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Forord

Studien som presenteres er en del av mitt mastergradstudium innen Klinisk helse- og
omsorgsvitenskap ved Hggskolen pa Vestlandet. Og jeg tror jeg trygt kan si at dette trolig ikke
ville kommet i gang, uten at det hgsten 2018 ble startet opp et forskningsprosjekt ved
Hyperbarmedisinsk avdeling ved Yrkesmedisinsk avdeling pa Haukeland Universitetssjukehus.
Og det er flere jeg gnsker a takke i forbindelse med dette.

Jeg vil rette en takk til Hyperbarmedisinsk avdeling, med forskningsgruppen i front. Og seerlig til
oversykepleier og stipendiat Grete K. Velure, som la til rette, og motiverte meg til at jeg startet
Igpet pa et masterstudium. Takk til prosjektleder May Aa. Hauken for veiledning i kvalitativt
forskningsintervju. En stor og hjertelig takk til min kollega Synngve Andersen, som ogsa begynte
pa masterstudium samtidig med meg. Vi har blitt «partners in crime», og uten hennes
uvurderlige stgtte og samarbeid tror jeg ikke jeg ville statt her i dag. Takk til alle sykepleiere og
leger ved avdelingen, for stgtte og heiarop!

Takk til Hegskolen pa Vestlandet, avdeling Stord. Det har vaert tre laererike ar, og det har veert
kjekt & veere student igjen. Vi hadde det nok som best da livet gjorde det mulig @ mgtes fysisk,
men etter at pandemien inntraff med Covid 19, sa har vi jo ogsa blitt gode pa digitale mgter. Og
det har veert et praktisk verktgy under veiledning med veileder Benny Huser.

Tusen takk Benny, for gode tanker og innspill! Det er gull verdt, nar en liten tanke eller drape fra
veileder, fgrer til tankeflyt og et helt vannspeil hos studenten.

Takk til alle informanter, som delte apent og tillitsfullt av sine livserfaringer gjennom
intervjuene! Og takk til NSF for tildeling av utdanningsstipend, noe som har vart en god hjelp
med tanke pa utgifter som har vaert tilknyttet studiet.

Takk til venner og familie for forstaelse nar tiden ikke har strekt til, og jeg har mattet prioritere
studiet og skriving. Takk til min kjeere Henning!

Det blir godt a tre ut av «masterboblen» og ut i verden igjen.

Tusen takk!
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Sammendrag

Bakgrunn: Studien er en del av et stgrre forskningsprosjekt, hvor man ser pa straleskader etter
kreftbehandling; symptomer, livskvalitet og erfaringer f@r, underveis og etter hyperbar
oksygenbehandling. Malgruppen er pasienter som har mottatt straling mot bekkenomradet. Studien er
forankret i et omsorgsvitenskapelig perspektiv, og vil sette fokus pa pasientenes kunnskapsniva og
forventninger fgr de kommer til behandling.

Hensikt: Malet med studien er gkt kunnskap og forstaelse for hva pasienter vet om hyperbar
oksygenbehandling, og hvilke forventninger de har til behandlingen f@r oppstart.

Problemstilling: Hva har pasientene av kunnskap og forventning til hyperbar oksygenbehandling?
Metode: Studien er kvalitativ med fenomenologisk hermeneutisk tilneerming. Studien er basert pa 6
semistrukturerte individuelle intervjuer av pasienter, ved oppstart av hyperbar oksygenbehandling.
Resultat: Pasienter med senskader etter straling i bekkenomradet, lever med lidelse og opplevelse av
uhelse pa grunn av plagene sine. Gjennom a se pa forventninger, belyser studien at hdpet er
betydningsfullt for pasientgruppen. Hyperbar oksygenbehandling utgjgr en kime av hap for dem, og de
har et hdap om en lettere hverdag og gkt livsglede. Forventningene er realistiske, og bare en liten bedring
i symptomer betyr mye for dem. Studien viser at hyperbar oksygenbehandling pa mange mater er en
ukjent behandlingsform, for bade pasienter og helsepersonell som skal henvise til behandling.
Konklusjon: Studiens funn rundt lidelse og helse hos pasientgruppen, gir gkt forstaelse for deres
livsverden. Dette gjgr helsepersonell bedre i stand til 4 ivareta pasientene gjennom god omsorg nar de
kommer til behandling. Det samme gjgr ny kunnskap om behandlingens betydning for pasientene.
Helsepersonell ma bidra til pasientenes hap, og gi dem et lys i horisonten. Funnene som omhandler
kunnskap hos pasienter og helsepersonell, avdekker behov for ytterligere forskning pa effekten av
hyperbar oksygenbehandling og behovet for a spre kunnskap om behandlingsformen. Studien viser ogsa
at pasientene fgler seg tilstrekkelig informert fra avdelingen, men at de ikke har fullgod innsikt i det som
venter dem. God omsorg, trygging og gjentagelse av informasjon er derfor viktig ved oppstart av
behandling. De omsorgsvitenskapelige begrepene livsverden, lidelse, helse, pleielidelse, lengsel, savn,

forventning og hap har bidratt til ny og dypere forstaelse av pasientgruppens levde erfaring.

Ngkkelord: kvalitativ, fenomenologisk hermeneutisk, hyperbar oksygenbehandling, senskader etter
straling mot bekkenomradet, omsorgsvitenskap, lidelse, helse, livsverden, pleielidelse, lengsel, savn,

interdependens, forventning og hap.
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Abstract

Background: The study is part of a larger research project, which looks at radiation damage
after cancer treatment; symptoms, quality of life and experiences before, during and after
hyperbaric oxygen therapy. The target group is patients who have received radiation to the
pelvic area. The study is rooted in a care science perspective and will focus on patients' level of
knowledge and expectations before they come for treatment.

Purpose: The aim of the study is to increase knowledge and understanding of what patients
know about hyperbaric oxygen therapy, and what expectations they have for the treatment
before starting.

Issue: What do patients have of knowledge and expectation of hyperbaric oxygen therapy?
Method: The study is qualitative with phenomenological hermeneutic approach. The study is
based on 6 semi-structured individual interviews of patients, at the start of hyperbaric oxygen
therapy.

Result: Patients with late injuries after radiation in the pelvic area, live with suffering and
experience of ill health due to their ailments. By looking at expectations, the study highlights
that hope is significant for the patient group. Hyperbaric oxygen therapy is a source of hope for
them, and they have a hope for an easier everyday life and increased joy of life. The
expectations are realistic, and only a small improvement in symptoms means a lot to them. The
study shows that hyperbaric oxygen therapy is in many ways an unknown form of treatment, for
both patients and healthcare professionals who need to refer to treatment.

Conclusion: The study's findings about suffering and health in the patient group provide an
increased understanding of their world of life. This makes healthcare professionals better able
to take care of patients through good care when they come for treatment. The same goes for
new knowledge about the significance of treatment for patients. Healthcare professionals must
contribute to patients' hopes and give them a light on the horizon. The findings, which deal with
knowledge among patients and healthcare professionals, reveal the need for further research
on the effect of hyperbaric oxygen therapy and the need to spread knowledge about the form

of treatment. The study also shows that patients feel sufficiently informed from the ward, but
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that they do not have full insight into what awaits them. Good care, security and repetition of
information is therefore important when starting treatment. The care science concepts of life
world, suffering, health, nursing disorder, longing, expectation and hope have contributed to a

new and deeper understanding of the patient group's lived experience.

Keywords: qualitative, phenomenological hermeneutic, hyperbaric oxygen therapy, late injuries
after radiation to the pelvic area, care science, disorder, health, life world, nursing disorder,

longing, interdependence, expectation and hope.
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Jeg har siden hgsten 2015 jobbet ved Hyperbarmedisinsk avdeling ved Yrkesmedisinsk avdeling
pa Haukeland Universitetssjukehus (HUS). Her jobber leger og spesialsykepleiere med
trykkammerbehandling, og selv er jeg utdannet som intensivsykepleier.

Avdelingen har landsfunksjon for elektiv trykkammerbehandling (Nasjonal behandlingstjeneste),
sa det vil si at det kommer pasienter hit fra hele landet. Og de kommer for a motta hyperbar

oksygenbehandling.

Hyperbar oksygenbehandling (HBO-behandling) innebaerer at pasientene puster 100% oksygen
under forhgyet omgivelsestrykk. Mengden oksygen som er Igst i kroppens blod gker, og
kroppen klarer bedre a gjgre seg nytte av oksygenet. Noen tilstander som kan ha effekt av
hyperbar oksygenbehandling er straleskadet bein/blaere/tarm, knokkelinfeksjoner og noen
typer sar. Behandlingen foregar mandag til fredag, og pasientene mottar behandlingsserier pa

4-6 ukers varighet. En behandling varer i cirka 90 minutter. (Helse Bergen, 2018)

Straleskadet vev er hypoksisk vev. Nar det blir utsatt for hyperoksygenering vil det stimulere til
nyvekst av kapillaerer til det straleskadede vevet, og vevets normale funksjon kan gjenopprettes

eller bedres. (Vaagbg)

Pasientgruppen som kommer til avdelingen er altsa i hovedsak tidligere kreftpasienter, som har
straleskader ulike steder i kroppen. Men det kan ogsa forekomme noen pasienter med
vanskelige infeksjoner, samt diabetespasienter som har kroniske sar.

| denne studien er det tidligere kreftpasienter som har mottatt straling mot bekkenomradet,
som er pasientgruppen. Straling er en del av den vanlige kreftbehandlingen, men gdelegger
ogsa friskt vev. Alvorlige stralerelaterte komplikasjoner kan oppsta maneder eller ar etter

stralebehandlingen, og de betegnes samlet som vev som har senskader etter straling. Dette kan
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ramme 5-15% av langtids overlevere etter stralebehandling. (Bennett, Feldmeier, Hampson,

Smee & Milross, 2016)

Straleskadet vev i bekkenomradet kan gi symptomer fra blaere, tarm, genitalia og skjelettet.
Problemene kan besta av gkt hyppighet, blgdning, lekkasje og «urge» bade fra urin og avfgring,

diare og smerter. (Helsedirektoratet, 2019)

Hgsten 2018 ble det startet opp et forskningsprosjekt ved avdelingen i samarbeid med
Universitetet i Bergen (UiB), hvor man ser pa straleskader etter kreftbehandling; symptomer,
livskvalitet og erfaringer fgr, underveis og etter hyperbar oksygenbehandling. Studien kalles
«Hyperbaric Oxygen Treatment — studiet», eller «kHBOT-studiet» i dagligtale. (Vedlegg 1, s.92 i
denne oppgaven) Og det er pasienter som har mottatt straling mot bekkenomradet, som er
malgruppen for studiet. Jeg ble ansatt som vitenskapelig assistent i dette forskningsprosjektet

sommeren 2018, og med plan om a skrive en master pa deler av dataene fra dette prosjektet.

En av antagelsene i prosjektet, er at symptomene som pasientene lever med er hemmende for
det daglige livet, og at de pavirker livene deres i stor grad, selv om de na per definisjon er friske
av sykdommen sin, den opprinnelige kreften. Dette er noe som vi hgrer fra pasientene som
kommer til behandling. Noen av dem beskriver ogsa at det har tatt lang tid fgr de har fatt
henvisning til HBO-behandlingen, for hverken de eller fastlege har hatt kunnskap om at det
finnes behandling som kan hjelpe pa problemene deres. Dette tyder pa at det er viktig a se pa
den biten som handler om kunnskap om HBO-behandling, for a8 se om det er noe som kan

forbedres i klinisk praksis med tanke pa informasjon ut til samfunnet og helsevesenet.

Fokuset for oppgaven min, er hvordan pasientgruppen har det fgr de begynner med
behandlingen. Jeg har et gnske om a se pa hva slags kunnskap og forstaelse pasientene selv har
av HBO-behandlingen, og hvilke forventninger de har fgr de starter opp med behandling; hva de

2
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haper skal skje etter fullfgrt behandling, ut fra hvordan de lever med sine senskader. Som nevnt
sa er en antagelse, at symptomene de har av sine senskader etter straling, er sveert hemmende
og pavirker pasientenes liv i stor grad. Videre antar jeg at det ligger mye tanker rundt hva man
haper & oppna med behandlingen, hos pasientene. Dypest handler det om hva slags liv man
gnsker 3 ha og leve, sa dette tror jeg kan bringe frem ontologiske og eksistensielle perspektiv
hos denne pasientgruppen. Det a fa frem mer kunnskap om dette emnet vil hjelpe oss som
helsepersonell til a forsta pasientenes livsverden bedre, og hjelpe oss a yte bedre omsorg mens

de er til behandling ved Hyperbarmedisinsk Seksjon.

Bilde 1.1 Trykkammerhallen Hyperbarmedisinsk avdeling, HUS. (Foto: Katrine Sunde.)

Det a3 komme til Hyperbarmedisinsk avdeling, oppleves ganske annerledes sammenlignet med
andre sykehusavdelinger man kommer til. Selv for helsepersonell sa er dette en ukjent verden,
og jeg husker som nyansatt at omgivelsene i avdelingen var veldig fremmede, selv om jeg kom
fra en veldig teknisk jobb. Dette er noe som vi ogsa ser i var kliniske hverdag i avdelingen, at det
ukjente miljget pasientene kommer til, kan oppleves overveldende for dem. Omgivelsene er
veldig ukjente, det er et fremmed miljg, og jeg tenker det vil veere interessant a se om det ogsa

vil fremkomme funn som omhandler dette temaet.

3
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Bilde 1.2 Trykkammerhallen ved Hyperbarmedisinsk avdeling, HUS. (Foto: Katrine Sunde.)

Det er laget en informasjonsvideo i avdelingen, som ligger pa nettsiden til Haukeland
Universitetssjukehus/YouTube. Denne videoen far pasientene informasjon om at de kan se pa
fer de ankommer, og den blir ogsa vist pa et informasjonsmgte alle deltar pa fgr de starter opp
med behandling. Og denne videoen ble i sin tid laget for a forberede pasientene pa hvordan

hyperbarbehandlingen foregar: https://www.youtube.com/watch?v=gpq9E8I3gxE

1.3 Oppgavens hensikt og relevans
Hensikten med denne oppgaven er a utvikle kunnskapen vi har om hva pasientene har av

kunnskap til HBO-behandling nar de kommer til avdelingen, og hvilke forventninger de har til
behandlingen. Dette tror jeg kan bidra til bedre omsorg og helsehjelp til de pasientene som
kommer til HBO-behandling ved Hyperbarmedisinsk Seksjon.

Ved a gjgre dybdeintervjuer, sa far vi mer kunnskap om pasientenes livsverden, og kan dermed
yte bedre omsorg til dem mens de er til behandling. Jeg tenker ogsa at mer fokus pa emnet, kan

gi mer kunnskap om hyperbar oksygenbehandling. Helsepersonell, men ogsa pasientene selv,


https://www.youtube.com/watch?v=gpq9E8I3gxE
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kan fa gkt kunnskap om behandlingsformen. Og det kan gjgre at pasienter som lever med

senskader etter strdling, kan fa bedre og kanskje ogsa tidligere hjelp.

Jeg tror begrepene som jeg har med i problemstillingen min, kunnskap og forventning, er viktige
begrep a innfgre i var kliniske hverdag. For ofte kan det bli litt stort fokus pa hva man skal gjare,
det a gjennomfgre en behandling, og at man i det daglige kan glemme litt hvorfor pasientene er
der og hva de haper @ oppna med behandlingen. Og pasientenes kunnskapsniva, eller hvor godt
de fgler seg forberedt, har mye a si for tryggheten de fgler ved oppstart av behandlingen. Hvis vi
far et stgrre fokus pa disse aspektene, sa tror jeg vi kan bli enda bedre omsorgsgivere til

pasientgruppen.

Nar jeg ser pa tidligere forskning, sa er det gjort en del studier som ser pa effekten av HBO-
behandling. Men jeg har ikke funnet tidligere forskning, hvor man ser pa pasienters levde
erfaring rundt det a skulle motta HBO-behandling. Derfor vil oppgaven min kunne bidra med

helt ny kunnskap innenfor fagfeltet.

Jeg haper ogsa at oppgaven min og begrepene jeg bruker, kan bringe ny og utvidet kunnskap

om selve begrepene, noe som vil vaere et bidrag inn mot klinisk helse- og omsorgsvitenskap.

Hva har pasientene av kunnskap og forventning til hyperbar oksygenbehandling?
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Den caritative omsorgsteorien hviler pa ideer om hvordan omsorg og pleie bgr og kan vaere.

Den baseres pa humanistiske baerende begreper og etiske verdier, som medmenneskelighet,
verdighet og lindret lidelse. Caritas kommer fra latin, og betyr kjeerlighet og barmhjertighet.

Grunntanken bak a drive caritativ omsorg, er a ville pasienten godt. (Arman, Dahlberg &

Ekebergh, 2015, s. 22)

Katie Eriksson, omsorgsvitenskapens grunnlegger, sier at omsorgsvitenskapen og omsorgen har
et ethos, og at blant annet kjernen i dette ethos er caritas, altsa kjaerlighets- og
barmhjertighetstanken. Ethos og etikk hgrer sammen. Og etikk uten forankring i et ethos, blir
mer en formell etikk uten et dypere verdigrunnlag. Ethos utgj@r en indre kjerne, et «indre bgr»,
og er ontologi. Ethos og etikk innebarer en mate a forholde seg pa, en holdning som taler for
seg selv og tar ansvar. Og gjennom dannelse blir ethos og etikk ett. Det sies ogsa at theoria blir
ethos, noe som betyr at teorien overfgres til et ethos. Og med det menes at teorien blir en viktig
grunnverdi hos den som yter omsorg, og slik blir synlig i bade holdning og handling hos denne.

(Eriksson, Lindstrom & Abo akademi Institutionen for, 2003, s. 22-24)

Omsorgsvitenskap som caring science er en akademisk disiplin, et eget vitenskapsomrade, som
har som hensikt a gi ny kunnskap og forstaelse, ny inspirasjon og nye ideer til utvikling og
forbedring av hvordan omsorg utgves, uavhengig av profesjon og yrke. Den gode omsorg er en
grunntanke innen omsorgsvitenskapen. Som vitenskap har den en egen teorikjerne, som av og
til kan overlappe med andre vitenskapsomrader som for eksempel medisin, psykologi og filosofi,

men den er likevel en selvstendig og adskilt teori. (Arman et al., 2015, s. 280)

For a strukturere systematiske tanker rundt virkeligheten, bygger man teorier. Og innen
vitenskaper gjgr man systematiske undersgkelser, sammenligner og reflekterer, og presenterer

erfaringer og resultat som kan bidra til menneskers vilkar. Man kan si at teori er en artikulert

6
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refleksjon over fenomener. Og fenomener er noe man kan oppleve eller iaktta. Videre apner
man opp for forstaelse av fenomener, ved hjelp av begreper. Nar man bruker de
omsorgsvitenskapelige begrepene, sa vil refleksjon og forstaelse bli dypere for det man opplever
og erfarer. Og begreper er viktig for forstaelse, for vi mennesker er spraklige vesener og ord er
ngdvendig for forstaelse. Slik er begrep ogsa byggesteiner for teori. Begrep er noe som utvikles
og som kan fylles med mening og innhold, for a forsta virkeligheten og praksis. Og de er ogsa en
mate a forsta omsorgsvitenskapens teoretiske base pa, og ikke bare gjennom teori. (Arman et

al., 2015, s. 281-283)

Omsorgsvitenskap omhandler kunnskap om mennesket i forhold til helse, lidelse og omsorg, og
om alle spgrsmal rundt hvordan pasienten selv opplever dette. Omsorgsvitenskapen
kjennetegnes av et helhetlig syn pa mennesket som pasient. Den gir viktig kunnskap om
hvordan det er a leve med sykdom og uhelse, og hvordan omsorgsgivere kan lindre lidelse og
skape gode forutsetninger for helse hos pasienten. Og videre hvordan pasienten skal kunne leve
sitt liv, eller gjennomfgre sine livsprosjekter, til tross for sykdom eller lidelse. Slik har
omsorgsvitenskapen fokus pa den eksistensielle dimensjonen hos pasienten. (Arman et al.,

2015, s. 16)

Menneskesynet er grunnleggende med tanke pa hvordan den kliniske omsorgsvitenskapen
formes, og dermed ogsa for utfgrelsen av omsorg. | den systematiske omsorgsvitenskapen utgar
man fra at mennesket er enheten kropp, sjel og and. Dette gjelder ogsa for den kliniske
omsorgsvitenskapen. Nar et menneske utsettes for lidelse, sa er dette en helhetlig opplevelse.
Selv om det er en del av kroppen som rammes, sa oppleves lidelsen av enheten mennesket.

| Gryning Il beskrives det hvordan en begrepsanalyse av begrepene kropp, sjel og dnd kan ses pa
som en hermeneutisk pendling mellom helhet og deler, og hvor det vokser frem en ny forstaelse
av helheten ut fra studiet av delene.

Ogsa studier viser at spgrsmal om liv og dgd trer frem nar mennesket stilles overfor sin

andelighet, som «hvordan skal dette ga?» og «overlever jeg?». Dette kan videre relateres til
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sjelens sp@grsmal, til spgrsmal om liv og livskraft. Hva gnsker mennesket, og hvor rettes tankene?
Andelige og eksistensielle spgrsmal, trer frem i kjglvannet av kroppslig lidelse. Og dette

bekrefter mennesket som en enhet av kropp, sjel og and. (Eriksson et al., 2003, s. 75-93)

Begrepet klinisk omsorgsvitenskap knytter omsorgsvitenskapelige teorier sammen med det
kliniske feltet. Og malet er a skape kommunikasjon og utveksling mellom teori og praksis.

(Arman & Rehnsfeldt, 2011, s. 12)

Jeg vil nd presentere omsorgsvitenskapelige begrep som jeg bruker videre i oppgaven, og som er

viktig a3 ha med meg nar jeg analyserer og tolker funnene mine.

Pasientgruppen jeg skriver om har allerede vaert i en vanskelig livsavgjgrende situasjon — de har
overlevd en kreftdiagnose. Og i den forbindelse sa har de trolig statt overfor en rekke
eksistensielle spgrsmal, om liv og dgd, og blitt stilt overfor sin egen dgdelighet. De har klart a
komme gjennom sykdommen, og forventningen er at man skal bli frisk, og ga tilbake til det
gamle livet sitt. Men sa har de blitt rammet av senskader etter stralingen, og livet er likevel ikke

det samme. Deres livsverden er endret.

En persons livsverden er hver enkelt persons erfaringsverden, og er helt unik. Den kan forstas
som en holdning, hvordan man forholder seg til tilveerelsen. Livsverden er vart hverdagsliv, det
konkrete daglige liv, og den gir oss en mate a forsta den verden vi er en del av. Livsverden er en
verden, men like mye en holdning som gir oss et eksistensielt perspektiv som avgjgr hvordan vi
opplever og forstar vare egne livinn mot de stgrre sammenhenger som verden generelt og
andre mennesker. Har man et livsverdensperspektiv, sa innebaerer det at man vektlegger
menneskers erfaringer og opplevelser, og at man prgver a forsta og naerme seg mennesket

gjennom dets subjektive erfaringsverden. (Arman et al., 2015, s. 66-75)
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Symptomene hos pasientene ved Hyperbarmedisinsk Seksjon varierer sa klart, og noen opplever
alvorligere plager enn andre. Men de opplever trolig alle lidelse i livet, og spgrsmalet er hvordan
dette pavirker deres daglige liv og hvordan de lever det. Synet pa helse, og hva som er et godt

liv, vil veere vesentlig hos disse pasientene, og hvordan det vil pavirke deres tilvaerelse.

Begrepet lidelse innehar en rekke dimensjoner;
1) Mennesket rammes av noe negativt eller ondt.
2) Mennesket utsettes for noe, eller ma leve med noe.
3) Det er en kamp.
4) Kan ogsa vaere noe konstruktivt eller meningsfylt, en forsoning.
5) Det a lide kan vaere et uttrykk for et gnske eller et savn.
6) Det a lide kan veere et uttrykk for medlidenhet, man lider med/for en annen.

(Eriksson & Randers-Pehrson, 1995, s. 20-21)

Dahlberg og Segesten definerer helse pa denne maten: «Halsa er att uppleva valbefinnande, att
man «mar bra», och att vara i stand till att genomfdra sina stora och sma livsprojekt, dvs. det
man anser vara av varde i livet. Halsa inkluderar bade biologiska och existentiella aspekter».

(Dahlberg & Segesten, 2010)

Det at man «mar bra» handler om en livskraft sier Dahlgren og Segesten. Dette er et rikt begrep,
som handler om vitalitet, som igjen har synonymer som livslyst og livsmot. Og det er ved hjelp
av livskraften at man klarer a gjennomfgre sine sma og store livsprosjekter. Livslyst handler om
vilje til & leve livet sitt, og livsmot er viktig for a kunne oppleve velbehag og dessuten mot til 3

spke bedre helse. (Arman et al., 2015, s. 32)

Katie Eriksson definerer helse som en integrert tilstand av sunnhet, friskhet og velvaere, men

ikke ngdvendigvis som fravaer av sykdom eller feil. Hun plasserer sunnhet og friskhet under



Kandidatnummer 202, MAST-HELS.

objektive dimensjoner av helsen, og velvaere som den subjektive dimensjonen. Videre beskriver
hun sunnhet som den psykiske helsen, og friskhet som den fysiske. Velvaere er hvert individ sin

opplevde fglelse av velbehag. (Eriksson & Eriksson, 2018, s. 163)

Eriksson sitt helsemodell (helsekors) visualiserer dette med helse, uhelse og opplevd velvaere:

Figur 2.1. Erikssons helsemodell.

Folelse av velvaere

A.
Folelse av helse.

Det er tegn pa B.

sykdom/uhelse, Faktisk helse.
men man fgler
seg bra.

Tilstedeveerelse av Fraveer av objektive
objektive tegn pa uhelse tegn pa uhelse

C.

Folelse av
uhelse.

D.
Faktisk uhelse.

Fplelse av uvelhet

Her sammenstiller Eriksson pasientens fglelse av helse/uhelse opp mot faktiske sykdomstegn.
Her vises det tydelig at mennesker kan oppleve og kjenne tegn til uhelse pa ulike mater. Og at
man faktisk kan oppleve god helse, men likevel ha en sykdom. (Eriksson & Eriksson, 2018, s. 60-

61)

10
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Jeg har en antagelse om at pasientene som kommer til Hyperbarmedisinsk Seksjon havner i
posisjon A eller D. De har senskader etter straling, og objektive tegn pa uhelse, men vil trolig ha
ulike oppfattelser av sin egen helse og dermed falle i ulike posisjoner. Da handler det om hvilket

helseniva de befinner seg pa.

Eriksson beskriver at helse i dypeste forstand er et ontologisk begrep, og det handler om
mennesket sitt vorden og virkelighet. Den ontologiske helsemodellen beskriver helse som
vorden mot en dypere enhet, det blir en integrert del av menneskets liv. Og helse kan ses som
en bevegelse mellom helse som «a gjgre», helse som «a vaere» og helse som «vorden».
Bevegelsen mellom disse tre ulike nivaene pavirkes av menneskets opplevelse av ulike

problemer, begjeer og behov.

Figur 2.2: Helsens og lidelsens nivder jmf. Eriksson.

A ha lidelse
Mennesket som drives

Problemlgsning

Det urolige
menneske

A veere helse

vorde helse

A ha helse

A gjgre (handlingsniva) — | A haen lidelse — man er fremmed
man bedgmmer helse ut for seg selv, sine begjzer og
fra ytre/objektive muligheter (ytre styrt)
kriterier. .

A vere ilidelsen — man sgker noe
A vaere (eksistensniva) — mer, og kan klare 4 tilfredsstille
man forsgker 3 oppna behov. Men man kjenner en uro,
harmoni og balanse. som driver videre.
Vorden (vordenniva) — A vorde i lidelsen —en kamp mellom
man er ikke lenger hap og haplgshet. Mennesket kan
fremmed for lidelse. finne en mening i lidelsen.

