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Sammendrag

Brukermedvirkning... hva er det?

Denne studien fokuserer pa unge voksne med hypothyreose og deres opplevelse av
brukermedvirkning. Studien har vektlagt brukernes egen forstaelse av problemene og aktuelle
hjelpetiltak tilknyttet sykdommen og hvordan dette ble vektlagt i mgtet med helsetjenesten.
Videre blir det belyst om mgtet med helsepersonell bidrog til at brukerne opplevde a ha
kontroll og om de opplevde & ha tillit til helsepersonell. Hensikten med studien var a forsta
unge voksne med hypothyreose sine behov, preferanser og opplevelser i forhold til
brukermedvirkning i helsetjenesten. Kunnskap om dette kan brukes i forbindelse med
videreutvikling og kvalitetsforbedring av helsetjenesten.

For a komme frem til dette ble det benyttet en kvalitativ studie med en
livsverdensfenomenologisk tilnerming. Data ble hentet fra semistrukturerte intervjuer av 8
unge voksne mellom 19 — 35 ar, som hadde hatt diagnosen hypothyreose mellom 2-14 ar og
som fikk medikamentell behandling. Datamaterialet ble analysert med Giorgis’s
analysemetode i kombinasjon med Kvale's tre tolkningsnivaer.

Funn i studien tyder pa at unge voksne med hypothyreose opplevde at de ikke blir trodd pa
nar de fortalte om sine symptomer, og de opplevde at de ikke fikk den behandlingen de
trengte. Ingen av brukerne opplevde at helsepersonell bidrog til at de hadde kontroll med
symptomene. For unge voksne med hypothyreose innebar tillit at helsepersonell viste dem
tillit. Tillitt innebar ogsa at den informasjonen og de forventningene til bedring som
helsepersonell gav brukeren ble erfart som riktige. Pa den bakgrunnen opplevde ikke unge

voksne med hypothyreose tillitt til helsepersonell



1 Introduksjon

1.1 Innledning

Denne masteroppgaven handler om unge voksne med hypothyreose og brukermedvirkning.
Ved hjelp av en empirisk analyse gnsker jeg a studere hvordan unge voksne med

hypothyreose opplever brukermedvirkning i kontakten med helsepersonell

Hypothyreose er en kronisk sykdom som skyldes svikt i produksjonen av thyroxin, som er
kroppens stoffskiftehormon. | helsetjenesten er det en gjengs oppfatning at hypothyreose er
enkel & behandle og at det gir en rask og effektiv restitusjon (Husebye, 2002). Dette stemmer
ikke med opplevelsen til det enkelte personer med hypothyreose rapporterer (Hegge, 2000;
Leghre, 2000), og i flere studier er det fremkommet at brukerne opplever a ikke bli trodd og
hart pa i helsetjenesten (McMillant, Bradley, Woodcock, Raziv, & Weaver, 2004). Dette har
medfgrt at helsetjenesten opplever et gkende krav fra personer med hypothyreose, pargrende

og brukerorganisasjoner om at brukerne ma behandles bedre (Bakke, 2007).

Brukermedvirkning har vert et politisk slagord i helsetjenesten i 20 ar (St.meld.nr.41, 1987),
og ble rettighetsfestet i 1999 i lov om Pasientrettigheter (1999-07-02 nr 63:). Loven regulerer
den enkelte brukers rettigheter, herunder retten til medvirkning. Denne politiske og de
samfunnsmessige endringene i forhold til brukerens posisjon fra a veere "pasient” til a bli
"bruker”, er stor. For helsetjenesten innebarer dette a forsgke a bli mer brukerorientert og

ettersper brukernes mening, og helsepersonell praver a hjelpe pa brukerens premisser.

| Nasjonal strategi for kvalitetsforbedring i sosial og helsetjenesten:...a bedre skal det bli!
(Shdir., 2006) vektlegges det at helsetjenesten og den enkelte helsearbeideren ma kombinere
bade sykdomskunnskaper og brukerkunnskaper i sitt arbeid. Brukerkunnskap blir der definert
som a .., innhente kunnskap om og forsta deres behov og preferanser og kunne se
sammenhengen mellom disse og tjenestenes organisering.”(Shdir., 2006,23) De skriver videre
at helsearbeideren som har innsikt i brukerkunnskap kan oppna gode relasjoner og godt
samarbeid med brukeren, slik at tiltakene oppleves gode. Personer med hypothyreose er en
gruppe som na og i fremtiden er og blir brukere av helsetjenesten. For a oppna gode relasjoner
0g godt samarbeid mellom brukeren og helsepersonell er brukerkunnskap om denne gruppen



viktig. Alm Andreassen (2004) fremhever ogsa viktigheten av a drgfte brukermedvirkning ut
fra personer med nedsatte funksjonsevner sin forstaelse av begrepet. Fordi denne gruppen har
kjempet for brukermedvirkning over lang tid og fordi denne gruppen er spesielt avhengig av

et godt samarbeid med helsetjenesten over lang tid.

1.1.1 Bakgrunn

Min interesse for hypothyreose og brukermedvirkning startet i 1994 da jeg fikk en sgnn med
medfgdt hypothyreose. Gjennom mitt engasjement som mor og tillitsvalgt i
brukerorganisasjonen og senere i mitt arbeid som sykepleier og konsulent ved et laerings og
mestringssenter (LMS), har jeg mgtt mange personer med hypothyreose. Min erfaring er at
mange uttrykker misngye med behandlingen, oppfalgingen og informasjonen. De opplever
ofte at matet med helsetjenesten er vanskelig og forteller at de ikke blir hgrt. Denne
brukergruppen har ogsa i flere utenlandske studier rapportert om mangelfull informasjon,
mistillit til helsetjenesten og manglende anerkjennelse. Spesielt unge, opplever at
helsetjenesten ikke tror eller hgrer pa nar de forteller om sine symptomer og plager, de
opplever & bli mistenkeliggjort og far mangelfull informasjon (McMillant, Bradley,
Woodcock, Raziv, & Weaver, 2004; Opsahl, 2002; Walsh, 2002). Hypothyreose har ogsa fatt
mye oppmerksomhet i dags og ukepressen, hvor det tildels rettes skarp kritikk til kunnskapen

helsevesenet har angaende hypothyreose og pa maten brukerne blir mgtt (Hegge, 2000).

1.1.2 Problemstilling

I lys av foregaende introduksjon er studiens problemstilling:
Hvordan opplever unge voksne med hypothyreose brukermedvirkning i helsetjenesten?
For & kunne svare pa denne problemstillingen har jeg tatt utgangspunkt i Eldh (2006) som

vektlegger at brukermedvirkning uteves fra brukernes egne vurderinger og innebarer a ha

tillitt, & forsta og ha kontroll. Pa bakgrunn av dette stilles fglgende forskningsspgrsmal:
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1. Hvordan opplever unge voksne med hypothyreose at deres egen forstaelse av
problemene knyttet til hypothyreose og aktuelle hjelpetiltak vektlegges?

2. Bidrar mgtet med helsetjenesten til at unge voksne med hypothyreose opplever & ha
kontroll over problemer knyttet til hypothyreosen?

3. Opplever unge voksne med hypothyreose at de har tillit til helsepersonell?

1.1.3 Hensikten med studien

Denne mastergradsoppgaven tar utgangspunkt i hypothyreose og brukermedvirkning, for a
forsta personer med hypothyreose’s behov og preferanser og kunne se sammenhengen mellom
disse, og brukermedvirkning. A f& bedre brukerkunnskap vil kunne & betydning for
videreutvikling og kvalitetsforbedring av helsetjenesten for denne brukergruppen.

1.1.4 Avgrensninger og presisering.

Studien anlegger et nedenfra og opp perspektiv (buttom up) og det er informantenes
subjektive opplevelse av mgtet med helsepersonell pa individniva som studeres.
Brukermedvirkning er avgrenset til informantenes egen forstaelse av de problemene de selv
opplever er knyttet & ha hypothyreose, og hvordan dette blir vektlagt i mgtet med
helsepersonell. Videre er det informantenes opplevelse av hva de selv anser som aktuelle
hjelpetiltak og hvordan dette blir vektlagt av helsepersonell, samt opplevelsen av a ha kontroll
og tillitt til helsepersonell.

Studien diskuterer ikke medisinske spgrsmal, eller ulike behandlingsmater. Informantenes
subjektive gnsker, erfaringer og opplevelse blir presentert og i visse sammenhenger blir
medisinsk forsking pa hypothyreose og medisinske anbefalinger presentert.

1.1.5 Definisjon av sentrale begreper

Bruker
Der finnes ulike oppfatninger om hvem som omfattes av brukerbegrepet. En bruker blir i

Bokmalsordboken (2006) definert som en person som “bruker el. anvender noe” for eksempel
et biblioteket eller offentlige tjenester, eller som “en forbruker eller konsument”, med andre
ord en som kjgper en ny pc. Begrepet bruker blir ogsa brukt i arbeidslivet, overfor
arbeidstakere pa ulike nivaer, i sosialtjenesten, og i helsetjenesten. Dette kan gjelde bade
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enkeltpersoner eller grupper. Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO) har definert en

bruker som:

” En person som pa grunn av funksjonshemmingen, har et szrlig behov for tjenester eller
tilrettelegging fra offentlige eller private tjenesteleverandgrer.” (FFO, 2008)

Den definisjonen fokuserer pa brukernes behov for tjenester, men tar ikke hgyde for at
brukeren selv kan oppleve a ha et problem eller et behov som helsetjenesten ikke anerkjenner.
| falge Renning og Solheim (1997) ma mange kjempe for a fa status som brukere. Farst ma
problemet bli erkjent, akseptert og til en viss grad gitt en medisinsk diagnose av
helsepersonell far en blir betegnet som bruker i helsetjenesten. Dette kan medfare problemer
for brukeren spesielt i situasjoner der en mangler objektive kriterier for sykdom, noe som kan
opptre hos unge voksne med hypothyreose. Sekretariatet for modernisering og effektivisering
i helsesektoren (SME) har en annen definisjon som nettopp ivaretar brukerens

egenopplevelse. SME definerer en bruker i helsetjenesten som;

”.....en person som har et opplevd behov for helsetjenester, som oppseker eller kommer i
kontakt med helsetjenesten for & fa rad og eller hjelp til & bli frisk eller friskere, fa pleie, bli
smertefri eller til & bedre funksjonsevne™. (SME, 1992,11)

Denne definisjonen kan ivareta unge voksne med hypothyreose fordi den tar utgangspunkt i
brukerens opplevelse av & ha behov for helsetjenester og den poengterer at malet er a bli

friskere eller a fa bedret funksjonsevnen og kan dermed benyttes i forhold til kronisk sykdom.

Brukerperspektivet

Brukerperspektivet og brukermedvirkninger er diffuse begreper som i mange tilfeller mangler
en felles forstaelse i helsetjenesten (Humerfelt, 2005; Rgnning & Solheim, 1997). En vanlig
oppfatning av brukerperspektivet er i mange tilfeller at helsepersonell forsgker a se saken fra
brukerens stasted og pa den maten sette seg inn i brukerens situasjon. Slik som Rgnning og

Solheim definerer det:

“R anlegge et brukerperspektiv betyr at vi praver & se et tilbud, eller behovet for det, fra den
potensielle brukerens side” (1997,30).

Mange vil nok hevde at det ikke er mulig & sette seg inn i brukerens situasjon (Humerfelt,
2001). Hver bruker har sin mate a se verden pa og enhver situasjon preges av dette. | denne
definisjonen blir heller ikke dialogen fremhevet, og helsepersonell er i fokus - ikke brukeren.
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SME (1992)skriver at det er brukeren som eier problemene sine, og som har sterst
kompetanse pa hvordan det oppleves. De har ogsa i mange tilfeller tanker om hvilke
behandling som oppleves aktuelle. Brukerperspektivet bar derfor veere utgangspunktet for
modernisering og effektivisering i helsetjenesten. SME forstar brukerperspektivet som en
ideologi:

.- et sett av verdier som legger grunnlaget for en bestemt mate & fortolke virkeligheten pa.

Ideologien bygger pé et menneskesyn som tar utgangspunkt i at ethvert menneske har krav pa
respekt for sin autonomi /selvbestemmelsesrett.” (SME, 1992,11)

Her tar en utgangspunkt i verdier som er allmenne som menneskerettigheter. En ivaretar ogsa
brukeren som et likeverdige mennesker som har innsikt, ressurser og evne til a tilegne seg den
kunnskapen som er ngdvendig. | denne studien er denne definisjonen av brukerperspektivet
brukt.

Brukermedvirkning

Brukermedvirkningen er den aktive delen av relasjonen mellom helsepersonell og bruker
(Humerfelt, 2005; SME, 1992), og bergrer helsetjenestens tilnaerming og praksis i mgtet

mellom dem og brukeren (Alm Andreassen, 2005).

| Stortingsmelding nr. 34 (1996) blir brukermedvirkning definert som:

”De som bergres av en beslutning, eller er brukere av tjenester, far innflytelse pa
beslutningsprosesser og utforming av tjenestetilbudet’ (St.meld.nr.34, 1996,29)

| denne definisjonen blir brukeren gitt en mulighet for & uttale seg i forkant av en avgjarelse,

men denne definisjonen vektlegger ikke relasjonen mellom bruker og helsepersonell.

SME har ingen klar definisjon pa brukermedvirkning, men fremhever at brukermedvirkning

betyr en relasjon og innebzerer “faktisk og aktiv deltakelse, med reell innflytelse”. Videre sier

de at den som bergres av en beslutning "skal bli hart og tatt pa alvor i beslutningsprosessen”

— ”med tanke pa utforming av det tjenestetilbudet som angar brukeren som enkeltmenneske
(1992,15)
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Pa bakgrunn av hva SME fremhever som viktig i medvirkning har jeg i denne studien definert

brukermedvirkning pa individniva som;

’Brukermedvirkning dreier seg om en relasjon mellom bruker og helsepersonell med
en aktiv deltakelse, hvor brukeren blir hgrt og tatt pa alvor i utformingen og i
beslutninger av tjeneste tiloudet som angar brukeren som enkeltmenneske™.

Denne definisjonen fremhever relasjonen og den aktive deltakelsen, samtidig blir ogsa unge

voksne med hypothyreose sine faktiske muligheter til a bli tatt pa alvor og hgrt understreket.

Kontroll

| fglge Wormnes og Manger(2005) har personer som opplever at de kan kontrollere sin
situasjon en sterkere motivasjon til a forbedre den. Hakonsen(1999) skriver at & oppleve a ha
kontroll kan pavirker bade sykdomsforlgpet og sykdomsatferden. Han definerer opplevd
kontroll som .. troen pa at en kan influere pa en situasjon, og dermed ha innflytelse pa

utfallet””. Han. Denne definisjonen beskriver ikke hva opplevde kontroll inneholder.

Haavik(1989) derimot definerer kontroll som ”..individets mulighet til & innhente
informasjon, til & legge planer, til & foreta avgjerelser og til & pavirke sine fysiske og sosiale
omgivelser”. | denne studien blir den definisjonen brukt fordi den fremhever unge voksne
med hypothyreose”s mulighet for aktivt & medvirke og fremhever bade fysiske og sosiale

omgivelser.

Tillitt

| falge Hakonsen(1998) er tillit en grunnleggende holdning hos mennesker. Denne
grunnholdningen utvikles i det farste levearet og bygger pa barnets opplevelse av at en kan

stole pa og forutsi hvordan omgivelsene oppfarer seg.
Fugelli (2001) definerer tillit som ”...menneskets fglelse av at andres godhet, &rlighet og

dyktighet er til & stole pa” denne definisjonen brukes i denne studien fordi den ivaretar

brukerens behov for a kunne stole pa at helsepersonell handler pa deres vegne.
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1.1.6 Oppgavens oppbygning

| farste kapittel beskriver jeg bakgrunnen for valg av temaet. Problemstilling og
forskningsspgrsmal blir sa presentert, samt hensikt og avgrensningene som er gjort i studien.

Til slutt defineres en del sentrale begreper.

| andre kapittel blir det konseptuelle rammeverket for studien belyst. Her blir farst
hypothyreose som en kronisk sykdom kort beskrevet, videre gis en kort redegjerelse for
behandling og spesielle utfordringer som unge voksne med hypothyreose kan mgte.

Sa blir brukermedvirkning presentert ved farst a se pa hvilke betydning menneskesynet har
for brukermedvirkning, deretter blir rettigheter og verdier som skal sikre brukermedvirkning
beskrevet. Videre beskrives inndelingen av brukermedvirkning, far mulige arsaker til
endringen i brukerens posisjon blir belyst. Til slutt presenteres eksisterende forsking pa bade
brukermedvirkning og hypothyreose.

| det tredje kapitelet blir metoden presentert. Her beskrives valg av fenomenologisk metode
og livsverdenen. | en fenomenologis metode er farforstaelsen viktig, dette blir derfor
presentert for utvalg, innsamling av data og transkribering blir beskrevet. Videre vil analyse
og tolkning, validitet og reliabilitet bli beskrevet far en til slutt i dette kapitlet beskriver

forskningsetiske overveielser.

| det fjerde kapittelet har jeg valgt & presentere studiens empiri og diskuter funn i fortlgpende.
Dette blir presentert under overskriften Brukerens opplevelse i mgtet med helsetjenesten.
Utgangspunktet for presentasjonen er forskningsspgrsmalene. Farst presenteres funn og
diskusjon vedrgrende brukernes egen forstaelse som er knyttet til det farste
forskningsspgrsmalet. Sa blir funn og diskusjon vedragrende brukerens kontroll over
problemer med hypothyreose presentert. Far funn og diskusjon vedrgrende brukerens tillit til

helsepersonell blir presentert.

| det femte kapitelet blir resultatet presentert, sammen med en avsluttende refleksjon
vedrgrende arbeidet med studien
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2 Konseptuelt rammeverk

| dette kapitelet vil jeg farst presentere kort diagnosen hypothyreose. Presentasjonen er ikke
ment & vare uttemmende, men a beskrive ulike fasetter ved sykdommen. Deretter blir
brukermedvirkning og eksisterende forskning presentert. Dette konseptuelle rammeverket har
ikke noen muligheter til & gi et komplett overblikk over disse begrepene eller forskningen som
er gjort pa temaet, men trekker frem punkter som kan ha betydning i forhold til opplevelsen

av brukermedvirkning hos unge voksne med hypothyreose.

2.1 Hypothyreose

Under dette avsnittet blir det redegjort for hypothyreose som en kronisk sykdom og
symptomer og behandling blir kort beskrevet. Til slutt viser jeg til noen ekstra utfordringer

hypothyreose hos unge voksne kan medfare.

2.1.1 Hypothyreose - en kronisk sykdom.

Hypothyreose er en kronisk sykdom og i denne studien forstas kronisk sykdom som en:

”Chronic illness is the irreversible presence, accumulation, or latency of disease states or
impairments that involve the total human environment for supportive care and self-care,
maintenance of function, and prevention of further disability”(Curtin & Lubkin, 1995,6)

Denne definisjonen ser mennesket i samspill med omgivelsene og ivaretar personer med
hypothyreose som ofte rapporterer om svingninger i sykdomsforlgpet, noe som blir ivaretatt

her. Samtidig fremheves egenomsorg for a bli friskere eller for & bedre funksjonsevne.

I HUNT som er helseundersgkelsen fra Nord — Trgndelag (Bjgro et al., 2000) fant at
henholdsvis 4,8% av kvinner og 0,9% av menn hadde fatt diagnostisert hypothyreose pa et
tidligere tidspunkt. 1,2 % av kvinnene og 0,5 % av mennene hadde en udiagnostisert
biokjemisk hypothyreose. Undersgkelsen paviste ogsa at ca. 5 % av kvinnene og 3,5 % av
mennene hadde en latent hypothyreose med forhgyet TSH (Thyreoidea stimulerende hormon).
| studien ble det ogsa funnet en forholdsvis hgyt andel (0,9 %) av kvinner under 40 ar med en

forhgyet TSH som var forenelig med hypothyreose som ikke var diagnostisert.
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Hypothyreose er en vanlig sykdom, som utvikler seg langsomt og som har veert bagatellisert
bade symptommessig og behandlingsmessig (Bjaro, 2004). | falge Thordarson (2002) er de
farste symptomene ofte ubestemte og lite markante. Tegn som tretthet, litt vektgkning,
depresjon, tarr hud, tap av har eller bare opplevelsen av a fgle seg utenfor, slapp og i darlig
form. De typiske tegnene gker etter hvert, slik som kuldefornemmelse, obstipasjon, heshet,
vektgkning, hevelse rundt gyne, ansikt og hender, manglende tiltakslyst og depresjon.
Sykdommen kan preges av kognitive og psykiske symptomer, tap av energi og redusert
livskvalitet. Fordi thyroxin brukes i alle kroppens organer kan det veere at enkelte far
symptomer ut over det mest vanlige. Symptomer kan da komme fra ulike organsystemer og
kan variere fra person til person. Personer med hypothyreose blir som oftest diagnostisert og
behandlet i farstelinjetjeneste og mange kan ha hatt symptomer og plager i mange ar far

diagnosen blir bekreftet.

