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Forord

Jeg har ofte tenkt at det er tilfeldigheter som har formet yrkeskarrieren min. Uante dgrer
har dpnet seg og jeg har grepet nye muligheter. Nar jeg ser tilbake, finner jeg likevel en
red trad. Mgter i ungdomsarene med personer med funksjonsnedsettelser som opplevde
den «besveerlige» kroppen stod i kontrast til egne erfaringer med bevegelsesglede og
mestring. Erfaringen var en viktig motivasjon for a utdanne meg som fysioterapeut og a
jobbe med rehabilitering og fysioterapi til barn. | fagmiljgene jeg jobbet i ble det lagt vekt
pa a benytte forskningsbaserte behandlingsmetoder, men like viktig var det at metodene
skulle tilpasses barnet i barnets verden. Barnet skulle oppleve glede og mestring i mgte
med meg som terapeut, og aktivitetene skulle oppleves som meningsfylte. Begreper som
kommunikasjon, respekt og autonomi fikk et innhold. Jeg tror erfaringene har pavirket
meg i rollen som leder i helsetjenesten, som radgiver i implementering av
hverdagsrehabilitering og na, i forskerrollen. Den rgde traden finnes i veven som dannes
av vitenskapelig posisjon, design og metode i denne avhandlingen, som handler om

brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering.

Drammen, november 2022
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Sammendrag

Hverdagsrehabilitering er en intervensjon som skal bidra til at eldre personer
opprettholder eller gjenvinner selvhjulpenhet og selvstendighet slik at de kan bo lengst
mulig i eget hjem.

Den overordne hensikten med avhandlingen var & utforske brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering til eldre personer i den hjemmebaserte kommunale helse- og
omsorgstjenesten. Hvordan brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering forstas,
praktiseres og erfares, ble utforsket i to delstudier, og presenteres i de tre artiklene som
er inkludert i avhandlingen.

Ansatte som arbeidet med hverdagsrehabilitering, eldre personer som deltok i
hverdagsrehabilitering samt en radgivende gruppe bestdende av personer med
egenerfaring med hverdagsrehabilitering, deltok i studiene.

Avhandlingen har et kvalitativt eksplorativt design. Det empiriske datamaterialet ble
innhentet gjennom fokusgruppesamtaler, individuelle intervju og forskersamarbeid med
den radgivende gruppen. Datamaterialet ble analysert med ulike metoder for kvalitativ
innholdsanalyse.

| avhandlingen presenteres en syntese av artiklenes funn som deretter diskuteres.
Diskusjonen sentreres rundt fglgende fire temaer: rolleforventninger i utakt; ulik
forstaelse av malenes hensikt; selvstendighet og selvhjulpenhet; pa brukerens premisser.

Avhandlingen operasjonaliserer brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering, og
plasserer intervensjonen i et personsentrert perspektiv. Avhandlingen bidrar ogsa til 3 gi
hverdagsrehabilitering et teoretisk fundament basert pa teorier om aktiv aldring

Avhandlingen gir et kunnskapsbidrag til personsentrert forskningspraksis. Nar
brukerne medvirker pa egne premisser, og praktiske forhold tilrettelegges, er hverken
hey alder eller helseutfordringer en hindring for medvirkning i forskning.

Hverdagsrehabilitering bgr videreutvikles til en intervensjon med fleksibilitet nar det
gjelder inklusjonskriterier, kartleggingsverktgy og forventninger til medvirkning. Videre
anbefales det at eldre personer med egenerfaring inviteres med i forskning i helse- og
omsorgstjenestene. Kommunene anbefales & etablere erfaringsgrupper nar tjenester

skal planlegges, iverksettes, evalueres eller videreutvikles.
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Abstract

Reablement is an intervention that shall contribute to older adults in maintaining or
regaining independence and self-government so that they can live as long as possible in
their own homes.

The overall purpose of the thesis was to explore user involvement in reablement for
older adults in community-based health and care services. How user involvement in
reablement is understood, practiced and experienced was explored in two sub-studies
and is presented in the three articles included in the thesis.

Employees who worked with reablement, older adults who received reablement and
an advisory group consisting of persons with personal experience of reablement
participated in the studies.

The thesis has a qualitative exploratory design. The empirical data material was
collected through focus group discussions, individual interviews and researcher
collaboration with an advisory group. The data material was analyzed using various
methods for qualitative content analysis.

The thesis presents a synthesis of the articles’ findings, which is then discussed. The
discussion is centered on the following four themes: discordant role expectations;
different understanding of the purpose of the goals; independence and self-government;
on the user’s terms.

The thesis operationalizes user involvement in reablement and situates the
intervention in a person-centered perspective. The thesis also contributes to a theoretical
foundation for reablement based on theories of active aging.

The thesis add knowledge to person-centered research practice. Through involvement
on the user's own terms and with practical arrangements, neither advanced age nor
health challenges are obstacles a hindrance to involvement in research.

Reablement should be further developed into an intervention with flexibility in terms
of inclusion criteria, choice of mapping tools and expectations related to involvement.
Furthermore, it is recommended that older adults with personal experience be invited to

participate in research projects within the healthcare services. Municipalities are
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recommended to establish experience groups when services are planned, implemented,

evaluated or further developed.

Keywords: reablement, user involvement, person centredness, active ageing, user

involvement in research

\
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1 Avhandlingens opprinnelse og kontekst

Studiene som avhandlingen bygger p3, er gjennomfgrt i Drammen kommune i perioden
2016-2019. Kommunen bestar av bade urbane og rurale kommunedeler, og hadde i
perioden ca. 70.000 innbyggere. Som tidligere utgvende fysioterapeut, leder pa ulike
nivaer og radgiver i den kommunale helse- og omsorgstjenesten i Drammen kommune,
har jeg veert tett pa praksisfeltet siden slutten av 80-tallet. | Igpet av disse arene har jeg
vaert med pa a utvikle og implementere nye intervensjoner og arbeidsformer, som for
eksempel hverdagsrehabilitering. Allerede i 2005 ledet jeg pilotprosjektet «Skulder ved
skulder».  Prosjektet bestod av tverrfaglig, malrettet og tidsbegrenset
hjemmerehabilitering, og ble giennomfgrt i en av kommunens
hjemmetjenesteavdelinger. Til tross for positive erfaringer ble ikke prosjektet viderefgrt
i ordinaer drift. Noe av forklaringen kan vaere at prosjektet ikke var tilstrekkelig forankret
i ledelsen. Et annet moment kan vaere at tiden rett og slett ikke var moden for a tenke

annerledes om omsorgstjenesten og den eldre pasientens behov og gnsker.

Fgrsti2014 ble rehabilitering i hjemmet igjen satt pa dagsordenen i Drammen kommune.
Fire helse- og omsorgsdistrikt gikk sammen om & etablere et spesialisert
hjemmerehabiliteringsteam for personer over 18 ar. Aret etter ble hverdagsrehabilitering
innfgrt som en del av tjenestetilbudet til hjemmeboende eldre i alle kommunens ni
hjemmetjenesteavdelinger. Modellen som ble valgt var inspirert av den
hjemmetjenesteintegrerte modellen slik den er beskrevet i fglgeforskningsrapporten fra
Senter for omsorgsforskning, vest (Langeland et al., 2016). Samtidig fikk det spesialiserte
hjemmerehabiliteringsteamet en distrikstoverovergripende funksjon. Innfgringen hadde
en tydelig og sterk forankring i politisk og administrativ ledelse gjennom en temaplan for
helse, sosial og omsorg (Temaplan for HSO, 2015). Planen var utviklet med en politisk
styringsgruppe og bred medvirkning fra brukergrupper, organisasjoner og ansatte.
Ergoterapi- og fysioterapitjenesten ble styrket med nye arsverk for a muliggjgre
systematisk og kontinuerlig tverrfaglig teamsamarbeid med sykepleiere og
helsefagarbeidere i alle de ni hjemmetjenesteavdelingene. | forberedelsene til

implementeringen ble det nedsatt tverrfaglige arbeidsgrupper innenfor faglige og
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administrative delomrader. Blant annet ble det utarbeidet en veileder (Jokstad & Stgrdal,
2015) og et kompetanseutviklingsprogram, «Hverdagsmestring som tankesett og
hverdagsrehabilitering som arbeidsform». Programmet bestod av desentraliserte og
samlingsbaserte moduler hvor ansatte i hjemmebaserte tjenester, forebyggende
helseteam for eldre, saksbehandlere og ansatte pa kommunens Helsehus deltok.
Inspirasjonen var hentet fra Fredericia i Danmark, men ogsa fra andre norske kommuner
som Kristiansand og Trondheim. Gjennom en sterk delingskultur hvor kommuner som
hadde startet med hverdagsrehabilitering bgd pa sine erfaringer og sitt skriftlige
materiell, etablerte Drammen kommune sin modell for hverdagsrehabilitering. Den var
lokalt tilpasset, men likevel tilnsermet identisk med hverdagsrehabilitering i andre
kommuner. Organisering (hjemmetjenesteintegrert modell), malgruppe
(hjemmeboende eldre med akutt eller gradvis funksjonsnedsettelse), involverte
faggrupper (sykepleiere, helsefagarbeidere, ergoterapeuter og fysioterapeuter), varighet
av forlgp (6 uker) og valg av kartleggingsverktgy (COPM, SPPB, egenvurdert psykisk og
fysisk helse) var som i en rekke av de 43 kommunene som deltok i fglgeforskningsstudien
(Langeland et al.,, 2016). Implementeringen ble etterfulgt av et trearig systematisk
utviklings- og kvalitetsforbedringsarbeid. Et hverdagsrehabiliteringsnettverk ble etablert

med samlinger fire ganger i aret.

Personlig engasjement og en grad av idealisme beskrives som kjennetegnende for
forskere som kommer fra praksisfeltet (Malterud, 2017). Gjennom min rolle som radgiver
i implementeringen av hverdagsrehabilitering vokste det fram et gnske hos meg om a
bidra til a utvikle mer kunnskap om hverdagsrehabilitering som kunne komme brukere
og medarbeidere i hjemmebaserte tjenester til gode, og som —i beste fall - kunne utgjgre
en forskjell for dem det gjaldt. Et samarbeid med Universitetet i S@r@st-Norge (USN) var
allerede innledet gjennom en studie av erfaringer med det spesialiserte
hjemmerehabiliteringsteamet (Jokstad et al., 2016). Drammen kommune sgkte Norges
Forskningsrad (NFR) om en offentlig sektor PhD i januar 2016, med USN som ansvarlig
forskningsinstitusjon. Basert pa prosjektskissen som fulgte sgknaden til NFR, ble det
arrangert work-shops hvor problemstillinger for doktorgradsprosjektet ble videreutviklet.

Medarbeidere i helse- og omsorgstjenesten, faglige og administrative ledere pa ulike

2
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nivaer, radgivere samt tillitsvalgte deltok. Kommunens eldrerad ble ogsa invitert til a
komme med innspill. De som jobbet naer brukerne fremhevet kunnskap om medarbeider-
og brukererfaringer som viktig, seerlig forhold knyttet til tverrfaglig samarbeid og
samarbeid mellom bruker og personalet. Systematisk tverrfaglig samarbeid og brukernes
rolle som aktiv og medvirkende aktgr innebar en ny, om ikke helt ukjent, arbeidsform.
Ansatte innen gkonomi og administrasjon hadde et kost-nytte perspektiv og gnsket svar
pa om hverdagsrehabilitering reduserte etterspgrselen etter helsetjenester i hjemmet.
Prosjektplanen som ble utarbeidet til spknaden om opptak til doktorgradsprogrammet
«Personorientert helsearbeid» ved USN speilet bredden i disse forventningene. | planen
ble det skissert tre delstudier. | to av delstudiene skulle henholdsvis brukernes og
ansattes erfaringer undersgkes. | den tredje studien var a hensikten a undersgke hva som
kiennetegnet brukere som hadde signifikant forbedring malt med The Canadian
Occupational Performance Measure (COPM) (Law et al., 2008), og hva som kjennetegnet
de som ikke hadde forbedring. Delstudien matte oppgis underveis. Hovedgrunnen var at
delstudiens data matte hentes manuelt fra kommunens pasientjournalsystem. Fra 2019
var det ikke lenger kapasitet i organisasjonen til a gjgre dette pa grunn av forberedelser
og harmoniseringsprosesser i forbindelse med kommunesammenslaing. Endringen ga
meg mulighet til & gi brukermedvirkning i forskning en stgrre plass i avhandlingsarbeidet.
Rekkefglgen pa de to delstudiene om brukernes og ansattes erfaringer ble byttet om fordi
rekruttering til brukerstudien tok lenger tid enn beregnet. Byttet hadde noen metodiske

konsekvenser som utdypes i kapittel 5.

A vaere en PhD-kandidat i offentlig sektor, innebaerer at doktorgradsarbeidet finansieres
i et spleiselag mellom Norges Forskningsrad (NFR) og den offentlige virksomheten man
er ansatt i. Kommunen har arbeidsgiveransvar for kandidaten og prosjektansvar ovenfor
NFR, mens forskningsinstitusjonen er ansvarlig for kandidatens forskerutdanning og for
selve forskningen. Ordningen skal bidra til forskningskompetanse i kommunene. For
Drammen kommune var det en forutsetning at doktorgradsarbeidet skulle ha relevans
for, og giennomfgres, i kommunen. Som PhD-kandidat i offentlig sektor, er det et premiss
at man star med en fot i akademia og en fot i «virkeligheten». Jeg forstod raskt at disse

to kulturene ikke skulle forenes, men at det ga en mulighet til & utvide eget perspektiv

3
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bade pa praksis og forskning. | starten beskrev jeg situasjonen min som a «tjene to
herrer». | praksisfeltet blir det forventet handling, og at det tas raske avgjgrelser
kontinuerlig. Avgjgrelsene er ofte basert pa et begrenset kunnskapsgrunnlag.
Forskningsresultater ma oversettes og tilpasses den pulserende hverdagen i en
kommune for a bli nyttiggjort. | forskerrollen kunne jeg bruke tid pa a undres, reflektere
og stille kritiske spgrsmal. | likhet med andre doktorgradsprogram, har
doktorgradsprogrammet «Personorientert helsearbeid» ved Universitetet i Sgrgst-Norge
sin egen «signatur», som kandidatene i ulik grad sosialiseres inn i, og hvor tema for
forskningen innpasses i programmets profil. | de forskningsetiske retningslinjene
fremheves betydningen av forskerens faglige frihet. Forskningen skal sikres mot ytre eller
indre press fra parter som gnsker & styre forskningen (De Nasjonale Forskningsetiske
komiteene, 2014). Jeg opplevde ikke noe press, men at jeg selv hadde et personlig,
underliggende gnske om at begge parter skulle bli forngyde. Denne erkjennelsen bidro
til 3 gke bevisstheten om utfordringer og eget ansvar som PhD-kandidat i offentlig sektor.
En mulig risiko med & bade inneha forskerrollen og vaere radgiver tett pa praksisfeltet i
egen kommune kan vaere at jeg har et sa sterkt eierskap til prosjektet at jeg er blind for,
eller uvillig til & ha et kritisk forskerblikk. Eller motsatt; at jeg er sa bevisst nettopp denne
risikoen at jeg inntar et for kritisk perspektiv, eller forsgker a skape en «objektiv» distanse
som kan virke begrensende bade i datainnhentingen og i analysen av data. Jeg vil komme
tilbake til metodiske og etiske utfordringer med denne dobbeltrollen i kapittel 5 og
kapittel 6. Utfordringene knyttet til dobbeltrollen kan ikke fjernes. Kontinuerlige
diskusjoner og refleksjoner med veilederne og medstudenter i tilsvarende situasjoner om
muligheter og begrensninger ved a forske i egen organisasjon har bidratt til en bevissthet
om a stad i spennet mellom naerhet og distanse. Mens jeg i oppstarten av arbeidet tenkte
at min forskning kun skulle avdekke og verifisere positive effekter og resultater knyttet til
hverdagsrehabilitering, har jeg underveis utviklet et mer kritisk perspektiv. Ved a
giennomfg@re en doktorgradsutdanning og samtidig delta i utviklingsarbeidet i kommunen
har det blitt tydelig at det ogsa kan veere dilemmaer, utfordringer og utilsiktede

konsekvenser knyttet til hverdagsrehabilitering.
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1.1 Avhandlingens struktur

Avhandlingen bestar av to deler. Del | er en sammenbinding av studiens deler og bestar
av 9 kapitler. | kapittel 1 presenteres avhandlingens opprinnelse og kontekst.
Avhandlingens teoretiske rammeverk presenteres i kapittel 2. | kapittel 3 redegjgr jeg
for kunnskapsgrunnlaget. | kapittel 4 presenterer jeg avhandlingens hensikt og
problemstilling. Vitenskapsteoretisk stasted og metodologiske overveielser og metode
presenteres i kapittel 5. | kapittel 6 redegjgr jeg for etiske vurderinger knyttet til
giennomfgring av studien. Resultatene fra delstudiene i avhandlingens tre artikler
presenteres og syntetiseres i kapittel 7. | kapittel 8 diskuteres de samlede resultatene.
Kapittel 9 avslutter Del | med konklusjon, implikasjoner for praksis og forslag til videre

forskning. Del Il bestar av avhandlingens tre artikler.
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2 Teoretisk rammeverk

| dette kapittelet redegjgr jeg for sentrale begrep og relevante teorier som danner
bakteppe for avhandlingen, og som studiens funn blir diskutert opp mot. Kapittelet
starter med definisjoner av hverdagsrehabilitering, deretter redegjgres det for teorier om
aktiv aldring. Kapittelet avsluttes med en presentasjon av personsentrering og en
fordypning i ett av de sentrale elementene i personsentrering, som er
brukermedvirkning. Jeg velger & benytte begrepet "bruker" om personer som deltar i
hverdagsrehabilitering. Begrepet er godt innarbeidet i de kommunale
hjemmetjenestene, og benyttes ofte i sentrale dokumenter, vitenskapelige artikler og i

faglitteratur om hverdagsrehabilitering.

2.1 Hverdagsrehabilitering

Innfgringen av hverdagsrehabilitering i kommunen hvor avhandlingens delstudier ble
giennomfgrt, heretter kalt eksempelkommunen, var inspirert av rapporten
«Hverdagsmestring og hverdagsrehabilitering» fra Norsk Ergoterapeutforbund, Norsk
Fysioterapeutforbund og Norsk Sykepleierforbund (Ness et al., 2012). Forbundenes
etterfglgende prosjekt «Fra passiv mottaker til aktiv deltaker» (FUrst & Hgverstad, 2014)
i samarbeid med Kommunenes Sentralforbund (KS), hadde ogsa betydning for hvordan
tjenesten ble innrettet og innfgrt. Rapporten fra fagforbundene (Ness et al., 2012)
beskriver hverdagsrehabilitering som en intervensjon i samsvar med den norske
rehabiliteringsforskriften (2011). Forskriften sier at hverdagsrehabilitering er
«tidsavgrensede, planlagte prosesser med klare mdl og virkemidler hvor flere aktgrer
samarbeider». | hverdagsrehabilitering «gis nadvendig bistand til brukerens egen innsats
for @ oppnd best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt
og i samfunnet». Rapporten beskriver videre at intervensjonen er intensiv og tverrfaglig
og utfgres i brukerens hjem og nzermiljg. Malgruppen er eldre. Etter en tverrfaglig
kartlegging utarbeides en tiltaksplan basert pa brukerens mal. | 2018 ble
rehabiliteringsforskriften revidert, og tidsavgrensningen fjernet. Sa langt jeg kjenner til,
har hverdagsrehabilitering fortsatt a vaere en tidsavgrenset intervensjon bade i Norge og

i andre land, for eksempel Danmark (Serviceloven 2015, §83a).
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Utover 2010-tallet ble hverdagsrehabilitering Igftet fram i en rekke norske
stortingsmeldinger, utredninger og handlingsplaner (Meld. St. 15 (2017-2018); Meld. St.
29 (2012-2013); NOU 2011: 11; Omsorg 2020, 2015). Felles for disse var at
hverdagsrehabilitering ble ansett som et virkemiddel for 3 mgte fremtidige gkonomiske
og personellmessige ressursutfordringer, som fglge av den demografiske utviklingen med
et gkende antall eldre. | de offentlige dokumentene uttrykkes et gnske om & styrke den
rehabiliterende innsatsen til hjemmeboende eldre slik at de kunne bo hjemme med god
livskvalitet sa lenge som mulig. Samlet kan dette forstas som et uttrykk for en sterk

politisk vilje til 3 implementere hverdagsrehabilitering i norske kommuner.

| en kunnskapsoppsummering fra Senter for omsorgsforskning vest i 2016 ble
hverdagsrehabilitering sammenfattet i fglgende definisjon: «Hverdagsrehabilitering er en
tidsavgrenset, intensiv og mdlrettet rehabilitering i hjem og naermilj@ rettet mot personer
som har opplevd et funksjonsfall og der terapeuter, sykepleiere og ansatte i
hjemmetjenesten i kommunen samarbeider og bistar personen med trening og
tilrettelegging av hverdagsaktiviteter som er viktige for personen selv» (Fgrland &
Skumsnes, 2016). | en systematisk oversiktsartikkel fra Cochrane library samme ar,
defineres hverdagsrehabilitering som en intervensjon hvor hensikten er @ oppna (min
oversettelse) «maksimal uavhengighet ved intensiv, tidsbegrenset, multidisiplineer,
personsentrert og mdlrettet helsehjelp i hjemmet» (Cochrane et al., 2016). Denne

definisjonen er benyttet i vitenskapelige studier internasjonalt.

Et forskerteam fra ReAble Network, et internasjonalt hverdagsrehabiliteringsnettverk
(ReAble Network, 2022) med medlemmer fra Australia, Canada, Danmark, Norge, New
Zealand, Sverige, Nederland, England og USA, gjennomfgrte i 2018/2019 en Delphi-
prosess, hvor hensikten var @ komme frem til en internasjonal, omforent definisjon av
hverdagsrehabilitering. Bakgrunnen var at det til dels sveert ulike intervensjoner ble
beskrevet som hverdagsrehabilitering, noe som vanskeliggjorde forskning pa feltet.
Resultatet av Delphi-prosessen ble fglgende definisjon: “Reablement is a person-centred,
holistic approach that aims to enhance an individual’s physical functioning, to increase or

maintain their independence in meaningful activities of daily living (at their place of
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residence or in the community) and to reduce their need for long-term services.
Reablement consists of multiple visits and is delivered by a trained and coordinated
interdisciplinary team. The approach includes an initial comprehensive assessment
followed by regular reassessments and the development of goal-oriented support plans.
Reablement supports an individual to achieve their goals, if applicable, through
participation in daily activities, home modifications and assistive devices as well as
involvement of their social network. Reablement is an inclusive approach irrespective of

age, capacity, diagnosis or setting” (Metzelthin et al., 2022).

Definisjonen av habilitering og rehabilitering i Forskriften om rehabilitering og
habilitering, definisjonen fra Senter for omsorgsforskning og definisjonen i
Cochranestudien synes alle & falle innenfor forskernettverket ReAbles definisjon av
hverdagsrehabilitering. Deres definisjon favner bredt. Hverdagsrehabilitering i Norge,
inkludert eksempelkommunen, er et tilbud til innbyggere som bor i eget hjem, mens
definisjon fra ReAble-nettverket omfatter alle boformer. ReAbles definisjon har heller
ingen begrensninger nar det gjelder alder. Publiserte studier om hverdagsrehabilitering
fra ulike land tyder pa at intervensjonen primeaert er et tilbud til den eldre delen av
befolkningen (Aspinal et al.,, 2016). Eksempelkommunen har en fleksibel nedre
aldersgrense pa 65 ar. Felles for definisjonen fra Senter for omsorgsforskning,
Cochranestudien og ReAble-nettverket er malet om mestring og bedret fysisk funksjon,
slik at brukeren kan mestre hverdagsaktiviteter uten bistand. Samtidig beskriver ReAble-
definisjonen at hverdagsrehabilitering har en holistisk tilneerming. | fglge McCance og
McCormac (2017) innebeerer en holistisk tilnserming at psykiske, sosiale og eksistensielle

behov ogsa ivaretas, i tillegg til de fysiske behovene.

Ingen av de tre definisjonene er knyttet til diagnose, slik det ofte er i tradisjonell
rehabilitering. Et kriterium for a inkluderes i hverdagsrehabilitering i mange kommuner,
inkludert eksempelkommunen, er imidlertid at brukerne har tilnaarmet «normal» kognitiv
funksjon. Brukerne skal forsta kartleggingsverktgyet The Canadian Occupational
Performance Measure (Law et al., 2008). Kartleggingen danner grunnlaget for

prioriteringer og mal for hverdagsrehabiliteringen. | tillegg til at brukerne skal veere aktiv
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deltagende i dette arbeidet, forventes det ogsa at de skal vaere i stand til a gijennomfgre

trening og aktiviteter pa egen hand.

Oppsummert kan definisjonen fra ReAble-nettverket fungere som en paraply for ulike
rehabiliteringspraksiser, inkludert praksisen i eksempelkommunen. En styrke ved
definisjonen er at den er tydelig pa hensikt, metodikk, tverrfaglig kompetanse og
arbeidsform. Jeg finner det derfor hensiktsmessig a legge ReAble-nettverkets definisjon
til grunn i avhandlingsarbeidet, til tross for at eksempelkommunen startet med

hverdagsrehabilitering fem ar fgr definisjonen ble publisert.

2.2 Aktiv aldring

Fordi hverdagsrehabilitering primeert er rettet mot den eldre delen av befolkning, er det
relevant & ga naermere inn pa forstaelser av aldring. Biologisk aldring er den progressive
reduksjon av funksjonen som skjer hos alle individer, i fysiologiske systemer og pa
celluleert niva (Bousquet et al., 2015). | tillegg til denne prosessen, som pagar i alle
mennesker, skjer aldring i en sosial kontekst hvor samfunnets syn pa alderdom preger
forventninger, roller og hvordan helse- og omsorgstjenester innrettes (Bakken, 2018).
Det hevdes at hverdagsrehabilitering innebaerer et paradigmeskifte i kommunale helse-
og omsorgstjenester, fra en modell med kompenserende helsehjelp til en modell hvor
aktivitet og uavhengighet er i fokus (Kjellberg et al., 2011; NOU 2011: 11; Ryburn, 2009).
Fra a bli sett pa som sarbare pasienter og passive mottakere av behandling, forventes det
na at eldre personer er med i utformingen og gjennomfgringen av tjenestene de mottar
(Armstrong, 2014). Nar eldre defineres som den delen av befolkningen som er over 65

ar, er det innlysende, men likevel viktig, @ understreke at eldre ikke er en homogen

gruppe.

Hverdagsrehabilitering har til hensikt & bidra til at brukeren skal gke eller opprettholde
selvstendighet i daglige aktiviteter som er meningsfulle for den det gjelder (Metzelthin et
al., 2022). Implisitt ligger det en tro pa, men ogsa en forventning om, at den enkelte bade
vil og kan leve et aktivt liv ogsa i alderdommen. Eldre kan nyttiggjgre seg rehabilitering

for a forebygge og utsette funksjonsnedsettelser som fglge av aldringsprosesser, og kan
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dessuten forbedre funksjon etter skade eller sykdom. Hverdagsrehabiliteringens positive
grunnsyn sammenfaller med teorier om aktiv aldring. Sentralt i aktivitetsteorier er at
alderdommen betraktes som en periode i livet med nye muligheter, selvutvikling og
selvstendighet (Rowe & Kahn, 1999; Timonen, 2016). Begrepet «aktiv» referer til fortsatt
deltagelse i sosial, gkonomisk, kulturell, gkonomisk og samfunnsmessig aktivitet,
(Bousquet et al., 2015). Andre sidestilte begrep til aktiv aldring, som sunn aldring og
vellykket aldring (succesfull ageing), brukes i litteraturen (Lamb et al., 2017). Verdens
helseorganisasjon definerer sunn og aktiv aldring som prosesser for & optimalisere
muligheter til helse, deltagelse og trygghet for @ gke livskvaliteten nar man eldes. En
kjernekomponent i prosessene er autonomi. For 3 kunne opprettholde autonomien ma
individets fysiske og mentale kapasitet maksimeres. Kultur, kjgnn, gkonomiske forhold,
helse- og sosialtjenester, atferd, sosiale forhold, fysiske omgivelser og personlige
«egenskaper» er faktorer som i ulik grad er bestemmende for aktiv aldring (WHO, 2015).
Teorier om aktiv aldring er ogsa grunnlaget for helsepolitikken pa eldreomradet i Norge.
| stortingsmeldingen Leve hele livet konstateres det at aktiv aldring gjennom & ta ansvar
for egen helse og klare seg selv er et ideal for den enkelte og en politisk strategi (Meld.
St. 15 (2017-2018)). Ved at det vektlegges intervensjoner som bygger opp under
egenmestring, slik som hverdagsrehabilitering, vil ogsa de syke og aller eldste mestre

hverdagen i stgrre grad og leve selvstendige liv (Helse- og omsorgsdepartementet, 2016).

Thuesen og kollegaer drgfter i en artikkel om teorier om aktiv aldring kan fungere som
teoretisk plattform for hverdagsrehabilitering (Thuesen et al., 2021). P3 slutten av 80-
tallet ble det utviklet en betydningsfull metamodell innenfor teorier om vellykket aldring,
"Selective optimalization with compensation" (SOC) (Baltes & Baltes, 1990). Modellen
illustrerer prosessen eldre gar gjennom nar ressursene, vare seg sosiale, psykologiske
eller biologiske, begrenses eller endres. Sentralt i modellen er at hva som oppleves som
vellykket aldring er individuelt, og vellykket (successful) forstas som a na mal en selv har
definert. Eldre personer har ressurser i kraft av egne kvaliteter, livskunnskap og erfaring
som de bruker til & minisere konsekvensene av tap og optimalisere sine muligheter
(Baltes & Carstensen, 1996). | henhold til modellen bestar prosessen av tre faser. | den

forste velges omrader man vil bruke ressurser pa (sette mal). Malene kan bade veere mal
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for endring og vekst og mal knyttet til tap (Freund, 2008). | den andre fasen optimaliseres
potensialet innenfor omradet (nda malene) ved a bruke bade egne ressurser og eksterne
ressurser. | den tredje fasen kompenseres det for eventuelle tap for a redusere gapet
mellom omgivelsenes krav og egen kapasitet. Resultatet av prosessen er et fortsatt
vellykket og «effektivt» liv, selvom det er annerledes enn tidligere (Baltes & Baltes, 1990).
Tapene de eldre opplever kan bidra til et de finner nye omrader i livet som er
meningsfulle. Interaksjonen mellom a velge, optimalisere og kompensere beskrives som
pagaende prosesser giennom hele livet, men fremstar szerlig viktig i alderdommen (Baltes

& Carstensen, 1996).

| likhet med kommuner i Norge og i andre land benytter eksempelkommunen The
Canadian occupational performance measure (COPM) som kartleggingsverktgy i
hverdagsrehabilitering (Buma et al., 2022; Langeland et al., 2019; Zingmark & Kylén,
2022). Kartleggingen legger opp til at brukeren prioriterer noen av hverdagsaktivitetene
som er viktig for dem, og setter mal for hva de gnsker & oppna med tanke pa a forbedre
giennomfgringen av aktivitetene i Igpet av hverdagsrehabiliteringen. Hensikten med
COPM-kartleggingen illustreres av fgrste fase i SOC-modellen, seleksjon. Brukerne velger
omrader de prioriterer som viktige og setter mal for hva de vil oppna innenfor omradet.
Gjennom hverdagsrehabiliteringen forbedres funksjonen pa de valgte omradene,
illustrert i SOC-modellens andre fase, optimalisering. Modellens tredje fase,
kompensering, foregar til dels giennom hverdagsrehabiliteringen, og videre i etterkant av
forlgpet. Ved avslutningen av hverdagsrehabiliteringen avklares det om brukerne har et
behov for kompenserende tjenester, i form av praktisk bistand eller helsehjelp i hjemmet

(Hartviksen & Sjglie, 2017; Torgersen et al., 2017).

