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Sammendrag

Antall hjemmerespiratorbrukere er stadig gkendergd. Et mindretall av disse har behov for
respirator store deler av eller hele dggnet ogileeas via trakeostomi. Denne brukergruppen
har alvorlige kroniske og progredierende lidelggravhengig av medisinsk teknisk utstyr og
ma ha tilsyn og pleie hele dagnet. Politiske lowgy forskrifter fremhever retten til
medvirkning bade i utforming av og innhold i tjetersfor dem som blir bergrt.

Hensikten med studien var a frembringe en dypersilh i hjemmerespiratorbrukernes
erfaringer med medvirkning i utforming av behanggtibudet fra behandlingsstart i
sykehuset og prosessen fram til navaerende situsBgmrunnelsen for & undersgke dette var
a finne ut om brukere blir tatt med pa beslutninggrfar innflytelse, slik at de kan veere
delaktig og oppna brukermedvirkning.

Studien har en kvalitativ forskningsdesign med rijte som redskap. Det er gjennomfart
halvstrukturerte dybdeintervju med seks voksne menespiratorbrukere. Disse hadde
trakeostomi og bodde hjemme, i omsorgsbolig el@rsgkehjem. Intervjuguide ble brukt
under samtalene. Intervjuene ble tapet, transkrdzeanalysert ved hjelp av innholdsanalyse.

Funn i studien viste at medvirkning i form av valgimgheter i startfasen vedrgrende
trakeostomi og bosituasjon var viktig. For at bmakekunne ha medvirkning var det ogsa
ngdvendig med et godt samarbeid mellom bruker dgepersonell. Analyse av funn
resulterte i to tema: Tema 1. Muligheten til & eekplv. Dette fremkom som tema ut fra
kategoriene: & bestemme selv i eget liv, & bligatalvor og & veere trygg nar kreftene svikter.
Tema 2. Samarbeid mellom bruker og helsepersoiielhaet var basert pa kategoriene:
betydningen av informasjon og oppfalging, samt braks rolle i et tverrfaglig samarbeid.
Konklusjonen i studien var viktigheten av at bruless stemme blir hart, slik at de kan ha
mulighet til & velge selv med tanke pa trakeostomiboforhold. Delaktighet i tverrfaglig
samarbeid hadde stor betydning for prosessen kahsggoppholdet med informasjon om og
anleggelse av trakeostomi, utskrivelsesprosesk@éfetnmet og brukermedvirkningen i dag.
Implikasjoner for bruker og praksis vil veere gkvissthet om rettigheter og muligheter for
brukerne. Dette kan ogsa bevisstgjare helsepetssineplikt til & gi informasjon og legge
forholdene til rette for medvirkning i planleggirag oppfelging av behandling, pleie og
hjemmesituasjon. For at dette skal skje er detigilét lytte til brukerne selv og deres
opplevelser og gnsker. Pa den maten kan vi sonedrblsidere legge til rette for og bidra til
at brukeren skal oppleve & ha innflytelse og méding i eget liv.

Ngkkelord: trakeotomerte hjemmerespiratorbrukenekérmedvirkning, innflytelse,
individuell plan.



1. INTRODUKSJON

1.1. Studiens bakgrunn
Min interesse for hjemmerespiratorbrukere har @ispring i at jeg har jobbet med denne

brukergruppen siden 2002 og sett at det er behod lfage rutiner, der brukeren blir tatt med i
beslutninger allerede i startprosessen. Brukerrgenine studien har et stort pleie- og
omsorgsbehov dggnet rundt og er sveert avhengigdre.aDet gjor at de blir en veldig utsatt
og sarbar brukergruppe, som det er lett & oversBmeforutsetning for at deres stemme skal
bli hgrt, er ngdvendigheten av at helsepersongttest dem og at det blir lagt til rette for

brukermedvirkning, der innflytelse og medvirkningegen pleie og behandling er viktig.

Hjemmerespirator er av Nasjonalt kompetanseseatehjémmerespiratorbehandling (NKH)
definert som &t behandlingstilbbud som egner seg for en selekjarppe pasienter med stabil kronisk
ventilasjonssvikt p& grunn av hypoventilasjon (undatileringf (NKH, 2005, s. 8). En
hjemmerespiratorpasient er en pasient som far lasjuthsstatte via maske eller trakeostomi
pa grunn av kronisk respirasjonssvikt (Dybwik, 2000

Antall hjemmerespiratorbrukere, som er avhengigvantilasjonsstgtte er stadig gkende.
Majoriteten av hjemmerespiratorbrukerne i Norge agdbruker hjemmerespirator via
nesemaske kun om natten, og er ikke avhengig a® eller tilsyn. En liten del av det totale
antall hjemmerespiratorbrukere er avhengig av ilaspinsstgtte store deler av eller hele
dggnet. Disse ventileres via trakeostomi, som &iretgisk laget hull pa halsen inn til trakea
og med en trakeostomitube (NKH, 2005). Det er bm&emed trakeostomi som er
malgruppen i denne studien. Brukergruppen har ulixeologiske sykdommer med fysiske
handikap og er avhengig av medisinsk teknisk utstgm respirator for & overleve. Dette
innebaerer at de ma ha kontinuerlig tilsyn og pleied hjelp til & dekke behovet for
egenomsorg, sosiale aktiviteter og andelige belidw.er dermed prisgitt helsevesenets
prioritering i forhold til utstyr, personell og gkomiske ressurser (NKH, 2005). Brukerne
falges i starten opp ved nevrologisk poliklinikk anganke pa utredning, informasjon om
sykdom, prognose og behandling. Etter hvert somi@yknen utvikler seg, vil det oppsta
respirasjonsproblemer, og det er behov for regpmastgtte ved hjelp av masketilkobling til
respirator og senere eventuelt trakeostomi. Déitegangsatt og fulgt opp av lungelege, og

pasienten blir innlagt for utprgving og tilpasniang utstyr. For trakeotomerte pasienter vil det



veere behov for et eget team bestaende av sykepldimipepleiere, omsorgsarbeidere og

assistenter uten faglig bakgrunn rundt pasienten.

Spesialisthelsetjenesten har ansvar for behandlkaogtroll og oppleering av pasient,
pargrende og personell i kommunehelsetjenestersi@iséhelsetjenesteloven, 1999 § 3-8).
Sykehuset skal gi en kvalitetssikret opplaering asignt, pararende og teamet. Pasienten har
krav pa ngdvendige medisinske hjelpemidler og faletaket har ansvar for & skaffe,
installere og vedlikeholde utstyr (Spesialisthgéseisteloven, 1999 § 3-11). |
kommunehelsetjenesteloven (1982 § 1-1) fastslastdedmmunen har ansvar for ngdvendig
helsetjeneste for alle som bor eller midlertidigploplder seg i kommunen. Det omfatter
gkonomisk og praktisk ansvar for daglig omsorg teep Kommunen ansetter teamet, som
far opplering i stell av trakeostomi, suging i Vefene og bagging,
hjemmerespiratorbehandling og annen ngdvendig rirdsjon pa sykehuset, fgr pasienten
skrives ut. Videre opplaering skjer i kommunen dasienten skal bo. Helsetjenesten har ogsa
plikt til & gi ngdvendig helse- og behandlingsmgssbpplysninger brukeren trenger for &
ivareta sine rettigheter (Pasientrettighetslov&9918 2-1).

Oppstart av og oppfalging ved en slik behandlinggre stor utfordring bade for den enkelte
brukeren, pargrende, helsepersonell, sosionomerempterapeuter. Det krever ngye
planlegging og gjennomfaring med tanke pa informragym diagnose, prognose, effekt av
behandlingen og praktiske utfordringer, samt etrtaglig samarbeid. Pasienten har ofte
begrensede muligheter til & bedemme egen medibits&ndling og forstar ikke alltid spraket
som benyttes. Kiessling & Kjellgren (2004) hevdérnaange pasienter far utilstrekkelig
informasjon for & kunne vaere delaktige. Informasjpdavirker pasientens rolle i
beslutningsprosessen ved a gi sterre mulighet tdefia i diskusjonen rundt pleie og
behandling. Ved tilstrekkelig og forstaelig inforsjan kan pasienten fa en fglelse av starre
delaktighet. | "Omsorg 2025” (2008, s. 15) star aletlet er viktig & trekke inn brukerebade

i kartlegging, nar malsetting skal avklares, veltj\av tiltak og i forbindelse med evaluering awngstetilbudét

for & fa til et individuelt tilpasset tjenestetithu



1.1.1. Betydning av et likeverdig samarbeid mellom bruker og helsepersonell
ved oppstart av hjemmerespiratorbehandling.

Det er en sykehusoppgave a sgrge for at det edsbédrkontaktnett mellom sykehuset og
farstelinjetjenesten, slik at adekvat oppfelgingligujeres. Nar helsetjenesten i kommunen
blir varslet om utskriving av pasient, skal etaiesamarbeid med spesialisthelsetjenesten
planlegge og forberede behandling i hjemmet. Tjemasttaker, her forstatt som bruker, skal
gis anledning til & medvirke bade i planleggingsfasg i tilrettelegging av egen behandling.
Samspillet med den enkelte bruker er av stor bétgdfor en vellykket behandling. Et tett
samarbeid mellom spesialisthelsetjeneste, sosjphetsetjeneste og mottaker er avgjgrende
for etablering av et tilpasset og velfungerendeabdhngstilbud, slik bruker i henhold til
eksisterende lovverk har krav pa (NKH, 2005). Foisg viser at tilvenning til
hjemmerespiratorbehandling er lettere for dem sk ulighet til medbestemmelse ved
valg av utstyr som respirator, ulike typer masksug, rullestol, seng, og personlige
avgjgrelser som begrensning av respiratortid og \&al maskebehandling i stedet for
trakeostomi (Brooks et al., 2004).

| falge den norske pasientrettighetsloven (8 3-a4) brukeren rett til & bli tatt med i
beslutningsprosesser angaende eget liv og oppledbestemmelse. | denne sammenheng vil
det dreie seg om beslutninger med tanke pa valtrakeostomi kontra maskebehandling,
hjemmesituasjon og opplegg rundt brukeren. Narggiltler hjemmesituasjonen kan valget
veere mellom sykehjem, bokollektiv eller tilrettedyg for at brukeren kan bo hjemme som
for. For noen kan det veere aktuelt med ombyggingegen bolig med toalettforhold,
darterskler, rampe, heis, brede dgrer etc. Komnelgetjenesten har ansvar for dette, da de
skal sgrge for ngdvendig helse- og sosialtieneste de som bor i kommunen
(Kommunehelsetjenesteloven, 1982 8§ 1-1). Dette fodveredes og legges til rette far
brukeren skrives ut fra sykehuset. Videre er delvemdig a fa en oversikt over og ansette et
eget team eller personlige assistenter rundt bemkefor & oppna dagnkontinuerlig tilsyn og
pleie. Det handler ogsa om innflytelse pa rutirmrdtelletid og tilrettelegging av brukerens
behov for egne interesser. Alle disse prosessenérbkeren selv fa delta i og komme med
innspill og @nsker (Sosial- og helsedirektorat€d)%). Det er her viktig at fokuset blir
hvordan brukerne best kan leve med funksjonspratenog rolleendring i framtiden, da
denne brukergruppen er kronisk syke med progreatierelidelser og har vedvarende

funksjonshemninger.



1.2. Tidligere forskning
Utgangspunktet i denne masteroppgaven Vil veere stekende forskning innen

hjemmerespiratorbehandling og brukermedvirkning. &egjort litteratursgk i ulike databaser
og aktuelle sgkeord vdrome mechanical ventilation, home respiratory caracheostomy,
user perspectives, user involvemgarticipation og chronic illnessSgkene ga en del treff pa
hjemmerespiratorbehandling bade av kvalitativ ogrititativ art. De fleste vitenskapelige
studier innen hjemmerespiratorbehandling er kvaiing spgrreundersgkelser og medisinske
tester med fokus pa aspekter som funksjonsevnejgasser, samt tilfredshet med
respiratoren. Sgket i denne studien gav fa treffspdlier innen brukermedvirkning hos
trakeotomerte hjemmerespiratorbrukere. Litterakesaiser at det er gjort fa studier med
brukermedvirkning som tema innen hjemmerespiratbdling hittil i Norge. Noen
utenlandske studier er gjennomfagrt, men her behenessforskning, da vi vet lite om hva
brukeren egentlig gnsker. Det kan tyde pa at dettskningstemaet er lite belyst. Av de
studiene som finnes, er det noen fa artikler sormtgangspunkt i brukerperspektivet.

Det er funnet fire norske hoved-/masteroppgaveligBgrud & Bogsti, 2006; Hartveit, 1995;
Markussen, 2008; Paulsen, 1998) som har fokus grarhgrespiratorbrukere og livskvalitet.
Disse har alle tatt utgangspunkt i brukerperspektivog inkludert bade
hjemmerespiratorbrukere som er tilkoblet maske agebtomerte brukere. Brukere som
benytter masketilkobling til respiratoren er ikkeavhengige av pustehjelp og har heller ikke
sa stort pleiebehov som de med trakeostomi (NKH)520Studiene viser at brukerne
opplever stor grad av livskvalitet. De etterlyseernfiorskning for denne gruppen og deres
masteroppgaver har veert til inspirasjon i denndisty der kun informanter med trakeostomi

inkluderes.

Blant internasjonale studier kan nevnes Brookd.g2804) som gjennomfgrte en kvalitativ
undersgkelse med brukerperspektiv. De fant at dat lettere & tilpasse seg
respiratorbehandlingen, nar brukeren opplevdeestiedt familie, venner, helsepersonell og
andre brukere. Hjemmerespiratorbehandling ble afledée brukerne sett pa som et bidrag til
bedre helse, energi og mulighet for deltakelseaAdgmuligheter i forhold til pleiebehov og
ressurser var viktigere for livskvaliteten enn yitsbg aktivitetsbegrensninger. Andre funn
viste blant annet uttrykk for frustrasjoner i folthail & kiempe mot myndighetene og a veere

avhengig av andre.



Hamaldinen et al. (2002) gjennomfgrte en kvantitastudie om pasientdeltakelse i

beslutningsprosesser ved introduksjon av hiemmeedsbehandling. Resultatene viste at de
fleste som ikke var aktive i beslutningsprosessaesldre kvinner som hadde lavere inntekt
enn de andre deltakerne. Det var ogsa disse sommiviat tilfreds med kvaliteten pa pleien

som ble gitt, og de fglte at livet ikke var forbetdiDet etiske prinsippet om like muligheter til

beslutninger omkring pleien ble ikke brukt. Forgatte konkluderte derfor med & utfordre
helsepersonell til & forbedre sin praksis pa detieadet.

Hirano et al.(2006) fant blant annet i sin kvantitative studieraspiratoravhengige ALS-
pasienter, at mange problemomrader til sammengjalsén av redusert hap, men at statte fra
familien var viktig. Flere var redde for & vaerelily for andre. A bo hjemme ble assosiert
med faerre sosiale problemer. Det kom ogsa framnskezom at sosialtjenestehjelpen ble
forbedret, slik at byrden pa familien ble mindrd. dhnet funn var at invasiv ventilasjon
(trakeostomi) hos flere pasienter var initiert upasientens eller pargrendes samtykke.

Dhand & Johnson (Dhand & Johnson, 2006) hevden ksantitative studie at det er flere
faktorer som spiller inn ved valg av trakeostomiaigdet ved nevromuskuleere lidelser vil
veere en del etiske overveielser. Mange pasientsiaadette tilbudet, da de tror selve
prosedyren er smertefull og at invasiv mekanisktile@mg kun forlenger dgdsprosessen.
Trakeostomi er kontraindisert hos pasienter somt klar uttrykt at de ikke gnsker denne

prosedyren.

Studien til Ingadottir & Jonsdottir (2006) tok utgespunkt i brukerperspektivet, og handlet
om a bo hjemme med respirator. Forskningsspgrsmatehvilke erfaringer pasientene og

familiene hadde med & veere avhengig av tekniskepjedp under sgvn. Temaene ut fra
dataene var blandete: livreddende behandling kanéaingslgs lidelse. Deltakerne hevdet at
det var viktig & tvinge seg selv til & vaere optiimksved tilvenning til respiratorbehandlingen.

Negative erfaringer hadde utgangspunkt i spennm@mgstelse. Medlidenhet og forstaelse
fra andre er sentralt ved bruk av komplekst utsiyytte til kroppen, gnske om a bli sett pa
som frisk, dominans og teknologisk tankegang vannav resultatene fra studien. Brukerne

opplevde lite informasjon og en informant gnsketlaterne hadde snakket mer til henne, slik



at hun kunne fa anledning til & uttrykke sine gnskg behov. Sykepleierne hadde det sa
travelt at pargrende ikke vaget & spgrre om infejoma Et annet resultat var at de
profesjonelle ma veere veldig naye med hvordan ttedaserer ventilasjonsteknikken, ved a

sette omsorg og respekt for pasientenes og faragibehov fremst.

Flere andre internasjonale studier har funnet akdre av hjemmerespirator opplever at de
har god livskvalitet og at det derfor er viktigaditbetraktning pasientenes holdninger til livet.
Dette er viktig & oppklare far man tilbyr, ellerlther tilbake ventilasjonsstgtte (Dhand &

Johnson, 2006; Marchese, Lo Coco, & Lo Coco, 20@8ayanaswami, Bertorini, Pourmand,

& Horner, 2000).

Lindahl, Sandman & Rasmussen (2002) sin kvalitasivelie viste at det var viktig & lytte til
brukernes erfaringer. @kt samarbeid mellom sykepéeimed spesialkompetanse og
kommunen fra starten av behandlingen, med hjemma&bear av stor betydning for en trygg
tilveerelse hjemme. Hjemmebesgk hos brukeren busele wtgangspunktet ved planlegging
av den videre pleien. Denne studien bekrefter agjsit er liten erfaring blant helsepersonell
innen hjemmerespiratorbehandling og brukermedumgniDet stemmer ogsa med min
erfaring. Det er en av arsakene til at det er akfutorske pa dette omradet. Det er viktig a fa
fram mer kunnskap om hvordan brukeren blir tatt meler gnsker a bli tatt med pa
beslutninger. Undersgkelsen i denne studien tdordetgangspunkt i brukernes selvopplevde

erfaringer.

1.3. Hensikt med studien
Hensikten med denne studien vil veere & frembringe @ypere innsikt i

hjemmerespiratorbrukernes erfaringer med medvininutforming av behandlings- og
pleietilbudet fra behandlingsstart i sykehuset a@gsessen fram til navaerende situasjon.
Begrunnelsen for a undersgke dette er a finne ubrokeren blir tatt med pa beslutninger og
far innflytelse, slik at han kan veere delaktig qupd brukermedvirkning. Det er av stor
betydning for brukergruppen, ved at de blir beggst sine rettigheter og muligheter og
dermed myndiggjort til & medvirke i planlegging ogpfalging av pleie, behandling og

hjemmesituasjon.



En annen hensikt vil veere & fa synliggjort grupp@nat deres stemme skal bli hart. Ny
kunnskap for denne gruppen vil medfgre bevissthretmlighetene med hensyn til brukernes
egen situasjon og brukermedvirkning. Pa den mateleteet hap om at funn fra studien skal
komme hjemmerespiratorbrukerne til nytte. | tillegg det viktig for et vellykket
behandlingsopplegg & utvide kunnskapsgrunnlagethetsepersonell med tanke pa denne
tematikken, som gjelder trakeotomerte hjemmeretplbeukere generelt og
brukermedvirkning spesielt.

1.4. Problemstilling og forskningssparsmal

Falgende problemstilling er formulert:

Hvilke erfaringer har hjemmerespiratorbrukere mestiwirkning i planlegging og oppfalging
av egen behandling, pleie og hjemmesituasjon?

Forskningsspgrsmal:
1) Hvordan beskriver hjemmerespiratorbrukere mutigh til innflytelse og medvirkning i
planlegging og oppfalging av behandling, pleie garmesituasjon?

2) Hvilke faktorer pavirker muligheten til innflytse?

| dette kapitlet er det forsgkt & belyse bakgrwmsfudien, samt & klargjgre betydningen av et
likeverdig samarbeid mellom bruker og helseperdoneled oppstart av
hjemmerespiratorbehandling. Videre er det refetiértidligere forskning innen omradet,
hensikt med studien, samt problemstilling og foisgasparsmal. | det falgende kapitlet blir

den teoretiske referanseramme belyst.



2. TEORETISK REFERANSERAMME

Dette kapitlet gir et innblikk i tema som hjemmgrieatorbehandling, brukermedvirkning,
pasienters rett til og behov for brukermedvirknihg]sepersonells ansvar, samt individuell

plan. Dette danner den teoretiske referanserant®erie studien.

2.1. Hjemmerespiratorbehandling
Hjemmerespiratorbehandling startet etter de stolmgpidemiene pa 1950-tallet. Pasienter

med respirasjonssvikt etter sykdommen poliomyblgtbehandlet med respirator over lengre
tid i sykehuset. Utstyr ble derfor utviklet slik gtasientene kunne bo hjemme med
respirasjonsstatte. | Norge ble bruk av hjemmeragyi tatt i bruk mye senere. Fgr 1987 var
det kun 2 pasienter med overtrykksrespirator i &éggn. | begynnelsen av 80-arene fant man
ut at tidligere poliopasienter gradvis utviklet respirasjonssvikt 20 — 40 ar etter akuttfasen,
noe som resulterte i stadige innleggelser med naspbehandling. Disse ble liggende lenge i
intensivavdelingene ut over sykdommens akuttfase bdgy en w@konomisk krevende
pasientgruppe. Derfor ble hjemmebehandling medinatsp et viktig alternativ, bade av
gkonomiske arsaker, men ogsa ut fra hensynevsikvalitet, i falge Nasjonale retningslinjer

for hjemmerespiratorbehandling (Mollestad & Tangsrl092).

Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratoruting (NKH) ble etablert i 2002 etter
godkjenning av Sosial- og helsedepartementet. 122b@& ogsa Nasjonalt register for
hjemmerespiratorbehandling dannet (NKH, 2005). NKdi administrativt underlagt
Lungeavdelingen ved Haukeland UniversitetssykelBesgen med en liten sentral stab, i
tillegg til et tverrfaglig og landsdekkende nettvev prosjektmedarbeidere. Hovedoppgaven

til kompetansesenteret er:

"& sikre et likeverdig og kvalitativt tilfredsstilleed behandlingstiloud for barn og voksne med

respirasjonssvikt, uavhengig av geografisk tilhiseily (NKH, 2005, s. 4).
Den overordnede malsetningen for hjemmerespirabarding er &:
- Forbedre pasientens livskvalitet.

- Etablere et miljg som fremmer individets potensial.



- Forbedre fysisk og psykisk funksjon.

- Redusere sykelighet.

- Fremme vekst og utvikling (barn).

