden hun var i en
darlig sykdomsfase under kostholdsveiledningen og tiden etterpa, hadde hun falt seg ekstra
sarbar, og derfor hadde oppfelgingsmgtene vert viktig for henne som « en psykisk statte»,
som hun sa. Hun nevnte at det opplevdes lettere og gay a gjere kostholdsendringene, fordi
hun visste at hun ble oppringt, og det opplevde hun som om noen var med henne i
hverdagen. Hennes sarbarhet og usikkerhet hindret henne i a fa tak i sine egne ressurser til

a gjere kostholdsendringer pa egen hand. Dette kommer frem i sitatet under:

«Jeg vet pa en mate hva som er best for meg, men sa greier jeg ikke helt & fullfgre det

(...)bare det at du ringte, gjorde at jeg fulgte radene- folte du var med meg i hverdagen(...)
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det gir deg liksom en statte, en motivasjon, selv om jeg selv er motivert. Det ga med det

pushet til & gjennomfare(...)Jeg glemmer d klappe meg selv pd skulderen...)».
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5 DROGFTING

| dette kapittelet presenteres farst drafting av studiens troverdighet og overferbarhet og

deretter drefting av funn og fortolkninger.

5.1 Studiens troverdighet og overfgrbarhet

Ulike begreper anvendes for a vurdere forskningens kvalitet (Graneheim & Lundman,
2004; Kvale, 1997; Thagaard, 2009). Jeg har valgt & anvende begrepene reliabilitet og
validitet som (Kvale & Brinkmann, 2009); Thagaard (2009) og Malterud (2011) anvender
dem for & vurdere studiens troverdighet og overfgrbarhet.

Reliabilitet (palitelig)

Reliabilitet i kvalitativ forskning handler om & undersgke fremgangsmaten i
forskningsprosessens alle ledd, for & vurdere om den er utfert pa en tillitsvekkende og
palitelig mate. Det skal fremkomme hvordan data er utviklet gjennom forskningsprosessen
som datainnsamling, fortolkning og forskers forforstaelse som danner grunnlaget for
fortolkningsarbeidet og hvordan relasjonen i intervjusituasjonen kan influere pa data
forskeren far (Thagaard, 2009). Paliteligheten av denne dataen vil pavirke fortolkningens
validitet (Kvale & Brinkmann, 2009).

Validitet (gyldighet)

For & vurdere grad av validitet ma grunnlaget for fortolkninger forsker kommer frem til,
synligjeres. Det ma saledes redegjgres for hvordan analysen gir grunnlag for
konklusjonene forsker fatter (Thagaard, 2009). Malterud (2011) trekker ogsa frem relevans
i forhold til & vurdere grad av gyldighet. Forsker ma sparre seg hvordan relevante valg
under forskningsprosessen har hatt innflytelse pa den kunnskapen forsker kommer frem til.
Det kan da sies at kunnskapsutviklingens gyldighet kan vurderes som en relevant versjon

av den virkeligheten som vi gnsker a vite noe om.

Studiens palitelighet og gyldighet har innflytelse pa hverandre gjennom hele
forskningsprosessen. Derfor velger jeg a vurdere dem fortlgpende i studiens naturlige
utvikling.
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| denne studien har jeg hatt ulike roller, som kostholdsveileder, forsker, samt & ha samme
sykdom som respondentene. Far oppstart av studien opplevde jeg via litteratur,
medstudenter, lerere og andre at jeg hadde mange odds mot meg til & kunne generere
palitelig kunnskap. Men, jeg stattet meg til at den optimale relasjonen mellom forsker og
respondent ikke er & ha stgrst mulig avstand, men a finne en balanse mellom nzrhet og
distanse til det som studeres. Det krever en refleksjon over hvordan min forforstaelse har
pavirket forskningsprosessen (Neumann & Neumann, 2012). Det krever at forsker gjar
dette synlig for leseren (Malterud, 2011), slik at de som leser studien kan vurdere
gyldigheten av studiens funn, og som i siste instans vil vaere utslagsgivende om den

genererte kunnskap er overfgrbar(Graneheim & Lundman, 2004).

Bakgrunn for studien er min undring over hvorfor sa mange mennesker med
livsstilssykdommer ikke fglger de kostholdsanbefalinger som blir gitt, og som bidro til en
undring over hvorfor jeg antar at det ikke er et stort problem for mine pasienter a falge
kostholdsanbefalinger basert pA TKM. Grunnlaget for mitt kunnskapssyn preges av TKM,
som anser kroppen som et gkologisk system (Hsu, 2004), der en sykdom, lidelse eller et
symptom ikke kan forstas isolert, men ma ses i en sammenheng mellom det fysiologiske,
psykologiske, spirituelle og ytre omgivelser. Det resulterte i en problemstilling der jeg
gnsket & utforske og generere kunnskap som kunne gi en forstaelse av hva mennesker med
SLE opplever og erfarer, har betydning for & endre egne kostholdsvaner etter a ha deltatt pa
kostholdsveiledning basert pa TKM. Med problemformulering og hensikt pa plass, valgte
jeg kvalitativ metode med kvalitativ dybdeintervju, som er egnet nar man gnsker a fa
kunnskap fra deltakerperspektivet (Kvale, 1997). Med mitt kunnskapssyn var det ogsa
naturlig & velge en hermeneutisk tilneerming, da jeg gnsket a forsta bakenforliggende
faktorer for respondentenes meninger (Martinsen & Norlyk, 2011). | ettertid har jeg forstatt
fordelen med valg av dybdeintervju, da det ga mulighet for bekreftende
oppfelgingssparsmal slik at min forstaelse av svarene ble validert av respondentene som

styrker paliteligheten av datainnsamling og fortolkningsprosessen (Malterud, 2011).

Intervjuguiden ble utarbeidet i naert samarbeidet med mine veiledere og ble ogsa lagt frem
for medstudenter og andre laerere for kommentarer. Dette samarbeidet kan ha styrket
paliteligheten til & kunne fa gyldige svar. Spgrsmalstillinger ble endret for & samstemme
bedre med temaene jeg gnsket a fa vite noe om. Andre ble endret fra a vare for kausale i
sin form til & bli mer apne, slik at respondent selv kunne fortelle fritt om sine erfaringer og
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opplevelser. Endringene bidro til & minske risikoen 4 stille ledende spgrsmal, som ellers
kan forfare respondentene til & svare ut fra hva jeg gnsker, og dermed bekrefte min
forforstaelse og fare respondentenes perspektiver i skyggen. Studien var induktiv og med
apne sparsmal vil det styrke at svarene er mer ut fra empirien enn teoristyrt. Endringer jeg
gjorde i forhold til sparsmalsstillingens form og innhold, kan ha bidratt til & styrke
svarenes gyldighet (Kvale og Brinkmann, 2009). To pilotintervjuer ble utfart for &
undersgke om spgrsmalene var relevante i forhold til forskningstemaene og om de var
forstaelige og apne nok til & fa nyanserte og beskrivende svar. Endringer av intervjuguiden
ble gjort etter pilotintervjuene. Jeg opplevde at mine respondenter ikke stusset ved de
samme setningene eller begreper som kom frem under pilotintervjuene. Det kan ha minsket
misforstaelser og muligheten for at respondentene og jeg snakket forbi hverandre, som

bidrar til & styrke gyldigheten av svarene (Kvale, 1997).

Intervjuguiden ble endret noe underveis, spesielt etter fgrste intervjuet. Respondenten virke
litt irritert over at jeg stilte ulike spgrsmal om samme tema, og som hun sa: « har jo
allerede svart pa det», Jeg ble mer bevisst pa hvilke spgrsmal som ga mer utfyllende svar
og satte etter hvert klamme rundt en del spgrsmal som reservespgrsmal, hvis det var noe
jeg ikke hadde fatt svar pa. Under samme intervju, ble jeg oppmerksom pa ulempen av a
ikke kunne intervjuguiden noenlunde utenat. Jeg var altfor bundet til intervjuguiden, som
reduserte min oppmerksom til a stille gode oppfelgingsspersmal for & validere mine
tolkninger og a fa utdypet svar for bedre forstaelse. Dette kan bidra til & redusere
gyldigheten av data. Etter dette intervjuet leerte jeg intervjuguiden utenat, som bidro til at
jeg i videre intervjuer hadde bedre fokus pa a lytte til respondentene, fikk bedre tid til &
reflektere over hva de sa, lettere falge opp med oppfalgingssparsmal, og fa tilbakemelding
pa mine refleksjoner samtidig som jeg fikk bedre oversikt over det jeg var interessert a fa
svar pa. Etter & ha transkribert tre intervjuer, uten a analysere mer enn hva som kom til
meg litt umiddelbart, opplevde jeg at en del av svarene synes a ga igjen og pa tvers av
spgrsmalene. Dette medfarte at jeg la til et spgrsmal for & preve a fa frem hva de selv ansa
hadde hatt mest betydning for a endre egne kostholdsvaner. Sparsmalet ble stilt til slutt i
intervjuene og lgd: Hvis du skulle anbefale en slik kostholdsveiledning til noen, hva ville
du ha begrunnet det med? Det resulterte ofte i spontane svar og ga samtidig utvidete svar
pa tidligere spgrsmal. Det som er beskrevet over, mener jeg kan ha bidratt til & gke

svarenes palitelighet. Som student kan en begrenset forstaelse av den teoretiske
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referanserammen ha bidratt til at jeg ikke har spurt om ting som ville hatt relevans for a

besvare mine forskningsspgrsmal, og derfor kan vaere med pa & svekke paliteligheten.

En tillitsfull relasjon med god atmosfere er en forutsetning for at respondenter apner seg
og forteller mer fritt om deres meninger om ulike temaer (Thagaard, 2009). Jeg opplevde
en slik relasjon mellom respondenten og meg oppstod litt automatisk fra starten av, som
kan skylde at vi hadde allerede etablert en relasjon fra kostholdsveiledningen. Som
tidligere beskrevet startet intervjuene med en uformell avslappet prat, som kan antyde at
det var en god tone som har gitt apning for palitelige svar. Tillit og god atmosfare er ikke
alltid nok for & fa palitelige svar. Jeg var bevisst at mine to roller ville ha betydning for
hvor oppriktige deres svar ville vaere, og derfor pavirke graden av paliteligheten av
responsens svar (ibid). Som kostholdsveileder har jeg hatt en kompetanse de selv ikke
hadde, noe som de gnsket og kan ha bidratt med noe positivt for dem, for & endre egne
kostholdsvaner. Dette kan ha skapt et asymmetrisk forhold der jeg blir assosiert som en
med mer kompetanse enn dem. Den opplevelsen kan overfgres og forsterke deres
opplevelse av min forskerrolle. De kan ha en opplevelse at jeg som forsker innehar en
kompetanse de selv ikke har og som kan bli forsterket ved at det er jeg som har regien,
forteller dem hva som skal skje og hvorfor, og stiller sparsmal ut fra hva jeg gnsker svar
pa. Dette kan ha bidratt til at respondentene har gitt positive svar for ikke a state meg, har
gnsket at jeg skulle fa et godt inntrykk av dem ved a fremheve at de mestret a endre sine
kostholdsvaner, selv om det ngdvendigvis ikke stemte med virkeligheten, eller gitt svar de
har trodd jeg ville ha. Det kan skje hvis man er i en underlegen posisjon (Thagaard, 2009).
Det er vanskelig a unnga dette helt. Jeg prgvde a redusere denne risikoen, ved a ta opp
temaet far intervjuet startet, som beskrevet under gjennomfering av intervjuene. Med en
respondent noterte jeg meg at hun var nglende da hun svarte og hadde et smil som jeg
tolket at noe ikke var som det skulle. Jeg spurte om hun syntes spgrsmalene var vanskelig,
noe hun avkreftet, men som hun sa lurte hun litt pa hva jeg gnsket av svar. Jeg tok opp
igjen om min rolle som forsker og at hun kunne trekke seg hvis hun opplevde det
ubehagelig. Hun gnsket a fortsette og pratet mer apent og fritt etter dette. Pa spgrsmal etter
intervjuene om de hadde opplevd det ubehagelig a svare erlig eller de fglte de hadde
unngatt & svare pa grunn av mine to roller, svarte alle nei. Her er noe av hva respondentene
sa: «jeg kjenner deg ikke godt nok til at det har veert vanskelig» og « jeg er for darlig til
ikke & vaere @rlig». Det kan tyde pa at de ikke har latt seg pavirke av mine roller, som
styrende for deres svar, men det kan aldri utelukkes (Ibid).
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A finne balansen mellom & vaere near og samtidig ha en profesjonell analytisk distanse,
opplevdes til tider utfordrende i intervjusituasjonen, men ogsa berikende. Jeg hadde
reflektert over mine forforstaelser, inkludert mine fglelser, som ogsa er en viktig del av
forforstaelsen (Fog, 2004). Pa den ene siden var det bra, for da merket jeg nar
forforstaelsen meldte seg og kunne pa den maten hindre at den kom i veien, og kunne
fortsette & veere lyttende til respondentens meninger. Men, pa den andre siden kjente jeg pa
hvordan redsel for & vare for nar ogsa kunne skape en for stor distanse, slik at jeg litt
bevisst ikke stilte utfyllende spgrsmal. Det var for eksempel en som sa at det var bra a
treffe meg, som hadde egne erfaringer med sykdommen. Jeg tror jeg ble litt paff at hun
nevnte meg, og falte det ble for naert, sa jeg fulgte ikke dette opp. Her kunne jeg ha spurt
hva er det du opplever som bra med det? Det kunne ha bidratt med mer utfyllende svar,
som kunne for eksempel ha utvidet perspektivet om betydning av a fa veiledning av en
som personlig har kjennskap til sykdommen. Det kan ha bidratt til a redusere nyanser i
svarene, og som kan ha minsket gyldigheten av data. Kvale and Brinkmann (2009) sier at
hvis man er redd for & veere for subjektiv og derfor streber etter en objektiv tilnerming, kan
det bidra til at det man jobber med blir mindre kreativt og nyansert, noe jeg synes
gjenspeiler at jeg av redsel av a veere for nzr, valgte det motsatte, og sann sett kan begge
ytterpunkter bidra til a redusere palitelighet.

A ha felles gjenkjennende opplevelser og erfaringer med dem man intervjuer, kan det som
sies oppleves som sa selvfglgeligheter at man ikke bevisst reflekterer eller utforsker det
videre med oppfalgingsspersmal (Neumann & Neumann, 2012). Som Gadamer (2010)
sier, oppstar ny forstaelse nar din egen forforstaelse blir satt i «spill» eller rart ved. A ha
samme sykdom som respondentene, betyr at det er stor sannsynlighet at respondentene og
jeg har noen felles erfaringer og opplevelser av & ha sykdommen. Samtidig, ut fra et
fenomenologisk perspektiv, og som samstemmer med mitt kunnskapssyn, er min
sykdomsopplevelse ut fra min livsverden, som betyr at respondentenes sykdomsopplevelse
har elementer som er ukjent for meg. Det & ha samme sykdom kan ha bidratt til som nevnt
overfor at jeg ikke har fanget opp nyanser av hva som oppleves betydningsfullt for
respondentene, men pa den andre siden kan min neerhet til felles opplevelser ha bidratt til
at jeg har fanget opp sentrale elementer, som ellers lett kunne oversees, og som har styrket
paliteligheten av innhentet data. Flere respondenter fortalte for eksempel at nar de var
slitne tydde de til enkle lgsninger i forhold til sine kostholdsvaner. Mange vil kanskje
kjenne seg igjen at nar man er sliten, orker man ikke alltid & gjere i stand et ordentlig
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maltid, og derfor spar man kanskije ikke videre. Her anvendte jeg bevisst min forforstaelse
av selv a ha kjent pa kroppen hva tretthet betyr for en med SLE, og derfor ble dette fulgt

opp videre, som ga nyanserte beskrivelser av hvordan de opplevde at tretthet pavirket dem.