2.1.2 Behandling av hypothyreose

Denne studien omhandler ikke medisinsk eller behandlingsmessige sparsmal. Men det er i
“behandlingsrommet” mgtet mellom unge voksne med hypothyreose og helsepersonell
foregar. Under dette punktet vil jeg derfor meget kort beskrive ulike behandlingsmater, noe

som kan ha betydning for informantenes opplevelse av brukermedvirkning.

Diagnosen stilles ved hjelp av blodpraver og kliniske symptomer. | fglge Haug (2002) er det
enighet om at kombinasjonen av hgyt TSH niva og lavt niva av fritt tyroksin er kriteriene for

diagnosen hypothyreose.

| falge Thordarson og Bjgro (2002) skal hypothyreose i fgrste omgang behandles med et
syntetisk fremstilt levotyroksin, som Levaxin eller Euthyrox. Behandlingen skal styres av
kliniske symptomer og TSH verdier. Det kan veere store individuelle forskjeller i behov og
medikament dosen kan justeres med 4-6 ukers mellomrom. En skal veere medisinfastende far

blodpraven tas.
Kombinasjonsbehandling er et annet behandlingsalternativ, hvor en forsgker en kombinasjon

av Trijodthyronin (Liothyronin) og Levotyrosin (Thordarson & Bjgro, 2002). Dette kan veere
aktuelt nar en pa tross av optimal levotyroksin dose og etter at andre sykdommer er utelukket
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fortsatt har symptomer. Det har vert gjort flere studier pa effekten pa dette behandlings-
alternativet, med varierende resultater, uten at der er kommet noen klare anbefalinger (Clyde,
Harari, Getka, & Shakir, 2003; Escobar-Morreale et al., 2005; Walsh et al., 2003). Samtidig

viser studier at pasientene selv foretrekker kombinasjonsbehandling(Appelhof et al., 2005).

Armour thyroid er et naturlig kombinasjons preparat som inneholder et standardisert ekstrakt
av svin. | fglge Omdal (2007) rapporterer en del pasienter om bedre kognitive funksjoner, mer
energi og bedre stemningsleie ved bruk av Armour thyroid. Preparatet kan prgves nar
pasienten ikke opplever tilfredsstillende symptomlindring pa levotyroksin eller
kombinasjonsbehandling. Dette behandlingsalternativet dekkes ikke av folketrygden, hvis
ikke en endokrinolog sgker spesielt om dette. Endokrinolog er en lege som er spesialist pa

hormonsykdommer.

Behandlingen for hypothyreose har en god prognose for de fleste, men en ma forvente at det
tar ca 6 — 12 maneder far formen narmer seg det den var far sykdommen startet (Nordheim,
2004). For noen vil imidlertid plagene fortsette ogsa etter lang tids behandling (Nordheim,
2004; Saravanan et al., 2002; Thordarson & Bjgro, 2002; Walsh, 2002). Studier har ogsa vist
at en ikke kan forutsi ved behandlingsstart hvordan pasienten vil respondere pa behandling og
pa det videre sykdomsforlgpet (Bjerke, Bjgro, & Heyerdahl, 2001). | meget spesielle tilfeller
kan tilstanden utvikles til en livstruende tilstand kalt myksgdemkoma. (Jortveit, Gundersen,
Holte Emblem, & Brunvand, 2008).

2.1.3 Hypothyreose hos unge voksne

| denne studien er det unge voksne mellom 18 -35 ar som er i fokus. Unge med hypothyreose
er i en livsfase med utdanning, og i starten pa en yrkeskarriere. Tiden er ogsa preget av mye
sosial aktivitet og eventuelt etablering av familie. A ha hypothyreose kan medfare at en har
lite krefter og energi til a fungere i jobb eller skole, treffe jevnaldrende og fungere sosialt.
Som tidligere nevnt kan hypothyreose ogsa medfare problemer med konsentrasjonen og
hukommelse. Dette er problemer som kan vere spesielt vanskelige nar en er i en
utdanningssituasjon og skal tilegne seg nye kunnskaper. | en longitudinell undersgkelse av
pasienter med medfadt hypothyreose mellom 20 og 21 ar fant en at 24 % ikke hadde
gjennomfarte videregaende skole(Derbeck, Sundet, Kase, & Heyerdahl, 2003). Diagnosen

kan ikke direkte sammenlignes, da medfadt hypothyreose kan pavirke dannelsen av
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sentralnervesystemet (Knudtzon, Aarskog, & Lien O, 1989) og at der ulikheter i forhold til
diagnostisering og behandlingsstart. Dette kan allikevel veere et signal om mulige problemer
0gsa hos unge voksne med hypothyreose i forhold til skolegang Om det er likt i arbeidslivet er
uvisst, men tall fra Rikstrygdeverkets ars statistikk fra 2004 viser at 120 personer mellom 20
og 40 ar mottok ufareytelser fra folketrygden pa grunn av hypothyreose som primerdiagnose

eller sekundardiagnose. (Tallene tilsendt fra Rikstrygdeverket pa e-post).

Graviditet er ogsa et tema som bergrer unge voksne med hypothyreose. | falge Falling og
Fougner (2002) er infertilitet ikke uvanlig for denne gruppen, dersom medisinen ikke er godt
regulert. I fglge Hansen m.fl. (2003) er hypothyreose i svangerskapet assosiert med gkt fare
for fadselskomplikasjoner slik som aborter, gkt blodtrykk og morkakelgsning. Mors
hypothyreose kan ogsa fa falger for barnet. Lav fadselsvekt, prematur fgdsel samt gkt risiko
for dedfadsler er beskrevet. Studier viser ogsa at thyroxin er en viktig faktor i forbindelse med
utviklingen av et normalt sentralnervesystem hos fosteret. | farste trinnsemester ma denne
tilfarselen komme fra mor, da fosterets egen produksjon farst starter etter 12 uke. | falge
retningslinjene kan det derfor vaere ngdvendig & gke Levotyrosin dosen med 30 -50 %
(Abalovich et al., 2007). Kvinner med hypothyreose i fertil alder bgr derfor veere godt
medisinert og informert om straks a ta kontakt med helsepersonell og kontrollerer verdiene av
TSH bade far og under graviditeten (Nystrom, 2007).
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2.2 Brukermedvirkning

| dette underkapitelet blir farst menneskesynets betydning for brukermedvirkning belyst, far
brukermedvirkning som en rettighet og en verdi i helsetjenesten blir beskrevet. Deretter
redegjares det for inndelingen av brukermedvirkning i helsetjenesten. Brukerens posisjon har
ogsa endret seg mye de siste arene, mulige arsaker til disse endringene blir sa presentert til
slutt.

2.2.1 Menneskesynets betydning for brukermedvirkning

Brukerperspektivet er som tidligere beskrevet i kap.1.1.5, sett pa som en ideologi. Ideologi
blir i Bokmalsordboka (2006) definert som “barende ideer i et politisk system eller et livssyn,
idésystem”. Dette baerende elementet er et menneskesyn som tar utgangspunkt i at ethvert
menneske har krav pa respekt for sin autonomi /selvbestemmelsesrett.”” (SME, 1992,11). Ut
fra denne ideologien skal normer, handlinger og vurderinger hos helsepersonell fattes, slik at

brukermedvirkning blir en realitet.

| folge Barbosa de Silva (2006) vil et humanistisk menneskesyn fremheve likeverdighets-,
behovs- og solidaritetskriteriet. Dette er ogsa de grunnleggende ideologiske kriteriene for
fordeling av ressurser i den norsk helsetjenesten. Det humanistiske menneskesynet begrunner
menneskeverdet i det alle har felles; mennesket er et mal, og kan aldri miste sin verdi, sine
grunnleggende rettigheter eller verdighet. Et humanistisk menneskesyn vil forsvare
menneskeverdet, fornuft, autonomi og fri vilje, og argumenterer for autonomi ut fra Kants
kategoriske imperativ som kalles “formelen om mennesket som formal i seg selv”(Natvig,
1997,60). Kant papeker at det er fornuft som gjer at vi handler moralsk. Ut fra Kant’s

kategoriske imperativ utledes autonomi prinsippet.

Barbosa de Silva (2006) skriver at autonomi (viljens frihet) forutsetter bade valgfrihet og
handlefrinet. Med valgfrihet menes at brukeren blir gitt en reell mulighet til & velge mellom
flere alternativ, mens handlefrihet sikter til brukerens reelle mulighet til & kunne virkeliggjgre

sine valg. Det humanistiske menneskesynet ser mennesket som likeverdig og autonomt, en

20



konsekvens av dette er pasientenes rett til & medvirkning i saker som angar dem selv og pa

den maten ha makt til & handle annerledes.

Et ikke humanistisk menneskesyn kan fremheve verdien av kunnskap og prestasjoner pa en
slik mate at helsepersonell vurdere brukeren som et objekt, og seg selv som aktive og
autonome. Dette kan medfare en distansering, objektivisering og tingliggjering av brukeren.
Der behandlingsteknikker, biologiske prosesser og gkonomi har sterre verdi enn
menneskeverd, behov, omsorg og solidaritet. Brukeren blir dermed redusert til et middel eller

en ting og ikke et mal. Dette er ikke forenelig med brukermedvirkning.

Fra et helseetisk synsvinkel kan vi gjerne si at det menneskesynet som ligger til grunn for den
biomedisinske modellen, bevist eller ei, kan hindre helsepersonell i & respektere pasientens
autonomi.(Barbosa da Silva, 2006,102)

Forutsetning for at brukerne skal oppleve brukermedvirkning, er dermed at brukerne mgter en
helsetjeneste hvor holdninger og dermed handlinger er preget av et humanistisk menneskesyn.
Hvor brukeren har en reel handle og valgfrihet. Men brukermedvirkning er ikke bare en

ideologi, det er ogsa en verdi og en lovfestet rettighet i helsetjenesten.

2.2.2 Brukermedvirkning en rettighet og en verdi i helsetjeneste.

Brukermedvirkning er i dag en lovfestet rettighet i Pasientrettighetsloven (1999-07-02 nr 63:).
Formal med loven er & sikre befolkningen lik tilgang pa helsetjenester av god kvalitet, a
fremme tillitsforholdet mellom pasient og helsetjenesten og ivareta respekten for

menneskeverd og integritet.

Den som mottar helsehjelp i primaerhelsetjenesten og spesialhelsetjenesten har altsa en rett til
a fa medvirke. Dette gjelde for all helsehjelp og sikrer pasienter medvirkning ved utforming,
gjennomfaring og evaluering av tjenesten (Kjellevold, 2005). Medvirkning gjelder ogsa i
forbindelse med valg av tilgjengelige og forsvarlige undersgkelser og behandling.
Medvirkningen er basert pa frivillighet. Begrensninger i denne retten kan oppsta hvis
brukerne velger en annen behandlingsmetode enn det som helsepersonell anser som egnet
eller mer forsvarlig. En slik begrensning kommer av helsepersonellets plikt til forsvarlighet og

setter grenser for pasientens selvbestemmelsesrett (Befring & Ohnstad, 2004).
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Dersom pasientens rettigheter ikke er oppfylt, kan pasienten anmode den som gir helsehjelpen
om dette. Hvis denne oppfordringen avvises, har brukeren mulighet til & klage til fylkeslegen.
Pasientrettighetsloven styrker de prosessuelle rettighetene for pasienten, og skal formalisere
retten til & klage (Befring & Ohnstad, 2004).

Ved lovgivning har brukeren fatt en lovfestet rett til & medvirke, men rettigheter sikrer ikke
god kvalitet i seg selv. | Nasjonal strategi for kvalitetsforbedring i helsetjenesten... og bedre
skal det bli! (Shdir., 2005) heter det at god kvalitet pa helsetjenester innebeerer at pasientene
blir sett og tatt pa alvor. For & fa dette til har myndighetene vektlagt a styrke brukeren, og de
skriver ’Rett medisin™ er viktig, men ikke tilstrekkelig for et godt resultat. Opplevelsen av
selve matet har stor betydning, ogsa for sluttresultatet (Kalve et al., 2006). A nettopp i dette
personlige matet, mellom bruker, den enkelte helsearbeider og helsetjenesten er det verdier
som blir avdekket. ’Dette mgter er selve testen pa verdigrunnlaget”(NOU, 2005 : 3,15).

Verdisynet bygger pa menneskers virkelighetsoppfatning, som bestar av livssyn,
menneskesyn, etikk og moral (Barbosa da Silva, 2006). Verdier er ikke noe objektivt eller
malbart, men opplevelse av egenskaper med et system eller et fenomen (St.meld.nr.26, 2000).
| innstillingen fra sosialkomiteen vedrarende verdier i den norske helsetjenesten star det: ”

Komiteen vil peke pa at brukernes egne synspunkter og valg ma respekteres, og at den enkelte pasient
har krav pa individuell behandling og vern om og respekt for egen integritet. | det daglige arbeidet
handler disse verdiene om innlevelse, evne til & lytte og sette seg i pasientenes situasjon, om varme,
apenhet, ha tilstrekkelig tid og & gjgre det beste for at pasientene skal fale seg ivaretatt og respektert.
(Innst.S, 2000,172,punkt 3.2)

Her fremheves brukerperspektiv som ideologi og brukermedvirkning som en aktiv handling i
relasjonen mellom to parter. ”Verdien” blir da brukenes opplevelse av mgtet. Helsetjenesten
og den enkelte helsearbeider skal tilrettelegge for brukermedvirkning, ved a respektere
brukerens egne valg og synspunkter og verne om brukerens selvstendighet. | falge
innstillingen skal dette gjgres ved a vise varme og apenhet, lytte, a ha tid. Sosialkomiteen
(Innst.S, 2000,172), som er tverrpolitisk, trekker frem at mange brukere opplever en folelse av
makteslgshet i mgtet med helsetjenesten. De understreker at den enkelte bruker ma bli mett
0g sett av helsearbeiderne ut fra sine egne forutsetninger og et helhetlig menneskesyn.
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2.2.3 Inndeling av brukermedvirning

Brukermedvirkning foregar pa ulike nivaer og i ulike grader i helsetjenesten. | dette avsnittet

blir disse beskrevet

Niva

Alm Andreassen (2004) har delt brukermedvirkning i helsetjenesten inn i ulike nivaer og i
grad av innflytelse. P4 individniva er ”den enkeltes rettigheter og muligheter til & pavirke sitt
individuelle hjelpebehov eller behandlingstilbud”(Alm Andreassen, 2005,21).
Brukermedvirkning pa systemniva har Alm Andreassen(2005) valgt a kalle kollektiv eller
representativ medvirkning. Dette innebzrer at medvirkningen dreier seg om helsetjenestens
utforming og rammebetingelser, helsepolitikk og at det er talspersoner fra ulike

brukergrupper/organisasjoner som aktivt bidrar og samhandler med helsetjenesten.

Stang (2001)som skriver om bemyndigelse skisserer bade et individniva og et systemniva.
Hun skriver at individnivaer til tide kan veere for snevert fordi samhandlingen mellom to eller

flere parter ofte blir hindre av systemets rammefaktorer, strukturer og gkonomiske ressurser.

I tillegg til disse nivaene som er skissert ovenfor, kan brukermedvirkning ogsa deles inn i

grader.

Grader

Alm Andreassen og Grut (1994) skiller graden av innflytelse brukeren har i fire kategorier,
det vil si talergr, talerett, forhandlingsrett eller beslutningsmyndighet. Pa systemniva har
brukere som gruppe behov for at andre snakker pa deres vegne. Med talergr menes den
personen som brukeren gnske skal vere hans “advokat™ a tale pa hans vegne. Nar en har
mulighet for a legge frem egen erfaring og syn, har en ifglge Andreassen og Grut(1994)
talerett. Forhandlingsrett har en nar en gjennom dialog kan forhandle med den andre parten.
Beslutningsmyndighet refererer til at brukeren har styring, eller er med pé & ha styring pa
tjenesten eller tiltak, slik som ved brukerstyrt eller foreldrestyrt personlig assistent. Alm
Andreassen og Grut (1994) har valgt a ikke bruke denne inndelingen pa individniva. Dette
begrunner de med at en slik inndeling ikke sier i hvor stor grad innflytelse brukerne i

realiteten har.
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| folge Rappana Olsen (2005) er det viktig a skille mellom et uforpliktende brukerperspektiv,
en legitimering av tjenesteyters arbeid og det som er reell medvirkning. Hun trekker frem
Sherry Arnstein begrepsstige fral969, som et redskap for a studere brukermedvirkning hos
ulike grupper. "Arnstein’s ladder” er av Rappana Olsen (2005) beskrevet som en atte trinns
stige, og er videre inndelt i tre niva: Niva en i modellen betegnes som ikke deltakelse,
innbefatter de to farste trinnene og besta av former for samhandling som, manipulasjon og
terapi.

Niva to i modellen betegnes som grader av legitimering, “Tokenism”, som betyr symbolsk
eller tilsynelatende deltakelse. Dette punktet innbefatter trinn tre til frem og bestar av,
informasjon, konsultasjon og representasjon. Det er farst pa trinn fire brukerne tillates a bli
hart og ha en stemme, men brukeren er ikke sikret at deres syn bli tatt hensyn til.

Niva tre i modellen betegnes som ulike grader av borgermakt. Dette innbefatter punkt seks til
atte og bestar av; partnerskap, delegert makt og borgerkontroll.. Det er farst nar en kommer til
niva tre, grader av borgermakt, at en har en reel brukermedvirkning (Andrews, 2003; Eklund,
1999).

Renningen og Solheim(1997) skriver om a ha et eierforhold til eget problem. Der star det;

”....; 1 jo starre grad det er brukeren som bestemmer pa de angitte punktene,
I jo starre grad har vi brukermedvirkning™.

A bestemme om et problem eksisterer.

A definere hva problemet gjelder.

A avgjere om det skal gjeres noe med problemet.

Velge mellom ulike former for hjelp.

A initiere, vedlikeholde eller avslutte kontakten.
(Rgnning & Solheim, 1997,41)

Vatne (1998,36) skriver ogsa om a ha eierforhold til problemene sine, og hun skriver; ” en
forutsetning for & ta ansvar for eget liv er at mennesker far et eierforhold til problemene

sine”.

Brukermedvirkning pa individniva er utgangspunkt for denne studien, men i enkelte
sammenhenger kan det vaere komplisert & skille mellom brukermedvirkning pa individ- og
systemniva. | de tilfellene dette forekommer vil det bli redegjort for. Ulike grader av
medvirkning har betydning for hvor reell medvirkning unge voksne med hypothyreose i
realiteten opplever & ha. Har unge voksne med hypothyreose bare en symbolsk

medvirkningsrett, eller har de en reel mulighet til & pavirke sitt liv. Eller kan unge voksne med
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hypothyreose definere sine egne problemer, slik at de selv kan ta ansvar i forhold til egen
diagnose.
Inndelingene av brukermedvirkning i nivaer og grader vitner ogsa om en stor endring i synet

pa brukeren, noe som beskrives i neste underkapittel.

2.2.4 Endringer i brukerens posisjoner

Brukermedvirkning handler om endringer i brukerens posisjon. Slike endringer skjer ikke
isolert fra samfunnsutviklingen, men ma ses som uttrykk for mer generelle strukturelle eller
sosiale endringer. En av de stgrste endringene kom i 1948 da menneskerettighetserkleeringen
ble vedtatt av De Forente Nasjoners (FN). I artikkel 1 star det

”Alle mennesker er fgdt frie og med samme menneskeverd og menneskerettigheter. De er
utstyrt med fornuft og samvittighet og bar handle mot hverandre i brorskapets and.”
Her fremheves at menneske er fritt, at det kan tenke selv og at dette gjelder for alle. Mange av

disse punktene finne en ogsa igjen i argumentasjonen for brukermedvirkning.

Nar en skal studere konkrete medvirkningsprosesser bar disse i falge Alm Andreassen (2004)
sees i sammenheng med mer allmenne politiske endringer i velferdsstaten.
Brukermedvirkning er i dag nedfelt i politikken og utspiller seg i velferdsstaten, men en av de
historiske rattene til dagens brukermedvirkning kan i fglge Alm Andreassen(2004) fares
tilbake til funksjonshemmedes krav om politisk innflytelse og medbestemmelse pa 60 og 70
tallet. Hun skriver videre at kravet var begrunnet i gnske om 4 bli tatt pa alvor og anerkjent
som fullverdige mennesker. Fra 80 tallet ble brukermedvirkning, i trad med moderniserings-
politikken, brukt som et virkemiddel i kvalitets og forbedringsarbeid i helsetjenesten.
Brukermedvirkning ble styringsmiddelet myndighetene hadde for & endre velferdspolitikken

og hjelpeapparatets praksis til & bli mer brukerorientert.