- Yte kostnadseffektiv behandling og pleie.
(NKH, 2005, s. 10)

En internasjonal studie ble utfart i 2001-2002 reedorsgk pa registrering av antall brukere
med hjemmerespirator. Det ble gjort et estimat s@sulterte i en usikker prevalens.
Registreringen av antall hjemmerespiratorbrukere moler korrekt etter at det nasjonale
registeret (NKH, 2005) ble opprettet i 2002. Vedautgen av 2007 var det registrert ca. 1200
hjemmerespiratorbrukere, der majoriteten i litermdgrvar avhengig av tilsyn og pleie.
Gjennomsnittsalderen hos disse brukerne er 61@gaaldersspredningen er 0,65 — 92 ar.
Under 10% av alle hjemmerespiratorpasienter bekandivasivt via trakeostomi og er
avhengig av kontinuerlig eller delvis kontinuenigntilasjonsstatte pa dggnbasis. Arsaken til
stigning i antall hjemmerespiratorbrukere skylddseibare at antall tilfeller med behov for
hjemmerespirator har steget, men ogsa at kompetansen feltet er gkt. Grunnlaget for
behandling er i Norge betydelig styrket de sistenérog anvendelsesomradet er utvidet nar
det gjelder alders- og diagnosegrupper. Med tankéd gorekomst av
hjemmerespiratorbehandling i Skandinavia er Nordag pa niva med Sverige og Finland,
men lavere enn Danmark og Island. (personlig mediske| registeransvarlig overlege dr. med.

Elin Tollefsen, Nasjonalt register for hjemmereaforbehandling, 2009).

| pasientrettighetslovens § 2-1 (1999) star dggasienten har rett til helsehjelp dersom han
kan ha forventet nytte av helsehjelpen. Som tidiige nevnt regnes
hjemmerespiratorbehandling som et spesialisthelsestetilbud tilrettelagt for hjemmet og
som et alternativ til behandling i sykehus (Helsektoratet 1999). | fglge lovverket har
pasienten rett til & medvirke ved gjennomfgring lelsehjelpen og ved valg mellom
tilgjengelige og forsvarlige behandlingsmetoders{Batrettighetsloven, 1999 § 3-1). Da dette
er livsoppholdende respirasjonsstgtte som pasianfebruke resten av livet, er det viktig at
pasienten opplever brukermedvirkning, eksempel\b$ tatt med i beslutningsprosesser som

angar eget liv.



2.2. Brukermedvirkning.
En definisjon av brukermedvirkning ediéh enkeltes rettigheter til & pavirke sitt indivétle hjelpe- og

behandlingstilbud (Andreassen, 2005, s. 2Ipasienter forventes & ta aktivt del i sin egenasjon; de
skal veere aktive brukere fremfor passive mottaket@rstavik, 2002, s. 145). Samtidig skal
helsepersonell gi slipp pa mye av sin makt og viersiktige med a bestemme hjelpens
innhold og form. Hensikten er & bedre samhandlingetiom offentlige hjelpere og den
hjelpetrengende (QDrstavik, 2002). Brukermedvirknisgjer pa individ-, gruppe- og
systemniva ved deltakelse i planlegging, gjennoimfpiog evaluering av tiltak som blir
iverksatt (Sosial- og helsedirektoratet, 2006; &tari998). Pa individniva handler
medvirkningen om hvordan brukeren medvirker i rjelasn med helsearbeidere.

"P& alle tre nivaer ligger viktige demokratiske dier til grunn for brukermedvirkning og
brukerperspektivet, som menneskenes iboende lilebergernes rett til medbestemmelse og til & fere
et mest mulig autonomt liv’ (Humerfelt, 2005).

Bemyndigelse er en forutsetning for brukermedvingnog det kreves intervensjon bade pa

individ- og systemniva (Stang, 1998, s. 13).

Definisjonen av brukermedvirkning i denne studiénveere retten til & ha innflytelse pa og
medvirkning i planlegging og oppfelging av behangl)ipleie og hjemmesituasjon. Arsaken
til at brukermedvirkning er viktig er som tidligergeevnt, at brukerne i studien er veldig
avhengig av andre og trenger mye hjelp og statts nar likevel rett til & medvirke. Dermed
vil fokus pa brukermedvirkning her vaere & snakkegrad av innflytelse og delaktighet. Et
annet moment er at det ikke er sikkert at de gnsiemvirkning og delaktighet i mange av

beslutningsprosessene (drstavik, 2002).

Ordet brukermedvirkning kan deles opp, da det emnsansatt awruker og medvirkning
Ordet bruker kan forstds som en som nyter, utngiter anvender. Medvirkning kan forstas
som a delta, bidra eller & hjelpe. Det indikereraktiv deltakende rolle, i et samspill mellom
parter. Begrepet brukermedvirkning blir ofte omtalbm myndiggjgring og brukes i
forbindelse med empowerment (Humerfelt, 2005; Si@0®9). Empowerment defineres som
a gi makt eller autoritet til, gi mulighet og tiléa (Gibson, 1991). | denne oppgaven med
utgangspunkt i individnivd er det hovedsakelig kgt innflytelse, deltakelse og
medvirkning som blir brukt. Det er viktig & skilleellom a delta og det & ha innflytelse. Man

kan nemlig veere deltakende, men likevel ikke hflytelse og motsatt (drstavik, 2002).
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A bli matt med respekt og likeverd kan forklaresdnag alle mennesker skal gis mulighet til &
oppna best mulig livsstandard og livskvalitet. Fér oppfylle denne respekten er
selvbestemmelse og medbestemmelse ngkkelord hedrdAdssen, 2005). Stang (1998)
benytter ordet bemyndigelse som betyr maktoverfgrg handler om a gi en person
myndighet til selv & bestemme over viktige faktorereget liv. Hun sammenfatter
bemyndigelse i tre hovedelementer, der det farstedestimulere til bruk av den
hjelpetrengendes ressurser og muligheter. Det agldreentet er a fremme krefter og energi
og det tredje er a redusere faktorer som skapessstnos den hjelpetrengende. Inkludert i
dette ligger ogsa det & gi innflytelse, medbestelsenag autonomi hos den hjelpetrengende. |
relasjoner mellom den som trenger hjelp og den giorhjelp, vil det oftest bli en asymmetri.
Arsaken er at den som trenger hjelp er i et aviyggsforhold til hjelperen p& grunn av et
pleie- og omsorgsbehov. Denne avhengigheten skayadt hos hjelperen og graden av
avhengighet pavirker graden av makt. Bemyndigetse tkandle om a bestemme selv, der
personen eller brukeren opplever at det er hanlsmatt avgjgrelsen om viktige valg i livet
(Stang, 1998).

Det er skrevet mye om brukermedvirkning innen beene, rus- og sosialomsorg, samt
psykisk helsearbeid, mens det er funnet lite hti@r innen det somatiske feltet med
progredierende lidelser. | det fglgende er detdkirsy belyse brukermedvirkning som ogsa
kan gjelde brukere med kroniske progredierende Iskle med spesiell vekt pa
hjemmerespiratorbrukere. Respekt for pasienterenauti tilsier at all medisinsk behandling
forutsetter et gyldig samtykke, at pasienten har tie informasjon og rett til & delta i

beslutninger som angar egen helse og eget liv @dikktoratet, 2009).

2.2.1. Hlemmerespiratorbrukerens rett til informasj on og medvirkning.
Brukere av helsetjenester har lovfestet rett tilwekning (Pasientrettighetsloven, 1999 § 3-

1). For at brukerne skal kunne medvirke, er detjaregde at vedkommende har mottatt
ngdvendig informasjon om sine rettigheter. Detteebeerer informasjon om helsetilstand,
samt innholdet i helsehjelpen, det veere seg beimgsdhuligheter, effekt, prognose, risiko
ved behandlingen og pleiemuligheter (Pasientregtgjoven, 1999 § 3-2). Informasjon er

dermed betingelse og utgangspunkt for medvirkning.
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En person som har fatt en alvorlig kronisk lidelsej en krisesituasjon som ofte medfarer
store fglelsesmessige reaksjoner i forbindelse wiadnosetidspunkt eller pa et senere
stadium. Krisens forlgp kan deles inn i fire fasgokkfase, reaksjonsfase, bearbeidingsfase
og nyorienteringsfase. Det er ikke noe klart skitiellom de ulike fasene og noen av dem kan
ogsa utebli. | sjokk- og reaksjonsfasen blir indets forsvarsmekanismer mobilisert.
Vedkommende kan blant annet ha fglelser som afmstring, regresjon og fortrenging.
Personen kan senere ha vanskeligheter med & hualsoin hendte og hva som ble sagt. Det
er viktig at de som gir medisinsk informasjon kjentil dette, da det i fglge Cullberg (2007,
s. 130) alt for ofte blir gitt informasjon til penser som befinner seg i en krisesituasjon. Min
erfaring er at for brukere med hjemmerespiratdrenislik reaksjon ofte komme i forbindelse
med diagnosetidspunkt og trakeotomering. Dettalgjedpesielt der inngrepet gjares i en fase
med akutt forverring av sykdommen med pafglgendespirasjonsproblemer og
respiratorbehov. Ved et slikt psykologisk stress jpérsonen fokusert pa situasjonen og pa

hva som kan gjgres med den. Moesmand (2004) uttaler

"Sterke fglelser kan pavirke hva han oppfattetiasjonen, og hvordan han forholder seg til der.ebe
viktig & ta hensyn til dette nar informasjon glsafutt kritisk syke og deres pargrende” (Moesm&nd
Kjgllesdal, 2004, s. 71).
Cullberg (2007) hevder at pasienten i en slik sija trenger saklig informasjon, som ma
gjentas flere ganger. Dette er seerlig viktig n&@igraten har fatt en truende diagnose eller blitt
utsatt for en invalidiserende sykdom. Det krevewidsthet fra helsepersonell med
gjientakende informasjon og forsgk pa a legge foldmé optimalt til rette for at pasienten

skal kunne ta et valg og oppleve medvirkning iasjanen.

Pasientinformasjon kan deles inn i medisinsk odimsia informasjon, der disse hgrer inn
under ulike modeller for pasient-ekspert-relasjo(tekeland & Heggen, 2007). Aktuelt innen
medisinsk informasjon til denne brukergruppen vianb annet veere opplysninger om
respiratorbehandling, maskeventilering og trakaosto Samtykkekompetente
(Pasientrettighetsloven, 1999 § 4-3) personer &drtit & motta eller avsla behandling og
gnske om & avslutte iverksatt behandling skal ptagés og respekteres. Pasienten skal
dermed gis mulighet for et reelt valg til & si Jeenei til behandlingstilbudet. Det er derfor
av stor betydning at vedkommende far en oppdatert balansert informasjon, der

pasientautonomi, effekt og konsekvenser vektle@iy&si, 2005, s. 164).
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Det er viktig & vaere bevisst pa at ulike prinsipger god informasjon tas i bruk.
Informasjonens form har mye & si for forstaelsemlen. Den skal veere tilpasset mottakerens
individuelle forutsetninger som alder, modenhetarang, kultur- og sprakbakgrunn, og den
skal gis pa en hensynsfull mate (Pasientrettighvetsi, 1999 § 3-5). Med dette menes at man
ikke bruker uforstdelige ord og begreper som tjmmasttaker eller pasient ikke har
forutsetning for a forstd, men forklarer pa en kemkenkel og forstaelig mate. Dersom
tienestemottaker har behov for flere typer tjemmestem administreres av forskjellige
instanser, kan det veere viktig at informasjonetasgt som mulig er samordnet (Kjellevold,
20054, s. 57). Likesom brukeren har en lovfestittited fa tilstrekkelig og god informasjon,
har helsepersonell plikt til & gi slik informasjo(Helsepersonelloven, 1999 § 10).
Informasjonen kan gis bade skriftlig og muntligr dien skriftige kan veere i form av en
informasjonsbrosjyre. Skriftlig informasjon komméest til sin rett sammen med den

muntlige kommunikasjonen eller samtalen (Ekelandegen, 2007, s. 181).

En annen type pasientinformasjon kan imidlertidevaiar pasient eller bruker skal veere med
a ta avgjarelser om behandling og rehabilitering seldy medvirke til gjennomfaringen
(Ekeland & Heggen, 2007, s. 14). Bruker har kanskjelevd at livet er blitt snudd opp ned i
lgpet av kort tid. Han har behov for hjelp i daljligt og han har behov for informasjon om
hvordan han selv kan oppna innflytelse og veerektglaForutsetningen for god informasjon
er at man har en god kommunikasjon mellom sendernmmgtaker av et budskap.
Kommunikasjon kan defineres som utveksling av ngsfylte tegn mellom to eller flere
personer og betyr & ha forbindelse med eller degjme felles (Tveiten, 2002, s. 90).
Kommunikasjonsferdigheter er av stor betydning imdormasjon skal formidles. Innen
kommunikasjonsteori snakker man om tre ulike jéggander sonvoksen, foreldreg barn.
Som helsepersonell skal man innta en voksentilstémdnan skal sende et budskap eller gi
informasjon til brukere av tjenester. Det betynmatn behandler motparten som en likeverdig
person, selv om den som informerer er den profeiprog innehar mer kunnskap innen

omradet det informeres (Flaata, 1995).

Det at budskapet kan formidles pa ulike mater far betydning for hvordan det oppfattes.
Ordene man bruker, stemmen, ansiktsuttrykk og ksbplaning virker inn. Den non-verbale

kommunikasjonen som foregar kan vaere like viktignsden verbale. Det kan lett bli
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misforstaelser, feiltolkninger og uheldige reaksjorsom igjen tolkes og reageres pa i
samhandling mellom mennesker. Det non-verbale spraffyller det verbale spraket vart.
Det er ngdvendig a forsta mer enn ordene som sies ingte en pasient og se hvilke behov
han har (Tveiten, 2002, s. 90).

Sett fra brukerens perspektiv er det en malsetintjbudet om helsetjenester skal veere lett
tilgjengelig, helhetlig og sammenhengende, sampasiet individuelle behov, gnsker, levesett
og evner (Sosial- og helsedirektoratet 2004). gdoNKH (2005, s. 162) underestimerer
helsepersonell voksne pasienters evne til a tautméser om egen behandling. Hos
hjemmerespiratorbrukere med behov for dggnkontliguélsyn og pleie vil ofte graden av
avhengighet veere veldig stor og dermed blir maktmnutaveren tilsvarende. Vedkommende
har ikke bare fysiske handikap, men kanskje oge&l@mer med a uttrykke seg verbalt, selv

om de ikke har noen kognitiv svikt. Martin Ingvair(dquist, 2004, s. 222) uttaler fglgende:

"For den syke blir det en stor psykisk belastniregnrystallklar bevissthet & mate omgivelser hie ik

kan kommunisere med. Folk begynner & snakke omehestedet for med henne, og har lett for &

snakke med hgy stemme og med enklere ord".
Dette viser viktigheten av behovet for @ kunne kamivere med den trakeotomerte
hjemmerespiratorbrukeren. Kommunikasjonen er besvpérgrunn av trakeostomituben som
anlegges pa halsen under stemmebandet. Trakeasib@mitkobles til respiratoren og det
meste av luften passerer ikke stemmespalten, devaneskeliggjares muligheten for verbal
tale ytterligere. Dette kan imidlertid gjgres éeét ved hjelp av kommunikasjonshjelpemidler
som Lightwriter, en skrivemaskin med stemme, eRefltalk som er en PC med stemme.
Noen klarer ogsa & snakke ved hjelp av flat cufinser en liten ballong nederst pa
trakeostomituben eller ved cufflas trakeostomitited a presse litt av luften forbi tuben, slik
at luften passerer stemmebandet, blir tale muliggidomori, 2004). En annen mate for
trakeotomerte personer & kommunisere pa nar deeikiitkoblet respiratoren, er a benytte en
taleventil. Det er en enveis ventil, der den inspé luften presses oppover gjennom
stemmespalten ved ekspirasjon. Et alternativ ed @gbenytte en kombinasjon av stemme,
non-verbal kommunikasjon og gyepeketavle.

Brukerens behov for kommunikasjonshjelpemidler kaare et hinder for den gode samtalen.
Det krever at helsepersonell tar seg tid til &elyit og snakke med brukeren, samt maten man

henvender seg til vedkommende pa. En god lytteresyalik at fortelleren kan kontrollere at
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innholdet i budskapet er oppfattet, og at han feégy akseptert og respektert. Det er viktig at
begge parter lytter konsentrert for & forstad dedran(Barth & Nasholm, 2006). Positiv
respons er beskrevet som en ferdighet i & vise egfsumhet og svare pa den andres
tilstedeveerelse. Det dreier seg om & vise at medsgtter den andre som person og meddeler
varme og vennlighet. A Iytte er & f& en forstadtseden andres budskap (Brataas & Steen-
Olsen, 2003). Det er i denne sammenheng av stgdiieg at samtalen foregar ved at begge
parter kan ha gyekontakt og at det observeres kbmwegelser og falelsesmessige reaksjoner
som grimaser, smil, tarer, svette, radme med megi{@n, 2002). Noe av budskapet kan falle
bort eller misforstas pa grunn av at man ikke kanvedkommende eller hagre personens egen
stemme eller stemmeleie ved bruk av tekniske konikagjonshjelpemidler. I tillegg er det
ogsa helsepersonell som ma tilrettelegge disse konikasjonshjelpemidlene. Dette gjor
denne brukergruppen ekstra sarbar og det blir gidigere for brukeren a bli sett, hart og

lyttet til, slik at de kan oppleve starst mulig dr@av innflytelse og kontroll over eget liv.

Grad av medvirkning og innflytelse hos bruker vijsd@ avhenge av informasjon om
rettigheter og muligheter, maktbalanse, hvor staedikap vedkommende har i dagliglivet,
med pafglgende avhengighet av hjelp og pleie (Std®§8, s. 49). Idealet om a rette
oppmerksomheten mot brukerne, gir mulighet for rakéren kan veere med i utforming av
tiltak og behandling av seg selv. Medvirkning feetter deltakelse fra brukeren og a delta er
likevel ikke alltid sa enkelt. Deltakelse bygger fputsetninger om deltakerens kompetanse
og ressurser (@rstavik, 2002). At en bruker faedning til medvirkning vil ogsa innbefatte

at han far mulighet til & foreta noen valg.

Min erfaring er at mange gnsker & fortsatt bo hjemmwg ikke pa sykehjem, etter at
trakeostomi er anlagt og hjemmerespirator tilpad3ette byr pa ekstra utfordringer i forhold
til det & bo pa institusjon. Likevel ma hensynkbtj gnsket fra brukeren tas i betraktning, da
vedkommende pa grunn av sin kroniske lidelse ¢dte har sa lang levetid. Dermed blir de
siste arene av livet en dyrebar tid, og det a fhjpsme med familien vil ha stor innvirkning
pa livskvaliteten til vedkommende. Det er derfditig at brukeren opplever innflytelse i form
av & vaere med pa avgjarelser med tanke pa hvitkéivordan eksempelvis botilbudet skal
veere. Aktuelt her vil veere et eventuelt gnske fukéren om a bo hjiemme og en kartlegging
av denne muligheten. Det ma gjgres en vurdering taekle pa hvor mye ombygging som
kreves for a legge til rette med tanke pa toalgttitnl, darterskler, heis, seng og annet. Annen
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ngdvendig informasjon er at kontinuerlig degnplegsa krever forandringer i hjiemmet med
tanke pa eget kontor og toalett for personaletridggplass for engangsutstyr, samt
tilstedeveerelse av fremmede personer i huset hadmel. Sosionom og ergoterapeut bar
involveres tidlig og alle parter ma falge prosessdik at riktige tiltak blir iverksatt til rett di

og etter brukerens behov og gnsker. Videre er i#tég\at brukerne far vaere med a ta valg i
forbindelse med utprgving av utstyr, personell, dgne, daglige aktiviteter, private
interesser, hobbyer og andelige behov. Grad ayietde og medvirkning ma ogsa ses i

sammenheng med brukerens behov for omsorg.

2.2.1.1. Brukerens behov for omsorg
Personer med kroniske lidelser vil ha et vedvarendegkende behov for omsorg, i

motsetning til omsorgsbehovet hos personer sormhéighet til & gjenvinne sin egenomsorg.
Et slikt permanent omsorgsbehov kan kalles vedbldgomsorg (Martinsen, 2003, s. 78).
Denne gruppen brukere er i stadig gkning og omsarglerfor komme i fokus. Omsorg star i
et motsetningsforhold til effektivitet og resultateDet typiske ved pleiesituasjonen er
ulikheten mellom giver og mottaker av omsorg. R#sie er avhengig og mottakende,
pleieren yter og gir omsorg. En slik situasjon lere\generalisert gjensidighet, hevder
Martinsen (2003).

Respiratorbehandling hos brukere med nevromuskuidsiser starter oftest med ventilering
ved hjelp av masketilkobling, for deretter & evetttga over til trakeostomi ved heldggns
respiratorbehandling. Det & velge trakeostomiailrhange oppleves som en stor lettelse. Da
slipper de maskebehandlingen med komplikasjoner soonntgrrhet, rennende nese,
lekkasje, gyebetennelse og trykksar pa neserotédH(N2005, s. 107). For noen av de
trakeotomerte brukerne (kun ved diagnosen ALSutilkling av sykdommen medfare at de
etter hvert befinner seg i en tilstand der de mikttakten med omverdenen. Det er store
individuelle forskjeller pa hvor raskt denne utiigen gar og personer med diagnosen ALS
kan oppleve a ha et godt liv med respiratorbehagdlere ar (NKH, 2005).

Hos disse brukerne vil omsorgsbehovet gke ettert Isoen sykdommen skrider fram og for
trakeotomerte hjemmerespiratorbrukere vil omsorigsbet veere stort. Parallelt med dette vil
ogsa avhengighet av andre gke. Dette kan veeren@erhfor innflytelse og medvirkning. |

tillegg vil det veere mye utstyr som respirator,,duggrdalsbag, rullestol, heis og annet. Dette
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i seg selv kan veere nok til at brukerne ikke bfiett” av helsepersonellet. Flere har veert
opptatt av om teknologi forstatt som apparater, kines og bruken av dem, er

omsorgshemmende.

"Mange pasienter opplever at de far omsorg i tebgiske omgivelser nar sykepleieren forholder seg ti
dem som personer og imgtekommer andre behov enrsdemner relatert til de tekniske prosedyrene og
maskinene” (Moesmand & Kjgllesdal, 2004, s. 107).

Balansen mellom & ivareta brukernes behov for ognegrstimulere til medvirkning i denne

sammenhengen, vil veere av stor betydning.