2.3 Personsentrering

Jeg har deltatt i doktorgradsprogrammet «Personorientert helsearbeid» ved Universitet
i Spr@st-Norge hvor begrepet «personorientering» ble benyttet. | Skandinavisk litteratur
benyttes i hovedsak synonymet «personsentrert», den direkte oversettelsen av «person
centredness». Jeg velger derfor & bruke «personsentret» og «personsentrering» som

giennomgaende begrep i avhandlingen. Hverdagsrehabilitering har en personsentrert
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tilneerming jfr. definisjonen fra ReAble (Metzelthin et al., 2022). Personsentrering er et
mye brukt begrep som ikke er tilstrekkelig definert, hevder Nolan og kollegaer (2004). |
norsk sammenheng er ikke personsentrering brukt som begrep hverken i
rehabiliteringsforskriften (2011), eller i definisjonen av hverdagsrehabilitering fra Senter
for omsorgsforskning (Fgrland & Skumsnes, 2016). | offentlige utredninger, planer og
stortingsmeldinger hvor hverdagsrehabilitering er beskrevet som en satsing, finner vi
begrepet personsentrering fgrst brukt i stortingsmeldingen Leve hele livet i 2017 (Meld.
St. 15 (2017-2018)). | meldingen forstas personsentrering som a verdsette mennesker
uavhengig av alder eller funksjonsevne. Den enkeltes livsfortellinger, verdier og gnsker
skal danne utgangspunkt for helse- og omsorgstjenestens tilbud. McCormac og kollegaer
papeker at den grunnleggende kunnskapen om personsentrering i helsetjenestepraksis
er utviklet innen demensomsorgen (McCormack et al., 2010), og det er ogsa primaert i
forbindelse med demensomsorgen begrepet brukes i stortingsmeldingen (Meld. St. 15

(2017-2018), 5.101-102).

McCance og McCormac (2021) utviklet et rammeverk for personsentrert praksis i
helsetjenestene basert pa humanistisk filosofi og neert knyttet til Carl Rogers
humanistiske psykologi (Rogers, 1995). McCormac og kollegaer (2021) definerer
personsentrering som «an approach to practice established through the formation and
fostering of healthful relationships between care providers, service users and others
significant to them in their lives. It is underpinned by values of respect for persons,
individual right to self-determination, mutual respect and understanding. It is enabled by
cultures of empowerment that foster continuous approaches to practice development».
Rammeverket, slik det redegjgres for av McCance og McCormac ble opprinnelig utviklet
i en sykepleierkontekst, men har senere blitt videreutviklet til et universelt rammeverk.
Fra at kjernen i rammeverket i tidlig versjon bestod av resultater som brukertilfredshet,
brukermedvirkning, velveere og en terapeutisk kultur (McCance &McCormac, 2017), er
rammeverket utviklet til en modell hvor personsentrering er et mal i seg selv, ved at

kjiernen er den helsefremmende kulturen (McCance & McCormac, 2021).
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Wilberforce og kollegaer (2017) gjennomfgrte en litteraturbasert konseptsyntese hvor
hensikten var a identifisere kjennetegn pa personsentrering i kommunale helse- og
omsorgstjenester. De fant at personsentrering kan vaere et mal i seg selv, men at
personsentrering ogsa kan vaere et middel for & oppna bedre resultater for brukeren.
Hakansson Eklund og kollegaer (2019) fant det samme i en artikkel basert pa 21
oversiktsartikler. Wilberforce og kollegaer sidestiller begrepet personsentrert med andre
begrep som pasientsentrert og klientsentrert, ved at de alle har humanistisk filosofi som
felles grunnlag. Hakansson Eklund og kollegaer papeker ogsa at begrepene brukes om
hverandre, men at personsentrering kan sees pa som en videreutvikling av
pasientorientering. Mens malet i en pasientsentrert tilnaerming er et funksjonelt liv, er
malet i en personsentrert tilnaerming et meningsfylt liv (Hakansson Eklund et al., 2019).
Wilberforce og kollegaer (2017) knytter de to malforstdelsene til ulike
fortolkningsrammer for personsentrering. | en sykepleiekontekst er hovedhensikten
velbefinnende (well-being), mens den i en rehabiliteringskontekst er selvstendighet og
uavhengighet. | eksempelkommunen var ett av motivene for 3 velge en
hjemmetjenesteintegrert modell for hverdagsrehabilitering & bringe omsorgskulturen,
representert ved hjemmesykepleien, og rehabiliteringskulturen, representert ved
fysioterapi- og ergoterapitjenesten, sammen. Hverdagsmestring som tankesett og
hverdagsrehabilitering som arbeidsform skulle utvikles gijennom tverrfaglig samarbeid og
delt kunnskap. Med andre ord |a det til grunn en antagelse om at tilneermingen til
brukernes behov for tjenester var ulikt i de to tjenestene, og at man gjennom et tettere

tverrfaglig samarbeid skulle etablere en felles tilnaerming til brukerne.

Mens bade Wilberforce og Hakansson Eklund fant at personsentrering er avhengig av
fortolkningsramme og kontekst (Hakansson Eklund et al., 2019; Wilberforce et al., 2017),
beskriver McCance og McCormac at deres rammeverk omfatter alle
helsetjenestekontekster (McCance & McCormac, 2021). Uavhengig av hensikt og
kontekst beskriver alle tre noen felles kjennetegn pa en personsentrert tilnaerming og
praksis. Kjennetegnene kan deles i tre hovedelementer; det fgrste er a forsta brukerens
verden, det andre er partnerskap og relasjoner mellom bruker og helsepersonell, og det

tredje er brukerens medvirkning. Brukerens fortelling om fortid, natid og fremtid, egne
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verdier, gnsker og behov bidrar til en forstdelse av brukeren som person og danner
grunnlaget for tjenestene som tilbys. Brukerens egen historie er ogsa grunnlaget for
partnerskapet som etableres mellom brukeren og helsepersonellet. Partnerskapet er en
allianse basert pa empati og respekt, hvor helsepersonellet er aktivt lyttende og
stgttende. Partnerskapet kjennetegnes av relasjoner basert pa gjensidig tillit, hvor begge
parter deler makt og ansvar. En forutsetning for en personsentrert praksis at
helsepersonellet selv opplever & bli behandlet som personer, med sine historier og
erfaringer, verdier og behov (Stears & Jansch, 2021). Videre at det ma veere klima for
innovasjon og risikotaking i organisasjonen (McCormac et al., 2021). Hakansson Eklund
og kollegaer (2019) identifiserte at villighet til a fravike rutiner og regler er et kjennetegn

i personsentrert praksis.

2.4 Brukermedvirkning

Det tredje elementet i personsentrering som er beskrevet i forrige delkapittel, er
brukermedvirkning. Brukermedvirkning er et sentralt begrep i min avhandling. Ifglge
definisjonen fra ReAble-nettverket stgtter hverdagsrehabilitering brukeren i og na sine
mal om gkt selvstendighet i meningsfulle aktiviteter (Metzelthin et al., 2020). Implisitt
innebzerer dette at brukeren identifiserer meningsfulle aktiviteter og setter mal for

intervensjonen.

Brukermedvirkning kan forstas fra tre ulike diskurser (Askheim et al., 2017). Den fgrste er
den demokratiske diskursen, som er knyttet til individets rolle som samfunnsborger.
Innbyggerne har en rett til @ medvirke, men det er ogsd en plikt man har som
samfunnsborger. Den andre, (for)brukerdiskursen legger til grunn at brukerne er
kompetente og rasjonelle (for)brukere av helsetjenester. Brukerne har rett til 3 velge.
Gjennom brukernes medvirkning og valg blir tjenestene mer fleksible og relevante for
brukerne. Begge perspektivene kommer frem i pasient- og brukerrettighetslovens § 3-1
(1999), som sier at brukeren har rett til a velge mellom tilgjengelige og forsvarlige
tjenesteformer samt undersgkelses- og behandlingsmetoder. Videre har brukeren rett til
a medvirke ved gjennomfgring av helse- og omsorgstjenester. Medvirkning i

giennomfgring innebaerer ifglge rehabiliteringsforskriften (2011) at bruker medvirker i
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planlegging, utforming, utgving og evaluering av tjenestene de mottar. En europeisk
standard utviklet av European Committee for Standarization, beskriver pasient- og
brukermedvirkning i helse- og omsorgstjenestene som et minstekrav til personsentrerte
tjenester (Standard Norge, 2020). | kvalitetsreformen Leve hele livet (Meld. St. 15 (2017-
2018)), kommer forbrukerperspektivet tydelig frem. Reformen skal gi den enkelte stgrre
mulighet til & velge tjenesteyter (hvem), medvirke til innholdet i tjenestetilbudet (hva),
pa hvilken mate tjenesten ytes (hvordan) og pa hvilket sted og tidspunkt tjenesten gis

(hvor og nar).

| den den tredje diskursen forstas brukermedvirkning som samproduksjon (co-
production) eller samskaping (co-creation) (Askheim et al., 2017). | samskapingsdiskursen
inkluderes brukernes rett til a pavirke tjenestene de mottar, som i demokratiperspektivet.
Videre ansees brukeren a ha ressurser og kompetanse som kan bidra til & forbedre
tjenestene - for seg selv og andre - som i forbrukerperspektivet. | et
samskapingsperspektiv er brukerne og tjenesteutgverne likeverdige partnere. Makten
deles, og aktgrenes kunnskap og erfaring anerkjennes som ulik, men likeverdig og

kompletterende (Askheim et al., 2017).

| en personsentrert tilnaerming vil det vaere naerliggende at brukermedvirkning forstas i
et samskapingsperspektiv, hvor brukere og personell er likeverdige parter som
samhandler om planer, mal og gjennomfgring av for eksempel en rehabiliteringsprosess.
Wilberforce og kollegaer (2017) fant at grad av medvirkning i avgjgrelser er et kontinuum
fra at helsepersonellet tar avgjgrelsene, via avgjgrelser tas som delt beslutning mellom

bruker og personellet, til at avgjgrelsene er brukerstyrte.

Det synes som om kvalitetsreformen Leve hele livet (Meld. St. 15 (2017-2018)) og
pasient- og brukermedvirkningsloven (1999) beskriver et ideal, et mal for hvordan
brukermedvirkning bgr vaere, mens oversiktsartiklene viser et langt mer nyansert bilde
av brukermedvirkning innenfor en personsentrert tilnaerming. Wilberforce og kollegaer
(2017) hevder at ingen enkeltbeskrivelse av personsentrering kan kreve monopol. Jeg
tolker dette som at brukermedvirkning kan forstas fra ulike perspektiv innenfor en

personsentrert tilnaerming. Hvordan brukermedvirkning forstds og praktiseres vil
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pavirkes av hensikten med en intervensjon, hvor den gjennomfgres, hvem aktgrene er og

aktgrenes verdier og kunnskapssyn.

2.5 Brukermedvirkning i forskning

Brukermedvirkning i forskning er pa den politiske agendaen i mange velferdssamfunn
(Hamilton et al., 2018; National Health and Medical Research Council, 2016; National
Institute for Health Research, 2019). | Norges strategi for forskning og innovasjon
stadfestes det at de som mottar tjenester skal delta i prioritering, planlegging og
avgjgrelser om forskning (HelseOmsorg21, 2014). Videre skal brukerne medvirke i alle
fasene av et forskningsprosjekt. Begrunnelsen er at brukermedvirkning i forskning bidrar
til at det forskes pa omrader som er viktige for brukerne, at rekruttering til deltagelse i
forskning blir lettere og at studiedesign og kvalitet i forskningen blir bedre. | en
personsentrert tilneerming til brukermedvirkning i forskning, vektlegges relasjonen
mellom brukere og forskere. Forskningsprosessen forstas som en samskapingsprosess
hvor brukermedvirkning i seg selv har verdi bade for brukere og forskere (Greenhalgh et

al. 2016; Jacobs et al. 2017).
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3 Kunnskapsgrunnlaget

Hensikten med dette kapittelet er & presentere forskningsfronten om brukermedvirkning
i hverdagsrehabilitering slik den fremstod i juli 2022 og & avdekke eventuelle
kunnskapshull. Innledningsvis vil jeg redegjgre for spkestrategien jeg anvendte for a finne
relevante vitenskapelige publikasjoner. | tillegg knyttes det kommentarer til
spkestrategien. Videre presenteres de inkluderte artiklene. Kapittelet avsluttes med

oppsummering og refleksjoner om forskningsgrunnlaget for hverdagsrehabilitering.

Kunnskapsbasert praksis bestar av den forskningsbaserte kunnskapen, helsepersonellets
erfaringskunnskap og brukerens kunnskap og erfaringer (Helsebiblioteket, 2022).
Rapporter, veiledere og presentasjoner fra andre kommuner og fagmiljger, var sentrale i
etableringen av hverdagsrehabilitering i eksempelkommunen. Underveis i arbeidet med
avhandlingen har det blitt publisert flere studier som har satt hverdagsrehabilitering inn
i en vitenskapelig kontekst. Den forskningsbaserte kunnskapen er langt stgrre na enn ved
oppstart av doktorgradsarbeidet i 2016. Studier om hverdagsrehabilitering er
giennomfgrt i en rekke land i Europa, Australia og Amerika. Omfanget er etter hvert blitt
stort, og er fortsatt gkende. Den forskningsbaserte kunnskapen om brukerperspektivet i
hverdagsrehabilitering som har tilkommet underveis, er brukt til 8 belyse egne funn og

gitt retning i arbeidet.

3.1 Sokestrategi

| forbindelse med prosjektsgknaden til Norges Forskningsrad i 2016, gjennomfgrte jeg
spk etter vitenskapelige artikler publisert i fagfellevurderte tidsskrifter. Underveis har jeg
regelmessig foretatt usystematiske sgk i ulike databaser, ORIA og Google Scholar. | tillegg
har jeg abonnert pa nyhetsbrev og varslinger fra databaser og forskningsinstitusjoner, og
jeg har hentet artikler fra referanser i publiserte artikler. Sgk i forbindelse med de tre
artiklene som inngar i avhandlingen, ble gjort med utgangspunkt i problemstilling og
forskningsspgrsmal. | starten av arbeidet med kappa i 2020 foretok jeg et systematisk sgk
med sgkerordene reablement OR restorative care AND user involvement OR user

participation. Etter en ekskluderingsprosess, satt jeg igjen med 79 unike studier, alle om
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hverdagsrehabilitering.  Publikasjonene bestod av effektstudier, studier av
helsepersonellets erfaringer, brukernes erfaringer, pargrendeerfaringer,
kartleggingsverktgy og kompetanseutviklingsprogram. Sgkeresultatet avdekket at jeg
ikke hadde veert spesifikk nok i valg av sgkeord. Jeg hadde ikke utviklet gode kriterier for
spk og utvelgelsesprosess, men inkluderte «alt». Arbeidet med & gjennomga
publikasjonene opplevdes likevel som nyttig da det ga oppdatert oversikt over
forskningsfeltet i hverdagsrehabilitering. De kvalitative studiene bidro med kunnskap om
generelle brukererfaringer og de tverrfaglige teamenes erfaringer med gjennomfgring av

hverdagsrehabiliteringsforlgp og betydningen av tverrfaglig samarbeid.

| juli 2022 gjennomfgrte jeg et nytt og mer spesifikt systematisk sgk i fglgende databaser:
Web of Science, Scoopus, MEDLINE, Embase, PubMed, CINAHL, SweMed+ og Idunn. |
spket ble Cohrane utelatt fordi jeg vurderte at kvantitative effektstudier ikke var
relevante. Se tabell 1. Begrepet hverdagsrehabilitering tilsvarer begrepene reablement
og restorative care i engelskspraklig litteratur. Reablement brukes i Europa, mens
restorative care benyttes i hovedsak i Australia, New Zealand og USA (Aspinal et al. 2016;
Whitehead et al. 2015). | tillegg ble home rehabilitation tatt med i sgket, fordi begrepet
ble brukt i tidlige studier. Som det redegjgres for i kapittel 2, er brukermedvirkning ett av
flere elementer i personorientert praksis. Jeg valgte derfor a inkludere person- og
pasientsentrert som likestilt sgkeord til brukermedvirkning og andre relaterte begrep til

brukermedvirkning. Sgkeordene presenteres i Tabell 1.
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user involvement OR
patient involvement
user engagement OR

patient engagement OR

reablement OR user participation OR
restorative care OR AND patient participation OR
home rehabilitation user influence OR

patient influence OR
co-creation OR

shared decision making OR
person centred OR

person centered OR
patient centred OR

patient centered

Tabell 1. Spkeord

Tidsperioden for publikasjoner i sgket ble satt til 2008 - 2022. Spkene ble begrenset til
fagfellevurderte artikler pa engelsk, unntatt i Swemed+ og Idunn. Videre ble sgkene
begrenset til sasmmendrag. Det betydde at bade hverdagsrehabilitering og en variant av
brukermedvirkning eller person/pasientsentrering matte forekomme i sammendraget. |
databaser der det var mulig, ble sgk begrenset til aldersgrupper over 65 ar. Det vises til

Vedlegg A for detaljerte opplysninger om sgk og antall treff i databasene.

Hver database fikk egen mappe i End Note. Deretter ble duplikater slettet.
Utvelgelsesprosessen foregikk i flere runder, presentert i figur 1. | fgrste runde ble artikler
hvor tittelen tydelig indikerte at artikkelen ikke handlet om hverdagsrehabilitering
ekskludert. Publikasjoner som ikke var forskningsartikler samt protokoller og de tre egne
artiklene som inngar i avhandlingen ble ogsa fjernet. | neste omgang ble sammendragene
i de 42 artiklene som gjenstod grundig lest. Alle disse studiene var kjent for meg.
Studienes hensikt og forskningsspgrsmal ble vektlagt som kriterier for ekskludering.

Studier som ikke omhandlet intervensjoner i hjemmet eller som ikke var tverrfaglige, ble
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ekskludert. Publikasjoner som omhandlet hverdagsrehabilitering, slik som effektstudier,

evaluering av kartleggingsverktgy mv. ble vurdert som lite relevante og ekskludert. |

tillegg ble studier hvor medvirkning (engelsk «participation») handlet om deltagelse i

aktiviteter som et resultat av intervensjonen utelatt. De 15 artiklene som gjenstod, ble

giennomgatt i fulltekstversjon flere ganger. Studier hvor brukermedvirkningselementet

ikke var sentralt ble ekskludert. Videre ble artikler hvor personsentrering ble forstatt som

relasjonsbygging eller allmenne etiske normer utelatt. Seks artikler ble til slutt inkludert i

forskningsgrunnlaget.

Artikler funnet i databasene

Fjernet duplikater
(n= 85)

(n= 158)

Artikler til vurdering (n= 73)

!

Artikler ekskludert basert pa tittel

Ikke hverdagsrehabilitering (n= 22)
Effektstudie (n= 3)

Ikke forskningsartikkel (n= 2)
Protokoll (n= 1)

Egne artikler (n= 3)

Artikler til videre vurdering
(n=42)

Artikler ekskludert basert pa sammendrag
Ikke hverdagsrehabilitering (n= 11)
Faggruppenes rolle og samarbeid (n= 8)
Kognitiv rehabilitering (n= 2)
Organisering (n=1)
Effektstudier (n=1)
Maleverktay (n= 1)
Brukernes prioritering av ADL (n=1)
Generelle erfaringer, brukere og pargrende (n= 2)
Definisjon (n= 1)

Artikler til videre vurdering
(n=14)

Inkluderte artikler
(n=6)

Artikler ekskludert basert pa fulltekstgjennomgang
Generelle erfaringer, brukere (n= 1)
Deltagelse i ADL (n= 1)
Diskurser om brukere (= 1)
Adferdsendringsteknikker (n= 1)
Brukeres vurdering av teams omsorgsferdigheter (n=1)
Kompetanseprogram (n=1)
Overfering av oppleering til praksiskompetanse (n= 1)
Utvikling av hverdagsrehabilitering (n=1)

Figur 1. Utvelgelsesprosess
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3.2 Inkluderte studier

Ut fra det spesifikke systematiske sgket, og med bakgrunn i kunnskapen fra det brede
spket i 2020, er det grunn til & anta at publikasjoner som er relevante for avhandlingens
hensikt, ble funnet. Kombinasjonen av sgkeord ga et handterlig antall treff. De
inkluderte artiklene omfatter fire kvalitative primaerstudier, en konspetkartlegging og
en metaanalyse. Her fglger en presentasjon av de inkluderte studiene. Det henvises

ogsa til en skjematisk oversikt i vedlegg B.

Vik, Nygard & Lilja gjennomfgrte en studie hvor hensikten var @ undersgke og beskrive
hvordan brukerne sa pa samarbeidet med personellet, spesielt hvordan de samarbeidet
med, og gjorde bruk av personellets tjenester (Vik et al., 2009). Datamaterialet bestod av
individuelle intervju av tre brukere hver 2. eller 3. uke gjennom en intervensjon som varte
i seks maneder, samt ett intervju seks maneder etter intervensjonen. Analysen var
inspirert av grounded theory. Forskerne fant at ut fra tidligere og naveerende erfaringer
kunne brukerne se pa ansatte som samtalepartner, instruktgr og radgiver eller et leerer-
elev-forhold. Reell brukermedvirkning forutsetter at personalet er forberedt pd d inngd i
ulike samarbeidsrelasjoner basert pa den enkeltes behov knyttet til egne

funksjonsutfordringer, tidligere og samtidige erfaringer, samt forventninger til framtiden.

Moe, Ingstad & Brataas gjennomfgrte en studie hvor hensikten var @ samle kunnskap om
kommunikasjonsprosesser og pasientens innflytelse pa a formulere mal (Moe et al.,,
2017). Datamaterialet bestod av lydopptak av atte samtaler mellom pasient og
hverdagsrehabiliteringsteam og ble analysert med kvalitativ innholdsanalyse. Forskerne
fant at brukerne pavirket malsettingen i ulik grad; fra at de definerte mal selv, at malene
ble satt i et samarbeid, til at malene ble satt av helsepersonellet. Personellets
kommunikasjonsferdigheter ble tillagt betydning for brukernes grad av innflytelse.
Personellet ma beherske bade mal- og personsentrert kommunikasjon. Personsentrert
kommunikasjon, forstatt som aktiv lytting, apne spgrsmal, dialog og respekt, styrket

brukerens muligheter for @ samarbeide om malsetting.
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Gustafsson og kollegaer belyste i en studie hva det innebaerer 3 jobbe med malrettet og
tidsbegrenset hverdagsrehabilitering, sett fra ansattes perspektiv (Gustafsson et.al,
2019). Datamaterialet bestod av skriftlige narrativ fra 21 personer i tverrfaglige team
basert pa apne spgrsmal, som ble gjenstand for en fenomenologisk hermeneutisk
analyse. Forskerne fant at respondentene betraktet selvbestemmelse som en rettighet.
Deltagelse og engasjement hos brukerne ble underbygget ved a lytte interessert til deres
gnsker og deres historie. Utdypende spgrsmal ble stilt for at teamet skulle forsta hva
brukerne virkelig ville. En personsentrert tilnaerming forstatt som respekt for brukernes
verdier, rett til selv a bestemme mal og ha kontroll over aktiviteter i
rehabiliteringsprosessen, ble beskrevet som grunnelementer for brukernes deltagelse og

engasjement.

Ingstad, Moe & Vikkelsmo Brataas undersgkte brukermedvirkning og deltagelse i
hverdagsrehabiliteringsprosessen ved a gjennomfgre observasjoner og dybdeintervju
med en deltager i hverdagsrehabilitering (Ingstad et al., 2021). Gjennom en tematisk
analyse kom forskerne frem til at brukeren visste lite om prosessen i malsettingsfasen,
og at brukeren var avhengig av fagpersonens kommunikasjonsferdigheter for 8 medvirke.
| giennomfgringsfasen var brukeren mer kjent med prosessen og gkte sin medvirkning i
avgjgrelser. Evalueringsfasen avdekket at en viss grad av paternalisme kunne motivere
brukeren gjennom prosessen. Samtidig ma helsepersonell unnga for mye kontroll, fordi

brukerne har en kontekstuell kunnskap som helsepersonellet ikke har.

Ashe og kollegaer gjennomfgrte en konspetkartlegging blant forskere internasjonalt.
Hensikten var a kartlegge eksperters mening om faktorer som fremmer og hemmer
implementering av  hverdagsrehabilitering. Dataene som var basert pa
spgrreundersgkelser, ble syntetisert ved bruk av multidimensjonal skalering med Group
Wisom software (Ashe et al., 2022). Forskerne fant at ngkkelkomponenter som ble
vurdert som bade viktige og gjennomf@rbare var knyttet til malsetting og maloppnaelse
samt personsentrert omsorg. Personsentrert omsorg ble beskrevet som individtilpassede
tjenester, beslutninger tatt av bruker og helsepersonell i fellesskap, samt styrkebasert

kommunikasjon.
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Bergstrom og kollegaer undersgkte hvordan eldre, pargrende og helsepersonell beskriver
resultater i hverdagsrehabilitering gjennom en kvalitativ metasyntese av tretten studier
(Bergstrom et al., 2022). Forskerne fant at a gjgre hverdagsaktiviteter som er verdsatt av
brukeren, i eget hjem og i sosiale sammenhenger, er biter av et puslespill som viser at
hverdagsrehabilitering er en kompleks intervensjon. De konkluderer med at
maleverktgyene som brukes ikke gir et tilstrekkelig bilde av resultater som er viktige for
brukerne. Videre konkluderer de med at a snevre hverdagsrehabilitering til a dreie seg
om funksjon og uavhengighet kan bidra til at holistiske og personsentrerte aspekter

forsvinner.

3.3 Oppsummering og refleksjoner

Fem av de seks artiklene som ble inkludert i forskningsgrunnlaget ble publisert i perioden
2017 - 2022, altsa etter at jeg startet arbeidet med avhandlingen. Den sjette er fra 2009,
fer hverdagsrehabiliteringskonseptet var utviklet og begrepet tatt i bruk i Norge. Jeg
finner likevel studien som relevant, fordi intervensjonen har sentrale likhetstrekk med
hverdagsrehabilitering; en tverrfaglig, malrettet og tidsbegrenset rehabilitering i

brukernes hjem.

Samlet viser studiene at brukermedvirkning ansees som en rettighet begrunnet i
allmenne etiske normer, som respekt for brukernes verdier, autonomi og preferanser.
Graden av medvirkning har sammenheng med brukerens forstaelse av hensikten med
intervensjonen. Deltagelse og engasjement fra brukeren henger ogsa sammen med grad
av selvbestemmelse og kontroll. Flere av studiene fremhever personellets
kommunikasjonsferdigheter  som  avgjgrende  for  brukernes  medvirkning.
Brukermedvirkning knyttes saerlig til malsettingsprosessen, hvor brukernes medvirkning

varierer.

| metasyntesen rettes det et kritisk blikk mot definisjonen av hverdagsrehabilitering, hvor
forfatterne hevder at den personsentrerte dimensjonen i hverdagsrehabilitering kan
forsvinne dersom det legges (for) stor vekt pa funksjon og uavhengighet. | artiklene

kommer det frem ulik forstaelse av brukermedvirkning i et personsentrert perspektiv.
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Artiklene beskriver ulike faktorer som personsentrerte; personsentrering forstatt som
kommunikasjon, personsentrering forstatt som individtilpassede tjenester,
personsentrering forstatt som delt beslutning og personsentrering forstatt som
samarbeid. De inkluderte primaerstudiene omfatter et lite antall brukere, og brukernes
erfaringer og forstdelse av forhold knyttet til brukermedvirkning er gjenstand for
utforsking i to av studiene. Det er derfor behov for en videre utforsking av hvordan
brukermedvirkningsbegrepet forstas og hvordan brukermedvirkning praktiseres og
erfares. Litteraturgjennomgangen avdekker at det ved oppstart av studien, og ogsa na,
nar kappa skrives, finnes begrenset forskningslitteratur om brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering. Min avhandling, basert pa brukeres og ansattes erfaringer vil
derfor vaere et bidrag til ytterligere kunnskap om, og forstaelse av, brukermedvirkning i

hverdagsrehabilitering.
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4 Avhandlingens hensikt og problemstilling

Den overordnede hensikten med avhandlingen er a utforske brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering til eldre personer i den kommunale hjemmebaserte helse- og
omsorgstjenesten. Avhandlingen er basert pa tre publiserte artikler, og den har fglgende
overordnede problemstilling: Hvordan forstas, praktiseres og erfares brukermedvirkning

i hverdagsrehabilitering?

4.1 Avhandlingens delstudier

Hovedaktgrene i denne avhandlingen om brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering er

helsepersonellet som jobber sammen i tverrfaglige team og brukerne av tjenesten.

Hensikten med den fgrste delstudien | var & utforske helsepersonellets erfaringer med
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering. Hensikten med den andre delstudien var a
utforske brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering fra brukernes perspektiv, fra starten
av et hverdagsrehabiliteringsforlgp. En radgivende gruppe bestdende av personer med
egenerfaring med hverdagsrehabilitering deltok i planleggingen av delstudien.
Samarbeidet med gruppen viste seg a ha betydning bade for avhandlingens
personsentrerte tilneerming og for innholdet i, og gjennomfgringen av, delstudien. Jeg
valgte derfor a inkludere en beskrivelse av, og refleksjoner over, prosess og resultater av

forskersamarbeid med den radgivende gruppen i avhandlingen.
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S Metodologiske overveielser og metode

| dette kapittelet vil jeg f@rst presentere avhandlingens vitenskapsteoretiske posisjon.
Deretter reflekterer jeg over egen forforstaelse fgr jeg redegjor for valg av metoder og
mine refleksjoner knyttet til metodologi og metode. Jeg presenterer hvordan metodologi

og forskningsmetode henger sammen med avhandlingens hensikt og problemstilling.

5.1 Vitenskapsteoretisk posisjon

Avhandlingen har en hermeneutisk tilneerming. Individuelle erfaringer og opplevelser fra
tjenestebrukere og tjenesteytere er kilder til kunnskap for a forsta brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering. Kunnskapen som ble utviklet i delstudiene, ble skapt i samspill
mellom deltagerne og meg som forsker (Brinkmann & Kvale, 2015). Som forsker var jeg
ikke en objektiv tilskuer, men ogsa en deltager. Den kunnskapen som ble utviklet ble
muliggjort gjennom relasjonene og interaksjonen mellom deltagerne og deres forhold til
saken - hverdagsrehabilitering - i en gitt kontekst (Skjervheim, 1996). Jeg vurderer at en
persons kunnskap ikke er overordnet en annens. Deltagerne og jeg hadde ulik, men
likeverdig kunnskap. Deltagerne og jeg forholdt oss til hverandre i en kontekst, bade her
og na i intervjusituasjonen, men ogsa i en videre kontekst som bestod av normer, kultur,
historie og tradisjoner. Hver og en hadde med seg en forstaelse som i noen grad kunne
vere felles, men forstdelsen var ogsa individuell og personlig (Gadamer, 2004).
Deltagerne fortolket og formidlet sine erfaringer gjennom spraket. Jeg fortolket deres
fortellinger ut fra min forstdelseshorisont, det vil si den kunnskapen jeg hadde om
brukermedvirkning og hverdagsrehabilitering blant annet gjennom lesing av artikler og
erfaringer  naer  praksisfeltet.  Skolering  gjennom  doktorgradsprogrammet
«Personorientert helsearbeid» inspirerte ogsa til den hermeneutiske tilnaermingen i

avhandlingens metoder.

Slik jeg forstar hermeneutikken ligger deler av min forforstaelse av brukermedvirkning i
skyggen, det vil si at jeg aldri kan bli fullt klar over hva den bestar i (Gadamer, 2004). Ved
3 utgve refleksivitet som en holdning, hvor jeg aktivt sgkte etter a fa utfordret mine

forestillinger, kunne jeg bli mer klar over min forforstaelse og hvordan den innvirket pa
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min forstaelse og fortolkning av det empiriske materialet. Gjennom en refleksiv og apen
tilneerming forspkte jeg a vente med a ta stilling for a na et klarere og mer gjennomtenkt
grunnlag for en revurdering av min forstaelse. Nar egen forstaelseshorisont mgtte
andre(s) forstaelseshorisonter smeltet disse sammen, og det skaptes ny og utvidet
forstaelse (Gadamer, 2004). | mitt forskningsarbeid var dette prosesser som foregikk
kontinuerlig; gjennom mgtene med deltagerne, i dialog med kollegaer og veiledere,

gjennom a lese og skrive, og gjennom kritisk refleksjon.