Det finnes ulike begrunnelser for endring i brukerens posisjoner. Jeg vil her presentere Alm

Andreassens(2004) og Michael Bury (1997) beskrivelser av disse endringene.
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Alm Andreassen(2004) har illustrert arsakene til endringen i brukerens posisjon ved hjelp av

tre ulike situasjonsbilder:

1. Velferdsstatens effektivitets og legitimitets problemer
2. Kundesamfunnets ekspansjon
3. Utdanning og kunnskapssamfunnets har svekket ekspertisens autoritet.
(Alm Andreassen, 2004,5)

| punkt en, henviser Alm Andreassen (2004) til et helsevesen som strever med a fa en
helhetlig forstaelse og samordning av helsetjenesten med brukeren i sentrum. Dette kan
skyldes at helsepersonell baserer sin faglige forvaltning ut fra egne normer og
moraloppfatninger. | den utstrekning dette skjer kan helsepersonell bli beskyldt for a ivareta
og fremme serinteresser, egne karrierer og profesjonskamp. Dette er til hinder for effektiv
ressursutnyttelse. Fagfolks oppmerksomhet mot brukeren ma i falge Alm Andreassen derfor
styrkes gjennom utdanningsreformer, malstyring, resultatrapportering og kvalitetsprosedyrer.
En orientering mot brukeren er svaret, for politikerne pa bade hgyre og venstresiden, for &
bedre relasjonen mellom helsetjenesten og brukeren. Ved a veere markeds- og kundeorientert,
samt a veere mer lydhgre overfor pasientens gnsker og behov, skal velferdsstatens effektivitets

og legitimitets problemer lgses.

Kundesamfunnets ekspansjon er i punkt to beskrevet av Alm Andreassen (2004) som
samfunnets forandring fra et solidarisk felleskap, der alle er med og bidrar til fellesskapet. Til
et individualisert samfunn der en ikke yter noe dersom en ikke far noe igjen selv. | et slikt
samfunn stiller pasientene krav til kvalitet og valgmuligheter, og har et kundeforhold til

helsetjenesten.

Under det tredje punktet tar Alm Andreassen (2004)utgangspunkt i den allmenn gkning i
kompetanse og utdanning i samfunnet, samt at informasjonsteknologien gjgr kunnskapen
tilgjengelig for alle. Helsepersonellets kunnskap blir dermed utfordret pa hjemmebane. Ulike
oppfatninger innen arsak, diagnostikk og behandling kommer frem i lyset. Alm
Andersen(2004) papeker at tilliten til helsepersonell ikke falger embetet, men ma etableres i
hvert enkelt mgte mellom pasient og helsepersonell. For & skape en likevekt mellom folkevett
og ekspertvelde, blir brukermedvirkning en mate a gjenopprette tilliten mellom brukeren og
helsepersonellet.
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Ved hjelp av disse punktene forklarer Alm Andreassen (2004) hvorfor brukermedvirkning ble

lansert som begrep i helsesektoren.

Sosiologen Michael Bury (1997,98) har beskrevet tre aspekter ved samfunnsutviklingen som
han mener peker i retning av det han kaller en kontraktsbasert relasjon mellom lege — og
pasient, som apner for medvirkning.

Det farste aspekteret er endring i forhold til sykdomsmenstre, hvor antallet kronisk syke gker,
og er den dominerende brukergruppen i helsetjenesten. Det kreves i fglge Bury (1997) et
samspill mellom helsevesenet og hverdagslivet for & handtere de kroniske lidelsene og a
redusere konsekvensene av sykdommene. Innsikt og kunnskaper om pasienters hverdagsliv
utenfor sykehuset, samt informasjon fra pasientene selv og menneskene rundt er da ngdvendig
(Svensson, 1998). Pasientene besitter i stgrre grad enn far kunnskaper om egen helse, ofte er
de kjent med den medisinske terminologien og har kunnskaper om alternative
behandlingsmetoder. Informasjon om sykdom og helse er i stgrre grad enn tidligere
tilgjengelig for de fleste, bade gjennom internett og media for gvrig, og utdanningsnivaet i
samfunnet er hgyere. Disse forholdene er med pa a svekke posisjonen og autoriteten til den

medisinske ekspertisen (Bury, 1997; Svensson, 1998).

Det andre aspektet trekker frem den pavirkning og innflytelse som kommer fra nyere sosiale
bevegelser, som selvhjelpsgrupper, pasient- og klientgrupper og alternative bevegelser som
viktig (Bury, 1997). Disse bevegelsene og gruppene har betydning for den
holdningsendringen en kan se i samfunnet i forhold til medisinsk ekspertise og autoritet, og til
en gkende skepsis i forhold til vitenskapen. Informasjon om helse og sykdom spres i dag via
aviser, magasiner, internett og TV. Her kan bade journalister, akademikere, gkonomer,
brukere, brukerorganisasjoner og helsepersonell, uttale seg om helsespgrsmal (Bury,
1997,103). Det har ogsa veert en gkende oppmerksomhet pa feilbehandlinger og klager i
media (Hjort, 2004, 2007), noe som ogsa kan har forsterket synet pa medisinens
begrensninger. Som erstatning for den manglende tillit til den tradisjonelle medisinen har
brukerne funnet statte og hjelp i alternative grupper og behandlinger, samt i selvhjelps- og i

pasientgrupper (Bury, 2005,96).

Det tredje aspektet som Bury (1997) drafter er endringer i sosiale og gkonomiske strukturer.

Det har skjedd en dreining fra produksjon til konsum. Staten gker reguleringen og kontrollen
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av det medisinske arbeidet og helsetjenesten. | denne konsument ideologien ligger en gkende
vektlegging pa evalueringer av helsetjenesten, i form av brukerundersgkelser og
pasienttilfredshet. Men dette betyr ikke at helsetjenesten i seg selv blir mer humanistisk og
demokratisk. Svensson (1998)stiller sparsmalet om markedstenkningen kan medfare at
kriteriene for hva som er effektivt helsearbeid blir snevrere: A la pasienten snakke, og ta seg
tid til & lytte og interessere seg for de psykologiske og sosiale aspektene av pasientens

situasjon, vil da ikke far sarlig hgy prioritet”(Svensson, 1998,226).

Bade Alm Andreassen og Bury trekker frem gkte kunnskaper hos brukeren, gkende kritikk
mot helsetjenestens ekspertvelde og manglende tillit til helsetjenesten som grunnlaget for

endringer i brukerens posisjon.

Disse begrunnelsene for brukermedvirkning blir pa en mate glemt nar brukeren og
helsepersonell mates. | denne studien er det nettopp opplevelsene av mgtet mellom unge

voksne med hypothyreose og helsepersonell som er utgangspunktet.

2.2.5 Brukermedvirkning - en relasjon

| fglge Humerfelt (2005) dreier brukermedvirkning seg om en relasjon mellom brukeren og

helsetjenesten. Denne relasjonen skal basere seg pa likeverd og maktutjevning.

| falge Skjervheim (2001,472) er en relasjon treleddet, det vil si mellom den andre, meg og
saksforholdet. Vi engasjerer oss i en felles sak. ”...vi deler sakstilhgvet med kvarandre”. Vi
har med andre ord et felles problem som skal lgst. Skjervheim(2001) skriver videre at dersom
en ikke lytter til det faktiske innholdet i det den andre forteller, men bare hgrer til lydene, gjar
en den andre personen til et fysisk objekt. Ved objektivering gar en til angrep pa den andre sin

frihet, og skaffer seg selv herredgmme over ham.

Makt er ogsa et relasjonsbegrep og harer i falge Lanning (1996) hjemme i handlingsrommet
mellom mennesker. Den gode hensikt, som helsepersonell forvalter i kraft av sin profesjonelle
kunnskap ligger som kjent ”..snublende nar & basere sin yrkesutgvelse pa at han vet best —
0gsé pé pasientens vegne.”(1996,72). A ha makt over blir av Stang(Stang, 2001) beskrevet
som en patriarkalsk form for makt, som en kan finne i helsetjenesten. Makt over innebzere et
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uttrykk som ’gjer som jeg sier”. | helsevesenet kan en slik makten komme til uttrykk i
praksis ved helsevesenet definere hva som er verdifullt, hvilken kunnskap som er gyldig,
viktig og sann. En slik maktform er ikke forenelig med brukermedvirkning. | forbindelse med
brukermedvirkning snakker heller om makt til. Som i fglge Stang (2001), har et gjensidig,
interpersonlige aspekter, hvor den ene ikke dominere den andre. En slik form for makt

innebarer respekt, delt ledelse og deltakelse for alle i beslutningsprosessen.

Brukeren har, slik det er beskrevet tidligere en juridisk rettighet til medvirkning, men det er

ikke en individuell prosess. Brukere kan ikke med-virke alene(Humerfelt, 2005), det ma skije i
samhandling med en annen part, her i denne studien mellom bruker og helsepersonell. Det er
med andre ord en prosess (Vatne, 1998)der to parter medvirker ssmmen. Samhandlingen ma

ogsa ha en virkning eller fa noen konsekvenser.

| boken Kommunikasjon i relasjoner skriver Eide og Eide (1996) at den danske filosofen
Legstup hevder at mennesker mgter hverandre med en naturlig tillit. Nar sa helsepersonell og
bruker mates er det to subjekter som mgtes. Brukeren mgter med sitt liv i verden.
Helsepersonell mgter med bade sitt liv i verden og sitt system i verden som er preget av
medisinsk- organisering, tenkning og sprakbruk. Relasjonen mellom dem utvikles da gjennom

det budskapet som sendes.
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2.3 Eksisterende forskning.

| dette underkapitelet vil jeg kort presentere et utvalg av eksisterende forskning pa bade
hypothyreose og brukermedvirkning. Under hvert av disse punktene vil jeg farst redegjere for
fremgangsmaten i litteratursgket, far utvalgte artikler blir presentert.

2.3.1 Forskning pa hypothyreose

Det har de siste 20 arene veert stor og gkende interesse for forskning innen kliniske og
behandlingsmessige aspekter ved hypothyreose, mens de psykososiale aspektene har fatt lite
oppmerksomhet. I manedene april og mai 2006 foretok jeg et sgk i databasene Medline
Chinal, Embase og PsycInfo med sgkeordene: Hypothyroidism, Quality of life, Patient
experience, or Satisfaction/ or Questionnaires/, Patient participation, To live with, Qualitative

research, Psychosocial rehabilitation/ or factors/or readjustment.

Spket ble avgrenset til artikler mellom 1996 -2006, human, abstrakt og engelsk. For &
avgrense ytterligere, gjennomfarte jeg et sgk hvor jeg kombinerte ngkkelordene
Hypothyreose, Quality of life, Qualitative research og de andre ngkkelordene etter tur. Dette
gav ingen funn. Derfor valgte jeg a seke med hypothyreose "and” ngkkelordene hver for seg.
Resultatet av kombinasjonssgket ble 483 artikler som ble sortert manuelt, etter eksklusjons og

inklusjonskriteriene som er beskrevet under.

Eksklusjonskriteriene var artikler som omhandlet; thyroidea cancer, subklinisk hypothyreose,
medfadt hypothyreose, screening av barn og gravide, eller artikler hvor hovedfokuset var
dosering av medikamenter. Inklusjonskriteriene var; primarstudier som tok for seg
livskvalitet og psykososiale forhold ved det & ha hypothyreose. Videre studier som inneholdt
egenvurderinger hos pasienter, og hvor metoden var beskrevet i abstraktet. Etter manuell
gjennomgang stod jeg igjen med 17 ulike artikler. Her presenterer jeg fem av disse studiene.
Dette er studier som har benyttet kvalitative intervjuer og hvor perspektivet til personer med
hypothyreose blir presentert. Videre er en kvantitativ studie, hvor en tester et spgrreskjema
som ble utviklet etter & ha gjennomfart kvalitative intervjuer tatt med. En studie hvor det
psykososiale velvaret samt en norsk studie om psykiske og kognitive aspekter er ogsa
presentert fordi de kan forklare noen av utfordringene og opplevelsene unge voksne med

hypothyreose kan ha.
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| den farste studien: ”Seeking validation; Hypothyroidism and the Chronic IlIness
Trajectory”(Milliken & Northcott, 1996) er hensikten med studien & beskrive de strategiene
pasienter bruker for a mestre trajektorie av hypothyreose. | studien, hvor gjennomsnittsalder
pa informantene er 48 ar, blir det hevdet at samhandlingen mellom helsepersonell og pasient
oppleves frustrerende, og medfarer en forsinkelse i fastsettelsen av diagnosen, samt
manglende anerkjennelse og bekreftelse pa at en er syk. Etter at diagnosen er fastslatt,
opplever pasientene at helsepersonell avviser deres symptomer og erfaringer. Ved stadig a
matte sgke bekreftelse og anerkjennelse pa sykdommen opplever pasienten en forverring som

gker lidelsen ved hypothyreose.

Den andre studien “TechniQues in Thyroidology. Design of New Questionnaires to Measure
Quality of Life and Treatment Satisfaction In Hypothyroidism” (McMillant, Bradley,
Woodcock, Raziv, & Weaver, 2004) var et eksplorerende forprosjekt i forbindelse med
utviklingen av et diagnoserelatert spgrreskjema for livskvalitet og tilfredshet med behandling
av hypothyreose. Det ble gjennomfgrt kvalitative intervjuer med 37 pasienter med en
gjennomsnittsalder pa 51, 9 ar. Studien viser at opplevelsen av feildiagnose og feilbehandling
er en vanlig erfaring for personer med hypothyreose og at det har en negativ innvirkning pa
livskvaliteten. Pasientene uttrykker misngye med effekten av tyroksin og behandling, samt at
de opplever a fa utilstrekkelig og misledende informasjon.

| den tredje studien Psychometric Evaluation of a New Questionnaire Measuring Treatment
Satisfaction In Hypothyroidism: The ThyTSQ (McMillan, Bradley, Razvi, & Weaver, 2006)
ble det gjennomfarte en kvantitativ sparreundersgkelse av 103 voksne med hypothyreose med
en gjennomsnittsalder pa 55,2 ar. 50 % rapporterte spontant om negative erfaringen av
behandlingen rundt diagnosetidspunktet. De negative erfaringene var knyttet til forsinkelse i
forbindelse med diagnostisering og /eller i oppstarten av medisineringen. Videre opplevde
informantene manglende informasjon om sykdommen og behandlingen. Personer med
hypothyreose opplevde ogsa at de ikke ble tatt serigst av helsepersonell. Tilfredsheten med
behandlingen gkte med alderen, noe forfatterne mener sannsynligvis kan skyldes at en
forventer a ha flere helseproblemer etter hvert som en blir eldre, og at eldre hadde mindre
forventninger til selve behandlingen. McMillan m.fl. (2006) papeker at en bar studere ulike

sider av samhandlingen mellom pasienter med hypothyreose og helsepersonell i forbindelse
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med informasjon og behandling og at mye av frustrasjonene som pasientene opplever kan

veere knyttet til dette.

| den fjerde studien "Psychological well-being in patients on "adequate™ doses

of L-thyroxine: results of a large, controlled community questionnaire study” (Saravanan et
al., 2002) er hensikten & undersgke det psykologiske velveret hos pasienter som behandles
med tyroksin ved 5 legesenter i Sgrvest England. Gjennomsnittsalderen i denne studien var pa
59,96 ar og viste at pasienter behandlet med tyroksin til en biokjemisk normalt TSH verdi

hadde et darligere psykologisk velvaere sammenlignet med kontrollgruppen.

Den femte studien var en norsk studie "Psykiatriske og kognitive aspekter ved
hypothyreose”(Bjerke, Bjagro, & Heyerdahl, 2001). Her fikk 6 nydiagnostiserte med en
gjennomsnittsalder pa 33,25 ar og med betydelige psykiske og kognitive plager ved
behandlingsstart, oppfalging pa Thyroidea poliklinikken ved Aker sykehus. Hensikten var a
kontrollere hvilke symptomer pasientene hadde ved diagnose tidspunktet, hva som skjedde
gjennom behandlingsforlgpet og i hvor stor grad symptomene reverserte. Funn fra studien
viser at plagene varierte og samsvarte ikke med grad av avvikende TSH, og bedring fulgte
ikke normaliseringen av TSH. Konklusjonen ble at en umulig kan forutsi behandlingsrespons

og symptomforlgp ved diagnosetidspunkt.

Jeg gjennomfarte et nytt sgk april 2008 i databasene Medline, Psykinfo, Embase og British
Nursing, med sgkeordene hypothyroidism and patient participation, patient experience,

patient involvement, patient views, patient centred care. Her fikk jeg ingen treff.

Oppsummering av forskning pa hypothyreose.

Forskningen som er gjort pa hypothyreose er hovedsakelig dosering av medisin og studier i
forbindelse med subklinisk hypothyreose. Jeg har ikke funnet studier pa barn, ungdom eller
unge voksne med hypothyreose. | de studiene hvor samhandling, medvirkning, velvere og
livskvalitet er hovedtemaet er gjennomsnittsalderen hgy. Artiklene er konsistente i forhold til
funn. Hypothyreose pasienter som er behandlet til en biokjemisk normalt TSH verdi viser
signifikant nedsatt psykologisk velvaere sammenlignet med kontrollgruppen. Opplevelsen av
feildiagnose og feilbehandling er vanlig, og yngre hypothyreose pasienter var mer misforngyd

en eldre. Pasientene opplever a ikke bli tatt serigst av helsepersonell og de hevder a fa
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utilstrekkelig og misledende informasjon. Ved stadig & matte sgke bekreftelse og

anerkjennelse pa sykdommen opplever pasienten en forverring som gker lidelsen.

2.3.2 Forskning pa brukermedvirkning

Brukermedvirkning er et omradet hvor det er utfart betraktelig mer forskning. Sgket ble
gjennomfart i oktober 2006 pa databasene; Psycinfo, Chinal, Embase og Medline.

| sgket har jeg brukt ngkkelordene: Patient participation, Informed consent, Shared decision
making, Physician — patient relation, Patient satisfaction, Adolescent, Social Support, Quality
of Life, Health Status, Social Adjustment, well being. Sgket ble avgrenset til artikler mellom
1996 -2006, human, abstrakt og engelsk.

Der var ingen treff pA kombinasjonen hypothyreose og ngkkelordet for brukermedvirkning, pa
de tre fgrste databasene. Pa Medline derimot fikk jeg 13 treff. Ved gjennomgang omhandlet

kun to hypothyreose og ingen spesifikt om brukermedvirkning.

For & avgrense antall treff pa ngkkelordene for brukermedvirkning ytterligere, og fordi
personer med hypothyreose som oftest blir diagnostisert og behandlet i fgrstelinjetjeneste. Ble
seket har derfor veert rettet mot medvirkning i helsesenter/fastlege /farstelinjetjeneste og i
forhold til kronisk syke.

Fire av studiene, som blir presentert her, er kvalitative studier hvor brukerne beskriver sine
oppfatninger om hva brukermedvirkning er og hvordan brukerne i norske og nordiske land

opplever brukermedvirkning i primerhelsetjenesten.

Den farste studien “The phenomena of participation and non-participation in health care-
experiences of patients attending a nurse-led clinic for chronic heart failure” (Eldh, Ehnfors,
& Ekman, 2004) har studert hva brukerne med kronisk hjertefeil opplever at
brukermedvirkning er og hva det ikke er. A f& medvirkning innebeerer; & forstés, & ha tillit, &
ha kontroll. A ikke f& medvirke opplevde brukerne som; & ikke forstd, ikke ha kontroll,
manglende relasjon og a ikke bli regnet med av helsepersonell. Studien konkluderer med at
opplevelsen av brukermedvirkning kan forandres med tiden og i de ulike fasene i
sykdommen. Videre skriver Eldh m.fl.(2004) at medvirkning fra pasientens perspektiv ikke er
det samme som medvirkning i medisinske beslutninger, men noe som utgves ut fra egne
erfaringer og den situasjonen en befinner seg i. Dette er ogsa utgangspunktet for denne studies

forskningsspgrsmal.
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I den andre studien “Conditions for Patient Participation and Non-Participation in Health
Care”(Eldh, Ekman, & Ehnfors, 2006) fant en at pasienten opplever & fa medvirke nar
informasjonen er gitt ut fra individuelle behov og etterfulgt av forklaringer. Videre opplevde
pasienten medvirkning nar personen ble anerkjent som et individ og hans kompetanse og
erfaringer blir anerkjent av helsepersonell. Pasientene opplevde at manglende relevant
informasjon og kunnskap, samt manglende respekt og dialog hindret opplevelse av
medvirkning. Eldh m.fl.skriver videre at hvis en skal legge til rette for sann medvirkning ma

helsepersonell respektere pasientens beskrivelse av situasjonen.