A intervjue mennesker i sine egne hjem kan bidra til at de faler seg friere til & prate ved at
de er i trygge og kjente omgivelser (Kvale & Brinkmann, 2009). Som tidligere beskrevet
fikk alle respondentene velge om intervjuene skulle holdes i deres hjem eller i NRFs
lokaler. Alle intervjuene foregikk uten ytre forstyrrelse og uavhengig av sted opplevdes

intervjusettingen som hyggelige omgivelser med god atmosfeere.

Under intervjuene har respondentene veert aktivt med a validere mange av mine
fortolkninger, men transkriberingen har jeg gjort alene uten at noen andre har transkribert
det samme. Det kan redusere paliteligheten a ikke kunne sammenligne med andre, men
med mastergrad som ramme har det ikke vaert ressurser til dette. Jeg star selv ansvarlig for
grad av palitelighet(reliabilitet) og gyldighet (validitet). Jeg har fulgt anbefalinger om
transkribering fra (Kvale & Brinkmann, 2009) for & styrke palitelighet og gyldighet av det
transkriberte materialet. Jeg har tatt hensyn til a Iytte til lydfilen som hadde god lyd flere
ganger med ulike hastigheter for a fa ned ordrett hva respondentene sa. Videre under
omskriving fra dialekt til bokmal fikk jeg hjelp av mennesker som har kjennskap til
dialekten slik at ikke meningsinnholdet i dialekten skulle falle bort. Ikke—kommuniserte
aspekter som atmosfeere, ulike stemmeleier, pauser og ulike emosjonelle aspekter som for
eksempel latter eller irritasjon nar de har fortalt hva som er av betydning for dem er ogsa
tatt med i det omskrevne materialet. A ha transkribert fortlgpende bidro ogsa til at jeg la til
et spersmal i intervjuguiden som kan ha bidratt med ytterligere nyanserte og beskrivende

data som kan ha styrket paliteligheten.

A ha et utvalg med stor variasjonsbredde vil bidra med varierende perspektiver til det som
studeres og styrke paliteligheten av resultatene som skal besvare problemstillingen
(Malterud, 2011). Jeg hadde ikke som tidligere beskrevet anledning til & pavirke
rekruttering av deltakerne utover inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Jeg har allikevel fatt
et utvalg med variasjon i alder, mellom 26 og 61 ar og variasjon i hvor lenge de har hatt
sykdommen; fra litt over et ar til 32 ar. Respondentenes sykdomsrelatert arbeidskapasitet
viste en variasjonsbredde fra en respondent som var i fullt arbeid, tre som var 100 % ufare,

fem som i snitt var 50 % i arbeid og en som fortsatt var 100 % sykemeldt med hap og
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gnske & komme tilbake til 100 % arbeid. Det har bidratt med nyanserte beskrivelser til
forskningsspgrsmalene og styrker paliteligheten innenfor de nevnte variasjonene. Funn
viser at 8 av 10 respondenter var allerede interessert i kosthold, som antyder at resultatene
begrenser seg til mennesker som allerede er interessert, og ville kanskje ha gitt andre
perspektiver med mennesker som ikke er sa interessert eller ikke har veert vant a tenke
betydningen av kostholdsvaner. Det kan argumenteres for at det var lettere & fa rekruttert
kvinnelige deltakere ved at det er ni ganger sa mange kvinner som rammes av SLE enn
menn. Hadde det veert mannlige deltakere ville det ogsa bidra til andre resultater. Jeg hadde
ikke kjennskap til respondentene fra tidligere eller innflytelse pa rekrutteringen, som ogsa
vil styrke paliteligheten av innsamling av data. Et strategisk utvalg bygger oftest pa fa
enheter. Det som kan pavirke antall enhetene er forskers opplevelse av a ha oppnadd et
metningspunkt ved at datainnsamling ikke tilfgrer ny og ngdvendig kunnskap for a belyse
problemstillingen (Malterud, 2011). Det var ikke hensiktsmessig for forsker a la det vaere
styrende for antall enheter. Det var pa grunn av at fra en respondent ble rekruttert til
studien tok det 2 maneder fra kostholdsveiledningen startet til utfgrelse av intervjuet.
Mastergradens tidsramme begrenset dette. Forsker valgte 10 respondenter ut fra
anbefalinger(Malterud, 2011) og ut fra at det kunne bli frafall pa grunn av oppbluss av
sykdommen i studieperioden. Etter a ha transkribert atte intervjuer opplevde jeg ikke at
dataen ga ytterligere kunnskap for & besvare problemstillingen, som kan bety at utvalget
var stort nok (Thagaard, 2009).

| analyseprosessen har jeg etterlevd det hermeneutiske prinsipp om a veksle mellom & ga
fra deler av materialet og tilbake til der det var tatt utfra (helheten) og pa den maten hele
tiden sgkt etter alternative fortolkninger. Det var farst og fremst i analyseprosessen jeg
opplevde at forforstaelsen var vanskelig a forholde meg til. Nar jeg leste noe som
samstemte med min forforstaelse, ble jeg usikker om det var min forforstaelse eller
respondentenes som var styrende. Det kan ha medfart at jeg ble for distansert og syntes det
var vanskelig & ga inn i teksten, som tidligere nevnt kan hindre at man oppdager nyanser
og er kreativ i analyseprosessen (Kvale & Brinkmann, 2009). For a lgse dette skrev jeg ned
min forforstaelse for hvert tema for ytterligere reflektere og bevisstgjgre meg mine
fordommer. Den bevisstgjeringen gjorde det lettere a ga inn i teksten etterpa.
Analyseprosessen er gjort i stadig samarbeid med mine veiledere, som har fatt presentert
meningsbarende enheter, mine fortolkninger og tanker rundt analyseprosessen. Det ble

mange diskusjoner med nye innspill fra veilederne, som bidro til nye egne refleksjoner
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over materiale, mine fortolkninger og derfor ogsa min forforstaelse. Analyseprosessen ble
avbrutt og gjenopptatt etter seks maneders permisjon. Jeg utfgrte analyseprosessen igjen
for fire intervjuer. Mine fortolkninger fra denne prosessen samstemte godt med tidligere
fortolkninger, som jeg anser kan ha bidratt til & styrke paliteligheten av analyseprosessen.
Etter flere runder med mine veiledere var de stgttende til mine endelige fortolkninger,
kategoriseringer og temaer jeg hadde kommet frem til. Dette bidrar til & styrke
paliteligheten av arbeidet og resultatene (Graneheim & Lundman, 2004; Malterud, 2011). |
kvalitativ studier er jeg selv et instrument (Kvale & Brinkmann, 2009), som betyr at det er
gjennom min subjektivitet respondentenes subjektive beskrivelser, er fortolket utfra. For a
forankre palitelighet til hvordan mine subjektive fortolkninger har stette i empirien er flere
sitater synliggjort i oppgaven (Graneheim & Lundman, 2004). Selv om jeg anser a ha etter
beste evne fulgt retningslinjer for analyseprosessen, vil en annens subjektivitet kunne

vektlegge andre temaer som jeg ikke har fanget opp (Malterud, 2011; Thagaard, 2009).

Overfarbarhet

Jeg har redegjort for studiens palitelighet og gyldighet som danner grunnlaget for studiens
troverdighet og som videre er en forutsetning for a vurdere studiens overfgrbarhet.
Overfagrbarhet omhandler om studiens funn kan overfgres til andre sammenhenger eller
veere til nytte for andre. All kunnskap har begrensninger og utvalget er viktig i den
sammenhengen da det bestemmer hva vi har grunnlag for a si noe om (Malterud, 2011).
Selv om resultatene fra denne studien ikke er direkte overfarbar til andre enn hva utvalget
begrenser de til, var det pa tvers av alder, sykdomslengde og arbeidskapasitet,
sammenfallende opplevelser og meninger om hva som var av betydning for & endre egne
kostholdsvaner, som kan styrke overfgrbarheten. Funnene belyser at det relasjonelle
aspektet i en kostholdsveiledning er av betydning for deres kunnskapsforstaelse og som gir
de et grunnlag til & bedre vurdere selv hva slags kostholdsvaner som er gunstig for dem.
Videre vektla de betydning av tilgjengelig stette bade pa et kognitivt og psykologisk plan
for & gjennomfare, opprettholde og fortsette & utforske nye muligheter for
kostholdsendringer. Dette kan bety at resultatene kan bidra med utvidet kunnskap som
kostholdsveiledere kan ha glede av a undersgke, slik at andre mennesker med SLE kan ha
nytte av det. Nar resultater fra en studie bekreftes av andre studier i andre sammenhenger
eller gjensidig bekrefter hverandre kan det styrke graden av overfarbarhet(Thagaard,
2009). Flere studier i andre sammenhenger og med andre grupper med kroniske
sykdommer var sammenfallende med resultater fra denne studien. Det kan indikere at hva
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respondentene opplevde og mente var av betydning for & endre egne kostholdsvaner kan ha
overfgrbarhet pa tvers av spesifikke sykdomsgrupper med kroniske sykdommer. | fglge
Thagaard (2009) kan overfgrbarhet knyttes til gjenkjennelse. Det betyr at mennesker med
erfaringer fra det fenomenet som studeres eller er opptatt av det kan fa en utvidet forstaelse
fra tidligere kunnskap og erfaringer. Dette kan bety at funnene kan ha en overfgringsverdi
for & prave ut en slik kostholdsveiledning i andre sammenhenger. Som tidligere nevnt har
all kunnskap begrensninger. Det er ogsa interessant a tenke at resultatene fra denne studien
kan bidra med nyttig og utvidet kunnskap som overfarbar til nye studier for a utforske
fenomenet ytterligere, som kan bidra med en bredere forstaelse av hva som har betydning

for at mennesker med kroniske sykdommer endrer egne kostholdsvaner.

Som tidligere sagt er det leseren av studien som i siste instans vurderer studiens
overfgrbarhet(Graneheim & Lundman, 2004). Malet er ikke enighet, men kunnskap og
innsikt (Malterud, 2011).

5.2 Drgfting av funn og fortolkninger

Hensikten med studien er & utforske og forsta falgende problemstilling:

Hva opplever mennesker med systemisk lupus erythematosus (SLE) har betydning for a

endre egne kostholdsvaner etter & ha deltatt pd TKM basert kostholdsveiledning?

I studiens funn og fortolkninger er det fire temaer som synes a veere av betydning for
respondentene for a endre egne kostholdsvaner, og som danner grunnlaget for & besvare
problemstillingen. De blir drgftet ut fra studiens teoretiske ramme og empiri, og ny teori og
empiri, som er styrt av hva som kom frem i studiens empiri under og etter analysen. De
sentrale temaene er: Kunnskapsforstaelse gjennom dialog, dialog med egen kropp,
anerkjennelse av egne valg og stette. Temaene synes a gjensidig pavirke hverandre, og
derfor vil noe av essensen i et tema overfares til andre temaer der jeg synes det er logisk &

trekke det inn i drgftingen.

5.2.1 Kunnskapsforstaelse gjennom dialog

Studien funn peker pa at kunnskapsforstaelse gjennom dialogen har betydning for a endre
egne kostholdsvaner. Hvordan pasienter opplever relasjoner i en dialog er avgjgrende for
hvor mottagelige de er med hensikten med dialogen og hvilken betydning den har for dem

(Wormnes, 2013). Dialogen kjennetegnes av & vere en dialog hvor kostholdsveileder og
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respondent er aktive i kommunikasjonen. Kostholdsveileder stiller dpne spgrsmal og
oppfelgingsspersmal til respondenten for a fa en god forstaelse av respondentens
beskrivelser av sin sykdom, helse, livssituasjon og kostholdsvaner. I den sammenhengen,
vektlegger respondentene at veiledningen var basert pa en dialog og at deres nye innsikt
om kostholdsvaner var basert pa deres egne erfaringer om sykdommen, helse og egne

kostholdsvaner. Videre vektla respondentene at veiledningen var strukturert.

Dialogen i denne kostholdsveiledningen ma ogsa forstas ut fra et TKM perspektiv. Det
stilles farst en TKM diagnose som er grunnlaget for 4 tilpasse kostholdsvaner til
respondenten. A stille en diagnose er ikke & komme frem til en arsak til problemet. Ut fra
brukerens fortellinger praver man a se hvordan de ulike symptomer og tegn kan ha en
sammenheng. Diagnosen er induktiv i sin form og tar utgangspunkt i en helhetsforstaelse
av mennesket som er en del av den universelle helhet. Det betyr at et fenomen, som i denne
sammenhengen er symptomer og tegn, ikke kan forstas isolert men ma forstas i forhold til
helheten (Porkert, 1983). | motsetning til forstaelse av sykdom i vestlig medisin, som sgker
a avdekke en distinkt enhet som er skilt fra personens vaeren, er TKM fagteoretisk ramme
opptatt av samspillet og forholdet mellom de symptomer og tegn respondenten har
beskrevet (Kaptchuk, 2000). De grupperes sa i karakteristiske mgnstre som utgjar
diagnosen. A tenke kausalt vektlegges ikke i TKM, men man presenterer en beskrivelse av
ulike arsakssammenhenger (Heyerdahl & Lystad, 1991). | TKM er det beskrevet hvordan
ulike kostholdsvaner innvirker pa kroppen. Pa bakgrunn av den differensierte TKM
diagnosen, blir anbefalinger av kostholdsvaner forklart respondenten ut fra de ulike
arsakssammenhengene og egne kostholdsvaner (Flaws, 2008). Slik jeg ser det,
sammenfaller TKM basert kostholdsveiledning som metode med sentrale elementer i
empowermentstrategien i helsefremmende arbeid, ved at bruker skal anerkjennes som
ekspert pa seg selv og aktivt ta del i samhandlingen, slik at det er en omfordeling av makt
(Tveiten, 2007), altsa en utveksling av perspektiver og gjensidig innflytelse mellom
partene, som Branstad (2003) sier kjennetegner en dialog. Metoden samstemmer med det
Stang (2003) vektlegger i forhold til empowerment, at fagutever ma ga i dialog med bruker
og sammen finne ut hva som er hensiktsmessig og @nskelig, basert pa en faglig vurdering
og pa brukers kompetanse om seg selv og sitt liv. En slik samhandling gir mulighet for ny
forstaelse og erkjennelse. Dialogen bygger altsa pa faglig ekspertise, respondentenes
ekspertise og gjensidig respekt. Respondentene redegjorde for hvordan de hadde opplevd

det positivt & fa snakke om sine erfaringer om a leve med SLE og sine kostholdsvaner, og
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at det ble resonert rundt dette. Flere ga uttrykk for at det medfarte at det som ble formidlet
opplevdes troverdig, og at det ga gjenklang og mening, da det var rettet mot den enkelte.
Andre vektla at de fikk tillit til kostholdsanbefalingene, da den gjaldt dem som
enkeltpersoner, i motsetning til hvis veiledningen ble gitt i gruppe. Det mente de ble for
generell og ville medfare en skepsis til det som ble formidlet, da det ikke gjaldt den
enkelte. Flere respondenter papekte ogsa at dialogen gjorde at det opplevdes personlig, at
man ble hgrt direkte og forholdet til egen sykdom. De uttrykte at det ga en opplevelse av a
bli sett, forstatt og tatt pa alvor. Respondentenes opplevelser sammenfaller med funn fra en
studie av Tveiten and Knutsen (2011) og Nygardh, Malm, Wikby, and Ahlstrom (2012).

