MASTEROPPGAVE
Master i helse og empowerment

mai 2015

Betydningen av anerkjennelse 1 mote med helsepersonell og medvirkning 1 egen

behandling for personer med hydrocephalus

Merete Halvorsen
&
Camilla Edeklev

Fakultet for helsefag

Institutt for helse, ernaering og ledelse

HOGSKOLEN | OSLO
0G AKERSHUS



Forklaring til leseren

Masteroppgaven er utfort av to masterstudenter og bestar av to artikler og en
overbyggingsartikkel. Studentene er forsteforfatter pa hver sin artikkel. Merete Halvorsen er
forsteforfatter pa artikkelen A bli trodd er det viktigste- viktigere enn vann” som handler om
betydningen av anerkjennelse i mate med helsepersonell. Camilla Edeklev er forsteforfatter
pa artikkelen “Det er som d kjempe mot Goliat” som handler om betydningen av medvirkning
1 egen behandling. Overbyggingsartikkelen har til hensikt & knytte artiklene sammen.
Artiklene presenteres forst, etterfulgt av overbyggingsartikkelen. Artiklene er skrevet 1
henhold til forfatterveiledningen for tidsskriftet Sykepleien Forskning. Forfatterveiledningen
ligger vedlagt 1 overbyggingsartikkelen. I henhold til forfatterveiledningen skal tabeller
presenteres pa egne sider etter referanselisten. Vi har likevel valgt & presentere tabellene

fortlopende 1 tekst. Dette for & gjore artiklene mer leservennlige.



”A bli trodd er det viktigste — viktigere enn vann”

Betydningen anerkjennelse 1 mate med helsepersonell har for personer med hydrocephalus

Av Merete Halvorsen og Camilla Edeklev

Antall ord: 2 999
Antall tabeller: 1



SAMMENDRAG

Bakgrunn: Hydrocephalus er en kronisk sykdom som ofte er usynlig. Det kan gjore det
vanskelig for pasientene a bli tatt pa alvor i mate med helsepersonell. Hydrocephalus krever
ofte livslang oppfelging fra helsevesenet. Pasientperspektivet i behandlingen av

hydrocephalus synes & vare lite undersokt.

Hensikt: Undersoke og beskrive betydningen anerkjennelse i mote med helsepersonell har for

personer med hydrocephalus.

Metode: Deskriptivt og eksplorativt design med kvalitativ metodologi. Det er gjennomfert 13
individuelle intervjuer og ett fokusgruppeintervju med voksne personer med hydrocephalus.
Hermeneutiske prinsipper er brukt generelt 1 analyse og fortolkning. Analysen er inspirert av

kvalitativ innholdsanalyse.

Resultater: Analysen avdekket fire hovedkategorier: 1) Troverdig og gyldig vs. Tvilsom og
ugyldig 2) Likeverdig og nar vs. Mindreverdig og distansert 3) Robust og trygg vs. Sarbar og
engstelig 4) Opplevelse av kontroll vs. Stress og sykdomsfokus.

Konklusjon: Anerkjennelse versus manglende anerkjennelse 1 mote med helsepersonell kan
bli svart betydningsfullt for hvordan personer med hydrocephalus oppfatter seg selv og egen
situasjon. Resultatene tyder pa at anerkjennelse kan bidra til empowerment, mens manglende

anerkjennelse kan bidra til maktesloshet.

Nekkelord: Anerkjennelse, hydrocephalus, empowerment, maktesloshet, kvalitativ



ABSTRACT

Background: Hydrocephalus is a chronic disease that is often invisible. Because of that it
might be difficult for the patients to be taken seriously in encounters with health
professionals. Hydrocephalus often demands lifelong follow-up from the health care system.

The patients’ perspective in treatment of hydrocephalus seems to be poorly investigated.

Objective: Investigate and describe the meaning of recognition in encounters with health

professionals for persons with hydrocephalus.

Method: Descriptive and explorative design with qualitative methodology. It was conducted
13 individual interviews and one focus group interview with adults with hydrocephalus.
Hermeneutic principles have been used in general in analysis and interpretations. The analysis

is inspired by qualitative content analysis.

Results: The analysis uncovered four main categories: 1) Credible and valid vs. Doubtful and
invalid 2) Equal and close vs. Inferior and distanced 3) Robust and safe vs. Vulnerable and

anxious 4) Experience of control vs. Stress and disease focus.

Conclusion: Recognition versus misrecognition in encounters with health professionals can
be a significant factor in how people with hydrocephalus perceive themselves and their own
situation. The results suggest that recognition can contribute to empowerment, while

misrecognition can contribute to powerlessness.

Key words: Recognition, hydrocephalus, empowerment, powerlessness, qualitative



INTRODUKSJON

A leve med hydrocephalus handler i stor grad om 4 leve med en usynlig sykdom. Mange har
kroniske plager som hodesmerter, slitenhet og kognitive problemer pd grunn av suboptimal
drenasje av hjernevasken selv etter flere kirurgiske inngrep (1-3). Hydrocephalus kan 1 noen
tilfeller bli livstruende uten rett behandling (1,3,4). Personer med hydrocephalus har behov
for tilgang pa hjelp fra helsepersonell som er eksperter pa omrddet (5). Erfaring tilsier at det
kan vere vanskelig for pasientgruppen 4 bli tatt pa alvor 1 mete med helsepersonell fordi
symptomene ofte er usynlige og fordi sykdommen er lite kjent. Forskning tyder pa at voksne
personer med hydrocephalus ikke fir oppfelgingen de har behov for, fordi sykdommen ikke
har ftt nedvendig oppmerksomhet i helsevesenet (5). Hydrocephalus krever ofte livslang
oppfelging fra helsepersonell (3,5). Mange har utallige meter med helsevesenet bak seg. Det
virker imidlertid som det finnes lite forskning pa pasientperspektivet i behandlingen av

hydrocephalus.

Opplevelser knyttet til anerkjennelse 1 mote med helsepersonell kan potensielt fa stor
betydning for hvordan pasienter med kronisk sykdom eller kroniske smerter handterer egen
situasjon (6-11). Anerkjennelse er et av hovedprinsippene innenfor empowerment slik
begrepet forstas 1 et helsefremmende perspektiv (12,13). Empowerment pé individniva kan
beskrives som en prosess der personer oppnér sterre kontroll over eget liv og helse (12-15).
Helsepersonell kan vare viktige bidragsytere 1 forhold til & hjelpe pasienter pad sporet av en

empowermentprosess (13).

Hensikten med studien er & undersgke og beskrive betydningen anerkjennelse i mate med
helsepersonell har for personer med hydrocephalus. Studiens forskningsspersmal er: Hvilke
tanker og opplevelser har personer med hydrocephalus i forhold til a bli anerkjent i mate med

helsepersonell?



METODE

Design

Studiens design er deskriptivt og eksplorativt med kvalitativ metodologi. Kvalitativ metode er
hensiktsmessig for & utforske meningsinnholdet 1 sosiale fenomener slik det oppleves for de
involverte (16). Hermeneutiske prinsipper er brukt generelt 1 analyse og fortolkning.
Hermeneutiske prinsipper er valgt fordi de vektlegger at vi som mennesker fortolker og

forstar ut fra en sammenheng (17).

Datainnsamling

Individuelt intervju og fokusgruppeintervju ble valgt som metode for datainnsamling.
Intervjupersonene ble rekruttert gjennom Ryggmargsbrokk- og Hydrocephalusforeningen.
Inklusjonskriteriene var: medlem 1 foreningen, ha hydrocephalus, vaere over 18 ar og snakke
norsk. Eksklusjonskriteriet var ryggmargsbrokk. Daglig leder 1 foreningen sendte ut invitasjon
til medlemmer som innfridde inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Medlemmer som ensket &
vaere med kontaktet forskerne pa mail eller telefon. 13 medlemmer onsket & vaere med.
Artikkelens forste- og andreforfatter utferte henholdsvis seks og sju individuelle intervjuer og
ett fokusgruppeintervju der begge forfatterne var til stede. Datainnsamlingen foregikk hesten
2014. Av de individuelle intervjuene ble fem utfort ved Hogskolen i Oslo og Akershus
(HIOA), to ved annet offentlig sted, ett hjemme hos intervjuperson og fem per telefon.
Intervjuguiden var semistrukturert og inneholdt spersmal om tanker og opplevelser knyttet til
anerkjennelse 1 mate med helsepersonell. Intervjuene varte fra 22 til 80 minutter.
Fokusgruppeintervjuet ble utfert fordi det var enskelig & undersoke noen temaer fra de
individuelle intervjuene ytterligere. Temaene egnet seg for diskusjon og omhandlet
konsekvenser av hydrocephalus 1 hverdagen, hva som er spesielt med hydrocephalus, og
hvordan helsepersonell kan hjelpe pasientgruppen best mulig. Fokusgruppeintervjuet ble
utfert ved HIOA og varte i 74 minutter. Fire intervjupersoner var til stede. Alle intervjuene

ble tatt opp pé lydfil og transkribert fortlepende.

Analyse

Transkripsjonene ble analysert ved hjelp av kvalitativ innholdsanalyse inspirert av Kvale &
Brinkmann (17). Analyseprosessen ble utfert av forste- og andreforfatter 1 fellesskap. Forst
ble transkripsjonene fra de individuelle intervjuene lest for & danne et helhetsinntrykk.
Deretter ble meningsfulle ord og setninger identifisert. Meningsfulle enheter ble sa kondensert

til underkategorier. Deretter ble underkategoriene abstrahert til hovedkategorier. Analysen



avdekket 16 underkategorier som ble abstrahert til 4 hovedkategorier. Analysen av
fokusgruppeintervjuet avdekket ikke ny informasjon utover det som framkom 1 de
individuelle intervjuene. Fokusgruppeintervjuet ble derfor benyttet til & validere de
individuelle intervjuene 1 analyseprosessen. Hermeneutiske fortolkningsprinsipper vektlegger
en kontinuerlig fram-og-tilbake-prosess mellom deler og helhet samt mellom forforstielse og

ny forstdelse (17). Trinnene 1 analyseprosessen har derfor ikke vaert lineare.

Etiske overveielser

Studien ble utfort 1 samsvar med etiske retningslinjer for sykepleieforskning i Norden (18).
Studien falt utenfor helseforskningslovens §2 (19) og kunne gjennomfores uten godkjenning
av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk. Studien er godkjent av
Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (ref. 38995/3/AMS). Tillatelse til rekruttering
gjennom Ryggmargsbrokk- og Hydrocephalusforeningen ble gitt av daglig leder.
Intervjupersonene ble informert muntlig og skriftlig om studiens innhold og hensikt. De ble
garantert anonymitet, informert om at deltakelse var frivillig og at de nir som helst kunne
trekke seg. Alle intervjupersonene signerte informert samtykke. Av hensyn til

intervjupersonenes anonymitet presenteres ikke alder, bosted eller kjonn i sitater.

Studiens forste- og andreforfatter er sykepleiere ved en nevrokirurgisk avdeling. Det ble
reflektert rundt etiske dilemmaer som kunne oppsta i kraft av dobbeltrollen. Dobbeltrollen
kunne medfere at intervjupersonene tilbakeholdt informasjon eller meddelte mer enn de
ensket pa grunn av forskerens evne til & skape fortrolighet (17,20). Vi forsgkte a benytte
bakgrunnskunnskapen pa en mate som kom intervjupersonene og datamaterialet til gode.
Blant annet snakket vi med intervjupersonene om véar dobbeltrolle for intervjuet. Vi forsekte &
vere sensitive 1 forhold til hvordan intervjupersonene ble pavirket emosjonelt og tilrettela
intervjusituasjonen ut fra deres fysiske tilstand. Under intervjuene benyttet vi
bakgrunnskunnskap om hydrocephalus til & stille relevante oppfelgingsspersmal.

Intervjupersonene hadde mulighet til & kontakte oss pa telefon 1 etterkant.



RESULTATER

Resultatene presenteres med utgangspunkt i hovedkategoriene. Tilherende underkategorier
presenteres 1 kursiv og eksemplifiseres med meningsfulle enheter presentert som sitater.
Intervjupersonenes tanker og opplevelser knyttet til anerkjennelse versus manglende
anerkjennelse viste seg & vaere motsetningsfylte. Hovedkategoriene er derfor formulert

kontrasterende. Hovedkategorier og underkategorier fremstilles i tabell 1.

1) Troverdig og gyldig vs. Tvilsom og ugyldig

For intervjupersonene innebar anerkjennelse & bli trodd og tatt alvorlig. En sa: ”4 bli trodd er
det viktigste, viktigere enn vann”. De brukte ord som lytting, forstéelse, aksept og bekreftelse
for 4 beskrive anerkjennelse. Manglende anerkjennelse innebar derimot & bli mistrodd. Flere
hadde opplevd at helsepersonell stilte spersmélstegn ved deres opplevelser, for eksempel
gjennom utsagn som: “er du sikker pd at du har vondt i hodet?” Mange hadde opplevd at
kliniske funn tas mer alvorlig enn subjektiv opplevelse. Flere fortalte om lignende opplevelser:
“Jeg ble trodd etter intrakraniell trykkmaling. Da fikk jeg bevis pd det jeg hele tiden har
sagt.” En annen sa: “Jeg skulle onske jeg kunne sagt: vet dere hva, det var ikke tull! Hvorfor
horte dere ikke pa meg?” Intervjupersonene mente at symptomenes usynlighet var en av
grunnene til at de ikke ble tatt alvorlig. Noen fremhevet betydningen av helsepersonells
kompetanse. De opplevde det enklere & bli tatt pa alvor ved nevrokirurgiske avdelinger
framfor pa lokalsykehus eller 1 primerhelsetjenesten. Underkategoriene tydet pa at
anerkjennelse handlet om at subjektiv opplevelse ble ansett som troverdig og gyldig uten at
det foreld kliniske funn. Det stod 1 motsetning til manglende anerkjennelse som handlet om at

helsepersonell tvilte pa opplevelsene eller ansd de som ugyldige.

2) Likeverdig og naer vs. Mindreverdig og distansert

For intervjupersonene innebar anerkjennelse a bli sett som person. Flere brukte ordet
“"medmenneskelig” om helsepersonell som var anerkjennende. Manglende anerkjennelse
handlet derimot om 4 fole seg ydmyket eller uonsket. Flere hadde folt seg oversett eller
opplevd nedlatende holdninger. En opplevde seg som “en brikke i et spill ”. En annen sa: "jeg
kunne veert en stein de sparket bortover veien.” Omsorg, tid og engasjement fikk betydning
for om de folte seg anerkjent eller ikke. En beskrev hvor mye anerkjennelse det 14 1 at en
fysioterapeut brukte ekstra tid. En beskrev hva anerkjennelse kunne innebere slik: ”De som
har tatt seg tid til a hore pa deg nar du har veert lei deg (...) om det bare er de to minuttene

(...) prate om det, bli sett og fa stryk pa kinnet.” Underkategoriene tydet pa at en likeverdig



og ner relasjon opplevdes anerkjennende. Motstykket var en relasjon der de folte seg

mindreverdig og der helsepersonell distanserte seg fra dem.

3) Robust og trygg vs. Sarbar og engstelig

Anerkjennelse versus manglende anerkjennelse fikk henholdsvis positiv og negativ betydning
for intervjupersonenes selvbilde. En sa: ”Det har fitt mest betydning for hvordan jeg tenker i
forhold til meg selv.” En annen sa: “’Selvtilliten vokser med d bli trodd, ogsa daler den med a
ikke bli trodd.” En poengterte at anerkjennelse eller manglende anerkjennelse fra
nevrokirurger fikk storst betydning: “Det de sier som kan noe om utfordringene man har, far
stor betydning (...) Du foler deg ganske liten.”” Anerkjennelse fikk ogsé betydning for
sinnsstemning, og bidro til et lettet sinn, optimisme og ro. Manglende anerkjennelse skapte

derimot folelse av avmakt, nedstemthet og frustrasjon.

Anerkjennelse versus manglende anerkjennelse fikk henholdsvis positiv og negativ betydning
for tillit til helsevesenet. Anerkjennelse skapte trygghet framfor redsel. En fortalte: "Veien til
sykehus X er ikke sd lang og det gjor at jeg nesten trenger det mindre fordi jeg vet jeg blir tatt
pa alvor nar jeg tar kontakt.” En annen beskrev tryggheten slik: ”Det er ingen som kan leve
livet for deg, men hvis du bruker helsevesenet som et par krykker til a hjelpe deg a holde
balansen, sd er det en veldig trygghet.” Manglende anerkjennelse skapte derimot redsel for &
bli syk. Anerkjennelse forte til dpenhet framfor fortielse og ensomhet. Manglende
anerkjennelse fikk motsatt betydning. En sa: ”Det var vanskelig d si at man hadde
utfordringer som ikke var anerkjent eller ikke fantes, bortsett fra i mitt hode”.
Underkategoriene tydet pé at anerkjennelse styrket intervjupersonene ved a bidra til robusthet

og trygghet, mens manglende anerkjennelse bidro til srbarhet og engstelse.

4) Opplevelse av kontroll vs. Stress og sykdomsfokus

Anerkjennelse kunne aviaste byrden ved d veere syk blant annet fordi de slapp & kjempe for &
bli trodd. Motsatt kunne manglende anerkjennelse forsterke byrden ved da veere syk fordi de
matte bruke tid og krefter pd & bli trodd. Noen opplevde det vanskeligere a ta kontakt med
helsevesenet og strevde med utfordringer alene. Noen ble mer fokusert pd symptomer.
Anerkjennelse kunne bidra til aksept og forstdelse. Flere mente anerkjennelse hadde hjulpet
dem til 4 akseptere situasjonen og sette realistiske mal. Motsatt bidro manglende
anerkjennelse til soken etter forklaring pd symptomer. En forsekte alternativ behandling. En

steriliserte seg 1 hdp om at p-piller var arsaken til symptomene. Andre begynte & se pd nare



relasjoner: ‘‘jeg er ikke lykkelig, det md veere grunnen til at jeg ikke orker (...) hvem er det jeg

ikke har det noe bra med? Det md jo veere de neermeste”. Underkategoriene tydet pé at

anerkjennelse bidro til opplevelse av kontroll fordi de ble trodd, forstod egen situasjon bedre

og fordi det ble lettere & leve med sykdommen. Manglende anerkjennelse virket & fa motsatt

betydning og ferte til stress og sykdomsfokus.