11
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Eriksson har altsa funnet at lidelsen ogsa kan oppfattes pa ulike niva slik som helsen, og det
finnes et forhold mellom de ulike nivaene av helse og lidelsens styrke og omfang.(Eriksson &
Randers-Pehrson, 1995, s. 52-54)

«Lidelse og helse utgjgr to forskjellige sider av menneskets livsprosess, de er integrert i
hverandre og er stadig naerveerende i menneskets liv. Avhengig av omstendighetene opplever

mennesket forskjellig grad av lidelse og/eller helse.» (Eriksson & Randers-Pehrson, 1995, s. 54)

Grunnen til at pasientgruppen kommer til behandling, er jo for a fa hjelp med sine problemer
etter senskadene. Sa de kommer trolig til HBO-behandling med en forventning om a fa hjelp til a
bli bedre av symptomene sine, eller kanskje ogsa bli kvitt dem helt, og et gnske om lindring av
lidelse eller bedring av helse. | denne sammenhengen tenker jeg at forventningene ogsa handler
om et hadp, og at det hele bunner i et savn eller en lengsel etter god helse. Et hap og et gnske

om bedring av symptomer, og et hap om et bedre liv.

Noen ganger opplever pasienter at kontakten med helsevesenet gker lidelsen de lever med, i
stedet for a lindre den. Dette beskriver den kliniske omsorgsvitenskapen som pleielidelse.
Tanken bak omsorg som ytes er a gjgre godt og lindre lidelse, men noen ganger kan man
mislykkes. Det handler ofte om et misforhold mellom pasientens behov og forventninger, og
den omsorgen som tilbys. Pleielidelse kan forekomme pa ulike vis, og bergre ulike nivaer hos
pasientene. Det kan vaere praktiske, andelige, eksistensielle og ontologiske aspekter og behov
som bergres. Ofte dreier det seg om krenking av pasienters verdighet, fordgmmelse,
maktutgvelse og mangel pa omsorg. Det som er viktig for a unnga pleielidelse, er at
omsorgsgiveren velger a virkelig mgte pasienten fremfor ikke a gjgre det. Det at man tar seg tid,
og virkelig lytter til pasienten og ogsa stiller spgrsmal tilbake. Og dette handler om et etisk valg
hos omsorgsgiveren — man velger 8 mgte pasienten, ta seg tid og ta innover seg pasientens

lidelse. (Arman & Rehnsfeldt, 2011, s. 73-79)

12
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Jeg vil tro at flere av pasientene som kommer til HBO-behandling har blitt offer for pleielidelse
en gang gjennom sin sykehistorie, og spgrsmalet er hvordan det kan ha spilt noen rolle for veien

deres inn mot @ komme til HBO-behandling.

Ueland sier i «Vardvetenskapliga begrepp i teori och praktik» at lengsel er relativt nytt som
forskningsfelt. Hun sier at studier viser at i helse og lidelse vokser det frem en lengsel etter det
sanne livet, etter a finne en vei ut av lidelsen og bli mer hel, a gi lidelsen mening og a kunne leve

mer i samsvar med egne verdier. (Ueland, 2017, s. 177)

Lengsel er alt fra hverdagslige gnsker til en spken mot tilsvarende store mysterier. (Ueland,
2017, s. 174) Jeg tenker at for denne pasientgruppen sa handler kanskje lengselen om et liv slik
det en gang var. Et liv uten kroppslige plager, hvert fall mindre plager, noe som vil gjgre
hverdagen lettere. Man kan bli mer sosial, klare a veere i jobb og kanskje ha mindre smerter.
Men det kan ogsa dreie seg om lengsel mot noe nytt — livet etter kreften, og uten plager.
Ueland sier ogsa at det er naerliggende fenomener som beaerer i seg lengselens kjerne, slik som

vemod og savn, nostalgi og utopi, drgm og hap. (Ueland, 2017, s. 175)

Pahuus har ogsa skrevet om lengsel. Han sier at nar lengselen handler om en lengsel etter det
som en gang var, da er det et savn. Nar lengselen er rettet mot noe hittil ukjent, noe man ikke
har opplevd, noe som ligger i fremtiden, da f@rst snakker man om lengsel. (Pahuus, 2015, s. 9)
Pahuus stiller lengsel og savn, opp mot behov og begjzer, og sier at de alle bzerer i seg noe
uoppfylt, og som medfgrer en higen og et sgk etter en form for oppfyllelse. Maten han beskriver
de ulike tilstandene, er gijennom eksemplet av et kjeerlighetsforhold. Begjeer og behov er rettet
mot noe avgrenset, noe ikke lengsel eller savn er. Man kan lengte etter eller savne en konkret
person, men det hele handler om en stgrre helhet. Nemlig a8 leve med en annen, dele sitt liv
med denne, @ kunne eksistere ekstra sterk, veere fri og utvunget, veere seg selv tvers igjennom

sammen med en man elsker. Det er forskjell pa a ha behov for en annen, altsa trenge noen til
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noe spesielt, og det a savne eller lengte etter en annen. Og om et behov eller begjaer oppfylles,
da er man tilfredsstilt og tilfreds. Men om en lengsel eller savn blir dekket, da snakker vi om noe

dypere, nemlig lykke og livsoppfyllelse.(Pahuus, 2015, s. 12-14)

Hap er ogsa et viktig begrep a ha med til analyse og tolkning. Som nevnt overfor sa sier Ueland
at naerliggende fenomener som bzerer i seg lengselens kjerne blant annet er drgm og hap.

Jeg har brukt ordet forventning i problemstillingen min, og Benzein sier at substantivet hap kan
ha flere synonymer, deriblant forventning, men ogsa tillit og gnske. (Benzein, 2017, s. 317) Ogsa

i det norske sprak sa er hapet veldig naert knyttet til forventning, slik jeg ser det.

Benzein har sagt at til tross for at mange studier har bidradd til & forsta hapets karakter og
betydning, sa finnes det ikke noe entydig bilde av hap som fenomen og begrep. Hun sier en
mate a8 naerme seg begrepet hap, kan vaere a tenke i begrepssfaerer, hvor da hap tilhgrer sfaeren
forventning — lengsel — hap. Hun snakker videre om teorien om «begrepsfamilier», begrep som
har likheter, men som ikke er identiske. Eksempel pa dette er tillit, forventning og gnske. Sa
ogsa her trengs mer forskning, for a kunne forsta hapets uutgrunnelige vesen. (Benzein, 2017, s.

324)

| boken «Langsomme pulsslag» beskriver Kari Martinsen de to formene for hap hun forholder
seg til: 4 hape pa noe, som er det menneskelige hap (hapets antropologi) og det a vaere
hapende, det suverene hapet (hapets ontologi). Det menneskelige hapet kan vaere mange ting,
som for eksempel @ hape at noe gar godt for noen og a hape pa bedring ved sykdom. Det kan
veere noe man drgmmer om, og det kan vaere noe som star pa spill som er eksistensielt
betydningsfullt. Det som er med disse typer hap, er at de har utgangspunkt i mennesket. Det er
de «sma» og foranderlige hap som mennesket har, men som ikke er noe mindre viktig av den
grunn. Martinsen beskriver ogsa hapet som en livskraft i tilvaerelsen. Livet er gitt med et hap, og

det er et grunnvilkdr. Sdnn er mennesket et hdapende vesen. Det er ikke mulig a forestille seg et
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liv uten hap — liv og hap henger ulgselig sammen. Det er et hap som er gitt mennesket, og som
vi alle star mottagende til. Hun beskriver en strid som kan oppsta rundt hap, og det handler om
nar helsepersonell og pasienter/pargrende har ulike oppfattelser og forstaelser rundt hap. Det
som blir viktig for de profesjonelle da, er a ikke bare hgre etter, men a lytte. Hva er det
pasienten snakker om? Hun beskriver ogsa at profesjonelle kan stenge for det livgivende hapet,
ved at man ikke tar pasienten pa alvor, og da bryter man pasientens tillit. Martinsen prgver a
Igfte frem at det er viktig at de profesjonelle ma prgve a bli hapsbaerere, i stedet for a ta hapet
fra pasienter og pargrende. Hapet er ofte det eneste de har. Derfor ma de profesjonelle trg
varsomt, og lytte til pasientene, selv i en hektisk hverdag. Da kan de forhapentlig bidra til 3 baere

pasientens hap videre. (Martinsen & Martinsen, 2021, s. 174-195)

Ogsa sykepleieteoretikeren Joyce Travelbee har skrevet om hap.
Hap er en mental tilstand karakterisert ved gnsket om a na fram til eller oppfylle et mal,
kombinert med en viss grad av forventning om at det som gnskes eller etterstrebes,
ligger innenfor det oppnaelige. [...] Den som haper, tror at hvis han nar fram til objektet
for sine gnsker, vil livet endre seg pa en eller annen mate, det vil bli mer behagelig, mer

meningsfylt eller gi stgrre glede. (Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 117)

Hapet baseres pa at man har lzert seg tillit til verden som barn, personifisert giennom
morsskikkelsen. Hapet kommer trolig fra kunnskapen om at det er hjelp a fa utenfra nar man
trenger det. Hapet er knyttet til en forventning om at andre vil komme til hjelp, basert pa

livserfaring. (Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 118)
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Hapets karakteristika (Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 118-122):

Hap - errelatert til avhengighet av andre (hjelp/samarbeid fra andre. Man ma akseptere hjelp
fra andre.)
-er fremtidsorientert (den som har hap gnsker at livssituasjonen skal endre seg)
- er relatert til valg (valgmuligheter, og derav fglelse av kontroll)
- er relatert til gnsker (en komponent av det a ha hap, men et gnske er mer en trang til a
oppna noe, kan ligge naert opp til et «magisk hap»/dagdrgm. Basert pa en dyp lengsel.)
- har naer sammenheng med tillit og utholdenhet (troen pa at andre mennesker kan yte
hjelp i ngdens stund, og det er sannsynlig. Evne til 3 prgve pa nytt, veere i stand til a tale
vanskelige ting over en viss tid uten 3 miste motet og gi opp.)
- er relatert til mot (haper du, har du mot. Man er aktiv, lar seg ikke passivt overvelde

uten kamp).

Inn under hap, sa legger man at det er en mulighet. Det er ikke bare et urealistisk gnske.
Travelbee sier videre at er man uten hap, sa opplever man haplgshet. Man forsgker da ikke
lenger a Igse sine problemer eller mestre vanskeligheter, for man tror ikke det er mulig a fa til
en forandring. Selv satt overfor et valg, sa kan en som opplever haplgshet uttrykke at han ikke
ser noen utvei. Haplgshet kan oppsta etter lang tids lidelse psykisk, fysisk eller andelig, hvor
man ikke har fatt hjelp og ingen lettelse fra lidelsen. (Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 122-
123)

Sykepleierens rolle er ifglge Travelbee a hjelpe og opprettholde hapet, eller unnga haplgshet.
Dette gjgr man gjennom a vaere oppmerksom pa den sykes behov, og gi hjelp uten a bli bedt om

det. Gi omsorg, og bygge tillit. (Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 123-124)

Erich Fromm sa at hap er en indre tilstand. En beredskap for en intens tilstand, som enda ikke er
utlgst. Og han sier at hap er et psykisk element knyttet til liv og vekst. Forsvinner hapet, er livet

forbi, aktuelt og potensielt. Han sier at hapet er et indre element i livets struktur, i
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menneskeandens dynamikk, som igjen er tett knyttet til et annet element i livets struktur,
nemlig tro. Troen er ikke tilfeldig, men tro er en visshet om det som enda ikke er bevist, basert
pa kjennskap til en reell mulighet. Troen er slik rasjonell. Akkurat som hapet, sa er troen ikke en
spadom av fremtiden, men det er en visjon om natiden og hvilke muligheter den har i seg. Det
er altsa ikke noe man sikkert kan si vil skje, men at det er muligheter for det. Tro er ledsaget av
sinnstilstanden hap. Og uten hap kan ikke troen opprettholdes. Igjen kan hapet bare bygge pa
tro. (Fromm, 1971, s. 21-24)

Jeg vil ogsa dra frem litt mer etikk, noe som selvsagt alltid er viktig @ ha med seg. Og jeg tror det
kan veere ekstra viktig & dra frem inn mot pasientgruppen som oppgaven handler om, hvor de

kanskje ikke alltid har fatt den hjelpen de har hapet pa.

Mennesker er ontologisk avhengig av hverandre, og utgangspunktet for etikken er fgretiske
suverene livsytringer. Det dreier seg om fenomener som tillit, barmhjertighet, hap, talens
apenhet og medfglelse. Dette er ikke menneskeskapte fenomener, men de hgrer tilveerelsen til.
De er forhandsbestemte, og iboende gode, og kalles derav suverene og spontane. Kari
Martinsen beskriver i «Lggstrup & sygeplejen» hvordan etikkens grunnfenomen er a vage seg
frem mot en annen i en gitt situasjon, ut fra en tillit om at den andre vil en godt. Og i denne
tilliten er vi lagt i hverandres hender, i en gjensidig sarbar utlevering. | dette ligger det en etisk
fordring. Nar noen mgter deg, med en slik tillit, sa appellerer dette til deg om a ta vare pa den
tilliten som er gitt deg. Fordringen er a ta vare pa den som viser deg tillit, og ikke utnytte den
sarbarheten personen viser deg og pafgre personen skam. Denne etiske fordringen utlgser en
handling i den som mottar den; en erkjennelse om hva du skylder personen som har utlgst den
etiske fordringen hos deg. Man skylder a besvare fordringen, og bruke den makten som ligger i
denne utleveringen den andre gjgr, og bruke den til 8 gjgre det beste for den andre. Om man
ikke tar dette ansvaret, og ikke gj@gr det som er i den andres ve og vel, sa svikter man noe viktig i
seg selv. Det er ikke alltid at man besvarer den etiske fordringen, og det er derfor behov for en

veiledning. L@gstrup nevner «Den gylne regel» som en slik veiledning; altsa at man skal gjgre
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mot andre, som man vil at de skal gjgre mot en selv. Sa man kan si at den etiske fordring er
formulert i den gylne regel, selv om den etiske fordring i seg selv er taus. (Martinsen, 2012, s.

50-57)

Inn under kapittel 2.1.5 beskrev jeg hvordan Kari Martinsen sier at de profesjonelle ma trg
varsomt, og lytte til pasientene, selv i en hektisk hverdag. Og Martinsen har tidligere i sitt
forfatterskap snakket mye om travelheten i helsevesenet. Dette er noe hun diskuterer med
bakgrunn i den tyske sosiologen Hartmut Rosa, og hans akselerasjonsteori. Fra 1970-tallet har
samfunnet blitt endret til et hgyhastighetssamfunn, og er bade konkurranse- og
prestasjonsdrevet. Teknologien har veert i stor utvikling, og tatt mer i bruk innen helsevesenet,
og ferer til gkende krav om effektivitet. Tid er penger. Alle disse aspektene fgrer til en hastighet
i de profesjonelle helsearbeiderne, for det er stadig et krav om a gjgre mer. Paradokset er at
selv med nye tekniske hjelpemidler og effektive tidsregimer, sa far man ikke bedre tid til
pasientomsorgen, for det blir i stedet et krav om a skynde seg enda mer. Denne
tidsakselerasjonen, eller travelheten, fgrer til at man kan ga glipp av ting. Man blir mindre
oppmerksom, og mister kontakten med sin egen sansning. Sa travelheten og gnsket om a veere
mer effektiv, kan fgre til ineffektivitet og sjanse for at ting blir gjort feil. Og det er ingen tvil om
at det blir mindre rom for a utfgre omsorg pa en god mate. Det blir derfor en utfordring for
helsepersonell a innstille seg pa en langsomhet i kontakten med pasienten, til tross for den
hastigheten som ofte rader, men fgrst da kan man klare a veere sansende til stede med

pasienten. (Martinsen, Kjaer & Bge, 2018, s. 39-50)

Martinsen snakker mye om hva denne travelheten gjgr med sykepleierne, og deres forhold til
pasientene. Men denne travelheten eksisterer i alle ledd i helsevesenet, ogsa pa legekontoret
hvor pasientene fgrst kommer for a fa hjelp med sine problemer. Og det er sarlig i denne
konteksten jeg lurer pa om tidsaspektet kan ha noe a si for den pasientgruppen jeg skal se
naermere pa. Kan tidsaspektet pavirke, hvorvidt den etiske fordringen om a hjelpe blir skikkelig

besvart i mgte mellom lege og pasient?
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For a finne relevant forskning omsorgsvitenskapelig forskning har jeg sgkt via Oria, Google
Scholar og via Helsebiblioteket (herunder sgk i MEDLINE, EMBASE, PEDro, CINAHL, PsycINFO,
ERIKC, OTseeker, PUBMED, Cochrane Library m.m.)

Ettersom prosessen med analysen har gatt fremover, sa har ogsa sgkeordene mine endret seg
noe. Sgkeordene har veert; caring, caring science, expectations, hope, meaning of hope in

nursing, meaning of expectations to treatment.

Det har veert utgitt studier de senere ar, som til tross for inkludering av ulike pasientgrupper,
viser sammenfallende resultater nar det gjelder livsverdensperspektiv og uhelse/fravaer av god
helse. Pasientenes hap karakteriseres blant annet av a bli frisk og kunne ga tilbake til det
normale livet og at hverdagen normaliseres. Hapet er ogsa fremtidsrettet, det a fa sette mal for
fremtiden er viktig. (Ueland, 2017, s. 320)

For pasientgruppen jeg ser pa, sa vil jeg tro at hapet helt klart er fremtidsrettet. Som jeg sa
innledningsvis sa tenker jeg at alle kommer med en forventning og et hap om a fa hjelp til 3 bli

bedre fra symptomene sine, slik at de kan fa en bedre hverdag fremover.

| spkene mine fant jeg at det er gjort en metaanalyse med vekt pa ontologisk og epistemologisk
bakgrunn pa begrepet hap innen sykepleieforskning. (Kylma & Vehvildinen-Julkunen, 1997) Her
var konklusjonen at det er behov for a se mer pa begrepet hdp pa grunn av dets subjektive
aspekt, og at mer beskrivende studier var gnskelig. Og da kvalitative studier hvor bade friske og
syke er inkludert, gjerne sammen med pargrende, og at det er viktig at sykepleieforskning ser pa

hap fra pasientens stasted og hans hverdagslige kontekst.

Der en metaanalyse sammenfatter, oppsummerer og re-analyserer tidligere publiserte
primaerstudier om samme tema, sa gar metasyntesen et skritt videre. Der utarbeider man seg
en egen problemstilling, og bruker resultater fra tidligere primeerstudier til en ny runde med

analyse, og ser hva alle disse studiene sammen kan gi av ny kunnskap. Man bruker altsa
19



Kandidatnummer 202, MAST-HELS.

eksisterende kunnskap pa et felt, giennomfgrer en syntese, og resultatet skal bli noe mer enn de

enkelte delene. (Malterud, 2017, s. 176-177)

Litt over 10 ar senere ble det gjort en metasyntese pa hapets betydning innen kvalitativ
sykepleieforskning av Hammer, Mogensen & Hall. Studien har sett pa hap hos bade syke og
friske personer, i ulike kontekster, tidspunkt og kulturer, og malet var a belyse fenomenet hap.
Det fremkom seks metaforer for hap; «a leve i hap», «a hape pa noe», «hap som et lys i
horisonten», «hap som et mellommenneskelig fenomen», hap stilt opp mot haplgshet og
fortvilelse; «to sider av samme sak» og «hap som a ri av en storm». Flere av disse metaforene
tror jeg vil vaere mulig a finne hos pasientgruppen jeg ser pa.

Studien fant at nar man lever i hap, sa er det et veerende, hvor hapet kommer dypt innenfra og
man beholder en positiv grunninnstilling. Det innebaerer en realistisk optimisme, og at det er en
mulighet for et positivt utfall. Det & hape pa noe, er en gjgrende dimensjon, og det handler om 3
sette seg og oppna mal. Herunder kan man tenke seg det a hape pa et positivt medisinsk utfall.
Videre er hap som lys i horisonten, en vordende dimensjon. | dette ligger a ha livslyst, det a
forvente fremtidige muligheter eller positive resultater. Hdp som lys i horisonten er en drivende
kraft, og kan bidra til a fijerne haplgshet og se betydningen av livet. Nar det gjelder hap som
mellommenneskelig aspekt, sa kan det i denne sammenhengen handle om a bli sett og verdsatt
som menneske, noe helsepersonell kan veere med a bygge opp ved a veere til stede, og vise
interesse og omsorg. Dette kan bidra til en fglelse av hap. | metaforen som gar pa at hap og
haplgshet er to sider av samme sak, sa dreier det som at hap, haplgshet og kjernen av hva helse
er henger sammen. Uansett sa vil hapet veere der. Om noen tilsynelatende er fratatt alt hap, sa
vil man finne hap igjen. Men ofte er hap og haplgshet ogsa knyttet til for eksempel det a leve i
frykt for & dg. Det er funnet at samhandling med helsepersonell kan bade redusere eller gke
felelsen av hap. Den siste metaforen fra metasyntesen, hap som a ri av en storm, handler om at
bade friske, kronisk eller terminalt syke mennesker alle ma mangvrere sine liv i ulike situasjoner.
Man gj@r det beste ut av situasjonen, og haper pa gode utfall eller bedre veer. Og man har en

energisk drivkraft, er bestemt og kjemper. Man prgver a holde ting i sjakk og mestre
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utfordringer sa godt man kan, i den viten at fremtiden eksisterer uansett hvor alvorlig
situasjonen er. Men hapet er foranderlig og betinget av omstendigheter, med tanke pa levetid,
disposisjoner og livserfaringer. (Hammer, Mogensen & Hall, 2009)

Flere av disse funnene klinger gjenkjennende fra bade Martinsen og Travelbee sine

betraktninger rundt hdp, som beskrevet i henholdsvis kapittel 2.1.5 og 2.2.1.

For a finne relevant forskning innen hyperbar oksygenbehandling, har jeg sgkt via Google
Scholar og via Helsebiblioteket (herunder sgk i MEDLINE, EMBASE, PEDro, CINAHL, PsycINFO,
ERIKC, OTseeker, PUBMED, Cochrane Library m.m.)

Spkeordene mine har veaert; hyperbaric oxygen treatment, late effects, pelvic cancer,
expectations, patient expectations on hyperbaric oxygen treatment, hope, knowledge, lived
experiences.

Jeg har ikke klart a finne noe som direkte omhandler min problemstilling, altsa pasienters
forstaelse for, og forventninger fgr de kommer til HBO-behandlingen. Det jeg finner er primaert

studier pa behandlingsomrader, og effektstudier.

Det som har tilkommet nytt fra mine tidligste sk, er at det pa nyaret 2021 er publisert en fgrste
artikkel fra HBOT-prosjektet som denne studien er en del av. Det er stipendiaten Grete K. Velure
som sammen med to medforfattere har fatt publisert artikkelen «Experiences of patients with
pelvic radiation injuries after cancer treatment undergoing hyperbaric oxygen therapy: A
phenomenological-hermeneutical study.» Her er det altsa 20 intervjuer (T3) etter avsluttet
behandlingsperiode pa 6 uker, som utgj@gr datasamlingen. Funnene fra dette samles i fire
temaer; a) Det 3 komme til en ukjent verden, b) Det a ga fra a kjenne seg bekymret til at ting er
velkjent, c) En langvarig behandlingsperiode og d) Behandlingen gikk bedre enn forventet.

(Velure, Miller & Aa. Hauken, 2021)
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Videre sa har jeg spkt pa hva som er gjort av tidligere studier inn mot pasientgruppen jeg skriver
om. Sgkeordene har da veert; pelvic radiation injuries, pelvic cancer, radiation injuries, quality of
life.

Den fgrste artikkelen jeg finner interessant inn mot pasientgruppen min er en artikkel som
fremmer straleskader i bekkenet som en ny sykdom, «pelvic radiation disease» (PRD).
Forfatterne setter sgkelyset pa det gkende antallet pasienter med straleskader etter
gjiennomfgrt kreftbehandling. De papeker at helsevesenet ikke ser pa kroniske straleskader som
en skade, men mer som vage symptomer, og at man ogsa mangler presise terminologier pa
dette. Malet med a fremme en ny sykdom, er a yte bedre hjelp til pasientgruppen. (H. Jervoise

N. Andreyev, Wotherspoon, Denham & Hauer-Jensen, 2011)

Det har lykkes i @ innfgre et nytt sykdomsbegrep, for i 2015 ble det publisert en artikkel som
beskriver hvordan «pelvic radiation disease» har blitt et gkende problem ettersom flere
overlever kreftbehandling de siste fire tidarene. Selv om flere overlever kreften, sa viser studier
en nedgang i livskvalitet hos disse pasientene, pa grunn av de fysiske fglgene etter behandlingen
de har fatt. Artikkelen presenterer mekanismen i straleskaden, akutte og kroniske skader,
konsekvensene for pasientene, muligheter for a forhindre straleskade og ogsa behandling av
den, hvorav HBO-behandling nevnes som en mulighet. Forfatterne papeker at straleskader i
bekkenet, og ogsa pasientenes livskvalitet er et neglisjert omrade i helsevesenet. (Morris &

Haboubi, 2015)

Livskvalitet har blitt fulgt opp i flere studier. Og jeg tror det er interessant @ ha med aspektet om
livskvalitet, da jeg har antagelser om at pasientgruppen jeg ser pa har store plager av
senskadene sine, og at dette pavirker det daglige livet deres og dermed kan pavirke deres

forventninger til HBO-behandlingen.

Jeg har funnet studier rettet direkte inn mot menn med prostatacancer, og kvinner med

gynekologisk kreft, i tillegg til tarm/analkreft. Men med tanke pa at jeg i min studie har en
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gruppe bestaende av en blanding av disse, sa vil jeg trekke frem artikler som ogsa har sett pa en

blandet gruppe med straleskader i bekkenet.

To av artiklene omhandler primaert gastrointestinale symptomer etter stralebehandling, hvorav
den ene spgr om disse problemene betyr noe. Malet med artikkelen er a Igfte frem straleskader
i bekkenet som et reelt problem for pasientene, og noe som pavirker livskvaliteten deres
negativt. Det er sa mange som 50 % av langtids overlevere som sitter igjen med kroniske
senvirkninger gastrointestinalt, noe som pavirker livskvaliteten deres. Og det dras frem at det er
ngdvendig a fa mer kunnskap om hvordan man kan hjelpe med disse problemene. (J. Andreyev,

2005)

Den andre artikkelen sier noe mer i detaljer om hva mulige scenarioer er for pasienter som far
straling mot bekkenet. Det deles da inn i fire grupper; Gruppe én som bestar av 10-20 % av
totalen, som kan oppleve a slippe og fa noen langtids senskader. Gruppe to hvor det er
endringer i tarmvaner, men det pavirker ikke livskvaliteten. Gruppe tre har endringer i
tarmfunksjonen, som forstyrrer daglig liv og pavirker livskvaliteten over tid. Til slutt er det

gruppe fire som kan fa livstruende forandringer i tarmsystemet.

De har sett pa ulike studier, bade prospektive og retrospektive, som har vurdert livskvalitet opp
mot symptomer fra den gastrointestinale sjakten etter at pasientene har mottatt straling mot

bekkenet.

Ni av ti pasienter vil utvikle permanente endringer i tarmvaner etter a ha fatt stralebehandling.
Fem av ti vil si denne endringen pavirker livskvaliteten, og tre av ti vil si at endringen pavirker

livskvaliteten deres i moderat eller alvorlig grad.

Tidsaspektet for nar skadene oppstar er ogsa vesentlig, for det er gkende antall pasienter med
skader ettersom arene gar. Og dette anses som et problem, fordi senskader da kan oppsta etter
at pasientene er ferdig med kreftkontroller. Noe som kan gjgre symptomene vanskeligere a

fange opp, og pasientene vil aldri bli henvist til spesialister som kan hjelpe dem.
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Artikkelen viser til flere punkter med tiltak som ma gjgres, blant annet med tanke pa a redusere
muligheten for straleskader i utgangspunktet. Men det fremheves ogsa at pasientene selv ma
pa tilgang til bedre informasjon, og de mulige komplikasjonene som kan oppsta etter straling

mot bekkenet og hva som kan gjgres med dette.(H. J. N. Andreyev, 2007)

Artikkelen «The Effects of Pelvic Radiotherapy on Cancer Survivors: Symptom Profile,
Psychological Morbidity and Quality of Life” er fra en studie i England, Oxford. Her er de
inkluderte i studien pasienter som har mottatt straling mot kreft i cervix, uterus, vagina, rektum,
blaeren eller prostata. Det er altsa en blandet gruppe med ulike typer kreft i bekkenet, noe som
er en styrke i denne studien. Gruppen er ogsa godt sammenlignbar med den jeg har i min egen

studie.

