
Sykdommen er potensielt livstruende, men usynlig og lite kjent.
Dermed kan pasientene bli mistrodd og oversett, og de føler
seg mindreverdige, sårbare og utrygge.
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Bakgrunn: Hydrocephalus er en kronisk sykdom som ofte krever livslang oppfølging fra
helsepersonell. Sykdommen er imidlertid lite kjent, og symptomene er ofte usynlige. Dette kan
gjøre det vanskelig for pasientene å bli tatt på alvor i møte med helsepersonell.
Pasientperspektivet i behandlingen av hydrocephalus synes å være lite undersøkt.

Hensikt: Å undersøke og beskrive hvilken betydning opplevelser knyttet til anerkjennelse fra
helsepersonell har for personer med hydrocephalus.

Metode: Vi benyttet et deskriptivt og eksplorativt design med kvalitativ metodologi. Vi
gjennomførte 13 individuelle intervjuer og 1 fokusgruppediskusjon med voksne personer med
hydrocephalus. Hermeneutiske prinsipper er brukt generelt i analysen og fortolkningen.
Analysen er inspirert av kvalitativ innholdsanalyse.

Resultat: Analysen avdekket �re hovedkategorier:

å bli trodd og sett

å bli mistrodd og oversett

å bidra til mental og emosjonell balanse

å bidra til mental og emosjonell ubalanse

Konklusjon: Det å oppleve anerkjennelse i møte med helsepersonell kan bli svært
betydningsfullt for hvordan personer med hydrocephalus oppfatter seg selv og sin egen
situasjon. Resultatene tyder på at anerkjennelse kan bidra til empowerment, mens manglende
anerkjennelse kan bidra til maktesløshet. Empowerment på individnivå kan forklares som en
opplevelse av kontroll over eget liv og egen helse.

Hydrocephalus er en sykdom der det foreligger
unormal hjernevæskesirkulasjon. Sykdommen kan
være medfødt eller oppstå sekundært til andre lidelser
(1). Den vanligste behandlingen er å legge inn en shunt
som drenerer hjernevæsken fra hjernen til bukhulen
(1).

Mange lever et liv uten begrensninger selv om de har
vært behandlet for hydrocephalus. Hos en del kan det
være vanskelig å skape optimal drenasje. For dem
handler hydrocephalus om å leve med en kronisk og
usynlig sykdom. Hodesmerter, tretthet og kognitive
utfordringer er vanlig (1–3). Det er alltid en risiko for
at shunten slutter å fungere. I noen tilfeller kan det
være livstruende (1).

SAMMENDRAG



Å leve med hydrocephalus betyr for mange livslang
oppfølging fra helsevesenet (4). Noen har behov for
gjentatte kirurgiske inngrep. Foruten kirurgisk
behandling trenger mange sykepleiefaglig oppfølging
for å få hjelp til å leve med sykdommen.
Pasientperspektivet i behandlingen av hydrocephalus
synes imidlertid å være lite undersøkt.

Det finnes ikke et nasjonalt register for hydrocephalus.
Antallet personer som lever med diagnosen, er ukjent.
I Norge utføres cirka 2200 hydrocephalusrelaterte
inngrep hvert år fordelt på fem nevrokirurgiske
avdelinger (5). I tillegg møter helsepersonell ved
nevrologiske avdelinger og primærhelsetjenesten
pasientgruppen pre- og postoperativt. Et betydelig
antall helsepersonellansatte møter derfor
pasientgruppen.

Første- og andreforfatterens erfaringer tilsier at
diagnosen er lite kjent utenfor de spesialiserte
sykehusavdelingene. Forskning tyder på at voksne med
hydrocephalus ikke alltid får oppfølgingen de har
behov for, trolig fordi sykdommen ikke har fått
nødvendig oppmerksomhet i helsevesenet (4). Studier
viser at anerkjennelse av pasienten og hans eller
hennes sykdom kan ha betydning for hvordan
pasienten oppfatter sin egen situasjon (6–10).