Tabell 1. Oversikt hovedkategorier og underkategorier.

Hovedkategori

1) Troverdig og gyldig
Vs.
Tvilsom og ugyldig

2) Likeverdig og ner
Vs.
Mindreverdig og distansert

3) Robust og trygg
Vs.
Sarbar og engstelig

4) Opplevelse av kontroll
Vvs.
Stress og sykdomsfokus

Underkategori

Anerkjennelse handler om & bli trodd og tatt alvorlig

Manglende anerkjennelse handler om & bli mistrodd

Kliniske funn tas ofte mer alvorlig enn subjektiv opplevelse
Helsepersonells kompetanse kan ha betydning for om en blir tatt alvorlig

Anerkjennelse handler om & bli sett som person

Manglende anerkjennelse handler om & fole seg ydmyket eller ugnsket
Omsorg, tid og engasjement kan ha betydning for opplevelse av
anerkjennelse

Anerkjennelse kan fa betydning for selvbilde

Anerkjennelse kan fa betydning for sinnsstemning
Anerkjennelse kan fa betydning for tillit til helsevesenet
Anerkjennelse kan skape trygghet framfor redsel for sykdom
Anerkjennelse kan fore til &penhet framfor fortielse og ensomhet

Anerkjennelse kan avlaste byrden ved a vere syk

Manglende anerkjennelse kan forsterke byrden ved & vere syk
Anerkjennelse kan bidra til aksept og forstaelse

Manglende anerkjennelse kan fore til seken etter forklaring pa symptomer




DISKUSJON

Diskusjonen sentreres rundt betydningen av anerkjennelse versus manglende anerkjennelse.

Betydningen av anerkjennelse vs. Manglende anerkjennelse

En likeverdig relasjon der helsepersonell ansa intervjupersonenes opplevelser som troverdige
og gyldige opplevdes anerkjennende. Intervjupersonene beskrev anerkjennelse med ord som
lytting, forstaelse, aksept og bekreftelse. Slike veremaéter bekreftes 4 inngd i en
anerkjennende holdning (21). Likeverdighet beskrives ogsd som en forutsetning for
anerkjennelse (21). Motsatt handlet manglende anerkjennelse om a fole seg mindreverdig og
at helsepersonell ansa subjektive opplevelser som ugyldige. Slike opplevelser kan knyttes til
nedverdigelse og dermed vare en form for krenkelse (22). Krenkelse anses som motstykket til

anerkjennelse (22).

Resultatene tyder pé at anerkjennelse styrket intervjupersonene ved a bidra til robusthet,
trygghet og opplevelse av kontroll. Manglende anerkjennelse virket derimot svekkende ved &
bidra til sarbarhet, engstelse, stress og sykdomsfokus. Studier bekrefter at anerkjennelse
virker styrkende fordi det féar positiv betydning for selvtillit og selvfelelse, og fordi
anerkjennelse initierer en prosess av aksept og selvforstaelse (6-11). Manglende anerkjennelse
kan derimot bidra til svekket selvtillit og selvfalelse samt isolasjon og ensomhet (6-11).
Teoretiske forstdelser av anerkjennelse kan hjelpe oss a forsta hvorfor opplevelser knyttet til
anerkjennelse blir sa betydningsfulle (21,22). Var identitet dannes gjennom anerkjennelse fra
andre. For & opprettholde var identitet og selvfolelse som voksne trenger vi anerkjennelse.
Krenkelser virker derimot edeleggende for identitet og selvfelelse. Opplevelser knyttet til

anerkjennelse og krenkelse kan derfor fa dyptgdende betydning for mennesket (21,22).

Kanskje er anerkjennelse i mote med helsepersonell spesielt betydningsfullt for personer med
hydrocephalus. Det kan muligens vere vanskelig for pasientgruppen a fé forstaelse for sine
plager blant folk flest pd grunn av symptomenes usynlighet og fordi sykdommen er lite kjent.
Studier tyder pa at anerkjennelse 1 mate med helsepersonell er spesielt viktig for pasienter
med subjektive plager (6-11). Anerkjennelse kan validere opplevelser og bidra til at de slipper
a kjempe for troverdighet (8-10). En del personer med hydrocephalus lever i frykt for at
sykdommen kan bli livstruende uten rett behandling. En kan anta at denne redselen forsterker

behovet for anerkjennelse.



Intervjupersonene opplevde at kliniske funn ble ansett som mer gyldig enn subjektive
opplevelser. Det kan vare en trygghet at helsepersonell ikke utreder eller behandler uten
objektiv dokumentasjon som tilsier at det er hensiktsmessig. Samtidig er det a lytte til
pasienten essensielt for rett diagnostisering og behandling (23). Kanskje er det spesielt viktig 1
denne sammenhengen fordi det stadig forskes pa mer optimale diagnostiserings- og
behandlingsalternativer for hydrocephalus (24). En kan derfor anta at dagens medisinsk

tekniske utstyr ikke alltid gir eksakte svar.

Noen vil muligens hevde at anerkjennelse av helseplager kan fore til okt sykdomsfokus hos
pasienten. Denne og andre studier tyder imidlertid pd det motsatte (6,7,25). Resultatene tyder
derimot pa at manglende anerkjennelse kan fore til sykdomsfokus. Flere forsgkte selv a finne
arsaker til plagene nar de ikke ble trodd av helsepersonell. Det kan tolkes som at personene
tok aktivt grep om egen situasjon. Resultatene viser imidlertid nesten desperate forsek pa a
finne arsaker & ”henge” utfordringene pa. Det er vanlig at pasienter fortolker pa egenhand ved
mangel pa dialog med helsepersonell (26). En kan tenke seg at det kan medfere
helseutfordringer dersom de tester risikofylt behandling eller tar livsvalg pa bakgrunn av

fortolkninger som viser seg 4 ikke stemme.

En kan undre seg over om intervjupersonene tolket manglende anerkjennelse 1 mate med
helsepersonell mer negativt enn helsepersonell var klar over. Relativt sma handlinger kunne
utgjere forskjellen pd om de opplevde seg anerkjent eller ikke. Personer med kronisk sykdom
kan 1 utgangspunktet vere sensitive i forhold til hva andre sier og overtolke tilbakemeldinger i
negativ retning. Dette fordi kronisk sykdom 1 seg selv kan g utover selvfelelsen (27,28). En
slik undring ber imidlertid ikke benyttes som ansvarsfraskrivelse blant helsepersonell, men

heller vare en paminnelse om hvor viktig anerkjennelse er for pasientgruppen.

Betydning for mestringsforventning og empowerment

Resultatene kan tyde pa at anerkjennelse styrket intervjupersonenes opplevelse av
mestringsforventning, mens manglende anerkjennelse svekket opplevelse av
mestringsforventning. Mestringsforventning handler om troen pa egen evne til & mestre
utfordringer (29). Opplevelse av trygghet og kontroll styrker mestringsforventning og eker
sjansen for a terre og mete utfordringer heller enn a4 unngé dem. Sarbarhet og engstelse kan

derimot sees 1 sammenheng med lav mestringsforventning, og eke sjansen for unnvikelse 1
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mete med utfordringer (29). Styrket mestringsforventning kan anses som forleper til eller

resultat av en empowermentprosess (30).

Resultatene kan tolkes dit hen at anerkjennelse bidro til & sette intervjupersonene pa sporet av
en empowermentprosess fordi anerkjennelse blant annet bidro til opplevelse av kontroll.
Studier tyder pa at anerkjennelse 1 mate med helsepersonell kan bidra til en
empowermentprosess hos pasienten (9,11,31,32). Motsatt kan resultatene tolkes dit hen at
manglende anerkjennelse bidro til makteslashet. Nér intervjupersonene ikke ble sett eller
trodd maktet de heller ikke & gjore noe konstruktivt med egen situasjon. Makteslgshet anses
som motstykket til empowerment (28,33). Studier bekrefter sammenhengen mellom

manglende anerkjennelse og opplevelse av maktesloshet (6,7,11).

Det hevdes at uttrykk for mestring og kontroll kun er gyldige indikatorer pa en
empowermentprosess dersom personen ogsé uttrykker en form for forandring i verdier og
prioriteringer relatert til & leve med kronisk sykdom (34). Resultatene tyder pa at
anerkjennelse bidro til at intervjupersonene tenkte annerledes omkring seg selv og egen
situasjon. Schibbye (21) bekrefter at anerkjennelse bidrar til selvrefleksjon. Selvrefleksjon
kan fore til bevissthetsutvikling og medfere at pasienten ser seg selv fra nye vinkler (21).
Dette kan muligens tyde pa at opplevelse av mestring og kontroll som felge av anerkjennelse

kan sees 1 ssmmenheng med en empowermentprosess.

Dersom helsepersonell blir mer bevisste pa betydningen av anerkjennelse 1 mate med
personer med hydrocephalus kan en anta at det ikke bare vil vare styrkende for pasienten,
men ogsé bidra til helseekonomisk gevinst. Dette fordi pasientene blir tryggere pa a leve med
sykdommen og kanskje har mindre behov for helsevesenet. Som en intervjuperson fortalte

kan vissheten om a bli tatt pa alvor gi trygghet til 4 leve med sykdommen.

Studiens begrensninger

Forskernes dobbeltrolle kan ha pavirket studiens pélitelighet. Dobbeltrollen kan ha medfert at
vi har oversett interessante perspektiver fordi vi har undersekt fenomener innenfor eget
fagfelt. Samtidig kan var bakgrunn ha bidratt til at vi har fatt eye pé perspektiver andre
forskere ikke ville lagt merke til. Dobbeltrollen kan ha pévirket hva intervjupersonene
meddelte. Sykepleiekompetansen var imidlertid til hjelp med tanke pé sensitivitet ovenfor

intervjupersonene. Bakgrunnskunnskap gjorde det enklere 4 stille relevante
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oppfelgingsspersmal. Det er vanskelig & si med sikkerhet hvordan dobbeltrollen har pavirket
studien, men vi har tilstrebet pélitelighet ved a vere sa transparente som mulig 1 redegjorelsen
av forskningsprosessen (35). Resultatene bekreftes av lignende studier, noe som kan tyde pa

at studien har overferingsverdi til andre pasientgrupper.

Studiens troverdighet styrkes av at to forskere har analysert datamaterialet. Troverdigheten
kunne blitt styrket ytterligere dersom resultater og fortolkninger ogsa hadde blitt validert av
intervjupersonene. Studiens relevans kunne veert styrket dersom personer med hydrocephalus
hadde fatt mulighet til & medvirke i1 forskningsprosessen, slik Helse- og

omsorgsdepartementet (36) anbefaler.
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KONKLUSJON

Opplevelse av anerkjennelse versus manglende anerkjennelse kan bli svaert betydningsfullt for
hvordan personer med hydrocephalus oppfatter seg selv og egen situasjon. Anerkjennelse i
mete med helsepersonell er muligens spesielt viktig fordi hydrocephalus i stor grad er usynlig,
fordi sykdommen er lite kjent, og fordi hydrocephalus potensielt kan bli livstruende.
Resultatene tyder pé at anerkjennelse kan styrke mestringsforventning og bidra til
empowerment, mens manglende anerkjennelse kan svekke mestringsforventning og bidra til
makteslashet. For & unnga negative ringvirkninger av manglende anerkjennelse er det behov
for at helsepersonell setter fokus pa & vere anerkjennende 1 mote med personer med
hydrocephalus. Det er videre behov for ytterligere forskning pd pasientperspektivet i

behandlingen av hydrocephalus.
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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Hydrocephalus er en kronisk sykdom som ofte er usynlig og kan medfere livslang
oppfelging fra helsepersonell. Medvirkning i egen behandling kan derfor vare av stor
betydning for pasientgruppen. Pasientperspektivet 1 behandlingen av hydrocephalus synes a

veaere lite undersokt.

Hensikt: Undersgke og beskrive betydningen medvirkning 1 egen behandling har for personer

med hydrocephalus

Metode: Deskriptivt og eksplorativt design med kvalitativ metodologi. Det er gjennomfert 13
individuelle intervjuer og ett fokusgruppeintervju med voksne personer med hydrocephalus.
Hermeneutiske prinsipper er brukt generelt 1 analyse og fortolkning. Analysen er inspirert av

kvalitativ innholdsanalyse.

Resultater: Analysen avdekket fire hovedkategorier: 1) Autonom og respektert vs. Umyndig
og oversett 2) Kompetent og delaktig vs. Uvitende og passiv 3) Verdifull og trygg vs.
Verdiles og bekymret 4) Makt og tillit vs. Avmakt og mistillit.

Konklusjon: Forstielse av egen sykdom er en forutsetning for medvirkning.
Resultatene tyder pd at medvirkning pa pasientenes premisser kan bidra til empowerment,

mens manglende mulighet for medvirkning kan bidra til makteslgshet.

Nekkelord: Medvirkning, hydrocephalus, empowerment, maktesloshet, kvalitativ



ABSTRACT

Background: Hydrocephalus is a chronic disease that is often invisible and can cause lifelong
follow-up from health professionals. Participation in their own treatment can therefore be of
great importance to the patients. The patients’ perspective in treatment of hydrocephalus

seems to be poorly investigated.

Objective: Investigate and describe the meaning of participation in their own treatment for

persons with hydrocephalus.

Method: Descriptive and exploratory design with qualitative methodology. It was conducted
13 individual interviews and one focus group interview with adults with hydrocephalus.
Hermeneutical principles are used in general in the analysis and interpretation. The analysis is

inspired by qualitative content analysis.

Results: The analysis uncovered four main categories: 1) Autonomous and respected vs.
Disempowered and overlooked 2) Competent and sharer vs. Ignorant and passive 3) Valuable

and safe vs. Worthless and worried 4) Power and trust vs. Powerlessness and mistrust.

Conclusion: The patients own understanding of the disease is a precondition for patient
participation. The results suggest that patient participation on patients' premises can
contribute to empowerment, while lack off opportunity for participation can contribute to

powerlessness.

Key words: Patient participation, hydrocephalus, empowerment, powerlessness, qualitative



INTRODUKSJON

Mange personer med hydrocephalus har opparbeidet seg ekspertise pa seg selv etter & ha levd
flere &r med sykdom. De besitter viktig kunnskap i forhold til beslutninger som skal tas nar
det gjelder a planlegge og gjennomfere behandling og oppfelging. Deres egen forstaelse av
problemene kan brukes i1 vurdering av hvilke tiltak som skal settes 1 gang og for & evaluere om
tiltakene har fungert til pasientens beste (1). Medvirkning er et av prinsippene innenfor
empowerment slik begrepet forstds i et helsefremmende perspektiv (2). Empowerment
beskrives som en prosess der personer oppnar sterre kontroll over beslutninger som pavirker
deres helse (3,4). For & hjelpe pasienten i empowermentprosessen mé helsepersonell verdsette
medvirkning og oppgi sitt kontrollbehov (3,4). Hydrocephalus er en kronisk sykdom der det
foreligger vansker med sirkulasjon eller resorbsjon av hjernevasken (5-7). For mange kan
hydrocephalus gi plager i form av hodepine, slitenhet, lyd — og lysskyhet og kognitive
utfordringer (6,8). Mange har behov for livslang oppfelging fra helsevesenet (8). For personer
med hydrocephalus kan det derfor vere viktig & 4 muligheten til & medvirke 1 egen

behandling, da deres erfaring kan vare til god hjelp 1 utredning, behandling og oppfoelging.

Hensikten med studien er & underseke og beskrive betydningen medvirkning i egen
behandling har for personer med hydrocephalus. Studiens forskningsspersmaél er: Hvilke
tanker og opplevelser har personer med hydrocephalus i forhold til a medvirke i egen

behandling?



METODE

Design

Deskriptivt og eksplorativt design med kvalitativ metodologi. Kvalitativ metode er egnet for &
undersgke menneskelige egenskaper som tanker, opplevelser, erfaringer og holdninger (9,10).
Hermeneutiske prinsipper er brukt generelt 1 analyse og fortolkning. Hermeneutisk perspektiv
er valgt som utgangspunkt fordi det vektlegges at vi som mennesker fortolker og forstar ut fra
en sammenheng (10). I kvalitativ forskning er forskeren selv instrument for innhenting,
bearbeiding, analyse og fortolking av datamaterialet i kvalitativ forskning. Forskerens

forforstéelse kan fa stor betydning for kunnskapen som springer ut av forskningen (9-11).

