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Forord

Arbeidet med denne studien har vert spennende og lererikt. A se brukemedvirkning fra
pargrende til intensivpasienter sitt perspektiv har gitt meg gkt forstdelse for hva som er viktig
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Studien hadde ikke latt seg gjennomfgre uten den hjelp og stgtte som jeg har fatt av flere pé
veien. Fgrst og fremst vil jeg takke de pargrende som lot seg intervjue og delte sine erfaringer
med meg. En stor takk til assisterende oversykepleier ved gjeldende intensivavdeling for godt
samarbeid og god hjelp, samt avdelingsledelsen for gvrig for stgtte og praktisk tilrettelegging.
Takk til avdeling for fag og foretaksutvikling (FFU) ved mitt arbeidssted for gkonomisk stgtte
i form av stipend. Jeg vil ogsa takke kollegaer som har vist interesse for det jeg har veert
opptatt av. Jeg kunne ikke vert foruten den oppmuntring og stgtte jeg har fatt fra min familie.

Takk til Sigbjgm, Renate og Eirik for deres utholdenhet!

Sist og ikke minst takk til min veileder, 1.amanuensis, dr.polit Bodil Furnes ved UIS. Hun har

gjort studien til en lererik prosess. Takk for godt samarbeid og imgtekommenhet.

Stavanger, juni, 2009,

Kari Mette Ellingsen.
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Sammendrag

Pérgrende til intensivpasienter opplever uvisshet, hjelpelgshet og manglende kontroll og har i
ulik grad behov for hjelp og stgtte i flere faser av intensivoppholdet. Brukermedvirkning er et
positivt begrep som fokuserer mer pé individers rettigheter og muligheter enn pa mangler og
behov. Brukermedvirkning er i gkende grad i fokus bade politisk og faglig og ma beskrives av
dem det angér, Hensikten med denne studien var derfor & beskrive hvordan
brukermedvirkning oppfattes og erfares av pargrende til intensivpasienter. Malet var 4 f&
innsikt i hvilke oppfatninger av og erfaringer med brukermedvirning som pérgrende ved en
intensivavdeling har. Studien er utforskende og beskrivende med kvalitativt
forskningsintervju av fem pérgrende. I analyse og fortolkningsarbeidet er en tilnserming pé tre
tolkningsnivéer fulgt. Funnene ble knyttet opp mot teorier om brukermedvirkning, med
hovedvekt pa sosial psykologisk og relasjonelt perspektiv, samt belyst med omsorgstenkning.
Funnene tilsier at pargrende medvirket ved informasjon, tilstedevarelse, deltakelse og
dagbok. Medvirkning opplevdes som naturlig og givende men ogsé slitsomt, vanskelig og
frustrerende. Mens informasjon, trygghet og tillit ble ansett som grunnleggende
forutsetninger, ble pargrendes styrke, personalets holdninger og veeremate, kontinuitet og
strukturelle faktorer ansett som forhold av betydning for &4 kunne medvirke. Kjennskapen til
juridiske rettigheter syntes & veere situasjons- og personavhengig og forbundet med tillitt til
helsepersonellets kunnskaper og ivaretakelse. Studien synliggjgr betydningen av relasjonen

mellom helsepersonell og pargrende, helsepersonellets makt og pargrendes valgmulighet.



1.0 Innledning

Begrepet brukermedvirkning har siden 1990-arene forekommet i gkende grad innenfor
helsetjenesten. Brukermedvirkning er et positivt begrep som fokuserer mer pa menneskers
rettigheter og muligheter enn pa mangler og behov, men er ogsé et abstrakt,
multidimensjonalt, komplekst og kontekstavhengig begrep. At brukermedvirkning er s&
diffust og har ulike definisjoner, gjgr at det fortsatt kan vaere vanskelig 4 forholde seg til
innenfor ulike kontekster og pa ulike nivéer i helsetjenesten. Selv om strategier,
fremgangsmdter og virkemidler kan veere forskjellige, er hensikten den samme: & styrke den

underlegne sin posisjon (Stang 2001). Brukermedvirkning inneberer a sette brukerens behov 1

fokus.

Intensivsykepleie defineres som: “Sykepleie til akutt kritisk syke, i hgyteknologiske
omgivelser, er & skape et terapeutisk miljg som tar utgangspunkt i pasientens og de pargrendes
ressurser og spestelle situasjon” (Moesmand & Kjgllesdal 1998, s.18). Intensivavdelingen yter

helsehjelp og omsorg til pasient og pirgrende. De er begge brukere av intensivavdelingens

tjenester.

I mitt arbeid som intensivsykepleier har mgtet med péargrende til akutt og kritisk syke gjort
store inntrykk. Det er ofte fgrst 1 mgte med dem og deres reaksjoner at jeg forstar rekkevidden
av den kritiske situasjonen, samt ser hvilke verdier som stdr pé spill. Situasjonen tilsier at
helsepersonellets oppmerksomhet og tid prioriteres til pasienten, mens pargrende dermed kan
komme 1 andre rekke. Jeg er ydmyk 1 forhold til den belastningen pargrende opplever i den
nye og uforutsigbare situasjonen som har oppstatt. I Igpet av drene med erfaring er jeg blitt
mer opptatt av pargrende sin situasjon, posisjon og reftigheter. Brukermedvirkning

representerer for meg en ny tilnerming ikke bare til intensivpasienten, men ogsd til pargrende.

1.1 Hensikt og problemstilling

Denne studiens hensikt er derfor & beskrive hvordan brukermedvirkning oppfattes og erfares
av pargrende til intensivpasienter. Med slik kunnskap vil helsepersonell kunne styrke

pargrende sin stilling og gke deres mulighet til & medvirke. Problemstillingen videre er:



"Hvilke oppfatninger av og erfaringer med brukermedvirkning har nzere pargrende til

intensivpasienter? ”

1.2 Mal og forskningsspersmal

Mitt overordnede mal er & 4 innsikt 1 hvilke oppfatninger av og erfaringer med
brukermedvirkning som pargrende ved en intensivavdeling har. Sentrale fenomen som
oppfatning og erfaring er grunnlaget for fglgende delmal: 1) Fa gkt forstéelse av pargrende sin
oppfatning av brukermedvirkning samt deres kjennskap til rettigheter som pargrende. 2) Fa

kunnskap om hvilke forhold som virker styrkende og svekkende pa pargrendes

brukermedvirkning.

Fglgende forskningsspgrsmal reiser seg:
1. Hva er pirgrende sin oppfatning av medvirkning?

2. Hvordan har pargrende medvirket?
3. Hvordan opplever pargrende sin tilgang til informasjon, samtykke og innsyn?
4. Hyvilke forhold mener pargrende er av betydning for & kunne medvirke?
5. Hva er pargrende sin kjennskap til / kunnskap om rettigheter?
1.3 Avgrensninger

Fokus for problemomrédet er pargrende sin oppfatning av og erfaring med
brukermedvirkning. Disse fenomenene settes inn 1 én og samme kontekst, - nemlig en
intensivavdeling. Selv om studien sdledes begrenses til erfaringer knyttet til én avdeling, kan

forhapentligvis pargrende sine erfaringsaspekter ha betydning og relevans utover forholdene

ved den aktuelle avdelingen.

1.4 Bakgrunn

Den gkte oppmerksomheten pa brukermedvirkning innen helsetjenesten, kan tilskrives flere
forhold. Humerfelt (2005) sier at fokuset pa gkt brukermedvirkning ligger i skjeeringspunkiet
mellom fglgende fire pavirkningskilder: Offentlige myndigheter, helse- og sosialfag,



brukernes opplevelse og medias omtale. Kildene pévirker ikke bare tidens fokus pa
brukermedvirkning, de pavirker ogsa hverandre. Dette er nyttig bakgrunnskunnskap a ha. I det

fglgende viser jeg til ulike forhold som jeg mener aktualiserer brukermedvirkning og peker pa

deres relevans for denne studien.

Pasientens rettigheter og helsepersonellets plikter til & ivareta disse rettighetene er av
offentlige myndigheter nedfelt i henholdsvis Pasientrettighetsloven (1999) og
Helsepersonelloven (1999). Viktige menneskerettslige og demokratiske verdier som
menneskets iboende likeverd, rett til medbestemmelse og mulighet til et autonomt liv er med
disse lovene blitt juridisk forpliktende rettigheter (Willumsen 2005). I Pasientrettighetsloven
§3-3 og § 5-1 (1999) fremkommer det at dersom pasienten ikke har samtykkekompetanse, har
pasientens nermeste pargrende rett til 4 medvirke sammen med pasienten. Nermeste
pargrende har pd vegne av pasienten rett til informasjon om tilstand, diagnose og
behandlingsutsikter. De fleste intensivpasienter er ikke kompetente til 4 samtykke og har
saledes ikke samtykkekompetanse (Pasientrettighetsloven §4-3, 1999, Berggren 2005).

Pargrende til intensivpasienter blir derfor sentrale samarbeidspartnere og sentrale brukere.

Brukermedvirkning lanseres fra bade politisk og faglig hold. I nasjonal strategi for
kvalitetsutvikling gis det konkrete anbefalinger bade til bruker og utgver om
brukerinvolvering og det & gi brukerne innflytelse (Sosial- og helsedirektoratet 2005). Det
lanseres videre som et satsingsomride hvordan utgveren bedre kan involvere brukerne i
forbedring av helsetjenesten (Sosial- og helsedirektoratet 2007). Brukermedvirkning settes her
1 et relasjonelt perspektiv, da det hevdes at lgsningen finnes i samhandlingen mellom bruker
og utgver, - bade pa individ- og systemniva, I nasjonal helseplan for 2007-2010 er sterkere
brukerrolle en av seks beerebjelker som skal prege alle typer helsetjeneste (Helse- og
omsorgsdepartementet 2006-07). Norsk sykepleierforbund startet 1 2008 et nasjonalt
kvalitetsprosjekt for & virkeliggjgre visjonene om styrket brukermedvirkning
(Kunnskapssenteret 2008). Et delmal er at pasienter og pargrendes opplevelse av medvirkning
styrkes. Lanseringen viser en fokusending fra implisitt & regne med at brukerne blir mgtt pa
en méte som imgtekommer behovet for medbestermnmelse og autonomi, til eksplisitt & utrykke

at brukernes subjektive opplevelse av hjelpebehovet skal ivaretas (Humerfelt 2005).
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Omsorg og respekt for pasient og pargrende stéar sentralt i sykepleiens yrkesetiske
retningslinjer som bygger pad menneskerettighetene (NSF 2007). Sykepleieren skal videre
ivareta den enkelte pasients verdighet og integritet, herunder retten til helhetlig sykepleie,
retten til 4 veere medbestemmende og retten til ikke & bli krenket, Hun skal sgrge for at
pargrende rettigheter blir ivaretatt og samhandle med dem pé en fortrolig mate. Selv om
mange mener at brukermedvirkning har veert implisitt 1 helsefagenes forstaelses- og
handlingsmodeller, uttrykkes det nd eksplisitt 1 yrkesetiske retningslinjer. Defte kan tilskrives
en endring innen helsefagene fra en paternalistisk, diagnostisk tradisjon mot en bevisstgjgring
om brukernes medvirkning og brukemes perspektiv med vektlegging av interaksjonen og

samspillet mellom helsepersonell og bruker (Humerfelt 2005).

Pasienter og pargrende har kunnskap om hvordan norsk helsetjeneste fungerer, og deres
stemme er viktig 1 utviklingen av helsetjenesten. For 4 gke deres mulighet for
brukermedvirkning, er det lovpélagt & etablere brukerutvalg ved helseregionene og
sykehusene (Humerfelt 2005). I Brukerutvalget ved gjeldende institusjon er ulike
organisasjoner for pasienter og pargrende representert. Deres mandat er knyttet opp til & gi rid
og konsultasjoner, samt ivareta pasienter og pargrendes behov og interesser. Det stilles
imidlertid spgrsmal ved deres reelle mulighet for pavirkning. Mangel pa makt og mandat

forhindrer at representantene kan pavirke de endelige beslutningene i mer brukerorientert

retning (Humerfelt 2005).

I fglge Humerfelt (2005) kan pérgrende oppleve at det er vanskelig 4 hevde sin interesse
individuelt eller kollektivt. Det finnes mye dokumentarisk litteratur, og ogsa skjgnnlitteratur,
som skildrer pargrendes erfaringer og opplevelser med & vare pargrende til intensivpasient.
To av disse beskrivelsene far vi fra pargrende som selv er intensivsykepleiere og som begge
er basert pa dagboknotater fra den akutte og kritiske perioden (Carlsson & Carlsson 1996,
Ostensjg 2006). Begge gir oss innblikk i bdde positive og negative erfaringer og kommer med
forslag til forbedringer. Tar vi disse fortellingene pa alvor? Opplevelser og erfaringer knyttet
til alvorlig sykdom og dgd uitrykkes ogsa i ulike mediesammenhenger, deriblant i dags - og
ukepresse (Larsen 2008, Husby 2008). Slike bidrag gir viktig tilgang til pargrendes
opplevelser. Vi far innblikk i den enkelte pargrendes erfaringer, noe som er betydningsfulle
bidrag for 4 kunne forstd pargrende sin situasjon. Dokumentarisk litteratur har vert med pa a

vekke min interesse for pargrende sin situasjon generelt og brukermedvirkning spesielt.
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1.5 Begrepsavklaring

Neere pargrende:

I fglge pasientrettighetsloven § 1-3b (1999) er neere pargrende den som pasienten selv oppgir
som pérgrende. Dersom pasienten er ute av stand til & oppgi pargrende, skal n@rmeste
phrgrende veere den som 1 stgrst utstrekning har varig og lgpende kontakt med pasienten.
Likevel skal det tas utgangspunkt i fglgende rekkefglge: Ektefelle, registrert partner, personer
som lever i ekteskapslignende eller partnerskapslignende samboerskap med pasienten,

myndige barn, foreldre eller andre med foreldreansvaret og sa videre. Jeg omtaler naere

péargrende som bade pargrende og bruker.

Brukermedvirkning:

I denpe studien er Humerfelt (2005) sin konkrete definisjon nyttig. Hun poengterer den
intersubjektive {orstaelsen og sier af; "Brukermedvirkning er den aktivitet som brukerne deltar
med og som helsearbeidere tilrettelegger for”’( Humerfelt, 2005, 5.18). Brukerperspektivet er i
relasjonell tenkning viktig, noe som Humerfelt definerer som brukerens forstaelse av egen
situasjon. Brukermedvirkning og brukerperspektivet er videre to begrep som har ulikt innhold,
men som praksis er gjensidig avhengige av hverandre. Malsettingen med brukernes
medvirkning er at brukerperspektivet skal bli gjenstand for en intersubjektiv og

mellommenneskelig forstdelse mellom brukerne og helsepersonel].

Empowerment:
Fglgende definisjon av empowerment ivaretar flere sentrale elementer ved begrepet, inklusiv

brukermedvirkning:

“"Empowerment (bemyndigelse) er en psykososial prosess hvor det skjer en
maktoverfgring pa individ- og/eller systemniva fra mennesker som har makt og
innflyteles til mennesker som opplever a mangle kontroll over sentrale faktorer i sitt liv,
slik at de sistnevnte gjennom erkjennelse av egne ressurser og muligheter blir gjort 1
stand til 4 f4 kontroll over de faktorene som de opplever som viktige for dem, og som
dermed gir dem muligheten til & mestre sine liv og sine omgivelser” (Stang 2001, s. 24).

Brukermedvirkning blir ofte omtalt som det samme som empowerment, eller myndiggjgring/

bemyndigelse som det oversettes til pd norsk (Hummerfelt 2005, Stang 2001). Mens
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empowerment ses p& som bade mal, metode og prosess for 4 oppnd kontroll over eget liv,
regnes brukermedvirkning som en ressursorientert tilnerming i denne prosessen og som en
forutsetning for empowerment (Humerfelt 2005, Stang 2001). Siden jeg mener at

brukermedvirkning ogsa kan ses pa som mal, metode og prosess, bruker jeg videre begrepene

empowerment og brukermedvirkning synonymt.

1.6 Tidligere forskning og relevans for min studie

Forskning de siste 25 &r viser gkt oppmerksomhet omkring pérgrende til intensivpasienter sin
situasjon. Bade kvantitative og kvalitative undersgkelser er gjort for & beskrive hvilke
erfaringer, opplevelser og behov pargrende har. Selv om kvantitativ forskning har vert

dominerende, finnes det na, som det vil fremga videre, ogsa stor tilgang til kvalitativ

forskning.

Jeg har foretatt sgk i ulike databaser (vedlegg 1). Jeg har ogsa hentet aktuell litteratur fra
artiklenes kildehenvisninger. I det fglgende presenterer jeg den litteratur og de studier som for
meg gir et bilde av den kunnskap vi har om pargrende til intensivpasienter i dag. Selv om jeg
hovedsakelig vektlegger kvalitative studier, mener jeg at kvalitative og kvantitative studier
supplerer hverandre og gir viktig kunnskap om pargrende sin situasjon. Jeg ser fgrst pd
forskning som omhandler pargrendes opplevelser og behov, dernest pa forskning gjort om
brukermedvirkning i intensivavdelingen. Flere studier jeg viser til er sykepleieforskning, noe
som tydeliggjgr at sykepleiere trenger sykepleievitenskapelig kunnskap som rettledning for

utgvelsen av sin kompetanse.

1.6.1 Studier om pargrendes opplevelser og behov

Nancy Molter, amerikansk sykepleier, er en av de fgrste som foretok en systematisk
undersgkelse av hvilke mulige behov de pargrende har i en intensivavdeling (1979). Ut fra
litteraturen formulerte hun 45 mulige behov som hun i intervjuer ba pargrende om 4 vurdere
betydningen av. Funnene viser at behov for hép, omsorg, trygghet, @rlighet, informasjon og
fasiliteter som oppholdsrom neer pasienten ble rangerte hgyest. Disse behovene bekreftes av

senere funn, samt at pargrende har behov for flere informasjonskanaler, bedre samarbeid og
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bedre "back-up” service i form av fasiliteter som venterom, restaurant og lignende (Zaspe,

Margall, Otano, Perochena & Asiain 1997).

Nér akutt kritisk sykdom eller ulykke oppstér, kommer pasientens nzre pargrende i en
spesiell situasjon hvor de er sarbare, hjelpelgse og makteslgse fordi de mangler kontroll.
Moesmand & Kjgllesdal (1998) gir i sin leerebok for videreutdanning av spesialsykepleiere en
grundig beskrivelse av hva den spesielle situasjonen inneberer og hvilke behov pargrende
har. De gir flere forslag til hvordan pérgrendes behov kan imgtekommes. De hevder at
helhetlig sykepleie innebarer a etablere et forhold til bade pasient og pargrende for & legge til

rette for sosial stgtte og for 4 fremme tilpasning og mestring. I den forbindelse er informasjon,

emosjonell stgtte og praktisk hjelp viktig.

Inger Myllmaki (1995) gjgr t sin hovedoppgave i sykepleievitenskap en undersgkelse av
pargrende til intensivpasienter sine opplevelser med a vare pargrende, knyttet til perspektivet
lidelse. Det er en kvalitativt, fenomenologisk studie med intervju av 10 pargrende. Funnene
viser at pargrende kommer i en plutselig uviss situasjon. De opplever uro, redsel og
hjelpelgshet, men ogsa ivaretakelse, hip og lettelse. De vil besgke pasienten selv om det
oppleves vanskelig og har behov for nér som helst 4 kunne ta kontakt med avdelingen.
Pargrende er veldig var for personalets veremate, har tillit til personalets informasjon og
kunnskap, men har ogsa krav til informasjonens og sykepleiens kvalitet. Kontakten med andre
utenfor sykehuset pavirkes. Myllmaki konkluderer med at opplevelsene er lidelse av kroppslig
og eksistensiell karakter. Den kan reduseres av personalets og andre menneskers medlidenhet.

Informasjonens sentrale betydning fremheves, i likhet med péargrendes behov for tillit,

trygghet og beroligelse.

Intensivsykepleier Atme Sophie Agard (2001) fokuserer i sitt kvalitetsutviklingsprosjekt ved
Arhus Universitetssykehus pa opplevelser ved 4 vere pargrende til pasienter innlagt i
intensivavdeling. Hun gjorde en kvalitativ undersgkelse med dybdeintervjuer av seks
pargrende. Funnene viser en gjennomgaende opplevelse av uvisshet. Pargrende fgler seg
avmektig, utdlmodig, redd og ulykkelig og kjenner seg alene og isolert fra pasienten. Noen
pérgrende vil hjelpe til med pleien av pasienten, men vet ikke hva, hvordan og nar. De
forventer at sykepleieren ser dem som individer med spesielle problemer og behov. Funnene

fremhever betydningen av informasjon og god kontakt med personalet. Undersgkelsen viser
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hvordan de pargrende handterer den spesielle situasjonen ved & sgke informasjon, tilpasse seg

og mobilisere tdlmodighet. Prosjektet er nylig publisert (/f\gﬁrd & Harder 2007).

Pargrendes opplevelser nér eldre intensivpasienter overflyttes fra intensivavdelingen til
sengepost etter et langt opphold 1 intensivavdelingen, er fokuset for Britt Satre Hansen sin
hovedfagsoppgave i sykepleievitenskap (2002). Hun brukter Grounded Theory og kvalitativt
intervju av 12 pargrende. Pargrende opplevde overflyttingen som alt fra glede til skuffelse alt
etter om de fglte seg ivaretatt i forhold til kategoriene informasjon, forstaelse, fagkunnskap og
respekt. Generelt ble mangel pi informasjon og mangel pa oppfglging etter overflytting

pépekt.

Anne Dreyer (2003) ser i sin hovedoppgave i sykepleievitenskap pa opplevelser spesielt
knyttet til det & veere pargrende til respiratorpasienten som er under lindrende og sederende
behandling. Studien er kvalitativ med bruk av kvalitativt forskningsintervju av atte pargrende.
Funnene knyttes opp mot at pargrende er i en krisesituasjon og at de gjennomgér ulike faser
relatert til den aktuelle situasjonen de er i i intensivavdelingen: Akuttfase med fglelse av
fremmedgjgring og tap av likevekt. Ved “tilvenning til situasjonen” fglger et gkende behov
for informasjon som medfgrer informasjonssgking og forventinger til sykepleier og lege.
Informasjon gav mer kunnskap og gkt selvkontroll, noe som gkte behovet for & ta aktiv del i
ansvaret og omsorgen for pasienten. Med mer oversikt over pasientens situasjon ble pargrende
i stand til 4 flytte fokus fra pasienten til seg selv. Studien viser at pargrende gradvis ble
positive omsorgspersoner for pasientene. De gnsker mer deltakelse i diskusjoner, ved {ysisk
pleie og i kommunikasjon, samt & fa veere mer alene med pasienten. Dreyer konkluderer med

at pargrende bgr inkluderes og integreres mer i intensivavdelingen.

Forskningen fremhever flere steder pargrende sin betydning for pasienten. Integrering av
pérgrende er av betydning for intensivpasientens rekonvalesenstid med hjelp til bearbeiding
av “tapt tid”. Ivaretakelse av familien som system og helhet har et forebyggende aspekt fordi
det gir sterkere samhold etterpa (Axell 2001 ref. 1 Dreyer 2003). Pargrende er et bindeledd
mellom fortid, nitid og fremtid, de kan formidle sosial stgtte, stimulere pasientens hép og
fremme hans mestring (Moesmand & Kjgllesdal 1998). Pargrendes tilstedevarelse er vikiig
for den syke pga deres motivasjon og vitalitet (Engstrgm & Sgderberg 2007). Det er

sammenheng mellom stressniva hos pasient og pargrende. I fglge Jones samsvarer hgy
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forekomst av psykisk stress hos pasienten med hgy forekomst hos pargrende (Jones et al.

2004),

Det er kjent at det & vare pargrende til akutt og kritisk syke pasienter kan utlgse psykososiale
symptomer som psykologisk stress og traumatisk krise (Martin & Perez San Gregorio 2005,
Jones et al. 2004). Symptomene kan bli sterkere og mer langvarig hos kvinner enn hos menn
(Paparrigopoulos ct al. 2006). Helsepersoncll kan ved 4 forebygge og imgtegi pirgrendes
behov for informasjon og hjelpetiltak, redusere deres stressforhold og gke mulighet for
mestring (Jamerson et al. 1996). Tidlig identifisering og iverksettelse av tiltak forebygger ikke
bare utvikling av posttraumatisk stress hos pargrende, men er ogsa av betydning for deres

mulighet til & vare ressurs og stgtte for den syke (Wéahlin, Ek & Idvall 2006, Paparrigopoulos
et al 2006).

Ingrid Johansson fokuserer i flere artikler og 1 sin doktorgrad pé pargrendes
mestringsstrategier og erfart sosial stgtte under intensivoppholdet og i rekonvalesentperioden
hjemme (Johansson, Hildingh & Fridlund 2002, Johansson, Fridlund & Hildnigh 2005,
Johansson 2006). I en undersgkelse med intervju av 18 pédrgrende finner hun at pargrendes
mestringsstrategier avhenger av deres individuelle interne og eksterne ressurser (Johanssen et
al. 2002). Pargrende taklet situasjonen ved & mildne, gjenta, mestre eller ekskludere fglelsene
sine under intensivoppholdet. Kritiske faktorer bak deres valg av mestringsstrategi var deres

sosiale bakgrunn, tidligere erfaring med omsorg og forstaelse av situasjonen.