Anerkjennelse er opprinnelig Hegels filosofiske
begrep. Den norske psykologen Schibbye skriver om
Hegels filosofi på et praktisk og klinisk språk (11).
Opplevelser knyttet til anerkjennelse kan få
dyptgående betydning fordi vi som mennesker har
behov for anerkjennelse for å opprettholde identitet og
selvfølelse (11). Den tyske filosofen Honneth har også
Hegel som utgangspunkt når han skriver om krenkelse
som motstykket til anerkjennelse. Krenkelse virker
ødeleggende for identitet og selvfølelse (12).

Anerkjenne personer med diagnosen



Anerkjennelse er et av hovedprinsippene innenfor
empowerment slik begrepet forstås i et
helsefremmende perspektiv (13, 14). Empowerment på
individnivå kan beskrives som en prosess der personer
oppnår økt kontroll over eget liv og helse (13–15). Å
hjelpe pasienter til å oppnå kontroll er en viktig del av
yrkesutøvelsen til helsepersonell (14).

Hensikten med studien er å undersøke og beskrive
hvilken betydning opplevelser knyttet til anerkjennelse
har for personer med hydrocephalus.

Selv om hydrocephalus kan sammenliknes med andre
kroniske sykdommer, skiller sykdommen seg ut fordi
den kan bli akutt livstruende. Feil behandling kan gjøre
uopprettelig skade. Pasientens subjektive plager er
viktige for å vurdere om pasienten har behov for
øyeblikkelig helsehjelp eller ikke (1). Dette sammen
med at sykdommen har blitt viet lite oppmerksomhet,
begrunner valget vårt om å undersøke betydningen av
anerkjennelse blant personer med hydrocephalus.

Studiens design er deskriptivt og eksplorativt med
kvalitativ metodologi. Vi brukte hermeneutiske
prinsipper i analysen og fortolkningen. Et
hermeneutisk perspektiv ble valgt fordi dette
perspektivet vektlegger at mennesket fortolker og
forstår ut fra en sammenheng (16). Både
intervjupersonene og to av forfatterne hadde
tilknytning til temaet det ble forsket på, og et slikt
perspektiv var derfor hensiktsmessig. Vi skrev ned vår
forforståelse i forkant for å ha et bevisst forhold til den
i forskningsprosessen.

Første- og andreforfatteren gjennomførte studien i
samarbeid med tredje- og fjerdeforfatteren, som
fungerte som veiledere.

Hensikt med studien

Metode
Design



Vi valgte individuelt intervju og fokusgruppediskusjon
som metode for datainnsamlingen. Med individuelt
intervju kunne vi undersøke den enkelte
intervjupersonens tanker og opplevelser, og med
fokusgruppediskusjon kunne vi undersøke bredden av
synspunkter. Interaksjon i fokusgrupper genererer
andre data enn individuelle intervjuer (17).

Utvalget var hensiktsmessig, som betyr at
respondentene hadde kompetanse til å svare.
Intervjupersonene ble rekruttert gjennom Ryggmargsbr
okk- og hydrocephalusforeningen. Inklusjonskriteriene
var som følger: være medlem i foreningen, ha
hydrocephalus, være over 18 år og snakke norsk.
Eksklusjonskriteriet var ryggmargsbrokk. Daglig leder
i foreningen sendte ut invitasjon til aktuelle
medlemmer. Medlemmer som ville delta, kontaktet
oss.

Vi utførte tretten individuelle intervjuer fordelt på
første- og andreforfatteren og én fokusgruppediskusjon
der første- og andreforfatteren var til stede. Vi samlet
inn dataene høsten 2014. Av de individuelle
intervjuene ble fem utført ved Høgskolen i Oslo og
Akershus (HiOA), nå Oslomet – storbyuniversitetet, to
ved et annet offentlig sted, ett hjemme hos en
intervjuperson og fem per telefon.