Barile et al. (2014) papeker i sin studie at for at en mottaker skal handle pa helserelatert
informasjonen, ma den oppfattes som en verdi for mottaker. Den verdien star i et direkte
forhold til samhandlingen, som forskerne understreker ma baseres pa en dialog som
kjennetegnes av en aktiv deltakelse av begge parter og det som formidles skal ha en
gjensidig innflytelse pa hverandre, med det mal om & komme frem til en gjensidig
forstaelse av det som er formidlet. Slik jeg ser det, ssmmenfaller det med at
empowermentprosessen ikke skal ses atskilt fra malet, med blant annet er a fa tilgang til
egne ressurser i form av for eksempel kunnskap og ferdigheter til a lase egne problemer. |
falge St-Cyr Tribble et al. (2008) er en slik kapasitet knyttet til indre motivasjon og
mestringstro. Studiens funn peker pa at relasjonen i dialogen mellom respondentene og
kostholdsveileder var av betydning for at ny kunnskap om kostholdsvaner opplevdes
forstaelig og relevant for respondentene. Respondentenes beskrivelser antyder at samspillet
I dialogen og utfallet av dette har en felles betydning for at de endrer egne kostholdsvaner.
At ny innsikt om kostholdsvaners innvirkning pa kroppen ble forklart ut fra deres egen
tilstand, fortalte respondentene bidro til at de opplevde dialogen om
kostholdsanbefalingene ble mer konkret, spesifikk, forstaelig, meningsfull og
gjennomfarbar. Respondentene la vekt pa at de fikk vite hva, hvorfor og hvordan de kunne
regulere egne kostholdsvaner, og ikke at noe mat var feil eller forbudt. Andre papekte at
det var anbefalinger som de personlig kunne forholde seg til umiddelbart, og at dette var
knyttet til forstaelsen av deres sykdom og den situasjonen de var i. En respondent vektla at
det hadde gitt henne en falelse av a fa et eierskap til den nye kunnskapen, som hun fglte
bidro til at hun selv kunne styre kostholdsendringene. Respondentenes uttalelser, er i trad
med funn fra en kvalitativ studie som konkluderer med at en forutsetning for at mennesker

med kroniske sykdommer skal ha nytte av den undervisning helsepersonell gir, ma de lytte
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til personens egne behov og finne lgsninger som samstemmer harmonisk med dem (Kralik,
Koch, Price, & Howard, 2004).

Det at kostholdsveiledningen hadde tatt utgangspunkt i noe mer enn bare SLE, sett
sykdommen i et stagrre perspektiv, bidro til at respondentene opplevde
kostholdsanbefalingene som personlig og derfor opplevdes lettere & anvende. Der
respondentene selv anvender begrepet personlig, kan dette synes a bety at det var noe som
var av verdi for dem, noe de kunne forholde seg til og ga mening. Mange uttrykte at den
personlige opplevelsen motiverte dem til & anvende kunnskapen til & preve seg frem. Det
er interessant ut fra hva Ryan and Deci (2000) trekker frem i sin selvbestemmelsesteori
(STD). De nevner at selv om mennesker har lik kapasitet og mestringstro om & utfare en
handling, er den viktigste faktor for & utfare og opprettholde handlingen ens egen

motivasjon, som gkes ved at det man skal utfgre oppleves som en verdi.

Nar respondentene fortalte at kostholdsanbefalingene opplevdes personlig, uttrykte de ogsa
i den sammenhengen at det ga dem en opplevelse av a bli sett, bli hert og forstatt. Slik jeg
ser det, har de opplevd gjennom dialogen i kostholdsveiledningen en personlig
anerkjennelse av egne erfaringer, ved at deres egne erfaringer med SLE og deres erfaringer
med egne kostholdsvaner er tatt hensyn til i forhold til nye kostholdsanbefalinger. | fglge
Mgller (2012) er det mye som tyder pa at mennesker begynner a handle annerledes etter a
ha fatt nye perspektiver, nar man samtidig anerkjenner deres egne erfaringer pa omradet.
Kunnskap som formidles fra en merviter, vil derimot kunne skape motstand mot & utfare
endringer (Wormnes, 2013). En respondent uttrykte at hvis ikke de nye
kostholdsanbefalingene hadde tatt utgangspunkt i hennes egne kostholdsvaner og hennes
erfaringer om hva hun selv hadde erfart som gunstig for henne, var hun ikke sikker pa om
hun hadde fatt tillit til eller fulgt kostholdsanbefalingene. Dette er i trad med hva
Whittemore, Chase, Mandle, and Roy (2002) fant i sin studie. De mener at kunnskap om
hvordan livsstilsendring er knyttet til pasientens personlige erfaring, bedrer mulighet for

integrering og handtering av kroniske lidelser.

5.2.2 Dialog med egen kropp

| fglge de fleste respondentene, med sykdomserfaring i mer enn 1.5 ar, opplevde at
kostholdsvaner hadde innvirkning pa deres SLE relaterte symptomer. Symptomene for

respondentene domineres av tretthet, smerte og stivhet, selv om de brukte medisiner.
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Derfor hadde mange over flere ar eksperimentert med sine kostholdsvaner og prgvd a
forsta ulike sammenhenger. Pa lik mate som mine respondenter, viser en studie at
mennesker med kroniske sykdommer gar i dialog med egen kropp for & finne frem til
lgsninger (ogsa diett), for & dempe symptomer, begrense symptomer og hindre at
sykdommen blir verre. Det er en kontinuerlig prosess med mal om a gke graden av a
fungere bedre i hverdagen (Audulv, Norbergh, Asplund, & Hornsten, 2009). Alle
respondentene var av den oppfatning at ikke all mat er egnet for alle, enten du er syk eller
frisk. Deres oppfatning samsvarer med informantene i studien helse pa norsk (Fugelli &
Ingstad, 2009), og i likhet med dem, var det av betydning for mine respondenter hvordan
ulike kostholdsvaner virket pa dem personlig, som samsvarte med hvordan de forholdt seg
til kostholdsanbefalingene. Respondentene opplevde at det var enkelt & anvende ny
kunnskap om kostholdsvaner i praksis, fordi den ikke var generell, men konkret og
spesifikk og basert ut ifra deres egne erfaringer med a leve med SLE. Studiens funn peker
pa at disse faktorene forsterket respondentenes evne a lytte til egne kroppssignaler, som har
betydning for & endre egne kostholdsvaner. Et interessant funn i studien er hvor forskjellig
respondentene var i forhold til erfaringer til egen kropp. For flere respondenter ble det a
Iytte til kroppen en bekreftelse pa egne erfaringer. En fortalte at det hun tidligere hadde
ansett som sunt, var hensiktsmessig a endre, som for eksempel a endre appelsinjuice med
en annen frukt. Hun hadde ogsa opplevd a fa mer energi av a endre sitt varme maltid til
tidligere pa dagen. En annen redegjorde hvordan hun hadde erfart at for mye kalde salater
og kald drikke pavirket kroppen og saledes hadde utvidet hennes sykdomsforstaelse. En
respondent fortalte at hun hadde klart merket at det ogsa var sammenheng mellom hva hun
spiste og spesifikke symptomer, som hun tidligere mente bare hang sammen med
medisinene hun tok. Flere respondenter redegjorde for hvordan de hadde regulert sine
kostholdsvaner ved a redusere inntak av visse typer mat, drikke og krydder. Det ga ikke
alltid klare symptomendringer, men opplevdes riktig ut fra en kroppslig opplevelse. En
fortalte at hun hadde spist mat hun visste ikke var bra for henne. Ut fra kroppens
reaksjoner fikk hun bekreftelse pa hva som var riktig kostholdsvaner for henne. En fortalte
hun hadde fatt bekreftelse pa at baerene hun mistenkte forsterket hennes symptomer, hadde
en sammenheng. Hun opplevde hun na kunne systematisk vurdere om det var en
sammenheng mellom sykdommens svingninger og hennes kostholdsvaner. For et par
respondenter var det en ny opplevelse a lytte til egen kropp. De hadde aldri kjent etter pa
kroppen, om det var noe samsvar mellom sine kostholdsvaner, sine sykdomsopplevelser

eller generelle helse. En av dem redegjorde for hvordan hun na hadde blitt bevisst og
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forstatt at det var en slik sammenheng. Hun hadde kjent pa kroppen at & redusere pa ulike
matvarer og spise flere og mindre maltider hadde bidratt til at hun falte seg og fungerte
mye bedre i hverdagen. Hun opplevde at hun ofte handlet ubevist og at det var mere
kroppen som ga signaler enn at hun bevisst kjente etter. Hun fglte at det ville ta tid far en
slik bevissthet satt i kroppen, men handlet likevel pa det fordi hun felte at kroppen ga
signaler til henne. En annen respondent som hadde hatt sykdommen i litt over ett ar,
fortalte at hun ikke var sa kjent med sin kropp. Farst etter a ha fatt sykdommen, begynte
hun a lytte til kroppen. Derfor falte hun seg ikke moden til & endre sa mye pa egne

kostholdsvaner, fordi hun ikke kjente konkrete symptomer fra sykdommen pa kroppen.

Det som synes er felles for respondentene i denne sammenhengen er en bedre forstaelse av
kostholdsvaners innvirkning pa kroppen. Respondentene opplever de har starre
valgmuligheter til & velge forskjellige kostholdsvaner, som pavirker det & leve med
sykdommen. Funnene understgttes av teori om at tilegnelse av ny kunnskap om
egenomsorg for mennesker med kroniske sykdommer ma vaere basert pa individets egne
livserfaringer med sykdommen. Det vil bidra til at individet kan bygge bro mellom ny
kunnskap og egne kroppslige erfaringer, slik at de kan kontrollere sin sykdom bedre
(Heggdal, 2008). Dette samsvarer med andre studier som tar opp samme tema i forhold til
mennesker med kroniske sykdommer (Booker, Morris, & Johnson, 2008; Ingadottir &
Halldorsdottir, 2008; Kralik et al., 2004; Kralik, Price, & Telford, 2010). Pa lik linje med
mine funn, viser flere studier at a lytte til egne kroppssignaler, er et viktig element i
egenomsorg av kroniske sykdommer (Grgnning, Lomundal, Koksvik, & Steinsbekk, 2011,
Heggdal, 2013; Ingadottir & Halldorsdottir, 2008; Kralik et al., 2004). Kralik et al. (2004)
fant i sin studie at egenomsorg for mennesker med revmatoid artritt, er en kontinuerlig
prosess hvor informantene gjennom dialog med egen kropp tilegnet seg personlige
erfaringer som de anvendte til & gjenkjenne og forsta hva som er mulig a endre av
hverdagslige aktiviteter. Det bidro videre til en bedre forutsigbarhet og kontroll over
sykdommens innvirkning i deres liv. | en annen studie (Heggdal, 2013) fremhever forfatter
at studiens funn forsterket hennes teori om betydningen av det hun kaller
kroppskunnskaping. For mennesker med kroniske sykdommer, er det en fortlgpende
prosess hvor hver persons prosess er unik. Den papeker at & bevisstgjere seg og laere av
egne kroppslige signaler, bidrar til kunnskap om hva som gjar deres plager verre, hva som
bidrar til mestring, helse og velveere (Heggdal, 2008). Ingadottir and Halldorsdottir (2008)

fant i sin studie at for diabetikere, ble tilegnet kunnskap (ogsa om kosthold) forstaelig for
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dem gjennom & lytte til egne kroppslige signaler. En slik prosess ga dem egne
valgmuligheter til & finne frem til hva som regulerte deres sykdom best mulig, og saledes
fikk bedre kontroll over egen sykdom. I trad med en av mine respondenter, fant forsker i
sin studie at det tar tid fra mennesker far en kronisk sykdom til de opplever hvordan den
pavirker dem fysisk og pavirker deres hverdag (Schnor, 2012). | en annen studie
vektlegger Audulv et al. (2009) at det tar tid & lzere & bevisstgjare seg sine behov for &

handtere sin kroniske sykdom.

Det er mangelfull tilgang pa tidligere studier om hvordan mennesker med SLE opplever
individualisert kunnskap om kostholdsvaner basert pa TKM, som tar utgangspunkt i den
enkeltes erfaringer med SLE. Funnene her antyder at den forsterker ytterligere
respondentenes mulighet til & forsta kroppens reaksjoner, fa nye valgmuligheter til a endre
kostholdsvaner, og som i neste omgang gir dem en bedre kontroll over sykdommens

innvirkning pa deres kropp.

| felge Stang (2003) kan empowermentprosessen vere en kontinuerlig prosess, der
empowerment kjennetegnes som en bevisstgjgrende utviklingsprosess. Slik jeg tolker
respondentenes bruk av ny kunnskap sammen med dialog med egen kropp, er det en slik
prosess som har en betydning for om de endrer egne kostholdsvaner. Antonovsky (2005)
bruker begrepet opplevelse av sammenheng (OAS), som en viktig kilde til & fremme egen
helse og & mestre stressorer i livet (Jf. kapittel 2.6). Han papeker spesielt at for a gke
graden av OAS, ma den enkelte persons opplevelse av egne generelle motstandsressurser,
deriblant kunnskap og erfaringer oppleves forstaelig, handterbar og meningsfull. Slik jeg

ser det, samsvarer det bra overens med de funnene jeg har beskrevet og dreftet overfor.

Studiens funn peker pa at mangel pa energi har betydning for a endre egne kostholdsvaner.
| falge Schmeding and Schneider (2013), som etter & ha evaluert publikasjoner fra 2000 til
2013 om hvilken innvirkning SLE har pa pasientenes liv, fant i sin studie at tretthet
(fatigue) var det vanligste SLE relaterte symptomet og at 50-92 % av pasientene hadde
symptomet. For & synliggjere hvor voldsomt trettheten kan oppleves, trakk de frem en
studie som viste at blant 178 kvinner med SLE, ble tretthet opplevd som verre enn smerte,
depresjon og angst. | falge respondentene opplevde de at sykdommen tappet dem for
energi. Hvor mye av trettheten som var preget av SLE varierte blant respondentene, men

viser samtidig & vere en styrende faktor for hvor mye de orket a gjennomfare av
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dagligdagse aktiviteter, slik som Pettersson (2012)fant i flere studier. Studiens funn peker
pa at det var en sammenheng mellom grad av tretthet og om de klarte & endre egne
kostholdsvaner. Flere respondenter fortalte hvordan trettheten hindret dem i a lage et
ordentlig maltid, selv om de gnsket det og visste det var bra for dem. Da handlet det mer
om a bli mett enn noe annet, og spise det som var lett tilgjengelig. Det var ikke alltid at det
var sa mye tilgjengelig mat for de hadde ikke klart & tenke ut hva de skulle ha eller at de
var for slitne til & handle inn mat. Det samstemmer med funn fra en studie som viser at
trettheten var en uforutsigbar faktor som kunne hindre mennesker med SLE i & utfgre
vanlige dagligdagse gjeremal, som blant annet, & handle inn eller og lage et maltid (Gallop
et al., 2012). Noen respondenter som var i en darlig sykdomsfase under studien, opplevde
at trettheten hadde kontroll over dem i denne perioden og derfor ble endringer av
kostholdsvaner nermest umulig. En respondent som hadde mangelfull forstaelse av ny
kunnskap, da hun hadde falt seg for trett til & ta den innover seg under
kostholdsveiledningen. Den manglende forstaelsen opplevde hun hindret henne i a endre
sine kostholdsvaner pa en selvstendig mate. Hun hadde begynt & lage matplan, noe hun
opplevde motiverende. Hun mente at med mer energi og stette vil hun mestre & endre sine
kostholdsvaner pa en mer selvstendig mate. Respondentenes opplevelse er i trad med en
studie hvor informantene (med SLE) beskrev at de ofte matte gi etter for trettheten, som da
hindret dem i a gjennomfare strategier for a fa bedre kontroll over sykdommens innflytelse
pa deres hverdag (Pettersson, Moller, Svenungsson, Gunnarsson, & Welin Henriksson,
2010). En av respondentene fortalte at hun opplevde at anbefalingene om endring av
kostholdsvaner hadde gitt mening, og at hun var veldig innstilt pa a gjegre endringer. Hun
redegjorde for hvordan hun hadde handlet inn mat, men at hun var for sliten til a lage
maten. Videre fant hun det vanskelig a tenke alternativer til mat hun skulle unnga, og
utfordrende & endre gamle vaner. Hun sa at det hun oppfattet som lett ble vanskelig, fordi
det krevde en tankevirksomhet og energi til & gjennomfare det. Det underbygges av hva
som sies i teorien (Bandura, 1998), at grad av mestringsforventning kan ikke kompensere
for mangel pa mestringsevne, pa grunn av for eksempel sykdom. Slike hindringer kan ogsa
begrense gjennomfaring av endringer, selv om gnsket om & endre er drevet av en indre
motivasjon (Ryan & Deci, 2000). Det ikke & klare og etterleve sine gnsker, kan lett fare til

at man faler seg hjelpelas (Fjerstad, 2010).

| falge Stang (2003), er det ikke lett for en person & bemyndige seg selv, nar denne styres

av faktorer som er utenfor dennes kontroll, noe som samstemmer med respondentene som
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ikke hadde kontroll over trettheten og hindret dem & endre egne kostholdsvaner. Det er

derfor viktig, som Walseth og Malterud(2004) sier, a stgtte en person slik at de kan pavirke

sin situasjon og unnga at de far en fglelse av avmakt og hjelpelgshet.