[ en oppfglgingsstudie med 29 pargrende ser Johansson pa hva pargrende erfarer som
stgttende (Johansson et al. 2005). Basert pa funnene utviklet hun en modell for empowerment
med tre dimensjoner og deres komponenter ved stgtte. Dimensjonene er selvtillit, omsorg og
profesjonalisme. Selvtillitt ved & fa stgtte i troen pa seg selv, omsorg ved & fa stgtte som den
person en er og profesjonalisme ved 3 fa stgtte som pargrende. Medvirkning gkte pargrende

sin erfaring av situasjonen som trygg og kontrollerbar

Johansson gir videre fglgende anbefalinger for fremtidig praksis om hvordan en ved 4 gi
pargrende stgtte kan gke deres medvirkning: Oppmuntre péargrende til & tro pé egen

mestringsmulighet og til 4 bruke kognitive ressurser pa en konstruktiv méate. Gi erfaring med 4
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bli sett, bekreftet og akseptert som de er. Oppmuntre til & utrykke sitt behov for hjelp til
venner. Gi mulighet til 4 delta i prosessen av pasientbehandlingen. Invitere dem til & vaere hos
pasienten, 4 se omsorgen og behandlingen som pasienten far. Invitere til 4 dele informasjon
og tanker om pasientens tilstand. I.a dem erfare sikkerhet/ trygghet. La dem erfare at ansvarlig
og forpliktende omsorg gis pasienten. La dem fa forsikring om at pasienten far den beste
behandling som er mulig. La dem erfare god omsorg. Gi mulighet til fglelsesmessig og sosial

veiledning. La dem erfare veiledningen som en naturlig og kontinuerlig del av omsorgen.

1.6.2 Studier om brukermedvirkning i intensivavdelingen

Begrepet brukermedvirkning knyttes i undersgkelser hovedsakelig opp mot psykiatrien,
eldreomsorgen, hjemmesykepleien, forholdet mor- barn/premature barn, almennlegetjenesten
og diabetesomsorgen. I forhold til intensivpasienter og pargrende er litteraturtilgangen
begrenset. Forruten nevnte studie med utvikling av “empowerment- modell” for pargrende
(Johansson et al. 2005),viser to artikler av ny dato en gkende oppmerksomhet primert mot

intensivpasienten, men ogsa pargrendes medvirkning (Wahlin et al. 2006, Christensen &

Hewitt-Taylor 2007).

I en undersgkelse som beskriver pasientmedvirkning i intenstvavdeling fant Wahlin et al.
(2006) at pasientmedvirkning bestér av & styrke og stimulere pasientens egen livsglede og
kampvilje. Et positivt miljg som motiverer og bekrefter pasientens verdi og gir trygghet,
omsorg og rom for deltakelse etter gnske, hadde positiv innvirkning pé fglelsen av
medvirkning. Betydningen av a se pargrende som en uvurderlig ressurs og 4 ha nar
kommunikasjon med béde pasient og pargrende ble fremhevd som essensielt. A veere nzr en
alvorlig syk pasient kan veere en stor pakjenning. Forfatterne etterlyser mer kunnskap om

hvordan pérgrende 1 intensivavdelingen kan bli "empowered”.

I en artikkel basert pa litteraturstudie, ser Christensen & Hewitt-Taylor (2007) pa hvordan
konseptet med medvirkning forholder seg til pasient, sykepleier og til intensivsettingen. Mélet
er 4 se om det lar seg gjgre & overfgre det kreative potensialet med pasientens valgmulighet
som ligger i empowerment, til intensivavdelingen. Hvorvidt empowerment oppnas avhenger

av situasjonen, sammenhengen og de involverte partene. De finner tre forutsetninger for
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empowerment; informasjon, ” & bli satt i stand til” og relasjonen mellom personale og pasient.
Det stilles krav til informasjonens kvalitet og de involverte sine ferdigheter og holdninger.
Forfatterne peker pa flere forhold som er legitimerende, men ogsa utfordrende for
brukermedvirkning i intensivavdelingen. Betydningen av & skape et “empowering” miljg ved
i vise pasienten verdighet og respekt og hjelp til & gjenvinne kontroll fremheves. I den
forbindelse omtales bruk av dagbok og oppfalgingsklinikk for pasient og pérgrende, da det vil

gi informasjon, hjelp og stgtte i tiden etter intensivoppholdet.

De presenterte studiene gir kunnskap om pargrendes opplevelser og behov ut fra
perspektivene lidelse, krise, mestring, stgtte. Opplevelsene preges av manglende kontroll,
uvisshet, hjelpelgshet og av psykologiske symptom. Pirgrende har disse opplevelsene i flere
faser av intensivoppholdet, - badde under innleggelsen, underveis, ved flytting og etter
oppholdet pa intensivavdelingen. Forskningen gir ogsa kunnskap om pargrendes behov for
hjelp og stgtte og om forhold som trolig kan pavirke opplevelsen av brukermedvirkning i
positiv eller negativ retning. Den begrensede forskning med fokus pé intensivpasientens
medvirkning viser at pargrende her spiller en viktig rolle. Forskningen er aktuell for min
studie selv om denne handler om pérgrendes medvirkning. Siden det er f2 studier som
spesifikt omhandler pargrendes opplevelser av medvirkning, vii fokus i min studie vaere 4 se

nermere pa pargrendes opplevelser i et brukerperspektiv.
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2.0 Teoretisk rammeverk

En teoretisk referanseramme er de briller vi har pa nar vi leser vart materiale og omfatter
modeller, teorier, begrepsapparat, definisjoner og forskningstradisjoner som brukes for &
forstd meningen og strukturere forstaelsen av materiale og funn (Malterud 2003). Jeg vil her
presentere den referanserammen som danner grunnlaget for min studie. Etter 4 ha presentert
studiens kontekst og identifisert mitt stasted, presenterer jeg mitt syn pa sykepleie representert
ved sykepleieteoretikeren som jeg stgtter meg til. Deretter begrunner og redegjgr jeg for

brukermedvirkning med en tilnerming fra flere perspektiv innen teori om empowerment.

2.1 Studiens kontekst

Utgangspunktet for studien er en intensivavdeling som behandler akutt og kritisk syke
pasienter i alle aldre. Pasientene behandles og overvakes med avansert teknisk utstyr som
understgtter og kompenserer for svikt i et eller flere livsviktige organer. Eksempelvis
respirator, scop for overvdking av hjerterytme, blodtrykk, puls og ulike infusjonspumper. De
fleste pasientene er sedert (medisinsk svekking av bevisstheten) for 4 tolerere

respiratorbehandling og for & redusere ubehag.

Personalgruppen bestir hovedsakelig av intensivsykepleiere og anestesileger. Den aktuelle
avdelingen har to rom med plass til fire senger hver og noen enerom. Dgren til avdelingen er
ut fra sikkerhetsgrunner l4st. Pargrende oppnar kontakt med avdelingen ved 2 lgfte av rgret pa
en telefon plassert ved avdelingens inngangsdgr. Avdelingen har et rom for pargrende som
ligger utenfor selve avdelingen og en sofa pa gangen utenfor inngangsdgren. Det er ogsa et
samtalerom i avdelingen. Avdelingen har besgkstider, men unntak gjgres nar det er mulig ut
fra pasientens og avdelingens situasjon. Telefon er lett tilgjengelig og personalet som har
ansvar for den enkelte pasient kan nas av pargrende til enhver tid. Pargrende ses pd som en
ressurs 1 behandlingen og optimal informasjon vektlegges. Avdelingen har en

informasjonsbrosjyre med praktisk informasjon om besgkstider, telefonnumre osv.
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2.2 Mitt stasted

Min bakgrunn som intensivsykepleier er influert av to vitenskapssyn; en naturvitenskapelig,
positivistisk tradisjon og en humanistisk tradisjon. Den positivistiske tradisjonen representerer
en virkelighetsoppfatning og et mekanisk menneskesyn som fremhever et skille mellom
objektiv og subjektiv kunnskap og mellom kropp og sjel (Fjelland & Gjengedal 1995). Det
hevdes at dette vitenskapssynet er en ngdvendig betingelse nér sykdom og skade
arsaksforklares, behandles og prognostiseres, men at det blant annet har begrensninger og

konsekvenser for helsepersonellets syn pé og relasjon til pasient og pargrende (Barbosa da

Silva 2006).

Min sykepleiefaglige forankring som bygger pa Kari Martinsens omsorgstenkning, er basert
pa den humanistiske tradisjonen. Et humanistisk menneskesyn vektlegger som Barbosa da
Silva (2006) hevder, respekten for det enkelte menneskets personlige integritet og
selvbestemmelse, bygger pé prinsippet om menneskets iboende verdighet og innebarer at alle
mennesker blir sett som likeverdige, autonome og medansvarlige. Videre vil forholdet til
pasient og pérgrende da bzre preg av en subjekt-subjekt relasjon hvor respekt vises ut fra
fplgende egenskaper: Mennesket er fornuftig, har fri vilje og er potensielt godt. Humanismen
har ogsa et holistisk og helhetlig menneskesyn, som tilgodeser menneskets ulike dimensjoner
og behov; fysiske, psykiske, sosiale og &ndelige (Barbosa da Silva 2006). Som Yrkesetiske
retningslinjer for sykepleiere tilsier, innebzrer det at jeg i min praksis tar utgangspunkt i at
mennesket er en helhet, hvor fysiske, psykiske, sosiale og &ndelige behov kan gjgre seg
gjeldende uansett hvor spesialisert omsorgen er (NSF 2007). Helheten er mer enn summen av
delene (Naden & Braute 1992). I mitt mgte med pasient og pargrende har jeg derfor fokus pa
en totalsituasjon hvor kropp og sjel samt fortid, natid og fremtid er integrert. For & forsté
pasient eller pargrende sin oppfatning av situasjonen, prgver jeg a fa del i deres erfaringer i
mitt mgte med dem. I den humanistiske tradisjonen er hermeneutisk og fenomenologisk

filosofi sentral, noe jeg omtaler nermere i kapittel 3.0, hvor mitt forskningsteoretiske

utgangspunkt utdypes.
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2.3 Sykepleie

For min forstdelse av sykepleie presenterer jeg Kari Martinsen sin redegjgrelse for sykepleie.
Martinsen tithgrer en fenomenologisk tradisjon og er en av natidens mest fremtredende
sykepleieteoretikere. I hennes teori er omsorg sykepleiens verdimessige fundament. I de
senere arbeidene bygger hun pé den danske teologen og filosofen Knut E Lggstrup sin filosofi
(Martinsen 2003b, Kirkevold 1992). Av praktiske gronner benevner jeg videre en

omsorgsperson for "hun”.

Martinsens omsorgstenkning tar utgangspunkt i et kollektivt menneskesyn, hvor grunnlaget er
at menneskene er fgdt til 4 ta vare pa hverandre og er gjensidig avhengig av hverandre
(Martinsen 2003a). Denne menneskelige avhengigheten trenger i fglge Martinsen et motsvar,
som er omsorg. Hun sier at omsorg har med nestekjerlighet & gjgre og forbindes med & hjelpe
og ta hand om. Omsorg beskrives med omtenksombet, & bekymre seg for og sgrge for uten a
vaere egosentrisk. Omsorg laeres i dagliglivet og som en yrkeskompetanse. Séledes kan
omsorgsgiver tilhgre dagliglivet eller vare profesjonell. Videre kjennetegnes omsorgen ved at
omsorgspersonen gir omsorgen betingelseslgst uten 4 forvente noe tilbake. Det er tre
fundamentale dimensjoner ved omsorgsbegrepet som jeg 1 denne forbindelsen gnsker 4

utdype; den relasjonell, den praktiske og den moralske siden (Martinsen 2003a).

Den relasjonell dimensjonen: Omsorg er en sosial relasjon som har med fellesskap og

solidaritet & gjgre og som binder en sammen i en type fellesskap, f.eks normer, regler og
behov som en deler i dagliglivet (Martinsen 2003a). Martinsen hevder videre at det mest
grunnleggende 1 menneskets tilvarelse er at mennesket ikke kan leve isolert fra andre, men er
avhengig av andre for 4 overleve og leve, utvikle seg og bli selvstendig. Mennesket er til for
andres skyld og for sin egen skyld. Avhengighet star ikke 1 motsetning til selvhjulpenhet, men
avhengighet inngér pa ulike méter i alle menneskelige forhold. Slik sett uttrykker omsorg en

positiv avhengighet. Omsorg forutsetter et naert og dpent forhold mellom to mennesker.

Den praktisk dimensjonen: Omsorgens praktiske aspekter underbygges ved at omsorg ogsa er

en praktisk handling. Handlingens utgangspunkt er den konkrete situasjonen og tilstanden

som mottakeren befinner seg i den. Dette forutsetter en forstdelse for den andre, en forstdelse
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som skapes ved erfaring med & gjgre ting for eller sammen med den andre. Ved at
omsorgspersonen vektlegger det unike i situasjonen, forstdr hun den andre gjennom den
méten den andre forholder seg til sin situasjon (Martinsen 2003a). I sykepleiefaglig
sammenheng vil det gjennom praksis, anvende teoretiske kunnskaper og oppgve ferdigheter
over tid utvikles et sykepleiefaglig skjgnn. Faglig skjgnn innebzrer en sanselig og saklig
forstielse (Martinsen 2003a, 2003b). Det vil si &4 veere dpen og medlidende ovenfor den andre,

samtidig som en vurderer tilstanden faglig. Dette krever evne til medfglelse, barmhjertighet,

tillit og eerlighet.

Den moralsk dimensjonen: Omsorgens moralske aspekter knyttes til at forholdet mellom

mennesker er preget av makt og avhengighet. Det kollektivistiske menneskesynet tilsier at
noen blir mer svak enn andre 1 forhold til posisjon, ytringsrett og innflytelse (Martinsen
2003a). I slike situasjoner skapes et maktforhold som binder og svekker individer og grupper.
Enkelte blir mindre i stand til & definere egne behov enn andre. Det moralske prinsippet om
ansvar for de svake kan anvendes til a trekke en grense mellom moralsk ansvarlig
maktutgvelse og uansvarlig maktutgvelse, sier Martinsen videre. Sykepleie som omsorg ma
fwlgelig bygge pa moralsk ansvarlig maktbruk, - en holdning som aksepterer den andre ut fra
hans situasjon (Martinsen 2003a). Sykepleiens pasienter er fgrst og fremst de svakeste, de

eldre, de kronisk syke, eller avhengige av omsorg av andre forhold.

Martinsen tar i sin tenkning sterk avstand fra det positivistiske vitenskapssynet (Kirkevold
1992). Jeg er enig med Kirkevold som sier at Martinsens omsorgsteori kan oppfattes som
forslag til en alternativ forstéelse av sykepleiefaget og av sykepleiens kunnskapsgrunnlag.
Eksempelvis representerer et faglig skjgnn ikke en standardisert sykepleietenkning med
oppsatt "gjgremalssykepleie”, men en personorientert og situasjonshestemt sykepleie som
selvfglgelig ogsa har sitt teoretiske fundament. I forhold til pirgrende blir Martinsens
deltakerperspektiv fremtredende og omsorgens ctiske dimensjon fordrer at den andre blir

mgtt. Martinsen sin omsorgstenkning kan veere med a belyse brukerperspektivet jeg har i min

studie.
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2.4 Brukermedvirkning

Min teoretiske tilnzrming til brukermedvirkning er perspektiv hentet fra teorier om
empowerment. Empowerment som begrep kommer fra det latinske ordet "potere” som betyr
4 veere 1 stand til” (Gibson 1991, Stang 1998, Rodwell 1996). Hovedessensen i
empowerment er prosessen med & “sette i stand til” og overfgre makt fra et individ eller
gruppe til andre (Rodwell 1996). Empowerment er ideologisk forankret i demokratiske
verdier som menneskenes iboende likeverd, rett til medbestemmelse og autonomi (Humerfelt
2005, Stang 2001). Det har sitt politiske utgangspunkt fra 1960- arene, hvor opprgr mot
positivismens dominans innen samfunnsiiv og vitenskap var sentral (Humerfelt 2005, Stang
2001). Empowerment bygger pa selvhjelpsperspektivet fra 1970 &rene, noe som innen
sykepleien gav opphav til ideen om egenomsorg (Stang 2001). Derne modellen gar i korte
trekk ut pa 4 hjelpe pasienten til selv & kunne ivareta sin egenomsorg. Begrepet har vart og er
sentralt innen utviklingen av ulike strategier innen helse- og sosialt arbeid med fokus p4

brukerdeltakelse og medbestemmelse, som det fremgar av bakgrunnen for min studie.

Siden empowerment er et relativt nytt begrep, har det et begrenset teoriomfang (Kuokkanen &
Leino- Kilpi 2000, Stang 2001, Torbjgrnsen 2005). Det knyttes hovedsakelig opp mot kritisk
sosial teori, organisasjons- og ledelsesteori og sosial psykologisk teori. Disse teoriene har hatt
stor nytteverdi for sykepleiefaget nar det gjelder praksis, utdannelse, administrasjon og
forskning (Kuokkanen & Leino- Kilpi 2000, Gibson 1991). Jeg vektlegger sosial psykologisk
teori, fordi denne teorien som rammeverk har vist seg spesielt nyttig for sykepleieforskning
med fokus pa individuelle og miljgmessige faktorer. Teorien kan dpne opp for nye perspektiv

og kvalitetsutvikling innen sykepleien (Kuokkanen & Leino- Kilpi 2000).

En seniral teoretiker innen sosial psykologisk teori er Julian Rappaport. Han er en amerikansk
psykolog og gjorde i begynnelsen av 1980 arene flere arbeider hvor han knyttet empowerment
opp mot forebyggende psykisk helsearbeid (Rappaport 1984, Stang 2001). Hans tanker fgres
videre av Cheryl H. Gibson, en amerikansk sykepleieforsker (Gibson 1991). Ingunn Stang, en
norsk sykepleier, hggskolelerer og forfatter belyser og viderefgrer Gibsons tanker med
utgangspunkt i et sykepleieperspektiv (Stang 2001). Deres arbeid, som jeg henviser til, er med

som grunnlag for min tolkning av pargrendes oppfatning og erfaring med brukermedvirkning

i en intensivavdeling.
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De nevnte forfatterne er ogsa utgangspunktet nar jeg etter presentasjon av teoriene om
empowerment, beskriver de mest sentrale aspekter og kjennetegn som danner utgangspunkt
for empowerment som dialektisk, utviklende, dynamisk og relasjonell. Til slutt belyser jeg
makt og makieslgshet som sammen er viktige fundamenter for brukermedvirkning (Stang

2001) og som derfor er sentrale for pargrende til intensivpasienter sin brukermedvirkning.

2.4.1 Kritisk sosial teori

I kritisk sosial teori refererer empowerment til sosiale og politiske forhold som angar
underpriviligerte grupper og deres muligheter for & oppné kontroll 1 sine liv (Kuokkanen,
Leine- Kilpi 2000, Wahliin et al. 2006). Teorien tar et oppgj@r mot objektivisering,
fremmedgjgring og undertrykking. Det er en forutsetning at individet betraktes som et subjekt
og et opplevende vesen med tanker, reaksjoner og meninger. Derfor bgr individets interesser
og meninger komme til uttrykk i samhandling og beslutningsprosesser. Dette gjelder blant

annet etniske grupper, homofile, kvinner og pasienter (Stang 2001).

2.4.2 Organisasjons- og ledelses teori

Organisasjons- og ledelses teori fokuserer pa strukturen i organisasjonen. Makt star sentralt og
assosieres med anseelse og mulighet til & {4 ting gjort (Kanter 1977 refr. i Kuokkanen &
Leino- Kilpi 2000). Empowerment beskrives i denne teorien som en prosess hvor makt
distribueres fra toppen til bunnen 1 organisasjonshiarkiet, - fra den sterke til den svake
(Wahlin et al. 2006). Resultatene er positive for bade individ og organisasjon (Wahlin et al.
2006). Ledelse og helsepersonale kan imidlertid ha ulik oppfatning av hva empowerment
innebarer, noe en studie gjort av Chandler (1991) referert av Rodwell (1996) viser. I studien
fremkommer det at mens empowerment for ledere innebarer & gi makt og myndighet ved &
delegere, vektlegger sykepleiere det mellommenneskelige aspekter som omfatter radgiving,
stgtte og trgst for & gi trygghet. Det fremkommer ogsé at gkte ressurser, muligheter og

effektivitet regnes som viktige forutsetninger for empowerment.
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2.4.3 Sosial psykologisk teori

I sosial psykologisk teori beskrives empowerment fra individets perspektiv. Empowerment er
en prosess av personlig vekst og utvikling, hvor individuelle og miljgmessige faktorer er
sentrale. Makt genereres her gjennom holdninger og relasjoner til andre. Videre er
informasjon og refleksjon forutsetninger for empowerment (Kuokkanen & Leino- Kilpi 2000,
Wihlin et al. 2006). Mange sentrale elementer fra den sosial psykologisk teorien danner

utgangspunktet for de ulike aspekter og kjennetegn ved empowerment.

2.4.4 Ulike aspekter og kjennetegn ved empowerment

I fglge Gibson (1991) og Stang (2001) fremstér perspektivene dialektisk, utviklende,
dynamisk og relasjonell som de mest sentrale aspekter og kjennetegn ved empowerment.
Empowerment beskrives som et dialektisk begrep pa grunn av sin variasjonsrikdom (Gibson
1991, Stang 2001). Empowerment er avhengig av den enkeltes opplevelse av situasjonen og
av den konteksten vedkommende befinner seg i, og ikke minst hva den enkelte opplever som
krenkende. Dette innebzarer at empowerment kan ha ulikt innhold for ulike personer (Stang

2001) og ma defineres av dem det angar (Rappaport 1984, Gibson 1991).

Empowerment kan vere bade en prosess og et resultat. Som prosess vil det si at individet blir
herre over eget liv (Rappaport 1984). Det kan ogsé si & mestre sin egen tilvarelse (Stang
2001). Prosessen kan vere en lering eller utvikling som 1 sine stadier sammenlignes med

livsfasene; tidlig barndom, barndom, ungdom og voksen {Gibson 1991).

Empowerment som resultat gjenspeiler individuelle kvaliteter eller egenskaper i form av
holdninger eller atferd (Rappaport 1984). Empowerment vektlegger individets styrke,
ressurser, rettigheter og muligheter fremfor dets mangler og behov. Det er derfor et positivt
begrep som fokuserer pa Igsninger fremfor problemer og aktivitet fremfor passivitet (Gibson
1991, Stang 2001). Empowerment forbindes ogsd med blant annet mestringsferdigheter,

gjensidig stgtte, kompetanse og selvtilfredshet (Gibson 1991).
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At empowerment er dynamisk, innebaerer at det skjer en bevegelse av maktforholdet fra den
mektigste i situasjonen til den mindre mektige. Den svakeste sin posisjon styrkes ved at makt
deles. En mé derfor ikke bare vurdere hvordan den makteslgse kan fa makt, men ogsa hvordan
den mektige kan frigi makt. Hensikten er at partene blir likeverdige, men ikke ngdvendigvis
likestilte (Gibson 1991, Stang 2001). Det kan vaere naturlig i relasjonen mellom
helsepersonell og pargrende at helsepersonellet er den mektigste, bade pga sin kompetanse og
posisjon. Mange pargrende kan av ulike grunner gnske & overlate ansvaret og myndigheten til
’de som vet best”. Ngkkelen til empowerment er derfor & tilpasse det til det nivéet som
individuelle og situasjonsavhengige hensyn tilsier (Christensen & Hewitt- Taylor 2007). Dette
forutsetter en individuell tilnerming hvor den pargrende ses som et subjekt i relasjonen og

hvor deres meninger og tanker far komme til uttrykk (Stang 2001).

Empowerment betegnes opprinnelig som et transaksjonelt begrep (Gibson 1991), som kan
gjenspeile en markedsgkonomisk tankegang. I likhet med Stang (2001) mener jeg at en
opplatning av empowerment som et relasjonelt begrep er mer presis av to grunner. For det
fgrste innebearer empowerment som prosess en fordeling av ressurser hvor samarbeid og
samspill med andre stér sentralt. For det andre er empowerment et resultat av holdninger som
representerer grunnleggende menneskerettslige verdier, som respekt for og ivaretakelse av

enkeltmenneskets rett til selvbestemmelse og kontroll over eget liv (Stang 2001).

Selv om utgangspunktet for empowerment ligger hos den enkelte, fremheves betydningen av
milj@, samarbeid og stgttespillere (Gibson 1991, Stang 2001). Det relasjonelle aspekter er
spesielt viktig, da det i stor grad er i mgtet mellom forvaltning og pasientgruppe eller
helsepersonell og pargrende at empowerment muliggjgres og utspilles (Gibson 1991). For &
oppna brukermedvirkning for pargrende er derfor relasjonen mellom helsepersonell og

pargrende sentral (Christensen & Hewitt- Taylor 2007).