I den tredje studien ”The changing role of gatekeepers.: Rationing and shared decision-
making in primary care” skriver Benedicte Carlsen (2006) i sin doktoravhandling at norske
pasienter foretrekker en sterk grad av medvikning. Forskjell i brukerens og fastlegens
holdning til medvirkning, pavirket henvisningsraten til spesialhelsetjenesten. Fastlegens

holdning til medvirkning pavirker ogsa pasientens tillit til helsetjenesten.

| den fjerde studien “Participation in medical decision making: the patients' perspective”
(Fraenkel & McGraw, 2007) var hensikten a studere brukernes eget syn pa medvirkning i
helsetjenesten. Brukerne opplevde medvirkning som en pagaende prosess, som inneholder en
utvidet sosial kontekst og inkluderer valg som ikke tradisjonelt er blitt studert, slik som valg
av lege, eller om brukerne skal akseptere helsepersonells anbefaling. Videre oppstod
brukermedvirkning som en respons pa helsepersonells anbefalinger og opptrer i sammenheng
med brukerens opplevde sykdom. | fglge forfatterne kan ulik forstaelse om innholdet i
begrepet brukermedvirkning ha medfart at en tidligere har undervurdert brukernes gnske om a
medvirkning i helsetjenesten.

Oppsummering av forsking pa brukermedvirkning

Norske brukere av helsetjenesten foretrekker a medvirke i mgte med helsetjenesten, noe som
for brukerne innebarer a forstas, a ha tillit, & ha kontroll. Brukerne opplevde at de ikke
medvirker ndr de: ikke forstar, ikke har kontroll, mangler relasjon med helsepersonellet og
ikke blir regnet med. Videre er det av avgjgrende betydning at helsepersonell anerkjenner
brukernes kompetanse og respekterer deres beskrivelse av situasjonen. Brukerne kan ogsa ha
en annen forstaelse av medvirkning enn det en tidligere har hatt en forestilling om. Jo mer
samstemte bruker og fastlege er i forhold til medvirkning, jo mindre henvises brukerne til
spesialhelsetjenesten. Disse studiene er i trad med denne studiens forskningsspgrsmal og
beskriver brukernes perspektiv.

34



3 Metodisk tilnaerming

3.1.1 Valg av metode
Innen vitenskaplig metode kan en grovt skille mellom et positivistisk vitenskapsideal og det

hermeneutiske vitenskapsidealet. Det positivistiske vitenskapsidealet tar utgangspunkt i sann
kunnskap som noe en kan iaktta eller logisk regne eller male. 1 et slikt vitenskapsideal sgker
en etter harde fakta gjerne ved hjelp av kvantitative metoder. | et hermeneutisk
vitenskapsideal tar man imidlertid utgangspunkt i at en kan forsta og tolke menneskelig
eksistens gjennom spraket, handlinger og opplevelse ved bruk av kvalitative metoder. Begge

disse kunnskapssyn har sin relevans i helsetjenesten.

Valg av metode ble gjort pa bakgrunn av studiens problemstilling hvor informantenes
subjektive opplevelse” av brukermedvirkning var det sentrale. Jeg valgte da kvalitativ

metode for & kunne ta utgangspunkt i subjektets beskrivelse av opplevelser og erfaringer.

Kvalitativ forsking har som mal a utvikle forstaelse for fenomener som er knyttet til
mennesker og situasjoner i deres sosiale virkelighet (Dalen, 2004). Denne studien har et
bottum up perspektiv, hvor menneskers sosiale subjektive virkelighet skal beskrives. Et
fenomenologisk perspektiv har kunnet ivareta dette fordi det har et innenfra perspektiv det vil
si fra subjektet, som i falge Barbosa da Silva (1996) er den opplevende persons stasted. Ut fra

dette perspektivet er da en metode med en fenomenologisk tilneerming valgt.

Fenomenologi som metode har sitt utspring fra Husserls fenomenologiske filosofi. | falge
Barbosa da Silva og Andersson (1993) brukte Husserl begrepet “fenomen” for & benevne vare
opplevelser, tanker eller fantasier, slik det oppleves av den det gjelder. Han vektla at
“fenomenet” selv matte fremtre sa langt som mulig pa egne premisser og argumenterer for at
all vitenskap bygger pa en grunnleggende menneskelig forstaelse av mening slik den var gitt i

hverdagslivet. | den fenomenologiske tradisjonen oppstod ogsa begrepet livsverden.

’Livsverdenen er den verden som vi alltid allerede lever i sammen med andre mennesker, og

som vi kan std i et kommunikativt forhold til ”” (Bengtsson, 2006a,22).

Livsverdenen er ikke bare en sosial verden, den er ogsa historisk ved at gjenstander og mater
a organisere livet pa, blir overlevert fra menneske til menneske. Mennesket lever altsa i en
historisk, kulturell og sosial kontekst (Fjelland & Gjengedal, 1995,113). For & forsta
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mennesket ma en ta utgangspunkt i menneskets livsverden, og forstaelsen av mennesket som
kroppssubjekt og den tause kunnskapen. Habermas hevder at man er oppvokst i en kulturell
sammenheng, som er preget av rammer av sosiale normer og regler — var felles verden —
livsverden. ’Livsverden er den verden jeg som tenkende, villende og menende person lever i ”
(Aadland, 1997,202) De erfaringer som brukerne gjar seg i forbindelse med sykdom og helse
er forankret i menneskets livsverden. | fglge Vatne (1998) retter livsverden perspektivet

spkelyset pa pasientenes gjennomlevde sykdom og lidelse.

”Livsverden perspektivet anvendt i helsetjenesten rette sgkelyset pa at pasientens
gjennomlevde sykdom og lidelse; illnesperspektivet, kan vere forskjellige fra den generaliserte

objektive oppfatningen; diseaseperspektivet, som en finner i fag litteratur og blant

helsepersonell”. (Vatne, 1998,48).

Vatne (1998)skriver videre at livsverden perspektiv inneberer et kunnskapssyn hvor
erfaringskunnskaper bade hos bruker og helsepersonell verdsettes og at overlappende

livsverdener gjer samhandling, empati og innlevelse mulig

Habermas hevder at systemverdenen umyndiggjer individene og formalet er rettet mot
gkonomisk vekst og effektivitet. Systemverden omslutter stadig individenes livsverden og
kolonialiserer den. En vil da fa konflikter i forhold til “brukeren i sentrum” (Aadland,
1997,203). Dersom systemverdenens oppfattninger og verdier blir styrende, kan det invadere
livsverdenes sentrale verdier. ”Der hvor vitenskapen vet noe, mister hverdagskunnskapen sin
legitimitet”(Merok, 2001)

Merleau- Ponty videreutviklet livsverdens begrep og fremhever at var tilgang til verden er
gjennom vare levde kropper. "Hver forandring av kroppen medfgrer derfor forandringer av
verden”’ (Bengtsson, 2006a,28).

| falge Bengtsson(2006b) er bade forskeren og de mennesker som studeres forbundet med
sine livsverdener. Han skriver videre at bade Heidegger og Merleau —Ponty undersgkte
kjennetegn ved livsverdenen, men de kan ikke pasta at de studerer det fra en ngytral posisjon
utenfor livsverdene. Dette fordi de allerede er i livsverdenen og kan ikke ga ut av den.

Forskerens (det vil si min) farforstaelse er derfor viktig a redegjare for.
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3.1.2 Farforstaelse

Farforstaelse er preget av personlig, historisk, kulturell og sosial tilhgrighet. Det er forskerens
egen livsverden. Mitt kjennskap til pasientgruppen som pargrende, som tidligere aktiv i
pasientorganisasjonen, og som sykepleier kan vare bade en styrke og en svakhet (Dalen,
2004; Thagaard, 2003).

Jeg har som sykepleier og konsulent pa et leerings og mestringssenter deltatt i mgter med
representanter for Norsk Thyroideaforbud, i den hensikt & planlegge et lzerings og
mestringskurs for personer med ulike thyroidealidelser. Styrken er at jeg med min erfaring har
kjennskap til bade positive og negative omrader som brukerne opplever. Det kan gi et godt
grunnlag for forstaelse av fenomenet, og tolkningen kan da utvikles i relasjon til mine egne
erfaringer. Svakheten ved min forforstaelse er faren for at jeg kan veere forutinntatt og overse
nyanser.

Jeg vil derfor & gjere rede for prosessen, slik at leseren kan falge hva jeg har gjort, og avgjere

om mine konklusjoner virker troverdige.

3.1.3 Utvalg
Utvalget bestod av atte unge, voksne kvinner med hypothyreose. For & sikre at materialet

inneholdt tilstrekkelig adekvate data ble det brukt et strategisk utvalg (Kirsti Malterud, 2003).
| falge Ringdal (2001) sgker en i et strategisk utvalg etter bruker med spesielle erfaringer og
kunnskaper og som har evnen til & uttrykke seg. Hun skriver videre at det da kan veere
praktisk a rekruttere informanter fra brukerorganisasjoner. Det ble derfor sendt foresparsel til
flere av Norsk Thyroideaforbund’s lokallagsledere om mulighet for & presentere studien og
rekruttere informanter pa lokallagsmeter.

Studien ble presentert pa tre ulike steder og en skriftlig invitasjon ble utdelt til alle som var til
stede. Informantene meldte seg frivillig, noen tok direkte kontakt under mgtet, andre via
telefon.

Inklusjonskriteriene var personer mellom 18 og 35 ar, med en diagnostisert hypothyreose, av
minst 1 ars varighet, samt at de brukte medikamentell behandling, enten Levotyrosin (T4),

kombinasjonsbehandling Levotyrosin /trijodthyroning (T4/T3) eller Armour Thyroid.

Utvalget bestod av 8 personer, med en aldersspreding fra 19 — 35 ar. Syv hadde diagnosen
hypothyreose. En av informantene hadde hyperthyreose som utgangspunkt, men var etter

kirurgisk behandling for ti ar siden, hvor store deler av skjolbruskkjertelen ble fjernet, blitt
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behandlet for hypothyreose. Alle hadde hatt hypothyreose mellom 2-14 ar. Tre av
informantene var ikke medlemmer i Norsk Thyroideaforbund, men hadde fatt kjennskap til

studien av andre.

Utvalget var ikke statistisk representativt, i forhold til alder og antall eller kjgnn. Grunnlaget
for statistisk generalisering var derfor ikke til stede. Dette er heller ikke malet i en kvalitativ
studie. | fglge Dalen (2004) er det leserne som avgjgr om resultatene er anvendbare for andre.

Som forsker blir da mitt ansvar a beskrive og fortolke fenomenene som presenteres.

3.1.4 Innsamling av data

| denne studien har jeg med bakgrunn i overstaende valgt en kvalitativ metode med et
livsverdens perspektiv. | fglge Bengtsson(2006a) oppstar livs og virkelighetsfortellingen fra
menneskers liv i verden. Det er ogsa gjennom intervjuet at en kan fa en direkte adgang til
mennesker liv og verden. Det innebarer at vi far en viss tilgang til menneskets livsverdener
gjennom tolkning av livsfortelling. Intervju er en anerkjent metode for innsamling av data, og
har tidligere veert brukt i forbindelse med livsverdenfenomenologisk forskning(Storli,
Asplund, Heggen, Bengtsson, & Engelsrud, 2004). Jeg har derfor samlet inn data ved bruk av
kvalitative forskningsintervjuer. Hensikten har veert a fa beskrevet informantenes livsverden,

for hvis mulig a tolke mening i de fenomener som er beskrevet (Kvale, 2004).

| studien er et semi trukturert livsverden intervju brukt, for a fa frem informantenes

opplevelser. Dette blir definert som:

et intervju som har som mal & innhente beskrivelser av den intervjuedes livsverden, med
henblikk pa fortolkning av de beskrevne fenomenene™ (Kvale, 2004,21)

Intervju guiden er bygget pa tidligere forskning av Eldh m. fl. (2004)og ble brukt som et
hjelpeverktay under intervjuene. Informantene ble bedt om & beskrive opplevelser og uttale

seg om konkret forskning for a fa spontane beskrivelser(Dalen, 2004)

Etter to praveintervjuer ble intervju guiden (vedlegg 1A) forandret. Spgrsmalsmengden ble
redusert og omformulert til mer apne sparsmal(vedlegg 1B). Pa den maten ble fokuset rettet
mer mot informantenes beskrivelser av sin livsverden. De to prgveintervjuene er med i det

empiriske materialet pa totalt atte intervjuer.
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Med utgangspunkt i at studien har et livsverden perspektiv var det viktig for meg a tilstrebe en
god atmosfare i intervju situasjonen. Jeg oppfordret informantene til & uttrykke sine egne
opplevelser og erfaringer sa spontant som mulig. Jeg vektla som intervjuer a lytte pa en
fordomsfri mate og bad informantene om a utdype eller forklare sine utsagn. Under intervjuet
trakk jeg frem hovedpunktene fra informantenes fortelling, for a sikre at det var i trad med

informantenes forstaelse (Kvale, 2004).

Min forforstaelse som var preget av erfaringer fra bade brukersiden og som fagperson, kan ha
gitt meg en unik mulighet til & fa adgang til informantenes livsverden nettopp fordi jeg har en
erfaring som jeg kan bygge pa under intervjuet (Dalen, 2004). Fra tidligere arbeid har jeg ogsa
erfaring i & samtale med brukere, noe som har gjort meg trygg i selve intervjusituasjonen. Jeg
opplevde a fa god kontakt med informantene, noe som kan tenkes a ha sammenheng med at
jeg har innsikt fra begge sidene. Det kan saledes veere lettere & forsta og sette seg inn i
situasjoner de beskriver. Dette kan ogsa ha sammenheng med at spgrsmalene som ble stilt

opplevdes relevante for informantene.

Informantene har valgt tid og sted for intervjuet. Dette ble gjort for a redusere belastningene
for informantene. Et intervju ble gjennomfart pa et hotell, to gnsket at jeg skulle komme hjem
til dem. Tre intervjuer ble gjennomfart pa et universitet, mens to ble gjennomfart pa
arbeidsplassen hos informantene. Informantene ble farst forelagt samtykkeskjemaet for

underskrift. Etter intervjuet fikk informantene utdelt et takkebrev.

3.1.5 Transkribering.

Intervjuene ble tatt opp pa lydfil. Hovedinntrykket mitt av intervjuet ble straks notert ned.
Alle intervjuene ble transkribert av meg den pafglgende arbeidsdagen (Dalen, 2004).
Intervjuene hadde god lydkvalitet (Poland, 1995).

Transkriberingen er ordrett nedskrevet og med dialektiske sjargonger. Etter transkriberingen
ble tekstmaterialet og intervjuene pa lydfilene sammenlignet for a kontrollere riktig bruk av
pauser og setningsoppbygging. Nar informanten ble ekstra engasjert eller senket stemmeleie

ble det markert i tekstmaterialet med understreking (Poland, 1995).
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For a beskytte informantenes konfidensialitet, har jeg ved bruk av direkte sitater i studien
skrevet sitatene i bokmal. Alle sitatene blir gjengitt med fiktive navn. Disse fiktive navn er
Gunn, Mari, Liv, Siv, Jane, Mia, Oda og Sglvi. Dette ble gjort for & bevare informantenes

subjektivitet, og la det komme til uttrykk ogsa i det skriftlige arbeidet.

3.1.6 Analyse og tolkning av data

| analysen har jeg valgt en livsverdensfenomenologisk tilngerming, som Bengtsson mener er
mulig i forhold til flere kvalitative analysemetoder: ”En livsverdenstilnarming er forenelig
med et flertall ulike kvalitative bearbeidingsmetoder” (Bengtsson, 2006b, 51).

| fenomenologisk analyse er det i fglge Strandmark og Hedelin (2002) ulike tilneermings
mater, og de trekker frem forskere som van Manen, Karlsson, Spigelberg og Giorgi. Alle
hadde ulike mater & gjennomfare analysen pa, men det som er felles er at de fremhever at den
fenomenologiske bevisstheten ma veere styrende og at oppmerksomheten skal rettes mot
temaet som studeres med en apen, smidig og ydmykende holdning. Det vesentligste er a
identifisere sentrale temaer, beskrive opplevelsen, og finne likhetstrekk i informantene
historier(Polit & Beck, 2004).

| analyse benyttet jeg Giorgi’s analysemetode. Den er filosofisk knyttet til Husserl og
Merleau-Ponty og tar utgangspunktet i livsverdenen og beskriver situasjonen fra informantens
synsvinkel samtidig som den er lojal overfor fenomenet (Kvale, 2004).

Giorgi’s analysemetode bestar av 4 trinn, jeg vil presentere disse trinnene og vise hvordan jeg
har anvendte dette i analysen.

Det farste trinn i analysen beskriver Giorgi slik“One reads the entire description in order to
get a general sense of the whole statement”(Giorgi, 2000,13). Ferst hgrte jeg gjennom
intervjuene og studerte teksten som en helhet. Dette ble sammenholdt med de tankene jeg
hadde notert ned rett etter at intervjuet var gjennomfart. Dette ble brukt som grunnlag for
neste trinn i analysen.

Det andre trinnet i analysen beskriver Giorgi slik;

“Once the sens of the whole has been grasped, the researcher goes back to the
beginning and reads through the text once more with the specific aim of
discriminating ““meaning units” from within the psychological perspective and with a
focus on the phenomenon being researched.””(Giorgi, 2000, 13)
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Hvert intervju ble deretter gjennomgatt med tanke pa a finne temaer som omhandlet
brukermedvirkning. Informantenes opplevelser ble sa gruppert i kategorier og
underkategorier. | dette arbeidet brukte jeg tankekart (Buzan, 1977; Novak, 1998). De ulike
kategoriene ble notert pa store papplater, under hver kategoriene ble ogsa ord og sitater som

skrevet inn.

Det tredje trinnet tar for seg det videre arbeidet med kategoriene og Giorgi skiver:

’Once ““meaning units” have been delineated the researcher then goes through all of
the meaning units and expresses the psychological insight contained in them more
directly. This is especially true of the meaning units most revelatory of the
phenomenon under consideration”(Giorgi, 2000,13).

| denne delen av analysen knyttet jeg sammen de kategoriene og underkategoriene som var
mest relevant i forhold til brukermedvirkning og mine forskningsspgrsmal, slik at
hovedkategoriene fremstod. Dette ble gjort med alle intervjuene (Novak, 1998). Etter at alle
intervjuene var analysert og underkategorier, kategorier og hovedkategorier var funnet i

intervjuene begynte jeg pa trinn fire.

Det fjerde trinnet i analysen beskriver Giorgi slik; “Finally the researcher syntesizes all of the
transformed meaning units into a consistent statement regarding the subject’s experience.
(Giorgi, 2000,13). Alle hovedkategorier, kategorier og underkategorier ble sa skrevet pa "post
it” lapper og plassert pa en annen stor papplate. Dette ble gjort med alle intervjuene og alt ble
flettet sammen til felles hovedkategorier og kategorier som viste informantenes opplevelser
og erfaringer med brukermedvirkning.

Dette har resultert i korte og konsise formuleringer som er tolket ved hjelp av Kvales
(2004,144) tre tolkningskontekster.

a) Selvforstaelse
b) Kritisk forstaelse
c) Teoretisk forstaelse

Selvforstaelse, er en fortettet omskriving av informantenes egne synspunkter, slik forskeren
tyder dem. Hvordan unge voksne med hypothyreose opplever brukermedvirkning og hva de
mener om temaet. Bade Kvales (punkt a) selvforstaelse, og Giorgi’s kategorisering av den

intervjuedes opplevelse, trinn to i analysen, er basert pa den oppfatningen informantene selv

har med uttalelsene sine.
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Kritisk forstaelse basert pa sunn fornuft gar lenger enn informantens selvforstaelse, det kan
vaere a fokusere pa innholdet i uttalelsen, stille seg kritisk til det som blir sagt basert pa sunn
fornuft. Under Kvales (2004) punkt b har jeg vektlagt innholdet i uttalelsene, eller om
uttalelsene blir gjentatt mange ganger, eller hvem av informantene som sier dette i forhold til
tidligere uttalelser. Hensikten er & studere om noen informanters uttalelser kan ha
underliggende betydning, som ikke uttales direkte. | forbindelse med teoretisk forstaelse som
er Kvales (2004) punkt ¢, benyttes teori ved tolkninger av uttalelsene. Under dette punktet blir
teorier og tidligere forskning knyttet til kategorier og hoveddimensjoner. Dette blir presentert
i kapittel fire.

3.1.7 Validitet og reliabilitet.

Validitet er knyttet til tolkingen av funnene, og om undersgkelsens resultater kan bekreftes av
annen forskning. Innen kvalitativ intervjuforskning argumenterer Kvale (2004) for validering
som handverkverksmessig kvalitet. Han trekker frem tre mater a validere handverket pa; a

kontrollere, a stille spgrsmal og a teoretisere.