Slik jeg ser det er det viktig for mennesker med SLE at de som skal gi kostholdsveiledning

til denne gruppen, har kunnskap om og forstaelse av hvordan tretthet kan hindre dem i &
endre egne kostholdsvaner. | falge en studie (Kralik, Telford, & Price, 2005), opplevde
kvinner med kroniske sykdommer at det var vanskelig & sette ord pa hvordan tretthet
pavirket dem, en tretthet de opplevde var usynlig for andre, og derfor opplevde de at
helsearbeidere ikke forstod dem. Forskerne papeker ngdvendigheten at helsearbeidere
utforsker sin egen oppfatning og forventning av det a lide av tretthet, som vil bedre

muligheten til & fremme en terapeutisk intervensjon.

| falge studiens funn har resultat eller egen erfaring betydning for a endre egne
kostholdsvaner. Studiens empiri peker pa & endre kostholdsvaner bidro til en bedring av
livskvalitet for mange av respondentene. | fglge studiens funn er det tre forhold som
respondentene har lagt vekt pa. Deres erfaringer fra & endre sine kostholdsvaner varierer
fra a fole et gkt velvare, fa mere energi og til konkret a fgle en endring i kroppslig

funksjonalitet.

Etter at den enkelte har gjennomfart endring av sine kostholdsvaner basert pa TKM
veiledningen, gir nesten alle respondentene tilbakemeldinger om en opplevelse av et gkt
velvare. De fortalte at nar de hadde en slik opplevelse, opprettholdt de
kostholdsendringene uten & kommentere det noe naermere. Slik jeg tolker respondentene,
var det opplevelsen av velvere i seg selv som motiverte dem til & opprettholde
kostholdsendringene, og derfor opplevdes det lettere & godta og mestre endring. Det
understgttes av Antonovsky (2005), som nevner at nar en utfordring ikke skaper et
spenningsforhold som kan utvikle seg til stress, bidrar det ofte til at man bare handler pa
det.

En annen opplevelse for flere av respondentene var opplevelse av a fa mere energi, mere
overskudd. Flere beskriver at de har fatt mere energi og opplevde at det var enklere a
gjennomfgre endringene nar de forstod at dette hadde sammenheng med spesifikke

endringer av sine kostholdsvaner. Fordi tretthet er en sa dominerende symptom av SLE,
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fikk den enkelte direkte innsikt i betydningen av & endre kostholdsvaner. | likhet med mine
respondenter, viser en studie at diabetikere med kunnskap og forstaelse om hva de skal
gjere og hvorfor, bidro til livsstilsendringer. Deltakernes opplevelse av bedring styrket
atferdsendring i forhold til sykdommen, slik at endringene, deriblant kostholdsendringer,
ble en integrert del av deres hverdag (Whittemore et al., 2002). En annen studie viser at
uten a erfare en sammenheng mellom livstilsending og symptomer, gjorde det vanskeligere
for diabetikere a gjgre endringer (Adolfsson, Starrin, Smide, & Wikblad, 2010).

Flere opplevde ogsa at resultat fra kostholdsendringene ga dem et starre handlingsrom. En
respondent forteller hvordan hun etter & ha endret kostholdsvaner, kun etter 14 dager kunne
ga ned trappen normalt om morgenen, etter tidligere a ha gatt den ned baklengs. En annen
redegjar for hvordan hun etter kostholdsendring kunne ga ut uten a veere skjelven nar hun
matte utfere daglige nadvendige aktiviteter. Det ga en opplevelse at kroppen lystrer bedre
etter endringene. Det var interessant a notere at nar de kjente sa konkrete endringer,
beskrev respondentene selv at « det er mestring, det motiverer». Forandringene de
opplevde motiveres til a fa hverdagen til & fungere bedre og fa det bedre med sykdommen.
Respondentene opplever at det ikke bare var en kortvarig opplevelse, men at det ga okt
velveere, mer energi og bedre kroppskontroll, noe de vil ta med seg videre og utforske
kostholdsvanene sine ytterligere. Slik jeg ser det bidrar deres erfaring til at de far tillit til
kunnskapen og tillit til at de selv har kapasitet til & pavirke sin sykdom. I fglge Lillemyr
(2007), er det & veere kompetent neert knyttet til mestring. Pa lik linje med det som mine
respondenter opplevde gjennom sine erfaringer av a endre sine kostholdsvaner, fant
Heggdal (2013) i sin studie at informantenes kroppslige erfaringer ga en personlig
kunnskap om kroppens talegrense, en prosess som bidrar til utvikling av personlig

kunnskap om egen kropp, mestringsstrategier, helse og velbehag.

Ut fra det som er nevnt overfor, synes respondentene at & mestre og endre kostholdsvaner
var av betydning for dem for & fa en bedre hverdag. | falge Antonovskys (2005) teori om a
mobilisere sine motstandsressurser (GRR) for & mgte utfordringer i livet (Jf. kapittel 2.6),
nevner han opplevelse av meningsfullhet som den viktigste motiverende faktoren. Han
nevner at nar noe oppleves som verdifullt eller meningsfullt, som er & hindre at
sykdommen begrenser respondentenes utfoldelse i hverdagen, er det lettere a ta
utfordringene enn & unnga dem, noe respondentenes endringsprosess viser. Respondentene

forteller at de har fortsatt med endringene av sine kostholdsvaner, som jeg tolker dithen at
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deres erfaringer har bidratt til gkt motivasjon og mestringsfalelse. Dette understattes i
teorien til Bandura (2004) om at gkt mestringsforventning, at du har tro pa egen kapasitet
til 2 endre og at endring har verdi, vil gke sannsynligheten for a fortsette med endringene.
Videre sier Lillemyr (2007) at opplevelse av a vaere kompetent er knyttet til falelse av
indre tilfredsstillelse, som bidrar til en indre motivasjon, og er et viktig ledd til effektiv

bruk av egne ressurser.

5.2.3 Anerkjennelse av egne valg

A f& anerkjennelse av andre for egne behov, er i falge respondentene av betydning for &
endre egne kostholdsvaner. Studiens funn viser at ingen av respondentene har fatt tilbud
om kostholdsveiledning etter at de fikk sykdommen SLE. For denne gruppen er behandling
av sykdommen farst og fremst tilbud om medisiner, som har bedret tilstanden for pasienter
med SLE betraktelig de siste 60 arene. | fglge Gilboe (2008) viser undersgkelse at for 60 ar
siden overlevde 50 % av pasientene 5 ars sykdom, mot for 6 ar siden overlevde 80 % 10
ars sykdom. Selv om det er gkt overlevelse med medisiner, har sykdommen fortsatt stor
innvirkning pa livskvaliteten til mennesker med SLE (McElhone et al., 2010).
Kostholdsveiledning er i utgangspunktet ikke en del av helsetilbudet for denne gruppen i
Norge. | en studie fant forskerne at av 119 deltakere med SLE, hadde over 90 % av
deltakerne et udekket behov om a fa hjelp til & handtere fysiske symptomer som blant
andre, tretthet og smerte. Til tross for dpenbare udekkede behov for denne gruppen, nevner
forskerne at det ikke er generelle aksepterte selvhjelpsprogram (self-management program)
tilgjengelig for mennesker med SLE (Danoff-Burg & Friedberg, 2009). | falge mine
respondenter, mente de at det burde veere naturlig & fa kostholdsveiledning nar man fikk en
SLE diagnose. En respondent legger til at det er sa mye mer man kan gjgre med
sykdommen enn bare a ta medisiner. Det stgttes av informanter fra en studie som uttrykte
at de ville ha mer kunnskap om ikke medisinsk behandling, enn bare kunnskap om
medisiner. | likhet med mine respondenter mente de at livsstilsendringer kan bidra til a fa
bedre kontroll over sykdommen. | fglge en respondent i min studie, som kun hadde hatt
sykdommen i litt over ett ar, fortalte at hun var litt nglende til om det virkelig var
ngdvendig 4 endre kostholdsvaner siden revmatologen hadde sagt at hun kunne spise og

drikke hva hun ville, bare hun ikke rgkte.

Grunnen til at det ikke er et naturlig tilbud om kostholdsveiledning for denne gruppen, kan

etter det jeg forstar ha flere arsaker. En er at det er mangelfull kunnskap om temaet, som
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kan vere arsak til at en lege utaler i Revmatikeren (2010), at diett ikke hjelper pa SLE. En
annen arsak kan veere at det er mangelfull forskning og kunnskap om det kan veere en

sammenheng mellom kosthold og SLE, som Elkan et al. (2012) nevner i sin studie.

Flere av respondentene beskriver hvordan de ikke ble mgtt eller ble mgtt pa en negativ
mate nar de gnsket a drgfte sine kostholdsvaner i forhold til sykdommen sin. En
respondent fortalte hun hadde mistet tillit il sin revmatolog etter & bli bedt om & slutte med
alt det «alternative» nar hun skulle ta medisin. En annen redegjorde for hvordan hun hadde
kjent pa det & veere litt redd a ta det opp med sin lege eller revmatolog etter a ha blitt avvist
pa gnske om a fa hjelp med sitt kosthold. Slik jeg ser dette, er det lite anerkjennelse av
respondentenes egen kunnskap og erfaringer med & leve med og pavirke sin sykdom. Det
kan virke som om mange helsearbeidere ikke vet eller tror at kosthold har betydning for
denne gruppen. Skal man bidra til empowerment, sier Walseth and Malterud (2004) ma
legen ta rollen som en anerkjennende stattespiller og beherske kommunikasjon som er
preget av gjensidig respekt og tillit. I en studie om hvilke behov SLE pasienter har, sier
revmatologer og annet helsepersonell at mennesker med SLE ma bli bedre informert om
ikke-farmakologiske, komplementzre og alternative terapier, og samtidig at de ma fale seg
komfortable til 4 ta opp disse temaene (Neville et al., 2014).

Alle respondentene gir en positiv tilbakemelding pa hvordan de har blitt mgtt i denne
studien og & ha fatt ta del i kostholdsveiledningen. Det de fleste forteller som positivt, var
muligheten a fa ta opp og fa respons pa det de selv hadde erfaringer pa og var opptatt av,
hadde behov av, for & fa bedre kontroll over sykdommens innvirkning pa dem. Noen
fortalte hvordan de falte seg privilegert a fa snakke om hvordan de selv kunne pavirke
sykdommen, og som ikke ga bivirkninger. En av respondentene redegjorde for hvordan
hun fglte hun gjenopprettet noe av kontroll over eget liv, som hun ofte opplevde hun ga fra
seg til legen i forhold til medisinen. Na fglte hun at hun ble sin egen behandler, som et godt
supplement til medisinene. En annen fortalte hvordan hun fglte hun hadde blitt tatt pa alvor
med det & ha SLE slik at hun bedre kunne ta vare pa helse og sykdommen, og som hun
folte hun hadde en plikt til & gjere. En som hadde hatt sykdommen i over 30 ar, uttrykte
spontant at «Guri meg, dette skulle jeg ha hatt fer, snakket med noen om det», for som hun
sa, var det ikke mange som var interessert i det med kostholdet og derfor hadde hun funnet
ut alt selv. 1 en studie konkluderer forskerne med at mennesker med SLE opplever a ha

mange sykdomsrelaterte problemer som ikke er tilstrekkelig tatt hensyn til, da disse
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forholdene ikke inngar i vanlig medisinsk behandling. De sier videre at sykdommen har en
stor pavirkning, ikke bare pa pasientenes livskvalitet, men ogsa pa andre fysiske aspekter
ved sykdommen, som for eksempel tretthet og smerte. Derfor er det av betydning a utvide
forstaelsen av sykdommen utover etablert medisinsk behandling. Dette er av avgjgrende
betydning for & bedre livskvaliteten og konsekvensene av sykdommen for alle SLE
pasienter (Chehab et al., 2014). Slik jeg ser det er det viktig for respondentene i studien &
bli mgtt med en utvidet forstaelse av sykdommen og at det finnes ytterligere metoder som

kostholdsveiledning for & leve bedre med sykdommen.

5.2.4 Stgtte

| falge respondentene har stgtte betydning for a endre egne kostholdsvaner. Det ble gitt
tilbud om 2 oppfalgingsmater, den farste to uker etter kostholdsveiledningen, noe som alle
takket ja til & delta pa. Flere studier viser at statte er viktig for at mennesker med kroniske
sykdommer skal gjennomfgre og opprettholde livsstilsendringer (ogsa
kostholdsendringer)((Arvidsson, Bergman, Arvidsson, Fridlund, & Tops, 2011; Cole,
Smith, Hart, & Cupples, 2013; Halding & Heggdal, 2012; Murphy, Casey, Dinneen,
Lawton, & Brown, 2011; Oftedal, Karlsen, & Bru, 2010; Tang, Funnell, Brown, &
Kurlander, 2010). Selv om det ikke er studier om hvilken betydning statte har for
kostholdsendringer for mennesker med SLE, samstemmer forskning med mine funn, at
statte var av verdi for respondentene til a gjennomfare kostholdsendringer. Som en av
respondentene sa, trodde hun at uten a kunne drgfte egne erfaringer underveis, ville det
som kunne bli ny innsikt falle bort, og sa falle tilbake til gamle mgnstre. Det mener jeg kan
understgttes av hva Funnell and Anderson (2004), mener gjelder for livsstilsendringer for
diabetikere, at det sjelden er nok med en engangsutdannelse, hvis man skal kunne

opprettholde utbytte fra utdanningen.

Oppfelgingsmatene ga respondentene mulighet gjennom dialog med veileder a dele de
erfaringer de hadde gjort seg om kostholdsveiledningen ut fra egne premisser. Som en
respondent sa, var det viktig for henne at det var en dialog som var basert pa hennes
erfaringer fra utprgvingsperioden og ikke bare en gjentagelse av kunnskap fra farste
kostholdsveiledning. Slik jeg ser det, samsvarer dette med et viktig element i
empowermentstrategi, at en person far anerkjennelse som ekspert pa seg selv og involveres

i problemlgsninger (Tveiten, 2007).

