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Sammendrag

Bakgrunn: Hensikten med studien var & utforske og a lgfte frem minoritetskvinner fra Ser-
Asia sin opplevelse av & fa stralebehandling for livmorhalskreft i Norge. A omstille seg til en
annen kultur og et annet sprak nar man er i en sarbar situasjon, kan veere krevende. Forskning
pa deres erfaringer med stralebehandling og kreftomsorg er viktig for a bidra til ny kunnskap
og nye forstaelser om de utfordringene minoritetskvinnene mgter. Dette vil kunne bidra til en
mer likeverdig helsetjeneste, samt mer persontilpasset informasjon som minoritetskvinner har

krav pa slik det er nedfelt i pasient- og brukerrettighetsloven.

Teoretisk forankring: Studien er forankret i et fenomenologisk hermeneutisk
vitenskapsteoretisk perspektiv. Den er spesielt knyttet opp mot Fredrik Svenaeus” teori om
«sykdommens tre dimensjoner». Disse spiller en sentral rolle i forstaelsen av hvordan sykdom

og behandling, som et biologisk fenomen, er influert av spraklige og kulturelle faktorer.

Metode: Studien har et kvalitativt eksplorerende design og er basert pa syv individuelle
dybdeintervjuer av minoritetskvinner fra Sgr-Asia. Kvinnene flyttet til Norge etter fylte 18 ar,
og har fatt stralebehandling for livmorhalskreft i Norge mellom 2000 og 2022. Intervjuene er
blitt utfart pa deres sprak for a fa frem deres individuelle subjektive opplevelser pa beste
mate. Datamaterialet har blitt analysert ved hjelp tematisk analyse.

Resultater: Studien belyser minoritetskvinners opplevelser av stralebehandling i Norge
gjennom fem temaer. 1. Kroppen gjennomgikk store endringer forarsaket av
stralebehandlingen. Den opplevdes fremmed og ukjent. 2. Manglende kultursensitivitet
handler om kulturelle utfordringer kvinnene erfarte i mgte med straleavdelingen. 3.
Sprakbarriere gjorde at kvinnene hadde vansker med bade a forsta og a gjere seg forstatt av
helsepersonell. 4. Udekkede behov omhandler behov for informasjon og samtalegrupper.
Kvinnene satt fortsatt, mange ar etter avsluttet behandling, med en del ubesvarte sparsmal og
et behov for & snakke om sine opplevelser omkring kreftsykdommen. 5. Takknemlighet
handler om hvor forngyde kvinnene var med den raske helsehjelpen de fikk i Norge.

Konklusjon: Minoritetskvinners opplevelser av mgtet med straleterapiavdelingen pavirkes av
bade sprak og kultur. Deltakernes erfaringer synliggjer et betydelig behov for kulturelt og
individuelt tilpasset informasjon til minoritetskvinner, samt lavterskel bruk av profesjonell



tolk. Dette vil kunne minske usikkerhet og frustrasjon blant minoritetskvinner. Det avdekkes
0gsa et behov for samtalegrupper pa kvinnenes morsmal, som vil kunne forbedre

kreftomsorgen ytterligere.

Abstract

Background: The purpose of the study was to explore the experience of ethnic minority
women from South Asia who had received radiotherapy for cervical cancer in Norway. It can
be challenging to adjust to a new culture and language when in a vulnerable position.
Studying the personal experiences of ethnic minority women with cancer care and
radiotherapy can offer valuable insights into the challenges they face. This could lead to better
equality in healthcare services and more personalised information. It is important to note that
ethnic minority women have the right to this according to the Patient and User Rights Act.

Theoretical framework: The study is anchored in a phenomenological and hermeneutic
scientific theoretical perspective. It is particularly linked to Fredrik Svenaeus” theory about
“the three dimensions of illness”. His theory plays a central role in understanding of how
linguistic and cultural factors can affect the treatment of disease as a biological phenomenon.

Method: The study employs a qualitative exploratory design and is based on individual in-
depth interviews with seven ethnic minority women from South Asia. The women immigrated
to Norway after the age of 18, and received radiotherapy for cervical cancer in Norway
between 2000 and 2022. The Interviews were conducted in their native language to ensure
their individual subjective experiences. The data material was analysed using thematic

analysis.

Results: The study sheds light on ethnic minority women’s experiences of radiotherapy in
Norway through five themes. 1. The body underwent significant changes caused by the
radiotherapy. It felt foreign and unfamiliar to the participants. 2. Lack of Cultural sensitivity is
about cultural challenges the ethnic minority women experienced during the social interaction
with the radiation department. 3. The language barrier meant that the women faced difficulty
in understanding and communicating with healthcare personnel. 4. Unmet needs relates to the
need for more information and discussion groups. The women still have a number of

unanswered questions and a need to talk about their cancer experience. 5. Gratitude refers to



how satisfied the women were with the comprehensive healthcare services they received in

Norway.

Conclusion: The experiences of ethnic women in communicating with the radiotherapy
department were influenced by their language and culture. The participants” experiences
emphasized the importance of having a professional interpreter available and receiving
culturally and individually adapted information for immigrant women. These measures can
help to reduce the uncertainty and frustration that ethnic minority women may experience.
There is also a need for discussion groups, where ethnic minority women can express

themselves in their own language. This will further improve cancer care.
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1.0 Innledning

Som straleterapeut pa Radiumhospitalet har jeg mgtt en del kvinnelige pasienter med
minoritetshakgrunn, da jeg jobbet pa behandlingsenhet. Kvinnene fikk stralebehandling fem
dager i uken, i totalt syv uker. Det langvarige behandlingsforlgpet ga vanligvis mulighet til &
skape en relasjon med pasienten. Gjennom toveiskommunikasjon delte de fleste pasientene
sine synspunkter og opplevelser rundt stralebehandlingsforlgpet. Etter mgtet med kvinnelige
pasienter med minoritetsbakgrunn har jeg ofte sittet igjen med fglelsen av at de har opplevd
kommunikasjon som mangelfull og utfordrende. De kviet seg for a stille noen spgrsmal til
mine kollegaer, men dersom det var jeg, med min indiske bakgrunn som deltok i deres
behandling, hadde de mange sparsmal. Som oftest foregikk samtalen pa enten urdu eller
panjabi. Samtaler med kvinnene fikk meg til & undre om de hadde stilt og fatt svar pa de
samme spgrsmalene dersom jeg ikke hadde veert til stede. Pa grunn av behandlingstiden og
det stramme dagsprogrammet, fikk jeg aldri mulighet til a sette meg ned med dem og sparre
hvordan de opplevde a veere kreftpasient i Norge. Mullaney et al. (2012) forsket pa
falelsesmessige opplevelser til kreftpasienter som gjennomgikk stralebehandling. Studien
viste at fikserings- og behandlingsteknologi innen straleterapi kan fare til angst hos pasienter.
De konkluderte med at helsepersonell bar vurdere pasientopplevelsen innen helsevesenet med
hensyn til miljgpavirkning pa helse, spesielt innenfor den eksterne straleterapisettingen hvor
teknisk miljg og utstyr spiller en stor rolle i behandlingsopplevelsen.

En alvorlig diagnose i en del av kvinnekroppen som er svart intim og privat er krevende &
handtere i utgangspunktet, og kulturelle forskijeller kan gjare disse opplevelsene enda mer
belastende (Hanssen, 2019). Det finnes ikke nok kunnskap om sykdomsforstaelse relatert til
minoritetskvinner og kultur i Norge, men vi vet at sykdom erfares ulikt avhengig av kulturell
bakgrunn. | falge Kagawa-Singer et al. (2014), som forsket pa minoriteter i USA, mottar
pasienter med minoritetsbakgrunn mindre informasjon enn de etniske amerikanske. Det kan
skyldes at helsepersonell og minoritetspasienter ikke deler den samme kulturelle plattformen.
Sprak og kultur henger ogsa sammen. Det igjen kan fare til at kommunikasjon mellom
helsepersonell og minoritetspasienter kan bli suboptimal (Kagawa-Singer et al., 2010).

Derfor er det av betydning & utforske hvordan minoritetskvinner opplever mgtet med
straleterapiavdelingen for & kunne forbedre den opplevelsen. Det er ogsa viktig a fa oversikt
over hvilke forhold som pavirker deres opplevelse. Dette temaet er lite belyst i Norge.



Helsevesenet legger vekt pa personsentrert omsorg, der pasientene oppfordres til a ta aktiv del
i omsorgsprosessen (Olausson et al., 2017). Dette kan veere utfordrende nar pasienten kommer
fra et annet land og ikke behersker spraket. For a fa en bedre forstaelse av
minoritetskvinnenes opplevelse av a fa stralebehandling i Norge for livmorhalskreft er det
0gsa av interesse a studere hva slags kunnskap og opplevelse kvinnene har om egen sykdom,
samt hvilken rolle familien og omkringliggende milja spiller i mestring av den nye tilveerelsen

som kreftsyk.

1.1 Bakgrunn
Hvert ar blir enn halv million kvinner diagnostisert med livmorhalskreft pa verdensbasis

(Cohen et al., 2019). 1 2021 fikk 345 kvinner livmorhalskreft i Norge. Sykdommen opptrer
hyppigst i 30- og 40-arsalderen, og er den tredje vanligste kreftformen blant kvinner mellom
25 0g 49 ar (Cancer in Norway 2021, 2022). Blant de 345 kvinner var det ogsa kvinner med

minoritetsbakgrunn.

Livmorhals er den nedre delen av livmoren som forbinder livmoren og skjeden.
Livmorhalskreft er den kreftformen som rammer flest unge kvinner og er hovedsakelig
forarsaket av humant papillomavirus (HPV). Viruset er seksuelt overfgrbart, men bare 1 % av
de smittede utvikler livmorhalskreft. Mange seksualpartnere og manglende kondombruk kan
fare til HPV-infeksjon, som over tid kan fare til livmorhalskreft (Cohen et al., 2019;
Waggoner, 2003). Stadieinndelingen foretas i henhold til FIGO (The International Federation
of Gynecology and Obstetrics). Stadium | (A+B) er tidlig stadium med god prognose, og
stadium 1V (A+B) er langt komment sykdom med darlig prognose. Sykdommens stadier fra |
B-IV behandles med kirurgi, en kombinasjon av utvendig og innvendig stralebehandling,
samt cellegift. Ved innvendig stralebehandling plasseres stralekilder i livmorhalsen. Ved
ekstern stralebehandling bestrales livmoren utenfra med hgyenergetisk rgntgenstraling
(Waggoner, 2003).

1.1.1 Mgtet med straleterapiavdeling
Straleterapiprosessen er svaert omfattende og innebzrer bade planlegging og utfarelsen av

behandling. For at leseren skal fa en bedre forstaelse av hva pasientene gjennomgar, vil jeg ga

gjennom de ulike etappene av denne prosessen.



Det hele begynner med en konsultasjon med en onkolog, hvor kvinnene far grundig
informasjon. Malet er & forberede pasienten pa kreftbehandling og de bivirkningene som kan
oppsta, samt redusere angst og usikkerhet tilknyttet stralebehandling. Farste mgtet med
straleavdeling er nar kvinnene mgter til CT-skanning av magen og bekken for individuell
planlegging av stralebehandling. Her far kvinnene tilstrekkelig informasjon om CT-
prosedyrer, samt kontrolleres for om de har gjort forberedelser i forkant av undersgkelsen. En
av de viktigste forberedelsene i forkant av CT-skanningen er drikkeregimet. Det innebzrer a
tgmme blaeren og drikke tre glass vann umiddelbar etterpa, sa vente i 60 minutter far CT-
skanning utfares. Hensikten med drikkeregimet er a kontrollere blerestgrrelsen, slik at minst
mulig bleere skal komme med i stralefeltet ved hver stralebehandling og dermed redusere
risiko for blererelaterte bivirkninger (Ahmad et al., 2008). CT-skanning danner grunnlag for
hvordan stralebehandlingen skal utfares. Derfor ma drikkeregime falges ngyaktig ogsa for
hver behandling.

Pasienten ligger uten kler fra navlen og ned, men er dekket til med et lite klede.
Pasientposisjon ved CT-skanning skal veere behagelig for pasienten, samt mulig og enkel &
reprodusere (Olausson et al., 2017). Pasienten far sma tatoveringsprikker og tegninger pa
kroppen, som viser hvordan hun har ligget pa CT-bordet. Disse tegningene blir brukt for &
posisjonere pasienten pa ngyaktig samme mate pa stralebordet ved stralebehandlingene som
ved CT-skanningen. Etter at pasienten har veert til CT-skanning og tatt rentgenbilder av
magen og bekkenet, lages en doseplan, som viser hvordan dosen vil fordele seg inn i kroppen

til pasienten.

1.1.2 Ekstern stralebehandling
Ved ekstern stralebehandling brukes hgyenergetiske rgntgenstraler som sgrger for at

kreftceller dar eller slutter a dele seg til flere. Malet med en slik behandling er & gi nok
straledose til at kreftcellene blir pavirket uten a skade normalvev for mye. Ved farste
stralebehandlingstimen har kvinnen en samtale med straleterapeut, hvor hun far informasjon
om selve behandlingsprosessen. Som oftest er det bestilt tolk til denne samtalen, dersom det

er behov for det.

Nar pasienten kommer inn pa stralerommet, blir hun bedt om a ta av klaerne nedentil og legge
seg pa stralebordet. Deretter stiller straleterapeutene, som er bade kvinnelige og mannlige, inn

stralefeltene ved a lgfte og justere pasienten etter tatoveringene og markeringene fra CT-
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skanningen. Disse skal sammenfalle med laserlys, som befinner seg i tre ulike plan inne pa
behandlingsrommet. Under posisjoneringen kreves det av pasienten at hun ligger avslappet og
helt rolig. Pasientposisjonering verifiseres ved hver behandling for a sikre at pasienten far den
planlagte dosen. Verifiseringen gjgres ved a ta bilder, som sammenlignes med referansebilder
fra CT-skanningen. Straleterapeutene sammenligner for eksempel blaerestarrelse og
beinstrukturer. Nar alle strukturene ligger optimalt, gis stralebehandling. Selve

stralebehandlingen tar vanligvis ikke mer enn 15 minutter (Olausson et al., 2017).

1.1.3 Innvendig stralebehandling/brakyterapi
Braky betyr «nar» pa gresk (Hoskin & Coyle, 2011). Ved hjelp av denne behandlingsformen

kan man gi stralebehandling ved bruk av en radioaktiv kilde, som plasseres sa naert som mulig
det stedet som skal behandles. Den er derfor anvendelig for behandling av svulster der en
stralekilde kan plasseres via et kroppshulrom, for eksempel livmorhals og vagina. Fordelen
med denne behandlingsformen er at det blir gitt hay straledose til svulsten og samtidig lav
dose til omkringliggende vev. En annen fordel er ngyaktig lokalisering av svulsten og
immobilisering av omradet som skal behandles, i motsetning til ekstern straleterapi hvor det
ma tas hensyn til organbevegelser og innstillingsusikkerheter. For a fa plassert stralekilden i
nerheten av svulsten, kreves det en operativ prosedyre som krever spinalbedgvelse og
sedasjon (Hoskin & Coyle, 2011). Dette krever forberedelser fra pasienten sin side, og
pasienten far viktig informasjon om hvilke forberedelser hun ma gjere i forkant av
brakyterapi. Behandlingen foregar ved at pasienten far lagt inn en applikator og tynne rer som
den radioaktive kilden fares inn i. Deretter tas det MR for a visualisere applikatorens
plassering, beliggenhet til tumor og omkringliggende vev. Pa grunnlag av dette lages det en
individuelltilpasset doseplan fer stralebehandlingen kan gis (Hoskin & Coyle, 2011). Selve
stralebehandlingen tar cirka 10 minutter. Etter behandlingen kjgres pasienten til

oppvakningen, og kan som regel reise hjem etter noen timer.

1.1.4 Bivirkninger
Med stralebehandling av livmorhalskreft falger mange bivirkninger og senskader. Det igjen

kan pavirke seksualitet, fertilitet og forandringer i bade anatomien og fysiologien til indre
bekkenorganer hos kvinner (Incrocci & Jensen, 2013). Stralebehandling av livmorhalskreft
kan fare til bade akutte og sene bivirkninger. De bivirkningene som melder seg under
behandling, er blant annet at huden i behandlingsomradet blir rad og sar, kvalme, diaré, svie
ved vannlating, og mange faler seg veldig trgtte og medtatte rett etter stralebehandlingen



(Khan, 2007). De akutte bivirkningene har god prognose og forsvinner etter kort tid ved hjelp
av medikamenter (Corréa et al., 2016). Alvorlige bivirkninger er sjeldne, men studier viser at
20 %-50 % av pasientene som har gjennomgatt stralebehandling, opplever nedsatt funksjon i
bleeren, tarm og kjgnnsorganer. Dette kan ha en betydelig effekt pa livskvaliteten (Adams et
al., 2014). Forandringer i kjgnnsorganer er ikke uvanlig. Det dreier seg om atrofi av den
vaginale slimhinnen, sammenvoksinger av slimhinner, vaginal tgrrhet, arrvev i
vaginalveggen, avkortning av skjeden og betydelig reduksjon i den naturlige elastisiteten i
vagina (Incrocci & Jensen, 2013). Slike bivirkninger kan fare til at samleie oppleves sveert
smertefullt. For & forbygge sammenvoksinger og innsnevringer anbefales det a dilatere
skjedeveggen etter avsluttet stralebehandling. Dette gjgres ved a fare inn en silikon- eller

plaststav, ogsa kalt vaginalstav, i skjeden 2-3 ganger i uken i 10 minutter (Akeflo et al., 2023).

Kreftsykdom kan fremkalle umiddelbare, ugnskede og livsendrende reaksjoner. Diagnosen,
sammen med behandlingsforlgp og gjentatte sykehusinnleggelser, kan raskt redusere
individets fglelse av mestring, og pafare falelser av makteslgshet (Brockopp et al., 1989).
Denne reisen er svaert komplisert og pavirker pasientenes fysiske, psykososiale og
emosjonelle tilstand (Goerling & Mehnert, 2018). Pasientene kan bli ngdt til & leve med

ettervirkninger av stralebehandlingen gjennom resten av livet.

1.1.5 Eksisterende forskning

Jeg sgkte bade i PubMed, Cinahl og Google Scholar etter eksisterende forskning pa
kvinnelige minoritetspasienters opplevelse av stralebehandling for livmorhalskreft i Norge.
Sekeord som ble brukt under strategisk litteratursgk, var «culture», «immigrant women,
«south Asian», «cervical cancer», «gynecological cancer», «cancer treatment», «radiation
therapy». Jeg klarte ikke a finne eksisterende forskning om ngyaktig det temaet jeg gnsket a
forske pa. Derimot fant jeg en god del artikler som pa ulike mater tangerer studiens tematikk.
Disse var fra Australia, Canada, Taiwan, Norge, Storbritannia og USA. Studiene bergrer
temaer som gynekologisk kreftbehandling, kreft i et fremmedland, helsekunnskap og

kulturtilpasset kommunikasjon og omsorg.

Lee et al. (2015) har forsket pa pasienter som hadde gjennomgatt gynekologisk
kreftbehandling i Taiwan. Studien viste at det var stor risiko for at disse pasientene utviklet

fysiske og psykiske belastninger som faglge av behandlingen. Stralebehandling kan fare til



gdeleggelse av vaginal vev, nerver og blodkar. VVaginal atrofi, vaginal stenose og tap vevs
fleksibilitet kan fare til problemer ved blant annet seksuell omgang. Kreften opplevdes ikke
som en individuell erfaring, men et anliggende som bergrte hele familien. Forskningen viser
at kvinnene og deres ektemenn trodde pa myten om at seksuell omgang etter behandling
kunne fare til residiv kreft, dad eller infeksjon. Derfor fryktet kvinnene at det vil ramme deres
forhold og at ektemennene vil oppsgke andre kvinner. Artikkelen konkluderer med at
asiatiske kvinner og deres familie har stort behov for kunnskap om sunn seksuell omgang
etter behandling. Helsepersonell oppfordres til & ta opp dette temaet da kvinnene og deres
ektemenn vil aldri tgrre a ta dette opp selv pa grunn av den konservative holdningen til sex
(Lee et al., 2015).