2.2.2. Helsepersonellets rolle i stimulering av bru ~ kermedvirkning.
Politiske lover og forskrifter regulerer innholdet sosial- og helsetjenesten. |

Helsepersonelloven (1999 § 2stir det falgende:

"Helsepersonell skal utfgre sitt arbeid i samsvadnde krav til faglig forsvarlighet og omsorgsfull
hjelp som kan forventes ut fra helsepersonelletdifikasjoner, arbeidets karakter og situasjonem fo
avrig”
Det er ogsé’en grunnleggende helsepolitisk malsetning at tloam helsetjenester skal veere likeverdig
tilrettelagt for befolkningen'(NKH, 2005, s. 30). Samtidig er det lettere a oppfindividuelle
behov der avstanden mellom pasient og spesiakstphestetiibbud er kort og der
samhandling mellom de ulike nivaene i helsetjemeftagerer tilfredsstillende (NKH, 2005).
Da blir det ogsa lettere a legge til rette for amkerne skal kunne ha medvirkning og

innflytelse i eget liv.

Det norske helsevesenet har gjiennom arene vaeetpmegakalt paternalisme, en oppfatning
av at det er helsepersonell som vet hva som ebetde for pasienten eller brukeren. Gamle
holdninger om at kun profesjonelle helsearbeidexe #iagnostisere og behandle sykdom,
henger fortsatt med og er en barriere mot brukevirlaing. Paternalisme star i et
motsetningsforhold til brukermedvirkning eller erm@ment. Det bygger pa en forestilling
om over- og underordning hvor helsearbeideren definseg som eksperten og brukeren blir
en passiv mottaker. Eksperten definerer problergetittormer tiltak uten medvirkning fra
den det gjelder (Harboe, 2006; Stang, 1998; Statf87). Terapeuter av alle slag som "vet
best” og som ikke vil eller tgr gi fra seg noe ger makt, fremmer avhengige brukere. Det er
derfor viktig at helsearbeideren er bevisst ogelaéirer over egen praksis og at hun ikke
sosialiseres inn i en paternalistisk kultur (Hickeipping, 1998).
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Helsepersonell bgr av den grunn veere klar ovemuggkiposisjon de har i kraft av sin stilling,
for at de skal kunne gi noe av makten fra seg rilkéren og stimulere til medvirkning.
Sykepleieren er ekspert pa sitt fagomrade sykepbeigpasienten er eksperten pa sitt liv, sine
opplevelser, falelser og reaksjoner. Stang (19982khevder at bemyndigelse her innebeerer
at fagkompetansen ma tilpasse seg personen sogetrhjelp og ikke omvendt. En viktig
forutsetning for bemyndigelse er at helsepersoretlhva bemyndigelse innebaerer. Farst da
kan de bidra til at brukeren blir myndiggjort, siikhan kan fa mulighet til reell innflytelse og
medbestemmelse i beslutningsprosesser (Stang,.183Blta i beslutningsprosesser er ikke
alltid det samme som & ha makt og innflytelse. banyndigelsesperspektiv gjelder det for
helsepersonell & skape rom for gjennomslag forepssins interesser. Det sentrale her er at
vedkommende skal ta i bruk egne ressurser for éebsid livssituasjon i samhandling med
andre (Stang, 1998). For at dette skal skje, erndelvendig at helsearbeideren klarer &
persipere brukernes perspektiv. Det er da songéddi nevnt, nadvendig a ta i bruk gode
kommunikasjonsferdigheter for pa den maten a mkeviog bedre samhandlingen
(Humerfelt, 2005).

Det kan veere ulike grader eller nivaer av brukewnirkding. Humerfelt (2005) har utviklet
en modell (fig. 1), deinformasjonog brukerstyring er de to ytterpunktene, inforraasgr den
laveste graden av kontroll og makt hos bruker agénstyring er ytterst i den andre enden.
Etter informasjon kommekonsultasjonder brukeren blir tatt med pa rad. Det tredjeéatver
partnerskap hvor bruker og helsearbeider har lik kontroll obeslutninger og prosess. Ved
delegasjonsom er det fierde nivaet, har bruker en deleggrdighet til & treffe beslutninger
og helt til hgyre i modellen kommérukerstyring der vedkommende har fullstendig kontroll
over livet sitt og beslutninger som skal tas. (Huele 2005, s. 32). Dette illustreres i

felgende modell:

- Brukernes kontroll/makt -

- |

1
Inforfnasjon Konsultasjon Partnerskap Delegasjon Brukdrstyring

+ Helse- og sosialarbeidernes kontroll/makt -

Fig. 1. Modell om makt og kontroll hos brukerne tkarhelsepersonell, samt organisering av nivaerdarkermedvirkning
(Humerfelt, 2005, s. 32).
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En annen mate & se brukermedvirkning pa er ve@ lgel Arnsteins "Ladder of Citizen
Participation” (Seim & Slettebg, 2007, s. 31). Pedt en stige med 8 trinn: Manipulasjon,

2. Terapi 3. Informasjon 4. Konsultasjon 5. Radgivning 6. Partnerskap 7. Delegert makt

8. Borgerstyring Det er her kun de tre gverste nivdene som besegpra brukermedvirkning:
partnerskap, delegert makt og borgerstyring. Digs@ene innebaerer at borgerne har makt
eller innflytelse, de gvrige trinnene blir ikke neg som deltakelse. Med trinnene informasjon
og konsultasjon kan bruker si sin mening, men debhgen garanti for at synspunktene blir
tatt hensyn til. Poenget med Arnsteins stigemetafoat medvirkning ma bety at brukerne
skal ha innflytelse hvis brukermedvirkning skaldiaeelt innhold. Det er her en viss fare for
at brukermedvirkning bare blir retorikk, spesielisnmedvirkningen kun bestar i a Iytte til
brukerne og at det ikke far falger for praksis mmedll innflytelse og deltakelse (Seim &
Slettebg, 2007).

For at helsepersonell skal kunne stimulere brukenedvirkning i egen livssituasjon, er det
viktig at helsearbeideren fgrst og fremst er klareroegen makt, vet hva begrepet
brukermedvirkning innebeerer og inntar en bevisddiing her. | Nasjonal strategi for
kvalitetsforbedring i sosial- og helsetjenesten "og bedre skal det bli” (Sosial- og
helsedirektoratet, 2005) er det lagt vekt pa akstywrukeren av helsetjenester gjennom
brukermedvirkning. Denne rapporten understrekerdet er et kontinuerlig behov for
forbedring av tjenestene, da samfunn, kunnskap, pktamse og teknologi stadig er i
utvikling. Brukers krav til forventninger og medkming endrer seg, tjenestene virker ikke
alltid etter hensikten og er derfor ikke sa trygamm de bgr veere. Videre hevdes det at
tienestene er darlig samordnet og at det er rorfofbbedring nar det gjelder ressursutnyttelse
og fordeling. Her blir det gitt anbefalinger fordrdan brukermedvirkning kan gjennomfgres i

praksis.

| tillegg vil det veere ngdvendig med et tverrfagiigmarbeid og i helsepersonelloven star
folgende:’Dersom pasientens behov tilsier det, skal yrkegeisen skje ved samarbeid og samhandling med
annet kvalifisert personéli(Helsepersonelloven, 1999 § 2-4). Det er lagewveieder til ”... og
bedre skal det bli” (Sosial- og helsedirektora@®@05) for oppfelging av den nasjonale
strategien (Sosial- og helsedirektoratet, 2007ke}tdoer praksisfeltets anbefalinger med tanke

o o

pa a forbedre ledelse og organisasjon ved blanetaéniverksette og lede systematisk
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forbedringsarbeid i egen virksomhet og pa tversj@westene. Det er ogsa fokus pa a skape
gkt samarbeid mellom faggrupper, enheter og nivAamt sikre riktig kompetanse hos

utgvere.

Under sistnevnte punkt i veilederen fra HelsedoeMet er det anbefalt opprettelse av
undervisningssykehjem, ambulante team og hospisomininger (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007b). Eksempel pa prosjektar uindervisningssykehjem er allerede
giennomfgrt i Stavanger kommune der det blant ajoisdes med a fa et bedre tilbud fil
brukerne. Det er i sluttrapporten for prosjektay@nger kommune, 2009) kommet fram et
forslag om & bygge opp et mer organisert tverrfagiimarbeid i kommunen. Et forslag fra
prosjektgruppen var opprettelse av et bofellesskap hjemmerespiratorbrukere der
vedkommende kan bo i perioder eller permanent, sgpleve trygghet og sosialt fellesskap
med andre brukere. En annen hensikt var mulighfeteavlastningsopphold. Det vil ogsa gi
en gkonomisk gevinst, gjgre rekruttering av egnetsgnell lettere, samt at tverrfaglig
kompetanse ivaretas og utvikles (Stavanger komn20@9). | det tverrfaglige arbeidet er det
foreslatt & involvere brukerne aktivt i egen saki émybedring av tjenestene, videreutvikle og
bruke metoder for & innhente brukernes erfaringfgrke forskning pa brukeropplevelser og
brukermedvirkning, styrke samarbeid med brukerasgamjonene og leere opp brukere og
ansatte i Individuell Plan (Sosial- og helsedire&tet, 2007b, s. 24).

2.2.2.1. Individuell plan som redskap for stimulenng av brukermedvirkning.
Individuell plan er et verktay for den enkelte gstemottaker, slik at han skal fa klarhet i

hvilke ytelser han kan forvente & fa til hvilked,tsamt for & fa avklaring av ansvarsforhold,
bedret samordning av hjelpetiltak og tjenester l{gy®ld, 2005a). En individuell plan er et
juridisk skriftig dokument som er nedfelt i Forgkrom individuell plan (Forskrift om
individuell plan, 2004) etter helselovgivningen egsialtjenesteloven. Her star det at
tienestemottakere med behov for langvarige og Knertk tjenester, har rett til & fa utarbeidet
en individuell plan for & sikre det faglige arbdideg for & fa mer fokus pa
brukermedvirkning. Videre star det at tjenestenkattan har rett til & delta i arbeidet med sin
individuelle plan, og at det skal legges til reftte det (Forskrift om individuell plan, 2004).
Fagpersoners plikt til & utarbeide individueller@aer hjemlet i kommunehelsetjenesteloven
(1982 § 6-2a), lov om spesialisthelsetjenestengd®2-5) og psykisk helsevernloven (1999 §
4-1). Hva som ligger i den individuelle planen, aithenge av hvilke behov og forventninger

brukeren har. Utfordringer for helsepersonell @ ne avhengig av disse forholdene.
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Formalet med en individuell plan er & bidra til gnestemottakeren far et helhetlig,
koordinert og individuelt tilpasset tjenestetilbiderunder skal sikres at det til enhver tid er
en tjenesteyter som har hovedansvaret for oppfgdginav tjenestemottaker. Planen skal
inneholde en oversikt over tjenestemottakers m@dsurser og behov for tjenester. En
koordinator skal ha ansvar for & sikre samordningerog framdriften i arbeidet. Det skal
spesifiseres hva tienestemottaker, tjeneste- omdpgtere, pararende og eventuelt andre vil
bidra med. Aktuelle tiltak og omfanget av dem fistslikeledes hvem som skal ha ansvaret
her (Kjellevold, 2005a).

"Bruken av individuell plan kan klart bidra til best informasjon, individuelt tilpasset og samordnet
tjenestetilbud og brukermedvirkning” (Kjellevold)@5a, s. 67).
Erfaring og forskning har vist at individuell pl&an veere et godt verktgy i forbedring av
tienestene nar det gjelder personer med behov degvarige og koordinerte tjenester.
Tilsynsrapporter viser at mange kommuner og sykédikasel svikter nar det gjelder a tilby

brukere individuelle planer (Kjellevold, 2005b).

Som en konkretisering av den nasjonale strategiekvalitetsforbedring, er det utarbeidet en
oppfalgingsplan som skal omsette visjoner til hamgdl Ett av tiltakene her er & satse pa

oppleering av ansatte og brukere i individuelt ptheal. Forutsetningene er:

"reell brukermedvirkning, felles opplaering p& tweav nivaene, god relasjon mellom bruker og
koordinator, og ikke minst tid, slik at planen fagtydning for brukeren og blir noe mer enn et stykk

papir” (Sosial- og helsedirektoratet, 2007b, s. 27)

| veileder for individuell plan star det at speisitiielsetjenesten skal sikre at aktuelle pasienter
far informasjon om, forstar hva en individuell plan og at den er frivillig (Sosial- og
helsedirektoratet, 2007a). Dermed er det tjenedteker som i falge pasientrettighetsloven
(1999 § 5), skal samtykke til at planen utarbeidgsat involverte parter gis tilgang til
taushetsbelagte opplysninger. Nar dette er aviéartlet i denne sammenheng viktig tidligst
mulig & kalle inn til et nettverksmate med de uliktgrene. Aktuelle aktgrer i denne
sammenheng vil veere kontaktperson for teamet paehsiet og i kommunen,
bestillerkontoret, avdelingsleder, pasientansvadge pa sykehuset, fastlege, fysioterapeut,
sosionom, logoped, ergoterapeut, pasient og paterékKH, 2005). Grunnlaget for valg av

tiltak og framdriftsplan i arbeidet skal basere pagsamtaler med tjenestemottaker og faglige
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vurderinger. Det er ogsad viktig a styrke samhamgdin mellom tjenesteyter og
tienestemottaker, og mellom tjenesteytere og etar@n et forvaltningsniva eller pa tvers av

forvaltningsnivaene.

Trakeotomerte hjemmerespiratorbrukere som har hkoetlig tilsyn og pleie kommer inn
under kategorien av pasienter med behov for lamgwarg koordinerte tjenester. Den type
pleie de mottar, kan regnes blant de mest avaniernteer for behandling utenfor sykehuset.
Det er veldig viktig at denne brukergruppen farrigidet en individuell plan, slik at
tienestene kan koordineres og brukeren oppna niedng (NKH, 2005). For brukere med
kroniske progredierende lidelser kan det veere &kiugtarbeide den individuelle planen pa et
tidlig tidspunkt, det vil si fgr behovet for trakgomi og heldagns respiratorbehandling
melder seg. Det er derfor viktig at aktuelle paritevolveres tidlig i prosessen, slik at
ngdvendige tiltak kan planlegges i god tid, avhgngv diagnose og progresjon av

sykdommen.

Dette kapitlet har tatt for seg det teoretiske rawenket i denne studien. Historikk om
hjemmerespiratorbehandling er belyst. Denne formr feespirasjonsstgtte er et
spesialisthelsetjenestetiloud som er tilrettelagénfor sykehus. Behovet for en slik
behandling er gkt og antall brukere har stegeetiedkapitlet er det ogsa gitt en innfaring i
hva brukermedvirkning er. Brukerens rett til inf@sjon og medvirkning er nedfelt i
lovverket (Pasientrettighetsloven, 1999 § 3-1). KBrgruppen i denne studien, har et stort
pleie- og omsorgsbehov og det er viktig at de $kiahgrt, for & kunne ivareta sin rett til
medvirkning i beslutningsprosesser og ha et gediHelsepersonell har lovmessig plikt til &
gi informasjon (Helsepersonelloven, 1999 § 10)egge til rette for slik medvirkning. For at
dette skal skje vil det veere ngdvendig med et gsainarbeid mellom bruker og
helsepersonell. Bruk av individuell plan kan vadreeeskap for & involvere bruker og oppna

et godt samarbeid mellom aktuelle parter.

22



3. METODE

| det falgende kapitlet blir design og metode imestudien belyst. Her innbefattes utvalg av
informanter, det kvalitative forskningsintervjuetlatainnsamling med utarbeidelse av
intervjuguide og intervjusituasjon. Videre er dekdis pa dataanalyse, reliabilitet og validitet,

samt forskningsetiske vurderinger.

Polit & Beck (2008) sier at forskningsmetoden eritskne, prosedyrene og strategiene for
innsamling og analysering av data i en studie. l(iMéden & Braute, 1992, s. 27) hevder at
man ma ha en forstaelse for helheten eller korgak&ir & kunne fortolke. Med helheten
menes kulturell bakgrunn, kunnskap, erfaring, \@ndiog sprak. | tillegg er det viktig a
observere sammenhengen mellom de non-verbale ggrtale utsagnene (Naden & Braute,
1992, s. 30). Vi ma forsta delene i lys av helhetgrhelheten i lys av delene og det er derfor
viktig & notere non-verbale signaler under et ijterDet er dermed viktig at det som blir

sagt, blir forstatt slik det er, verken mer elleéndre (Naden & Braute, 1992, s. 37).

3.1. Utvalg av informanter
Utvalget av informanter ble gjort strategisk, deil @i pa grunnlag av bestemte

inklusjonskriterier (Malterud, 2003; Polit & BecR008):

« Voksne (over 18 ar) med trakeostomi og hjemmeragpinehandling stort sett hele
dagnet.

* Kvinner og menn som er kognitivt velfungerende ag kommunisere verbalt, slik at
intervjuet kan tas opp pa band, eventuelt ogsévekiga brukerens egen PC i tillegg

(Lightwriter eller Rolltalk med lyd).

« Informanter bade fra sykehjem og egen bolig medtett pleie- og omsorgsbehov

tilstrebes. De bgr ha bodd i kommunen minimum re¢ti&r at de har fatt trakeostomi.

Begrunnelsen for disse inklusjonskriteriene vagretke om a na de brukerne som har et stort
pleie- og omsorgsbehov med et eget team rundtBegvil i praksis si de som har veert

giennom en periode med ventilering via maske og sanpa grunn av at sykdommen skrider
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fram, ventileres via trakeostomi. Det var gnskéligtervijue voksne brukere, da det er denne
gruppen jeg har jobbet med og som jeg ser kan sd&tmre, i den forstand at de er veldig
avhengige av pleie og omsorg fra helsepersonglgdsket & intervjue brukere som har veert
utskrevet fra sykehuset og bodd i kommunen mininetinér med trakeostomi og respirator,
for & fa med hele behandlingsforlapet. Etter ettibvedkommende sannsynligvis vaere vant
til den nye livssituasjonen, derfor ble denne geensatt. Arsaken til valgene var et gnske om
a fa fram hjemmerespiratorbrukernes erfaringer meflytelse og delaktighet i helsevesenet

og at det skulle komme direkte fra de som har ogptiet, altsa brukerne selv.

For a fa tilgang til informanter tok jeg kontakt dheen overlege ved en medisinsk
lungepoliklinikk, for deretter & sende en sgknaetl{®gg 1) med foresparsel om utvelgelse av
informanter innen denne malgruppen og med de dktirglusjonskriteriene. Sammen med
dette ble det sendt et faglgeskriv fra UiS (vedléygmed godkjenning av studien. Legen som
skulle velge ut informanter, tok kontakt med 6 &afomerte hjemmerespiratorbrukere pa
vestlandet. Alle gnsket & delta i studien og detdarfor sendt ut informasjonsskriv (vedlegg

2) til alle de forespurte kandidatene.

Til sammen 6 informanter, 3 kvinner og 3 menn,deaén 38 — 79 ar gav skriftlig samtykke
(vedlegg 2) om & delta i studien. Alle hadde hakte¢ostomi mer enn 1 ar, 3 av dem bodde i
egen leilighet, hvorav en sammen med ektefellgnd 2ykehjem og en i et bokollektiv. Det
ble gjort avtale om tid og sted for samtale viafieh. Samtlige @nsket a bli intervjuet i eget
hjem/sykehjem, tidspunktet var stort sett mellorokken 11.30 og klokken 16.00, alt etter

gnske fra informantene.

3.2. Det kvalitative forskningsintervjuet
Det kvalitative halvstrukturerte intervjuet er avade (1997, s. 21) definert so®t intervju som
har som mal & innhente beskrivelser av den intedgs livsverden, med henblikk pa fortolkning av de

beskrevne fenomenene’Forskningsintervjuet har et bestemt formal og kity med en
systematisk spgrsmalsform. Spgrsmalenes rekkefalyendres i lapet av intervjuet, det kan
ogsa spgrsmalenes ordlyd og det kan komme nyers@btis underveis. Forskningsintervjuet
er basert pa en hverdagslig, men faglig konversasgp gar dypere enn en vanlig samtale.

Partene er ikke likeverdige, da det er forskeran &ontrollerer situasjonen (Kvale, 1997, s.

24



79). En kvalitativ undersgkelse i denne sammenligemgubjektive beskrivelser av erfaringer

fra brukerne, der det gis mulighet for & fortelle sgen historie. Dette er unike historier som
det ikke er lett a fa fram ved en kvantitativ ursielse. Det er viktig at denne kunnskapen
blir vektlagt, for at brukerne skal bli hgrt og far helsepersonell bedre skal kunne legge til
rette behandlingsopplegg som ivaretar brukernegiitet og autonomi. | denne studien er det

kvalitative forskningsintervjuet brukt som dataiangdingsmetode.

3.2.1. Datainnsamling
Datainnsamlingen i studien bestod av dybdeintervioed hjemmerespiratorbrukere. Det var

gnskelig & ga direkte til kilden og sparre brukeseés nar det gjelder spgrsmal om deres
livsverden, da hensikten var selvopplevde erfarimged brukermedvirkning i helsevesenet.
Den menneskelige faktor spiller en rolle bade iabmmtsamling og analyse, og forskeren
pavirker uansett forskningsprosessen og resultggérem eller annen mate (Malterud, 2003, s.
44). Intervjuer var bevisst pa dette og forsgktskape en god atmosfeere, slik at den
intervjuede falte seg trygg og klarte a snakke @nih egne falelser og erfaringer. Jeg valgte a
falge Kvales anbefalinger om a klargjgre meningen sar relevante for studien, for a skape
et mer palitelig utgangspunkt for analysering awadaenere (Kvale, 1997, s. 79).
Datainnsamling med dybdeintervju er preget av aewirfeenologisk tenkemate, der man i

undersgkelsen fokuserer pa personens livsverdesléKv997, s. 40).

3.2.2. Utarbeidelse av intervjuguide
Det er brukt semistrukturert intervju med interwjide (vedlegg 3) som utgangspunkt i denne

studien. For semistrukturerte intervjuer er detligaat intervjuguiden inneholder emner som
tas opp i intervjuet og hvilken rekkefglge de skal(Kvale, 1997). Det ble i denne studien
benyttet spgrsmal som tok utgangspunkt i brukeopgdevelser av oppholdet pa sykehuset

og den videre prosessen. Intervjuguiden fokusert®igende 3 tema:

1. Innflytelse 1 sykehuset under valg og planleggings drakeostomi og

hjemmerespiratorbehandling.
2. Innflytelse pa behandling, pleie og hjemmesituasjdag.

3. Faktorer som kan fremme eller hemme innflytelseneglvirkning.
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Informanten ble bedt om & beskrive i hvilken grauoh lopplevde a bli sett og hart og om
vedkommende opplevde innflytelse i pleie, behamdling beslutningsprosesser.
Intervjuspgrsmalene var sa langt mulig, apne oce ikkdende, men i en viss grad

retrospektive, da man sa tilbake og spurte om npeskjedde tidligere (Polit & Beck, 2008).

3.2.3. Intervjusituasjonen
| forkant av intervjuene gjorde jeg meg noen refleker med tanke pa den fysiske og

psykiske belastningen et intervju ville medfare dagse brukerne. Jeg visste at det ville veere
tekniske utfordringer og at det ville veere mye boy dem & svare pa spgrsmalene. Disse
brukerne er i tillegg omgitt av mye medisinsk utstyegativ stgy som alarmer fra

apparaturen, mange ulike personer som assistéyg@terapeut, ergoterapeut og andre. Det
var derfor positivt overraskende at samtlige soenfbtespurt, svarte at de gnsket a vaere med

i undersgkelsen.