Studien har et langtidsperspektiv pa problemene de ser pa, og inneholder to grupper hvor det
har gatt henholdsvis 1-5 ar og 6-11 ar siden avsluttet behandling. Studiet innhentet data om
symptomer pa senskader etter straling, livskvalitetsscore og score pa psykisk helse

(angst/depresjon).

Nar det gjelder livskvalitetsscore sa benyttet de The European Organization for Research and
Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire C30 version 3 (EORTC QLQ-C30). Dette
skjemaet er et kreftspesifikt spgrreskjema pa 30 deler, som maler global helsestatus, fem
funksjonelle skalaer (psykisk, rolle, fglelser, kognitivt, sosialt) og ni symptomskalaer (fatigue,
kvalme og oppkast, smerte, dyspné, sgvnlgshet, appetittmangel, forstoppelse, diare og

finansielle vansker).

Det studien fant med tanke pa livskvalitet, er at h@ye symptomscore var assosiert med darligere
livskvalitet, og hgyere andel av depresjon. Studien fremhever et behov for bedre oppfglging og
dokumentasjon av senskader etter straling mot bekkenet. Det handler om 3 fa til en skikkelig
vurdering av pasienter med symptomer, og a sgrge for enkle veier for videre henvisning. Ogsa i

denne studien papekes det at det kan veaere et problem at pasienter ikke blir fulgt opp over lang
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tid av kreftspesialister (maks 3-5 ar), og at det derfor er ngdvendig & utdanne helsepersonell i
bade sekundaer- og primaerhelsetjenesten, som da vil vaere de som fglger opp pasientene i
etterkant. Det pdpekes at en bedre koordinert, og mer samsvarende tilnaerming til oppfglging

av pasientgruppen, vil fgre til betydelig bedring i livskvalitet.(Adams et al., 2014)
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Nar man skal beskrive og analysere egenskaper, kvaliteter eller hva som kjennetegner
fenomener som studeres, sa er kvalitative metoder egnede forskningsstrategier. Innsamlet data
bestar av tekst fra observasjoner eller samtaler, ulikt fra kvantitative metoder som bygger pa

talldata. (Malterud, 2002)

Thornquist beskriver at kvalitativ forskning ofte beskrives ved at man finner dybde, og innen
kvantitativ forskning finner man bredde og oversikt, og dette er det som skiller de to metodene.
| kvantitativ forskning er malet a gi kunnskap om omfang og utbredelse, frekvenser og
fordelinger, og statistiske sammenhenger av mange enheter. Innen kvalitativ forskning er det
dybdekunnskap som er malet, a fa en helhetlig forstaelse av fa enheter. (Thornquist, 2018, s.
236-237) Hun papeker at det ikke er fullt sa enkelt og todelt som dette, men fremhever at

spesielt kvalitativ forskning bidrar til forstaelse av fenomener.

Med tanke pa problemstillingen min, sa er det kvalitativ metode som er rett for studiet mitt. For
jeg er ute etter a fa gode beskrivelser, bade pa hvordan pasientene har mottatt informasjon om
HBO-behandling, og om de har tilegnet seg den kunnskapen. Videre sa er jeg interessert i a hgre
hva behandlingen betyr for dem, og fa dybdeskildringer om hvilke forventninger som ligger i det

a motta behandlingen.

De kvalitative forskningsmetodene bygger pa et fortolkende paradigme. Her settes subjektivitet
i sentrum pa en forpliktende mate. Forskeren er et sentralt, for ikke a si medvirkende, verktgy i
paradigmet, hvor subjektivitet blir anerkjent og undersgkt. Og grunnforstaelsen er at verden kan
oppfattes i ulike versjoner, avhengig av hvilket stasted man har. Tilnaermingen er induktiv, noe
som betyr at man trekker slutninger fra det enkeltstaende til det allmenne. (Malterud, 2017, s.

27)
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Nar man har tolkning av meninger, i menneskelige uttrykk, som utgangspunkt for forstaelse, sa
er man inne i den hermeneutiske erkjennelsestradisjonen. Her legges det vekt pa forholdet pa
deler og helhet, og pa betydningen av kontekst og selvrefleksjon, nar man tolker tekster. Nar
det er menneskers subjektive erfaringer og bevissthet man er ute etter a forsta, sa er man inne i

en fenomenologisk tradisjon. (Malterud, 2017, s. 28)

Det fortolkende paradigmet har filosofiske rgtter blant annet i disse to tradisjonene,
hermeneutikk og fenomenologi, og de danner teoretisk grunnlag for paradigmet og de
kvalitative metodene, hvor forstaelse og utforsking av menneskelig subjektivitet og samhandling
star sentralt. (Malterud, 2017, s. 29)

| oppgaven min vil jeg tolke tekster/utsagn fra intervjuer, vurdere sma deler opp mot en helhet,
samt se pa menneskets/subjektets erfaringer opp imot deres kontekst, sa dette blir et

hermeneutisk-fenomenologisk studie.

Hermeneutikken handler om spgrsmal knyttet til forstaelse og tolkning. Opprinnelig betydde
begrepet fortolkningslaere eller fortolkningskunst. | hermeneutisk tradisjon handler det om hva
forstaelse er, og problemer knyttet til vilkar for forstaelse og fortolkning er det som drgftes.
Samt hvordan man skal fa frem gyldige og fruktbare fortolkninger. | bunn og grunn handler det
om a forsta hvordan vi forstar, og hvordan vi gir mening til verden rundt oss. (Thornquist, 2018,

s. 167)

Objektet for hermeneutikken er primaert tekster, og det finnes to hovedtradisjoner. Det er
tradisjonell hermeneutikk, som i hovedsak er metodeorientert, og filosofisk hermeneutikk som
er mest opptatt av ontologiske spgrsmal. Den tradisjonelle hermeneutikken sa med andre ord
mest pa forholdet mellom teksten, og forfatterens liv og intensjoner. Og man prgvde 8 komme
frem til den mest korrekte fortolkningen. Ved overgang til en filosofisk hermeneutikk kom

fokuset pa forholdet mellom teksten og leseren, og hvordan mennesket og forstaelsen virker
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inn. Heidegger og Gadamer er betydningsfulle navn i skiftet fra metode og epistemologi til
ontologi, som den filosofiske hermeneutikken representerer.

Gadamer innfgrte tanken om at alle har med seg tanker og erfaringer, en «bagasje» som
pavirker hvordan vi forstar og fortolker. Det ble kalt en for-dom, og handler om at noe gar forut
for noe annet, vi har altsa med oss en forutforstaelse.

Det som kanskje er det mest kjente begrepet fra hermeneutikken er «den hermeneutiske sirkel,
eller spiral», utarbeidet av Dilthey. Dette betyr forenklet at vi forstar delene ut fra helheten, og
helheten ut fra delene. Det skjer en dynamisk erkjennelsesprosess som veksler mellom del og

helhet i et forsgk pa a forsta begge deler best mulig. (Thornquist, 2018, s. 167-171)

Thornquist drgfter kroppen som et hermeneutisk tema, og papeker at kroppen i vestlig kultur er
definert som naturvitenskapelig. Mennesket har derimot blitt studert av andre vitenskaper, som
humaniora og samfunnsvitenskap. Dette baseres pa et dualistisk menneskesyn, og hvor man
oppfatter kroppen som en taus materie uten mening og som ikke meddeler noe.

Hun sier at kroppssynet man har innen helsefag har alt a si, og det er fgrst nar man gar vekk fra
et dualistisk stasted, sa vil hermeneutikken bli relevant her. (Thornquist, 2018, s. 222)

Nar man gir kroppen en subjektstatus, hvor menneskelige erfaringer gir seg uttrykk i kroppen, sa
kan man si at kroppen ser selv og den erfarer. Sann sett sa skiller kroppen seg fra en tekst man
skal fortolke, og det kan argumenters mot at man kan vurdere kroppen hermeneutisk. Hun ser
ogsa andre vanskeligheter med a se pa kroppen som hermeneutisk felt, for den er sa
sammensatt. Kroppen er ikke bare uttrykksfull og preget av erfaringer, men den er ogsa
biologisk, og slik sett flertydig. Fortolkninger kan dermed fgre til feiltolkninger, hvor naturlige
hendelser i kroppen anses som kommuniserende og motsatt. Samhandling mellom
helsepersonell og pasienter, kan ogsa pavirke fortolkninger. (Thornquist, 2018, s. 222-224)
Grunnen til at jeg finner denne diskusjonen om kroppen interessant a nevne, er at den kan
knyttes opp mot menneskesynet i omsorgsvitenskapen, som jeg allerede har nevnt. Nar man ser
mennesket som en enhet; kropp, sjel og and, sa handler det om at man har et helhetlig

menneskesyn. Ergo man har i dette fjernet seg fra et dualistisk menneskesyn.
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Selv om jeg ikke skal ha et stort fokus pa kroppen som subjektstatus, sa tenker jeg dette med
kroppen er interessant & ha med seg til analysen. Pasientene som kommer til hyperbar
oksygenbehandling har faktiske objektive fysiske kroppslige problemer. Men jeg tenker ogsa at
man kan se det sann at de har med seg erfaringer som har gitt seg utrykk i kroppen. Det 3 ha
gjennomgatt stralebehandling, er en erfaring de har gjort seg mentalt — men na har de ogsa fatt
senskader. Sa erfaringen med stralebehandlingen har absolutt satt sine spor i kroppen.

Det som blir interessant a se er hvordan dette pavirker psyken, og hele deres livsverden.
Poenget med a ta dette med meg videre, handler altsa om a ta avstand fra et dualistisk
menneskesyn og a lgfte frem et helhetlig menneskesyn — hvordan kropp pavirker psyke, og
psyke ogsa kroppen. Og sett fra et omsorgsvitenskapelig syn sa handler det egentlig om kropp,
sjel og and. Og jeg antar at de kroppslige erfaringene disse pasientene har, vil vaere med a bidra
til & fa frem de ontologiske betydningene i det de har a fortelle, nar man som fortolker har med

seg et helhetlig menneskesyn.

Fenomenologien retter oppmerksomheten mot hvordan verden erfares for subjektet.
(Thornquist, 2018, s. 101)

Tornquist sier noe om hva fenomenologi har av konsekvenser for forskningen. Det vektlegges
fyldige, erfaringsnaere og kontekstualiserte beskrivelser. Det er viktig a ikke ha med seg
fordommer, ferdige teorier og kategorier, men heller la dem komme til deg. Det er viktig med
apenhet, og ogsa tilbakeholdenhet, slik at man ikke prgver a putte verden inn i allerede
definerte forhold. Fyldige beskrivelser fra menneskers levde erfaring, og meningsverden, er

derfor sveert viktig innen denne tradisjonen. (Thornquist, 2018, s. 106)

Alfred Schutz videreutviklet fenomenologien med vekt pa hverdagslig tenkning, praksis og
samhandling. Og Maurice Merleau-Ponty huskes for a ha satt kroppen i fokus, hvor subjektet og
subjektivitet ble forankret i kroppen. Begge disse var ogsa mer orientert mot et empirisk jeg — et

konkret, kroppslig og sosialt jeg. (Thornquist, 2018, s. 106-108)
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Begrepet livsverden er sentralt hos fenomenologer generelt, men de ulike teoretikerne legger
litt ulikt innhold i det. Men et felles utgangspunkt for alle fenomenologer, er at vi lever i en

verden som har betydning og mening for oss. (Thornquist, 2018, s. 111)

Disse tingene, med subjektet, hverdagslig tenkning, kropp og livsverden, er som nevnt tidligere
seerlig viktig inn mot pasientgruppen i studiet mitt. Sa det forankrer veldig trygt at det er riktig

med en fenomenologisk tilneerming.

Gadamer var som nevnt tidligere den som innfgrte begrepet om forforstaelse. Det handler om
den «bagasje» som alle har med seg av erfaringer og tanker, noe som pavirker hvordan vi bade
samler, leser og tolker data pa. Det kan absolutt styrke et prosjekt, men det kan ogsa bli en bgr
som gjgr at man ikke ser det som kommer nytt foran seg pa veien. Man har pa skylapper, og slik
blir horisonten begrenset. Samtidig sa er det ofte forforstaelsen var som gir motivasjon til 3
starte forskning rundt et spesielt tema. Malterud nevner noen rad for a unnga at forskerens
forforstaelse kommer i veien. Det er blant annet viktig a sette seg ned og se pa hva man har av
erfaring pa omradet, og hva er faglig perspektiv og stasted, og hvilke forventninger har man til

det man tror man kan finne. (Malterud, 2017, s. 44-46)

Det er viktig at forskeren hele tiden har med seg hva man har notert seg som sin forforstaelse,
gjennom hele prosjektet. Forskeren innehar da en refleksiv holdning, og jobber aktivt for a
unnga og falle inn i spor fra sin egen forforstaelse. Man utfordrer slik underveis i prosessen, hva

man forventet a finne fgr oppstart. (Malterud, 2017, s. 19)

Jeg har jobbet som sykepleier i 23 ar, hvorav jeg har veert intensivsykepleier i 16 av dem. Og jeg
har som nevnt tidligere jobbet pa Hyperbarmedisinsk avdeling i litt over 5 ar. Gjennom disse

arene har jeg samhandlet med en rekke pasienter, og mgtt mange skjebner som man sier.
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Pa Hyperbarmedisinsk avdeling har jeg hgrt litt av pasientenes livshistorier, og beretninger om
hvordan det er a leve med senskadene etter straling. Man far ogsa et innblikk i dette gjennom a
lese sykehistorien deres i journalsystemet. | tillegg gj@r man seg gjerne egne tanker rundt
hvordan pasientene ma ha det, ut fra det man ser av dem hver dag nar de kommer til
behandling.

Innledningsvis har jeg sagt litt om hvilke antagelser som ligger i forkant av studien, og det er
erfaringene jeg har gjort meg som sykepleier i kontakt med pasientgruppen, som ligger til grunn
for disse. Jeg har antagelser om at det & leve med senskadene etter straling er en stor belastning
for mange, og at det preger deres daglige liv. Og ut fra dette antar jeg at pasientene vil ha
forventninger om hvordan HBO-behandlingen kan hjelpe dem. Ut fra historier pasienter har
fortalt om at de har funnet frem til HBO-behandling via TV-reportasjer, sa har jeg ogsa en
antagelse om at det kan veaere varierende kunnskap om HBO-behandling blant szerlig fastleger.
Jeg vet at jeg ma prgve a legge disse tingene fra meg, bade i intervjusituasjonen med

pasientene, men ogsa nar jeg i ettertid skal giennomfgre analysearbeidet.

Det at jeg jobber ved Hyperbarmedisinsk avdeling, samtidig som jeg er en del av et
forskningsprosjekt, gir meg dessuten en dobbeltrolle. Jeg er ikke bare forsker, og innehar
forskerrollen. Jeg er sykepleier, og er en del av et behandlingsteam som pasientene kommer til.
Det blir viktig a avklare rollen overfor de som blir intervjuet, og a understreke at det de forteller
ikke blir tatt med inn i behandlingssituasjonen. Samtidig som jeg i intervjusituasjonen ma ha pa

«forskerhatten» og ikke ga inn i behandlerrollen.

Denne studien er som nevnt innledningsvis en del av et stgrre forskningsprosjekt som startet
opp hgsten 2018 ved Hyperbarmedisinsk Seksjon ved Haukeland Universitetssjukehus. Planen er
der a inkludere nye pasienter til og med august 2021, og deretter skal alle de inkluderte bli fulgt

et helt ar etter avsluttet behandling.
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| HBOT-prosjektet sa blir det samlet inn bade kvantitative og kvalitative data. De kvantitative
dataene er spgrreskjemaer — totalt 8 stykk over et ars periode. Nar det gjelder de kvalitative
dataene sa har det blitt giennomfgrt dybdeintervjuer. Malterud beskriver godt fordelen med
dybdeintervjuer; «Ved a snakke med folk far vi direkte kjennskap til menneskers erfaringer.»
(Malterud, 2017, s. 69)

Den delen av prosjektet som jeg henter datasamlingen min fra, er fra kvalitative intervjuer som

ble gjennomfgrt pa totalt 20 personer. Alle disse kom med i fgrste aret av prosjektet.

De som blir inkludert i HBOT-studiet er pasienter som kommer til HBO-behandling ved
avdelingen, og som har fatt spgrsmal/skriftlig informasjon om dette i forkant av behandling, og

har fylt ut det fgrste spgrreskjemaet fgr de kommer til oppstart av HBO-behandling.

Inklusjonskriterier er at de skal a) ha senskader etter gjennomgatt straling mot bekkenomradet,
b) det ma ha gatt mer enn 6 maneder siden avsluttet straling, c) ikke hatt HBO-behandling
tidligere og d) vaere over 18 ar. Eksklusjonskriterier er om de har a) alvorlige fysiske og/eller
mentale plager som er en kontraindikasjon for HBO-behandling, eller b) ikke tilstrekkelig
kognitiv eller spraklig forstaelse til a fylle ut spgrreskjema eller vaere med i intervju. (HBOT-

prosjektbeskrivelse s.3-4, vedlegg 1, s.92 i denne oppgaven.)

Nar pasientene kom til avdelingen, sa fikk noen av de inkluderte i prosjektet ogsa spgrsmal om a
veere med pa intervjuer. For a sikre en bredde og variasjon i utvalget vart til intervjuene, sa
brukte vi et stratifiseringsverktgy. (Vedlegg 2, s.103 i denne oppgaven) Slik fikk vi variasjon i

bade diagnose, alder og kjgnn pa dem vi intervjuet.

Dybdeintervjuer er en betegnelse pa intervjuer med individuelle deltakere. Noen ganger kalles
de ogsa ustrukturerte intervjuer, men Malterud poengterer at semistrukturerte intervjuer er et
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bedre ord. Det er ikke slik at man skal intervjue uten mal og mening, og det er ogsa en diskusjon
hvor dypt man skal ga i et forskningsintervju. Poenget med individuelle intervju, er a gi
deltakerne tid og rom til 3 hente frem personlige erfaringer, og ogsa trygghet til 8 dele dem. |
forkant har man utarbeidet en intervjuguide, som gir en huskeliste i stikkordsform pa hvilke
tema man gnsker data om. Som intervjuer ma man jobbe med seg selv, for a klare a stille naive

spgrsmal og lytte uten forutsetninger. (Malterud, 2017, s. 133-135)

Intervjuene ble gjennomfert fgr oppstart (baseline) av HBO-behandling (T1-intervju), og etter
ferdig HBO-behandling (T3-intervju). Jeg selv veert med a gjennomfgre intervjuene ved ankomst

(T1-intevju), og 6 av dem utgjgr data for denne studien.

Intervjuene ble gjennomfgrt ansikt til ansikt, og vi brukte et rolig mgterom som ligger adskilt fra
avdelingen, hvor man ikke ble forstyrret. Tidsperioden de 6 intervjuene ble gjort pa var mellom

august 2018 til april 2019.

Intervjuene ble gjort ved oppstart av HBO-behandlingen, og jeg hadde mgtt deltagerne kort,
men ikke rukket a etablere noe relasjon pa tidspunktet for intervjuet. Ved oppstart av intervjuet
sa ble deltagerne minnet om at deltagelsen var frivillig, og at alt ville forbli anonymt og ikke
senere diskutert utenfor rommets fire vegger. Innledningsvis ble det nevnt det vi gnsket a
snakke om; hvorfor de hadde fatt stralebehandling og deres opplevelse av senskader etter dette
og hvordan det pavirket hverdagslivet deres, og videre hvordan de hadde kommet til HBO-
behandlingen og deres kunnskap og forventninger til den. De ble sa deretter konkret oppfordret
til 3 begynne med hvorfor de hadde fatt stralebehandling, og deres problemer etter det. Malet
var at deltagerne skulle snakke sa fritt som mulig, bare med oppfglgingsspgrsmal fra meg, men
uten et innledende spgrsmal var erfaringen min at mange stoppet opp og ikke visste hvor de

skulle begynne. Men med et utgangstema kom deltagerne i gang med sin historie.
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Dybeintervjuene var semistrukturerte, for a sikre at de data som ble samlet er relevante til
problemstillingene i prosjektet. Jeg benyttet altsa en intervjuguide med stikkordsform pa tema
som jeg @gnsket a innhente data om. (Vedlegg 3, s. 104 i denne oppgaven)

Hovedspgrsmalene var der; 1) Kan du fortelle meg litt om hvorfor du fikk stralebehandling og
hvordan straleskadene har pavirket hverdagslivet ditt?

2)Na skal du starte med hyperbar oksygen behandling. Kan du fortelle meg hvordan du fikk vite
om denne behandlingsmuligheten?

3)Hvilken informasjon og kunnskap om hyperbar behandling opplever du at du har fatt?

4)Hvilke forventninger har du na til det a skulle giennomga hyperbar behandlingen?

Deltagerne fortalte fritt, jeg lyttet og kom av og til med oppfglgingsspgrsmal. Og noen ganger
var det ngdvendig a fa samtalen inn pa rett spor, med tanke pa tema for intervjuguiden. Nar jeg
opplevde at deltageren var ferdig med a fortelle, og jeg ogsa hadde fatt data om alle gnskede
tema, sa avsluttet jeg alltid intervjuet med a sp@grre om det var noe mer de kunne komme pa a

fortelle. Hvis ikke det kom frem noe mer, sa takket jeg for det de hadde delt med meg.

Forskerrollen, og rollen som intervjuer, var utfordrende med tanke pa at feltet jeg forsker pa er
velkjent. Jeg har jobbet ved Hyperbarmedisinsk avdeling i 5 ar, og jeg har med meg kunnskap,
og ting jeg vet eller tror jeg vet. For ikke bare a fa frem dette, sa prgvde jeg a ha et dpent sinn,
lytte uten forutsetninger og stille naive spgrsmal. | forkant sa gikk jeg ogsa gjennom min egen

forforstaelse og hva jeg forventer 3 finne.

Intervjuene ble tatt opp pa lydopptaker, noe som var avklart med deltagerne i forkant, og
deretter transkribert ordrett. Jeg brukte ikke noe spesialprogram for dette. Lydopptakeren
hadde god funksjon, med stopp/spol, og dette fungerte fint. Teksten ble skrevet inn i word-
dokument. Intervjuene varte mellom 40 — 70 minutter. Dette resulterte i 54 A4-sider med

ramateriale fra de 6 intervjuene i datasamlingen.
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De seks intervjuede var 2 menn og 4 kvinner, og pa det tidspunktet intervjuene ble gjort var de i
alderen 41-69. Problemene deres var stralecystitt, straleproktitt og generelt straleskadet

bekken.

Nar man driver med helsefaglig forskning sa er man underlagt etiske standarder som skal sgrge
for respekt for alle mennesker, og beskytte deres helse og rettigheter. Norske lover og
forskrifter regulerer i tillegg all forskning. Nar man driver med kvalitativ forskning, sa innebaerer
det mgter mellom mennesker. Og da kommer ogsa normer og verdier inn i bildet, for hvordan

man som forsker mgter dem man samler data fra. (Malterud, 2017, s. 211)

Nar det gjelder HBOT-studien hvor jeg henter dataene mine fra, sa var dette allerede godkjent
av REK da jeg kom med inn i studien. Informasjonsskriv og samtykkeskjemaet til prosjektet er

vedlagt. (Vedlegg 4, s.105 i denne oppgaven)

Vi har veert ngye med a poengtere overfor deltagerne vare, at det er frivillig a veere med og at
de kan trekke seg nar som helst. De som ble forespurt a bli intervjuet, fikk ogsa beskjed om at
dette var frivillig, selv om de i forkant hadde sagt ja til & veere med i

forskningsprosjektet/besvare spgrreskjema.

Nar det gjaldt gjennomfgring av intervjuer, sa diskuterte forskningsgruppen hvordan det var
best a gjgre dette. Konklusjonen var at det var greit at vi som sykepleiere i avdelingen,
gjennomfgrte innkomstintervjuet (T1), altsa f@r behandling var startet. Da hadde vi ikke
opparbeidet noe relasjon med pasientene enda, og vi var svaert papasselig med a papeke at det
de delte med oss, var taushetsbelagt. Intervjuet som ble gjort etter behandlingen var ferdig (T3),
ble giennomfgrt av andre i forskningsgruppen uten relasjon til pasientene/de som ble
intervjuet. Det var for at de skulle kunne gi sannferdige svar, uten a holde tilbake pa grunn av en

opparbeidet relasjon med sykepleiere i avdelingen.
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Vi har brannsikre, lasbare arkivskap pa arbeidsplassen, hvor alle papir blir oppbevart. Disse
oppbevares igjen i laste rom. Pa selve spgrreskjemaene er alle deltagere tildelt et
prosjektnummer. Videre har vi en digital inklusjonsliste, hvor navn og prosjektnummer fgres.
Slik holder vi persondata og tekst adskilt. Alle digitale data oppbevares pa en sikker server pa

Haukeland Universitetssjukehus.

Polit og Beck drar frem et rammeverk, skapt av Lincoln og Guba, for a gi troverdighet til
kvalitative studier. Rammeverket dannes av fire kriterier; troverdighet (credibility), palitelighet
(dependability), objektivitet (confirmability) og overfgrbarhet (transferability). Lincoln og Guba
la ogsa til et femte kriterie, autentisitet (authenticity). Det ble lagt til for & svare pa kritikk til
rammeverket deres, og var ogsa et ledd i deres egen videreutvikling. Autentisitet er noe som er
fremtredende i et konstruktivistisk paradigme, en ontologisk tilnserming. (Polit & Beck, 2017, s.

559)

Jeg synes det er nyttig a se Pollit og Beck sitt rammeverk opp mot Malterud sine tanker om

systemisk kritisk refleksjon, relevans og validitet. Dette for a sikre at jeg har forstatt ting riktig.

Troverdighet handler om at man kan veaere trygg pa sannheten i data og tolkningen av dem.
Kvalitative forskere ma ha fokus pa a etablere trygghet i sannheten av funnene hos deltagerne
og konteksten undersgkelsen er gjort i. Lincoln og Guba papeker at dette handler om to ting; a
gjennomfgre studien pa en mate som styrker troen til funnene, og videre 3 vise til alle trinn i

prosessen for a demonstrere troverdighet i forskningsresultat. (Polit & Beck, 2017, s. 559)

Dette punktet finner jeg at samsvarer med det Malterud kaller validering. Herunder spgr
forskeren seg i alle ledd av forskningsprosessen, hva relevansen er for a overveie gyldighet. Det
gjelder bade under problemstilling, utvalg, datasamling, teoretiske perspektiver, analysestrategi

og presentasjonsform. Og gjennom formidling av forskningsprosessen og resultatene man har
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funnet, sa gir man leseren innsikt i kunnskapen man har utviklet. Forskerens evne til a formidle
dette, pavirker gyldigheten som kunnskapen far — det kalles kommunikativ validitet. (Malterud,

2017, s. 192-199)

Og jeg forstar dette slik at man ma reflektere aktivt i hele forskningsprosessen. Man ma tenke
grundig pa hva man gnsker svar pa (problemstilling), hvordan man gjgr utvalget sitt
(stratifiseringsverktgy), hvilke fordommer man har og hvordan datasamlingen skjer. Her tenker
jeg man ma veere serlig bevist sin rollet som forsker, og ikke pavirke det som kommer frem i
intervjusituasjonen. Det er historien til de intervjuede som skal frem. Sa de ma fa fortelle fritt,
innenfor de rammene som er ngdvendige for at man skal fa frem temaene man gnsker a snakke
om. Nar man skal ga videre i arbeidet med analysen, sa ma man i fremstillingen veere apen med
hvordan man har kommet frem til resultatene sine, altsa hvordan analysen har foregatt.
Samtidig ma man igjen veere seg bevisst sin rolle som forsker, og sine fordommer eller
antagelser i forkant. Det er for a fa frem uhildede og genuine resultater, og ikke lete etter det

man forventer a finne.

Det andre kriteriet handler om palitelighet til resultatene over tid og omgivelser. Man skal
kunne stole pa at funnene i en undersgkelse kan reproduseres, hvis man gjorde den samme
undersgkelsen under lignende forhold og med de samme (eller tilsvarende) deltagerne. (Polit &

Beck, 2017, s. 559)

Dette punktet minner om det Malterud sier om hvorvidt noe er repeterbart, altsa det at man
skal kunne oppna like resultater ved gjentagelse av datasamlingen. Hun sier at dette er et noe
som ikke er et szerlig aktuelt kriterium innen kvalitativ forskning, nar man spgr seg om
paliteligheten er ivaretatt under forskningsprosessen. Dette fordi bade datasamling, analyse,
tolkning og presentasjon pavirkes av forskeren selv pa en eller annen mate. (Malterud, 2017, s.