Vi utførte fokusgruppediskusjonen ved HiOA i
etterkant av individuelle intervjuer. Fire av tretten
intervjupersoner var til stede. Intervjuguidene var
semistrukturerte og inneholdt spørsmål om tanker og
opplevelser knyttet til anerkjennelse i møte med
helsepersonell (tabell 1). Vi gjorde lydopptak som ble
lagret på passordbeskyttet datamaskin. Første- og
andreforfatteren transkriberte intervjuene. Individuelle
intervjuer varte fra 22 til 80 minutter.
Fokusgruppediskusjonen varte i 74 minutter.

Datainnsamling

http://www.ryggmargsbrokk.org/index.cfm


Intervjupersonene besto av 8 kvinner og 5 menn fra 23
til 43 år, der gjennomsnittsalderen var 35. Blant
intervjupersonene hadde 7 medfødt hydrocephalus og
6 sekundær hydrocephalus. De oppga å ha hatt fra 3 til
50 innleggelser på sykehus, gjennomsnittlig 17
innleggelser. Pasientgruppen er forholdsvis liten på
landsbasis. Av hensyn til intervjupersonenes
anonymitet utdyper vi ikke demografiske data
ytterligere.

Det transkriberte materialet ble analysert ved hjelp av
kvalitativ innholdsanalyse inspirert av Kvale og
Brinkmann (17). Kvalitativ innholdsanalyse innebærer
å analysere innhold og mening i tekster i den
sammenhengen de står i (17). Først leste vi
transkripsjonene fra de individuelle intervjuene for å
danne et helhetsinntrykk. Deretter identifiserte vi
meningsfulle ord og setninger. Meningsfulle enheter
ble kondensert til underkategorier. Underkategoriene
ble abstrahert til hovedkategorier.

Analysen avdekket femten underkategorier, som vi
abstraherte til fire hovedkategorier. Analysen av
fokusgruppediskusjonen avdekket ingen ny
informasjon utover det som fremkom i individuelle
intervjuer. Fokusgruppediskusjonen ble benyttet til å
validere de individuelle intervjuene. Hermeneutiske
fortolkningsprinsipper vektlegger en kontinuerlig
frem-og-tilbake-prosess mellom deler og helhet samt
førforståelse og ny forståelse (17). Trinnene i
analyseprosessen har derfor ikke vært lineære.

Analyse

https://sykepleien.no/sites/default/files/forskning_halvorsen_tabeller_smf_tab1.png


Vi utførte studien i samsvar med etiske retningslinjer
for sykepleieforskning i Norden (18). Studien falt
utenfor helseforskningslovens §2 (19) og kunne
gjennomføres uten godkjenning fra Regionale
komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK). Studien er godkjent av Norsk
senter for forskningsdata (NSD) (referansenummer
38995/3/AMS).

Intervjupersonene ble informert muntlig og skriftlig
om studiens innhold og hensikt. De ble garantert
anonymitet, informert om at deltakelse var frivillig, og
om at de når som helst kunne trekke seg. Alle signerte
informert samtykke der de ble forespurt om å delta i
individuelt intervju og fokusgruppediskusjon.

Studiens første- og andreforfatter er sykepleiere ved en
nevrokirurgisk avdeling. Fem av intervjupersonene
gjenkjente forfatterne. Vi reflekterte rundt etiske
dilemmaer som kunne oppstå i kraft av dobbeltrollen.
Dobbeltrollen kunne medføre at intervjupersonene
tilbakeholdt informasjon eller meddelte mer enn de
ønsket (17). Dobbeltrollen krevde spesiell sensitivitet
og diskuteres i avsnittet Studiens begrensninger.

Hovedkategorier og underkategorier fremstilles i tabell
2. De to første hovedkategoriene omhandler
intervjupersonenes tanker og opplevelser knyttet til
anerkjennelse. De to siste omhandler betydningen av
opplevelsene. Vi presenterer resultatene i
fire avsnitt som oppsummeres med tilhørende
hovedkategorier. Underkategorier presenteres
fortløpende og eksemplifiseres med sitater.