Intervjuene ble forsgkt utfart pa et rolig tidsptintta brukeren var uthvilt og opplagt. Alle
intervjuene foregikk hjemme hos brukeren, slik ah lbefant seg i egen trygghetssone, med
en assistent og eventuelt med pargrende til stederthele intervjuet. Pargrende skulle i
denne sammenhengen veere til stgtte og ikke deitarvjuet. Assistenten skulle kun ivareta
brukerens helsetilstand og sikkerhet. Sistnevnigsgave var & tre stgttende til dersom
informanten skulle bli utmattet eller fa pustepeher. Da matte intervjuet stoppes og
eventuelt fortsette pa et senere tidspunkt. Disteaktningene ble foretatt, som anbefalt av
Kvale (1997, s. 73), far intervjustart. Det var sip# viktig i denne sammenhengen, da
informantene i utgangspunktet hadde respirasjobsgmer. Jeg har flere ars erfaring med
denne brukergruppen og mente at jeg, sammen mistieassn og eventuelt pargrende, skulle
klare a ta hensyn, tolke signaler og vurdere némijuet burde stoppe eller avsluttes. Jeg
kunne ogsa eventuelt hjelpe til dersom en akugsjan skulle oppsta. Dermed ville ikke
risikoen ved et slikt intervju veere stgrre enrkogih i dagliglivet ellers, ved at sikkerheten til

brukeren ble ivaretatt p4 denne maten.

Ved intervjustart ble det igjen opplyst om hensikted studien, rammene for
intervjusituasjonen, behandling av dataene i adrgrlog informantens mulighet til & trekke

o

seg, samt litt smaprat. Det var ogsa mulighet foiormanten til a stille sparsmal.
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Intervjuguiden var halvstrukturert, dermed ble dhetlighet for brukeren & eventuelt komme
med andre momenter og forslag til forbedringer naadke pa et optimalt tilbud til brukeren.
Intervjuspgrsmalene ble ikke stilt i kronologiskkkefalge, men tilpasset hver enkelt
intervjusituasjon. Alle spgrsmalene ble likeveldati lapet av intervjuet og det er i trad med

Kvales (1997) anbefalinger.

En av informantene varierte talemate, ved & brulkditdk i perioder, der han trengte
respiratoren. Etter en stund koblet han fra retpiea og snakket med egen stemme ved hjelp
av en taleventil. Han syntes selv det gikk greg. @ndre var tilkoblet respiratoren hele tiden

og kommuniserte ved hjelp av Rolltalk eller Lighiter.

En ba om & fa intervjuguiden tilsendt pa forharal,hdn var redd at han ikke ville klare a
fullfare et intervju, samtidig som han gnsket dalelundersgkelsen. Det resulterte i at flere
fikk tilbud om tilgang til spgrsmalene i forkant atervjuet. Dette var i utgangspunktet ikke
gnskelig, da man lett kan bli bundet av spgrsmatenatervjuer kan ga glipp av verdifull
informasjon som en lgsere struktur pa intervjuetrieugitt. Det ble likevel vurdert, slik at de
som gnsket det, fikk tilsendt intervjuguiden pahfind. Begrunnelsen for dette var disse
brukernes respirasjons- og taleproblemer, da de hdr krefter til & giennomfare et langt
intervju. Av de seks informantene som var med iaradkelsen, var det fire som gnsket dette.
To av dem hadde fatt assistenten eller pargrehde gkrive ned svarene. De andre hadde
tenkt gjennom hva de skulle svare. Svarene sonskmmvet ned pa forhand, ble lest hayt

under intervjuet, for at det skulle kunne tas oandopptakeren.

For & kunne bearbeide stoffet i etterkant, ble Isaeimtalen tatt opp pa lydband og det ble
skrevet prosessnotater underveis. Det heter digrs ikke skal forsgke & eliminere seg selv
og egen rolle, men identifisere sin pavirkning agfté betydningen av denne (Malterud,
2003, s. 68). Dette var viktig for & giennomfgrdere bearbeiding av materialet pa en mate
som ivaretok det som ble sagt, hgrt og gjort i nmaésl informantene. Forsker har forsgkt &
veere bevisst pa dette under intervjusituasjonewne, dermed & pavirke svarene il

informantene i minst mulig grad.

Det var viktig at informantenes integritet ble ittt under intervjuet, ved a ikke komme inn

pa temaer som kunne oppleves krenkende. Det kwargult sette tanker og falelser i sving
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hos vedkommende og dette ble det tatt hensyndi, & apne opp for dette i etterkant av
intervjuet. Videre var det etter Kvales (1997, §) &nbefaling, mulig for informantene

avslutningsvis a tilfaye, utdype og eventuelt teekikbake noe av det som ble sagt, slik at det
ikke ble tatt med videre. Det var ogsa av betydm@nmtervjuene ikke skulle vare for lenge,

for a ikke trette vedkommende ut. Intervjuer varfaiehele tiden oppmerksom pa eventuelle
signaler som tungpust, svette, tale-, skrive- agskotrasjonsproblemer. Intervjuene varierte i
lengde, fra 25 til maksimum 50 minutter, av hensiymlisse brukernes helse. Der det var
nedskrevet noen svar pa forhand, var samtalenstoEeav argumentene for & intervjue disse
brukerne, var viktigheten av at synspunktene dekalie bli hart pa tross av situasjonen med

de fysiske begrensningene og alt teknisk utstydtrdem.

Alle intervjusituasjonene fungerte greit, bade rtatke pa teknisk utstyr (bandopptaker) og a
kunne gjennomfgre en samtale med informantene opgstod ikke noen akutte situasjoner
under noen av samtalene, men intervjuer spurteruedeflere ganger om det gikk greit, om

vi skulle fortsette eller avslutte. Alle deltakernar veldig interessert i & meddele sine

erfaringer og de takket for at jeg tok meg ticatjprate med dem.

3.3. Dataanalyse
Kvale (1997, s. 118) sier abtervjuanalysen ligger et sted mellom den oppeiige fortellingen som ble

fortalt til intervjueren og den endelige historiom forskeren presenterer for et publikunAnalyse
innebeerer abstraksjon og generalisering bade iithatiae, sa vel som i kvantitative
tilneerminger (Malterud, 2003, s. 95).

Den kvalitative forskningsprosessen omformer vidtetten fra samtale til tekst. Teksten er
bare en tekst og ikke virkeligheten selv, men direkte bilde av virkeligheten. Selv den mest
ngyaktige transkripsjonen gir aldri mer enn et auget bilde av det som skal studeres.
Forskeren ma ngye overveie hvilke transkripsjorsgolgrer som best ivaretar
meningsinnholdet pa en gyldig og palitelig matet Elger i falge Malterud (2003, s. 77) en
fordreining av hendelsen nar muntlig tale oversiteskriftlig tekst.

Intervjuene i denne studien ble transkribert aervjtier kort tid etter hvert intervju, for pa
den maten a fa med momenter som kunne oppklarehekéa og dermed styrke validiteten av
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analysematerialet. Det ble etter beste evne fordaktrive det som opprinnelig ble sagt, vel
vitende om at ordrett skriftliggjgring av muntliglé kan gi leseren et annet bilde av samtalen
enn det som samtalepartene hgrte i situasjonentdMdl 2003, s. 79). Erfaringen er at
mange trakeotomerte hjemmerespiratoravhengige trukeykker seg i korthet, da de velger
ut hva som er viktig a fa sagt pa grunn av sine rkomikasjonsutfordringer. Informantene i
denne studien ga korte, men meningsfulle svaratskripsjonene bestod av 2 — 10 sider for

hvert intervju.

Dataanalysen er inspirert av Graneheim og Lundn2003) sin framgangsmate innen
kvalitativ innholdsanalyse. Analyseprosessen dtantl a lese gjennom alle intervjuene flere
ganger og det ble funnet ord og setninger som afeseg og lignet pa hverandre. De
innsamlede dataene ble delt inn i ulike meningsemhd&ondenserte meningsenheter og
koder. Videre ble kodene som handlet om samme esumtert i kategorier og temaer. Her
ble det fokusert pa "manifest” og "latent” innholsllanifest innhold innebzerer hva teksten
sier, latent innhold vil si hva man forstar ut akgten. | analyseprosessen vil meningsenheter,
koder og kategorier hgre inn under det manifest@aofdet i teksten. Koder er verktgy som
brukes a tenke med og de ma settes i sammenhengiontaksten. Kategorier er en gruppe
ord og uttrykk som betegner det samme innholdet;n@ae bestemt hva innholdet er.
Temaene betegner tolkningen og ga dermed uttryklidéd latente innholdet i teksten. Det

svarer pa spgrsmalet "hvordan”. (Graneheim & Lunan2803).

Denne tolkningen er inspirert av den hermeneutigégofien, da det blir utarbeidet strukturer
0g meningsrelasjoner som ikke umiddelbart er syinigdksten (Kvale, 1997, s. 133). Som ny
forsker mgtte jeg mange utfordringer under dataaeal Bevisstheten om at man tolker og
hevder pa vegne av en annen, at informanteneglstalbetydde noe annet enn akkurat det
de sa, ble viktig. Det ble forsgkt & innta en beskide holdning og representere informantens
stemme sa lojalt som mulig, uten for mye forst@eetom var forarsaket av egen forforstaelse
og teoretiske referanseramme. En hjelp her vantaiet mer fenomenologisk perspektiv, der
erfaringer regnes som gyldig kunnskap (Malteru@32@. 52).

Det er satt opp en skisse (tabell 1) over dissdahingene: kategorier som hgrer med til det
manifeste innholdet og temaene som betegner dettéateller tolkningen av resultatene i
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studien. For a balansere mellom beskrivelse ogqitodk er det benyttet en del direkte sitater.

Dette vil veere med & sikre gyldigheten i studiergiogening til teksten.

3.4. Reliabilitet og validitet
Jeg har forsgkt & vaere bevisst pa at denne stusketie bli en kvalitativ god

forskningsprosess og har derfor gatt ngye gjennererdpiriske dataene og forsgkt & falge
analyseprosessen til Graneheim og Lundman (2008)ngd mulig. | kvantitative studier er
begrepene reliabilitet (palitelighet) og validi{glyldighet) velkjent, men kan ogsa benyttes i
kvalitative studier. Begrepene blir brukt for aysa ulike aspekter ved studiens troverdighet
(Graneheim & Lundman, 2003). Jeg har valgt & fdigmle (1997, s. 102) og benytte
begrepene reliabilitet og validitet i denne studida disse uttrykkene er bedre kjent innen

forskning.

Med validitet menes hvorvidt en studie undersglatrdgn sier at den skal undersgke (Kvale,
1997). Ingen kunnskap er allmenngyldig, det viasden gjelder under alle omstendigheter.
Validiteten ma overveies av hva man egentlig hamé ut noe om (intern validitet)
(Malterud, 2003, s. 24). | en kvalitativ studiedmt fa personer som blir intervjuet og disse
kan oppleve sin livsverden pa helt ulike mater. [@etunike historier som ikke kan
generaliseres, men som er viktige funn for at ipelssonell bedre kan sette seg inn i og forsta
brukernes livssituasjon (Kvale, 1997). Gyldighetekrtever en rgd trdd mellom
problemstillingen som skal belyses og teoriene,onmte og dataene som fagrer fram til
kunnskapen. Det er derfor avgjgrende at metodetermeses av problemstillingen og ikke
omvendt (Malterud, 2003, s. 26). For bedre a sijidigheten i denne studien, forsgkte jeg a
veere ngye under transkriberingen. Ved a bruke wdirgkater, styrkes ogsa validiteten. For a
validere svarene ytterligere, ble det etter anbefdra Kvale (1997, s. 88), stilt sparsmal som
"Er det slik a forsta at ...". "Forstar jeg deg rithar ..."”. "Kan du utdype det litt nsermere
...". I tillegg kunne jeg ha bedt veileder om & lggennom den transkriberte teksten, men pa
grunn av tidspress ble dette ikke gjort. En annettighet ville vaert & be informantene selv
lese gjennom transkriptet. Dette ble vurdert, mdee igjort av hensyn til brukerne, da et
intervju var belastende nok i seg selv. Dersomedbté gjennomfart, ville det ha styrket

validiteten ytterligere.
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Reliabilitet henviser til hvor palitelige resultater (Kvale, 1997, s. 47). Det at andre skriver
ned svarene for informanten, kan fagre til at forenmigen og meningen kan endres i denne
prosessen. Dette ble gjort i to av tilfellene defoimantene fikk tilsendt spgrsmalene.
Assistenten i det ene og ektefellen i det andfellet skrev ned svarene informanten ga da de
gikk gjennom spgrsmalene i forkant av selve intextj Forsker var bevisst pa dette og
gientok derfor bade spgrsmal og svar under intetyjogsa for & fA med svarene pa
lydbandet. Det at pargrende eller assistenten ivatetle medfgrte at intervjuer stilte seg
spgrsmalet om informantene svarte det samme sohadige gjort, dersom pargrende eller
assistenten ikke var involvert. Vaget de a svamikpg med tanke pa tilfredshet med teamet,
om de gnsket & bo hjemme og andre gmtalige sparétaél denne tilstedevaerelsen ha
pavirket svarene? Dette er sparsmal som jeg ikki& vicermere svar pa, men som var viktig

a ta i betraktning i analysen.

Kommunikasjonshjelpemidler som Lightwriter og Rallk gir mulighet for elektronisk
stemme, som er monoton og man far ikke inntrykksemmeleiet til brukeren ved denne
metoden. Derfor var det viktig & transkribere inigene raskt etterpd, mens samtalen enda
var ferskt i minnet. Intervjuer var ogsa beviss@psitte foran informanten under samtalen, for
a kunne ha blikkontakt og lettere forstd datastemmed hjelp av ansiktsuttrykk og
reaksjoner. Videre var det veldig viktig & helestidrette oppmerksomheten mot personen og
ikke mot all apparaturen rundt. Det er av stor feilyg & veere bevisst pa dette, nar man
samtaler med pasienter eller brukere i et teknslogiiljg (Moesmand & Kjgllesdal, 2004).
Disse kan veere forstyrrende elementer med alarsent annen stgy og kan lett ta
oppmerksomheten bort fra personen som er hovedévkusn slik samtale. Det stod bade
respirator, sugeapparat og hostemaskin i neerhetamfa@mantene og intervjuer var bevisst

pa dette.

3.5. Forskningsetiske vurderinger
| en studie, der mennesker er involvert, ma mareggm etisk vurdering over hensikten med a

forske pa mennesker, hvilke fglger det kan harifermantene og om det overhodet farer til
noen goder for dem som utsettes for et slikt farggsintervju. Informantene i denne studien
vil kanskje ikke kunne sies a ha direkte nytte axsgte med, men hjemmerespiratorbrukerne

som gruppe Vil ha nytte av at det blir forsket immiette feltet. P4 den andre siden, erfarte jeg
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at brukerne ble glade for & bli spurt og dermediat og hart. Begrunnelsen for a forske pa

denne sarbare brukergruppen, var at det er bemaudokunnskap her.

Det er viktig & ta hensyn til aspekter som infortvsamtykke, konfidensialitet, forforstaelse
hos forsker og deltakernes sikkerhet fgr og undegaidnsamlingen. Forsker er kjent med
Forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitepgsk humaniora, juss og teologi
(Forskningsetiske komiteer, 2006), samt HelsinKiaielsjonen (Helseforskningsloven, 2006-
2007). Studien er tilrddd av REK (vedlegg 4) og NS&dlegg 5).

3.5.1. Informert samtykke
Et forskningsprosjekt skal veere i trad med relewafurskningsetiske retningslinjer. Det

innebaerer & beskytte informantene, slik at konfideiteten ivaretas og det er ngdvendig med
et informert, anonymt samtykke. En sgknad (vedlEggl overlege ved en lungepoliklinikk
med forespgrsel ble sendt, slik at vedkommende &kienvende seg til aktuelle kandidater til

studien.

Disse kandidatene fikk tilsendt et eget informasgkniv med samtykkeskjema (vedlegg 2) og
frankert konvolutt for svarsending. De ble bedt émeturnere signert skjema, dersom de
gnsket & stille som informanter. Brevet innehotdbimasjon om hvem som skulle utfare
studien, hensikten med den og hvilken betydningnkkapen som kommer frem vil ha for
hjemmerespiratorbrukerne som gruppe. Det ble oggdngormasjon om rammene rundt
intervjusituasjonen, med opplysning om hvor lamgsilve intervjuet ville ta, og at det kunne
forega hjemme hos brukeren, hvis ikke annet vakedigs Videre ble det opplyst om hensyn
til helsetilstand og at man kunne ta pauser, exglugte nar bruker matte @nske det. Det stod
ogsa i dette skrivet at intervjuet skulle tas ogplydband, at data vil bli anonymisert og
behandlet konfidensielt og at det slettes inneramgitt dato etter at rapporten er ferdig. |
slutten av brevet ble det presisert at vedkomméndee trekke seg fra studien nar som helst,

uten & begrunne hvorfor.

3.5.2. Konfidensialitet
Konfidensialitet i en studie betyr at man ikke ofleggjer personlige data som kan fare til at

informantene kan identifiseres (Kvale, 1997, s. @&#prmantenes identitet er i denne studien

32



kodet, for & sikre konfidensialiteten. Intervjudsie tatt opp pa bandopptaker og transkribert.
Intervjuene og kodene er oppbevart innelast, desedholdes hver for seg og opptak vil bli
slettet etter bruk. Under forskningsprosessen kRakdn veert forsker som har hatt tilgang til
materialet. Av hensyn til personvernet er det ikkget noen oversikt over informantenes
diagnose, behandlingstid, bosted og annet. Ytemiginonymisering er gjort ved & bytte om

pa kjgnn, der alle omtales som "han”, med tankby@in som sa hva.

3.5.3. Forforstaelse hos forsker
Jeg har, som nevnt innledningsvis, jobbet med démn&ergruppen siden 2002 og ville

fordype meg i dette temaet, da jeg gnsket at hjaespeatorbrukere skulle ha mulighet for

medbestemmelse i utforming av behandlingstilbudeha optimal livskvalitet. Da dette er en

ekstra sarbar gruppe, var jeg spesielt opptatt de akulle bli hgrt og at de i stgrst mulig grad
skal kunne oppleve & ha kontroll over eget liv. &@Enner mange av brukerne og deres
pargrende. Dette kan i fglge Kvale (1997) ha nsefar hvilket svar man far, om de tgrr &

veere eerlige i sine utsagn. Det var viktig & passatpman ikke var for neer til & skrive om

disse personenes opplevelser. Et aspekt & merkeesked ha jobbet innen feltet, vil veere

faren for at man kan ha forutinntatte holdningemaogninger, slik at man ikke ser alternative
lasninger pa utfordringene man mater (Kvale, 1997).

Jeg vurderte at jeg likevel kunne benytte diss&dmne som informanter, da jeg ikke er med i
utavelsen av den daglige pleien. Dermed ble det #&nzert, men jeg matte likevel stille meg
spgrsmalet om de var villige til & stille i et intig1? Hvis de svarte ja, var det fordi de gnsket a
"hjelpe” meg med denne studien? Ville jeg fa fraansheten, at de legger fram virkeligheten
I sine besvarelser, eller ville de gi "pyntede” \m®lser? Dette er momenter som jeg hele
tiden matte ta med i betraktning bade i utformingraervjuguide, under selve intervjuet og i

behandlingen av dataene i etterkant. Det ble d@ra hindre mine tolkninger ut fra egne

erfaringer. Fordelen med & jobbe innen fagfelten mtforsker er at man har en bredere
innsikt i problemomradene enn man har dersom manesforstdende (Kvale, 1997). Det at

man kjenner brukergruppen gjgr at man lettere ledte Seg inn i informantenes situasjon og
gi trygghet i situasjonen. Intervjuer opplevde at dar en god og ikke anspent atmosfeere

under alle samtalene.
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Forforstaelsen til forsker bestod av erfaringergli(a perspektiv og den teoretiske
referanseramme i prosjektet. Forforstdelsen vavilig del av motivasjonen for & sette i
gang forskning av dette temaet. Dette ble setbp@rsyttig for forskningsprosessen, men kan
ogsa ha medfart at forsker er gatt inn i prosjekietl begrenset horisont, eller manglende
evne til & laere av funnene. For & forebygge deagtéooat forskningsprosessen skulle kunne
bringe fram noe annet enn det som ble tatt for gitt det viktig & gi rom for tvil, ettertanke
og uventede konklusjoner. Forskeren matte som MaltéMalterud, 2003, s. 26) uttrykker
det, hele tiden spgrre seg selv hvordan prosegsoolyikt ble pavirket av forskerens spesielle

stasted i forhold til problemstillingen.

Det er i dette kapitlet beskrevet metode som ekttfiar & kunne svare pa denne kvalitative
studiens forskningsspgrsmal. Det er lagt vekt paldliggjare metodiske valg og avgjarelser,
samt gjengi studiens ulike faser. Studien har fopdisbrukerperspektivet og det kvalitative
forskningsintervju er valgt som redskap med dyb@eigu av seks informanter. Reliabilitet

og validitet er forsgkt ivaretatt gjennom datairmbag og dataanalyse. Etiske aspekter er

ivaretatt ved blant annet anonymisering av inforraeae.
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4. PRESENTASJON AV FUNN

| dette kapitlet presenteres funnene i studien.ekfget ble i analyseprosessen delt inn i
meningsenheter, koder og kategorier som hgrer mierudet manifeste innholdet i teksten.
Dette har resultert i to tema og disse betegnes deimlatente innholdet i analysen
(Graneheim & Lundman, 2003). Ett tema handletromligheten til & velge sebg er basert
pa kategoriene (1) & bestemme selv i eget liva(B)i tatt pa alvor og (3) a veere trygg nar
kreftene svikter. Det andre temaet omhandkenarbeid mellom bruker og helsepersanell
Det fremkom av kategoriene (1) betydningen av mm@sjon og oppfalging (2) og
betydningen av et tverrfaglig samarbeid. Se forgaaversikt i tabell 1 nedenfor.