76



Respondentene ga forskjellige tilbakemeldinger pa statten. For noen var det viktig bare det
a bli kontaktet for & hgre hvordan det gar og falte at de samarbeidet om et felles prosjekt,
som virket oppmuntrende og motiverende, slik at de fortsatte med endringer. Dette vil i
felge Ryan and Deci (2000), gi opplevelse av tilhgrighet eller omsorg som bidrar til &
opprettholde og forsterke den indre motivasjonen. De sier videre at tilbakemelding ogsa
kan gi en fglelse at man faler seg kompetent i forhold til handlingene og saledes forsterke
motivasjonen. En annen respondent ga uttrykk for at hennes opplevelse av sarbarhet og
usikkerhet, hindret henne i & gjennomfare kostholdsendringer, selv om hun visste hva som
var best for henne. Far hun fikk SLE, hadde hun alltid veert selvstendig og aldri fglt hun
trengte stotte for & gjennomfare noe hun hadde satt seg fore. A bli kontaktet ga henne den
ekstra styrke og ngdvendige motivasjon til faktisk a gjennomfare endringer. Aujoulat,
Luminet, and Deccache (2007), fant i sin studie at mennesker som fikk en kronisk sykdom
og som ellers var vant til & kontrollere livet sitt, var det ikke tilstrekkelig a bli informert om
hvordan de kunne forholde seg til sykdommen sin, men man matte sgrge for ytterligere
bekreftelse av hvordan pasientene kunne forholde seg til sykdommen sin og hvilke
muligheter man hadde for selv a ta kontroll over endring. Dette gjelder spesielt nar
pasientene opplever sarbarhet og avmakt pa grunn av kronisk sykdom. Forskerne papeker
at dette er en utfordring for helsefremmende arbeid.

Flere respondenter opplevde at det var spesielt nyttig & ha mulighet til oppfalging, for a ta
opp ny spgrsmal, og for a fa bekreftelse pa at de hadde forstatt og husket kunnskapen
riktig. De beskrev dette pa noe ulik mate. En beskriver hvordan hun opplevde at
oppfalgingsmetene ga henne en trygghet, da hun fortlgpende kunne skrive ned spgrsmal,
hvis det var noe som dukket opp underveis. En annen beskrev at hun kunne komme tilbake
til spgrsmal, da anbefalingene i den farste veiledningen kunne diskuteres og endres. Slik
jeg ser det samstemmer dette 0ogsa med empowermentstrategien, hvor man bruker
respondentenes egne erfaringer og sikrer at veiledningen de far faktisk er relevante for
deres behov (Funnell & Anderson, 2004).

Oppfelgingsmeatene var viktig for de fleste respondentene for a forsikre seg om at de hadde
fatt med seg all den teoretiske kunnskapen fra farste kostholdsveiledningen, samt a fa
drefte og fa tilbakemeldinger pa sine erfaringer og svar pa nye spgrsmal som hadde dukket
opp underveis. Da kostholdsveiledningen er TKM basert, er det en litt annen tilneerming

og noen annen bruk av ord og metode, som gjar det ekstra viktig a fa tilbakemelding
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gjennom oppfalgingsmater. Dette blir ytterligere styrket ved at kostholdsveileder er samme
person, som bade kjenner respondentene og TKM metoden. Det samstemmer med der
informantene sier det var av betydning at statten ble gitt av de som hadde faglig innsikt i
den spesifikke diabetesundervisningen, samtidig som de kjente pasientene (Murphy et al.,
2011).

| falge Stang (2003), er en grunntanke i empowerment at det er mulig & stimulere til
livslange modnings og utviklingsprosesser gjennom a ta utgangspunkt i den enkeltes
muligheter og ressurser. | tillegg ma det utvikles stattende relasjoner. Slik jeg ser det

samstemmer dette godt med studiens funn og hva jeg har drgftet her.

5.2.5 Oppsummerende drgfting

Mennesker med SLE har en kronisk auto-immun sykdom, som hovedsakelig blir behandlet
med medisiner. Sykdommen medfarer redusert livskvaliteten for de fleste og medfarer ofte
at de ikke kan arbeide pa grunn av sykdommen. Sykdommen preger mange daglig med
symptomer som tretthet, stivhet og smerte. Det er anbefalt at mennesker med kroniske
sykdommer ber veere bevisst et sunt kosthold for bedre & leve med sykdommen. Det
foreligger ikke generelle anbefalinger om kosthold og kostholdsendringer for denne
sykdomsgruppen. Utfra forstaelse av TKM, vil imidlertid bevisst og endret kostholdsvaner

kunne veere fordelaktig for helsen for denne gruppen.

Oppsummeringsvis viser studien at de fleste opplevde at kosthold innvirker pa deres
sykdomsrelaterte symptomer. Dette var en viktig grunn for mange av respondentene til &
delta i studien pa grunnlag av egne erfaringer. Funn viser videre at de ofte opplevde det var
vanskelig a vite hva slags kosthold som var riktig for dem ved a bruke internett og

kostholdsbgker for revmatikere.

Respondentene opplevde spesielt betydningen av at kostholdsanbefalingene var
differensiert ut fra den enkelte og ikke forhandsdefinert for sykdommen av
kostholdsveileder. | falge Folkehelserapporten 2014, skal pasientundervisning i kosthold
veere basert pa evidensbasert kunnskap og i trad med Nasjonale kostholdsrad
(Folkehelseinstituttet, 2014). En av utfordringene ved at mange mennesker med kronisk
sykdom ikke fglger kostholdsanbefalinger, kan veere at den ikke apner opp for

erfaringsbasert kunnskap og brukererfart kunnskap om kostholdsvaner.Kralik et al. (2004)
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papeker i sin studie at helsepersonell ma tilpasse informasjon som gis etter behovene
mennesker med kronisk sykdom har, hvis de skal ha glede av den for egenomsorg av sin
kroniske sykdom. De sier videre at det er liten hjelp & komme med forhandsdefinerte
lgsninger.Paterson (2001) konkluderer med i sin studie at det hjelper ikke & mene at man
har en empowermenttilneerming nar helsepersonell i sluttfasen overfgrer informasjon de
mener er den riktige kunnskapen. Det kan oppleves som umyndiggjerende og kan fore til
at kunnskapen som formidles ikke blir fulgt. Ut fra min forforstaelse og min studie kan
erfaringsbasert-, brukerbasert- og evidensbasert kunnskap komplementere hverandre. Det
kan veere av betydning a bygge bro mellom de ulike kildene til kunnskap om
kostholdsvaner. Som Molander (1998, p. 20) sier det: « Kunnskap handler ikke om & gjenta
ord, men bli oppmerksom pa ulike deler av virkeligheten». Som nevnt tidligere er det
fortsatt for liten forstaelse hvorfor mennesker med kronisk sykdom ikke falger anbefalte
kostholdsanbefalinger.

Far jeg gar videre med & oppsummere de fire temaene som for respondentene synes a ha
betydning for & endre egne kostholdsvaner, gnsker jeg a papeke falgende offentlige utsagn
og anbefalinger fra Helse- og omsorgsdepartementet. NCD?- strategi for 2013-2017 sier
falgende: «Bakgrunnen for samhandlingsreformen er erkjennelsen av at strukturen i
helsetjenesten i for liten grad har veert tilpasset pasienter med kroniske sykdommer.
Helsetjenesten legger sterk vekt pa diagnostisering og behandling av sykdom og
senkomplikasjoner, og mindre pa a fremme helse og forebygge helseproblemer.
Brukerorienteringen er sterk i modellen. Det er et krav at pasienten/brukeren involveres i
behandlingen og har god tilgjengelighet til tjenestene. Den enkelte pasient tilbys
pasientopplaering og konkret oppfalgingsplan» (Helse- & omsorgsdepartementet, 2013). |
stortingsmelding nr. 16 (2010-2011), Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011-2015) sies
falgende: «Pasienterfaringer og brukermedvirkning ma fa en starre plass i
kunnskapsgrunnlaget for helse- og omsorgspersonell. Det ma legges bedre til rette for gkt
brukermedvirkning i forskning og innovasjon. Brukermedvirkning sikrer at det forskes pa
relevante temaer for brukerne og at nye innovative lgsninger er i trad med brukernes
behov. Med brukere menes bade pasienter og helsepersonell» (Helse- &

omsorgsdepartementet, 2011).

2 NCD: Non communicable Chronic Diseases
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De fire temaene som er spesielt drgftet i denne studien er sentrale elementer i
empowermentstrategien og prinsippene i salutogenese. Jeg vil oppsummere kortfattet fra

disse som vist over er understattet av teori og andre studier.

Kunnskapsforstaelse gjennom dialog

Respondentene opplevde det positivt & fa snakke om sine erfaringer om a leve med SLE og
sine kostholdsvaner. Kostholdsanbefalingene som ble formidlet opplevdes troverdig, ga
gjenklang og mening, da det var rettet mot dem som enkeltpersoner, i motsetning til hvis
veiledningen ble gitt i gruppe. Relasjonen i dialogen mellom respondentene og
kostholdsveileder var av betydning for at ny kunnskap om kostholdsvaner opplevdes
forstaelig og relevant for respondentene. At ny innsikt om kostholdsvaners innvirkning pa
kroppen ble forklart ut fra deres egen tilstand, fortalte respondentene bidro til at de
opplevde dialogen om kostholdsanbefalingene ble mer konkret, spesifikk, forstaelig,
meningsfull, gjennomfarbar og knyttet til forstaelsen av deres sykdom og den situasjonen
de var i. Respondentene la vekt pa at de fikk vite hva, hvorfor og hvordan de kunne

regulere egne kostholdsvaner, og ikke at noe mat var feil eller forbudt.

Dialog med egen kropp

Funn peker pa at respondentene opplevde a endre kostholdsvaner bidro til en bedring av
livskvalitet for mange av respondentene i form av a fgle et gkt velvare, fa mere energi og
til konkret a fale en endring i kroppslig funksjonalitet. Funnene forsterker respondentenes
mulighet til & forsta kroppens reaksjoner, fa nye valgmuligheter til & endre kostholdsvaner,
0g som i neste omgang gir dem en bedre kontroll over sykdommens innvirkning pa deres
kropp og pavirker hvordan det er a leve med sykdommen. Respondentene forteller at de
har fortsatt med endringene av sine kostholdsvaner da deres erfaringer har bidratt til gkt
motivasjon og mestringsfalelse. Respondentene opplevde at det var enkelt & anvende ny
kunnskap om kostholdsvaner i praksis, fordi den ikke var generell, men konkret og
spesifikk og basert ut ifra deres egne erfaringer med a leve med SLE. Studiens funn peker
pa at disse faktorene forsterket respondentenes evne a lytte til egne kroppssignaler, som har

betydning for & endre egne kostholdsvaner.

Anerkjennelse av egne valg
Studiens funn viser at ingen av respondentene har fatt tiloud om kostholdsveiledning etter

at de fikk sykdommen SLE. Flere av respondentene beskriver hvordan de ble mgtt pa en
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negativ mate av helsepersonell nar de gnsket a drgfte sine kostholdsvaner i forhold til
sykdommen sin. De fleste forteller at det var positivt & fa respons pa egne erfaringer, og for

a fa bedre kontroll over sykdommen utover etablert medisinsk behandling.

Stette

Selv om det ikke er studier om hvilken betydning stette har for kostholdsendringer for
mennesker med SLE, var stgtte av verdi for respondentene til & gjennomfare
kostholdsendringer og for ikke a falle tilbake til gamle mgnstre. Stgtte medfarte at
respondentene falte at de samarbeidet om et felles prosjekt, som virket oppmuntrende og
motiverende, slik at de fortsatte med endringer og fikk ekstra styrke og ngdvendige

motivasjon til faktisk & gjennomfgre endringer.

Slik jeg ser det samsvarer funn fra studien med det som etterspgrres i de offentlige

dokumentene som er sitert over.

Det vil vaere begrensninger i mine funn i studien da jeg har erfaring fra selv & ha SLE, og at
jeg har erfaring med TKM-basert kostholdsveiledning som akupunkter og laerer i
akupunktur i over 30 ar. Studien funn begrenser seg ogsa til & gjelde kvinner med SLE
mellom 18-64 ar og som ikke er gravide. Studien begrenser seg til de som allerede er
interessert i og ser betydningen av a endre sine kostholdsvaner, da det var en viktig del for
respondentene a delta i studien. Jeg mener at mine funn allikevel frembringer nyttig
kunnskap, ny kunnskap om hva respondentene opplevde hadde betydning for & endre
kostholdsvaner, og som stgttes av andre studier jeg har funnet relevant og referere til i
studien. De studiene som sammenfaller med funn fra min studie kan veere med pa a styrke
mine funn, men ogsa indikere at funnene ikke er sykdomsspesifikke, men kan ha betydning
for andre mennesker med kronisk sykdom. Da det ikke synes & vart gjort studier for
sykdomsgruppen SLE i forhold til kostholdsveiledning generelt, svarer mine funn godt pa
utfordringene som nevnes i Stortingsmelding16, Nasjonal helse- og omsorgsplan (2011
2015) og Helse og omsorgsdepartementet NCD-strategi (2013 — 2017).
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6 AVSLUTNING

Den avsluttende oppsummeringen kan naermest beskrives som at jeg har fatt ta del i
respondentenes egen hermeneutiske sirkel; fra fgrste mgte med kostholdsveileder, gjere
egne erfaringer, til & mgte kostholdsveileder igjen, sa deres vei videre. Fra funn og
fortolkninger fremkommer det fire temaer som opplevdes betydningsfulle for
respondentene for a endre egne kostholdsvaner: 1) kunnskapsforstaelse gjennom dialog, 2)

dialog med egen kropp, 3) anerkjennelse av egne valg, 4) statte.

Det farste mgte med kostholdsveileder omhandler opplevelse av kunnskapsforstaelse(tema
1) og anerkjennelse (tema 3). Tema en omhandler deres opplevelse av a fa ta del i en
gjensidig dialog med kostholdsveileder og at kostholdsanbefalingene var tilpasset deres
egne erfaringer med sykdommen og kostholdsvaner. Det positive med dette var at
kunnskapsforstaelsen opplevdes forstaelig, meningsfull og gjennomferbar. Tema tre
omhandler betydningen av a fa tilbud om kostholdsveiledning; a bli anerkjent for egne
erfaringer og behov, som de ellers opplevde var fraveerende, da deres erfaringer og behov
opplevdes a falle utenfor den medisinske oppfatning om hva som pavirker sykdommen.
Neste trinn i sirkelen for respondentene var a anvende den nye kunnskapen i praksis og
gjere egne erfaringer pa egen hand. Tema to omhandler om hvordan de opplevde at
kunnskapsforstaelsen positivt forsterket og utvidet deres evne til a selv kjenne etter pa
kroppen hvilken betydning kostholdsendringer hadde pa deres helse og sykdomsrelaterte
symptomer. Det opplevdes som en kilde til bade motivasjon a fortsette med endringene og
ga en mestringsfglelse. Noen fa respondenter opplevde denne fasen som mindre positiv. De
var for preget av tretthet forarsaket av sykdommen, som de opplevde hindret dem i & oppna
god kunnskapsforstaelse og a gjennomfare endringer som de gnsket. Under neste trinn i
sirkelen opplevde alle det var positivt med oppfelgingsmgter, som omhandler fjerde tema,
stgtte. Statte handler om hvordan de opplevde at oppfalgingsmatene bidro til at de
gjennomfarte, opprettholdt og utforsket nye muligheter i forhold til & endre egne
kostholdsvaner. Pa det kognitive plan opplevde de a fa diskutere sine erfaringer, fa svar pa
nye spegrsmal og diskutere nye muligheter. Pa det mer psykologiske plan opplevde de at
noen var der for dem og som ga bade motivasjon og styrke til & fortsette med sin

endringsprosess og for andre & klare og gjennomfare endringene. A fa delta p&
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respondentenes hermeneutiske sirkel omhandler som jeg ser det, en kontinuerlig
leeringsprosess som veksler mellom forstaelse og erfaring, som kan oppsummeres som en
kontinuerlig leeringsprosess. Dette gjenspeiler en empowerment prosess, uten begynnelse,
uten slutt, med et overordnet mal om selv a fa bedre kontroll over egen sykdom for a fa en
bedre hverdag.