5.2 Forforstaelse

Min forforstdelse av brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering er dannet av mine
erfaringer i praksisfeltet som jeg redegjgr for i kapittel 1. Videre har det teoretiske
rammeverket som ble presentert i kapittel 2, samt kunnskapsgrunnlaget i kapittel 3,
bidratt til 8 forme min forstaelse. Med et kunnskapssyn forankret i hermeneutikken,
kunne jeg anvende min forforstdelse som et verktgy for & fa en dypere innsikt i
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering. Forforstaelse kan vaere en styrke, forutsatt
at den er gjenstand for kontinuerlig kritisk refleksjon. Som radgiver i implementeringen
av hverdagsrehabilitering i eksempelkommunen erfarte jeg at helsepersonellet opplevde
at det var utfordrende a innfri anbefalingen om at brukerens mal skulle vaere styrende
for intervensjonens innhold. | en studie jeg publiserte sammen med mine veiledere forut
for forskningsprosjektet, var et av funnene at brukerne utviklet gnsker og mal underveis
i forlgpet (Jokstad et al., 2016). Jeg gikk derfor inn i arbeidet med avhandlingen med en
forforstaelse om at kart og terreng ikke stemte helt overens. Forforstaelsen kan ogsa bli
en svakhet ved at jeg mer eller mindre bevisst sgker etter resultater som kan bekrefte

den. Jeg kommer tilbake til dette underveis i kapittelet.

5.3 Design

Med bakgrunn i delstudienes hensikt og problemstilling, valgte jeg et eksplorativt,
kvalitativt design. Designet er en logisk forlengelse av avhandlingens vitenskapsteoretiske
posisjon hvor individers erfaringer og opplevelser anses som kilder til kunnskap, og var

derfor egnet for & utforske brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering. Studiens hensikt
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var tydelig kontekstavhengig; det var ikke brukermedvirkning generelt, men
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering som skulle utforskes. Jeg valgte a
giennomfgre studien i én kommune. Min kjennskap til denne kommunen gjorde det
mulig & bade redegjgre for bakgrunn, organisering og innholdet i hverdagsrehabilitering
(Flyvbjerg, 1988). Ved a inkludere delstudier av bade ansattes og brukeres opplevelser og
erfaring i designet, spkte jeg a gi studien en aktgrdreven tilnazerming (Flyvbjerg, 1988). Jeg
valgte i tillegg a inkludere en radgivende gruppe i studiens design. Gruppen bestod av
personer med egenerfaring med hverdagsrehabilitering. Bakgrunnen var en antagelse
om at personene i gruppen ville kunne bidra med kunnskap og kompetanse jeg som
forsker ikke hadde, og dermed styrke kvaliteten pa forskningen. Den nasjonale
forsknings- og innovasjonsstrategien for helse og omsorg fremhever brukermedvirkning
som seerlig viktig i den brukernaere forskningen. Begrunnelsen er blant annet at
involvering av brukere bedrer forskningens kvalitet og nytteverdi (HelseOmsorg21,
2014). Inkludering av brukernes stemme i flere deler av et forskningsprosjekt er ogsa i

trad med et personsentrert forskningsdesign (van Dulmen et al., 2017).
5.4 Deltagere og rekruttering

Deltakerne ble rekruttert via samarbeidspartnere i kommunen. Alle som ble rekruttert til

a delta i studiene hadde fgrstehandserfaring med hverdagsrehabilitering.

Deltagerneidelstudie | var atten medarbeidere som arbeidet med hverdagsrehabilitering
i de kommunale hjemmetjenestene. Rekrutteringen startet med en apen invitasjon til
aktuelle medarbeidere via deres avdelingsledere i de ni omsorgsdistriktene samt
avdelingslederne for ergoterapi- og fysioterapitjenesten. Pa forhand hadde
avdelingslederne fatt muntlig og skriftlig informasjon om prosjektet. Kriterier for
deltagelse var at medarbeiderne hadde arbeidsoppgaver tilknyttet
hverdagsrehabilitering og at de hadde deltatt i det interne opplaeringsprogrammet som
er beskrevet i kapittel 1. For & oppna et tilstrekkelig antall deltagere, benyttet jeg
«sngballrekruttering» (Malterud, 2012), ved at de fgrste som meldte seg ble oppfordret

til @ oppmuntre andre kollegaer til & delta. Avdelingslederne ble oppfordret til & gjenta
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informasjonen om studien i flere personalmgter. Personer fra alle faggrupper som
arbeidet med hverdagsrehabilitering; sykepleiere, helsefagarbeidere, ergoterapeuter og
fysioterapeuter meldte sin interesse. Utvalget bestod av en mann og sytten kvinner, og
illustrerer kjgnnsfordelingen i tjenestene de kom fra. Deltagerne hadde ulik alder og det
var ogsa stor variasjon i hvor lenge de hadde jobbet i kommunen. En av deltagerne hadde
ikke deltatt i den interne opplaeringen, og fylte derved ikke inklusjonskriteriene. Hun
hadde erfaring med hverdagsrehabilitering. Jeg valgte a inkludere henne likevel, da jeg

antok at hun ved & melde seg pa hadde erfaringer og synspunkter hun gnsket 3 dele.

Tabell 2 gir en oversikt over deltagerne.

Yrke Helsefagarbeider / Sykepleier | Fysioterapeut | Ergoterapeut
hjelpepleier

Antall 6 6 3 3
Alder gjennomsnitt 47 38 44 37
Alder, variasjon 28-59 24-56 34-56 30-41
Antall ar siden fullfgrt 16 11 19 13
utdanning, gjennomsnitt
Antall ar siden fullfgrt 9-26 1-23 7-31 4-18
utdanning, variasjon
Antall ar pa naveerende 13 11 4 4
arbeidsplass, gjiennomsnitt
Antall ar pa ndveerende 9-25 1-24 2-6 1-10
arbeidsplass, variasjon
Deltatt i internt 5 6 3 3
opplaeringsprogram
To-dagers pabyggingskurs 4 X X X
for helsefagarbeidere
Relevant videre- og 2 1 1 0
etterutdanning

Tabell 2. Deltagere, delstudie |

Deltagerne i delstudie Il var ti hjemmeboende, eldre personer som deltok i

hverdagsrehabilitering. De ble rekruttert fortlgpende via helsepersonellet som jobbet
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med hverdagsrehabilitering. Alle som fikk tilbud om hverdagsrehabilitering, ble ogsa
automatisk kandidater for & delta i studien. Inklusjonskriterier for hverdagsrehabilitering
var at brukerne var hjemmeboende. Videre at de hadde opplevd en funksjonsnedsettelse
pa grunn av skade eller sykdom, eller at de stod i fare for en funksjonsreduksjon som
kunne fgre til at de ville fa vanskeligheter med a utfgre dagliglivets aktiviteter. Brukerne
matte ogsa ha en kognitiv funksjon som innebar at de kunne ta imot instruksjon og kunne
giennomfgre enkle, individtilpassede treningsprogram pa egenhand. Helsepersonellet
dannet seg et bilde av brukerens kognitive funksjon via samtaler og observasjon.
Inklusjonskriteriene i eksempelkommunen var de samme kriteriene som ble brukt i andre
kommuner, slik det blant annet kommer frem i fglgeforskningsstudien til Langeland og
kollegaer (2016). Rekrutteringsperioden til delstudie Il strakk seg over fem maneder, og
bgd pa noen utfordringer ved at enkelte brukere ikke ble spurt om de gnsket a delta. | de
fleste tilfellene var arsaken at helsepersonellet glemte 3 spgrre f@gr oppstart av
intervensjonen. Fordi fgrste intervju med deltagerne skulle skje ved oppstart av
hverdagsrehabiliteringsforlgpet, var det viktig at brukerne ble spurt om jeg kunne
kontakte dem pa dette tidspunktet. Det var ogsa tilfeller hvor personellet valgte a la veere
a spgrre brukere om jeg kunne kontakte dem. De vurderte at det var for krevende for
brukeren & delta i studien parallelt med et hverdagsrehabiliteringsforlgp. Aktuelle
deltagere ble ekskludert fra deltagelse i studien uten at de hadde hatt innflytelse pa
avgjgrelsen. Det er et apent spgrsmal om disse ville bidratt med andre perspektiv pa
hverdagsrehabilitering enn de som fikk anledning til 3 delta. Jeg vurderte likevel at det
var en god mate 3 rekruttere pa. Den enkelte bruker skulle selv bestemme om jeg skulle

fa deres kontaktopplysninger eller ikke. Figur 2 illustrerer rekrutteringsprosessen.
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1 gnsket ikke 3 delta

2 ble ikke spurt fordi helsepersonell vurderte deltagelse til a
veere for belastende for dem

l 10 ble ikke spurt fordi helsepersonell glemte det

29 potensielle deltagere i
rekrutteringsperioden

\ 4

16 personer gnsket a bl 1 ble lagt inn pa sykehus, hverdagsrehabilitering  ble
kontaktet av forsker utsatt

\ 4

v

15 personer ble kontaktet av 1 trakk seg i telefonsamtalen fordi deltagelse hgrtes

\ 4

forsker pa telefonen for krevende ut
1 trakk seg dagen etter samtalen pa grunn av akutt
l sykehusinnleggelse

13 personer ble besgkt hjemme

av forsker 1 trakk seg i Igpet av samtalen fordi deltagelse hgrtes

for krevende ut

1 trakk seg i I@pet av samtalen fordi deltagelse var
l uinteressant

1 trakk seg i det samtalen startet fordi hun ogsa
10 personer deltok ved hadde trukket seg fra hverdagsrehabilitering
oppstart av delstudien

\ 4

Figur 2. Rekrutteringsprosess, delstudie |l

Ti personer inngikk i studien. Gjennomsnittsalderen var 80,7 ar. Den yngste var 62 ar, den
eldste 93. Noen bodde alene, andre med ektefelle eller samboer. Fem av deltagerne
hadde veert selvhjulpne i eget hjem forut for hverdagsrehabiliteringen, og de hadde heller
ikke behov for tjenester etter hverdagsrehabiliteringsperioden. De som hadde hatt
tjenester pa forhand hadde hatt et gradvis funksjonsfall som arsak til tilbudet om
hverdagsrehabilitering.  Lignende utvalg finner man i andre studier om
hverdagsrehabilitering (Hjelle et al., 2017; Magne & Vik, 2020). De inkluderte brukerne

presenteres i tabell 3.
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Kjgnn Alder |Diagnose Arsak til HVR Hjemme- Hjemme- Sivilstatus  [Boform
tjenester tjenester
for HVR etter HVR
Kvinne 87 Svimmelhet Plutselig Nei Nei Enke Leilighet
Smerter etter funksjonsfall
fallskader
Mann 77 Sequele etter Gradvis Ja Ja Gift Leilighet
slag funksjonsfall
ITIA
Kvinne 81 Sequle etter Gradvis Nei Nei Gift, Leilighet
poliomyelitt funksjonsfall ektemann
pa
sykehjem
Kvinne 93 Osteoporose Plutselig Nei Ja Enke Leilighet
Larhalsbrudd funksjonsfall
Mann 80 Diabetes Gradvis Nei Nei Enkemann  |Rekkehus
Hjertesvikt funksjonsfall
fulgt av
plutselig
funksjonsfall
Mann 62 Diabetes Gradvis Nei Nei Gift Leilighet
Polynevropati funksjonsfall
Infeksjons- fulgt av
sykdom plutselig
funksjonsfall
Kvinne 80 Svimmelhet Gradvis Ja Ja Samboer Leilighet
Nedsatt balanse | funksjonsfall
fulgt av
plutselig
funksjonsfall
Mann 83 Gallestein Plutselig Nei Nei Gift Rekkehus
funksjonsfall
Kvinne 82 Osteoporose Gradvis Ja Ja Enke Omsorgsb
Overvekt funksjonsfall olig
Kvinne 82 Revmatisme Gradvis Ja Ja Enke Leilighet
Sequele etter funksjonsfall
kreftbehandling

Tabell 3. Deltagere delstudie I

Like interessant som det er 8 beskrive deltagerne som ble med i studien, er det & beskrive

de som trakk seg. Fem av de femten som hadde takket ja til & bli kontaktet av meg, trakk

seg senere fra deltagelse av ulike arsaker. En person ble akuttinnlagt pa sykehus. En

person trakk seg fordi hun hadde fatt opphold pad en rehabiliteringsinstitusjon i

spesialisthelsetjenesten og ikke skulle delta i hverdagsrehabiliteringsforlgpet likevel. To
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oppga at de opplevde hverdagen krevende nok som den var. Den ene av disse hadde
nettopp kommet hjem etter sykehusopphold, i likhet med flere av de som ble med
giennom hele studien. Den andre fremstod som sveert nedstemt i samtalen var. Den siste
som trakk seg, fulgte meg i tankene gjennom det videre arbeidet. Da jeg kom hjem til
henne for @ gjennomfgre det fgrste intervjuet, fortalte hun at hun egentlig ikke var sa
opptatt av hverdagsrehabiliteringen som nettopp har startet. «Jeg er ikke lenger
interessert i a gjgre sa mye. Jeg er snart 90 ar. Jeg ser nesten ikke lenger heller. Jeg ligger
mye her og tenker. Det liker jeg. Jeg liker & snakke med mennesker om det som betyr
noe», sa hun. Hun hadde veert pa dagsenter er par ganger, men syntes ikke samtaler om
dagens meny og sykdom var interessant. Hun gnsket seg en samtalepartner hun kunne
snakke med om filosofi, kunst og litteratur. Det ble klart for meg at a@ gjennomfgre
intervjuet ville tilfredsstille mitt behov, men veere lite meningsfylt for henne. Vi ble enige
om a droppe intervjuet. | stedet satte vi oss godt til rette med hver var kaffekopp og
snakket om — ja, de viktige tingene i livet. Jeg har tatt med meg en undring om hvordan
det er 8 mgte forventninger om a trene nar det du egentlig gnsker er a trekke deg tilbake
og samtale om eksistensielle spgrsmal. Er det mulig i hverdagsrehabilitering a faktisk ta
utgangspunkt i den enkeltes viktigste gnsker og behov, nar et underliggende krav er at
brukeren skal bo lengst mulig hjemme med minst mulig hjelp? Har «hva er viktig for deg?»

spgrsmalet begrensninger som ikke kommuniseres?

Den radgivende gruppen bestod av fem personer, fire kvinner og en mann, som hadde
egenerfaring med hverdagsrehabilitering. Deltagerne ble rekruttert ved at helsepersonell
som kjente dem fra tidligere, spurte om de hadde lyst til a delta. Etter telefonsamtaler og
hjemmebesgk bestemte alle seg for a bli med. Kjgnnsfordelingen illustrer
sammensetningen av eldre i den eldste delen av befolkningen. Fire av deltagerne hadde
deltatt i hverdagsrehabilitering det siste aret, mens for den siste |a intervensjonen
omtrent 1,5 ar tilbake i tid. | likhet med utvalget i delstudie Il bestod den radgivende
gruppen av deltagere i ulik alder, med ulikt funksjonsniva og hverdagsliv. Tabell 4 gir en

oversikt over medlemmene i den radgivende gruppen.
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Kignn Alder Tid siden hverdags- Tienester i hjiemmet Mobilitetshjelpemidler
rehabilitering

Kvinne >80 >1ar Nei Nei

Kvinne >80 <1lar Daglig hjemmesykepleie Elektrisk rullestol

Kvinne >80 <lar Nei Nei

Kvinne >90 <1lar Hjemmehjelp hver 2. uke Rullator

Mann >70 <1lar Hjemmehjelp hver 2. uke Elektrisk scooter utendgrs

Tabell 4. Medlemmene i radgivende gruppe

5.5 Datainnhenting

Jeg benyttet kvalitative metoder for innhenting av det empiriske materialet.
Fokusgrupper ble valgt i delstudie |, hvor jeg utforsket helsepersonellets erfaringer.
Hverdagsrehabilitering i en hjemmetjeneste-integrert modell slik den er organisert i
eksempelkommunen, involverer mange ansatte fra flere yrkesgrupper. Fokusgrupper er
en egnet metode for a utforske erfaringer, holdninger eller synspunkter i et miljg der
mange mennesker samhandler (Malterud, 2012; Morgan, 1997a). Hverdagsrehabilitering
er en tverrfaglig intervensjon og det falt derfor naturlig a velge tverrfaglige fokusgrupper.
Deltagerne ble fordelt i tre grupper, med alle faggruppene representert i hver av dem.
Tanken bak organiseringen av gruppene var at eventuelle fagspesifikke synspunkter
kunne komme frem i alle gruppene. Jeg hadde ogsa en antagelse om at det kunne
oppleves som interessant og meningsfylt for deltagerne a delta i en tverrfaglig gruppe,
fremfor individuelle intervju eller grupper basert pa fagtilhgrighet. Deltagerne brukte av
sin tid og sine kunnskaper, og som forsker gnsket jeg a legge til rette for at de fikk utbytte

av a delta. Antall deltagere i gruppene var henholdsvis 5, 6 og 7, og samtalene varte i

omtrent 2 timer. Gruppestgrrelsen og varigheten pa samtalene ble valgt bade for a gi
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deltakerne mulighet til 4 fa "taletid" og for a kunne dvele ved enkelte temaer (Malterud,

2012; Morgan, 1997b).

Det ble utarbeidet en semistrukturert samtaleguide med noen hovedtemaer (vedlegg C).
Deltakerne startet med & presentere seg, og deretter innledet jeg samtalene med a
repetere den skriftlige informasjonen de hadde fatt tilsendt pa forhand. Hensikten med
samtalen ble presisert, nemlig at det var deltakernes egne erfaringer og synspunkter
knyttet til de ulike temaene som var det viktige a fa frem. Etter at deltagerne hadde
presentert seg, repeterte jeg den skriftlige informasjonen de hadde fatt pa forhand fgr
jeg presiserte at hensikten med samtalen ikke var @ komme fram til korrekte svar, men a
fa frem erfaringer og synspunkter knyttet til temaene som ble presentert. Jeg startet
hvert fokusgruppeinterviu med spgrsmalet «hva forbinder du med begrepet

brukermedvirkning?»

Min rolle i samtalene var a vaere moderator, hvor en sentral oppgave var 3 styre samtalen
og sgrge for at alle kommer til orde. Jeg gjentok en uttalelse, fulgt av «dette vil jeg gjerne
at du sier litt mere om».Jeg tok blikkontakt med personer som var litt tilbakeholdne nar
jeg spurte om det var andre som hadde tanker om synspunkt som ble fremmet. | tillegg
til at jeg introduserte samtaletemaer, introduserte deltagerne selv temaer de opplevde
som interessante. Temaene de trakk fram tilsvarte i stor grad temaene i intervjuguiden.
Jeg gnsket at alle gruppene skulle fa anledning til @ samtale om alle temaene. Ut over a
sprge for dette, lot jeg samtalen ga relativt fritt. Fra i begynnelsen & snakke til meg,
begynte de etter hvert & se pa hverandre, stille hverandre utdypende spgrsmal, reflektere
og bygge videre pad hverandres utsagn. Som moderator har jeg mulighet til & styre
samtalen i ulike retninger. A balansere mellom & styre og & bidra til 4 dpne opp samtalen
var bade utfordrende og morsomt. Dataene som kom frem gjennom fokusgruppene ble
skapt i en interaksjon mellom deltagerne, men jeg som moderator var ogsa en del av
interaksjonen (Morgan, 1997c). A benevne denne prosessen som datainnhenting kan

derfor vaere noe upresist. «Dataskaping» kunne vaere et mer dekkende begrep.

Min rolle som forsker og samtidig radgiver i kommunen brakte med seg metodiske

utfordringer, men ogsa muligheter. De fleste deltagerne hadde mgtt meg som radgiver
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pa arbeidsplassen tidligere. Selv om jeg presiserte at jeg i fokusgruppesamtalene var der
som forsker, kunne kjennskapen til meg som radgiver likevel medfgre en risiko for at
deltagerne var tilbakeholdne med kritikk og negative opplevelser. Pa den andre siden
kunne det at jeg var et kjent ansikt gi trygghet i situasjonen, og bidra til at de vaget a dele
kritikk og negative opplevelser. Deltakerne kjente til min bakgrunn som fysioterapeut
med lang erfaring, og det bidro kanskje ogsa til at de hadde tillit til at mine spgrsmal var
faglig relevant. | hvilken grad disse dimensjonen pavirket deltakerne i den ene eller andre
retningen, vil forbli ubesvart og ligge der som en risiko for studiens troverdighet. Samtidig
vil man i forskning med mennesker aldri kunne avdekke deltagernes motiver eller agenda
til det fulle, uavhengig av partenes relasjon (Kvale, 1995). For & styrke studiens
troverdighet og validitet deltok en erfaren medforsker som observatgr. Observatgrens
rolle var a passe tiden, og a gripe inn dersom temaer fra guiden ble utelatt eller ikke
tilstrekkelig belyst. Umiddelbart etter hvert fokusgruppeintervju hadde vi en kort
debrifing, der jeg skrev et refleksjonsnotat med mine tanker om intervjuet; hvilke temaer
engasjerte deltakerne, hvordan var atmosfaeren i rommet og var det tendenser til
dominans fra enkelte deltakere? (Morgan, 1997c). Alle fokusgruppesamtalene ble tatt
opp, og disse lydopptakene ble transkribert. Sammen med mine refleksjonsnotater etter

hver samtale, utgjorde dette datamaterialet i delstudie I.

Individuelle intervju ble valgt som metode i delstudie Il, der brukernes erfaringer ble
utforsket. Individuelle intervju ga mulighet til 3 ga i dybden pa temaer som den enkelte
bruker opplevde som seerlig interessant og relevant ( Brinkmann & Kvale, 2015). Ved a
velge individuelle intervju kunne jeg imgtekomme brukernes gnske om a bli intervjuet i
eget hjem. Jeg kunne ogsa tilpasse intervjuets varighet og tempo ut fra brukernes
situasjon. Hver bruker ble intervjuet tre ganger: ved oppstart og avslutning av
hverdagsrehabiliteringsforlgpet, og deretter seks uker etter at forlgpet var avsluttet.
Semistrukturerte intervjuguider med dpne spgrsmal ble utarbeidet for alle de tre
intervjuene (vedlegg D). Ved a benytte apne spgrsmal la jeg til rette for at brukerne kunne
styre hva de gnsket a dele (Brinkmann & Kvale, 2015). Den andre og tredje gangen jeg
intervjuet deltagerne, startet jeg med a referere til hva vi hadde snakket om forrige gang.

Hovedhensikten med dette, var a gi brukerne mulighet til 8 kommentere eller utdype det
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vi hadde snakket om og bruke det som et «springbrett» for a snakke om nasituasjonen.
Jeg la ikke opp til validering av data i form av at brukerne leste de transkriberte
intervjuene (Malterud, 2017). Brukerne var i en rehabiliteringsprosess. A tenke
annerledes om egen situasjon og opplevelser underveis ville veere sannsynlig. Det som
opplevdes som «sant» pa ett tidspunkt, kan endres senere, uten at det er mindre sant
(Sandelowski, 1993). Imidlertid gjentok jeg utsagn nar det var noe jeg ikke helt forstod,
fulgt av spgrsmal slik at de fikk mulighet til a utdype eller presisere. Jeg la til rette for
fleksibilitet nar det gjaldt temaer i det andre og tredje intervjuet ut fra brukernes respons
og preferanser. Umiddelbart etter hvert intervju skrev jeg et refleksjonsnotat, som blant
annet inneholdt mine tanker om samtalen, hva de var opptatt av, og mitt inntrykk av
dagsform og humegr, Transkriberte opptak av intervjuene sammen med

refleksjonsnotater som jeg skrev rett etter hvert intervju, utgjorde datamaterialet.

Innledningsvis var jeg usikker pa hvilket niva og i hvilke faser av studien den radgivende
gruppen skulle delta. Deltagende forskning forstatt som at gruppen skulle veere
medforskere i alle faser av delstudie Il vurderte jeg som lite aktuelt, og det kom frem at
det heller ikke var noe deltagerne gnsket. Gjennom samtalene i gruppen ble det etter
hvert klart at de gnsket & bidra med sine egne erfaringer med hverdagsrehabilitering
«dersom du tror det kan veere til nytte». | ett av mgtene la jeg frem noen resultater fra
fokusgruppene og inviterte til diskusjon, men gruppen opplevde at dette ikke var relevant
for dem. Jeg vurderer at dette er noe av samskapingens «natur»; forskeren kan ikke
regulere samarbeidet med sjekklister eller oppskrifter for nar, hvor og hvordan. Skulle
medlemmer i gruppa deltatt i andre faser av forskningsprosessen ville det krevd tid og
ressurser til oppleering av deltagerne, noe fremdriftsplanen ikke tillot (K Malterud &
Elvbakken, 2019). Et alternativ kunne ha veert a involvere andre grupper eldre med

forskningserfaring, men de ville ikke hatt egenerfaring med hverdagsrehabilitering.

lintervjuene med brukerne la jeg vekt pa a bidra til en trygg atmosfaere hvor de opplevde
a bli sett og hert. | tillegg til at vi bodde i samme by, opplevde jeg det ogsa som
tillitsbyggende & veere moden i alder. Vi hadde mange felles referanser knyttet til
geografi, historie, litteratur og livshendelser som pavirket kommunikasjonen positivt. Jeg

erfarte det samme i mgtene med den radgivende gruppen, men i disse mgtene kunne
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jeg ogsa vise andre sider av meg selv. Gjennom seks maneder med mgter og kontakt via
telefon utviklet det seg relasjoner som bar preg av trygghet og gjensidighet mellom
deltagerne i gruppen og mellom gruppen og meg. Jeg delte mine undringer og
etterspurte deres rad. Ved a apne opp for synspunkter og forslag som var annerledes enn
min forstaelse eller oppfatning, fikk jeg hjelp til @ fjerne noen «skylapper» som kunne
virket styrende og begrensende i gjennomfgringen av studien og utfordre min
forforstaelse. Ett eksempel var diskusjoner om eldre kunne sees pa sarbar gruppe, eller
om det handlet om & veere i en sarbar situasjon. Videre matte jeg tenke kritisk og
reflektere over bade mitt eget og deltagernes stasted nar ulike forstaelse og oppfatninger
ble presentert. Slike erfaringer bidro til & styrke min bevissthet om at jeg som forsker ikke
var en ngytral innsamler av deres innspill, men at jeg ogsa var en deltager i
gruppeprosessene (Brinkmann & Kvale, 2015). Den radgivende gruppen hadde som
navnet sier en radgivende funksjon, noe som betydde at jeg som forsker stod i en posisjon
hvor jeg kunne velge hvilke innspill jeg tok med i det videre arbeidet. Mitt utgangspunkt
var at deltagerne i gruppen var i besittelse av kunnskap og erfaring som jeg ikke hadde.
Deres synspunkter hadde verdi bade nar de bekreftet min forforstaelse, og nar de bidro
til at jeg tenkte en gang til, for eksempel om metodiske valg. Datamaterialet bestod av
skriftlige oppsummeringer etter hvert mgte som ble sendt til gruppens medlemmer
sammen med tema for neste mgte. Oppsummeringene inneholdt temaene vi hadde
diskutert, og resultatet av diskusjonene. Jeg skrev ogsd egne notater etter mgtene.
Notatene inneholdt refleksjoner over prosesser og samarbeid i gruppen, samt
refleksjoner rundt egen forskerrolle. Disse notatene inngikk i det empiriske
datamaterialet sammen med de mer «resultat»-baserte oppsummeringene. |
datamaterialet inngikk ogsa et transkribert lydopptak fra en fokusgruppesamtale ledet av
en av mine veiledere, med meg som bisitter, fire maneder etter av samarbeidet med
gruppen var avsluttet. Temaet for samtalen var erfaringer med den radgivende gruppen.
Fordi kun to av deltagerne hadde anledning til 3 mgte, ble det ikke den bredden i

tilbakemeldinger vi hadde gnsket oss.
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5.6 Faktorenes orden er ikke likegyldig

Prosjektplanen la opp til 8 giennomfgre de individuelle intervjuene med brukerne fgrst,
deretter fokusgruppeintervjuene med helsepersonellet. Saksbehandlingen i Regional
komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) og Norsk senter for
forskningsdata (NSD) tok lenger tid enn forventet, og framdriftsplanen ble derfor endret.
Endringen innebar at de aller fleste individuelle intervjuene med brukerne ble
giennomfgrt etter fokusgruppene med helsepersonellet. Videre innebar endringen at
analysen av fokusgruppeintervjuene foregikk parallelt med gjennomfgringen av de
individuelle intervjuene. Hensikten med den opprinnelige rekkefglgen, var at relevante
funn fra delstudien om brukernes erfaringer skulle trekkes inn i utarbeidelsen av
intervjuguiden til fokusgruppene. | stedet bidro funn fra fokusgruppene til at jeg ble mer
oppmerksom pa brukernes erfaringer knyttet til malsettingsprosessen samt deres
forventninger til, og opplevelse av, egen rolle i de individuelle intervjuene. Endringen av
rekkefglge eksemplifiserer at forskerens (for)forstaelse utvikles og endres i mgte med
andres forstaelseshorisonter. Samtidig illustrerer dette ogsa at analyseprosessen starter
allerede i datainnhentingsprosessen (Brinkmann & Kvale, 2015). En oversikt over

tidslinjen i arbeidet med delstudiene og artiklene finnes i vedlegg E.

5.7 Analyse

| analysen av datamaterialet fra fokusgruppene i delstudie |, valgte jeg kvalitativ
innholdsanalyse inspirert av Graneheim & Lundmann (2004). Analysen foregikk stegvis
fra det konkrete og manifeste innholdet til det mer underliggende og latente. Gjennom

analysestegene gkte graden av abstraksjon og tolkning. Et eksempel gis i tabell 5.
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Tema: Omdanne brukermedvirkning fra ideal til virkelighet — En krevende prosess
Subtema: Et ideal om selvbestemmelse og samarbeid

Kategori: Medvirkning som likeverdig samarbeid

Kode: Likeverdighet

Meningsbaerende enhet, fortettet:
To likeverdige parter

Meningsbaerende enhet:
Det er mer to likeverdige parter, istedenfor at
man er en som kommer inn og styrer

Tabell 5. Eksempel, analyseprosess delstudie |

Analysen av datamaterialet fra de individuelle intervjuene i delstudie Il er en tematisk
analyse inspirert av Brinkmann & Kvale (2015). Jeg valgte litt ulike metoder i analysen av
de to datasettene av hovedsakelig tre arsaker. Den fgrste arsaken var knyttet til
delstudienes hensikt. Mens jeg i delstudie | hadde underliggende forskningsspgrsmal, bar
delstudie Il preg av & vaere mer apen og utforskende. Den andre arsaken var knyttet til
datamengden. Tre individuelle intervju med ti informanter i delstudie Il resulterte i et
omfattende datamateriale. Den valgte analysemetoden egnet seg for et stort
datamateriale, hvor jeg kunne frigjgre meg fra detaljer for a kunne identifisere temaer til
hver av intervjutidspunktene, eventuelt ogsa gjennomgaende temaer. Dette gjorde jeg
ved & bade lytte til intervjuene og lese transkripsjonene om igjen en rekke ganger med
forskjellige spgrsmal til teksten, og en veksling mellom helhet og deler. Se tabell 6 for et
eksempel. Den siste arsaken til valg av ulike analysemetoder, var egen laering og utvikling
som forsker. Ulike metoder gir ulike utfordringer og ogsa muligheter. Graneheim &
Lundmann beskriver analysemetoden detaljert, steg for steg, og er forholdvis intuitiv.
Innholdsanalysen inspirert av Brinkmann & Kvale baerer i mindre grad preg av a veere en
oppskrift. Analysen av funn i delstudie Il fikk derfor et stgrre preg av a vaere en induktiv
prosess, noe som ga meg stgrre frihet, men som ogsa opplevdes mer krevende. For meg
ble dette et trinn opp i leeringstrappa som forsker. Pa grunn av det store omfanget av
data i delstudie Il, valgte jeg a starte med & analysere de tre intervjuene fra seks tilfeldig
valgte deltagere, totalt atten intervju. Etter at meningsbaerende enheter var identifisert
og temaene utviklet, ble de resterende intervjuene lest pa nytt. Ytterligere relevante funn

ble ikke identifisert.
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Tema Positiv, men med en «vente-og-se» holdning
Meningsbaerende Overraskende og uventet tilbud Positiv, med forbehold
enheter, fortettet
Meningsbaerende Plutselig en dag var det en dame som Jeg er sa glad for at noen gir meg et lite spark i
enheter ringte meg (fra hjemmesykepleien) rumpa
Ja, hun satte i gang ting Jeg trenger det selvfglgelig, men
Det var vel noe de foreslo Jeg vet liksom ingen ting enda
De bare kom! Jeg ma jo ha sagt ja Jeg tar det som det kommer. Vi far hgre hva de
Det var hun (hjemmesykepleien) som legger opp til, men jeg tror det blir litt trening
pratet om det De har sagt at jeg ma komme meg sa jeg blir

sterkere i larmusklene og ryggen

Er det noe jeg ikke synes noe om, sier jeg nei
Spgrsmal til teksten Hvordan opplever de at Hva er deres forventninger til
hverdagsrehabiliteringen starter? intervensjonsperioden?