Tabell 1. Oversikt over hovedtema og kategorier ivesls i dataanalysen

Tema 1 Muligheten til & velge selv

Kategori | A bestemme selv i egeh bli tatt pa alvor A veere trygg nar
liv kreftene svikter

Tema 2 Samarbeid mellom bruker og helsepersonell

Kategori | Betydningen av informasjon o@rukerens rolle i et tverrfaglig samarbejd

oppfalging

Funnene presenteres i forhold til hvert hovedtenad fertil tilhgrende kategorier og de blir
underbygget ved ulike sitater. BAde positive ogatigg brukererfaringer blir presentert under
de ulike kategoriene. Forfatter har tilstrebet éngj informantenes uttalelser og meninger,

slik at de far komme til orde i starst mulig grad.
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4.1. Muligheten til & velge selv
Bade mgate med helsepersonell og startprosessekehusset, der viktige avgjarelser for

brukernes framtid skulle planlegges, var av velstigr betydning for disse brukerne. En
betydningsfull del av informantenes erfaring medkermedvirkning var opplevelsen av & ha
valgmuligheter med tanke pa om de gnsket trakedstdier bare maskebehandling. De fleste
uttalte at det ogsa var av stor betydning & kureigevhvor de skulle bo etter utskrivelse fra
sykehuset med et eget team rundt seg. Temmagigheten til & velge selarer med til de 3
kategoriene: & bestemme selv i eget liv, & bligatalvor og & veere trygg nar kreftene svikter
(Jfr. Tabell 1). Disse blir beskrevet i det falgend

4.1.1. A bestemme selv i eget liv
Flere av informantene var veldig godt forngyd megdrelivssituasjon. En sa at det var han

som bestemte med tanke pa valg av trakeostomielsta var falgende:
"A & respirator var som & fa livet tilbake, jeggaer ikke pa trakeostomien”,
Informanten uttrykte ogsa et gnske om a bo hjemgrfikk tilbud om dette. Som han sa:

”Jeg fikk teamet far jeg fikk trakeostomi og fikikoud om & bo hjemme eller i bokollektiv. Det vagj

som bestemte, ikke fagpersonell”.
Vedkommende uttrykte at han hadde valgmuligheterirodlytelse med tanke pa bade
trakeostomi og bolig. Han hevdet ogsa & ha et tgath og at det var han som bestemte i
hverdagen, for eksempel tidspunkt for utfluktetatgine kan synes a hentyde at det var lettere
for brukerne & fa muligheten til & bestemme, deval planlagt pa et tidlig tidspunkt og i en
rolig fase av sykdommen. Det kom fglgende uttaldlseen annen som opplevde mye
medvirkning i eget liviDe har som regel problemer med & holde meg igjsfedkommende uttrykte

at han hele tiden fikk bestemme s& mye han gnskebg var veldig godt forngyd med livet.

Noen informanter vektla gnsket om & ha mest mulitflytelse pa egen livssituasjon. Et
utsagn varJeg tar del i egen pleie og i dagliglivetAndre betydningsfulle aspekter som framkom
var a ha innflytelse pa praktiske gjgremal, legtgatitider for dusj, toalettbesgk, valg av klaer
og smykker med mer. En som tidligere hadde brugkergtersonlig assistent, var med i
oppleeringen av nye assistenter og sikret dermeatkmtble tilpasset egne behov. Et par av
informantene uttalte at de hadde et godt team rsegitsom ikke bare sa begrensninger, men

heller mulighetene og lot brukeren bestemme selv.
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Det kom ogsa fram at noen av de som ble trakeotoakeitt, mente at de ikke hadde hatt

noen medvirkning pa denne bestemmelsen. En ufgende:
”Jeg har ikke hatt innflytelse pa bestemmelsenmkdnt, vaknet med trakeostomi og sonde i magen”.

Det var ogsa de samme brukerne som opplevde atlté tkke hadde hatt noen innflytelse

eller medbestemmelse med tanke pa hvilke boaligrdatskulle ha. En av informantene sa:
"Jeg opplevde at det var fagpersonalet som bestanjeg skulle pa sykehjem”.

Disse brukerne ble innlagt akutt og kommunen hakkie hatt tid til & forberede seg pa og

legge til rette for at brukeren skulle kunne hagwalligheter i forhold til ulike botilbud.

Dermed ble de plassert pa sykehjem. En av demmtartid godt forngyd med denne

lgsningen og sa at han tok del i egen pleie ogliglavet.
En uttalelse var en brukers frustrasjon over fadgen
"a sta i legekg sammen med andre som klgr, merkaonklg selv’

Denne uttalelsen endte med at ektefellen gikk tirek fastlegen og sa at de ville ha hjelp
med en gang, noe de ogsa fikk. Her kan det semitagalet var viktig & bruke egne ressurser

og sta pa selv, for & fa gjennomslag i saken.

For mange av informantene syntes det & ha innflgtegsa a handle om & bestemme selv i
eget liv. Det var et par av brukerne som oppgayéelgem ble presentert som eneste
alternativ med tanke pé botilbud, og at de ikkefeaberedt pa dette. Ingen av disse oppga at
de hadde hatt innflytelse pa eller gnsket dennigfooien. En sa at han ble plassert der og
kunne ikke bestemme noe annet sabet ble tradt over hodet p&d meg og jeg var ikkevévedt p& det”

sa informanten. Brukeren fikk hjelp av familienkgsgom flytting til annen kommune og fikk
plass i et bokollektiv. Na kunne vedkommende bestermer og var forngyd med at det var
fritt med besgk i bokollektivet, men matte fortssttieve for & fa det ngdvendige. Han mente

at en forbedring ville veere a ha mer apenhet onamdimgen.

En annen derimot, bodde pa sykehjem og hadde &lltigdd om & veere med pa mater som

angikk ham, men sa:

"Jeg deltar ikke pd mgter, synes det er vondt. leéde er med, jeg blir tatt med i beslutninger og

velger selv hvor mye jeg vil delta”.
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Likevel gnsket han ikke a bestemme selv over @geten var ikke helt forngyd med & bo pa

sykehjem. Han uttrykte fglgende:

"Jeg er ikke tilfreds, ville helst bodd hjemme. Déle veert vanskelig & bo hjemme na med alt utyr

slik det ville influert p& hjemmet. Synes det giggere her. Ting matte blitt gjort veldig annerledwis

jeg skulle bodd hjemme. Jeg er likevel forngyd ropplegget her”.
Vedkommende uttalte at han ble plassert pa sykehgmg kunne ikke bestemme over dette
selv. Det at han ikke gnsket a flytte hjem senbamdlet kanskje om at han na hadde
innfunnet seg med situasjonen slik den var og kjeeg trygg. Det kan synes som om han
ikke orket en ny omveltning i livet. Sistnevnte g&rykk for at han var deprimert og sa at han
ikke var forngyd med situasjonen. Dette kan seilud waere en faglge av at brukeren ble
plassert pa sykehjemmet uten & fa bestemme selkaomnflytelse pa valgene, da han
tidligere hadde hatt et aktivt liv.

En tredje person uttrykte derimot tilfredshet meituasjonen pa sykehjemmet, da
vedkommende kunne komme seg fram med rullestoledgsdha innflytelse i eget liv. En

uttalelse var fglgende:

"Det nytter ikke & klage, da gjer man det bare dfomseg selv. Jeg kan bestemme, om de har tickrdet

jo flere enn meg”.

Det kan synes som at brukeren hadde mulighet tlestemme selv, men matte likevel

innordne seg etter personalets arbeidsbelastning.

4.1.2. A bli tatt pa alvor
A bli tatt p& alvor kom til uttrykk pa flere métden som ble innlagt akutt, uttaltgeg uttrykte

et klart gnske om & kunne bo hjemn@) det gnsket fikk brukeren oppfylt. Vedkommendentee
likevel det var ngdvendig a ta tak i situasjondw f a fa fortgang i den videre prosessen fra
sykehus, via sykehjem og videre hjem pa grunn aiedevikling. Brukeren kom med
folgende utsagn:

"Jeg ga beskjed om at jeg var vant til & vente feddn til jobben var gjort”.
Brukeren ble lovet to permisjoner fra sykehusegpet av sommeren. Dette var han ikke
forngyd med, men ble hgrt av en lege, som mentdu@e veere mulig a fa til noe mer.
Ektefellen hjalp i tillegg med & skrive en mail. ble det fortgang i prosessen og forholdene

ble lagt til rette for at brukeren kunne vaere hjempa dagtid giennom hele sommeren.
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Informanten mente han ble sett, hart og tatt p&ralmen matte slite for & fa til gode

lasninger og matte ta tak i saken selv for a fllytelse pa utskrivelsen.

Det kom tydelig fram at det var av stor betydning lfrukerne a bli tatt pa alvor i tiden rundt
trakeotomering. Informantene poengterte viktighetam denne fasen med tanke pa
planlegging av framtiden med behov for eget teamtilbgttelegging av bolig, eventuelt
plassering pa sykehjem. En informant uttalte atiklet var noen som hgrte pa ham og hans
mening. En annen opplevde at legen ikke hadde st inn i diagnosen hans, ALS.

Vedkommende kom med fglgende utsagn:

"Nye behandlere bgr sette seg inn i hva ALS edeaskjgnner at hodet er friskt. Og at de settevakvtid til
kommunikasjon — med meg. Prat over mitt hode eranfgstrerende”.
Dette kan tyde pa at han opplevde & ikke bli tatalyor pa grunn av sine utfordringer med

kommunikasjonen eller at behandleren ikke troddevsa kognitivt velfungerende.

4.1.3. A veere trygg nér kreftene svikter
Alle informantene i studien har som tidligere rnivmprogredierende lidelser, der

avhengigheten av omsorg og pleie gradvis gker. Vaetderfor viktig for dem a oppleve
trygghet i hverdagen. Noen var opptatt av at aridnene overta og ha kontrollen, nar
sykdommen utviklet seg og de ikke klarte utfordeing lenger selv. A veere trygg nér egne

krefter sviktet var av stor betydning. En av infamtene uttalte:

"Det er veldig greit & ha kontrollen selv, men detlt etter om helsen tillater det. Det er letferemeg

a bruke kreftene mine pa kjekke ting, i stedetg@hvordan de skal jobbe for meg. Det er uvesefutig

meg, s lenge jeg far dyktige folk uansett”.
Brukeren bodde i egen leilighet, hadde hatt brulerpersonlig assistent tidligere. Han matte
dermed ta det administrative ansvaret og faltdtatvélte pa hans skuldre. Det var derfor en
lettelse & overlate mye av oppgavene til persomaethelsen sviktet. Informanten mente at

han hadde et veldig godt team og ble radfert dedetwar noe spesielt. Han sa:
"Jeg er tryggere pa folkene mine na og de er tryeygé meg og vet hva de skal gjare”

Dette ser ut til & handle om a kjenne seg tryggsydommen progredierer, med pafalgende
forverring av tilstand, samtidig som behovet faziplaker.
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Tre andre var ogsa sveert godt forngyd med & borhgeoy at teamet fungerte bra. En av dem
presiserte viktigheten av trygghet overfor persenat koordinator som kjenner bruker, lytter
og ser behovene, mens kommunikasjonen enda vag.nfhilstnevnte har ALS og vet at
kommunikasjonsevnen gradvis svekkes, for til dustebli. Derfor mente informanten det var
viktig med en god koordinator som kjente hans anskebehov. P& spgrsmal om hva som
pavirker muligheten for innflytelse pa behandlingleie og hjemmesituasjon svarte

informanten:

"At de tar seg tid til & hgre pa meg selv om saentdtan ta noe tid. Dette blir mer og mer viktig
ettersom kommunikasjonsevnen svekkes”
Det var derfor av stor betydning for vedkommend@ne formidle egne ansker og behov og

dermed oppleve trygghet i situasjonen.

En annen var derimot usikker p& om han kunne stél@ersonalet. Informanten mente at
oppleering var en forutsetning for trygghet og deimkfram et gnske om kvalitet og
prosedyrer. Han uttalte fglgende:

"Noen av pleierne er mer opptatt av hvordan regmiem virker og ikke av hvordan jeg har det. Folk
som ikke har fatt oppleering, de er usikre. Jeg ass@ pa at sondematen ikke gar inn pa en gang, da

blir det trgbbel med magen”.

Alle disse punktene synes & handle om at inforrment@r opptatt av & oppleve trygghet, slik
at de kan stole pa og ha tillit til at andre girsmrg etter gnsker og behov nar egne krefter

svikter. Dette fgrer oss over i neste kategori amarbeid mellom bruker og helsepersonell.

4.2. Samarbeid mellom bruker og helsepersonell
Samarbeid mellom bruker og helsepersonell kan sgnesere av stor betydning for denne

brukergruppen. Samarbeidet oppstar gjerne nar teokear et omsorgsbehov som ma fylles
av andre. Det er viktig at brukeren opplever goohtsandling med helsepersonell, slik at
vedkommende bedre kan oppna innflytelse og medwvigkhegen pleie og behandling. For a
oppna et godt samarbeid, er det nadvendig medniafsjon og at vedkommende blir fulgt
opp av helsepersonell. Samtidig er det viktig anadeidet er tverrfaglig, slik at alle
omradene blir dekket, der brukeren er aktivt inedlv prosessene fra starten av behandling
og pleie. Dette temaesamarbeid mellom bruker og helsepersanetl dermed basert pa to
kategorier,betydningen av informasjon og oppfglgirsamtbetydningen av et tverrfaglig

samarbeidKategoriene presenteres i de fglgende to kapitlene.
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4.2.1. Betydningen av informasjon og oppfalging
Informantene var opptatt av at de fikk informasgon det som skulle skje og hvordan den ble

formidlet. Dette var viktig med tanke pa valgmukdgér og det fikk konsekvenser for videre

oppfalging og samarbeid mellom bruker og helsepeito

Noen av informantene var godt informert pa et dgidétadium av sykdommen, for
respirasjonsproblemene oppstod. De ble innlagtpfanlagt trakeotomering, som de selv
hadde tatt et standpunkt til. En uttalte:

"Ja, jeg fikk informasjon om trakeostomi, var forbet og det var godt forklart. Det var ok & veere pa

lungeavdelingen”.

Informantene fortalte at de ble radfgrt og at dett fsted en god kommunikasjon mellom
bruker, sykehuset og kommunen. Tidlig informasjarderfor ut til & veere nadvendig for den

videre prosessen og oppfalgingen for brukeren.

Flere av informantene opplevde at trakeostomi bidagi i forbindelse med akutt
respirasjonssvikt. Brukerne var innlagt ved sykehosg det matte raskt tas en avgjgrelse med
tanke pa trakeostomi, respirator og hjemmesituagp@nmed var de i liten grad forberedt pa
og informert om valgmulighetene pa forhand. Et parinformantene vaknet opp etter
trakeotomering og opplevde at pargrende var infagmmmen ikke brukeren. En uttalte

falgende:

”Det var ikke snakk om du ville ha respiratorereeki, for de regnet med at jeg matte ha det,ijdg f

ingen informasjon”.

| ettertid ble de fortalt at brukeren ogsa var infert, men husket ikke noe av dette.

En av brukerne fortalte at han havnet pa sykehommt akutte respirasjonsproblemer og
verken han eller ektefellen var informert om efieberedt pa at slikt kunne skje. De hadde
veert pa en lang biltur noen dager i forveien ogglad at det ikke skjedde da. Det viste seg at
brukeren hadde fatt en del informasjon om gradkisnde pusteproblemer med behov for
pustehjelp, men ikke at dette kunne skje akutt,ddgrble behov for respirator. Funnene her
kan tyde pa utilstrekkelig eller uforstaelig infasjon, eventuelt at brukeren burde ha blitt
informert pa et tidligere stadium.
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En annen bruker solgte huset og kjgpte leiligHetely og ektefellen. De ble imidlertid ikke
informert om at det etter hvert skulle veere plakstt personalrom. Informanten uttalte
falgende:
"Vi visste ikke at teamet hadde krav pa eget roeifat var leiligheten litt liten, ingen informertam
hvor stor den burde veere”.
Dette resulterte i at ektefellen matte flytte i egeilighet. Her kan det synes som at

informasjonen var mangelfull eller kanskje gittfpa tidspunkt.

Informantene beskrev betydningen av helsepersasdilidrag til informasjon og oppfalging.
En hevdet at det viktigste var godkjenning av pgtsonell, dernest a fa vaere med a diskutere
vaktplaner og oppleering av nye pleiere. En informadtalte at opplaering var en forutsetning
for trygghet hos bruker og personalet, og”salk som ikke har fatt oppleering, de er usikrédan
mente at helsepersonell burde bidra ved & snakiektditil bruker og vaere apen om

behandling. Videre uttalte han:

Jeg var usikker pd om jeg alltid skulle ha trakeasen og om jeg kunne snakke med den. Jeg ble

ivaretatt av moren og sgsteren min, de snakkefigytemeg og forteller hva som skal skje. Detder

som hjelper meg”.
Her kan det se ut som at brukeren hadde fatt madiggliformasjon. En annen informant
opplevde heller ikke & bli informert om at han raatt trakeostomi i fremtiden og han hadde
levd i hapet om a slippe pustehjelpen. Skuffelsienderfor ekstra stor, da det ble klart for
ham at denne skulle veere permanent. Ut fra disakelsene kan det tilsynelatende se ut som
at det var flere av informantene som ikke haddetilatrekkelig informasjon. En annen arsak
kan veere at de ikke hadde oppfattet informasjonenide gitt.

4.2.2. Brukerens rolle i et tverrfaglig samarbeid
Flere av informantene uttrykte at det var viktigdret godt tverrfaglig samarbeid mellom

bruker og helsepersonell i prosessen rundt utdegvid kommunen. De aktuelle partene her

var brukeren, sykehuset, sykehjem og kommunen.

Noen av informantene opplevde at det var et gasitfiaglig samarbeid, mens andre mente at

samarbeidet burde veert tettere og at det skulteestadligere i prosessen. En uttrykte at det
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fant sted flere mgter med kommunen lenge far hik tiiakeostomi. En annen mente at

kommunen ble informert for seint, han sa falgende:

"Vi fglte at vi matte veere padrivere selv for ad@ beste lgsningene og fa fortgang i prosessen. Vi
snakket med en overlege fra et annet sykehus,dahlommunen var alt for sein med ombygging. De
pleide & informere kommunen med en gang de haddmadsen”.
Dermed kom kommunen for seint i gang med ombyggirayehuset og utskrivelsesprosessen
ble forsinket. Likevel ble det startet et tverriggdamarbeid mellom sykehuset og kommunen,
der forholdene ble lagt til rette for daglige tuhgem. Det fungerte veldig bra, men brukeren
opplevde pa tross av det en del rot i forbindelssl mtskrivingen. Dette var med tanke pa
ansvarsforhold og hvem som skulle kontaktes. Angjpplevde at det var et tverrfaglig

samarbeid, men at brukeren ikke alltid ble tatt p&dngatene.

Sosialt fellesskap var viktig for noen og bidrodilde var tilfreds med egen livssituasjon. En

bruker uttalte falgende:

"Jeg bor hjemme i mine kjente omgivelser sammen migdfellen min, vi har mye besgk og derfor

mange nesten som far-opplevelser”.

Informanten fortalte at de fortsatt hadde mye sofHesskap med venner og hadde innfart
egne regler. De ga beskjed til vennene at dersomskdke invitere til en middag og hadde
tenkt & invitere dem pa besgk, kunne de kommeéirtajen og ha selskapet hos dem i stedet.
Dermed ble det mange opplevelser, der de selv kbeseemme og fortsatt veere med i et
sosialt fellesskapyi er pionerer p& & & det til & fungetetittalte informanten og ble rart til tarer.
"Alt vi har foreslatt, det har vi fatt til og teambar stilt opp; la brukeren til og smilte. Det var viktig
for vedkommende & kunne bestemme selv, for & dpplde et sosialt liv og samarbeidet

med teamet ble av stor betydning.

Et annet viktig moment for to av brukerne var ferer til hytte og hjemsted. De hadde begge
dramt om og veert pa hytta eller hjemstedet siteflganger med teamet. Det hadde veert et
samarbeid mellom brukerne, deres familie, teamdtjegnmebaserte tjenester. Slike utflukter
for en heldggns respiratorbruker, krever mye plagiley i forkant og stor ressursbruk med
tanke pa personell, utstyr og fleksibilitet i |zt selve turen. Dette har imidlertid hatt stor
betydning for livskvaliteten deres, men det restété store gkonomiske belastninger som de
matte bekoste selv. Begge brukerne var enig iateldet burde endres her. Den ene uttalte

falgende:
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”Det offentlige burde legge til rette for at jegrine reise til hjemstedet mitt minst en gang i aretn at

jeg ma betale for det selv”.
Det ble tatt pa alvor av kommunen og et brev bledsdil departementet der saken skulle
legges fram. Brukeren planlegger uavhengig av detteise pa ferie denne sommeren ogsa.
Dette viser hvor viktig en slik ferietur var for dleommende, men det krever at det er

tilgjengelig personell som stiller opp og samarkeiderrfaglig.

4.2.2.1. Medvirkning ved hjelp av individuell plan
Ett av spgrsmalene i intervjuguiden var om brukéradde en individuell plan. Fire av de

seks informantene opplyste at de ikke hadde enp#dik. Et par stykker uttalte at de heller
ikke var informert om denne muligheten. Det vardiaitid en av de forespurte som avslo
tilbudet. En av dem som ikke hadde en individuéinp mente det likevel var et godt

samarbeid mellom alle instanser og han uttryktesikg

"Jeg har ingen individuell plan, men ikke behov &mt. Det har nok fungert som en individuell plan,
godt samarbeid med ergo, fysio og lege”.
Av de to som hadde en slik plan, beskrev den eharavar godt forngyd med planen og at
den bidro til tverrfaglig samarbeid. Det ble statidlig med utarbeidelse av dokumentet og

det fungerte veldig bra. Vedkommende uttalte fadigen

"Jeg har individuell plan, den startet fgr trakeost og far teamet. Jeg deltok i utformingen av plan
og den bidrar til innflytelse i eget liv".
Dette antyder at bruken av individuell plan kan eav betydning for brukerens medvirkning
i eget liv. Den individuelle planen ble utformestartfasen og den fungerte tilfredsstillende,

da det ogsa var et godt tverrfaglig samarbeid.

Brukeren opplevde likevel at paragrende ikke blered i beslutningene som skulle tas. Det
kan tyde pa at samarbeidet mellom bruker, paragregdeelsepersonell kanskje kunne veert
enda tettere. Hos den andre bidro planen, somaplet letter utskrivelse med trakeostomi, i
mindre grad til samarbeid mellom bruker og helsepeell. Det fant derimot sted litt

samarbeid med pargrende. Som respondenten sa:

”Jeg har en individuell plan, den bidrar delvisitihflytelse i livet mitt. Jeg deltar delvis pa rapsom

gjelder meg. Pargrende blir tatt litt med, mensiftdir ting bestemt far pargrende og jeg vet noe”.
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Funnene her synes a vise at det i det siste étfé&hnskje kunne ha blitt en bedre prosess
dersom det ble startet opp en individuell plan, lbderkeren var med fra starten og i hele

prosessen og samarbeidet mellom de ulike instarfaagerte bra.

En annen hadde ogsa fatt tilboud, men det ble kangkast til en individuell plan, et stykke
papir med noen navner pa. Det spesifikke dokumédmted ikke til medvirkning, da det ikke

ble brukt. Informanten sa:

"Jeg ble informert tidlig om retten til individuefilan og medvirkning, men det virket nytt for derso

informerte og det ble aldri skikkelig innkjart. Jeig ogsa informert av sgsteren min”.