Etiske overveielser

Resultater



For intervjupersonene innebar anerkjennelse at deres
opplevelser ble ansett som troverdige og gyldige. En sa
følgende: «Å bli trodd er det viktigste, viktigere enn
vann.» De brukte ord som lytting, forståelse, aksept og
bekreftelse for å beskrive anerkjennelse.
Anerkjennelse innebar også at relasjonen til
helsepersonellet var likeverdig og nær. Flere brukte
ordet «medmenneskelig» om helsepersonell som var
anerkjennende.

Omsorg, tid og engasjement fikk betydning for om de
følte seg anerkjent eller ikke. En beskrev anerkjennelse
i møte med sykepleiere slik: «De som har tatt seg tid til
å høre på deg når du har vært lei deg, om det bare er de
to minuttene, prate og bli sett.»

Anerkjennelse – å bli trodd og sett som
menneske

Informant

«Å bli trodd er det viktigste, viktigere enn
vann.»

Manglende anerkjennelse – å bli mistrodd
og oversett

https://sykepleien.no/sites/default/files/forskning_halvorsen_tabeller_smf_tab2.png


Manglende anerkjennelse innebar at deres opplevelser
ble ansett som tvilsomme eller ugyldige. Flere hadde
opplevd at helsepersonell satte spørsmålstegn ved
deres opplevelser, for eksempel gjennom utsagn som
dette: «Er du sikker på at du har vondt i hodet?»

Mange opplevde at kliniske funn ble tatt mer alvorlig
enn subjektiv opplevelse. Flere fortalte om liknende
opplevelser: «Jeg ble trodd etter intrakraniell
trykkmåling. Da fikk jeg bevis på det jeg hele tiden har
sagt.» En annen sa som følger: «Jeg skulle ønske jeg
kunne sagt: ʻVet dere hva, det var ikke tull! Hvorfor
hørte dere ikke på meg?ʼ»

Intervjupersonene mente at usynlige symptomer var en
av grunnene til at de ikke ble tatt alvorlig. Noen
fremhevet at helsepersonellets kompetanse hadde
betydning for om de ble tatt alvorlig. Manglende
anerkjennelse handlet også om å føle seg mindreverdig
i relasjonen til helsepersonell, og om at helsepersonell
distanserte seg fra dem. Flere hadde opplevd
nedlatende holdninger. En opplevde seg som «en
brikke i et spill». En annen sa dette om et møte med
helsepersonellet: «Jeg kunne vært en stein de sparket
bortover veien.»

Underkategoriene tyder på at anerkjennelse dypest sett
handler om at intervjupersonene opplevde å bli trodd
og sett som menneske, mens manglende anerkjennelse
handlet om å bli mistrodd eller oversett.

Anerkjennelse så ut til å bidra til robusthet og trygghet
hos intervjupersonene. En sa følgende: «Det har fått
mest betydning for hvordan jeg tenker i forhold til meg
selv.» En annen sa dette: «Selvtilliten vokser med å bli
trodd.» Anerkjennelse fikk positiv betydning for
sinnsstemningen og bidro til optimisme og ro.
Anerkjennelse kunne skape tillit til helsevesenet og
trygghet til å leve med sykdommen.

Anerkjennelse bidrar til mental og
emosjonell balanse



En fortalte følgende: «Veien til sykehuset føles ikke så
lang, og det gjør at jeg trenger det mindre, fordi jeg vet
jeg blir tatt på alvor når jeg tar kontakt.» En annen
beskrev tryggheten slik: «Det er ingen som kan leve
livet for deg, men hvis du bruker helsevesenet som
krykker til å hjelpe deg å holde balansen, er det en
trygghet.»