Datainnsamling

Individuelle intervjuer og fokusgruppeintervju ble anvendt som metode for datainnsamling.
Rekrutteringen ble gjort gjennom Ryggmargsbrokk- og Hydrocephalusforeningen. Daglig
leder 1 foreningen sendte invitasjon til medlemmer som innfridde inklusjons — og
eksklusjonskriteriene. Inklusjonskriteriene var: medlem i foreningen, ha hydrocephalus, vaere
over 18 ar og snakke norsk. Eksklusjonskriteriet var ryggmargsbrokk. Intervjupersoner som
onsket & delta tok kontakt per telefon eller mail. Intervjuguiden til de individuelle intervjuene
var semistrukturert og inneholdt spersmaél i forhold til tanker og opplevelser knyttet til
medvirkning 1 egen behandling. Til sammen ble det utfort 13 individuelle intervjuer og ett
fokusgruppeintervju hesten 2014. Av de individuelle intervjuene ble ett intervju utfort
hjemme hos intervjupersonen, fem per telefon og fem ved Hogskolen i Oslo og Akershus
(HIOA) og to ved annet offentlig sted. Helhetsinntrykket fra de individuelle intervjuene ga
enske om & undersgke noen temaer ytterligere for & se om det ga ny mening. Temaene
omhandlet konsekvenser av hydrocephalus i1 hverdagen, hva som er spesielt med
hydrocephalus kontra andre kroniske sykdommer og hvordan helsepersonell kan hjelpe
personer med hydrocephalus best mulig. Fokusgruppeintervjuet ble utfert ved HIOA og det
var fire intervjupersoner til stede. For a sikre data fra intervjuene ble det gjort lydopptak med
bruk av digital opptaker. De individuelle intervjuene varte fra 22 til 80 minutter,

fokusgruppeintervjuet varte 1 74 minutter. Alle intervjuene ble transkribert fortlopende.



Analyse

Analysen er inspirert av kvalitativ innholdsanalyse (9). Hermeneutiske prinsipper ble benyttet
som utgangspunkt for analyse og fortolkning av datamaterialet. Hermeneutiske prinsipper er
ingen trinn-for-trinn-metode, men sees pa som generelle prinsipper for fortolkning av tekster
(9). Analysen av det empiriske materialet er utfert ved hjelp av kondensering og abstrahering
av datamaterialet og ble utfert av forste — og andreforfatter 1 fellesskap. Forste trinn i
analyseprosessen besto av a lese gjennom transkripsjonene for & danne et helhetsinntrykk.
Andre trinn besto av a finne meningsfulle ord og setninger. Tredje trinn besto av & kondensere
de meningsfulle enhetene til underkategorier. Fjerde trinn besto av & abstrahere
underkategoriene til hovedkategorier. Analysen avdekket 14 underkategorier abstrahert til fire
hovedkategorier. Analysen av fokusgruppeintervjuet avdekket ikke ny informasjon utover det
som framkom i de individuelle intervjuene og ble derfor brukt til & validere analysen av de

individuelle intervjuene 1 analyseprosessen.

Etiske overveielser

Studien ble utfert 1 samsvar med etiske retningslinjer for sykepleieforskning i Norden (12).

I forkant av gjennomferingen ble det sendt fremleggsvurdering til Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK). Masteroppgaven falt utenfor
helseforskningslovens virkeomrade, jf. § 2, og kunne gjennomferes uten godkjenning fra
REK. Det ble innhentet godkjenning fra Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste for
datainnsamlingen startet (ref. 38995/3/AMS). Daglig leder i Ryggmargsbrokk — og
Hydrocephalusforeningen godkjente rekrutteringen. Informasjonsbrev og informert samtykke
ble sendt til alle intervjupersonene med beskrivelse av studien. Informasjon om innhold og
hensikt, samt informasjon om anonymitet og frivillig deltakelse ble gitt skriftlig og muntlig.
Skriftlig informert samtykke ble innhentet fra alle intervjupersonene 1 forkant intervjuene. Det
er tilstrebet ivaretakelse av anonymitet, derfor presenteres ikke alder, sted og kjenn 1 sitater.
En etisk betenkelighet var at studiens forste — og andreforfattere har bakgrunn som
sykepleiere ved en nevrokirurgisk avdeling. Dobbeltrollen kunne medfere ulike etiske
dilemmaer, noe det ble reflektert rundt i forkant og underveis 1 forskningsprosessen.
Dobbeltrollen kunne fore til at intervjupersonene ikke ensket & dele viktig informasjon, eller
at de meddelte mer enn de gnsket. Under intervjuene var erfaring som sykepleier fordelaktig
da kunnskap om personer med hydrocephalus gjorde det lettere & observere om
intervjupersonen trengte pause eller om lyset burde dempes, av hensyn til hodepine og lyd —

og lysskyhet.



RESULTATER
Resultatene presenteres med utgangspunkt i hovedkategorier med tilherende underkategorier
og meningsfulle enheter. Underkategorier kursiveres og meningsfulle enheter presenteres 1

kursiv som sitater. Oversikt over hovedkategorier og underkategorier fremstilles i tabell 1.

1) Autonom og respektert vs. Umyndig og oversett

Medvirkning handlet om d fda mulighet til d delta i egen behandling nér det var ensket. Alle
intervjupersonene hadde enske om & medvirke 1 egen behandling, noen 1 avgjerelser knyttet til
kirurgi, andre til oppfelging. Noen hadde fitt muligheten til aktivt & delta 1 avgjerelser, andre
hadde medvirket ved a overlate ansvaret til legene. Motsatt viste resultatene at mangel pa
medvirkning handlet om d ikke fa mulighet til d delta i egen behandling nér det var ensket.
Flertallet hadde opplevelser knyttet til mangel pa medvirkning der de opplevde at avgjorelser
ble tatt pa vegne av dem, ikke med dem. En av intervjupersonene beskrev hvordan manglende
medvirkning opplevdes: “det er som a kjempe mot Goliat, du kommer ingen vei.” Noen
fortalte om opplevelser der de folte seg tvunget til a ta ansvar i egen behandling nér de ikke
ensket. En av intervjupersonene sa; "jeg fikk beskjed om at det mdtte jeg avgjore, det var opp
til meg.” Resultatene tydet pa at muligheten til & medvirke i egen behandling innebar
opplevelse av a vere autonom og respektert, mens manglende medvirkning innebar

opplevelse av a fole seg umyndiggjort og oversett av helsepersonell.

2) Kompetent og delaktig vs. Uvitende og passiv

Resultatene tydet pa at informasjon om egen sykdom og behandling var mangelfull eller
uteblivende. En hadde opplevd & fa god informasjon. Forstdelse var forutsetning for onske om
d medvirke. En av intervjupersonene sa: “det er bra at jeg fir bestemme, men da md man fi
nok informasjon til a veere med d bestemme.” Flere ensket & medvirke i kirurgisk behandling
og oppfolging sa langt det var forsvarlig. En av intervjupersonene sa “det foles greit d
bestemme over seg selv, sd lenge det ikke er livstruende.” | motsetning til det & ha forstaelse
viste resultatene at intervjupersonene hadde behov for a forsta sykdommen, men ikke for mye.
Noen hadde utsagn som for eksempel; “informasjon er viktig, i passe mengde.” og "man vil
ikke fd altfor mye informasjon, det blir altfor mye d hdndtere.” Resultatene tydet pé at
intervjupersonene var kompetente og dermed delaktig dersom de forstod situasjonen, mens
manglende forstdelse medferte at intervjupersonene folte seg uvitende og dermed ble passive i

forhold til medvirkning.



3) Verdifull og trygg vs. Verdiles og bekymret

Medvirkning bidro til falelse av a veere verdifull. En av intervjupersonene sa at "man mestrer
livet bedre av at man foler at man kan veere med pd hva som skjer.” En annen snakket om
medvirkning og sa at "det er veldig godt, det gjor at jeg foler at jeg har kommet til
himmelen.” Medvirkning bidro til opplevelse av trygghet relatert til a leve med sykdommen.
Flere hadde utsagn som; “jeg foler meg trygg hvis jeg far lov til a samarbeide.”” Motsatt bidro
manglende medvirkning til folelse av d veere verdilos. En av intervjupersonene sa at “det gjor
at du foler deg lite verdt. ” Manglende medvirkning medferte opplevelse av utrygghet relatert
til a leve med sykdommen. Flere intervjupersoner fortalte at mangel pd medvirkning har gjort
at de har folt seg “redd for a bli syk” og "usikre pd seg selv.” Resultatene tydet pa at
muligheten til medvirkning medferte opplevelse av & vare verdifull og trygg 1 mete med
helsepersonell, mens manglende medvirkning medferte opplevelse av verdilgshet og

bekymring.

4) Makt og tillit vs. Avmakt og mistillit

Medvirkning bidro til falelse av a ha kontroll over sykdommen. En sa for eksempel: “det blir
selvtillit pa at hvis du kan styre over sykdommen kan du styre over det meste.” En annen sa at
medvirkning “gir en form for kontroll over seg selv.” Noen ensket & medvirke ved d la legen
bestemme, og det skapte tillit. En av intervjupersonene sa "jeg har folt meg trygg pa
beslutninger.” 1 motsetning bidro manglende medvirkning til folelse av a miste oversikten og
tilliten til helsepersonell utfordres. En sa "jeg har mattet kjempe sdpass mye, sd jeg syns det
er vanskelig d mote helsepersonell”, en annen sa at “du mister tilliten til helsevesenet.”
Resultatene tydet pa at mulighet til medvirkning medferte opplevelse av & ha makt over
sykdom og situasjon, mens manglende medvirkning medferte avmakt. Muligheten til
medvirkning styrket tilliten til helsepersonell, mens manglende medvirkning medferte

mistillit til helsepersonell.



Tabell 1. Oversikt over hovedkategorier og underkategorier.

Hovedkategori

1) Autonom og respektert
VS.
Umyndig og oversett

2) Kompetent og delaktig
Vvs.
Uvitende og passiv

3) Verdifull og trygg
vs.
Verdiles og bekymret

4) Makt og tillit
vs.
Avmakt og mistillit

Underkategori

Medvirkning handler om & fa mulighet til & delta i egen behandling
Medvirke ved & overlate den kirurgiske behandlingen til legene
Mangel pa medvirkning handler om & ikke f4 mulighet til & delta i egen
behandling

Tvunget til & ta ansvar

Forstéelse er en forutsetning for ensket om & medvirke
Behov for a forsta sykdommen, men ikke for mye
Medvirke i kirurgisk behandling og oppfelging sé langt det er forsvarlig

Medvirkning kan gi felelse av & vare verdifull

Mangel pa medvirkning kan gi felelse av & vaere verdilos

Medvirkning kan gi trygghet til & leve med sykdommen

Mangel pa medvirkning kan gi utrygghet relatert til & leve med sykdommen

Medvirkning kan gi felelse av & ha kontroll over sykdommen

Mangel pa medvirkning kan gi felelse av & miste oversikten og tilliten til
helsepersonell utfordres

Medvirke ved & la legen bestemme kan skape tillit




DISKUSJON
Diskusjonen tar utgangspunkt i betydningen av medvirkning 1 egen behandling versus

betydningen av manglende mulighet for medvirkning.

Betydningen av medvirkning vs. Manglende mulighet for medvirkning
Resultatene viser at medvirkning eller mangel pd medvirkning 1 egen behandling nér det er
ensket far stor betydning for personer med hydrocephalus, bade 1 positiv og negativ forstand.

Hovedkategoriene er derfor formulert kontrasterende.

For det forste fikk medvirkning betydning 1 forhold til opplevelse av & vare autonom og i
forhold til opplevelse av a bli respektert av helsepersonell. I tillegg fikk medvirkning
betydning for folelse av & vaere kompetent og delaktig. Funnene viste at forstaelse av egen
sykdom var en forutsetning for ensket om & medvirke. Dette kan tyde pd at muligheten til &
medvirke 1 egen behandling nar det er ensket far betydning béade i forhold til opplevelse av a
vare selvbestemmende, men ogsé 1 forhold til det & fole seg kompetent nok til & delta. Det
kan se ut til at medvirkning avgjeres av helsepersonellets evne til & inkludere personer med
hydrocephalus 1 behandlingen, men ogsé helsepersonellets evne til & formidle forstielig
informasjon. Medvirkning i egen behandling er lovpélagt og de som har enske om & medvirke
ma bli inkludert 1 beslutningsprosessen (13). Studier har belyst at tilstrekkelig forstielse er en
forutsetning som ber vare oppfylt for at en handling skal veere autonom (14-16). Lagstrup
(17) trekker et skille mellom det a ta ansvar for og ta ansvar fra pasienten. Man kan anta at
helsepersonell burde fokusere pa a ivareta pasientens kompetanse pa seg selv og samtidig ha
ansvaret for behandlingen, men ikke frata pasientens ansvar for eget liv (13,18,19).
Formidling av informasjon er lovpalagt (13). Informasjonen skal tilpasses den enkeltes
forutsetning og helsepersonell skal forsikre seg om at informasjonen er forstatt (13).
Informasjon er en forutsetning for medvirkning og kan bidra til & styrke den enkeltes
kompetanse pa seg selv (16,20-22). Ved a dele profesjonell fagkunnskap og pasientens
erfaringskunnskap veves kompetansene sammen (16,19,20). I praksis kan det vere
utfordrende 4 tilpasse informasjon til den enkeltes forutsetninger til & forstd (14). Samtidig har
den enkelte behov for tilstrekkelig informasjon for a forstd behandlingsalternativene

(14,16,21).

Motsatt viste resultatene at manglende medvirkning fikk betydning for opplevelse av 4 bli

umyndiggjort og opplevelse av & bli oversett av helsepersonell. I tillegg fikk mangelfullt



informasjonsgrunnlag betydning for opplevelse av & vaere uvitende og intervjupersonene
inntok da en passiv rolle 1 forhold til medvirkning. Disse funnene kan tyde pa at manglende
medvirkning nér det er ensket fikk betydning bade i forhold til opplevelse av & bli
umyndiggjort, men ogsa i forhold til det at manglende forstaelse kan gjore at situasjonen
oppleves utrygg. A ha tilgang pa informasjon spiller en viktig rolle i forhold til & forebygge
angst og oke pasientens opplevelse av trygghet (14,16,23). Studier har belyst at
vanskeligheter med & forsta informasjonen som blir gitt av helsepersonell kan begrense
medvirkning (16,20,21). Det finnes lite evidens for at pasienten selv tar initiativ til deltakelse,
og for at helsepersonell bidrar til medvirkning (19). Det kan handle om kompleksiteten som
ligger 1 det & kombinere den profesjonelle ekspertrollen med pasientens kompetanse pa seg
selv (19). Til tross for at medvirkning og formidling av informasjon er lovpalagt tyder

funnene i denne studien pé et skille mellom teori og praksis.

For det andre fikk medvirkning betydning for opplevelse av a vare verdifull og det ga
trygghet relatert til 4 leve med sykdommen, bade under innleggelse pa sykehus, men ogsa
etter utskrivelse. I tillegg viste resultatene at medvirkning fikk betydning for opplevelse av a
ha kontroll over sykdom og situasjon, og mulighet for medvirkning gjorde at tilliten til
helsepersonell ble forsterket. Disse funnene kan tyde pa at det & f4 mulighet til & delta 1 egen
behandling nar det er ensket vil fa stor betydning i forhold til personer med hydrocephalus sin
opplevelse av a ha kontroll over sykdom og situasjon. Kontroll over egen helse og
livssituasjon er sentralt for individets mestringsevne (24-27). Helsepersonell ma respektere at
det er pasienten som har hovedansvar for sin egen helse og vektlegge pasientens enske og

interesse om a medvirke (15,24,27-29).

I motsetning til dette fikk manglende medvirkning betydning for opplevelse av a vare
verdiles og bekymret. [ tillegg fikk manglende medvirkning betydning for opplevelse av &
ikke ha kontroll over sykdom og situasjon og medferte mistillit til helsepersonell. Resultatene
kan tyde pd at manglende medvirkning nér det er onsket kan medfere svekket selvfolelse,
opplevd verdilgshet og bekymring samt opplevelse av & ikke ha kontroll. Resultatene kan tyde
pa at intervjupersonene ble fraravet muligheten til & bestemme over egen helse, og at
helsepersonell bestemte pa vegne av dem, ikke med dem. Synet pd brukeren som ekspert pa
seg selv stér sentralt 1 helsefremmende arbeid (3,18,30). Helsepersonell skal ikke alltid vite

best pa vegne av pasienten, men se pa pasienten som ekspert pa seg selv (3,16,24). Studier har
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belyst at helsepersonell ma oppgi sitt kontrollbehov og 1 sterre grad motivere pasienten til &

involvere seg (19,24,31).

Betydning for mestringsforventning og empowerment

Resultatene kan tyde pa at mulighet for medvirkning nar det er ensket kombinert med
tilstrekkelig informasjon kan bidra til gkt opplevelse av kontroll, noe tidligere studier ogsa
belyser (14,23-26). Helsepersonell mé respektere individets evne til 4 ta egne avgjorelser
(16,24,28,32). Resultatene kan tyde pa at medvirkning i egen behandling nér det er ensket
bidrar til gkt trygghet og kontroll samt forstéelse av egen sykdom, noe som igjen kan medfore
styrket mestringsforventning. Mestringsforventning handler om troen pa egen evne til &
mestre utfordringer (32). Opplevelse av & ha kontroll og forstielse styrker
mestringsforventning og kan bidra til & anse vanskelige oppgaver som en utfordring som skal
mestres, ikke unngds. Utrygghet og uvitenhet kan derimot ses i sammenheng med lav

mestringsforventning, og oke sjansen for unnvikelse 1 mote med utfordringer (32).

Resultatene kan tolkes dit hen at mulighet for medvirkning bidro til & sette intervjupersonene
pa sporet av en empowermentprosess fordi medvirkning blant annet medferte opplevelse av
kontroll. Gjennom empowermentprosessen kan den enkelte oppna sterre kontroll over
sykdommen og over eget liv (3,15,25-27). Nekkelkomponenten 1 empowermentprosessen er &
tillate pasienten a ta avgjorelser ut 1 fra informasjonen som er gitt (24). Helsepersonell ma
statte pasientens autonomi og ansvar om medvirkning, og ha tillit til at pasienten tar kontroll
over eget liv og helse (16,24). Motsatt kan resultatene tolkes dit hen at manglende mulighet
for medvirkning bidro til maktesloshet. Maktesloshet kan anses som motstykket til
empowerment (33). Empowerment kan bidra til & redusere pasientens makteslashet og folelse

av 4 miste oversikten (24,33).