Dette krever at relasjonen mellom helsepersonell og bruker preges av rolleavklaring,
informasjon, dialog, deltakelse, tillit og empati og av gjensidighet, samarbeid og respekt.
Helsepersonell mé videre vise endringsvilje til & omstille seg i takt med tiden, holde seg faglig
oppdatert og revurdere rollen sin (Gibson 1991). Selv om helsepersonell ser pd brukerne som
likeverdige, vil de likevel ikke veere likestilte, da det vil veere en skjevhet 1 maktforholdet

mellom dem. Denne skjevheten kan reduseres ved at helsepersonell er oppmerksomme pé
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makten som ligger i kunnskapen de forvalter. Det gir helsepersonell muligheter til & kunne
velge pd hvilken méte kunnskapen skal brukes og det er da viktig 4 kunne bruke sine
kunnskaper som verktgy i samarbeid med brukeren (Gibson 1991). Viktige faktorer for

pargrendes brukermedvirkning vil derfor vare forutsetninger for makt og makteslgshet.

2.4.5 Makt og makteslashet

Makt er et vesentlig grunnlag for empowerment (Rodwell 1996, Stang 2001), derfor ser jeg
det som viktig & belyse sider ved maktbegrepet. Makt innebaerer & fa gjennomslag for egne
eller eventuelt andres interesser (Stang 2001). I fglge Stang (2001) assosieres makt lett med
negative aspekter som maktmisbruk, formynderi eller tvang. Men utgvelsen av makt kan ogsa
vaere positiv fordi det er maten makt brukes pad som gir den valgr. Empowerment er knyttet til

et verdigrunnlag og en maktutgvelse som er basert pa gjensidighet, samarbeid og respekt for
andre (Stang 2001).

Hawks (1991) presenterer i sin analyse av maktbegrepet fem forutsetninger som knyttes til
makt og bruken av makt. Den fgrste forutsetningen er tilstedevearelse eller tilknytning mellom
to eller flere personer. Maktuigvelsen da kan skje direkte ved at personene det gjelder er
fysisk tilstede i forhold til hverandre. Stang (2001) hevder at ved & vare tilstede kan de vare
med 4 bestemme “sakene péd dagsordenen”, Videre sier Hawks at maktutgvelsen kan veare
indirekte ved at det skjer en pavirkning av den ene eller av hverandre uten fysisk kontakt.
Helsepersonell kan forhindre at pargrendes interesser kommer pa dagsorden ved 4 sile vekk
saker som er viktige for pargrende (Stang 2001). Den andre forutsetningen innebarer
tilstedeveerelse av maktferdigheter som tillit, kommunikasjonsferdigheter, kunnskap,
engasjement, omsorg, respekt og hgflighet. Hawks mener at disse egenskapene gjenspeiler
egenskaper hos individene, men at det ikke kreves tilstedeverelse av alle. A vare i besittelse
av en av fire maktkilder er den tredje forutsetningen; informativ makt, henvisningsmakt,
ekspertmakt og legitim makt. Den som har informasjon som den andre trenger eller gnsker
seg, har informativ makt. Leger som skriver resepter og henvisninger samt saksbehandlere pa
trygde- eller sosialkontor har til tross for et eksisterende lovverk en henvisningsmakt. Leger
og sykepleiere har en ekspertmakt fordi de med sin kunnskap har en kompetanse og ekspertise
som er gnsket av andre. Faggrupper som leger og sykepleiere har ogsa legitim makt fordi de

gjennom sin stilling har myndighet og autoritet til & ta beslutninger innen et visst omrade. Den
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fjerde forutsetningen er at makt og innflytelse oppleves som et gode. Den siste forutsetningen

er selvtillit, - 4 ha tro pd seg selv og det han/ hun gjgr.

Empowerment innebzrer fglgelig at helsepersonell ma tilpasse seg pargrende, og ikke
omvendt (Stang 2001), samt & erkjenne at pargrende har en ekspertmakt i kraft av sin

kunnskap og erfaring om seg selv og sine neare. Til slutt er empowerment ikke noe som gis,

men som den enkelte pargrende opplever.

En annen side av fenomenet makt er makteslgshet, da makteslgshet er selve utgangspunktet
for empowerment (Stang 2001). Makteslgshet oppleves ved fravar av empowerment og
karakteriseres av hjelpelgshet, haplgshet, tap av kontroll over ens liv, paternalisme og

avhengighet (Gibson 1991).

Stang (2001) hevder at det er to forhold som innvirker pa makteslgshet; objektivisering og
fremmedgjgring. NAar en person blir behandlet eller opplever 4 bli behandlet som et objekt ved
at hans tanker, verdier, meninger, fglelser og reaksjoner ikke tas hensyn til, blir personen
maktesl@gs og passiv. Fremmedgjgring er ofte et resultat av objektivisering. Fremmedgjgring
innebarer at en person fgler seg fremmed overfor seg selv og sine omgivelser. Den

fremmedgjorte opplever & vare prisgitt krefter som er for sterke eller for vage til at de kan

kontrolleres av personen selv (Stang 2001).

Den presenterte referanserammmen med vekt p&d Martinsen sin omsorgstenkning og teorier
om empowerment danner grunnlaget for min videre tolkning og de slutningene jeg er kommet
frem til. Sosial psykologisk teori som vektlegger individets styrke, rettigheter og muligheter
er nart knyttet til sykepleie og sykepleiens etiske grunnlag som fokuserer pa medbestemmelse

og rett til ikke 4 bli krenket. Videre redegjer jeg for studiens metodologiske overveielse og

mitt metodevalg.



28

3.0 Metodologi — Metode - Analyse

I dette kapittelet gjor jeg forst rede for valg av studiens metode og presenterer den
metodologiske tankegangen som ligger til grunn for denne. Jeg presenterer sa det kvalitative
forskningsintervju som metodisk verktgy og gjer rede for forskningsprosessens ulike faser fra
forberedelsen av studien til analyse og rapport, implisitt mine etiske overveielser. Jeg tar i
forskningsprosessen utgangspunkt i det kvalitative forskningsinterviuet slik Kvale (2001)

presenterer det. Til slutt vurderer jeg studiens gyldighet og overfgrbarhet.

3.1 Valg av kvalitativ tilnasrming

Empirisk forskning utforsker, beskriver, forklarer og forutser hendelser i den verden
mennesker lever 1. En skiller mellom to forskningsparadigmer, - en kvantitativ og en
kvalitativ. En kvantitativ tilnzerming forklarer naturen og krever metoder som detaljert
observasjon, kontrollerte eksperimenter og kvantitative mélemetoder. En kvalitativ
tilnerming sgker a forsta menneskets liv, og bruker metoder som beskrivelse, fortolkning og

reflekterende eller kritisk analyse (Polit & Beck 2004).

Det er to spesielle egenskaper ved kvalitativ forskning som fremheves 1 forhold til forskning
omkring kritisk syke mennesker. Den er kvalitetsbeskrivende fordi den sgker a fange opp
kvaliteter eller karakteristika ved fenomenet. Den er ogsd livsner og kontekstuell ved at
forskeren tilstreber en narhet til livet slik det leves ved 4 ta utgangspunkt i beretninger fra
virkeligheten slik de fremkommer i intervju (Gjengedal 2000). Kvalitativ metode har saledes
et fortrinn nér det gjelder a gi rike og kontekstuelle beskrivelser som tar utgangspunki i
erfaring. Fordi jeg 1 min studie sgker innsikt i pargrende sine opplevelser med medvirkning

via deres tanker, fglelser og erfaringer, er en kvalitativ tilnerming et naturlig valg

Metode er de teknikker og fremgangsmadter som brukes for 4 strukturere en studie og samle og
analysere den informasjonen som er relevant for forskningsspgrsmalet (Polit & Beck 2004).
Siden denne undersgkelsen handler om 4 samle inn og tolke kvalitative data for & fa gkt

forstdelse, var mitt temaomrade og problemstilling avgjgrende for mitt metodevalg. Jeg valgte
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derfor en utforskende og beskrivende studie med kvalitativt forskningsdesign, mspirert av en

fenomenologisk- hermeneutisk tilnzerming,

Jeg benyttet et kvalitativt forskningsintervju. Fordi en fenomenologisk- hermeneutisk
tilnzerming gir en god forstaelse av intervjuet sin egenart (Kvale 1992, Malterud 2003), finner

jeg det hensiktmessig 4 sette mitt grunnlag for forstaelse inn i en filosofisk tenkning.

3.1.1 Fenomenologisk og hermeneutisk tankegang

Grunnleggeren av fenomenologien er den tyske filosofen Edmund Husserl (1859-1938).
Fenomenologiens utgangspunkt er den verden vi til daglig lever i og gjgr erfaringer 1. Det er
cn giensidig relasjon mellom mennesket og verden (Furnes 2008). A forsta menneskets
relasjoner til omverdenen er derfor av grunnleggende betydning (Fjelland & Gjengedal 1595).
I fglge Lagstrup er vi ett med verden idet sansingen forbinder oss med verden (Furnes 2008).
Fordi vi alltid beerer fortiden med oss, pavirkes vare handlinger av fortidens hendelser. Vi
opplever og forstér verden ut fra et erfaringsperspektiv. Det er denne subjektive verden som

fenomenologien beskriver og regner som “gyldig kunnskap” (Malterud 2003, Fjelland &
Gjengedal 1995).

Fenomenologien er ogsa en metodisk tilnerming. Som arbeidsmate er fenomenologien preget
av kritisk selvbesinnende refleksjon for & kunne se verden pé en ny méte. For a {4 mnsikt 1 et
fenomen ma en som forsker komme i kontakt med det fenomenet som studeres og se det i sin
sammenheng og slik det viser seg (Furnes 2008). Kjernepunktet i fenomenologien er & ga #il
saken selv, det som viser seg selv gjennom erfaringen. I folge Husser! er det fgrst nér sakene
selv fér tale at deres egenart og vesen far sti frem i rett lys (Martinsen 2003a). I denne
samnmenheng innebar det & gé til pargrendes egne beskrivelse av sine erfaringer med
medvirkning og sgke & forsta disse i sin sammenheng. Fenomenologien er dpen for erfaring,
fremhever presise beskrivelser, forsgker 2 se bort fra forhdndkunnskaper og sgker etter

beskrivelsens sentrale betydning (Kvale 2001). En hermeneutisk tilnerming blir sentral i

fortolkningsarbeidet.



30

Hermeneutikk har lang tradisjon og betyr forklaringskunst eller fortolkningskunst. Hans
Georg Gadamer (1900- 2002) regnes som far til den nyere hermeneutikken. Gadamer var
mest opptatt av hermeneutikk som filosofi: "Hermeneutikk er for meg ikke teknikker og
fremgangsmater for & oppna forstaelse. Hermeneutikken er for meg 4 redegjgre for

betingelsene for forstdelse” (Gadamer 1979 referert i Naden & Braute 1992, 5.48).

At vi tolker og forstar verden ut fra visse betingelser er altsa en grunntanke i hermeneutikken.
Niden & Braute (1992) kaller dette forstaelseshorisont, et produkt av bevisste og ubevisste
oppfatninger og holdninger. Selv om defte innebzrer at jeg som forsker ikke mgter

pargrendes betingelseslgst, kreves det at jeg tilstreber et bevisst forhold til min forforstdelse

(Fjelland & Gjengedal 1995).

I denne sammenhengen er min kjennskap til saken ogsé min forforstielse. Egne erfaringer fra
mgter med pargrende, samt erfaringer skildret biografisk av pargrende selv, har gitt meg
kjennskap til saken. Jeg har ftt gkt forstielse ved hjelp av kunnskap {ra teori om
krisereaksjoner, omsorg og brukermedvirkning samt tidligere forskning om pargrendes
opplevelser. For 4 fa en dypere forstaelse for sakens egenart, gar jeg i min studie til
pérgrendes egne oppfatninger og erfaringer med medvirkning. Andre betingelses for min

forstaelse angar min rolle som forsker og omtales nzrmere i kapittel 3.3 4.

Det er kunstig & skille fenomenologisk og hermeneutisk tilnerming fra hverandre nar
forskeren selv samler inn data og informasjon (Naden & Braute 1992). P4 mange mater kan
en si at fenomenologisk- hermeneutisk tilnzerming er avhengig av hverandre fordi en i en
intervjusituasjon bade forstar saken som noe og begynner tolkningen av saken samtidig,
Forstéelse og tolkningen av saken er nzert knyttet sammen. Som jeg omtaler naermere under
analyse og fortolkning (kapittel 3.4), s& jeg dette i intervjusituasjonen hvor jeg oppdaget at jeg

allerede var inne 1 en tolkningsprosess.

3.2. Eliske overveielser

A bruke andre menneskers opplevelser og erfaringer som forskningsmateriale har en rekke

etiske aspekter. Jeg legger til grunn frivillig informert samtykke, konfidensialitet og
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konsekvenser som utgjgr Helsinkideklarasjonens grunnlagsregler for forskning pd mennesket

(Kvale 2001, Malterud 2003).

Avdelingsledelsen ved gjeldende sykehus ble som jeg nevner i kapittel 3.3.1, tilskrevet og

forespurt om tillatelse til & gjennomfyre studien. Jeg redegjorde for studiens hensikt, metode

og omfang.

Informantene deltok pé frivillig grunnlag og alle skrev under pé et samtykkeskjema som de
fikk sammen med informasjon om studiens hensikt, metode og bruk av data (vedlegg 6). Det
ble presisert skriftlig og ogsa muntlig under innledningen av intervjuet at deltakelsen var
frivillig og at de ndr som helst kunne trekke seg. Studiet ble sgkt godkjent av Regional
forskningsetisk komite (REK). Komiteen definerte imidlertid sgknaden som
helsetjenesteforskning med fraveer av personidentifiserbare opplysninger og vurderte

prosjektet til 4 ligge utenfor deres mandat. Studien kunne séledes gjennomfgres uten

godkjenning fra REK (vedlegg 2).

Videre tas det hensyn til krav om personvern. Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste
{NSD) gav sin tillatelse til gjennomfgring og vurderte studien til & vere unntatt fra
konsesjonsplikt (vedlegg 3). Kravet om konfidensialitet er imidlertid ufravikelig. Det
innebzerer & anonymisere data som kan gjgre informantenes identitet kjent. Derfor er svarbrev,
lydopptak og transkripsjon anonymisert og oppbevart forsvarlig innelast hver for seg. Opptak
vil bl1 slettet og datamaterialet vil bli tilintetgjort ndr oppgaven er sensurert. Institusjonens og

avdelingens anonymitet ivaretas ogsa i den grad det er mulig.

Forskeren har ansvar for & pa forhand vurdere konsekvensene for personer som deltar i
studier. Mine informanter ville mest sannsynlig fortsatt vare pargrende og befinne seg i en
belastende og sdrbar situasjon. Det peker pé betydningen av behov for szrlig beskyttelse og
mulighet for & kontakte helsepersonell for videre samtale dersom behov for dette skulle oppsta
underveis. Jeg informerte derfor spesifikt om at intervjuet ikke pa noen mate ville innvirke pa

deres forhold som pargrende ved intensivavdelingen eller annen avdeling. Jeg opplyste ogsa
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at de kunne kontakte avdelingssykepleier ved intensivavdelingen (navn og telefonnummer)

for videre samtale dersom intervjuet skulle vise seg & aktualisere slike behov.

For gvrig métte jeg under intervjuene sgrge for at de pargrende fglte seg personlig ivaretatt og
ikke opplevde negativ fokusering. Da to av intervjuene fant sted mens informantene fortsatt
var pargrende 1 intensivavdelingen, ble min rolle som béde forsker og intensivsykepleier
utfordret. Jeg kunne ikke legge til side den kjennskap jeg som forsker hadde fatt til deres
erfaring og det ble derfor naturlig for meg & mgte dem med det i minnet nér og hvis de
henvendte seg til meg. Jeg oppfattet at kontakten mellom oss bar preg av &dpenhet og

fortrolighet. Etiske vurderinger ble derfor foretatt bade fgr, under og etter intervjuprosessen.

3.3 Det kvalitative forskningsintervju, - planlegging og
gjennomforing

For & fa innblikk i de pargrendes oppfatning og erfaring med medvirkning, gjennomforte jeg
som nevnt et kvalitativt forskningsintervju. Forskningsintervjuet kan ha ulike grader av
formalisering og struktur, - fra detaljert oppsett med ngyaktige spgrsmal til den frie og
ustrukturerte samtalen. Et halvstrukturert forskningsintervju beskrives som en seregen form
for profesjonell samtale hvor méalet er 4 innhente beskrivelser av den intervjuedes erfaringer

og perspektiv pa verden ved 4 stille spgrsmal med henblikk pa fortolkning av de beskrevne

fenomener (Kvale 2001).

Konteksten rundt samtalen er en viktig ramme for kunnskapsutviklingen. Derfor mé
intervjueren ha kunnskap om hva som foregir mellom seg og informanten og hvilken
betydning rasjonelle og irrasjonelle sider kan ha for tolkning og funn (Malterud 2003).

Forskerens betydning i intervjusituasjonen kommer jeg nermere inn pa 1 punkt 3.3.4.

Det kvalitative forskningsintervjuet krever at forskeren har en metodisk bevissthet, fokus pé
interaksjonens dynamikk og en kritisk innstilling. Dette stiller store krav til forberedelser,
intervjuerens kompetanse og gjennomfgringen (Kvale 2001, Malterud 2003). Hele
forskningsprosessen fra tematisering til rapportering bestar av ulike faser som 1 praksis ofte

glir over i hverandre (Kvale 2001).
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I felge Kvale (2001) kan mye gé galt hvis en ikke lager en overordnet plan for en
intervjuundersgkelse. Denne fgrste del av studien med svar pd hva, hvorfor og hvordan
munnet ut i en prosjektplan som ble godkjent av Instituttet for Helsefag. Prosjektplanen var
grunnlaget for sgknadene til Regional Etisk Komite (REK) og Norsk Samfunnsvitenskapelige
Datatjeneste (NSD). Jeg vil 1 det fglgende beskrive forskningsprosessens sentrale stadier som
tilgang til forskningsfeltet, utvalg, intervjuguide, gjennomfgring av intervjuene og analyse av

data til fremstilling av rapport.

3.3.1 Forskningsfeltet

Jeg rettet en formell henvendelse til intensivavdelingens ledelse representert ved
avdelingsoverlegen og oversykepleieren (vedlegg 4 og 5). Jeg utarbeidet en invitasjon til den
pargrende i form av et informasjonsskriv etter REK sin mal, hvor undersgkelsen sin hensikt
ble beskrevet (vedlegg 6). Jeg opplyste at det var gnskelig med et intervju med den pargrende
om hvordan de oppfattet og erfarte sin deltakelse som péargrende pa intensivavdelingen. Dette
ble sendt til den pargrende som i pasientens kardex stod oppfgrt som pargrende nr.1. Vedlagt
var en frankert konvolutt med min adresse pa og et svarskjema hvor de kunne bekrefte sin
deltakelse og oppgi et telefonnummer der de kunne treffes. Jeg oppgav mitt telefonnummer
hvor jeg kunne kontaktes dersom de hadde behov for oppklarende spgrsmal. Jeg tok sa

telefonisk kontakt og avtalte tid og valgfritt sted for & mgtes.

Selve utvalgsprosedyren og utsendelsen av invitasjonen til pargrende om deltakelse, ba jeg
assisterende oversykepleier om 4 gjennomfgre. Dette er i trad med NSD sine anbefalinger,
som tilsa at muligheten for at jeg skulle kjenne pargrende sin identitet fgr jeg selv kontaktet
dem, dermed ble redusert (vedegg 3). Assisterende oversykepleier vurderte sammen med
pasientansvarlig sykepleier om det var etisk forsvarlig 4 intervjue de péargrende som oppfylte
inklusjonskriteriene. Min fgrste kjennskap til den pargrende sin identitet fikk jeg derfor fgrst
da jeg dpnet brevet med pargrendes bekreftelse, navn og telefonnummer. I to tilfeller
identifiserte jeg da pasienten og den pargrende ut fra felles etternavn. Kjennskap til pargrende

for gvrig fikk jeg imidlertid ikke fgr jeg tok telefonisk kontakt eller som i to av tilfellene, ikke

fgr selve intervjumgtet.
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3.3.2 Utvalg

Utvalget var et skjgnnsmessig strategisk utvalg med intervju av voksne og neere pargrende til
intensivpasienter. Det vil si at de pargrende som ble valgt for a delta, var personer jeg trodde
hadde noe a fortelle om det fenomenet jeg var ute etter (Malterud 2003). I denne forbindelse

er det pargrende sin oppfatning og erfaring med brukermedvirkning.

Inklusjonskriterier var at nere pargrende var over 18 4r og var pargrende til intensivpasienter
som hadde ligget mer enn tre dggn pa respirator pé intensivavdelingen hgsten 2008/ vinter
2009. En varighet p& mer enn tre dggn ble valgt for 4 unngé pargrende med kort erfaringstid.
En forutsetning for god kommunikasjon var at de var norsk- talende. Eksklusjonskriterier var
pargrende til barn og pargrende til dgde pasienter. Disse ble utelukket fordi de regnes som

spesielle grupper med egne behov og tilbud. Utvalgskriteriene var ikke kjgnnsspesifikke og

jeg vektla inklusjon av begge kjgnn.

Rekrutteringen foregikk trinnvis inntil det optimale og oppnaelige antall informanter var
sikret. I fglge Malterud (2003) er et antall informanter pa fire- syv er tilstrekkelig dersom en
har gjort et godt forarbeid. Et utvalg pa fem intervjupersoner var for meg stort nok til & kunne
belyse problemstillingen min samt gi meg en god oversikt til bade & kunne forberede

intervjuet og analysere datamaterialet. At jeg pa forhand ikke kjente pargrendes 1dentitet, gker

studiens gyldighet.

Selv om jeg tilstrebet mangfold, var respondentene og utvalget fem kvinner, hvorav fire
ektefeller og en datter. Mannlige pargrende ble ogsé invitert til & delta, men har ikke
respondert. Denne studien har derfor ikke med menns opplevelser av brukermedvirkning.
Intervjuene fant sted enten under pagaende intensivopphold (to pargrende), 1-6 dager etter
flytting til annen avdeling (to pargrende) eller dagen etter hjemkomst og 38 dager etter
flytting til annen avdeling (en pargrende). To av informantene var eller hadde vart pargrende
ved intensivavdelingen for henholdsvis 2. og 3. gang pga deres kjere sitt tilbakevendende
behov for akutthjelp. Alle informantene hadde vzert pirgrende 10-32 dager i

intensivavdelingen (vedlegg 8).
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Alle intervjuene ble gjennomfgrt 1 lgpet av 3,5 maned. Hovedéarsaken til at perioden for
datainnsamling strakk seg over s lang tid er at vi tok en pause i rekrutteringen i forbindelse

med julen for 4 unngé at invitasjonen skulle utgjgre en tilleggsbelastning.

Det ble ogsa sendt flere invitasjoner enn hva responsen tilsier. Dette tolker jeg dit hen at de
pargrende fortsatt var i en sarbar og krevende situasjon med den syke i fokus og at en
deltakelse i en studie ble ansett som belastende. Responsen ble imidlertid stgrre da prosedyren
for utsendelse av invitasjon ble endret. I stedet for & sende invitasjonen i posten til pargrende
nar pasienten flyttet fra avdelingen, gav min kontaktperson invitasjonen sammen med

informasjon om studien direkte til pargrende mens hun var pé besgk.

3.3.3 Intervjuguide

Intervjuene ble gjennomfert pa grunnlag av en intervjuguide som jeg hadde utarbeidet pd
forhdnd. En intervjuguide inneholder en grov skisse over emner, samt forslag til spgrsmél som
skal gi retning og dynamikk til samtalen (Kvale 2001). I denne studien ble intervjuguiden
utformet med utgangspunkt i mine forskningsspgrsmal (kapittel 1.2), hvor jeg vektla bade den
tematiske og dynamiske dimensjonen (Kvale 2001). Den skulle sikre at jeg fikk data om de
temaene som jeg gnsket, ha korte og enkle spgrsmal og ha et sprak som var lett 8 forstd
(vedlegg 7). Samtidig som at intervjuguiden hadde en bestemnt spgrreform som ved hjelp av
hva, hvordan, hvem og hvilke inviterte til beskrivende svar, vektla jeg ogsa 4 ha et apen og

fleksibel tilneerming hvor intervjuguiden ikke var styrende for samtalens forlgp.

For 4 fi litt erfaring med & intervjue, hadde jeg et prgveinterviu med en kollega fgr jeg startet
intervju av pargrende. Min kollega gav meg god tilbakemelding i forhold til sprakbruk og
hvordan jeg intervjuet. Erfaringer her tilsa mer bruk av hverdagsspraket. Ved & bruke kjente
ord som involvere, bidra, delta og medvirke fremfor “brukermedvirkning”, sikret jeg mest
mulig like forutsetninger for forstielse i intervjusituasjonen. Jeg justerte ogsa intervjuguiden

slik at temaenes rekkefglge ble mer naturlig og gav flyt i samtalen.
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3.3.4 Min rolle som forsker

Forskeren sitt stisted, faglige interesser, motiver, personlige erfaringer og valg av teoretisk
grunnlag pavirker hele forskningsprosessen. Forskeren blir via sin medvirkning selv en del av
sine data. Det er derfor viktig at forskeren identifiserer sin pavirkning og drgfter betydningen
av den heller enn 4 eliminere seg selv og sin egen rolle (Malterud 2003). Dette inneberer at
jeg som forsker erkjenner at jeg ikke mgter pargrende betingelseslgst, men er kritisk bevisst

min forforstdelse og min posisjon 1 intervjusituasjonen spesielt, men ogsé i1 analysen av det

nedskrevne intervjuet.