Anerkjennelse kunne også bidra til en opplevelse av
kontroll fordi de slapp stresset med å kjempe for å bli
trodd, samtidig som anerkjennelse bidro til aksept og
forståelse for egen situasjon. En sa som følger: «Å
endelig bli tatt alvorlig har hjulpet meg til å akseptere
situasjonen min og sette realistiske mål.»

Motsatt så det ut til at manglende anerkjennelse bidro
til sårbarhet og engstelse. En sa følgende: «Selvtilliten
daler med å ikke bli trodd.» En poengterte at
anerkjennelse eller manglende anerkjennelse fra
nevrokirurger fikk størst betydning for hva de tenkte
om seg selv: «Det de sier som kan noe om
utfordringene man har, får stor betydning. Du føler deg
ganske liten.»

Informant

«Å endelig bli tatt alvorlig har hjulpet meg til
å akseptere situasjonen min og sette
realistiske mål.»

Manglende anerkjennelse bidrar til mental
og emosjonell ubalanse



Manglende anerkjennelse skapte en følelse av avmakt,
nedstemthet og frustrasjon og kunne bidra til svekket
tillit til helsevesenet samt redsel for å bli syk.
Manglende anerkjennelse fra helsepersonell kunne
også føre til fortielse rundt egen situasjon. En sa dette:
«Det var vanskelig å si at man hadde utfordringer som
ikke var anerkjent eller fantes, bortsett fra i mitt hode.»
Manglende anerkjennelse bidro til stress og
sykdomsfokus fordi pasientene måtte bruke tid og
krefter på å bli trodd.

Noen opplevde at det var vanskelig å ta kontakt med
helsevesenet og strevde alene med utfordringene. Noen
ble mer fokusert på symptomer og lette på egen hånd
etter forklaringer. En forsøkte alternativ behandling.
En steriliserte seg i håp om at p-piller var årsaken til
symptomene. Andre begynte å se på nære relasjoner
som en mulig årsak til utfordringene.

Underkategoriene tyder på at anerkjennelse bidro til
mental og emosjonell balanse i den situasjonen
intervjupersonene var i, mens manglende
anerkjennelse bidro til mental og emosjonell ubalanse.

Her diskuterer vi hvilken betydning opplevelser
knyttet til anerkjennelse har for intervjupersonene.

Intervjupersonene beskrev anerkjennelse med ord som
lytting, forståelse, aksept og bekreftelse. Slike
væremåter inngår i en anerkjennende holdning (11).
Intervjupersonene fremhevet hvor viktig det var med
en likeverdig relasjon. Likeverdighet anses som en
forutsetning for å kunne være anerkjennende i en
relasjon (11).

Diskusjon

Små handlinger – store konsekvenser



For intervjupersonene handlet manglende
anerkjennelse om å føle seg mindreverdig, og om at
helsepersonell anså deres opplevelser som ugyldige.
Slike opplevelser kan knyttes til nedverdigelse og er en
form for krenkelse. Nedverdigelse kan få negative
konsekvenser for en persons selvfølelse og identitet
fordi man opplever å bli fratatt egen verdi (12).

Resultatene tyder på at anerkjennelse styrket
intervjupersonene ved å bidra til robusthet, trygghet og
en opplevelse av kontroll. Manglende anerkjennelse
bidro derimot til sårbarhet, engstelse, stress og
sykdomsfokus. Studier bekrefter at anerkjennelse
virker styrkende fordi det får positiv betydning for
selvtillit og selvfølelse, og fordi anerkjennelse initierer
en prosess av aksept og selvforståelse (6–10).
Manglende anerkjennelse kan derimot bidra til svekket
selvtillit og selvfølelse samt isolasjon og ensomhet (6–
10).

Kanskje blir anerkjennelse i møte med helsepersonell
spesielt betydningsfullt for personer med
hydrocephalus fordi symptomene er usynlige og
sykdommen lite kjent. Det kan gjøre det vanskelig å få
forståelse blant folk flest. Studier tyder på at
anerkjennelse i møte med helsepersonell er spesielt
viktig for pasienter med subjektive plager (6–10).