Bedi and Devins (2016) har studert kulturelle betraktninger hos sgr asiatiske kvinner med
brystkreft i Canada. De kom frem til at temaer tilknyttet kultur spilte en sentral rolle i
utforming av kvinnenes sykdomserfaringer. De fant at stigma knyttet til brystkreft gjorde at
kvinnene ikke snakket apent om sykdommen. Et annet viktig funn var at kvinnene fglte at
kreften kunne fa familien til & fremsta som svak og dermed pavirke familiens sosiale status
utad. Av den grunn unnlot de a fortelle andre om sin diagnose. En annen rapport konkluderte
derimot med at kvinnene, som hadde gjennomgatt kreftbehandling, ensket eller hadde behov
for & snakke om sine opplevelser med kreftbehandling med andre. Minoritetskvinnene savnet
ogsa tilbud om emosjonell statte pa sitt eget sprak (Gurm et al., 2008; Shaw et al., 2016). En
australsk studie gjort av Butow et al. (2013) undersgkte behov og gnsker hos
minoritetspasienter som hadde overlevd kreft. Resultatene viste at minoritetspasienter i starre
grad enn andre australske pasienter hadde behov for informasjon og hjelp med fysiske og
psykiske utfordringer knyttet til sin kreftsykdom.

Storfamilien har stor innflytelse pa sgrasiatiske kvinners helse. Kvinnene var avhengige av
familien for & vurdere helserelaterte sparsmal. | enkelte tilfeller sa ikke kvinnene noen grunn
til & oppseke helsehjelp, med mindre familien oppfordret dem. Kvinnene var avhengige av
familiemedlemmene til & kjare dem til sykehus. I tillegg viste rapportene at kvinnelige
slektninger, som sgstre eller kusiner, gjerne flyttet inn i hjemmet og tok vare pa den syke og
barna hennes. De som ikke hadde den muligheten, opplevde kreftsykdommen som mye
tgffere & handtere (Grewal et al., 2005; Singh-Carlson et al., 2010). De fleste

minoritetskvinner gnsket helst a fa helseinformasjon i nervear av sine familiemedlemmer. De



uttrykte trygghet i & ha familiemedlemmer rundt seg, nar trist informasjon ble gitt (Bedi &
Devins, 2016; Gurm et al., 2008).

Butow et al. (2011) har forsket pa 30 voksne, ikke-vestlige innvandrere med kreftdiagnose.
Hensikten med studien var & fa en dypere innsikt i opplevelsen av a veere kreftpasient i et
fremmed land, samt & kartlegge forventninger og erfaringer som kreftpasienter med
minoritetsbakgrunn gjorde seg. Studien konkluderte med at kreftpasienter med
minoritetshakgrunn star overfor to store utfordringer i mgte med helsevesen i et fremmed
land. Den stgrste utfordringen ble ansett for a vaere sprakbarrieren. Den andre var
grunnleggende kunnskaper om egen helse og sykdomsforstaelse som skyldtes kulturelle
ulikheter og oppfatninger rundt sykdom og helse. Dette skyldes manglende evne til & forsta
informasjon som ble formidlet fra helsevesenet.

Ulike studier kom frem til at sprakbarriere skapte en utfordring for minoritetskvinner i mgtet
med helsevesen. Begrenset forstaelse av kreftbehandling forarsaket frustrasjon og
angstutvikling blant kvinnene (Aelbrecht et al., 2016; Grewal et al., 2005; Shaw et al., 2016;
Singh-Carlson et al., 2010). Studiene viste at de fleste kvinnene foretrakk a ha
familiemedlemmer som tolk, mens noen fa ville aller helst ha profesjonell tolk, da de
opplevde at familiemedlemmene hadde tendens til & utelate viktig informasjon. En annen
kulturelt betinget utfordring var dersom det var mannlig gynekolog. Kvinnene syntes det var
ubehagelig a snakke apent med mannlige helsepersonell om sine problemer.
Minoritetskvinner gnsket helst & ha kvinnelige kreftleger og sykepleiere.

Kommunikasjonsvansker i mgte med helsepersonell var ogsa et viktig tema. For de fleste
minoritetspasienter skyldtes det manglende sprakkunnskaper, men de som behersket spraket,
folte at helsepersonell ofte brukte fagterminologi, som igjen gjorde det utfordrende a forsta
informasjon. Minoritetskvinner opplevde ogsa at de ikke hadde tilgang til skriftlig
informasjon pa sitt eget sprak (Butow et al., 2013; Butow et al., 2011; Nguyen et al., 2008).
Shaw et al. (2009) fant ut at minoritetspasienter falte seg mest trygge nar de fikk informasjon
som tok hensyn til deres kulturelle bakgrunn.

Et annet viktig tema var mangel pa kunnskap om helse og sykdom. Studiene (Aelbrecht et al.,
2016; Bedi & Devins, 2016; Shaw et al., 2016) viser at deltakerne hadde vanskeligheter med a
forklare hva kreft var, hva kjemoterapi innebar, og hvilke mulige bivirkninger kreftbehandling
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kunne forarsake. Slik manglende kunnskap kunne veere representert blant mange pasienter,
uavhengig av deres utdanningsbakgrunn. Deltakere med lav eller ingen formell utdannelse,
vurderte ikke engang muligheten for brystkreft da de fgrste kreftsymptomene manifesterte
seg. De antok at disse ville ga over av seg selv. | tillegg til at minoritetskvinner hadde
manglende kunnskap om helse og sykdom, fant forskerne ut at minoritetskvinner opplevde
utfordringer med & kunne navigere seg i helsesystemet. De hadde ingen kunnskap om hvilke
helsepersonell de kunne henvende seg til for & fa hjelp nar et bestemt behov meldte seg
(Aelbrecht et al., 2016; Bains et al., 2021).

Gany et al. (2013) utforsket minoritetspasienters egen forstaelse og kjennskap til sin
kreftsykdom pa en kreftklinikk i New York. Deltakere i denne studien hadde kreft i
bekkenregionen for eksempel blaere-, kolorektal-, gynekologisk-, prostata- og testikkelkreft.
Studien konkluderer med at et betydelig antall minoritetspasienter hadde feil oppfatning av

sin kreftdiagnose.

1.1.6 Formal med studien og problemstilling
Jeg har hatt et gnske om a fa frem minoritetskvinners «stemmer» og lgfte frem deres

erfaringer. A fa strlebehandling handler om & forholde seg til flere yrkesgrupper enn
straleterapeuter og handler like mye om det som foregar utenfor stralerommet som innenfor.
Et innblikk i de kulturelle utfordringene som pasientene med minoritetsbakgrunn kan erfare i
mgte med norsk straleterapiavdeling, kan hjelpe helsepersonell generelt og straleterapeuter
spesielt med a forsta hvordan pasienter med minoritetsbakgrunn opplever sin hverdag under
stralebehandling. Det kan bidra til persontilpasset informasjon og omsorg som
minoritetskvinner har krav pa (Lov om pasientrettigheter (pasientrettighetsloven), 1998). |
tillegg vil det gke var kunnskap om kulturens og familiens innflytelse pa minoritetskvinners
syn pa egen helse. Jeg har ikke klart a finne eksisterende norsk forskning gjort pa det temaet
som presenteres i denne oppgaven. Forhapentligvis kan denne studien bidra med a gi
kunnskap til & kunne mgte slike kulturelle utfordringer og samtidig gi likeverdig helsetjeneste
til minoritetskvinner. Formalet med oppgaven er a gke kunnskapen om og frembringe en
dypere innsikt i minoritetskvinner fra Sgr-Asia sine opplevelser av mgtet med
straleterapiavdelingen i Norge og den behandlingen de har gjennomgatt. Videre er det
interessant a studere hvordan deres kulturelle bakgrunn pavirker deres opplevelser.

Pa bakgrunn av det ovennevnte har jeg formulert fglgende problemstilling:
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Hvordan opplever minoritetskvinner fra Sgr-Asia a fa stralebehandling for livmorhalskreft i

Norge, og hvordan innvirker deres kulturelle bakgrunn pa deres opplevelser?

1.1.7 Oppgavens oppbygging
Denne oppgaven inneholder syv kapitler. Innledningsvis har jeg gjort rede for bakgrunnen for

mitt valg av tema og presentert problemstillingen. Jeg har beskrevet de spraklige og kulturelle
utfordringene minoritetskvinnene kan erfare, samt hvilken forskning som finnes innen dette
feltet. Samtidig har jeg gitt en introduksjon i livmorhalskreft og en kortfattet oversikt over
mgte med straleavdeling og utfgring av stralebehandling for denne diagnosen. | kapittel to
redegjer jeg for hvilket vitenskapsteoretisk perspektiv oppgaven er forankret i og min
forforstaelse. Videre i kapittel tre presenterer jeg teorien hvor jeg begrunner hvorfor
Svenaeus” sin teori om sykdommens tre dimensjoner, samt teori om kultur og sprak er aktuelt
for denne oppgaven. | tillegg redegjeres det for begrepet helsekompetanse, som er nart
knyttet til bade sprak og kultur, og har relevans for studien. | kapittel fire gar jeg gjennom
valg av metoden og fremgangsmaten for innsamling av det empiriske datamaterialet og
analysen. Videre i kapittel fire redegjar jeg for forskerens refleksivitet, metodens transparens,
oppgavens overfarbarhet og relevans, samt etiske overveielser og metodens styrker og
svakheter. Resultatene presenteres i kapittel fem. I kapittel seks drgftes funnene i lys av
eksisterende forskning og teorien. Kapittel syv handler om konklusjon og implikasjoner for

praksis.

2.0 Vitenskapsteoretisk perspektiv
I denne studien har jeg forsket pa opplevelsene til minoritetskvinner fra Sgr-Asia som har fatt

stralebehandling for livmorhalskreft i Norge. For a belyse dette har jeg valgt a forankre
studien i et fenomenologisk-hermeneutisk vitenskapsteoretisk perspektiv. Jeg har tatt
utgangspunkt i den svenske filosofen Fredrik Svenaeus sin medisinske og helsefaglige
fortolkende fenomenologi. Svenaeus drar veksler pa kjente filosofer som Edmund Husserl* og
Martin Heidegger? og deres tenkning og begrepsapparat, samt pd Hans-Georg Gadamers®

! Edmund Husserl (1859-1938) tysk filosof som regnes som grunnlegger av fenomenologien.
2 Martin Heidegger (1889-1976) tysk filosof, som studerte under Edmund Husserl.
3 Hans-Georg Gadamer (1900-2002) tysk filosof, som var elev hos Martin Heidegger.
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teori om forstaelse og fortolkning. | dette kapittelet vil jeg ga gjennom de sentrale begrepene

innen fenomenologi og hermeneutikk og hvorfor disse er relevante for studien.

2.1 Fenomenologi
Fenomenologi er i utgangspunktet en filosofi, som i de senere arene har blitt retningsgivende

for utvikling av empiriske forskningsmetoder og som leder veien i en kvalitativ
forskningsprosess (Jacobsen, Tanggaard & Brinkmann, 2015, s. 217). Ordet fenomenologi
betyr leeren om fenomenene og hvordan de fremtrer for oss. Farstepersonsperspektiv, som er
sentral i fenomenologisk forskning, er ngkkelen til subjektiv og nyansert kunnskap (Svenaeus,
2000a). | denne studien har jeg beskrevet hvordan minoritetskvinner opplevde a fa
stralebehandling for livmorhalskreft i Norge. Den fenomenologiske tilnsermingen er viktig for

a fa rike beskrivelser av minoritetskvinners individuelle subjektive opplevelser.

Et annet viktig begrep innenfor fenomenologi er intensjonalitet. Husserl mente at menneskers
bevissthet alltid er rettet mot noe, det kan for eksempel veere opplevelser, tanker eller
handlinger. Det betyr at ethvert menneske har en iboende forstaelse om et bestemt fenomen
(Svenaeus & Nilsen, 2005). Det er i var natur a besitte en holdning som, gjennom et levd liv,
bestar av teoretisk og vitenskapelig kunnskap, samt var antakelse om tingenes objektive
eksistens. For a utforske opplevelser kun som fenomener, slik de fremtrer for deltakerne, ma
slik holdning settes til side. Ved & innta en forutsetningslags holdning kan essensen i
fenomenene komme frem. En slik forutsetningslgs holdning innebaerer imidlertid ikke et
absolutt fraveer av forutsetninger (Jacobsen, Brinkmann & Tanggaard, 2015, s.229). Men ved
en kritisk analyse av var forforstaelse og ved & bevisst holde den til siden, sa langt det lar seg
a gjare, vil vi kunne apne oss for den annerledesheten som den andre representerer (Kvale et
al., 2015). En slik holdning kalles for fenomenologisk reduksjon, som er et av de sentrale
begrepene i fenomenologi (Svenaeus & Nilsen, 2005). Denne holdningen har relevans siden
jeg ensker a komme frem til rene og presise beskrivelser om minoritetskvinners egne
opplevelser. Ved a innta en slik holdning sentreres interessen rundt fenomenverden slik den
oppfattes av deltakerne, mens den ytre verden kommer i bakgrunnen. Det er minoritetskvinner

som besitter kunnskap om sine egne erfaringer og falelser.

Livsverden er et annet sentralt begrep innen fenomenologi, introdusert av Husserl (Kvale et
al., 2015). Det er den verden vi til daglig lever i, som vi tar for gitt og som er en forutsetning

for at noe kan ha mening. Ifglge Husserl er livsverden fundamentet for all vitenskap. Den er
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utgangspunktet for vare erfaringer og opplevelser. Det finnes strukturer i livsverden som er
kjent for alle, men er samtidig unik for enkelte (Svenaeus, 2000a). Den fenomenologiske
fremgangsmaten er essensiell for min studie, da jeg gnsker a forske pa kvinnenes livsverden
og hvordan den gis mening. Deltakerne i min studie tilhgrer samme gruppe bade med tanke pa
kultur og sykdom. De kan likevel ha hver sine unike opplevelser og erfaringer, som jeg gnsker

a fa fram.

Heidegger videreutviklet livsverdenbegrepet, og beskrev livsverden som veren-i-verden
(Svenaeus, 2000a). Det vil si at vi er i verden og er en del av verden hvor var eksistens bade
pavirker og blir pavirket av omgivelsene rundt oss. Heidegger mener at vi blir kastet inn i
verden, der meningsmgnstre bli ilagt oss gjennom blant annet et bestemt samfunn eller en
bestemt kultur. A vaere-i-verden innebarer & finne vér plass i verdens meningsstruktur og fale
0ss hjemme i den (Svenaeus, 2000a). | falge Svenaeus (2000a) forstyrrer sykdommen denne
kjente meningsstrukturen, ved at den trenger seg inn og endrer hverdagen pa en
gjennomgripende mate. Han sier videre at sykdom er ikke bare er en kontrast til helsen og et
avvik fra det normale, men en spesiell mate a veare i verden pa. Sykdommen pavirker ikke
kun den biologiske kroppen, men ogsa den levde. At kroppen er levd innebarer at den ikke
bare er levende, men ogsa opplevd. Den er meningsskapende. Det som dermed gar i stykker

pa grunn av sykdom er et meningsmganster.

Brudd i meningsmgnster farer til en falelse av hjemlgshet hos den som blir syk (Svenaeus,
2000a; Svenaeus & Nilsen, 2005). Hjemlgsheten som resultat av en endret kropp, men ogsa
endrete omgivelser rundt den syke som felge av sykdommen. Den verden som
minoritetskvinnene faler seg hjiemme i, kan oppleves som fremmed pa grunn av kreft. De kan
fale seg hjemlgse pa grunn av sykdom som har bade endret deres kropp og pavirker deres
omgivelser. Hiemlgsheten kan forsterkes ytterligere dersom en ikke klarer a uttrykke sin
lidelse eller sine behov pa grunn av begrenset sprakkunnskap, i tillegg til @ matte forholde seg

til en fremmed kultur (Svenaeus, 2000a).

2.2 Hermeneutikk
Svenaeus (2000a) mener at hermeneutikk er en naturlig fortsettelse og utvikling av

fenomenologi. Videre sier Svenaeus at meningsfulle fenomener ma fortolkes for a kunne
forstas. Var oppfattelse av et fenomen er en del av den levende aktiviteten i verden som

omtales som forstaelse (Svenaeus & Nilsen, 2005).
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Vi fortolker verden hele tiden, men vare fortolkninger representerer ikke den absolutte
sannheten. Fremtredelse og fortolkning av fenomenene er avhengig av var intuisjon, innsikt i
egne fordommer og forforstaelse (Gadamer et al., 2010). Var forstaelse av fenomener vil veare
styrt av fordommene, uansett hvor mye erkjennelsesvilje vi retter mot a frigjere oss fra
fordommenes makt. Ved a derimot omfavne vare fordommer og utvikle bevissthet om dem og
var forforstaelse, kan vi apne muligheter for ny forstaelse (Gadamer et al., 2010).
Erkjennelsen av min forforstaelse var ngdvendig for jeg kom i gang med tolkning av funnene

i oppgaven. Dette har jeg redegjort for i kapittelet om forforstaelsen, senere i kapittelet.

Gjennom en fortolkningsprosess, som Gadamer kaller for den hermeneutiske sirkelen, gker vi
forstaelse gjennom en stadig bevegelse, hvor forstaelsen gir mening og gar fra enkeltdeler til
danne en helhet. Nar noe nytt skal forstas, begynner man ikke pa bar bakke. Den eksisterende
kunnskapen eller forforstaelsen brukes til a fortolke det innsamlede datamaterialet. Etter hvert
som man beveger seg dypere inn i fortolkning av empirien, legges stadig ny kunnskap til i
forforstaelsen. Hermeneutikk handler om a tolke og forsta grunnlaget for menneskelig
eksistens, derfor egner denne tilneermingen seg for min oppgave, som omhandler mennesker
(Gadamer et al., 2010).

Ny kunnskap skapes ved a utforske horisonten steg for steg i mgte med minoritetskvinners
erfaringer. Gadamer forklarer dette med det hermeneutiske begrepet kalt forstaelseshorisont
(Gadamer et al., 2010). En horisont er en synskrets som omfatter alt som er synlig fra et
bestemt sted. Nar vi beveger oss, vil horisontlinjen forflyttes. Sammensmelting av horisonter
vil kunne synliggjere nye ting som ikke var synlige fra det farste utkikksstedet og dermed gke
vér forstdelse og kunnskap om fenomener. A &pne seg for minoritetskvinners horisont og

samtidig & mgte denne, handler om & mgte deltakerne med apenhet (Svenaeus, 2000b).

2.3 Forforstaelse

Forforstaelse er et fenomenologisk-hermeneutisk begrep som viser til de kunnskapene,
holdningene og erfaringene en innehar forut for studien. Disse forutinntatte faktorene vil
kunne pavirke utgangspunktet for og arbeidet med studien. Derfor er det viktig a veere bevisst
sin egen forforstaelse (Thoresen et al., 2020).
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Nar jeg som straleterapeut mater kvinnelige pasienter med minoritetsbakgrunn, vil jeg forsta
de pa bakgrunn av mine tidligere erfaringer, tanker og falelser, samt pa bakgrunn av den
kulturen jeg har vokst opp i. | et slikt mgte er det viktig a veere klar over at man aldri ser den
andre personen fullt ut slik den er. Mitt syn pa den andre vil veere preget av hvordan jeg
opplever at den andre er, pa bakgrunn av min egen forstaelse (Svenaeus, 2000a).

Min forforstaelse er preget av sprak, min utdannelse, min kultur, private erfaringer,
gjennomgatt teori og meter med pasienter. Som straleterapeut mgter man pasienten daglig
over fem-seks uker. Det er lenge nok til at man rekker a skape en relasjon til dem. Via den
relasjonen har jeg fatt inntrykk av at pasientene er forngyde med den behandlingen de har
mottatt. Likevel har tidspress og omgivelsene ikke gitt mye rom for dype samtaler. Jeg tenker
at dette kan fare til at man ikke far vite s& mye om pasientenes dypeste meninger og
opplevelser av sin hverdag. Ut ifra disse mgtene har jeg dog dannet meg et bilde av hvordan
jeg oppfatter at pasientene opplever sin hverdag.