24-25)

37



Kandidatnummer 202, MAST-HELS.

Med Malterud sin innvending under dette punktet, tenker jeg det igjen er viktig a vise prosessen
man har veert gjennom, for a tydelig vise de valgene man har gjort. Den rgde traden ma veere
synlig for leseren, slik at valg og resultater far gyldighet. Og selv om Malterud argumenterer for
at dette med repeterbarhet ikke er et seerlig aktuelt kriterium under kvalitative metoder, sa
tenker jeg det er visse grep man kan gjgre. Og det handler om utvalg av pasienter — det ma vaere
vilkarlig, og ikke gjort bevisst. Og det sikrer man ved a gjgre et utvalg gjennom et
stratifiseringsverktgy. Da far man variasjoner i alder, kjgnn og diagnose. Bruk av intervjuguide,

vil ogsa vaere med pa a gi mulighet for reproduksjon av data.

Objektivitet handler om at det skal veere mulig for flere a komme frem til samme resultat eller
betydning i dataene. Man ma kunne etablere at data representerer hva deltagerne har sagt, og
at tolkningen ikke er preget av eller funnet pa av forskeren. Det er dermed viktig at resultatene
synliggjer deltagernes stemme, og ikke forskerens forutforstaelse eller forventninger. (Polit &

Beck, 2017, s. 559-560)

Under dette punktet tenker jeg at man ma klare a utvikle en tekst, som gj@r at det ikke er noen
tvil om at det handler om stemmen til de som har deltatt. Og igjen er klargjgring av
forforstaelsen til forskeren da viktig, og at man klarer a vise veien som er gatt.

Da far leseren de ngdvendige forutsetningene for a forsta tolkninger og slutninger som er gjort.
Og malet er ikke enighet, men a gi innsikt og forstaelse. (Malterud, 2017, s. 197)

Malterud sier at man ma gi leseren innsikt og tillit til den kunnskapen man har funnet i det

empiriske materialet. (Malterud, 2017, s. 119)

Dette kriteriet handler om at funn skal kunne vaere overfgrbare, eller kunne gjelde under andre
forhold, eller gjelde for andre grupper. Forskeren ma her kunne komme med nok beskrivende
data, slik at en leser kan evaluere om data kan overfgres til andre kontekster. (Polit & Beck,

2017, s. 559-560)
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Malterud sier om overfgrbarhet at dette er et bedre ord a bruke enn generaliserbarhet, fordi
det sier noe om at det er grenser og betingelser for hvordan funn pa en eller annen mate kan gi

ny innsikt som kan gi nytteverdi i andre sammenhenger. (Malterud, 2017, s. 66-67)

Her tenker jeg at man ma klare a lage en fremstilling, som viser hvordan deltagernes opplevelser
kan overfgres til andre grupper. Selv om det ikke er identiske pasientgrupper, eller situasjoner,
sa vil det veere mulig a overfgre for eksempel opplevelse av lidelse og lindring av den til andre
pasientgrupper. Det handler da om at fenomenene man ser pa er allmenne, og kan overfgres til

flere grupper og kontekster.

Autentisitet fremkommer i en rapport dersom den klarer a fa frem en fglelse av hvordan livene
til deltagerne i studien er. Klarer man a fa leseren til bedre a forsta hvordan livene man prgver a
fremstille oppleves, gjennom a gi leseren en fglelse av stemning, fglelser og erfaringer hos

deltagerne, da har man klart & oppna autentisitet. (Polit & Beck, 2017, s. 559-560)

Jeg tenker det her handler om a tydelig fa frem de data som resultatene stammer fra, i teksten.
Deltagernes stemme ma komme frem. Og bruk av treffende direkte sitater kan bidra til 8 frem

ekthet i resultatene.

Nar man er nybegynner, er det en fordel a fglge en allerede eksisterende analyseprosedyre. Da
er det lettere a holde fokuset pa innholdet i det man skal forske pa. Dette tipset kommer fra
Malterud selv. Hun sier videre at det er sarlig to analysemodeller som har vaert brukt i
skandinavisk helsetradisjon; nemlig «grounded theory» og fenomenologisk analyse inspirert av
Giorgi. Sistnevnte er modifisert av Malterud som systematisk tekstkondensering. (Malterud,

2002)
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Systematisk tekstkondensering av Malterud, er utviklet med tanke pa a gi nybegynnere en
innfgring i hvordan analyseprosessen kan gjiennomfgres pa en systematisk og overkommelig
mate. Fordelen er at den kan brukes til analyse av mange empiriske data med ulik grad av
teoretisk forankring, for det er ingen forutsetninger knyttet til filosofiske rgtter eller kvalitative

metodetradisjoner. (Malterud, 2017, s. 97)

Malterud sin analysemodell er mye brukt, det ser jeg nar jeg sgker pa «systematisk
tekstkondensering — stc» og «Malterud», da kommer det mange treff. Et par eksempler pa hvor
forfatterne har brukt systematisk tekstkondensering; «A qualitative study of living with the
burden from heart failure treatment: Exploring the patient capacity for self-care.», en studie
gjennomfgrt i Stavanger (Nordfonn, Morken & Lunde Husebg, 2020) og «“It’s been a life-
changing experience!” A qualitative study of young adult cancer survivors’ experiences of the
coexistence of negative and positive outcomes after cancer treatment” som er en studie
giennomfgrt ved Senter for krisepsykologi ved Universitetet i Bergen. (Hauken, Grue &
Dyregrov, 2019)

| tillegg til at metoden er mye brukt, sa regnes den ogsa enkel a bruke nar man er fersk innen

forskning, sa derfor har systematisk tekstkondensering vaert mitt valg for mitt analysearbeid.

Analysemodellen innebeerer fire trinn;
1) Fa et helhetsinntrykk.
2) Identifisere meningsbaerende enheter.
3) Dra ut meningsinnholdet fra de enkelte meningsdannende enhetene -kondensering.
4) Sammenfatning av betydning/syntese — her gar man fra kondensering til beskrivelser,

begreper og resultater. (Malterud, 2017, s. 97-111)
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Det fgrste jeg gjorde var a lese gjennom intervjuene mine flere ganger. Dette var for a fa et
inntrykk av hva det var intervjuene handlet om, og hva det var de intervjuede fortalte om. |
denne prosessen, gjorde jeg meg notater underveis pa hva jeg intuitivt fant av tema. Seerlig i
denne fasen, var det utfordrende a holde mine tidligere erfaringer vekke fra teksten jeg leste.
Jeg matte konsentrere meg om a ikke se etter det jeg forventet a finne, men prgve a lese
teksten helt apent og uten forforstaelse. Og da handlet det ogsa for meg faktisk a klare og se det
som var der som nytt, og ikke som gammelt nytt. For jeg hadde med meg kunnskap og
forforstaelse fra klinisk praksis, men na skulle det handle om a fa frem bade ny og gammel

kunnskap gjennom analysen.

| trinn 2 gikk jeg grundigere til verks. Og jeg plukket ut alle meningsbarende enheter jeg fant i
tekstene, og plasserte dem i tabeller jeg laget. Dette ble en vanvittig mengde av tekst, og det
foltes litt overveldende. Men jeg gikk videre og ryddet i tabellene mine, og fikk da samlet de

meningsbaerende enhetene som jeg tolket at hang sammen, slik at det begynte a danne seg

grupper.

Neste trinn for meg var a se hva de meningsbarende enhetene sa noe om — hva var essensen.
Og slik fant jeg meninger og betydninger, og det dannet seg tema og undertema. Ogsa i dette
trinnet var det viktig for meg a ha fokus pa at forforstaelsen min ikke stod i veien for hva teksten
fra intervjuene sa meg.

Jeg laget ogsa tekstkondensat i dette trinnet, som gir en samlet fremstilling av hva de
meningsbaerende enhetene uttrykte.

Tekstkondensatene er kunstige sitat, laget for a illustrere hva de ulike undertemaene handler
om, og et metodisk grep innen STC. (Malterud, 2017, s. 106) Disse blir presentert under
resultater i kapittel 4.

Overgangen trinn 3 til 4 har for meg veert a ga over til & skrive ut funnene mine.

41



Kandidatnummer 202, MAST-HELS.

Videre fglger et lite utdrag fra tabellen i trinn 3, som omhandler tema 1 jeg fant gjennom

analysen min.

Etter radfgring med veileder velger jeg a ikke legge ved alle tabellene mine som vedlegg, da det

bade er fryktelig mye tekst, men ogsa med tanke pa anonymitet og at det ikke skal veere mulig a

kjenne igjen enkeltpersoner.

Tabell 3.1 Utdrag fra tabell i trinn 3 av analysen av datasamlingen.

Meningsbaerende Hva er essensen? Mening/analyse Undertema Tema
enheter

Det er ikke sa lett a Senskader fgrer til Det er et savn a ikke Symptomlettelse kan | HBO som
komme i kontakt sosial tilbaketrekking | veere sosial som gi gkt kime til
med folk lenger. Det | og isolasjon. tidligere. Et savn, og det | livsglede/livskvalitet | hap

er vanskelig a
konsentrere seg,
seerlig nar det blir
mange mennesker.
Vi holder oss mest
for oss selv.

Jeg synes at det
pavirker meg.... jeg
tenker at.... alle
andre merker det.
Jeg tenker at det
pavirker med lukt og
sann... Men det er
jeg ikke sa sikker pa
at det er, for det er
ikke de store
mengdene som
kommer

Men sann som... vi er
jo ikke sa mye hos
folk pa grunn av det
der liksom, hvis du
stresser litt og... sa vi
prgver a holde oss
litt for oss selv.

er ogsa sart. Man gnsker
ikke denne isolasjonen.
Man gnsker seg tilbake
til den man var fgr.

Hdp om effekt av HBO pa
plagene, som kanskje
kan fgre til et mer sosialt
liv.

Problemer med lekkasje
fgrer til isolasjon. Man er
redd folk rundt skal
merke det. Det er
forbundet med skam.

Redusert livskvalitet.

Det pavirker ogsa den
man lever med. Livet er
markant endret. Man
savner sitt gamle liv.
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(Ja, sa det har endret Hdép om @ bli kvitt
seg sosialt bade for problemene helt etter
deg og samboeren HBO-behandling. Det a
din da?) bli kvitt symptomene kan
Ja, for tidligere sa fore til bedring i
reiste vi na litt pa livskvalitet/stgrre
besgk til folk og livsglede.
sann, men det er jo . o HBO utgjer et hap
ikke noe moro. Man unngar helt 9 gjore om endring, og
enkelte ting, fordi man . o go
5 ; g . mulighet for a fa
Jeg gar helst ikke pa vet det er vanskelig pga . . .
. tilbake sitt gamle liv.
kino for eksempel, symptomene man har.
for det kan bli lenge Eller man ma redusere
a sitte. Sa har jeg jo... tiden man gjgr ting. Man
sa veldig lange ma ofre det man
byturer med tidligere har kunnet
venninner... det har gjore. Hyggelige ting,
jeg begynt a kutte litt sosiale ting. Det er et
ned pa. Jeg gar heller savn, og en
hjem litt fgr. underliggende sorg.
Det at jeg har Senskadene fgrer til Det er en belastning a En enklere hverdag. HBO som
problemer med a en ukontrollerbar matte forberede og kime til
holde pa vannet, og hverdag. planlegge alt som har hap
ma ga ofte, hemmer med inntak av drikke, og
en del sosialt. Jeg ma toalettbesgk.
kateterisere meg, og
ogsa drikke ofte. S& Hverdagen har fatt
jeg ma planlegge. begrensninger som ikke Hap om at HBO kan
var der for. fgre til en lettere
Hverdagen er hemmet. hverd?g, som er mer
Et toalett ma ikke fOT”ts'gbar o8 m.ed
veere s forferdelig Man savner det 3 haet | mindre planlegging.
langt unna. Men jeg ukomplisert liv, bare
styrer drikkingen, jeg kunne GJPRE ting, og
drikker ikke mye kunne vaere spontan.
ettermiddag/kveld.
Hap om at HBO kan
hjelpe, og dermed fgre
til en mindre hemmet
hverdag.
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Jeg vil nd presentere funnene som har fremkommet etter analyse av intervjuene jeg har

giennomfgrt. Under hvert tema har jeg som nevnt tidligere laget tekstkondensat som beskriver

funnene samlet. | tillegg vil jeg i naermere presentasjon ogsa bruke direkte sitat for a illustrere

funnene og bygge opp autentisitet.

Jeg skal ikke ga i dybden pa hvordan det er a leve med senskader etter straling. Likevel ma jeg

presentere noe om hva de som er intervjuet sier om dette, for det pavirker deres fysikk, psyke

og livet i sin helhet. Og dette har igjen en innvirkning pa szerlig hva de har av forventinger og

haper pa i forhold til HBO-behandlingen.

Dette er de tre hovedtemaene som har krystallisert seg for meg under analysen:

Tabell 4.1 Oversikt tema og undertema etter analyse

1. HBO-behandling som kime til hap

1.1 En lettere hverdag
1.2 @kt livsglede

2. Realistiske forventninger til effekt av

HBO-behandlingen

2.1 Bare litt bedring hadde vaert @ hape pa
2.2 Det kan hjelpe. Ingenting skal vaere

uprgvd.

3. HBO-behandling; En pa flere mater

ukjent behandlingsform.

3.1 Manglende/ulik kunnskap om HBO-
behandling, men ogsa straleskader,
blant helsepersonell og pasienter.

3.2 Gi fra seg kontroll
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Dette fremsto som et tydelig tema for meg under analysen. Alle jeg intervjuet hadde noe a si om
hva de hapet pa i forhold til behandlingen de skulle starte opp med. Og felles for de fleste var at
dette hadde noe med at de gnsket seg en lettere hverdag, og ¢kt livsglede. Og disse to

undertemaene var tett knyttet sammen.

Nar det gjelder forventningene som de intervjuede hadde til HBO-behandlingen, sa handler det
om en forventning om a bli bra av plagene sine. Det kom frem at alle har et hap om a bli bra,
men de fleste var dpne for at behandlingen kanskje ikke ville hjelpe. Kun en av de intervjuede
uttrykte at hapet var a bli helt bra.

Flere uttrykte en nysgjerrighet rundt behandlingen, og hva den muligens kunne gjgre for dem.
Og de gledet seg til 8 komme i gang med behandlingen, for a se hva som kunne skje. Men
samtidig sa var det en ngkternhet og realisme i at dette ikke ngdvendigvis er en
vidundermedisin. Men hapet 13 under, selv om de aller fleste var realistiske i sine forventninger.
Alle var ogsa tydelige pa at de var villige til 3 prgve, ingenting skulle veere uprgvd, selv om man
ikke kan garantere noe effekt av behandlingen. Som en mann sa; «Hvis dette kan hjelpe, sa er

det jo helt topp.»

Absolutt alle av de intervjuede gav uttrykk for at de ikke hadde fatt noe informasjon i lgpet av
kreftbehandling, om at det var noe som het senskader etter straling. Sa problemene de fikk i
etterkant av stralingen kom overraskende pa dem. Videre var det ganske ulike historier om
hvordan de hadde blitt henvist til behandling. Noen hadde fatt vite om det under en legetime
for kreftkontroll, andre hadde oppdaget behandlingen selv. Og det var store forskjeller pa hva
slags informasjon de hadde fatt fra henvisende lege, og ogsa hva slags kunnskap de selv hadde

om behandlingen nar de ankom fgr behandlingsstart. Men jevnt over fglte de fleste seg godt
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nok informert fgr oppstart, mye takket vaere informasjon som var gitt i forkant av

Hyperbarmedisinsk avdeling.

Det var flere som gav uttrykk for at det a reise hjemmefra over sa lang tid var utfordrende. Man
ma gi slipp pa det livet man har hjemme, med tanke pa jobb, familie og fritid, men ogsa gi seg
hen til en behandling som man vet lite om. | dette |a det en opplevelse av tap av kontroll. Og nar
man hgrer at man skal dykkes ned pa 14 meter, sa er det mange tanker som kan komme i hodet
nar man ikke helt vet hva man gar til. For eksempel fortalte en av de intervjuede at hun hadde
venner som trodde hun bokstavelig talt skulle senkes ned i vann, nar hun fortalte hun skulle til

trykktankbehandling.
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4.1 Tema «HBO-behandling som kime til hap»

Tema 1 Undertema

En lettere hverdag

HBO-behandling

som kime til hap

@kt livsglede

Figur 4-1 Visuell fremstilling av tema 1.

Det at HBO-behandlingen gir hap til pasientene som kommer til avdelingen, handler for dem om

at de kan fa en lettere hverdag og ikke minst gkt livsglede.

Tekstkondensat til undertema «En lettere hverdag»

Jeg hédper jo at jeg vil fole meg bedre fra plagene mine, og at jeg slipper a planlegge sé
mye. Jeg ma planlegge maten; hva jeg spiser og nar jeg skal spise det. Det hemmer jo
dagliglivet mitt. Jeg har mattet tilpasse meg pad flere omrader. Seerlig ndr jeg skal ut ma
jeg begrense meg med maten. Og jeg er avhengig av @ ha toalett i neerheten. Det er alltid

det fagrste jeg sjekker ut uansett hvor jeg gar. Og det er ikke alt jeg kan vaere med pa.

Tekstkondensat til undertema «@kt livsglede»

Jeg kunne ikke gad og vaere sdnn som jeg er nd. Sa hvis dette kan hjelpe pd, sd synes jeg
det blir helt topp. Det gadr ut over livslysten, eller livsgleden. Det med mat, det er
forbundet med magesmerter. Og toalettgading er jo et kapittel for seqg. Noen dager er jeg
lenket til toalettet. Det kan bli en del grining ndr det er feil dag, og kanskje ogsa har sovet

ddrlig pa grunn av mange toalettbesgk. Det gar pa psyken Igs. Jeg er jo glad i G ga pa tur
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og komme meg ut. Men jeg kjenner det godt pa grunn av smertene, og sd er det jo dette
med toalett igjen. Sa jeg klarer ikke G gjgre de tingene jeg gjorde far. Ja, jeg har et hap

om at det kan bli bra.

Plagene de intervjuede har med senskadene sine, hemmer dem i hverdagen og pavirker
livsgleden deres. Og disse temaene er som sagt naert knyttet sammen. De ma planlegge og ha
klare rutiner for maltid - hva de spiser og nar de spiser. De ma opparbeide seg toalettrutiner, og
av og til er selv ikke det nok — da ma de bare vite at de har et toalett naerme hele tiden. Det
ferer ofte til at man ikke gar noe seerlig hjemmefra. De ma begrense seg bade med tanke pa
inntak av mat, aktiviteter og sosialt liv -og det handler bade om hva begrensninger som har
oppstatt med tanke pa hva kroppen kan klare (taler ikke visse typer mat fgr det gar ut over
fordgyelsen, eller det er begrenset hvor lenge man klarer a holde seg fgr man ma pa toalettet),
men det handler ogsa om smerter. Alt dette fgrer til et endret liv, og for de fleste redusert

livsglede.

En kvinne uttrykte veldig bra hvordan HBO-behandlingen gav henne hap om endring. Hun
beskriver det som sma ting, som blir store for henne. Og det handler om bade hverdagen og

livsglede for henne, og hun drgmmer om en «boost», at hun skal fa en bedring av alle plager.

[...]hvis jeg kan fa en liten «boost» liksom. Det drgmmer jeg om, altsa! P3a alle omrader!
Jeg haper at jeg kan fa tilbake litt kontroll pa tarmsystemet mitt. Jeg har mye luft, som er
plagsomt i sosiale sammenhenger, og som jeg kontrollerer darlig. Og som jeg sa i sted,
darlig kontroll pa det andre (avfgring). Det er liksom der og da! Det drgmmer jeg om at
jeg kan fa mer kontroll pa. Og sa dremmer jeg om a fa tilbake kraften i bekkenet mitt. Jeg
er veldig glad i a sta pa ski. Og jeg synes det er krevende, jeg ma mobilisere veldig nar jeg
gar pa ski, fordi hoftene har liksom blitt sa veldig pavirket. Eller det er ikke hoftene
heller... det er liksom bak halebeinet. Bak der er det liksom noe som gj@r at jeg ikke har

kraft. Sa jeg dremmer om at det kan skje noe som hjelper pa den tannverken... den evige
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tannverken...at det kan gjgre noe med den. Og at jeg slipper at det svir nar jeg tisser.

Sanne sma ting som egentlig blir store da (liten latter).

Samme kvinne sa noe om hvordan plagene pavirket hverdagslivet:
Ja, det ma hvert fall planlegges litt mer da. Det er fordelen med en jobb hvor man har litt
frinet under ansvar, pa en mate. Jeg har det sann at jeg MA ha mitt rituala om
morgenen. Og far jeg gjort det ordentlig, sa er dagen grei... mye bedre. Og jeg vet ikke
hvor lang tid det tar liksom, men jeg starter jo tidlig, sa jeg har en god runde. Og det
sitter jo mye mellom grene, sanne ting. Sa da kjenner jeg at jeg takler det bedre. Men
det hadde jo veert deilig da, a slippe og ga og tenke pa det her hele tiden da. For jeg vet

jo aldri nar det skjer.

En annen kvinne sa mye om hvordan plagene hennes krevde mye planlegging, bade i forhold til
matinntak - bade hva, men ogsa nar hun spiste. Og hun hadde innarbeidet nye toalettrutiner for
a prove og forebygge uhell, og hun hadde dessuten mye smerter, og alt dette gikk pa livslysten

Igs. For alt dette hemmet henne, og hvordan hun gnsket a leve livet sitt.

Jeg haper jo at jeg vil fele meg bedre, og at jeg slipper a tenke og planlegge sa mye. At
jeg ikke skal ha sa mye vondt i magen, som jeg har. For jeg kan nok ikke spise uten a ha

vondt i magen. Sa det gar jo pa livslysten, eller livsgleden kan du si.

En av de andre kvinnene som ble intervjuet var svaert plaget med gjentatte urinveisinfeksjoner,
hadde urge for urin og ogsa problemer med resturin, slik at hun matte kateterisere seg selv flere
ganger for dagen. Hun beskrev et sosialt liv som var kraftig begrenset pa grunn av dette. Hun
likte veldig godt a ga pa tur, men kunne ikke ga sa langt lenger pa grunn av plagene. Hun var
trgtt og uopplagt pa grunn av gjentatte infeksjoner, og hyppig vannlating. Hun beskrev ogsa at

hun var veldig sar i skjeden, og at det derfor ikke hadde vaert mulig for henne a ha samleie pa
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mange ar. Pa spgrsmal om hva hun hapet og hadde av forventninger til behandlingen, svarte
hun:
Jeg forventer fgrst og fremst a fa mindre infeksjoner. Og at jeg kan slippe a ha sa hyppig
vannlating. For det er tungvint og upraktisk. Det er det. Og det med smerter ogs3, at de
skal minske. Og den sarheten. Jeg gar med mye sann svie, og litt blod. Og det gjgr det jo
ikke bedre med infeksjoner heller. Sa hvis det kan hjelp pa det - det er jo noe av det

viktigste.

Flere fortalte at plagene de opplevde, ogsa pavirket dem de bodde med, spesielt
partner/ektefelle. Alt fra problemer med fordgyelse, sgvnproblemer, ting man ikke lenger klarer
a gjore, problemer med lekkasje og smerter fgrer med seg en psykisk belastning. Det rammer
ikke bare den det gjelder, med ogsa dem man har rundt seg. Det er ikke bare du selv som ender
opp med a ikke veere sosial fordi du er redd for lekkasje og luktproblemer, men det rammer
ogsa den du bor med. For lite sgvn og smerter, fgrer fort til irritasjon, og det gar fort ut over de
narmeste. Og sarlig mennene som ble intervjuet sa noe om dette med irritasjon, og at det var
lett for at det kunne ramme partneren. Og partneren forstod gjerne ikke helt hvorfor, da
mennene ikke var sa flinke til 3 forklare hva som faktisk plaget dem. Samlivet blir ogsa preget
fordi det ofte blir vanskelig a opprettholde et sexliv som fgr. Stralingen har enten fort til
ereksjonsproblemer, eller for kvinnene sa alvorlig skade av slimhinner slik at det bare blir
smertefullt 3 skulle ha samleie. Dette fgrer ogsa til en ekstra belastning pa dem som lever i

parforhold.

Summen av alle beretningene fra de intervjuede sier noe om at det ligger et stort hap knyttet til

HBO-behandlingen. Og da serlig et hap om en lettere hverdag og gkt livsglede.
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4.2 Tema «Realistiske forventninger til effekt av HBO-behandling.»

Tema 2 Undertema

Bare litt bedring
EEIINING hadde veert 3 hape
forventninger til pa.
effekt av HBO-

behandling.

Det kan hjelpe...
Ingenting skal vaere
uprgvd.

Figur 4-2 Visuell fremstilling av tema 2.

Tekstkondensat til undertema «Bare litt bedring hadde vaert a hape pa.»
Jeg er ikke storforlangende, og forventer ikke et mirakel. Jeg vet jo at vi alle er
forskjellige. SG det som fungerer for en, fungerer ikke alltid for en annen. Men med noe

bedring, sd skal jeg vaere kjempeglad.

Tekstkondensat til undertema «Det kan hjelpe. Ingenting skal veere uprgvd».

Hvis jeg bare kan fa redusert smertene litt - du aner ikke hva det vil bety! Bare en liten
bedring, vil gjgre ting sa mye bedre. Jeg er villig til G gjgre hva som helst for G fa det litt
bedre. Jeg er ngktern. Men ut fra det jeg har lest meg opp pd, sd ser jeg at det kan se
veldig lyst ut. Ja, jeg har VIRKELIG hdp om effekt av behandlingen her... og tro... det har

jeg, absolutt.

Som nevnt tidligere sa handler forventningene pasientene har til HBO-behandlingen, om at de
skal bli bedre av plagene sine. Samtidig uttrykte de intervjuede at de var realistiske, og at de

forstod det ikke var sikkert de ble bedre og tvilsomt at de skulle bli helt bra. Men det var en
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optimisme rundt det a skulle motta behandlingen, og flere uttrykte spenning og forventning til

hva behandlingene kunne gjgre for akkurat dem.

Serlig en kvinne gjorde sterkt inntrykk under intervjuet, for hun beskrev svaert detaljert og

livaktig hvordan det var a leve med senskadene hun hadde.

Ja, jeg er ikke storforlangende for a si det rett ut. Jeg forventer ikke noe mirakel. For a tro
at jeg skal ga ut herfra og tro at jeg ikke skal kjenne pa noen ting, og at alt skal veere
bra... SA enkelt tror jeg ikke at det skal vaere. Men med NOE forbedring, sa skal jeg veere

kjempeglad!

Og denne kvinnen var ikke alene om a utrykke at bare en liten endring er & hape pa. Flere gav
uttrykk for nettopp det - at bare en liten endring av symptomer og plager som de sliter med, er
betydningsfullt. En liten lindring, vil ha stor betydning for dem.

Samtidig som utsagnene sier noe om betydningen, sa sier de ogsa noe om realismen i hapet de
har. Forventningen er faktisk ikke a bli helt frisk etter behandlingen. Men en liten bedring,

hadde hjulpet dem mye — betydningen ville veere stor.

For noen sa hadde det vaert en vanskelig avgjgrelse 8 komme til behandlingen, fordi det ikke
passet inn i hverdagen a reise vekk i sapass mange uker. Men likevel sa hadde de gjort det som
skulle til for @ ordne det. For noen hadde det ogsa vaert en prosess over flere ar a ta imot
behandlingen. Til slutt har plagene eskalert sapass, at man ikke kan la vaere a prgve for a se om
det kan hjelpe pa plagene.

For andre hadde dette vaert noe etterlengtet, og noe man har sgkt etter en god stund uten at
man hadde fatt hjelp. Og det hadde for en kvinne mange mater veert en kamp bade med og mot

helsevesenet.
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Hun uttrykte fglgende:

[...] folk fatter ikke hvor mye SA LITE (viser en liten avstand mellom fingrene) forbedring
kan gjgre ting bedre. Og det er det jeg har sagt, jeg er villig til 3 gjgre hva som helst for a
ha det LITT bedre. Og det er ikke det jeg mener, at hver eneste dag er et smertehelvete
og alt er fzelt, for det fins faktisk en og annen god dag ogsa. Men det er det at det er sa

forbannet mange darlige dager mellom de gode dagene.