Forskningsfeltet er en intensivavdeling, som ogsa er mitt kliniske arbeidsfelt. Nerheten til
forskningsfeltet gav meg som forsker spesielle utfordringer. Selv om jeg som
fagutviklingssykepleier i dette feltet ikke har direkte pasientansvar, hadde jeg som ansatt i
avdelingen truffet pa to av de utvalgte pargrende fgr uten a veere involvert. Dette var
imidlertid ikke negativt i mitt mgte med dem, men heller positivt i den forstand at jeg ved a

kjenne forholdene representerte noe kjent og trygt.

I enhver intervjusituasjon kan det oppsté et usymmetrisk maktforhold. Samtalen som finner
sted er ikke en gjensidig interaksjon mellom to likeverdige (Kvale 2001). Det er intervjueren
som definerer situasjonen, presenterer samtaletema og som styrer intervjuene ved a stille
ytterligere spgrsmal. Dette er spesielt aktuelt ndr jeg som intensivavdelingens
fagutviklingssykepleier intervjuer pargrende. Pargrende kan fgle at “avdelingen” er ute for &
kontrollere erfaringer. Den intervjuede kan f.eks svare slik hun tror jeg som “avdeling”
forventer. Dynamikken som hersker mellom den intervjuede og meg 1 intervjusituasjonen vil
veere avgjgrende for de data jeg far inn. Jeg rettet av den grunn stor oppmerksomhet mot 4
redusere opplevelsen av et slikt asymmetrisk forhold. Jeg tilstrebet en god atmosfare ved &
signalisere trygghet og a veere godt forberedt. Ved & klargjgre min rolle som forsker med &
forklare studiens mal og hensikt og legge til rette for at alle svar var like akseptable, gnsket

jeg & sikre at materialet 1 stgrst mulig grad reflekterte informantenes erfaringer og meninger

og apnet for ny innsikt.
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Som intervjuer er jeg selv det viktigste instrumentet i forskningsintervjuet. Ansvaret for at
intervjusituasjonen skal bli en god opplevelse for informanten og fungere optimalt i forhold til
forskningsintensjonene, ligger pd meg som forsker. Resultatet av et intervju er avhengig av
min kunnskap, ferdighet og empati (Kvale 2001). Jeg gnsket som Naden & Braute (1992)
ogsé hevder, 4 vise den naturlige erfaringen rettferdighet og tillate at alle nyanser og
variasjoner ved pérgrendes erfaring med medvirkning skulle fa anledning til 4 komme frem.
Jeg vektla derfor 4 ha en dpen, fordomsfti og lyttende holdning i intervjusituasjonene, hvor
jeg sgkte nzrhet til det som szrpreget de subjektive opplevelsene. Min forstaelse var videre
preget av en form for balansegang mellom narhet og distanse. Jeg hadde pa den ene siden et
gnske om & vaere sa utforskende og dyp som mulig uten & bryte den enkelte pargrendes
grenser. P4 den annen side var det da en risiko for at jeg viste den pargrende sa stor respekt at

jeg ikke fikk tilgang til de data jeg gnsket & hgre noe om.

Som intensivsykepleier og forsker hadde jeg en viss oppfatning av hva som kjennetegner det 4
vaere pargrende, mens jeg visste lite om mine informanters kulturelle bakgrunn og verdier.
Ved & sgke a forsta pargrende sin oppfatning og erfaring av medvirkning bedre ut fra deres
forstaelseshorisont, gnsket jeg & utvide min egen horisont og eget perspektiv. Dette krevde
mental forberedelse og konsentrasjon under intervjuene. En bevisstgjgring av min rolle og
min forforstdelse klargjorde samtidig mitt stasted og mine tanker om hva saken gjaldt. Jeg
opplevde at jeg ble bedre rustet til & tolke det nedskrevne intervjuet, finne mgnstre i teksten og

foreta en teoretisk drgfting av pargrende sin oppfatning og erfaringer med medvirkning.

3.3.5 Gjennomfering av intervjuene

Selv om intervjueren er selve forskningsinstrumentet, finnes det ingen absolutte krav til hans
kompetanse (Kvale 2001). Jeg har imidlertid hatt god hjelp i 4 ha Kvale sine
intervjukvalifikasjoner som utgangspunkt for & sikre at intervjusituasjonen skulle oppleves
god for den péargrende. Jeg har tilstrebet & veere kunnskapsrik (uten & briljere med det),
strukturerende, klar, vennlig, fglsom, dpen, styrende, kritisk, tolkende og relatere nir

ngdvendig (Kvale 2001). Jeg var som nevnt ogsa bevisst min egen forforstaelse og posisjon.
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Intervjuene ble foretatt pa intensivavdelingens pargrenderom. Siden fire informanter fortsatt
var pargrende enten ved intensiv eller annen avdeling, var det et praktisk valg for dem. Ett
mtervju ble holdt pa den péargrendes arbeidssted. Intervjuene varte fra 30 til 60 minutter, uten
avbrudd og forstyrrelser. Jeg tok opp intervjuet pd en MP3-spiller for 4 kunne konsentrere
meg om intervjuets tema og dynamikk, og heller dokumentere og tolke intervjuet i ettertid.
Informantene var forberedt pa dette og det virket ikke som at det pavirket dem noe
nevneverdig. Det er likevel verdt & merke seg at vissheten om at det de sa ble tatt opp pa bind,
kan ha pavirket det de fortalte under intervjuet. De ble informert om at alle gjenkjennbare data
ville bli slettet ved transkripsjonen, at opptaket og det transkriberte materialet ville bli

forsvarlig oppbevart og slettet ndr studiet var luttfgrt.

Det kreves en balanse mellom kunnskapsinnhenting og de etiske sidene ved den emosjonelle
menneskelige interaksjonen for & skape trygghet nok til 4 snakke om oppfatninger og
erfaringer. Det anbefales & gi informantene en ramme for intervjuet ved hjelp en briefing og
debrifing fgr og etter intervjuet (Kvale 2001). Derfor vektla jeg pa forhand & ha en
gjennomtenkt innledning og avrunding. Jeg startet intervjuet med informasjon om intervjuets
formal, kontekst og antatt varighet og vi snakket litt om min posisjon som ansatt i avdelingen
og som forsker. Avslutningsvis oppsummerte jeg viktige punkter med mulighet for pargrende
a kommentere. Jeg avrundet intervjuet med 4 si at jeg ikke hadde flere spgrsmél og spurte den
pargrende om den hadde noe mer & ta opp. Jeg opplevde at jeg ved hjelp av denne rammen
tilfgrte trygghet i situasjonen, noe som er viktig for 4 fa palitelige data. Ved gjennomgang av
lydbandopptakene sa jeg flere ganger at den avsluttende oppsummeringen inneholdt essensen

i det den pargrende hadde sagt, noe de pargrende enten bekreftet, understreket eller supplerte.

Rett etter intervjuene brukte jeg tid pa a danne meg et helhetsinntrykk. Med intervjuene og
interaksjonen ferskt i minne noterte jeg ogsa de umiddelbare inntrykkene. Disse feltnotatene
gav meg som ogsa Malterud (2003) hevder, en verdifull sammenheng da transkripsjonen
skulle analyseres. A stille kritiske spgrsmal til intervjuteknikken underveis er et redskap for 4
sikre at intervjuene er gyldige (Kvale 2001). Fgr neste intervju reflekterte jeg derfor over om

det var noe jeg ut fra tidligere intervju gnsket 4 vite mer om. Dette gav meg ogsa nerhet til

datamaterialet.
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Malterud (2003) sier at en intervjuguide ikke bgr veere for standardisert. Selv om min
intervjuguide var forholdsvis detaljert, lot jeg meg ikke binde til den. De fleste spyrsmélene
var av deskriptiv art fordi jeg heller gnsket spontane beskrivelser fremfor informantenes
forklaringer og arsakssammenhenger. Bt intervjuspgrsmal genererte flere spgrsmal, noe som
gav en tilnerming til emnet fra ulike vinkler. Med et uformelt lett dagligsprak sgkte jeg a lage
en flytende og avslappet intervjusituasjon hvor informantene apent kunne fortelle om sine
oppfatninger og erfaringer. Jeg vektla & veere dpen for forandringer i rekkefglge og
spgrsmalsform. Det opplevdes utfordrende & veere dpen og fokusert pd samme tid. Samtidig
som jeg viste informanten hvilken kunnskap jeg var ute etter, viste jeg nysgjetrighet og
“hadde is i magen” nar de begynte 3 fortelle noe som virket som en avsporing. Slik kom jeg ut
av ramren for min forforstielse. Malterud (2003) sier det er ofte langs sidesporene at den nye
kunnskapen befinner seg. Jeg fulgte opp svarene jeg fikk med spgrsmél som gav utdypende
svar i1 form av hva de mente, tenkte, fglte og trodde. Jeg brukte kontrollspgrsmal og ledende
spgrsmil underveis nar jeg var usikker i min oppfatning for & sikre paliteligheten i
datamaterialet (= intersubjektiv validering, Kvale 2001). Etter som intervjuene skred frem og
jeg fikk jeg mer erfaring, fikk jeg mer selvtillit og ble mer uavhengig av intervjuguiden. Jeg

erfarte som Kvale (2001) ogsé hevder; 4 bli en bedre intervjuer gjennom & intervjue.

Selv om intervjurollen var krevende, var intervjuene nyttige og leererike. Jeg kjent respekt og
ydmykhet 1 mgte med informantene. Jeg fikk god kontakt i mgte med dem og oppfattet selv
en god, trygg og apen atmosfeere 1 intervjusituasjonen. Dette er viktig for informantene, men
ogsa for studiens gyldighet ved at informantene basert pa trygghet delte mer av sine
erfaringer. Informantene bekreftet mitt inntrykk og det virket som de satte pris pa & bli lyttet
til. I starten var de riktignok litt spente og engstelige, men etter hvert virket det som de slappet

mer av og gav fyldige beskrivelser og konstruktiv tilbakemelding.

3.4 Analyse og fortolkning

Hensikten med analysen og fortolkningen er & forstd hvilken mening som ligger bak
informantens beskrivelser. Jeg har 1 analyse og fortolkningsarbeidet stgttet meg til det Kvale
(2001) omtaler som en hermeneutisk meningsfortolkning. Analyse og fortolkning startet
allerede i intervjusituasjonen ved at jeg hadde en tolkende Iytting til det mangfold av

betydninger som 14 i de pargrendes uttalelser. Jeg fulgte opp det som ble sagt, sgkte
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bekreftelse og avkreftelse pd egne tolkninger og prgvde 4 i s presise utsagn som mulig.
Denne tilnermingen fortsatte i det videre analyse og fortolkningsarbeidet frem mot en dypere

forstaelse ut fra en teoretisk sammenheng som jeg i utgangspunktet bare sa konturene av.

Utgangspunktet for min analyse var datamaterialet som fremkom 1 intervjuene.
Transkriberingens hovedhensikt er & klargjgre materialet for analyse, noe som innebzrer en
overfgring fra muntlig tale til skriftlig tekst (Kvale 2001). Jeg skrev av alle intervjuene etter
opptaket sé tidlig som mulig mens de enda var i friskt minne. Det gav meg mulighet til 4
notere mine tolkninger fra intervjusituasjonen og opptaket nér det gjaldt stemmebruk, fglelser
og pauser. Ved 4 transkribere alle intervjuene selv og lese dem flere ganger, fikk jeg en god
forstdelse av innholdet. Det gker ogsa studiens gyldighet. Datamaterialet utgjgr 42
maskinskrevne sider. For 4 ha et godt utgangspunkt for det videre analyse- og

fortolkningsarbeidet, bearbeidet jeg datamaterialet systematisk, noe jeg i det fglgende

redegjgr for.

Med forskningsspgrsmalene i tankene leste jeg fgrst den transkriberte teksten i sin helhet for &
et inntrykk av hva den handlet om. Deretter delte jeg teksten inn i naturlige meningsbarende
enheter. Jeg fortettet s teksten i uthevet skrift under hvert avsnitt til kortere og mer presise
formuleringer. Jeg vektla a ikke endre meningen, selv om jeg endret spréaket fra dialekt til
bokmal. P4 grunnlag av forskningsspgrsmalene (kapittel 1.2) ble medvirkningsperspektivet
delt inn i fire hoveddimensjoner og jeg fargekodet na den fortettede teksten etter dens
dimensjonstilhgrighet. Noen meningsfortettinger hgrte til i to dimensjoner og fikk derfor to
fargekoder. For oversiktens skyld samlet jeg den fargekodete teksten under tilhgrende
hoveddimensjon. Mens jeg ngye leste den fargekodete teksten, fortettet jeg de uttrykte
meningene ytterligere. Kategoriene som da fremkom utgjgr ut fra innhold og fellestrekk

hoveddimensjonenes underkategorier.

I min dataanalyse og fortolkning fglger jeg Kvale sin analysetilnzrming pa tre nivd. Trinnene

i den aktuelle analysen utgjgres av fglgende tre tolkningsnivaer (Kvale 1992, 2001):
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I. Selvforstaelse. Dette trinnet er den intervjuedes egen forstéelse. Jeg forsgkte ved min

sammenfatning & veere tro mot kilden, og behandlet de pargrendes uttrykk og mening s
ydmykt og ngyaktig som mulig. Validiteringsfelleskapet er intervjuer og informant og det er
et metodisk ideal 4 analysere og tolke underveis i intervjuet. Ved & sgke klargjgring av

betydningen av det som ble sagt underveis i intervjuet, kunne jeg bygge min analysering pa

tryggere grunmn.

2. Common sense. Dette trinnet 1 analysen innebarer at forskeren har en kritisk forstaelse

basert pd allmenn oppfatning. Forskeren gar et trinn videre i tolkningen, men holder seg
innenfor rammen av hva som er allmenn fornuftig tolkning. Validiteringsfelleskapet er det
almenne publikum. Her brukte jeg forskningsspgrsmalene til hjelp som analyseredskap. For &
forsta selve saksforholdet, var jeg s& ngyaktig som mulig da jeg sgkte meningen i de
pargrendes uttrykk, fglelser og erfaringer. Presentasjonen av hoveddimensjoner og

underkategorier gjenspeiler disse to fgrste tolkningsnivaene, - selvforstdelse og “common

sense”.

3. Teoretisk forstdelse. Pa dette nivéet tolkes funnene og utsagnenes mening opp mot teori.

Validiteringsfelleskapet er forskningsfelleskapet. Dette tolkningsniviet gdr ut over de to

foregéende nivaene. Dette trinnet 1 analysen omfatter min fortotkning og teoretisk drgfting 1

diskusjonsdelen.

Jeg har i analyse og fortolkningsarbeidet beveget meg mellom del og helhet, mellom
pérgrendes enkeltutsagn og den sammenhengen disse ble tatt ut {ra, samt mellom deler av et
intervju og hele intervjuet, mellom ett intervju og alle intervjuene samt mellom
analysenivaene. Fra intervjusituasjonens vage og underliggende mening har jeg beveget meg
mot en dypere forstéelse av pargrende sine opplevelser og den sammenhengen de er en del av.
Om 4 se saken i lys av sin helhet sier Gadamer at det er fgrst i lys av helheten at detaljene og

de fineste nyansene kommer frem. Denne prosessen kalles den hermeneutiske sirkel (Naden

& Braute 1992).

En utfordring for meg som forsker er & presentere den opprinnelige og ekte erfaringen som ble

fortalt meg i intervjusituasjonene pa en troverdig, ngyaktig og systematisk mate i form av
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denne rapporten. Jeg har tilstrebet & vaere tro mot mine informanter ved at jeg via min
tolkning og analyse har sgkt & unnga tap av nyanser, forringelse og forskyvning av
meningsinnholdet. For & slippe funnene tydeligere til, viser jeg derfor til noen sitater av

informantene ogsé 1 diskusjonsdelen.

3.5 Kritiske refleksjoner omkring studiens gyldighet og diskusjon
av gyldighet.

Det stilles vitenskapelige kvalitetskrav til sa vel kvalitative som kvantitative undersgkelser.
Begrepene reliabilitet, validitet og generaliserbarhet har fatt status som en hellig,
vitenskapelig treenighet, men med ulik vurdering avhengig av paradigme (Kvale 2001). Innen
kvantitativ forskning referer begrepene til verdifri, kontekstuavhengig og generaliserbar
kunnskap, noe som ikke finner gjenklang innen kvalitativ forskning. Begrepene troverdig,
palitelig, bekreftende og overfgrbar regnes som “gullstandarden” for validering av kvalitativ
forskning (Lincoln & Guba 1985 ref. i Polit & Beck 2004). Kvale omdefinerer begrepene
reliabilitet, validitet og generaliserbarhet, slik at de blir relevante i forhold til kvalitativ
forskning. Reliabilitet fokuserer pé instrumentet og dets ngyaktighet, mens validitet er en
kvalitetskontroll og et virkemiddel som fokuserer pa forskningsarbeidets troverdighet og
gyldighet (Kvale 2001). Siden forskeren er selve instrumentet i kvalitativ forskning, henger
reliabilitet og validitet neert sammen. I denne studien har jeg derfor valgt & benytte begrepet
gyldighet 1stedenfor reliabilitet og validitet, slik som Kvale (2001) definerer gyldighet:

“Hvorvidt en metode undersgiker det den har til hensikt & undersgke” (s.166).

Min hensikt i denne delen av studien er & vise at jeg har overveid rekkevidden av funnenes
gyldighet og kan gi en begrunnet anvisning om hva de sier noe om (Malterud 2003).) I fglge
Kvale (2001) vil det & gjennomfgre forskning som tilfredsstiller forskningsmessige
kvalitetskrav fordre et godt handverk gjennom hele forskningsprosessen. Det innebzarer &
kontrollere, stille spgrsmal og teoretisere samt 4 tydelig redegjgre for hele
forskningsprosessen og gangen i analyse og fortolkning. Verifiseringsarbeidet knyttes sledes
ikke til enkelte stadier og jeg har derfor i min studie sgkt & gjgre dette implisitt 1 alle stadiene
av forskningsprosessen. Ved bruk av en bevisst kritisk holdning gjennom alle studiens stadier
gnsker jeg & sikre at studien undersgker det den er ment & undersgke. Jeg har blant annet hatt

fokus pé a tydeliggjgre min forforstielse og mitt teoretiske perspektiv og koblingen til min



43

problemstilling, samt hvorvidt intervjuguiden ivaretar forskningsspgrsmalene. Det var ogsa
viktig at de pargrende som ble intervjuet var i stand til & formidle sin oppfatning av og

erfaring med medvirkning.

Kvalitativ forskning kritiseres ofte ut fra tre standardinnvendinger som “de fa
intervjupersonene”, “de ledende spgrsmaélene” og de subjektive tolkningene” eller som
kvantitetspress, ngytralitetskrav og subjektivitetsfrykt som Kvale (1992} kaller det. Med
Kvale sine motargumenter som utgangspunkt, vil jeg se neermere pa gyldigheten av

intervjuene og min tolkning av disse.

Gyldigheten i denne studien gér som tidligere nevnt pé 4 vise hvordan man kan stole pa funn
som kommer frem. I min utvalgsstrategi valgte jeg informasjonsrikdom fremfor statistisk
representativitet. Med et strategisk utvalg med fem pargrende sgkte jeg informanter som jeg
mente hadde potensial til 4 belyse min problemstilling. Dette er et viktig grunnlag for
gyldigheten av funn og min tolkning (Malterud 2003). Ifglge Kvale (2001) er antall
intervjupersoner ofte for mange, noe som gjgr at det enkelte intervju ikke tolkes grundig nok.
1 tillegg kan tekstmaterialet bli uoverkommelig og uoversiktelig. Fra et sterkt kvantitetspress i

samfunnsforskningen bygger nd den eksisterende forskningen ofte pa fa personers samspill

med omgivelsene (Kvale 1992).

Fenomenologien er en forstaelsesform hvor menneskets subjektive erfaring regnes som gyldig
kunnskap og som drgfter betingelsene for dette (Malterud 2003). Gyldig kunnskap om
pargrendes opplevelse av medvirkning knyttes deifor til deres erfaring. For a vare tro mot
kilden, behandlet jeg de pargrendes uttrykk og mening sa dpent, oppmerksomt og ngyaktig
som mulig. Underveis i intervjuene kontrollerte jeg min egen oppfatning med spgrsmal som
“har jeg forstatt deg rett...?” og “slik jeg oppfatter det du sier....” Til slutt hadde jeg en
oppsummering av mine hovedinntrykk med mulighet for kommentarer og bekreftelse. At

intervjuene var pne og interaktive har imidlertid veert med a gke gyldigheten av materialet

(Kvale 2001).
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Fordi forskeren er selve instrumentet er det av stor betydning at forskeren er seg bevisst
muligheten for gjensidig pavirkning. For min del innebar det at jeg som forsker og
fagutviklingssykepleier kunne bli sett pd som en av personalet ved avdelingen og pavirke
informantene slik at de svarte det de trodde jeg ville hgre. Derfor vektla jeg, som nevnt i
kapittel 3.3.4, innledningsvis & presisere min rolle som forsker og gi en god presentasjon av
studiens hensikt. Jeg mener jeg lyktes med denne tilnzrmingen. Selv om informantene
intervjusituasjonen gav uttrykk for takknemlighet og positiv tilbakemelding, kom de ogsé
med konstruktiv kritikk. Et sterkt ngytralitetskrav har i fglge Kvale (2001) resultert i at det
stilles for fa ledende spgrsmél. For 4 unngé at sarntalen ble utflytende og manglet utdypning,
hadde jeg en bevisst bruk av ledende spgrsmal i mine intervjusituasjoner. Dette var med 4 gke

gyldigheten av materialet og lettet analysen.

Transkribering innebeerer filtrering av data (Kvale 2001). At jeg transkriberte selv, gkte min
forstaelse av innholdet og var slik med pa 4 sikre studiens gyldighet. Ien hermeneutisk
tolkning er de spgrsmalene en stiller til teksten avgjgrende for hvilken mening en leser finner i
en tekst. Ulike spgrsmal gir ulike svar (Kvale 2001). Jeg har av hensyn til tolkningen av
intervjuene presisert mine forskningsspgrsmal i kapittel 1.2 og for gvrig redegjort for de
forutsetningene som ligger til grunn for det valgte perspektivet. Ved en klargjgring av
perspektiv vil andre tolkninger av den samme teksten ikke veere en svakhet, men heller er
styrke (Kvale 2001). Kvale knytter som nevnt i kapittel 3.4, forskerens tolkningssubjektivitet

opp mot de tre tolkningsnivaene; selvforstielse, common sense og teoretisk forstéelse.

Verifiseringens praktiske konsekvenser for den kvalitative forskningen avhenger i fglge Kvale
(2001) av forskerens dyktighet (kvaliteten pa forskningshandverket), pa kommunikasjonen av
kunnskap (kommunikativ validitet) og den pragmatiske bevisfgringen (pragmatisk validitet).
Nér det gjelder kommunikativ validitet, benyttet jeg fagfellesskapet pad min arbeidsplass til &
diskutere funnene, utover den veiledningen og vurderingen min veileder stod for. Ved 4
redegjgre eksplisitt for min fremgangsmate kan jeg gi leseren av min studie de ngdvendige
forutsetningene for & forsta tolkningene og slutningene jeg er kommet frem til. Studiens

etterprgvbarhet styrkes (Malterud 2003, Kvale 2001).
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3.5.1 Studiens overforbarhet

Pragmatisk validitet innebeerer at forskningen finner sitt bruksomrade og kan nyttiggjgres i
den virkeligheten den er konstruert for (Malterud 2003). Kunnskapsbegrunnelse erstattes med
kunnskapsanvendelse (Kvale 2001). Det er ogsa gnskelig at beskrivelser og funn, med de
samme eller andre informanter, skal kunne overfgres til flere og andre sammenhenger enn der
de opprinnelig er hentet fra (Malterud 2003). Selv om jeg hadde f& informanter, anser jeg den
enkelte som representativ for min gruppe. De hadde erfaring som pargrende som strakk seg
over flere uker og jeg oppfatter at de hadde realistiske, konkrete og nyanserte erfaringer og
tilbakemeldinger 1 intervjuene. Selv om jeg ikke ma trekke konklusjoner pé for tynt grunnlag,
mener jeg at funnene fra denne studien ikke bare er overfgrbare til andre pargrende til
intensivpasienter, men ogsa til pargrende i andre kontekster. Det kvalitative
forskningsintervjuet tilstreber velformulerte og rike beskrivelser og speiler nyanser,
stemninger og fplelser, noe som kan &pne for ny kunnskap (Gjengedal 2000). En
fenomenologisk tilnerming kan gi kunnskap som virker normativt og er retningsgivende for
praksis og slik veere verdifull for sykepleiemne i praktisk arbeid. Det er min hensikt at funnene

skal gi intensivsykepleiere ny kunnskap som kommer de pargrende til gode.
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4.0 Presentasjon av funn, analyse og fortolkning

4.1 Innledning

I dette og neste kapittel presenterer jeg studiens funn, analyse, fortolkning og diskusjon.
Kvale (2001} sin analysetilneerming pa tre nivaer er grunnlaget for analysen og fortolkningen.
Disse tre ulike tolkningsnivaene er selvforstielse, common sense og teoretisk forstaelse
(kapittel 3). Pa fgrste nivé trekker jeg frem informantens egne utsagn. Jeg bruker ikke den
opprinnelige dialekten, men har ved omskriving til bokmal vektlagt & bevare det muntlige
preget og ikke forandre innholdet. Jeg bruker enkelte steder et rikt utvalg av sitater for a fa
frem mangfoldet i utsagnene. Ved 4 ta med disse sitatene mener jeg at gyldigheten til
helhetsbildet og nyanserikdom ved pargrendes brukermedvirkning blir best mulig ivaretatt. Pa
neste niva kobles utsagnene sammen med allmenngyldig forstelse og kunnskap som gér ut

over selve utsagnet. Disse to tolkningsnivéene, selvforstdelse og common sense, utgjgr

presentasjonen i dette kapittelet.