A kontrollere, innebarer i falge Kvale (2004) at forskeren forholder seg kritisk til egne
tolkninger. Min forforstaelse og tilknytning til feltet kan ha betydning i den sammenhengen.
Egen erfaring kan gi grunnlag for gjenkjennelse og et utgangspunkt for den forstaelsen jeg har
kommer frem til. 1 denne studien er det klart at min forforstaelse kan ha preget bade
forskningsspgrsmalene og de sparsmal som stilles til det empiriske materialet i forbindelse
med analysen. Min forforstaelse kan ogsa ha innvirkning pa hva jeg velger a fokusere pa, hva
som trekkes frem som vesentlig i det empiriske materialet. Pa den andre siden hevder
Kvale(2004) at forskeren er et viktig instrument, og resultatene er avhengig av kunnskap,
falsomhet og empati hos forskeren. Mine erfaringer og kunnskaper om temaet kan gjare det
lettere a skape en intersubjektivitet mellom meg som forsker og informantene. Mine
erfaringer kan gjare at jeg er mer fglsom og gjenkjenner informantenes opplevelser og stiller
mer relevante sparsmal og oppfelgingssparsmal. Justering av intervjuguide kan ogsa bidra til

a styrke validiteten av materialet

A stille spgrsmal, blir av Kvale (2004) beskrevet som at spgrsméalene "hva” og "hvorfor” ma
besvares fgr “hvordan”. Det vil si at undersgkelsens innhold og formal ma komme foran

metoden. Gjennom praveintervjuene fikk jeg erfare om sparsmalene var forstaelige og om de
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ga svar innen det omradet som var gnskelig. Etter at to prgveintervjuer var gjennomfart ble
intervjuguiden forandret for & redusere spgrsmals mengden og mer apne sparsmal ble laget.
Jeg var ogsa forsiktig med a bruke ledende og "hvorfor” spgrsmal, dette styrker validiteten

ved at informanten fikk anledning til & svare fritt.

A teoretisere: Nar forskeren skal avgjgre om en metode undersgker det den er ment &
undersgke, ma man ha en teoretisk oppfatning om det som skal undersgkes. De funn som er
gjort i studien er drgftet opp mot det konseptuelle rammeverket og annen teori, i den hensikt a
gi en teoretisk forstaelse av unge voksne med hypothyreose opplevelse av brukermedvirkning.

Det kan vaere en svakhet i forhold til validitet & bruke frivillige informanter fra en
pasientorganisasjon. Det finnes delte meninger om hvem og hvorfor personer melder seg inn i
pasientorganisasjoner. Det er hevdet at det er personer med de starste problemene eller de
som opplever a ikke bli tatt pa alvor, som melder seg inn i organisasjoner. Pa den andre side,
kan det vaere de som faktisk jobber med & mestre sin sykdom som melder seg inn og dermed

aktivt sgker informasjon og vager a stille spgrsmal.

Styrken i den kvalitative tilneermingen ligger i fglge Kvale(2004) i dybden — nemlig i
fortellingen om det opplevde og erfarte fra subjektets egen beskrivelse. Dette styrker

innholdsvaliditeten.

| falge Kvale (2004) handler studiens reliabilitet om hvor palitelig studien er. Ved
gjennomfaringen av praveintervju fikk jeg testet meg som intervjuer. A ta opp intervjuene pé
lydfil styrker paliteligheten, ved & hindre at data ble misforstatt eller endret og jeg kunne
konsentrere meg om a lytte og komme med oppfalgingsspgrsmal og falge dynamikken i
intervjuet.

Reliabilitet er forsgkt sikret ved at den samme personen har intervjuet og transkribert alt
materialet. Det kan i fglge Kvale(2004) svekke paliteligheten, men det kan ogsa vere en
styrke ved at alle intervjuene ble transkribert etter samme mgnster. At transkriberingen er
gjennomfart kort tid etter intervjuet fant sted, styrker paliteligheten. Etter transkriberingen ble
intervjuene spilt to ganger til for & kontrollere at transkriberingen ble gjort ordrett. Kvale
(2004) hevder at transkripsjon er abstraksjoner og at det dermed ikke er mulig & fa en objektiv
oversettelse fra muntlig til skriftlig materiale. Intervjuteksten ble ikke sendt tilbake til
informantene i henhold til Giorgi’s analyse (Polit & Beck, 2004), og kan vurderes som en
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svakhet ved min studie. Jeg mener likevel at palitelighetskravet er ivaretatt ved at jeg
avslutningsvis i intervjuene etter hvert spgrsmal kort oppsummerte hovedpunktene i

informantenes fortelling. Dette ble s& bekreftet av informantene.

3.1.8 Forskningsetiske overveielser

De etiske overveielsene ble utfart gjennom hele forskningsprosessen (Kvale, 2004).
Grunnsynet i denne studien er et humanistisk menneskesyn, noe som medfgrer at jeg har

respekt for informantenes sprak og uttrykksform, autonomi og verdighet.

Informantene meldte seg frivillig og ble informert om a ta direkte kontakt med forfatter pa
telefon for a ivareta anonymiteten til informantene ovenfor de andre tilstedevaerende under
presentasjonen. Far intervjuet startet ble informantene forelagt samtykkeskjema for
underskrift samt en muntlig gjennomgang og paminnelse om muligheten for at de kunne

trekke seg.

Tilgang og oppbevaring av data har skjedd konfidensielt med passordbeskyttelse pa PC og
alle lydfiler ble slettet etter transkribering. Annen generell bakgrunnsinformasjon, navn pa
personer og steder er anonymisert og fjernet som en del av transkriberingen. Transkriberingen
av tekst hviler pa etiske overveielser. Jeg valgte a transkribere ordrett, med dialektisk sjargong
i original transkripsjonen. Ved bruk av sitater i presentasjonen av empiri, er sitatene skrevet
pa bokmal og fyllord, slik som “sant”, ”liksom” "hummm?”, ble fjernet. Slike
usammenhengende utspill kan oppleves stigmatiserende og uheldige a gjengi (Kvale,
2004,106).

Studien er gjennomfart i henhold til Helsinkideklarasjonen(2000), som gir etiske
retningslinjer for biomedisinsk forskning, som blant annet innbefatter muntlig og skriftlig
samtykke og frivillighet. Studien er godkjent av Norsk Samfunnsfaglige Datatjeneste
(vedlegg 2)og Regional Etisk Komité(vedlegg 3).
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4 Opplevelser i mgtet med helsetjenesten.

| dette kapittelet presenteres og diskuteres studiens empiri. Studiens problemstilling er som
tidligere skrevet "Hvordan opplever unge voksne med hypothyreose brukermedvirkning
i helsetjenesten?” Utgangspunktet for presentasjonen og draftingen er de tre
forskningsspgrsmalene.

Det farste forskingssparsmalet vektlegger informantenes egen forstaelse av de problemene de
selv opplever er knyttet til det & ha hypothyreose, og hvordan dette blir vektlagt i mgtet med
helsepersonell. Videre er det informantenes opplevelse av hva de selv anser som aktuelle
hjelpetiltak og hvordan dette blir vektlagt av helsepersonell. Funn i forhold til dette
forskningsspgrsmalet blir presentert og diskutert under overskriften Brukerens egen

forstaelse.

Det andre forskningsspgrsmalet, som omhandler hvordan mgtet med helsetjenesten bidrar til
at unge voksne med hypothyreose opplever a ha kontroll over problem knyttet til
hypothyreosen. Her blir funn presentert og diskutert under overskriften Brukernes kontroll

over problemer knyttet til hypothyreose.

Det tredje forskningsspersmalet omhandler brukernes tillitt til helsepersonell. Funn i forhold
til dette forskningssparsmalet blir presentert og diskutert under overskriften

Brukernes tillit til helsepersonell.

Under hver av disse overskriftene vil hovedkategorier presentert gjennom utvalgte sitater og
sammendrag og diskutert fortlgpende i lys av teorier og tidligere forskning.

4.1 Brukernes egen forstaelse

For unge voksne med hypothyreose var problemet at deres egen situasjonsbeskrivelse ikke ble
trodd pa av helsepersonell. Informantene ble ikke trodd nar de fortalte at de fortsatt hadde
symptomer, pa tross av medikamentell behandling. De opplevde ogsa at dette problemet ble
tilbakevist, bagatellisert og at det ikke ble vektlagt i helsetjenesten. | disse situasjonene folte

noen brukere at helsepersonalet lo av dem og flere ble betegnet som psykisk syke. Brukernes
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opplevelser er samlet under kategorien “Jeg blir ikke trodd nar jeg forteller om mine

symptomer,” med underkategorier som "Han lo av meg ”og ”Det er bare oppi hodet ditt”.

Unge voksne med hypothyreose ansa det a fa prave en annen medisinsk behandling og a bli
henvist til endokrinolog i spesialhelsetjenesten som viktige hjelpetiltak i forbindelse med
hypothyreose. Dette ble i fglge informantene ikke vektlagt i helsetjenesten. Dette er samlet
under kategoriene "Jeg far ikke den behandlingen jeg opplever at jeg trenger” og har

underkategorier som “Kombinasjonsbehandling™ og *’Henvisning til spesialhelsetjenesten”.

4.1.1 "Jeg blir ikke trodd pa nar jeg forteller om mine symptomer”

De aller fleste informantene opplevde a ikke bli trodd nar de henvendte seg til helsetjenesten.
De forteller at de hadde ventet lenge og vurdert ulike grunner til symptomer og plager for de
kontaktet helsevesenet. Skuffelsen og fortvilelsen over a ikke bli trodd og tatt serigst var da
spesielt sarende. Mia forteller;

”Jeg er ikke blitt tatt pa alvor...jeg har veert ganske syk, og nar du pa en mate
ser at de ikke gidder a hgre pa deg, det feiler ikke deg noe, ga hjem bla, bla
bla™.

Det kom ogsa tydelig frem at de fleste informantene opplevde at de ikke falte seg friske, pa
tross av medikamentell behandling. Flere av informantene hadde opplevd at helsepersonalet
hevdet at sa lenge de var under behandling med levotyrosin sa var de friske. Manglende
anerkjennelse av de subjektive erfaringene og opplevelsene av fortsatt a ha plager og
symptomer ble beskrevet av informantene som om at helsepersonalet ikke trodde pa dem. Slik

beskriver Siv og Jane opplevelsene sine;

*Jeg finner meg ikke i at de sier at nar du har hypothyreose og gar pa medisin, sa er
du frisk, nar jeg kommer og sier at jeg ikke er det ”

”Jeg faler at legen bagatelliserer det. Na far du behandling og na skal alt vere greit.
Men jeg opplever jo at det ikke er slik, fordi jeg faler at jeg har en del ubehag som er
relatert til dette. Og det har stor innvirkning pa min hverdag™.
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Informantene var tydelige pa at de ikke falte seg friske og at de hadde mange symptomer
tiltross for medisinsk behandling. Det er ogsa vist i andre studier at personer med
hypothyreose opplever symptomer pa tross av normale blodpraver (Wekking et al., 2005), og
at dette blir avvist og ikke tatt pa alvor av helsepersonell (Milliken & Northcott, 1996; Walsh,
2002). Andre studier stiller ogsa spgrsmal til om behandlingen er god nok (Bjerke, Bjgro, &
Heyerdahl, 2001; Boelaert & Frankly, 2005; Bono, Fancellu, Blandini, Santoro, & Mauri,
2004; Walsh et al., 2003). Videre viser helseundersgkelsen fra Nord-Trgndelag (HUNT) at
vel 35 % av de som brukte Levotyroksin var over eller undermedisinert (Bjgro, 2004). En
annen norsk studie (Nordheim, 2004), viser at selv om brukerne er optimalt medisinert med
levotyroksin, er det mange som ikke blir kvitt plager og ulike symptomer. Sannsynligheten for

at informantene i denne studien fortsatt kan ha symptomer er dermed vere tilstede.

Opplevelsen av a ikke bli trodd, vil veere pavirket av var livsverden(jr. kap..3.1.1) som igjen er
preget av den historisk, kulturell og sosiale situasjonen vi lever i. Dette medfarer at
opplevelsene kan vare forskjellig (Lepp & Ringsberg, 2002). Eller sagt pa en annen mate,
hvis Siv og Jane hadde deltatt i samme konsultasjon, hadde opplevelsene veert ulike, fordi
deres historiske, kulturelle og sosiale tilknytning er ulik. Derfor er en opplevelse ekte for den
det gjelder, den kan ikke overprgves av andre og den kan ikke vare sann eller usann (Hafting,
2005). Hvis brukerne blir fortalt at de er frisk, underkjenner og avviser helsepersonell

brukerens opplevelse av ikke & vare det.

Teorien om hvordan menneskers bevissthet om seg selv og omverden oppstar og utviklers
gjennom samspill med andre kalles symbolsk interaksjonisme. Det interaksjonistiske
perspektiver kan sammenfattes med det sakalte Thomas teoremet, som ble beskrevet i 1928 av
William og Dorothy Thomas. Sitatet er hentet fra boken Symbolic Interactionism av Charon
og Cahill (2001,136), ’If {people}define situations as real, they are real in their
consequences”. De skriver videre at var virkelighet er var definisjon av situasjonen. Nar unge
voksne med hypothyreose definerer seg selv som syk, sa er det virkelighet for dem. | denne
virkeligheten ma sa brukerne leve med usikkerhetene forbundet til sykdommen og symptomer
og strebe etter & normalisere sitt liv (Svensson, 1998)

| falge Eldh m.fl.(2006) ma helsepersonell vare villig til & anerkjenne brukeren som et
individ, og blant annet tro pa og vurdere de problemene eller symptomene brukeren beskriver,
for at de skal oppleve a fa medvirke.
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Rgnningen og Solheim (1997) tar ogsa opp anerkjennelse av problemer, og fremhever at
brukeren ma ha eiendomsrett til egne problemer. De definerer eiendomsretten som & ha

kontroll over:

A bestemme om et problem eksisterer.
A definere hva problemet gjelder.
A avgjare om det skal gjeres noe med problemet.
A velge mellom ulike former for hjelp.
A initiere, vedlikeholde eller avslutte kontakten.
(Renning & Solheim, 1997,41)

Renningen og Solheim (1997) skriver videre at hvis disse betingelsene ikke er oppfylt er
brukeren fratatt eiendomsretten til sitt eget problem. ’I jo starre grad det er brukeren som
bestemmer pa de angitte punktene, i jo starre grad har vi brukermedvirkning”(Regnning &
Solheim, 1997,41). De unge voksne med hypothyreose som ikke ble trodd pa, at de fremdeles
opplever & ha symptomer, far ikke bestemme om problemet eksisterer, og heller ikke hva
problemet gjelder. De har da i fglge Rgnningen og Solheim en lavere grad av

brukermedvirkning.

Studier bekrefter ogsa at hvis brukerne har en fglelse av a ikke bli hert eller tatt pa alvor, kan
det medfaere en generell missngye mot helsetjenesten og legestanden (Epstein, 2006; Steine,
Finset, & Leaerum, 2000). Hvordan en reagerer nar en ikke blir trodd pa vil veere ulik fra
person til person, men det kan gjare det vanskeligere for brukerne selv a gjgre noe aktivt for &
lase problemet (Kirkengen, Getz, & Hetlevik, 2007).

4.1.1.1 Han lo av meg.

Liv forteller at hun opplevde a bli ledd av da hun henvendte seg til fastlegen etter a ha falt at

noe var galt i lang tid.

”Jeg hadde store problemer, jeg var hoven over alt, darlig og kvalm. Jeg matte
sta opp mye tidligere om morgenen for & klare & ga pa jobb. Han (fastlegen
forfatters anmerkning) himlet med gynene, jeg falte han lo av meg. Det er
sikkert noe du har spist, sa han.
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Som ung og uerfaren hadde hun tatt kontakt med sin fastlegen for a fa hjelp, men opplevde
ikke & fa anerkjennelse for sine problemer. For Liv medfarte det at hun trodde hun bare
innbilte seg at hun var syk, og oppsekte ikke helsepersonell far hun til slutt ble akutt innlagt

pa sykehus;

”’Jeg var jo frisk sa han, men du laere deg a leve med alt, jeg var 20 ar og
klarte ikke & ga opp trapper, matte stoppe hundre ganger. Jeg trodde jo at jeg
var en hypokonder jeg da.”

I denne situasjonen kan en tolke Livs handlinger dit hen at hun opplevde seg selv makteslgs i
magtet med helsepersonalet, og at hennes forstaelse av problemene ikke ble vektlagt. A vare
makteslgs innebarer i falge Stang (2001) blant annet en falelse av a ikke vere herre over seg
selv eller faktorer som er sentrale i den situasjonen en befinner seg i. Samtidig som en
mangler ngdvendige muligheter og evner til a forandre situasjonen. Dette kan medfare
problemer i forhold til & utfare dagliglivets aktiviteter, svekket selvhilde og selvaktelse, eller i

verste fall at personen resignerer (Wormnes & Manger, 2005).

En annen mate a tolke dette pa er i falge Cassidy (1999) som leert hjelpelgshet. Teorien om
leert hjelpelgshet ble beskrevet av Martin Seligman og hans kollegaer i 1975 som en
pessimistisk, passiv og uhensiktsmessig mate & mgte utfordringer pa. Brukerne opplever at de
ikke kan gjare noe for a ta styring over situasjonen. Derfor lar de vere & gjere noe og trekker

seg heller vekk og blir hjelpelgse.

| falge Eldh m.fl. (2006) opplever ikke brukerne & fa medvirkning nar de er passive og nar
personens kunnskap om tegn pa sykdom ikke ble tatt i betraktning. Medvirkning krever at
helsepersonalet lytter aktiv til den informasjonen og kunnskapen brukeren formidler. De
skriver videre at & bli trodd, er en viktig faktor i forhold til a bli respektert.
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’Det er bare oppi hodet ditt”.

Noen brukere forteller at helsepersonell betrakter symptomene som psykisk sykdom. Oda

forteller;

’Du blir palagt ting, for eksempel at du har psykiske problemer, eller at du er
hysterisk, det er mange variasjoner av det. Du blir fortalt eller invadert med & si at du
ikke har peiling. Hvis du ikke er deprimert i hodet ditt, sa er kroppen din deprimert
uten at du vet om det. Altsa, du kommer til et punkt hvor du ikke kan forsvare deg pa et

VIS™.

At personer med hypothyreose ofte blir mistenkt for & ha en psykiatrisk lidelse blir ogsa
bekreftet i andre studier (Milliken & Northcott, 1996) og i personlige historier(Opsahl, 2002).
Dette er ogsa funnet i studier som omhandler andre diagnoser, hvor symptomer er diffuse. Det
blir fremhever at brukeren selv var engstelig for a fa en psykiatrisk diagnose, hvis
helsepersonell ikke fant noen objektive kriterier for somatisk lidelse (Johansson, Hamberg,
Lindgren, & Westman, 1996). Kirsti Malterud (2002) skriver at det kan finnes ulike
forklaringer pa hvorfor pasienter responderer ulikt pa behandling. Hun skriver videre ” Vi
oppnar ikke ny erkjennelse ved a fastholde at alt det vi ikke forstar er psykisk sykdom” (K
Malterud, 2002,1092). Noen av brukerne i denne studien hadde tatt til motmale mot det de

mente ikke var riktig, uten at dette hadde positive virkninger, Mia forteller;

En lege var skikkelig sint da jeg sa at jeg ikke var frisk og at jeg sitter ikke
her for lgye™.
Mia forlangte a bli tatt pa alvor, men opplevde at dette bare resulterte i at situasjonen ble
verre. Hun ble sendt til utreding hos en psykiater. Da dette ikke resulterte i noe som bekreftet
legens syn ble hun videresendt til hypokonderklinikken. Heller ikke her ble det pavist at det
var noe "psykiatrisk sykdom”. ”’Han ville ikke hgre pa andre spesialister engang ” forteller

Mia og sier videre;

..... , de harer ikke pa hva folk sier, de er mer opptatt av tall(grenseverdier
forfatterens anmerkning) enn & se og hare pa mennesket™.

De er mer opptatt av tall og ser og harer ikke pa mennesket, opplevde Mia i helsetjenesten. En
kan tolke dette som at Mia fagler seg nedvurdert eller som et objekt. Skjervheim (2001) skriver
at en gar til angrep pa den andres frihet nar en objektiviserer.
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Han skriver videre at nar vi har objektivisert den andre, kan det vare vanskelig & samtidig ta
han og det han sier alvorlig. Et mgte mellom helsepersonell og en objektivisert brukeren

kaller filosofen Martin Buber (1990) for en” Jeg — det - relasjon”. Der ser helsepersonalet pa
seg selv som subjektet og besitter kunnskap og har makt, mens brukeren anses som et objekt,

en passiv mottaker av informasjon.

Arsakene til objektiviseringen kan i falge Barbosa de Silva (2006) komme av det
biomedisinske menneskesynet, som utelukkende forklarer sykdom som biokjemiske prosesser
i kroppen, og som ubevist kan ha pavirket helsepersonalet til & betrakte brukeren som et
objekt. Han skriver at der en ”’jeg — det — relasjon” dominerer, vil brukerne ikke oppleve at de

far medvirkning.