Det er sterke ord, nar man sier man er villig til & gjgre hva som helst. Og intensiteten i maten

hun sa det p3, vitnet om at hun mente virkelig nesten hva som helst.

En eldre kvinne som hadde mye ansvar hjemme, og hadde nglt lenge fgr hun kom til behandling

hos oss, uttrykte dette:

Det matte modne lenge... Men na er jeg glad jeg er i gang hvert fall. Sa har jeg lest meg
opp litt, og sett pa videoen deres, og det er jo en mulighet at det her kan hjelpe. Haper

det hvert fall.

Det var altsa realistiske forventninger hos de fleste, kun en av de intervjuede uttrykte at han
forventet a bli helt bra. Og de uttrykte at bare litt bedring ville veere bedre enn ingenting, og det
kan fa stor betydning for dem i hverdagen. Og tanken om at den kan hjelpe, gj@r at de synes de

md preve, for ingenting skal vaere uprgvd. Hapet er der, selv om de er realistiske.
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4.3 Tema «HBO-behandling; En pa flere mater ukjent behandlingsmate.»

Tema 3 Undertema

Manglende/ulik kunnskap
_ om HBO, men ogsa
HBO -behandling; straleskader, blant

En p4 flere mater helsepersonell og

ukjent pasienter

behandlingsform
Gi fra seg kontroll

Figur 4-3 Visuell fremstilling av tema 3.

Det var en ting som kom frem hos absolutt alle de intervjuede, og det var at ingen hadde blitt
fortalt pa at det var noe som het senskader etter straling, og at det var noe som kunne skje i
etterkant. Noen hadde fatt hgre om de umiddelbare straleskadene som kan inntreffe i form av
brannsar, men ikke at det er skader som kan inntreffe senere. Og det gjaldt bade fgr behandling

startet, men ogsa nar de var ferdige med kreftbehandlingen. En kvinne fortalte;

Men akkurat DET var det lite info om. Det eneste de (Radiumhospitalet) var opptatt av,
som sagt, var den fatiguen. Den var de veldig opptatt av. Og det med a porsjonere seg,
og hvordan jeg skulle komme meg tilbake til jobb. Og hvordan jeg skulle kjienne meg, far
de skulle gke friskmeldingsgraden. Det var de veldig opptatt av, men det var ingen som
snakket om indre blgdninger, problemer med a kontrollere bade det ene og det andre.
Og ikke minst at jeg begynte a fa sa vondt i ryggen og hoftene, og strevde med a ga og
sann. Det var det ingen som nevnte at kunne skje. Sa det fgler jeg at jeg har drevet

research pa selv, vaert veldig pa.
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Tekstkondensat «Manglende/ulik kunnskap om HBO-behandling blant helsepersonell
og pasienter».

Overlegen pd Kreftavdelingen var den som nevnte Hyperbarbehandling. Sa at jeg kunne
ha effekt av det. Jeg hadde aldri hgrt om det fgr, at sGnne ting kunne hjelpe pa. Siden har
jeg veert pa nett og sjekket ut en del selv. Og jeg fikk et skriv med informasjon fra
sykehuset, sa jeg synes i grunnen jeg var greit forberedt. Det var vel det jeg fikk fra
sykehuset som gav meg mest informasjon, og sd har jeg veert inne pd nett og sett
videoen deres. Informasjonsmgtet pa avdelingen var ogsa greit, selv om det var mest
repetisjon. Men det var greit, for da fGr man bekreftet at man har forstatt ting riktig, og

jeg var jo ogsa veldig spent far jeg startet og husket ikke sG mye den farste dagen.

Videre sa kom det altsa frem under intervjuene, at det var store forskjeller pa hvilken mate
senskadene har blitt fanget opp, og nar. Det virker som om det er sveert varierende kunnskap
hos leger om senskader etter straling, og ogsa om at HBO-behandling kan hjelpe mot dette. Det

er manglende kunnskap, men ogsa faktisk feil forstaelse pa enkelte omrader.

Den sist nevnte kvinnen matte pa et tidspunkt bytte lege, men opplevde ikke at dette med
senskader ble fanget opp selv om hun fikk en ny lege. Hun hadde ogsa veert innom flere
instanser, som bade lege, fysioterapeut og kiropraktor. Det var veldig fokus pa a gjgre noe med
problemene hennes, men ikke a finne ut hvor de kom fra. Det var fgrst nar hun selv sa en
reportasje pa TV2 om trykkammerbehandling, og at det kunne hjelpe pa straleskader, at hun
forstod at dette kunne vaere noe for henne. Fgrst da hun selv tok dette opp, var det en kreftlege
som sa at problemene hennes kunne vare senskader etter stralingen, og sgkte henne til HBO-

behandling.
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En annen kvinne fortalte ogsa at hun ikke hadde fatt noe informasjon om straleskader. Det var

10 ar siden hun hadde fatt stralingen. Videre sa hun:

Nei. | etterkant av behandlingen, sa kjente jeg jo at dette her var ganske kraftig kost. Og
tok det opp med en lege en gang, det var vel etter 2-3 ar, kan det endre seg mer na? Nei,
sa han... 2-3 ar, det skjer ikke. Men DET var jo bare tull! (Latter) Det endrer seg hele

tiden.

Dette er et godt eksempel pa manglende kunnskap hos helsepersonell, om hvordan straleskade

opptrer.

Nar det gjaldt selve HBO-behandlingen, og hvordan de var kommet til behandling der, var det
litt ulike historier. Noen fortalte at dette var noe som hadde kommet frem etter noen ar med
kontroller for kreften pa Radiumhospitalet. Da har det endelig blitt nevnt at dette er noe som
kan hjelpe pa problemene de har hatt. Noen har da blitt sgkt til HBO-behandling, mens andre

har det likevel gatt flere ar fér man har blitt sgkt til HBO-behandling.

En mann hadde fatt vite om HBO-behandling tidlig, giennom en sykepleier han hadde gatt til for
a fa hjelp med lekkasjeproblemene. Han ble derfor sgkt til HBO-behandling veldig tidlig, men

opplevde der at legen som henviste ham, ikke trodde han ville fa tilbud om behandling.

Nei, hun trodde ikke at jeg kom til a fa tilbud. For mitt problem med lekkasje var sa lite.
Lite for andre, sa jeg, men stort for meg! Og sa gikk det ikke mange dager, for de ringte
og sa... det var en lege som ringte... at for sanne tilfeller som jeg har, sa vil dette komme

til 3 hjelpe, sa jeg skulle fa behandling. Sa da var jo jeg i himmelen!

Og som tidligere nevnt, sa var det en kvinne som hadde sett et innslag pa TV2, og slik fgrst fatt

vite om HBO-behandling pa den maten.
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En annen kvinne, hadde igjen gatt lange runder med helsevesenet for a fa hjelp med plagene

sine, og hadde en opplevelse av at veien til 3 fa HBO-behandling hadde vaert veldig lang.

Nar jeg hadde siste kontrollen min pa Radiumhospitalet, sa av alle ting sa klarer han
legen a si, faktisk nar jeg star med neven pa dgrhandtaket pa vei ut av dgren, sa sier han
at; «Ja, det burde jo kanskje vaert vurdert om du kan fa pregve trykktank.» Ja, okei sa jeg...
hva er det for noe? Men for a si det sann... nei, da var timen min SLUTT den. Sa jeg har
prevd a lese litt, og jeg googlet litt pa nettet og sanne ting som det, og har nevnt det for
fastlegen min. Og hun har sagt rett ut, at hun har overhodet IKKE noe som helst peiling
pa det her. Hun ANER ikke hva det gar i. Sa hun sa rett ut til meg, at mest sannsynlig sa

vet JEG mer om det her enn hun overhodet gjgr.

Og nar det sa gjelder pasientenes egen forstaelse om HBO-behandling, sa er det tydelig at det
avhenger mye om hvilken kunnskap og forstaelse henviser har hatt til behandlingen. Og stort
sett har de ikke visst om behandlingen fgrst selv — det var altsa kun en som fortalte at hun

oppdaget det selv, gjennom en reportasje pa TV2.

De fleste har fglt seg ganske blanke pa hva HBO-behandlingen innebzerer, fgr de har mottatt
informasjon fra avdelingen hvor behandlingen foregar. Kun en kvinne beskrev at henviser hadde
visst en god del om HBO-behandling. Men de fleste forteller at de stort sett bare har fatt vite at
HBO-behandling kan hjelpe pa den type plager de har. Og av de jeg intervjuet, sa var det kun en
av kvinnene som fortalte sa detaljert at det kom frem at hun hadde en dyp forstaelse for hva
HBO-behandlingen faktisk gjgr med kroppen, og hva det igjen kunne gjgre med plagene hennes.
Alle gav uttrykk for at informasjonen som var tilsendt fra avdelingen var god, og at szerlig
brosjyren var grei a lese, den ble ogsa brukt aktivt nar man kom til behandling de fgrste dagene.
| tillegg til tilsendt informasjon, sa hadde de fleste vaert inne pa internett og lest litt der, og
mange hadde ogsa sett en informasjonsvideo som ligger pa avdelingens nettside.

(https://www.youtube.com/watch?v=gpg9E8I3gxE)
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En mann fortalte dette:

Jeg fikk informasjon herfra, det var vel egentlig det som gav meg mest informasjon. Og
sa gikk jeg inn og googlet litt, og fikk opp noen artikler fra Aftenposten, om noen som
hadde fatt gjort det i forbindelse med tannbehandling og noe sant rundt det. Men utover
det, sa har jeg fglt at jeg har visst hva jeg skulle til og har tenkt at den informasjonen far
jeg mer om nar jeg kommer hit. For jeg fglte jeg fikk MYE informasjon altsa, som gjorde

at jeg...var mer nysgjerrig pa hva det kunne gjgre med meg.

Alle som begynner med behandling ved Hyperbarmedisinsk avdeling, deltar ogsa pa et
informasjonsmgte f@r fgrste behandling. Dette gav de intervjuede ogsa uttrykk for at var veldig

greit. Det var gjentagelse av kjent informasjon, men dette var betryggende.

En av kvinnene uttrykte at hun gjerne ville hatt mer detaljert informasjon fra avdelingen, noe
som var rettet mer mot diagnoser. Hun ville ha mer kunnskap om hva HBO-behandlingen kunne

gjere for henne, og hennes problemer.

Stort sett sa fglte de intervjuede seg godt informert og hadde forstaelse for hvert fall det
praktiske rundt det & komme til HBO-behandling. Men som nevnt over, sa hadde de faerreste

forstaelse for hva HBO-behandlingen gjgr med kroppen.

Tekstkondensat til undertema «Gi fra seg kontroll»

Det Id litt langt inne G begynne med behandlingen, med tanke pad G reise sa langt
hjemmefra og vekk fra familien. Jeg hadde kanskje likt det bedre om jeg kunne sitte i
kammeret, for det handler jo om G ha kontroll i situasjonen. Selv om jeg har hgrt om
bivirkningene sa er jeg ikke sa veldig bekymret, for det er ikke noe kjemisk som skal ta

knekken pd deg.
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Dette med a begynne en behandlingsform, som fremstar ganske sa fremmed, kan for noen virke
litt skremmende. En kvinne sa noe om fglelsen nar hun ble kjgrt inn i trykkammeret: «Jeg er jo
spent, og man har litt hgyere puls nar man blir kjgrt inn i kammeret. Altsa jeg har ikke

klaustrofobi, men jeg kan jo kjenne litt pa det...»

En kvinne gav ogsa uttrykk for at hun heller ville ha sittet i kammeret, for da ville hun fglt at hun

hadde mer kontroll. Det fgltes mer sarbart a ligge inne i kammeret.

Det at man reiser hjemmefra, og ogsa ma vaere vekke sapass lenge, medfgrer at man ma «slippe
det man har i hendene» og forlate hverdagslivet sitt. Det a sette livet pa pause, er for mange
noe som innebaerer tap av kontroll. For noen kan det ogsa vaere ngdvendig & ha med seg

ledsager, for a klare og gjennomfgre et flere ukers behandlingsopplegg.

En kvinne som var blitt henvist til oss hadde nettopp begynt i ny jobb, og hun hadde ikke vaert
klar over lengden av HBO-behandlingen. Hun fglte at all kontroll med hverdagsliv og jobb

forsvant da tilbudet om behandling kom.

Og sa fikk jeg telefon herfra, en kjempehyggelig lege, som sa at na var det plass til meg
og hvis jeg kunne komme om 14 dager. Og da skulle jeg bytte jobb, og jeg kjente da at
angsten tok meg litt... for jeg kunne ikke begynne i ny jobb med SYKEMELDING. Sa sa han
at det er i 6 uker, og da fikk jeg helt sann... WHAT!?!1? | 6 uker?? For det hadde jeg ikke

fatt med meg. Og det visste ikke legen min heller. Legen min visste ingenting om dette.

En eldre kvinne som hadde mye ansvar hjemme, med en syk mann som krevde mye oppfglging,
hadde lenge utsatt 8 komme til behandling pa grunn av dette. Det var hun som hadde kontroll

pa alt hjemme, bade for seg selv og mannen.
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Ja, men det satt veldig langt inne. Ungene var veldig pa det — na gjgr du det, mammal!
For far du det bedre, sa far pappa det bedre. Ja, jeg fikk egentlig litt kniven pa strupen av
de tre ungene vare, til a takke ja na da. (Latter) Ja, men jeg er ikke vant til 3 vaere

hjemmefra heller, sa det var veldig mye avveiing og sann.

En mann var veldig takknemlig for at konen valgte a bli med ham som ledsager under

behandlingen. Han trengte det, for @ kunne klare 3 komme til behandling.

Og jeg har sagt det at innerst inne i meg selv, at det her ma jeg klare a sta i. Selv om det
kan bli lange dager. Og kona har lyst a fglge med meg hele tiden, hun ma vaere i lag med

meg hele tiden. For at jeg skulle vaert alene her nede, det tror jeg ikke at jeg hadde klart.

Men sa var det ogsa et par stykker som ikke syntes det var noe problem a komme til behandling.
En mann syntes det var helt uproblematisk 8 komme til Bergen. Han hadde planer om a reise
hjem i helgene, sa det gikk fint. Og det var szerlig en kvinne som syntes det var helt uten
bekymringer 8 komme til behandling — men hun hadde da ogsa selv aktivt sgkt etter

behandlingen. Pa spgrsmal om det var noe som bekymret henne, sa svarte hun:

Nei. Absolutt ikke. Det som har gjort at jeg ikke er sa veldig bekymret, det er at jeg har
tenkt med meg selv at det som jeg har lest om bivirkninger; ja, jeg har lest at du kan fa
vondt i hodet og litt synsforstyrrelser og litt trgtthet. Men sa har jeg tenkt, at det er
hvert fall ikke noe KJEMISK som kan ta knekken pa deg hvert fall. (Latter) Og det har vel
og gjort litt at jeg har tenkt at det er ufarlige bivirkninger, og det har vel ogsa gjort at jeg
har ikke stresset med a vaere redd eller skeptisk til noe liksom. Jeg har ikke fryktet det jeg

skulle, liksom.
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Jeg skal na se pa problemstillingen i oppgaven «Hva har pasientene av kunnskap og forventning
til hyperbar oksygenbehandling?», opp mot funnene i analysen. Og samtidig se pa hva det viser

sett fra et omsorgsvitenskapelig stasted, og opp mot teori og tidligere forskning.

Alle de intervjuede beskrev problemene sine etter senskader fra straling som noe som har
endret livene deres. Det handler fgrst om kroppslige endringer, alt fra symptomer fra urinblzere
eller tarm, som fgrer til hyppige toalettbesgk, urge og problemer med lekkasje/inkontinens.
Smerter forbundet med matinntak, fordgyelse eller det a faktisk ga pa toalettet. Det siste
gjelder bade for urin og avfgring. Flere plages med hyppige urinveisinfeksjoner, kvalme, smerter
fra mage/tarm/blaere og fra skjelettet. Alt dette har fgrt til et forandret liv, og man klarer ikke
de samme tingene som fgr. Det er bade pa grunn av smerter, men ogsa fordi man blir mer
bundet til hjemmet. Mange opplever a bli isolert fordi man tgr ikke ga ut, hvert fall ikke like mye
eller like lenge som fgr. Mat er normalt en ting som er forbundet med hygge og sosiale
opplevelser, men dette er ogsa endret pa grunn av at man ikke taler alle matvarer i kosten
lenger. Alt dette nevnte gir en uforutsigbarhet og krever en ny form for planlegging i livet. Man
ma prgve a fa kontroll i noe som oppleves ukontrollerbart, og det fgrer ofte ogsa til psykiske
belastninger. Og for mange har det veert et poeng, a fa kontroll over livet, og man har laget seg

nye rutiner som gj@gr at man til en viss grad klarer a leve livet noenlunde som fgr.

Disse funnene samsvarer med det jeg har funnet i tidligere forskning, hvor det fremkom at hgye
symptomscore i forhold til senskader etter straling mot bekkenet, var assosiert med darligere
livskvalitet og ogsa hgyere andel depresjon. Selv om det ikke ble snakket direkte om livskvalitet i
intervjuene, hverken fra min eller de intervjuede sin side, sa ble det nevnt bade livslyst og
livsglede. Og det de fortalte om av problemer faller alt inn under de ulike kategoriene som
males i livskvalitetsundersgkelser, som gar pa funksjon (psyke, rolle, fglelser, kognitivt, sosialt)
og symptomer (fatigue, kvalme og oppkast, smerte, dyspné, sgvnlgshet, appetittmangel,

forstoppelse, diare og finansielle vansker). (Adams et al., 2014)
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Sa det er tydelig at det handler om redusert livskvalitet for de som opplever senskader etter

straling mot bekkenet.

Men det er ikke bare kroppen som er pavirket for disse pasientene. Nar man har et helhetlig
menneskesyn, sa ser man at det er kropp, sjel og and som er pavirket. Lidelsen rammer hele
enheten. Og med det i mente sa gar fortellingene deres over i eksistensielle behov, hvordan de
gnsker a leve og hva som oppleves viktig i livet. Hva er det de lengter etter og savner, og hva

haper de pa at HBO-behandlingen skal gjgre for dem?

Det er ikke tvil om at de intervjuede har opplevd, og fremdeles opplever mye lidelse, og at de
har noe ulik oppfattelse av hvordan dette pavirker helsen deres. De har veert utsatt for kreft,
overlevd denne, og plages na av senskader etter straling. Disse plagene ma de leve med, og for
mange er det en kamp. Det handler om en kamp i det daglige livet deres. Kampen for a finne en
rutine som fungerer for dem, med tanke pa bade mat og toalettbehov. De har smerter og
ubehag. Og alt dette er noe de ma leve med, som de utsettes for. Og disse tingene vil for noen
fere til en kamp for @ kunne leve et liv som de gnsker & ha. Og da handler det om at de har et
savn i livet. Og ikke minst er det mange som har fgrt en kamp for a fa hjelp fra helsevesenet.

Alt dette er dimensjoner innen lidelse, som beskrevet av Eriksson. (Eriksson & Randers-Pehrson,

1995, s. 20-21)

Maten de intervjuede beskriver plagene sine, og det at sa mange uttrykker at bare en liten
bedring er av veldig stor betydning, sier noe om at graden av lidelse de lever med er stor.

En av de intervjuede gav tydelig uttrykk for at plagene gikk ut over livslysten. Dette kjenner jeg
igjen fra hva Dahlgren og Segesten sier i sin definisjon av helse, som sitert under teorikapittel
2.1.2 i denne oppgaven. Og hvor de beskriver det at man «mar bra» handler om en livskraft,
som har synonymer som livslyst og livsmot. (Dahlberg & Segesten, 2010) Denne livskraften, eller
livslysten, pavirker om man klarer a gjennomfgre sine sma og store livsprosjekter. Og dette kom
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frem i mange av beskrivelsene til de intervjuede, hvor de fortalte om ting de ikke lenger orket 3
gjore som tidligere har betydd mye for dem. For noen handlet dette om de fysiske
begrensningene av plagene, men for noen dreide det seg ogsa om hva de hadde tiltakslyst til &

gjore.

Plagene som man har etter senskadene etter straling, gir en opplevelse av uhelse for gruppen.
Og det pavirker hva de klarer a gjgre i hverdagen, bade med tanke pa fysiske ting som stopper,
men ogsa de psykiske pavirkningene. Det pavirker deres livskraft, eller livsmot og livslyst, som er
en del av opplevelsen av helse og lidelse. (Arman et al., 2015, s. 32)

Og akkurat her sa var det litt ulikheter mellom de intervjuede. De var pa ulike steder nar man
tenker inn mot Erikssons helsemodell, hvor hun sammenstiller pasientens fglelse av
helse/uhelse opp mot faktiske sykdomstegn. Og hvor man faktisk kan oppleve god helse, men
likevel ha en sykdom. (Eriksson & Eriksson, 2018, s. 60-61)

Alle de intervjuede hadde objektive tegn pa uhelse, men det var forskjellig hvordan de
subjektivt opplevde at dette pavirket dem. Noen hadde en mer tydelig fglelse av uvelhet, og det
pavirket livet sterkt. De orket ikke gjgre sa mye, og tiltakslyst og tungsinn preget dagene. Pa den
andre siden var det flere som kunne kjenne pa et velvaere og drivkraft til tross for uhelsen som
var til stede hos dem. De hadde funnet en mate a8 handtere problemene sine p3, og levde et bra
liv til tross for plagene.

Disse ulikhetene tenker jeg henger sammen med at de var pa ulike nivaer i sin lidelse og helse,
jamfgr Eriksson sin sammenligning mellom disse. Og det at flere hadde funnet
mestringsstrategier for a handtere plagene sine, og de selv var aktive i a finne mater a leve med
plagene sine pa, og ogsa aktive med a finne mulige behandlinger, hadde stor betydning. Og
noen hadde pa mange mater akseptert problemene sine, og lidelsen. De var i en bevegelse som
gav dem en opplevelse av bedre helse.

En av de intervjuede beskrev hvordan hun ikke lenger kunne spise visse typer mat, eller drikke
redvin, hvor jeg spurte om dette ikke var noe hun savnet. Svaret var da «Nei da, det gar fint. Det

er jo bare slik det er na.»
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Klarer man a finne en aksept og mening i lidelsen, sa pavirker dette ogsa fglelsen av helse og

velvaere.

Ueland har som nevnt tidligere, sagt at studier viser at i helse og lidelse sa vokser det frem en
lengsel etter det sanne livet, etter a finne en vei ut av lidelsen og bli mer hel, a gi lidelsen
mening og kunne leve mer i samsvar med egne verdier. (Ueland, 2017, s. 177)

Dette kommer tydelig frem hos de intervjuede. Nar de forteller om lidelsen sin, og hva det
innebeerer, sa tegner det seg et bilde av hva livet ikke lenger er for dem, og at det ligger en
lengsel eller et savn der.

Og det handler om konkrete ting som folk anser som enkle og selvsagte ting, som a klare a
kontrollere blaere og tarm. Det a ha en kropp som fungerer normalt, og ikke ha smerter. Det
handler ogsa om hva lidelsen rundt dette resulterer i; Mangel p3, eller et hemmet sosialt liv.
Man hindres i & gjgre de tingene man har lyst til — hobbyer og turer, korte eller lange. Man
fungerer ikke godt i hverdagslivet sitt og heller ikke i jobben sin. Man endres som person, pa
grunn av de psykiske belastningene fra de fysiske plagene. Samlivet pavirkes, og ogsa sexliv.
Man klarer ikke a leve uhemmet, eksistere sterkt og kunne leve ekte.

Dette stemmer med hva Ueland (Ueland, 2017, s. 174-177) og Pahuus (Pahuus, 2015, s. 9-14)
sier om lengsel og savn. Det handler pa en side om et savn etter det man en gang hadde, og
kunne gjgre det som man kunne fgr, men kanskje ogsa en lengsel mot noe nytt og annet. En ny
start og mulighet etter alt man har opplevd etter kreften, behandlingen og senere senskader.
Man har en forventing om en ny start. Et eksempel pa dette var da en av de intervjuede fortalte
hun hadde fatt en form for apenbaring etter a ha fylt ut spgrreskjemaet i HBOT-prosjektet. Hun
forstod at flere av plagene hun hadde, tydeligvis kunne relateres til straleskadene hennes, noe
hun ikke hadde forstatt tidligere. Og hun uttrykte veldig optimistisk; «Kanskje alt kan bli bedre
fremover?».

Og da kommer vi over i det eksistensielle. Det handler ikke bare om a kunne ga pa ski, kunne ga

pa jobb, eller dra pa hytten, men hva disse tingene innebaerer for den enkelte pa et hgyere niva.
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Hva er viktig for den enkelte i livet? Hva gjgr at man opplever at man lever livet sitt fullt og ekte,
og mer i trad med egne verdier? Hvordan kunne komme dit at man «mar bra» og oppfyller sine

livsprosjekter?

Pahuus stiller, som tidligere nevnt, behov og begjzeer opp mot lengsel og savn. Og han sier at alle
begrepene har i seg noe uoppfylt, og det fgrer til en higen og sgk etter oppfyllelse. Men det som
skiller begjeer og behov, fra lengsel og savn, er at det siste handler om en livsoppfyllelse. Da er
man pa et ontologisk niva, mens behov og begjeer primaert handler om ren tilfredsstillelse. Far
man oppfylt sine behov, og dekket sitt begjeer, sa blir man tilfredsstilt. Hvis lengsel og savn blir
dekket, sa har man fatt en livsoppfyllelse. (Pahuus, 2015, s. 12-14)

Og dette synes jeg er interessant a dra inn mot Eriksson sin ontologiske helsemodell, og
bevegelsen mellom de ulike nivdene. Hun sier der at denne bevegelsen pavirkes av menneskets
opplevelse av ulike problemer, begjaer og behov. (Eriksson & Randers-Pehrson, 1995, s. 52-54)
Jeg tenker ut fra det Pahuus sier, at det kan vaere like aktuelt a si at denne bevegelsen mellom
de ulike nivaene i modellen, egentlig handler om lengsel og savn.

Det styrkes i det jeg har funnet hos de intervjuede, men ogsa gjennom det Ueland sier at studier
tidligere har vist; at i helse og lidelse sa vokser det frem en lengsel etter det sanne livet, etter a
finne en vei ut av lidelsen og bli mer hel, a gi lidelsen mening og kunne leve mer i samsvar med

egne verdier. (Ueland, 2017, s. 177)

Pa veien dit, til oppfyllelse av et savn eller en lengsel, sa handler det om bakenforliggende hap
og gnsker. Og alle de intervjuede gav uttrykk for at HBO-behandlingen innebar et hap for dem.
Og helt konkret et hap om en enklere hverdag og hap om gkt livsglede, noe som ogsa gir
ringvirkninger inn mot det eksistensielle. Dette er viktige ting for dem, slik at de kan klare a leve

livet sitt mer ekte.
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| problemstillingen for oppgaven har jeg spurt hvilke forventninger pasientgruppen har nar de
kommer til HBO-behandling. Og i uttalelsene fra de som ble intervjuet, sa begynte det gjerne
med noen ord om at de forventet a ha effekt av behandlingen. Men nar jeg prgvde a fa mer
detaljerte beskrivelser rundt dette, sa gikk det veldig fort over til hva de hdpet pa. Og dette
stemmer godt med det Benzein sier om at substantivet hdp har flere synonymer, deriblant
forventning. (Benzein, 2017, s. 317)

Og det fremkom etter hvert et skille mellom at de hadde et hap til selve HBO-behandlingen, om
at den kunne hjelpe dem med plagene deres, og at de fleste hadde realistiske forventninger til
effekten.

Sa med tanke pa den mer vitenskapelige siden av behandlingen, sa snakket de om at de
forventet a ha effekt av behandlingen. Samtidig som den informasjonen de hadde tilegnet seg,
tilsa at det ikke var noen garanti, og dermed var forventningene hos de fleste realistiske. Nar vi
snakket om hva de sa for seg at effekten av behandlingen skulle fgre til, sd kom vi inn pa at de
hadde et hap. Og som nevnt tidligere, sa handler det rent konkret om et hap om a bli bedre fra
fysiske plager, og dermed ogsa psykiske plager. Men jeg ser ogsa at hapet |gftes hgyere opp, nar
man ser det i sammenheng med pasientenes livsverden. For de har med seg erfaringer og
opplevelser, som har satt seg bade i kropp og i psyke. Og dette har endret deres holdning til
livet, og hvordan de na forstar og opplever ting opp mot verden og andre mennesker. Sa hapet
handler ogsa om det eksistensielle, hvor hapet sier noe om hvordan hver og en gnsker a leve sitt

liv fullt ut, slik at det far verdi og mening for dem og en fglelse av livsoppfyllelse.