Tabell 6. Eksempel, analyseprosess delstudie |l

Bearbeidingen av datamaterialet fra samarbeidet med den radgivende gruppen foregikk
pa to nivaer. Det ene nivaet var tydelig deskriptivt og manifest slik Graneheim &
Lundmann beskriver (2004). Deltakernes innspill ble sortert og kategorisert under ulike
overskrifter som illustrerte det konkrete resultatet av gruppens medvirkning, for
eksempel forbedring av informasjonsskrivet og utvidelsen fra to til tre intervjutidspunkt i
delstudie Il. Det andre nivaet vil jeg beskrive som en analyse gjennom refleksjon og
fortolkning, basert pa notatene jeg hadde skrevet underveis. | tillegg til & tolke og
reflektere over deltakernes utsagn og erfaringer, reflekterte jeg ogsa over eget stasted,
rolle og utvikling som forsker. Ved & plassere meg som forsker inn i «materialet», kunne
jeg reflektere analytisk over interaksjonene i gruppa (Alvesson & Skoldberg, 2008).
Opprinnelig hadde jeg ikke tenkt at samarbeidet med den radgivende gruppen skulle
munne ut i en vitenskapelig artikkel. Som jeg redegjgr for i kapittel 1, ga avgjgrelsen om
a skrinlegge en tredje delstudie i 2019 mulighet til & vie brukermedvirkning i forskning
stgrre plass. Gjennom sgk i databaser fant jeg at brukermedvirkning i forskning fra eldre
personer med egenerfaring synes a vaere et sjeldent fenomen i forskning. | kritisk
litteratur hevdes det at eldre i forskning primaert er synlig som subjektene det forskes pa
(Ray, 2007). Sammen med erkjennelsen av at den radgivende gruppen bade hadde
bidratt konkret til & forbedre kvaliteten pa delstudie Il og til & skolere meg som forsker,

skapte dette en sterk motivasjon til 3 publisere artikkelen.

| kvalitative studier kan det veere en risiko for & bade overfortolke og underfortolke

datamaterialet. Det kan ogsa vaere en risiko for a tolke i en bestemt retning i stedet for 3
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redegjgre for flere mulige plausible mater a forstad funn pa (Malterud, 2017). For & sikre
studienes validitet og troverdighet gjennom analyseprosessen hadde jeg derfor samtaler
med mine veiledere som hadde en stgrre distanse til dataene. Sammen stilte vi spgrsmal
til, og reflekterte over, ulike fortolkninger av datamaterialet. | tillegg til gjentagende
lytting til intervjuene, valgte jeg a transkribere alle intervjuene selv. Pauser, engasjement,
tonefall, latter og grat er ogsa viktige for a forsta og fortolke det som blir sagt. | delstudie
Il om brukernes erfaringer, valgte jeg a lese refleksjonsnotatene helt mot slutten av
analyseprosessen. Valget ga ytterligere en anledningen til & reflektere over funn og
fortolkning av disse, og fungerte ogsa som et ledd i valideringen av analysen (Brinkmann

& Kvale, 2015).
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6 Etiske vurderinger

Norsk senter for forskningsdata ga samtykke til innsamling og lagring av studiedataene
(Vedlegg E). Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk vurderte studien
til ikke a falle inn under bestemmelsene i helseforskningsloven (Vedlegg F). Gjennom hele
studien ble retningslinjene som er angitt i Helsinkideklarasjonen fulgt (WMA Declaration
of Helsinki, 2013). Deltakerne ga skriftlig informert samtykke fgr intervjuene, og ble
informert om deres rett til 3 trekke seg nar som helst uten & oppgi grunn (Vedlegg G og

H).

6.1 A forske med personer i en potensielt sirbar situasjon

Jeg anser ikke deltagerne i studien for a tilhgre en «sarbar gruppe» slik den defineres av
de nasjonale etiske komiteer, «<som individer som kan ha saerskilte utfordringer forbundet
med a gi fritt informert samtykke til at forskning utfgres pa dem» (Solbakk, 2014).
Imidlertid kunne deltagere i delstudie Il vaere i en potensiell sarbar situasjon. Brukerne
som ble invitert til 3 delta hadde nettopp opplevd endringer i hverdagen pa grunn av
sykdom eller skade. Slike hendelser kan pavirke og endre sosiale roller, relasjoner, rutiner
og personens tanker om forstaelse av seg selv og livet (Meleis et al., 2000; Schlossberg,
2011). Hvordan slike overganger oppleves og handteres avhenger av bade individuelle og
kontekstuelle faktorer. For noen kunne deltagelse i studien oppleves som en
merbelastning. Jeg la til grunn at den enkelte selv var i stand til & vurdere eventuell
deltagelse. To deltagere valgte a trekke seg nar de fikk narmere informasjon om hva
studien innebar i forbindelse med mitt hjemmebesgk. Som det kommer frem i kapittel
5.4 valgte helsepersonellet som stod for den innledende rekrutteringer, & unnlate a
spgrre noen av brukerne om de kunne tenke seg a delta. De vurderte at totalbelastningen
ved a delta i hverdagsrehabilitering og i forskningsstudien samtidig, ville bli for krevende.
Det er uheldig om brukere avsluttet hverdagsrehabiliteringsforlgpet pa grunn av
merbelastningen ved samtidig deltagelse i studien. P4 den andre siden kan et velment
gnske om a skane en bruker for merbelastning hindre personens medbestemmelse, med

den konsekvens at viktige stemmer ikke blir hgrt.
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A veere sarbar er en del av det & veere menneske, ogsd som deltager i et
forskningsprosjekt eller som er forsker. Den danske filosofen K.E. Lggstrup beskriver at vi
i ethvert mgte med en annen legger deler av oss selv i den andres hender (Lggstrup,
1956/1991). Av dette fglger at vi har et ansvar for den andre, men uten at den andre
fratas ansvar for seg selv. Fordi det var jeg som inviterte deltagerne med i studien, og
det var jeg som hadde bestemt agendaen for intervjuene, innebar intervjusituasjonen en
maktulikhet i min favgr. Da jeg startet med de individuelle intervjuene, var det med en
bevissthet om disse forholdene. Jeg var usikker pa hvor naergaende jeg kunne vaere i mine
spgrsmal uten & overskride informantenes grenser. Den radgivende gruppen hadde gitt
med et rad; «Du kan spgrre om hva du vil, sa lenge du viser at du er oppriktig interessert».
For meg illustrerte dette at jeg hadde et ansvar, men samtidig at deltagerne var i stand
til & ta ansvar for seg selv. Etter hvert ble jeg tryggere i intervjusituasjonene. Jeg ble mer
«til stede» i situasjonen og fulgte deltagerne pa temaer som de var opptatt av, selv om
de ikke var direkte relatert til studiens tema. A veere godt forberedt til hvert intervju,
beherske opptaksutstyret, passe tiden, observere deltagernes kroppssprak, er
ferdigheter som kan trenes og forbedres. Jeg erfarte ogsa at pausene som kunne oppsta,
var viktige. Pausene ga deltagerne mulighet til & fortsette pad samme tema hvis de gnsket
det. Nar de ikke gjorde det, kunne jeg stille oppf@lgingsspgrsmal dersom jeg fikk en
forstdelse av at det var mer de gnsket a si, eller jeg introduserte et nytt tema. Hvert
intervju var et unikt mgte. Etter hvert ble jeg tryggere a balansegangen mellom pa den
ene siden a bli for overfladisk, og pd den andre siden stille for naergaende spgrsmal.
Deltagerne ble intervjuet tre ganger. Ingen av dem trakk seg underveis, og de ga uttrykk
for at det hadde veert positivt a delta, noe jeg vager a fortolke som at de var komfortable

i intervjusituasjonen og at de opplevde samtalene som meningsfylte.

Et forskningsetisk dilemma var at jeg ba om deltagernes tid og ressurser. Brukerne i
delstudie Il kan ha hatt nytte av intervjuene som en mulighet til a reflektere over
rehabiliteringsprosessen som pagikk parallelt. For deltagerne i den radgivende gruppen
var hverdagsrehabiliteringen et tilbakelagt stadium. Imidlertid ga de uttrykk for at de
satte pris pa at deres erfaringer og synspunkter ble etterspurt, og at deres erfaringer

kunne komme andre til gode. Samlet sett vurderer jeg at det var forskningsetisk forsvarlig

48



Jokstad: Brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

a involvere deltagerne i studien. Det er en stgrre etisk utfordring & ekskludere brukere ut

fra en antagelse om at de ikke er i stand til & delta.

6.2 A forske i egen organisasjon

En av intensjonene med Forskningsradets offentlige sektor PhD-program er at naerheten
mellom praksisfeltet og forskningsinstitusjonen skal bidra til at forskningen har relevans
for praksis, og at veien fra akademia til der tjenestene utgves blir kortere (Norges
Forskningsrad, 2016). A forske i egen organisasjon innebeerer mange praktiske fordeler,
men det innebaerer ogsa noen utfordringer (Malterud, 2017). Som ansatt i kommunen
hadde jeg tilgang pa arenaer hvor den kunnskapen jeg tilegnet meg gjennom aktiviteter,
kurs og litteraturstudier jevnlig kunne deles med kollegaene i kommunen. Det var kjent i
organisasjonen at jeg var i gang med doktorgradsarbeid og positivt innstilte ledere
formidlet informasjon og tilrettela for at ansatte som gnsket d vaere med i en fokusgruppe
fikk fri fra andre oppgaver for & delta. Det var kort reisevei for de involverte. Rekruttering
er ofte en tidkrevende prosess. Med kjennskap til kommunen visste jeg hvor og hvordan
jeg skulle ta kontakt for a rekruttere deltakere til delstudiene. Dette er faktorer som er

viktige for en PhD-kandidat med begrenset forskningstid.

Jeg jobbet med avhandlingen i 75% stilling, og i min ordinaere radgiverstilling i kommunen
i de resterende 25%. Parallelt med forskerutdanning og forskningsstudien deltok jeg i
implementeringen av hverdagsrehabilitering, og et pafglgende kvalitetsutviklingsarbeid i
kommunen. Jeg mgtte ansatte i undervisning, i erfaringsmgter og i arbeidsgrupper. Det
var viktig for meg a skille pa rollen som forsker og som kollega, slik at det var tydelig
hvilken rolle jeg hadde. Jeg opplevde at dette medfgrte noen begrensninger i valg av
forskningsmetoder. En feltstudie kunne veert en egnet metode for studien. Jeg vurderte
at det kunne skape utrygghet og usikkerhet i samarbeidet internt dersom jeg for
eksempel skulle bruke arbeidsgruppemegter som datakilde i avhandlingen. De empiriske
dataene ble derfor innhentet i fokusgruppene, som ogsa var en egnet metode ut fra
studiens hensikt. | trad med god forskningsskikk understreket jeg ved oppstart av hver
fokusgruppe at jeg na hadde forskerrollen, presiserte at informasjon ble anonymisert og

at hensikten med fokusgrupper var a fa frem ulike synspunkter og erfaringer. Det kunne
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likevel vaere en risiko for at de var tilbakeholdne med kritikk og negative opplevelser. Pa
den andre siden kunne det at jeg var et kjent ansikt gi trygghet i situasjonen og bidra til
at de vaget a dele kritikk og negative opplevelser. | hvilken grad denne dimensjonen
pavirket deltakerne i den ene eller andre retningen, vil forbli ubesvart og ligge der som
en risiko. Samtidig vil jeg i forskning med mennesker aldri kunne avdekke deltagernes
motiver eller agenda til det fulle, uavhengig av partenes relasjon (Kvale, 1995). En erfaren
medforsker deltok i fokusgruppene som observatgr, og ga tilbakemelding pa

giennomfgring umiddelbart etter hver fokusgruppe.

Selv har jeg ikke deltatt i tverrfaglige team i brukerrettet arbeid, men jeg hadde med meg
bade suksesshistorier og beskrivelser av utfordringer med hverdagsrehabilitering fra
ansatte i egen organisasjon i utformingen av intervjuguiden og som mentor i
fokusgruppene. Jeg anser at erfaring og kunnskap om tema og kontekst er en styrke.
Samtidig kan det stilles spgrsmal ved om neaerheten til praksisfeltet som fglge av & veere
en PhD-kandidat i offentlig sektor kan sta i veien for a ha tilstrekkelig distanse i rollen som
forsker, og dermed pavirke studiens troverdighet. Et gjentagende tema i samtaler med
veilederne mine, var derfor refleksjon rundt egen forforstaelse. | tillegg til at de hadde en
stgrre distanse til virksomhetene der studien ble gjennomfgrt, hadde de ogsa en annen
fagbakgrunn enn meg. De utfordret meg med spgrsmal om det var andre mater a forsta

og fortolke situasjoner eller funn pa.
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7 Resultater og syntese av artiklenes funn

| resultatkapittelet oppsummerer jeg kort sentrale resultater fra hver av de tre artiklene,
fulgt av en syntese. Hensikten med syntesen er @ komme frem til en dypere innsikt i, og
kunnskap om, hvordan brukermedvirkning forstds, praktiseres og erfares i
hverdagsrehabilitering ut over hva den enkelte artikkelen frembringer. Artiklene finnes i

fulltekst i avhandlingens del II.

7.1 Artikkel |

Artikkel |, Ideal and reality;, Community healthcare professionals’ experiences of user-
involvement in reablement, er basert pa en studie gjennomfgrt i hjemmebaserte
tjenester. Helsepersonellets perspektiv ble utforsket gjennom bruk av fokusgrupper.
Hensikten var & utforske helsepersonellets erfaringer med brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering. Analysen av funnene resulterte i ett hovedtema; A transformere
brukermedvirkning fra ideal til realitet er en krevende prosess. Hovedtemaets fire
underliggende temaer var; Et ideal om selvbestemmelse og samarbeid; Ulik evne til a
forplikte seg til det brukermedvirkning krever; Kontinuerlige samskapingsprosesser;
Utfordret av gamle tradisjoner. Helsepersonellet uttrykte en forpliktelse til 3 tilrettelegge
for brukermedvirkning, og mente at brukermedvirkning var et godt og riktig ideal.
Samtidig uttrykte de at brukerne hadde en forpliktelse til & ha gnsker og mal, og at de
matte veere villig til & jobbe for @ nd dem. Det kunne oppsta et gap mellom idealet og
opplevd realitet ved at brukerne i varierende grad evnet a formulere mal. For & redusere
gapet kunne helsepersonellet sette mal pa vegne av brukeren, basert pa
kartleggingssamtalen med brukeren og teamets faglige vurderinger. Helsepersonellet var
kritiske til denne praksisen. Nar brukere ikke fremviste den aktive medvirkningen teamet
gnsket, valgte de a starte med oppgaver som brukeren raskt kunne mestre. Nar brukerne
opplevde at de mestret aktiviteter ble de oppmerksom pa eget potensial, og grad av
medvirkning gkte. Felles kunnskap og kompetanse hos helsepersonellet bidro til at de
hadde samme mal og opptradte samstemte overfor brukerne, noe de opplevde at skapte
trygghet. Der det var manglende tilrettelegging for tverrfaglig samarbeid og / eller

utilstrekkelig kompetanse hos helsepersonellet, kunne dette resultere i at de falt tilbake
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i gamle vaner, og «gjorde for» brukerne i stedet for «a gjgre sammen med». Funnene
illustrerer at & omsette brukermedvirkning fra ideal til virkelighet er en krevende og
kompleks prosess for helse- og omsorgstjenesten, der verdier, holdninger og praksis

utfordres av strukturelle, kulturelle og personlige faktorer.

7.2 Artikkel Il

Artikkel Il, Person-centred research practice: the user involvement in research of older
adults with first hand experience of reablement, er basert pa samarbeidet med en
radgivende gruppe i planleggingen av delstudien om brukernes erfaringer. Hensikten
med artikkelen var & beskrive og reflektere over prosess og resultater av
forskersamarbeidet med den radgivende gruppen. Deltagerne bidro til klart sprak i
informasjonsskrivet, endring av design i delstudien, utvikling og validering av
intervjuguiden og innspill til giennomfgring av intervjuene. Kunnskapen, som utgikk fra
deltagernes personlige erfaringer, bidro til en tydeligere personsentrering av studien.
Deltagerne i den radgivende gruppen ansa helsepersonell for & vaere ekspertene, mens
egne erfaringer ble nedtonet som basis for utvikling av kunnskap. Brukermedvirkning
fremsto som noe fremmed ved at deltagerne selv hadde erfart at eldre brukeres
synspunkter ikke tidligere har blitt lyttet til, eller tillagt seerlig verdi. Gruppen
understreket at brukere av hverdagsrehabilitering hadde en moralsk forpliktelse til a
gjgre en egeninnsats og fglge helsepersonellets rad. De understreket ogsa at de eldre er
personer med livserfaring og er i stand til 8 verne om sin autonomi. Funnene viste at
medvirkning fra en gruppe med egenerfaring med hverdagsrehabilitering pa et
radgivende niva i planleggingen av studien, styrket studiens kvalitet, relevans og
personsentrering. En pragmatisk tilnaerming til deltagelse i forskning hvor deltagerne selv
bestemmer grad og niva av medvirkning, muliggj@r at ogsa personer med helserelaterte
utfordringer kan bidra i forskning. Brukermedvirkning i forskning er en dynamisk

samhandlingsprosess som kan bidra til utvikling og bevisstgj@ring av forskerrollen.

52



Jokstad: Brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

7.3 Artikkel 11

Artikkel I, Control as a core component of user involvement in reablement: a qualitative
study, er basert pa en studie av eldres erfaringer med hverdagsrehabilitering. Hver
deltager ble intervjuet tre ganger, fra starten av hverdagsrehabiliteringsforlgpet.
Hensikten var & utforske brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering fra brukernes
perspektiv. Funnene utgjorde fglgende fem temaer; Positiv, men med en «vente-og-se»
holdning; De profesjonelle har mal, brukerne har drgmmer; Gjenvinne troen pa egen
kapasitet og styrke ens drgmmer; Fortsett, hold fast i drgmmene dine. Ved starten inntok
brukerne en positiv, men avventende holdning til intervensjonen. De uttrykte et gnske
om «a bli bedre» gjennom a delta i hverdagsrehabilitering, men ansa malene for a veere
viktig for helsepersonellet. Med tillit til deres kompetanse og ferdigheter lot de
helsepersonellet sette mal og bestemme innhold i intervensjonen. Brukerne tilpasset
dagene sine til personellets timeplan, men beholdt likevel retten til & foreta egne
vurderinger og avgjgrelser. Funnene viser at brukerne eide en indre styrke som bidro til
at de kunne kontrollere grensene for bade egen og helsepersonellets involvering, og
handtere utfordrende situasjoner i mgte med helsepersonellet. Kontroll fremstod som
en ngkkelkomponent i brukermedvirkning. Nar brukerne og helsepersonellet delte
forventninger og forstdelse ble de partnere i et felles prosjekt. Funnene indikerer at
brukerdefinerte mal som en forutsetning for hverdagsrehabilitering, kan vaere

overvurdert.

7.4 Syntese av artiklenes funn

Jeg syntetiserte resultatene fra de tre artiklene gjennom en enkel tematisk analyse.
Hovedfunnene fra artiklene ble kategorisert under fglgende fire hovedtemaer:
Rolleforventninger i utakt; Ulik forstaelse av hensikten med mal; Selvstendighet og
selvhjulpenhet; Pa brukerens premisser. Romertallene i parentes henviser til de tre

artiklene.
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7.4.1 Rolleforventninger i utakt

Helsepersonellet opplevde at brukere kunne fremstda som passive i oppstarten av
rehabiliteringsforlgpet. Brukernes «evne» til @ medvirke var ikke i samsvar med de
forventningene til brukerrollen som stilles i hverdagsrehabiliteringskonseptet (I). De
knyttet passiviteten til forhold ved brukernes helse og deres endrede livssituasjon, men
ogsa til manglende motivasjon (l). Brukerne inntok en vente-og-se holdning i
oppstartsfasen (lll). De var usikre pa hva intervensjonen innebar, og usikre pa hva de
hadde kapasitet og mulighet til (lll). Personellet er trent og skolert i en tankegang hvor
brukermedvirkning er en rettighet for bruker, men ogsa en gjensidig plikt. Brukerne og
personellet hadde ulike forstaelse av, og forventninger til brukerrollen. Det personalet
tolket som passivitet og manglende motivasjon, kan fortolkes som en fornuftig strategi

fra brukerne.

7.4.2 Ulik forstaelse av malenes hensikt

Med en holdning om at brukerne er eksperter pa eget liv sgkte helsepersonellet a sette
brukeren i «fgrersetet» i hverdagsrehabiliteringen (l), men de erfarte at det kunne veaere
krevende a fa brukere til & formulere mal (I). Brukerne mente at malene var viktige for
de ansatte. De sa det som viktig at de bidro med informasjonen helsepersonellet trengte
for a sette mal og lage planer for arbeidet sitt (Ill). P4 den ene siden var helsepersonellet
kritiske til egen praksis nar de satte malene pa vegne av brukerne (). P4 den andre siden
ansa brukerne helsepersonellet for a veere ekspertene og uttrykte at det var greit at
helsepersonellet tok avgjgrelser med hensyn til mal og tiltak i rehabiliteringen (lll). Det
var ngdvendigvis ikke slik at brukerne ikke evnet a sette mal for rehabiliteringen, men de
knyttet malsetting til personellets behov. Hverdagsrehabiliteringskonseptet fremhever
brukerens mal som avgjgrende for intervensjonens resultater. Det er derfor logisk og
riktig for personellet & vektlegge at brukeren har mal. Bade personellet og brukerne ser

viktigheten av mal, men har ulik forstaelse av hensikten.
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7.4.3 Selvstendighet og selvhjulpenhet

Som mottakere av tjenesten ansa brukerne at de hadde en plikt til & fglge opp
personellets anbefalinger, og de strakk seg langt for @ imgtekomme helsepersonellets
forventninger (Ill). Dagens eldre er sosialisert inn med et paternalistisk helsevesen, med
respekt for ekspertenes rad og avgjgrelser, hvor de i liten grad har blitt hgrt eller hatt
innflytelse (Il). Samtidig beholdt brukerne kontroll ved at de ansa det som en selvfglge at
de selv vurderte tiltakene, og hadde ansvar for & balansere og tilpasse
hverdagsrehabiliteringen med resten av hverdagen sin (lll). Dette understgttes av
radgivende gruppe som understreket at eldre har livserfaring og er i stand til 3 veere
selvbestemmende (ll). Tilsvarende kom frem i samarbeidet i den radgivende gruppen,
hvor medlemmene i gruppen satte grensene for nar og hvordan de gnsket a bidra.
Brukernes innsats i, og prioritering av hverdagsrehabilitering ble tilpasset og til dels
underordnet hverdagslivet. Hverdagsrehabilitering synes ikke & veere en integrert del av

brukernes hverdag.

7.4.4 Pa brukerens premisser

Helsepersonellet valgte a starte med aktiviteter som brukerne (raskt) ville mestre som en
strategi for a styrke brukernes medvirkning (1). Opplevelse av mestring bidro til gkt tro pa
egne muligheter og bevisstgjgring av gnsker og drgmmer hos brukerne. Brukerne
uttrykte at de verdsatte ansattes ferdigheter og hadde tillit til deres kompetanse (lll).
Brukerne opplevde personalet som samkjgrte og enhetlige i sin tilneerming (lll).
Personalet erfarte ogsa at de var samstemte og jobbet mot felles mal, og fremhevet
viktigheten av felles kunnskapsutvikling, kollegial stgtte og ledere som tilrettela for
samarbeidsarenaer (l). Ved & moderere kravet om brukermedvirkning og tilpasse
intervensjonen til den individuelle brukeren, sa det ut til at det oppstod @yeblikk av
samskaping som ga brukerne tydeligere forventinger til fremtidig funksjonsniva (I og Ill).
Snarere enn at det var malene i seg selv som utlgste aktivitet, sa det ut til at det var
brukernes opplevelse av @ mestre i trygge situasjoner med personellet som bidro til
aktivitet og medvirkning. Opplevelser av mestring bidro ogsa til & tydeliggjgre gnsker og

retning for intervensjonen, selv om det ikke var et brukerdefinert mal ved oppstart.

55



Jokstad: Brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

Fleksibilitet og individuelle tilpasninger muliggjorde medvirkning pa den enkelte brukers

premisser.
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8 Diskusjon

Den overordnede hensikten med avhandlingen er a utforske brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering til eldre personer i den kommunale hjemmebaserte helse- og
omsorgstjenesten. Avhandlingens problemstilling er: Hvordan forstas, praktiseres og
erfares brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering? Ut fra avhandlingens hensikt og
problemstilling vil jeg diskutere brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering opp mot
avhandlingens funn, avhandlingens teoretiske rammeverk og relevant forskning pa
omradet. Diskusjonen tar utgangspunkt i de fire temaene fra syntesen av artiklenes funn
i kapittel 7.4, nemlig Rolleforventninger i utakt; Ulik forstaelse av malenes hensikt;
Selvbestemmelse og kontroll; Brukermedvirkningsidealer utfordres. Temaene er
gjensidig forbundet med hverandre, og diskusjonen under hver overskrift vil derfor

bergre flere av temaene.

8.1 Rolleforventninger i utakt?

Funn i avhandlingen viser at personellet gjennom skolering og tverrfaglig samarbeid i
hverdagsrehabilitering hadde etablert en ny mate & tenke pa og en ny arbeidsform.
Lignende funn er ogsa gjort i andre studier (Hjelle et al., 2016; Liaaen & Vik, 2019).
Deltagere i fokusgruppene beskrev at rollen personellet fra pleie- og omsorgstjenestene
hadde tidligere, var basert pa spgrsmalet «hva kan jeg gjgre for deg?». Na hadde alle
som jobbet med hverdagsrehabilitering en rolle hvor de «jobbet med hendende pa
ryggen» og la til rette for at brukerne kunne gjgre selv. | trad med Manley (2017) kan
denne endringen beskrives som en kulturell holdningsreise Endringen beskrives ogsa som
et paradigmeskifte, fra et omsorgsparadigme til et mestringsparadigme (Kjellberg et al.,
2011; NOU 2011: 11; Ryburn, 2009). Personellets rollebeskrivelse er i trad med nasjonale
helsepolitiske fgringer hvor brukernes egenmestring, innsats og ansvar vektlegges (Meld.
St. 15 (2017-2018)). Avhandlingens funn viser at for at personellet skal kunne innta rollen
de er tildelt i mestringsparadigmet, ma ogsa brukerne innta sin tildelte rolle, i
«fgrersetet». | tankesettet som mestringsparadigmet bygger p3, ligger det en forventning
om at brukerne inntar en aktiv rolle som tjenestemottakere (Meld. St. 15 (2017-2018)).

Avhandlingens funn viser at noen brukere umiddelbart fglte seg hjemme i «fgrersetet».
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Personalet beskrev dem som motiverte, og hverdagsrehabiliteringsforigpet som
ukomplisert. Lignende funn er gjort i en studie av Ranner & Vik (2021), som fant at
personellet beskrev denne brukergruppen som kompetente. Avhandlingen avdekker at
det ogsa er en kategori brukere som personellet beskriver som passive og umotiverte.
Personellet hadde erfart at brukere som hadde mottatt hjemmetjenester fgr tilbudet om
hverdagsrehabilitering, kunne ha en forventning om at helsepersonellet skulle «gjgre for
dem», ogsa i hverdagsrehabiliteringen. Som fglge av en slik forventning, inntok brukerne
en passiv mottakerrolle. Tilsvarende funn er ogsa gjort i andre studier (Liaaen & Vik, 2019;
Rostgaard & Graff, 2016). Brukerne i avhandlingen var usikre pa hva intervensjonen
innebar, hva den ville kreve av dem og hvordan den ville pavirke de daglige rutinene, men
det er ikke resultater som bygger opp under en antagelse om at de forventet a bli «gjort
for». Avhandlingen avdekker at brukerne ikke selv hadde bedt om hverdagsrehabilitering.
Tilbudet kom til dels overraskende, og ble av brukerne oppfattet som et tilbud
helsepersonellet hadde konkludert med at de trengte. En avventende holdning kan
derfor vaere en fornuftig strategi fra brukernes stasted. Betydningen av hvem som
initierer hverdagsrehabilitering ser ikke ut til 4 ha veert tema i andre studier. A forsta
brukeres avventende holdning som passivitet og manglende motivasjon, kan vaere en for
unyansert fortolkning fra personellets side. Det kan vaere en risiko for at brukere kan
vurderes til ikke & ha rehabiliteringspotensial og at de ekskluderes fra en intervensjon de

ville hatt nytte av.

Avhandlingens funn indikerer at brukerrollen blir gitt brukerne av helsepersonellet, ved
at de «fikk lov til» & veere med & bestemme. Andre studier viser til lignende funn, som at
«brukerne tillates & ha kontroll (Rabiee & Glendinning, 2011), «de settes i sentrum og gis
kontroll over mal og aktiviteter» (Gustafsson et al., 2019), og «far lov til & definere malene
selv» (Moe & Brataas, 2016). Funnene samsvarer ikke med avhandlingens funn fra
brukerperspektivet. Brukerne benyttet ikke begrep som tilsa hvilken rolle det ble
forventet at de skulle ha, utover at de forberedte seg pa at de skulle trene. Brukerne
beskrev i likhet med deltagerne i den radgivende gruppen at eldre er vant til & ta ansvar
og er selvbestemmende. Det kan vaere at funnene som siteres tidligere i avsnittet ikke

avspeiler helsepersonellets egentlige holdninger, men kun er retorikk. Den samme
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retorikken finnes ogsa i helsepolitiske dokumenter. | Stortingsmeldingen Fremtidens
primaerhelsetjeneste (Meld. St. 26 (2014-2015), 2015) hevdes det at en av
helsepersonellets oppgaver er 8 myndiggjgre brukerne. Retorikken gir et inntrykk av en
underliggende antagelse om at brukerne i utgangspunktet ikke er myndige (nok), og

dermed kan retorikken fremsta som paternalistisk.

| likhet med andre kommuner i Norge, og i andre velferdsstater, skjer
hverdagsrehabilitering i eksempelkommunen i brukerens hjem og naermiljg (Cochrane et
al., 2016; Kjerstad & Tuntland, 2015). Fordelene med at hverdagsrehabilitering skjer i
brukernes hjem lgftes fram i flere studier (Bergstrom et al., 2022; Randstrom et al.,2014).
Det trenes pa aktiviteter i brukerens egne omgivelser, og brukeren er i rammer som
synliggj@r deres identitet. Avhandlingens brukere beskrev at hjemmet ble et sted hvor
det skulle trenes, ogsa nar personellet ikke var til stede. De opplevde at de ikke alltid
hadde overskudd til bade a gjennomfgre treningen slik de burde og samtidig ivareta sine
andre oppgaver og sosiale roller. Funnene illustrerer at rehabilitering pa hjemmearenaen
kan oppleves som en inngripende intervensjon. Brukerne skapte balanse mellom
hverdagsrehabiliteringen og resten av hverdagslivet, ved at de avpasset og modererte
treningsoppgavene de fikk, opp mot dagsform og andre gjgremal. Avgjgrelser om
tilpasninger og prioriteringer ble tatt av bruker uten a informere eller drgfte dette med
helsepersonellet. Ved 3 sette et skille mellom hva som tilhgrer hverdagslivet og hva som

tilhgrer hverdagsrehabiliteringen opprettholder brukerne kontroll og selvbestemmelse.