Studien har sine begrensninger, som redegjort for tidligere, men likevel mener jeg den
frembringer ny innsikt i hva som kan veere viktig a ta hensyn til nar man skal gi
kostholdsveiledning til mennesker med SLE, og som kan ha en overfarbarhet til andre med
kroniske sykdommer. Jeg mener funn i studien far frem hva respondentene opplevde var av
betydning for & endre kostholdsvaner, og det er & ha en salutogenetisk tilnserming og

anvende empowermentstrategi i alle ledd i en kostholdsveiledning.

Respondentene i denne studien opplevde at & anerkjenne og anvende deres egne erfaringer
og ekspertise om egen sykdom og kostholdsvaner som en integrert del av
kostholdsveiledningen hadde betydning for a endre kostholdsvaner. De opplevde at det
styrket deres egne ressurser til selv a regulere sine kostholdsvaner. De opplevde videre at
statte hadde betydning for & gjennomfare, opprettholde og utforske nye muligheter for a

endre kostholdsvaner.

6.1 Anbefalinger til videre forskning

Pa bakgrunn av foreliggende forskning er det fortsatt mangelfull forstaelse av hvorfor
etablerte intervensjoner i livsstilsendringer, inkludert kosthold, har begrenset utfall. Derfor
er min anbefaling a utfare flere kvalitative studier med ulike kroniske sykdomsgrupper for
a fa brukernes perspektiv, etter a ha deltatt pa kostholdsveiledning, om hva de opplever er
av betydning for & endre kostholdsvaner. Ut fra mine funn i studien kan det veere av
interesse a undersgke: det relasjonelle aspektet under kostholdsveiledningen, om betydning
av generelle kostholdsanbefalinger kontra individualisert kostholdsanbefalinger med
bakgrunn i brukers egne erfaringer og om statte.

Det andre jeg vil trekke frem fra mine funn som grunnlag for neste anbefaling er
respondentenes gnske om kostholdsveiledning. Innen forskning kommer det frem at
mennesker med SLE har mange udekkede behov. En survey-undersgkelse om hvilke behov

mennesker med SLE har nar det gjelder organisert tiloud om kostholdsveiledning og hva
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de anser ville veere av betydning, vil kunne legge et grunnlag for behovet om og

organisering av fremtidige tilbud.

Respondentene uttrykte at de ville bli mer skeptisk hvis de hadde fatt generelle
kostholdsanbefalinger da de hadde egne erfaringer og oppfattelse om at all mat ikke passer
alle. Neste anbefaling er derfor den mest utfordrende. Min anbefaling er & apne opp for &
integrere erfaringsbasert- og brukerbasert kunnskap med de Nasjonale kostrad i
kostholdsveiledning. Jeg har ikke noen lgsning pa hvilke metoder som vil vaere best egnet
for & gjennomfare dette. Her kan man kanskje begynne a tenke kvalitativ forskning med
fokusgrupper bade for mennesker med SLE for & fange opp hvilke behov de har og for
kostholdsveiledere for & hgre deres behov. Det kan bidra til en starte pa a bygge bro

mellom de ulike kildene til kunnskap og som kan integreres i kostholdsveiledning.

Respondentene opplevde at kostholdsanbefalingene bedret pa noen sykdomsrelaterte
symptomer. For a utvide mer kunnskap om effekt av TKM basert kostholdsvaner pa
sykdomsrelaterte symptomer for SLE, er det behov for flere studier som undersgker dette.
Det vil veare interessant a fa kunnskap om regulering av egne kostholdsvaner basert pa
TKM, kan ha nytte pa deres sykdomsrelaterte symptomer og deres helserelaterte

livskvalitet.
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VEDLEGG

Vedlegg 1 informert samtykke

Informasjon og forespgrsel om a delta i studien:

Hvordan opplever mennesker med systemisk lupus erythematosus (SLE) kostholdsveiledning
basert pa tradisjonell kinesisk medisin (TKM)?

Dette er en forespgrsel om a delta i studien som er en del av min masteroppgave ved Hggskolen i Oslo
og Akershus. Hensikten med studien er & undersgke hvordan mennesker med SLE opplever og erfarer
TKM basert kostholdsveiledning relatert til endringer av deres kostholdsvaner, helsetilstand og
livskvalitet.

Norsk Revmatikerforbund (NRF) er kontaktet for & bidra med & skaffe deltakere til studien. Du er
kontaktet, da du er medlem av NRF og har diagnosen SLE.

Du far en individuell tilpasset kostholdsveiledning basert pA TKM, som varer ca. 1 % time og opp til 3
oppfalgingsmater ved instituttet Holtegaten Akupunktur i Oslo. 2 maneder etter kostholdsveiledningen
inviteres du til & ta del i et intervju som varer ca. 1 ¥ time med fokus pa dine subjektive opplevelser og
erfaringer fra kostholdsveiledningen. Intervjuet tas opp pa diktafon.

For informasjon om TKM basert kostholdsveiledning, se eget vedlegg. Kostholdsveiledningen kan gi
informasjon som kan vaere av betydning for mennesker med SLE. Deltakelse er kostnadsfri.
Kostholdsveiledningen tar utgangspunkt i mat som er tilgjengelig i vanlige matbutikker i Norge og
anses derfor ikke a veere en risiko for din helsetilstand. Studien hindrer deg ikke i a falge opp vanlig
behandling hos din lege.

All informasjon om deg vil bli anonymisert og sammen med lydopptak oppbevares det i lasbart skap.
Det er ikke mulighet & spore tilbake til dine opplysninger som deltaker i masteroppgaven. Lydopptak
vil bli slettet etter at masteroppgaven er avsluttet og godkjent innen prosjektslutt 20.12.13.

Deltagelse er frivillig og du kan nar som helst trekke deg fra studien uten & oppgi begrunnelse. Trekker
du deg fra studien, vil all informasjon om deg og lydopptak slettes.
For & delta i studien ma du veere mellom 18-65 ar.

Du kan ikke delta i studien hvis:

) du er gravid eller blir gravid under studieperioden

[J du starter med annen form for kostholdsveiledning under studieperioden
[J du gar til eller starter med akupunkturbehandling under studieperioden

@nsker du a delta, undertegner du vedlagt samtykkeskjema og sender det i allerede frankert konvolutt.
Du vil sa bli kontaktet pa telefon for & avtale time til kostholdsveiledningen.

Studien er meldt til personvernombudet for forskning, Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste
(NSD).

Hagskolen i Oslo og Akershus
Avdeling Kjeller: Telefon sentralbord: 67235000

92



Veiledere for masteroppgaven: Farstelektor Ann-Karin Valle (hovedveileder)
Farstelektor Dag Willy Tallaksen

Med vennlig hilsen

Anette Koppang
masterstudent

For gnske om mer informasjon kan du kontakte meg pa

Telefon: 913 03 049
E-post anette.koppang@gmail.com

Samtykke til deltakelse i studien:

Hvordan opplever mennesker med systemisk lupus erythematosus (SLE) kostholdsveiledning basert pa
tradisjonell kinesisk medisin (TKM)?

Jeg har lest informasjonen om a delta i studien, som omfatter en TKM basert kostholdsveiledning og et
intervju 2 maneder etter kostholdsveiledningen. Jeg har hatt anledning til & stille spgrsmal og
samtykker i & delta i studien.

Deltakers navn Dato Signatur

Takk for at du tar del i denne studien.

Vedlegg: informasjon om TKM basert kostholdsveiledning
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Vedlegg 2  intervjuguide

Intervjuguide

Problemstilling
Hvordan opplever mennesker med systemisk lupus erythematosus (SLE) kostholdsveiledning basert pa
tradisjonell kinesisk medisin (TKM)?

For oppstart av intervjuet

Takk for sist. Hvordan gar det? Takk for at du stiller opp pa dette.

Gjennomgang av:

Formalet med studien og samtykkeerklaringen. Presiseres at det er frivillig og at de kan trekke seg
uten begrunnelse, og om hvordan datamaterialet handteres i forhold til anonymisering og hva som
skjer med det etter avsluttet masteroppgave.

Tydeliggjgre min rolle som intervjuer og presisere at det er viktig at de faler seg fri til & utale seg om
mindre positive eller negative opplevelser, som kanskje kan oppleves ubehagelig pa grunn av mine to
roller i studien. Husk-na er jeg student.

Praktiske opplysninger om a kunne spgrre underveis, pauser og antatt varighet.
Det forklares hva jeg legger i begrepet kostholdsvaner.

Oppsummeringsspgrsmal. Underveis i intervjuet stilles spgrsmal som: Har jeg forstatt deg riktig nar
jeg sier...

Oppfelgingsspgrsmal. Svar pa spgrsmalene vil falges opp med Hva og Hvordan, der det vil bidra til
utdyping av svarene.

Diktafon slas pa
Jeg starter med a spgrre om:
Navn, alder, utdannelse, yrke og ufgrepensjon

Introspgrsmal

Kan du fortelle litt om hva som er viktig for deg nar det gjelder kosthold? Hva er virkeligheten og hva
er gnske

Har du tidligere deltatt pa kostholdsveiledning?

1. Helse (subjektiv beskrivelse av sin tilstand, sgvn, smerte, funksjonsniva)

1.1  Kan du fortelle litt om din generelle helsetilstand?
1.2 Hva betyr det for deg a ha god helse?

2. Kostholdsvaner (Valg av mat, gjennomfgring, nar er det vanskelig, lett, utfordringer (familie, reise,
jobb, restaurant), motivasjon, opplevelse av mestring)

2.1  Hvatenker du om sammenhengen mellom dine kostholdsvaner og din helse.
2.2 Hva betyr det for deg a endre kosthold?

2.3 Nar jeg sier mestring — hva tenker du pa da?

2.4 Hva betyr mestring for deg nar det gjelder kostholdsvaner?

2.5  Hvordan opplever du dine muligheter til & endre dine kostholdsvaner?

2.6 Hvatenker du har veert/ er viktig for deg for a endre pa kostholdsvanene dine?
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3. Livskvalitet (Livskvalitet og helserelatert livskvalitet, psykisk velveere, opplevelse av glede,
tilfredshet, misngye)

3.1
3.2
3.3
3.4
3.5
3.6

Hva legger du i livskvalitet?

Kan du si litt om hva en god dag er for deg?

(Hva betyr velvaere for deg?)

(Hva tenker du er viktig for deg for & leve et godt liv?)

Hva tenker du om sammenhengen mellom din sykdom og livskvalitet?

Kan du si noe om kostholdsveiledningen har hatt innflytelse pa din livskvalitet?

4. Kostholdsveiledningen (Kunnskap, individuelt tilpasset, dialog, Iytting, bli mett, forstaelse, matt pa
eget niva, egne behov og gnsker, forstaelse av eget kosthold, forstaelse av informasjon)

4.1
4.2
4.3
4.4
4.5

4.6
4.7
4.8
4.9
4.10
411

Hvilke forventninger hadde du til kostholdsveiledningen?

Hvilke tanker har du gjort deg om selve kostholdsveiledningen?

Hvilke tanker har du om oppfalgingsmgatene?

Hvordan opplevde du oppfelgingsmatene i forhold til den farste kostholdsveiledningen?
Hvordan opplever du kostholdsveiledningen med tanke pa mulig mestring ved a endre
kostholdsvaner?

Er det noe med informasjonen fra kostholdsveiledningen som har vert nyttig a fa vite?
Hvordan har du opplevd a delta i kostholdsveiledningen?

Hvilken betydning har kostholdsveiledningen hatt for endring av dine kostholdsvaner?
Opplever du at kostholdsveiledningen har en nytteverdi for deg?

Hvilken betydning opplever du at kostholdsveiledningen har hatt for din helse?
Hvordan har du opplevd a fa en individuell tilpasset kostholdsveiledning?

Avslutning (diktafon slatt av)

Hvordan synes du dette intervjuet har veert?

Var det noe du synes var vanskelig a snakke om?

Opplevde du det vanskelig & snakke helt fritt siden jeg ogsa hadde rollen som kostholdsveileder?
Er det noe du opplever vi ikke har snakket om, som du gnsker a si noe om?

Har du noen spgrsmal til meg fer vi avslutter?

95



Analyseprosessen

Vedlegg 3

Meningsfulle enheter Meningsfortetning Nekkelord
#1 (delta)Jeg opplevde det over all forventning(...) kanskje det & | Tatt pa alvor med det & ha lupusen i forhold til kosthold Tatt pa alvor
bli tatt pa alvor med det med lupusen!. : lupus
“1.s9 | Jeg har vaert og sett litt etter hva som er bra og ikke bra, men | Jeg er opptatt av kosthold ift lupusen, men det er vanskelig pa Onske om spesifikk kunnskap
det blir veldig generelt. Det er ingen som har sagt noe om egenhand a vite hva slags kosthold som er bra for meg
mat, ikke lege eller revmatolog- ingenting. Du sjekker alt om
lupus som du er litt mer opptatt av. Ser at de har blitt mer
opptatt av kosthold. Jeg har ikke visst hvor jeg skal begynne.
#259 | (...) skulle jeg gjerne hatt en spesifikk liste sa jeg kunne Siden det er en ny forstaelsesramme om matens innvirkning pa Onske om mere kunnskap.
krysse av, fordi det plutselig dukker opp ting ... er det mat kroppen, sa hadde det vart fint med ytterligere kunnskap for & bli Trygghet/ visshet
som er grei, hvordan vil det pavirke. De tingene (mat) som tryggere pa a anvende det i praksis.
kom frem(....) var helt ny mate 4 se det pa, som jeg ikke
hadde vart borte i for og dermed lurer du plutselig pa ting
som har vart helt vanlige matvarer for deg i mange ar om det
er bra! Er det varmt, kaldt, hot, men jeg synes det har stort
sett fungert veldig bra,
#2,s | (...)foltc ogsa at jeg kunne... stilte sporsmal og fikk For at jeg skal ha glede av og folge kostholdsrad ma jeg ta aktiv del Bli sett. Medvirkning. Forklaring og
11 tilbakemelding. Aktivt & vazre med - det er sann det fungerer | slik at jeg kan stille sporsmal, fa forklart og begrunnet hvorfor ridene | begrunnelser
for meg (...) Hvis du bare hadde fatt informasjonen uten en er bra for meg.
forklaring hvorfor, da tror jeg jeg ikke hadde gjort det (fulgt
radene)... jammen det jeg trenger pé en mate, en begrunnelse
hvorfor skal dette fungere for meg.
#2,s | oppfolgingsmotene)/Jeg hadde litt feil forventninger til den Det at jeg ikke mtte folge radene slavisk gjorde det lettere 4 forholde | Ikke folge noe slavisk.
10-11 | forste runden og forste oppfolgingsmotet, fordi jeg tenkte det | meg til radene.
skulle vare kryssforhor hva har du spist veldig sann kontroll
pa liksom har du fulgt dette. Det var det jo ikke... trenger Mulighet a regulere
ikke folge det slavisk men kutte ned pa ting. .. det var for sa
vidt greit, det gjorde jo ogsa ting litt lettere sa etter det sa
spiste jeg da karri... det er ikke absolutt forbud.
#2s | Individuell) (...) det er motivasjon for & prove det- fordi du | A bli sett motiverer til 4 ta det mer pa alvor og prestere bedre. Abli sett. Motiverer  ta ansvar og
12- | har fatt en personlig oppfolging... da mé jeg pa en mite svare prestere
13 med samme mynt altsa like bra pa en mate- gi tilbake med

samme pé det jeg folte at jeg fikk... at jeg ber ta det mer pa
alvor og prestere bedre for jeg foler OJ her er det noen som
virkelig ser meg og..
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#2s

Indiv) Du blir jo motivert av det... ja at det vises interesse —

Det cr motiverende nar du opplever at det vises interesse for deg, at

A bli sett. Tilpasset og prove ut.