Dette stemmer godt med Travelbee sin beskrivelse av hapet:
Hap er en mental tilstand karakterisert ved gnsket om a na fram til eller oppfylle et mal,
kombinert med en viss grad av forventning om at det som @gnskes eller etterstrebes,
ligger innenfor det oppnaelige. [...] Den som haper, tror at hvis han nar fram til objektet
for sine gnsker, vil livet endre seg pa en eller annen mate, det vil bli mer behagelig, mer

meningsfylt eller gi st@rre glede. (Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 117)
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De har et hap om effekt av HBO-behandlingen. Hapet handler om et bedre liv, hvor en enklere
hverdag og gkt livsglede, er malet. Forventningene rundt at dette er mulig, er realistiske, det

kan la seg gjgre. Det er ikke noe uoppnaelig de haper p3, selv om de ikke har noen garantier.

Fromm knytter ogsa hap og tro opp mot hverandre. Det handler om at det man haper pa er en
reell mulighet, om enn ikke bevist eller sikkert enda. Sa man har en tro, i tillegg til et hap. Det
man haper pa er ikke sikkert, men det er en mulighet for det. (Fromm, 1971, s. 21-24) Og dette
er noe som fremkommer hos de intervjuede. Det knyttes hap til behandlingen, men det ligger

ogsa en tro der, selv om det ikke er sikkert at det vil hjelpe dem.

Med tanke pa hva metasyntesen av Hammer, Mogensen og Hall (Hammer et al., 2009) fant av
metaforer rundt hap, sa er det flere av dem jeg kjenner igjen hos flere av de intervjuede. Det
forste er a leve i hdp, hvor hapet er en indre vaerende dimensjon, og man har en positiv
grunninnstilling. Det ligger en realistisk optimisme i dette hapet, om at det kan bli et positivt
resultat. Hipet som en gjgrende dimensjon, gir naering til hapet som en veerende dimensjon, og
da handler det om & hdpe pé noe. Og som gjgrende kan man si at man er i et «sette seg mal»-
modus, og hvor man haper pa noe konkret. En tredje metafor som Hammer, Mogensen og Hall
fant er hapet som et lys i horisonten. Dette beskrives som en vordende dimensjon, i hvor det
ligger a ha livslyst, forvente fremtidige muligheter eller positive resultater. Dette en drivende
kraft, og kan bidra til a fijerne haplgshet og se betydningen av livet.

Disse metaforene er tett knyttet sammen for de jeg intervjuet. Og de klinger kjent i utsagnene
fra de intervjuede, om at det er en mulighet for at behandlingen kan hjelpe, og at ingenting skal
vaere uprgvd. De har med seg en positiv holdning, men er ogsa realistiske i forventningene sine.
Og hapet er konkret a bli bedre av plagene sine. Samtidig sa tenker jeg ogsa pa det flere av de
intervjuede har gitt uttrykk for, at det har vaert en lang vei & ga for 3 komme til HBO-
behandlingen, og pa mange mater en kamp for noen. Og da blir dette med a se pa hapet som et

gjgrende, ogsa en beskrivelse pa at de har jobbet aktivt selv for a finne noe som kan hjelpe.
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Fromm har gitt et veldig godt bilde pa hap, som jeg synes passer godt til 8 beskrive en slik kamp;
«Hapet er paradoksalt. Det er hverken en passiv venting eller en urealistisk forsering av
begivenheter som ikke kan inntre. Det er som en tiger pa sprang, den hopper fgrst nar rette
gyeblikk er inne.» (Fromm, 1971, s. 19) Og akkurat dette bildet minner meg veldig om en av de
intervjuede. Hun hadde kjempet en lang kamp for a finne en Igsning for seg og sine problemer.
Selv om legene ikke mente det var noe annen vei enn a legge ut tarmen, sa hadde hun hap om
at noe skulle hjelpe. Og som en tiger kiempet hun, var selv aktiv og fant frem til HBO-

behandlingen, som gav henne fornyet tro og hap.

Og dette med a ha kampvilje som flere av de intervjuede viste, eller @ vaere i kampmodus,
samsvarer ogsa med ytterligere en metafor for hap fra nevnte metasyntese, nemlig «a ri av
stormen». Man prgver a handtere plagene sine etter beste evne, og «mangvrere gjennom
stormen», og haper pa bedre tider. For man vet det ligger en fremtid der fremme, uansett hva

man gar gjennom.

Na er det slik at forventet effekt etter HBO-behandling gjerne ikke inntreffer fgr flere uker og
maneder etter behandlingen. Med det i tankene sa blir enda en av metaforene som Hammer,
Mogensen og Hall fant, et lys i horisonten, ogsa aktuell for pasientene. Det er fremtidsrettet. Og
dette hapet om at det etter hvert kan komme et positivt resultat, kan gi pasientene gkt livslyst
og en ny drivkraft i hverdagen. Og jeg tenker dette kanskje kan gi andre bidrag inn i livet, at man
far en gkt fglelse av velvaere gjennom hadpet, og at man dermed kan fa en bedre oppfattelse av

sin helse.

Det at Hommer, Mogensen og Hall bruker begrepene «veerende», «gjgrende» og «vordende» i
forhold til tre av de seks metaforene de har funnet, gir meg sterke assosiasjoner til Eriksson sin

beskrivelse av helsens ulike nivaer. Og hvor Hammer, Mogensen og Hall snakker om ulike
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metaforer for hap, sa tenker jeg man ogsa kan si at hapet har ulike nivaer hos de intervjuede,

hvert fall med tanke pa disse nevnte tre metaforene.

Figur 5.1 Hdpets nivder som fremkommet av analysen.

Aseetlysi

horisonten
(vordende)

Aleveihap
(veerende)

A hape pa noe
(gjgrende)

En ytterligere metafor for hap som ble funnet i metasyntesen, var hap som mellommenneskelig
aspekt. Det handler om a bli sett og verdsatt som menneske, noe helsepersonell kan vaere med
a bygge opp ved a veere til stede, og vise interesse og omsorg. Dette kan bidra til en fglelse av

hap. Dette papeker de kan ses i sammenheng med Lggstrup og hans ytring om at vi mennesker

lever i interdependens til hverandre.

Det at mennesker lever i interdependens til hverandre, handler om at vi lever i bestemte og
gitte forhold til hverandre, og ikke i ensomhet eller isolasjon. Og Lggstrup bruker ofte

metaforen a «ha den andres liv i sine hender». (Arman & Rehnsfeldt, 2011, s. 36)

Dette er gjenkjennbart i den kliniske hverdagen, og noe mange sykepleiere ved
Hyperbarmedisinsk avdeling allerede er veldig bevisst. Det handler om at man prgver a se hver
pasient nar de kommer, at det ikke bare dreier seg om a gjennomfgre HBO-behandlingen, men
at man far hgre litt om dem som person, og slik far en forstaelse for deres livsverden og

hverdag. Det at pasientene fgler seg sett, sier Hammer, Mogensen og Hall at kan forsterke en
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felelse av hap. Og at dette handler om den menneskelige interdependensen som beskrevet av

Lagstrup.

Det at hdpet til HBO-behandlingen fremstar som sentral hos de intervjuede, er noe jeg tenker
man ma bli mer bevisst i det kliniske arbeidet. Hapet er tydelig, og det handler om alt fra de
«sma foranderlige hap» som Martinsen snakker om, som det a kunne ta seg en bytur, til de mer
eksistensielle tanker hvor det handler om en livsoppfyllelse, og hvordan man gnsker a leve sitt
liv.

Med tanke pa fremstillingen min av det jeg kaller hapets nivaer, sa ser jeg hvordan hapet kan
veere en stor faktor for hvordan helse og lidelse oppleves av pasienter. Det a fgrst leve i hap, og
ha en positiv grunnholdning, er veldig viktig. Videre a kunne ha et hap om noe, at noe kan skje
for a hjelpe pa deres plager, vil bidra opplgftende. Og selv med en usikkerhet i hapet, sa kan det
veere et lys i horisonten, det kan skje et stykke frem i tid. Alt dette kan bidra til en gkt fglelse av
velveere, slik at hverdagen blir lettere. Hapet i seg selv kan endre oppfattelsen av helse og
lidelse, og hvilket niva de havner i under Eriksson sin helsemodell (s.10 i denne oppgaven). Nar
hapet star frem sa klart og tydelig, sa er det ogsa viktig at vi som helsepersonell bidrar til dette

hapet.

Travelbee sier at sykepleierens rolle er a hjelpe og opprettholde hap hos pasienten, og unnga
haplgshet. Og Martinsen drar frem at helsepersonell ma bli baerere av hap for pasientene.
Dette samsvarer ogsa med det Hammer, Mogensen og hall sier under den siste metaforen som
er funnet i metasyntesen deres, om at hap og haplgshet er to sider av samme sak. Der papeker
de at kontakten med helsepersonell kan bade redusere og gke fglelsen av hap hos pasienter.
Maten vi kan opprettholde hapet til pasientene vare i den kliniske hverdag, er som nevnt
tidligere a se pasientene, lytte til dem og sette oss inn i deres livsverden, gi omsorg og bygge
tillit. Det vi som helsepersonell formidler om vare erfaringer rundt behandlingen, og

tilbakemeldinger vi har hgrt fra andre pasienter, kan ogsa styrke hapet hos pasientene som er til
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behandling. Vi kan vaere med a bygge opp hapet szrlig som en vordende dimensjon, et lys i

horisonten.

Det siste hovedfunnet i analysen min handler om at HBO-behandling pa mange mater er en
ukjent behandlingsform. | problemstillingen spgr jeg hva slags kunnskap pasientene har om
HBO-behandlingen fgr de kommer til avdelingen. Og under intervjuene ble det avdekket flere
ting rundt det som handler om kunnskap om HBO-behandling, men ogsa kunnskap om
straleskade. Og det gjelder for bade de intervjuede, men ogsa helsepersonell de har veert i
kontakt med. Jeg tar videre for meg funnene i kronologisk rett rekkefglge for de intervjuedes

sykdomsforlgp.

Det mest overraskende funnet i intervjuene, slik jeg ser det, er det faktum at ingen av de
intervjuede har blitt fortalt at det er noe som heter senskader etter straling i Igpet av
kreftbehandlingen sin. Og dette har gjort at mange har gatt lenge med plagene sine, uten at det
har blitt fanget opp at de faktisk har senskader. Man kan jo spgrre seg om dette er korrekt? Har
informasjonen kanskje blitt gitt av helsepersonell pa et tidspunkt, men ikke blitt oppfattet av
mottaker? Det er mulig. Men de intervjuede var sveert tydelige pa at dette var noe som det ikke
var blitt snakket om.

Det var én av de intervjuede som kunne fortelle om sveert god informasjon og oppfglging rundt
at hun kunne fa fatigue etter kreftbehandling, samt bruk av staver for a unnga arrvev vaginalt.

Men selv i den situasjonen ble det ikke sagt at dette er senskader etter straling.

Artikkelen «New understanding and new solutions for a new disease in the era of cancer
survivorship” fra 2010, beskriver hvordan helsevesenet den gang ikke sa pa kroniske skader

etter stralebehandling som en skade, men mer vage symptomer. Den artikkelen kan stgtte opp
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om at pasienter kan ha opplevd at dette trolig ikke har blitt snakket om, hvert fall for en del ar
tilbake. (H. Jervoise N. Andreyev et al., 2011) Og i 2015 ble det gitt ut en artikkel som viste at
begrepet straleskadet bekken da begynte a bli innarbeidet, og plagene anerkjent som en
sykdom, men at det fremdeles var et neglisjert omrade i helsevesenet og szerlig bundet opp mot
pasienters livskvalitet. (Morris & Haboubi, 2015)

Funnene mine bekrefter at disse tingene fremdeles er et problem. De intervjuede sier de ikke
har fatt hgre at det er noe som heter straleskader underveis/etter kreftbehandlingen sin. Og sa
fortsetter beretningene til de intervjuede 3 vise at helsepersonell viser seg a ha varierende, og
til tider manglende kunnskap om bade straleskader og HBO-behandling, og hva

behandlingsmetoden kan gjgre for pasientgruppen.

Det at de intervjuede ikke har blitt fortalt at det er noe som heter straleskader, har gjort det
vanskelig for dem selv 8 adressere symptomer de har, og a kunne forsta at det kan ha noe med
den stralebehandlingen de har veert igjennom. Og det har veert veldig varierende hvordan de
intervjuede har fatt hjelp med problemene sine fra helsevesenet. Noen hadde fatt kjapp
oppfelging, og det hadde blitt konstatert under kreftkontroller at de hadde straleskader og
kunne ha effekt av a fa HBO-behandling.

Tiden fra pavist straleskade, til henvisning til behandling, har variert litt hos noen. Men det har
ifglge utsagn fra noen av de intervjuede handlet om at de selv ikke har vaert klar for 8 motta
HBO-behandling.

Andre har veert til flere leger, hvorav ingen har fanget opp hva som virkelig er problemet deres,
fer pasienten selv har fatt nyss om HBO-behandlingen gjennom for eksempel en TV-reportasje.
Noen fortellinger gir ogsa inntrykk av at noen leger kan ha visst om HBO-behandling, men ikke
har nevnt dette for pasienten fgr det har gatt lang tid. En av pasientene kunne fortelle at hun pa
avsluttende kontroll hos kreftlegen, fikk en slengbemerkning i det hun bokstavelig talt stod med
handen pa dgrklinken; «Ja, det burde jo kanskje bli vurdert om du kan fa prgve trykktank.» Hun
spurte hva det var, men da var timen over og hun matte ga. Hvorpa hun gikk hjem og sjekket

selv ut pa nett hva HBO-behandling var for noe.
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Dette siste er et klassisk eksempel pa pleielidelse, hvor pasienten ikke blir ivaretatt skikkelig av
legen. Men det kan ogsa vaere et eksempel pa at det fremdeles er helsepersonell som ikke helt
tror pa HBO-behandling, og ikke vil anbefale den pa grunn av mangelfull dokumentasjon om
effekt. Derfor er det svaert viktig a fa frem nye studier som kan gke bidraget pa den fronten.
Funnene tyder ogsa pa at selve HBO-behandlingen er en ukjent behandling for helsepersonell,
og da szerlig fastleger. For i historiene fra de intervjuede, hvor de selv har etterspurt
behandlingen, sa forteller de at legen ikke har visst noe om det. Ogsa i tilfellene hvor de
intervjuede har blitt fortalt om HBO-behandling av legen de har veert hos, sa har de fatt lite
informasjon derfra. Dette tyder pa at det er begrenset kunnskap om behandlingen, selv om man
kjenner til den.

Og funnene mine her stemmer godt overens med problemstillingen som ble fremmet i to av
artiklene jeg fant under tidligere forskning, hvor de papeker at det er et problem at tidligere
kreftpasienter ikke fglges opp over lang tid av kreftspesialister. For det kan da bli vanskeligere a
fange opp hva som er problemet til pasientene nar de skal fglges opp av primeaerhelsetjenesten,

som ikke har spesialkompetanse pa feltet. (Adams et al., 2014; H. J. N. Andreyev, 2007)

Det at pasienter opplever a ikke fa tidlig eller god nok oppfglging fra helsevesenet nar det
gjelder straleskader, er et svik overfor pasientene. Helsevesenet pafgrer dem pa denne maten
pleielidelse ved bade a ikke fange opp hva som er problemet, men ogsa ved ikke a yte god nok
helsehjelp i forhold til problemene nar straleskade faktisk er konstatert. Nar man som pasient
kommer med sine problemer, og ikke opplever at man far hjelp, sa kan det gke opplevelsen av
lidelse. Og hapet om at man kan fa hjelp vil gradvis synke, og bli erstattet av haplgshet. | noen
av historiene til de intervjuede har det handlet det om ren mangel pa kunnskap — helsepersonell
har ikke kjent til hva straleskadet bekken er, og heller ikke hva som kan hjelpe. Andre ganger har
det handlet om treghet i anbefaling og henvisning, og det kan da muligens dreie seg om leger
som ikke selv tror pa effekt av HBO-behandling.

Nar det gjelder det siste, sa tenker jeg at helsepersonell har to valgmuligheter. Man kan faglig

og personlig velge a ikke tro pa dette, fordi man mener behandlingsformen ikke er godt nok
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dokumentert. Men hva gjgr man med det? Det er en godkjent behandlingsform innenfor norsk
helsevesen, og det finnes tross alt en nasjonal behandlingstjeneste for dette, sa det er jo ikke
bare tull. Velger man da a ikke anbefale pasienten en behandlingsform som muligens kan hjelpe,
eller gjgr man det likevel tross sin egen personlige mening?

Det som Lggstrup sier om den etisk fordring, er veldig aktuell i en slik situasjon. (Martinsen,
2012, s. 50-57) Pasientene kommer til legen for a fa hjelp, og har tillit til at man skal fa hjelp, og
legger seg slik i legens hender. Og den etiske fordring er her krystallklar. Det handler om a yte
pasienten god helsehjelp, og slik bidra til redusert lidelse, og besvare den tilliten pasienten
kommer med. Og sett fra et caritativt omsorgsvitenskapelig stasted, sa mister behandler ogsa
sitt ethos i en slik situasjon, om man ikke forsgker alle mulige behandlinger. Man yter ikke god
omsorg for pasienten, for man gjgr ikke det man bgr for ham. Og det er a forsgke og lindre
lidelsen, og gjgre ham godt.

Uavhengig av om helsepersonell har et caritativt omsorgsvitenskapelig stasted, sa er det
Martinsen sier om hap og a ta pasientene pa alvor, noe som heller ikke har blitt fulgt i alle
situasjonene de intervjuede beskriver. (Martinsen & Martinsen, 2021, s. 174-195) Hvis man har
en pasient som kommer for a fa hjelp, og som har et hap om bedre helse, sa bgr man faktisk
bidra til det hapet — baere hapet videre, og henvise pasienten til HBO-behandling. Da tar man
pasienten pa alvor og virkelig lytter til pasienten, og tar deretter en avgjgrelse om a henvise til
behandling. Og det skjer ut fra et gnske om a bidra til et hap, og mulig bedring av helsen til

pasienten.

Og enda en side ved oppfglgingen av pasientene som kommer for a fa hjelp med problemene
sine, er ogsa dette med tidsaspektet i konsultasjonen. Noe som kommer tydelig frem i episoden
jeg fortalte om kvinnen som stod med handen pa dgrklinken, og ble avfeid fordi timen var over.
Det er ikke bare vi i helsevesenet selv som kjenner til travelheten som er der. Det er ogsa et
velkjent problem for alle pasienter at det er knapt med tid som er satt av til hver konsultasjon,
og dette tenker jeg kan fgre til to ting. Det kan veere at pasienten selv begrenser seg, og ikke vil

«plage» legen med alle sine problemer. Han vil ikke bruke av den dyrebare tiden som er satt av.
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Og slik kan legen ga glipp av viktig informasjon, som gjerne kunne fgre til kjappere og bedre
diagnostisering av pasienten. Pa den annen side sa kan legens travelhet fgre til at han ikke tar
seg tid til 3 hgre hva pasienten har a si. Hva er pasientens eget perspektiv pa hva som plager
ham? Hvis pasienten kan fortelle fritt om sine lidelser og sin livsverden, i stedet for a fa ledende
spgrsmal av legen, sa kan det slik fremkomme viktig informasjon. Og slik kan man ogsa sikre seg
at man faktisk snakker om de samme problemene. For om en lege spgr pasienten om han har
noen plagsomme symptomer, sa er det ikke sikkert at pasienten selv kopler at hyppig vannlating
kan vaere et symptom pa en straleskadet blzere, og dermed rapporterer det til legen. Sa det at
legene ogsa kan ha fokus pa @ hgre pasienten sin historie, selv i en travel hverdag hvor han har
et effektivitetskrav hengende over hodet, tror jeg er sveert viktig for a yte pasientene best mulig

helsehjelp.

Nar det gjelder det faktum at det er for darlig kunnskap om bade senskader etter
straling/straleskadet bekken og HBO-behandling, sa ma vi gke kunnskapen hos helsepersonell.
En ting som trengs i sa mate, er flere studier som kan bidra til & vise effekt av HBO-behandling.
Dette kan fgre til at flere vil henvise til HBO-behandling, fordi de mener behandlingen har god
dokumentasjon og bgr prgves ut av pasientene.

Det er ogsa viktig at man sgrger for at informasjon om behandlingen kommer ut til
helsepersonell. Per i dag holder leger fra Hyperbarmedisinsk avdeling jevnlige foredrag ved
andre sykehus i landet og ogsa i andre fora, for a informere om hva HBO-behandling kan hjelpe
pa. | tillegg jobbes det med a fa ut enkeltfattet informasjon som skal lenkes til Helseportalen,
slik at bade pasienter og helsepersonell lett kan fa tilgang til informasjon ved sgk pa nett.

Ut fra funnene er det ogsa et behov for & utvide omradet informasjonen spres til, mener jeg.
Det bgr sendes direkte informasjon ut til fastleger/legekontor, og jeg tror det vil vaere sveert lurt
a informere sykepleiere om HBO-behandling. Og da kanskje seerlig sykepleiere som jobber med
kreftpasienter pa ulike kreftavdelinger - de ma fa direkte undervisning om dette. Men ogsa
radiografer, som er med pasientene under straleterapibehandling, bgr informeres om at HBO-

behandling kan hjelpe mot straleskader. Jeg tror det vil vaere svaert nyttig om ogsa disse
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yrkesgruppene kan informere pasientene direkte, og fortelle at det er noe som heter senskader
etter strdling, og at HBO-behandling kan hjelpe mot symptomer etter dette. Da vil pasientene fa
tidlig informasjon om temaet, og slik vil man kunne unnga a pafgre pasientene pleielidelse ved

forsinkelse i diagnostisering og behandling.

Med tanke pa at pasientene ma fa en formell informasjon om at det er mulig a fa senskader, sa
hgrer dette hjemme i en legekonsultasjonstime i forbindelse med kreftbehandlingen. Noe de
intervjuede har benektet at de har fatt. Dette tyder pa at det trengs en gjennomgang pa
hvorvidt det i dag blir gitt informasjon til kreftpasienter om mulige senskader. Hvis dette ikke
allerede er en del av en samtale med legen, sa ma dette tas med i fremtiden. Viser det seg at
dette allerede blir snakket om i Igpet av kreftbehandlingen, sa bgr man se pa om tidspunktet ma
endres eller om det ma gjentas ved flere anledninger. For funnene i studien viser at det er viktig
a informere pasientene om dette, slik at de er i posisjon til a hjelpe seg selv tidlig hvis de skulle
fa problemer med senskader etter stralingen. Noen vil kanskje si at dette blir for mye for
pasientene a ta inn over seg, og at det blir for mye informasjon om hva som kan komme til 3
skje. Men jeg tenker dette handler om a gi pasientene god omsorg, og mulighet til 3 hjelpe seg
selv og bidra til bedring av egen helse pa et senere tidspunkt.

Og det jeg har drgftet na senest, stgttes opp fra tidligere forskning hvor det dras frem at
pasienter ma fa tilgang til bedre informasjon om mulige senskader etter stralebehandling, samt
helsepersonell ma utdannes for a fa bedre kunnskap om senskader og behandling. (Adams et

al., 2014; H. J. N. Andreyev, 2007)

De intervjuede gav uttrykk for at de ikke hadde fatt vite s8 mye om behandlingen av legen som
henviste dem, men flere hadde lest seg godt opp pa nettet og alle hadde mottatt informasjon
fra hyperbarmedisinsk avdeling. Dette gav de uttrykk for at var tilfredsstillende, og at de ikke
hadde noen szerlige bekymringer rundt det a starte opp med behandlingen. Det som flere gav

uttrykk for, var at det var et langt behandlingsforlgp, og det var lenge a veere borte hjemmefra.
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Og det krevde en del planlegging, ved at man matte legge ting pa vent, og gi fra seg ansvar og
kontroll hjemme. Det var kun én av de intervjuede som uttrykte ubehag ved a skulle ligge inne i
kammeret, at det hadde veert & foretrekke om man kunne sitte. Og en annen av de intervjuede
kunne fortelle at hun hadde litt hgyere puls de fgrste gangene, uten at hun egentlig var
klaustrofobisk. Det handlet mer om at det hele var ukjent, og derfor forbundet med spenning

rundt det a bli kjgrt inn i kammeret.

Flere hadde altsa litt bekymringer for situasjonen hjemme nar de kom til behandling, og noen
hadde ogsa bekymringer, om enn sma, rundt det 8 motta behandlingen. Likevel kom de, og
valgte a «legge seg i vare hender» jamfgr Lggstrup. Selv om de hadde sine bekymringer, sa viste
de sykepleierne og legene tillit.

Travelbee sier at nar man haper, sa har man mot. Man lar seg ikke overvelde uten kamp.
(Travelbee & Thorbjgrnsen, 1999, s. 122-123) Og dette er gjenkjennbart i funnene. Selv om det
er noen bekymringer a spore, sa har pasientene mot og vager a komme til behandling. Og det
motet bunner ifglge Travelbee i hapet man har. Siden pasientene har et hap om at HBO-
behandlingen skal kunne hjelpe dem, sa gir det dem mot, og de vager a begi seg ut i det ukjente.
Og dette motet ma vi som helsepersonell vise oss verdig, og besvare tilliten pa best mulig mate.
Og hvordan gjgr vi det i var kliniske hverdag?

For a ivareta pasientene og gi best mulig omsorg, kan det vaere hensiktsmessig at pasientene far
en telefon fra avdelingen fgr de kommer til behandling. Der kan man gi rad og bidra til 3
redusere eventuelle bekymringer, enten det handler om praktiske ting hjemme, ting pa
behandlingsstedet, eller om det dreier seg om direkte bekymringer rundt gjennomfgringen av
behandlingen. Dette vil veere med 3 yte bedre omsorg til pasientene; hjelpe dem med ting som
opptar dem ut fra deres livsverden, og hjelpe dem til a ta imot behandlingen uten for mange
bekymringer. Det at vi tar kontakt i forkant av behandlingen, vil ogsa veere med a bygge tillit, og

gi pasientene tro pa at vi vil gi dem god omsorg og hjelp.
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Noen av uttalelsene fra de intervjuede kan tyde pa at selve trykkammeret kan vaere
utfordrende, og det er noe vi sykepleiere allerede er bevisste pa i var kliniske hverdag. Og
funnene bekrefter altsa at ekstra trygging rundt selve behandlingssituasjonen kan vaere
ngdvendig. Igjen blir det a ha et livsverdensperspektiv viktig, og se for seg situasjonen ut fra
pasientens livsverden. For pasientene som kommer til HBO-behandling har med seg sine
tidligere erfaringer fra undersgkelser og behandlinger, og trykkammeret kan muligens trigge
darlige minner. Minner som pasientene kanskje ikke er seg selv bevisst, men som ligger i kropp
og psyke, og som kan utlgses nar man kommer inn i trykkammeret. For kammeret kan minne litt
om en trommel for CT/MR, eller straling. Og noen pasienter kan ogsa ha klaustrofobi. God
omsorg vil her blant annet veere a trygge pasientene pa at man kan komme raskt ut av
kammeret, om ngdvendig. Og at vi sitter ved siden av kammeret og passer pa hele tiden. | tillegg
sa er det viktig a hjelpe pasientene med a finne underholdning i form av gode filmer, slik at
tiden gar fortere og man far en distraksjon under behandlingstiden inne kammeret og far
fokuset vekk fra at man faktisk er lukket inne i et kammer.

Pasientene som kommer til avdelingen viser oss en stor tillit, ved at de vager 3 komme og
begynne med en behandlingsform de vet lite om. De er modige, noe vi ikke ma glemme. Og de
gir fra seg kontroll nar de kommer inn dgrene hos oss. Og i den stunden sa har vi deres liv i vare
hender. Det er viktig at vi som helsepersonell tar vare pa den tilliten, og yter best mulig omsorg.
Og det gjgr vi ved a lytte til pasienten, prgve a se ting ut fra pasientens livsverden, men ogsa a

trygge og berolige ut fra den kunnskapen vi har.

Totalt sett uttrykte de intervjuede i studien at de fglte seg godt informert fgr behandlingsstart,
seerlig takket vaere informasjonen de hadde fatt fra avdelingen og informasjonsmgtet ved
oppstart. Og selv om de kjente pa at behandlingen var ukjent, og de var spent, sa gav ingen

uttrykk for store bekymringer.