8.2 Ulik forstaelse av malenes hensikt?

Et sentralt funn i avhandlingen er at helsepersonellets forventninger om at brukerne skal
medvirke i a sette mal for hverdagsrehabiliteringsforlgpet trer fram som sentralt i mgtet
mellom helsepersonellet og brukerne. Fordi hverdagsrehabilitering er en intervensjon
hvor brukerens mal skal realiseres, (Ashe et al., 2022; Metzelthin et al., 2020), er det
forventet at helsepersonellet er opptatt av at brukerne skal sette seg egne mal.
Avhandlingens funn viser imidlertid at brukerne i ulik grad medvirket i malsettingen.

Dette underbygges ogsa funn i andre studier (Moe et al., 2017).
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Et sentralt funn i avhandlingen er at brukerne kunne anse malene som viktig for
helsepersonellet, fordi personellet trengte malene for a utarbeide en plan for arbeidet
sitt. Med en slik forstdelse av hensikten med malsettingen kan det veaere logisk, fra et
brukerperspektiv, at personellet er fgrende i & sette mal. Andre studier trekker fram
andre forhold for a belyse hvorfor brukerne ikke setter mal, eller i liten grad medvirker i
malsettingen. | noen studier fant forskerne at brukerne ikke forstod hensikten med
hverdagsrehabilitering (Mulquiny & Oakman, 2022; Wilde & Glendinning, 2012). | andre
studier fant man at manglende malsetting fra brukerne hadde sammenheng med
utilstrekkelige kommunikasjonsferdigheter hos personalet (Moe et al., 2017; Rabiee &
Glendinning, 2011; Smeets et al., 2020). Det er ikke funn i min avhandling som
underbygger disse funnene. Avhandlingens funn viser at personellet opplevde at
strukturelle faktorer som for lite tid til tverrfaglige mgter, og et gnske om a vaere effektiv,
kunne ga pa bekostning av brukermedvirkning i malsettingen. Manglende mulighet til a
fremsta som et koordinert team blir ogsa pekt pa som en arsak til manglende
brukermedvirkning i en annen studie (Gustafsson et al., 2019). Personellet i avhandlingen
knyttet manglende medvirkning i malsettingen til at brukerne stod i en ny og krevende
situasjon. Lignende funn er gjort i andre studier (Baker et al., 2021; Glendinning et al.,

2010; Hansen et al., 2015).

Basert pad avhandlingens funn ser det ut til at personell og brukere kunne forsta hensikten
med mal ulikt, og det synes som at brukerne tilbys mer medvirkning enn de har behov for
ved oppstarten av hverdagsrehabiliteringsforlgpet. | tillegg til at brukerne vurderte at
malene var viktig for personellet, er det ogsa andre funn i avhandlingen som underbygger
en slik fortolkning. Brukerne kunne i begrenset grad redegjgre for oppstartsamtalen, og
de var lite opptatt av planen med mal og tiltak de hadde mottatt etter samtalen.
Beresford og kollegaer (2019 gjorde lignende funn i sin studie. Funnene i denne studien,
ogiminavhandling, starikontrast til resultater i andre studier, hvor brukerne hadde klare
mal for intervensjonen (Bjorkman Randstrom et al.,2013; Hjelle et al., 2016). Ulikhetene
i resultater kan tilskrives at brukerne i min avhandling ikke selv hadde initiert
hverdagsrehabiliteringen. | andre studier var hverdagsrehabiliteringen initiert bade av

helsepersonell og brukeren selv (Hjelle et al., 2017; Langeland et al., 2019).
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Et sentralt funn i avhandlingen er at brukerne hadde tillit til personellets kunnskap og
kompetanse. Brukerne uttrykte at de sa pa personellet som eksperter som brukte sin
faglige kunnskap for & vurdere hva de som brukere trengte. Lignende funn ble gjort i
studien til Vik og kollegaer (2009). Brukernes tillit til personalets kompetanse kan belyse
hvorfor de lar personalet sette mal og bestemme tiltak. Bade deltagerne i den radgivende
gruppen og brukere som ble intervjuet uttrykte at deres generasjon ikke ansa seg selv for
a veere eksperter. Dagens eldre har vokst opp med et paternalistisk helsevesen hvor det
i liten grad var mulig & delta i avgjgrelser om behandling av egen sykdom (Armstrong,
2014; Foss, 2011; Holm et al.,2016). Det hevdes at framtidas eldre vil vaere annerledes
enn dagens eldre, ved at de vil ta rollen som forbrukere som vet hva de vil ha (Levinson
et al.,2005). | en studie fra England og Sverige fant forskerne at det var variasjon i alle
aldersgrupper nar det gjaldt gnsket grad av medvirkning i avgjgrelser knyttet til
behandling (Fredriksson et al., 2017). Andre faktorer som utdanning, helsestatus og kjgnn
har ogsa en betydning (Levinson et al., 2005). Det kan veaere en forenkling & knytte grad

av gnsket brukermedvirkning til generasjoner.

Avhandlingens funn viser at personalet ansa at de hadde en plikt til 3 legge til rette for
brukermedvirkning i malsettingen, og var kritisk til egen praksis nar de formulerte mal pa
vegne av brukerne. Brukerne opplevde @ medvirke pa det nivdet de gnsket. Hverken
praksisen til personellet eller brukerne synes & vaere i samsvar med statlige fgringer
(Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999) eller anbefalt standard for minstekrav til
personsentrering (Standard Norge, 2020). En sentral komponent i tillegg til medvirkning
i en personsentrert tilneerming er at personellet forstar og brukerens behov og
preferanser (Hakansson Eklund et al., 2019; McCormac et al., 2021; Wilberforce et al.,
2017). A fravike fgringene ved & akseptere at brukeren ikke setter mal, vil derfor ogsa
bidra til en personsentrert tilnserming, ved at brukerens autonomi anerkjennes og

respekteres.

Avhandlingens funn viser at brukerne og personellet hadde sammenfallende forstaelse
av hensikten med malsetting pa ett punkt: at malene er viktige for personellet. Noe av

det helsepersonellet verdsatte hgyt ved a jobbe tverrfaglig, var at alle i teamet hadde

61



Jokstad: Brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

felles mal. En slik forstaelse underbygges av funn fra andre studier av helsepersonells
erfaringer med hverdagsrehabilitering (Birkeland et al., 2017; Gustafsson et al., 2019).
Malene er ogsa viktige for personellet nar de skal dokumentere tiltakene. | tradisjonell
rehabiliteringslitteratur fremheves malene som viktige, fordi de benyttes som verktgy for

helsepersonellet (Playford et al., 2000; Wade, 2009).

8.3 Selvstendig og selvhjulpen?

Funn i avhandlingen viser at brukerne satte pris pa tilbudet om hverdagsrehabilitering.
De uttrykte at dette var noe som ville vaere nyttig for dem og noe de trengte «for a bli
bedrey». Deltagerne i den radgivende gruppen uttrykte det samme. Jeg fortolker funnene
som at selvstendighet og selvhjulpenhet er verdsatt, ogsa i den eldre delen av
befolkningen. | boka «Alderdommen», skrevet i 1970, etterlyser Simone de Beauvoir
muligheten for rehabilitering ogsa for den eldre delen av befolkningen (de Beauvoir,
2016). Hun hevdet at synet pa aldring, som en periode av livet for tilbaketrekning og
awvikling, fratok eldre mulighetene til & leve et godt liv i alderdommen.
Hverdagsrehabilitering representert ved mestringsparadigmet, bygger pa teorier om
aktiv aldring, med et positivt og optimistisk syn pa den eldre personens muligheter til a
beholde eller ta tilbake et aktivt liv (Rowe & Kahn, 1999). Samtidig kan det vaere en risiko
for at eldre betraktes som en homogen gruppe med samme verdier og behov nar én teori

ensidig legges til grunn for forstaelsen av aldring.

Hensikten med hverdagsrehabilitering er at brukeren skal ha behov for minst mulig
praktisk bistand etter hverdagsrehabiliteringsforlgpet. Det kommer tydelig frem i den
internasjonale definisjonen av hverdagsrehabilitering og er sentralt i de statlige fgringene
(Meld. St. 15 (2017-2018); Metzelthin et al., 2020; NOU 2011: 11). Avhandlingens funn
tyder pa at brukerne deler denne forstdelse av hensikten. Det var derfor naturlig at
innsatsen fokuserer pa fysisk funksjon og trening pa gjgremal brukere ellers vil ha behov
for bistand til @ Igse. Tuntland og kollegaer (2020) fant at de tre hgyest prioriterte
malomradene i hverdagsrehabilitering var funksjonell mobilitet, personlig stell og
husarbeid. Det synes som om det sentrale spgrsmalet i hverdagsrehabilitering, «hva er

viktig for deg?», egentlig er «hva er viktig for deg for at du kan bli mest mulig
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selvhjulpen?» Avhandlingens funn tyder pa at bade brukere og personell aksepterte
mestringsparadigmets idealer om selvstendighet og selvhjulpenhet som premiss for

hverdagsrehabiliteringen.

Hverdagsrehabiliteringens vektlegging av selvhjulpenhet i praktiske gjgremal i hverdagen
har blitt utsatt for kritikk. | en litteraturstudie hvor hensikten var @ undersgke hvordan
hverdagsrehabilitering ble praktisert, konkluderte Doh og kollegaer (2019) med at idealet
om a klare seg selv kan overskygge andre perspektiv pa hva en meningsfylt hverdag er.
Det advares ogsa om at hjemmetjenester generelt kan Ilukkes inne i
hverdagsrehabiliteringens kropps - og mestringsfokus (Vabg, 2018). Andre studier peker
pa at en sterk vektlegging av funksjon kan bidra til at holistiske og personsentrerte
aspekter ved hverdagsrehabilitering forsvinner (Bergstrom et al., 2022; Tuntland et al.,
2020). Disse studiene og funn i min avhandling viser at hverdagsrehabilitering har en
tydelig «gjgren»-dimensjon. | McCanes og McCormacs rammeverk for personsentrert
praksis, hvor kjernen er en helsefremmende kultur og personsentrering er et mal i seg
selv, lgftes «veeren»-dimensjonen fram; brukers velbefinnende (McCance & McCormac,
2021). Med brukers velbefinnende i sentrum, er en personsentrert praksis en praksis der
brukerens psykiske, sosiale og eksistensielle behov ivaretas pa lik linje med de fysiske. Ut
fra en slik forstaelse av personsentrering kan det synes som at hverdagsrehabilitering ikke

kan defineres som en personsentrert intervensjon, fordi fysisk funksjon er dominerende.

Avhandlingen avdekker at brukerne opplevde hverdagsrehabiliteringen som krevende
bade tidsmessig, fysisk og mentalt. Det kunne ga pa bekostning av andre, meningsfulle
aktiviteter, som hobbyer og sosialt samvaer. | Norge anbefales det at rehabilitering skal
vurderes fgr det gjgres vedtak om varige kompenserende tiltak (Helse-og
omsorgsdepartementet, 2017). Danmark har gatt et skritt lenger. Der er det lovpalagt a
utrede rehabiliteringspotensialet (Rostgaard, 2016; Serviceloven, 2015, §83a). P4 den
ene siden tydeliggjgr fgringene eldre personers rett til rehabilitering. Pa den andre siden
kan det veere en risiko for at noen utsettes for en intervensjon de hverken gnsker eller
har kapasitet til. Bgdtker og kollegaer problematiserer dette i sin artikkel basert pa en

studie fra Danmark. Forskerne fant at brukerne ofte var forbi stadiet hvor de hadde
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mulighet til & bli selvhjulpne og de konkluderer med at hverdagsrehabilitering er for de
fa (Bgdker et al., 2019). Det kan vaere at hverdagsrehabilitering tilbys for sent, og at
intervensjonen i for stor grad har blitt sett pa som en generisk intervensjon. Samtidig
viser avhandlingen og andre studier at brukere verdsetter muligheten til & forbedre fysisk
funksjon og a mestre hverdagens gjgremal (Hjelle et al., 2017; Johansson et al., 2021).
Avhandlingens funn viser at den bedrede fysiske funksjonen brukere oppnar gjennom
hverdagsrehabiliteringen gir mulighet til a gjgre ting som oppleves som meningsfulle. Det
kan synes som brukerne forventet bistand for a forbedre fysisk funksjon, og at de selv tar
ansvar for helheten i hverdagen. Funnene synliggjgr at den enkelte ma selv finne ut av
hvordan resultatene av hverdagsrehabiliteringen kan brukes for & kunne leve det de selv
forstar som det gode liv. Det synes som at i hvilken grad hverdagsrehabilitering - eller
andre tjenester - oppleves som relevante for brukeren, avhenger av at tjenesten er i
samsvar med brukernes behov og verdier, men ogsa deres forventninger til tjenesten.
Hverdagsrehabilitering vil oppleves som personsentrert av brukere som verdsetter
idealene om selvhjulpenhet og selvstendighet. Med en forstaelse av at hensikten med
personsentrering er a oppna bedre resultater for brukeren og malet for tilnaermingen er
et funksjonelt liv (Hakansson Eklund et al.,, 2019; Wilberforce et al., 2017) vil

hverdagsrehabilitering kunne defineres som personsentrert.

8.4 Pa brukerens premisser?

Avhandlingen avdekker at personellet valgte a starte med aktiviteter som de vurderte at
brukeren raskt ville mestre, i stedet for a starte med at brukeren skulle sette mal. Nar
modellen «Selektiv optimalisering med kompensering» (SOC-modellen) benyttes for a
illustrere hverdagsrehabiliteringsforlgpet (Baltes & Baltes, 1990), starter forlgpet i SOC-
modellens fase 2, med optimalisering av funksjon. Avhandlingen avdekker at personellets
valg mobiliserte brukernes egenkraft og mestringstro. Brukerne fikk mulighet til a teste
ut sin fysiske kapasitet, utfordre grensene sine og oppleve mestring. Det synes som at
bade brukermedvirkningsidealer og hverdagsrehabiliteringskonseptet, hvor brukerens
mal er sentralt, utfordres nar forlgpet starter uten brukerdefinerte mal. Avhandlingen

avdekket at brukerne sa det som viktig a gi personalet informasjon for at personalet
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kunne lage mal for arbeidet sitt. En komponent i personsentrert praksis er a ha kunnskap
om brukerens historie, og forstaelse for personen (Ebrahimi et al., 2021; Entwistle &
Watt, 2013). Funniavhandlingen viser at nar personellet mestret a tilpasse utfordringene
til brukernes niva, kan dette fortolkes som at de har tilegnet seg kunnskap og innsikt som
bidrar til at de starter forlgpet der brukeren «er». Fortolkningen underbygges i en studie
av Moe & Brinchmann (2016), hvor de konkluderer med at brukernes historie og
mestringsstrategier er avgjgrende for a lykkes med hverdagsrehabilitering. Et kjennetegn
pa personsentrert praksis er personellets villighet til 3 fravike reglene (Hakansson Eklund
etal., 2019). Avhandlingen viser at nar brukerne erfarte at de «ble bedre» utviklet de mal,
gjerne uttrykt som gnsker og drgmmer. Funn fra en tidligere studie underbygger en slik
forstaelse. Mal og gnsker blir tydelige(re) nar man opplever mestring og forbedring av

funksjon (Jokstad et al., 2016).

Avhandlingen avdekker at foranledningen til hverdagsrehabiliteringsforlgpene var tap av
funksjon, og at dette tapet var utgangspunktet for tiltakene. Vurderingen og opplevelsen
av hva som gir mening i hverdagen er individuelt og kontekstuelt og kan endre seg
gjennom livet (Timonen, 2016). Funniavhandlingen viser at brukerne i stgrre eller mindre
ble grad tvunget til a tenke annerledes om hva som er meningsfulle hverdager. Noen av
dem hadde fortsatt bruk for tjenester i hjemmet. Resultater fra andre studier viser det
samme (Kjerstad & Tuntland, 2015). Avhandlingens funn viser at brukerne hadde innsikt
i egen situasjon og uttrykte aksept for situasjonen de var i, samtidig som de uttrykte savn
og sorg over tap. De verdsatte at de mestret mer enn f@r hverdagsrehabiliteringen,
tilpasset sine forventninger, og beskrev det som en del av det & bli eldre. Lignende funn
er gjort i andre studier (Moe & Brinchmann,2016; Ostlund et al., 2019). Jeg har tidligere
beskrevet at avhandlingens funn viser at hverdagsrehabilitering er dominert av «gjgren»
- dimensjonen. Funn i avhandlingen viser at brukerne seks uker etter avsluttet
hverdagsrehabilitering gikk giennom mentale prosesser knyttet til en endret livssituasjon.
Bergstrom og kollegaer beskriver i sin metasyntese at hverdagsrehabilitering inngar i et
puslespill, hvor «veaeren-dimensjonen» er en av puslespillbrikkene (Bergstrom et al.,
2022). SOC-modellen synes a vaere en egnet modell for a illustrere de psykologiske og

mentale prosessene som fglger av a selektere, optimalisere og kompensere (Baltes &
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Carstensen, 1996; Freund, 2008). Bgdtker og kollegaer (2019) papeker at uavhengighet
og avhengighet er ikke motsetninger, men er en del av livet, seerlig i hgy alder. Det er
heller ingen motsetning mellom & vaere avhengig av andre og kunne fatte selvstendige
avgjgrelser (Davies et al., 1997). Brukeren, «den myndige eldre», har en egenkraft som
kan forstas som en kapital som er bygget opp gjennom medgang og motgang og et levd

liv.

Avhandlingen avdekker at helsepersonellet var opptatt av at de ikke skulle ga i
«hjelpefella», som betydde & «gjgre for» brukeren. Det kan vaere at helsepersonellet tar
brukernes gnsker og behov pa alvor nar de «gjgr for». | en studie fant forskerne at det
kunne oppsta et dilemma mellom hva som er «rett» hverdagsrehabiliteringspraksis og
det & imgtekomme brukernes behov (Liaaen & Vik, 2019). Basert pa avhandlingens funn
synes det som at elementer fra bade omsorgsparadigmet og mestringsparadigmet er
nyttige og ngdvendige, og at de eksisterer parallelt. Wilberforce og kollegaer (2017)
beskriver sykepleie og rehabilitering som to fortolkningsrammer for personsentrering.
Det kan synes som om elementer fra begge fortolkningsrammene tas i bruk av personalet
i min avhandling, og at det bidrar til at de kan mgte brukernes behov. Det kan vaere at
sammensetningen av helsepersonell med ulik fagbakgrunn bidrar til en slik praksis, hvor

bade «gjgren»-dimensjonen og «vaeren»-dimensjonen ivaretas.

66



Jokstad: Brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

9 Konklusjon

Den overordnede hensikten med avhandlingen var & utforske brukermedvirkning i
hverdagsrehabilitering til eldre personer i den kommunale hjemmebaserte helse- og
omsorgstjenesten. Kapittelet innledes med avhandlingens bidrag til kunnskapsfronten.
Videre redegjgr jeg for avhandlingens implikasjoner for klinisk praksis og forskning. Til
slutt presenterer jeg forslag til videre forskning. Avhandlingen operasjonaliserer
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering, og plasserer intervensjonen i et
personsentrert perspektiv. Avhandlingen bidrar til  gi hverdagsrehabilitering et teoretisk

fundament basert pa teorier om aktiv aldring.

9.1 Avhandlingens kunnskapsbidrag

Avhandlingen avdekker at et vellykket hverdagsrehabiliteringsforlgp ikke er avhengig av
at det er brukerdefinerte mal ved oppstart av hverdagsrehabiliteringen. Idealene om
brukermedvirkning og den aktive brukerrollen samsvarer ikke alltid med brukernes
gnsker og behov. Avhandlingen indikerer at idealene om selvstendighet og
selvhjulpenhet slik de verdsettes i teorier om aktiv aldring og slik det kommer fram i
statlige fgringer, kan skape et stereotypisk bilde av den eldre befolkning. Uansett hvilken
teori som legges til grunn, vil en ensidig vektlegging av kun en teori bidra til at eldre

feilaktig betraktes som en homogen gruppe, med felles gnsker og behov.

Hverdagsrehabiliteringens klare hensikt er a bedre fysisk funksjon for & redusere behov
for praktisk bistand og helsehjelp i hjemmet. Avhandlingen indikerer at
hverdagsrehabilitering er personsentrert forstatt som at personorienteringen er et

middel for & oppna bedre resultat for brukeren, hvor hensikten er et funksjonelt liv.

Avhandlingen viser at personellets kunnskap og forstdelse, basert pa brukernes
fortellinger, erfaringer og livshistorie er sentralt. Personalet anvender kunnskapen og
forstaelsen til & legge til rette for at brukerne kan medvirke pa egne premisser. Brukeren
beholder selvbestemmelse og kontroll, og henter fram egne ressurser som bidrar til at

de kan skape en meningsfull hverdag. Nar brukermedvirkningsidealene fravikes og
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personalet verdsetter de holistiske dimensjonene i personsentrering benytter de

elementer fra bade omsorgsparadigmet og mestringsparadigmet.

Avhandlinger viser at modellen «Selektiv optimalisering med kompensering» med dens
tre faser er egnet til a illustrere hverdagsrehabiliteringsforigpet. Hverdagsrehabilitering
kan starte med a optimalisere funksjon, tilsvarende SOC-modellens fase to. Med en
forstaelse av modellen som en dynamisk modell, hvor de tre fasene er integrert, er den
en egnet modell for & illustrere hverdagsrehabilitering som en endringsprosess som

inkluderer bade gjgren-dimensjonen og vaeren-dimensjonen.

Avhandlingen gir ogsa et kunnskapsbidrag til personorientert forskningspraksis.
Avhandlingen viser at brukermedvirkning fra eldre personer med egenerfaring i
hverdagsrehabilitering bidrar til avhandlingens troverdighet og validitet og @gker
avhandlingens kvalitet og relevans. Personene deltok i en innledende fase og pa et
radgivende niva i den ene delstudien i doktorgradsarbeidet. Nar deltagerne medvirker pa
egne premisser, og praktiske forhold tilrettelegges, er hverken hgy alder eller
helseutfordringer en hindring for medvirkning i forskning. Avhandlingen viser ogsa at

brukermedvirkning i forskning bidrar til forskerens utvikling.

9.2 Implikasjoner for klinisk praksis og forskning

Basert pa avhandlingens funn, anbefales det at hverdagsrehabilitering videreutvikles til
en intervensjon med fleksibilitet nar det gjelder inklusjonskriterier og
kartleggingsverktgy. Tilsvarende gjelder for forventninger og krav til medvirkning.
Brukere som i utgangspunktet synes a fremsta som ambivalente til intervensjonen bgr

ogsa inkluderes i hverdagsrehabilitering.

Avhandlingen avdekker kunnskap som kan vaere nyttig og anvendelige ogsa for helse- og
omsorgstjenestene i andre kommuner med lignende organisering av

hverdagsrehabilitering som i eksempelkommunen.

Avhandlingen viser at brukermedvirkning fra eldre personer med egenerfaring fra

hverdagsrehabilitering kan bidra til 3 gke kvaliteten pa et forskningsprosjekt. Dette taler
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for at eldre brukere ma inviteres med i videre forskning pa hverdagsrehabilitering og i
annen praksisnaer forskning innenfor helse - og omsorgstjenestene. | den kommunale
helse - og omsorgstjenesten kan kvaliteten pa tjenestene gkes ved at eldre brukere med
erfaring som mottakere av tjenester inkluderes i planlegging av brukerundersgkelser, og
ved at det etableres erfaringsgrupper nar tjenester planlegges, iverksettes, evalueres

eller videreutvikles.

9.3 Forslag til videre forskning

Et interessant tema for videre forskning er hvordan rehabiliteringspotensialet kartlegges
og fortolkes. Et naerliggende omrade som bgr utforskes, er arsaker til at brukere vurderes

til ikke & ha nytte av hverdagsrehabilitering, og arsaker til at brukere takker nei til tilbudet.

Det vil ogsa vaere nyttig med forskning pa hvordan mestrings- og trygghetsskapende

teknologi innlemmes i hverdagsrehabilitering.

| videre forskning pa hverdagsrehabilitering og andre kommunale helse- og
omsorgstjenester til den eldre befolkningen, anbefales det & inkludere medvirkning fra
brukere med egenerfaring i flere faser og pa flere nivaer i forskningsstudiene enn i denne

avhandlingen.
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1 | INTRODUCTION

According to the World Health Organization (WHO), increases
in global average life expectancy are leading to a rapid increase
in older populations around the world. Yet whether the “extra”
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Abstract

Many welfare states offer reablement, also known as restorative care, as an interven-
tion to promote healthy ageing and support older adults in regaining or maintaining
their independence in daily life. Reablement is a time-limited, intensive, multidiscipli-
nary, person-centred and goal-directed rehabilitative intervention. Reablement ema-
nates from the user’s goals, thus user-involvement is a key factor. The aim of our
study was to explore healthcare professionals’ experiences of user-involvement in
reablement. The context for the study was an urban municipality in south-eastern
Norway where reablement had been implemented into home-care services 1.5 years
prior to the study. Eighteen healthcare professionals recruited from home-care ser-
vices participated in focus groups. The material was analysed using qualitative con-
tent analysis. The findings resulted in one main theme: Transforming user-involvement
from ideal to reality—a demanding process, and four sub-themes: (a) An ideal of self-de-
termination and co-operation; (b) Diverse ability to commit to what user-involvement
requires; (c) Continuous co-creation processes; and (d) Challenged by old traditions.
User-involvement is a valued ideal that professionals strive towards when providing
healthcare. Two main strategies that professionals use to enable user-involvement
were identified here: spending sufficient time and having patience with users during
the initial stage of an intervention, and starting an intervention by introducing small
tasks that users can master. It was also seen that if the time and arenas for interdisci-
plinary meetings were lacking, professionals could demonstrate traditional attitudes
and practice when faced with limited user-involvement in the intervention. There is a
need for follow-up over time at the structural, personal, and cultural levels to develop
reablement as an intervention with a strong person-centred approach. The findings
of this study have relevance for practice development in several reablement

settings.
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years associated with an increased lifespan contribute to overall
life quality depends on an individual's health. Access to person-
centred and integrated care, services close to where older people
live, and structures that foster multidisciplinary teams and support
self-management are included in the WHO definition of the key
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areas for concrete action that can ensure healthy ageing. Healthy
ageing is defined as the process of developing and maintaining
the functional ability that enables well-being in older age (WHO,
2015).

Many welfare states offer reablement, also known as restor-
ative care, as a rehabilitative intervention to promote healthy
ageing and support older adults in regaining or maintaining their
independence in daily life (Aspinal, Glasby, Rostgaard, Tuntland,
& Westendorp, 2016). Unlike traditional home-care services, re-
ablement is a time-limited, intensive, multidisciplinary, person-
centred and goal-directed intervention (Cochrane et al., 2016).
Reablement is carried out in the user's home and is not based on
diagnosis. Consequently, reablement constitutes a paradigm shift
in community healthcare services, from a traditional model where
focus lay on substitute function with assistance to a model where
activity and independence are central (Ryburn, Wells, & Foreman,
2009).

Researchers have previously found that reablement should be
based on users’ goals: common goals facilitate a reablement team's
professional performance, allow users' ownership of the interven-
tion, motivate users, and strengthen professional-user relationships
(Hjelle, Skutle, Farland, & Alvsvag, 2016; Jesus & Silva, 2016; Moe &
Brinchmann, 2016; Randstrom, Wengler, Asplund, & Svedlund, 2014).

Parsons, Plant, Slark, & Tyson (2018) found that patient factors
are barriers to patient-centred goal setting in rehabilitation and iden-
tified a need to consider the impact of prioritising clinically derived
goals at the expense of patient-identified goals. Such an approach
differs from reablement, where the question “What it is important
to you?” comprises the basis for a person-centred intervention and
where interdisciplinary collaboration emanates from users defining
own rehabilitation goals (Birkeland, Tuntland, Fgrland, Jakobsen, &
Langeland, 2017). A person-centred approach entails seeing each
human being in his/her context and basing interventions on how his/
her experienced health condition influences the situation and his/her
“being” in the world (McCormack & McCance, 2017). Yet an entirely
person-centred approach is rare in reablement and the practice of
goal-setting can be considered suboptimal, partly due to profession-
als’ lack of skills and knowledge about how to involve and advocate
for users, and the lack of a comprehensive, systematic approach to
practice (Rose, Rosewilliam, & Soundy, 2016; Scobbie, Duncan, Brady,
& Wyke, 2015).

Different healthcare systems and local variations in healthcare
result in countries developing and realising a diverse range of re-
ablement models (Aspinal et al., 2016). Here, we present the results
of a study undertaken in a municipality in Norway, where reable-
ment interventions are realised in home-care services. In the study
setting, nurses, nurse assistants, occupational therapists, and phys-
iotherapists form flexible interdisciplinary reablement teams, yield-
ing an integrated and cohesive practice (Franklin, Bernhardt, Lopez,
Long-Middleton, & Davis, 2015). Prescribed assessment tools are
used at the base line and end of the reablement period. Activities
are carried out 7 days a week, for up to 6 weeks. Actions and activi-
ties are consecutively developed for each individual user (emic term).

What is known about this topic

e Reablement is an intervention that contributes to
healthy ageing.

e User-involvement is a key factor for a person-centred
outcome.

e Reablement should be based on users’ wishes and goals.

What this paper adds

e Transforming user-involvement from an ideal to reality is
a challenging, long-term process.

e Spending sufficient time and having patience during the
initial phase of the reablement intervention are crucial
to its realisation and enabling user-involvement in the
goal-setting process.

e User-involvement requires that the reablement inter-

vention is managed as a flexible framework.

The professionals together with users evaluate the intervention and
start planning postintervention activities in a meeting at the mid-
way point. The overall framework for the reablement intervention
is shown in Figure 1.

Given that reablement has been implemented in many locations
throughout the world in recent years, there are relatively few stud-
ies on how user-involvement in the reablement context is realised.
Knowledge ascertained from studies with a descriptive and explor-
ative design will contribute to the further development of reable-
ment, thereby facilitating its implementation as a person-centred
and goal-directed intervention.

This actual study is part of a larger project, with the aim to ex-
plore user-involvement in reablement from different perspectives
and with diverse methods. In this study we explore healthcare pro-
fessionals’ experiences of user-involvement in reablement, with
particular interest in the following questions: How do healthcare
professionals understand the concept “user-involvement”? How do
they practice user-involvement? What promotes or inhibits the real-

isation of user-involvement?

2 | METHODS

2.1 | Design

The study has an explorative descriptive qualitative approach. The

data material was created through focus groups (Morgan, 1997).

2.2 | Context and participants

The context for the study was an urban municipality with 70,000
inhabitants in south-eastern Norway in a setting where reablement

had already been implemented in home-care services 1.5 years prior
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to the study. Participants for three focus groups were recruited from
home-care services in the municipality. To ensure the inclusion of
participants with knowledge and interest in the topic, the criteria for
participation included: current workplace experience with reable-
ment and completed participation in internal workplace courses on
reablement. The recruitment process was initially open recruitment,
where those who met the inclusion criteria received either a written
invitation through e-mail or an oral invitation in staff meetings with
their unit managers. To achieve the desired number of participants,
determined as 5-8 in each group, snowball recruitment via col-
leagues who had already participated was conducted, and the unit
managers were asked to encourage their employees to attend.

Nineteen women and one man initially volunteered to partici-
pate, with representatives from all those professions included in the
reablement teams in the setting. The participants consisted of both
relatively new graduates and those with years of experience. All but
one had attended internal workplace courses or reflection groups
on reablement. Furthermore, five of the six nurse assistants had at-
tended a 2-day advanced internal workplace course. Four partici-
pants had relevant further education (Table 1).

The first author assigned the participants to one of three focus
groups, ensuring representation from all professions in each group
and that participants from same units were placed in different
groups so as to capture a wide range of perspectives. Group 1 had
seven participants, Group 2 had five participants (seven were as-
signed but two were sick on the day of the interview), and Group 3

had six participants.

2.3 | Data collection

Focus groups are potentially advantageous when the purpose is to
gain further knowledge of an issue or topic. Data are created through
an interplay both between the participants and between the par-
ticipants and moderator. Focus groups allow participants to respond
to each other and share and compare experiences and can reveal
different points of view (Brinkmann & Kvale, 2015). Focus groups
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helped the research team here to elicit different aspects on how
the participants, as professionals, experienced user-involvement in
reablement. The focus group interviews were conducted in accord-
ance with Morgan's recommendations for qualitative research focus
groups (Morgan, 1997).