Funn i denne studien angaende informantenes opplevelse av mgte med helsepersonell er pa
mange punkter sasmmenfallende med andre studier. I artikkelen “Attituds toward patient
expertise in chronic illness”(Thorne, Nyhlin, & Paterson, 2000) opplevde brukerne at
samhandlingen med helsepersonell var karakterisert av en gjennomgaende mistro til at de
kunne ta avgjerelser pa egenhand. Brukerne tolket dette som en grunnleggende holdning hos
helsepersonell, og som kom til syne i det kliniske mgtet. Informantene i studien opplevde at
helsepersonell sa pa seg selv som eksperten, enten de hadde kunnskap eller ikke. Samtidig
kontrollerte de informasjonen som brukeren hadde tilgang pa. Dette gjorde de ved, & ikke tro
pa, gjere narr av, eller latterliggjare brukeren hvis de spurte eller stilte spgrsmalstegn til
sykdom, medisinering eller behandlingen. Det medfarte frustrasjon hos brukeren na deres
egen forstaelse og teorier om hva som var arsaken til plagene ble latterliggjort. Thorne
m.fl.(2000) skriver videre at det var heller ikke uvanlig at fysiske symptomer blir sett pa som
psykiatriske sykdom. Dette samsvarer godt med det unge voksne med hypothyreose forteller
om fra mgtet med helsepersonalet.

Nar en ser brukermedvirkning som en relasjon mellom bruker og helsepersonell, hvor
brukerne blir hgrt og tatt pa alvor, kan det hevdes at unge voksne med hypothyreose ikke
opplever brukermedvirkning i helsetjenesten. Dette blir ogsa bekreftet av Eldh (2006) som
fremhever at opplevelse og beskrivelser av medvirkning fra brukernes synspunkt
kjennetegnes av at informasjon deles. Det vil si at brukerne formidler informasjon til
helsepersonalet, om det & leve med sykdommen, ulike symptomer og relevante
behandlingsformer. A bli trodd pa blir da en forutsetning for medvirkning.
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4.1.2 " Jeg far ikke den behandlingen jeg trenger”

Flere av brukerne opplevde at de ikke fikk den behandlingen de hadde behov for, Jane sier det
slik;

> Jeg faler nok ikke at jeg far helt den hjelpen jeg skulle ha hatt, som jeg har
krav pa.”
Brukerne som ikke var forngyde mente at det viktigste aktuelle hjelpetiltaket var a fa prgve en
annen medisinsk behandling, dette ble avviste av helsepersonalet. De flest av brukerne var
derimot blitt henvist til spesialhelsetjenesten, men disse sgknadene var blitt avslatt i

spesialhelsetjenesten.

4.1.2.1 Kombinasjonsbehandling

Brukerne opplevde det som viktig & fa prave en annen medisinsk behandling, nar de fortsatt

hadde symptomer, slik som kombinasjonsbehandling. Gunn forklarer det slik;

’Jeg har tatt opp dette med kombinasjonsbehandling, men alle avviser det.

Men jeg mener at hvis jeg blir darligere av det kan jeg jo bare slutte. Da har vi

i alle fall prevd noe”.
Forskning viser at kombinasjonsbehandling ikke gir noen objektive fordeler i forhold til
levotyroksin (Clyde, Harari, Getka, & Shakir, 2003; Walsh et al., 2003) selv om brukerne
foretrekker denne behandlingen (Escobar-Morreale et al., 2005). De medisinske arsakene til at
helsepersonell ikke anser kombinasjonsbehandling som et godt alternativ kan vaere mange,
noe vi ikke skal ga inn pa i denne besvarelsen. Det vesentligste her er at flere av studiens
brukere forteller at deres gnsker ble avvist av helsepersonell, uten diskusjoner eller

forklaringer.

Sigstad (2004) stiller spgrsmal til om brukeren har en reel medvirkningsmulighet, nar det er
helsepersonalet som skal tilrettelegge for medvirkning og samtidig vurdere nar, og pa hvilke
omrader dette skal skje. Vatne (1998) skriver at begrepet brukermedvirkning i helsetjenesten
er utviklet og anvendt av helsepersonell, og at det ogsa blir de som avgjer utformingen
medvirkningen skal fa. Hun skriver videre at brukerperspektivet utfordrer bade
samhandlingen mellom de ulike profesjonene i helsetjenesten, samtidig som brukeren ogsa
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hevder seg i kampen om hvem som har den rette definisjonen av problemene og den rette

behandlingen.

| falge Ranning og Solheim(1997) kan helsepersonell innta en paternalistisk holdning, hvor
de hevder at de vet hva som er best. De skriver videre at helsepersonell gjennom utdanning
lerer & behandle gjennomsnittsbrukeren og ikke den enkelte bruker, noe som kan medfgre at
valg av behandlingsmater standardiseres. | situasjoner der brukeren og helsepersonalet er
uenige og konflikter oppstar, kan helsepersonell i kraft av sin stilling premiere eller
sanksjonere brukerne, blant annet ved a la vere & henvise, eller sykemelde brukeren.
Helsepersonell kan ogsa setter grenser for brukerens selvbestemmelsesrett ved hjelp av
pasientrettighetsloven hvis brukeren gnsker a prgve en annen behandlingsmetode enn det som

helsepersonell anser som egnet eller mer forsvarlig, (Befring & Ohnstad, 2004).

| falge Vatne(1998) vil brukermedvirkning matte apne for at helsepersonell ma slippe noe av
kontrollen og at prinsippet om likebehandling ma forlates. Helsepersonell ma med andre ord
vage a ta sjanser pa at ting kan ga galt, slik som Gunn ogsa papeker i sitatet over "a prave
kombinasjonsbehandling”. Kanskje gar det bra, kanskje ikke, men det viktigste for Gunn var
at noe ble prevd. Virker det ikke, er det bare a ga tilbake til den gamle behandlingsmaten.
Gunn viser her at dette er noe hun vil og kan ta ansvar for. Eldh m.fl. (2006) skriver at
brukeren kanskje ser brukermedvirkning som at de er ansvarlige ikke bare i forhold til
beslutninger, men at de selv vil ta ansvaret pa generelt grunnlag. Hun skriver ogsa at nar
brukeren blir hindret i & fa den behandlingen de selv opplever & ha behov for, indikerer at
brukerens kunnskap ikke bli vurdert. Dette kan medfare at brukeren opplever at de ikke far

medvirke.

4.1.2.2 Henvisning spesialhelsetjenesten

Alle brukerne ansa det a bli henvist til endokrinolog i spesialhelsetjenesten som et viktige
aktuelt hjelpetiltak. Alle brukerne hadde ogsa fatt avslag i spesialhelsetjenesten pa
henvisningen som fastlegen hadde sendt, pa en slik konsultasjon og veiledning. En av
brukerne betalte selv en privat spesialist for & fa den behandlingen hun opplevde at hun

trengte. Gunn sier det slik;

"Hva skal vi med spesialister, hvis du ikke skal fa lov til & komme til dem”
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| falge Eldh m.fl. (2006) vil brukerne oppleve mangel pa respekt, nar den kunnskap de har om
hvordan problemene kan Igses ikke blir hgrt pa av helsepersonell. Hun fremhever at respekt

for den enkelte er en ngdvendig forutsetning for brukerens opplevelse av & fa medvirke.

I en situasjon der brukeren opplever at henvisning til spesialhelsetjenesten er det eneste og
kanskje det mest aktuelle hjelpetiltaket, bergres i falge Rgnningen og Solheim(1997)
grensedragningen mellom bruker og helsetjenesten som system, ved at helsepersonell bade

forvalter de faglige delene av behandlingen og forvalter fellesskapets midler.

En av arsakene til at informantene har fatt avslag pa henvisning til spesialhelsetjenesten kan
vaere pa grunnlag av helsetjenestens organisering eller at det er utdannet for fa
endokrinologer. Dette er problemer knyttet til systemniva innenfor brukermedvirkning, men

pavirker unge voksne med hypothyreose pa individniva.

| falge Den Norske legeforening(2008) har vi 90 godkjente endokrinologer i Norge. Listen
inneholder antall leger opp til 75 ar med spesialistgodkjenning. Hvor mange som aktivt deltar
i pasientbehandling er uvisst. Disse skal ivareta alle personer med hormonelle sykdommer.
Mange prioriterer & arbeide og forske pa endokrinologiske sykdommer som diabetes som er
en stor brukergruppe. Personer med hypothyreose blir dermed i falge Bakke (2008) ikke
prioritert. Kirkengen (2007) stiller spgrsmal om det muligens kan vare slik at nar
spesialhelsetjenesten ikke far den suksess som forventet, i forbindelse med forskning og
behandling av ulike kroniske diffuse tilstander, at ansvaret sa skyves gradvis over pa

primerhelsetjenesten.

Eller kanskje er det slik at diagnosen ikke er sa attraktiv a jobbe med? Album(1991) har
studert ulike sykdommers prestisje hos helsepersonell. Lavest prestisje har kronisk sykdom,
hvor helsepersonell strever med a fa brukerens virkelighetsoppfattelse inn i
Klassifiseringssystemene. Album (1991) skriver videre at sykdom som utvikler seg sakte og
som er uklar i sin diagnostikk, og hvor behandlingsalternativene er fa, har en lavere prestisje.
Hvis dem som rammes i tillegg hovedsakelig er kvinner og eldre. Samtidig som sykdommer
gjar brukeren krevende og utakknemlige, medfarer at sykdommen skare lavt pa prestisje.
Dette bekreftes ogsa i en ny lik studie av Album og Westin (2008), der er ikke store
forandringer i oppfattelsen av sykdommenes prestisje hos helsepersonell pa disse arene. De
konkluderer med at dette kan ha betydning for det daglige arbeidet i helsetjenesten og at bade
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fordeling av ressurser og prioriteringer samt opplaering og utvikling av medisinsk kunnskap

kan pavirkes av prestisje diagnosen har.

Uansett arsak sa er dette et problemet for unge voksne med hypothyreose. De opplever at
primarhelsetjenesten ikke kan, eller har kunnskap til & hjelpe dem og at spesialhelsetjenesten
ikke har kapasitet og prioriterer dem vekk (Bakke, 2008). Eller som Aastorp skriver ”Det bgr
ikke veere slik at det er lettere a fa audiens hos kongen enn a fa time hos endokrinolog™
(2006,2293).

| falge Carlsen m.fl. (2008) henviser fastlege som er positive til brukermedvirkning feerre
brukere til spesialhelsetjenesten. De skriver at dette kan skyldes at det er lettere for brukerne a
beskrive sine symptomer og sine konkrete forventninger til behandlingen, nar fastlegen er
positiv til medvirkning. Hvis derimot holdningen til medvirkning mellom bruker og

helsepersonalet ikke samsvarte, gkte antallet henvisninger.

Dette bekreftes ogsa i artikkelen Dissatisfaction with thyroxine therapy — could the patients
be right?” hvor Walsh (2002) skriver at misforngyde brukere er den vanligste grunnen til
henvisning til endokrinolog og spesialhelsetjenesten. Dette er ogsa et tema som gar igjen i

norske artikler om personlige opplevelser (NN., 2001; Aastorp, 2006).

Brukerne i denne studien opplevde ogsa at fastlegen med henvisningen hadde bedt om hjelp

og ikke fatt det, slik som Mia forteller;

’Han (fastlegen, forfatterens anmerkning) vet sa lite om selve sykdommen,.... Han har
prevd & komme i kontakt med en endokrinolog som kan hjelpe, men han
(endokrinologien, forfatterens anmerkning) er ikke interessert i @ ha samarbeid med
han”.
Studier har vist at brukeren kan miste tilliten til helsepersonell hvis de uttrykker usikkerhet
(Epstein, 2006). Dette star i kontrast til unge voksne med hypothyreose som forteller at de
anerkjente helsepersonell som innrgmmet at de ikke har nok kunnskap om hypothyreose.
Samtidig forventet unge voksne med hypothyreose at helsepersonalet lyttet og tilegnet seg

kunnskaper etter hvert, eller at de ble henvist videre til spesialhelsetjenesten.
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Nar unge voksne med hypothyreose ikke far den behandlingen de opplever at de trenger, far
disse i falge Ranningen og Solheim(1997) ikke avgjgre om det skal gjgres noe med
problemet. De far heller ikke velge hva som skal gjeres og heller ikke initiere kontakten med
helsetjenesten. Unge voksne med hypothyreose har da trolig ikke eiendomsrett til sine egne
problemer (jf.kap 4.1.1) og har da i fglge Rgnning og Solheim(1997) en lavere grad av

brukermedvirkning.

Nar den kunnskap brukerne har om egen kropp, symptomer pa sykdom og hvordan dette kan
lgses, ikke blir hart pa av helsepersonell, vil en i fglge Eldh (2006)oppleve manglende respekt

og derav ikke oppleve & fa medvirke i mgtet med helsetjenesten

4.1.3 Oppsummering av brukernes egen egenforstaelse

Unge voksne med hypothyreose opplevde at deres egen forstaelse av problemene med
hypothyreose ikke anerkjent og at det ble avvist av helsetjenesten. Manglende anerkjennelse
kan fare til at brukerne ikke opplever a ha eiendomsrett til sine egne problemer. Noe som kan
vise seg i at enkelte brukere opplever a bli makteslgse og innta en passiv holdning i forhold til
egen situasjon. Dette kan pavirke graden av medvirkning. Flere unge voksne med
hypothyreose opplevde ogsa at de ikke fikk den behandling de mente de trengte for & bli
friskere, eller for & fa bedret funksjonsevnen. Brukernes opplevelse av hvordan problemene

skulle lgses, ble avvist av helsepersonalet.

A bli avvist kan medfare konflikter. A bli lyttet til er en forutsetning for & oppleve
brukermedvirkning. @nske om henvisning til spesialhelsetjenesten kan ogsa begrunnes ut fra
at brukerne var misforngyde med den behandlingen de fikk i primerhelsetjenesten. Studier
har som tidligere nevnt, vist at fastleger som er positive til brukermedvirkning henviser

mindre til spesialhelsetjenesten og har mer tilfredse brukere (Carlsen, 2006).
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4.2 Brukernes kontroll over problemer knyttet til hypothyreosen.

Magtet mellom helsepersonalet og brukerne kan bidra til at brukerne opplever kontroll med
problemene knyttet til hypothyreose. | falge Hakonsen(1999) er opplevelsen av a ha kontroll
en av de enkeltfaktorene som har sterst betydning for opplevelsen av helse og velvere. Unge
voksne med hypothyreose opplevde a fortsatt ha symptomer som det starste problemet med
hypothyreose, slik det er beskrevet i kapitel 4,1.1. brukerne opplevde at de hadde kontroll, nar
de var trygge pa at den kunnskapen de hadde om sykdommen var riktig, og nar de selv forstod
hvor symptomene kom fra. Brukernes opplevelse er samlet under kategorien ”Jeg har kontroll

nar jeg er trygg og forstar symptomene” .

4.2.1 "Jeg har kontroll nar jeg er trygg og forsta symptomene”

Gunn som selv sier at hun har kontroll, beskriver det & ha kontroll slik;

’Du leerer deg & handtere at du er litt darlig fordi du vet hvorfor. Nar du faler at
hodet ditt er helt brainfogg™ eller at du har sa vondt i magen at du ikke vet hvor du
skal gjare av deg. Huvis jeg da hadde trodd pa legen som sier at dette ikke skyldes
hypothyreosen, da tror jeg det hadde vart verre & leve med det, for du vet at det ikke
er noe annet som feiler deg, eller jeg vet selv at det er hypothyreosen.”

Noen av brukerne opplevde at den kunnskapen og de erfaringene de satt inne med var
verdifulle og riktig for dem. Brukerne sa pa seg selv som en ressurs i mgtet med
helsetjenesten, men mgtet med helsetjenesten bidrog ikke i falge Gunn, til at hun opplevde at
problemet var lettere & leve med. For som hun sier, hadde jeg trodd pa legen sa hadde det veert

verre a leve med.

Liv svarte slik pa spgrsmal om kontroll:

> Jeg faler jo ikke at jeg har kontroll, i alle fall ikke nar jeg selv faler meg syk
og allikevel ligger innenfor normalen (referanseverdi for friske forfatterens
anmerkning)”.
Hva kan helsetjenesten bidra med for at Liv skal oppleve a ha kontroll? EIhd m.fl. (2004) har i
sin studie funnet at brukernes opplevelser av kontroll inneholder aspekter som, & kreve

skikkelig behandling, og hevde seg.
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Videre var det viktig for brukerne a dobbeltsjekke behandling og helsepersonalets

anbefalinger, samtidig a fa vite nar og hvor en skulle ta kontakt nar en opplevde behov for det.

Havik(1989) presenterer en generell kontrolimodell og hevder at pasientenes opplevelse,
forstaelse og vurdering av sin egen sykdom og sin situasjon er av grunnleggende betydning
for psykososial tilpasning ved somatisk sykdom. Han trekker frem tre former for kontroll som

er viktige i forbindelse med sykdom. Det er kognitiv, instrumentell og emosjonell kontroll.

Med kognitiv kontroll mener Havik(1989) tilgang pa informasjon og det & ha en realistisk
forestilling om hva en kan forvente i fremtiden. Manglende eller inkonsistent informasjon kan
medfgre usikkerhet og en sterk falelse av ukontrollerbarhet. Dette kan pavirke pasientenes
sykdomsforstaelse. Ingen av brukerne i denne studien har opplevd a ha fatt nok informasjon
av helsepersonell, alle papeker at de mangler kunnskaper om sykdommen, behandlingen og
hvilke konsekvenser hypothyreose kan medfare, slik som Jane og Sglvi.

*Jeg har aldri fatt undervisning eller noe mer kunnskap om dette. Bare det a forsta
blodprgven kunne jeg tenkt meg & leert™.

’Da jeg fikk diagnosen matte jeg jo spgr de ute i resepsjonen om hva det egentlig var
for noe™.

| falge Eldh m. fl. (2006) forutsetter brukermedvirkning at brukeren far og har kunnskap og at
de deler denne kunnskapen med helsepersonalet. Eldh m.fl skriver videre at bruken av ordet
kunnskap er mer passende enn informasjon, fordi den informasjonen brukerne fikk matte veere
basert pa brukerens behov og at medvirkning farst oppstod nar denne informasjonen var gitt

pa en slik mate at brukeren hadde forstatt.

Langen. m.fl. (2006)har i sin studie vist at unge voksne mellom 18-og 39 ar hadde en
signifikant lavere tilfredshet med informasjon og kommunikasjon i forbindelse med sykdom
en eldre brukere. Manglende tilfredshet med informasjonen hos unge brukere er ogsa funnet i
andre studier(Epstein, 2006)og blir ogsa bekreftet i studier som omhandler hypothyreose
(McMiillan, Bradley, Razvi, & Weaver, 2006; McMillant, Bradley, Woodcock, Raziv, &
Weaver, 2004; Milliken & Northcott, 1996).
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| falge Havik (1989) er pasientenes muligheter til gjennom egen aktivitet & kunne forebygge
og fjerne negative hendelser betegnet som instrumentell kontroll. I dette ligger opplevelsen av
at man besitter de ferdigheter som er ngdvendige for a lgse problemer og nd egne mal.

Nar kunnskapen manglet opplevde noen unge voksne med hypothyreose at de ble usikre, noen
av brukerne sier at de ikke “tar” eller "vager” a stille spgrsmal, mange opplever at de da blir
blottstilte "jeg faler meg dum™ nar jeg ikke klare & falge med eller & forsta. Dette er en vanlig
opplevelse for mange med kroniske sykdommer skriver Vifladt (2004) og papeker at brukere

ofte trenger a fa vite hvilke spgrsmal det er vanlig a sparre om.

| folge Eldh m.fl. (2004) opplever brukeren & ha kontroll nar de vet hvor og nar de skal
henvende seg til helsetjenesten. Nar de har denne kunnskapen opplever de a fa medvirke.
Hvis brukeren manglet denne kunnskapen, eller ikke viste hvordan sykdommen kunne
pavirke kroppen eller deres egne muligheter, kunne brukeren oppleve at de ikke fa medvirke.

Med emosjonell kontroll menes at brukerne har en rimelig grad av faglelsesmessig likevekt og
apenhet. Neerhet og statte blir av Havik(1989) spesielt fremhevet som viktige nar det
foreligger trusler eller reell forekomst av tap ved tretthet, sykdom, tap av sosiale roller,
kognitiv kapasitet og identitet. Unge voksne med hypothyreose som opplever kognitive
symptomer med svekket hukommelse og konsentrasjons problemer og forsinket tanke og tale
funksjon(Bjerke, Bjoro, & Heyerdahl, 2001) kan veare i en slik posisjon. Som ung voksener
en ogsa i ekstra sarbar situasjon og behovet for statte og informasjon gker. De fleste brukerne
i studien oppgir at de har god statte i familien. Enkelte beskriver ogsa at de far en del
kommentarer. Slik som Siv forteller: ’Han broren min, sier alltid.”” A herre gud du er en
slgving™. Flere forteller imidlertid at de ikke far noen stette fra helsepersonell. Sglvi forteller

dette, nar hun far spgrsmal om hun opplever stette i forbindelse med hypthyreose;

’Nei egentlig ikke.....det er ikke bare en gang legen har sagt at han burde ta
en seniltest pa meg.”