Funnene tyder pa at det var lite bruk av indivitlpédn. Helsepersonell var ikke alltid kjent
med og vant til & starte en individuell plan, denderte imidlertid tilfredsstillende hos noen.

Presentasjon av funn i dette kapitlet viser at rinentene, som her var trakeotomerte
hjemmerespiratorbrukere, hadde mange og ulike iegar med brukermedvirkning. Ved
giennomgang av intervjuene med pafglgende analgse det fram viktige funn som blir

diskutert i det fglgende kapitlet.
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5. DISKUSJON

Fokus for studien var a frembringe en dypere irtnisijfemmerespiratorbrukernes erfaringer
med medvirkning i utforming av behandlingstilbuded behandlingsstart i sykehuset og
prosessen fram til ndvaerende situasjon. | dettélé&@plir funn i studien diskutert i lys av
teoretisk rammeverk innen aktuell tematikk, sardtigere forskning. Funnene antyder to
viktige tema av betydning for denne brukergrupi®et. farste vamuligheten til & velge selv
som var basert pa de fglgende tre kategorier Estelmme selv i eget liv, 2) a bli tatt pa alvor
og 3) & veaere trygg nar kreftene svikter. Det artdraaet,samarbeid mellom bruker og
helsepersonellkom fram av to kategorier, 1) betydningen av infasjon og oppfalging, og
2) brukerens rolle i et tverrfaglig samarbeid. Kigpivil veere disponert med utgangspunkt i

de to temaene.

5.1. Muligheten til & velge selv
Funn viser at de fleste vektla muligheten til dgeelselv. Det handler om retten til

medvirkning (Pasientrettighetsloven, 19998 3-1)gpglder alle former for helsehjelp som
forebygging, diagnostisering, utredning, pleie, orgs behandling og rehabilitering. Det a
kunne velge selv har med ens egen selvfalelserd, gjet a vite at valget ikke er tatt av andre.
Bevisstgjaring pa egne reaksjoner og konsekvensemiisse kan medfare at man blir i stand
til & velge og ta ansvar for seg og sitt liv (Stahg98; Tveiten, 2002). Det vil da vaere av
betydning at denne valgmuligheten bestar av et ogplkke bare et tilsynelatende valg, der
valget i praksis allerede var gjort av helseperbo@tudier innen feltet viser at det & ha
valgmuligheter er av avgjgrende betydning for paeies livskvalitet (Brooks et al., 2004;
Hirano et al., 2006). Et viktig funn i min studiarvat en bruker ikke gnsket a velge selv.
Dette er ogsa et valg, da valgmuligheter i denmensanheng ogsa kan innebaere beslutning
om ikke & ta valg (@rstavik, 2002). Arsaken tiltdefunnet kan se ut til & ha sammenheng
med at det allerede var gjort noen viktige valghailsepersonell, der det ikke var apnet opp
for brukerens eget gnske om valg. En annen mubgkakan veere at brukeren ikke ble
bemyndiget av andre og dermed ikke klarte & vetdye & ha valgmuligheter kan knyttes til
kategoriene & bestemme selv i eget liv, & blipatalvor og det & veere trygg nar kreftene
svikter. Dette sa ut til a spille en viktig rollgoiosessen for brukerne i denne studien. | det

falgende vil jeg ga naermere inn pa disse kategerien
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5.1.1. A bestemme selv i eget liv
Brukermedvirkning er i denne oppgaven definert satten til & ha innflytelse pa og

medvirkning i planlegging og oppfelging av egen dmatling, pleie og hjemmesituasjon
(Andreassen, 2005; @rstavik, 2002). Denne mulighditeinnflytelse, slik at brukerne kan
bestemme selv i eget liv, ser ut til & vaere vilitig at de skal oppleve brukermedvirkning
(Pasientrettighetsloven, 1999 § 3-1; Sosial- ogdditektoratet, 2006; St. meld. nr. 34, 1996-
1997). Noen av funnene i studien viste at opplevals medvirkning, var av betydning for a
ha innflytelse og bestemme selv i startfasen pétayket, om de gnsket trakeostomi eller bare
maskebehandling. Trakeostomi er ngdvendig nar det behov for heldagns
respiratorbehandling. Derfor vil avgjgrelsen onké@stomi eller ikke, ha stor betydning for
resten av livet til brukerne i studien, med behowteldggns tilsyn og pleie. Ved diagnosen
ALS, foreligger det ofte en avtale om nar behargliim skal avsluttes (NKH, 2005). Det var
dermed av stor betydning for brukerne & kjenneeahatlde hatt innflytelse og at det var de

som bestemte selv i de viktige avgjgrelsene i sjaureen.

Det kan veere ulike grader av innflytelse og medvmg. Der denne innflytelsen kun bestod
av informasjon, vil den i falge Humerfelts mode2DQ5, s. 32) befinne seg pa det nederste
nivadet for brukermedvirkning. Funn i studien tyded at det ble informert like far
trakeotomering og at bestemmelsen var tatt av pefsenell. Det kan derfor diskuteres om
informasjon som ikke medfarer innflytelse for brude kan kalles medvirkning (Humerfelt,
2005, s. 32), se for gvrig side 18 i min oppgavett®antyder at brukeren ma veaere noen trinn
lenger til hayre i modellen, for & oppleve innflge2 Det samme gjelder der medvirkningen
kun bestar i at brukerne bare blir Iyttet til, utem det far konsekvenser for hvilke
bestemmelser som foretas. Da vil det i fglge Alinststige ikke veere noen reell innflytelse,
da det der bare er borgerstyring, delegert malgastnerskap som betegnes som medvirkning
(Seim & Slettebg, 2007, s. 31).

Funnene hentyder at hos disse brukerne som hadigletnekeostomi, varierte denne graden
av innflytelse og medbestemmelse og det kunne sematden ble mindre ettersom brukeren
ble mer pleietrengende og eventuelt fikk kommurjiasproblemer. | startfasen kan det

tolkes som om brukerne har mulighet til & na detrgte nivaet i Humerfelts modell (2005, s.
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32), brukerstyring. Dette er med tanke pa at de iikr s mange fysiske begrensninger enda,
samt at kommunikasjonsutfordringene ikke er sdestbermed kan de lettere ha innflytelse
med hensyn til de store avgjgrelsene som trakeostgnioforhold. Det kan se ut som at
brukermedvirkning eller innflytelse i startfasenrvav spesielt stor betydning for disse
brukerne. Graden av innflytelse og medvirkningairn vil dermed vaere med & bestemme
graden av innflytelse p& et senere tidspunkt. Aesatil dette kan vaere at brukeren far
bestemme og si sin mening i starten, ved for eksé@mjare valg i forhold til & velge & fa

anlagt trakeostomi. Dermed kan helsepersonellréefdge dette opp i det videre forlgpet.

Et annet avgjgrende spgrsmal med tanke pa a bestselm var funn i forhold til bosituasjon
etter utskrivelsen fra sykehuset, samt hvilke kkweeser og muligheter de ulike
alternativene ville fa for livet deres. Funn vistedet & ha mulighet til & bo hjemme ble hayt
verdsatt. Brukere som bodde hjemme, opplevde iestgad at de hadde innflytelse i eget liv
med tanke pa valg av bosted og medvirkning i digliy Medvirkningen her kan ogsa
innebeere at brukerne er fysisk aktive i arbeid,blyeb, maltid, forflytning, pleie og annet.
Det var ogsa disse som oppga starst tilfredsheteged livssituasjon og livskvalitet, der de
hadde stor handlingsfrihet og mulighet til a fa kltkbade sosiale behov og utferdstrang.
Dette samsvarer med en norsk studie, der ett avehwen hos hjemmerespiratorbrukere var
viktigheten av & leve et tilnaermet normalt liv. Detsulterte igjen i god livskvalitet
(Ballangrud & Bogsti, 2006). En annen studie bekrefjod livskvalitet hos trakeotomerte
respiratorbrukere, der to tredjeparter svarte dtatkle god livskvalitet og mente de hadde tatt
den riktige avgjgrelsen nar de valgte a ha trakeois{Narayanaswami et al., 2000). Disse
funnene er sammenfallende med flere av mine funege erfaringer i arbeid med denne
brukergruppen, der brukerne kan ha et godt livioggére bra med trakeostomi og heldagns

respiratorbehandling i eget hjem.

Funn viste at det var ngdvendig a overlate ansvigtrsonalet etter hvert som behovet for
pleie ble starre. Innflytelsen og medbestemmelsamé& likevel opprettholdes her ved at
gnsker og behov ble ivaretatt og viderefgrt av tdamundt brukeren. Det gkte
omsorgsbhehovet og dermed stgrre avhengighet awe astdr i motsetning til Humerfelts
modell (2005, s. 32) (s. 18 i denne oppgaven) agsiins stigemetafor (Seim & Slettebg,
2007, s. 31). Malene i begge disse modellene vabrakerne skulle bli mest mulig
uavhengig, selvstendig og ha full styring og kolhtreget liv. Hos brukerne i denne studien,
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vil dette bevege seg i motsatt retning. Malet othdtukerstyring kan nas pa et tidlig stadium
av sykdommen for noen av brukergruppen i denndestudersom det blir lagt til rette for det
i startfasen med tanke pa medbestemmelse om ttakeiosg boligforhold. Etter hvert som
sykdommen skrider fram kan brukerne fortsatt médvived at de far kommunisert sine
tanker, slik at personalet kan viderefgre og opefytukernes gnsker og behov. Arsaken til at
det vil ga motsatt vei her, er at disse brukernepnagredierende lidelser som medfarer at
tilstanden forverres, behovet for omsorg gker ognikmnikasjonsevnen vanskeliggjares

eventuelt.

Det blir da viktig med gjensidig respekt for bruées autonomi, integritet og gnske om
innflytelse (Martinsen, 2003). Funn i studien amtycht det vil veere spesielt viktig a
viderefgre brukernes gnsker og ideer, ut fra spadirukeren som ekspert pa seg selv (Stang,
1998). Dette er interessant og ser ut til & veetevittigste funnet i denne studien. Modellen
til Humerfelt (2005, s. 32) om gkende medvirknimgulterende i makt og full kontroll hos
brukerne, passer ikke helt inn med brukergruppeini studie. For a illustrere hvordan man
kan opprettholde innflytelse og medvirkning ogsa mdikerne blir helt avhengig av andre,

har jeg laget falgende modell som vist i figur 2:

- Brukerens omsorgsbehov +

- Helsearbeiderens omsorgsoppgaver +

Fig. 2. Modell om brukermedvirkning der omsorgsihedt er gkende. Den aktive brukermedvirkningerngss

i starten og avtar etter hvert, mens medvirkninigen fortsette ved hjelp av kontinuerlig brukerigtdlse.

Modellen viser atbrukerens omsorgsbehoblir stgrre samtidig somhelsearbeiderens
omsorgsoppgavewker parallelt. Brukeren har i begynnelsen stadgvbrukermedvirkning
og kan her ha full brukerstyring og kontroll. Dettei motsetning til slik det er presentert i
Humerfelts modell (2005, s. 32) (s.18 i denne oppga der brukerstyringen kommer etter
hvert. Det er for denne brukergruppen i startfageniktigste avgjgrelsene om trakeostomi og

boforhold blir tatt og det synes & legge grunnldgeten videre medvirkningen. Etter hvert
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som sykdommen skrider fram, vil brukeren matte Iaer styring og kontroll til
helsepersonellet og den aktive brukermedvirkningéravta. Likevel skal brukeren kunne
oppleve erkontinuerlig brukerinnflytelseved at hans interesser og behov blir viderefgrt o

ivaretatt av helsepersonell.

A ha innflytelse og bestemme selv i eget liv hardmeakt og bemyndigelse & gjare
(Martinsen, 2003, s. 47; Stang, 1998, s. 49). Aselt og hart er ikke ensbetydende med & ha
innflytelse (Stang, 1998). @kt behov for omsorg kilnne medfgre mer avhengighet hos
brukeren og gkt makt hos hjelperen, parallelt mawtine makt hos brukeren. Det vil veere av
stor betydning at personalet ikke utnytter denn&tem men apner opp for medbestemmelse

og innflytelse, samtidig som behov for pleie og orgsblir dekket (Stang, 1998).

Muligheten for at det samme personalet fglger kmrke opp, selv etter at
kommunikasjonshjelpemidlene ikke lenger kan besytiear et viktig funn i min studie.
Kontinuitet hos personalet kan spille en viktigleoher (Brataas & Steen-Olsen, 2003). P&
den maten kan brukerens behov fortsatt bli dekl@personalet kjenner brukerens interesser,
vaner og gnsker. Brukeren var veldig godt forngyet reamet og ga ogsa uttrykk for det.
Dette kan gi brukergruppen i studien mulighet tileéstemme i eget liv, selv nar sykdommen

skrider fram.

Funnene antyder ogsa at innflytelse og valgmulighédr noen av brukerne nesten var
fraveerende i startfasen, bade med tanke pa behgsdlog botilbud. Disse brukerne fikk
anlagt trakeostomi i en fase med akutte respirapj@blemer. De opplevde at de ikke hadde
hatt noen innflytelse pa denne avgjgrelsen. Dettgdar at pasientens rett til & medvirke ved
giennomfgring av helsehjelpen og ved valg mellongjangelige og forsvarlige
behandlingsmetoder (Pasientrettighetsloven, 19391% ikke alltid ble fulgt. Det kan se ut
som om pasientens evne til & ta beslutninger omedha innflytelse pa egen behandling ble
undervurdert (NKH, 2005, s. 162). En forklaring gétte kan i falge Stang (1998) veere at
helsepersonell gjennom tiden har tatt viktige akajpeer for pasientene i den gode hensikt og
forsgkt & la det bli til beste for den det gjeldeaternalismen har radet i helsevesenet og
pasientene ble ofte ikke inkludert i disse avggere, da de profesjonelle mente de visste hva
som var den beste lgsningen (Harboe, 2006; Hickd$iging, 1998; Stang, 1998; Starrin,

1997). Funnene i studien viste at tidlig informasgy planlagt forlgp var av stor betydning.
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Dette samsvarer med litteratur som sier at plarttafeotomering og tilpasning av respirator
anses som mindre traumatisk for pasienten enn metifmasningen ma skje etter en akuttfase
med opphold i en intensivavdeling (Dybwik, 2000).

A bli plassert p& sykehjem uten at brukeren bliegpurt er et resultat av at han ikke har hatt
mulighet til & bestemme selv. Denne mulighetentdd & veere av avgjgrende betydning for

brukerne i studien, da helsepersonell pa den magstemte framtiden deres. Funn i denne
studien viser at brukerne i de akutte tilfellenem@anger ikke fikk bestemme om de skulle
bo hjemme eller pa sykehjem. Ett funn var imidtegt en klarte & fa hjelp til & melde flytting

til annen kommune og fa plass i et bokollektiv. tBatiser at noen klarer a fa gjennom eget
gnske, og bestemme i eget liv ved a std pa sehkddetyde pa at brukeren gjennom makt og
kontroll, fikk innflytelse og bestemte i eget li6tang, 1998, s. 49). Et annet funn viste
imidlertid at en som ble plassert pa sykehjem fearayd med & bo der og hadde innrettet sitt
liv etter dette. Det hentyder at denne boformen \kaame tilfredsstillende for noen brukere,

selv om de ikke har hatt innflytelse pa dette vialda de tilpasser seg situasjonen.

| Nasjonal strategi for kvalitetsforbedring i sdsiag helsetjenesten ”.0g bedre skal det bli”
(Sosial- og helsedirektoratet, 2005) er det ladtt @& & styrke brukeren av helsetjenester
giennom brukermedvirkning. Rapporten understrekedet er et kontinuerlig behov for
forbedring av tjienestene, noe eksemplene i demkest er et bevis pa, der noen av brukerne
ikke ble tatt med i avgjarelsene om trakeostombosted. Det ser derfor ut til & veere viktig at
brukeren far spgrsmal om hva hans gnsker og behoslike at han kan medvirke, eller
eventuelt velge a ikke gjgre det. Farst da er deignfior brukeren & oppleve at det er han som
bestemmer i eget liv. Dette underbygges av tidigerskning der en etterlyser mer kunnskap
og kompetanse hos helsepersonell innen hjemmeagsnehandling (Lindahl et al., 2002). |
falge Brooks et al. (2004) kan det synes som aheéld&ompetansen ogsa vil kunne gi bedre

mulighet for deltakelse, valg og medbestemmelsebhalseren.

Et annet funn viste at noen informanter ikke gnsket innflytelse. En av informantene hadde
stor innflytelse allerede og stolte pa at persdrgjterde det beste for ham da han etter hvert
ble mer pleietrengende. En annen gnsket derimetakételta i beslutningsprosesser i det hele,
da det ble vanskelig og vondt. Vedkommende boddgykéhjem og ga uttrykk for at han var

deprimert, da han hadde gnsket & bo hjemme. Dettsagnsvar med en tidligere studie som
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viste at de som ikke fikk muligheten til & delthgslutningsprosesser, var minst forngyd med
livskvaliteten (Hamalainen et al., 2002). Manglemaigheter til innflytelse og & bestemme
selv i starten, kan synes a fare til oppgittheepaenere tidspunkt. Som en falge av dette, vil
det kanskje for helsevesenet vaere viktig a ledgette for at brukerne skal fa starre mulighet
til & bestemme selv i eget liv fra starten av belfingen. P& den andre siden har brukeren
bade rett til & medvirke, men samtidig ogsa ref teservere seg og gnsker dermed eventuelt
ikke a benytte seg av brukermedvirkningsretten (Edeit, 2005; @rstavik, 2002). Dette ma

ogsa aksepteres og det ma da legges til rettebetste evne hos helsepersonalet.

5.1.2. A bli tatt pa alvor
A bli tatt med i bestemmelser, har noe & si forkbrans falelse av & bli tatt pa alvor. 24

timers respiratorbehandling medfarer behov for doskomi, samt heldggnspleie etter
utskrivelse fra sykehuset. Det fremgikk tydelig @wdersgkelsen at det a bli lyttet til, med
tanke pa gnsker og behov, var viktige momentebfakerne. En av informantene opplevde
bade a bli sett og hgrt, men matte likevel streveiffa oppfylt egne behov. En annen uttalte
at det ikke var noen som hgrte p4 ham og hans meBEmtredje matte ta tak i det hele selv
for & fa fortgang i prosessen fra sykehus via sigehtil eget hjem. Han ble kun lovet to
hjemmebesgk i Igpet av sommeren, men ble hgrt d&gen noe som medfarte at eget gnske
ble oppfylt. Her er man inne pa et viktig momerst & bli lyttet til og tatt pa alvor (Brataas &
Steen-Olsen, 2003), kan medfare reell innflytelgedeltakelse (Seim & Slettebg, 2007, s.

41). For brukeren med en progredierende lidelsdwvar eneste dag like viktig for ham.

Viktigheten av & sette av nok tid til kommunikasjénsette seg ned og lytte etter behovene
selv om det tar tid, var funn i studien som matilaflge av helsepersonell. Dette samsvarer
med andre studier, der resultatene viste at detevamnske om at noen snakket mer med
pasienten, slik at han kunne fa anledning til &ykkie sine gnsker og behov. Sykepleierne
hadde det sa travelt at heller ikke pargrende vagspgrre om informasjon (Ingadottir &

Jonsdottir, 2006; Lindahl et al., 2002). Dette kae pa at det er travelheten og effektiviteten
som gjar at disse brukerne ofte ikke blir lyttétogy tatt pa alvor, da det kan ta tid for dem a

uttrykke seg.
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En annen arsak kan veere at brukere med kommuniisgsjublemer kan bli regnet for & ikke
veere kognitivt velfungerende og dermed ikke oppledebli sett, hart og tatt pa alvor i
situasjonen. At kommunikasjonen i min studie av tibgforegikk mellom pargrende og
helsepersonell i stedet for med brukeren, kan dgef@Drstavik (2002) synes & bekrefte en
fortsatt hierarkisk struktur i helsevesenet, desigraten er nederst pa rangstigen. Kunnskap
om betydningen av brukermedvirkning kan gi ideehviordan helsepersonell kan stimuleres
til & sparre brukeren, slik at han kan fale sey kett og tatt pa alvor.

5.1.3. A veere trygg nér kreftene svikter
Brukerne i studien var omgitt av en del tekniskyut®g de var nadt til & stole pa andre sin

kompetanse. Funn viste blant annet at en inforropptevde stor grad av trygghet, da han
mente at han fikk det beste personalet uansett.vi3&# at han stolte helt pa personalets
kompetanse. Dette samsvarer med studien til Lindgahl. (2002) som knytter opplevelse av
kompetanse hos personalet til trygghet hos brukeren

| motsetning til dette, viste et annet funn at keiket med respiratoren hos personalet farte til
utrygghet og lite tilfredshet med tjenesten hoskeran. Faren ved & vaere for mye opptatt av
teknologien her kan medfare en fglelse av objeddiving eller tingliggjering hos brukeren
eller pasienten. Teknologien er viktig i denne samheng, og kompetanse hos personalet gir
trygghet hos brukeren. Det er likevel viktig a8 heisit teknologi aldri kan erstatte omsorg.
Medisinsk teknisk utstyr rundt pasienter og brukee veere omsorgshemmende. Opplevelse
av omsorg i teknologiske miljger er mulig nar pealet imgtekommer andre behov hos
brukeren enn kun tekniske prosedyrer og forholdgrtd brukerne som personer (Moesmand
& Kjgllesdal, 2004, s. 107). Det er viktig & retoppmerksomheten mot brukerne og
eksempelvis se pa respiratoren som et hjelpemiddein viste etterlysing av opplaering,
prosedyrer og kompetanse. Det kan se ut som onkarbiét hos personalet i dette tilfellet
bade medfarte utrygghet og mindre omsorg for berkeStudien til Lindahl et al. (2002)
viste at et trygt og godt liv med hjemmerespirdtanutsetter kvalifisert personell som er
tilgjengelig og yter tjenester ut fra brukerensdeh

Alvorlig sykdom eller skade truer en persons trygjghg i en pasient- eller brukersituasjon
kan denne tryggheten ha med opplevelse av omsgjgra. Det var av stor betydning for
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brukerne & kunne stole pa at de fikk den beste mpmppleie etter hvert som helsen sviktet.
Dette kom ogsa spesielt fram hos en av informantened gradvis sviktende
kommunikasjonsevne. Pleie og omsorg var knyttedttibrukerens grunnleggende behov ble
dekket, for at han kunne oppleve trygghet i hveegagMartinsen (2003) sier at eget
menneskesyn far betydning for synet pa omsorg. @liksorg innebaerer at pleieren "sgrger
for” den andre uten forventning om noen gjenytéMartinsen, 2003, s. 81). Funn i studien
viste at det var av stor betydning at det fra stadv hadde veert eller fremdeles var et godt

samarbeid mellom bruker og helsepersonell. Dettepa i det falgende kapitlet.