Pa det tredje og siste nivaet av analysen diskuterer jeg de ulike hoveddimensjonene innen
noen diskusjonsomrader opp mot relevant teori. Jeg prgver 4 4 frem en klar forstaelse og
logisk sammenheng i det empiriske materialet satt i en videre teoretisk sammenheng. Neste

kapittel med videre fortolkning og diskusjon er et resultat av dette tolkningsnivaet.

Under arbeidet med analysen og fortolkningen ble det tydelig at pargrende sine opplevelser av
og erfaringer med brukermedvirkning 1 intensivavdelingen kunne knyttes til ulike
dimensjoner av brukermedvirkning. Det ble naturlig 4 stille det overordnete spgrsmalet som
her er selve problemstillingen: "Hvilke oppfatninger av og erfaringer med brukermedvirkning
har nzre pirgrende til intensivpasienter?” Ved hjelp av relevant teori og tidligere forskning

lgfter jeg 1 neste kapittel hoveddimensjonene inn i en teoretisk diskusjon, og holder egne

erfaringer opp som innspill.

Utgangspunktet for den fglgende presentasjonen er et helhetsinntrykk som jeg fikk ved 4 lese
giennom alle intervjuene. Etter en systematisk bearbeiding av datamaterialet, som beskrevet i

kapittel 3.4, utgjgr fire medvirkningsperspektiv studiens fire hoveddimensjoner.
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Tabell 1 viser hoveddimensjoner, meningskategorier og underkategorier ved pargrendes

medvirkningsperspektiv og overgangen mellom tolkningsnivéene (fra selvforstielse og

common sense til teoretisk forstaelse).

Medvirkningsperspektiv | Meningsforteiting Selvforstaelse og Teoretisk forstaelse
COMINON Sense
Hoveddimensjoner Meningskategorier Underkategorier Diskusjonsomrider
for
hoveddimensjoner
Pargrendes forstaelse av | Verbal og nonverbal, &rlig, | Informasjon Brukermedvirkning
medvirkning og orienterende, samsvarende, som individuell
hvordan de har kontinuerlig informasjon. forstaelse.
medvirket Besgk, kommunikasjon,
tilstedeverelse ved Tilstedevearelse
prosedyrer og i Brukermedvirkning
akuttsituasjoner. SOm prosess og
Omsorg for den syke, Deltakelse resultat.
omsorg for andre pirgrende,
kontaktperson utad. Bruk dvickn;
L . rukermedvirkning
Hjelp i nitid, hjelp i ettertid Dagbok som relasjon
Opplevelse fra Omsorg, trygghet, erfaring, | "Like naturlig som i livet
medvirkning Prosess. ellers”
. . Brukermedvirkning
Hjelp, mot, styrke, slitsomt, | »Glede og skuffelse hind | oo o
belastende i hand” :
Hensyn til personalet, »Ep vanskel; Brukem?.edvirkning
hensyn til den syke o '8 som reftighet.
balansegang
Makteslgs, manglende e e a1 e s
informasjon, manglende A veere pd sidelinjen
autoritet.
Forhold av betydning Nerhet, stgtte, egne krefter, | Pargrendes styrke.

for & kunne medvirke

innstiliing,

Respekt, hgflighet, omsorg,
tid, ro

Trygghet, tillit

Fleksibiliet, pargrenderom,
mulighet & vare alene,
sosiogkonomiske forhold.

Personalets holdninger og
veremaite,

Kontinuitet,

Strukturelle faktorer.

Betydningen av
juridiske rettigheter

Spesiell situasjon
Persenlighetstype
Tillit

Situasjonsavhengig
Personavhengig

Tillit til helsepersonell

Tabell 1
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4.2 Parerendes forstdelse av medvirkning og hvordan de har
medvirket

Det var ngdvendig for mitt videre arbeid & klargjgre hva pargrende til intensivpasienter
forstod med begrepet medvirkning. Det hjalp meg tif & se sammenhenger i ulike funn og

utsagn t forbindelse med analysen av de andre hovedkategoriene.

For samtlige informanter var medvirkning et fremmed begrep. De var usikre pé begrepets
innhold og hva begrepet innebar. Informantene brukte andre ord som & fa vere tilstede, fa
delta, vaere aktiv og bli involvert. Det frernkom underveis 1 intervjuene at informantene ansa
informasjon, tilstedevarelse og deltakelse som forutsetninger for medvirkning. Informantene
vektla disse tre forutsetningene i ulik grad. Mens de fleste informantene gav tilstedevarelse
stgrst betydning, ble medvirkning av en informant hovedsakelig forbundet med & fa eller
spgrre etter informasjon. Alle informantene ansé seg som betydningsfulle pargrende bade for,
under og etter intensivoppholdet. Mens fire informanter hadde en klar oppfatning av at de
etter hvert ble aktive og medvirket under intensivoppholdet, var det en informant som ikke

fplte hun hadde hatt noen medvirkning.

Det viste seg & vaere vanskelig for informantene & fortelle hvordan de hadde medvirket. Ved &
beskrive hvordan de forholdt seg til informasjon, og hva de gjorde nar de var til stede og
deltok, fremstod det imidlertid en tydeligere, mer nyansert og variert forstéelse og opplevelse
av begrepet medvirkning. I det fglgende presenteres de mest fremtredende kategoriene som
fremstod; informasjon, tilstedevarelse, deltakelse og daghok. Kategorienes ulike aspekter er
markert med en understrekning for a tydeliggjore overgangen mellom dem. Aspektene er

rangert etter betydningen informantene gav dem.

4.2.1 Informasjon

Det kom tydelig frem at informasjon spiller en stor rolle for informantenes fglelse av trygghet
og forstéelse av situasjonen. Som en informant hevdet, gjorde informasjonen det mulig for
dem 4 f4 vite traden og tankegangen, samt fa veere med & se utviklingen hos den syke. Selv

om de fleste uttrykte at de var sveert godt forngyd med informasjonen, hadde noen
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informanter opplevelser knyttet til manglende informasjon. Dette omtales n®rmere under pkt

4.3.4.

A vere informert innebar 4 f& informasjon om diagnose, behandling og prognose sa langt det
lot seg gjgre. Det fremkom to hovedtyper informasjon; verbal og nonverbal. Verbal
informasjon fikk informantene av personalet i form av formell og uformell samtale. De fleste
informantene ble tilbudt slik informasjon, samt at de etterspurte den selv. Alle papekte
betydningen av 4 kunne ringe inn ved behov og snakke med den sykepleieren som hadde
pasienten. Nonverbal informasjon var basert pa informantenes observasjoner av den syke,
tallverdier som blodtrykk og oksygenmetning fra overvakningsutstyret og personalets

vaeremate og holdninger. Denne informasjonen ble gjerne samlet uten & involvere personalet.

Alle informantene beskrev god informasjon som erlig, orienterende, samsvarende og

kontinuerlig. £rlig informasjon skulle ikke veare “innpakket”, men veere realistisk,

forklarende og basert pa rett grunnlag. En informant uttrykte det slik:

Jeg snakket med legen den dagen de matte operere pa nytt. Han malte det sa svart at jeg
pi en mate forstod hvor svart det var. Det er vondt & si, men han gjorde nok rett i 4 male
det svart. Vi datt helt sammen da vi hgrte det var 1 av 10 som overlevde og at hipet var
sa lite! Jeg var i alle fall advart hvis det hadde gétt galt. P& en mate er jeg glad for denne
informasjonen, men samtidig fglte jeg at hapet forsvant.

Metaforen "malte det s& svart” kan henspeile pa hvor brutalt det opplevdes & fa arlig
informasjon. A fa wrlig informasjon gav opplevelse pa godt og vondt. Det gav fglelse av

kontroll, trygghet og ro, men ogsa bekymring og uro.

Orienterende informasjon var oppsummerende og gav en oversikt og et inntrykk av hvordan

den syke hadde hatt det under informantenes fraver. Informantene gnsket opplysninger om
vaktens hendelser, hva legen hadde sagt og om planer videre da de kom pa besgk eller ringte

inn. En informant formidlet sine gnsker slik:

Enten jeg ringer inn eller er her og spgr, svarer de alltid: "Det er med det samme”. Jeg
liker & fa detaljert informasjon som tallverdier pd CRP, blodprosent og blodtrykk. Da
kan jeg selv sammenligne med slik det var fgr.
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Uttalelsen "det er med det samme” uttrykker at det er liten endring i pasientens tilstand. Slike
uttalelser ble imidlertid av flere informanter oppfattet som utilfredsstillende fordi de var lite
beskrivende. Beskrivelsene skulle vere detaljert og gi grunnlag for informantenes egne

vurderinger av den sykes tilstand. Orienterende informasjon gav informantene oversikt og

mulighet for egne refleksjoner.

Samsvarende informasjon innebar opplysninger som stemte overens med informantens

oppfatning, noe som kom til uttrykk i det fglgende:

Jeg blir utrygg og urolig hvis ikke informasjonen jeg far stemmer med det jeg ser. Nar
jeg kommer hjem prgver jeg 4 summere det litt med meg selv og lurer pa om jeg har
forstatt det riktig det som er blitt sagt.

Dette tyder pa at samsvar mellom verbal og non-verbal informasjon var viktig for

informantenes opplevelse av trygghet.

Om fa daglig utskrift av mannens blodprgver sa en informant som var sykepleier: ”Det gir

meg en god oversikt over utviklingen av mannens tilstand”. Kontinuerlig informasjon var

fortlgpende opplysninger og uformelle samtaler som falt naturlig mens informanten var

tilstede.

Flere informanter opplevde informasjonen som de fikk fra lege og sykepleier som jevngod,

uttrykt slik:

Det er ikke alltid jeg trenger 4 snakke med legen nar sykepleierne tilbyr det, for jeg far
sa god informasjon av sykepleierne. Jeg har tillit til at sykepleierne hadde gitt meg
beskjed hvis de mente at det var grunn til 4 snakke med legen.

Sitatet viser at informantene oppfattet sykepleieren som sa godt informert at det ofte ikke var
ngdvendig a snakke med legen. Samtidig uttrykkes en forventning om at informasjon om

endring i tilstand med konsekvenser for behandling og tiltak skal formidles av lege.
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4.2.2 Tilstedevaerelse

A vere tilstede innebar hovedsakelig & komme p# besgk, men ogsé 4 ringe til avdelingen eller
veere tilgjengelige slik at de var lett 4 fa tak i dersom det skulle vare noe. Informantene
beskrev sin tilstedevarelse som 4 besgke”, "'a snakke med”, 4 vaere fjog” og "4 vere til
stede bade fysisk og psykisk”. De ulike aspektene som fremkom er for oversiktens skyld
gruppert til besgk, kommunikasjon og tilstedevzarelse under prosedyrer og i akuttsituasjoner.
Mulighet til 4 kunne gi omsorg til den syke, var ogsa et viktig aspekt ved informantenes

tilstedevaerelse. Disse funnene presenteres i kapittel 4.2.3.

Det var viktig for informantene 4 komme pé besgk hver dag. Fglgende ble sagt om

betydningen av besgk:

Jeg foler jeg medvirker med a veare tilstede bade fglelsesmessig og fysisk. Jeg mener
det er viktig at jeg har veert der mye og ser selv hvordan han lyser opp nér jeg kommer.
Jeg fgler stor grad av nerhet. Jeg fgler, og er ogsa blitt fortalt av sykepleierne, at min
tilstedevarelse er viktig for hipet og motivasjonen hans.

Jeg var og snakket med mor fgr de skulle legge henne pé respirator igjen. Jeg lovet a
vaere mye tilstede og prgvde & roe henne ned og fa henne til 4 innse at en ny runde med
respiratorbehandling nok ville vare det beste for henne.

Disse uttalelsene uttrykker at & komme pa besgk ofte eller regelmessig var til gjensidig nytte.
Besgkene representerte en kilde til trygghet, nrhet, hdp og motivasjon og bidrog til at
situasjonen ble lettere a mestre. At besgkene ogsé kunne oppleves belastende, beskrev en
informant fglgende: “Det var felt nar han lag der uten kontakt. Det var slanger og styr over

alt. A se ham, vaere der 10-15 minutter og hgre at alt var stabilt var nok for meg”.

Synsinntrykk og fraveer av kontakt med sin kjare gjorde at det opplevdes vondt 4 vare pa
besgk og bli konfrontert med virkeligheten. Situasjonen gav en fglelse av & vare hjelpeslgs og

makteslgs. Det tyder pa at 4 likevel komme pa besgk var viktig for a fa bekreftelse p hép.

Flere informanter var oftere pa besgk i starten av den sykes intensivopphold. En datter sa det

slik:
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Jeg har begrenset besgkene av hensyn til meg selv og mor. Vi blir begge slitne. Jeg er
nd trygg p at mor blir ivaretatt, det var jeg ikke i starten. Da ringte jeg 1-2- ganger i
timen for & hgre, deretter hver 2. time. Jeg ble tryggere av 4 vare der, snakke med
personalet, se rutinene og hvordan ting ble gjort. Na er jeg der 2-3 timer formiddag og
kveld samt ringer tre ganger om dagen; nar jeg star opp, midt p& dagen og fgr jeg legger
meg. [ tillegg vet jeg at de ringer meg hvis det er noe.

Dette sitatet far frem at tillit opparbeides over tid og at det var viktig & bli kjent med
personalet og omgivelsene. Informantene reduserte etter hvert hyppigheten eller varigheten av

bespkene fordi de f@lte seg tryggere 1 situasjonen, men ogsa fordi de matte ta hensyn til seg

selv.

Tilstedevarelse innebar ogsd kommunikasjon med den syke. Siden intensivpasientene ikke

kunne s1 noe pga et rgr 1 halsen som fglge av respiratorbehandling, opplevde alle

informantene det vanskelig & snakke med den syke. Noen sa:

Jeg snakker med ham selv om han ikke kan snakke. Jeg har gjerne med litt post som vi
apner og gar gjennom sammen. Jeg forteller nyheter fra avisene, hendelser fra
dagliglivet, mine opplevelser og hva jeg hadde til middag.

Jeg sitter og strikker. Nar han vakner og dpner gynene er jeg tilstede. Det mykner opp
de sterile og tekniske omgivelsene med et strikketgy. Det er ogsa lettere for oss begge
da, for da trenger vi ikke snakke.

Informantene kommuniserte bade verbalt og non-verbalt ved 4 referere hendelser fra
dagliglivet, sitte ved siden av sengen, ta pa sin kjzre og holde i handen. A snakke til pasienten
uten & fA svar opplevdes kunstig og spesielt vanskelig hvis andre hgrte pa. Det opplevdes godt

a f4 respons fra den syke i form av et nikk eller et blikk.

Tilstedevarelse innebar for de fleste informantene ogsé et gnske om 4 veare tilstede ved stell,

prosedvrer og i akuttsituasioner. Dette gnsket ble mgtt med ulik holdning og praksis blant

helsepersonellet, noe som ble utrykt fglgende:

Jeg opplever stor forskjell pé pleierne. De fleste lot meg fa veere tilstede nér ting skulle
gjgres. Men det var et unntak, en sykepleier som sendte meg ut hver gang hun skulle
gjgre noe, om det sa var & gi smertestillende 1 veneflonen.
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Jeg har aldri veert inne under stell. Far alltid beskjed om a komme tilbake om 30-45
minutter. Jeg forstér at det er omdiskutert dette med om pargrende skal vaere med under
stell. Det viktigste ville ikke vert 4 vare med & stelle, men a vere tilstede og formidle
trygghet for mor sin del. Det er min mor.

Det siret meg veldig at jeg ikke ble forespurt hva jeg ville, men ble vist ut pi gangen
fordi personalet trengte albuerom og fred til a jobbe. Vi er s sammensveiset. Jeg mener
jeg kunne vert til hjelp med a vere tilstede og sende ham positive signaler i den
livstruende situasjonen han var i. I stedet satt jeg alene pa pargrenderommet og hadde
angst. Jeg hadde taklet det fint og hadde ikke hatt angst hvis jeg hadde fatt vert tilstede.

Jeg har fitt lov til 4 veere med pé to bronkoskopiundersgkelser. Sist gang fglte jeg sd
med ham at jeg hadde vondt i magen, for han var sa svak og tynn. Men jeg taklet det og
fgler det var viktig for ham at jeg var der.

Mens noen informanter fikk vare tilstede under stell og prosedyrer, opplevde andre & bli
sendt pa gangen”, Flere ble séret og skuffet fordi de heller gnsket & vzere tilstede og formidle
trygghet til sin kjere enn 4 vente utenfor i uvisshet. Det ble samtidig uttrykt forstaelse for at
de skulle skanes for inntrykk og at helsepersonell matte fa jobbe uforstyrret uten a bli
observert av dem. Ulik holdning og praksis gav uforutsigbarhet. Sitatene viser viktigheten ved

at pargrende opplever 4 fa en valgmulighet.

4.2.3 Deltakelse

A delta innebar 4 ta ansvar, ta initiativ og vare engasjert og involvert bade fysisk og psykisk.
De fleste informantene gnsket & gjgre noe nyttig for den syke og delta i oppgaver i forhold til
stell og velvare. Deres deltakelse strakk seg utover den direkte kontakten med den syke. Jeg
har for oversiktens skyld gruppert informantenes deltakelse til omsorg for den syke, omsorg

for andre pargrende og kontaktperson utad.

Informantenes grad av deltakelse og omsorg for den syke avhang hva de fikk lov til og deres

eget initiativ. To informanter formidlet fglgende:

Jeg duller rundt ham, gir ham omsorg, holder i hdnden. Kjenner og tar litt pd bena som
han liker, retter pé puta.....Det gjor meg godt og jeg tror det gjgr han godt ogsa.
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Jeg har vasket haret til mor og massert hodebunnen. Det gjorde godt for meg og godt for
mor. Jeg sa at mor slappet av og ngt det. Jeg synes det er godt & vare aktiv og fa delta.

Jeg taler 4 se det de gjgr.

Sitatene viser at flere likte & vise omsorg ved a gjgre ting som de visste den syke likte. Denne
omsorgen ble av flere betegnet som “a dulle” rundt og "vere der for” den syke. Det krevde at

de matte leve seg inn i den syke sin situasjon og vise empati. A gi omsorg gjorde godt.

Noen informanter viste ogsé omtanke for andre pargrende i avdelingen. En sa fglgende: “Nar

vi sitter og venter sammen, prgver jeg a hjelpe andre med & fortelle hvordan jeg har hatt det,

oppmuntre og vare fjog”. Denne omsorgen for andre pargrende falt naturlig fordi de fglte

fellesskap med dem.

Alle informantene fungerte som kontaktpersoner utad, fgrst og fremst overfor gvrig familie,
men ogsa overfor instanser som bank og arbeidsgiver. Utsagnet: ” Dette er eksempler pa hvor
vanskelig det kan bli” er uttrykk for frustrasjon over hvor tidkrevende og tungvint det

opplevdes 4 ivareta gkonomiske og praktiske forhold som lan og regninger, post, melding til

arbeidsgiver og tilsyn av hus og hjem.

4.2.4 Dagbok

Mange informanter skrev dagbok, enten pa eget initiativ eller pa anbefaling av andre.

Dagboken inneholdt notater om hendelsesforlgp, om dagligdagse ting og informasjon. Noen

sa:

Jeg skriver dagbok hver dag om hva som har skjedd og om informasjonen jeg har fatt.
Jeg tror det vil hjelpe oss begge til & huske alt etterpé. Jeg synes det er terapi a skrive
fordi det er noe konkret og hdndfast og fordi jeg kan repetere informasjonen for meg

selv.

Jeg har skrevet ned alt som har skjedd. Ved & f4 bearbeide det mentalt far en det ut av
kroppen. Det er til hjelp for meg na og det vil veere viktig for ham & vite hva som har
skjedd nar han bli frisk igjen.
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Dette viser at dagboken hadde flere funksjoner. A skrive dagbok opplevdes som en terapi. 1
tillegg til & veere en hjelp for informantene i nuet, mente flere at dagboken i tiden etter
sykehusoppholdet ville vere til god hjelp for bade dem og den syke. En informant tok av

denne grunn bilder av den syke.

4.3 Opplevelser fra medvirking

Informantene hadde flere erfaringer fra sin medvirkning som var forbundet med bade positive
og negative opplevelser. De benyttet metaforer da de fortalte om sine opplevelser, noe som ga

rike og gode beskrivelser. Jeg knytter derfor informantenes erfaringer opp mot fglgende

metaforer.

4.3.1 ’Like naturlig som i livet ellers”

A vere tilstede, delta og vare informert gjorde godt og gav informantene narhet til sin kjare.
En sa: “Det gjgr meg godt, for da far jeg sett gynene hans og at han blir klarere fra dag til
dag”. Mye tyder pa at nzre og gode relasjoner til den syke gjorde det naturlig 4 bry seg og

vise omsorg. En annen informant sa fglgende om omsorg;:

Jeg opplevde at alle sykepleierne hadde mye omsorg for mannen min. De viste
medlidenhet, glede og levde seg inn i hans situasjon. Denne omsorgen forbauset meg,
men gjorde meg godt fordi jeg ble trygg pa at de passet godt p4 ham nér jeg ikke var
der.

Dette understreker at i tillegg til at det 4 gi omsorg gjorde godt, var det ogsé godt 4 se

omsorgen som helsepersonellet gav. Trygghet og tillit til helsepersonellet pkte.

En informant sa fglgende da mannen etter flytting matte tilbake til intensivavdelingen:

Overgangen ved flytting fra intensiv var stor. Fra 4 vaere vant med & ha noen rundt seg
hele tiden ble han liggende pi et enerom med dgren lukket. Jeg tror han ble urolig og at
det er rsaken til at han fikk pusteproblemer. Jeg angrer pi at jeg ikke ba om 4 fé ligge
hos ham den fgrste natten etter flytting. Jeg tror det hadde gjort ham roligere. Neste

gang skal jeg gjgre det!
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Utsagnet tyder pa at erfaringen som “etterpaklokskap” gkte informantens handlingsberedskap.

4.3.2 "Glede og skuffelse hand i hand”

Mange informanter uttrykket tilfredshet over at de fikk ta del 1 prosessen som deres kjare var
igjennom. Det hjalp dem ti] 4 takle sitnasjonen som pérgrende bedre ved a bevare hapet, fa
pkende grad av trygghet og tillit, styrke og pdgangsmot samt stgrre grad av kontroll og

mestring. Det ble ogsé uttrykt fglgende:

Det er en lang prosess med tilbakeslag. Det gar hele tiden opp og ned, og to skritt frem
og to tilbake. Det er utmattende fordi jeg gér opp og ned i fglelsene mine hele tiden, Jeg
bruker meg selv sa mye at jeg tappes for krefter.

Det 4 medvirke har flere sider. A ta del i prosessen var ogsé slitsomt, belastende og

utmattende.

4.3.3 ”En vanskelig balansegang”

Flere informanter var frustrert over 4 matte ta motstridende hensyn. Det ble sagt:

Jeg kjenner mor og kan lettere se nar hun har det vondt, er uvel eller nir noe er galt. Jeg
gér forsiktig frem, for jeg vil ikke trg noen pa teeme. Jeg fgler jeg ikke har noe jeg skulle
ha sagt for jeg har jo ikke samme kunnskap som sykepleiemne. Hver gang jeg kommer
pa besgk ma jeg gjenta for personalet hva mor liker nar hun har feber; en kald klut pa
pannen og dynen vekk fra bena. Selv om jeg sier det, sa gjgr de det ikke. Da ordner jeg
det selv for henne.

Intensivavdelingen er sa spesiell at en ma gé litt pa ta hev. Vi ma ikke ta oss til rette. Da
er det bedre & gjgre seg usynlig og ikke snakke for hgyt og ikke gjgre for mye av seg.
Da blir du ikke til besvaer og personalet bli ikke irritert.