Selvi forteller at hun blir saret av disse kommentarene og at hun ikke opplever a fa stette av
helsepersonell i det hele tatt. EIdh (2004) snakker ikke direkte om stgtte, med fremhever at
kjennetegnet pa manglende medvirkning, var en erfaring av at helsepersonell opptrede uhgflig

0g oversa at brukeren var et menneske. Eller at brukeren ble falelsesmessig og fysisk
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blottstilt. En kan tolke Sglvis svar dit hen at den kommunikasjonen manglet statte og at hun

pa sett og vis blir blottstilt.

Studier (Langen, Myhren, Ekeberg, & Stokland, 2006) har vist at unge voksne rapporterte om
signifikant mindre statte av helsepersonell sammenlignet med eldre grupper. Arsakene til
dette er ikke pavist, men Langen m.fl. papeker at det kan vaere vanskeligere for unge a bli
syke og at de har sterre forventninger til helsetjenesten. Eller kan det kanskje veere at
helsetjenesten ikke har forstaelse for at ogsa unge voksne kan blir syke. Campbell m.fl. (2001)
diskuterer dette etter en studie der yngre brukere oftere enn eldre rapporterte at de var
misforngyde med helsetjenesten. De skriver at dette kan skyldes at yngre brukere bli oppfattet
som at de har mindre rett til & bruke helsetjenesten og at dette kan bli kommunisert til eller
oppfattet slik av brukeren selv. Kringlen og Finset (2006)skriver at helsepersonell kan ha
fordommer overfor brukerne, basert pa observasjoner eller motoverfgringer. Fordommene kan
vises ved at man uten videre tar brukeren for a veere lat, ueerlig eller uansvarlig. De skriver
videre "Erfaringer tyder pa at legens fordommer oftest kommer fram nar det dreier seg om

unge pasienter.”

| forhold til disse tre kontrollformene kan en oppsummere ved a si; For & oppna kognitiv
kontroll ma helsepersonell gi brukerne sykdomsforstaelse, dette kan pavirke unge voksne med
hypothyreose’s opplevelse av forutsigbarhet. De har da behov for tilstrekkelig informasjon og
kunnskap. For & oppleve a ha instrumentell kontroll, bar helsepersonell gi unge voksne med
hypothyreose en opplevelse av at de besitter en kompetanse, som de kan bruke nettopp i mgtet
mellom dem. A anerkjenne deres erfaringer og kunnskaper kan medfare at de véger & stille
sparsmal, og at de tar kontakt nar de ikke faler seg friske.

| forhold til emosjonell kontroll kan helsepersonell bidra til nazrhet og statte, ved & anerkjenne
unge voksne med hypothyreose’s opplevelser av symptomene. Ved a anerkjenne symptomene
viser helsepersonell respekt. Bade informasjon og kunnskap, a anerkjenne denne kunnskapen
0g a vise respekt er i fglge Eldh (2006) en forutsetning for at brukerne skal oppleve

brukermedvirkning.
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Et av funnene i den studien tyder pa at unge voksne med hypothyreose opplevde at det ogsa

var vanskelig a skille mellom symptomer og "min personlighet™. Slik Sglvi forteller;

Jeg vet jo ikke om det er min personlighet eller om det er det lave stoffskifte som gjar
at jeg glemmer lett og har darlig konsentrasjon™.

| falge Erikson’s utviklingsteori (Hakonsen, 1998) har en i ulike livs faser en rekke kriser. |
det han kaller ungdomsfasen fra ca. 14 til 20 ar er det dramatiske endringer som skijer, bade
biologiske og sosiale. Kriser i den fasen, som det a fa hypothyreose, kan medfare forvirring
omkring egen identitet. Ved manglende kunnskaper om at hypothyreose kan medfare

hukommelse og konsentrasjons problemer, kan brukeren attribuere dette problemet som om
det er "min personlighet”. | denne fasen er det derfor viktig at brukeren har kompetanse om

hvilke symptomer som kan opptre og hvordan disse kan arter seg

| folge Pasientrettighetsloven (LOV, 1999-07-02 nr 63:) har brukeren en rettighet i forhold til
informasjon og medvirkning. | § 3-2 star det; "’Pasienten skal ha den informasjonen som er
ngdvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i helsehjelpen”. Samtidig har
helsepersonell en plikt til & gi denne informasjonen (Lov, 1999-07-02-nr.64). Halvparten av
brukerne hadde fatt diagnosen per brev fra fastlegen. Brevet inneholdt ingen informasjon om
sykdommen, kun en resept pa medisiner og en ny timeavtale om tre maneder. Ingen av
brukerne i studien var blitt informert av helsepersonell om behandlingsmal for TSH(Haug,
2002), at de skulle vaere medisinfastende for de tok nye blodprever (Thordarson & Bjgro,
2002). De var heller ikke informert om at ulike medikamenter, bade reseptfri, reseptbelagte og
kosttilskudd kunne pavirke opptaket av levotyroksin (Aanderud, 2002), og hva de eventuelt
skulle gjare hvis de glemte a ta medisinen en dag (Nordheim, 2004). Ulike symptomer og
problemer som mange kan oppleve i forbindelse med hypothyreose var brukerne heller ikke
informert om(Thordarson & Bjgro, 2002). De som ikke opplevde bedring med Levotyroksin
(Walsh, 2002), var heller ikke informert om at det fantes andre behandlingsmuligheter (Haug,
2002). Unge voksne med hypothyreose var heller ikke informert om forholdsregler og tiltak i

forbindelse med graviditet og svangerskap(Nystrém, 2007).
| felge Molven (2000) vil brukermedvirkning gke kravet til informasjon fra helsepersonell.

Han skriver at den informasjonsplikten som helsepersonell har innbefatter informasjon om

diagnose, prognose, pakjenninger av ulike slag, om & fa vite det som gjelder dem pa kort og
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lang sikt slik at de kan planlegge og ha oversikt over livet. Samtidig papeker han at
informasjonen skal meddeles brukeren uoppfordret. Kvangarsnes (2007) skriver at for kronisk
syke er det sentrale a lzere a tolke kroppens signaler, a fa innsikt i ulike prgvesvar og hva de
betyr. Like viktig er det & ha kunnskap om medisinering, hvilke forventninger en kan ha til
bedring, hva en kan gjer hvis en glemmer & ta medisinen. Dette er ogsa det brukerne i denne
studien etterlyser. Dette blir ogsa papekt av Ekeland og Heggen (2007) som skriver at
helsepersonell ber informere om ulike aspekter av sykdommen, det vil si bade de medisinske,
praktiske, psykologiske og sosiale siden ved sykdommen. De skriver videre at brukerens

deltakerkompetanse ogsa bar gkes ved a gi systematisk opplaring.

Gallefoss og Bakke (2002) har sett pa effekten av pasientopplaring. De fant en 70 %
reduksjon i primarlegekonsultasjoner og 70 % reduksjon i sykemeldingsdager hos brukere
med astma, etter at de hadde fatt et 4 timer standardisert og et 1-2 timer individuelt
opplerings program. Opplaringsprogrammet medfarte i fglge Gallefoss (2000) at pasientens
tilfredshet med fastlegen gkte. De skriver videre at denne tilfredsheten kunne komme av en
takknemlighet overfor helsepersonell fordi de var blitt henvist til opplering, en gkende grad
av selv kontroll, en falelse av trygghet og a ha fatt nyttig informasjon. Dette blir ogsa

bekreftet av Hakonsen (1999) som skriver at:

’Kunnskap og informasjon vil hjelpe pasienter til a forsta at sykdom, falelsesmessige
vansker eller andre helseproblemer kan ha andre arsaker enn deres egen udugelighet,
og at deres fortvilelse og atferd kan vaere normale reaksjonsmgnstre pa en vanskelig
livssituasjon”’(Hakonsen, 1999,15)

Flere av informantene i denne studien hadde skaffet seg kunnskap om sykdommen pa eget
initiativ, via norske og engelske fagbgker, internett og brukerorganisasjonen. Denne

kunnskapen brukte de som referansebakgrunn til a formidle sine subjektive opplevelser av
symptomene til helsepersonell og ved a stille spgrsmal under konsultasjonen, slik som Liv

forteller.

’Hun lederen i foreningen mente det var fint & stille sparsmal. Sa snakket jeg
med legen, jeg forklarte litt hva hun (lederen) hadde sagt. At du ikke trenger &
veere helt frisk fordi om du ligger innenfor normalen. Dette var interessant, sa
han(fastlegen), og sa gkte vi dosen. Jeg ble litt bedre, men ikke god nok. Da jeg
fortalte det, sa han; Na gker du litt til. Da falte jeg ™ yes, yes™ Det gar an a
prove, jeg er helt i hundre, jeg feler det gar oppover, ja =",
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Denne teksten kan ikke klare a formidle den begeistringen som Liv viste da hun fortalte dette.
For farste gang pa 10 ar vaget hun a fortelle fastlegen sin hvordan hun opplevde det og stilte
sparsmal. En seier for henne, hun ble anerkjent, respektert og hart, hun opplevde a fa
medvirke. Dette kunne hun gjare fordi hun nylig var blitt informert om at hun allikevel kunne
fole seg syk selv om doseringen i falge legen var rett. Det gav henne et verktay til & ga videre
med.

Dette stemmer godt over ens med de funn som Eld m.fl.(2004) gjorde i sin studie, hvor
brukerne erfarte & fa medvirke nar de forstod sin egen kropp, sykdom, behandling og nar de
fikk fortalt om sine symptomer. A forsté innebaerer & bruke den informasjonen og kunnskapen
en har til & handle annerledes. Dette var ogsa noe informanten Gunn sa ”Du handler ut fra det

du vet”.

Brukermedvirkning har som malsetning a aktivere brukeren. Dette krever at helsepersonell
legger til rette for informasjon som er relevant i hverdagen, og som vise hvilke muligheter

brukeren selv har til & handle annerledes for a bli friskere eller & fa bedre funksjonsevne.

4.2.2 Oppsummering brukernes kontroll

Unge voksne med hypothyreose opplevde kontroll nar de var trygge pa at den informasjonen
de hadde var riktig og nar de forstod symptomene. Pa tross av at lover og regler som gir
brukerne rettigheter i forhold til informasjon og medvirkning. Medfagrer manglende relevant
informasjon og kunnskaper til at brukerne ikke opplevde a ha kontroll eller a fa medvirke.
Manglende kunnskaper kan ogsa medfare at unge voksne med hypothyreose attribuerer

symptomer pa hypothyreose som personlige egenskaper.

Unge voksne med hypothyreose opplevde manglende statte hos helsepersonell, noe som

muligens kan komme av negative holdninger hos helsepersonell.
Ved & gi relevant informasjon og kunnskap kan trolig antallet konsultasjoner i

primerhelsetjenesten og sykemeldinger reduseres, noe som kan redusere kostnadene i

helsetjenesten.
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4.3 Brukerens tillit til helsepersonell

For unge voksne med hypothyreose var tillit til helsepersonell en blandet opplevelse. Unge
voksne med hypothyreose opplevde a ha tillitt til helsepersonell i akutte situasjoner og nar de
ble vist tillit, det vil si nar helsepersonell tok dem serigst og stolte pa det brukerne fortalte.
Unge voksne med hypothyreose hadde tillit nar informasjonen og de forventningene
helsepersonell gav opplevdes riktige. Det vil si nar helsepersonell fortalte at du muligens
kunne bli symptomfrie etter et ars tid og unge voksne med hypothyreose opplevde dette.
Informantenes opplevelse er samlet under kategoriene ” Jeg har tillitt nar de viser meg tillit”

og "Jeg har tillit nar informasjonen og forventningene oppleves riktig”

4.3.1 " Jeg har tillitt nar de viser meg tillit”

Flere av informantene svarte kontant ”Nei”” pa direkte spgrsmal om de hadde tillit til
helsepersonell i forbindelse med hypothyreose. Andre er litt mer tvilende, ingen svarer et
absolutt ja. Ved naermere utdypning uttrykte brukerne et mer nyansert syn pa tillit, slik Gunn

beskriver det;

”’|kke sa veldig i forhold til hypothyreose, men hadde jeg veert utsatt for en
ulykke og innlagt pa akutten, sa hadde jeg hatt tillitt til at de gjorde det de
kunne™.
Informantene opplevde a ha tillit til helsepersonell i akutte situasjoner. Dette kan i falge
Thorne og Robinson (1988) muligens komme av at brukeren selv antar at han far best hjelp
med & “overgi” seg til helsetjenesten i en akutt situasjon. A tro at det sammen gjelder i forhold

til kroniske sykdom kan medfare at brukerne opplever mistillit.

Enkelte av brukerne beskriver at de pa en mate opplever at det er forventet av dem at de skal

ha tillit til helsepersonell, slik Jane forteller

*Jeg er vel "blagyd”. Jeg har tillit til at de ma kunne noe, de ma ha laert noe
pa grunnutdanningen. Jeg forutsetter at de har laert noe om det faktisk. Og det
er jo det som gjer at vi har tillit til dem. Men om de kan det er jo en annen
ting”.
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Naiv tillit beskriver Thorne og Robinson (1988) som det farste trinnet i samarbeidet mellom
kronisk syke og helsepersonell. Naiv tillit beskrives som forventninger til at helsepersonalet
viste omsorg og at brukernes opplevelser av sykdommen ville bli forstatt, at deres kunnskaper
ville bli anerkjent og respektert. Senere opplevde brukerne at de subjektive sidene av det &
leve med kroniske sykdommer var mindre viktig for helsepersonell. Dette medfarte at tillitten
til helsevesenet ble svekket. Jane sier at hun forutsetter at helsepersonell har kunnskaper og at
det er det som gir tillit. Dette bekreftes ogsa av Fugelli (2001,3623), som skriver at brukerne
forveksler tillit med helsepersonalets kyndighet, ”For & fortjene tillitt ma vi kunne vart fag” .

Flere av informantene vektlegger ogsa at tillit gjelder begge veier i mgte slik som Oda:

’Hvis de ikke har tillitt til meg, sa har ikke jeg tillit til dem.”

Studier av Bova m.fl. (2006) har vist at for kronisk syke er gjensidig tillit grunnlaget for &
etablere en tillitsfull dialog med helsepersonalet over tid. De skriver videre at nar
helsepersonalet anerkjente at brukeren hadde ferdigheter og kunnskap i forhold til egen
sykdom, blir brukernes tillit stadfestet. Nar brukerne opplevde at de ble trodd pa og hadde
tillit hos helsepersonell, da kunne de stole pa helsepersonalet.

Studien ”Reciprocal trust in health care relationships.” av Thorne og Robinson (1988) viser en
modell hvor kronisk syke begynner med en absolutt tillit til heksepersonell. Men frustrasjoner
i forhold til usikkerhet og mangler pa klare svar i forhold til sykdommen kan skape

frustrasjoner, utrygghet og gdelegge tilliten til helsepersonalet.

| boka "Nerhet og distanse” skriver Henriksen og Vetlesen (1997) at tillit i felge teori om
utviklingspsykologi er noe en etablerer i den farste symbiotiske fasen i livet, mens den
kognitive bekreftelsen av virkeligheten er et ontologisk behov. Det vil si at en annen person
ma bekrefte min opplevde virkelighet, for at jeg skal kunne utvikle tillit. Med tillit er ikke
passiv underkastelse. Tillit bygges pa samarbeid, hvor medisinsk kunnskap og pasientenes
opplevelser blir mgtt og tatt pa alvor. Henriksen og Vetlesen(1997) skriver videre at nar en er
sikker og selvstendig og har tillit til egen virkelighetsoppfatning vil en kunne vaere autonom i
andres, ogsa autoritetspersoners avvisning av opplevd virkelighet. Nar en star for sin
opplevelse av virkeligheten er det tilliten og relasjonen til den andre som blir skadelidende og

ikke selve virkeligheten.
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| falge Gibson (1991) kan tillitten svekkes nar helsepersonell holder tilbake informasjon om
ulike konsekvenser og behandlingsmater, opptrer arrogant og overflatiske og a underkjenne

brukernes opplevelse, symptomer og problemer.

4.3.2 "Jeg har tillit nar informasjonen og forventningene oppleves
riktig”
Brukerne forteller ogsa at tilliten ble svekket i forbindelse med at forventningene som
helsepersonalet gav ikke ble oppfylt. Disse forventningene bygget unge voksne med
hypothyreose pa utsagn som; "du blir helt frisk”, eller "skulle du ferste fa en kronisk sykdom
sa er dette det enkleste du kunne fa”. Etter hvert som uker og maneder gikk og brukeren ikke
opplevde at de ble like friske som far, begynte de & tvile pa om det virkelig var sant det som

ble sagt og om helsepersonalet var til & stole pa. Slik som Oda forteller her

”Jeg var sykemeldt i 1,5 ar. Da jeg fikk diagnosen, sa legen at jeg skulle bli

frisk og fullt arbeidsfer i lgpet av 3 uker™.
Bjerke (2001) konkluderte i sin studie vedrarende hypothyreose, at det pa diagnosetidspunktet
ikke kunne forutsis hvordan brukerne ville reagere pa behandlingen og det videre
sykdomsforlgpet. Nordheim (2004) skriver at en ma regne at det tar omtrent fra 6 til 12
maneder far brukeren nermer seg den formen de hadde fer en ble syk, men ogsa at noen ikke
opplever a bli like gode som far. Hun skriver videre ” Det er en sannhet med modifikasjoner
at personer med hypothyreose blir helt friske om de bare tar en tablett tyroksin om
dagen”(2004, 20). Hvordan vil sa disse forventingene som helsepersonell gir unge voksne

med hypothyreose pavirke relasjonen og brukermedvirningen?

| folge Svabg m.fl. (2000) forutsetter en handlingsrelasjon at en har tillitt til hverandre.
Helsepersonalet har i denne handlingsrelasjonen en betydelig kontroll over informasjonen
som brukeren har behov vedrgrende diagnose, behandlingen og konsekvenser. Samtidig har
de fleste unge voksne i dag god utdannelse og kompetanse pa a tilegne seg kunnskaper om
den diagnosen de har fatt via internett og sa videre. Helsepersonalets makt er dermed i fglge
Svabg m.fl. redusert i forhold til & kontrollere informasjonen. Allikevel styrer helsepersonalet
brukerens forventning ved valg av ordene som blir brukt nar de informerer. ”Du vil bli frisk”,
har en annen betydning enn, ”du kan muligens oppleve bedring™. Slike utsagn kan styre

forventningen til brukerne.
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For Oda fikk disse uttalelsene falger langt utover hennes forventning til helsetjenesten. Hun
forteller; "Han skrev dette til trygdekontoret, - det medfarte at jeg havnet pa sosialen.” |
denne situasjonen er brukeren i falge Stang (2001) prisgitt helsepersonells vurdering av
situasjonen. Den makten som helsepersonell har i en slik tilfelle blir maskert nar den ses
ovenfra skriver Stang. Hun henviser til at helsepersonalets faglige skjgnn i mange tilfeller

styrer lovverket. Hvis brukeren er uenig i dette, har brukeren selv liten mulighet til 4 na frem.

| falge Kringlen og Finset (2006) kan helsepersonell ogsa ha fordommer overfor brukeren, og
dette forekommer oftest i forhold til unge brukere, ved at man for eksempel uten videre antar
at personen er lat uansvarlig eller uzrlig. Om det er dette som skjedde i forhold til Oda eller
om der er andre ting inne i bildet er ikke godt & si, men dette viser at det som skjer i mgtet

mellom bruker og helsepersonell ogsa inneholder et makt aspekter.

Brukerne i denne studien hadde ogsa forventinger i forhold til helsepersonells kunnskap. Da
de oppdaget at den informasjonen som var blitt gitt dem var mangelfull eller feil, svekket

dette tilliten, slik Mari forteller;

”*Jeg fikk spgrsmal om sykdommen da jeg fadte, men jeg hadde ikke fatt
informasjon om at det kunne virke inn pa svangerskapet eller barnet. Det var
ekkelt og jeg ble redd. Jeg tenkte & gud er barnet kanskje skadet. De tok
praver og det gikk bra, men du mister tilliten nar det er slik.”

Siv mistet tillitten til og ble redd da fastlegen glemte at hun hadde hypothyreose under

graviditeten.

A du har hypothyreose ja, nei da er pravene feil, da mé du gke dosen. Du
mister tillitten nar legen ikke husker hvorfor du er der og gir deg feil svar, da
ble jeg redd.”

Svangerskap og graviditet var noe de fleste unge voksne med hypothyreose var opptatt av. |
fglge Ranningen og Solheim(1997) har som tidligere nevnt helsepersonell oftest
standardkunnskap. Hvis helsepersonell mangler kunnskap om den lidelsen brukeren beskriver
kan dette bli brukernes problem, skriver de. Svangerskap og graviditet er trolig ikke
standardkunnskap i forbindelse med hypothyreose, fordi flertallet med denne diagnosen er

kvinner i overgangsalder og eldre.
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Fugelli og Ingstad (2001) skriver at tillit er helsevesenets viktigste kapital, denne tilliten kan i
falge Malterud (2002) svekkes nar helsepersonell holder tilbake informasjon om ulike
konsekvenser, behandlingsmater, opptrer arrogant, overflatiske og underkjenner brukernes
opplevelser og problemer. Aktive brukere har i dag bade kompetanse og muligheter til a
skaffe seg mye og ny informasjon via internett og ulike fagbgker. Dette medfarer ofte at

helsepersonalets faglige kompetanse blir utfordret.