Enkelte ganger har jeg hatt oppfatning av at pasientene har kviet seg for a ta initiativ til
samtaler. Kan det veere at pasientene ikke gnsket a bry straleterapeutene i den travle
hverdagen deres med sine bekymringer, og hvorfor er det slik? Siden jeg har den samme
kulturelle bakgrunnen som pasientene, vet jeg at det i denne kulturen kan anses som negativt a
stille for mange spgrsmal. Kan det vare grunnen til at pasientene nglte med a stille sparsmal,
eller kan det handle om at de ikke behersker det norske spraket sarlig godt? Dette var en av
mine antakelser som jeg tok med meg inn i mgtet med deltakerne som jeg skulle matet i en

intervjusetting.

Min oppfatning er ogsa at sprakbarrierer kan vaere medvirkende til lite initiativ fra pasientene
til samtale. Jeg opplevde at de gangene minoritetskvinnene oppdaget at jeg behersket punjabi
og urdu, s hadde de lavere terskel for a henvende seg til meg. Dette gjaldt ogsa de
minoritetskvinnene som behersket noe norsk. Det far meg til & undre om de egentlig fikk med
seg nok informasjon. Informasjon som gis til alle pasientene i denne diagnosegruppen,
skreddersys etter deres behov. Av erfaring har jeg dog merket meg at den informasjonen som
minoritetskvinner gnsker, kan variere veldig fra det som er standard og som normalt er gnsket

av denne pasientgruppen.
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Jeg har forsgkt a reflektere over min egen forforstaelse. Et slikt dypdykk i sin egen
forforstaelse kan ogsa skape en falsk trygghet av at man har dekket sine holdninger og
fordommer. En utforskning av egen forforstaelse ma, ifalge Thoresen (2020), kombineres
med refleksjon over hvordan forskerens egne erfaringer og opplevelser under datainnsamling
og analyse har pavirket til studiens resultater. Dette kommer jeg neermere inn pa i kapittelet
om refleksivitet.

3.0 Relevant teori
| dette kapittelet presenteres relevant teori som er valgt pa bakgrunn av funnene,

forskningsspgrsmalet og egen forforstaelse. Jeg skal presentere Fredrik Svenaeus sin teori om
«sykdommens tre dimensjoner». «Sprak» og «kultur» er én av de vesentlige dimensjonene i
teorien hans som har stor relevans for studien, derfor vil jeg utdype disse ytterligere i egne

avsnitt. | tillegg gnsker jeg a redegjare for begrepet «helsekompetanse».

3.1 Sykdommens tre dimensjoner
Med sin teori om «sykdommens tre dimensjoner» diskuterer Fredrik Svenaeus, pasientens

opplevelse av egen sykdom. Han deler det meningsbearende ved en sykdom i tre forskjellige
dimensjoner, den biologisk-fysiologiske, den opplevelsesbaserte og den spraklige-kulturelle.
Disse dimensjonene opererer ikke hver for seg, men er innvevd i hverandre pa ulike mater
(Svenaeus & Nilsen, 2005). Ifglge Svenaeus er sykdom, i tillegg til & veere et biologisk
fenomen, ogsa pavirket av sosiale forhold og kulturelle faktorer. Han gnsker ikke a forlate
biologien, men fremheve de ulike matene individene opplever de biologiske prosessene pa, og
hvordan deres opplevelser tolkes og omsettes i kulturen. Den syke ma selv fa lov til a definere
utfordringene som handler om meningsskaping i den tilveerelsen de uforvarende befinner seg i
(Svenaeus, 2011; Svenaeus & Nilsen, 2005).

Pa engelsk finnes det to ord for sykdom, disease og illness (Carel, 2016; Eisenberg, 1977;
Svenaeus & Nilsen, 2005). Begrepet disease handler om dysfunksjon av en biologisk kropp,
mens illness innebaerer a se sykdommen fra pasientens perspektiv (Carel, 2016; Svenaeus &
Nilsen, 2005). Det er umulig a skille sykdom fra kroppen som opplever sykdommen, noe jeg
mener Svenaeus tar hgyde for i sin teori om sykdommens tre dimensjoner. Den biologiske-
fysiologiske dimensjonen gir arsaksforklaringer til sykdommen: Det som skjer med kroppen

nar en far livmorhalskreft, i form av symptomer og; det som skjer med kroppen nar en far
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stralebehandling, i form av bivirkninger (Svenaeus, 2011; Svenaeus & Nilsen, 2005). Den
opplevelseshaserte-fenomenologiske dimensjonen gir en forstaelse av pasientens opplevelse
av sykdom (Svenaeus, 2011; Svenaeus & Nilsen, 2005). Sykdommen pavirker ikke med andre
ord kun det syke organet, men individets selvfalelse og sosiale omgang med verden. Dermed
pavirker sykdommen friheten til a leve livet slik man gnsker. Den pavirker hele tilvarelsen,
og kan gi falelsen av ekskludering fra livet, slik det engang opplevdes. Endringer i individers
grunnleggende livsbetingelser farer til eksistensiell sarbarhet. Falelsen av hjemlgshet spiller
en vesentlig rolle. Det kan veere vanskelig for andre utenforstaende a begripe hvor
altomfattende det oppleves a bli rammet av kreftsykdom i et fremmed land. Endringer
forarsaket av sykdom og stralebehandling pavirker selvforstaelsen og identiteten til den
rammede. Minoritetskvinners opplevelser av sin sykdom er sammensatt av bade deres egne
falelser rundt det som skjer med kroppen, og deres mgte med helsevesenet. Familien og
omkringliggende miljg spiller ogsa en sentral rolle, da sykdom i en asiatisk kultur ogsa er et
familieanliggende (Svenaeus, 2000a). Det sistnevnte utdyper jeg naermere i avsnitt om kultur.

Med utgangspunkt i hermeneutikken trekker Svenaeus inn spraket og kulturen som den tredje
dimensjonen. Den spraklig-kulturelle dimensjonen viser til hvordan spraket knytter biologien
og opplevelsen til den omkringliggende kulturen (Svenaeus & Nilsen, 2005).

«Spraket er det beerende element i denne kommunikasjon mellom klinikk og kultur, og
det vil uten tvil komme til & beholde sin skapende makt nar det gjelder sykdommens
mening» (Svenaeus, 2005, s.34)

Svenaeus henter sin inspirasjon fra Gadamer om sprakets historisitet (Gadamer et al., 2010).
Ifalge Svenaeus (2005) innebaerer det & leve med sykdommen a snakke om sin sykdom, og
det kan bare skje pa et sprak som har en historie og som lever i en samfunnsmessig
sammenheng. Han fremhever at sprak er avgjerende for hvordan en forstar og kommuniserer
sin lidelse og hvordan en forstar helseinformasjon fra helsevesenet. Norsk er ikke
farstespraket til minoritetskvinner i denne studien, og dette kan gjere mgtet mellom
helsevesen og minoritetskvinner utfordrende. I tillegg har kultur stor betydning for individers
forstaelse av sykdom og egen helse, ifglge Svenaeus (2000a; 2005).
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3.2 Sprak
Ved a bruke sprak skapes det mening. Spraket er grunnleggende for selve forstaelsen av

tilveerelsen (Gadamer et al., 2010; Svenaeus, 2000a; Svenaeus & Nilsen, 2005). Ifglge
Gadamer (2010) blir kunnskap og forstaelse formidlet spraklig. Gjennom spraket kommer
forstaelsen, fortolkningen og erfaringen til uttrykk. Derimot ligger ikke meningen i selve
spraket som bestar av ord og setninger. Dette skaper mening farst nar de inngar i kontekst, der

individer bruker spraket til & skape gjensidig forstaelse (Svenaeus & Nilsen, 2005).

Kontekst kan deles i to typer; kulturkontekst og situasjonskontekst (Berge et al., 1998).
Utvikleren bak disse to begrepene var sosialantropologen Bronislaw Malinowski (Berge et al.,
1998; Svennevig & Landslaget for, 2020). Situasjonskonteksten er den generelle og konkrete
her-og-na-situasjonen som ytringen blir til i, altsa de umiddelbare omgivelsene.
Kulturkontekst er et mer spesifikt og abstrakt kontekstniva, som har en stor relevans for
studien. I tillegg den vestlige kulturen, kan helsevesenet ogsa ansees som en egen kultur
(Svenaeus, 2000a; Svenaeus & Nilsen, 2005). Kvinnene i denne studien som behandles for
livmorhalskreft i Norge har sine kulturelle preferanser fra et asiatisk land. For at spraket skal
gi mening i en kulturkontekst, ma man ha kjennskap til den andre kulturen (Berge et al., 1998;
Svennevig & Landslaget for, 2020). Det forutsetter sprakbeherskelse, men det handler
imidlertid ikke bare om a kunne orduttalelsen og ordforrad, det handler i hgy grad om a
mestre og a forsta en hel livsverden (Eriksen & Sajjad, 2020; Svenaeus, 2000a). Magelssen
(2008) hevder at nar individer flytter til et nytt land, blir deres eget morsmal «ugyldiggjort».
Nar en voksen person mister sin spraklige kompetanse, kan det oppleves som tap av evnen til
a utfare sine oppgaver. Manglende spraklig kompetanse falges ofte av skamfalelse og
frustrasjon (Magelssen, 2008).

I mgte mellom pasienter med minoritetsbakgrunn og helsepersonell kan det oppsta
utfordringer i kommunikasjonen, da begge aktarer har ulik bakgrunnskunnskap. Ifglge
Magelssen (2008) handler bakgrunnskunnskap i slike mgter om kulturelt betingede mater a
forsta kropp, helse, sykdom, behandling og beslutningsmyndighet pa. Det kan innebzre at de
ikke har felles sprak, eller at pasienter uttrykker symptomene og behovene pa en mate som
helsepersonell ikke forstar pa grunn av ulik kulturell bakgrunn (Hanssen, 2019).
Kommunikasjonsstil som anvendes har ogsa en stor betydning for om en kommunikasjon blir
vellykket (Dahl et al., 2013). Ifglge den amerikanske antropologen Edward T. Hall er
kommunikasjon i Asia generelt mer indirekte enn i Skandinavia (Bghn & Dypedahl, 2009;
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Eriksen & Sajjad, 2020). Med andre ord, kommunikasjonsstilen i Asia er mer
harmonisgkende. En asiater vil veere mer tilbakeholdende enn en nordmann nar det gjelder a
ytre seg kritisk i en samtale. Man kan oppleve at ordet «nei» sjelden brukes direkte. A si ting
rett ut kan oppfattes forneermende, spesielt dersom det er en avvisning eller innrgmmelse av at
man ikke skjgnte budskapet. Prinsippet om ikke & tape ansiktet er sveert viktig. A innremme
overfor helsepersonell at man ikke forstod informasjon kan oppfattes som et nederlag (Dahl et
al., 2013; Eriksen & Sajjad, 2020). Bghn (2009) understreker imidlertid at
kommunikasjonsstiler kun skal anses som fleksible analyseverktgy. De gir ingen ngyaktig
beskrivelse av kommunikasjonsstil i en enkelt kultur. Kommunikasjon foregar mellom
individer og ikke mellom kulturer, og bar derfor tilpasses det enkelte individet i en gitt
situasjon (Bghn & Dypedahl, 2009).

3.2.1Tolk
Ifalge Gadamer (2010) er sprak et midtpunkt hvor samtalepartnere oppnar gjensidig forstaelse

og kommer til enighet om saken. Dersom det er en mistanke om en sprakbarriere, ma det i de
tilfellene benyttes en tolk (Magelssen, 2008). Ifglge pasientrettighetsloven skal pasienten ha
den informasjonen som er ngdvendig for a fa innsikt i sin helsetilstand og innholdet i
helsehjelpen (Lov om pasientrettigheter (pasientrettighetsloven), 1998).

Ingenting er vanskeligere enn en dialog mellom mennesker med to ulike sprak (Gadamer et
al., 2010). Gadamer hevder at det er utfordrende & oversette en samtale. Tolken ma bevare
meningen i det som skal oversettes, men ettersom den skal forstaes innenfor en ny
sprakverden, ma den «gyldiggjgres» pa en ny mate innfor denne verdenen. Videre mener
Gadamer at oversetting allerede er en fortolkning av samtaler; en tolkning som er utfart av en
oversetter, der han selv velger a benytte seg av de ordene som han mener er best egnet. Det
kan veere vanskelig a finne ord i det fremmede vokabularet som dekker morsmalets gloser pa
adekvat mate (Gadamer et al., 2010; Svenaeus & Nilsen, 2005). Direkte oversetting av en
samtale er umulig. Nar en tolk anvendes, sa ma det regnes med at det vil veere en avstand
mellom den opprinnelige ordlyden og den gjengitte ordlyden. Vi vil aldri lykkes med a
overvinne den avstanden (Gadamer et al., 2010).

En tolk ber ikke bare kunne spraket til pasienten, men bgr ogsa ha oppholdt seg i
vedkommende kulturelle kontekst slik at hun ogsa kjenner non-verbale
kommunikasjonsmater, kommunikasjonsstil og kontekst. En tolk er ikke bare tospraklig, men
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tokulturell (Dahl et al., 2013). Det er ikke sjeldent at det brukes familiemedlemmer som tolk i
helsevesenet. Magelssen (2008) har betenkeligheter med en slik praksis. Hun mener at selv
om familiemedlemmer har gode nok sprakkunnskaper, sa er det ikke gitt at samtalen blir
tolket i henhold til informasjon fra helsevesenet. Et familiemedlem vil veere emosjonelt
involvert og vil ha utfordringer med holde seg til tolkerollen, samt 4 stille seg ngytral til
samtalens innhold. Faren kan vare at vedkommende overtar hele samtalen eller filtrerer bort

mye viktig informasjon, for eksempel for a beskytte pasienten (Magelssen, 2008).

3.3 Kultur
Ifalge Svenaeus er helse og sykdom er ikke bare biologiske fenomener, men er i ulik grad

ogsa pavirket av kulturelle faktorer (Svenaeus & Nilsen, 2005). For & fa et helhetsbilde av
minoritetskvinners opplevelse av stralebehandling i Norge er det ngdvendig med kunnskap
om hvordan kulturelle forhold kan virke inn pa deres oppfattelse av egen helse, sykdom og
behandling. Kulturelle fenomener, som for eksempel fortolkningsmanstre, holdninger, normer
og verdier, formes gjennom meningsskapende prosesser under mellommenneskelige mgter
(Grimen & Ingstad, 2006). Kultur er dog et komplekst begrep som blir definert pa mange
mater (Bghn & Dypedahl, 2009). Kulturelle preferanser varierer fra samfunn til samfunn,
ogsa innad det enkelte samfunnet. Forestillinger om hva som er en god helse varierer enormt
mellom ulike kulturer. Ifglge Dahl (2013) kan man se pa kultur pa to ulike mater, som
teoretisk star i motsetning til hverandre, men i mgte med praktisk virkelighet utfyller
hverandre. Han snakker om det essensialistiske kulturbegrepet og det dynamiske
kulturbegrepet.

Den essensialistiske kulturforstaelsen legger vekt pa at kulturen er historisk forankret (Dahl et
al., 2013). Tradisjon har en vesentlig innflytelse pa individets syn pa sykdom og egen helse.
Felles normer, holdninger, verdier og regler — altsa essensen, som gar i generasjoner. Den
maten & beskrive kultur pa blir ofte knyttet til etnisitet og nasjonalitet. Essensen i kulturen blir
brukt til & forklare hvorfor enkeltpersoner handler eller oppfarer seg slik de gjar. Denne
kulturforstaelsen beskriver kulturen som statisk uten a gi mye rom for endring (Dahl et al.,
2013). Motsetning til den essensialistiske kulturforstaelsen er den dynamiske
kulturforstaelsen, som er i stadig utvikling eller i endring. Den beskriver noe vi gjer. Kulturen
skapes i mgte med mennesker uavhengig av nasjonale og andre grenser. Den danske
kommunikasjonsforskeren Marit Svane (Dahl et al., 2013) mener at kultur bgr forstas og

tolkes som noe det enkelte individ er og gjar. Sett fra et fenomenologisk perspektiv bestar
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kulturen av en fortolkningsramme som brukes av individer for a skape en felles mening. Selv
om kulturen er dynamisk, vil den fortsatt ha elementer som er felles for medlemmene, som
ikke endrer seg over tid. Mgatet med helsevesen kan ansees som et kulturtreff, hvor
minoritetskvinner tolker situasjoner de befinner seg i og ut fra tolkninger velger de
handlingsmgnstre. Men samtidig blir deres handlinger, i ulik grad, pavirket av hvordan andre i
deres omgangskrets ville ha tolket situasjon (Dahl et al., 2013).

Magelssen (2008) mener at kultur ikke er den enkleste arsaksfaktoren a ta tak i nar en skal
forklare pasienters atferd og de kommunikasjonsproblemene som kan oppsta. Kunnskap om
kulturforstaelse gir ikke bestandig noen fasitsvar pa hvordan minoritetspasienter vil reagere i
en konkret situasjon. Dog kan bakgrunnskunnskap som teori om sprak og kulturelle prinsipper
danne et godt rammeverk som kan knyttes til faktiske hendelser for & kunne bidra til dypere
forstaelse. Samtidig kan slikt rammeverk bidra til a bedre dialogen mellom helsearbeidere og
pasienter med minoritetshakgrunn (Magelssen, 2008). Det er gjennom samtaler at vi kan fa
utvikle var forstaelseshorisont om hvordan den enkelte pasienten tolker og lever med sin
kultur (Svenaeus, 2000b).

3.3.1 Individualisme og kollektivisme
Den nederlandske forskeren Geert Hofstede definerer kultur som «den kollektive mentale

programmering som skiller medlemmene av en menneskegruppe fra en annen» (Dahl et al.,
2013). Hofstede utviklet en modell om kulturelle dimensjoner for & gi retningslinjer til
kommunikasjon pa tvers av kulturer. Individualisme og kollektivisme er en av dimensjonene.
Denne dimensjonen tolker i hvilken grad individer i et samfunn er opptatt av seg selv og den
nermeste familien. | den kollektivistiske tenkningen er det familien som star sentralt. Hva
som er viktig for familien, blir hgyt prioritert fremfor enkeltindividers behov (Hanssen, 2005,
2019). Pasientautonomi star mindre sentralt i det kollektivistiske enn i det individualistiske.
Ifelge Hofstede tilhgrer Norge den individualistiske kulturen, mens Asia tilhgrer den
kollektivistiske (Dahl et al., 2013). Teorien til Hofstede har blitt kritisert for & plassere
nasjoner i kulturelle baser, siden de fleste nasjoner bestar av mange forskjellige kulturelle
felleskap. Likevel kan teorien hans fungere som et egnet analyseverktgy i samhandling eller

kommunikasjon med individer fra ulike kulturelle bakgrunner (Dahl et al., 2013).
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3.3.2 Begrepsavklaringer
Jeg gnsker & kort forklare viktige begrep knyttet til kultur som vil ha betydning for min

oppgave videre og som jeg mener er viktig at leseren har kjennskap til.

Interkulturell kompetanse handler om & anvende var kompetanse til & kommunisere og
samhandle med individer fra ulike kulturer. Bshn mener at det er den evnen vi har til a skifte
perspektiv i mgte med andre, samt & ha innsikt i egne tankeprosesser. Med kompetanse menes
bakgrunnskunnskap, holdninger og ferdigheter (Bghn & Dypedahl, 2009; Dahl et al., 2013).

Kultursensitivitet er et annet begrep som er essensielt & forsta i mgte med flerkulturelle
mennesker. Kultursensitivitet handler om a veere bevisst pa kulturelle forskjeller og likheter
mellom seg selv og den andre, samt aktivt jobbe for a forsta egne og den andres utgangspunkt
og livsverden (Magelssen, 2008). Som nevnt tidligere pavirker kultur var
virkelighetsforstaelse og kommunikasjon med andre mennesker. Den bevisstheten kan
oppeves. Kultursensitivitet er en metode for a avdekke det vi trenger for a forsta mennesker
med minoritetsbakgrunn og deres situasjon, for a kunne gi dem persontilpasset hjelp og ikke
state dem (Magelssen, 2008).

3.4 Helsekompetanse
Ulike behandlingsregimers effektivitet er helt avhengig av hvordan pasientene forstar og selv

falger opp behandlingen (Grimen & Ingstad, 2006). Ifalge den danske professoren Kristine
Sarensen er helsekompetanse nart knyttet til individers lese- og skriveferdigheter og
inkluderer deres kunnskap, evne og motivasjon til a fa tilgang til, forstd, vurdere og anvende
helseinformasjonen (Sorensen et al., 2012).