Informantene uttrykte respekt for personalet og opplevde det vanskelig 4 st fra fordi de pé den
ene siden ville bii akseptert av personalet, mens de pi den andre siden ville at den syke skulle

ha det s& godt som mulig. Informantenes behov for 4 bli akseptert fikk konsekvenser for deres

vaeremaite.
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4.3.4 "A vaere pa sidelinjen”

Noen informanter formidlet en fglelse av ”& veere pa sidelinjen”. Denne opplevelsen ble

beskrevet fglgende:

Jeg synes det er slgvt a ikke huske. Men jeg var pa siden av meg selv og alvoret gikk
ikke helt opp for meg. Jeg fgler jeg fortrengte mye, for jeg ville ikke vite. Jeg var
likegyldig og like holden med & spgrre etter informasjon. Hvis jeg nd klager pa at jeg
ikke fikk informasjon, kan det veere fordi jeg fortrengte den.

Informanten uttrykker at hun 1 stor grad var preget av makteslgshet. Andre fortalte om ulike
grader av sorg, skuffelse, angst, darlig samvittighet, hjelpelgshet, haplgshet og uvisshet. En
informant beskrev to hendelser slik:
Jeg er ikke den som spgr etter informasjon og “hva-om —hvis-atte”, men mer den som
tier stille og héper det skal gd godt........ Jeg ble oppringt midt pa natten og var irritert

over 4 bli vekket. Da spurte legen om jeg ikke var informert om at mannen min var
operert og alvorlig syk. Det var jeg ikke, for ingen hadde informert meg! Da grét jeg.

Da jeg var hos ham pa sgndagen, sa de ingenting om at han skulle flytte {ra avdelingen.
Det var den eldste sgnnen som ringte til meg pd mandagen og fortalte at de hadde flyttet
ham og at han ikke var pa intensivavdelingen lenger. Jeg ble overrasket. Jeg visste han
kunne puste selv fordi de hadde koblet bort respiratoren da jeg var der, men de sa ikke
at han var blitt SA mye bedre. Jeg er glad det gikk godt.

Begge hendelsene ble beskrevet som” & komme bréitt pa”. Informanten uttrykker at fordi hun
er “den som ikke spgr” fikk hun heller ikke den informasjonen hun trengte for 4 kunne fglge

tankegangen bak de beslutningene som ble tatt. En annen informant uttrykte det fglgende:

Jeg fyler at jeg pad en mate blir sett og pa en annen mite ikke. Jeg er vant fra fgr med &
bli sett pd som yngre enn jeg er. Jeg fgler ofte at jeg fir mindre informasjon fordi jeg er
s& ung. Det hadde vert annerledes hvis jeg hadde hatt en voksen med meg, slik det var
da tante var her. Hun ble mgtt med en annen tone da hun spurte om noe og fikk mer
forklarende, fordypende og detaljert informasjon.

Sitatet tilster at "& veaere ung” forbindes med manglende autoritet og kan pavirke

informasjonen som gis. Mens informanten ville ha forklarende og @rlig informasjon, fglte hun

at personalet ville skéne henne.
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4.4 Forhold av betydning for & kunne medvirke

Informantene gav til kjenne flere forhold som pavirket deres mulighet for & medvirke. I det
fglgende omtaler jeg de forhold som de vektla mest; pargrendes styrke, personalets holdninger

og vaeremate, kontinuitet og strukturelle forhold.

A medvirke opplevdes av flere informanter som en emosjonell balansegang, hvor skiftingene i

folelseslivet fra glede til skuffelse utfordret evnen til 4 vare sterk. En sa det slik:

Jeg legger vekt pa & vise meg sterk, veere tgffere enn hva jeg egentlig er. Jeg er fortvilet
og nedfor og griter ndr jeg er alene. Jeg grater ikke s han ser. Det er lettere 4 veere
pargrende nir en er sterk og jeg haper & bevare styrken min. Hvis jeg gir opp vil sikkert
han ogsé gjgre det.

Informantene var overrasket over sin egen styrke. De ble sterke av & fa stgtte fra familie og
personalet, men mest av alt ved & rette oppmerksomheten mot den syke og ha en positiv

innstilling. Styrke avhang av et realistisk hép og god informasjon.

Personalets holdninger og veeremate i mgte med de pargrende fremstir som viktig for

hvorvidt informantene fglte de var velkomne da de etterspurte informasjon eller formidlet sin

oppfatning og sine observasjoner. En sa det slik:

Det er fantastisk a treffe personale som har et vennlig blikk, er smilende og som ikke gir
meg en fglelse av & presse pa nar jeg spgr om noe. Det er viktig 4 ha et godt og naturlig
forhold til sykepleiere og leger.

Mens en informant savnet at personalet skulle etterspgrre hvordan hun hadde det, uttrykte en

annen seg slik:

Jeg er forbauset over at sykepleierne har omtanke og omsorg for meg. De fleste utenfra
er kun opptatt av hvordan det gar med mannen min, men de som er profesjonelle, de er

opptatt av meg ogsa. Det er uvant for meg.

Sitatene viser betydningen av & bli mgtt med respekt, forstielse, hgflighet og omtanke. Det
gav opplevelse av 4 vaere medregnet, sett og hgrt. Tid og ro fremstod ogsa som viktig for
kontakten med personalet. Noen papekte at bide lege og sykepleier gav seg god tid selv om

det var travelt 1 avdelingen.
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Kontinuitet blant personalet innebar for informantene at de fikk lzre personalet 4 kjenne. En

uttrykte det slik: Vi mennesker har lett for & knytte oss til andre, spesielt nar det gjelder

sykepleiere og leger”.

Noen informanter opplevde sjelden & mgte samme sykepleier to dager pa rad, selv da den
syke 14 pa enerom. Det 4 alltid matte hilse pé nye folk var for flere en stor tilleggsbelastning
og gjorde det vanskeligere & etterspgrre informasjon. Kontinuitet var av betydning for

trygghet, tillitt og for informasjonen som de fikk.

Det var flere strukturelle faktorer som innvirket pa informantenes medvirkning. En fleksibel

tilgang til avdelingen var helt ngdvendig, noe som ble sagt slik:

Jeg har fatt beskjed om at jeg kan ringe nar jeg vil. Det betyr mye for meg at de sier jeg
kan gjgre det. Da fgler jeg meg ikke dum og ma forklare hvorfor jeg ringer midt pa
natten, for jeg mgter forstaelse og omtanke. De er flinke med omtanke.

Dette tyder pa at informantene fglte trygghet ved & kunne komme pa besgk eller ringe til
avdelingen nar de trengte 4 forvisse seg om sin kjzres tilstand, pleie og behandling. De fleste
var innforstatt med at fleksibilitetens pris var venting pa 4 komme inn hvis det ikke passet av

hensyn til andre pasienter eller personalet. Venting ble ogsa opplevd som fglgende:

Da han ble operert for andre gang reiste vi inn i eti-tiden og satt og ventet helt til
klokken halv étte. Da var jeg s sint og savnet at noen skulle komme og snakke med
o0ss. Personalet hadde ikke tid til noen ting, fgr de til slutt kom ut og sa at vi matte vente
pa legen. Da legen kom, hadde han ikke vart med pa operasjonen en gang!

Her uttrykkes det at ventingen krevde toleranse og tilmodighet og ble av flere informanter
betegnet som belastende. De savnet informasjon om &rsaken til ventingen og om tilstanden til
deres kjzre. Fa var kjent med at avdelingen hadde et pdrgrenderom og flere etterlyste det. En

sa:

Jeg savner et oppholdsrom med tekjgkken ved inngangen til intensivavdelingen hvor vi
kan ordne mat og drikke, samt snakke med hverandre. Et slikt rom hadde gjort det
lettere 4 snakke med andre pargrende istedenfor at vi bare sitter og stirrer og tenker.
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Dette kan tyde pa at et oppholdsrom med kokemulighet vil kunne gke pargrendes mulighet for
a veere selvhjulpen og & dele sin erfaring med andre pargrende. Det vil ogsi kunne dekke
behovet for skjerming fra forbipasserende, da flere hadde ubehagelige opplevelser ved 4 bli
gjenkjent av forbipasserende mens de satt pa gangen og ventet. Mye tyder pa at informaniene

ikke var informert om eksisterende pargrenderom.

En informant erfarte fglgende ved flytting til enerom:

Det er lettere & vare tilstede ndr mor er pa enerom. Na kan jeg snakke og orientere
henne om ting som skjer uten & forstyrre andre. Da hun 14 pa salen sammen med andre,
satt jeg ogsa lenge. Men da satt jeg bare rolig, holdt mor i handen og holdt pa a sovne.

Flere bemerket at det var lettere & medvirke hvis deres kjeere hadde enerom fordi de da slapp &

ta hensyn til andre pasienter og hadde stgrre mulighet til d veere alene med sin kjcere.

Noen informanter opplevde sosiogkonomiske forhold som vanskelige. En fortalte:

Arbeidsgiveren trengte sykemelding for & utbetale mor sin lgnn. Jeg ba avdelingen om &
ordne det, men dagene gikk uten at noe skjedde. Da det var gatt en uke fikk jeg beskjed
om at de ikke pleide skrive ut sykemelding fgr pasienten var pa sengepost, for de visste
ikke varigheten. Det hadde vert nyttig med informasjon om hvordan ordningen med
sykemelding var og at det istedenfor var mulig a {4 et bevis, samt fa tips om hvordan vi
kan gjgre det med regninger og post. Na har jeg skaffet meg en advokat som hjelper
meg med slike ting og jeg kan senke skuldrene. Det hadde vert nyttig dersom
avdelingen kunne hjulpet med dette. Na er det ikke & forvente at sykepleierne skal vite
alt, men det kunne vaere en annern.

Opplevelsen setter ord pa hvilke forhold som kan vere tilleggsbelastende og tidkrevende. Det
kunne vert annerledes dersom informanten hadde mgtt helsepersonell med den aktuelle
kunnskapen. Selv om informantene uttrykte at slike forhold var sekundere, forsterket det

fglelsen av makteslgshet og stjal tid og krefter fra den direkte kontakten med den syke.
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4.5 Betydning av juridiske rettigheter

Péargrendes juridiske rettigheter omfatter informasjon, innsyn og samtykke. Kjennskapen til
rettighetene synes ut fra informantenes utsagn & veere situasjonsavhengig, personavhengig og

basert pa tillit til helsepersonell.

Alle informantene hadde liten kjennskap til eller kunnskap om hvilke rettigheter de som

pérgrende hadde. Denne mangel pé kjennskap ble ut fra situasjonen begrunnet med: “Jeg har

aldri tenkt pé juridiske rettigheter og finner det ikke naturlig & tenke pa det i denne situasjonen

heller.” Andre uttrykte det slik:

Jeg bryr meg ikke om rettigheter. Jeg er forngyd bare jeg far veere tilstede og far
informasjon av lege og sykepleier. Jeg foler jeg far ngdvendig innsyn og at ngdvendige
rettigheter ivaretas nér jeg snakker med legen og far @rlig informasjon.

Jeg fér tilstekkelig innsyn ndr jeg er informert, far svar pa det jeg lurer pa og blir
ivaretatt. Det kan vere jeg hadde tenkt mer pa rettigheter hvis jeg ikke fglte vi ble
ivaretatt.

Jeg er forngyd. Men i starten fglte jeg ikke jeg fikk den informasjonen jeg trengte for 4
fglge tankegangen bak de beslutningene som ble tatt. Jeg ble informert i ettertid om hva
de hadde gjort. Jeg kan aldri huske at jeg ble forespurt om 4 vaere med pa & ta
beslutninger. Men jeg skal ikke klage, jeg er forngyd med 4 ha fatt ham hjem.

Informantene gav her informasjonen en sentral betydning for deres oppfatning av rettigheter,
samt for deres opplevelse av 2 ha innsyn og vare ivaretatt. Manglende informasjon gav
manglende innsyn og forstaelse for beslutningene som ble tatt. Hvorvidt en opplevelse av
manglende informasjon gker bevisstheten omkring juridiske rettigheter kom til uttrykk slik:
Hvis jeg skulle klaget pd noe, s& matte det vaere da de opererte mannen min uten 4 ringe
og informere meg, da de opererte foten uten at noen visste det og at ingen hadde tid til &

snakke med oss da vi satt og ventet. Men jeg er ikke den typen som hevder mine
rettigheter, jeg er mer den typen som tenker at de gjgr si godt de kan.

Flere informanter hadde en oppfatning av at juridisk bevissthet er personavhengig, noe som
ble sagt fglgende: ’Det kommer an pa hvilken type du er. Jeg er ikke opptatt av mine
rettigheter, men mer opptatt av plikter”. Informantene beskrev seg selv som & ikke vaere

opptatt av reftigheter, men heller av plikter og tillit.
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Hos en informant kom denne tilliten til uttrykk som fglgende: "Har vi rettigheter? Jeg regner
med at noen hadde informert dersom det hadde vaert noe”. Informantenes utsagn antyder stor
tillit til helsepersonellets ferdigheter og kunnskaper i forhold til rettigheter. Utsagnet tyder pa
at informasjonen hadde flere funksjoner for informantene. Informasjon var ikke bare en

sentral juridiske rettighet, men ogsi en forutsetning for informantens opplevelse av

rettighetenes ivaretakelse.
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5.0 Videre fortolkning og diskusjon

I forrige kapittel presenterte jeg hovedlinjene 1 datamaterialet relatert til studiens hensikt som
er & beskrive hvordan brukermedvirkning oppfattes og erfares av pargrende til
intensivpasienter. I den videre presentasjonen diskuterer jeg hoveddimensjonene innenfor
folgende diskusjonsomrader for brukermedvirkning som: individuell forstaelse, prosess og
resultat, relasjon, makt og rettighet. For ordens skyld bruker jeg “informant” om pargrende i
studien og “pérgrende” om pargrende generelt. Som intensivsykepleier identifiserer jeg meg
med helsepersonell. Jeg bruker derfor noen steder vi” og “vare” nir jeg omtaler

helsepersonell generelt. Funn drgftes med utgangspunkt i relevant teori (kapittel 3).

5.1 Brukermedvirkning som individuell forstdelse

Brukermedvirkning er et fremmed begrep bdde med hensyn til innhold og betydning. Dette
kommer tydelig frem i funnene, da spesielt knyttet opp mot det & medvirke som pargrende i
en intensivavdeling. Dette er interessant og ikke uventet fordi bidde Rappaport (1984), Gibson
(1991) og Stang (2001) papeker at begrepet er vanskelig 4 forklare pa en entydig og klar méte.
Betydningen av brukermedvirkning avhenger av hvilken kontekst og mennesker det drejer seg
om og ma defineres av dem det angar. Ved a fortelle om sine oppfatninger og erfaringer med
brukermedvirkning som pérgrende ved en intensivavdeling, har informantene i studien vist
oss hva som er viktig for dem. Selv om informantene ikke eksplisitt uttrykker sin forstielse av
medvirkning, formidler de denne indirekte ved hjelp av andre ord og beskrivelser av sine
gigremal nér de er tilstede, deltar, skriver dagbok og hvordan de forholder seg til informasjon.
Informasjon, tilstedeveerelse og deltakelse fremstéir som viktige forutsetninger for
informantenes medvirkning. Betydningen av informasjon kommer spesielt til uttrykk ogsa i
annen forskning (Agird 2001, Hansen 2002, Dreyer 2003). Samtidig tilkjennegir
informantene en oppfatning av at deres medvirkning avhenger av en tillatelse”, fordi de
beskriver sine aktiviteter som "4 fa lov til”. Dette understreker at brukermedvirkning har en
ner tilknytning til makt og makteslgshet, omtalt av Gibson (1991} og Stang (2001) og som
jeg kommer tilbake til under punkt 5.4. Sagt med andre ord, bekrefter informantene
gyldigheten av den aktuelle definisjonen: “Brukermedvirkning er den aktivitet som brukerne

deltar med, og som helsepersonell tilrettelegger for”.
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Informantene sine uttalelser viser at pargrendes styrke, personalets holdninger og veremate,
kontinuitet og strukturelle faktorer var forhold som péavirket deres mulighet for medvirkning.
Pargrende er pd mange méter 1 samme situasjon som pasienter. [ fglge Stang (2001) kan
pargrende derfor i sitt mgte med en intensivavdeling preget av alvorlig og livstruende
sykdom, std i fare for & bli fremmedgjort, bli behandlet som objekt og frargves sin mulighet
for selv- og medbestemmelse. I dette mgtet vil helsepersonellets kompetanse, holdninger,
verdier, tilstand og dagsform veere av stor betydning for hvordan pérgrende opplever og tolker
situasjonen. Omgivelsene som arbeidsrutiner, avdelingens mal og sosiogkonomiske

rammebetingelser er strukturelle faktorer som pavirker menneskelig atferd og er derfor viktige

for kontekstens betydning.

I fglge Stang (2001) kan to utforminger av brukermedvirkning vaere hverandres motsatser.
Dette blir tydeliggjort 1 funnene ved at det som var viktig for en informant ikke ngdvendigvis
var like viktig for andre. Informantene vektla i ulik grad betydningen av tilstedeverelse,
deltakelse, informasjon og dagbok. Utsagnet: Jeg fgler ikke jeg har medvirket, jeg spurte
ikke mye etter informasjon” viser informasjonens betydning for denne informanten. Andre
informanter ble saret av a ikke kunne delta aktivt i stell og vere tilstede 1 akuttsituasjoner og
under prosedyrer. Medvirkning avhenger i félge Stang (2001) av den enkelte sin opplevelse
av situasjonen, av den konteksten vedkommende befinner seg i og av hva den enkelte
opplever som krenkende. Hva den enkelte opplever som krenkende er sentralt fordi vi som
mennesker er forskjellige. Denne variasjonsrikdommen understreker betydningen av at
helsepersonell er kjent med hva som er viktig for den enkelte pargrende. Hvis situasjonen

tilsier det, kan medvirkning for noen péargrende innebare 4 overlate ansvaret til andre.

Informantene var opptatt av sin rolle som pargrende og som ressurs for den syke. De omtalte
seg som “aktiv pargrende’ eller “passiv pargrende”. Rollebetegnelsen aktiv eller passiv hadde
sammentheng med medvirkningsgrad, relatert til hvilke aktiviteter de deltok med og deres
forhold til informasjon spesielt. Noen oppfattet seg selv som “aktiv og medvirkende”, mens
en oppfattet seg som “passiv og ikke- medvirkende”. I {glge Vaaland (2007) anser noen
pérgrende seg som brukere, mens andre skiller rollene tydeligere. De anser seg som
familiemedlem av en bruker eller en pasient. Hvorvidt pargrende oppfattes som 4 vare bruker
eller aktiv/ passiv pargrende, er i fplge Stang (2001} i stor grad uttrykk for helsepersonalets

holdninger, verdier og menneskesyn. Hvis helsepersonell har ulik oppfatning av pargrende,

kan det resultere i ulik tilnzrming.
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Konsekvensen av at pdrgrende oppfattes som bruker er, som utledet i Ekeland & Heggen
{2007) sine betraktninger om brukerrollen, at pargrende blir definert som mer selvstendig enn
hva vi tradisjonelt har tenkt. Det gir ogsa pargrende mer rom for a gjgre valg i henhoeld til
egne prioriteringer. De er ikke lenger bare avhengige av helsepersonellets hjelp og omsorg,
men er ogsa tilkjent myndighet som en uavhengig, selvstendig og aktiv person i mgte med de
tienestene som helse og sosialsektoren, her intensivavdelingen har 4 by pa.

Brukermedvirkning kan siledes innebzre en ny forstaelse av pargrenderollen.

Det hevdes at en sterkere brukerrolle, tilsvarende dagens unge og velutdannede, i gkende grad
vil kjenne sine rettigheter, etterspgrre informasjon, stille krav til kvalitet og veere mindre
autoritetstro (Rydahi-Hansen 2008). Fremtidens brukere vil videre ta helsepersonellets
kunnskaper og faglig nivd som en selvfglge og vektlegge holdninger og veeremate. Det
innebzerer at kvalitet for pargrende i stgrre grad vil bli forbundet med “opplevd empati”, med
vekt pa betydningen av de mellommenneskelige relasjonene. Dette har konsekvenser for

helsepersonellets ferdigheter og rolle og omtales nzrmere 1 kapittel 5.3.

Informantene sin forstaelse av medvirkning kan forklares ut fra individuelle og miljgmessige
forhold som den enkeltes tro, synspunkt, verdier, rase, kjgnn, interesser, samt miljg, forhold
og rolle til omgivelsene. I fglge Gibson (1991), Kuokkanen & Leino- Kilpi (2000) og Stang

(2001) vil disse faktorene ogsa veere sentrale for pargrende sin personlige vekst og utvikling.

5.2 Brukermedvirkning som prosess og resultat

I vid forstand kan en som Rappaport (1984) si, at brukermedvirkning er en prosess der
mennesker, organisasjoner eller samfunn tar kontroll over eget liv. I fglge Stang (2001)
innebzaerer dette en utviklingsprosess som over tid gir individet opplevelse av kontroll pé ulike
plan. Selv om Rappaport (1984) og Rodwell (1996} fremhever en prosessorientert forstaelse,
hevder de som Gibson (1991), Stang (2001) og Kuokkanen & Leino- Kilpi (2000} at
brukermedvirkning kan forstis som bade prosess og resultat. I min studie viser funnene klart

at informantene hadde opplevelser som kan knyttes til bade prosess og resultat.

Mye tyder pa at informantene utviklet seg fra a vere passiv pargrende til 4 bli aktiv

pérgrende, en utvikling som varierte med tid og varighet av den sykes intensivopphold og
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erfaring. Flere informanter fremhevet betydningen denne utviklingen hadde for a takle
situasjonen som pargrende. En informant gav til kjenne en gkt handlingsberedskap ved at hun
1 "etterpéklokskapens dnd” visste hva hun ville gjgre ved en eventuell lignende situasjon.
Mange informanter utviklet deltakende kompetanse og ble gradvis positive omsorgspersoner
for pasientene. De gnsket etter hvert ogsa mer deltakelse ved pleie/steil og tilstedevearelse
under prosedyrer og i akuttsituasjoner, samt i vaere mer alene med sin kjere. Ved utvikling
av deltakende kompetanse ble informantene bedre til & gjgre valg i henhold til egne
prioriteringer. Disse funnene samsvarer med annen forskning hvor pargrende etter hvert ble i
stand til 4 flytte fokus fra pasienten til seg selv og etter hvert fikk gkt bevissthet om egen
mestring etter 4 ha fatt mer oversikt over pasientens situasjon (Dreyer 2003).
Brukermedvirkning som prosess sammenligner Kieffer (1984) referert i Gibson (1991), med
livsfasene tidlig barndom, bamdom, ungdom og voksen. Andre trekker paralletler til
kriseteori, som Dreyer (2003) som viser at pirgrende gjennomgar ulike faser relatert til den
aktuelle situasjonen de er i1 intensivavdelingen. Dette understreker at informantene sine
beskrivelser av en utvikling fra passiv til aktiv deltaker ogsa kan uttrykke den anstrengelsen

de hadde for & mestre tilverelsen som pérgrende.

Béde Gibson (1991) og Stang (1998) hevder at brukermedvirkning som resultat ma forstas
som en kvalitet eller egenskap. I fglge Kieffer (1984) referert i Stang (2001), kan dette for
pargrende bety at de blir satt i stand til 4 ta beslutninger, opplever  ha kontroll i en spesiell
situasjon, fér tro pd seg selv, har utviklet et positivt selvbilde og er i stand til 4 bruke egne
ressurser. Som antydet i avsnittet ovenfor, kommer flere av disse resultatene godt frem 1
funnene ved at de i stor grad ble knyttet opp mot opplevelse av & takle situasjonen som
pargrende bedre. Informantene beskrev imidlertid sin medvirkning som et forlgp preget av
“glede og skuffelse hand i hdnd”. Mens de pa den ene siden fglte gkende grad av neerhet,
trygghet og tillit, styrke og pagangsmot samt ogsé stgrre grad av kontroll og mestring,
opplevde de pa den andre siden sin medvirkning som slitsom, belastende og utmattende.
Erfaring tilsier at tilstanden til en intensivpasient pé kort tid kan endre seg flere ganger og jeg
tolker derfor informantene sine positive og negative opplevelser som at de fulgte forlgpet til
deres kjere. Mens en informant betvilte at hun hadde klart & medvirke hvis mannen hadde
blitt darligere, opplevde en annen informant at hun ikke klarte & medvirke fordi utfallet av

mannens tilstand i lang tid var usikkert og livstruende.
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Informantene papekte at et positivt miljg som motiverte og bekreftet deres verdi og gav
trygghet, omsorg og rom for deltakelse etter gnske, virket positivt pi deres fglelse av
medvirkning. Andre studier viser ogsa dette (Johansson et al. 2005). Selv om pérgrende sin
brukermedvirkning 1 en intensivavdeling er begrenset fordi intensivpasienter har relativt kort
liggetid, kan brukermedvirkning i fglge Stang (2001) leeres og utvikles. Hvorvidt pargrende til
intensivpasienter opplever & oppna stgrre grad av kontroll over de faktorer som oppfattes som
viktige, avhenger derfor av et miljg som gir rom for forandring. Informantene papekte flere

forhold av betydning for 4 kunne medvirke.