Anerkjennelse kan validere opplevelser og bidra til at
pasientene slipper å kjempe for sin troverdighet (8, 9).
En del personer med hydrocephalus lever i frykt for at
sykdommen kan bli livstruende uten rett behandling.
Vi kan anta at redselen forsterker behovet for
anerkjennelse.



Intervjupersonene opplevde at kliniske funn ble ansett
som mer gyldig enn subjektive opplevelser. Det kan
være en trygghet at helsepersonell ikke utreder eller
behandler uten objektiv dokumentasjon som tilsier at
det er hensiktsmessig. Samtidig er det å lytte til
pasienten essensielt for å diagnostisere og behandle
(20). Kanskje er det spesielt viktig i denne
sammenhengen fordi optimale diagnostiserings- og
behandlingsalternativer fortsatt er under utvikling (21).
Vi kan anta at dagens medisinsktekniske utstyr ikke
alltid gir tilstrekkelige svar.

Det er muligens grunnlag for å hevde at anerkjennelse
av helseplager kan føre til økt sykdomsfokus. Denne
og andre studier tyder imidlertid på det motsatte (6, 7,
22). Resultatene tyder på at manglende anerkjennelse
førte til sykdomsfokus. Flere forsøkte selv å finne
årsaker til plagene når de ikke ble trodd. Det er vanlig
at pasienter tolker på egen hånd ved mangel på dialog
med helsepersonellet (23). På den ene siden kan det
forstås som at pasienten tar aktivt grep om sin egen
situasjon. På den andre siden kan det medføre
helseutfordringer dersom pasienten prøver ut risikofylt
behandling.

Vi kan undre oss over om intervjupersonene tolket
manglende anerkjennelse mer negativt enn
helsepersonellet var klar over. Små handlinger som et
oppmuntrende ord og det å bli lyttet til fikk stor
betydning for om de følte seg anerkjent eller ikke.

Personer med kronisk sykdom kan i utgangspunktet
være sensitive og overtolke tilbakemeldinger i negativ
retning fordi kronisk sykdom i seg selv kan gå ut over
selvfølelsen (24). En slik undring bør imidlertid ikke
benyttes som ansvarsfraskrivelse, men heller minne
helsepersonell på hvor viktig selv små handlinger kan
være.

«Flere forsøkte selv å finne årsaker til
plagene når de ikke ble trodd.»



Resultatene kan forstås som at anerkjennelse bidro til å
sette intervjupersonene på sporet av en
empowermentprosess fordi anerkjennelse ga dem en
følelse av kontroll. Studier tyder på at anerkjennelse i
møte med helsepersonell kan bidra til en
empowermentprosess hos pasienten (8, 10, 25).

Motsatt kan resultatene tolkes som at manglende
anerkjennelse bidro til maktesløshet. Når
intervjupersonene ikke ble sett eller trodd, maktet de
heller ikke å gjøre noe konstruktivt med situasjonen.
Maktesløshet anses som motstykket til empowerment
(26). Studier bekrefter sammenhengen mellom
manglende anerkjennelse og opplevelsen av
maktesløshet (6, 7, 10).

Resultatene tyder på at anerkjennelse bidro til at
intervjupersonene tenkte annerledes om sin egen
situasjon. Schibbye (11) bekrefter at anerkjennelse
bidrar til selvrefleksjon og bevissthetsutvikling. I sin
studie hevder Aujoulat og medarbeidere at uttrykk for
kontroll kun er en gyldig indikator på en
empowermentprosess dersom personen også uttrykker
en form for forandring i verdier og prioriteringer
relatert til det å leve med en kronisk sykdom (27).

Å føle seg anerkjent kan føre til forandringer i verdier
og prioriteringer gjennom selvrefleksjon, og kan
dermed settes i sammenheng med at personen utvikler
en empowermentprosess (27).