Three focus group interviews were carried out during a 2-week
period in June 2017 at a place well known to the participants. The
first author held the role of moderator and one co-author the role of
secretary. The interviews, which were audio recorded, lasted about
2 hrincluding preparations.

The interview guide included a few open-ended questions with
preplanned probes. The main topics addressed were:

e Associations with the concept “user-involvement”.
e How healthcare professionals practice user-involvement.

e Experiences of realising user-involvement.

2.4 | Data analysis

The research team analysed the material using a qualitative content
analysis inspired by Graneheim and Lundman (2004). Such an analy-
sis involves a rigorous step-by-step approach, in which the content is
described at increasing levels of abstraction and degrees of interpre-
tation, with a movement from the manifest content to the more la-
tent, underlying meaning (Graneheim, Lindgren, & Lundman, 2017).

In the initial step of the analysis, the first author listened to all of
the interviews repeatedly to gain a general impression and overview
of the material. The interviews were then transcribed verbatim by
the first author. As the content was transcribed, pauses, laughter,
how the participants confirmed and/or elaborated on each other's
statements, etc., were captured. These details were noted in the
transcription and included in the data analysis context.

The data were divided into content areas related to the aim of
the study. Meaning-units were identified, condensed, labelled with
descriptive codes, and systematised in tables, one for each inter-
view. The research team discussed the labelling and sorting of the

O ) ( \ Y " ( \
Mid-way
Week 0 evaluation Final evaluation
Week 1-3 )
Week 0 Assessment. Inter- Start planning Week 4-6 New assessment.
Invitation and @ Set up goals » disciolina » post- » Intervention » Introduce plan
information. and create discipinary intervention continues. for activity and
. intervention. . T
action plan. activity and participation.
participation.
. \ J \ Y \ J \ J \ Y

¥

Alternative monodisciplinary
or multidisciplinary interventions.
Short or long term.

FIGURE 1 Thereablement framework
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TABLE 1 Participant background information

Profession Nurse assistant (NA)
Number 6

Age, average 47

Age, range 28-59

Years since education completed, average 16

Years since education completed, range 9-26

Years in current workplace, average 13

Years in current workplace, range 9-25

Internal training: reablement as a mindset/work 5
method

Two-day reablement course for nurse assistants 5

Relevant further education: rehabilitation, 2
healthcare for older adults, coaching,
healthcare promotion

codes and carried out further analysis across the three interviews.
When compared for similarities and differences, some codes were
recoded while others were merged. Codes expressing related con-
tent of meaning were grouped into the same, external heteroge-
neous category, ensuring that the code groups in one category could
not belong to another category.

In the next step of the analysis, the research team discussed
possible interpretations of the manifest, descriptive content in the
categories to get an idea of what the more latent, underlying mean-
ing might be, that is, an answer was sought to the question, “What
is to be understood”? In a co-creative process, the research team
formulated subthemes and finally a main theme that comprised
the “common thread” underlying the various steps of the analysis.
Expressed in other words, one can say that the research team sought
more distance to the text, while still remaining close to the partic-
ipants’ voice. This part of the analysis took the form of a dynamic,
back-and-forth process, a movement between the parts and the text
as a whole, with the goal of capturing participants’ experiences in
context (Graneheim et al., 2017). The research team used critical di-
alogue to discuss any eventual minor differences in understanding

and interpretation until consensus was achieved.

2.5 | Research ethics

The Regional Committee for Medical and Health Research Ethics
evaluated the study but did not consider it to fall under the pro-
visions of the Health Research Act (REK South East, reference no.
2017/11). The Norwegian Centre for Research Data (NSD, reference
no. 53736) gave consent for the collection and storage of the study
data. Throughout the study, we have adhered to the guidelines set
forth in the WMA Declaration of Helsinki (2013). The participants
gave written informed consent. To protect participants’ anonymity,
only their profession and the focus group they belonged to were
noted alongside quotations.

Occupational

Nurse (N) Physiotherapist (PT) therapist (OT)
6 3 3

38 44 37

24-56 34-56 30-41

11 19 13

1-23 7-31 4-18

11 4 4

1-24 2-6 1-10

6 & S

X X

1 1 0
3 | FINDINGS

The findings resulted in four subthemes based on nine categories: An
ideal of self-determination and co-operation, Diverse ability to commit
to what user-involvement requires, Continuous co-creation processes,
and Challenged by old traditions. The main theme, Transforming user-
involvement from ideal to reality—a demanding process, encompassed
the subthemes (Table 2).

3.1 | Transforming user-involvement from ideal to
reality—A demanding process

The participants experienced the transition from “doing for” users to
“doing with” to be a significant and challenging adjustment that re-
quired modifications in their attitudes and practice. Two intertwined,
parallel processes were involved: the development of professionals’ in-
dividual and interdisciplinary competence in harmony with the reable-

ment concept and the facilitation of co-creation processes with users.

3.2 | Anideal of self-determination and co-
operation

The participants considered user-involvement to be anideal they strive
towards when providing healthcare. They perceived user-involvement
to be a universal right to be supported. Users were allowed to take

control and their wishes and goals respected and acknowledged.

“[Users] are allowed to decide themselves.” (FGINA3).
“[User-involvement is] that a user is allowed to par-
ticipate in deciding the schedule, amount; how big it
should be.” (FG3PT)

They described user-involvement as entailing professional-user
co-operation and maintained that the realisation of co-operation
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TABLE 2 Categories, subthemes, and theme

Transforming user-involvement from ideal to reality—A demanding process

Theme

Diverse ability to commit to

Challenged by old traditions

Continuous co-creation processes

what user-involvement requires

An ideal of self-determination and co-operation

Subthemes

Structural limitations

Feeling

Interdisciplinary

Facilitate

Users have a right Involvement as Involvement as a Users who are Users who
co-operation are not

to be involved

Categories

effective but

competence

fosters

each user's
awareness

of own

ready to

requirement for

users

impeding user
involvement

ready for

continue

involvement

reablement

potential
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ensured that all involved in the reablement intervention had equal
input. They also noted that any decisions should be made together

with users.

It is more like two equal parties, instead of that you
come in and direct. (FG20T)

The participants mentioned that even if they considered users’
goals to be unrealistic or professional-user views diverged, it was still
essential that the reablement intervention emanated from what users
described as important to them. In return, an active user-approach was
expected; the participants stated that users must express wishes and

goals and be willing to work towards achieving them.

[The users] must be sure what they actually want.
They must have something they want to work for.
(FGINA2)

The participants considered their main contributions to be provid-
ing support, utilising their professional knowledge to give advice, and

encouraging users to make independent decisions.

It is them who will do this, but we will assist. (FG20T)

3.3 | Diverse ability to commit to what user-
involvement requires

The participants related that some users mentioned concrete goals
during the initial professional-user meeting. Such users wanted to
be independent and appeared to possess an insight into their own
resources, opportunities, and wishes. The participants noted that
the rehabilitation process for such users was uncomplicated and re-

quired little professional effort.

Some have it very clear for themselves almost before
we get started. (FG30T)

The participants also mentioned that a gap could exist between
their ideal of user-involvement and some users’ abilities to realise this
ideal. According to the participants, some users were unclear about
wishes or goals or else seemed uncertain or ambivalent about partici-

pating in the intervention.

Then there are those who do not fully believe, or com-

pletely understand yet, or not know yet. (FG3N1)

The participants perceived that users who had just experienced
a change in functional ability could lack confidence or feel insecure
about the future. The participants nevertheless emphasised that
although such users do not initially meet user-involvement require-
ments, those users should nonetheless not be denied the reablement
intervention.
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You cannot yourself disqualify them from reablement
if they are so far down that they must spend a little
time on setting goals for themselves. (FG3PT)

The participants mentioned that some users can be surprised by the
active role expected of them; these users perceived the professionals as
experts who “know best”. Other users could have expectations based on
previous experiences of care, and the participants noted that those users
expected help from nursing staff and activation from therapists. When
encountering such users, the participants found it necessary to spend
time with the users adjusting and balancing expectations.

Some users, even after having received information and guid-
ance, did not wish to participate in the reablement intervention.
When such occurred, the participants as professionals could be
emotionally affected by, but nonetheless accepting, the user's de-
cision, even if they believed there was potential for the user's in-
creased independence.

“l think maybe we could have gotten her started with
some activities again, but she is actually tired of life.
We must to be sure take her will seriously.” (FG2PT).
“It is frustrating [when a user does not want to partic-

ipate].” (FG3N2)

3.4 | Continuous co-creation processes

The participants observed that users could increase their aware-
ness of own potential for improved activities of daily life function
through professional-user meetings, which included dialogue with
open-ended questions, active listening, and an appreciation of users’
views.

Through dialogue, the participants learned about users’ histories:
the kind of life previously lived, valued activities, and how the present
situation was experienced. Once discerned, the participants would
then try to develop shared co-operation platforms with users for the

co-creation of goals and plans related to the reablement intervention.

When you ask the open-ended questions, that you
ask them to elaborate. Then they themselves come
with reflections. Then a lot comes out that they per-
haps have not thought of before. (FG2NAD5)

The participants emphasised the importance of user-involvement
during the entire reablement intervention, and user-involvement was
enabled through continual professional-user coevaluation of the inter-
vention. The participants noted in particular that spending sufficient
time and having patience with users during the initial stage of the re-
ablement intervention were necessary. They mentioned that prior to
the start of an intervention, a single professional could sometimes en-
gage a user in individual, repeat dialogues, with the aim to ensure that
the user understood the intervention and help the user reflect on his/
her wishes, goals, and possible contributions to the intervention.

When encountering users who were unclear about wishes and
goals, the participants related that they could introduce small tasks
they knew the users could master. The participants perceived that
by doing this, the users experienced increased self-efficacy and
were step-by-step more able to participate in co-creation processes
with professionals and formulate own realistic goals.

“Before they have realised that it is possible to reach
(FG3PT)
“It creates to be sure inner joy: ‘If | manage this, so

a goal it can be difficult to set a goal.”

perhaps | can manage that’. Then the ball has started
to roll.” (FGINA4)

The participants experienced that a common professional and re-
lational competence existed within the interdisciplinary reablement
team. They furthermore maintained that this was a prerequisite for
realising user-involvement, further commenting on what the situation
could look like prior to the implementation of reablement in home-
care services. The participants experienced that they had previously
worked in an unorchestrated manner, that is, offering parallel inter-
ventions based on separate and sometimes conflicting goals. Now,
they experienced that the various professionals shared knowledge
and worked in an interdisciplinary manner, that is, in an atmosphere
where supervision and support were shared and given to all.

“Now we are at the user's residence together and hear
(FG1PT).
“Maybe we had three different goals before, one for

the same things.”

the nurse, one for the physio and one for the occupa-
tional therapist. This resulted in us perhaps working
a little against one another instead of [with one an-
other].” (FG2N)

The participants maintained that when users identified what was
expected of them as users, regardless of which professional was work-
ing with them, the users felt secure and user-involvement in the inter-
vention was enabled.

Everyone asks for the same and points out the same.
It gives a tremendous [sense of] security for the user

that everyone knows what the goal is. (FG20T)

3.5 | Challenged by old traditions

The participants did not always sufficiently involve users in the
goal-setting process, even though they understood that user-in-
volvement yields a better outcome. The participants explained
that this could occur because they sought to get the reablement
intervention started as quickly as possible. The participants
noted that they could feel a sense of satisfaction when a reable-
ment intervention plan was put down in writing, as this made

them feel “effective”. The participants nonetheless realised that
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a disadvantage to doing this was that it impeded fully involving

users in the goal-setting process.

Perhaps one should not stress it so blasted much. But
itis good when you have documented everything you
should. Then it is satisfying, then you are done in a
way. (FG10T)

When users were unclear about wishes and goals, the participants
noted that it could be tempting to complete reablement plans without
the users’ input, emanating from initial assessment results and what the
various professionals assumed users wanted or had indicated. When
users’ degree of involvement was inhibited in this way, the participants
could perceive that they were “abusing their power” as professionals,

and they viewed such actions as constituting undesirable practice.

We plead for user-involvement, but we have little to
go on there. (FG1PT)

The participants experienced that it was easy to regress and once
again exhibit traditional attitudes, and they noted that some profession-
als still did not practice reablement in accordance with current training.
This results in professionals “doing for” rather than “doing with” users.

“It is easy to slip into old habits and that you do for
them instead of that they do [it] themselves. Then you
(FG2N1).
(FG2N2)

easily fall into the helping trap.”
“Changing attitudes is not easy.”

The participants also experienced that they were constrained by
a lack of time: caught between imperative, “high priority” tasks and
insufficient time with users. They attributed this to nurses’ and nurse
assistants’ work shifts. The participants perceived that if work shifts
and schedules were not well planned, vital reablement team members
could be absent from interdisciplinary meetings or meetings could be
cancelled. When such occurred, there was a risk for the insufficient
exchange of professional information, which could then result in lim-
ited interdisciplinary co-operation. The participants’ experiences var-
ied, however, with some experiencing good work planning systems and

others a lack of planning and co-ordination.

“It has to be planned. | have experienced a lot of mess;
people who did not show up or they did not get the
(FG3OT). “[Interdisciplinary
meetings] are in our schedule, we show up. This works
(FG2PT)

message.”

very well.”

4 | DISCUSSION

The aim of this study was to explore healthcare professionals’ ex-
periences of user-involvement in reablement. We saw in the main
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findings that transforming user-involvement from an ideal to reality
is a demanding and complex process, where values, attitudes, and
practices are challenged due to structural, cultural, and personal
factors.

The participants here experienced that some users did not take
control and demonstrate the active involvement role that profes-
sionals sought and described as an ideal. Some users were ambiv-
alent about the reablement intervention and were unclear about
own wishes or goals during the initial professional-user meeting.
This might indicate that older adults are less likely to prefer an active
role in reablement, as Parsons, Jacobs, and Parsones (2015) argue.
It is also possible that the participants here had overlooked users’
more subtle signals, especially when users did not clearly express
their wishes or goals. This can be compared to a study by Foss, in
which older adults were found to practice participation in a discrete
way and not assume user-involvement as a right (Foss, 2011). It may
also be understood as that users are accustomed to traditions that
support a passive patient role (Holm, Berland, & Severinsson, 2016).
We also saw that limited involvement can be linked to users' current
situation. We conclude from the participants’ remarks that some
users found themselves in a transitory phase, where increased phys-
ical and mental health strain was experienced. This might explain
why users could be reticent and not immediately embrace their right
to involve in reablement.

We found that the participants here applied different strategies
to enable user-involvement when a gap between the ideal of user-in-
volvement and users’ actions was experienced. We saw that spend-
ing sufficient time and showing patience with users during the initial
stage of an intervention was an important strategy, used as a way to
secure users’ understanding of and reflections on the intervention.
As seen in other studies, reablement can be less successful if users
fail to understand the aim of the intervention (Moe & Brinchmann,
2016; Wilde & Glendinning, 2012). Thus, professionals should re-
gard week O to be a flexible period that can be extended if needed
(Figure 1).

Another strategy we discerned was that the professionals could
start an intervention by introducing users to small tasks that the
users could master, followed by a new professional-user dialogue
about the users’ wishes and goals. Mastering activities increased
users’ confidence and self-efficacy. This is in line with findings from
a study on users’ experiences of reablement, in which researchers
found that it is possible to start a reablement process even though
users’ faith in own capabilities and outlook for success are initially
limited (Jokstad, Landmark, Hauge, & Skovdahl, 2016). We maintain
that being more involved in co-creation processes simultaneously
helps users uncover goals as a part of an embodied action, findings
also supported by Struhkamp (2004). We also found that initial bar-
riers stemming from user-related factors could be overcome through
a dynamic co-creation process, where experiences of mastering ac-
tivities in combination with motivational and supportive dialogue
resulted in goals formulated and owned by users. Even though
the reablement concept is based on users defining own rehabilita-
tion goals (Birkeland et al., 2017), we find that older adults can be
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included in reablement even if explicitly formulated goals are initially
absent.

We note that the participants here accepted users’ decisions not
to participate in reablement, even though this conflicted with the
professionals’ recommendations and judgements. While this was
challenging for the participants, they nonetheless demonstrated
ethical behaviour in accordance with the healthcare profession's
ethical guidelines, balancing their professional obligation to give
healthcare against users’ right to make own decisions (International
Council of Nurses, 2012). Close professional relationships between
the reablement team members, open dialogue, and interdisciplinary
support seemed to encourage the participants to accept users’ au-
tonomy. We observe that such may be easier for professionals to
embrace when they know that users will not be excluded from other
services if users decide not to participate in the intervention. Still,
we question whether the inclusion criteria the participants con-
formed to were too extensive, since not every user introduced to an
intervention participated. Conversely, users who can benefit from
reablement may be shut out if strict inclusion criteria are introduced.

The two strategies identified in our findings, spending sufficient
time and having patience with users during the initial stage of an
intervention and starting by introducing small tasks that users can
master, illuminate the importance of not perceiving older adults as
a homogenous group but as individuals and unique human beings
in unique contexts (McCormack & McCance, 2017). We found that
the participants viewed the reablement intervention as a framework
and implemented interventions with a huge degree of flexibility and
adapted to each individual user's preferences. This is in line with the
core of person-centred practice (McCance & McCormack, 2017)
and also supported by Randstrém et al. (2014). A too strict regime
or programme might be a barrier to user-involvement and lead to
diminished user outcomes.

We saw that the participants perceived user-involvement to be a
right and ideal and something they truly sought to realise. The par-
ticipants emphasised the importance of time and co-creation pro-
cesses, but could be tempted to expedite the initial process and act
in what they considered to be an “effective” manner. Healthcare pro-
fessionals are educated to emphasise own, professional judgements,
which while tending to emerge on busy days can impede user in-
volvement. Such limitations in behaviour could reveal a gap between
ideal and reality and might also reflect a lack of full internalisation of
current professional attitudes and values. Several participants used
the phrase “the users are allowed to” when speaking about user-in-
volvement. While this may reflect mere rhetoric, it may also illustrate
the influence of a traditional paternalistic perspective on profes-
sional-patient relationships, where professionals control the amount
and degree to which users are involved in care (Armstrong, 2014).

A lack of time and arenas for reablement team meetings could re-
sult in limited interdisciplinary co-operation. Discussions and reflec-
tions give professionals the opportunity to learn from each other and
develop a shared professional platform that includes a rehabilitative
approach, interdisciplinary competence, and relationships. The im-
portance of this structural factor when a municipality establishes

reablement is also emphasised in other studies (Hjelle et al., 2016;
Moe & Brinchmann, 2017). Accordingly, we find it essential that both
structural and personal factors are given sufficient attention over
time to prevent the emergence of traditional professional attitudes
and practice.

We saw that the realisation of user-involvement in reablement
can be challenging for users, professionals, and healthcare organisa-
tions and that the issue is rather complex. Transforming into practice
the values that professionals share and espouse requires continu-
ous interdisciplinary reflection and mutual professional support,
including the creation of shared professional platforms and arenas
in which to discuss these matters over time. Manley describes this
as a cultural change journey (Manley, 2017). Our findings show that
structural, cultural, and personal factors can be overcome, but that

the ideal of user-involvement still seems to be a fragile construct.

4.1 | Methodological considerations

A participant gender imbalance was seen, which may reflect the
overall gender imbalance in home-care services. Professionals from
different units were mixed into three focus groups, giving them the
opportunity to speak freely and express own personal experiences.
Still, not knowing each other may have led some participants to be
more reserved about expressing their views. Diverse experiences
were elicited from the participants in that differences in age, experi-
ence, and length of municipal employment existed. The participants
spontaneously raised topics included in the interview guide, which
indicates that it encompassed relevant themes that illuminated the
research question.

Both the moderator and secretary were known to most of the
participants from other municipal settings, which may contribute
to the identification of relevant issues. Seen as a strength knowing
each other can create a comfortable setting. A weakness may be that
the participants provided answers that they thought the researchers
might want to hear (Sandelowski, 1993).

We found that the focus groups functioned as intended; the
participants provided supplemental information and/or asked each
other clarifying questions. While there was disparity in how often
some participants spoke, none dominated the conversation at the
expense of others. The groups’ sizes allowed each participant the
time to talk.

5 | CONCLUSIONS

The realisation of reablement as an interdisciplinary, goal-directed
and person-centred intervention is a demanding and extended pro-
cess. User-involvement based on each user's individual context re-
quires changes in attitudes and traditions and challenges the whole
previous home-care service culture. After a period of 1.5 years,
reablement is still not fully implemented as a robust service in the
municipal setting seen in this study, despite the service being de-
sired, the service being given resources, and extensive professional
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training being provided. We find that there is a need for follow-up
over time at the structural, personal, and cultural levels if the overall
aim of the intervention is to be realised as intended. Securing arenas
where professionals can meet and where interdisciplinary compe-
tence can be developed and maintained appears to be important.
Ethical issues should also be taken into consideration; the answer to
the question “What is important to you?” might not be in line with
the professional ideal of user-involvement or the reablement con-
cept. Spending time with users during the initial phase of the process
and viewing reablement as a framework managed with flexibility and
individual adjustment contribute to transforming the ideal of user-
involvement into practice. Even though a reablement context in the
home-care services constituted the setting for this study, we believe
the findings can be transferred and found useful in other reablement

settings.

5.1 | Suggestions for further research

Further research on user-involvement in reablement from the user's
perspective in general and on the goal-setting process in particular
is needed.
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Abstract

User involvement is increasingly common in health-care research, and the ideal is user
participation and influence during all research stages. Here we describe and reflect on
the processes and outcomes associated with advisory group-researcher collaboration
from a person-centred perspective. When planning a study in which older adults’ experi-
ences of reablement were investigated, older adults with previous first-hand experience of
reablement participated in an advisory group. We found that the fostering of healthful
relationships, in which experiential and research knowledge are considered complimen-
tary and equitable, and all members have the power to exercise their unique roles,
seems to be a prerequisite for the co-creation of knowledge. Also, practical arrangements
and social relationships constitute important details that are crucial to ensuring contribu-
tion from older adults with health-related conditions. While such individuals may be
unable to participate during all stages of a research project, their involvement on an advis-
ory level during the initial stages can increase study quality and relevance. Input from the
advisory group members contributed to the improvement of the language in the study
information sheet, improvement of the study design, development and validation of the
interview guide, and insight into how the interviews should be conducted. The personal
knowledge and expertise of the advisory group members, which emanated from their
immediate sensitivity, contributed to the person-centredness in the study.

Keywords: person-centred research; older adults; first-hand experience; user involvement; patient and
public involvement; reablement; advisory group-researcher collaboration

Introduction

The World Health Organization (WHO) highlights the principle that all people
should enjoy the right to the highest standard of health and that people should con-
stitute the core of health systems service delivery. The WHO (2016) defines people-
centred care as ‘an approach to care that consciously adopts individuals’, carers’,
families’ and communities’ perspectives as participants in, and beneficiaries of,
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trusted health systems that are organised around the comprehensive needs of peo-
ple rather than individual diseases, and respects social preferences’. People-centred
care encompasses clinical encounters and the health of people in their communi-
ties, including their crucial role in shaping health policy and services (WHO, 2016).
Person-centred research is based on the same values and emanates from a holistic
approach with the aim of exploring and supporting the capacity and capability of
person-centredness in health care on the micro-, meso- and macro-levels (Dewing
et al., 2017). Person-centred research is underpinned by two paired key principles:
attentiveness and dialogue, empowerment and participation. Reflexivity is a third,
key principle, linked to process, context and outcome. Also, the formation and fos-
tering of healthful relationships should underlie person-centred research (Jacobs
et al., 2017). Healthful relationships facilitate human flourishing, whereby people
interconnect through meaningful and intentional practices by giving and receiving
(McCormack and McCance, 2017a; Skovdahl and Dewing, 2017).

Patient and public involvement in health and social research is on the policy
agenda in many welfare states (National Health and Medical Research Council ,
2016; Hamilton et al, 2018; National Institute for Health Research, 2019). In
Norway’s national strategy for research and innovation it is stated that those who
receive services (users) should participate in processes related to the prioritisation
of, planning of and decision-making on research. The underlying rationale is that
user involvement in research facilitates reflection on users’ needs and improves
research design, participant recruitment and research quality during all stages of
the research process (Ministry of Health and Care Services, 2014). These guidelines
and strategies are also reflected in the Norwegian Research Council’s health research
programmes, in which applications for funding for research projects include a stipu-
lation for user involvement in the project (The Research Council of Norway, 2016).

In one widely used definition of public involvement in research, research is
viewed as being carried out ‘with’ or by’ rather than ‘for’, “about’ or ‘to’ members
of the public INVOLVE, 2012). In that definition, public refers to the range of peo-
ple and groups that may be involved in research: patients, potential patients, carers
and people who use health and/or social care services, as well as people from orga-
nisations who represent those who use such services. The use of the propositions
‘with” and ‘by’ imply public involvement during all research steps: what to explore
and how the research should be carried out, analysed and disseminated.

There is a long history of patient and public involvement in research related to
some specific health areas, e.g. mental health and disability, and user organisations
usually initiate such research. Research initiatives in which older adults are involved
as co-researchers often take the form of invitations from researchers (Fudge et al.,
2007). Participants found in this manner seldom have personal or first-hand
experience of the research topic (Ward and Gahagan, 2012). Instead, the focus in
such research is placed on age as an indicator of representativeness. In a review
on the impact of involving older adults in research that encompassed 30 studies,
most studies did not give further participant details other than that the participants
were aged 50+ (Fudge et al., 2007). In another review that encompassed nine stud-
ies, older adults as co-researchers were seen in some of the studies to have experi-
ence from the area being studied or had old age-related conditions, but most studies
did not give further participant details (Baldwin et al,, 2018).
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Baldwin et al. (2018) found that older co-researchers experienced both benefits
and challenges when participating in research: psychological and social benefits,
new learning, activism and career opportunities, but also demanding workloads,
difficult relationships and dissatisfaction with the level of involvement. Academic
researchers who included older co-researchers in their research experienced new
learning and shared workloads, but also demanding workloads and difficult rela-
tionships (Baldwin et al., 2018). In their review, Fudge et al. (2007) found anecdotal
evidence that the involvement of older adults as co-researchers resulted in changes
on the individual level but found little evaluation of how such involvement changed
research processes or outcomes.

In a review of the methods used to involve older adults in health research, nine
studies that fit the definition of patient and public involvement in research as deli-
neated by INVOLVE were included. The researchers saw that while the involvement
in research of older adults with old age-related conditions is feasible, there could be
specific challenges (Schilling and Gerhardus, 2017). In that review, strategies that can
enhance the effective involvement of older adults with old age-related conditions in
research were identified, such as thoughtful choice of location, use of visualisation
and accessible communication, building good relationships and flexible approaches.
Conversely, in another review, Fudge et al. (2007) found no specific barriers to the
involvement of older adults in research. The different findings may be due to the
fact that Schilling and Gerhardus explicitly sought out studies that included older
adults with old age-related conditions related to the research topic.

As seen above, apart from studies where older adults were included as research
objects or informants, a relatively small number of studies on involvement in
research of older adults with health-related conditions and first-hand experience
currently exist. Also, findings on barriers to the involvement of such groups and
the impact their involvement can have on research are limited and inconclusive.
This indicates that more knowledge on the topic is needed.

When planning a study investigating older adults’ experiences of reablement in
an urban municipality with 70,000 inhabitants in south-eastern Norway, we invited
home-dwelling older adults with previous experience of reablement services to join
an advisory group. Reablement is a rehabilitative intervention whereby older adults
are supported in regaining or maintaining their independence in daily life (Aspinal
et al., 2016). Unlike traditional home care services, reablement is a time-limited,
intensive, multi-disciplinary, person-centred and goal-directed intervention
(Cochrane et al., 2016).

Aims
In this article we describe and reflect on the processes and outcomes associated
with advisory group-researcher collaboration. Our reflections emanate from our
experience with the user involvement of older adults with health-related conditions
and first-hand experience in an advisory group.

We placed a particular focus on the following research questions:

(1) What are the important prerequisites associated with facilitating the user
involvement of older adults with health-related conditions in research?
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(2) How can the involvement of older adults with first-hand experience
improve research quality and relevance?

(3) How can the involvement of older adults with health-related conditions and
first-hand experience contribute to the improvement of person-centredness
in research?

Note that we use the term ‘health-related conditions’ throughout; this is to empha-
sise that the challenges that older adults may face should not solely be considered
‘old age-related.’

Methodology
Creation of an advisory group

The rationale underlying our decision to create an advisory group was the assump-
tion that individuals with first-hand experience have unique expertise, views and
advice, and consequently possess a competence that we as researchers do not have,
We therefore sought such knowledge to increase the accuracy and relevancy of our
research. Our epistemological foundation was that knowledge is created in a dynamic
process between the subjects present in a research encounter. The researcher is not a
distant and neutral observer but a part of the relationships that develop in the group
(Brinkmann and Kvale, 2015). Through discourse, each group member contributes
their history and values. Implicit in this view is that group members supersede
their roles as researchers or users. Instead each individual represents him- or herself
as a complete person in the context (Skovdahl and Dewing, 2017).

Recruitment process

The first author (KJ) contacted approximately 20 health-care professionals who
worked with reablement in the local municipality by email, asking the professionals
to recommend and initially contact older adults with experience of reablement with
regard to participation in our research project as members of an advisory group. Six
professionals responded, with each recommending one older adult who fitted the
inclusion criteria and had indicated interest in joining the advisory group. The pro-
fessionals provided additional explanations for why they had asked certain indivi-
duals to join the group: ‘she had a good result from reablement’, ‘he will benefit
from meeting other people’, ‘she is outspoken’ and ‘she has experience with work-
ing for organisations’.

When using intermediaries, there is a risk that a particular type of individual
may be recruited, e.g. individuals with a positive (versus a negative) experience or
individuals with whom the intermediaries have a good relationship. If this occurs,
critical perspectives may be lost. The professionals here demonstrated diversity in
their choices, and a heterogeneous advisory group that encompassed varied per-
sonal attributes and social needs was seen. Still, this illustrates the complexity of
representativeness, showing that such a small participant group cannot be consid-
ered entirely representative of the large group of individuals who have participated
in reablement (Martin, 2008).

K] contacted the six potential advisory group members by phone and invited
them to a meeting. While three immediately said they would participate, one
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rejected the invitation, and two expressed uncertainty and asked for more informa-
tion. To provide more information, KJ made home visits to two individuals, during
which they stated that they doubted they could participate in the group because of
practical circumstances and health conditions: help getting dressed or with trans-
portation was needed; and limited hearing, physical and/or mental capacity. As
one noted:

I can get outside with my wheelchair and wait for the taxi, but it is impossible for
me to get [my] heavy winter coat on without assistance.

To remove this obstacle, KJ suggested that she could come to the individual’s home
to assist, followed by a shared taxi journey to the meeting. Once the practical obsta-
cles were identified and solutions found, the two initially uncertain individuals
decided to participate. A total of five older adults agreed to participate and become
members of the advisory group, four women and one man, aged 72-94.

These five members all had first-hand experience of reablement, were pensioners
and lived at home alone. All received home care services, but the level of service var-
ied: from several times a day to once every second week. Four had limited mobility
and used a wheelchair or other mobility aids. One had visual difficulties while another
had severely impaired hearing. The broad age range and differing health situations of
the members showed that, as a category, older adults are not a homogenous group and
that, consequently, the advisory group should not be considered as such.

When seeking members for the advisory group, we saw that seemingly small
obstacles could comprise a barrier to participation, with consequent loss of experi-
ence and knowledge. In this respect, the members could be described as frail and, as
such, representatives of a ‘hard-to-reach group’ with regard to involvement in
research. Such representatives are often excluded from participation in user panels
(Oldenhof and Wehrens, 2018).

The meetings

Four advisory group meetings were held over a period of six months, all led by KJ.
Each meeting lasted 1.5 hours and was held in the local municipality’s town hall.
This location was chosen to suit the needs of the advisory group members; the
meeting rooms were easily accessible and public transport and a taxi stand were
nearby. Still, one meeting was rescheduled due to the weather; on the day originally
scheduled, three members were not comfortable leaving their homes due to snow.