Ved 4 reflektere over pasientenes behov knyttet til medvirkning, og i tillegg veare bevisst pd
utfordringer 1 den enkelte situasjon, kan helsepersonell forbedre mulighet for medvirkning,
noe som igjen kan resultere 1 forbedret pasientbehandling (15,24,29). Hvis helsepersonell ikke
implementerer empowerment 1 praksis og ser pa brukeren som ekspert pa seg selv, vil kronisk
syke oppleve umette forventinger og frustrasjon i mate med helsepersonell (20). Tidligere
forskning viser at et samarbeid mellom helsepersonell og pasient er nedvendig for

medvirkning (16,19,24,31,34).
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Studiens begrensninger

Forskernes dobbeltrolle kan ha pavirket studiens pélitelighet. Det & ha bakgrunn som
sykepleier kan ha vart bdde en styrke og en svakhet. Dobbeltrollen kan ha vart en styrke ved
at bakgrunnskunnskapen gjorde det enklere 4 stille oppfelgingsspersmal som var relevante for
temaet. Dobbeltrollen kan ha begrenset hva intervjupersonene meddelte. I tillegg kan

bakgrunnskunnskapen hatt betydning for resultatene som har blitt fremstilt.

Studien er gjennomfoert i samarbeid mellom to forskere. Ved at flere personer analyser det
samme datamaterialet kan troverdigheten styrkes (35). Helse — og omsorgsdepartementet
anbefaler brukermedvirkning i forskning (36). Intervjupersonene fikk dessverre ikke mulighet
til & delta 1 utformingen av studien. Dersom det hadde vert bredere tidsrom for gjennomfering
av studien kunne brukermedvirkning i forskning vart aktuelt. Studiens relevans kunne da blitt

styrket ytterligere.
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KONKLUSJON

Resultatene tyder pé at det & motta tilstrekkelig informasjon og ha forstéelse for sykdom og
situasjon er en forutsetning for ensket om & medvirke. Samtidig ensket ikke intervjupersonene
a forstd for mye, men nok til & kunne ta et valg 1 forhold til egen behandling. Mulighet for
medvirkning 1 egen behandling kan styrke pasientens opplevelse av & ha kontroll, noe som
igjen kan bidra til styrket mestringsforventning og empowerment. Manglende mulighet for
medvirkning 1 egen behandling kan svekke pasientens opplevelse av kontroll og bidra til
svekket mestringsforventning og maktesloshet. Det er videre behov for ytterligere forskning

pa pasientperspektivet i behandlingen av hydrocephalus.
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1 Innledning

Overbyggingsartikkelen er en del av en masteroppgave utfert av to studenter ved
masterstudiet 1 helse og empowerment ved Hogskolen i Oslo og Akershus.
Overbyggingsartikkelen har til hensikt 4 knytte sammen artiklene "4 bli trodd er det viktigste
- viktigere enn vann” og "Det er som a kjempe mot Goliat”. Temaene for artiklene er hvilken
betydning henholdsvis anerkjennelse i mote med helsepersonell og medvirkning i egen
behandling har for personer med hydrocephalus. Artiklene er skrevet 1 henhold til tidsskriftet
Sykepleien Forskning sin forfatterveiledning (vedlegg 1).

Etter anbefaling fra veilederne velger vi & anonymisere vare navn i teksten. Vi velger derfor a
omtale oss selv som student A og B. Artikkelen om anerkjennelse er skrevet av student A.
Artikkelen om medvirkning er skrevet av student B. Selv om vi har hatt hovedfokus pa hvert
vart tema har vi foretatt felles datainnsamling og samarbeidet gjennom hele
forskningsprosessen. Fordelingen av arbeidet beskrives 1 kapittel 5. Nar ordet ”vi” benyttes,

menes student A og B i fellesskap.

1.1 Disposisjon

Ut i fra kriteriene for utforming av overbyggingsartikkel (2) har vi forstétt at
overbyggingsartikkelen skal inneholde folgende punkter: introduksjon av temaenes relevans
for det kliniske feltet og relevans for helse og empowerment, oppsummering av artiklene,
presentasjon av sentrale ideer og droftelser 1 artiklene, refleksjoner over artiklenes relevans
for det kliniske feltet og beskrivelse av anvendt metode med dreftelser og kritiske
vurderinger. Vi har 1 tillegg valgt & legge til refleksjon rundt masteroppgavens kvalitet og
egen lering. Overbyggingsartikkelen er strukturert etter disse omradene, og punktene

presenteres fortlopende 1 hovedkapitler og underkapitler.



2 Introduksjon av masteroppgavens temaer

Temaene ble valgt pa bakgrunn av vare erfaringer som sykepleiere ved en nevrokirurgisk
avdeling. Hosten 2013 opprettet vi en poliklinikk for pasienter med hydrocephalus i
samarbeid med avdelingens seksjonsoverlege. Poliklinikken ble opprettet pd bakgrunn av at
pasientgruppen hadde behov for mer helhetlig oppfelging etter utskrivelse fra nevrokirurgisk
avdeling. Var bakgrunn gjor at vi har et stort engasjement for pasientgruppen og for temaene 1

masteroppgaven.

Viére erfaringer tydet pa at det kan veare vanskelig for pasientgruppen & bli tatt pa alvor av
helsepersonell fordi plagene deres ofte er usynlige og fordi sykdommen er lite kjent. Vi har
erfart at anerkjennelse 1 mate med helsepersonell derfor kan vere verdifullt for pasientene.
Viére erfaringer tydet ogsa pa at pasientene ikke alltid far mulighet til & medvirke 1 egen
behandling selv om de ensker det. Det til tross for at mange er svert erfarne som pasienter. Pa
bakgrunn av vare erfaringer undret vi oss over hvilken betydning det har for pasientgruppen a
bli anerkjent av helsepersonell og fa mulighet til & medvirke 1 egen behandling. Anerkjennelse
og medvirkning er sentrale prinsipper innenfor empowerment (3). Det ble derfor naturlig for
oss & benytte masteroppgaven ved studiet 1 helse og empowerment til & undersgke hvilken
betydning anerkjennelse og medvirkning har for personer med hydrocephalus. Av praktiske

arsaker valgte vi & ha hovedfokus pé hvert vart tema.

2.1 Hva er hydrocephalus?

Hydrocephalus er en sykdom der det foreligger problemer med resorbsjon eller absorpsjon av
hjernevasken. Vanligste behandling er innleggelse av en shunt som drenerer hjernevasken
(4). Personer med hydrocephalus har ofte kroniske plager som hodesmerter, slitenhet og
kognitive problemer pa grunn av suboptimal drenasje av hjernevaske til tross for gjentatte
kirurgiske inngrep (5,6). I tillegg til kroniske plager kan hydrocephalus 1 noen tilfeller bli
livstruende uten rett behandling (4). Hydrocephalus er derfor en sykdom som bdde kan vare

kronisk og akutt, og mange har behov for livslang og helhetlig oppfelging fra helsevesenet.



2.2 Relevans for det kliniske feltet

Vi anser temaene for masteroppgaven som relevante for det kliniske feltet pa flere omrader.
For det forste har vi funnet lite forskning pa pasientperspektivet i behandlingen av
hydrocephalus. Antall personer som lever med hydrocephalus er ukjent, men tilstanden er
ikke sjelden (7). I Norge fodes det cirka 200 personer med sykdommen hvert ar (8). I tillegg
far et ukjent antall personer diagnosen sekundert til for eksempel hjernesvulst,
hjernebladning eller andre lidelser (4). For det andre tilsier vare erfaringer og forskning at
pasientgruppen ikke har fatt nedvendig oppmerksomhet i helsevesenet (7). For det tredje er
hydrocephalus 1 stor grad en usynlig sykdom. Manglende oppmerksomhet rundt sykdommen
og symptomenes usynlighet kan gjere det utfordrende for pasientgruppen a bli tatt pé alvor.
Vi ensket derfor & lofte fram pasientenes stemme 1 forskningen pa 4 leve med sykdommen. Vi
har imidlertid ikke hatt personer med hydrocephalus med i utformingen av masteroppgaven.
Masteroppgavens relevans kunne vart styrket dersom vi hadde gitt personer med
hydrocephalus mulighet til & medvirke gjennom hele forskningsprosessen, slik Helse- og

omsorgsdepartementet anbefaler (9).

2.3 Relevans for helse og empowerment

Anerkjennelse og medvirkning er to hovedprinsipper innenfor empowerment slik begrepet
forstas 1 et helsefremmende perspektiv (3). Empowerment har siden 1970-tallet vert et
sentralt begrep i relasjon til helsefremmende og sykdomsforebyggende arbeid (10,11).
Opprinnelsen til begrepet knyttes til den amerikanske borgerrettighetsbevegelsen,
kvinnebevegelsen og frigjeringsbevegelser 1 den tredje verden (11). Empowerment ble derfor
opprinnelig sett pa som etablering av motmakt (11). I dag brukes begrepet pa forskjellige
nivaer; samfunnsniva, organisasjonsniva og individniva (12). Hovedperspektivet i
masteroppgaven er individnivd. Verdens helseorganisasjon beskriver empowerment pa
individniva som en prosess der personer oppnér sterre kontroll over beslutninger og
handlinger som pavirker deres liv og helse (3). Helsepersonell kan vere viktige bidragsytere i

forhold til & hjelpe pasienter til & oppna sterre kontroll over eget liv og helse (12).

Studier tyder pé at anerkjennelse i mate med helsepersonell og medvirkning i egen
behandling kan fa stor betydning for pasienter med kronisk sykdom og kroniske smerter (13-
16). Vi ser likevel behovet for & undersegke temaene blant personer med hydrocephalus. Det

begrunner vi ut i fra at hydrocephalus skiller seg fra andre kroniske sykdommer fordi



sykdommen kan vare bade kronisk og akutt. I tillegg har pasientgruppen fatt lite
oppmerksomhet i samfunnet og 1 helsevesenet, og vi har funnet lite forskning 1 forhold til

pasientperspektivet.

2.4 Problemstilling og forskningsspersmal

Masteroppgavens overordnede problemstilling er: Hvilken betydning har anerkjennelse i mote

med helsepersonell og medvirkning i egen behandling for personer med hydrocephalus?

Med utgangspunkt i problemstillingen er det formulert to forskningsspersmal:

1. Hvilke tanker og opplevelser har personer med hydrocephalus i forhold til & bli anerkjent 1
mete med helsepersonell?

2. Hyvilke tanker og opplevelser har personer med hydrocephalus i forhold til & medvirke 1

egen behandling?

Artikkelen "4 bli trodd er det viktigste - viktigere enn vann” seker 4 besvare
forskningsspersmal 1. Artikkelen “Det er som d kjempe mot Goliat” seker & besvare

forskningsspersmal 2.

I starten av forskningsprosessen hadde vi en problemstilling som undersegkte betydningen av
annerkjennelse og medvirkning i forhold til hvordan personer med hydrocephalus mestret &
leve med sykdommen. Vi hadde totalt fire forskningsspersmal hvorav to spurte etter
opplevelser av anerkjennelse og medvirkning og to spurte etter betydning for mestring. I
intervjuguiden valgte vi imidlertid & ikke benytte ordet mestring nér vi spurte etter
betydningen av anerkjennelse og medvirkning (vedlegg 2). Det valgte vi fordi det antakeligvis
ville vere vanskelig & svare pa hvilken betydning anerkjennelse og medvirkning hadde for
akkurat mestring. Mot slutten av forskningsprosessen valgte vi derfor & ta bort

mestringsbegrepet fra problemstilling og forskningsspersmaélene.



3 Oppsummering av artiklene

I dette kapittelet oppsummeres artiklenes resultater og konklusjon. Bakgrunn for artiklenes
temaer samt metodebeskrivelse utdypes i de evrige kapitlene og blir derfor ikke presentert

her.

3.1 ”A bli trodd er det viktigste — viktigere enn vann”

Analysen avdekket 16 underkategorier som ble abstrahert til 4 hovedkategorier (tabell 1, side
10). Resultatene viste at opplevelse av anerkjennelse versus manglende anerkjennelse og
betydningen av opplevelsene var motsetningsfylte. Hovedkategoriene er derfor formulert
kontrasterende. Anerkjennelse handlet om at egne opplevelser ble ansett som troverdige og
gyldige uten at det nedvendigvis foreld kliniske funn. Det stod 1 motsetning til manglende
anerkjennelse som handlet om at helsepersonell tvilte pa deres opplevelser eller ansa de som
ugyldige. En likeverdig og nar relasjon opplevdes anerkjennende. Motstykket var en relasjon
der intervjupersonene folte seg mindreverdig og der helsepersonell distanserte seg fra dem.
Resultatene tydet pa at anerkjennelse styrket intervjupersonene ved & bidra til robusthet,
trygghet og opplevelse av kontroll. Manglende anerkjennelse virket & f4 motsatt betydning

fordi det medferte sarbarhet, engstelse, stress og sykdomsfokus.

Resultatene tydet pa at opplevelser knyttet til anerkjennelse 1 mote med helsepersonell kan bli
betydningsfullt for hvordan personer med hydrocephalus oppfatter seg selv og egen situasjon.
Anerkjennelse fra helsepersonell er muligens spesielt viktig for pasientgruppen fordi
sykdommen i stor grad er usynlig, fordi den er lite kjent 1 samfunnet og fordi den potensielt
kan bli livstruende. Resultatene tydet pa at anerkjennelse kunne styrke mestringsforventning
og bidra til empowerment, mens manglende anerkjennelse kunne svekke

mestringsforventning og bidra til maktesloshet.



3.2 ”Det er som i kjempe mot Goliat”

Analysen avdekket 14 underkategorier som ble abstrahert til 4 hovedkategorier (tabell 1, side
10). Resultatene viste at opplevelser knyttet til & medvirke i egen behandling nér det var
onsket stod 1 kontrast til opplevelser knyttet til manglende mulighet for medvirkning.
Betydningen av opplevelsene var ogsa motsetningsfylte. Hovedkategoriene er derfor
formulert kontrasterende. Mulighet til medvirkning 1 egen behandling bidro til opplevelse av &
vaere autonom og respektert. Motsatt bidro manglende medvirkning til opplevelse av & bli
umyndiggjort og oversett av helsepersonell. Tilstrekkelig og tilpasset informasjon om sykdom
og behandling bidro til at intervjupersonene folte seg kompetente til & veere delaktige i egen
behandling. Mangel p4 tilstrekkelig og tilpasset informasjon bidro til uvitenhet.
Intervjupersonene inntok da en passiv rolle i forhold til beslutninger. Analysen avdekket at
mulighet til & medvirke bidro til opplevelse av & vere verdifull og trygg. Motsatt medforte
manglende medvirkning opplevelse av & vaere verdiles og bekymret. Medvirkning bidro til at
intervjupersonene opplevde & ha makt over seg selv og bidro til & skape tillit til

helsepersonell. Motsatt bidro manglende medvirkning til opplevelse av avmakt og mistillit.

Resultatene tydet pa at forstielse av egen sykdom og situasjon er en forutsetning for
medvirkning. Intervjupersonene hadde behov for & forstd valgmulighetene for & kunne
medvirke, samtidig som for mye informasjon kunne bli for mye a héndtere. Resultatene tydet
pa at mulighet til 4 medvirke 1 egen behandling nér det var ensket fikk betydning for
opplevelsen av & ha kontroll over eget liv og helse. Det kunne virke som at kontroll over eget
liv kunne bidra til styrket mestringsforventning og bidra til & sette de pa sporet av en
empowermentprosess. Motsatt kunne manglende mulighet for medvirkning bidra til svekket

mestringsforventning og opplevelse av maktesloshet.



Tabell 1: Oversikt over artiklenes hovedkategorier og underkategorier

A bli trodd er det viktigste — viktigere enn vann”

Betydningen av anerkjennelse 1 matet mellom helsepersonell og personer med hydrocephalus

Hovedkategorier Underkategorier
Troverdig og gyldig Anerkjennelse handler om & bli trodd og tatt alvorlig

VS. Manglende anerkjennelse handler om & bli mistrodd
Tvilsom og ugyldig Kliniske funn tas ofte mer alvorlig enn subjektiv opplevelse

Helsepersonells kompetanse kan ha betydning for om en blir tatt alvorlig

Likeverdig og naer Anerkjennelse handler om & bli sett som person
Vs. Manglende anerkjennelse handler om & fole seg ydmyket eller uonsket
Mindreverdig og distansert Omsorg, tid og engasjement kan ha betydning for opplevelse av
anerkjennelse
Robust og trygg Anerkjennelse kan fa betydning for selvbilde
Vs. Anerkjennelse kan fa betydning for sinnsstemning
Sarbar og engstelig Anerkjennelse kan fa betydning for tillit til helsevesenet

Anerkjennelse kan skape trygghet framfor redsel for sykdom
Anerkjennelse kan fore til &penhet framfor fortielse og ensomhet

Opplevelse av kontroll Anerkjennelse kan avlaste byrden ved & vere syk
VS. Manglende anerkjennelse kan forsterke byrden ved & vaere syk
Stress og sykdomsfokus Anerkjennelse kan bidra til aksept og forstéelse

Manglende anerkjennelse kan fore til seken etter forklaring pa symptomer

”Det er som a kjempe mot Goliat”

Betydningen av medvirkning i egen behandling for personer med hydrocephalus

Hovedkategorier Underkategorier
Autonom og respektert Medvirkning handler om & fa mulighet til & delta i egen behandling
Vs. Medvirke ved & overlate den kirurgiske behandlingen til legene
Umyndig og oversett Mangel pd medvirkning handler om & ikke f& mulighet til & delta i egen
behandling

Tvunget til 4 ta ansvar

Kompetent og delaktig Forstéelse er en forutsetning for ensket om & medvirke
Vs. Behov for & forstd sykdommen, men ikke for mye
Uvitende og passiv Medvirke i kirurgisk behandling og oppfelging sé langt det er forsvarlig
Verdifull og trygg Medvirkning kan gi felelse av & vere verdifull
Vs. Mangel pad medvirkning kan gi folelse av & vere verdiles
Verdiles og bekymret Medvirkning kan gi trygghet til & leve med sykdommen

Mangel pa medvirkning kan gi utrygghet relatert til & leve med sykdommen

Makt og tillit Medvirkning kan gi felelse av & ha kontroll over sykdommen
VS. Mangel pa medvirkning kan gi felelse av & miste oversikten og tilliten til
Avmakt og mistillit helsepersonell utfordres

Medvirke ved 4 la legen bestemme kan skape tillit
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4 Presentasjon av sentrale ideer og dreftelser

I dette kapittelet vil sentrale ideer fra artiklene bli presentert og dreftet. Vi har valgt &
fokusere pd sentrale ideer som viser ssmmenhengen mellom resultatene i artiklene. Til slutt
reflekteres det rundt artiklenes relevans for praksis. Resultatene 1 begge artiklene ble tolket dit
hen at anerkjennelse og mulighet for medvirkning kunne bidra til & sette pasienten pa sporet
av en empowermentprosess, mens manglende anerkjennelse og mulighet for medvirkning
kunne bidra til makteslashet. De sentrale ideene omkring empowerment og makteslashet er

derfor valgt ut til & bli presentert og droftet 1 dette kapittelet.