5.2. Samarbeid mellom bruker og helsepersonell
A leve med hjemmerespirator anses som en avansgrtressurskrevende form for

hjemmebehandling som krever et naert samarbeid mellpasient, pararende,
spesialisthelsetjeneste og primeerhelsetjeneste (NB5). Funn viste at det hos brukerne i
studien var et stort behov for informasjon og opgify. A f& oppfylt individuelle behov
synes viktig for at brukerne i studien skulle haneningsfullt og verdig liv. For & oppna dette
malet vil det veere ngdvendig med et samarbeid mebouker og helsepersonell. Det er i
falge NKH (2005) lettest & na der avstanden mellmmker og helsepersonell er kort og
fungerer tilfredsstillende. Utgangspunktet her er idformasjonen som blir formidlet til
brukerne. For at brukerne skulle oppleve & bli@ed i beslutningsprosesser, sa det ut til a

veere av avgjgrende betydning a ha et godt tveigfagimarbeid.

5.2.1. Betydningen av informasjon og oppfalging
En viktig del av kommunikasjonen mellom bruker aisepersonell vil vaere den informasjon

brukerne mottar, med tanke pa kunnskaper om sykdomuens prognose, behandlings- og
pleiemuligheter, samt rettigheter. For at brukerskal kunne ha innflytelse og
medbestemmelse, ma de farst informeres om mulighetg utfordringene, for & fa innsikt i

egen helsetilstand og innholdet i helsehjelpeniéaettighetsloven, 1999 § 3-2).

Brukerne i studien hadde behov for bade medisigsgraktisk informasjon for a vite hva de
kunne velge mellom. Forskning viser at det er giktied relevant informasjon bade om risiko
og komplikasjoner, samt muligheter ved beslutningedektiv trakeostomi. Begrunnelsen er &

fa en best mulig informert og riktig avgjarelse oskeren (Dhand & Johnson, 2006, s. 990).
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En studie viste at informasjon og oppleering blamied vil gi starre mulighet til & pavirke
valg av utstyr hos denne brukergruppen og at dettav betydning for livskvaliteten (Brooks
et al., 2004).

Likesom pasienten har rett til & motta informas{Pasientrettighetsloven, 1999 § 3-2) har
helsepersonell plikt til & gi slik informasjon (l8epersonelloven, 1999 § 2-10).
Kommunikasjonsferdigheter er av stor betydning informasjon skal formidles. Brukeren
skal i falge Flaata (1995) alltid kjenne at ham bkhandlet som en likeverdig person. Dette
synes & veere avgjgrende og skal skje selv om danirformerer er den profesjonelle og
innehar mer kunnskap innen omradet det informenesFmrutsetningen for god informasjon
er at man har en god kommunikasjon mellom sendenaigaker av et budskap. Dermed er
muligheten for innflytelse til stede (Flaata, 1985dquist, 2004).

Funn viste at noen var godt fornayd med informasjosom foregikk pa et tidlig stadium av
sykdommen. De opplevde at de ble radfgrt og abdpstod en god kommunikasjon mellom
bruker, sykehuset og kommunen. A bli radfert kake® badde som & bli lyttet til og & ha
innflytelse pa avgjarelser. Det er i matet mellomker og helsepersonell veldig viktig at det
finner sted en toveiskommunikasjon, der begge péilie hart, Iyttet til og behandlet som
likeverdige personer (Barth & Nasholm, 2006; Brat&aSteen-Olsen, 2003; Tveiten, 2002).
En mulig arsak til at pararende i et tilfelle ikbkie radfart, kan veere at brukeren selv ble spurt
og var i stand til & gi egne svar uavhengig av rgdrde (Pasientrettighetsloven, 1999 § 3-3).
Dette viser at bruker selv hadde stor innflytel&ebpslutningsprosesser i eget liv, noe funnet

ogsa bekreftet.

Noen funn tyder pa at informasjonen ble misoppfatier var mangelfull, da en bruker mente
at det ikke var informert om at det kunne oppstaittakuasjoner ved utvikling av

respirasjonssvikten, mens en annen solgte huskjzpte for liten leilighet. Begge bekreftet
at de ble informert lenge far behovet for pustghjeleldte seg. Andre opplevde at de ikke
husket & ha blitt informert, da det ble gjort itimdelse med en akuttsituasjon. Arsaken til
dette kan veere at informasjon ble gitt da vedkondaevar i en krisesituasjon. Brukerne
hadde fatt en livstruende diagnose som kan gi esisteksiell krise. Det vil da i fglge

Cullberg (2007) oppsta en krisereaksjon som vilneupavirke oppfatning av informasjon

som gis. Videre kan det ha medfgrt at brukerne ikkie mottakelige for informasjon i
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situasjonen. Det samsvarer med egen erfaring stansivsykepleier, der akutt kritisk syke

pasienter og pargrende i krise ikke oppfatter imfgjon som gis. En enkel, klar og tydelig
informasjon vil veere viktig i slike situasjoner gunn av det psykologiske stresset som
oppstar og medfarer at en person oppfatter mindee akuttfase av sykdom (Ekeland &

Heggen, 2007; Moesmand & Kjgllesdal, 2004). Erfgrumser at gjentakelse av informasjon
er viktig og et signal til helsepersonellet rundulkeren. Samtidig vil det veere av stor
betydning at man er bevisst pa at det ogsa gtestileelig og balansert informasjon.

Bade for lite og for mye informasjon kan veere ftorsbelastning for pasienten og korte
forklaringer oppfattes lettere enn lange. Releviafdrmasjon gitt til rett tid kan i falge
Moesmand & Kjgllesdal (2004, s. 257) hjelpe vedkande i situasjonen og pavirke
opplevelsen av personlig kontroll. Dette kom tygdtiam i et av funnene, der brukeren ikke
visste om han skulle ha trakeostomien permanehgler om han kunne bruke egen stemme.
Det tyder pa at han ble foruroliget, usikker ogygty som falge av mangel pa informasjon.
Informasjon gir forutsigbarhet og har betydning fmestring av situasjonen. | en slik
sammenheng kan det vaere nyttig & gi skriftlig infasjon i tillegg til den muntlige (Ekeland
& Heggen, 2007, s. 181).

A ha kommunikasjonsproblemer pa grunn av trakeostom kunstig stemme, apner
muligheten for misoppfatning av situasjonen hosran®et kan i fglge Ingvar (Lindquist,
2004, s. 222) ofte vaere vanskelig for omgivelseratt& at det bare er muskelkraften som
mangler, ikke tanker og falelser. Dermed kan raseftbli bruk av hgy stemme og enkle ord.
A bli Iyttet til er en forutsetning for & finne av vedkommendes tanker og gnsker (Humerfelt,
2005; Tveiten, 2002, s. 90). Det at helsepersdaelseqg tid til & lytte var av stor betydning
for denne brukergruppen. Funn tyder pa at det pasislt viktig for disse brukerne & fa
gyekontakt og tid til & formidle egne tanker ogkamsfor at helsepersonell skulle kunne gi

den beste oppfalgingen av brukeren.

Det kan synes viktig at denne brukergruppen maittrekkelig, klar og tydelig informasjon

pa et tidlig stadium av sykdommen og i en roligefaBa den maten vil brukeren veere bedre
forberedt pa hva som kommer til & skje og hvilkdighgter som finnes. Brukerne har behov
for oppfelging gjennom hele prosessen, bade meketq@ gjentakelse av, samt videre

informasjon og iverksetting av ngdvendige tiltakant®rdnet informasjon kan i faglge
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Kjellevold (2005a, s. 57) legge grunnlag for et ghabrrfaglig samarbeid her. Brukerne og
pargrende har krav pa oppleering med tanke pa akitstyr (Spesialisthelsetjenesteloven,
1999) og behov for kontinuitet hos personalet keeimfsom et funn i studien. Dette hentyder
at samordnet informasjon, opplaering og kontinutet veere en del av den oppfalgingen som
er ngdvendig i en slik omfattende omveltning i fivié disse brukerne. Dermed vil ogséa

grunnlaget for tverrfaglig samarbeid styrkes.

5.2.2. Brukerens rolle i et tverrfaglig samarbeid
| falge Nasjonalt kompetansesenter for hjemmeragpioehandling (NKH, 2005) vil det i

framtiden Dbli et gkende antall brukere som vil hatten av tilbudet om
hjemmerespiratorbehandling, og de vil veere tjentd ree helhetlig og kvalitativ tjeneste.
Tverrfaglig samarbeid ser ut til & veere av avgjdeehetydning for at samarbeidet mellom
bruker og helsepersonell skal fungere tilfredsstidle. Ngdvendig samarbeid med kvalifisert
personell er nedfelt i loven (Helsepersonellovefi9al § 2-4). Erfaring viser at det for
hjemmerespiratorbrukerne er av stor betydning med gedt samarbeid mellom
primaerhelsetjenesten og spesialisthelsetjenestantidg er det viktig at brukeren hele tiden
er involvert. Forskning viser at gkt samarbeid orallspesialisthelsetjenesten og kommunen
fra starten av behandlingen var av stor betydnangeh trygg tilveerelse hjemme (Lindahl et
al., 2002). Det var ogsa sammenfallende med et ifistindien der en bruker opplevde at det
var et godt samarbeid mellom bruker og ulike instan der det var flere mgter med
kommunen tidlig i prosessen. Det viser at det faglige samarbeidet her var i trdd med
intensjonen i lovverket (Kommunehelsetjenestelov@B82; Spesialisthelsetjenesteloven,
1999).

Derimot viste andre funn at det var til dels lismmarbeid mellom bruker og helsepersonell,
samt at noen gnsket et samarbeid pa et tidligdspuinkt. Etter & ha jobbet med denne
brukergruppen gjennom flere ar har jeg erfart atebusoppholdet i forbindelse med
trakeostomi inngrepet kan bli langvarig. Arsakenodte at kommunen far beskjed fra
sykehuset farst etter at trakeostomi er anlagtteDaedfgrer utfordringer med ansettelse av et
eget team og tilrettelegging av hjemmet. Tidligeinensjon kan synes & paskynde
utskrivelsen fra sykehuset. Dette samsvarer medsetikektoratets strategi for
kvalitetsforbedring (Sosial- og helsedirektora®®05), der det star at tienestene er darlig
samordnet og at det er rom for forbedring. Det blen oppfalgingsrapport (Sosial- og

57



helsedirektoratet, 2007b, s. 18) fra praksisfajtdtanbefalinger for & oppna god kvalitet pa
tjienestene. Disse handler blant annet om a gjgferle¢dringsarbeid i egen virksomhet og
styrke det tverrfaglige samarbeidet. Her skal bmo&ehele tiden involveres og gis

medbestemmelse. Det vil for denne brukergruppeat diet ma startes et samarbeid mellom
bruker, spesialisthelsetjeneste og kommunen, dareké aktagrer blir involvert tidlig i

prosessen.

Spesialisthelsetjenesten har, i fglge Rundskriv oespiratorbehandling i hjemmet
(Helsedirektoratet 1999), et oppleeringsansvar ovefommunehelsetjenesten. For at
brukerne skal oppleve trygghet i hverdagen medifis@it personell rundt seg, er opplaering
av aktuelt personell et viktig moment her. Med eletienes opplaering i forbindelse med
respiratorbruk, trakeostomi, sondeernaering, fysaptieog annet som er viktig for at brukeren
skal kunne ivaretas pa en mate som gir trygghdévaetelsen. Det kan se ut som at det i
dagens helsetjeneste er en gkende grad av spdsibity. Dette skaper ngdvendighet for
spesialkompetanse innen flere nivd av helsetjenefet vil derfor vaere bade viktig og
ngdvendig med et tett samarbeid mellom brukere, sialghelsetjeneste og

kommunehelsetjeneste.

Funn i studien viste at de fleste brukerne gnshet Bjemme. Dette er viktig og danner basis
og implikasjoner for praksisfeltet. Disse gnskerte st hgrt av helsepersonell i planlegging
av hjemmesituasjon for denne brukergruppen. Fuste\at brukere som bodde hjemme var
mer tilfreds med livet enn de som bodde pa sykehjeonsker er kjent med at Stavanger
kommune i sitt prosjekt (Stavanger kommune, 2009gider med a forbedre tilbudet til
hjemmerespiratorbrukerne. Prosjektet foreslar &llesskap tilbys hjemmerespiratorbrukere
som i dag er plassert pa sykehjem. Tilbudet erdmerefor brukere som ikke har mulighet for
eller gnsker & bo hjemme. En av informantene bddee kollektiv sammen med andre
brukere som var eldre enn ham og hadde ikke rdepira/edkommende etterlyste
kompetanse og rutiner, noe som muligens kunne folitiedret dersom spesialkompetanse
innen hjemmerespiratorbehandling ble samlet. Reftenenhver til en tilfredsstillende
levestandard inkludert bolig, ma uansett leggesgtiinn (Menneskerettsloven, 1999).
Malsetningen sett fra et brukerperspektiv, ma veetdbud som er lett tilgjengelig, helhetlig

og sammenhengende (Sosial- og helsedirektoratef) 200
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Ut fra dette kan det se ut som at samhandling mmelbyuker og helsepersonell er av
avgjerende betydning for brukernes livssituasjonbeg skje pa et tidlig tidspunkt, i noen
tilfeller allerede ved diagnosetidspunktet. Det kaare verdt & nevne her at det er brukeren
selv som er eksperten pa a leve med hjemmerespitéam er en viktig kunnskapskilde og
dermed en stor ressurs relatert til oppleering dv pgrsonell. Brukeren har mye kompetanse
bade med tanke pa kunnskaper i forhold til trak@ungn, respiratoren og annet utstyr, samt
erfaring med a ha personell hos seg hele dggneeran som opplever det hele pa kroppen
og vet hvor "skoen trykker”, da det er han somlaperten pa seg selv (Tveiten, 2002). Det
ser derfor ut til & veere av stor betydning at awetdr sted en god samhandling med bruker og
et godt tverrfaglig samarbeid der alle parter me@ spesialiteter involveres tidlig og der
brukeren er i sentrum. Funn viste at der utskrewelgar godt planlagt, fungerte samarbeidet
bra, brukerne ble tatt med i prosessen, opplevddvimkaing og ble utskrevet etter planen.
For & sikre en god prosess her bade for brukealegamarbeidsparter kan det vaere aktuelt

a gjere bruk av en individuell plan.

5.2.2.1. Medvirkning ved hjelp av individuell plan
En viktig del av det tverrfaglige samarbeidet kaarg utarbeidelse av en individuell plan. En

individuell plan skal i falge Veileder for indiviegdl plan (Sosial- og helsedirektoratet, 2007a)
omfatte alle tjenesteomrader, konkretisere bruleemeividuelle behov for tienester og bidra
tii & samordne disse. Personen denne planen ulagdor skal ha en sentral rolle og
medvirkning i planarbeidet. Funn i studien vistedat var lite bruk av individuell plan hos
informantene, dette er ogsa i trad med forskeariad. Dermed er det vanskelig & si noe om
nytten av en slik plan ut fra et sa lite utvalgt Ran antyde at anvendelse av individuell plan
ikke blir brukt i den grad det er gnskelig. Funnesamsvarer imidlertid ogsa med
Helsedirektoratets dokument (Sosial- og helsedireket, 2005) ... og bedre skal det bli”,
der det kommer fram at tjienestene ikke alltid virkter hensikten. Det var en av arsakene til
at den nasjonale veilederen ble utformet. Individplan er nedfelt som en rettighet i loven
(Forskrift om individuell plan, 2004; Pasientrekiggsloven, 1999 § 2-5) og det er derfor
grunn til & se neermere pa dette. Funnene vist®en mar informert om individuell plan,

mens andre ikke hadde hgrt om det.

| de tilfellene der planen pabegynnes i kommunéer ettskrivelsen med trakeostomi, vil en
del av hensikten med planen falle bort, nemlig janestene koordineres fra starten nar

hjelpebehovene oppstar og aktuelle aktgrer inveb/gra et tidlig tidspunkt. En forsinket
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oppstart av planarbeidet kan eksempelvis fa kores®er for en eventuell tilrettelegging av
brukerens bolig. Da kan hensikten med et helhettigindividuelt tilpasset tjenestetilbud
resultere i at brukermedvirkningen uteblir (Kjelbds, 2005b). Lgsningen kan eventuelt bli at
brukeren plasseres pa sykehjem uten at han blit spu eget gnske, eller at utskrivelsen
eventuelt blir utsatt. Funn i studien viste at égdelse av individuell plan manglet eller kom
sent i gang hos to brukere som havnet pa& sykehfenmvolvere brukerne, &pne for
medbestemmelse og ha et koordinert tverrfaglig daenh er beskrevet som viktig i flere
studier (Dhand & Johnson, 2006; Hamalainen et28@02; Lindahl et al., 2002). Oppstart av
en individuell plan krever at helsepersonell faplegring i dette planarbeidet, slik at brukerne
kan benytte seg av retten til en slik plan. | \a#ieen (Sosial- og helsedirektoratet, 2007a) er
det satt opp forslag til forbedring og brukerpeksjyet ma hele tiden veere i fokus.

Bevisstheten pa a involvere brukerne og starte otatbeidelse av individuell plan pa et
tidlig stadium, eventuelt pa poliklinikken like ettdiagnosetidspunktet kan se ut som en mate
a takle utfordringene pa. | en individuell planegr av hensiktene & fa i stand et tverrfaglig
samarbeid, der brukerne tas med som likeverdigmgrar. Det er derfor viktig at alle aktuelle
aktarer i falge NKH (2005) blir involvert og trukkimn etter hvert som behovene melder seg
og brukerne bgr hele tiden gis innflytelse og opplenedvirkning. P4 den maten kan deres
behov for omsorg, pleie og bolig bli til det besve dem, samtidig som at helsepersonellet
opplever oversikt og koordinering som fungerendiisstilende (Kjellevold, 2005b). Dette
understgtter funn i denne studien, der noen fikkrhdidet en individuell plan tidlig i
prosessen. Disse brukerne opplevde at det var dit gponarbeid med involverte parter. |
motsetning til dette var brukere som ikke haddslénplan og som savnet en tilfredsstillende

samhandling.

Diskusjonen i dette kapitlet har tatt utgangspunété to temaene som kom fram i studien,
muligheten til & velge selwg samarbeid mellom bruker og helsepersanBilsse temaene
med kategorier er diskutert i lys av tidligere formg, teori og funn. Funn viste at det var
viktig & ha valgmuligheter med tanke pa trakeostdiosituasjon og i dagliglivet. Kategorien
a kunne bestemme selv i egetuiste funn som ikke samsvarte med tidligere funnen
brukermedvirkning. Funnene resulterte i en ny middaistilt i dette kapitlet. Den illustrerer
at omsorgsbehovet hos denne brukergruppen gketidgaisom at brukerne gis mulighet til
kontinuerlig brukerinnflytelseA bli tatt p& alvorvar en annen kategori. Utfordringer med
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kommunikasjon var viktig og det var av stor betydpat helsepersonell tok seg tid til & lytte
til brukernes gnsker og behov. Det er funnet teamin samsvarer med funnene om at
helsepersonell ma ta seg tid til & Iytte til ogbtakerne pa alvor. Den tredje kategorien
handlet oma veere trygg nar kreftene sviktéiunn viste at kompetanse spesielt med tanke pa
teknologi var knyttet til brukerens opplevelse axgghet. Et annet temaamarbeid mellom
bruker og helsepersoneliar av stor betydning og var knyttet til kategogdetydningen av
informasjon og oppfalgingsamtbrukerens rolle i et tverrfaglig samarbeifunn viste at
informasjon var en forutsetning for brukermedvirgniog at det var ngdvendig med
kontinuerlig oppfeglging. For & ha et godt samarbe&llom bruker og helsepersonell var det
viktig at brukeren ble involvert helt fra startern &ehandlingen. Dette samsvarer med
lovverket, som tydeliggjar brukernes rett til ma@wing i utforming av tjenestetilbudet.
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6. KONKLUSJON

Hensikten med denne studien var & frembringe eerdyipnsikt i hjiemmerespiratorbrukernes
erfaringer med medvirkning i utforming av behangfinog pleietilbudet fra behandlingsstart
i sykehuset og prosessen fram til ndveerende sitaiaBegrunnelsen for valg av tema var a fa
mer kunnskap om gruppen, slik at brukerne blirregtl i beslutninger og far gkt innflytelse i
eget liv. For & finne ut av dette ble fglgende Kaisgssparsmal stilt: 1) Hvordan beskriver
hjemmerespiratorbrukere muligheten til innflytelsgy medvirkning i planlegging og
oppfalging av behandling, pleie og hjemmesituasipnPivilke faktorer pavirker muligheten
til innflytelse? Brukerperspektivet ble valgt for &a fram viktigheten av
hjemmerespiratorbrukernes stemme, fordi de er ebasdruppe med et stort behov for
omsorg og pleie. Det var derfor viktig & formidlerds budskap. Noen aspekter som
eksempelvis brukermedvirkning hos personer medrpdigrende lidelser, har veert lite belyst
tidligere. Med utgangspunkt i forskningsspgrsmaleme pa bakgrunn av intervju med
hjemmerespiratorbrukere kom det fram flere vikfigien.

Medvirkning og innflytelse i eget liv var av stoetgdning for hjemmerespiratorbrukerne i
studien. Flere funn viste betydningen av & ha rhelign til & velge selv angaende avgjgrelser
om trakeostomi, bosituasjon og medvirkning i ddiylgs. A kunne bestemme selv og ha
innflytelse i eget liv, bli tatt p& alvor og a vadrggg nar kreftene svikter sa ut til & vaere av
stor betydning for livskvaliteten til brukerne. Maxkningen varierte, noen opplevde a ha stor
innflytelse fra startfasen far trakeotomering oky aitivt del i beslutninger. Andre hadde hatt
liten innflytelse pa de ulike valgene. Brukernesmde omsorgsbehov og helsearbeidernes
ogkte arbeidsoppgaver, samt brukernes behov for mgkez om kontinuerlig innflytelse
resulterte i en ny modell. Denne viste at medvimgen var viktigst i startfasen, mens det
tilstrebes en kontinuerlig brukerinnflytelse gijemnmdele prosessen. Dette kan synes & veere

det mest interessante og viktigste funnet i studien

Betydningen av informasjon om diagnose, behandlingspleiemuligheter, samt oppfalging
var viktig og en forutsetning for medvirkning ogvsabeid mellom bruker og helsepersonell.
Det sa ut til & vaere av betydning med klar, tydetiggjentatt informasjon, samt at den ble gitt

tidlig i prosessen. A involvere brukerne i det té@glige samarbeidet fra starten av
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behandlingen med utgangspunkt i brukernes medvigkag innflytelse var av stor betydning
for et helhetlig tilbud til brukergruppen. Individll plan var lite brukt, men kan vaere et godt
redskap for & involvere brukerne og for et godt adnmid. Den er nedfelt som brukernes
rettighet og begr derfor utarbeides etter brukemeske hos hjemmerespiratorbrukere med
behov for langvarige og koordinerte tjenester. Bsté gnsket & bo hjemme og var godt
forngyd med det. Dette er en viktig implikasjon traksisfeltet. Bofellesskap for
hjemmerespiratorbrukere kan veere et aktuelt tilbardnoen brukere i perioder eller som

permanent boform.