Prosessen med a fa tilgang til, forsta, vurdere og anvende helseinformasjon utvikler
kompetanse og ferdigheter som gjer et individ i stand til & navigere, ta vurderinger og
beslutninger i hverdagen innenfor de tre hoveddimensjonene; helsetjenester,
sykdomsforebygging og helsefremmende arbeid (Sorensen et al., 2012). Kapasiteten til a
navigere i helsesystemet avhenger av kognitiv og psykososial utvikling samt, tidligere og
naverende erfaringer. Ettersom de kontekstuelle kravene endres over tid, utvikles
kompetansen og ferdighetene til helsekunnskap i lgpet av livslgpet og er knyttet til livslang
lering (Sorensen et al., 2012). Den australske forskeren innen folkehelse, Don Nutbeam, deler
kunnskap, ferdigheter og holdninger knyttet til helsekompetanse i tre nivaer. Niva én, som
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heter basal helsekompetanse, handler om basale lese- og skriveferdigheter (Nutbeam, 2000).
Disse er ngdvendige for & kunne fungere normalt i hverdagslivet. Niva to heter interaktiv
helsekompetanse, som innebarer & fremme egenhelse ved a ha evne til @ kunne kommunisere
med helsepersonell. Niva tre heter kritisk helsekompetanse. Dette nivaet handler om & inneha
ferdigheter til & kritisk vurdere helseinformasjon, samt anvende informasjon pa en fornuftig
og riktig mate (Nutbeam, 2000).

Det finnes ogsa andre faktorer som pavirker helsekompetanse ytterligere. Dette er
samfunnsmessige og miljgmessige faktorer (for eksempel demografisk situasjon, kultur, sprak
og samfunnssystemer), personlige determinanter (som alder, kjgnn, sosiogkonomisk status,
utdanning, sysselsetting, inntekt og leseferdighet) og situasjonsbestemte faktorer (som sosial
stgtte, pavirkning fra familie og jevnaldrende, mediebruk og fysiske omgivelser) (Sorensen et
al., 2012). Helsedirektoratets rapport (2021) viser lav helsekompetanse blant minoriteter fra
Pakistan, Polen, Tyrkia, Vietnam og Somalia. Denne lave generelle helsekompetansen er
forbundet med blant annet lav utdanning. Med lav utdanning menes ingen utdanning utover
videregaende opplaring. Begrensede sprakkunnskaper pavirker ogsa deres evne til 4 fa
tilgang til, samt a forsta den tilgjengelige helseinformasjonen (Hanssen, 2019).

4.0 Metode

| dette kapittelet beskrives studiens design, utvalg, rekruttering av deltakerne, datainnsamling
og fremgangsmaten for refleksiv tematisk analyse, samt etiske hensyn knyttet til alle fasene i
prosjektet. Videre fglger en drafting av oppgavens vitenskapelige kvalitet, herunder
begrepene refleksivitet, overfarbarhet, transparens, relevans og metodediskusjon.

4.1 Forskningsdesign

Ifalge Kvale & Brinkmann (2015) er det forskningsspersmalet som avgjar hvilken
vitenskapelig tilneerming som er best egnet. Jeg har valgt & bruke et kvalitativt
forskningsdesign inspirert av fenomenologisk-hermeneutisk perspektiv pa kultur og sykdom. |
denne studien handler fenomenologi om a beskrive og forsta fenomener ut ifra
minoritetskvinners egne perspektiver og deres beskrivelser av hvordan verden oppleves og
forstas av dem (Jacobsen, Brinkmann & Tanggaard, 2015, s227).
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For a fa tilgang til deres livsverden valgte jeg & gjennomfare utforskende intervjuundersgkelse
(Tjora, 2017). Gjennom minoritetskvinners fortellinger om sine erfaringer, gnsket jeg a fa
bade innsikt i og forstaelse av hvordan de opplevde stralebehandling i en fremmed kultur som
ikke var deres fadeland, samt hvilke forhold som pavirket deres opplevelser. Ifalge Grimen og
Ingstad (2006) er kvalitativ forskning bedre egnet enn noe annet forskningsredskap til a fa
tilgang til menneskers mangfoldige perspektiver, hva de tenker og hvordan de vurderer. Ved
hjelp av kvalitativ forskning kan en ga i dybden i analysen av et begrenset materiale og
dermed fa muligheten til & beskrive det som er ekstraordineert ved et fenomen (Grimen &
Ingstad, 2006).

4.2 Utvalg og rekruttering

Dyhbdeintervjuer er hensiktsmessig nar man gnsker a utforske mangfold i opplevelser og
erfaringer blant deltakerne (Malterud, 2017; Tjora, 2017). | denne studien har jeg intervjuet
syv deltakere. Ifglge Malterud (2017) er det ikke antall deltakere som er avgjgrende innen
kvalitativ forskning, men a skaffe rike og nyanserte data. Videre hevder Malterud (2017) at
god kvalitet pa samtalen vil gi informasjonsrikdom. Dette i tillegg til tiden jeg hadde til
radighet, gjorde at jeg syntes syv deltakere var tilstrekkelig. Jeg valgte et strategisk utvalg
som bestod av minoritetskvinner som var fadt og oppvokst i Sgr-Asia, men flyttet til Norge
etter fylte 18 ar. Et viktig inklusjonskriterium var at kvinnene skulle ha gjennomgatt
stralebehandling for livmorhalskreft i Norge, da jeg ensket & forske pa deres erfaringer med
dette. Bakgrunnen for mitt valg av sgr-asiatiske minoritetskvinner var at jeg selv har asiatiske
rgtter og derfor var bedre rustet til & forsta samtalen ogsa i kulturell kontekst. For meg var det
ingen krav om deltakerne behersket norsk, da jeg hadde bestemt meg for a intervjue dem pa
deres sprak. Det viktigste for meg var at de var fra India og Pakistan, da jeg behersker bade
hindi, punjabi og urdu. En annen grunn til at jeg @nsket a intervjue deltakerne pa deres sprak,
var for at kommunikasjonen skulle flyte enklere. 1 tillegg ville samme sprak gjere avstanden
mellom meg som forsker og deltakerne noe mindre (Gadamer et al., 2010; Kvale et al., 2015).
Ifalge Kvale & Brinkmann (2015), ma forskeren i en fremmed kultur ta seg tid til & bli
fortrolig med den nye kulturen. Dette var ikke tilfelle for meg, da jeg, som nevnt tidligere,
representerer begge kulturer.

Deltakernes alder skulle veere 25-55 ar. Eksklusjonskriterier var at ingen av disse skulle ha
noen diagnose relatert til alvorlig psykisk sykdom, da det var ikke relevant for
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problemstillingen. 1 tillegg skulle ingen av deltakerne ha gjennomgatt stralebehandling far
den som var relevant for denne studien, da jeg gnsket a utforske farstegangsopplevelsen av
stralebehandling i Norge. Studien skulle heller ikke inkludere minoritetskvinner med palliativ
diagnose, da det muligens kunne ha preget deltakernes beskrivelser pa grunn av begrensede
framtidsutsikter.

Deltakere til studien ble identifisert via pasientdatabasen MedInsight pa Oslo
universitetssykehus (OUS). For a rekruttere kandidater til studien fikk jeg hjelp av en
gynekologisk onkolog ved OUS som har behandlet noen av kandidatene. Han kontaktet
kvinnene per telefon, informerte dem om prosjektet mitt og spurte om de var interessert i a
motta informasjon om studien. De som var interessert, fikk beskjed om at jeg skulle ringe dem
og gi dem ytterligere informasjon om prosjektet pa deres sprak. Jeg ringte dem og forklarte
dem grundig om studien. Syv av ni kandidater valgte a ga videre. Jeg antar at den ene
kandidaten trakk seg fordi hun muligens syntes det var vanskeligere 4 si nei til sin tidligere
behandlende lege, enn en student. Den andre kandidaten takket jeg selv nei til, da hun kun
gnsket a svare pa spersmal via et telefonintervju. Jeg ensket a intervjue deltakerne kun ansikt
til ansikt. Ifglge Kvale & Brinkmann (2015) bestar et intervju av mer enn bare ulegemlige
kropper som mgter hverandre. Det bestar ogsa av personer med et element av kropp og
bevissthet som samhandler med hverandre. Kroppsspraket utgjer dermed en viktig del av et
intervju, som jeg kunne ha gatt glipp av via en telefonsamtale.

Det var syv minoritetskvinner som gnsket a delta i studien. De var fra 31-54 ar og var
diagnostisert med livmorhalskreft i Norge mellom 2015 og 2022 (se tabell 1). Deltakerne i
studien er gitt fiktive navn. De fikk tilsendt skriftlig informasjon og samtykkeskjema (vedlegg
4) i posten. Et signert informert samtykke er en forsikring om at forskningsdeltakerne er blitt
informert om studiens formal, samt mulige risikoer og fordeler ved deltagelsen (Kvale et al.,
2015; Malterud, 2017). For a forsikre meg om at deltakerne forstod innholdet i informasjon
og samtykkeskjema, fikk jeg oversatt det til bade punjabi og urdu (vedlegg 5 & 6). Deltakerne
mente at de hadde fatt god muntlig informasjon av meg, og derfor lot jeg dem avgjare hvilket
sprak de ville ha den skriftlige informasjon pa. Kun to av deltakere gnsket a fa det pa urdu.
Ingen av de deltakerne som fikk til sendt informasjon pa norsk, ga tilbakemelding om de
syntes det var utfordrende a forsta informasjonen. | etterkant ser jeg at jeg burde ha sendt
oversatt materialet til samtlige deltakere for a sikre troverdigheten til prosjektet.
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Jeg hadde avtalt med deltakerne a ringe dem to uker etter at jeg hadde sendt
informasjonsskjemaet med posten, for a avtale tidspunkt for intervju. Det var en deltaker som
gnsket & trekke seg etter at hun fikk tilsendt skriftlig informasjon. Arsaken til det var at hun
trodde hun skulle bli intervjuet av en mann. Navnet mitt er ikke et typisk kvinnenavn. | India
er det et flertall menn som heter Vicky Singh. Deltakeren endret sin mening da hun fant ut at

det var jeg, en kvinne, som skulle intervjue henne.

4.3 Deltakerinformasjon

Tabell 1 Demografiske og medisinske data

Deltaker | Alder | Utdanning Antall | Sivilstatus | Yrkesaktiv | Barn | Diagnose-
ari tidspunkt
Norge
Roshni 41 Barneskole 4 Skilt Nei 4 2019
Rani 44 Fagbrev 14 Skilt Ja 0 2017
Begum 52 Barneskole 32 Gift Nei 5 2016
Naila 49 Barneskole 28 Skilt Ja 4 2015
Mina 54 | Videregdende | 30 Gift Nei 3 2015
Noor 31 Helsefag 10 Gift Ja 2 2018
Salma 51 Barneskole 34 Gift Nei 3 2022

4.4 Datainnsamling

Ettersom jeg var interessert i a studere den subjektive erfaringen til minoritetskvinner, falt
avgjerelsen pa eksplorative fenomenologiske intervjuer. Thoresen (2020) hevder at intervjuer
er den vanligste metoden for datainnsamling i fenomenologiske studier, der
farstepersonsperspektiv spiller en sentral rolle. Jeg gnsket a innhente empirisk kunnskap om
deltakernes opplevelser av stralebehandling av livmorhalskreft i Norge ved hjelp av
individuelle semistrukturerte dybdeintervjuer. Et semistrukturert dybdeintervju lar deltakeren
fa snakke fritt, samt gir mulighet til & ga i dybden pa spesifikke temaer, men det er viktig at
forskeren har en intervjuguide a forholde seg til i utgangspunktet (Kvale et al., 2015; Tjora,
2017).
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Intervjuguiden (vedlegg 7) ble utviklet og utarbeidet sammen med min veileder. Jeg var
inspirert av den engelske forskeren Mark Bevans (2014) fenomenologiske intervjumetode.
Den egner seg til bade deskriptiv og fortolkende studie. Denne intervjumetoden deles i tre
faser. Den farste fasen, som kalles for kontekstualisering, bestod av intervjuspgrsmalene som
omhandlet livet til deltakerne far kreft. | denne fasen fikk minoritetskvinner mulighet til &
beskrive livsverden slik de oppfattet den far de fikk beskjed om sin kreftdiagnose.
Informasjon fra denne fasen dannet grunnlag for den neste fasen. Fase to handlet om a naerme
seg fenomenet. | denne fasen gnsket jeg a undersgke deltakernes erfaringer, knyttet til
stralebehandling og deres kreftsykdom, fra ulike innfallsvinkler. Spgrsmalene som ble stilt,
var mer beskrivende og handlet blant annet om deres kunnskap om kreftdiagnosen og deres
evne og mulighet til & innhente informasjon om den, samt deres erfaringer med
straleavdelingen og stralebehandling. | tillegg ensket jeg a utforske i hvor stor grad de var
apne om sykdommen til sine omgivelser. | den tredje og siste fasen ble fenomener belyst
ytterligere gjennom det som Bevan (2014) kaller for imaginative variasjoner. Det handler om
at forskeren lytter aktivt til deltakernes beskrivelser og stiller oppfalgende spgrsmal for & fa
flest mulig variasjoner ved fenomenet. Jeg forsgkte a stille oppfalgende sparsmal for a fange
essensen i deltakernes erfaringer. Ifglge Bevans (2014) er ett sparsmal inadekvat og kan ikke
presentere ulike erfaringsaspekter. Derfor ma forskeren stille oppfalgende sparsmal for a fa

variasjoner.

De samme spgrsmalene ble stilt samtlige deltakere, men formulering og rekkefglge kunne
variere fra intervju til intervju. Dette gjorde at gjennomfaringen av intervjuene ble ulik. Malet
var a fa deltakerne til & dele sine erfaringer. | hvilken rekkefglge og hvordan de valgte a gjore
det, kunne ikke jeg kontrollere (Bevan, 2014). Hvilke oppfalgingssparsmal som ble stilt, var
avhengig av det deltakerne fortalte. Jeg opplevde det hensiktsmessig a ta i bruk apen
intervjuform. Ved a la deltakerne snakke apent og sa mye som mulig om sine erfaringer
produseres det mest mulig informasjonsrik kunnskap som kan bidra til & belyse
problemstillingen. Ved hjelp av individuelle dybdeintervjuer kommer en dypere inn i
enkeltindividets unike erfaringer rundt fenomenet (Kvale et al., 2015). Kunnskap og
erfaringen fra de forste intervjuene gjorde at jeg tilpasset noen av spgrsmalene underveis.
Grunnen til det var at jeg etter hvert gnsket meg grundigere beskrivelser av temaer som kom
frem i de farste intervjuene og som vekket min interesse, som jeg i utgangspunktet ikke hadde

sett for meg.
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Jeg gnsket ikke at gjennomfgring av intervjuene skulle oppleves belastende for deltakerne.
Ifalge Tjora (2017) er det essensiell & skape avslappet stemning og en romslig tidsramme, slik
at deltakerne far mulighet til & reflektere over egne erfaringer knyttet til temaet som skal
forskes pa. Intervjuene ble gjennomfart der det var praktisk for deltakerne. Jeg ville ikke at
tidspunkt og reisevei skulle vaere arsak til at de skulle trekke seg fra studien, derfor lot jeg
deltakerne selv velge tid og sted. Fem deltakere ble intervjuet hjemme hos seg selv. En ble
intervjuet pa arbeidsplassen sin. Ulempen ved a gjennomfare intervjuet pa arbeidsplassen var
avbrytelser fra kollegaer. En annen ble intervjuet i et samtalerom, som jeg hadde booket, pa et
bibliotek like ved hennes hjem, etter hennes gnske. Det ble brukt diktafon under alle
intervjuene. Lydkvaliteten var bra. Det ene intervjuet som ble utfart pa arbeidsplassen, hadde
imidlertid litt bakgrunnsstay, i form av kollegaer som stakk innom kontoret eller telefoner
som ringte i bakgrunnen. Det farte til stay pa opptaket enkelte ganger.

Jeg var spent pa hvordan mgtene med deltakerne kom til & veere. Var felles kulturelle
bakgrunn kunne veere til bade fordel og ulempe (Malterud, 2017). Fordelen kunne vere at vi
forstod hverandre bedre. Ulempen kunne vare at de muligens holdt tilbake informasjon
dersom de ikke hadde tillit til meg, i frykt for at jeg kunne finne pa a bryte taushetsplikten. Til
tross for mine antakelser opplevde jeg en gjensidig tillit mellom deltakerne og meg. I hvert
intervju startet jeg med & gjennomga studiens formal og samtykkeskjema. Deltakerne fikk
beskjed om at deltakelsen var frivillig, og at de kunne trekke seg fra studien nar som helst. Jeg
lot deltakerne fa styre lengden pa intervjuene, til en viss grad. Det var jeg som stilte de apne
spgrsmalene, slik at deltakerne holdt seg til temaet. Temaet som skulle utforskes, var sarbart.
Det matte derfor utvises en sensitiv tilnerming (Beaver et al., 1999). Jeg gnsket ikke at de
skulle fgle seg utilpass eller trekke seg fra studien. Gjennomsnittstiden for intervjuene var pa
halvannen time, hvor det korteste intervjuet var pa én time og det lengste var pa litt over to

timer.

En skal helst unnga faglig eller komplisert sprakform under intervjuet, men holde seg til
dagligtale (Kvale et al., 2015). Sprak skaper relasjon og trygghet mellom forskeren og
deltakerne. Sprak kan imidlertid ogsa skape barriere dersom deltakeren ikke forstar innholdet
i spersmalene. | mitt tilfelle hadde jeg ikke behov for & bruke tolk. Jeg opplevde at deltakerne
klarte a beskrive sine opplevelser lettere for meg. Jeg tok ofte en naiv posisjon under
intervjuene. Flere ganger under intervjuene ba jeg deltakerne a beskrive detaljer i de tilfellene

26



hvor de brukte setninger som «du vet hvordan det er i var kultur». Pa den maten klarte jeg
samtidig a holde faglig avstand (Tjora, 2017).

Jeg hadde strukturert intervjuguiden slik at det skulle oppsummeres mot slutten av intervjuet,
slik Kvale & Brinkmann (2015) anbefaler. Pa slutten av intervjuene snakket vi om hvordan
deltakerne opplevde a bli intervjuet, og om de hadde noe pa hjertet som jeg ikke hadde
inkludert i intervjuene. | et av tilfellene fortsatte smapraten lenge etter at diktafonen var
skrudd av. Deltakeren delte da mye informasjon som jeg syntes var viktig for studien, som jeg
noterte pa et ark. Derfor spurte jeg henne om tillatelse til & bruke de utsagnene i datamaterialet
(Malterud, 2017). Pa et av intervjuene var datteren til deltakeren til stede under intervjuet,

men hennes utsagn ble ikke inkludert i transkripsjonen.

4.5 Tematisk analyse

Datamaterialet ble analysert ved hjelp av refleksiv tematisk analyse (Braun & Clarke, 2013,
2019; Braun et al., 2022). Tematisk analyse regnes som en robust og fleksibelt
forskningsverktgy som gir mulighet til a gi rike, nyanserte og detaljerte beskrivelser av
datamaterialet og som identifiserer, analyserer og rapporterer mgnstre (Braun & Clarke, 2013,
2019; Braun et al., 2022). Ifglge Braun og Clarke er tematisk analyse en veiledning som kan
brukes pa en fleksibel mate, avhengig av forskningssparsmal og datamateriale. Det regnes
0gsa som en gunstig metode for en som er nybegynner i forskning. Analysearbeid er en
prosess som krever mye bevegelse frem og tilbake (Braun & Clarke, 2013, 2019; Braun et al.,
2022). Denne analysemetoden gir forskeren bedre oversikt over datamaterialet og gir samtidig
frihet til & ga tilbake og revurdere.

I denne studien var det datamaterialet fra syv intervjuer som skulle analyseres og fortolkes.
Da analysen er styrt av datamaterialet, betegnes det som induktiv dataanalyse (Tjora, 2017).
Dette er i trad med mitt epistemologiske standpunkt, da en datadrevet analyse vektlegger
deltakernes beskrivelser, som er et konstruert produkt oppstatt etter mgte mellom meg og
deltakerne. | tillegg har jeg ogsa hatt med meg min forforstaelse i analyseprosessen, noe som
kan ha pavirket analysen (Kvale et al., 2015). Jeg har redegjort for min forforstaelse tidligere i
oppgaven.
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4.6 Beskrivelsen av analysen

Analyseprosessen bestar av seks faser basert pa Braun & Clarkes (2013, 2019; 2022)
tematiske analyse. | denne delen av kapittelet skal jeg redegjare for hvordan jeg har brukt de
forskjellige stegene i analyseprosessen. Som nevnt tidligere sa er ikke tematisk analyse en
lineaer prosess, selv om det kan oppleves slik av min presentasjon. | denne prosessen har jeg

beveget meg frem og tilbake mellom de ulike fasene.