Den fgrste artikkelen som er utgitt fra HBOT-prosjektet, som denne studien er en del av, viser

kanskje litt andre resultater. Artikkelen er basert pa T3-intervjuer, altsa etter avsluttet
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behandling, hvorav denne studien er basert pa intervjuer fgr/like etter oppstart. | artikkelen fra
Velure sa fremkommer det at de intervjuede hadde gatt fra a fgle seg faktisk bekymret, til at
ting etter hvert var velkjent. Og noe av elementene som ble nevnt herunder som skremmende,
handlet om at det var skremmende med stor grad av sikkerhetsrutiner i forbindelse med
behandlingen, tilvenning til 3 lzere seg @8 komme pa trykk og at behandlingen var sa annerledes
enn tidligere behandlinger de hadde fatt utfgrt. Disse sma ulikhetene i funn, kan handle om at
de intervjuede i T3-intervjuene var ferdig med behandlingen. De hadde gjort seg sine erfaringer
med hva den faktisk innebzerer, og i oppstarten av behandlingen har det fgrt til noe uro
vedrgrende nevnte ting. Etter hvert har uro og bekymringer gatt over til at ting er velkjent. Og
resultatene fra artikkelen viser at det er mye takket vaere spesialsykepleierne som gjennomfgrer
behandlingen som trygger pasientene, og ogsa takket vaere gode muligheter for avledning i form
av underholdning pa TV/film. Artikkelen baseres ogsa pa flere intervjuer (20 stk), hvilket ogsa
kan ha bidratt til et bredere bilde pa hva pasienter kan ha av bekymringer.

Funnene fra artikkelen stemmer godt overens med inntrykk sykepleierne fra avdelingen har fra i
fra klinisk praksis. Ved oppstart av behandlingsperioden sa opplever vi at de fleste av pasientene
virker nervgse. Noen innrgmmer det apent, andre benekter det. Men likevel sa merker vi at det
er nerver ute og gar. Og vi merker at de praktiske og ganske enkle detaljene vi informerer om
vedrgrende rutiner i garderoben, ikke synker inn fgr det har gatt noen dager. Og det tror vi
handler om at det bade er mye informasjon og mange nye inntrykk, men ogsa at det er en del
nervgsitet ute og gar som gjgr at man ikke umiddelbart klarer @ fa med seg alt som blir sagt.

Sa kanskje er det slik at det ikke er sa lett for pasientene a uttrykke hva man bekymrer seg for,
nar de ikke helt 100 % vet hva de gar til? Det blir lettere for dem a uttrykke seg i etterkant, nar
de har gjort seg sine erfaringer, og de kan da lettere si hva som pavirket dem og pa hvilken
mate. Og de har ogsa fatt mer kunnskap og en bedre forstaelse for behandlingen, gjennom
samtaler med bade leger og spesialsykepleiere under behandlingsperioden.

Jeg tror det er mulig at det er slike ting som kan ligge bak noe ulike funn fra intervjuer ved
oppstart av behandling, og intervjuer etter avsluttet behandling. Og denne sammenligningen og

ulikheten i funn, synes jeg ogsa er et interessant funn. For det bekrefter det vi mener a se i den
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kliniske hverdagen, at pasientene er nervgse og at det er flere ting som kan bekymre dem rundt
behandlingen. Behandlingen fremstar ukjent for dem, og vi ma derfor gjgre en grundig jobb
med 3 trygge dem pa det de skal vaere med pa. Det er derfor viktig med god tid, rolig og grundig
informasjon seerlig pa forste behandlingsdag nar alt er nytt, og fokus pa trygging rundt gode

sikkerhetsrutiner og omgivelsene.

Oppsummert sa tyder dette pa at i forkant av behandlingen, pa tidspunktet intervjuene til
denne oppgaven ble gjennomfgrt, sa har ikke pasientene fullgod forstaelse for behandlingen. De
har mottatt informasjon, og tilegnet seg litt kunnskap, men det hele er likevel vanskelig a forsta.
Mye fordi behandlingen er veldig fremmed, og de mangler erfaringsgrunnlag. Og det kan fort
bli mange detaljer i informasjonen som blir gitt fgr oppstart, noe som er vanskelig nar man ikke
har «knagger a henge ting pa», sa de ma rett og slett gjgre seg sine egne erfaringer. Det handler
om at det er et veldig teknisk og fremmed miljg, hvor det kanskje ogsa kan vaere vanskelig a
forsta hva behandlingen kan gjgre for deg og dine problemer. Pasientene har en viss
grunnleggende innsikt i hva de skal giennom, men det er vanskelig a ha en god forstaelse av
HBO-behandlingen fgr man faktisk har giennomgatt den.

Sykepleierens rolle blir derfor viktig med tanke pa a trygge pasientene, seerlig ved oppstart av
behandlingen. God omsorg vil veere a lytte, og hgre hvordan pasientene forstar det som skjer
rundt dem og hvordan det pavirker dem. Samtidig som vi kan berolige med at det vil bli bedre,
og at man etter hvert vil finne ro og trygghet i en velkjent rutine hos oss. Pasientene vare blir
fort «drevne dykkere». Det viser var kliniske erfaring oss, men ogsa funnene i fgrste artikkel fra

HBOT-prosjektet.

Innledningsvis nar jeg gjgr meg noen metodiske betraktninger, sa tenker jeg at kvalitativ
forskningsmetode, og et fenomenologisk hermeneutisk design, har vaert det rette for studiet.
Nar jeg ser videre pa prosessen jeg har gatt gjennom, og slik lander styrker og svakheter ved

studiet mitt, sa har jeg fglgende tanker:
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Det som kom frem i intervjuene, var at mange hadde mye a si om hvilke problemer de hadde pa
grunn av senskadene sine. Mens det kanskje var mer uvant for dem a snakke om forventninger
knyttet til behandlingen. Dette st@tter opp om at fenomenet forventninger, er komplekst, for
ikke a si komplisert. Sa hos noen kunne det da komme korte «hdper a bli bra»- utsagn, som ikke
er seerlig rike beskrivelser. Og et av ankepunktene jeg har til min egen forskning, er at jeg var en
uerfaren intervjuer. Intervjuene ble gjort i en tidlig fase av HBOT-prosjektet pa jobb, og dette
var f@r jeg var kommet seaerlig langt i masterstudiet. Det har fgrt til at jeg ved gjennomlesing av
intervjuer, ser at jeg kunne vaert mye mer spgrrende til flere utsagn fra de om ble intervjuet, og
slik fatt enda mer detaljerte beskrivelser.

Men der det kanskje ikke var s3 malende beskrivelser a fa fra de intervjuede, sa mener jeg
likevel at jeg har fatt frem troverdige og valide resultat for hva de haper pa, gjennom hva de har
beskrevet av problemer. For i dette ligger det et savn etter det som en gang var, og ogsa en
lengsel mot en bedring, og i dette fremkommer det ogsa et hdp om hva man kan gnsker skal

skje.

Med tanke pa a fa frem stemmen til de intervjuede i resultatene har jeg brukt en del direkte
sitater. Dette kan sikkert diskuteres om er bra eller ikke. Men argumentet mitt for a gjgre dette,
er a synliggjgre hva de intervjuede fortalte om sine problemer, og slik tydeliggjgre min

fortolkning av det de har fortalt.

Jeg fant det til tider vanskelig a skille forskerrollen fra rollen som sykepleier i selve
intervjusituasjonen. Det var lett a fall inn i rollen som sykepleier, og veere en som forklarte og
oppklarte ting for de som ble intervjuet, fremfor a spgrre hva det de stilte spgrsmal om gjorde
med dem. Dette kunne muligens ha fgrt til flere eller dypere funn, vedrgrende ting de hadde

spgrsmal til.
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Jeg mener at jeg i prosessen ellers har klart a legge vekk forforstaelsen min, og antagelser jeg

hadde i forkant av studien. Og at dette fremkommer i beskrivelsen av trinnene i analysen som er

gjort.

Selv om konteksten studien er gjennomfgrt i er veldig spesifikk, sa mener jeg at utvalget av
pasienter og de problemene de har kan gi overfgrbarhet til andre settinger, og slik har studien
informasjonsstyrke utover konteksten det er giennomfgrt i. Det handler om at flere av
fenomenene som har fremkommet i resultatene, og begrepene som er drgftet, er aktuelle for

flere pasientgrupper og i flere sammenhenger.
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Under kapitlene 5.1-5.4 har jeg drgftet funnene i studien, og vil nd oppsummere i lys av dette

betydningene for klinisk praksis innen hyperbarmedisin.

Studien har fatt frem gkt kunnskap om den lidelsen pasientene som kommer til HBO-behandling
lever med, og hvordan dette pavirker deres livsverden og deres oppfatning av egen helse.
Videre funn om forventninger, og hvordan HBO-behandlingen utgjgr et hap for dem, gir oss som
helsepersonell enda mer forstaelse for betydningen den jobben vi gjgr har for pasientene vare.
Og denne kunnskapen ma vi ta i bruk til 3 mgte pasientene vare pa en enda bedre mate. Med
bedre innsikt, kan vi se pasientene bedre, og forhapentlig gi dem en opplevelse av a bli mgtt pa
en ekstra god mate og kanskje ogsa mgte forstaelse hos helsepersonell pa en ny mate. Noe som
igjen kan gi pasientene en opplevelse av god omsorg. Vi ma fokusere mer pa det hapet som
ligger i behandlingen for pasientene, og Ipfte frem dette og gi pasientene et lys i horisonten. Og
det gjor vi blant annet ved a gi god informasjon om hvordan forventningene er rundt effekt av
behandlingen, og a formidle av vare gode erfaringer med behandlingen. Trygghet, tillit og god

omsorg vil ogsa veere med a styrke hapet hos pasientene.

Funnene som omhandler kunnskap om HBO-behandling, bade hos pasienter og helsepersonell,

gir flere handfaste ting a jobbe videre med i praksis:

Et punkt er at det fremdeles trengs nye studier som gir dokumentasjon pa at HBO-behandling er
effektiv mot straleskadet bekken. Dette vil Igfte opp behandlingsformen blant
helsepersonell/henviser, og gi gkt tro pa behandlingen, slik at flere henviser pasientene til HBO-

behandling.

Videre sa er det en jobb a gjgre for a spre kunnskap om HBO-behandling ut til helsepersonell
generelt, og da spesielt til sykepleiere som jobber pa kreftavdelinger og radiografer som jobber
med stralebehandling. Og sa er det kanskje den stgrste gruppen som vi ma prgve a gi mer
kunnskap, nemlig fastleger. Det bgr settes ned en gruppe som jobber med hvordan man skal
gjore dette pa best mulig mate, og en slik gruppe er naturlig 8 ha ved Haukeland
Universitetssjukehus, siden Hyperbarmedisinsk avdeling ved HUS er nasjonalt
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behandlingssenter i Norge. Det er enkelte ting som allerede gjgres som ma styrkes, slik som
informasjonsrunder til ulike sykehus i landet. Sa kan man kanskje ogsa prgve a fa inn foredrag
pa fagdager og lignende pa Kreftavdelinger rundt om, slik at ogsa sykepleiere blir malgruppen
for informasjon, og ikke bare legene. Det bgr ogsa sjekkes ut hvordan man kan na ut til

radiologiske avdelinger pa best mate.

Vi har allerede informasjonsmateriell som er rettet mot pasienter, men en tilpasset variant mot
helsepersonell hadde veert fint & fa laget. Den kan bli sendt ut til ulike sykehus/avdelinger og
fastlegekontor. Det gjelder ogsa pasientbrosjyren som allerede eksisterer. Den kan for eksempel
ligge pa venterom pa Kreftavdelingenes poliklinikker. For dette handler om a spre kunnskap til
pasientene selv. Og det er ogsa et punkt a jobbe videre med, inn mot pakkeforlgpet som
kreftpasienter er inne i. Det bgr sjekkes ut om informasjon om senskader etter straling er en del
av den informasjonen som blir gitt i forbindelse med kreftbehandlingen, og hvis ikke bgr det
legges inn pa et naturlig tidspunkt i forlgpet. Det for a sikre at pasientene selv er best mulig

informert om muligheten for at senskader etter straling kan oppsta.

Nar det gjelder kunnskapen pasientene vare har fgr de kommer til HBO-behandling, sa er det
tydelig at de har mottatt varierende informasjon fra henviser. Forhdpentlig vil nevnte tiltak
overfor fgre til en bedring av dette. Pasientene har gitt uttrykk for at informasjonen de far fra
avdelingen er tilstrekkelig, men likevel sa har de hatt noen reservasjoner med tanke pa a gi fra
seg kontroll i forbindelse med behandlingen. Dette er ting som gar pa hjemmesituasjon, men
ogsa litt det 3 komme til en veldig fremmed og ukjent behandling. Dette tror jeg kan bedres, ved
at det blir en rutine a ringe alle pasienter som kalles inn, og gi informasjon om behandlingen. Og
at det legges vekt pa at det gar fort 8 komme inn i en rutine her hos oss, selv om det oppleves
fremmed. Trygging er viktig, og det a hgre en vennlig stemme fortelle om ting, og at man er
velkommen, kan virke tillitsvekkende. Videre ma vi forankre ytterligere i rutinene i avdelingen,
at det blir brukt god tid pa a gi grundig informasjon ved fgrste behandling eller «fgrste dykk».
Og at det er stort fokus pa trygging i situasjonen, og at vi ogsa der legger vekt pa at ting fort blir
en rutine. Disse tiltakene bgr sgrge for at vi klarer 3 mgte den tilliten pasientene kommer til oss

med pa en skikkelig mate, og at de fgler seg godt ivaretatt.
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Hensikten med denne studien har veert a utvikle kunnskapen til helsepersonell om hva
pasientene har av kunnskap fgr de kommer til HBO-behandling, og hvilke forventninger de har.
Malet er a bidra til bedre omsorg til de pasientene som kommer til HBO-behandling ved

Hyperbarmedisinsk Seksjon ved HUS.

Men fra a ha et utgangspunkt i a undres hva pasienter har av kunnskap og forventninger nar de
kommer til HBO-behandling, sa er det altsa flere ting som har fremkommet i denne studien, og
ikke minst gjennom den drgftingen jeg har gjort. Derfor gnsker jeg til slutt a lage en avslutning,
for a trekke sammen alle de rg@de tradene pa en grundigere mate enn hva en konklusjon tillater,

og kanskje slik oppna en hgyere forstaelse sett fra et omsorgsvitenskapelig stasted.

Det er bekreftet at pasienter med senskader etter straling i bekkenomradet lever med en stor
del lidelse, og opplevelse av uhelse pa grunn av plagene sine. Og hyperbar oksygenbehandling
utgjer for dem en kime av hap. | det ligger det et hdap om en lettere hverdag, og gkt livsglede.
Nar de kommer til behandling, sa har de realistiske forventninger til effekt av behandlingen. De
har et hap om effekt, samtidig som de forstar at det ikke er en garanti for at behandlingen vil
hjelpe. Men de fleste uttrykker at bare litt symptomlindring, vil veere av stor betydning for dem.
Og i dette ligger det ogsa at ingenting skal vaere uprgvd. Hvis det er en sjanse for at det kan
hjelpe, sa gnsker de a prgve det. De kommer til behandling med hap og forventninger om
bedring. Og i dette hapet er det et savn etter det de en gang hadde, en fungerende kropp og det
livet de levde fgr sykdommen. Det er ogsa en lengsel mot bare litt bedring, og bedre funksjon —
en lettere hverdag og mer livsglede. En lengsel mot & kunne gjennomfgre sine sma og store

livsprosjekter, og i det ligger lengselen mot bedre helse.

Jeg har snakket om at Benzein sier at en mate a naeerme seg begrepet hap p3a, kan vaere a tenke i
begrepssfeerer, hvor da hap tilhgrer sfaeren forventning — lengsel — hap. Hun kaller det
«begrepsfamilier», begrep som har likheter, men som ikke er identiske. (Benzein, 2017, s. 324)
Dette med at begrepene kan utgjgr en sfaere, bekreftes ut fra funnene mine.
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De ulike begrepene er naert knyttet sammen. Lengselen og savnet er en del av hapet. Og det
man haper pa, er en oppfyllelse av det man lengter mot og savner. Hva er forventningen? Det er
det man haper pa skal skje, og som kan fgre til en oppfyllelse av det man lengter etter.

Begrepene flyter over i hverandre, noe som har kommet tydeligere frem i analysen min.

Figur 7.1 Begrepssfeere fremkommet i funn.

Hap Lengsel

Forventning

Dette tenker jeg er viktige funn hos de intervjuede. Det sier noe om hvorfor pasientene kommer
til HBO-behandling. Og dette vil kunne hjelpe oss a forsta deres livsverden bedre. Og igjen sa vil
det hjelpe oss a yte bedre omsorg til dem nar de er til behandling. Ved a ha med oss begrepene
lengsel og forventning i den kliniske hverdagen, sa kan vi fa en dypere forstaelse for hva som
driver pasientene vare. Dette kan gi dem en opplevelse av a bli forstatt, sett og ivaretatt pa en
bedre mate. Og det a bli mgtt pa en god mate, vil gi dem trygghet og tillit til at vi vet hva vi
driver med, og at vi er der for dem. De kan vaere trygge pa at vi skal ta godt vare pa dem, og at vi
vet litt om hva de kan ha a stri med. Vi ser dem, og har selv fgr de kommer til oss en anelse om
hvordan deres livsverden kan se ut. Videre er det viktig at vi gjgr sa godt vi kan for a bidra til
pasientenes hap. Lgfte det frem, og ogsa gi dem hap for fremtiden. Bygge opp om lyset i
horisonten, og det fremtidsrettede hapet. Det gj@r vi ved a fortelle om behandlingen og den
mulige effekten av den, og fortelle om erfaringer vi har og ogsa bringe videre de gode historiene

vi har fra tidligere pasienter.

Dette hapet som pasientene har til HBO-behandlingen, gjgr dem ogsa modige. De tgr 3 komme

til en behandling som studien har vist er en ukjent behandlingsform for mange. Den er ukjent
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for pasientene, men ogsa ofte for helsepersonell. Noe som har gjort at flere av pasientene har
ventet ekstra lenge pa a fa hjelp med plagene sine. Dette pafgrer pasientene en pleielidelse,
som vi kanskje kan unnga blant annet ved a informere pasienter som gar til stralebehandling om
muligheten for senskader etter straling. Det er ogsa viktig @ spre kunnskapen om HBO-
behandling blant helsepersonell, men ogsa a fa frem flere gode studier som viser effekt av
behandlingen. Slik kan behandlingsformen bli mer kjent, men ogsa anerkjent.

Nar pasienter tgr 8 komme til en ukjent behandling, og gi fra seg kontroll i et fremmed miljg,
men ogsa reise hjemmefra i de 6 ukene som behandlingen tar, sa er det viktig at vi som
helsepersonell viser oss denne tilliten verdig og yter best mulig omsorg den tiden de er til
behandling. Studien har vist at det innebarer at vi som helsepersonell ma bruke ekstra god tid
seerlig ved oppstart av behandlingen, ved a trygge pasientene pa ting som kan oppleves utrygt.
Det har kommet frem at selv om pasientene fgles seg greit informert fgr oppstart, sa er det
vanskelig for dem a fullt ut forsta hva behandlingen innebzerer, for alt oppleves fremmed og det
kan fgre til litt bekymringer. Det gjelder sarlig det tekniske miljget i avdelingen, og fglelsen
noen kan ha av a bli innestengt i kammeret under behandlingen. God tid og god informasjon er
derfor viktig. Det fremkom ogsa at det & kunne bygge opp om pasientens hap om effekt av
behandlingen, vil veere en del av det a gi god omsorg. Det er en realisme i hapet til pasientene,
og med var kunnskap om HBO-behandling, sa kan vi bidra til & baere pasientens hap frem og gi

tro pa en lysere fremtid.

Studien lgfter ogsa frem at hdpet har ulike dimensjoner, eller niva, for pasientene.

De lever i hap, som er en varende dimensjon, og har med seg en positiv holdning selv om de
ogsa er realistiske i forventningene sine. For mange har det veert en lang vei a ga, for a fa hjelp
med problemene sine. Og de har selv statt pa og veert aktive med a sgke hjelp. Slik har hapet
deres gitt seg uttrykk som en gjgrende dimensjon, og det handler ogsa om at de na haper pa
effekt av behandlingen. Videre sa gir HBO-behandlingen styrke til hapet som en vordende

dimensjon hos pasientene, i den forstand at det er hap om bedring i fremtiden.
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Figur 7.2 Hdpets nivaer fremkommet i funn.

Hap

Aseetlysi
horisonten
(vordende)

Aleve i hap
(veerende)

A hape pa noe
(gjgrende)

Studien har funnet at det kan vaere varierende kunnskap hos pasientene som kommer til HBO-
behandlingen, men ogsa hos helsepersonell. Informasjonen pasientene far fra
hyperbarmedisinsk avdeling oppleves som bra, men de har fatt vite lite fra henviser.

Flere av de intervjuede har mattet vente lenge fgr de har blitt henvist til HBO-behandling, og
dette skyldes ofte manglende kunnskap seerlig hos fastlegene. Og her handler det nok ogsa mye
om manglende kunnskap om senskader etter straling ogsa — man har rett og slett ikke forstatt at
plagene pasientene har kan veere straleskader.

De intervjuede har fortalt at de aldri har blitt fortalt om muligheten for senskader etter straling,
noe som har gjort det vanskelig for dem a skjgnne hva problemet deres kan stamme fra. Det er
derfor behov for a se pa om det er riktig at dette ikke blir informert om i forbindelse med
kreftbehandling, og hvis ikke ma det fa en plass i oppfglgingen av kreftoverlevere.

Det kan virke som at noen spesialister innen kreftbehandling har drgyd lenge med a henvise, og
henvisningen kommer som en siste mulighet, noe som kan tyde pa manglende tillit til
behandlingseffekt. For a Igse slike motsetninger er det behov for flere studier som ser pa effekt
av HBO-behandling, slik at behandlingsformen blir Igftet frem som effektiv, og at dermed flere
vil henvise til behandlingen og flere pasienter far tidligere hjelp. Dette vil bidra til 3 hindre
ungdig pleielidelse.

Det er ogsa behov for a fa ut informasjon om senskader etter straling og HBO-behandling til

flere fora. Og da szerlig mer pasientnzre steder, som der man gjennomfgrer kreftbehandling og
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pa fastlegekontor. Ved a spre kunnskap bade til helsepersonell, men ogsa pasientgruppen selv,

sa kan det bidra til at de far raskere hjelp.

Disse funnene leder inn til det faktum, at vi som helsepersonell plikter a hjelpe pasientene som
kommer for a fa hjelp med sin lidelse. Om man ikke har den kunnskapen som trengs, og man
ikke umiddelbart finner grunnen til lidelsen, sa plikter man a sgke svar videre slik at pasienten
far hjelp til @ bedre sin helse. Da er det viktig a lytte til pasientene, og fa med hele historien og
virkelig se pasienten. Fgrst da er man i en posisjon hvor man kan yte god omsorg, og mgte den
etiske fordringen fra pasienten om a bidra til redusert lidelse og bedret helse. Pasientene
kommer med en tillit om at helsepersonell vil dem godt, og bade vil og kan hjelpe dem. Og vi
plikter 8 mgte denne tilliten med respekt og ta oss tid, og gj@re alt vi kan for a bidra til et hap
om, men ogsa bidra til faktisk bedre helse.

Slik kan helsepersonell vaere tro mot sitt ethos ut fra et caritativt omsorgsvitenskapelig stasted,

og yte pasientene god omsorg.

Med tanke pa fundamentet som ligger bak oppgaven min, sa haper jeg funnene mine og kanskje
da szerlig de tankene jeg har gjort meg om begrepssfeeren forventning-lengsel-hdp og
fenomenet hdp, er et lite bidrag inn i den kliniske helse- og omsorgsvitenskapen.

Selv i en annen kontekst og med annen pasientgruppe, sa er dette allmenngyldige funn, som jeg

haper kan gi mening og nytte til flere innen helsevesenet.
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Vedlegg 1 Prosjektbeskrivelse HBOT-studien.

This 3-year mixed method study focuses on clinical and patient-centered research in an understudied field
with limited research and knowledge.

Osteoradionecrosis, dermal soft tissue necrosis, radiation cystitis and proctitis and sexual dysfunctions are
well-known late-effects after radiation for cancer in the pelvic area,’ negatively affecting the survivors’
wellbeing and quality of life (QOL).*® Increasing evidence supports the use of hyperbaric oxygen
treatment (HBOT) as an effective treatment in a variety of radiation injuries® but this is still a highly
understudied field. This study aims to improve the knowledge basis and research within this field in
general. Specifically, we want to increase the understanding of how cancer survivors are affected by
symptoms of late radiation tissue injury (LRTI), how they experience HBOT, and how symptoms develop
over time along the HBOT trajectory.

Annually, more than 32.000 Norwegians are diagnosed with cancer. Based on early detection and complex
treatment more than 70% are alive 5 years after diagnosis.® Approximately 50% of all cancer patients
receive radiation therapy as part of their multimodal cancer treatment, and about 50% of these will be
long-term survivors.*® Irradiation is an essential part of the curative treatment of pelvic malignancies,
including rectal, uterine and cervical carcinoma.® ” Although precautions and advances are taken, radiation
may affect surrounding healthy tissues and lead to acute or chronic radiation injury. About 5-15% of
patients experience LRTI.} LRTI develops months or years after radiation, and is characterized by poor
microcirculation with hypoxia, tissue damage and fibrosis.> -8 Frequent conditions are radiation cystitis,
radiation proctitis and enteritis, soft tissue necrosis (skin and vagina) and fistulas, with symptoms
including increased frequency, urgency and leakage of urine or feces, diarrhea and pain.* & Treatment
options are limited to prophylactic measures to limit the negative impact of radiation and symptomatic
treatment once radiation injury is established.*2

HBOT is a treatment modality where the patient is placed in a pressure chamber breathing 100% oxygen
while exposed to elevated ambient pressure.® HBOT for pelvic radiation injury typically involves a
treatment pressure of 2.4 ATA and breathing oxygen for 90 minutes. The treatment is delivered as series
treatment, usually daily treatment up to 30 dives. HBOT for LRTI is based upon its ability to increase
tissue oxygenation, stimulate neoangiogenesis and cellular regeneration and thereby induce revitalizing
and healing of damaged tissue.” 1 Although HBOT is a time- consuming treatment, it is well accepted
and tolerated by the patients, with few side-effects. The most frequent and usually harmless examples are
ear barotrauma and claustrophobia, while rare but potentially more severe side effects are pulmonary
affection with cough and inspiratory pain and oxygen seizures.*!
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Evidence supports the use of HBOT in a variety of conditions, including pelvic radiation injury, but most
studies are small, retrospective, not randomized and operate with variable follow-up times. A time frame
concerning when to expect symptom-improvement during the HBOT-course has not been established.® 1>
13 20

A Cochrane review!* concludes that HBOT may improve outcomes in various kinds of cancer related
radiation injuries, including bone and soft tissues of the head and neck, proctitis, prevention of
osteoradionecrosis in the jaw, and suggests that other tissues also are likely to respond (e.g. bladder).
Similar, Niezgoda et al.! found positive outcomes (77-93%) in a large study of 10 different radiation
injuries including radiation cystitis and proctitis. Several small-scaled studies have shown positive effects
of HBOT in managing radiation-induced soft tissue necrosis (skin and vagina), cystitis, proctitis and
fistulas.™® 16 5 1719 Supporting these results, Craighead et al.’s review?® documents symptomatic benefits of
HBOT for late radiation tissue injury in gynecologic malignancies. In contrast, Glover et al. 2 found no
evidence that patients with radiation-induced chronic gastrointestinal symptoms benefited from HBOT in
their double-blinded randomized, controlled trial of 84 pelvic radiation injured cancer patients.

Late-effects from cancer treatment, especially LRTI, may affect all parts of cancer survivors’ life.
Consequently, quality of life (QOL) is reckoned as an important outcome-measure as it comprises
physiological, psychological and social aspects of well-being.?>?* However, very few studies of how LRTI
influence QOL and how the symptoms and QOL develop during and after HBOT exist. Two studies
showed QOL improvement in patients with chronic diabetic foot ulcers.? % Harding et al. 2’ found
significant QOL improvements from perioperative HBOT in the dimensions of pain, global health, and
dyspnea in 66 patients with head and neck cancers. Only a few QOL studies have focused on HBOT for
pelvic radiation injury. Irgens et al.’s?! study of 101 radiation-injured patients (54% head and neck, 36 %
intestine and 11% bladder) showed significant one-year improvements in the QOL dimensions vitality and
physical-, role- and social function with best effect in younger patients. Clarke et al.?® found significantly
improved healing and QOL after HBOT in a longitudinal RCT of 120 patients with radiation proctitis. In
contrast to these studies, Lauvrak et al.?® state in their systematic review that no conclusion about HBOT
can be made with regard to its influence on QOL.