13 det kan jo vaere spesiclt for meg i forhold til at jeg har fatt sa | man tar hensyn til at vi er forskjellige slik at informasjonen er tilpasset
lite informasjon tidligere (...)det er jo ikke noe vi er vandt til | deg. A bli sett pa den maten gjor det lettere & prove det ut for & gi noe
... at det er tilpasset. Selv om noe kan vare generelt tar man | tilbake.
allikevel hensyn til at vi er forskjellige eller s blir vi plassert
i en boks og sa far man et felles sett av regler. Ved a bli sett
gjor det nesten litt lettere & gi noe tilbake altsa se om det
fungerer, ma jo prove.
#3,s | tanker om) Jeg folte at da jeg var sammen med deg at det var | Det motiverer a ta tak i kostholdsendringer nar jeg far snakke om mitt, Samhandling/ medvirkning, bli hort,
4 det som ga motivasjon — at det bare var oss to og at det var bli sett og oppleve at det som blir sagt er troverdig. bli sett, motiverer
troverdig det du sa. Og at jeg fikk snakke om ditt.
#3,s | Det var kjempe morsomt og spennende fordi jeg jo Jeg har alltid veert engasjert i det med kosthold, men har aldri fatt noe | Bli mott
7 har funnet ut det meste selv om kosten tidligere og aldri fatt veiledning om kost for, sa dette har ytterligere okt mitt engasjement Behov kunnskap
noe veiledning, sa da plutselig gikk det opp for meg at Guri for a finne ut hva som er bra for meg. okt engasjement
meg, dette skulle jeg ha hatt for!!!og snakket med noen om
dette og fatt den veiledning med det med kosthold(...)
Jeg kjenner at det gir meg litt, for jeg engasjerer meg og
synes det er spennende og finne ut mat jeg taler og ser pa
innhold... jeg er engasjert i det med maten mye mer enn hva
jeg var egentlig for.
#3,s | (oppfolging)Det var viktig. Det var greit a fole at vi er Det var viktig a fole at vi var sammen om dette. Det holdt med noen Samhandle oppfelging
8 sammen om dette her. Om ikke det var noe spesielt sa det a setninger
bare ha noen setninger. Synes det var nok til 4 fole at det her
er noe vi har sammen.
#4,s Deilig at noen tok utgangspunkt i meg, at ikke alt er generelt, | Deilig at det var individuelt tilpasset, ut fra mine plager og tenkte
8 at det var individuelt tilpasset... for jeg onsket a ta fatt i rundt det. Da blir konkret Utgangspunkt i meg vs generelt
ting(...)Deilig at du sa mine plager og tenkte rundt det...blir drofte
konkret. konkret
#4s8, | Oppfolging) Da er det klart at uken ble lang siden jeg ikke Det ble lenge a vente for jeg har ikke klart 4 ta ting inn over meg. Det | Behov for tettere oppfolging/ / for a
9 Klarte 4 ta ting inn over meg (dérlig). Det jeg har fatt er ikke er ikke bortkastet, har fatt ideer og forklaringer, sé ser logikken i det endre
bortkastet fordi jeg har fatt ideer og forklaringer, som gjer at Ikke bortkastet kunnskap
Jeg ser logikken og sammenhengen mellom en del ting,
#4s11 | Foler fort jeg ikke er flink nok derfor ma jeg ikke ha for store Regulere selv, konkret og mening

ambisjoner. Det ma ikke vere for vanskelig Det at det er
individuelt da blir det konkret forstaelig og gir mening.




#5s8 | Jegtenkte OJ sann! dette er virkelig en sjanse til & gjore noe Det gir nytt hap - fa informasjon slik at jeg kan gjore noe selv uten Hap. Gjore noe selv. Ikke
alternativt... siden jeg er darlig... gir et nytt hap, hapom a fa | bivirkninger. bivirkninger
informasjon og at jeg kan gjore noe selv som ikke har Onske om kunnskap
bivirkninger.

#5,s | Oppfolgingsmotene)Det var veldig apent i forhold til hva jeg | Det var apent f tine innspill. Viktig med respons pa egne erfaringer Medvirkning. Bli hort. Respons pa

8 hadde gjort og vi gikk inn pa mine innspill... viktig a fa egne erfaringer
tilbakemelding pa mine egne erfaringer.

#6,s | Tanker)Jeg har undersokt mye om kosthold pa egen hind, sa | Har vart mye alene om a finne ut om kosthold, sa det a fa det ut fra Onske om kunnskap

5 a fa kostholdsveiledning spesifikt pa min helsetilstand var min helsetilstand, spesifikt ut fra meg var nyttig Spesifikt for min tilstand.
veldig nyttig, at det var spesifikt ut utfra meg.

#6,s | Hadde sporsmal om enkelte matvarer som jeg skulle ha mer Det var fint a fa vite hva jeg ma unnga og hvorfor Respons og forklaring viktig

89 av Det har hatt kjempe cffekt a fa vite hva en ma unngé og
hvorfor.

#7,s | individ)Mer nyttig enn om en skulle vare flere... at du lyttet Det er nyttig med individuell tilpasset kostholdsveiledning, for da blir | Bli hert. Individuelt.

10 til meg. Jeg syntes det var vanskelig a forklare for eh... jeg Jjeg hert, men jeg synes det var vanskelig a fortelle om meg selv for Vanskelig a fortelle min historie
har ikke vaert sa veldig kjent med min kropp. Etter at jeg ble | har ikke veert vandt til a lytte til kroppen min ikke vant a kjenne etter pa kroppen
syk begynte jeg a Iytte til kroppen og er mer folelsesmessig
preget na og legger mer merke til ting som skjer mens for jaja
da tuta det og gikk, sa vanskelig a fortelle. Det er sa lett at en
glemmer ting. Prover hver dag og mestrer vel til slutt.

#8,s | Nytte) Det var interessant at en type juice virker annerledes Interessant at en type juice virker annerledes pa magen enn annen Innsikt og erfaring endrer gammel

8 pa maven enn en annen juice, for jeg har alltid ansett det som | Har alltid ansett den juicen som sunn. oppfatning
en del av mitt sunnc kosthold! Det at forskjellig mat virker Har tatt mye (mat) for gitt som bra. Det viste seg gunstig a skifte ut-
forskjellig pa magen er egentlig selvsagt, men sa er det mye det er interessant Bevisstgjoring/ erkjennelse av
jeg har tatt for gitt som bra. Det viste seg gunstig a skifte ut, egenerfaring
det synes jeg er interessant.

#8,s Individ)det har jeg faktisk opplevd som luksuriest. I gruppe foler jeg at jeg ikke skal ta for stor plass. Det foltes Medvirkning. Personlig. Handler om

9,10 | A fa masse oppmerksomhet rett og slett.(...) snakket om hva | slukseriost 4 fa snakke om hva som kunne vare bra for meg. meg.
som kunne vere bra for meg, det er en luksus folelse, det er
kjempe deilig. I gruppe mister man litt den personlige
oppmerksombheten, (...)det jeg opplever i grupper er at jeg
ofte ma ta hensyn a ikke ta for stor plass(...) na har jeg
kunnet mase mye- kjempe deilig (ler godt).

#8,s | Individ)det har jeg faktisk opplevd som luksuriest. I gruppe foler jeg at jeg ikke skal ta for stor plass. Det foltes Medvirkning. Personlig. Handler om

9,10 | A fa masse oppmerksomhet rett og slett.(...) snakket om hva | slukseriost 4 fa snakke om hva som kunne vzre bra for meg. meg.

som kunne vare bra for meg, det er en luksus folelse, det er
kjempe deilig. I gruppe mister man litt den personlige
oppmerksombheten, (...)det jeg opplever i grupper er at jeg
ofte ma ta hensyn & ikke ta for stor plass(...) na har jeg
kunnet mase mye- kjempe deilig (ler godt).




#9s2

Da jeg begynte pa kostholdsveiledningen hos deg s begynte
jeg faktisk a slappe litt mere av... jeg folte at det er bra nok
det jeg gjor. Du ga noen konkrete rad, men du var ikke sa
opptatt av at du spiser for mye bred... det var mer a tilfoye
ting, for eksempel lag deg havregrot... det var ikke slik at da
ma du huske pa 4 ha linfro.

Etter kostholdsveiledningen slappet jeg litt mer av med hensyn til mitt
eget kosthold, da jeg opplevde det var bra nok det jeg gjorde. Det var
bra de ikke var krav pa hva jeg skulle spise

Anerkjennelse av eget kosthold.
Slappet av.

#9s12

Det (kostholdsveiledningen) var spennende ved at det var
nytt og lett gjennomforbart. Det var ikke medisin du skulle ta,
men noe selv jeg skulle gjore i forhold til det (eget kosthold)
Jjeg allerede hadde foran meg. Man blir sin egen behandler.
Det blir altsa et supplement til medisinen min. Det ble veldig
nart, rad som er knyttet til mine symptomer sa det blir veldig
personlig. Det ble en motivasjonsfaktor og gir meg veldig tro
pa at det er noe som kan hjelpe meg fordi radene som ble gitt
var i forhold til diagnosen du stilte.

Det var nytt og gjennomferbart, ikke medisin du skulle ta, men mitt
kosthold. Det ble personlig, en motivasjonsfaktor for det var ift
diagnosen jeg fikk. Man bllir sin egen behandler

Gir Alternative muligheter.
Supplement til medisin.
Bli sin egen behandler.
Personlig

motivasjon

#9,s
13

Deltakelse) Jeg folte jeg var bevisst — men jeg tror at jeg
innsa ganske tidlig at jeg ikke hadde sa mye kapasitet sa jeg
lente meg litt tilbake og bare tok imot. Det handler altsa ikke
om og godta uten a vare kritisk, men jeg ville nok gjort mer
for a forsta alt hvis jeg ikke hadde vart sa darlig som jeg var
og da er det jo lettere a kjore videre etterpa...det er ikke alt
jeg har forstatt helt for jeg har mer tatt imot uten a tenke over
det. Jeg tenker kanskje at jeg hadde vart litt mer selvstendig
hvis jeg hadde hatt litt mer overskudd.

Egne ressurser er avgjorende for a ta inn over seg all informasjon for
selv a anvende det 1 praksis.

Mangel pa egne ressurser.
Klarte ikke ta del
Mer selvstendig hvis overskudd

#9,s
15

Opplevelse av)... jeg har hatt en positiv opplevelse med det
(kostholdsveiledningen)... man kan ikke la kostholdet vaere
uprovd nar man ikke har det bra... man far en hel pakke (ler)
det synet pa mat som ligger til grunn, rammen rundt at du far
stotten og oppfelgingen... det blir jo alt jeg har folt har
fungert med det.

Man kan ikke la kostholdet vere uprovd nar man ikke har det bra. Det
har fungert bra for meg med rammen rundt det med oppfolging og
stotte

Positivt med ny kunnskap
Stette
oppfolging




Vedlegg4  Analyseskjema

Del av analyseskjema

meningsfortetting Ngkkelord Underkategori hovedkategori
A ta del og fortelle sin historie, og sa fa Afa eierskap til | Kunnskapsforstd
tilbakemelding pa det, ga gjenklang til det jeg | Ta del egen kunnskap else gjennom
selv hadde tenkt og da ga det mening. dialog
Nar det som blir formidlet gir mening er det .

. gjiennomfgrbart
lettere a anvende det.
Det som blir sagt blir mer forstaelig ved at
det er konkret og spesifikt ut fra min sykdom -

forstaelig

og helse.
Det som blir formidlet oppleves mer
troverdig nar det samstemmer med egne Troverdig
oppfattelser.
En dialog som apner opp for a si sine Dialo
meninger, gjgr at det som blir formidlet blir &
konkret, noe du tar med deg videre og kan
Jeg tar med meg dette videre, noe jeg kan Gjennomfgrbart

anvende med en gang og gjgre noe med, da
det var sa konkret.

Jeg forstar sasmmenhengen nar jeg far
bekreftelse pa mine erfaringer

Bekreftelse

Det hjelper & snakke sammen om egne
erfaringer, for a bli oppmerksom pa andre
ting a ta hensyn til.

Snakke sammen

A forsta rsakssammenheng bidrar til 4 Forsta
kunne systematisk prgve det ut. sammenheng
A . . . . . ©

vite hva jeg skal ta hensyn til gir et puff til 3 Motivasjon
prgve meg frem.
Det a bli veiledet ut fra & se hvem jeg er, pa
meg og min tilstand, gjgr at det blir mer veiledet
forstaelig.
Det a fa snakke om mine ting, gj@r at jeg far
tillit det det som blir formidlet, enn om det Tillit

bare var generelle rad.
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R £a forklaring pa ting gjorde at flere ting falt
pa lass

Forklaring

A 3 ta aktiv del ved & f4 tilbakemeldinger pa
egne spgrsmal, bidrar til en forstaelse som gir
mening nar det samstemmete med egen
tilstand.

Tilbakemelding
Ta del

R £a nye mater 4 se ting p&, som ga mening,

o Mening
var en positiv spore
Det blir veldig konkret nar det tas
t kti tenkes hgyt dt det
utgangspunkt i meg og tenkes hgyt rundt de Konkret

som plager meg og ikke sdnn som nar du ma
ta medisiner.

A £3 eierskap til kunnskapen gir en fglelse av
a kunne styre kostholdsendringene selv.

Fa eierskap

Vanskelig a forsta nar du ikke tenker klart

ikke tenke klart

Det er vanskelig 3 gjgre det til mitt og

Vanskeli
anvende det i praksis, nar du bare tar i mot. anskelle
Trenger overskudd for a gjgre det til mitt og
for a bruke det mer overskudd
A £a personli
Ved at veiledningen tar utgangsutgangspunkt K P K g
i meg, blir det veldig personlig og da blir det . unnskap
o 1. o gjennomfgrbart
mer forstaelig og lettere & anvende.
Det gir motivasjon nar det blir tatt hensyn til
hele meg, for da blir det mer personlig og da motivasjon
foler jeg meg mgtt og forstatt.
Jeg far tro pa at dette er noe for meg, nar det
tok hensyn til min tilstand og mine Tro pé

kostholdsvaner, da fgles det naert og blir
personlig

Det gir motivasjon at det er rom for at jeg
kan fa snakke om mitt og om ting som jeg
opplever er privat

Tilrettelegge

Det er fint at det ikke er gruppeveiledning,
for der er det utfordrende a snakke om
personlige ting, og da blir det ikke like
spesifikt

individuelt
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Det gir en luksurigs fglelse a fa personlig
oppmerksomhet pa hva som kan vaere bra for
meg.