Fase 1. Transkripsjon. Denne fasen besto i at jeg gjorde meg kjent med det innsamlede
datamaterialet. Intervjuene ble gjennomfart pa hindi, punjabi og urdu. Jeg oversatte og
transkriberte alle intervjuene selv. Ifglge Braun & Clarke (2013, 2019; 2022) utvikles det
bedre forstaelse av datamaterialet gjennom transkribering. Allerede under transkribering
opplevde jeg at jeg begynte & gjere meg opp noen tanker og ideer om det innsamlede
datamaterialet. Etter transkriberingen ble datamaterialet lest ngye gjennom flere ganger.
Underveis noterte jeg ned det jeg tenkte kunne veere interessant med hensyn til
problemstillingen. Datamaterialet ble forsgkt lest aktivt og med apent sinn, slik Braun og
Clarke (2013, 2019; 2022) papeker. Dette for a se etter mening og preliminare mgnstre i
datamaterialet. 1 noen tilfeller fant jeg beskrivelser fra deltakerne som jeg ansa som relevante.
Disse ble notert innledningsvis og ble videre brukt i de senere fasene av analysen. Eksempler

pa slike notater: «avhengig av familien», «darlig sprakkunnskap», «pavirket av bivirkninger».

Fase 2. Genere koder. | denne fasen la jeg til side tidligere notater og gikk systematisk til
verks for & analysere datamaterialet. Jeg gikk gjennom hvert intervju der jeg segmenterte
utsagn og ga disse koder som var nart knyttet til innholdet. Malet med kodingen var a trekke
ut essensen i materialet og redusere materialets volum (Braun & Clarke, 2013, 2019; Braun et
al., 2022). Tjora (2017) papeker at kodene som generes skal veere tekstnaere og ikke preget av
verken forforstaelse, teori eller forskningssparsmal. Koder skal fortelle det deltakerne sier, og
ikke hva de snakker om (Tjora, 2017). Dermed tar kodingen vare pa detaljene og det som
faktisk er i det spesifikke intervjuutdraget. Jeg satt igjen med 524 koder etter & ha
gjennomgatt hele datamaterialet. Kodene var nart knyttet til utsagnene fra deltakerne og noen
ord fra datamaterialet ble brukt slik at jeg kunne sgket meg tilbake til intervjuutdrag senere (se
tabell 2).

Tabell 2 Eksempel pa intervjuutdrag med koder
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Intervjuutdrag

koder

Ja ... du skjgnner jeg hadde veldig lyst pa

barn. Legen sa at jeg skulle bli frisk, men de
sa ikke noe om at jeg ikke kunne fa barn far
behandlingen startet. Det var farst da jeg var

ferdig med alle stralebehandlinger at legen

lyst pa barn

skulle bli frisk ifglge legen

ikke informert om a ikke kunne bli gravid -
far etter behandling

fikk ikke ordentlig informasjon

sa til meg at jeg ikke kunne fa barn. Jeg hvorfor matte hun matte beholde livmor

synes ikke jeg fikk ordentlig informasjon. som ikke fungerer.
Hvorfor matte jeg beholde livmor hvis den

ikke fungerer?

Fase 3. Sgke etter kategorier. | denne fasen ble alle kodene samlet og sortert under ti ulike
kategorier eller kodegrupper. Kategoriene fikk navn som dekket de ulike kodene de rommet.
En av de kategoriene fikk navnet «annet». Under denne plasserte jeg de kodene som ikke
passet inn under noen av de andre kategoriene, men som jeg mente var for verdifulle til a bli
forkastet (se tabell 3). Ifglge Braun og Clarke (2013, 2019; 2022) er det lurt & plassere
«hjemlgse» koder under «annet», for det kan hende at de, ved senere gjennomgang, kan bli
aktuelle. Kategorisering av kodene gjorde det lettere for meg a danne et helhetsbilde av
datamaterialet og hvordan de ulike kodene og kategoriene var knyttet til hverandre.

Tabell 3 Eksempel pa kategorisering fra utsagnene til Mina

For kreft Hos legen far Informasjon Informasjon Familien Kroppen Mgte med Kommunikasjon Bivirkninger Annet

diagnosen pa egenhand fra straleavdeling med

helsepersonell straleavdeling

Ble aldri darlig Ikke fatt
behandlet. Men

forstod ikke alt

Aktiv, gikk Kroppen var Var ikke Fikk god Mye statte fra Kroppen sa Straleterapeutene Trott, kastet

opp, svimmel hjelp
tidsnok i

turer, trente tung, interessert i informasjon kjernefamilien normal ut, tok godt vare

med venner uregelmessig finne fra legene Ikke fortalt til men

hele slekta fungerte av hva som India eller

ikke helt

og kolleger mens, normal informasjon

overgangsalder selv foregikk Pakistan

ifalge legen normalt

Fase 4. Gjennomgang av temaene og subtemaer. Etter & ha laget en oversiktlig tabell over
kategorier og deres tilhgrende koder, gjorde jeg en grundig gjennomgang av alle temaer.
Grunnen til det var for & se om noen av kandidattemaene burde raffineres, smeltes sammen
eller bli forkastet. Ifglge Braun og Clarke (2013, 2019; 2022) er intern homogenitet innen en
kategori og ekstern heterogenitet mellom kategoriene viktig. | denne fasen gjennomgikk jeg

kategoriene ngye, slik at de representerte datamaterialet, og kodene de inneholdt. Jeg leste
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gjennom de transkriberte intervjuene pa nytt i denne fasen, for a se at kodene og kategoriene
de var delt i, representerte datamaterialet.

Fase 5. Definere og navngi tema. Frem til denne fasen har jeg jobbet induktivt, men fra denne
fasen lot jeg relevante teorier og perspektiver ta litt mer plass (Braun & Clarke, 2013, 2019;
Braun et al., 2022; Tjora, 2017). Tjora (2017) hevder at for 2 komme frem til gode
definisjoner og navn pa temaer bar det stilles analytiske spgrsmal som far frem det viktigste i
de ulike sekvensene. Temaene til studien ble til ved at jeg gjennomgikk datamaterialet pa
tvers av kategoriene, mens jeg hadde de analytiske spagrsmalene i bakhodet. Eksempler pa
slike analytiske sparsmal er: «Hva handler denne sekvensen om? Finnes det ambivalens,
dilemmaer eller usikkerhet i disse sekvensene?» «Hva star pa spill her?» (Tjora, 2017). Noen
temaer hadde undertemaer. Jeg har navngitt temaene slik at navnene representerer
meningsinnholdet fra de ulike kategoriene. Datamaterialet ble sortert etter hovedtema og de
tilhgrende undertemaer. Pa nytt gjennomgikk jeg datamaterialet for & hente ut sitater som

beskrev de aktuelle temaene.

Fase 6. Rapportskriving. | den siste fasen i den tematiske analysen, produseres det en skriftlig
rapport (Braun & Clarke, 2013, 2019; Braun et al., 2022). Denne fasen bestod i a skrive
oppgavens resultatdel. | denne delen forsgkte jeg a beskrive essensen i hvert enkelt tema og

inkluderte sitater fra deltakerne som illustrerte mine temaer.

4.7 Refleksivitet

Ifalge Braun & Clarke (2019) har forskerens rolle stor betydning for utvikling av kunnskap
fra det empiriske materialet. Temaer reflekterer grundig analytisk arbeid og er aktivt formet av
forskeren gjennom samhandling med data, analytisk prosess og subjektivitet. Refleksivitet er
et viktig prinsipp i gjennomfaring av kvalitative studier. Begrepet brukes til & beskrive en
gjennomsiktig refleksjonsprosess av den rollen forskeren selv spiller for forskningen og
forskningsresultatene. Innen kvalitativ forskning anerkjenner man at forskeren pavirker og

former forskningsprosessen, bade som person og som teoretiker (Braun & Clarke, 2019).
| dette kapittelet skal jeg redegjare for hvordan jeg kan ha pavirket denne studien. Jeg skal
argumentere for hvordan tolkning av data har blitt formet av en rekke forhold (Tjora, 2017).

Malet er & gke studiens troverdighet og transparens, og samtidig gi leseren et innblikk i
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hvordan studien har blitt til. Videre skal jeg skille mellom personlig refleksivitet og
epistemologisk refleksivitet. Min personlige refleksivitet er blant annet preget av utdannelsen
som straleterapeut og min kultur med bakgrunn fra India, hvor jeg ble fadt og bodde til jeg
var 11 ar gammel. | tillegg er mine erfaringer med kreftpasienter gjennom mange ar pa Oslo
universitetssykehus og gjennomgatt masterstudium i tverrfaglig helseforskning med pa a

prege min forforstaelse i dette arbeidet.

Ifalge Malterud (2017) skal forskeren vare bevisst sine antagelser, dersom hun har god
kunnskap om det feltet som skal studeres. Jeg har jobbet som straleterapeut i 20 ar. Gjennom
den kliniske hverdagen har jeg matt endel pasienter med minoritetsbakgrunn som har gitt meg
mulighet til & skape relasjon til dem. Via den relasjonen har jeg fatt kunnskap om pasientenes
opplevelser med kreftbehandlingen. Dermed er mine forkunnskaper preget av pasientmgter
som fant sted tidligere, noe som kan vere bade en fordel og en ulempe. Fordelen er at jeg har
kunnskap om og tilgang til emnet. Ulempen kan vare at jeg har gjort meg erfaringer og har

meninger som jeg tar med meg inn i denne studien.

Forskeren kan ikke unnga a pavirke deltakerne. Det ma ogsa forskeren reflektere over i mate
med dem (Finlay, 2002). Min helsefaglige bakgrunn kan pavirke deltakernes beskrivelse av
sine opplevelser. Muligens har de gitt meg den informasjonen som de antok jeg var apen for
som straleterapeut eller som kvinne med indisk bakgrunn. | en intervjusetting er det ikke bare
forskeren som kommer med sin forforstaelse, det gjar ogsa deltakerne. Dette igjen vil ha

innvirkning pa generering av empirien.

Min og deltakernes felles kulturelle bakgrunn kan ogsa ha pavirket gjennomfaringen av
studiet. Felles kulturell plattform kan ogsa ha medfart at jeg har tatt enkelte kulturelle emner
og uttrykk for gitt. Jeg har pravd a ikke identifisere meg med deltakerne, for a kunne fa
analytisk distanse til forskningen. Jeg anser meg selv som utenforstaende nok, da jeg ikke har
gjennomgatt denne sykdommen eller behandlingen selv. I tillegg er jeg delvis oppvokst i
Norge og anser meg som berer av begge kulturene.

Silverman (1993) hevder at uten teori har man ingen grunnlag til a utfare forskning. Teorien
spiller en stor rolle i datagenerering og tolkning av data. Det handler om epistemologisk
refleksivitet. Forskeren ma reflektere over hvordan forskningssparsmalet, forskningsdesignet
og analysemetoden har konstruert data og resultatene (Willig, 2021). Da malet mitt var a
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utforske deltakernes erfaringer og opplevelser, har jeg latt forskningen bli styrt av det
fenomenologiske hermeneutisk-teoretiske perspektivet. Studiens problemstilling har spilt en
sentral rolle for definering og begrensning av empirien og tolkningen. Dermed er temaene jeg
har kommet frem til, utarbeidet fra mitt vitenskapsteoretiske stasted. Dersom samme empiri
hadde blitt analysert av en annen forsker med en annen teoretisk bakgrunn enn meg, ville

temaene kanskje veert annerledes.

4.8 Relevans

Det forventes at forskningen farer til ny relevant kunnskap som kan anvendes av andre
(Malterud, 2017). Malterud hevder videre at malet med kvalitativ forskning er @ komme frem
til noe nytt og ikke a gjenta andres funn. Studiens formal er a bidra til kunnskapsutvikling

innen temaet som utforskes.

Far jeg kom i gang med prosjektet, pravde jeg a finne svar pa akkurat det jeg @nsket a forske
pa ved a ga gjennom forskjellige vitenskapelige artikler. Jeg sgkte i flere sgkemotorer, men
fant ingen artikler med ngyaktig samme problemstilling. De jeg fant, handlet om
minoritetspasienter opplevelser rundt brystkreft eller kreft generelt, men sveert fa om deres
opplevelser av stralebehandling spesielt for livmorhalskreft. Dessuten handlet de om
forskning utfert i utlandet. Det kan bety at dette temaet er lite forsket pa i Norge. Fra min
arbeidshverdag hadde jeg kjennskap til at mine kollegaer synes dette temaet er hgyst aktuelt.
Den nye kunnskapen som generes fra denne studien, kan ogsa benyttes av andre

helsepersonell enn straleterapeuter, i deres mgter med minoritetspasienter.

4.9 Overfgrbarhet

En av de viktigste malsettingene med forskning er at den skal ha relevans utenfor det enkelte
prosjektets rammer (Braun & Clarke, 2013). Braun & Clarke kaller det overfgrbarhet. |
studien har jeg intervjuet syv deltakere. Det kan stilles sparsmal ved overfarbarhet ved
funnene til fenomenologiske studier med sa fa deltakere. Formalet med fenomenologisk
forskning er a fremstille fenomenet slik det vises og erfares av deltakerne.
Forskningsresultatene kan derfor ikke representere en bredere befolkning. Derimot kan
konseptet om sykdomsopplevelser si noe generelt om fenomener, da vi antar at det finnes
variasjoner av sykdomsopplevelser (Thoresen et al., 2020). Dette kalles for konseptuell
generaliserbarhet (Green et al., 2018; Tjora, 2017). For minoritetskvinner som gjennomgar
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stralebehandling for livmorhalskreft, kan det finnes en del erfaringer knyttet til dette som kan
veere felles for flere. Den nye genererte kunnskapen om dette konseptet kan anvendes til &
forstd andre minoritetskvinner i samme diagnosegruppe. Samtidig er det naturlig a tenke at
kvinnelige kreftpasienter med minoritetsbakgrunn i andre diagnosegrupper kan ha lignende
erfaringer. Dermed kan denne kunnskapen veere gyldig for andre pasientgrupper. Dette igjen
kan bidra til kunnskapsutvikling.

4.10 Transparens

Transparens et av de viktigste kravene for a vurdere kvalitet i forskning. Det handler om a
gjere prosessen tilgjengelig for innsyn og redegjere detaljert for leserne metodevalgene man
har tatt underveis (Braun & Clarke, 2019; Malterud, 2017; Tjora, 2017). | dette kapittelet
gnsker jeg a redegjere for disse valgene.

Metodevalg ble avklart i prosjektets planleggingsfase. Grunnen til at jeg valgte den metoden
var at jeg ansa det som mest egnet til & fa nyansert kunnskap om fenomenet jeg gnsket a
undersgke. Rekruttering av deltakerne var strategisk og knyttet til min problemstilling (Green
et al., 2018; Malterud, 2017). Intervjuene var ledet av en intervjuguide med apne sparsmal,
samt mulighet for oppfalgingsspgrsmal. Jeg har bevisst unngatt ledende sparsmal, da det ville
ha pavirket forskningens troverdighet (Kvale et al., 2015; Malterud, 2017).

Funnene i denne studien er resultat av intervjuundersgkelsen som er en interaksjon i en
spesiell kontekst (Tjora, 2017). Muligens hadde deltakerne svart annerledes dersom noen med
en annen bakgrunn enn meg hadde intervjuet. Under transkribering har jeg valgt a skrive
ordrett og inkludert pauser. Transkriberingen har veert sveert detaljert og ngyaktig, slik at det
frembrakte nok materiale til analysen (Malterud, 2017; Tjora, 2017). Kvale & Brinkmann
(2015) stiller sparsmal ved spraklig stil for transkribering, om hva som utgjer gyldig
overfgring fra muntlig til skriftlig form. Jeg oversatte ord og uttrykk direkte fra punjabi og
urdu til norsk bokmal. Muligens kunne noen av ordene eller uttrykkene veert oversatt
annerledes. Jeg har etterstrebet a fa intervjuene oversatt og transkribert uten & miste

meningsinnhold.

| presentasjonen av resultatene har jeg valgt a bruke sitater fra deltakerne. Det er for & vise

hvor nzrt temaene er knyttet til empirien. Pa den maten far leseren komme tettere pa empirien
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enn bare gjennom min tolkning (Tjora, 2017). Resultatene ble dregftet i lys av relevante
teoretiske perspektiv og tidligere forskning (Malterud, 2017; Tjora, 2017).

4.11 Etiske hensyn

Helsinkideklarasjonen legger vekt pa forskningsetisk bevissthet blant medisinske
forskningsgrupper. Retningslinjene er utviklet ut ifra det grunnleggende prinsippet om a
beskytte deltakerne. Et av prinsippene er at deltakerne skal fa grundig informasjon om formal,
metoder, fordeler og mulige ulemper ved studien. I tillegg skal det komme tydelig frem at
deltakerne star fritt til & avsta fra deltakelse og kan trekke seg underveis uten begrunnelse. |
Norge reguleres forskning innen medisin og helsefag ved hjelp av Helseforskningsloven, som
sgrger for at forskeren fremmer god og etisk forsvarlig forskning ("Helseforskningsloven —
hforsknl,” 2008). Ifglge forskningsetikkforskriften ("Forskningsetikkforskriften,”" 2018) er
forskerens ansvar a sgrge for at forskning utfares i henhold til forskningsetiske normer.
Forskningsarbeidet settes i gang etter at alle ngdvendige godkjenninger er pa plass. Det ble
sendt inn sgknad til Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK,
seknadsnummer 279027, vedlegg 1), siden prosjektet handlet om pasienter med
minoritetshakgrunn og formalet var & hente ny kunnskap om helse og sykdom. REK vurderte
prosjektet som utenfor deres mandat. Etter & ha innhentet godkjennelse fra
personvernombudet (PVO) pa Oslo universitetssykehus, sendte jeg prosjektprotokollen,
godkjenning fra PVO (referansenummer 16007180, vedlegg 2), informasjonsbrey,
samtykkeskjema og veilederavtale til masteroppgavekomiteen (MOK). Da godkjenningen fra
MOK (vedlegg 3) var pa plass, ble deltakerne identifisert og oppringt av en av onkologene pa

avdeling for & informere om studien.

Ifalge Kvale & Brinkmann (2015) er intervjuundersgkelse en moralsk undersgkelse. Etisk
refleksjon ber veere i fokus fra farste stund og gjennom alle ledd i prosessen. Det er fire
faktorer som spiller stor rolle nar det gjelder etiske hensyn: informert samtykke,
konfidensialitet, studiens konsekvenser og forskerens rolle (Kvale et al., 2015). Kravet om
informert samtykke ble ivaretatt ved at jeg utarbeidet et informasjonsskriv som deltakerne
fikk tilsendt per post. Jeg brukte malen til OUS for a lage informasjonsskriv og samtykke.
Deltakerne fikk ogsa informasjon om prosjektet via telefonsamtalen ved rekruttering da jeg
kontaktet dem for & sparre om de gnsket a delta. | forkant av hvert intervju gjennomgikk jeg
hovedpunktene i skrivet, slik at deltakerne hadde mulighet til a stille spgrsmal, far de
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undertegnet samtykket til deltakelsen. I tillegg understreket jeg for dem at jeg var underlagt
taushetsplikt. De ble ogsa orientert om at de kunne trekke seg uten begrunnelse frem til

dataene inngikk i1 analysearbeidet.

De private opplysningene som kunne identifisere deltakerne, ble behandlet konfidensielt
(Kvale et al., 2015). Under intervjuene fikk jeg deltakernes navn, alder og opprinnelsesland.
Navnene til deltakerne ble byttet med kodenummer. | oppgaven ble deltakerne presentert med
fiktive navn. Konfidensialitet inkluderer ogsa lagring av informasjon (Kvale et al., 2015;
Malterud, 2017). Liste med kodenummer, kontaktinformasjon og navn ble oppbevart innelast
0g separat fra resten av informasjonen og intervjumaterialet. Lydfil og transkripsjoner ble

lagret pa OUS” lagringsenhet K-sensitiv.