In summing up, different outcomes of HBOT from pelvic radiation injured cancer patients are highly
requested as the existing research comprises small samples, has methodological limitations and yields
scant results. The UK Medical Research Council® currently recommends mixed-method designs,
including several outcome measures for capturing effects as well as evaluating a process. Consequently,
using a prospective and longitudinal, mixed method design including both quantitative and qualitative
methodologies, may yield a more complete and nuanced understanding of the topic.3!

QOL is considered an important indicator of perceived health and individual well being.%® € Although
there is no consensus definition, QOL is commonly seen as an individual, subjective, multidimensional
and dynamic concept consisting of physiological, psychological and social aspects of well-being.%® The
European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORCT) defines HRQOL as a multi-
dimensional construct that covers several key dimensions such as disease and treatment-related symptoms,
as well as physical, psychological and social functioning.®

QOL has particular relevance for cancer survivors, since physical and psychosocial late-effects can affect
their day-to-day function and coping.>>°" QOL theory posits that challenges and strengths within each
dimension will contribute to the individual’s overall QOL. °% ¢ That implies that distress from LRTI
symptoms may negatively influence the different dimensions of the patients’ QOL and their overall QOL.

93



Kandidatnummer 202, MAST-HELS.

Consequently, improvements in LRTI symptoms or any other QOL dimension may positively influence
QOL. Thus, QOL may give a holistic picture of the patients’ perceived health and overall wellbeing.

The overall purpose of this study is to provide increased understanding and knowledge of pelvic radiation
injured cancer patients undergoing HBOT. The primary goal is to study how LRTI influences QOL before
HBOT, as well as the patients’ knowledge and expectations concerning this treatment. The second goal is
to investigate the development of LRTI symptoms, their connection to QOL, as well as the patients’
experiences and satisfaction with care along the HBOT process. The third goal is to examine the long-term
development of the patients’ LRTI symptoms and QOL after HBOT. Consequently, the study addresses
the following research questions:

1. How do patients experience LRTI symptoms’ influence everyday life and QOL?

2. What perceived information, knowledge and expectations concerning HBOT do patients express
before HBOT?

3. What are the patients” LRTI burden and QOL before HBOT and which factors mediate their
wellbeing?

4. How do LRTI symptoms develop during and after the HBOT course?

5. How does QOL develop during and after the HBOT course?

6. What is the correlation between LRTI symptoms and QOL during and after the HBOT process?

7. How do patients experience the HBOT process?

8. How satisfied with care are patients along the HBOT process, and which factors do they describe
as important for their satisfaction?

9. What are the patients’ long-term QOL and LRTI-related symptom burden after HBOT?

Based on the research questions, we will perform a mixed methods study with a prospective longitudinal
embedded design.* Mixed method is reckoned as the third research paradigm?, and in this design,
guantitative data are collected longitudinal (> 3 time-points) and qualitative data are collected at two time
points.3! 33 This design is especially recommended where randomization is not suited or possible, and
because it draws on the strengths and minimalizes the weaknesses of both quantitative and qualitative
methods.3! Consequently, it may yield more complete and nuanced information, as validated
guestionnaires provide quantitative outcome data and in-depth interviews provide process data to explore
and elaborate the quantitative results.3* As follow-up in available research varies from right after the end
of HBO until three and six months or longer after, patient-information concerning when to expect possible
improvement from LRTI-symptoms is difficult. Repetitive measures of symptoms and QOL -related
outcome will improve knowledge for adequate patient-information prior, during and after finished HBOT.
Therefore, quantitative data from validated questionnaires will be collected longitudinally: at the start of
HBOT (T1), after three weeks (T2 = in the middle of HBOT), after 6 weeks (T3 = end of HBOT), then
after 6 weeks (T4), 12 (T5), 18 (T6) and 24 (T7) and 52 (T8) weeks after finished HBOT. Qualitative data
will be collected via in-depth interviews at inclusion to elaborate the situation before HBOT, the patients’
knowledge and expectations concerning HBOT, and at T3 to elaborate their experiences from the
treatment-process and their satisfaction with care. The study design is outlined in Figure 1.
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T1 T2 T3
Start of HBO treatment End of HBOT after 6 week

T4-T7
Questionaire
6,12, 18 and 24 weeks
after HBOT

T8
Questionaire after 3

Questionaire
1 year after HBOT

Questionaires WEES Questionaire and in -

and in-depht interviews (during HBO) depht interviews

Figure 1: Design and timeline for the study’s data collection

Recruitment and eligibility criteria

This study will recruit participants from all patients with pelvic radiation injury assigned to HBOT at the
Section for Hyperbaric Medicine (SHM) at Haukeland University Hospital in Bergen, being the
Norwegian National Center for planned HBOT. The study’s inclusion criteria are: a) pelvic radiation
injury after intended curative radiation for pelvic cancer (prostate, gynecological, and urological and
bowel cancers), b) > 6 months from finished radiation, c) referred to the unit for HBOT, d) Aged > 18
years. Exclusion criteria are: a) severe physical and/or mental co-morbidity representing a contraindication
for HBOT, b) insufficient cognitive or language skills to answer study questionnaires and perform
interviews.

Data Collection

Quantitative data

The main outcome-measures for the quantitative part of the study are LRTI symptoms and QOL.
Psychological distress, work and leisure as well as satisfaction with care are secondary outcomes as these
may influence the participants’ QOL, measured with the questionnaires outlined in Table 1.

Table 1: Instruments for collection quantitative data
Measure Instrument Time points for data collection
T1 T2 T3 T4-7 T8

Medical Variables Medical journal X X
Demographic Variables BSEEEs]g

EORTC QLQ-C30% %
EPIC

GHQ

EORTC IN-PATSAT32#
WSAS*

These questionnaires are established both international and national with documented good psychometric
properties. Permissions for use are obtained. Demographic variables will be self-reported and include age,
education, civil status, work and income. Medical data will be obtained from the patients’ journal and
include cancer diagnosis, type of radiation (external/internal), radiation doses and time since treatment,
medication as well as reported complications after finished HBOT. Data from norm populations related to

X X X X X X
X X X X
X X X X

x
x

X
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QOL and mental health will be used as controls.3®

Qualitative data will be collected through in-depth interviews based on a phenomenological-
hermeneutical approach aiming to understand the patients’ lived experiences.* The interviews will be
semi-structured, using interview guidelines with open-ended questions. Baseline interviews will focus on
the participants’ experiences from living with pelvic radiation injuries, and how this has influenced their
everyday life and QOL. They will also focus on perceived information and knowledge about HBOT, as
well as expectations concerning HBOT. Interviews at the end of HBOT will focus on the participants’
experiences during the HBOT process, LRTI symptoms and QOL, as well as satisfaction with care. Each
interview is planned to last approximately 60 minutes and will be audiotaped and verbatim transcribed.

In an embedded mixed method design, qualitative and quantitative data are analyzed independently, using
approaches best suited to the research questions, before the strands are connected.

Power calculation. The EORTC QLQ-C30 reference value manual® provides Norwegian reference data
that will be used to compare results with cancer patients as well as the norm population. The manual
suggests changes of clinical significance in Global QOL of eight endpoints as primary outcome.* Using the
‘true value’ (mean score = 61.4/SD=24.7) on Global QOL?, the estimated mean will be 68.3 for the
participants. Based on a two-sided significance level of a=0.05 and a power of 80% (B = 0.20), we will
need a sample size of 81. With estimated 25% dropout, the warranted sample is 101 participants. To
enable subgroup-analyses, we estimate to need about 150 participants. As the unit treated 86 such
patients in 2016 (bladder n=36, bowel n= 36, pelvic osteoradionecrosis n=9, other pelvic radiation
injuries n=5), this sample size seems realistic to achieve within the frames of the study.

Statistical tests will be two-tailed, with statistical significance defined as P< .05.%* Descriptive statistics,
correlations, paired T-tests, multiple regression analyses and longitudinal analysis with linear mixed
models (LMM) will be used for analysis. Effect sizes will be calculated by Cohen’s d*’ #, while Z tests
will be performed to analyze differences between the sample mean and the mean in the general
populations.4® %0

Qualitative approaches typically include small samples explored in depth, providing rich information on
individuals experiencing a given phenomenon.* More than sample size, data saturation (no new themes,
findings, concepts or problems are found) is crucial for content validity, suggesting a formula of 10
interviews + 1-5 until data saturation is achived.®! In this study, this will represent approximately 10% of
the participants. Therefore, we will choose a purposive sampling, to embrace the variety and diversity of
the sample.*>32 For the baseline interviews, 15-20 participants reflecting different radiation injuries and
demographic variables (age, gender) will be included. Similar, for the interviews after HBOT, 15-20
individuals will be selected reflecting different radiation injuries and demographic variables (age, gender)
but others than those from the baseline interviews.
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Systematic text condensation (STC) will be used to analyze qualitative data®?, representing a descriptive
and exploratory method for thematic cross-case analysis of diverse types of qualitative data, such as
interviews.5? STC is a four-step analysis that includes 1) gaining a total impression; 2) identifying units of
meaning; 3) abstracting the contents of individual units of meaning; 4) summarizing their importance.

After analyzing the quantitative and the qualitative data separately, the third step is to identify content
areas represented in both data sets and compare, find contrast and or/synthesize the results to provide
a more complete understanding of the data. In the fourth step, qualitative data will be analyzed in
relation to changes of LRTI symptoms and QOL from T1 to follow-ups.!

The project is applied for approval to The Regional Committee for Medical and Health Research Ethics
and the Norwegian Centre for Research Data (NSD). The study will be conducted in line with the Helsinki
Declaration®, providing the participants with oral and written information that participation is voluntary,
that all data will be treated confidentially and that they can withdraw from the study at any time without
any individual consequences. All participants must give written consent to participate. As all participants
will be treated with HBOT independent of inclusion in the study, we do not anticipate any negative
outcomes for study-patients. However, side effects of HBOT will be monitored and handled according to
the local routine. The questionnaires do not focus on specific sensitive themes. Two patients who have
undergone HBOT at the unit have piloted the questionnaires and validated them to be relevant, feasible
and easy to fill out (using approximately 15 minutes). Overall, time for only participating in the
guantitative part will embrace approximately two hours and approximately three hour for those also being
interviewed. Thus, we judge that participating in this study is not too stressful and time consuming.

This study is a cooperation of the Center for Crisis Psychology (CCP), Faculty of Psychology, University
of Bergen and Section for Hyperbaric Medicine (SHM), Department of Occupational Medicine (DOM), at
Haukeland University Hospital in Bergen. A project group, chaired by CCP’s research leader, May Aa.
Hauken, will run the project. Hauken holds a PhD degree in cancer rehabilitation, has extensive clinical
experience in cancer care, project management and different research projects related to cancer care (see
CV). In addition, the project group will consists of 1) Grete Velure who has extensive experience within
clinical practice, cancer care, leadership at different levels, HBOT and is the current section manager at
DOM (see CV). She will be included as a PhD student in the project, supervised by Dr. Hauken and co-
supervised by dr. Bernd Mueller. 2) Bernd Mueller is senior physician (MD) and research leader at DOM.
He holds a PhD degree from clinical research on Parkinson’s disease and has extensive experience in
HBOT (see CV). 3) | lis nurse (RN) and specialized within cancer, and has long clinical
experiences in cancer care as well as HBOT and be included as a research assistant (see CV). 4) [
s RN, specialized in intensive care medicine, and has long clinical experience; especially
within intensive care medicine and HBOT (see CV). She will be included as one of two research
assistants. The research assistants will especially be involved in collection of the quantitative data,
transcription of the qualitative interviews and plotting of quantitative data.

As HBOT represents a narrow field internationally, the study is already discussed and will be connected to
DOM'’s already existing international partners in the Nordic cooperation. This will provide a broad
network for discussing the project and its findings. The project will also be connected to CCP’s
interdisciplinary research group and the “National Network for Research and Development in Cancer
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Rehabilitation” (http://kreftrehabilitering.no/om-nettverket/).

Additionally, to provide input, quality assurance and be the project group’s discussion partners throughout
the project an Advisory Board (AB) will be established. The AB will meet twice a year, as well as provide
support, supervision and input from their fields of expertise to the project content and management via
personal contact or mail. The members of the AB, included the user representatives, can also be invited as
co-authors in writing papers. The members of AB are outlined in Table 2.

Table 2: The study’s Advisory Board

Name Title Affiliation
Director/prof. dr. med. DOM, Haukeland University Hospital (HUH)

Unni Heltne Director/ Specialist in clinical CCS, Faculty of psychology, University of Bergen
psychology (UiB)

Jarle Eid Head of CCS/ prof. dr. psychol.  CCS, Faculty of psychology, UIB
Agnes B. S. Nilsen User representative The Norwegian Gynecological Cancer Association

User representative
Ragnhild Sekse PhD/Mcsi/RN/Sexologist HUH/UIB

Line Oldervoll Professor/PhD NTNU/LHL Klinikkene Rgros
Nicklas Oscarsson MD/Chief physician/PhD Angereds Nérsjukhus, Sweden

User involvement

User involvement is important in this study and will include both patients and health care professionals
working with HBOT. Two patients earlier treated with HBOT (one male, one female) have piloted the
questionnaires. In addition, patient representatives from the Norwegian Gynecologic Cancer Association
and the Norwegian Prostatic Cancer Association will participate in the AB and, thus, follow the entire
study and be involved as important discussion partners, also concerning the results and the discussion
parts of papers to publish. In addition, especially related to the qualitative studies, the findings will be
discussed with ad-hoc groups of patients with HBOT experience to provide validation of the results. Two
nurses working at the DOM will be included as research assistants for collection and analysis of data.
They will write a master thesis on the qualitative data on patients’ experiences before and after HBOT,
which will gain important knowledge on the organization of care before and during HBOT. This will also
increase the nurses’ focus on research at the unit.

Progress plan
The project is planned as a 3 years project with a specific progress plan as outlined in Table 3:

Table 3: The study’s progress plan

YEAR 1 YEAR 2 YEAR 3
2 3 4 1 2 3 4 1 2 3 4

I
Kick off seminar/summing up X X
X

X X X X X X X X X X

Data Collection
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Transcription and data plotting X X X X X X X X X X X
Data analyses X X X X
Advisory Board X X X X X X
Supervision X X X X X X X X X X X X
Research Groups X X X X X X X X X X X X
PhD education X X X X X X X

Lectures, outreach, conferences X X X X X X X X X X X
Writing papers X X X X X X X X X X X
Planning future research X X X X

Planned publications and dissemination of results

Based on the research question and collected data, we plan to publish at least 7 papers in international
peer-reviewed journals (e.g. ‘Clinical Cancer Research’, ‘Psycho-Oncology’, ‘Supportive Care in Cancer’,
‘Journal of Psychology and Behavioral Science , ‘Cancer Nursing’, ‘Journal of cancer survivorship’).
Specific planned papers are:

1. Pelvic radiation injury: Patients’ experience of how the symptoms influence their everyday life
and QOL* (Quialitative (QUAL) data from baseline)
2. Pelvic radiation injury: Patients’ knowledge of and expectations on HBOT*
(QUAL data from baseline)
3. Influence of LRTI symptoms on mental health, QOL and participation in patients with pelvic
radiation injury (Quantitative data from baseline)**
4. Pelvic radiation injury: A longitudinal study of the development of LRTI symptoms along and
after the HBOT process (QUANT T1-T7)
5. Development of QOL during HBOT for pelvic radiation injury, and its connection with LRTI
symptoms. (QUANT T1-T3)**
6. Patients with pelvic radiation injury: Satisfaction with care during HBOT and factors important
for satisfaction. (MIXED:QUANT T3/QUAL T3)
7. A gualitative study of patient experiences from being treated with HBOT for pelvic radiation
injury. (QUAL T3)**
8. Pelvic radiation injury: A longitudinal study of LRTI symptoms and QOL during and after HBOT
(QUANT T1-T8)
Papers marked with * are planned as two master thesis with publication of two paper. Papers marked with
** are part of a PhD thesis. Research findings will also be disseminated via lectures, popular scientific
papers, national and international conferences. At the end of the project period, we intend to arrange a
conference, where we sum up the study’s findings.

The study’s significance and contribution

The number of cancer survivors with residual symptoms from cancer-treatment increases, including pelvic
LRTI. Thus, the study’s focus is of both national and international interest, and is highly related to
strategy areas in the Norwegian National Cancer Strategy.>*. This study aims to improve knowledge on
and insight into the psychosocial challenges and needs of patients with pelvic LRTI in general and across
a symptom-reducing treatment as HBOT. The qualitative elements of the study ensure also to capture
relevant information on how care-related, psychosocial, rehabilitative and other needs are taken care of
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along a time-consuming treatment like HBOT. As these patients have the potential to live a long life after
cancer treatment, sufficient psychosocial follow-up and coping abilities are crucial for psychosocial
health and QOL. Knowledge gained here, based on the patients’ situation before, under and after HBOT,
may indicate needs for further rehabilitative interventions (e.g. psychoeducation, physical activity etc.)
suitable during HBOT, but also in general for patients with sequela from radiation or other forms of
cancer treatment. Improved information on the course of LRTI symptoms during and after HBOT is of
importance for appropriate communication of expected changes related to the treatment for both patients
and clinicians.

The study’s mixed-method approach is upcoming and innovative in this field, having the potential to
develop more comprehensive and complementary forms of knowledge than single strand would achieve.
31 Furthermore, this study represents a crucial initiative to improve research and knowledge within a
highly underresearched filed.
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Vedlegg 2 Stratifiseringsverktgy

Stratifiseringsverktgy

Stratifiseringsverktgy

Mmal Kryss av kommentar
(antall*)
Cystitt <60
st  la 60 +
Cysti <60
gystltt 4 60+
Prokti <60
9ro titt a 60 +
Prokti <60
C?ro titt a 50 +
Bekk <60 X
Qe 2 60 +
Bekk <60
C; 2 60 +
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Vedlegg 3 Intervjuguide
Intervjuguide HBOT-studien. T1 baseline.

Hovedspgrsmal Periode Oppfalgingsspunkter hvis
ngdvendig

Kan du fortelle meg litt om Etter avsluttet stralebehandling - Krefttype

hvorfor du fikk stralebehandling - Type straleskade og

og hvordan straleskadene har symptomer

pavirket hverdagslivet ditt? - Informasjon om

straleskader

- Hvordan har skadene
pavirket ulike deler av
livet: jobb, sosialt liv,
samliv, fysisk aktivitet,

mentalt
\ERSEIC TS 1 N RN E e | Intro til hyperbar behandling - Fralege eller eget
oksygen behandling. Kan du initiativ?
fortelle meg hvordan du fikk vite
om denne
behandlingsmuligheten?
Hvilken informasjon og Informasjon om behandling - Type informasjon
kunnskap om hyperbar - Tilstrekkelighet
behandling opplever du at du - Lengde/innhold
har fatt? - Bivirkninger
Hvilke forventninger har du na Forventninger - Spesifikke
til det & skulle gjennomga forventninger: Frisk —
hyperbar behandlingen? bedre LK — mindre
symptomer
- Selve behandlingen i
tanken
- Bekymringer
- Praktiske forhold:

reise, tid, lengde
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Vedlegg 4 Informasjonsskriv og samtykkeskjema
Informasjonsskriv og samtykkeskjema HBOT-studien.

e HELSE BERGEN

Haukeland universitetssjukehus

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

«En mixed metode studie av pasienter med straleskade i bekkenomradet som gjennomgar
hyperbar oksygenbehandling - med fokus pa symptomer, livskvalitet og erfaringer», forkortet
til HBOT studien

Dette er et spgrsmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt, ved Helse Bergen HF/ Haukeland
universitetssykehus i samarbeid med Senter for krisepsykologi ved Universitetet i Bergen.

Du er en avdem som har fatt tilbud om hyperbar oksygenbehandling (HBOT) for straleskade
etter kreftsykdom i bekkenregionen. Vi tar kontakt med deg fordi vi gnsker a spgrre deg om du
vil delta i et forskningsprosjekt der formalet er @ fa mer kunnskap om hvordan pasienter med
din typestraleskade opplever sine symptomer og hvordan disse pavirker din livskvalitet, samt
hvordan hyperbar oksygenbehandling pavirker straleskadesymptomene og livskvalitet giennom
og etter behandlingsforlgpet. Vi vil her komme med mer informasjon om prosjektet, hva det vil
innebaere a delta og hvordan du kan bli med.

Kreftbehandling kan veaere en stor pakjenning og straleterapi er en vanlig behandlingsform for
mange krefttyper. Denne behandlingen rammer ikke kun kreftcellene, men pavirker ogsa friske
celler i hud, slimhinner og knokler. Resultatet kan bli alvorlige og varige bivirkninger,
straleskader. Ved straleskader er sirkulasjonen i de sma blodkarene forstyrret, vevet blir
oksygenfattig og dermed mindre i stand til @ reparere seg selv. Hyperbarmedisinsk
oksygenbehandling gker oksygenkonsentrasjonen i blodet og bidrar til dannelse av nye blodkar i
oksygenfattig vev. Dette gjgr at vevet som er straleskadd i stgrre grad blir i stand til a reparere
seg selv. Det foreligger imidlertid sveert lite forskning pa hvordan den enkelte pasient opplever
hvordan straleskadene pavirker deres hverdagsliv, og hvorvidt hyperbar oksygenbehandling
pavirker symptomer og pasientens livskvalitet giennom og etter behandlingen.

Hensikten med denne studien er derfor @ gke kunnskapen om hvordan pasienter med
straleskade etter kreftsykdom i bekkenomradet opplever a gjennomga hyperbar
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oksygenbehandling, og hvordan denne behandlingen pavirker symptomer pa straleskaden og
livskvalitet over tid.

Alle pasienter med straleskade etter kreftsykdom i bekkenomradet som skal gjennomga planlagt
hyperbar oksygenbehandling, er over 18 ar, ikke har giennomgatt tilsvarende behandling
tidligere og kan skrive og snakke norsk blir forespurt om a delta i studien. Forskningsprosjektet
gar ut pa at deltakerne fyller ut et spgrreskjema som omhandler ulike aspekter ved din helse og
livskvalitet 8 ganger i Igpet av et ar; ved oppstart, etter 3 uker (midt i behandlingen), etter 6
uker (ved avsluttet behandling), deretter hver sjette uke det fgrste halve aret etter endt
behandling, i tillegg til 1 ar etter endt behandling.

Det tar omlag 15 minutter a fylle ut spgrreskjemaet hver gang. Spgrreskjemaene fyller du ut pa
sykehuset under behandlingen. Etter at behandlingen er ferdig, far du tilsendt nye spgrreskjema
med ferdig frankert svarkonvolutt vedlagt som du fyller ut og returnerer til avtalt tidspunkt.

| tillegg til dette vil ca. 20 tilfeldig utvalgte pasienter bli intervjuet ved oppstart og avslutning av
behandlingen. Dette for a fa kunnskap om hvordan de opplever a leve med en straleskade, og
for at vi skal fa mer kunnskap om hvordan de opplevde selve behandlingsforlgpet. Hvert intervju
vil vare ca. 45. — 60. minutter. Intervjuene vil bli tatt opp pa lydband, lagret pa sikker
forskningsserver og slettet pa bandopptaker. Intervjuene skrives uten identifiserbare
opplysninger (navn, stedsnavn mv.) og lydbandet blir slettet nar de er transkribert (nedskrevet
ord for ord).

Medisinske opplysninger som diagnose, straledose, tidspunkt for stralebehandling og
medikamenter vil bli hentet fra din journal.

Prosjektet er underlagt strenge regler bade for etikk og trygg oppbevaring av data.
Informasjonen som registreres om deg kan derfor bare brukes slik som beskrevet i hensikten
med studien. Samtlige opplysninger som kommer fram gjennom prosjektet vil bli behandlet
konfidensielt, slik at det ikke skal ga an a spore svarene tilbake til den enkelte deltaker. Av
denne grunn blir alle opplysningene behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. Alle deltakerne i prosjektet far derfor en tallkode som knyttes til
spgrreskjemaene og intervjuene. Spgrreskjemaene, intervjuene og navnelisten som identifiserer
tallkodene vil oppbevares i separate og nedlaste skap som bare forskerne har tilgang til. Det vil
ikke veere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Siden denne studien gar ut pa at du skal fylle ut spgrreskjema som omhandler hvordan du
opplever din egen situasjon, kan vi ikke se at det skal vaere noen skade eller negative
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konsekvenser av a delta i et slikt forskningsprosjekt. Forskerne har dessuten inngaende
kjennskap og erfaring pa forskningsfeltet.

Fordelene ved deltakelse er at du bidrar til gkt kunnskap om pasienter i din situasjon og denne
behandlingsformen.

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling. Dersom du trekker deg fra
prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede prgver og opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom
du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte:

Prosjektleder May Aasebg Hauken pa telefon 55 58 46 82 eller e-post: may.hauken@uib.no

Stipendiat Grete Velure pa telefon 55 97 39 01 eller e-post: grete.velure@helse-bergen.no

Overlege Bernd Mueller pa telefon 55 97 73 75 eller e-post: bernd.mueller@helse-bergen.no

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
prosjektet. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til 4 fa
korrigert eventuelle feil i de opplysningene som er registrert. Du har ogsa rett til a fa innsyn i
sikkerhetstiltakene ved behandling av opplysningene.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste.
Det er kun prosjektleder May Aaseb@ Hauken, stipendiat Grete Velure, overlege Bernd Mueller
og vitenskapelige assistenter Tone Merete Jansen og Synngve Andersen som har tilgang til
denne listen.

Prosjektet avsluttes i desember 2024. Opplysningene om deg vil bli anonymisert eller slettet
fem ar etter prosjektslutt.
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Hyperbarmedisin er et relativt lite fag, og av den grunn er det etablert forskningssamarbeid med
andre Skandinaviske land. Ved a delta i prosjektet, samtykker du ogsa til at
sporreskjemaopplysninger kan overfgres til utlandet som ledd i forskningssamarbeid og
publisering. Koden som knytter deg til dine personidentifiserbare opplysninger vil ikke bli
utlevert. Prosjektleder vil sikre at dine opplysninger blir ivaretatt pa en trygg mate.

Dersom det blir aktuelt med en oppfelgingsstudie vil vi kontakte deg igjen og be om nytt
samtykke til dette. Dersom du ikke har hgrt fra oss innen desember 2024 vil datamaterialet
anonymiseres.

Studien er et samarbeid mellom Senter for krisepsykologi ved Universitetet i Bergen og
Yrkesmedisinsk avdeling, Haukeland universitetssykehus, Helse Bergen HF som begge gar inn
med midler i prosjektet. Extrastiftelsen i samarbeid med Gynkreftforeningen har bidratt med
midler til stipendiatstilling.

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har vurdert prosjektet, og har gitt
forhandsgodkjenning 2018/706. Prosjektet er ogsa registrert i ClinicalTrials.com (ID: 01012018).

Etter ny personopplysningslov har behandlingsansvarlig Universitetet i Bergen, Psykologisk
fakultet i samarbeid med Helse Bergen HF, Haukeland universitetssykehus og prosjektleder May
Aasebg Hauken et selvstendig ansvar for a sikre at behandlingen av dine opplysninger har et
lovlig grunnlag. Dette prosjektet har rettslig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr.
1a og artikkel 9 nr. 2a og ditt samtykke.

Du har rett til a klage pa behandlingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

Dersom du har spgrsmal til prosjektet kan du ta kontakt med:

Prosjektleder May Aasebg Hauken pa telefon 55 58 46 82 eller e-post: may.hauken@uib.no
Stipendiat Grete Velure pa telefon 55 97 39 01 eller e-post: grete.velure@helse-bergen.no
Overlege Bernd Mueller pa telefon 55 97 73 75 eller e-post: bernd.mueller@helse-bergen.no

Personvernombud ved institusjonen kan kontaktes pa e-post: personvernombudet@helse-
bergen.no
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Jeg samtykker til 3 delta i prosjektet og til at mine personopplysninger brukes slik det er beskrevet

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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