Each meeting started with small talk, followed by a short summary of what had
occurred during the previous meeting. The topic of the day was displayed on a pro-
jection screen and/or on paper. Following each meeting, K] wrote a summary of
what had occurred during the meeting and recorded reflection notes. Between
meetings, KJ sent the advisory group members letters that included information
on the status of the project and topics for the next meeting, which helped members
stay informed. KJ called the members the day before each meeting to confirm the
meeting and ask members if they needed help with any practical matters. Close
follow-up ensured that the members could attend meetings and signalled that
their participation was important and appreciated. This follow-up was balanced
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by respect for the individuals’ autonomy, shown through understanding and
acceptance of the members’ decisions regarding whether they could attend a meet-
ing or not.

Four months after the last meeting, the members were invited to a dialogue
meeting to reflect on their experiences of participating in the advisory group.
This meeting was conducted by KJ together with the second author (BL), with
the dialogue audio recorded and transcribed by KJ. By the time of this final meet-
ing, one member had passed away and two members were unable to attend because
of illness; thus only two members participated. Consequently, the diversity of
experiences that could have emerged if all members were present was not realised.
This shows that continuity with regard to the involvement of older adults with
health-related conditions may be challenging due to the progression of illness
(Schilling and Gerhardus, 2017). This is an inevitable risk that could have been
reduced if the meetings had been held more frequently over a shorter period.
Nevertheless, relational processes require time and the actual period can therefore
be considered justifiable.

Building relationships - caring for one another

During the first meeting, KJ presented herself by telling about her professional and
personal background. Thereafter, the members presented themselves and time was
given to becoming acquainted. This was followed by KJ providing information
about the planned study, including the motivation underlying why the members
were invited to join the group. Clarifications were made concerning practical matters
related to meeting times, frequency and transportation. The opportunity to become
acquainted gave the members the chance to familiarise themselves with the other
members of the group, i.e. the person behind the role. The members were open
about their situations and sought to share information about their health and the
challenges they faced in daily life. When reflecting on this first meeting, two mem-
bers noted that: ‘We became a tight-knit group immediately’ and “We quickly made
a connection and also talked a lot about things outside [the scope of the study]’.

During each meeting KJ, in her capacity as researcher, sought to create an envir-
onment of attentiveness where everybody was seen, heard and experienced a sense
of belonging in the group (Jacobs et al., 2017). KJ observed in a reflection note that:
‘It is remarkable how they care for one other ~ and me.” Knowing each other as
unique individuals, with their own values and individual backgrounds, appears to
have created a group relationship that was based on mutual respect and responsi-
bility for one another (Skovdahl and Dewing, 2017).

Findings

‘Experts in experience’

When asked why they had decided to participate, the members stated that they
would be happy if their experiences could help improve future health-care services

for others. They also expressed that they would consider their participation mean-
ingful if their contributions could help KJ succeed with her research. When
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referring to themselves, they used the term ‘volunteers’ and maintained that they
represented only themselves and their own experiences. When asked what they
associate the concept ‘user involvement’ with, one member replied: ‘T have no rela-
tionship to that word. I am myself.’

The members wondered whether and to what degree their contributions to the
research project would be useful. One stated, ‘T cannot understand what you get out
of talking with us.” Another noted, ‘My generation is not used to being experts. The
health-care providers are experts.” Their perspectives can be understood if one takes
into consideration the hierarchical nature of the health-care system that the mem-
bers grew up with. Previously, a total respect for authority was assumed and users’
experiences and knowledge were either not appreciated or not taken into consider-
ation (Armstrong, 2014). Older adults have also traditionally been excluded from
research, because they are considered to be a vulnerable group (Littlechild et al,
2015). Consequently, their voices are seldom heard and their knowledge hitherto
ignored. The members experienced their involvement in research as being strange
and new. Through their comments, the relationship underlying user involvement in
general was illuminated: most older adults are not used to saying what they want or
wish and thus do not perceive the importance of their own experience as the basis
of knowledge. This underpins the notion that their role as users in user involvement
research is influenced by their lived experience (Skovdahl and Dewing, 2017). We
saw that despite members expressing doubt about own knowledge, they nonetheless
contributed and provided significant input.

Topics shared with the advisory group

The topics presented during the four advisory group meetings included: study
information sheet, study design, interview guide and how to conduct the interviews.
Below, the contributions of the advisory group members are briefly presented.

Study information sheet

KJ presented a draft of an information sheet intended for individuals participating
in this study, which was drawn up in accordance with guidelines from the Regional
Committees for Medical and Health Research Ethics (REK). The members were
asked whether the language was understandable and the necessary information
was included. KJ chose this as the first topic because it was concrete and therefore
considered easier for the members to have an opinion on. The members noted that
while the information sheet was understandable, the information provided was
quite extensive and that some of the language it contained could be considered
somewhat alienating. We accordingly concluded that the information as initially
presented in the draft could be construed as an obstacle to participation in the
study and simplified the text so that it had a more personal tone. We also made
some small adjustments to the headings and layout in the information sheet to
improve the text’s readability.

Study design
KJ presented a proposal for the study design based on two individual interviews in
participants’ homes, which would occur at the start of and at the end of a
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reablement intervention. The members were asked if they perceived that such a
design would elicit participant experiences with reablement. While the members
expressed that individual interviews were suitable, they also noted that the phase
following a completed intervention was ‘critical’ and that it would be interesting
to gain more information about this phase. Based on this input, we decided to
include a third interview in the study that would take place a few weeks
post-intervention.

The members were also asked if there were any conditions that should be stipu-
lated when recruiting for the study. The members expressed concern that some
older adults might find participating in a study too challenging and that we as
researchers should address this issue. To these means we asked the health-care pro-
fessionals responsible for the recruitment of participants for the study to consider
whether simultaneous participation in a reablement intervention and the study
would be an excessive burden and whether such might negatively influence the rea-
blement process.

Interview guide

K] presented a draft of the interview guide, followed by questions about whether the
themes were suitable with respect to eliciting important content related to partici-
pants’ experiences of the reablement intervention. During a first round of discus-
sions, the members expressed that [the interview guide] looks good’. When K]
asked for suggestions on which questions should be asked or which themes should
be emphasised, the members’ replies were almost non-existent. However, the mem-
bers mentioned what they themselves had experienced as being important during
their own reablement intervention. They revealed that their motivation, and daily
mental and physical condition and strength could vary. They furthermore men-
tioned that they would have liked to determine (or limit) the frequency, scope
and intensity of the intervention. We compared their statements on what they
had experienced as being important during their own rehabilitation with the
themes included in the draft version of the interview guide. When ‘translating’
the members’ descriptions of what they considered to be important, we received
confirmation that the interview guide contained relevant themes. We furthermore
used the members’ input to identify whether any eventual follow-up questions were
needed for specific themes. One noted that ‘Arriving on time is important!’, which
led to an explicit focus in the interview guide on participants’ collaboration with the
reablement team. Another stated that T experienced that they got me to put myself
in the driver’s seat during my rehabilitation’, which led to the inclusion of questions
in the interview guide about what roles are played (if any, and by whom) and indi-
viduals’ own responsibility during an intervention.

The members emphasised that they perceived participation in a reablement
invention as something that could not be refused, stating that a person has a
moral obligation to ‘make a greater effort’ if health-care authorities allocate
resources. They suggested that KJ should tell study participants that they were obli-
gated to follow the information, instructions and programmes they were given dur-
ing their reablement intervention. We chose not to follow the members’ advice
literally, because, from a research perspective, this was a matter to be discussed
between the reablement team and the users. Instead, during the first interview
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KJ asked the participants what their thoughts were on the issue of ‘self-effort’ in
relation to the intervention that lay ahead of them.

The members were not as specific in their feedback on the interview guide as
they were on how to conduct the study interviews. This can be clearly seen in
KJ’s reflection notes from the third meeting:

They have talked a lot about their own experiences, I have to keep trying to chal-
lenge them to think generally, with a little more distance. At the same time they
provide good examples from their own reablement experiences.

KJ experienced that when she confirmed and repeated members’ statements or
asked questions such as, “Then I understand that it would be wise to ask
about...?, the members indirectly provided input, even if the input was to an extent
plucked from the members’ first-hand experiences.

When developing the interview guide, we could have chosen to conduct pilot
interviews and thereafter adjusted the guide in accordance with the interviewer’s
experiences of what had ‘worked” or ‘not worked’. In a ‘worst-case scenario’,
some users could have experienced such interview situations as being uncomfort-
able due to being asked questions that they did not understand. Gaining input
from an advisory group allowed us to adjust and alter the interview guide prior
to the start of the interviews.

How to conduct the interviews

We considered the study participants to be in a vulnerable position, because they
needed health-care services due to a recent change in functional ability that could
lead them to perceive that daily life was challenging or unpredictable. The advisory
group members were therefore asked to provide their views on how the study’s indi-
vidual interviews should be conducted. They provided very specific advice, stating:

Do not be afraid to ask direct questions. The majority have the need to talk. You
can ask about anything you like as long as you demonstrate that you are genuinely
interested.

The members furthermore articulated that older adults have life experience and are cap-
able of demonstrating that there are limits to what they wish to share. Subsequently,
emanating from the members’ advice, we sought to be neither overly careful nor overly
restrained when asking participants follow-up questions during the interviews. One
member also provided another important piece of advice, stating that:

You run risk that [the participants] are not honest, because they do not wish to
hurt anyone’s feelings. Use time therefore to reassure them that you [will not
breach your] duty of confidentiality.

Discussion

In this article, we have sought to describe and reflect on the processes and outcomes
associated with advisory group-researcher collaboration. A particular focus was
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placed on the following research questions: What are the important prerequisites
associated with facilitating the user involvement of older adults with health-related
conditions in research? How can the involvement of older adults with first-hand
experience improve research quality and relevance? How can the involvement of
older adults with health-related conditions and first-hand experience contribute
to the improvement of person-centredness in research?

We found that practical arrangements and social relationships constitute
important details that are crucial to ensuring contribution from older adults with
health-related conditions, i.e. a hard-to-reach group. This strengthens the findings
by Schilling and Gerhardus (2017). We saw that weather conditions, transportation
or concern about their own capacity may be enough for individuals to rule out join-
ing a project. To ensure participation, it was essential that we as researchers showed
flexibility in planning and followed up on the advisory group members individually.

We saw that building relationships was a crucial factor in collaboration and
co-creation. Here the researcher and advisory group members respected, took
responsibility for and related to one another in a personal way, and we maintain
that such behaviour facilitated relationships and may be a prerequisite for being
able to contribute in a group. Other researchers have shown that people, despite
individual opportunities and limitations, are self-creating social agents who flourish
in relationships where all actors give and take (McCormack and Titchen, 2014;
McCormack and McCance, 2017b; Skovdahl and Dewing, 2017). Still, being too
close can stress participants, because this might entail a moral obligation to be pre-
sent and share more than they initially intended. We maintain that researchers
should address the rights of participants to become involved to the degree that
the participants themselves feel comfortable with, which requires continuous sen-
sitivity and attention from researchers that supersedes learned skills and techniques.

We discerned that the involvement of individuals with first-hand experience
appears to increase the quality and relevance of a study. Input from the advisory
group members contributed to the improvement of the language in the study infor-
mation sheet, making it more suitable for the intended target group. Their input
also improved the study design, because their suggestion to add an interview fol-
lowing a completed intervention provided better insight into the topic of the
research. Their first-hand experiences even helped us develop both the interview
guide, through identification of themes for follow-up questions, and how the inter-
views should be conducted, encouraging us to be neither overly careful nor overly
restrained when asking follow-up questions. Subsequently, in contrast to Fudge
et al. (2007), we argue that user involvement, as seen here, does have an impact
on research processes and outcomes.

Given the background and health conditions of the advisory group members, we
experienced that their contribution and involvement on a consultative and advisory
level during the initial stage of our research project were most appropriate. We saw
that the members used their strengths at the level and to the extent to which they
were capable. Several user organisations and research communities maintain that
the public should be involved in all research steps, including decisions about
what to explore and how the research should be carried out, analysed and dissemi-
nated (de Wit et al., 2011; INVOLVE, 2012; Popay and Collins with the PiiAF Study
Group, 2014). With great likelihood, the members would not have wanted to join
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the advisory group if we had expressed that they were to participate in several
research phases. One reason was that their participation in the collection of data,
i.e. interviews, would have been virtually impossible. For example, some of the
physical difficulties the members faced (reliant on a large, electric wheelchair;
needed assistance dressing and undressing) would have hindered them from enter-
ing others’ homes when performing interviews. In accordance with Arnstein’s lad-
der of participation, the involvement of an advisory group on a consultation level is
considered tokenism (Arnstein, 1969). Yet other researchers suggest that educa-
tional programmes that prepare older people to be equal partners in research can
inhibit tokenism (Dewar, 2005). The overall health situation of the older adults
here constituted a barrier to participation in concrete research activities. Also, we
did not expect the advisory group members to possess or acquire research skills
and competence, because their expertise lay in their first-hand experience.

Some researchers assert that individuals with first-hand experience bear
within themselves a proximity and subjectivity that are incongruent with
research ideals such as objectivity and distance, and that researchers possess a
knowledge that cannot be replaced by experiential knowledge (Ives et al., 2013;
Malterud and Elvbakken, (2019)). Other researchers contradict this view, main-
taining instead that proximity and subjectivity strengthen the quality of research
(Beresford, 2013; Staley, 2013). We perceived that our research knowledge and
the members’ experiential knowledge were complementary domains, with nei-
ther superior to the other. We experienced that the two types of knowledge
met in a co-creation process where the actors in the process were considered
equal despite different positions (Tritter and McCallum, 2006; Greenhalgh
et al, 2016). Prior to the start of this project, we were uncertain how user
involvement could help create something more complete than researchers by
themselves could. Yet by being open to collaboration and facilitating the devel-
opment of relationships and an environment that allowed the advisory group
members the ‘power’ to exercise their role and flourish (Skovdahl et al., 2003),
we found that new and valuable knowledge was created. This illustrates what
Greenhalgh et al. (2016) describe as co-production: creating a whole that is
greater than the sum of individual parts.

We found that the user involvement in research of older adults with
health-related conditions and first-hand experience contributed to the person-
centred approach. In accordance with a person-centred perspective, the expertise
of all actors involved should be appreciated, because each human being is unique
and has his or her own unique lived experiences, values and beliefs. This was con-
firmed when the members stated that they represent themselves, and it was illu-
strated in KJ’s reflection note when she concluded that despite the members not
having a distanced approach (ie. they did not generalise their experiences), they
contributed valuable knowledge derived from wunique personal experience.
Accordingly, the experiences revealed here should not be considered to represent
all individuals participating in a reablement intervention, and the members of
the advisory group should not be considered representatives for the entire group
(cf. Martin, 2008). This is in line with a person-centred research perspective,
where the views of the individual are valued as a legitimate basis for the co-creation
of knowledge (van Dulmen et al., 2017).
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We found that the advisory group members provided important and unique per-
spectives, and their input both corrected and challenged our pre-understanding,
values and epistemological stance as researchers. We initially believed that older
adults should be considered a vulnerable group, and were concerned that asking
too personal questions during interviews might possibly cause offence. Instead,
the members of the advisory group revealed that researchers need not be too
restrained when interviewing older adults. They maintained that not asking import-
ant, personal questions would offend, the opposite of what we intended. Such new
understanding is ‘knowledge in context’, the insight and learning we as researchers
gain when collaborating with users in research (Staley, 2015). Subsequently, we
confirmed our assumptions that the members possessed valuable, unique expertise
from first-hand experience. Their insight, perspectives and experiences contributed
to our development as researchers and improved the person-centredness in our
research.

Conclusion

We experienced that user involvement in research is not a linear, instrumental pro-
cess comprised of tasks and a checklist, but is instead a fluctuating, dynamic
process.

We maintain that inviting older adults with first-hand experience of reablement to
join an advisory group can be seen as a recognition of their personal knowledge and
expertise, emanating from their immediate sensitivity. Valuable experience and
knowledge would have been lost if we had not embraced the idea of user involvement
in research and included the advisory group. We hold that our project illustrates that
user involvement in research on a consultative and advisory level during the initial
phase of a research project should not be considered tokenism. We furthermore sug-
gest that the ideal of user involvement in research, seen as involvement at every stage
in a research project, should not supersede a realistic-pragmatic approach to what is
possible through the involvement of older adults with health-related conditions. We
found that engaging older adults with first-hand experience of reablement in an
advisory group on a consultant level in the initial phase of a research project was
highly beneficial and therefore can be advocated. The members of our advisory
group had first-hand experience of reablement, but our findings and experiences
may be relevant to other similar person-centred research projects where older adults
with health-related conditions are involved as co-researchers.
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Background: Reablement, also known as restorative care, supports older adults in regaining
or maintaining their independence in daily life through the optimization of functional ability.
Users’ goals and healthcare professionals’ use of a “hands-off” approach are key, thus user
involvement is central to reablement logic. The aim of this study was to explore user
involvement in reablement from users’ perspectives from the beginning of an intervention.
Methods: The study has an explorative qualitative design and includes thematic content
analysis of data from repeat, individual semi-structured interviews with ten users accepting
reablement intervention services in an urban Norwegian municipality.

Findings: Control emerged as a core component. Users handed control over their time and
body to professionals, balanced by drawing on an inner strength to control own limits, retain
the right to make own judgements and decisions, and dream. Five themes were seen:
Positive, but with a “wait and see” attitude; Professionals have goals, users have dreams;
Desire to control schedule and activity; Regaining faith in one’s own capacity and strength-
ening one’s dreams; and Keep going, hold on to your dreams.

Conclusion: User involvement interpreted as user-set goals may be over-emphasized. Users
possess the information that professionals need to set goals, consider these the goals
important for professionals, and seek to facilitate professionals in their work. Based on
a belief in own competence and a trust in professional’s expertise, users invite professionals
into a co-creation process. User involvement has previously been defined as a willingness
and positive attitude toward reablement activities, but we find it can be expressed in different
ways. Reablement logic does not always match users’ understanding or desires, and it may
be time to rethink user involvement in reablement. The reablement concept should be
developed further, so that it better suits the individuals it should serve.

Keywords: goal-setting, older adults, home-care services, restorative care

Background

The World Health Organization (WHO) proposes that 2020 to 2030 be declared the
Decade of Healthy Aging.! The WHO defines healthy ageing as the process of
developing and maintaining functional ability that enables well-being in older age.
The WHO maintains that autonomy is a core component of well-being and finds that
the maximization of intrinsic capacity, i.e., all the physical and mental capacities an
individual can draw on, is a key action for enabling autonomy.? To orient long-term
care services toward the goal of optimizing functional ability, reablement, also known
as restorative care, is offered in many high-income countries.> Reablement is a time-
limited, intensive, multidisciplinary, person-centered and goal-directed intervention®
through which older adults are supported in regaining or maintaining their
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independence in daily life.> Reablement is based on indivi-
dual needs and wishes and emanates from a user’s goals,” in
accordance with the user’s perceptions of the impact that his/
her health challenges have on everyday life. User involve-
ment, consequently, is an important aspect of reablement and
has been highlighted in many quality reforms and
standards.®’ Rooted in consumerist ideology and considered
a democratic right, in the context of healthcare service
delivery user involvement can be understood as a user-
professional relationship in which individuals’ right to influ-
ence and become involved is connected to a simultaneous
duty and responsibility to make good choices that allow them
to be independent and self-reliant for as long as possible.®’
User involvement in reablement constitutes both an
aim and a method. The goal-setting process is a key com-
ponent, and the inclusion of users’ goals into the reable-
ment process is considered instrumental to the success of
an intervention.'®™'* Allowing users to set own goals facil-
itates motivation for the intervention.'*'> Another key
component is users’ independence, which can include
that professionals adopt a “hands-off” approach.'®'” The
purpose of a hands-off approach is to prevent users from
becoming passive help and care recipients and instead
enable active participation and regained independence
through optimized functional ability. Still, some research-
ers find that users can have problems setting goals,'*'®!?
linked to users’ lack of motivation or ability to understand

the purpose of an intervention'*'3!%!%

or limited profes-
sional communicative competence.”’" Users’ difficulties
with goal-setting can lead to goals being set by
professionals.”***** More knowledge on user involvement
from the perspective of older adults is needed to further
improve reablement and enable the customization of inter-
ventions for all the individuals that reablement should
serve. During a search for literature, a limited number of
internationally published studies exploring users’ experi-
ences of reablement were found, and these employed
a retrospective perspective. The aim of this study was to
explore user involvement in reablement from users’ per-

spectives from the beginning of a reablement intervention.

Methods

Design

The study has an explorative qualitative design. The data
material was created through repeat, individual semi-

. . 24
structured interviews.

Context and Participants

The setting was an urban municipality with 70,000 inha-
bitants in Southeastern Norway where reablement had
been implemented in home-care services 1.5 years prior
to the study. A reablement intervention starts with users
receiving a visit from a multidisciplinary team. During this
initial visit, activity mapping and physical assessment
measurements  using the Canadian Occupational
Performance Measure (COPM)* and Short Physical
Battery (SPPB)*°
General information about the intervention is given along-

Performance instruments  occur.
side conversation. After this visit, the team creates indivi-
dual, written rehabilitation plans in which goals and daily
activities for a six-week intervention are delineated; all
users receive a copy. When the six-week intervention is
completed, the process is repeated. The team and users
together summarize the intervention process and determine
whether there is any eventual further need for home-care
services.

For the purposes of this study, all service users who
had accepted reablement intervention services in the muni-
cipality were considered potential study participants.
During the initial assessment visit described above, users
were asked whether they would like to participate in the
study. If consent was given, study researcher KJ first
contacted the potential participants by phone and then,
pursuant to agreement, conducted a home visit. During
the home visit, KJ provided further information about the
study and, for those providing their consent to participate,
conducted the first interview.

During the recruitment period, 29 service users started
a reablement intervention. Of these, 19 were not included
in the study for several reasons (Figure 1). A total of 10
participants were included in the study, six women and
four men aged 62 to 93 years. For a participant overview,
based on the participants’ information, see Table 1. In this
study, the term professional is used to represent all of the
different healthcare professionals part of the reablement
team.

Data Collection

Supported by an interview guide, three individual inter-
views with each participant were conducted by KJ at six-
week stages during the reablement intervention: interview
A at the start, interview B at the end, and interview C after
the intervention. An advisory group composed of five
older adults with previous experience of reablement
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29 potential participants

=

One chose not to participate.Two were not

asked, because recruiters thought study
ﬂ participation would be too stressful.

Ten were not included, because recruiters

forgot to ask them to participate.

—

16 agreed to participate

One was hospitalized and her

intervention terminated.

|

15 contacted by telephone I:>

One withdrew during the telephone call.

One withdrew the next day, because of

ﬂ hospitalization.

13 received a home visit

—

Two withdrew during the home visit, because

participation was too overwhelming.One

had also withdrawn from the reablement

ﬂ withdrew during the home visit, because she

intervention.

10 participated in
interview A

J

9 participated in
interviews B and C

—

—>

Figure | Flowchart for the recruitment of potential participants.

contributed to the development of the semi-structured
interview guide. The interview guide consisted of open-
ended questions, which helped participants talk about what
they experienced as being important to them.* The inter-
view guide themes related to participants’ perceptions,
expectations and experiences of the goal-setting process
and reablement intervention, including own involvement
and role during the intervention and thoughts about the
future. The data collection period lasted from May 2017 to
February 2018. The interviews lasted for 45-75 minutes
and were audio recorded. The data material consisted of 27
interviews in total (10+9+8).

Each interview started with small talk about the parti-
cipants’ current situation, followed by the interview guide
themes. In interviews B and C, the initial small talk
included discussion of the time that had elapsed since the
last interview, allowing participants to identify topics they
wished to discuss in further detail. KJ wrote memos imme-
diately after each interview, which included a description

One reablement intervention was terminated
after 3 weeks, because of illness.

One audio file from interview C
was damaged.

of the interview context and immediate reflections. Before
each subsequent interview (a maximum of two days
before), KJ listened to the audio recordings and read the
memos from the previous interview.

Analysis

Thematic content analysis inspired by the framework of
Brinkmann and Kvale®* was used for analysis. KJ listened
to all 27 collected interviews, grouped by participants, to
gain an overall impression of the content. KJ then tran-
scribed these 27 interviews verbatim, grouped by stage (A,
B, C). To narrow the data material, interviews from six
randomly selected participants were extracted, yielding
eighteen interviews for the main analysis.

To look for preliminary themes, KJ re-read all eighteen
extracted interviews while the other three members of the
research team read six interviews each. Grouped by stage,
the preliminary themes were discussed by the research
team, then summarized by KJ and validated by the team.
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Table | The Participants

Gender | Age | Reason for Reablement Home-Care Service prior Home-Care Service Living
to the Intervention After the Intervention Situation

Female 87 Sudden functional decline No No Alone

Male 77 Gradual functional decline Yes Yes Spouse

Female 8l Gradual functional decline No No Alone

Female 93 Sudden functional decline No Yes Alone

Male 80 Gradual functional decline followed by No No Alone
sudden functional decline

Male 62 Gradual functional decline followed by No No Spouse
sudden functional decline

Female 80 Gradual functional decline followed by Yes Yes Spouse
sudden functional decline

Male* 83 Sudden functional decline No No Spouse

Female 82 Gradual functional decline Yes Yes Alone

Female®* | 82 Gradual functional decline Yes Yes Alone

Notes: *Damaged audio file, interview C. **The intervention was terminated after three weeks, because of illness.

From the validated themes, questions related to different
aspects of user involvement were developed. For example,
How do users describe their expectations for the interven-
tion period? How did users’ goals emerge? How do users
experience own influence and involvement during the
intervention?

To reduce the data to text relevant to the study aim,
meaning units were identified from these questions, and
grouped by stage. The meaning units were then condensed.
Themes were elicited from the condensed meaning units,
through a back-and-forth dialogue between the parts and
the whole. To ensure that the context was understood and
the condensed meaning units were linked to the most
logical theme, parts of the eighteen extracted interviews
included in the main analysis were re-read, resulting in
some meaning units being moved to other themes. Lastly,
to look for additional meaning units, KJ re-listened and re-
read those interviews not included in the main analysis.
This reading revealed that the content of the eighteen
extracted interviews was encompassed by the themes cre-
ated during the main analysis process.

Ethical Approval and Consent to

Participate

The Regional Committee for Medical and Health Research
Ethics evaluated the study but did not consider it to fall
under the provisions of the Health Research Act (REK
South East, reference no. 2017/11). The Norwegian
Centre for Research Data (NSD, reference no. 53,736)
gave consent for the collection and storage of the study

data. Throughout the entire study, we have adhered to the
guidelines set forth in the WMA Declaration of Helsinki.?’
The participants gave written, informed consent before the
interviews, including consent to publication of anon-
ymized responses, and were informed about their right to
withdraw at any time.

Findings

The following five themes were seen. At the start of the
intervention (A): Positive, but with a “wait and see” atti-
tude; Professionals have goals, users have dreams. At the
end of the intervention (B): Desire to control schedule and
activity; Regaining faith in one’s own capacity and
strengthening one’s dreams. Six weeks after the interven-
tion (C): Keep going, hold on to your dreams.

At the Start of the Intervention (A)
Positive, but with a “Wait and See” Attitude

The participants described the offer of a reablement inter-
vention as being unexpected and a bit overwhelming. Some
could identify who had first mentioned the intervention, e.g.,
a familiar home-care service nurse, while others were uncer-
tain. The participants referred to the intervention as some-
thing that the professionals had already decided on.

They just came. I must to be sure have said yes. (P1)

Some welcomed the intervention, perceiving it as an
opportunity to improve their functional capacity. Others
stated they just waited to see what would happen. One
observed,
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It is open. I take it as it comes. I do not require so much.
(P2)

Some participants even expressed ambivalence about the
intervention, noting concerns related to whether the pro-
fessionals would demand more than they could cope with
or physically do. One participant questioned what she
would gain from the intervention, noting that she felt she
had the right to set limits.

I am a lite unsure of what the content of the coming weeks
will be. Is it something I do not [like the look of], I say no.
I will do this then. Forcing oneself to [do] something is not
funny. But, when you think of it, one should not be
negative to it either, because it is often that you think
that it is something you cannot manage, and then you
see [that] it is fun once you get started. I want to see

whether it is something I can learn a little from. (P3)

The participants were also concerned that frequent inter-
vention-related visits would interfere with daily routines or
take up too much time.

Yet, as much as I am alone you would almost think that it
would be fun. But now I have these times to all the time
[keep track of] ... I think it will be a little too often. There
is something practically every day. I need it of course,
but .... (P4)

We discerned that the participants displayed a “wait and
see” attitude regarding the intervention. They demon-
strated awareness of their situation when they noted that
the intervention was necessary and did not question their
own wants regarding participating in the intervention.
They assumed that the intervention would challenge their

physical capacity and require a lot of their time.

Professionals Have Goals, Users Have Dreams
While the participants recalled an initial assessment visit,
they had difficulty expressing specific details. They stated
that they had provided information and performed practi-
cal and physical tasks, e.g., walking on a line or standing
on one leg. They perceived that the atmosphere of the visit
was comfortable, despite experiencing that the physical
tasks were challenging and reminded them of their physi-
cal limitations. They noted that the conversation and
assessments were necessary and allowed the professionals
to plan and design the intervention.

It was a physiotherapist who measured how far I could
walk here inside in order to have the basis for a training

program for me. So there were questions about social

contacts. This as a starting point for these people to
make decisions about what they can do for me. (P5)

Some participants barely registered that they had
received a written rehabilitation plan; they could not remem-
ber where it was and could only generally explain its con-
tent. When the interviewer (KJ) read the plan aloud to them,
they recognized the goals, but did not devote further atten-
tion to the subject other than referring to the different exer-
cise-related activities. Still, they spoke of the future, using
cautious terms such as dreams, hopes, yearning or desires.
All expressed a broad, general hope that they would “get
better” but questioned whether this was possible due to their
decreased functional capacity: a body they could neither
trust nor control. One yearned to visit friends; another
missed being independent and moving around without
help, where and when she wanted. Others described what
they had previously done or who they used to be, which we

interpret as the participants conveying their dreams.

I take one day at a time, have done this a long time now
(pause). I miss being a little more outside than what I am
[now], because I have always been an outdoor person,
been fond of being outside. (P3)

The participants revealed that they sought to facilitate the
professionals in their work. We discerned that the partici-
pants perceived that the professionals were focused on
goals and goal-setting and interpret the participants’
actions as allowing the professionals to make decisions
about how functional capacity could be improved without
“intervening”, while still dreaming about what they would
like to do. We perceived that their dreams were based on
lived experiences, which they associated with positive
memories and feelings and now missed.

At the End of the Intervention (B)

Desire to Control Schedule and Activity

The participants revealed that the professionals could
occasionally reschedule visits, but that they themselves
seldom did so. They stated that they adjusted their day to
meet the professionals’ schedule, because they perceived

that the professionals were busy.

There were people here time and again. I had scheduled
times. I think it went well. I am very pleased. (P2)

While some participants easily adapted to the profes-
sionals’ schedule, others noted that they found the times

for the visits to be inconvenient.
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I would be happy to have a little time for myself in the
morning. In the bathroom and so on. Once I had to [answer
the door] in [my] nightgown and robe. I did not like that. (P4)

Still, this participant revealed that she had not mentioned
her preferences to the professionals, despite the frustration
she experienced; she felt that she should accept and adapt
to their schedule.

The participants were, however, willing to express
themselves about the number of exercise-related activities
they performed together with the professionals. All of the
participants mentioned that they had days when they
experienced pain and did not have the energy to carry
out the activities as planned, and perceived that the profes-
sionals accepted their demurrals. One participant related
that she was met with understanding when she asked to
reduce the length of the day’s walk:

It happened that there were some days that I said that now
I must take it easy. And it went well. I decided then. (P1)

During the intervention, the participants were given an
exercise program to perform on their own. The partici-
pants revealed that they completed the exercises in line
with how they were feeling on the given day, although this
could differ from what was written in their program. One
participant stated that even though he understood the ben-
efit of following the professionals’ recommendations, he
thought it was vital that he make independent decisions.

I have understood that it has been necessary, 1 have
allowed myself to be steered. I want to have the feeling
that I can do a little more when it suits [me], manage it
myself, in accordance with circumstances ... I must have
the feeling that I have control over what I should do. Then
I have a grip on the development. I do not think I would
feel comfortable if others would decide down to the smal-
lest detail what I should do when. (P5)

We found that the participants to some extent allowed

professionals to make decisions, yet assumed and
defended the right to own independent decision-making.
We perceived that the participants believed that they alone
should control their actions, including exercise-related
activities with professionals and exercise without profes-

sionals, manifested in the form of independent decisions.