Informantene la vekt pd at de mitte veere sterke og vise styrke for 4 kunne medvirke. Noen
hevdet samtidig at de fikk styrke og pagangsmot av & medvirke. I fglge Stang (2001) kan det &
fgle seg mektigere relateres til emosjonell kontroll som innebaerer at individet opplever
fglelsesmessig likevekt. Narhet til betydningsfulle andre spiller her en stor rolle, og dette
behovet gker ved sykdom. Det fremkom ogsé at kontinuitet, tid og ro var viktig for
informantene sin trygghetsfglelse. At kontinuitet ble etterlyst av flere informanter var ikke
uventet. Selv om intensivavdelingen tilstreber kontinuitet, kompliseres gjennomfgringen av et
stort antall personale og turnusordning. Betydningen av kontinuitet bekreftes ogsa av annen
forskning (Moesmand & Kjgllesdal 1998, Mylimaki 1995, Agard 2001 og Hansen 2002).
Flere informanter skrev dagbok, enten pa oppfordring av andre pargrende, sykepleier eller p
eget initiativ. Dette funnet er sveert interessant fordi dagbok skrevet av intensivsykepleier for
intensivpasient er et velkjent tiltak til hjelp for pasient i bearbeidingen av intensivoppholdet i
ettertid (Storli 2007). Furnes (2008) sier at dagbokskriving for etterlatte er frigjgrende og
avlastende. Frigjgrende fordi skrivingen apner for sorg og uttrykk og avlastende fordi
skrivingen gir rom for fglelser. Dette synes ogsd 4 gjelde informantene, noe som ble uttrykt

fglgende: "Jeg synes det er terapi & skrive fordi det er noe konkret og handfast og fordi jeg

kan repetere informasjonen for meg selv”,

Mye tyder pé at skrivingen representerte en kilde til vekst fordi informantene uttrykte at de
via refleksjon fikk gkt forstielse for situasjonen. Informantene ansé ogsa dagboken som viktig
for tiden etter den syke sitt intensivopphold. Dagbokskriving hadde séledes ikke bare

nytteverdi der og da, men ogsa for tiden etterpa.

Informantene uttrykte at strukturelle faktorer som pdrgrenderom, spisemulighet og

parkeringsforhold som sekundare, men likevel av betydning for 4 kunne medvirke. Denne
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betydningen kommer ogsa fram i annen forskning, betegnet som back-up” service og
fasiliteter (Molter 1979, Zaspe et al. 1997). Det kan synes som en fleksibel tilgang til
avdelingen var spesielt viktig for informantene. Det er erfaringsmessig et “tveegget sverd”.
Mens en regulert besgkstid og telefontid i intensivavdelingen kan veere nyttig for de ansatte,
kan det gi pargrende mindre mulighet for kontroll og medvirkning. En regulert ordning
tilpasset den enkelte pargrendes behov hadde vert det optimale. Jeg finner det ikke uventet at
flere pargrende aktualiserte de sosiogkonomiske forholdene som de matte héndtere. Fglgende
sitat er betegnende for deres oppfatning: "Det jeg har sagt er egentlig bare sméting, men som
pérgrende kan oppleve tungt og vanskelig nér du er SA langt nede fra fgr og har s mye som

»

svirrer i hodet....”.

Intormantene etterlyste en gkt bevissthet og kunnskap blant sykepleierne om ordninger som
sykemelding, handtering av regninger, post og lignende, fordi de som pargrende opplevde &
ha manglende kunnskaper og rettigheter. Behovet for en avklaring av pargrende sine juridiske
rettigheter er ogsé etterlyst av andre (Kjellevold 2005, Berge 2008). Fordi pargrende sine

gnsker og behov har konsekvenser for sykepleierens rolle, vil det vare nyttig & se n®rmere pa

brukermedvirkning som relasjon.

5.3 Brukermedvirkning som relasjon

Det kom tydelig frem at personalet sin holdning og veeremate hadde stor betydning for
informantene sin opplevelse av trygghet, tillit og respekt. Dette ble uttrykt fglgende:
“Helsepersonellet sine holdninger betyr mye. Nar de er gode og kjekke sé smitter det over pa

meg. Da fir jeg lyst & vaere positiv og gjgre andre godt. Min innstilling er at hvis en blir mgit

med hgflighet blir en hgflig selv”.

Det tyder pa at & bli mgtt med respekt innebar & bli sett og hgrt. Dette gav mange informanter
en fglelse av § medvirke. Selv om brukermedvirkning er en individuell opplevelse, innebarer
det, som Gibson (1991) og Stang (2001) sier, en samhandling med andre. Stang (2001) sier at
en holdning preget av respekt mé veere gjensidig. Det vil 1 denne sammenheng si at vi som
helsepersonell ma se pargrende som likeverdige deltakere i forholdet, selv om de ikke er
likeverdige ut fra faglig innsikt og kunnskap. Helsepersonell ma akseptere at pargrende er

ekspert pé seg selv og er den som kjenner den syke best.
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Milsettingen med brukernes medvirkning er, som nevnt i kapittel 1.5, at brukerperspektivet
skal bli gjenstand for en intersubjektiv og mellommenneskelig forstaelse. Dette fordrer at
pargrende og helsepersonell avklarer de forventningene de har til hverandre og seg selv.
Helsepersonell ma vare oppmerksomme pa at disse forventningene og fglelsene kan
formidles pa flere mater, ikke ngdvendigvis verbalt, men ogsé nonverbalt. Helsepersonellet
sin empatiske evne og evne til 4 ta inn over seg hvordan den andre opplever situasjonen er en
viktig del av den nonverbale kommunikasjonen. Teori om empowerment og sykepleie
beskriver pd en utfyllende og dels overlappende méte hvilke egenskaper som trengs i den
mellommenneskelige relasjonen. Mens Stang (2001) vektlegger empati 1 kombinasjon med
egenskapene engasjement, forstielse, fleksibilitet og mot, fremmer Henderson (1964)
medfglelse og respekt samt kreativitet og handlingskraft. Martinsen (2003a) kaller det

sanselig og sakelig forstielse, noe som innebzerer medlidenhet, medfglelse, barmhjertighet,

tillitt og eerlighet.

Funn tilsier at ikke alle informantene hadde en rolle som aktiv deltaker og at grad av
deltakelse varierte. I fglge forskning er ngkkelen til brukermedvirkning for pérgrende i en
intensivavdeling & avklare hvilken grad av medvirkning pargrende vil ha i de forskjellige
situasjonene (Christens & Hewitt-Taylor 2007). Utfordringen i denne sammenheng er 4
avklare hvorvidt pargrende virkelig gnsker & vaere passive deltakere og ta ansvaret for det,

eller om de ser det forenlig med sin rolle som pargrende og ikke vil utfordre personalet.

I fplge Gibson (1991) er tillit mellom pargrende og helsepersonell en forutsetning for at
péargrende skal kunne medvirke, noe som en informant uttryket fglende: “Jeg ble tryggere av 4
vare der, snakke med personalet, se rutinene og hvordan ting ble gjort”. Sitatet understreker
at informantene etter a ha blitt kjent med omgivelsene og helsepersonellet, opparbeidet en
gradvis trygghet og tillit. Funnet understgttes av Martinsen (1990) referert av Stang (2001)

som sier at helsepersonell ma gjgre seg tilliten verdig.

Funn gir flere beskrivelser av pargrenderollen. Alle informantene hevdet at pargrende matte
veere forstéelsesfull, tolerant og tdlmodig. Péargrende matte ha en forsiktig og hensynsfull
atferd beskrevet som & ”gé forsiktig frem”, “ikke trg pa terne”, "vere usynlig”. Noen
informanter sa ogsa at pargrende bgr vare pliktoppfyllende, positiv og optimist. I denne
sammenheng vil jeg referere Rolf Kirkvaag junior som etter 4 ha mistet to sgsken og begge

foreldrene, uttrykte sin opplevelse og oppfatning som pérgrende (Larsen, 2008). Han fullroste
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helsevesenet fordi de hadde fatt veere med pd hele prosessen og fordi legene var
imgtekommende og @rlige. Han sa det var godt & vare tilstede, - noe som bade krevde og gav
ham mye. Han papekte at en som pargrende mé jobbe med seg selv og ikke forvente at andre
skal ordne opp 1 alt. Han poengterte i likhet med informantene 1 min studie, at pargrende har

ansvar for 4 mgte helsevesenet med et positivt og apent sinn,

At pargrende opplever sin situasjon som béde krevende og givende var ogsi ct tydelig funn 1
min studie. Informantene uttrykte at de ved a medvirke bade ga og fikk omsorg og at de
oppfattet det som et gjensidig gode. De bemerket at det gjorde godt og at de fikk god
samvittighet. Uttalelsen: "Det er like naturlig som i livet ellers” henspeiler pé at informantene
opplevde det naturlig & medvirke og vise omsorg. I fglge Martinsen (2003a) faller omsorg
naturlig pga naerhet og relasjon med den kjare fordi pargrende som omsorgsgiver tilhgrer
dagliglivet. Martinsen sier videre at omsorgspersonen gir omsorgen betingelseslgst uten a
forvente a f4 noe tilbake. Funn 1 min studie understgttes av Martinsen som ut fra
forskningsiunn sier at omsorgspersonen likevel opplever & fa noe tilbake, 1 form av omtanke,

takknemlighet og falelse av & gjgre noe godt for andre.

Martinsen (2003a) sier at omsorg er 4 vare konkret og nervarende 1 et forhold, 4 ta hensyn til
andre og forstd den andre i en total sammenheng og for hans egen skyld. I intensivavdelingen
blir det vektlagt at pargrende tilhgrer en utsatt gruppe som har berettiget svar p moralsk
stgtte og som trenger sykepleierens omsorg. Denne omsorgen forbauset flere informanter. En
informant kalte det profesjonelt 4 bli mgtt med omtanke og omsorg av helsepersonell. En
apnen etterlyste at helsepersonalet 1 stgrre grad viste henne omsorg ved 4 invitere 1l samtale
under fire ¢yne, uten at denne omsorgen var inkludert i omsorgen rundt den syke. Som

Martinsen (2003a) hevder, kan denne profesjonelle omsorgen lzeres. I den forbindelse er

innspill fra pargrende nyttig.

En datter til den syke fglte at sykepleiemne ville skane henne pa grunn av hennes unge alder
ved 4 gi informasjon som ikke gav henne de opplysningene hun trengte. Flere informanter
opplevde & ikke fa delta i stell og under prosedyrer, til tross for at de gnsket det. Selv om en
kan forsté slike situasjoner ut fra hensynet til pasientens autonomi og verdighet og personalets
behov for arbeidsro, kan det ogsd veere et uttrykk for maternalisme. Det kan i fglge studier
skyldes at sykepleierne har en tendens til & vise moderlig omsorg fremfor sykepleie basert pa

brukermedvirkning (Christens & Hewitt-Taylor 2007). Maktforholdet blir som et mor- barn
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forhold hvor sykepleieren ser pd omsorg som a “gjgre ting for”, inkludert a beskytie mot uro
og bekymring. En sykepleie basert pa brukermedvirkning inneberer i fplge Stang (2001) og
Rodwell (1996} at sykepleieren gir opp eget kontrollbehov og har en holdning som verdsetter
pargrende som aktiv deltaker. Dette kan i denne sammenhengen bety at helsepersonell i stgrre

grad ma Ja pargrende fa tilgang til omrader i pasientomsorgen som det ikke er tradisjon for.

Det fremkom at selv om informantene var svert godt forngyd med hjelp, stgtte og omsorg fra
helsepersonellet, savnet noen bedre informasjon. Noen informanter etterlyste ogsa radgiving
og konsultasjon om ordningen cmkring sykemelding og tips om hva de kunne gjgre med
regninger og post. Dette viser at gkende brukermedvirkning for pargrende i
intensivavdelingen ikke bare innebarer en holdningsendring, men ogsé en endring av
helsepersonalets ferdigheter og oppgaver. I fglge Stang (2001) kan de nye oppgavene og
rollene sammenfattes i rollen som “stgttespiller”. A vare stettespiller omfatter rollene hjelper,
sigitter, underviser, radgiver, ressursperson og advokat. Mer kunnskap om strukturelle og
funksjonelle forhold er ngdvendig for 4 gke brukermedvirkning. Funnene tyder pé at
helsepersonell har forbedringspotensiale. De trenger mer kunnskap om hvilke muligheter og
begrensninger den enkelte pargrende sine sosiogkonomiske forhold tilsier, samt gode
ferdigheter innen kommunikasjon, undervisning og veiledning. Fordi kunnskap er makt er det

naturlig 4 se nzermere pa maktens betydning for pargrende sin brukermedvirkning.

5.4 Brukermedvirkning som makt

Brukermedvirkning avhenger av en tillatelse. Dette kommer tydelig frem i funnene ved at
utsagnet 74 fa lov til” uttrykkes ofte, knyttet opp mot informantenes tilstedeverelse,
deltakelse og informasjon. Jeg forstar informantene dit hen at de oppfatter personalet som
premissleverandgr for sin medvirkning. Dette er tkke uventet, for 1 fglge Rodwell (1996) er
tillatelse, valg og makt sentrale elementer i brukermedvirkning. Béde Rappaport (1984),
Gibson (1991), Rodwell (1996) og Stang (2001) hevder at brukermedvirkning forutsetter
overfgring av makt fra den sterke til den svake, slik at den svake kan oppleve kontroll i
situasjonen. I dette perspektivet vil brukermedvirkning for pargrende i en intensivavdeling

blant annet innebzre at makt overfgres fra personalet til pargrende, slik at pargrende 1 stgrre

grad kan oppleve kontroll 1 situasjonen.
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Forutsetningene for informantene sin medvirkning var informasjon, tilstedeverelse og
deltakelse (kapittel 5.1). I fglge Hawks (1991) er disse forutsetningene ogsi noen av
forutsetningene for makt. De har derfor betydning for bade den som gir makt (helsepersonell)

og den som far makt (pargrende). Som det vil fremga videre, kommer dette ogsé frem i

funnene,

Selv om mange informanter var svert godt forngyd med den informasjonen de fikk, var det
noen som opplevde den som mangelfull. Funn viser at god informasjon skal veere @rlig,
orienterende, samsvarende og kontinuerlig, Hawks (1991) hevder at helsepersonell er i
besittelse av informativ makt. Ifglge Stang (2001) er noen typer informasjon viktigere enn
andre, blant annet den type informasjon som gir brukeren opplevelse av gkt kontroll. Selv om
Malin & Teasdale (1991) hevder at informasjon basert brukermedvirkning er forklarende og
gir gkt kontroll, trenger ikke det bety at beskrivende informasjon basert pa omsorg er
darligere. Hovedpoenget er som bade forfatterne og Gibson (1991) hevder, at informasjon ma
gis individuelt, ut fra pargrendes ressurser og behov. Det innebzrer at pargrende ma fa den

informasjonen de trenger, eller som en informant selv uttrykte det: "Bare jeg far svar pi det

jeg lurer pa, sé er jeg forngyd”.

Det fremgér av funnene at ikke alle informantene fikk vere tilstede pa de arenaene de gnsket.
Noen opplevde & bli vist ut under stell, prosedyrer og i akuttsituasjoner. Som omtalt, kan dette
ha ulike forklaringer (kapittel 5.3). For at pargrende til intensivpasienter skal ha mulighet til &
péavirke, mé de i fglge Stang (2001) veere med pé de beslutningsarenaene der saker som
vedkommer dem blir tatt opp. For informantene sin del kan saledes fraveer 1 slike situasjoner
mnebare at de blir utelukket fra en beslutningsarena. Det har de senere ar veert gkende fokus
pé de pargrendes rettigheter og gnsker innen ulike fagmiljger. Akuttmedisinske fagmiljger har
blant annet tatt opp temaet “pargrende i akuttsituasjonen” og avdekket behov for endring bade
1 holdninger og prosedyrer for & mgte pargrende (Retterholt, T¢nnesen & Rgdal 2004).
Pirgrendes gnske om & vaere tilstede var entydige og i sterk kontrast til helsepersonellets
holdninger. Erfaring tilsier at vi som helsepersonell i for stor grad selv definerer pargrendes
tilbud, uten 4 spgrre dem konkret om hva de gnsker og trenger hjelp med. Vi velger gjerne
tiltak ut fra rutiner fremfor pargrendes behov. Spgrsmél en her kan stille seg er: Hva blir

pargrende invitert til 4 veere med pa? Hva tar helsepersonell beslutninger om at pargrende

ikke vil ha utbytte av & vaere med pa?
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Noen informanter formidlet at de i ulik grad opplevde makteslgshet. Opplevelser som
uvisshet, fremmedgjgring og hjelpelgshet blant pargrende er kjent fra annen forskning (Agérd
2001, Dreyer 2003). [ fglge Stang (2001) kan en situasjon med akutt sykdom eller traume fgre
til en bré og betydningsfull endring for en person. Kontrolltapet i situasjonen kan i stor grad
vere identisk med krisereksjoner. Dette gir seg utslag i verbaliserte og observerbare
kjennetegn som avhengig av sin styrke, indiserer graden av makteslgshet. Selv om ikke alle
informantene uttrykte det eksplisitt, antar jeg ut fra fglgende fremstilling at ogsa de opplevde

en grad av makteslgshet.

Med utgangspunkt i Judith F. Miller (1984) sitt arbeid med utvikling av diagnosen
makteslgshet, gir Stang (2001) fglgende fremstilling: Lett grad av makteslgshet kjennetegnes
av at pargrende opplever utrygghet og selv oppsgker hjelp. Moderat grad av makteslgshet
kjennetegnes blant annet av at pargrende er tilbakeholden med a uttrykke fglelser eller
uttrykker usikkerhet, misngye, frustrasjon eller tvil, kjenner skyldfglelse, sinne eller
krenkelse, ikke innhenter informasjon og ikke deltar i omsorg. Pargrende vil selv sgke hjelp
hvis tilstanden oppleves som kritisk. Ved alvorlig grad av makteslgshet vil pargrende vare
deprimert og passiv og uttrykke manglende kontroll eller innftytelse over bade situasjonen,
resultatet og egenomsorg. Hun vil vaere tilbakeholden med & be om hjelp eller ikke be om
hjelp i det hele tatt. Hun vil vare prisgitt andre krefter. Slike krefter kan vaere en

intensivavdeling, en fagperson som er ansatt der, selve sykdommen, systemet eller

organisasjoner.

Reaksjonsmgnstrene ved makteslgshet kan gi helsepersonell en pekepinn 1 vurderingen av
pargrendes kontrolltap. Opplevelse av kontroll eller av kontrolltap er nert knyttet til den
enkelte sin personlighet og makteslgshet er naert knyttet til hva den enkelte opplever som
krenkende. I fglge Stang (2001) kan uhensiktmessig atferd hos pargrende skyldes at de ikke
far vaere med 4 besternme “’sakene pa dagsorden”. Derfor er det sentralt for pargrende at
helsepersonell viser ydmykhet og respekt for deres fglelser, reaksjoner, meninger og utsagn. I
mgte med intensivavdelingen kan pargrende oppleve tilstedevearelse av mye makt.
Helsepersonell kan selv oppleve 4 ha liten grad av makt og innflytelse, og det er derfor viktig
at helsepersonell erkjenner sin makt. Helsepersonell kan som Gibson (1991) sier, overfgre
makt til pArgrende ved 4 bruke sin kompetanse og posisjon slik at pargrende ikke fratas sin

kontroll, autonomi og medbestemmelsesrett. Det bringer oss videre til pargrendes rettigheter.
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5.5 Brukermedvirkning som rettighet

Funn tilsier at informantene hadde manglende kjennskap til og kunnskap om sine juridiske
rettigheter. Dette er overraskende, fordi helsepersonell har rettighetene til bade pasienter og
pargrende 1 fokus. Pargrendes rettigheter er som kjent (kapittel 1), regulert via
Pasientrettighetsloven. I falge Kjellevold (2005) avhenger effekten av lovgivning av en klar
formulering 1 lovverket og av kjennskap og kunnskap om regelverket. Reguleringen skal sikre
idealet om brukermedvirkning og retten til informasjon og retten til medvirkning er derfor

sentral for pargrende.

Mye tyder pa at det var en sammenheng mellom informasjon og medvirkning. Informantene
som var forngyd med informasjonen hadde ogsa medvirket og informanten som hadde fatt
mangelfull informasjon hadde ikke medvirket. I fglge Kjellevold (2005) er informasjon en
forutsetning for samtykke og medvirkning. Pasientrettighetsloven § 3-5 (1999) sier at
informasjonen skal vare tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger. Alder og modenhet
er slike forutsetninger. En informant opplevde at & vaere ung” medfgrte en annen type
informasjon enn hun gnsket. En annen informant som var “den som ikke spgr” papekte at det
er ikke bare den som spgr som skal fa informasjon. Retten til informasjon innebeerer sdledes

at helsepersonellet ma se de pargrende an.

Som tidligere nevnt er pargrendes tilstedevarelse under stell, prosedyrer og spesielt i
akuttsituasjoner omdiskutert (kapittel 5.4). Retten til medvirkning gjelder alle typer
helsetjeneste, ogsd pleie og omsorg. I fglge Pasientrettighetsloven § 3-1 (1999) skal formen
for medvirkning tilpasses mottakerens evne til & gi og motta informasjon. Ut fra en antakelse
om at evnen til & gi og motta informasjon 1 en slik situasjon vil vere begrenset og at det ikke

er ledig personale til & ta seg av pargrende, kan en praksis med at pargrende ikke far vere

tilstede forsvares.

Det virker som at informantene sin forstielse av og kjennskap til rettigheter var
situasjonsavhengig, personavhengig og basert pi tillit til helsepersonell. Dette uttrykkes ved at
informantene oppfattet situasjonen som sa spesiell at rettighetstankegangen, dvs. deres
fokusering pa seg selv og sine rettigheter, ikke falt naturlig. Tillit syntes a vere viktig for

pargrendes samtykke til beslutninger, noe som en informant uttrykte fglgende: *Nar jeg har
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fatt tiltro til en lege eller sykepleier, lar jeg dem ta beslutningene, fordi de vet alt sd mye

bedre.” Informantene sin tillit til helsepersonell ogsa pé dette omrédet aktualiserer rollen som

Gibson (1991) kaller advokat.

Péirgrende sine rettigheter omtales i Pasientrettighetsloven ut fra et pasientperspektiv. Flere
har innvendinger mot dette. Kjellevol (2005) hevder det er behov for nermere avklaring av
péargrendes rett til informasjon og medvirkning, spesielt der hvor behovet for helsehjelp er
sammensatt. Skagestad (2008) har intervjuet pargrende blant annet om hvilke utfordringer de
mgtte i helsevesenet og hjemme. Pargrende opplever 4 bli skviset mellom samfunnets
moralske dom om 4 stille opp pé den ene siden, og manglende rettigheter pa den andre.
Mange blir alene om bade det gkonomiske og det praktiske ansvaret, 1 tillegg til den
fplelsesmessige belastningen. Skagestad sier at fordi ingen har juridisk plikt til & vere
pargrende, har de heller ikke juridiske rettigheter. Hun etterlyser i media en debatt om
pargrendes rettigheter som blir tatt pa alvor (Berge 2008). Dette er kunnskap vi som

helsepersonell bgr ta konsekvensen av og etterspgrre pirgrende sin opplevelse av sin

situasjon.

Selv om vi som helsepersonell mi forholde oss til pargrende sine juridiske rettigheter, handler
vi erfaringsmessig primart ut fra omsorgsmoral og profesjonene sin standard for fagutgvelse
via god yrkesetikk. Jeg er enig med Kjellevold & Norheim (2004) som sier at faren ved
lovregulert handling er at det fremmer det positivistiske menneskesynet hvor mennesket ikke
er milet, men middelet for & redde eget skinn. Omsorg basert pa et humanistisk menneskesyn

vil imidlertid innebaere brukermedvirkning basert pa en relasjon preget av involvering og

samarbeid.

5.6 Oppsummering av funn

Studiens fortolkning og diskusjon synliggjer fglgende funn: Brukermedvirkning for pargrende
i en intensivavdeling kan forstas som informasjon, tilstedevearelse, deltakelse og dagbok.
Brukermedvirkning fremstér som en prosess med en utvikling fra passiv til aktiv deltaker hvor
situasjonen som pérgrende blir lettere 4 takle. Brukermedvirkning virker & innebere
relasjoner hvor pargrende er bide omsorgsgiver og omsorgsmottaker. Brukermedvirkning

synes & forutsette tillatelse og anses som rettighet situasjons- og personavhengig og basert pa

tillit.
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6.0 Konklusjon

Min intensjon med denne masteroppgaven var gjennom teori og empiri a sette sgkelys pa:

“Hvilke oppfatninger av og erfaringer med brukermedvirkning har nare pargrende til

intensivpasienter”?

Jeg presenterer 1 dette kapittelet en konkluderende oppsummering med utgangspunkt i
forskningsspgrsmalene (kapittel 1) og ser ogsd mine funn i sammenheng med tidligere

forskning. Deretter vurderer jeg konsekvenser for praksis og videre forskning. For studiens

gyldighet og overfgrbarhet viser jeg til kapittel 3.5 og 3.5.1.