4.1 Empowerment vs. Maktesloshet

Resultatene tydet pa at anerkjennelse og mulighet for medvirkning versus manglende
anerkjennelse og medvirkning fikk betydning for hvordan intervjupersonene oppfattet seg
selv og egen situasjon. Resultatene tydet pa at betydningen var motsetningsfylt. Kontrastene
synliggjeres blant annet 1 hovedkategoriene: ”Robust og trygg vs. Sarbar og engstelig”,
”Opplevelse av kontroll vs. Stress og sykdomsfokus”, ”Verdifull og trygg vs. Verdiles og
bekymret” og "Makt og tillit vs. Avmakt og mistillit.”

Resultatene er tolket dit hen at anerkjennelse og medvirkning kan bidra til & sette personer
med hydrocephalus pa sporet av en empowermentprosess. Resultatene tydet pa at
anerkjennelse og medvirkning kunne bidra til robusthet, trygghet, opplevelse av kontroll,
opplevelse av a vere verdifull, makt over eget liv og tillit til helsepersonell. Opplevelse av
kontroll og makt over eget liv er sentralt for igangsetting av en empowermentprosess pa
individniva (3,10,17,18). Empowerment pa individniva kan beskrives som psykologisk
empowerment, og handler om individets mulighet til 4 ta beslutninger og ha kontroll over eget
liv (10,18). Igangsetting av en empowermentprosess kan bidra til at personer med kronisk
sykdom mestrer hverdagen og dens utfordringer pa en bedre méte fordi de opplever storre
grad av kontroll (11). Opplevelse av kontroll og makt over eget liv samt indre trygghet kan
sees 1 sammenheng med styrket mestringsforventning (19). Styrket mestringsforventning kan
anses bade som en forleper til og et resultat av en empowermentprosess (19).
Mestringsforventning handler om troen pa egen evne til & mestre utfordringer (20). Styrket
mestringsforventning eker sjansen for at personen ser pa vanskelige situasjoner som en

utfordring som skal mestres heller enn noe som skal unngés.
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Motsatt ble resultatene tolket dit hen at manglende anerkjennelse og medvirkning kunne
medfere maktesloshet. Dette fordi manglende anerkjennelse og medvirking bidro til sarbarhet,
engstelse, stress og sykdomsfokus, folelse av & vare verdiles og bekymret samt folelse av
avmakt og mistillit til helsepersonell. Kronisk sykdom kan 1 seg selv medfere maktesloshet
fordi sykdom kan medfere utrygghet, uforutsigbarhet og virke truende mot egen identitet (21).
Viére resultater tyder pa at opplevelsen av makteslashet ble forsterket ved manglende
anerkjennelse og medvirkning. Studier bekrefter at manglende anerkjennelse og medvirkning
kan medfere opplevelse av maktesloshet (13,22,23). Maktesloshet anses som motstykket til
empowerment (21,24). Fravaer av empowerment kan beskrives som makteslashet, laert
hjelpelashet og opplevelse av & ikke ha kontroll over eget liv (24). Empowerment pa
individniva handler om at personer opparbeider seg styrke til & komme ut av en makteslos
posisjon (21,25). Maktesloshet kan ogsa sees 1 sammenheng med lav mestringsforventning
(20). Lav mestringsforventning kan medfere at personen unnviker vanskelige situasjoner fordi
han eller hun tviler pa egen evne til mestring (20). Det kan diskuteres om unnvikelse er
hensiktsmessig eller ikke (26). Unnvikelse kan pd den ene siden vare nyttig i starten av en
sykdom fordi det virker beskyttende. P4 den andre siden kan unnvikelse fore til psykiske
helseutfordringer fordi personen fortrenger virkeligheten. Det anses derfor ikke som

hensiktsmessig & benytte unnvikende mestringsstrategier over lengre tid (26).
Viér tolkning av hvordan anerkjennelse og medvirkning versus manglende anerkjennelse og

medvirkning bidrar til henholdsvis empowerment og maktesloshet er fremstilt 1 figur 1, side

13.
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Figur 1: Vér tolkning av hva som bidrar til empowerment versus makteslashet
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Selv om mestringsforventning og kontroll her relateres til empowerment trenger det ikke
alltid veere en sammenheng mellom disse fenomenene (27). I noen tilfeller kan uttrykk for
mestring og kontroll ogsa bety at personen unngir oppmerksomhet pa hvordan sykdommen
pavirker livet. Det hevdes at opplevelse av mestring og kontroll kun er gyldige indikatorer pa
empowerment, dersom personen ogsa uttrykker en form for forandring i verdier og
prioriteringer relatert til & leve med kronisk sykdom (27). Vare resultater viser at
anerkjennelse bidro til at intervjupersonene tenkte annerledes om seg selv og egen situasjon.
Anerkjennelse bidro til et mer positivt selvbilde samt gkt aksept og forstielse for egne behov
og begrensninger. Schibbye (28) bekrefter hvordan anerkjennelse virker intervenerende ved a
legge til rette for selvrefleksjon. P4 den maten kan personen hjelpes til & forstéd seg selv og
egen situasjon bedre. Dette kan tyde pa at mestring og kontroll som felge av & bli mett med
anerkjennelse kan sees i sammenheng med empowerment. I forhold til medvirkning kan det
tenkes at deltakelse 1 beslutninger ikke alltid er et uttrykk for empowerment selv om

deltakelse 1 seg selv kan veaere uttrykk for mestring og kontroll. Dersom pasienten for
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eksempel medvirker uten & ha fatt tilstrekkelig eller tilpasset informasjon er det sannsynlig at

deltakelsen medforer utrygghet framfor kontroll.

Resultatene tilsier at noen pasienter kan fole seg tvunget til & delta 1 avgjerelser de ikke
onsker & delta 1. Resultatene kan tolkes dit hen at reell medvirkning kun kan skje gjennom
anerkjennelse av pasienten. Med reell medvirkning mener vi medvirkning etter eget enske der
pasienten har fatt tilstrekkelig og tilpasset informasjon. For at helsepersonell skal kunne forsta
den enkeltes behov for informasjon og deltakelse tydet vére resultater pa at helsepersonell ma
veere anerkjennende 1 mate med pasienten. Studier tyder pa at indre anerkjennelse er en
forutsetning for reell medvirkning (29,30). Indre anerkjennelse dreier seg om & verdsette det
personen opplever 1 sitt innerste. Det handler om 4 lytte til, forsta, akseptere og bekrefte det
pasienten meddeler (28). Indre anerkjennelse kan ikke vere instrumentell. Helsepersonell kan
ikke 7gi” anerkjennelse, men ma vere anerkjennende 1 mate med pasienten. Likeverdighet er

en forutsetning for indre anerkjennelse (28).

En kan undre seg over om det er mulig & oppna en likeverdig relasjon mellom helsepersonell
og pasient siden helsepersonell besitter makt 1 form av fagkunnskap. Pasienten er den som
oppseker hjelp og befinner seg i en allerede sarbar posisjon. Personer med hydrocephalus har
ofte hoy kompetanse pa a leve med sykdommen. Samtidig har de sjelden fagkunnskap om
hvordan sykdommen pavirker kroppen fysiologisk. En kan derfor undre seg over om
pasienten er tjent med a stole pa seg selv. Kanskje handler det ikke om at pasienten ma stole
pa seg selv, men at begges kompetanse ma veves sammen til det beste for pasienten. Tveiten
(12) fremhever forskjellen pa likestilthet og likeverdighet. Hun papeker at begges kompetanse
ma anerkjennes og oppfattes som likeverdig, selv om pasient og helsepersonell ikke er

likestilte med tanke pé faglig kompetanse (12).

Som nevnt anses kontroll som grunnleggende 1 empowermentprosessen (3,17,18). Samtidig
kan en undre seg over om det & gi slipp pa kontroll kan vare vel sd viktig. Vare resultater
viste at noen ensket & benytte sin rett til 8 medvirke ved & overlate ansvaret for behandlingen
til helsepersonell. Dersom pasienten tar et aktivt valg 1 forhold til & overlate beslutninger til
helsepersonell og dermed gir slipp pa egen kontroll kan det ogsa vare en form for
medvirkning. Vare resultater viste ogsé at anerkjennelse bidro til at intervjupersonene fikk
mindre darlig samvittighet ovenfor hverdagslige gjeremal de ikke hadde overskudd til &

gjiennomfere lengre. De ble mer bevisste pa egne begrensninger og satte mer realistiske mal.
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Kanskje er det uttrykk for at de forsonet seg med uforutsigbarheten som hydrocephalus
medforer. P4 den méten ga de muligens slipp pa a etterstrebe samme kontroll over hverdagen
som de hadde for. Aujoulat, Marcolongo, Bonadiman & Deccache (27) bekrefter at det & gi
slipp pa kontroll er like viktig som det & oppnd kontroll i en empowermentprosess hos
pasienter med kronisk sykdom. Kanskje gér det an & oppleve storre grad av kontroll over eget

liv og helse ved faktisk a gi slipp pa kontroll pa noen omrader.

Den individuelle empowermenttilnermingen har blitt kritisert for at ansvaret for egen helse
individualiseres 1 for stor grad, og for at helsepersonell dermed fraskriver seg ansvaret for
pasientenes helse (11). En kan da undre seg over om helsepersonell forstar og benytter
hovedprinsippene 1 empowerment slik begrepet forstés 1 et helsefremmende perspektiv.
Medvirkning betyr ikke at pasienten skal ta avgjerelser alene, men at det skal vere et
samarbeid mellom pasient og helsepersonell (12). For at helsepersonell skal kunne vite hvor
stort ansvar den enkelte pasient ensker & ha relatert til egen behandling, ma helsepersonell gi
tilpasset informasjon og veere anerkjennende 1 mate med pasienten. Dersom helsepersonell
integrerer og benytter alle hovedprinsippene 1 empowermenttenkningen 1 sitt mete med

pasientene, antar vi at medvirkning vil skje ut 1 fra pasientens ensker og behov.

4.2 Relevans for det kliniske feltet

Resultatene tydet pa at anerkjennelse og medvirkning ved nevrokirurgiske avdelinger fikk
spesielt stor betydning for personer med hydrocephalus. Flere av intervjupersonene sa at
medvirkning 1 forhold til kirurgi var av stor betydning. Noen mente det var viktig & medvirke
1 den kirurgiske behandlingen: “det kirurgiske blir det viktigste”. Andre syntes medvirkning 1
kirurgisk behandling var skremmende: “kirurgi er sd endelig”. Noen mente at
kommunikasjon med nevrokirurger fikk spesielt stor betydning 1 positiv og negativ forstand:
“jeg tenker at en nevrokirurg er en autoriteer person.” Om nevrokirurger var anerkjennende
eller ikke fikk derfor stor betydning: “det de sier som kan noe om utfordringene man har, far
stor betydning.” En poengterte at 4 bli trodd av fastlegen ikke var gyldig sa lenge
vedkommende ble mistrodd ved nevrokirurgisk avdeling: “'ndr han sa det hadde det mindre
betydning enn da jeg kom til en nevrokirurg som bare satt d sa dumt pa meg.” Det tyder pa at

resultatene har spesielt stor relevans for helsepersonell ved nevrokirurgiske avdelinger.
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Flere av intervjupersonene fremhevet samtidig at det var enklere & bli tatt alvorlig ved
nevrokirurgiske avdelinger enn ved lokalsykehus og i1 primerhelsetjenesten. Det kan tyde pa
at det er behov for sterre kompetanse rundt hydrocephalus og sykdommens konsekvenser 1
denne delen av helsetjenesten. Dersom artiklene publiseres kan resultatene forhapentligvis
bidra til sterre fokus pa anerkjennelse og medvirkning i mate med personer med

hydrocephalus pé alle nivéer 1 helsetjenesten.

Noen vil kanskje hevde at fokus pé anerkjennelse og medvirkning i dagens helsetjeneste
vanskeliggjares av en hektisk arbeidshverdag med liten tid til den enkelte pasient. En kan anta
at god tid til pasienten er en forutsetning for medvirkning. Helsepersonell trenger tid til &
undersegke hva pasienten har behov for 1 forhold til medvirkning, informere om ulike
valgmuligheter, serge for at informasjonen er forstitt og gi pasienten tid til & vurdere
valgmulighetene. Bodenheimer (31) bekrefter at mangel pé tid kan vanskeliggjore

medvirkning.

I forhold til anerkjennelse tydet imidlertid resultatene pa at det var relativt sma handlinger
som skulle til for at intervjupersonene opplevde relasjonen som anerkjennende. De nevnte
blant annet “d hilse”, “bli sett” og “fa stryk pd kinnet” som anerkjennende handlinger.
Intervjupersonene bekreftet Schibbye (28) sin forstaelse av en anerkjennende holdning:
lytting, forstaelse, aksept, bekreftelse var viktig. A mete pasientene med en slik holdning ber
vare mulig selv 1 korte konsultasjoner. En kan anta at personlige egenskaper hos
helsepersonell kan utgjere en storre trussel mot anerkjennende holdninger enn tids- og
ressursmangel. Helsepersonells personlige egenskaper vil ogsé fa betydning for pasientenes
mulighet for reell medvirkning. Studier bekrefter at helsepersonells evne til & skape en god
dialog, evne til empati og etiske refleksjoner kan fa betydning for om de evner & ta pasienten
alvorlig og &pne for reell medvirkning (22,32). Dersom artiklene publiseres kan resultatene
forhdpentligvis bidra til at helsepersonell reflekterer mer rundt sin kommunikasjon med
personer med hydrocephalus. P4 den maten kan helsepersonell kanskje bidra til & minske de

uheldige ringvirkningene som manglende anerkjennelse og medvirkning kan medfore.
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5 Anvendt metode med dreftelser og Kkritiske vurderinger

I dette kapittelet beskrives anvendt metode for masteroppgaven. Underveis vil vi drefte og

kritisk vurdere metoden vi har anvendt samt etiske utfordringer 1 forskningsprosessen.

5.1 Forskningsdesign og vitenskapsteoretisk forankring

Masteroppgaven har et kvalitativt forskningsdesign med eksplorative og deskriptive
komponenter. Eksplorative og deskriptive komponenter vil si at vi bade utforsker og beskriver
ulike dimensjoner ved fenomenet det forskes pa (33). Kvalitativt forskningsdesign benyttes
for & utforske meningsinnholdet i sosiale fenomener slik det oppleves for de involverte (34).

Kvalitativt design er ogsa egnet nar det er lite kunnskap om et tema (35).

Hermeneutiske prinsipper er brukt generelt 1 analyse og fortolkning. Hermeneutiske
prinsipper vektlegger en kontinuerlig fram-og-tilbake-prosess mellom deler og helhet samt
mellom forforstielse og ny forstaelse. P4 denne méten oppnés en dypere forstaelse av teksten
(36). I kvalitativ forskning er forskeren selv instrument for innhenting, bearbeiding, analyse
og fortolkning av datamaterialet. Forskerens forforstéelse kan derfor fa betydning for
kunnskapen som springer ut av forskningen (36). Vér nere tilknytning til fagfeltet gjorde at
det ville veere umulig for oss a legge til side var forforstielse 1 forskningsprosessen. Vi valgte
et hermeneutisk perspektiv som utgangspunkt fordi perspektivet vektlegger at vi som
mennesker fortolker og forstir ut fra en sammenheng (35). For vi gikk 1 gang med
datainnsamlingsprosessen skrev vi ned hver var forforstaelse. P4 den méaten hadde vi et
bevisst forhold til egen forforstielse gjennom hele forskningsprosessen. Det gjorde det lettere

a lete etter andre perspektiver 1 datamaterialet enn vi hadde i1 forkant.

5.2 Sekehistorikk

Vi utforte strukturerte elektroniske og manuelle sgk for & finne relevant forskning. I starten av
sokeprosessen fikk vi hjelp fra bibliotekar ved Hogskolen 1 Oslo og Akershus. Databaser som
ble brukt var: Cinahl, Bibsys, Medline og Science Direct. Vi brukte sekeordene:
hydrocephalus, chronic pain, chronic disease, chronic illness,
acknowledgement/acknowledgment, recognition, patient participation, patient involvement,
shared decision making og empowerment 1 ulike kombinasjoner. Da problemstillingen 1

starten ogsd inneholdt begrepet mestring, inneholdt sekene ogsa ordene coping, adaption og
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self-efficacy. 1 Bibsys brukte vi samme sgkeord pa norsk. Vi har avgrenset alle elektroniske
sok til & veere peer reviewed, engelskspraklige og til & ha tilgengelig abstrakt. Vi sgkte etter
forskningsartikler fra 1980 — 2014. Databasene vi har brukt er anerkjente databaser innenfor

helse. Vi kan imidlertid ikke utelukke at sgk i1 andre databaser kunne gitt andre funn.