Forskeren ma forholde seg til konsekvensene av en undersgkelse med tanke pa mulig skade
den kan pafare deltakerne, og de fordelene de kan forvente a fa ved a delta i undersgkelsen.
Deltakerne skal respekteres og ikke utsettes for ungdig belastning (Guillemin & Gillam,
2004). Under intervjuene hendte det at noen av deltakerne tok til tarer. Det var viktig for meg
a vise deltakerne forstaelse og gi dem tid til & hente seg inn. I disse tilfellene valgte deltakerne
selv & fortsette med intervjuet. Alle deltakerne ga positiv tilbakemeldingen etter intervjuene.
De satte pris pa at noen var interessert i  hgre hvordan de hadde opplevd bade sykdommen
og stralebehandlingen. Samtlige deltakere sa at de falte at de bidro med noe viktig ved a
fortelle sin historie. Det ga dem en positiv falelse a tenke at kanskje deres historier kunne

bidra til & eventuelt hjelpe andre kvinner, i samme situasjon, i fremtiden.

En intervjuundersgkelse kan skape et asymmetrisk maktforhold mellom forsker og deltaker.
Det skapes gjensidig tillit mellom partene ved at man deler kunnskap og informasjon til og
om hverandre. Det vil veere en risiko for at deltakeren kan oppfatte forskeren som sin venn for
a utjevne maktbalansen (Eide & Kahn, 2008). Det kan tjene til fordel for forskningen ved at
det kan fa deltakeren til & apne seg lettere. Pa den andre siden kan en slik relasjonsendring
ifglge Eide og Kahn (2008) fare til skuffelse hos deltakeren dersom deltakeren legger mer i
det forholdet enn forskeren gjer. Forskeren ma veere oppmerksom pa denne sarbarheten og
reflektere over hvilken betydning dette vil ha i produksjon av kunnskap. Selv om jeg gjennom
hele intervjuprosessen har veert profesjonell, har det likevel veert et tilfelle der deltakeren
oppfattet meg som sin venn og ringte meg ved en senere anledning for a fa hjelp til 4 fa
kontakt med en onkolog angaende sin sak. Det var en sveert vanskelig situasjon a veere i, da
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denne deltakeren ikke kunne spraket og virkelig hadde behov for hjelp til & lzse saken sin. Jeg
hjalp henne med & komme i kontakt med onkologen, men ga tilbakemelding til deltakeren pa
en respektfull mate om at dette ikke kunne fortsette. Ved et annet tilfelle ringte mannen til en
deltaker pa vegne av sin slektning som nylig hadde fatt beskjed om nyoppdaget
livmorhalskreft. Han lurte pa om jeg kunne informere denne slektningen om videre forlap. Jeg
forklarte han at det kunne jeg ikke gjare, og at denne slektningen matte falge sitt planlagte

kreftforlap.

Strenge krav til den vitenskapelige kvaliteten pa kunnskap er ogsa en del av etiske krav til
forskeren. Ifglge Kvale og Brinkmann (2015) skal forskeren sgrge for at offentliggjering av
funnene er sa ngyaktig som mulig. Prosedyrene som leder til konklusjonene, skal veere
transparente og forskeren skal reflektere over sin forskerrolle. Det har jeg redegjort for under
kapittelet om refleksivitet.

4.12 Metodediskusjon

Det finnes bade fordeler og ulemper med en kvalitativ forskningsmetode. Jeg har gjennom
hele oppgaven forsgkt a reflektere kritisk over mine valg. | dette kapittelet skal jeg drafte
ytterligere punkter som har hatt betydning for studien. Styrker og svakheter ved studien vil jeg
komme tilbake til senere i oppgaven.

Hensikten med denne studien var & utforske hvordan minoritetskvinner opplevde
stralebehandling av livmorhalskreft i Norge. Kvalitativ metode er godt egnet nar malet er a ga
i dybden pa et tema. Som forsker var det viktig for meg a fokusere pa hvordan deltakerne
oppfattet meg. Et intervju er preget av asymmetri i utgangspunktet, hvor deltakerne besitter
kunnskap som jeg gnsker tilgang til (Malterud, 2017; Thagaard, 2009). Intervjuundersgkelse
gjorde at jeg kom tettere innpa deltakerne. Tilstedevaerelse av tillit og troverdighet under
intervjuundersgkelsene hadde stor betydning for deltakernes apenhet om sine erfaringer. Det
at jeg var en kvinnelig student med samme kulturelle bakgrunn som deltakerne, gjorde det
muligens lettere for deltakerne & dpne seg for meg. Tematikkens intime karakter kan likevel
hatt pavirkning pa deltakernes svar. Som nevnt tidligere kan var felles kulturelle bakgrunn ha
medvirket til at jeg ikke undersgkte enkelte temaer, som jeg tok for gitt, grundigere. Selv om
jeg intervjuet deltakerne med apent sinn, kan min forforstaelse likevel ha hatt innvirkning pa
oppfalgende spgrsmal under intervjuene. Jeg pravde i starst mulig grad a stille apne sparsmal,
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slik det anbefales i litteraturen, men likevel ser jeg at jeg i enkelte tilfeller kan ha stilt ledende

spgrsmal.

A balansere narhet og tillit med en faglig distanse er ngdvendig for & sgrge for at deltakernes
svar ikke blir pavirket av relasjon til forskeren (Malterud, 2017; Thagaard, 2009). Dette kan
veere utfordrende a forsikre seg mot, da man i mgter mellom mennesker kan man pavirkes av
noe i relasjonen. Selv om jeg forsgkte a holde en viss faglig avstand til deltakerne, har det
likevel vist seg at enkelte av deltakerne har hatt forventninger til meg utover det
intervjusituasjonen tilsa. Slik jeg nevnte tidligere ble jeg kontaktet, ved to tilfeller, av en
deltaker og en pargrende angaende andre saker enn selve forskningen.

Kvalitativ metode kan aldri resultere i noen fasitsvar. Dessuten kan det vaere vanskelig a si
med sikkerhet om de funnene man har kommet frem til, er gyldige for andre enn akkurat den
gruppen man har utforsket. Overfaringsverdien kan dermed vare lavere med kvalitativ
metode (Malterud, 2017; Thagaard, 2009). Som nevnt tidligere i oppgaven kan analysen bli
farget av forskerens forforstaelse. Likeledes kan svarene fra deltakerne bli farget av deres
forforstaelse og forventninger til forskeren (Kvale et al., 2015; Malterud, 2017; Thagaard,
2009; Tjora, 2017). Studien kan dermed ikke reproduseres pa samme mate pa grunn av bade
forskerens og deltakernes subjektivitet.

5.0 Resultater

I denne studien har jeg identifisert fem temaer som utpeker seg og som sier noe om
minoritetskvinnenes opplevelse av stralebehandling i Norge. Det farste temaet er «kroppen»
som forteller hvilke kroppslige reaksjoner deltakerne erfarte etter stralebehandling.
«Manglende kultursensitivitet» er det andre temaet som kvinnene hovedsakelig erfarte i mgte
med straleterapeutene inne pa stralebehandlingsrommet. Kommunikasjonen mellom
minoritetskvinnene og straleterapeutene var pavirket av «sprakbarriere», som er det tredje
temaet. Det fjerde temaet er «udekkede behov». Dette omhandler deltakernes behov gjennom
hele behandlingsperioden, fra deres fgrste mgte med onkolog, og frem til avsluttet
stralebehandling. Dette temaet er delt i to undertemaer, etter det deltakerne opplevde som de
viktigste omradene: behovet for «informasjon» og «samtalegrupper». Tema nummer fem er
«takknemlighet», og omhandler den opplevelsen samtlige deltakerne beskrev for meg pa
slutten av intervjuene. De uttrykte takknemlighet for den raske helsehjelpen de fikk i Norge.
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5.1 Kroppen

Stralebehandlingen farte til store endringer i kroppen til kvinnene som deltok i studien, og
analysen viste at dette preget deres selvbilde. Samtlige deltakere slet med uttalt fatigue
gjennom hele stralebehandlingsperioden. Deltakerne uttrykte at dagligdagse gjeremal krevde
mer energi enn det gjorde far behandlingen startet. Majoriteten av kvinnene slet ogsa
fremdeles med smerter i bekkenregionen og savnet a kunne veere like aktiv som fagr bade

hjemme og ute.

«Det var jo jeg som var i speilet, men ...»
Mina fortalte at hun ikke kjente igjen sin egen kropp. Noen uker etter behandlingen stod hun
foran speilet og betraktet kroppen sin. Den sa ut som den alltid hadde gjort, men allikevel var

det endringer pa innsiden som var vanskelig for henne a forsta.

Jeg sa pa kroppen min. Jeg kunne jo ikke se at noe var galt, men samtidig sa var det
en rar fglelse jeg satt igjen med. (Mina)

Mina hadde spist sunt og veert aktiv hele livet, men na hadde hun utfordringer med a utfare
selv de enkleste oppgavene. Hun forsgkte a overbevise seg selv om at det var som a ha en
vanlig influensa, og at kroppen var den samme som fagr, men dette fungerte ikke serlig lenge.
Dette krevde mye mer av henne enn en influensa ville gjort. Tidligere var det Mina som tok
seg av matlagingen, og hun hadde energi nok til & jobbe effektivt bade pa jobb og i hjemmet.
Na ble hun raskt sliten, og mannen hennes matte stadig vekk hjelpe til med oppgavene
hjemme. Kroppen hennes var utslitt, og hun maktet ikke & ga pa jobb lenger. Hun savnet a
veere i arbeid, og hun savnet kollegaene sine, men smertene som kom og gikk, hindret henne i
a delta i arbeidslivet. Ogsa de daglige kveldsturene med mannen sin, hadde blitt utfordrende.
Hyppige pauser var blitt en ngdvendighet fordi hun ble sa fort sliten. Mina var ogsa sveert glad
I hagearbeid, og det hadde veert hobbyen hennes hele livet. Hun brukte hagearbeid som

meditasjon, men selv dette var ikke sa lett lenger.

Livet gar jo videre, men na inneholder det ofte mange sma pauser. (Mina)

«Livmoren min er ikke som andre kvinners.»
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Rani mimret over den tiden fgr hun ble syk, da hun var veldig aktiv og reiste mye. Hun ante
ingenting om hvor mye livet skulle forandre seg pa grunn av kreften og stralebehandlingen.
Hun fortalte at omradet pa magen der hun fikk straling, ble helt svart. Kroppen ble
ugjenkjennelig for henne, og hun klarte ikke & vere stolt av den. Hun falte seg lite
tiltrekkende og hadde smerter under sex, og dette pavirket sexlysten. Rani fortalte at
stralingen farte til tidlig overgangsalder, og at hun matte begynne pa hormontabletter. Hun

gikk opp i vekt, og mente selv at det var tablettene som var arsaken.

Livmoren er ikke normal lenger. Jeg er ikke som andre kvinner. (Rani)

Rani uttrykte en stor sorg over a ha en livmor som ikke lenger fungerte. Hun falte seg
annerledes. Hun fortalte at hun gnsket seg barn, men at kreften hadde frargvet henne
muligheten. Ektemannen gikk fra henne, da hun ikke kunne fa barn lenger. Tidvis kjente hun
bade pa bitterhet og ensomhet, selv om hun stort sett klarte a holde humaret sitt oppe. Men

hun kjente at kroppen hennes ble tappet for energi mye raskere na enn tidligere.

«Jeg var sa sliten»

Salma hadde ikke fortalt noen av vennene sine om sykdommen sin, fordi hun syntes at
livmorhalskreft var flaut. | sosiale settinger holdt hun maska overfor venner og slektninger.
Ved en anledning hadde familien overrasket henne og mannen med en fest pa bryllupsdagen
deres. Ingen av festdeltakerne, med unntak av kjernefamilien, visste at hun hadde fatt
behandling for livmorhalskreft. Til tross for at hun var svert sliten og utmattet, deltok hun i

feiringen med godt mot, og dette resulterte i at hun ble sengeliggende i flere dager etter festen.

Jeg har aldri veert syk i hele mitt liv. S det var veldig teft for meg & ga i en slik rolle.
(Salma).

Salma gnsket a leve livet sa likt som mulig med det hun var vant med fra tidligere, men
kreften og stralebehandlingen gjorde det vanskelig for henne. Hun innsa etter hvert at hun
matte endre levemate, og respektere de nye endringene for i det hele tatt a kunne fungere i

hverdagen.
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5.2 Manglende kultursensitivitet

Et fremtredende mgnster i datamaterialet var hvordan kvinnene opplevde at deres kulturelle
bakgrunn og deres verdighet ble satt pa preve hver gang de skulle fa stralebehandling av
mannlige straleterapeuter. Det & kle seg naken foran fremmede mennesker opplevdes
krevende, og enda verre var det med mannlige straleterapeuter i behandlingsrommet.
Kvinnene fortalte at for a fa livreddende stralebehandling, matte de ga imot de prinsippene og
verdiene de hadde levd etter hele sitt liv. De fleste deltakerne opplevde at straleterapeutene

var lite sensitive til den kulturen kvinnene tilhgrer.

«Du skjenner, det er ikke lett i var kultur ...»

Samtlige deltakere papekte at det er ikke akseptert i deres kultur at en kvinne skal vise seg
naken for en fremmed mann. En slik handling er forbundet med skam. Naila opplevde at
hennes verdighet ble satt pa spill da hun ble behandlet av mannlige straleterapeuter. Til tross
for den opplevelsen sa Naila aldri ifra til straleterapeutene at hun ikke gnsket a bli behandlet
av menn. Hun ville ikke fremsta som en vanskelig pasient, og forsgkte derfor & snu
tankegangen sin ved a tenke at den mannlige straleterapeuten kun gjorde jobben sin. Hun
etterstrebet a legge sin kulturelle bakgrunn til side, men likevel opplevde hun dette som sveert

utfordrende.

Et slikt mate krevde at hun endret alt det grunnleggende hun hadde leert gjennom hele
oppveksten sin. Hun befant seg i en sarbar situasjon og opplevde det som sveert komplisert a
endre tankesettet pa denne maten. Straleterapeutene hadde forklart henne at stralebehandling
er et presisjonsarbeid. Hun matte derfor ligge rolig og avslappet pa stralebehandlingsbordet
mens straleterapeutene posisjonerte hennes kropp med stor ngyaktighet. Naila erfarte at det
var sveert vanskelig for henne a slappe av i kroppen med en mannlig straleterapeut til stede,
siden hun 1a delvis avkledt pa behandlingsbordet. Hun var derfor ofte usikker pa om
behandlingen ble utfart ngyaktig nok nar hun var sa anspent. | forkant av hver behandling
hapet hun pa at det kun var kvinnelige straleterapeuter som skulle utfare behandlingen den

dagen.

Jeg pleide ikke a ta av skjorta mi, men fikk alltid beskjed om a ta av alt pa bena. Ogsa
truse. Det var noen ganger menn som behandlet meg. Du skjgnner, det er ikke lett i var
kultur. Jeg synes det var litt nedverdigende. Jeg pravde & tenke at en straleterapeut er
en straleterapeut, men det var ikke lett. (Naila)
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Samtlige deltakere beskrev at det a fa kreft i den delen av kvinnekroppen som anses som mest
intim og privat, var falelsesmessig sérbart. A ligge delvis naken og fullstendig blottlagt p&
stralebehandlingsbordet, opplevdes som krenkende. Rani syntes det var nedverdigende a fa
livmorhalskreft, og dette ble ytterligere forsterket nar mannlige straleterapeut bergrte henne
under innstilling. Gjennom intervjuet kom det fram at hun fer kreftsykdommen aldri hadde

vist seg naken for noen andre enn sin mann. Dette gjaldt ogsa de andre deltakerne.

Nar jeg la pa den benken, sa pleide jeg & se pa maskinen. Og tenkte: Hva slags
sykdom er det jeg har fatt, som gjer at jeg ma vise meg naken for andre. Derfor hapet
jeg at det skulle vaere kvinner der. Jeg vet at regelen er at det kan veere mannlige
behandlere ogsa. Men jeg likte det ikke. Det var flaut. Jeg klarte ikke a slappe av
(Rani)

«Det var det samme for meg, men ...»

Noor uttrykte farst at hun var likegyldig til hvorvidt straleterapeuten var kvinne eller mann.
Hun var den yngste av deltakerne, og behersket det norske spraket mye bedre. Utover i
intervjuet innrgmmet hun likevel at det ikke er akseptert i hennes kultur & vise seg helt eller
delvis naken for en mannlig helsearbeider. Underveis i behandlingen ble hun spurt om det var
i orden for henne at en mannlig straleterapistudent ble med inn i behandlingsrommet. Hun

kjente at det strittet imot innvendig, men hun klarte ikke 4 si nei.

Det var egentlig samme for meg. Det er ikke tillatt i min kultur. Jeg skulle jo ligge
naken. Men jeg klarte ikke & si nei. (Noor)

«Heldigvis var det alltid samme team med kvinnelige straleterapeuter som behandlet meg.»
| starten var deltakerne ogsa ukomfortable med a kle av seg foran kvinnelige straleterapeuter,
men dette ble de vant til etter hvert. Salma var sveert forngyd med at det kun var kvinnelige
straleterapeuter som jobbet pa straleapparatet der hun fikk stralebehandling. Til & begynne
med syntes hun at det var flaut a ta av seg buksen foran kvinnelige straleterapeuter, men
uttrykte at utfordringene ville veert betydelig stgrre dersom hun matte behandles av menn.
Salma verdsatte a fa et fast team av kvinnelige straleterapeuter, og fortalte at det ga henne en
form for trygghet. Hun fglte at de kjente henne godt og hun hadde stor tillitt til
straleterapeutene som behandlet henne mest.
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De ba meg om a ta av buksa mi. Jeg la nesten naken. Det fgltes veldig flaut i starten,
men siden det var kun damer som behandlet meg, da gikk det greit. Veldig glad for at
jeg slapp a fa mannlige straleterapeuter. (Salma)

Til tross for at de fleste deltakere syntes det var sveert vanskelig a bli behandlet av mannlige
straleterapeuter, var det ingen som uttrykte dette overfor behandlingspersonalet. Ifglge
deltakerne var arsaken til dette todelt. Farst og fremst var det utfordringer med
kommunikasjonen, og de gnsket dessuten ikke a fremsta som vanskelige pasienter. De
uttrykte imidlertid at det ville veert en fordel for deltakerne om helsepersonell hadde noe
kunnskap om den kulturelle bakgrunnen til pasienter fra Sgr-Asia.

5.3 Sprakbarriere

Gjennom analysen kom det frem at manglende sprakkunnskaper hos deltakerne gjorde det
vanskelig for dem a kommunisere med straleterapeutene. Enkelte av deltakerne hadde av og
til med seg slektninger som behersket det norske spraket tilstrekkelig til 2 kunne formidle
kvinnenes behov. Deltakerne fikk tiloud om tolk til legesamtale og farste stralebehandling,
men de resterende stralebehandlingstimene matte de klare seg uten tolk. Deltakerne fglte
derfor at kommunikasjonen mellom dem og straleterapeutene ikke bestandig var adekvat. |
tillegg kjente mange av deltakerne pa en viss usikkerhet nar de ikke forstod arsaken til de
ulike forberedelsene far behandlingen. Det kunne for eksempel veere drikkeregimet deltakerne
ble bedt om & falge i forkant av stralebehandlingen.

«Fikk ikke tid til & formulere mitt behov ...»

Alle deltakerne papekte at straleterapeutene var veldig vennlige med dem, og de ble alltid
mgtt med smil nar de matte opp til behandling. Kroppsspraket til straleterapeutene ble stort
sett oppfattet positivt av alle deltakerne. De hadde imidlertid problemer med a forsta
hverandre verbalt. Roshni fglte en stor grad av usikkerhet i den daglige kommunikasjonen
med straleterapeutene. Hun var usikker pa om de spgrsmalene hun stilte, ble formulert slik
hun gnsket, og om straleterapeutene faktisk forsto hva hun forsgkte a formidle.

Roshni papekte ogsa at tidspress var et problem. Hun falte at hun ikke fikk god nok tid til a
formulere seg, fordi det alltid var en ny pasient som ventet. Fglelsen av konstant tidspress ble
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beskrevet av mange deltakere. Straleterapeutene klargjorde behandlingsrommet umiddelbart
til neste pasient etter endt behandling, og Roshni fglte at hun matte vere rask, til tross for at
hun aldri ble bedt om dette. Denne fglelsen av konstant tidspress var det mange av deltakerne

som kjente seg igjen i.