Denne studien belyser betydningen av at hjemmesdgepbrukere involveres fra starten og i
hele prosessen. Brukere med erfaringskunnskap legadrbeidere med fagkunnskap har mye
a laere av hverandre. Det er viktig at funnenedistuformidles bade til brukergruppen og til
helsepersonell for & oppna hensikten med undersmkeHapet var at det fgrst og fremst
skulle komme brukerne til nytte, for bevisstgjeorsng deres rettigheter og muligheter. Videre
var det et gnske om at helsepersonell skulle fagkap om brukernes rettigheter og behov,

slik at de kan involvere brukerne og stimulerertddvirkning.

Studien har gitt noe kunnskap om trakeotomerte imeraspiratorbrukeres medvirkning.
Resultatene i studien vil kunne ha overfgringsvésdiandre brukere med hjemmerespirator
og progredierende lidelser, eventuelt ogsa for ermtukergrupper. Brukerperspektivet var
fokus i studien og det bgr veere et selvsagt utgamdgd ved behandlingsstart for enhver
bruker, for at han skal oppleve autonomi og integrDersom det legges til rette for dette, er
det stor mulighet for at alle hjemmerespiratorbrekiean ha et koordinert tjenestetilbud som

gir anledning til innflytelse og medvirkning, dexsultatet blir et verdig og godt liv.

6.1. Implikasjoner for brukeren og praksisfeltet.
En hensikt med studien var a bevisstgjgre brukempo med tanke pa rettigheter og

muligheter ved planlegging og oppfalging av behiggipleie og hjemmesituasjon. Denne
bevisstgjaringen kan for brukerne veere fgrste ptegeien mot myndiggjgring og a oppna
brukermedvirkning. Dette bekrefter studiens relevimm hjemmerespiratorbrukerne. De fleste

implikasjonene her vil veere bade for brukere ogdyrsonell. Brukerne vil ha fordeler av at
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det blir gjort forsgk pa a legge forholdene endalrbetil rette for at de involveres

giennomgaende i prosessene. Pa den maten kan gukehart.

| noen tilfeller viste funn etterlysing av et bedwerrfaglig samarbeid. | samarbeid mellom
sykehus og kommune vil det veere viktig a blant aimmeolvere bestillerkontor i kommunen,

fastlege, fysioterapeut, ergoterapeut og andretpidlegy stadium av sykdommen. Det vil

kunne ha stor betydning for en helhetlig tienesteltukerne og paragrende medvirker i hele
prosessen. | noen tilfeller kan det veere viktig neédettverksmgte allerede kort tid etter
diagnosetidspunktet. Det kan tyde pa at et vikiitak i denne sammenhengen er at
helsepersonell informerer om og legger til rette do arbeidet med en individuell plan kan
iverksettes pa et tidlig tidspunkt. Funn som mafudlelbruk av individuell plan kan

bevisstgjagre helsepersonells plikter, slik at broks rett til en slik plan kan ivaretas. Det vil i
denne sammenheng bety at et planarbeid kan stited® | det farste nettverksmgtet med
kommunen. Funn i studien er viktige med tanke pikémes syn og det er dette som ma

danne grunnlaget for videre utvikling av tverrfggtamarbeid.

En implikasjon til forbedring for brukerne kan vemenbulante team fra sykehuset med
spesialkompetanse innen hjemmerespiratorbehandijegnmebesgk og kontroll av utstyr,
samt oppfelging av brukeren og teamet kan veereorstafy til tverrfaglig samarbeid og
oppfelging. Spesialisthelsetjenesten har veilediingg oppleeringsplikt overfor pasient,
pargrende og kommunen (Spesialisthelsetjenesteld@9® § 6-3). Det vil her kunne dreie
seg om teoretisk og praktisk oppleering i tekniskstynt ulike prosedyrer,
kommunikasjonsutfordringer og spesielle pleiebeh&er a ivareta den trakeotomerte
hjemmerespiratorbrukerens omsorgsbehov i hjemniedet veere viktig med tett oppfalging
fra spesialisthelsetjienesten. Ambulante team kae e mate & lgse denne utfordringen pa.

En omorganisering av tjenesten og omfordeling lajetigelige ressurser ma da prioriteres.

6.2. Implikasjoner for forskning
Det er generelt sett fa studier innen hjemmeresgpliahandling, brukernes rettigheter, samt

deres behov for omsorg. Denne studien gir kunnskajseks respiratorbrukeres erfaring med
brukermedvirkning fra oppstart av respiratorbehgmgdimed trakeostomi og gjennom hele
prosessen fram til dagens situasjon. Det er fartsgtiov for mer kunnskap og utdyping av
dette temaet. Etter & ha jobbet med problemstéling oppgaven, er det dukket opp flere
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forskningsomrader. Et aktuelt tema kan vaere utdypn kommunikasjon mellom den
trakeotomerte respiratorbruker og helsepersondll.afnet kan omhandle brukerens og
pargrendes opplevelser ved a ha et eget team imgentt tredje fokus for forskning kan

veere utfordringer i mgte med hjemmerespiratorbrerkewkende behov for omsorg.
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Vedlegg 1

Forespgrsel om utvelgelse av informanter
Samtykke til utvelgelse av informanter



Til overlege ved medisinsk lungepoliklinikk, ...................sykehus Dato ......
Forespgrsel om utvelgelse av informanter blant hjemerespiratorbrukere.

Hjemmerespiratorbrukere og medvirkning. Brukernes efaringer med innflytelse og
medvirkning i planlegging og oppfelging av behandiig, pleie og hjemmesituasjon.

Undertegnede er for tiden student ved Universiied¢éavanger og er nd i gang med
mastergrad i helse- og sosialfag med fokus pa bme@virkning. Jeg har bakgrunn som
henholdsvis intensivsykepleier, universitetsleeest videreutdanning i intensivsykepleie og
prosjektmedarbeider ved Nasjonalt Kompetansesététiemmerespiratorbehandling.

Hensikten med denne studien er & fa en dyperekininsiordan hjemmerespiratorbrukere
opplever innflytelse og medvirkning i planlegging oppfelging av behandling, pleie og
hjemmesituasjon. Kunnskap med bakgrunn i brukeeges erfaringer og opplevelser vil
veere et viktig bidrag til helsepersonell sitt adobemgte med hjemmerespiratorbrukerne, for
at de skal oppleve innflytelse og optimal livsktetli

| studien vil det bli brukt intervju som datainndargsmetode. Jeg ber med dette om bistand
til utvelgelse av aktuelle informanter og muntlaydspgrsel, slik at jeg deretter kan sende ut
informasjonsskriv. Kriteriene for utvelgelse ermyaerespiratorbrukere som har hatt
trakeostomi i minst 1 ar og at de bruker respirdtler av/hele dggnet. Det velges 5 — 6
deltakere over 18 ar uten kognitiv svikt. Det bgare variasjon i forhold til diagnose, alder,
kignn, funksjonsniva og boform. De ma kunne snakke en stemme som kan tas opp pa
lydband (eventuelt Rolltalk). Prosjektplanen sajedkjent av Regional Etisk Komite (REK)
Vest og NSD, fagr undersgkelsen starter.

Alle deltakerne vil fa tilsendt et informasjonsskdm studiens formal, hvordan intervjuene er
tenkt gjennomfart og etiske forholdsregler (se ggd). Det sendes med et skjema, der de
som samtykker i a delta i studien, signerer ogrnetner i vedlagt frankert konvolutt til
undertegnede, som tar kontakt og gir ytterligefermasjon om studien.

Undertegnede er spesielt oppmerksom pa at diskermeier en veldig sarbar gruppe, da de i
utgangspunktet har respirasjonsbesvaer og kansggeprgblemer med a gjennomfare et
intervju pa grunn av sin trakeostomi. Intervjueildartrinnsvis forega der brukeren bor,
eventuelt der vedkommende gnsker. Samtalen vil3@®@0 minutter, den vil bli tatt opp pa
band og konfiskert etterpd, slik at anonymitetearétas. Dersom brukeren gnsker det, kan
pargrende veere til stede som en stgtte under jimgyvnen skal ikke delta. Det vil ogsa veere
en assistent til stede, slik at deltakernes silétdshir ivaretatt og dersom det skulle oppsta en
akuttsituasjon, kan undertegnede ogsa hjelpeetilhar flere ars erfaring med denne
brukergruppen og mener at jeg, sammen med assistegtpargrende, klarer a ta hensyn,
tolke signaler og vurdere nar intervjuet bgr stoplher avsluttes. Resultatene av studien vil
bli presentert i masteroppgaven i 2009. Veileddpesteamanuensis ved Universitetet i
Stavanger, Bjgrg Karlsen. Ta gjerne kontakt foeniggere informasjon.

Med vennlig hilsen
Dagrunn Naden Dyrstad
TIf. 93 67 68 24



Forespgrsel om utvelgelse av informanter blant hjemerespiratorbrukere

Svar:

Som overlege ved medisinsk lungepoliklinikk og naedvar for medisinsk kontroll og
oppfalging av hjemmerespiratorbrukerne godkjenegrat bistand til utvelgelse av

informanter kan gis til studiet:

Hjemmerespiratorbrukere og medvirkning.
Brukernes erfaringer med innflytelse og medvirknipdéanlegging og oppfalging av egen

behandling, pleie og hjemmesituasjon.

Dato Undeiifikr



Vedlegg 2
Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjekt
Samtykke til deltakelse i forskningsprosjekt



Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Hjemmerespiratorbrukere og medvirkning
Bakgrunn og hensikt
Dette er et spgrsmal til deg om & delta i en fdrgisstudie, der hensikten er a fa en dypere
innsikt i hvordan hjemmerespiratorbrukere oppleveéti tatt med i planlegging og oppfalging
av behandling, pleie og hjemmesituasjon. Slik kikapsvil veere et viktig bidrag til
helsepersonell sitt arbeid i mgte med hjemmerdspiraikere, for at de skal oppleve
innflytelse og optimal livskvalitet. Studien vil Rome hjemmerespiratorbrukerne som gruppe
til nytte, med tanke pa at helsepersonell i etteatientuelt kan legge om rutiner og trekke
brukerne mer med i beslutningsprosesser.

Mitt navn er Dagrunn Naden Dyrstad og jeg er arsatt prosjektmedarbeider ved Nasjonalt
Kompetansesenter for HiemmerespiratorbehandlinggtaleMastergrad i Helse- og Sosialfag
ved Universitetet i Stavanger, som ogsa star alig\ar prosjektet. Det er i denne
forbindelse du er kontaktet og du er valgt ut, dadbruker av hjemmerespirator og har
trakeostomi.

Hva innebaerer studien?

For & fa innblikk i dette feltet, gnsker jeg & mjee noen hjemmerespiratorbrukere. Intervjuet
baserer seg pa dine erfaringer og opplevelseréyitinnflytelse og medvirkning angaende
behandling, pleie og hjemmesituasjon.

Mulige fordeler og ulemper

Intervjuet vil fortrinnsvis forega der du bor, eveelt der du gnsker. En av dine assistenter vil
veere til stede under selve intervjuet, slik at wdknende kan tre stgttende til, dersom du
behgver noen form for hjelp under samtalen. Hvigdsker det, kan ogsa en av dine
naermeste veere der og stgtte deg. Intervjuet \v@ 88¥60 minutter, justert etter ditt behov for
a fortelle om egne erfaringer og etter ditt velbeéinde og det vil stoppes dersom du blir tratt
eller noe annet skulle oppsta.

Hva skjer med informasjonen om degntervjuet vil bli tatt opp pa band og samtalem bli
konfiskert etterpa, slik at anonymiteten ivarefast papekes at de opplysninger som kommer
fram gjennom intervjuet, kun skal brukes i forbilsgemed masteroppgaven. Som ansvarlig
for studien, har undertegnede taushetsplikt. Atlplgsningene vil bli behandlet uten navn og
fadselsnummer eller andre direkte gjenkjennendéyspimger. Det er kun jeg som har
adgang til navnelisten og som kan finne tilbakédi) og det skal sa langt mulig, sgkes a
publisere resultatene, slik at ikke identitetenkdbmmer fram.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar str@lst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fansekvenser for din videre behandling.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykleeéngen pa neste side og sender den i
vedlagte konvolutt. Du vil bli kontaktet av undeyede angaende nsermere tidspunkt for
intervjuet. Dersom du senere gnsker a trekke deglher spgrsmal til studien, kan du
kontakte Dagrunn Naden Dyrstad, tlif. 93 67 68 2ddien er tilrddd av NSD og
Regionaletisk komite for forskningsetikk. Veileder masteroppgaven er farsteamanuensis
Bjarg Karlsen, UiS, tIf. 51 83 41 68.

Med vennlig hilsen
Dagrunn Naden Dyrstad



Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Stedfortredende samtykke nar berettiget, entdieqj til personen selv eller istedenfor

(Signert av neerstaende, dato)

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)



Vedlegg 3

Intervjuguide til hjemmerespiratorbrukere



Intervjuguide

Bakgrunnsdata:
Alder

Kjgnn

Diagnose

Utdanning/yrke

Boforhold / familiesituasjon

Hvor lenge siden oppstart med hjemmerespirator?
Hvor lenge siden trakeostomi?

Hvor stor del av dagnet pa respirator?

Hjelpetiltak / oppfelging fra sykehus og kommune?

Vi som helsepersonell gnsker & gjgre en god joblegue forholdene til rette for deg som
hjemmerespiratorbruker, slik at du kan ha optimalkivalitet. Du har veert bruker av
hjemmerespirator over lengre tid og dermed har dnge erfaringer som kan veere veldig
nyttige for oss som helsepersonell & vite noe omelidele slike erfaringer vil kunne komme

til nytte for din brukergruppe.

| denne studien vil det bli fokusert pa hvordarsdm bruker har innflytelse pa og er delaktig
i beslutninger som tas med tanke pa behandlingg plghjemmesituasjon.
Brukermedvirkning er et begrep som er en lovfesiighet jf. Pasientrettighetsloven. |
kapittel 3 § 3-1. skal du som pasient sikres iledt medvirke ved gjennomfaring av

helsehijelp, ved valg av behandlingsmetoder ogilétigi og motta informasjon.

Det er utarbeidet en intervjuguide med spgrsmal tswmatgangspunkt i dette emnet.



Innflytelse i sykehuset under planleggingsfasen.
1. Tenk deg tilbake til sykehusoppholdet da du filtkkeostomi. Hva husker du?

- Kan du fortelle en historie og si noe denerfaringene du gjorde deg?

2. Fikk du informasjon om trakeostomi? Hvordan epges det og var du godt nok forberedt
pa inngrepet og hvilke konsekvenser det meelfart
- Hvordan var din mulighet til & veere medsbogin mening, eller bestemme med tanke pa
behandling, trakeostomi, pleie og hjemmoasijon?
- Kan du nevne et eksempel/en situasjorhdisepersonellet hgrte pa deg?

3. Hvordan ble hjemmesituasjonen planlagt, fardoskomi og/eller i etterkant? Hvem ble

involvert? Var det du, pargrende eller fagpeeiet som bestemte?

4. Hvilke valg fikk du med tanke pa planleggingeruskrivelsen?
- Pa hvilken mate ble du sett og hart, og hvilkerfljnelse hadde du pa
framtidsplanleggingen?
- Hvilke hjelpetiltak ble forespeilt med tanke patutseget team og alternativ boform?
- Hvordan ble valgene lagt til rette og hvor langhatide du til & tenke?

Innflytelse pa behandling, pleie og hjemmesituasjondag.
5. Har du en individuell plan?
- Hyvis ja — nar ble den startet og har du deltatfdrmingen av denne? Bidrar den til at
du har innflytelse i eget liv?
- Hvis nei — har det veert informert om individuelaplog i tilfelle hvordan?
- Pa hvilken mate deltar du i utarbeidelsen av denagkeplan? — bestemmer du selv
nar du vil stelle deg og sta opp?
- Deltar du pa magter som angar deg og din behandltiifglle hvordan oppleves det?

- Hvordan opplever du at pargrende blir tatt medslutainger?

6. Er du forngyd med bosituasjonen?
- Hvis nei — hvorfor? Har du formidlet dette til noeg blir det gjort noe til forbedring?
- Hvis ja— hva er det som gjar at du er forngyd?

- Hvaville veert et alternativ? Kan du komme medkseenpel, eller si noe mer om det?



Faktorer som kan fremme/hemme medvirkning.
7. Medvirkning i beslutninger kan pavirke livskuatien.
- Hvilke omrader er det viktig for deg & veere medstbmme over? Hvordan fgler du
at du har det i dag med tanke pa innflytelse -dtadel i egen pleie, behandling og i
dagliglivet? Pa hvilken méate kan du bestemme oget kv? Hvor tilfreds er du med
livet ditt?
- @nsker du mer innflytelse pa din egen behandling?
- Huvis ja, kan du si noe om hvordan helsepersonalldidra til at du skal oppleve
innflytelse og medbestemmelse?
- Hva kan pavirke muligheten for innflytelse pa bediany, pleie og hjiemmesituasjon?
- Eksempel pa positiv innflytelse, eksempel pa negatiflytelse.

- Hvordan fungerer teamet rundt deg?

8. Har du til slutt lyst a tilfaye noe som omhamdiette emnet?
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UNIVERSITETET | BERGEXN
Regional komitd for mediyinek vy helsefagliy forsiningserikh, Vest-Norge (REK Vest)

Bjerg Karlzan

Insktutt for helsefag
Universitelet i Stavanger
Posthoks BODZ

4338 Stavanger

Dares ref var red Deato
2008135875V 08122008

Ad. prosjekt: Hemmeresplratorbrukara og derss madvirkning. Erukarnes erfaringer med
dalaktighat | planlegging og oppfelging av behandling, piele og hjemnealuasjon. (254.08).

Dt vigas til din seknad om gedkjanning av forskningsprosjekt, datert 26, 10,08,
Komlteen behandlet saknaden i mate den 2711 08

Komiteen anser helzeopplysningens som vil innga i denne undersekalsan for A vaere av marginal
betydning for deltakerne, Komibesn definersr derfar saknaden for & veere uterfor vAit mancdat,

Vedtak:
Progiektel andisas da pfakiet floger utenfor kornteens manoel. Frosiefte!
han saledes giennamiaras Uten godigenning fra REK.

Yennlig hilsen

Byateln Svindhand
ferstekonsulant

D4 roaionaks kperibeene tor mea.enek oy heleafeglip forskningswlikk fombr sin krskringashaie wurdaring mad hyammal i
Farakningestkklovens § 4 Seker vadrorende forskningabkianker benandles | aarevar rmed Blooankkvan. Sakshehandlingen fokyar

Farvaliningslauen

Fip beanes vaink atter Farskningeéthkloatng § A kan paklages (Hr, forsalmningsloven & 24) til Den nasjonale Rriknirgiabake kmls
far medisin g helsefag Klagen tkal aandes REK-veal {|fr. forealtningetoven & 32). Klapaf-isen artm uker Fra d&n dagen du mattar
detls bratet (fr. forealtnirgelavan & 26,

Posadiesse P Regional komits for modisinsk  Eesaksadiesss
Faatbaks Ta0d waen ailkkam.noREX ag heksedagly forskrungeetbk.  Hauxslang Linivers 2etsaytiehis
5020 Bergen Oy o, B74 TBI 542 vaat-Norga

Tedefon 5097 84 B7 1 967 B2

siche 1 aw 1
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Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 2¢

Bjorg Karlsen N-5007 Bergen
. Norway
Institutt for helsefag Tel: +47-55 58 21 17
Universitetet i Stavanger Fax: +47-55 58 96 50

Ullandhaug nsd@nsd.uib.no

www.nsd.uib.no
4036 STAVANGER Org.nr. 985 321 884
Vér dato: 15.01.2009 Var ref: 20631/2/50) Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 03.12.2008. All nedvendig
informasjon om prosjektet foreld i sin helhet 14.01.2009. Meldingen gjelder prosjektet:

20631 Hjemmerespiratorbrukere og medvirkning. Brukernes erfaringer med delaktighet i
DPlanlegging og oppfolging av behandling, pleie og bjemmesitnagjon.

Bebandlingsansvarlig Universitetet i Stavanger, ved institugjonens overste leder

Daglig ansvarlig Bjorg Karlsen

Student Dagrunn Néden Dyrstad

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vare regulert av
§ 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrar at prosjektet gjennomferes.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet gjennomfares i trad med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt petsonopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,

http:/ /www.nsd.uib.no/personvern/forsk_stud/skjema.html. Det skal ogsi gis melding etter tre ar dersom
prosjektet fortsatt pagir. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://www.nsd.uib.no/personvern/prosjektoversikt.jsp.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2009, rette en henvendelse angiende status for
behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

—
M‘CA CNAN G
Vigdis Nagttvedt Kvalheim Synneve @kland Jahnsen

O LUt

Kontaktperson: Synnove @klanidtfahnsen tlf: 55 58 83 34
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Dagrunn Naden Dyrstad, Hans Gudesvei 15, 4023 STAVANGER

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

Vedr. Studie som grunnlag for masteroppgave.

Dagrunn Naden Dyrstad er student ved Masterstudium i helse- og sosialfag med fokus pé
brukerperspektiv ved Universitetet i Stavanger, Institutt for helsefag.

Som del av studiet, skal studentene gjennomfgre et selvstendig vitenskapelig arbeid, en
masteroppgave.

Dagrunn Naden Dyrstad har valgt & arbeide med fglgende tema:

""Hjemmerespiratorbrukere og deres medvirkning. Brukernes erfaringer med delaktighet i
planlegging og oppfplging av behandling, pleie og hjemmesituasjon'

Arbeid med masteroppgaven ma fglge forskningsetiske retningslinjer og eksisterende
godkjenningsordninger for forskning innenfor helse- og samfunnsfag.

Prosjektet "Hjemmerespiratorbrukere og deres medvirkning. Brukernes erfaringer med
delaktighet i planlegging og oppfelging av behandling, pleie og hjemmesituasjon "

er vurdert av Regional Etisk Komité (REK) i desember 2008, som uttaler at prosjektet kan
gjennomfgres uten spesifikk godkjenning i komiteen. Prosjektet er godkjent hos Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) i januar 2009.

Veileder for arbeid med masteroppgaven er: 1.amanuensis Bjgrg Karlsen, Universitetet i
Stavanger

Arbeidet forventes sluttfgrt: juni 2009

Dersom det er spgrsmal kan undertegnede kontaktes.

Stavanger, den 23.januar 2009

(Bl Feerne o

Bodil Furnes Helene Hansseni
1.amanuensis/faglig ansvarlig 1.lektor/studiekoordinator

Bjgrg Karlsen
1.amanuensis/veileder