Gjennom vdre sek fant vi lite forskning som omhandlet anerkjennelse og medvirkning 1
forhold til personer med hydrocephalus. Vi har derfor i stor grad benyttet forskning som
omhandler anerkjennelse og medvirkning i forhold til pasienter med kronisk sykdom eller
kroniske smerter. Vi mener denne type forskning kan ha overfoeringsverdi til personer med
hydrocephalus, selv om sykdommen skiller seg fra andre kroniske sykdommer pa visse

omrader.

5.3 Datainnsamling

Individuelle intervjuer og fokusgruppeintervju ble anvendt som metode for datainnsamling.
Rekrutteringen gjorde vi gjennom Ryggmargsbrokk- og Hydrocephalusforeningen, den eneste
offisielle foreningen for personer med hydrocephalus 1 Norge. Inklusjonskriteriene var:
medlem i foreningen, ha hydrocephalus, vare over 18 ar og snakke norsk.
Eksklusjonskriteriet var ryggmargsbrokk. Ryggmargsbrokk 1 tillegg til hydrocephalus kan gi
andre utfordringer enn hydrocephalus alene. Daglig leder sendte ut invitasjon og informert
samtykke til medlemmer som innfridde inklusjons- og eksklusjonskriteriene (vedlegg 3 og 4).
Medlemmer som ensket & delta kontaktet oss pa mail eller telefon. Intervjuguiden til de
individuelle intervjuene var semistrukturert. Intervjupersonene ble spurt om hva ordene
anerkjennelse og medvirkning betyr for dem, om opplevelser knyttet til anerkjennelse og

medvirkning, samt hvilken betydning opplevelsene hadde hatt for dem.

Selv om vi hadde hovedfokus pa hvert var tema fra starten av forskningsprosessen bestemte vi
oss for & felge samme intervjuguide. Vi spurte derfor etter opplevelser knyttet til bade
anerkjennelse og medvirkning 1 alle de individuelle intervjuene. P4 den maten fikk vi et
fyldigere datamateriale enn om vi hadde hatt selvstendige intervjuguider til hvert tema.

Til sammen ble det utfort 13 individuelle intervjuer og ett fokusgruppeintervju hasten 2014. 1
fokusgruppeintervjuet var 4 av 13 intervjupersoner til stede. Fokusgruppeintervjuet ble utfort
ved Hogskolen i Oslo og Akershus (HIOA). Av de individuelle intervjuene ble fem utfort ved

HIOA, to ved annet offentlig sted, ett hjemme hos intervjuperson og fem per telefon. Student
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A utferte seks individuelle intervjuer og fungerte som moderator under fokusgruppeintervjuet.
Student B utferte sju individuelle intervjuer og fungerte som assistent under
fokusgruppeintervjuet. Alle intervjuene ble tatt opp pa lydfil. De individuelle intervjuene
varte fra 22 til 80 minutter, fokusgruppeintervjuet varte i 74 minutter. Vi transkriberte de
individuelle intervjuene hver for oss av tidshensyn. Fokusgruppeintervjuet transkriberte vi

sammen for & vare sikre pa at alle uttalelser ble fanget opp.

5.3.1 Individuelt intervju som metode

Vi valgte individuelle intervjuer som metode for datainnsamling fordi det er egnet til &
undersgke personers indre opplevelser og betydningen av de (36). Vi var bevisste pa
balansegangen mellom ensket om & innhente interessant kunnskap og hensynet til
intervjupersonene. For & ivareta intervjupersonen samtidig som vi innhentet interessant empiri
valgte vi en semistrukturert intervjuguide. P4 den méten lot vi intervjupersonene snakke mest
mulig fritt innenfor de aktuelle temaene. En semistrukturert intervjuguide kan bidra til &
bevare intervjupersonens opplevelse av kontroll og selvbestemmelse, og minske faren for
skade spesielt 1 forbindelse med sensitive temaer (37,38). Vi matte vi ta hayde for at temaene
vi spurte om kunne oppfattes som sensitive, da vi spurte etter indre opplevelser. Temaene
kunne potensielt minne intervjupersonene pd opplevelser relatert til krenkelse, dersom de ikke
hadde blitt mett med anerkjennelse eller blitt fratatt retten til & medvirke. Det gjorde oss

varsomme pa intervjupersonens framtoning.

Vi brukte god tid pé & avslutte intervjuene og undersgkte hvordan intervjupersonene hadde
opplevd intervjusituasjonen. Flere uttrykte at det var godt & snakke med noen om hvordan de
hadde opplevd sine mater med helsevesenet. Noen uttrykte at intervjusamtalen hadde hjulpet
dem til 4 forsté sin egen historie bedre. Flere uttrykte at det var godt & vare med fordi det
kanskje kunne frembringe kunnskap som ville komme andre pasienter til nytte. Ingen uttrykte
at intervjusituasjonen hadde vart emosjonelt stressende. Alle fikk tilbud om & kontakte oss 1

etterkant av intervjuene.

5.3.2 Fokusgruppeintervju som metode
I tillegg til individuelle intervjuer ensket vi & benytte fokusgruppeintervju som metode for a
underseke intervjupersonenes synspunkter i forhold til anerkjennelse og medvirkning. I

utgangspunktet planla vi & utfere fokusgruppeintervjuet 1 forkant av de individuelle
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intervjuene. Det kunne gi oss ideer til utformingen av intervjuguiden til de individuelle
intervjuene. Vi inviterte alle intervjupersonene til fokusgruppeintervju i starten av
forskningsprosessen. Sju intervjupersoner meldte seg pa. Dagene for trakk flere seg av
helsemessige arsaker. Vi stod til slutt igjen med tre intervjupersoner. Vi valgte 4 avlyse
intervjuet da vi hadde satt fire intervjupersoner som minimumsgrense. Pa dette tidspunktet
hadde vi allerede avtalt datoer for individuelle intervjuer. Det var usikkert nar
intervjupersonene som trakk seg var friske nok til & delta pa et nytt fokusgruppeintervju,
derfor gikk vi 1 gang med individuelle intervjuer. P4 bakgrunn av helhetsinntrykkene fra
individuelle intervjuer oppstod det et enske om & undersgke noen temaer ytterligere for & se
om det kom fram ny informasjon. Temaene presenteres 1 kapittel 5.4. Temaene viste seg a
passe 1 et fokusgruppeintervju fordi de var egnet for diskusjon. Interaksjonen 1 et
fokusgruppeintervju kan generere andre data enn individuelle intervjuer og fa frem flere

synspunkter (36).

Vi opplevde gjennomferingen av fokusgruppeintervjuet som utfordrende. Vi fulgte Kvale &
Brinkmann (36) sine rdd for gjennomfering av fokusgruppeintervju. Vi informerte blant annet
om praktiske hensyn som for eksempel at mobiltelefon métte vaere pa lydles. Likevel ringte
telefonen til en av intervjupersonene. Den ble besvart og intervjupersonen gikk ut av rommet.
Det virket generelt som at intervjupersonene syntes det var vanskelig & konsentrere seg da de
stadig hadde digresjoner utenfor temaene. En person reiste seg stadig opp og ensket a bytte
plass med de andre fordi vedkommende herte darlig pa det ene eret. Den urolige
intervjusituasjonen kan skyldes at personer med hydrocephalus ofte har
konsentrasjonsvansker og vansker med a forholde seg til mye stimuli (39). Det kan ogsa
skyldes moderatorens uerfarenhet med a lede fokusgruppeintervjuer eller gruppens

sammensetning.

5.4 Analyse

Analyseprosessen starter allerede under intervjuet da bade intervjuer og intervjupersonen
fortolker underveis i samtalen (34). Vare tolkninger av svaret som ble gitt kan ha vert
pavirket av var bakgrunnskunnskap og forforstaelse. For & klargjere og utdype meningen med
intervjupersonens uttalelser stilte vi oppfelgingsspersmal for & avklare om vér tolkning stemte

med det intervjupersonene mente a formidle.
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Transkripsjonene fra de individuelle intervjuene ble analysert ved hjelp av kvalitativ
innholdsanalyse inspirert av Kvale & Brinkmann (36). Analyseprosessen bestod av fire trinn
som ble utfert av student A og B 1 fellesskap og diskutert med veilederne. I analyseprosessen
har vi hatt uenigheter som har fort til interessante diskusjoner. Det har fort til refleksivitet 1

analyse og fortolkning fordi vi har blitt bevisst hverandres perspektiver.

Forste trinn besto av a lese gjennom transkripsjonene fra de individuelle intervjuene gjentatte
ganger for 4 danne et helhetsinntrykk. Vi skrev ned hvert vart helhetsinntrykk og diskuterte
hverandres tekst. Vére helhetsinntrykk var sammenfallende, men vi fant ogsa ulikheter.
Student A hadde fatt oye pa flere temaer knyttet til anerkjennelse, mens Student B sitt
helhetsinntrykk bar mer preg av temaer knyttet til medvirkning. Med tanke pa at
forskningsspersmalene var delt mellom oss allerede 1 starten av forskningsprosessen var det
naturlig at vi hadde hovedfokus pa ulike temaer nar vi leste transkripsjonene. Vi opplevde
diskusjonen rundt helhetsinntrykkene som verdifull fordi vi fikk innblikk i hverandres tanker.

P& den méten ble vi ogsa bevisst nye perspektiver ved temaene.

Andre trinn besto av a lete etter meningsfulle enheter ut fra forskningsspersméalene ved hjelp
av fargekoding. Hvert forskningsspersmal hadde hver sin farge. Ord, setninger og avsnitt av
betydning ble inkludert som meningsfulle enheter. Vi fant meningsfulle enheter til de fire
opprinnelige forskningsspersmalene hver for oss. Deretter gikk vi gjennom de meningsfulle
enhetene vi hadde funnet. I denne delen av analyseprosessen mette vi pa utfordringer i
forhold til hvilke meningsfulle enheter som herte til hvilket forskningsspersmal. Vi opplevde
a ha mange like fargekoder, men ogsa flere ulike. Etter anbefaling fra veilederne bestemte vi
oss for at den enkelte meningsfulle enhet kun skulle tilhere ett forskningsspersmal. Vi hadde
derfor flere diskusjoner 1 forhold til hvor den enkelte meningsfulle enhet best kunne passe inn.
I starten av prosessen fikk noen meningsfulle enheter flere fargekoder. Etter hvert matte vi ta
valg pa hvor den enkelte meningsfulle enheten skulle plasseres. Eksempel pd meningsfull
enhet som 1 starten fikk flere plasseringer: “Sa lenge jeg far bestemme sda mye selv som jeg
gjor nd, sd er jo det d bli anerkjent som ekspert.” Denne meningsfulle enheten kunne bade
knyttes til opplevelse av anerkjennelse og opplevelse av medvirkning. Ut 1 fra konteksten for
sitatet endte denne meningsfulle enheten opp under forskningsspersmal 1. Selv om hver
meningsfulle enhet ikke er benyttet flere ganger, er det likevel mange meningsfulle enheter
som har lignende ordlyd. Derfor finnes det likheter 1 de meningsfulle enhetene innenfor de

ulike forskningsspersmélene. Etter & ha diskutert #va som skulle inkluderes som meningsfulle
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enheter og hvor de skulle plasseres, skrev vi de inn 1 fire ulike Word-dokumenter, ett

dokument til hvert forskningsspersmal.

Tredje trinn besto av & kondensere de meningsfulle enhetene til underkategorier. Vi startet
med & finne forslag til underkategorier tilherende de fire forskningsspersmélene hver for oss.
Dette viste seg & vaere tidkrevende og vi bestemte oss for & finne underkategorier til hvert vart
tema 1 stedet. Underveis mottes vi jevnlig for & diskutere innhold og ordlyd 1
underkategoriene. Pa dette tidspunktet fordypet vi oss 1 hvert vart tema og det var nyttig &
metes for & fa hjelp til & oppdage andre perspektiver enn de vi selv hadde fatt eye pa. For
eksempel hadde student B 1 denne prosessen mest fokus pa medvirkning knyttet til deltakelse
1 avgjerelser, mens student A sa flere perspektiver knyttet til medvirkning ved a overlate
ansvar. Etter a ha lagd et forsteutkast til underkategorier hadde vi veiledning. Det viste seg at
de forelopige underkategoriene var for upresise. Vi jobbet videre med kondenseringen og satt

igjen med 30 underkategorier fordelt pa de fire forskningsspersmalene.

Fjerde trinn besto av & abstrahere underkategoriene til hovedkategorier. Vi jobbet hver for oss
med abstrahering knyttet til hvert vrt tema. Vi diskuterte ordlyden 1 hovedkategoriene med
hverandre og fant ut at resultatene var motsetningsfylte. De handlet 1 stor grad om
anerkjennelse versus manglende anerkjennelse, og medvirkning versus manglende
medvirkning. Vi valgte derfor a bruke betegnelsen versus i alle hovedkategoriene. Til

sammen abstraherte vi dtte hovedkategorier ved hjelp av diskusjon med veilederne.

Pé bakgrunn av helhetsinntrykkene fra de individuelle intervjuene ensket vi & undersgke noen
temaer ytterligere. Temaene omhandlet konsekvenser av hydrocephalus 1 hverdagen, hva som
er spesielt med hydrocephalus kontra andre kroniske sykdommer og hvordan helsepersonell
kan hjelpe personer med hydrocephalus best mulig (vedlegg 2). Sammen med veilederne kom
vi fram til at temaene passet i et fokusgruppeintervju. Vi startet analysen av
fokusgruppeintervjuet ved a skrive ned hvert vart helhetsinntrykk. Deretter fant vi
meningsfulle enheter ut 1 fra temaene 1 intervjuguiden. De meningsfulle enhetene vi fant
representerte ikke ny informasjon sammenliknet med resultatene fra de individuelle
intervjuene. Vi valgte derfor a ikke g videre 1 analyseprosessen av fokusgruppeintervjuet,
men bruke de meningsfulle enhetene til & validere analysen av de individuelle intervjuene.
Det kan vere flere arsaker til at det kom fram lite informasjon. Den urolige

intervjusituasjonen kan ha pévirket hva intervjupersonene formidlet. Alle intervjupersonene
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hadde dessuten vert gjennom individuelle intervjuer. Dersom vi hadde utfort

fokusgruppeintervju forst, kan det tenkes at intervjupersonene hadde hatt mer a formidle.

Hermeneutiske prinsipper ble benyttet som utgangspunkt for analyse og fortolkning.
Hermeneutiske prinsipper er ingen trinn-for-trinn-metode og vektlegger en kontinuerlig frem-
og tilbake prosess mellom deler og helhet (36). Analysen har derfor ikke veert linear og vi har
stadig gétt fram og tilbake mellom trinnene 1 analyseprosessen. For eksempel gikk vi tilbake
til meningsfulle enheter og underkategorier i utarbeidelsen av hovedkategorier. Dette for &
sikre at innholdet 1 underkategoriene og hovedkategoriene samsvarte med det

intervjupersonene meddelte.

5.5 [Etiske overveielser

I dette underkapittelet har vi valgt & utdype og drefte etiske utfordringer knyttet til folgende
omrader: Godkjenninger og formaliteter, konfidensialitet og forskernes dobbeltrolle. I all
forskning er det viktig & tydeliggjore godkjenninger og formaliteter. Konfidensialitet er valgt
ut fordi vi ansa det som spesielt utfordrende med tanke pa at personer med hydrocephalus
utgjer en liten gruppe pa landsbasis. Forskernes dobbeltrolle er valgt ut fordi vi hadde

bakgrunn som sykepleiere innenfor feltet vi forsket pa.

5.5.1 Godkjenninger og formaliteter

Masteroppgaven ble utfort 1 samsvar med etiske retningslinjer for sykepleieforskning i
Norden (40). For vi gikk 1 gang sendte vi fremleggsvurdering til Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK). Masteroppgaven falt utenfor
helseforskningslovens virkeomrdde, jf. § 2 (41) og kunne gjennomferes uten godkjenning fra
REK (vedlegg 5). For 4 starte datainnsamlingen maétte vi fa godkjenning fra Norsk
samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD). I fellesskap med veileder sendte vi seknad 1 juni
2014 og tikk masteroppgavens tema godkjent (vedlegg 6). Etter krav fra NSD har
papirmaterialet vart last inn 1 skap. Lydfiler og annet elektronisk materiale har vart pa
passordbeskyttet datamaskiner. Likevel har vi veert 1 situasjoner der vi har transportert permer
og minnepinner med sensitivt datamaterialet til og fra veiledningsmeter. Ingenting har

kommet pa avveie.
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Informert samtykke er grunnlaget for all deltakelse 1 forskning og er med pé & sikre
autonomiprinsippet (36,40,41). Alle intervjupersonene fikk tilsendt informert samtykke
sammen med invitasjon til deltakelse. Det ble informert om masteroppgavens innhold og
hensikt. Intervjupersonene ble garantert anonymitet, informert om at deltakelse var frivillig og
at de nar som helst kunne trekke seg uten & oppgi grunn. I forkant av intervjuene signerte alle
intervjupersonene samtykket. De som ensket telefonintervju sendte signert samtykke pa mail
eller per post. Vi matte ha mottatt signert samtykke for gjennomfering av telefonintervju.
Informasjonen fra samtykket ble muntlig gjentatt for hvert intervju startet. Intervjupersonene

samtykket ogsa muntlig.