Anerkjennelse

Jeg mister den personlige oppmerksomheten
nar jeg er i gruppe, for vil ikke ta for stor
plass.

Utfordring
(ikke ta plass)

Du tar det mer pa alvor, nar du far personlig

. . . motiverer
oppfelging og det motiverer a prgve det ut.
Det er positivt at noen viser interesse og fa
noe som er spesielt for deg, gir en fglelse av a | positivt
bli sett, forstatt og tatt pa alvor.
Det vil vaere demotiverende hvis du er i en .
Utfordring

gruppe og hgrer at noe fungerer for andre og
ikke deg

(demotiverende)

A bli veiledet av noen med felles
interesserer, gker et engasjement om
kostholdsvaner.

@kt engasjement

Det er viktig a finne ut hva slags mat som er
bra for deg

viktig

Det er viktig at jeg far forklaring pa hvorfor
det skal ha betydning for meg og min
tilstand.

Ma gi mening

Tro pa
Jeg ma ha en forklaring for a tro pa det.
Utfordrende
Det kan veere utfordrende 4 alltid forsta
sammenhengen
Tilrettelagt
Det at anbefalingene var tilrettelagt, ble det
letter a vite hva jeg skulle se etter
. Trygghet
A fa forklaring pa kunnskap ut fra mitt
stasted gjgr meg tryggere pa det med mat
Forutsigbarhet

A fa tilrettelagt kunnskap gir en bedre
forutsigbarhet pa hva jeg skal vektlegge.

A £a dekket et
kunnskapsbeho
v
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Vedlegg5  Litteratursgk

Det ble gjort litteratursgk i falgende databaser: Pubmed, Science direct, Proquest, Bibsys, Wiley
inter science og Google scholar. Sgkene ble gjort i ulike faser av studien fra varen 2012 til og med
hagsten 2014. Alle sgkeord under sgkene er gjort med ulike sammensetninger. Far og under
utarbeidelse av problemstilling og hensikt med studien var sgkeordene: SLE, lupus, diet, dietary
change, lifestyle change, counselling, TCM diet, TCM diet therapy, health promotion, sence of
coherence, empowerment, quality of life, patient experience. Disse sgkeordene ga ingen treff pa
kvalitative studier om kosthold og SLE, som kanskje kan forklares med uttalelser fra en kvantitativ
studie av McElhone et al. (2010), som sier at det ikke er grunnlag for a si at det er noen sammenheng
mellom kosthold og SLE, da det er mangelfull forskning pa omradet. Sgkene ble derfor utvidet med
sgkeordene: chronic diseases og rheumatic diseases. Det ga mange treff, stgrsteparten var i forhold
til diabetes og hjerte-karsykdommer, som jeg antar skyldes at de er knyttet til livsstilssykdommer,
som kan bedres av kostholdsendringer (WHO, 2008).

Nar mgnstre i analyseprosessen begynte a vise seg og etter analyseprosessen ble sgkeordene utvidet
med folgende sgkeord: motivation, barriers, facilitator, dialogue, interrelationsship, patient —
centered, patient participation, experience, embodied knowledge, support. Det ble ogsa utfart
manuelle sgk gjennom artikler og bagker og sgk via Bibsys pa sekundarlitteratur, som bgker om

temaer jeg ensket utvidet forstaelse av.

103



Vedlegg 6  Kostholdsveiledning basert pa tradisjonell kinesisk medisin (TKM)

Kostholdsveiledning basert pa tradisjonell kinesisk medisin (TKM)

— en liten introduksjon.

Kostholdsveiledning basert pa tradisjonell kinesisk medisin er en 2500 ar gammel metode,
som ofte anvendes sammen med akupunktur og kinesisk urtemedisin. TKM er en integrert
del av det offentlige helsevesenet i Kina.

TKM kjennetegnes ved et helhetlig syn pa helse. Det helhetlige perspektivet er oppfattelsen
av at det fysiologiske, psykiske, livsstil, som for eksempel kosthold og klimatiske forhold ma
ses i en sammenheng for a forsta arsaksfaktorer til en persons helse og sykdom.

Menneskekroppen anses som et dynamisk system som er selvregulerende og hele tiden
tenderer a jobbe seg mot en balanse. Dette beskrives i TKM med bakgrunn av de
grunnleggende teoriene om yin og yang og 5 elementteorien. Yin og yang beskrives som to
krefter med motsatt polaritet og som utgjer et hele. Dynamikken mellom dem generer det
som i TKM kalles Qi, som oftest blir oversatt til energi. Denne energien sirkulerer i definerte
baner kalt meridianer og knytter de ulike delene av kroppen sammen i et energikretsiep. 5
elementteorien beskriver samspillet mellom de ulike organsystemene og hvordan det oppstar
en ubalanse mellom dem. Det som kjennetegner elementene og deres tilhgrende organ blir
beskrevet i henhold til det dynamiske samspillet mellom yin og yang ( Macioca, 2005).

Sykdom defineres som en ubalanse mellom ulike organsystemer og deres tilherende
energibaner, og kan forklares ut ifra en ubalanse mellom yin og yang. Malet for TKM basert
kosthold er a bidra til & gjenopprette balansen mellom yin og yang i de affiserte organene og
fremme en fri flyt av energi i energikretsiepet og derved pavirke kroppens fysiologiske
funksjoner (Maciocia, 2005).

TKM basert kosthold tar utgangspunkt i TKM diagnose ved bruk av de fire diagnostiske
metodene, a se, lytte, lukte og palpere. Det gjeres ved a stille spersmal ut ifra personens
egen beskrivelse av sine hovedplager og om sin generelle allmenntilstand som eksempel
sevn, energiniva, appetitt, om de tenderer a vaere kalde eller varme. Det utferes en
tungediagnostikk som er a vurdere farge, form, belegg og sprekker pa tungen, samt
pulsdiagnostikk som er a vurdere hastighet, dybde, styrke og kvalitet pa den radiale puls ved
begge handleddene. Alle symptomer og tegn fra de diagnostiske metodene blir sa
differensiert ut fra teorien om de 8 prinsippene, yin/ yang, varm / kald, indre / ytre og
“deficient”( for lite av noe)/ “excess(for mye av noe)(Maciocia, 2004). Et symptom eller tegn
kan for eksempel kjennetegnes av a mangle yin eller yang, om det kjennetegnes av kuide
(eks. fryser) eller varme(tungen er red, pulsen er rask), om arsakene er fra indre
ubalanser(overarbeid, lite sevn, emosjoner, konstitusjon eller andre sykdommer) eller
forarsaket av ytre arsaker (kosthold, klima, stress). Dette gir en innsikt i sykdomsbildet der vi
ser at tilsynelatende like symptomer kan ha ulike arsaker, og derfor ma behandles forskjellig.
Derfor er TKM basert kosthold individuelt tilpasset pasienten (Flaws og Wolfe, 1983).

Nasjonale kostholdsrad for ernaering baseres pa matens naeringsstoffer som protein, fett,
karbohydrater, vitaminer og mineraler (Helsedirektoratet, 2011). TKM basert kosthold skiller
seg fra dette ved at mat klassifiseres ut i fra deres kvalitative egenskaper, som temperatur og
smak. Disse kvalitative egenskapene anvendes til a forklare hvilken effekt mat har pa
organene og kroppen. En smak vil for eksempel virke positivt pa organet det er knyttet til,
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Vedlegg 4

men for mye av en smak kan derimot virke negativt (Maciocia, 2005;Flaws og Wolfe, 1983;
Legget, 2005).

Mat kiassifiseres i temperatur som kjslende, kald, neytral, varm og “hot. Disse egenskapene
beskriver hvordan matens egenskap generer enten varme eller kulde i kroppen. Effekten av
disse egenskapene er uavhengig om maten inntas varmt eller kaldt. Et eksempel pa dette er
om du spiser en kald chili fra kjsleskapet, sa vil chili som er av hot natur pavirke kroppen
med varme. Temperaturen klassifiseres videre inn i Yin og Yang, der kjslende og kald
karakteriseres som yin og varm og “hot” karakteriseres som yang. En person som for
eksempel er for varm, har symptomer som bedres av kulde, kroniske leddsmerter som
kjennetegnes av hevelse og varme, ber unnga for mye mat av hot natur. Eksempler pa slik
mat er redt kjott, sort pepper, chili, cayenne, tarket ingefaer, kaffe og alkohol (Lu, 1986;
Legget, 2005). Det anbefales mat av mer kjglende og kald natur, som for eksempel tomat,
banan, vannmelon, mango, grapefrukt, krabbe, hvete, salat, agurk, reddik, spinat, squash,
mango, paere og jordbaer (Flaws og Wolfe, 1983; Lu, 1986).

For mye mat av kald og kjelende natur og stort inntak av ra mat vil kunne hemme Yang
aspektet i kroppen, derfor er det viktig & balansere kostholdet med mat av kjelende og kald
natur med mat av varm natur. Alle fysiologiske funksjoner i kroppen er avhengig av varme,
som er yang (Maciocia 2005; Flaws og Wolfe, 1983). Eksempler pa varm mat er sukker,
smor, melk, vineger, havre, karri, biff, kylling, skinke, reker, al, persille, koriander, hvitigk,
rosmarin, spinat, squash og bringebaer (Lu, 1986; Legget, 1999; Pitchford, 1993; Flaws og
Wolfe, 1983).

Mat av hot natur tales bedre hos personer som tenderer a vaere kalde og med symptomer
som bedres av varme. Hvis en person med en slik tilstand ogsa har terre symptomer, som
torre slimhinner, terre oyne og terr hud, ber mat av “hot” natur unngas, da det har egenskap
av a terke ut vaeske (Lu, 1986; Legget, 2005).

Noytral mat klassifiseres mellom varm og kjglig, og kan anvendes for alle tilstander.
Eksempler pa neytral mat er ris, korn, potet, and, gulretter, selleri, ananas, druer og safran
(Lu, 1986; Legget, 1999; Pitchford, 1993).

| TKM blir smak forklart ut ifra sine egne spesifikke funksjoner og er knyttet til hvert sitt organ.
Smak klassifiseres som set, bitter, sur, salt og “pungent”( sterke krydder og beskt (Flaws og
Wolfe, 1983; Lu, 1986).

Sot smak beskrives med egenskapen Yang og er varmende av natur. Den har en
stimulerende og styrkende effekt og anvendes ved “deficient” tilstander. Den pavirker
sirkulasjonen i kroppen og har egenskapen av a fukte og derfor bra ved terrhet. En person
som for eksempel plages av tretthet, lett oppblast abdomen etter et maitid, darlig appetitt kan
beskrives med for lite yang qi relatert til milten og mage med en diagnose som milt yang
“deficient” (Maciocia, 2005). Ved en slik tilstand anbefales mat som er varm eller ngytral av
natur og med sot og pungent smak (Pitchford 1993; Flaws og Wolfe, 1983). Eksempel pa sot
mat er eple, aprikos, kirsebaer, gulrot, agurk, aubergine, squash, potet, mandler, kokosnatt,
valnegtt, sukker, havre, hvete, ris, hirse, smer, egg, melk, kylling, lam, banan, spinat,
vannmelon, peangtter og honning (Pitchford, 1993; Legget, 2005;Flaws og Wolfe,
1983;Maciocia, 2005 og Lu, 1986).
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“Pungent” smak beskrives ogsa som Yang, er varmende av natur, virker styrkende, leser
opp stagnasjon og fremmer sirkulasjon av Qi og Blod (Pitchford, 1993; Legget,
2005)."Pungent” smak blir videre differensiert inn i “hot”, varmende og kjelende. Varmende
pungent mat gir en langsiktig varmende effekt, som for eksempel fersk ingefaer, rosmarin,
koriander, hvitlek, lek, og gresslek og vil veere bra ved Kulde eller en yang “deficient”
tilstand, som nevnt over. Kjelende pungent mat som for eksempel kalrabi, reddik og
peppermynt kan bli brukt nar Hete er tilstede, som for eksempel ved hetetokter og sure
oppstet(Legget, 2005; Pitchford, 1993). Eksempel pa hot pungent mat er som nevnt over
under mat av “hot” natur.

For mye mat med s@t smak og kald og ra mat vil kunne fere til at qi aspektet i kroppen, som
er yang, hemmes. Dette kan medfere det man i TKM kaller en Damp tilstand. En slik tilstand
kjennetegnes av opphopning av veeske i kroppen, redusert transformering av mat og ses ofte
ved overvekt(Maciocia, 2005). For a fierne Damp anvendes samme prinsipper som for a
styrke gi som nevnt over, men samtidig ma man redusere eller fierne mat som produserer
Damp og legge til mat som drenerer Damp (Flaws og Wolfe, 1983). Eksempler pa
dampproduserende mat er egg, melkeprodukter, sott, salt, fet mat, peanetter, tofu og
ananas. Mat som drenerer Damp har ofte bitter smak. Den er Yin, kjglende av natur, og har
terkende og drenerende effekt pa vaeske. For mye bitter smak kan redusere bade Qi og
fuktighet, og ma derfor brukes med forsiktighet ved tilstander som Kulde, terrhet og
“deficient” tilstander (Pitchford, 1993;Legget, 2005; Maciocia, 2005). Eksempel pa bitter mat
er bitter melon, asparges, selleri, alfalfa, kalrabi, rug og rabarbra (Pitchford, 1993;Legget,
2005). Ved en “deficient” tilstand av qi, som preges av symptomer som tretthet, oppblast
abdomen, darlig sirkulasjon av qi og blod, opphopning av vaeske og overvekt, anbefales det
a spise sma og ofte mailtider, tygge maten godt og spise kokt mat fremfor ra kald mat
(Pitchford, 1993; Flaws og Wolfe, 1983).

Salt beskrives som Yin og kjelende av natur. Den har en fuktende effekt. Den fuktende
effekten er indikert ved tarre tilstander, som tarre slimhinner, ter hud og terre gyne.
Eksempel pa salt mat er: krabbe, skinke, gsters og salt (Lu, 1986; Legget, 1999; Pitchford
1993;Legget 2005).

Sur smak er Yin og kjglende av natur. Den virker sammentrekkende og absorberende. Den
anvendes i tilstander ved tap av kroppsvaeske, som svette, diaré og bledninger (Legget,
2005;Pitchford 1993; Flaws og Wolfe, 1983). Sur mat generer vaeske og Yin (Maciocia,
2005). Den motvirker effekten av fet mat og forebygger stagnasjon av gi og kan fremme
sirkulasjon av gi. Eksempel pa sur mat er: sitron, lime, sure epler, sure plommer, syltagurk
og aerret (Pitchford, 1993;Legget, 2005).

Et hovedprinsipp ved TKM basert kosthold, er a fierne mat som forverrer en tilstand og nar
det er fullfart, legge til mat som gir nytte til pasientens ubalanse, for best mulig & balansere
yin og yang i kroppen (Flaws og Wolfe, 1983).

Som regel er en ubalanse av yin og yang i kroppen en kombinasjon av ulike syndromer,
derfor ma man fa et helhetlig bilde av de ulike ubalansene far man skal foresla kostholdsrad
(Lu, 1986).

All mat som omfattes i denne kostholdsveiledningen vil kunne kjapes i vanlige
matvarebutikker i Norge.
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https://fronter.com/hioa/mail/emaillist.phtml?curent_mbox=INBOX&selected_mailserver=3445&action=readmsg&mnr=540
https://fronter.com/hioa/mail/emaillist.phtml?curent_mbox=INBOX&selected_mailserver=3445&action=readmsg&mnr=540
mailto:kjersti.haugstvedt@nsd.uib.no
http://www.nsd.uib.no/personvern