På sporet av en empowermentprosess

Betydning for praksis



En hektisk arbeidshverdag kan gjøre det vanskeligere å
være oppmerksom på anerkjennelse. Resultatene tyder
imidlertid på at selv små handlinger var
betydningsfulle. Selv i hektiske øyeblikk bør det være
mulig å møte pasienten med en anerkjennende
holdning. Kanskje kan holdninger og ferdigheter hos
helsepersonell utgjøre en større trussel mot
anerkjennelse enn tidsmangel. Studier bekrefter at
helsepersonellets evne til å skape dialog, vise empati
og utøve etiske refleksjoner kan få betydning for om
hvorvidt de tar pasienten alvorlig (28, 29).

Resultatene tyder på at dersom pasientene blir
tryggere, kan det føre til at de sjeldnere oppsøker
helsevesenet. Som en intervjuperson fortalte, kan
vissheten om å bli tatt på alvor gi trygghet til å leve
med sykdommen. Det kan tenkes at helsepersonell kan
bidra til helseøkonomisk gevinst dersom de blir mer
bevisste på å møte pasientgruppen med en
anerkjennende holdning.

Forfatternes dobbeltrolle kan ha påvirket studiens
pålitelighet. Vi forsøkte å benytte
bakgrunnskunnskapen vår til det beste for
intervjupersonene og datamaterialet. Vi snakket med
intervjupersonene om dobbeltrollen, var fintfølende for
hvordan intervjuet påvirket dem emosjonelt og
tilrettela ut fra deres fysiske tilstand.

Da vi intervjuet dem som gjenkjente oss, understreket
vi at det de meddelte, ble anonymisert og ikke ville få
betydning for oppfølging ved avdelingen, slik at de for
eksempel ikke skulle være engstelige for å utrykke seg
negativt.

«Selv i hektiske øyeblikk bør det være mulig
å møte pasienten med en anerkjennende
holdning.»

Studiens styrker og begrensninger



Dobbeltrollen kan ha medført at vi har oversett
interessante perspektiver i analysen og fortolkningen.
Samtidig kan den ha bidratt til at vi fikk øye på
perspektiver andre ikke ville lagt merke til. Vi har
tilstrebet pålitelighet ved å være så transparente som
mulig i redegjørelsen av forskningsprosessen (17).
Resultatene samsvarer med liknende studier, noe som
kan tyde på at studien har overføringsverdi til andre
pasientgrupper.

Fokusgruppediskusjonen ga ikke ny informasjon.
Årsaken kan være gruppens sammensetning,
forskernes evne til å lede gruppen eller det at personer
med hydrocephalus kan ha kognitive utfordringer som
gjør det vanskelig å konsentrere seg i gruppe (2, 17).
Likevel samsvarte innholdet i fokusgruppediskusjonen
med de individuelle intervjuene. Det er usikkert om vi
ville fått mer informasjon ved å arrangere en ny
fokusgruppediskusjon.

Studiens troverdighet styrkes av at flere av oss har
analysert datamaterialet. Troverdigheten kunne blitt
styrket ytterligere dersom intervjupersonene hadde
validert resultatene og fortolkningene. Studiens
relevans kunne vært styrket dersom personer med
hydrocephalus hadde medvirket i forskningsprosessen,
slik Helse- og omsorgsdepartementet (30) anbefaler.

Det å bli anerkjent kan være betydningsfullt for
hvordan personer med hydrocephalus oppfatter seg
selv og sin egen situasjon. Resultatene tyder på at
anerkjennelse kan bidra til empowerment, mens
manglende anerkjennelse kan bidra til maktesløshet.

Anerkjennelse fra helsepersonell er muligens spesielt
viktig fordi sykdommen er usynlig, lite kjent og
potensielt livstruende. For å unngå negative
ringvirkninger er det behov for at helsepersonell er
anerkjennende i møte med pasientgruppen. Det er
behov for ytterligere forskning på pasientperspektivet i
behandlingen av personer med hydrocephalus.
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