5.5.2 Konfidensialitet

Anonymiteten til foreningens medlemmer ble ivaretatt da det var foreningens leder som
sendte ut invitasjon. Medlemmer som ensket & delta kontaktet oss pa eget initiativ. Personer
med hydrocephalus utgjer en forholdsvis liten gruppe pé landsbasis. Ryggmargsbrokk- og
Hydrocephalusforeningen hadde i felge daglig leder cirka 30 medlemmer per 2014 som fylte
vare inklusjons — og eksklusjonskriterier. En sépass liten gruppe kunne medfoere etiske
utfordringer med tanke pé & bevare intervjupersonenes anonymitet. Det medferte at vi métte
vare spesielt papasselige med hvordan vi formidlet resultatene. For a bevare
intervjupersonenes anonymitet har vi ikke oppgitt kjenn eller alder 1 sitater. Vi har ogsa

utelatt informasjon om hvilke landsdeler intervjupersonene kommer fra.

5.5.3 Forskernes dobbeltrolle

En etisk betenkelighet ved masteroppgaven er dobbeltrollen vi har hatt som sykepleiere og
forskere. Det viste seg ogsa at noen av intervjupersonene hadde kjennskap til oss som
sykepleiere fra innleggelser ved var arbeidsplass. Dobbeltrollen kunne medfere at
intervjupersonene tilbakeholdt informasjon eller meddelte mer enn de ensket pa grunn av var
erfaring med & skape fortrolige relasjoner (36,37). Vi var derfor bevisste pa a forsegke &
benytte var bakgrunnskunnskap pa en méte som kom intervjupersonene og det empiriske
materialet til gode. Blant annet kunne vare erfaringer som sykepleiere vare til hjelp med
tanke pé sensitivitet overfor intervjupersonene. Vi kunne benytte vér sykepleieckompetanse til
lettere & oppdage hvordan intervjupersonene ble péavirket folelsesmessig og fysisk under
intervjuene. Var kunnskap om hydrocephalus gjorde oss bevisste pa a tilrettelegge

intervjusituasjonen ut i fra deres fysiske tilstand, for eksempel ved & dempe belysning dersom
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de var lyssky. I forkant av intervjuet snakket vi med intervjupersonene om var dobbeltrolle.
Med intervjupersonene som hadde kjennskap til oss fra tidligere metakommuniserte vi
omkring spersméilene vi skulle stille. Var bakgrunn fra feltet gjorde det enklere 4 stille

relevante oppfelgingsspersmal.
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6 Refleksjoner rundt masteroppgavens kvalitet og egen laering

For & si noe om masteroppgavens kvalitet vil vi avslutningsvis reflektere rundt pélitelighet,
troverdighet, overforbarhet og bekreftbarhet. Disse begrepene kan brukes som mal pé kvalitet
innen kvalitativ forskning (42). I tillegg vil vi reflektere rundt pasientgruppens mulighet for

medvirkning 1 forskningsprosessen og egen lering.

6.1 Pailitelighet

Vér bakgrunnskunnskap og forskerrolle er unik og kan ha pévirket masteroppgavens
palitelighet. Dobbeltrollen kan pa den ene siden ha medfert at vi har gatt glipp av interessante
perspektiver 1 analyse og fortolkning fordi vi har undersekt fenomener innenfor eget fagfelt.
P4 den andre siden kan dobbeltrollen ha medfert at vi har ftt eye péd perspektiver andre
forskere ikke ville oppdaget. Var bakgrunn kan derfor bdde ha vert en styrke og en svakhet.
Det er vanskelig for oss & bedemme hvordan masteroppgavens palitelighet har blitt pavirket
av dobbeltrollen. Vi har imidlertid forsekt & vare sd transparente som mulig ved & redegjore
for var framgangsmate. P4 den maten har leseren mulighet til & vurdere tolkninger og valg

som er gjort underveis 1 prosessen.

6.2 Troverdighet

Vi har undersekt masteroppgavens temaer ved bruk av bade individuelle intervjuer og
fokusgruppeintervju. Troverdighet kan styrkes gjennom metodetriangulering (42). Det kom
imidlertid ikke fram ny informasjon i fokusgruppeintervjuet. Dersom vi hadde utfert
fokusgruppeintervjuet i forkant av de individuelle intervjuene kunne vi muligens fatt fram
annen informasjon enn vi gjorde. Det kan ogsa tenkes at flere fokusgruppeintervjuer kunne
tilfort masteroppgaven ytterligere interessant informasjon. Masteroppgavens tidsbegrensning
gjorde at dette dessverre ikke var mulig. Troverdigheten kan ha blitt styrket av at vi har vaert
to studenter som har utfert masteroppgaven, og at vi ha hatt jevnlige diskusjoner med
veilederne. Ved at flere personer analyser det samme datamaterialet kan troverdigheten
styrkes (42). Det kan tenkes at troverdigheten kunne blitt styrket ytterligere dersom vi hadde

formidlet resultatene til intervjupersonene slik at de kunne bekreftet resultatene.
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6.3 Overforbarhet

Med tanke pa at personer med hydrocephalus har lignende utfordringer som en del andre
personer med kronisk sykdom eller kroniske smerter kan det tenkes at masteroppgaven har
overferingsverdi til disse pasientgruppene. Dessuten er anerkjennelse og medvirkning viktige
aspekter ved all pasientbehandling. Anerkjennelse er et grunnleggende behov hos alle

mennesker, og mulighet for medvirkning er lovpélagt.

6.4 Bekreftbarhet

Selv om vi ikke har funnet tidligere forskning pé anerkjennelse og medvirkning knyttet til
personer med hydrocephalus, bekreftes resultatene av forskning gjort i forhold til pasienter
med kronisk sykdom og kroniske smerter. Bekreftbarheten kunne kanskje blitt styrket
ytterligere dersom vi hadde formidlet vare fortolkninger til intervjupersonene slik at de kunne

kommet med innspill.

6.5 Medvirkning i masteroppgaven

Av hensynet til tidsrammen for masteroppgaven fikk dessverre ikke representanter fra
pasientgruppen mulighet til & veere delaktige 1 utformingen av masteroppgaven. Med tanke pa
at vi har undersegkt fenomenet medvirkning ser vi 1 etterkant at det burde vert en selvfolge &
invitert representanter fra pasientgruppen til & medvirke i forskningsprosessen. Helse- og
omsorgsdepartementet anbefaler at det legges bedre til rette for medvirkning innen forskning
(9). Ved en senere anledning haper vi a kunne gjennomfoere en studie sammen med personer
med hydrocephalus ved & inkludere representanter fra pasientgruppen i forskningen. Ved
hjelp av deres medvirkning kan vi i sterre grad vare sikre péd & designe en studie der temaet er

mest mulig relevant for pasientgruppen.

6.6 Egen lering

Arbeidet med masteroppgaven har vert krevende, men prosessen har gitt oss et leringsutbytte
vi ikke ville veert foruten. Gjennom arbeidet har vi tilegnet oss ny kunnskap om personer med
hydrocephalus og deres behov 1 mete med helsevesenet. Det vil komme til nytte 1 vart arbeid
som sykepleiere og vi hdper & kunne bruke kunnskapen pd en mate som kommer pasientene
til gode. Vi har ogsa tilegnet oss kunnskap 1 forhold til gjennomfering av et

forskningsprosjekt. Arbeidet med masteroppgaven har gitt oss inspirasjon til & forske videre
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innenfor feltet. Vi har opplevd det & vare to studenter som en fordel for egen lering ved at vi
har fétt innblikk 1 hverandres tanker og synspunkter. I tillegg har samarbeidet bidratt til okt
motivasjon i gjennomferingen av masteroppgaven. Arbeidet med masteroppgaven har bidratt
til nye refleksjoner omkring empowerment 1 forhold til egen praksis som sykepleiere. Dersom
vi har fokus pa & veere anerkjennende 1 mote med pasientene og tilrettelegge for reell
medvirkning kan vi forhdpentligvis bidra til at pasientene oppnar sterre grad av kontroll over
eget liv og helse. I tillegg til & styrke pasientene kan det tenkes at fokus pd empowerment ogsa

bidrar til helseekonomisk gevinst fordi pasientene blir tryggere pa leve med sykdommen.
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Vedlegg 1 Forfatterveiledning Sykepleien Forskning

Forfatterveiledning

Innsending av artikler til Sykepleien Forskning skjer fom 14.03.2014 pa internett 1
manuskripthandteringssystemet ScholarOne. Forfattere oppretter en konto og laster du opp
artikkelen med vedlegg, folgebrev og erklering om interessekonflikter. Du kommer til

nettstedet ved d trykke pa denne lenken.

Om Sykepleien Forskning

Tidsskriftet Sykepleien Forskning er et fagfellevurdert vitenskapelig tidsskrift som blir utgitt
fire ganger 1 aret. Vi ensker & vaere den foretrukne kanal for & formidle sykepleieforskning 1
Norge. Sykepleien Forskning har som méil & vaere relevant, interessant, praksisnart og bredt.
Vi vil ogsa bidra til at helsepersonell leser forskning og bruker forskningsresultater i1 teori og 1

praksis.

Sykepleien Forskning har et stort opplag (over 100.000 eksemplarer). Vi er forelgpig
indeksert i EBSCO-Cinahl, Nordart og SveMed+ men arbeider med a bli indeksert 1 flere
internasjonale databaser. Forskningsartiklene vi publiserer er fritt tilgjengelig for alle via
internett. Som regel inviterer Sykepleien Forskning en fagperson til & kommentere
originalartiklene, og kommentaren publiseres sammen med artikkelen. Forfattere som
publiserer hos oss beholder copyright til teksten og kan lenke publikasjonen til vére nettsider
for eksempel fra den institusjonen de er ansatt 1. Forfattere kan ikke sende samme
artikkelmanuskripter til flere/andre vitenskapelige tidsskrifter til bedemming pd samme tid.

Artikkelmanuskriptet skal ikke ha veart publisert i et annet vitenskapelig tidsskrift.

Generelt

Artikkelmanuskript med alle vedlegg sendes elektronisk 1 Microsoft World-programmets doc-
form.

All tekst skrives med Times New Roman teksttype, bokstavsterrelse 12.

Overskriftene markeres med tykkere bokstaver.

Linjeavstand skal vare 1,5 cm.

Hoyre marginal skal ikke jevnes ut.

Fotnoter skal ikke brukes.

Figurer og tabeller fremstilles pa separate sider.
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Bruk av fremmedord er begrenset. Fremmedord skal forklares og forkortelser forklares forste
gang de forekommer 1 teksten.

Artikkelmanuskriptets tittel ber vare kort, klar, informativ og lett forstdelig. Unngé bruk av
undertittel.

Forfatteren (forfatterne) har selvstendig ansvar for all sprakvasking.

Antall ord er maksimalt 3000 (utenom sammendrag, figurer, tabeller og referanser).

INNHOLD I MANUSKRIPTET SOM SENDES INN:

P& nettsiden har vi beskrevet forventninger til struktur og innhold i de ulike delene av
vitenskapelige artikler som vi publiserer under overskriften Skrivetips. Artiklene struktureres
etter IMRAD-prinsippet. For ytterligere veiledning anbefaler vi "best praksis” sjekklister for
publisering av helsefaglig forskning:

STOBE (ulike kvantitative studier)

COREQ (kvalitative studier — intervjuer og fokusgrupper)

CONSORT (randomiserte studier)

COSMIN (utvikling av maleinstrumenter)

TREND (ikke-randomiserte forsgk)

PRISMA (SF) og Reinar og Jamtvedt 2010 (kunnskapsoppsummeringer)
QUADAS 2 (diagnose)

Hovedmanuskriptet (main document) som lastes opp 1 ScholaOne skal ha felgende innhold:

1. Tittelside:

Tittel pd manuskriptet (maksimalt 90 tegn inkludert mellomrom.

Forfatterens(forfatternes) navn, stilling og arbeidssted.

Hvis det er flere forfattere for ett artikkelmanuskript presenteres 1 tillegg kontaktpersonens:
For- og etternavn.

Postadresse.

Elektronisk postadresse.

Telefonnummer.

I tillegg skal det fremstilles:

Antall tegn inkludert ordmellomrom (ikke medregnet tittel, ssmmendrag eller referanser).

Antall figurer og tabeller.
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2. Sammendrag

Et norsk og et engelsk sammendrag fremstilles pd hver sin side.

Sammendraget skal oppsummere det aller viktigste 1 artikkelmanuskriptet og struktures etter
folgende overskrifter: bakgrunn, hensikt, metode, hovedresultat og konklusjon.

Lengde: maksimalt ha 1500 tegn inkludert mellomrom. Neders pa siden oppgir du 3—5
nekkelord fra listen du kan velge fra. Velg minst ett som angir anvendt forskningsdesign.
Det engelske sammendrag (abstract) fremstilles pa egen side.

Artikkelmanuskriptets engelskspraklige tittel fremstilles gverst pa siden (maksimalt 90 tegn).
Det engelske sammendraget skal vere en direkteoversetting av det norske sammendraget.
Lengde: maksimalt 1500 tegn inkludert mellomrom. Nederst pa siden oppgir du 3—5 engelske
nekkelord (key words).

Tekstsider

Generelle regler for vitenskapelig tekstproduksjon etterstreves og disposisjonen beror pa
artikkelmanuskriptets karakteristika.

Overskriftene 1 den fortlopende teksten skal vare korte og tydelige og markeres med tykke
bokstaver.

Tidsskriftet tilstreber at spraket i artiklene har aktiv fremfor en passiv setningsoppbygging:
Eksempel pa aktiv setning: Sykepleieren delte ut medisiner. (Subjektet utfoerer handlingen —
sykepleieren deler ut...)

Eksempel pa passiv setning: Medisinene blir utdelt av sykepleier. (Subjektet deler ikke ut —

medisinene blir utdelt...)

Oppbygging av selve artikkelen

Til artikkelmanuskripter som baseres 1 empiriske studier anbefales folgende struktur:
Introduksjon til emnet/tematikken, som avsluttes med: «Hensikten med studien er & ...».
Hensikt med studien og problemstilling(er).

Metodedel (forskningsdesign og metoder samt datainnsamlingsmetode, gjennomfering
(inkludert hvilken tidsperiode og ar data ble samlet inn), bearbeiding og analyse av data,
godkjenning av REK evt. Personvernombudet og andre relevante instanser).

Resultater. Her beskrives resultatene som besvarer studiens problemstilling i en logisk
rekkefolge og uten diskusjon. Resultater som fremstilles 1 tabeller skal ikke gjentas 1

teksten. Hver tabell/figur skal ha en henvisning i1 teksten som viser til tabellen/figuren. Vi

35



anbefaler at forfattere som bruker kvantitativ metode fir studien vurdert av statistiker for den
sendes inn.

Diskusjon (validitetsdiskusjon skal inkluderes 1 den generelle diskusjonen over studiens
resultat). Studiens resultater droftes 1 relasjon til problemstillingen og annen internasjonal
relevant forskning. Studiens begrensinger/svakheter angis hvilke konsekvenser disse har for
tolkning av funnene.

Konklusjon Implikasjoner for sykepleiepraksis, videre forskning og eventuelt teoriutvikling.

Konklusjonen mé fullt ut underbygges av funnene som er gjort.

Figurer og tabeller

Kun en tabell eller figur pr. siden. Disse kan lastes opp som endel av hoveddokumentet (pa
egne sider etter referansene) eller som egne dokumenter. Figurer og tabeller skal vere
selvforklarende og sa enkle a forstd som mulig.

Hver figur og tabell nummereres i den rekkefolgen som de forekommer 1 teksten.

Ved figurer skrives teksten under figuren og ved tabeller skrives teksten over tabellen.
Figurer og tabeller ber téle forminsking 1 forbindelse med redaksjonell trykkingsarbeid.
Flytdiagrammer 1 artikler som bruker flytdiagrammer ber disse folge malen utarbeidet av

CONSORT-gruppen

Referanser

Angis etter Vancouver-systemet. Det vil si at referansene gis fortlopende nummer 1 parentes i
teksten og feres fortlapende i litteraturhenvisningen.

For tidsskrift som har lepende sidenummerering gjennom hele éret skal d&rgang men ikke
utgave oppgis. Ved insendigen lenker manuskripthandteringsprogrammet referanselisten til
andre databaser. Dette forutsetter at forfatterne oppgir referansene korrekt. Dette er spesielt

viktig for referanser til artikler pa engelsk.

Eksempel:

1. de Witt L, Ploeg J. Critical appraisal of rigour in interpretive phenomenological nursing
research. J Adv Nurs 2006;55:215-29.

2. Fraser DM, Cooper MA. Myles Textbook for Midwives. Churchill Livingstone, London.
2003.

3.Dahl K, Heggdal K, Standal S. Sykepleiedokumentasjon. I: Kristoffersen NJ, Nortvedt F,
Skaug E-A. (red). Grunnleggende Sykepleie. Gyldendal Akademisk, Oslo. 2005.
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4. Foucault M. Truth and power. I: Gordon C. (red). Power/Knowledge: Michel Foucault.
Pantheon Books, New York.1980 (s 78 — 101).

5. Sosialdepartementet. Ny forskrift om kvalitet i pleie- og omsorgstjenesten 7/2003. 2003.
6. Lovdata. Lov om helsepersonell. 2 juli 1999; nr. 4. [Helsepersonelloven]. Tilgjengelig fra:
http://www.lovdata.no/all/t1-19990702-064-008.html. (Nedlastet 15.11.2007).

7. Karterud D. Den etiske akten. Den caritative etikken nér pasientens fordringer er av

eksistensiell art. (Doktoravhandling). Abo Akademis Forlag, Abo. 2006.

Innsending av manuskript
Artikkelen lastes opp 1 Sykepleien Forsknings manuskripthandteringssystem pa fa folgende
adresse:

http://mc.manuscriptcentral.com/sykepleien-forskning

Feolgebrev til redakter

Folgebrevet kan inneholde opplysninger som kan ha betydning for eventuell publisering.