6.1 Konkluderende oppsummering

1. Hva er pargrende sin oppfatning av medvirkning? For alle informantene var medvirkning et

fremmed begrep. Det var tydelig at de likevel hadde en formening om hva begrepet
innbefattet fordi medvirkning fremstod som beskrivende for deres aktivitet som pargrende.
Informasjon, tilstedevarelse og deltakelse ble ansett som viktige forutsetninger. Grad av
aktivitet var avgjgrende for hvorvidt de beskrev seg som “aktiv og medvirkende” eller “’passiv

og ikke- medvirkende”. Informantene sine opplevelser hadde flere fellestrekk. Ved hjelp av

metaforer beskrev informantene hvordan de opplevde 4 medvirke: “Like naturlig som i livet

ellers”, "glede og skuffelse hind i hdnd”, “en vanskelig ballansegang” og "4 veere pa

sidelinjen™. I fgrstnevnte uttrykk tilsa deres narhet og relasjon til den syke at det falt naturlig
a vise omsorg. Det gjorde informantene godt og omsorg ble ansett som et gjensidig gode.
Glede og skuffelse henspiller pa at a fglge den kjere sitt varierende forlgp hjalp dem til &
takle situasjonen som pargrende bedre, men tappet dem ogsi for krefter. Ballansegangen
uttrykker pargrendes avveining mellom & bli akseptert av helsepersonalet eller & imgtekomme

sin kjare sitt gnske og behov. Det sistnevnte uttykket henspiller pd opplevelse av

makteslgshet og {rustrasjon.

2. Pa hvilke méter har pargrende medvirket? Informantene beskrev sin medvirkning som

informasjon, tilstedeverelse, deltakelse og dagbok. Mens tilstedevarelse hovedsakelig syntes
a innebaere besgk og a ringe til avdelingen, omfattet deltakelse omsorg for den syke og andre

pargrende samt kontakt utad. For flere strakk saledes deltakelse seg ut over den direkte
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kontakten med den syke. Mange skrev ogsa dagbok. Informantene beskrev en gradvis
utvikling fra passiv til aktiv pargrende og de ytret samtidig gnske om mer deltakelse ved

pleie/stell og tilstedeveerelse under prosedyrer og i akuttsituasjoner.

3. Hvordan opplever pérgrende sin tilgang til informasjon, samtykke og innsyn? Mye tyder pa

at tillit var viktig for pargrendes samtykke til beslutninger. Det fremgikk ogsa av uttalelsene
at informasjon gav innsyn og var den viktigste forutsetningen for medvirkning.
Informasjonstilgangen synes & gke ved medvirkning. Tilgang ble beskrevet som 4 fa og
etterspgrre informasjon eller & observere. Disse funnene er interessante fordi de beskriver
gjensidig avhengighet mellom medvirkning forgvrig og informasjon. Informantene stilte ogsa
krav til informasjonskvalitet. God informasjon ble beskrevet som erlig, orienterende,

samsvarende og kontinuerlig. Flere oppfattet informasjon gitt av lege og sykepleier som

jevngod.

4, Hvilke forhold mener pargrende er av betydning for 4 kunne medvirke? Informantene

synes 4 ha felles oppfatning om at trygghet og tillit var grunnleggende forutsetninger for a
kunne medvirke. I den forbindelse ble pargrendes styrke, personalets holdninger og veremadte,
kontinuitet og strukturelle faktorer vektlagt. For a4 kunne "vere sterk” oppga informantene
egne krefter, en positiv innstilling og omsorgsrollen for sin kjere som kilde. Personalet ble
oppfattet som “premissleverandgr” fordi medvirkning avhang av deres tillatelse”. Fordi
profesjonelle og relasjonelle ferdigheter hos helsepersonell var avgjgrende for om
informantene fglte seg sett og medregnet, var ogsa kontinuitet blant helsepersonalet viktig. En

fleksibel tilgang til avdelingen ble ansett som ngdvendig. Sosiogkonomiske forhold fremstod

som sekundare og tilleggsbelastende.

5. Hva er pargrende sin kiennskap til / kunnskap om rettigheter? Selv om alle informantene

uttrykte manglende kjennskap til sine rettigheter, vektla de 1 stor grad betydningen av
imformasjon. Det syntes & veere en sammenheng mellom informasjon og medvirkning. Mye
tyder pa at kjennskap til rettigheter er sitnasjons- og personavhengig og forbundet med tillit til
helsepersonellets kunnskaper og ivaretakelse. Som en informant sa: “Jeg har aldri tenkt pd

juridiske rettigheter og finner det ikke naturlig 4 tenke pé i denne situasjonen”.

Det er stor grad av samsvar mellom tidligere studier og denne studiens funn, som er omtalt i

kapittel 1.6 og vist i kapittel 5,0. Dette gjelder bade opplevelser, behov, pavirkningsfaktorer
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og intervensjoner. Mens tidligere studier gir kunnskap om pargrendes opplevelser og behov ut
fra perspektivene lidelse, krise, mestring, stgtte, gir min studie kunnskap om pérgrendes
opplevelser og muligheter i et brukerperspektiv. I dette perspektivet synes andre dimensjoner
a tre frem. Funnene synliggjgr at pargrende sine opplevelser er av bade positiv og negativ
karakter, noe utsagnet "fra glede til skuffelse” uttrykker. Pargrende fremstar tydelig som bade
omsorgsgiver og omsorgsmottaker. Relasjonen mellom helsepersonell og pargrende kommer 1
fokus, inkludert betydningen av helsepersonellets makt og pargrendes valgmulighet. P4
grunnlag av informantenes uttalelser synes det og a fremsta et forbedringspotensiale for

pérgrendes medvirkning.

6.2 Konsekvenser for praksis

Studien viser flere forhold knyttet til pargrende, personalet og miljget som er av betydning for
pargrendes sin medvirkning. Dette er grunnlaget for min vurdering av hvordan helsepersonell

i sin praksis i en intensivavdeling kan ivareta og fremme pargrende sin brukermedvirkning.

Tilrettelegge: Funn fra studien tilsier at helsepersonell bgr bruke sine kunnskaper og
ferdigheter slik at de bygger opp under pargrende sitt gnske om medvirkning. Pargrende bgr
fa medvirke ut {ra sine forutsetninger og fa tilpasset informasjon pa sine premisser. I den
forbindelse fremstér sykepleiernes rolle som tilrettlegger for informasjonssamtale med
anestesi- og behandlende lege som viktig. Sykepleierne bgr fortsatt tilby pargrende slike
samtaler. En ordning med ukentlige oppsummeringssamtaler pa dagtid ndr det aktuelle

personalet er tilstede vil vaere det ideelle. Individuell tilneerming: Helsepersonell bgr tilpasse

sine ytelser individuelt og ta seg tid til & Iytte til pargrende. En ordning med regelmessige
samtaler mellom pasientansvarlig sykepleier og pargrende vil kunne apne for dialog,
samarbeid og avklaring av forventninger til medvirkning. A etterspgrre pargrendes opplevelse
av situasjonen, kan forhindre at pargrende ut fra egne observasjoner trekker konklusjoner pa
feil grunnlag. Ved & mgte den pargrende pa hennes stasted og ta utgangspunkt i hennes gnske
om medvirkning, kan det unngés at pargrende urettmessig hindres eller presses utover sitt

gnske. Samtidig gis pargrende rom til & delta hvis de vil. Gi valgmulighet: Funn tilsier ogsé at

helsepersonell bgr akseptere pargrende som aktiv deltaker og la hun/han slippe til som den
omsorgpersonen hur/han er for den syke. Dette kan innebeere at de ma tillate at pargrende far

vaere tilstede og delta pd omrader som de tradisjonelt regner som sitt omrade”, sa som i stell,
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under prosedyrer og 1 akuttsituasjoner. Holdning og atferd: Fordi sykepleiepraksis bygger pé

et humanistisk menneskesyn som vektlegger medbestemimelse, bgr det ogsa tilstrebes en
praksis som vektlegger brukermedvirkning. Hvorvidt tilneermingen er basert pd omsorg eller
basert pd brukermedvirkning bgr tilpasses situasjon og pargrende. Dette er ogsa av betydning

for hvilken informasjonstype som gis. Rolle som stgttespiller krever nye ferdigheter, men

fremstér ikke som ny i intensivavdelingen. Helsepersonell har ut fra sitt etiske grunnlag lang
tradisjon med & ivareta pargrende pa en helhetlig god méte. Imidlertid vil en gkende
medvirkning kunne “skjerpe” behovet for kunnskap og ferdigheter innen informasjon,
veiledning og konsulent. A ha brukermedvirkning som tema pa en internundervisning kan

vaere en lgsning. Dokumentasjon av svkepleie til pargrende kan vere et av

forbedringsomradene ved innfgring av EDS (elektronisk dokumentasjon av sykepleie). En
veiledende behandlingsplan for pargrende sine behov og ressurser kan ha som mal a
kvalitetssikre pargrendes omsorg, hjelp og medvirkning. Intensivavdelingens

informasjonsbrosjyre for pargrende anbefales en revidering. Da kan det veere nyttig 4 tilfgye

informasjon om pérgrende sine rettigheter og om sykemeldingsordning. Evaluering av egen

praksis bgr foretas av alle. Helsepersonell bgr ogsa stille detaljerte spgrsmaél rundt rutiner og
struktur 1 avdelingen for 4 se i hvilken grad p&rgrende har medvirkning i det daglige; som pi
hvilket grunnlag avgjgrelser blir tatt, hva pargrende fér tilbud om a vaere med pa av stell og
prosedyrer, 1 hvor stor grad personalet gir pargrende valgmulighet, hvilken tilgang pargrende
har til avdelingen, om besgkstiden ogsa er tilpasset pargrende sitt behov og om kontinuitet
blant personalet tilstrebes godt nok. Dagbok skrevet av intensivsykepleier er innfgrt i flere
intensivavdelinger som ledd i en oppfalgingsstrategi. Dette kan vere et aktuelt
forbedringsomrade for de som enda ikke har innfgrt det. Med kunnskap om dagbokens
betydning, bgr imidlertid pargrende anbefales & skrive dagbok og evt ta bilder av sin kjere.

Oppfolgingssamtale en tid etter intensivoppholdet gir pasient og pargrende anledning til 4

snakke om sine erfaringer og fglelser, samt hjelp til & "fylle tomrommet” fra
intensivoppholdet. Et slikt tilbud bgr tilstrebes fordi det ogsé gir helsepersonell verdifull
kunnskap og forstaelse for hvordan kritisk sykdom oppleves og hvordan det pavirker folks liv.

Innhenting av brukererfaringer og tilbakemeldinger kan vare viktige kvalitetsforbedrende

virkemidler.
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6.3 Konsekvenser for videre forskning

Studien peker pa at brukermedvirkning for pargrende er viktig i en intensivavdeling og er
gnsket 1 stgrre grad. Det kunne vert interessant & supplere denne studien med
helsepersonellets perspektiv pa pargrende sin brukermedvirkning. Det ville ogsé veert
interessant 4 utvikle en lokal brukerundersgkelse. En justering av prosedyrer etter
tilbakemeldinger vil da kunne sikre at brukermedvirkning ikke bare kommer den enkelte
pargrende til gode, men ogsa forbedrer ytelsen til andre pargrende. For & fremme

brukerperspektivet bgr tilnaermingen veere ut fra et brukerperspektiv. I den forbindelse kan

denne studien gi nyttig kunnskap.

6.4 Avsiuttende kommentar

Mitt syn pa brukermedvirkning som ny og verdifull tilnarming 1 mgte med pérgrende er blitt
styrket under arbeidet med denne studien. Teorier om empowerment er nyttige innfallsvinkler
fordi de gir innsikt i den oppfatning og erfaring med brukermedvirkning som pargrende ved
en intensivavdeling har. P4 grunnlag av Martinsen sin tenkning om omsorg som sosial

relasjon og praktisk handling, ser jeg pargrende sitt gnske om & delta aktivt i omsorgen for sin

kjaere.

I sykepleien som tradisjonelt bygger pé et omsorgs- og tjenesteideal, star individets iboende
verdighet sentralt. Fokuset har veart & gi hjelp til syke og lidende mennesker og 4 styrke deres
egenomsorg. Ut fra dette kan ikke brukermedvirkningstankegangen sies 3 vaere ny, men heller
et nytt begrep pa sykepleiens grunnleggende verdier. Jeg mener studien har vist at sykepleie
basert pd omsorg og sykepleie basert pd brukermedvirkning er utfyllende og ngdvendige 1
mgpte med pérgrende. Ikke alle situasjoner passer for medvirkning og ikke alle pargrende
gnsker medvirkning. Derfor er det viktig at sykepleieren i sin rolle som stgttespiller tar

utgangspunkt i de pargrende sin spesielle situasjon og balanserer sin omsorg og hjelp med

pargrendes behov og muligheter.
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Vedlegg 1

Sakehistorie

Jeg foretok gjentatte litteratursgk varen og hgsten 2008. Sgkeordene var i ulik kombinasjon
pargrende, brukermedvirkning og intensiv eller pa engelsk next of kin., empowerment og
Intensive Care Unit. “Next of kin” ble valgt som den engelske betydningen av ordet pirgrende

ut fra Universitetet i Stavanger sitt ordnett.

For & gke muligheten for flere relevante funn, utvidet jeg ved hjelp av databasen SveMed+
sgkeordene med synonymer til next of kin OR relative, empowerment OR participate og
Intensive Care Unit OR Intensive Care Patient OR ICU. Det gav en gkt tilgang pé tre studier.
Det er foretatt avansert sgk i bilbliotekdatabasene Bibsys Ask og Bibsys Mime med 7
relevante funn. Deretter er det sgkt i databasene Cinahl, Medline, Pub Med og Psychinfo med
totalt 23 relevante funn. Samme funn gér igjen i flere av databasene. Jeg hentet ogsa aktuell

litteratur fra artiklenes kildehenvisninger.
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Ad. prosjekt: Brukermedvirkning i en intensivavdeling sett med nare parerendes oyne.
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Det vises til din sgknad om godkjenning av forskningsprosjeit, datert 03.06.08.
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Kari Mette Ellingsen

Amalie Skramsgt 14

4020 Stavanger

TIf priv: 51881373, tIf arb: 9138. Mail: elkm @ S,

Til avdelingsledelsen ved intensivavdelingen

Ved avdelingsoverlegen og avdelingssykepleier. I, 03.09.08.

Forespgrsel om giennomfering av forskningsprosjekt om brukermedvirkning i en
intensivavdeling,

Jeg arbeider som intensivsykepleier ved intensivavdelingen hvor jeg de siste 3 &rene har
fungert som fagutviklingssykepleier. Jeg er ogsd mastergradstudent i Helse og Sosialfag med
vekt pé brukerperspektivet ved UIS. Jeg er nd i ferd med 4 skrive min avsluttende
masteroppgave, hvor jeg gnsker & fokusere pa pargrende til intensivpasienter sin situasjon.

Pérgrendes rettigheter som brukere er juridisk forankret i lovverket. Siden intensivpasienten
ofte ikke har samtykkekompetanse, er pargrende en sentral samarbeidspartner.
Brukermedvirkning er i gkende grad i fokus bade politisk og faglig. I lgpet av drene med
erfaring og i lgpet av masterstudiet, er jeg blitt mer og mer opptatt av pargrendes posisjon og

situasjor.

Tema for studien er brukermedvirkning i en intensivavdeling sett med nare pargrendes @yne.
Hensikten er 4 fa innsikt i hvilke oppfatninger av og erfaringer med brukermedvirkning som
pirgrende ved en intensivavdeling har. Den metodiske tilnermingen er innsamling av data
basert pé kvalitativt forskningsintervju. I den forbindelse gnsker jeg & fa intervjue ca. 6
voksne nzre pargrende til intensivpasienter som har ligget mer enn 3 dggn pé respirator

hgsten 2008.

Utvalget er et skjgnnsmessig strategisk utvalg. Selve utvalgsprosedyren gnsker jeg a be
avdelingssykepleier om 4 gjennomfgre. Hun skal sende en invitasjon om a delta i studien til
den pargrende i pasientens kardex som stir oppfgrt som pargrende nummer 1. Invitasjonen
inneholder informasjon om studiens hensikt, hva frivillig informert samtykke innebzrer og et
svarskjema m/ frankert konvolutt med min adresse pd, hvor de kan bekrefte sin deltakelse og
oppgi et telefonnummer der de kan treffes. Jeg vil sa ta telefonisk kontakt og avtale tid og
valgfritt sted for & metes (vedleggl). Ved 4 la avdelingssykepleier sende invitasjonen om
deltakelse, unngér jeg at jeg kjenner den péargrende sin identitet fgr den pargrende kontakter
meg. Dette er etter anbefaling fra Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste AS (NSD)

(vedlegg 2).

At intensivavdelingen bade er mitt kliniske arbeidsfelt og forskningsfelt, gir med som forsker
spesielle utfordringer. Selv om jeg som fagutviklingssykepleier har direkte pasientansvar, kan
jeg ha mgtt noen av de pargrende for. Derfor vil intervjuet finne sted ca. 1 uke etter at
pasienten er flyttet fra intensivavdelingen. Slik kan jeg redusere at min tilstedevarelse som
béde helsepersonell og forsker samtidig svekker gyldigheten. Jeg vil ogsa kunne unnga at
pérgrende sin oppfatning av og erfaring med intensivavdelingen blir for mye péavirket av

erfaringer som pérgrende ved annen avdeling.



Jeg har spkt Regional Etisk Komite (REK) om tillatelse til & gjennomfgre studien. De gir
klarsignal til gjennomfgring (vedlegg 3).

Min veileder er: Bodil Furnes, 1.amanuensis, dr.polit ved Universitetet i Stavanger, Det
samfunnsvitenskapelige fakultet, institutt for helsefag.

Vedlegg 1: Invitasjon/ informasjon til pargrende.
Vedlegg 2: Svar fra NSD
Vedlegg 3: Svar fra REK

Vennlig hilsen
Kari Mette Ellingsen
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Til Kari Mette Ellingsen

Intensivavdelingen
&=b Stavanger 15.09.08

Ad. forespgrsel om gjennomfgring av forskningsprosjekt: *” Brukermedvirkning i en

intensivavdeling sett med pirgrende sine gyne”.

Vi gir tillatelse til at Kari Mette Ellingsen gjennomfgrer sin kvalitative studie blant pargrende
til intensivpasienter ved var avdeling. Hun har sgkt og fétt tillatelse fra Regional Etisk Komite

(REK).

Hilsen

IR W als )
Avdelingsoverlege Oversykepleier
Intensivavdelingen Intensivavdelingen



g Vedlegg 6

sweier Tl deg som er pargrende til en tidligere intensivpasient.
Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Brukermedvirkning i en intensivavdeling sett med ncere
pargrende sine gyne.”

Bakgrunn og hensikt
Mitt navn er Kari Mette Ellingsen. Jeg har arbeidet i flere ar som intensivsykepleier ved

intensivavdelingen, og arbeider na som fagutviklingssykepleier ved samme avdeling. I mitt
arbeid gjgr mgtet med de pargrende til intensivpasienten sterkt inntrykk. Selv om pasienten er
i sentrum for pleie og behandling, er ogsa pargrende sine behov og gnsker i fokus for leger og

sykepleiere.

Jeg er ogsd mastergradsstudent ved Universitetet i Stavanger (UIS). I Igpet av drene med
erfaring og 1 Igpet av dette studiet, er jeg blitt mer og mer opptatt av pargrende sin situasjon.
Derfor gjgr jeg na dette forskningsstudie. Min veileder ved UIS er Bodil Furnes,

1.amanuensis, dr.polit.

Dette er spgrsmaél til deg om & delta i studiet for 4 fa gkt kunnskap om dine opplevelser og
erfaringer. Jeg gnsker spesielt 4 fa innsikt i hvilke oppfatninger av og erfaringer du har med a
delta som pérgrende ved intensivavdelingen. Det vil vaere nyttig kunnskap for oss med tanke
pa at vi stadig gnsker a forbedre kvaliteten pa tjenesten vi tilbyr,

Hva innebzrer studien?
Jeg haper 4 fa ha en samtale med deg, hvor du fritt kan fortelle om din oppfatning og erfaring.

Samtalen vil vare ca.l time. Den kan forgi et sted du gnsker, - for eksempel i avdelingen eller
hjemme hos deg. Du kan avbryte samtalen nér som helst. Samtalen vil bli tatt opp pa bénd, og
blir slettet nér intervjuet er blitt skrevet ned.

Ytterligere informasjon om studien
Jeg gnsker a intervjue ca 6 voksne nare pargrende til intensivpasienter som har ligget mer enn

3 dggn tilkoblet pustemaskin pé intensivavdelingen hgsten 2008. Arsaken til at du er
kontaktet, er at du stod oppfgrt som péargrende nr.1 i pasient kardex. @nsker du heller at en
annen pargrende deltar, er dette helt i orden.

Mulige fordeler og ulemper
Jeg er klar over at du mest sannsynlig fortsatt er pargrende ved annen avdeling p4 sykehuset.

Dette intervjuet vil pa ingen mate innvirke pa ditt forhold som pérgrende der.

Hva skjer med informasjonen?

Informasjonen som registreres skal kun brukes av meg. Som nevnt vil opptaket pa band bli
slettet ndr intervjuene er skrevet ned. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og
fgdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine
opplysninger. Det skal sd langt som mulig unngés at din identitet kommer frem nér studiet

ferdigstilles i en rapport eller publiseres.



S

universitetet
i Stavanger

Rett til innsyn og sletting av opplysninger.
Hvis du sier ja til & delta i studien, har du rett til 4 fa innsyn i hvilken informasjon jeg har

registrert. Du har videre rett til 4 fi korrigert eventuelle feil i den informasjonen jeg har. Jeg
vil derfor ringe deg etter intervjuet for & sjekke at min tolkning av din informasjon stemmer.
Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger, med
mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner.

Frivillig deltakelse
Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn, trekke ditt
samtykke til & delta. Dette vil ikke f& konsekvenser for deg videre. Om du na sier ja til & delta,

kan du senere trekke tilbake ditt samtykke.

Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaringen under. Deretter skal du
returnere svaret i konvolutten som er vedlagt. Jeg vil sa ta kontakt med deg pr. telefon for &
avtale tid og sted. Jeg haper at samtalen kan finne sted sa fort som mulig. I sa fall ser jeg frem
til 4 treffe deg. Dersom du senere gnsker & trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du
kontakte Kari Mette Ellingsen pa telefon: 51519138 (jobb) eller 51881373 (privat).

Vennlig hilsen

Kari Mette Ellingsen Bodil Furnes
Intensivsykepleier og mastergradsstudent 1.amanuensis, dr.polit
Intensivavdelingen, W Det Samfunnsvitenskapelige

Fakultet, Institutt for helsefag.
Universitetet 1 Stavanger.

Svarslipp
Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien "Brukermedvirkning i en intensivavdeling sett med nare
pargrendes gyne”.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg treffes pé telefonnummer:

Jeg bekrefter 4 ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)

Svarslippen returneres til:
Kari Mette Ellingsen

Amalie Skramsgt 14,
4020 Stavanger. TIf arbeid: 51519138 TIf. privat: 51881373



Vedlegg 7
Intervjuguide

Innledning:
- Data om informanten: (Tilhgrighet til pasienten, kjgnn, alder, varighet #).

- Beskriv hvordan du opplevde & vare pargrende til en pasient pa intensivavdelingen.
Fortell om dine opplevelser, oppfatninger, erfaringer, tanker og fglelser.

Oppfatning av medvirkning,

- Hva forstar du med medvirkning?
- Hva innebzrer medvirkning for deg?

Erfaringer med medvirkning
- Hvordan har du medvirket og i.f.t hva?
- Hvem tok initiativ?
- Hva fgrte medvirkning til?
Forhold av betydning for a kunne medvirke
- Hva virket styrkende?
- Hva virket svekkende?
- Hvakan helsepersonell gjgre for & hjelpe?
- Hva kan pargrende gjgre selv?

Kjennskap til rettigheter
- Kjenner du til om du som pargrende har rettigheter?

- Hoyvilke rettigheter?
- Hva inneberer de?
- Hvordan har du fatt kjennskap til rettighetene?

Opplevelse av tilgang til:
Iinformasjon:

- Fatt pa hvilken méte?

- Fétt i hvilken form?

- Fatt av hvem?

- Fatt om hva?

- Gitt til hvem/ etterspurt av hvem?

Samtykke:
- Opplevelse av a bli sett, tatt pa alvor?

- Informasjonens kvalitet?
- Opplevelse av valgmuligheter?
- Samtykkets form?

Innsyn : -Evt. gnske/ tilgang til pasientens dokumenter?



Oversikt over utvalg.

Vedlegg 8

Informant 1 2 3 4 5

Slektskap Ektefelle Ektefelle Ektefelle Ektefelle Datter

Ant. dager l.opphold: 18 10 l.opphold:16 | 17 23+

som 2.opphold: 10+ 2.opphold: 6

pargrende i

. : 3.opphold.10

intensiv-

avdelingen.

Intervjutids- | Pdgende 38 dager 6 dager etter | 1 dag etter Pagaende

punkt opphold etter overflyttet overflyttet opphold
overflyttet | annen avd. annen avd.

annen avd.