Det var ganske ofte jeg hadde noe jeg gnsket & snakke om. Matte kjapt kle pa meg og
komme ut av behandlingsrommet fordi neste pasient ventet. Jeg pravde & si til dem pa
vei inn eller ut av rommet at jeg har noe jeg lurer pa, men det er ikke sikkert de skjente

hva jeg mente. (Roshni)

Det hadde veert fint om de kunne ta seg tid til & forklare ordentlig. Du skjenner, ikke
alle behersker spraket godt nok og trenger tid til & forsta informasjon. (Rani)

«Fikk hjelp takket veere svigerinne»

Deltakerne som hadde med seg ledsagere, benyttet disse som tolk. Det kom tydelig fram
gjennom analysen at de deltakerne som ikke hadde med seg daglig falge til stralebehandling,
heller ikke visste hvordan de kunne kontakte lege eller kreftsykepleier dersom de hadde behov
for det. Oppfatningen om nar tolketilbudet kunne benyttes, varierte blant de ulike deltakerne.
Flere av dem var ikke klar over at de hadde rett til tolk, og nar og hvor de kunne henvende seg
for bestilling av tolk. Sprakbarrieren gjorde ikke situasjonen enklere. Ifglge deltakerne var det
ikke ngdvendig med tolk daglig, men i enkelte situasjoner ville gjort det enklere for dem &

formidle sine behov til straleterapeutene.

Naila fortalte at hun fikk sterke smerter underveis i behandlingen, og hun henvendte seg til
straleterapeutene for a fa rad. De ga henne beskjed om at hun kunne snakke med legen. Hun
ante ikke hvordan hun kunne komme i kontakt med legen, og hun fikk heller ikke spurt
straleterapeutene om dette, grunnet sin begrensede sprakkunnskap. Naila fortalte videre at hun
tok med seg sin norsktalende svigerinne til behandlingstimen dagen etter. P& den maten fikk
hun forklart sitt behov, og hun ble satt opp til en samtale med lege samme dag. Denne
legesamtalen farte til at Naila ble innlagt samme dag pa grunn av hennes darlige

allmenntilstand. Hun hadde da gatt med smerter i lengre tid.
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Jeg hadde det ille. Straleterapeutene ville at jeg skulle kontakte kreftlegen angaende
mine smerter. Jeg tror ikke de skjgnte hva jeg sa. Jeg pleide & dra alene til selve
stralebehandlingen, s& med min darlige norsk sa aksepterte jeg svarene deres og dro

hjem. (Naila)

Mina forklarte at hun satte stor pris pa at ektefellen hennes fulgte henne til alle avtalene hun
hadde gjennom behandlingsforlgpet. Hun var godt vant med at han tok seg av all
kommunikasjon med det offentlige, i tillegg til at han hadde kunnskap om hvilke krav og
rettigheter hun hadde som pasient. Selv hadde hun ingen erfaring med det, dels pa grunn av
sprakbarrieren, men ogsa fordi hun var en kvinne som aldri hadde turt a kreve eller ta plass.
Mannen hennes hadde tatt hand om henne og familien sa lenge de hadde vaert gift, og dette
var ogsa gjeldende for Begum og Salma. De kom ogsa fra hjem der mennene i familien hadde
statt for all samhandling med det offentlige. De var derfor vant til & ha med seg et
familiemedlem, som oftest mannlig, som kunne kommunisere gjennom, og dette skapte
trygghet hos dem. De av deltakerne som var skilt, hadde med seg kvinnelige

familiemedlemmer.

«Skjgnte ikke poenget med tre glass vann»

Selv om straleterapeutene ga tilstrekkelig med informasjon, sa var det ingen garanti for at
detaljene i informasjonen ble oppfattet riktig av deltakerne. Salma fortalte at hun fikk beskjed
om a falge et drikkeregime, der hun skulle drikke tre glass vann i forkant av hver
stralebehandling. Hun fikk ingen begrunnelse for hvorfor det skulle veere ngyaktig tre glass
vann, og hun tenkte derfor at det kanskje ville veere mer hensiktsmessig om hun drakk enda
mer. Salma hadde derfor ikke fulgt drikkeregimet sitt far de forste stralebehandlingene, og
bleeren hennes ble for stor. Hun fortalte at straleterapeuten da tok seg tid til & vise henne
rgntgenbilder av organene i bekkenet og hvordan straledosen pavirkes av stgrrelsen pa bleren.

Det var farst da hun forstod hensikten med tre glass vann.

Til tross for at Salma hadde hatt tolk til stede da informasjonen ble gitt ved farste
stralebehandling, hadde hun ikke fatt med seg alt. Hun papekte at situasjonen kunne veert
annerledes dersom det ble satt av mer tid til informasjonssamtalen, og at sjansen for & gjere
feil, ville blitt betraktelig redusert. Hun mente at dette er sveert viktig overfor
minoritetspasienter, da det kan veare bade utfordrende og tidkrevende a forsta slik detaljert

informasjon.
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Farst visste jeg ikke helt poenget med mengden med vann. De sa til meg 3 glass og jeg

pleide & drikke fem glass vann. Tenkte det vil veere enda bedre. (Salma)

«Legen antok at jeg kunne engelsk»

Deltakerne erfarte av og til at tolketjenesten ble kansellert i siste liten. | disse tilfellene ble det
hentet inn helsepersonell fra andre avdelinger som tolket for dem. Enkelte opplevde at
helsepersonell brukte engelsk for & kommunisere med dem. Mange av deltakerne kunne
forsta noe engelsk, men langt ifra nok til & forsta det vesentlige innholdet i det
helsepersonellet gnsket & formidle. Noen av deltakerne fortalte ogsa at de nikket selv om de
ikke forstod alt. Ogsa her var deltakernes frykt for a bli oppfattet som vanskelige eller
krevende, som farte til at de ikke stilte spgrsmal eller ba helsepersonell om a gjenta

informasjon.

Roshni opplevde at legen antok at hun kunne tilstrekkelig engelsk til & forsta og gjare seg
forstatt. Hun fortalte at hun nikket til det lille hun forstod pa engelsk, og dermed dannet det
grunnlag for legens antakelser om at hun behersket engelsk. Det viste seg under intervjuet at
hun bare hadde gatt pa barneskole fram til tredje klasse. Svert ofte forstod hun ikke det som
ble sagt av lege eller straleterapeut. Hennes begrensede sprakkunnskaper i bade norsk og
engelsk gjorde at hun ikke fikk formidlet dette. Hun satt fortsatt inne med frustrasjon over den
situasjonen hun befant seg i da hun fikk stralebehandling.

Tolken kom ikke. Legen mente at jeg snakket greit engelsk. Det var ikke lett for meg &
forklare noe pa engelsk. Engelsken min er ikke sa bra den heller, skjgnner du. Sa jeg
lurte alltid pa om det jeg sa, egentlig ble forstatt riktig av helsepersonell. (Roshni)

5.4 Udekkede behov

Gjennom analysen kom det tydelig frem at deltakerne erfarte at enkelte av deres behov ikke
ble dekket, noe som igjen pavirket deres opplevelse av stralebehandlingen i Norge. Analysen
tydet pa at det som var spesielt viktig for denne pasientgruppen, var behovet for informasjon
0g behovet for samtalegrupper. Selv om majoriteten av deltakerne fikk sin siste
stralebehandling for flere ar siden, satt de fortsatt inne med mange ubesvarte spgrsmal, samt
et behov for & snakke om den krevende reisen de hadde lagt bak seg.
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5.4.1 Informasjonsbehov

De fleste deltakerne oppfattet at helsepersonellet var flinke til & gi informasjon. Utfordringen
var at informasjonen var lite forstaelig for dem. Selv om informasjonen ble oversatt til deres
sprak, ga det ikke ngdvendigvis noen mening. Ingen av deltakerne hadde direkte erfaring med
kreftsykdom fra far. De hadde ikke hart om livmorhalskreft, og var derfor ikke forberedt pa
hvordan kreften ville pavirke deres liv i den kulturelle konteksten. Analysen viste at mange av
deltakerne hadde behov for kulturelt betinget informasjon.

«Ikke lov med sexleketgy i var kultur»

Naila var forngyd med maten hun ble ivaretatt pa straleavdelingen pa, men hun savnet
informasjon tilpasset hennes kulturelle bakgrunn. Hun var en skilt kvinne fra Pakistan, og fikk
tilsendt glasstaver etter endt stralebehandling. Hun fortalte at det ikke var lov & bruke
sexleketay i hennes kultur, derfor unnlot hun & bruke det. Da hun skulle til gynekologisk
kontroll etter avsluttet behandling, opplevde hun sa store smerter at legen ikke fikk undersgkt
henne tilstrekkelig. Legen spurte henne om hun hadde brukt glasstavene jevnlig, slik hun
hadde fatt beskjed om. Da fortalte Naila at hun ikke hadde brukt dem, fordi hun syntes det var
pinlig & ta dem i bruk. Legen forklarte at glasstavene var viktig & bruke for  unnga
sammenvoksinger i skjeden etter stralebehandling, og at det var disse sammenvoksingene som
gjorde at det ikke var mulig & undersgke henne. Farst da forstod Naila at stavene ikke var
sexlektgy, men derimot et ngdvendig hjelpemiddel, og hun begynte a ta i bruk glasstavene
regelmessig.

Helsepersonell var sgte og behandlet meg pa en respektabel mate. Men jeg hadde
behov for masse informasjon. Som var tilpasset meg. Du skjgnner, sann at jeg fra

Pakistan kunne skjgnne det. (Naila)

Begum fortalte at hun hadde fatt tilsendt glasstaver i fem ulike starrelser fra sykehuset, men at
hun syntes at det var ekkelt a ta dem i bruk. Hun hevdet at hun forstod hensikten med stavene,
men det faltes allikevel upassende. Hun oppfattet det slik at stavene skulle erstatte mannen og
det syntes hun var galt. Hun var redd for at mannen skulle begynne a sgke seg til andre
kvinner for sex igjen, dersom hun byttet ham ut med glasstavene. Hun hadde erfart utroskap
tidligere i sitt ekteskap, og dette gnsket hun ikke a gjenoppleve. Dessuten papekte Begum at

46



slikt utstyr er imot hennes religion og kultur. Hun opplevde samleie med mannen som sveert

smertefullt, men det var hun villig til & tale framfor & bruke glasstaver.

I var kultur er det ikke lov & bruke slikt. Sa jeg rarte de aldri. (Begum).

Mina fortalte at hun brukte glasstavene kun i en liten periode. Hun gjorde et motvillig forsgk
siden legen anbefalte det, men sluttet etter kort tid fordi hun syntes det var ubehagelig. Hun
fikk beskjed om a fortsette med bruk av glasstaven ved den forrige gynekologiske kontrollen
hun var pa, men under intervjuet var hun tydelig pa at det var uaktuelt. Hun kunne fortelle om

litt smerte og smablgdninger under samleie, men mente at det kunne hun fint handtere.

«Fikk ikke noe skriftlig informasjon pa mitt sprak»

De fleste deltakerne i studien savnet a fa skriftlig informasjon om sykdom og behandling pa
sitt eget sprak. Det var mye informasjon som skulle bearbeides, og det var naturligvis
vanskelig & huske alt som ble sagt. Hemme hadde de ingen mulighet til & finne informasjon
etter hvert som sparsmalene dukket opp. Roshni fortalte at de ansatte pa straleavdelingen
henviste til nettstedet kreftlex.no, fordi de ikke hadde oversatt skriftlig informasjon
tilgjengelig. Pa nettsiden er ogsa all informasjon pa norsk, og var derfor til liten nytte. Videre
nevnte Roshni at hun fikk hjelp av sine barn til & sgke pa Google eller YouTube, men alt ble
forklart pa engelsk, og det var utforende a forsta spraket. Barna hennes kunne oversette noe,
men de var for sma til & forsta mer avansert engelsk. Hun beskrev ogsa at det var pinlig nar
barna oversatte informasjon om det hun ansa som privat anliggende og gnsket a skjerme barna

for.

De brukte tolk, men det var ikke alltid jeg husket alt som ble fortalt meg da jeg kom
hjem. Jeg fikk ikke noe skriftlig pa mitt sprak. Det var litt dumt. Mine sma barn og jeg

pleide a sgke pa Google sammen. (Roshni)

«Mine barn var tolk for meg»

Deltakere som ble fulgt av sine voksne barn, erfarte ofte at barna filtrerte bort mye viktig
informasjon. De antok at det var for a beskytte dem, noe som de mente er vanlig i deres
kultur.
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Begum fortalte at hun ikke fikk mulighet til & bestemme selv om hun skulle ha tolk eller ikke.
Det var hennes voksne barn som bestemte pa hennes vegne, og som hadde tatt avgjerelsen om

at de selv skulle oversette for henne.

I utgangspunktet syntes Begum at det var betryggende at barna fulgte henne til legesamtaler,
men hun satte lite pris pa at de filtrerte bort viktige detaljer. Ved hver legesamtale fortalte
barna hennes at alt stod bra til med henne, noe hun stusset over. Hvis alt var bra, hvorfor var
hun da pa sykehus? Begum visste blant annet ingenting om hvilket stadium sykdommen
hennes befant seg pa. Hun var sikker pa at barna hennes silte informasjon for a beskytte
henne. De mente at hun hadde for vane a engste seg ungdvendig mye, og at informasjonen
ville gjort henne bekymret. Selv var hun overbevist om at grundig informasjon ville fart til
mindre bekymring. Det trygget henne veldig & ha fglge av barna, men hun savnet muligheten
til & velge a ha bade tolk og barna sine til stede samtidig.

Mine barn valgte a veare tolk, men de filtrerte bort mye av det legen sa. Barna mine sa
hele tiden «slapp av, mamma, du er helt frisk». (Begum)

«Hvorfor matte jeg beholde livmoren?»

Deltakerne sa pa legene som autoriteter og kilder til kunnskap. De samtykket ukritisk til
legens avgjarelser fordi de antok at legen ville ta riktig beslutning. Noen av deltakerne
uttrykte at det var vanskelig a stille bade generelle og kritiske spgrsmal til informasjon de
fikk. Rani sa at hun ble fortalt av onkologen at hun skulle fa beholde livmoren, og hun stilte
ingen sparsmal ved dette. Hun oppfattet det slik at det fortsatt ville veere en mulighet for
henne & fa barn senere. Da hun var ferdig med stralebehandlingen, ble hun innkalt til en ny
legesamtale. Her fikk hun beskjed om at stralebehandlingen medfarte at hun var kommet i
overgangsalder, og hun matte starte med hormontabletter. Legen forklarte ogsa at hun ikke
lenger kunne fa barn, og der og da aksepterte hun beskjeden hun fikk. I ettertid var hun irritert
pa seg selv fordi hun ikke hadde spurt legen om hvorfor hun matte beholde livmoren nar den
uansett ikke hadde noen funksjon. Hun var i tillegg sint for at legen ikke hadde sagt noe om at
kreftbehandlingen kunne resultere i barnlgshet. Hun gnsket seg barn, og falte at hun ble fort
bak lyset. Na er hun engstelig for at kreften skal komme tilbake i den dysfunksjonelle

livmoren.
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Jeg har endel spgrsmal som jeg na har skjent at jeg burde ha stilt. Hvorfor matte jeg
beholde livmoren, jeg skjgnner ikke. (Rani)

5.4.2 Samtalegrupper

Muligheten til & kunne snakke om sine opplevelser rundt kreftsykdommen og behandlingen,
er noe alle deltakerne har lengtet etter. Deres manglende kunnskap og erfaring med kreft, samt
det a matte forholde seg til helsevesenet i et fremmed land, gjorde dem ekstra sarbare. Selv
om mange av deltakerne valgte & ikke snakke med sine slektninger om sin sykdom, hadde de
imidlertid behov for & snakke med en profesjonell helsearbeider om det de opplevde underveis
i behandlingen.

«Jeg hadde behov for a snakke om mine opplevelser»

Roshni opplevde at hun ble sendt hit og dit for a rekke timene til stralebehandling,
kjemoterapi eller brakyterapi, men ingen spurte henne hvordan hun egentlig hadde det. Hun
ble mgtt av straleterapeutene med et «hei» og «hvordan gar det?», men det ble aldri satt av tid
til & hare pa henne. Sprakbarrieren gjorde det heller ikke sa lett for henne. Hun fortalte at hun
savnet at noen kunne ta seg tid til & snakke med henne, slik jeg gjorde under intervjuet, - en
samtale der hun kunne snakke med noen pa sitt eget morsmal. Hun gnsket ikke at hennes
falelser skulle tolkes videre av en tolk. Hun savnet direkte samtaler med en person med
helsefaglig bakgrunn som ogsa snakket urdu — en som kjente hennes kultur og tradisjoner.
Hun kjente seg veldig alene med sine falelser, spesielt siden Norge oppleves som et fremmed
land med helt annen kultur og et annet sprak som hun ikke forstod. Roshni uttrykte falelsen av
a ha mistet kontrollen over den situasjonen hun befant seg i. Hun gnsket at helsepersonell
kunne ta seg bedre tid til & snakke med pasienter om deres falelsesmessige opplevelse av
kreftsykdom.

Jeg ble bare sentret hit og dit som en fotball. Det ble ikke anbefalt noen
samtalegrupper, sa vidt jeg husker. (Roshni)

«Hadde ikke ork til & delta i samtalegrupper under stralebehandling»

Naila fortalte at hun fikk tilbud om a delta i samtalegrupper med andre etniske norske
pasienter, mens hun var under behandling. Dette tilbudet matte hun avsla fordi hun hverken
hadde energi til & delta, eller overskudd til & formulere seg pa norsk, som hun ikke behersket

seerlig godt. Hun var som regel utmattet etter stralebehandlingstimene, og ville alle helst
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komme seg hjem for & hvile. Det var farst na i etterkant av behandlingen hun hadde energi og
overskudd til & snakke om sine opplevelser. Dessverre hadde hun ikke fatt tilbud i ettertid, og

hun hadde heller ikke klart a finne et slikt tilbud pa egen hand.

Naila opplevde vanskeligheter med a finne samtalepartnere for en som verken er fadt eller
oppvokst i Norge. Hun kjente til andre minoritetskvinner som ogsa hadde gjennomgatt
kreftbehandling, men syntes det var vanskelig a snakke med dem. Naila antok at det var mye
skam rundt kreftsykdom, og at de gnsket a skjule sin sykdom for omgivelsene. Hun mente
derfor at det er et behov for en ngytral samtalepartner som snakker deres sprak, og som har

kjennskap til deres kultur.

De fortalte meg om sanne kreft-samtalegrupper pa norsk, mens jeg var i behandling.
Jeg hadde ikke ork til det. Det var jo sa vidt jeg klarte & sitte oppreist. Men na savner
jeg et slikt tilbud. (Naila)

«Mer enn maskiner og straler»

Mina fikk ingen mulighet til & snakke om sine falelser og erfaringer med profesjonelle
helsearbeidere. Det var viktig for henne & papeke at straleterapeutene var veldig flinke i sitt
arbeid, men at kreftbehandling bgr handle om mer enn bare maskiner og straler. Henne
erfaring var at de etniske minoritetspasientene hadde starre behov for & bearbeide sine
opplevelser med kreft, og da spesielt de som ikke hadde familie i Norge. Minas beste samtaler
var de legekonsultasjonene der onkologen var opptatt av a here hva hun hadde a si, og hvor
hun fikk svar pa det hun lurte pa. Det ga henne en trygghetsfalelse. Samtlige deltakere mente
at det viktigste i det & kunne hjelpe minoritetspasienter, var a kartlegge deres gnsker. Den

slags informasjon kan man ikke tilegne seg uten a ha en god samtale.

Beste medisin var a snakke med en onkolog som hgrte pa meg. Det hjalp masse.
(Mina)

«Takk for at du hgrte pa alt jeg hadde a si.»

Samtlige deltakere i studien uttrykte at det var en positiv opplevelse a bli intervjuet.
Tilbakemeldingene fra deltakerne gikk ut pa at de fglte at de fikk en unik mulighet til &
bearbeide sine opplevelser, og opplevde at det hadde en slags terapeutisk effekt. Endelig
hadde de fatt en mulighet til a dele tanker og falelser de hadde baret pa lenge. De uttrykte et
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sterkt gnske om en samtalepartner eller en samtalegruppe, bade for seg selv og for andre

minoritetskvinner som var i samme situasjon som dem selv.