I tillegg mé forfatterne oppgi:

Hva artikkelen tilforer av ny kunnskap. Bruk mellom 180 og 190 tegn inkludert mellomrom.
Forslag pa minst to aktuelle habile fagfeller (navn og kontaktinformasjon).

Redakteren avgjer hvem som skal bedemme artikkelmanuskriptene og er ikke forpliktet til &

folge forslagene.

Vurderingsprosessen

Redaksjonen tilstreber rask behandlingstid for artikkelmanuskript som sendes til oss. I forste
omgang foretar redakteren en vurdering om artikkelmanuskriptet refuseres, sendes tilbake til
forfatter for revidering eller oversendes til fagfeller (referees) for naermere vurdering.
Sykepleien Forskning bruker apen fagfellevurdering hvor navn pa bade forfatter og fagfelle er
kjent for hverandre. Ved & logge deg inn i manuskripthadndteringssystemet kan du felge med

pa hvor manuset ditt er 1 vurderingsprosessen.
Artikkelmanuskripter som sendes redaksjonen bedemmes forst ut fra felgende kriterier:

Er tematikken i artikkelmanuskriptet relevant for helsepersonell?

Passer tematikken i artikkelmanuskriptet til tidsskriftets profil?
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Redakteren og/eller redaksjon kan forkaste artikkelmanuskriptet pa dette tidspunkt.
Artikkelmanuskript som antas & vare aktuelle sendes til fagfellevurdering. Det kan ogsé vare
aktuelt at tidsskriftets redaksjonskomité vurderer tilsendt artikkelmanuskript. Alle
artikkelmanuskripter som sendes redaksjonen ma fylle denne veiledningen til forfattere.
Manuskripter som ikke folger forfatterveiledningen vil bli returnert til forfatterne selv om

innholdet er relevant for tidsskriftet.

Redaksjonen forutsetter at forfatterne ikke aktivt gar ut 1 andre medier for eventuell
publisering hos Sykepleien Forskning. Dette gjelder ikke fremlegg pa konferanser med

trykking av sammendrag.

Krav til medforfatterskap

Nar ett artikkelmanuskript har flere forfattere, skal alle forfattere ha deltatt i arbeidet 1 en slik
utstrekning at hun/han kan ta offentlig ansvar for gjeldende deler av innholdet. En eller flere
forfattere ma ta ansvar for helheten 1 arbeidet, fra planlegging til publisering. Bare personer

som oppfyller alle folgende tre kriterier kan vaere medforfatter av en artikkel:

1. A yte vesentlige bidrag med hensyn til forskningsprosessen i sin helhet.

2. A ha fort rapportutkastet i pennen, revidert det kritisk eller p4 en annen méte gitt vesentlige
intellektuelle bidrag.

3. A ha gitt endelig godkjenning.

Ved felles (kollektivt) forfatterskap ma en eller flere personer som er ansvarlig navngis.
Personer som har bidratt til arbeidet, men ikke fyller kravene til forfatterskap, kan takkes i et
eget avsnitt pd slutten av artikkelmanuskriptet. Hvordan den enkelte har bidratt ber presiseres.

Slik takk forutsetter de aktuelle personers samtykke.

Erklaering om interessekonflikter

Erklaring om interessekonflikter inneholder opplysninger som kan ha betydning for eventuell
publisering. Vi egnsker at signerte erklaringer om interessekonfliker fra alle forfattere laster
opp for manuskriptet sendes inn (som Supplemental file NOT for Review).

Adresse til tidsskriftet:
Sykepleien Forskning
P.O. Box 456, Sentrum
0104 Oslo
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Vedlegg 2 Intervjuguide

(Tekst 1 parentes er stikkord til forskerne).
Temaer for individuelt intervju:

* Houvis jeg sier ordet anerkjennelse, hva tenker du pa da?

(Tatt pa alvor, sett, hart, har du noe du skulle sagt, din stemme betyr noe)

* Kan du huske en gang du opplevde & ha blitt anerkjent av helsepersonell?
(Hvor viktig er det for deg? Komme inn pa betydningen av a bli anerkjent/ikke
anerkjent for hvordan a hindtere 4 leve med sykdommen)

* Hoyvis jeg sier ordet brukermedvirkning, hva tenker du pa da?

(Delta 1 beslutninger/vare med & bestemme 1 egen behandling)

* Kan du huske en gang du opplevde & medvirke i1 egen behandling?

(Hvor viktig er det for deg? Hva hindrer deg i & medvirke? Komme inn pa
betydningen av & medvirke/ikke medvirke for hvordan & handtere & leve med
sykdommen, 1 hvilke avgjerelser ensker intervjupersonene a medvirke/ikke medvirke)

* Erdet noe mer du har lyst til & si om disse temaene for vi avslutter?

Temaer for fokusgruppeintervju:

* Hva tenker dere er spesielt med hydrocephalus kontra andre sykdommer?
(Lite kunnskap 1 samfunnet, potensielt livstruende og kronisk, usynlig, uforutsigbart)

* Hva er viktig for dere i mote med helsepersonell nar dere er innlagt pa sykehus?
(Tatt pa alvor, sett, hert, trodd pa, delta 1 egen behandling, informasjon)

* Hva tenker dere helsepersonell kan bidra med for at dere skal ha det best mulig i
hverdagen? (Tatt pa alvor, sett, hort, trodd pa, delta i egen behandling, informasjon

oppfelging etter utskrivelse)
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Vedlegg 3 Invitasjon til deltakelse

INVITASJON TIL DELTAKELSE I STUDIEN:
A mestre & leve med hydrocephalus”

Dette er en invitasjon til deg som er medlem 1 Ryggmargsbrokk- og
Hydrocephalusforeningen, og som har hydrocephalus. Vi er to masterstudenter ved
Heogskolen 1 Oslo og Akershus som ensker & skrive var masteroppgave om det & leve med
hydrocephalus. Ved siden av a vaere masterstudenter jobber vi til daglig som sykepleiere ved
Nevrokirurgisk avdeling og ved Hydrocephaluspoliklinikken pa Rikshospitalet. Dersom du
ensker a vaere med 1 denne studien er det derfor mulig at du vil gjenkjenne hos fra sykehuset
hvis du har vart pasient ved Rikshospitalet. Studien er imidlertid ikke en del av vart arbeid
ved Rikshospitalet, men gjores uavhengig av sykehuset.

Vi gnsker med denne studien & undersgke hva anerkjennelse fra helsepersonell og
medvirkning 1 egen behandling betyr for hvordan du som pasient mestrer a leve med
hydrocephalus. I den forbindelse kommer vi til & sperre etter hvilke opplevelser du har 1
forhold til & bli lyttet til, tatt pa alvor og forstatt av helsepersonell i spesialisthelsetjenesten. Vi
vil ogsd undersgke hvilke opplevelser du har i forhold til & delta 1 beslutninger angdende egen
behandling. Vi ensker & fa svar pa hva disse opplevelsene betyr for hvordan du som pasient
mestrer eller handterer & leve med hydrocephalus.

Dersom du ensker a delta i studien vil en av oss intervjue deg. Intervjuet kan forega pa et
offentlig sted eller hjemme hos deg, alt etter hva du ensker. Dersom det er mange som ensker
a delta vil medlemmer fra Ostlandet og Serlandet bli prioritert av praktiske hensyn. Dersom
du bor andre steder 1 landet kan det vaere aktuelt & gjennomfoere intervju per telefon.

I tillegg til individuelle intervjuer ensker vi & gjennomfoere 1-2 gruppeintervjuer hvor flere
medlemmer kommer sammen med oss som forskere og diskuterer temaer knyttet til studien.
Dette vil forega 1 Oslo. Du kan gjerne vare med pa béade et individuelt intervju og
gruppeintervju, eller én av delene, det er helt opp til deg. Under alle intervjuene vil det bli
gjort lydopptak.

Vi ensker med denne studien a fa fram pasientenes perspektiv i forskningen pé det a leve med
hydrocephalus. Resultatene av studien vil bli gjort tilgjengelig for deg som deltaker pa
nettsidene til Ryggmargsbrokk- og Hydrocephalusforeningen ndr masteroppgaven er bestatt.

Deltakelse i studien er frivillig. Det vil ikke fa noen negative konsekvenser for deg dersom du
ikke ensker & delta. Ved deltakelse vil all informasjon du gir oss bli anonymisert. Det er kun
oss som forskere som vil ha tilgang til ditt navn. P& den siste siden finner du informert
samtykke til studien. Det informerte samtykke mé vare signert for at vi kan gjennomfore
intervjuet med deg. Du kan neye lese gjennom og ta med deg det informerte samtykke nar vi
mgtes til intervjuet. Pa det informerte samtykke er viktig informasjon om studien gjentatt.
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For noen kan deltakelse 1 intervjuer medfere folelsesmessige reaksjoner. Dersom du far behov
for & snakke med noen 1 etterkant av intervjuet er du velkommen til a ta kontakt med oss som
forskere eller vére veiledere ved Hogskolen 1 Oslo og Akershus. Du er velkommen til dette i
inntil en maned etter deltakelse.

Dersom du kunne tenke deg & delta i studien ensker vi at du tar direkte kontakt med oss som
forskere pa mail eller telefon. Du kan ogsa ta kontakt dersom du har spersmal til studien.
Fordi vi som masterstudenter har et tidsskjema a forholde oss til, er det enskelig at du tar
kontakt med oss innen 15.september 2014 dersom du ensker & delta, men vi tar selvfoelgelig i
mot henvendelser etter dette ogsa.

Vi haper pa a hore fra deg,

Med vennlig hilsen

Camilla Edeklev og Merete Halvorsen

KONTAKTINFORMASJON

Masterstudenter

Camilla Edeklev

Mail: s155148@stud.hioa.no
Telefon: 94 10 47 09

Merete Halvorsen
Mail: s133771@stud.hioa.no
Telefon: 99 51 14 20

Veiledere
Anonymisert
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Vedlegg 4 Informert samtykke
INFORMERT SAMTYKKE TIL STUDIEN:

”A mestre 4 leve med hydrocephalus”

Hensikten med studien er & undersgke hvilken betydning anerkjennelse fra helsepersonell og
medvirkning 1 egen behandling har for hvordan pasienter mestrer & leve med hydrocephalus.

Forskningsstudien er en masteroppgave ved Hogskolen 1 Oslo og Akershus. Veiledere er
professor Sidsel Tveiten og forstelektor Dag Willy Tallaksen.

Dersom du ensker & delta i studien vil vi gjennomfore et individuelt intervju med deg. Du vil
ogsa fa tilbud om a delta 1 ett eller to gruppeintervjuer, hvor flere deltakere samles. Under alle
intervjuene vil det tas lydopptak. Under intervjuene vil vi sperre etter dine opplevelser med &
bli lyttet til, tatt pa alvor og forstatt 1 mete med helsepersonell i spesialisthelsetjenesten. Vi vil
ogsa sperre etter dine opplevelser med & delta 1 avgjerelser angdende egen behandling. Vi
ensker a undersgke hvilken betydning dette har for hvordan du som pasient mestrer a leve
med hydrocephalus.

Informasjonen om deg som deltaker vil bli anonymisert. Det vil ikke vare mulig & identifisere
deg 1 resultatene av studien. Lydopptak vil bli slettet nar masteroppgaven er bestétt. Det er
kun vi som forskere som har adgang til ditt navn.

Ved 4 delta i studien kan du vaere med & bidra til at erfaringer knyttet til 4 leve med
hydrocephalus blir tilgjengelig for flere. For noen kan imidlertid deltakelse 1 intervjuer
medfore folelsesmessige reaksjoner. Dersom du far behov for & snakke med noen i etterkant
av intervjuet er du velkommen til & ta kontakt med oss som forskere eller vare veiledere.
Kontaktinformasjon finnes pd baksiden, sammen med ytterligere informasjon om studien.

Det er frivillig & delta 1 studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi grunn trekke ditt
samtykke til & delta. Dette vil ikke fa negative konsekvenser for deg. Dersom du ensker &
delta, undertegner du samtykkeerklaeringen nedenfor. Om du n4 sier ja, kan du senere trekke
tilbake ditt samtykke.

Jeg er villig til & delta 1 studien

(Dato, signatur deltaker)

Jeg bekrefter 4 ha gitt informasjon om studien

(Dato, signatur forsker)
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Vedlegg S Tilbakemelding REK

Viér ref.nr.: 2014/548 A
Vi viser til skjema for framleggingsvurdering mottatt 28.03.2014 angiende prosjektet “A
mestre & leve med hydrocephalus”. Fremleggingsvurderingen er vurdert av komiteens leder pa

fullmakt.

Formalet med prosjektet, slik det fremkommer av fremleggingsvurderingen, er & utfere en
kvalitativ studie som fokuserer pa pasientperspektivet i forhold til det & leve med

hydrocephalus.

Det skal gjennomfoeres 1-2 fokusgruppeintervjuer og 8-10 individuelle intervjuer, med en
semistrukturert intervjuguide der det sperres om deltakernes erfaringer og opplevelser knyttet
til anerkjennelse fra helsepersonell samt medvirkning i1 egen behandling. Helseopplysninger
som skal innsamles 1 prosjektet er kun selvrapporterte, i den grad de kan fremkomme under

intervju.

Prosjektet er &4 anse som en kvalitativ beskrivelse av enkeltpersoners erfaringer og
opplevelser, og det skal ikke systematisk innsamles helseopplysninger 1 prosjektet. Det kan
heller ikke sies om prosjektet at dets formél er & direkte innhente ny kunnskap om helse,

sykdom, diagnostikk eller behandling.

Prosjektet faller dermed utenfor helseforskningslovens virkeomréde, jf. § 2, og kan derfor
gjennomferes uten godkjenning av REK. Det er institusjonens ansvar pa 4 serge for at
prosjektet gjennomferes pa en forsvarlig mate med hensyn til for eksempel regler for

taushetsplikt og personvern.

Med vennlig hilsen

Anette Solli Karlsen
Komitesekreteer, T: 22845522
post@helseforskning.etikkom.no

Regional komité for medisinsk og helsefaglig

forskningsetikk REK sor-gst-Norge (REK sor-ost)
http://helseforskning.etikkom.no
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Vedlegg 6 Godkjenning NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Dag Wllly Tallaksen Harald Harfagres gate 29
Institutt for helse, ernzering og ledelse Hogskolen i Oslo og Akershus N-5007 Bergen
Norway
Postboks 4, St. Olavs plass Tel: +47-55 58 21 17
Fax: +47-55 58 96 50
0130 OSLO nsd@nsd uib.no
www.nsd.uib.no
Var dato: 17.06.2014 Var ref: 38995 /3 / AMS Deres dato: Deres ref: Orgnr. 985 321 884

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 11.06.2014. Meldingen gjelder

prosjektet:

38995 A mestre & leve med hydrocephalus - betydningen av anerkjennelse fra
belsepersonell og medg//z'rkmhg 7 egen behandling

Bebandlingsansvarlig Hogstkolen i Oslo og Akershus, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Dag Willy Tallaksen

Student Camilla Edeklev

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere

regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet gjennomferes.

Personvernombudets tilrdding forutsetter at prosjektet gjennomfores i tr8d med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom p4d at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget
skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsd gis melding etter tre &r
dersom prosjektet fortsatt pdgdr. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.12.20135, rette en henvendelse angdende status for

behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Katrine Utaaker Segadal
Anne-Mette Somby

Kontaktperson: Anne-Mette Somby tlf: 55 58 24 10
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Camilla Edeklev edeklev@gmail.com
Dokumentet er elektronisk produsert og godkjent ved NSDs rutiner for elektronisk godkjenning.

Avdelingskontorer / District Offices.
OSLO: NSD. Universitetet | Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre svarva@svi.ntnu.no
TROMS@: NSD. SVF, Universitetet i Tromsg, 9037 Tromsg. Tel: +47-77 64 43 36 nsdmaa@sv.uit no
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Personvernombudet for forskning (E)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 38995

FORMAL
Formalet er & tydeliggjore pasientperspektivet i forskningen pa det & leve med hydrocephalus. Forhapentligvis
kan resultatene fra studien bidra til utvikling av praksis som er i trdd med pasientens behov.

INFORMASJON OG SAMTYKKE

Deltakerne rekrutteres gjennom en pasientorganisasjon.

Deltakerne informeres skriftlig og muntlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivet er

godt utformet.

DATAMATERIALETS INNHOLD
Det behandles sensitive personopplysninger om helseforhold, jf personopplysningsloven § 2 nr. 8 c.

INFORMASJONSSIKKERHET

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfglger Hggskolen i Oslo og Akershus sine interne rutiner for
datasikkerhet. Dersom personopplysninger skal lagres pa mobile enheter, bgr opplysningene krypteres
tilstrekkelig.

PROSJEKTSLUTT

Forventet prosjektslutt er 01.12.2015. Ifglge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering innebzrer & bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjgres
ved & slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsngkkel), slette/omskrive indirekte
personopplysninger (identifiserende sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som f.eks. bosted/arbeidssted,
alder og kjgnn) og slette lydopptak.

VURDERING

Personvernombudet mener at prosjektet har stor samfunnsmessig nytte og at det kan komme pasientgruppen til
nytte i framtiden. Persovnernulempen reduseres ved at opplysningene behandles avidentifisert, og at
prosjektperioden er kortvarig. De etiske sidene ved prosjektet synes ivaretatt ved at det er etablert en rutine for
at deltakere kan kontakte studentene eller deres veiledere i etterkant. Personvernombudet forutsetter at studien
gjennomfgres med tett oppfglging av veiledere. Personvernombudet har lagt vekt pa at studentene til vanlig

arbeider ved sykehuset og har pa denne méten kunnskap om pasientgruppen i forkant.

PROSJEKTMEDARBEIDERE
Masterstudentene som gjennomfgrer prosjektet er: Camilla Edelklev og Merete Halvorsen.
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