Regaining Faith in One’s Own Capacity and
Strengthening One’s Dreams

The participants stated that they developed competence
and confidence regarding own physical capacity during

the intervention. They revealed that they had been chal-
lenged to try activities that they at the start of the inter-
vention did not believe themselves capable of.

They got me up and running so well! I had to be sure such
nice training with [my] polio foot. I have [put weight on it]
completely incorrectly. They showed me how I should [put
weight on my foot], and watched while I walked. They
walked behind me and ‘shuffled me’ along (laughs). Yes,
but it was very much all right. It remains with me, and
now I put [weight on] my foot as I should. It was some-
thing I never had thought about or known. (P3)

We found that the participants’ experiences of renewed
mastery and control facilitated their faith in own capacity
and helped them strengthen their dreams. The same parti-
cipant as above, who six weeks previously lived one day at
a time but now reveled in her new-found ability to walk,
also stated

It is three years since I was at the cabin. I long for [it] to
be sure. But I hope that if I get to live, that I can go there
again ... Yes, [now I] think more than one day at a time.
No, I was not good [six weeks ago]. That I can see. (P3)

We found that the participants drew on an inner strength
when professionals’ visits were demanding. One partici-
pant related that a therapist asked her to take a shower. She
thought the therapist would assist, but soon realized the
therapist merely wanted to observe. Even though she was
upset about this, she did not protest and managed to
complete the task.

She sat down in a chair and just watched. I almost could
not handle that, like. Is that person sitting there and cannot
hand me the towel even once, I thought. But I thought:
I will in any case wash myself properly. And then I didn’t
break down, because then I was a little angry. Quite
simply. Then I would manage myself. She didn’t help
me at all, but I had expected this. I got really upset over
this. (P4)

We found that the participants increased their physical capa-
city and strengthened their dreams, even daring to hope,
when their limits were tested in co-operation with profes-
sionals. When participants and professionals shared expecta-
tions and understanding, they became partners in a common
project. When this did not occur, the participants’ integrity
was compromised. Still, the participants were able to draw
on an inner strength that allowed them to regain control over
their experience of the situation.
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Six Weeks After the Intervention (C)
Keep Going, Hold on to Your Dreams

The participants related that they found it satisfying to
regain control and flexibility over their everyday life
once the intervention was completed. They remembered
the intervention period as being busy, with frequent visits
from the professionals. They recalled that they were
unable to independently manage their time or engage in
certain activities, e.g., baking, walking the dog, grocery
shopping. Still, the participants noted that many positives
had come from their participation in the intervention. One
participant revealed that a dream that was strengthened
during the intervention had come true. “Oh it was so
lovely, because then we [did] something I have dreamt
of ... to walk on paths with sand and a little moss. It was
lovely!”. Another noted how it was easier to try new
activities after the intervention.

That support, that you have a feeling of, even if it is
[because of] professionals, that there are several who
hope that you should get on your feet again. The physical,
but also the mental — get people who care with you. To
feel that [someone] has [your back]. (P6)

The participants emphasized that the professionals’ skills
and competence were instrumental to the progress they
made, while simultaneously downplaying that care was
provided by several different actors.

The most essential is that they represented a system that
eventually worked very well. Different people came
every day. I did not get to know them, so there were no
personal relationships. But the most important was that
they knew the task and completed it in a professional
manner. (P5)

Even though they experienced that their physical capa-
city had increased, which they appreciated, they never-
theless revealed that it was demanding to continue to
maintain the same level of activity. Some participants
revealed that their progress had stalled after the interven-
tion, while others noted that their progress still continued.
Yet the participants nevertheless sought to fulfill the
dreams that had strengthened during the intervention.

I would like to become better. But I am uncertain whether
everything can become so very much better. Limited by
the physical pain. I must just wait and see. [Becoming
active] with [my] knees, I think that I must leave that to
a higher power, so to speak. The spirit is willing, but the
flesh is weak. (P5)

We found that the time after the intervention was
a transitional period, during which the participants sought
to adjust to their changed life situation. They continued to
demonstrate the same inner strength that helped strengthen
their dreams during the intervention, even noting that such
was essential, while also expressing that they valued the

new physical capacity they had.

Discussion
The aim of this study was to explore user involvement in
reablement from users’ perspectives. Our overall interpre-
tation of the findings is that control is a core component of
user involvement in reablement. There was a duality to the
nature of the control seen, which emerged as external
control exercised by professionals and internal control
exercised by users. We discerned that during the reable-
ment intervention the participants handed control over
their time and body to the professionals and allowed the
professionals to make decisions. This was balanced by the
participants drawing on an inner strength to control limits,
retain the right to make own judgements and decisions,
and dream. Thus, we find that the boundaries that defined
who was in control fluctuated throughout the intervention.

We initially saw that the participants were generally
positive toward the intervention, albeit with a “wait and
see” attitude. Bjorkman Randstrdm et al find that users set
goals for both the immediate future and longer term.*®
Hjelle et al find that goal-setting is important for users to
look forward and that user motivation is stimulated
through defining own goals.'* We perceived that the parti-
cipants here did not take an active role in the process nor
demonstrated user control during the goal-setting process.
One possible explanation for the differences seen between
the findings of our study and others’ studies can lie in
methodology. While other studies are retrospective i.e.,
users’ goals are explored after an intervention, we have
incorporated an approach in which participants were inter-
viewed at the start of, at the end of, and after an interven-
tion. This led to the immergence of new knowledge; for
example, we saw that the participants expressed their
dreams and desires more clearly at the end of the inter-
vention. It is possible that experienced increased func-
tional capacity can retrospectively facilitate the
expression of dreams and desires, in the form of perceived
intervention goals.

Limited user involvement in the goal-setting process
has been seen in other studies, and other researchers attri-
bute this to users’ lack of understanding of the intervention

Journal of Multidisciplinary Healthcare 2020:13

submit your manuscript

1085

Dove


http://www.dovepress.com
http://www.dovepress.com

Jokstad et al

Dove

or that users are passive or unmotivated.'*!>!%2% We
however did not perceive that the participants here were
passive or unmotivated. Instead, we suggest that perhaps
the importance of user-set goals in reablement might be
over-emphasized. Individuals who could benefit from rea-
blement may be excluded if motivation is equated to user-
set goals and considered a prerequisite for participation in
an intervention.

Allowing professionals to control the goal-setting pro-
cess can be considered an active, reasonable choice.
Challenging health conditions and newly experienced
functional decline can make everyday life difficult, and it
is understandable that a user’s focus may be concentrated
on such issues instead of the future. Especially at the
beginning of an intervention, when it is difficult to know
what to expect, it is logical that one may place greater
emphasis on professional expertise, seen as allowing pro-
fessionals to make decisions. Furthermore, the participants
considered the goal-setting process to be important for the
professionals. Several studies in which professionals’
experiences are explored confirm what we saw here i.e.,
that professionals emphasize working toward common
goals.'”**3% We uphold that the participants here main-
tained control; by providing professionals with the infor-
mation needed to set goals and create intervention plans,
they facilitated professionals’ involvement.

The participants attributed their increased functional
capacity to the professionals’ skills and competence and
their own inner strength. The professional-user relation-
ship appeared to be a dynamic process, a fluctuation
between external and internal control where participants
and professionals ‘“shared” power by recognizing the
other’s competence. The participants considered the pro-
fessionals to be reablement experts and were open-minded
to professionals’ input and initiatives, which seemed to
meet the participants’ needs and facilitate their renewed
functional mastery and increased inner strength. This is in
line with the findings from a previous study, in which user
involvement from professionals’ perspectives was
explored. There we found that users gradually became
more capable of verbalizing their desires and participating
in co-creation processes when professionals started inter-
ventions with small tasks that users could master."” We
argue that co-creation can awaken users’ minds to new
opportunities. When users’ hopes and dreams become
more concrete and visible, their inner strength and sense

of internal control may increase.

Even when facing a new life situation, having a sense
of control was important for the participants, and they
continued to perceive themselves as being responsible for
and in control of their lives. This is in line with Hjelle
et al, who found that participants preferred to engage in
with  day-to-day health
conditions.'* The participants here also demonstrated an

activities in  accordance
insight into own possibilities and limitations and an under-
standing of what could be beneficial for them in their
current situation. We saw that when professionals violated
or ignored users’ limits, strong emotions and resistance
emerged. In reablement, professionals should employ
a hands-off approach, allowing users to be active.'®!”
There is a risk that users’ internal control is threatened
when professionals do not communicate such an under-
standing of user involvement clearly. We saw that the
participants here demonstrated resistance, anger, watchful-
ness and/or negotiation, all of which can be considered
active coping mechanisms used to manage distress. The
importance of users being motivated and engaged is
emphasized in reablement, expressed through users’ posi-
tive attitudes toward reablement activities.’’ We found
individual differences in how users accept external control
and professionals’ involvement. Other researchers find that
professionals prioritize users’ ability to undertake activ-
ities without assistance, while users value making autono-
mous decisions.**> Consequently, professionals should seek
to diversify how they express themselves and engage with
users, and should take users’ various expressions of inner
strength and need for internal control into consideration.

Methodological Considerations

Individual semi-structured interviews can be considered
a strength when the purpose is to gain knowledge from
the individual’s point of view. Another possible strength is
the study design because data were collected soon after the
experiences being explored. To our knowledge, this is the
at the start of
a reablement intervention. In addition, the involvement

only study of users’ experiences
of an advisory group composed of individuals with first-
hand experience of reablement in developing the interview
guide was a strength.

It may be a limitation that the research teams’ disci-
plinary background did not reflect the professional diver-
sity of the professionals involved in the interventions
investigated here. Still, the research team included three
nurses and one physiotherapist, all with previous clinical
experience in community healthcare services. The three
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nurses also had comprehensive research experience and
competence, while the physiotherapist had knowledge of
reablement. The sample size may be a potential limitation.
However, 27 repeat, good-quality interviews yielded a rich
data material. The analysis strategy facilitated manage-
ment of the data gained from the interviews, and the actual
sample held adequate information power to develop new
knowledge on user involvement in reablement.”

Conclusion

This study contributes to a broadening of the perspectives on
user involvement in reablement by contributing insight into
users’ experiences. The logic previously internalized by pro-
fessionals during reablement does not always match users’
understanding or desires, and we believe it is time to rethink
user involvement in reablement. User involvement inter-
preted as user-set goals at the beginning of an intervention
may currently be over-emphasized. We saw that users pos-
sess the information that professionals need to set goals and
that users consider these the goals to be important for profes-
sionals. It is a willful act when users trust professionals’
expertise and competence and (appear to) hand over control.
When they invite professionals into a co-creation process,
they nonetheless are acting based on a belief in own compe-
tence. Previously, user involvement in reablement has been
defined as a willingness and positive attitude toward reable-
ment activities. We however find that user involvement can
be expressed in different ways. Such insight can contribute to
the further development of the reablement concept, so that it
better suits the individuals it should serve and becomes more
relevant for community-based health service leaders and
professionals. Further investigation should include (cross-
country) longitudinal studies with the aim to explore users’
experiences with rehabilitative interventions in different cul-
tural contexts.
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VEDLEGG C
Fokusgruppe nr: Dato: Varighet:

Innledning

Presentasjon av deltagerne. Servering av drikke

Utdeling av informasjonsskriv med samtykkeskjema

Muntlig giennomgang av informasjonsskrivet. Mulighet for a trekke seg
Underskriving av samtykkeskjema og skjema for bakgrunnsopplysninger
Lydprgve

Innledning om moderatorens og observatgrens rolle

Hensikten med fokusgruppeintervjuet

Taushetsplikten

Temaer

Hva forbinder du med begrepet brukermedvirkning? Bruk gjerne eksempler

Hvilke erfaringer har du med a bista brukeren i formulere sine gnsker og mal? Bruk gjerne
eksempler

o | malsettingsprosessen og underveis i rehabiliteringsforlgpet

Hva har du erfart er forutsetninger for at brukeren medvirker i malsetting, planlegging og
giennomfgring av rehabiliteringsforlgpet?

o Hvilke forhold ved brukeren fremmer/hemmer dette?

o Hvilke forhold i det tverrfaglige samarbeidet fremmer eller hemmer dette?

o Hvilke andre forhold fremmer eller hemmer dette? (Struktur /organisering /

pargrende)

Hva har du erfart kjennetegner en vellykket avslutning av et hverdagsrehabiliteringsforlgp?

Nar fem minutter gjenstar:
o Til observatgren: er det temaer vi ikke har vaert innom?
o Til deltagerne: er det noe dere vil tilfgye?

o Hvordan har dere opplevd dette?



Informantnummer:

Vedlegg D
Intervjuguide — individuelt intervju nr A

Opplevelser og erfaringer knyttet til brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

Dato for intervju:

Varighet av intervju:

Hvor intervjuet ble gjennomfort:
Hvem som var til stede:
Tidspunkt for neste intervju:
Onsket informanten & skrive logg:
Rehabiliteringsperiode:

Introduksjon

Presentasjon

Informasjon om studien inkluder mulighet for a trekke seg
Utdeling av informasjonsskriv med samtykkeskjema (sett for)
Muntlig gjennomgang av informasjonsskrivet

Underskriving av samtykkeskjema

Alternativ 1: gjennomfere intervjuet na.

Alternativ 2: komme igjen en annen dag

Er det noe spesielt jeg skal ta hensyn til?

Jeg onsker & here om din opplevelser og erfaringer sé langt,

Jeg ansker a vite det du vet og forsta det du forstér. Ikke noe som er rett eller galt.

Jeg har stikkord pa arket her, slik at jeg kan passe pa at vi er innom noen viktige temaer.
Ca 1 time. Vi kan avslutte nar du vil.

Bakgrunnsopplysninger

Alder

Bor du sammen med parerende?  Ja Nei
Bor du alene? Ja Nei

Boform

Hvor lenge har du bodd her?
Tidligere behov for hjelp fra kommunen for & mestre hverdagen hjemme:

e Kan du fortelle om grunnen til at du er i gang med hverdagsrehabilitering?
o Dersom en plutselig endring, skade eller sykdom: var du pa sykehuset eller innom
annen institusjon for du kom hjem?
o Kan du fortelle om hvordan du ble forberedt pa & komme hjem og om tilbudet om
hverdagsrehabilitering?
e Hvordan fikk du tilbud om hverdagsrehabilitering?
o Hvordan reagerte du?
o Hva tenker du om hensikten?
e Hvordan opplevde du oppstartssamtalen?
o Hvem var til stede?
o Hvordan opplevde du spersmélene og testene som ble gjennomfort?



Informantnummer:

o Hvordan vil du beskrive hensikten med kartleggingen og testene?

Dere utarbeidet Min plan. Kan du fortelle litt om den?
o Hvordan gjorde dere det?
o Hva tenker du om malene?
o Hva tenker du om tiltakene?
o Hva tenker du om din innflytelse pa mal og tiltak i planen

Om forventninger til de neste ukene.
o Vil du fortelle litt om hva som skal skje de neste ukene?
o Hvilke forventninger har du til hjelperne som kommer hjem til deg?
o Huvilke forventninger har du til deg selv?

Er det andre forhold som opptar deg i med tanke pa det du er i gang med na?

Var neste samtale er nar rehabiliteringsperioden er over, dvs om 5-6 uker. Avtale tidspunkt.

Intervjuguide — delstudie 2, individuelt intervju B

Erfaringer knyttet til brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

Dato for intervju:
Varighet av intervju:
Hvor intervjuet ble gjennomfort:

Hvem som var til stede:

Temaer
e X uker siden vi hadde forste samtale. Na er hverdagsrehabiliteringsperioden over.
o Starte med & oppsummere hva vi snakket om sist?
o Har du notert erfaringer underveis?
e Hva tenker du om hverdagsrehabiliteringen / opplegget du har vert med pa?
o Thvilken grad var opplegget relevant med tanke pa hva som var viktig for deg?
= Malene
*  Omfang (tid/antall ganger)
* Din innflytelse pa opplegget (tidspunkt, hyppighet, innhold)
o Nar var du det merket at det endret seg? Nar var vendepunktet?
o Hvordan ble dine behov for hjelp, stette, informasjon og opplering m.m ivaretatt?
o Hvordan ble det tatt hensyn til din dagsform?
e Hva tenker du om din egen innsats?
o Hva har den bestatt i?

o Hva tenker du om hva som ble forventet av deg?



Informantnummer:

o Hvor klart var det for deg hva som ble forventet av deg?
e Du har nettopp hatt avslutningssamtale
o Hva tenker du om spersmalene og testene du har vaert med pa?
e Var det omrader / behov som du ikke fikk ivaretatt — eventuelt hva handler de om?
e Hoyvilke tanker har du om fremtiden i forhold til & mestre hverdagen?
o Andre forhold som opptar deg i forhold til & kunne bo og leve godt i eget hjem?
e  Med bakgrunn i din erfaring, har du tanker om forbedringer?
o Hyvilke rad vil du gi til ’hjelperne” ?
o Hyvilke rad vil du gi fremtidige deltagere i hverdagsrehabilitering?

Intervjuguide — delstudie 1, individuelt intervju C

Erfaringer knyttet til brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering

Dato for intervju:
Varighet av intervju:
Hvor intervjuet ble gjennomfort:

Hvem som var til stede:

Temaer

e Ca seks uker siden vi hadde forrige samtale. Da var hverdagsrehabiliteringsperioden over.
o Starte med & oppsummere hva vi snakket om sist?

e [ hvilken grad har hverdagsrehabiliteringen betydning for situasjonen i dag?
o Aktiviteter / aktivitetsniva?
o Hvordan var overgangen fra hverdagsrehabilitering til vanlige hverdager?

e [lopet av hverdagsrehabiliteringsperioden forholder man seg til mange hjelpere.
o Hvordan opplevde du det?
o Hvamener du var viktig for deg nér ulike hjelpere kom?
o Thvilken grad opplevde du at de som kom visste hva oppdraget var?
o T hvilken grad var forventningene de samme /ulike?
o Thvilken grad ble tiltakene gjennomfert pa samme mate / forskjellige méater?

e Huvilke tanker har du om fremtiden i forhold til & mestre hverdagen?
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Kari Jokstad
Institutt for sykepleie- og helsevitenskap Hggskolen i Sgrgst-Norge

3603 KONGSBERG

Var dato: 04.05.2017 Var ref: 53736 / 3/ AGL Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 20.03.2017. All ngdvendig
informasjon om prosjektet foreld i sin helhet 25.04.2017. Meldingen gjelder prosjektet:

53736 Hverdagsrehabilitering for hjemmeboende eldre personer
Behandlingsansvarlig Hagskolen i Sgrgst-Norge, ved institusjonens gverste leder
Daglig ansvarlig Kari Jokstad

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

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet gjennomfares i trad med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kommentarer samt
personopplysningsloven og helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger
kan settes i gang.

Det gjares oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et
eget skjema, http://www.nsd.uib.no/personvernombud/meld_prosjekt/meld_endringer.html. Det skal
ogsa gis melding etter tre ar dersom prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2023, rette en henvendelse angaende
status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Kjersti Haugstvedt
Audun Lgvlie

Kontaktperson: Audun Lgvlie tlf: 55 58 23 07
Vedlegg: Prosjektvurdering

Dokumentet er elektronisk produsert og godkjent ved NSDs rutiner for elektronisk godkjenning.

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS ~ Harald Hérfagres gate 29 Tel: +47-55 58 21 17 nsd@nsd.no Org.nr. 985 321 884
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Per sonver nombudet for forskning (ﬁ)

Progektvurdering - Kommentar

Progjektnr: 53736

Formalet er & frembringe kunnskap som kan nyttiggjeresi videreutvikling av hverdagsrehabilitering for
hjemmeboende eldre personer. Det bestar av tre delsstudier: 1) intervjuer med hjemmeboende eldre; 2) intervju
med ansatte; 3) journalopplysninger om hjemmeboende eldre.

Utvalgene informeres skriftlig og muntlig om prosjektet og samtykker til deltakelse. Informasjonsskrivene er
godt utformet.

Det behandles sensitive personopplysninger om helseforhold for utvalg i delstudie 1 og 3.

Datainnhentes ved personlig intervju. Vi minner om at det av hensyn til hel sepersonells taushetsplikt ikke kan
fremkomme identifiserbare opplysninger om enkeltpasienter/brukere. Vi anbefaler at forsker minner
informanten om dette i forbindelse med intervjuet.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfalger Hagskolen i Sergst-Norge sine interne rutiner for
datasikkerhet.

Forventet progektdutt er 31.12.2023. Ifeglge pros ektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering innebager & bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjares
ved &

- dette direkte personopplysninger (som navn/koblingsnakkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sasmmenstilling av bakgrunnsopplysninger som
f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kjenn)

- dette digitale lydopptak
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Var referanse ma oppgis ved alle henvendelser

Kari Jokstad
Hggskolen i Sgrest-Norge

2017/111 Hverdagsrehabilitering for hjemmeboende eldre per soner

Vi viser til sgknad om forhandsgodkjenning av ovennevnte forskningsprogekt. Sgknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK ser-gst D) i metet 15.02.2017.
Vurderingen er gjort med hjemmel i helseforskningsloven § 10, jf. forskningsetikkloven § 4.

Forskningsansvarlig: Hagskolen i Segrest-Norge
Prosjektleder: Kari Jokstad

Prog ektleder s prog ektbeskrivelse

Den overordnede hensikten med prosjektet er & evaluere og videreutvikle hverdagsrehabilitering for
hjemmeboende eldre personer. Prosjektet har et utforskende, beskrivende design, og det vil benyttes bade
kvalitative og kvantitative metoder for & belyse falgende spersmal: Hvilke erfaringer har hjemmeboende
eldre personer med brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering generelt og mal settingsprosessen spesielt?
Hvilke erfaringer har tverrfaglige teami den kommunale, hjemmebaserte hel se-og omsorgstjenesten med
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering generelt og méal settingsprosessen spesielt? Hva kjennetegner
deltagere som oppnar gkt mestring av daglige aktiviteter gjennom hverdagsrehabilitering? Gjennom gkt
kunnskap om brukermedvirkning og om kjennetegn ved deltagere som har nytte av hverdagsrehabilitering
far kommunene et starre forskningshasert grunnlag for & mélrette sine rehabiliteringstjenester dlik at flere
eldre skal kunne bo og leve trygt og selvstendig lengre i eget hjem.

Vurdering

Formélet med prosjektet er & evaluere og videreutvikle rehabilitering for hjemmeboende eldre, samt
undersgke hvilke erfaringer tverrfaglige team har om brukermedvirkning i rehabilitering. Komiteen
vurderer at progjektet, slik det er presentert i seknad og protokoll, ikke vil gi ny kunnskap om helse og
sykdom som s&dan, men snarere hvordan dagens rehabilitering i kommunene fungerer for eldre som bor
hjemme. Progjektet faller derfor utenfor REKs mandat etter hel seforskningsloven, som forutsetter at

formalet med prosjektet er a skaffetil veie "ny kunnskap om helse og sykdom"”, se lovens § 2 og § 4 bokstav
a).

Det kreves ikke godkjenning fra REK for & gjennomfare prosjektet. Det er institusonens ansvar a sgrge for
at prosjektet giennomfares pa en forsvarlig mate med hensyn til for eksempel regler for taushetsplikt og
personvern samt innhenting av stedlige godkjenninger.

Vedtak

Prosjektet faller utenfor helseforskningslovens virkeomréade, jf. § 2 og § 4 bokstav a). Det krevesikke
godkjenning fra REK for & gjennomfere prosjektet.

Komiteens avgjerelse var enstemmig.

Bespgksadresse: Telefon: 22845511 All post og e-post som inngar i Kindly address all mail and e-mails to
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Web: http://helseforskning.etikkom.no/ ser-gst og ikke til enkelte personer ser-gst, not to individual staff
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FORESPYRSEL OM DELTAGELSE | FORSKNINGSPROSJEKT OM
HVERDAGSREHABILITERING FOR HIEMMEBOENDE ELDRE
PERSONER

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt som har til hensikt a evaluere
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering. Grunnen til at du blir spurt er at du som
medarbeider i Drammen kommune har arbeidsoppgaver knyttet til hverdagsrehabilitering.

Forskningsprosjektet er en del av mitt, Kari Jokstads, doktorgradsstudie i personorientert
helsearbeid ved Hagskolen i Sgragst-Norge (HSN) og er et samarbeid mellom HSN og
Drammen kommune. Det er HSN som er faglig ansvarlig virksomhet for forskningsprosjektet.
Professor Kirsti-lIren Skovdahl er veileder fra HSN og farstelektor Bjgrg Th. Landmark er
veileder fra Drammen kommune.

HVA INNEBZARER DELTAGELSE | PROSJEKTET?

For & samle inn data om brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering, ansker jeg a
gjennomfare tre fokusgruppeintervju med 6 - 8 informanter i hver gruppe. Informantene vil
vaere medarbeidere i hjemmetjenesteavdelinger og avdeling for aktivitet og mestring.
Fokusgruppeintervju er en form for intervju der man drgfter og utveksler erfaringer i forhold
til et tema. Jeg vil lede fokusgruppene. I tillegg deltar en observater. Intervjuet vil omhandle
erfaringer du har som fagperson med brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering generelt og
malsettingsprosessen spesielt, og gjerne konkrete eksempler knyttet til dette.

Hvis du takker ja til & veere med i prosjektet deltar du i ett fokusgruppeintervju. Intervjuet vil
forega i kommunens utviklingsenhet Skap Gode Dager. Du blir bedt om & oppgi disse
bakgrunnsopplysningene: alder, fagbakgrunn og antall ars erfaring fra hjemmebaserte
tjenester. Det gjeres lydopptak av fokusgruppeintervjuet som transkriberes til tekst etterpa.
Dette gjeres for & sikre at det arbeides videre med opplysninger og erfaring slik de faktisk
fremkom i intervjuet. Sammen med notater fra intervjuet danner dette grunnlaget for artikler
om medarbeideres erfaringer med brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering.



MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Fokusgruppeintervjuet vil vare 2,5 -3 timer. Dette vil skje innenfor din arbeidstid og jeg vil
avklare dette med din leder pa forhand. Som deltager far du mulighet til & dele og drgfte dine
erfaringer med kollegaer knyttet til brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering.

HVA SKJER MED INFORMASJONEN OM DEG?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet. | de transkriberte
fokusgruppeintervjuene far hver informant en kode. Navn benyttes ikke.
Bakgrunnsopplysningene du gir knyttes ikke til navn.

Som prosjektleder har jeg, Kari Jokstad, ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet
og at opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate. Lydopptak blir slettet senest
31.12.2021. De transkriberte intervjuene blir slettet senest 31.12.2023.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT
SAMTYKKE

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke
deg fra studien. Dersom du trekker deg, kan du kreve a fa slettet innsamlede 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 Kari Jokstad pa tIf 971 66 945 eller e-post: karjok@drmk.no. Du kan
ogsa kontakte Kirsti-Iren Skovdahl pa tIf 983 06 108 eller e-post: kirsti.skovdahl@usn.no
eller Bjerg Th Landmark pa tlf 476 14 390 eller e-post: bjorg.th.landmark@drmk.no.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, NSD - Norsk senter for forskningsdata
AS.

JKONOMI

Forskningsprosjektet finansieres av Norges Forskningsrad og Drammen kommune.
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SAMTYKKE TIL DELTAKELSE | PROSJEKT OM

HVERDAGSREHABILITERING FOR HIEMMEBOENDE ELDRE
PERSONER

Jeg gnsker a delta i fokusgruppeintervju.

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om prosjektet

Sted og dato Signatur, Kari Jokstad

Prosjektleder
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FORESPYRSEL OM DELTAGELSE | FORSKNINGSPROSJEKT OM
HVERDAGSREHABILITERING FOR HIEMMEBOENDE ELDRE
PERSONER

Dette er et spagrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt som har til hensikt a evaluere
brukermedvirkning i hverdagsrehabilitering. Grunnen til at du blir spurt er at du deltar i
hverdagsrehabilitering na.

Forskningsprosjektet er en del av mitt, Kari Jokstads, doktorgradsstudie i personorientert
helsearbeid ved Hagskolen i Sgragst-Norge (HSN). Forskningsprosjektet er et samarbeid
mellom HSN og Drammen kommune. Det er HSN som er faglig ansvarlig virksomhet for
forskningsprosjektet. Professor Kirsti-Iren Skovdahl er veileder fra HSN og farstelektor Bjarg
Th. Landmark er veileder fra Drammen kommune.

HVA INNEBZARER DELTAGELSE | PROSJEKTET?

Hverdagsrehabilitering er et forholdsvis nytt tiloud, og innebarer en annerledes mate a jobbe
pa for medarbeidere i hjemmebaserte tjenester. Ved at du og andre deltagere deler erfaringer
dere har med hverdagsrehabilitering vil tilbudet sannsynligvis kunne videreutvikles og
forbedres.

Hvis du takker ja til & delta i forskningsprosjektet, vil jeg intervjue deg to ganger. Farste gang
rett etter oppstart av hverdagsrehabiliteringen og andre gang rett etter at
hverdagsrehabiliteringen er avsluttet. Intervjuene foregar som samtaler og vil handle om dine
erfaringer med a veere deltager i hverdagsrehabilitering. Hver samtale varer omtrent 1-1,5
timer og vil forega hjemme hos deg dersom du ikke gnsker noe annet.

Jeg vil registrere fglgende bakgrunnsopplysninger fra deg: kjgnn, alder, boform, bakgrunn for
at du deltar i hverdagsrehabilitering, malene for hverdagsrehabiliteringsforlgpet og om du
hadde helse- og omsorgstjenester fra kommunen fagr hverdagsrehabiliteringen.

| tillegg er det gnskelig at du noterer erfaringer og tanker du gjer deg om rehabiliteringen
underveis.

Jeg vil gjere lydopptak av samtalene for & skrive ned ngyaktig det du har uttrykt i etterkant av
samtalen. Resultater av intervjuene vil danne grunnlag for a skrive artikler om erfaringer med
hverdagsrehabilitering.



Det er kun jeg som vil ha tilgang til lydopptakene og det skriftlige materialet.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Intervjuene vil medfere bruk av din tid og oppmerksomhet i den tiden samtalen foregar.
Samtidig haper jeg at du vil oppleve at samtalene innebzrer oppfglging og stette i
hverdagsrehabiliteringen.

HVA SKJER MED INFORMASJONEN OM DEG?

Opplysningene som registreres om deg vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller
andre direkte gjenkjennende opplysninger. Bakgrunnsopplysningene, opptaket av intervjuene
og eventuelt dine notater merkes med en kode. En liste med kode og navn oppbevares separat.

Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til a fa korrigert
eventuelle feil i de opplysningene som er registrert.

Som prosjektleder har jeg, Kari Jokstad, ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet
og at opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate. Informasjonen om deg og
lydopptakene av intervjuene vil bli slettet senest 31.12. 2021.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE DITT
SAMTYKKE

Det er frivillig a delta i forskningsprosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaringen pa siste side.

Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Dette vil ikke fa
konsekvenser for tjenester du eventuelt mottar fra helse- og omsorgstjenesten i kommunen.
Hverdagsrehabiliteringen blir gjennomfart uavhengig av forskningen. Hvis du trekker deg fra
forskningsprosjektet kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner.

Dersom har sparsmal til prosjektet eller du senere gnsker a trekke deg er du velkommen til &
kontakte meg, Kari Jokstad pa tif 971 66 945 eller e-post: kari.jokstad@drmk.no. Du kan ogsa
kontakte Kirsti-lren Skovdahl pa tIf 983 06 108 eller e-post: kirsti.skovdahl@usn.no eller
Bjorg Th Landmark pa tIf 476 14 390 eller e-post:_bjorg.th.landmark@drmk.no.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, NSD - Norsk senter for forskningsdata
AS.

OGKONOMI

Forskningsprosjektet finansieres av Norges Forskningsrad og Drammen kommune.
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SAMTYKKE TIL DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT OM
HVERDAGSREHABILITERING FOR HIEMMBOENDE ELDRE
PERSONER

Jeg gnsker & delta i forskningsprosjektet. Jeg er kjent med at deltagelse er frivillig og at jeg nar som
helst kan trekke mitt samtykke uten & oppgi grunn.

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om prosjektet

Sted og dato Signatur, Kari Jokstad

Prosjektleder
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