Helsepersonell kan ogsa, i kraft av sin medisinske autoritet uttrykke seg slik at brukerne tviler
pa egen kompetanse og opplever skyldfglelse. Ved a anerkjenne og ha respekt for den
kompetansen brukeren har, samt & utforske andre relevante kilder kan helsetjenesten oppna ny
erkjennelse og forstaelse for ulike lidelser, og kanskje pa sikt endre medisinske sannheter
Dette vil gke bade brukernes og helsepersonalets tillit til hverandre, samtidig som brukeren vil
oppleve & fa medvirke. Eldh (2006) papeker i sin doktoravhandling at 4 kjenne tillit til den

kunnskapen en besitter kan medfare at brukeren opplever & fa medvirkning.

4.3.3 Oppsummering brukernes tillit

Ung voksne med hypothyreose opplever a ha tillitt til helsepersonell nar tilliten var gjensidig.
Tillitten ble svekket nar informantene opplevde usikkerhet, frustrasjonen i forhold til
behandling. Tillitten ble ogsa svekket nar informantene ikke ble tatt pa alvor og anerkjente og
fikk bekreftet deres opplevelse. Tilliten til helsepersonell ble ogsa svekket ved at

informasjonen og kunnskapen helsepersonell gav ikke opplevdes riktig for informantene.
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5 Brukermedvirkning ...hva er det? — en avslutning

| denne studien har jeg satt sgkelyset Pa hvordan unge voksne med hypothyreose opplever

brukermedvirkning i helsetjenesten?

Det kom tydelig frem i studien at alle brukerne gnsket & medvirke i helsetjenesten. |
fortellingen fra Liv under punkt 4.2.1 kan vi trekke ut fglgende forhold som ma ligge til grunn
for & kunne medvirke. Brukeren ma fa fortelle om sine symptomer og kunne stille spgrsmal.
Medvirkning forutsetter en dialog, at brukeren har og far informasjon om sykdom, behandling
og virkning av medikamenter. Det ma veere et samarbeid hvor en praver ut "nye” eller andre
ting nar brukeren ikke opplever bedring, for & prave a bli friskere eller & bedre
funksjonsevnen. Brukeren ma fgle at hun blir lyttet til, dette gir brukeren hap, en opplevelse
av a bli trodd, sett og respektert som individ og en opplevelse av a fa medvirke. Dette

samstemmer med andre studier om hva brukerne selv opplever som brukermedvirkning.

Med bakgrunn i de tre forskningssparsmal som er beskrevet i punkt 1,2 og pa bakgrunn i de
funn som er gjort kan en konkludere med:

For det farste opplever unge voksne med hypothyreose at deres egen forstaelse av situasjonen
blir lite ivaretatt. Unge voksne med hypothyreose opplever at de ikke blir trodd og hert pa nar
de forteller om sine symptomer, og at dette ikke blir vektlagt i helsetjenesten. De opplever
ogsa at ikke far den behandling de opplever at de trenger, slik som kombinasjonsbehandling.
Men de fleste informantene har blitt henvist til spesialhelsetjenesten, men at disse

henvisningene er blitt avslatt i spesialhelsetjenesten

For det andre opplever unge voksne med hypothyreose at de ikke har kontroll med
problemene sykdommen kan medfere. Mgtet med helsetjenesten bidrar ikke til at unge voksne

med hypothyreose blir tryggere og forstar symptomene som kan oppsta.

For det tredje er tillit i falge unge voksne med hypothyreose noe helsepersonell ma gjere seg
fortjent til De fleste informantene opplevde ikke & ha tillit til helsepersonell i forhold til
hypothyreose. Dette begrunner brukeren med at helsepersonell ikke viser dem tillit og at

informasjonen og de forventningene som ble gitt ikke opplevdes riktig.
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Pa den bakgrunnen kan det hevdes at unge voksne med hypothyreose ikke opplever a fa

medvirkning i matet med helsetjenesten.

Hvordan kan vi sa videreutvikle og kvalitetsforbedre helsetjenesten til unge voksne med

hypothyreose, og hvilke mulige konsekvenser kan dette fa?

For & videreutvikle og kvalitetsforbedre helsetjenesten til unge voksne med hypothyreose ma
det rettes starre fokus pa brukermedvirkning og informasjon, bade i grupper og tilpasset den
enkelte bruker. Et starre fokus pa individuell medisinsk behandling nar bedring ikke oppnas,

samt reell medvirkning kan trolig gke tilfredsheten med helsetjenesten.

For helsepersonell kan brukermedvirkning medfere at unge voksne med hypothyreose blir
mer forngyd. Brukeren forteller alltid sannheten, helsepersonells jobb blir dermed a forsta hva
brukeren forteller sannheten om. Dialogen og samarbeidet mellom brukeren og

helsepersonalet kan trolig gke tilfredsheten hos begge parter.

For helsetjenesten kan brukermedvirkning trolig medfere at antall henvisninger til
spesialhelsetjenesten og antall konsultasjoner i primarhelsetjenesten reduseres. Dette kan
muligens redusere kostnader. Sannsynligheten for at antall sykemeldinger og trygdeytelser

kan redusere nar brukeren far medvirke er tilstede.
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5.1 Avsluttende refleksjoner

Etterpa er hvermann klok.

Dette norske ordtaket dekker vel litt av min opplevelse nar jeg na vil reflektere rundt studien.
For meg har det veert viktig at brukeren skulle veere i sentrum hele veien. Noe jeg selv
opplever at jeg har fatt til.

Temaet for studien, brukermedvirning og hypothyreose har vist seg a vare viktige a fokusere
pa. Samtidig er det etter mitt syn viktig & studere dette ut fra brukernes stasted og deres

opplevelse av hva brukermedvirkning innbefatter.

Forskningssparsmalene virket i begynnelsen klare og greie a skille fra hverandre. I analysen
oppdaget jeg at de ulike sparsmalene stadig grep inn i hverandre, og at de var vanskelige a

holde fra hverandre. | etter tid kan jeg se at dette kan ha pavirket min tolkning.

| etter tid ser jeg ogsa at intervjuguiden muligens var for detaljert. Dette ble forsgkt
kompensert for ved at jeg i intervjuene farst spurte informanten om de hadde lyst a fortelle sin

historie, far jeg fulgte opp med sparsmalene.

Jeg har ogsa gjort meg noen tanker om videre forskning pa denne brukergruppen og

brukermedvirkning og vil fremheve spesielt.

o A studert effekten av et tilrettelagt opplaeringstilbud for personer med
hypothyreose.
o Hvordan opplever helsepersonell konsultasjonen med unge voksne med

hypothyreose.
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Vedlegg 1

Lokallagsledere i Norsk Thyroideaforbund

Forespgrsel om & fa rekruttere informanter til en studie om hypothyreose og
brukermedvirkning.

| forbindelse med min masterstudie i helse- og sosialfag med fokus pa brukerperspektivet og
mestring av kronisk sykdom ved Universitetet i Stavanger, skal jeg hgst/var 2007/2008
gjennomfgre min masteroppgave. Veileder er Universitetslektor / PhD- kandidat Kristin
Humerfelt. Studien er en kvalitativ undersgkelse med personlige intervju av totalt 6 -8
personer med hypothyreose, samt to prgveintervju. Hensikten med studien er a fa kunnskap
om de opplevelser unge voksne med hypothyreose har med brukermedvirkning i mate med
helsetjenesten. Studien er godkjent av Regional medisinsk etisk komité og Norsk

Samfunnsfaglige datatjeneste.

| den forbindelsen henvender jeg meg til dere med en foresparsel om muligheten for a kunne
delta pa et lokallagsmate for a presentere og rekruttere frivillige informanter. P4 matet gnsker
jeg & presentere meg selv, informere om hensikten med undersgkelsen, inklusjonskriterier og
forskningsetikk, samt hvor de skal ta kontakt hvis de gnsker a delta i studien. Alle
mgtedeltakerne far i tillegg et informasjonsbrev, med alle aktuelle opplysninger.
Presentasjonen tar ca. 15 min. Haper at dette lar seg gjennomfare. Dersom dere har flere
spgrsmal eller imgtekommer min forespgrsel ta kontakt med undertegnede mastergradsstudent

for & planlegge tidspunkt.

Hilde Frafjord Kristin Humerfelt
Mastergradsstudent Universitetslektor/ PhD- kandidat
hilde.frafjord@lyse.net eller Institutt for helsefag
hk.frafjord@stud.uis.no Universitetet i Stavanger

Mob. 47031093 4036 Stavanger

TIf. 51560975 Kristin.humerfelt@uis.no

TIf. 5183 4283
Vennlig hilsen

Hilde Frafjord Mastergradsstudent
ed
Lokallagsledere i Norsk Thyroideaforbund
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Vedlegg 1A

Intervju guide
Hypothyreose og brukermedirkning

Punkt 1 og 5 brukers alle spgrsmalene. Under punkt 2,3,0g 4 avhakes spgrsmalene nar

intervju- personene kommer inn pa spgrsmalene selv, hvis informanten ikke er innom

punktene kan evt.sparsmalene brukes.
Punkt 1

Mann / kvinne

Alder

Hvem gav deg diagnosen hypothyreose

Hvor lenge har du hatt hypothyreose.

Hvilke medikamentell behandling far du.

Kan du beskrive sa detaljert som mulig et mgte med helsepersonell slik du opplever
det

Hvilke del av denne erfaringen opplevde du som medvirkning.

Punkt 2

Opplever du deg selv som en ressursperson i behandlingen av din sykdom.

Opplever du & fa bestemme hva som er problemene for deg i forhold til hypothyreose.
Kan du komme med forslag eller legge frem gnske om hvordan du synes det er best i
ulike deler av behandlingen.

Hvordan blir dere enige om ulike behandlingsmater

Er det du eller helsepersonell som bestemmer hvor ofte og med hvem du har kontakt
med i helsetjenesten

Punkt 3

Hvor lenge falte du deg syk, far du ble diagnostisert med hypothyreose?

Tok det lang tid fra du oppsgkte helsetjenesten farste gang til du ble diagnostisert?
Forskning viser at mange med hypothyreose opplevere at de ikke far anerkjennelse for
sin sykdom, opplever du dette?

Hva tror du er arsaken til at personer med hypothyreoser kan opplever a ikke bli tatt
pa alvor?

Hva er viktig for deg i samhandlingen med helsepersonell.

Har du tillit til helsepersonell

Opplever du at helsepersonell respekterer og annerkjenner din opplevelse av det & ha
hypothyreose

Punkt 4

Hvem i helsetjenesten har gitt deg informasjon om sykdommen, behandlingen og evt.
andre ting vedrgrende hypothyreose.

Er der andre enn helsepersonell som har bidradd med informasjon som du opplevde at
du manglet, eller som du opplevde av spesielt viktig for deg.



Har du fatt informasjon om nar du kan forvente bedring , eller info om
sykdomsforverring, og hva du bar ta hensyn til.

Har du fatt informasjon om hva som er tegn pa at medikamentdosen bgr justeres

Er du informert om konsekvenser av sykdommen og hvordan sykdommen kan arte
seg.

Hva har du fatt informasjon om hva du skal gjgre/ hvilken oppfalgning du ber fa ved
et evt. svangerskap.

Har du fatt informasjon eller tilbud om individuell plan.

Opplever du noen ubehagelige symptomer eller lignende som du knytter til
hypothyreosen eks. Tretthet, obstipasjon, store menstruasjonsblgdninger,
konsentrasjonsvansker.

Vet du hva du selv kan gjgre for & minske dette ubehaget .

Opplever du & ha fatt nok informasjon om hvor du kan henvende deg i helse og
sosialtjenesten, hvis du har behov for det ? eks. sosialtjeneste, trygdekontor,
spesielhelsetjenesten, fysioterapi, arbeidskontor, osv.

Har du fatt tilbud eller informasjon om mestringskurs hos helsepersonell

Har du fatt tilbud eller informasjon om dette av andre?

Har du fatt informasjon om laerings og mestringssenteret

Opplever du & ha fatt tilrettelagt et opplearingstilbud,

Opplever du at helsepersonell anerkjenner din erfaring/ kunnskap om hypothyreose.
Har noen informert deg om normale krisereaksjoner og sorg og tap i forbindelse med
kronisk sykdom.

Hvem opplever du gir deg mest statte i forbindelse med hypothyreosen .

Punkt 5

Hva betyr brukermedvirkning for deg

Hvordan opplever du & fa medvirke i helsetjenesten?

Hvis du skulle beskrive helsetjenesten for noen som ikke hadde veert syk, hva ville du sagt?
Er der noe du opplever at jeg ikke har spurt om som du syntes at jeg burde gjare ?



Vedlegg 1B

Intervju guide
Hypothyreose og brukermedvirkning

Demografisk data

Kjgnn

Alder

Hvem gav deg diagnosen hypothyreose

Hvor lenge har du hatt hypothyreose.

Hvilke medikamentell behandling far du.

Hvor lenge falte du deg syk, far du ble diagnostisert med hypothyreose?

(Hvordan) opplever du at helsepersonell lytter nar du forteller om ditt/ dine problem i
forbindelsen med hypothyreosen.

(Hvordan) opplever du at helsepersonell er interessert i din mening angaende
hypothyreosen

Opplever du a fa veere med pa & bestemme hva som skal gjeres med problemet

Har du fatt mulighet til & velge mellom ulike former for hjelp.

Hvem er det som bestemmer hvor ofte du skal komme til kontroll.

Har du veert hos spesialist, annet helsepersonell, fysioterapeut og eventuelt hvem er
det som har ment at det var ngdvendig.

Opplever du at helsepersonell er interessert i din erfaring som hypothyreose pasient.
Og den kompetanse pa omradet som du har tilegnet deg..

Hva betyr brukermedvirkning for deg

Opplever du & fa medvirke i helsetjenesten?

Hva er viktig for deg i samhandlingen med helsepersonell.

Forskning viser at mange med hypothyreose opplevere at de ikke far anerkjennelse for
sin sykdom, opplever du dette?

Forskning viser at noen personer med hypothyreose opplever a ikke bli tatt pa alvor?
Hva mener du om det?

Har du tillit til helsepersonell?

Har du fatt informasjon om hypothyreose?

Hva vet du om hypothyreose i forhold til deg?

Har du fatt informasjon om; Behandlingsmal for TSH, Symptomer, plager som kan
oppsta, Medisinfastende far blodpragvetaking, Medikamenter som kan pavirke
opptaket av tyroxin, hva du skal gjare/ hvilken oppfalging du ber fa ved et evt.
svangerskap.

Hvem i helsetjenesten har gitt deg informasjon om sykdommen, behandlingen og evt.
andre ting vedrgrende hypothyreose.

Er der andre enn helsepersonell som har bidradd med informasjon som du opplevde at
du manglet, eller som du opplevde av spesielt viktig for deg.

Hva vet du om normale krisereaksjoner og sorg og tap i forbindelse med kronisk
sykdom.

Opplever du a fa statte i forbindelse med hypothyreosen. Og i sa fall av hvem

Hvis du skulle beskrive helsetjenesten for noen som ikke har en kronisk sykdom, hva
ville du sagt?

Da er jeg ferdig, men er det noe annet du syntes det hadde veert viktig a fa fortelle
meg.



Vedlegg 2

Du inviteres herved til & delta i studien:

Hypothyreose og brukermedvirkning

Hensikten med studien er & fa kunnskap om de opplevelser unge voksne med hypothyreose

har med brukermedvirkning i mgte med helsetjenesten. Studien er en avsluttende master-

oppgave knyttet til Master i helse- og sosialfag med fokus pa brukerperspektivet, ved

Universitetet i Stavanger..

For & veere med i studien ma du kunne svare ja pa alle disse spgrsmalene.

O Duer mellom 18 -35 ar

O O od

Du har en sikker hypothyreose.

Du har hatt hypothyreose diagnosen over ett ar.

Du bruker medikamentell behandling, enten Levaxin(T4), kombinasjonsbehandling

Levaxin/trijodthyroning (T4/T3) eller Armour Thyroid.

Studien er en kvalitativ undersgkelse med personlige intervju av totalt 6 -8 unge voksne med

hypothyreose. I tillegg vil der gjennomfares 2 prgveintervju. Intervjuet vil ta ca 1 time. Tid

og sted avtales mellom deg og mastergradsstudenten Hilde Frafjord. Intervjuet blir tatt opp pa

lydband og skrevet ut i papirform. Etter dette blir lydbandene slettet, i det videre arbeidet blir

kun det skriftlige materialet brukt. Dette materialet vil bli makulert ved prosjektslutt 1 Juni

2008. All data blir behandlet konfidensielt og du er sikre full anonymitet. Intervjuene

planlegges gjennomfart i okt —nov 2007. Din deltakelse er frivillig og du kan nar som helst

trekke deg fra denne studien, all innsamlet data blir i sa fall slettet. Universitetslektor / PhD -

kandidat Kristin Humerfelt er veileder for studien. Studien er godkjent av Regional medisinsk

etisk komité og Norsk Samfunnsfaglige datatjeneste. Dersom du kunne tenke deg a delta og /

eller har flere spagrsmal ta kontakt.

Hilde Frafjord
Mastergradsstudent
hilde.frafjord@Ilyse.net eller
hk.frafjord@stud.uis.no
Mob. 47031093
TIf.51560975

Vennlig hilsen
Hilde Frafjord Mastergradsstudent

Kristin Humerfelt
Universitetslektor/ PhD- kandidat
Institutt for helsefag
Universitetet i Stavanger
4036 Stavanger
Kristin.humerfelt@uis.no

TIf. 5183 4283
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Vedlegg 3

Forespgrsel om a delta i studien:

Hypothyreose og brukermedvirkning

Hensikten med studien er & fa kunnskap om de opplevelsene unge voksne med hypothyreose
har med brukermedvirkning i mgte med helsetjenesten. Studien er en avsluttende master-
oppgave knyttet til Master i helse- og sosialfag med fokus pa brukerperspektivet, ved
Universitetet i Stavanger.

For & veere med i studien ma du veere mellom 18 -35 ar, og ha en sikker hypothyreose, av
minst 1 ars varighet. Du ma ogsa bruke medikamentell behandling, enten Levaxin(T4),

kombinasjonsbehandling Levaxin/trijodthyroning (T4/T3) eller Armour Thyroid.

Studien er en kvalitativ undersgkelse med personlige intervju av totalt 6 -8 unge voksne med
hypothyreose. I tillegg vil der gjennomfares 2 praveintervju. Intervjuet vil ta ca 1 time. Tid
og sted avtales mellom deg og mastergradsstudenten Hilde Frafjord.

Intervjuet blir tatt opp pa lydband og skrevet ut i papirform. Etter dette blir lydbandene slettet,
i det videre arbeidet blir kun det skriftlige materialet brukt. All data blir behandlet
konfidensielt og du er sikre full anonymitet. Intervjuene planlegges gjennomfart i mai — juni
2007. Din deltakelse er frivillig og du kan nar som helst trekke deg fra denne studien, all
innsamlet data blir i sa fall slettet. Universitetslektor / PhD - kandidat Kristin Humerfelt er

veileder for studien.

Samtykkeerklaering

Jeg har mottatt skriftlig og muntlig informasjon om studien Hypothyreose og

brukermedvirkning og sier meg villig til & delta i studien

Dato Underskrift



Vedlegg 4
Jeg vil med dette fa takke for din deltakelse i studien:

Hypothyreose og brukermedvirkning.

Denne studien har til hensikt & fa kunnskaps om de opplevelsene unge voksne med
hypothyreose har med brukermedvirkning. Kunnskap om dette kan ha betydning for

videreutvikling og kvalitetsforbedring av helsetjenesten for unge voksne med hypothyreose.

Dette intervjuet er tatt opp pa lydband. Nar intervjuet er ferdig, vil det bli skrevet ut i
papirform ordrett og deretter slettet. | det videre arbeidet vil jeg kun bruke det skriftlige
materialet. Jeg vil minne deg pa at du nar som helst kan trekke deg fra denne studien. | sa fall
vil all data fra deg bli slettet.

Du er sikre full anonymitet og all data vil bli behandlet konfidensielt Studien er en avsluttende
masteroppgave knyttet til Master i helse og sosialfag med fokus pa brukerperspektivet ved

Universitetet i Stavanger.

Tusen takk for din hjelp og din deltakelse.
Dersom du har spgrsmal ta kontakt med undertegnede.

Hilde Frafjord Kristin Humerfelt
Mastergradsstudent Universitetslektor/ PhD- Kandidat

hilde.frafjord@Iyse.net eller
hk.frafjord@stud.uis.no
Mob. 47031093
TIf.51560975

Vennlig hilsen

Hilde Frafjord Mastergradsstudent

Institutt for helsefag
Universitetet i Stavanger
4036 Stavanger
kristin.humerfelt@uis.no
TIf. 5183 4283
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