Majoriteten av deltakerne hadde ikke fortalt sine slektninger og venner hvilken kreftform de
hadde fatt pavist. Begum fortalte at hun hadde en stor slekt og mange venninner i Norge, men
likevel gnsket hun ikke & snakke med dem om sin kreftsykdom. Kreft, spesielt
livmorhalskreft, er stigmatisert i hennes kultur, og hun fryktet hva folk ville si. Det var
vanskelig & snakke fritt om det emnet, derfor syntes hun det var befriende a snakke om sine
opplevelser med meg. Hun ansa meg som en ngytral part som ikke ville dgmme henne. Hun
hadde holdt sine opplevelser for seg selv, og hadde heller ikke snakket med sine barn om det.
Hun gnsket ikke & belaste dem, fordi hun tenkte at de hadde nok med sitt eget liv og egne
bekymringer.

Det var en lettelse a fa luftet alt jeg hadde pa hjertet [...] Det er ikke lett. Man faler

seg alene med de fglelsene. (Begum)

Det som kom tydelig frem i denne studien, var at samtlige deltakere satte stor pris pa var a bli
intervjuet pa sitt eget sprak. Deltakerne opplevde at det var lettere a snakke om falelsene sine

med meg, spesielt siden jeg har samme kulturelle bakgrunn som dem. De trengte derfor ikke a
forklare hvilken betydning kulturen deres har for deres levemate. De fleste deltakerne uttrykte
0gsa et hap om at deres erfaringer kan komme til nytte for andre minoritetskvinner i

fremtiden.

Haper veldig at det jeg har delt med deg kan hjelpe noen andre i fremtiden. Jeg hadde

ingen anelse om hva jeg hadde i vente da sykdomsprosessen min startet. (Roshni).

5.5 Takknemlighet

Et tydelig og ambivalent funn i min studie var at samtlige deltakerne kjente pa en stor
takknemlighet for den helsehjelpen de mottok i Norge. Dette til tross for mange udekkede
behov og ubesvarte spagrsmal hos deltakerne. Deltakerne sammenlignet helsehjelpen de fikk i
Norge med den helsehjelpen de ville ha mottatt i sine hjemland. Deres tidligere erfaringer

med helsehjelp i hjemlandet var ikke spesielt positive, da den til tider var sveert utilgjengelig,
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0g som oftest avhang av familiens gkonomiske situasjon. De fglte en stor grad av
takknemlighet over ha mottatt helsehjelp i Norge.

«Sammenlignet med mitt hjemland ...»

Pa tross av at Noor opplevde sprakbarrieren som et stort usikkerhetsmoment, var hun svert
takknemlig for at hun hadde fatt rask helsehjelp i Norge. Hun sammenlignet
kreftbehandlingen her med den tilgjengelige kreftbehandlingen i hjemlandet, og innsa at det
var store forskjeller. Underveis i behandlingen opplevde hun av og til at etnisk norske
pasienter var til dels misforngyde. Hun antok at de norske pasientene har bedre kjennskap til
systemet og hva man har krav pa, og at dette kunne vaere arsaken til misngyen. Selv falte hun
at hun fikk den hjelpen hun gnsket og trengte, uten a matte sta pa kravene. Hun var sveart
forngyd med behandlingen hun fikk, og hun var veldig glad for at hun fortsatt var i live.

Jeg visste ikke eller tenkte ikke pa a stille legen noen spgrsmal. Alt ble ordnet for meg,

synes jeg. Jeg er veldig glad for det. (Noor)

Roshni papekte at hun var sveert forngyd med ivaretakelsen av pasienter i Norge. Hun fglte at
de ansatte i helsevesenet behandlet alle pasienter med respekt, uavhengig av bakgrunn eller
status. Hun fortalte ogsa om en hendelse der hun begynte a blg nedentil da hun 13 pa
behandlingshordet. Farst ble hun skamfull, men sa ble hun positivt overrasket da
straleterapeuten vasket bort blodsglet uten en mine, som det mest naturlige i verden. Roshni
falte seg godt ivaretatt og at hun ikke hadde noen grunn til & klage pa noe som helst. Hun
uttrykte ogsa at et menneskeliv er mer verdt her i Norge, sammenlignet med hjemlandet

hennes.

Jeg synes likevel pasient ivaretakelsen i Norge er mye bedre enn i Pakistan. | Pakistan

er de mer opptatt av penger enn av menneskeliv. (Roshni)

Rani mente at hun mest sannsynlig ikke ville overlevd dersom hun hadde blitt syk i
hjemlandet sitt. Da hun fikk beskjed om at hun var syk, var kreftsykdommen allerede pa
stadium 3. Familiens gkonomiske situasjon i hjemlandet var ikke spesielt god, dermed var hun

ikke sikker pa om hun ville fatt hjelp i tide, eller hvorvidt hjelpen hadde veert god nok.
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Jeg er bare sa glad for at jeg er i Norge og fikk bra hjelp sa fort. Hadde jeg veert i mitt
hjemland, da hadde jeg nok veert dgd na. (Rani)

«De sgrger for at du kommer deg til behandling»

Salma uttrykte sin beundring for det norske helsesystemet. Hun hadde ikke farerkort og var
avhengig av at familiemedlemmer kjgrte henne til behandlingene. De gangene familien ikke
kunne stille opp, ordnet sykehuset med pasienttransport, og en slik tilretteleggelse ville hun
aldri fatt i hjemlandet. Salma papekte det samme. Hun bodde langt unna sykehuset hvor hun
fikk behandling, og matte derfor bo pa pasienthotellet. Hun fortalte videre at i hjemlandet
hennes matte hun ha ordnet med bosted selv for egen regning.

Jeg var heldig, kan du si, som fikk kreft i Norge. Da var behandlingen sikret pa en
trygg og gkonomisk mate. | mitt hjemland er det pasientens eget ansvar & komme deg
til sykehus. (Salma)

«Kvinnehelse og egenhelse»

Roshni mente at det er enklere a vaere kvinnelig pasient i Norge, sammenlignet med hennes
eget hjemland. Hun opplevde at det er mer fokus pa kvinnehelse i Norge, mens i hjemlandet
er behandlingstilbudene ofte hverken tilgjengelige eller tilrettelagt for kvinner. Tilgangen pa
avansert behandling avhenger av hvor mye man kan betale. Selv er hun alenemamma med fire
barn, men den gode helsehjelpen hun fikk i Norge, var uavhengig av hennes gkonomiske
status.

Majoriteten av deltakerne nevnte at de hadde ingen kunnskap om livmorhalsscreening fer de
fikk kreft. Alle deltakerne i studien flyttet til Norge i voksen alder. Ifglge dem fantes det ingen
program for rutinemessig livmorhalsscreening i landene de kommer fra. De hadde ikke hart
om dette far de flyttet til Norge, og har heller ikke klart & forsta viktigheten av det selv etter at
de flyttet til hit. Det var ingen som snakket dpent om livmorhalsscreening, hverken blant
venner eller familien i Norge, ifglge Roshni.

Jeg visste ingenting om livmorhalsprgver. | (Pakistan) mitt hjemland er det ikke noen

regel eller rutiner pa det. (Roshni)
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Roshni forklarte at kvinnehelse ikke vektlegges i hennes hjemland, slik det gjares i Norge, og
at det heller ikke snakkes apent om kreftsykdom. De fleste gnsker a skjule sykdommen sin
fordi kreft er stigmatisert og tabubelagt, og da spesielt livmorhalskreft. Naila nevnte at
kvinnehelse ikke er en del av pensumet i hennes hjemland, og hverken hun eller de andre
deltakerne visste at det var mulig a fa kreft i livmorhalsen — far de selv stod i situasjonen.
Deltakerne nevnte at de har ikke hatt fokus pa egenhelse, fordi de ikke ble oppfordret av

samfunnet til a sette sgkelys pa det.

I analysen kom det fram at det ikke var normalt for deltakerne & tenke pa seg selv eller pa sin
egen helse. De har veert opptatt av familien og barneoppdragelse. Egen helsetilstand er en
familieaffeere, og Begum fortalte at hun var avhengig av sin mann for a fa bestilt legetime.
Slik hadde det alltid veert. Noor fortalte at hun ble sveert overrumplet da hun ble oppringt av
sykehuset, og svigerfaren hennes matte overta telefonen. Han snakket videre med legen — om
hennes kreftdiagnose. Til tross for at sykdom er et familieanliggende i deltakernes kultur,

snakkes det likevel ikke apent om kreftsykdom.

Samtlige deltakerne var takknemlige for den raske helsehjelpen de har fatt i Norge til tross for
deres i utgangspunktet lave helsekompetanse. Naila papekte at hun ikke hadde noen kunnskap
om pasientforlgp i norsk helsevesen far kreftsykdommen. Hun visste for eksempel ingenting
om hvordan behandlingen ville forlgpe, om hvilke rutiner som gjaldt ved sykehusinnleggelse,
eller rettigheter rundt pasienttransport. Hun fglte at hun fikk all den hjelpen hun trengte pa
grunn av helsesystemet i Norge.

Deltakerne forklarte at kreftsykdommen hadde leert dem a bli mer bevisst pa egen helse.

Naila, Rani og Roshni kalte sin kreftsykdom for en livslering. Rani fortalte at hun kommer
fra et land der legenes avgjarelser godtas ukritisk. Erfaring med kreftsykdom har leert henne at
pasientrollen i Norge innebzrer aktiv deltagelse i avgjerelser om egen helse sammen med
legen. Samtidig papekte hun at kunnskap om norsk sprak vil vere avgjgrende for slik
deltakelse.

6.0 Diskusjon

Funnene fra studien er drgftet i lys av teoretisk perspektiv, annen forskning og teori. Samtidig
sees drgftingen opp mot studiens problemstilling. Diskusjonen presenteres ut fra de
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forholdene som pavirker minoritetskvinners opplevelser av stralebehandlingen i Norge.
Opplevelsene deres er sammensatte og pavirkes ikke bare av sykdommen, men ogsa av
kulturelle preferanser og sprakbarrierer i mgte med helsevesenet. Dette resulterte i to
hovedtemaer, «sprak» og «kultur», som skal diskuteres i det falgende. Begge temaene hadde
stor pavirkning pa deltakernes opplevelse av stralebehandling, og deres forsgk pa a fale seg
hjemme i den nye tilvaerelsen som kreftpasient. Spraklige utfordringer pavirket deres evne til
a uttrykke sine behov, samt a forstd viktig helseinformasjon. Deltakernes mgte med
helsevesenet var influert av deres tilhgrende kultur. 1 tillegg er begge temaene nert knyttet til
deltakernes kunnskap om sykdom og egen helse.

6.1 Sprak
Sprak var en stor utfordring for deltakerne, bade nar det gjaldt a forsta hva som ble sagt, og a

gjere seg forstatt, siden alle var fremmedspraklige. Det handlet sarlig om muligheten til &
kunne kommunisere sine behov til helsepersonell. Kvinnene strevde med a fa grep om hva
som foregikk med kroppen deres, samtidig som de prevde a forsta informasjonen de fikk om
stralebehandling, bivirkninger og senskader.

Livmorhalskreft var et ukjent fenomen for samtlige deltakere, og ingen av dem hadde erfaring
med stralebehandling fra tidligere. Det & skulle fortelle om et fenomen man verken har
kjennskap til eller har hart om tidligere, kan gjare et hvert individ spraklgst. | mgte med
spesialisthelsetjenesten opplever mange pasienter, bade etniske norske og minoriteter, et sprak
0g en kultur som er fremmed. Medisinsk terminologi inneholder begreper som er krevende for
de fleste & forsta. Helsevesenet kan anses som en egen kultur (Ask & Berg, 2011; Svenaeus,
2000a). Sosialantropologen Bronislaw Malinowski mente at man ma ha kjennskap til den
kulturelle konteksten for at en ytring skal gi mening (Berge et al., 1998). Dermed kan det trygt
sies at dette ble en dobbel utfordring for deltakerne. De hadde ingen tidligere erfaring med
kreft eller kreftbehandling. Og siden de ikke behersket det norske spraket godt nok, ble det
sveert vanskelig for dem a skape mening ut fra informasjonen som de mottok av
helsepersonell. Dette kommer frem av min studie. For at deltakerne skulle kunne forsta
hensikten med forberedelser til stralebehandling, var det ngdvendig med grundig
gjennomgaelse av hva som skulle skje. Dette kan vare kritisk informasjon som er svert viktig
a forstd, da det kan pavirke straledosen til omkringliggende risikoorganer i bekkenet, og
eventuelt bivirkninger relatert til dette.
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Sprak spiller en sentral rolle for hvordan en forstar og uttrykker sin lidelse, samt hvordan en
forstar helseinformasjon fra helsevesenet (Svenaeus, 2000a; Svenaeus & Nilsen, 2005). Et
tilpasset informasjonsniva er viktig for a fremme pasientenes forstaelse av sin sykdom og
forbedre deres samarbeid med helsevesenet, for dermed a tilby dem en likeverdig
helsetjeneste. Selv na, flere ar etter avsluttet stralebehandling, hadde majoriteten av deltakerne
en del ubesvarte spgrsmal. Det kan tyde pa at de ikke har fatt tilstrekkelig informasjon, eller at
de ikke har forstatt den informasjonen de har fatt. Er da prinsippet om informert samtykke
ivaretatt, nar pasienten ikke har forstatt all informasjon?

En annen arsak til at deltakerne satt igjen med mange ubesvarte spgrsmal, kan veere at de selv
ikke klarte a stille kritiske sparsmal fordi de ikke ville fremsta som vanskelige. Man ma
dessuten forsta informasjonen for a kunne stille spersmal. Sprak er en av faktorene som
pavirker individets helsekompetanse. | falge Nutbeam (2000) handler interaktiv
helsekompetanse om & kunne kommunisere med helsepersonell. Det kan ogsa tenkes at
deltakerne ikke turte a stille legen sparsmal, da de ansa leger og helsepersonell som
autoriteter. Mange sgrasiatiske pasienter har tendens til & ikke stille spgrsmal, da de forventer
at legen sitter pa mye kunnskap og vil ta fornuftige beslutninger pa vegne av pasientene
(Gurm et al., 2008).

Sprak skaper mening og er grunnleggende for forstaelsen av tilvaerelsen (Svenaeus, 2000a;
Svenaeus & Nilsen, 2005). Majoriteten av deltakerne behersket ikke det norske spraket da de
gjennomgikk stralebehandling. De fikk mulighet til & ha tolk under den farste
stralebehandlingstimen, men behov for viktig informasjon kan melde seg utenom denne
timen. Dette kommer tydelig frem av funnene i studien min. Deltakerne fikk ikke mulighet til
a uttrykke sine behov tilstrekkelig pa grunn av mangel pa bade tid og sprakkunnskap. Dette
kan gke risikoen for & ga lenge med vedvarende ubehag og smerter. Minoritetskvinner kan fa
darligere oppfalging og helsehjelp pa grunn av kommunikasjonsvansker. Det krever tid &
formulere setninger pa et sprak som ikke beherskes godt. Kreftpasienter kan oppleve
vanskeligheter med a finne tiltak for a kontrollere bivirkninger eller smerter forarsaket av
stralebehandling. Det kommer ogsa frem i studien utfgrt av Kagawa-Singer et al. (2014), som
konkluderte med at pasienter med minoritetsbakgrunn i USA fikk mindre informasjon enn de

som var fgdt i landet, blant annet pa grunn av sprakbarrierer.
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For deltakerne som hadde noe norskkunnskap, var frustrasjonen stor fordi de ikke klarte a
finne riktige ord og uttrykk som beskrev deres faglelser. Dette underbygges ogsa av studien til
Singh-Carlsson et al. (2010). Det kan ogsa tenkes at deltakernes frustrasjon bunnet i at de ikke
hadde nok overskudd til & formulere sine behov pa norsk, da det kan kreve energi og
konsentrasjon a finne ord som gir mening. Samtlige deltakere slet med uttalt fatigue under
stralebehandling. De som behersket noe norsk, valgte a ikke ha tolk, da de tenkte at de
snakket godt nok til & kunne kommunisere. Det kan tenkes at de undervurderte behovet for
tolk. A beherske hverdagsnorsk er ikke nok nér en skal forstd informasjon om kreftdiagnosen
og behandlingsforlgpet. En av deltakerne, som valgte a ikke bruke tolk, sa at legen unnlot a
informere henne om at hun ikke kunne fa barn etter stralebehandling. Kan det tenkes at hun
selv ikke forstod den informasjonen som ble gitt henne, pa grunn av kompleksiteten i
samtalen? Forskningen viser at selv om de fleste oppga at de ikke hadde behov for tolk under
legebesgk, svarte hele 21 % av kvinnene at de hadde tolkebehov (Blom, 2008). Videre kan det
tenkes at helsepersonell ogsa valgte a ta snarveier uten grundig kartlegging av pasientens
behov for tolk. A f& et nikk pé enkelte ord og uttrykk pé norsk eller engelsk er ikke alltid nok
til & danne grunnlag for om vedkommende behersker spréket. A bestille tolk krever tid og
ressurser, og det er muligens lettere a ta pasientens gest eller ord for at de skjgnner spraket,
selv om det ikke eksisterer en tilstrekkelig toveiskommunikasjon.

Tilfredsstillende informasjon fremmer egenomsorg og gir pasienten bedre kontroll over egen
situasjon. Deltakerne opplevde a ikke ha kontroll over sin egen situasjon fordi de ikke fikk
tilstrekkelig informasjon. Sprakbarrieren gjorde det vanskelig a formidle nettopp dette for
helsepersonell. Det virker som at det utviklet seg til & bli en ond sirkel. Kommunikasjon er en
grunnleggende forutsetning for bedre informasjon og likeverdige helsetjenester. Dette er igjen
en forutsetning for aktiv deltakelse fra pasientens side (Nutbeam et al., 2018; Sorensen et al.,
2012). Selv om enkelte deltakere opplevde at de fikk noenlunde tilstrekkelig informasjon av
helsepersonell, sa var det sveert vanskelig for dem a huske alt som ble sagt. Skriftlig oversatt
informasjon pa ulike sprak er ngdvendig for at pasienter skal kunne huske all informasjon fra
samtaler med helsepersonell. Dette var savnet av samtlige deltakere.

Svenaeus (2000a; 2005) papeker at det a lere seg et sprak handler om a leve med spraket over
tid for & kunne oppna tilstrekkelig forstaelse. Det tar lang tid & utvikle ordforrad knyttet til
situasjoner som er ukjente for en. Selv ved bruk av tolk falte ikke deltakerne at de fikk god

nok informasjon. Det kan bety at tolken ikke klarte a stille spgrsmal pa ngyaktig samme mate
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som deltakerne gnsket, eller at tolken ikke klarte a oversette det helsepersonell informerte om,
presist nok. Ifalge Gadamer (2000) er oversettelse av en samtale allerede en fortolkning, og
nar det oversettes fra et sprak til et annet, kan tolken streve med a finne ord og uttrykk som
dekker det som skal oversettes i sin helhet. Mye av innholdet i informasjon til og fra pasienten
kan ga tapt pa den maten. Deltakere som ble fulgt av sine familiemedlemmer til
straleavdelingen, valgte a ikke anvende profesjonell tolk. De lot familiemedlemmene som
kunne det norske spraket, oversette samtaler. Utfordringen ved & benytte familiemedlemmer
som tolk, er at det ikke er gitt at de forstar den medisinske terminlogien. Man kan dermed lure

pa om pasientene far riktig informasjon.

6.2 Kultur
God helse for deltakerne i denne studien, er en kropp som fungerer best mulig, og som ikke

pavirker familiens ansikt utad pa en negativ mate. Stralebehandling av livmorhalskreft kan
anses som destruktivt i sin natur ved at den endrer bekkenorganer for alltid. Slike endringer
pavirket deltakernes egenverdi, kroppsbilde, seksualitet og femininitet. Tiden med
stralebehandling var preget av mye frustrasjon. En nzrliggende forklaring kan vaere at
deltakerne strevde med a finne ut hvordan de skulle forholde seg til den nye tilveerelsen. Til
tross for alle ovennevnte endringer forsgkte kvinnene a leve livet tilsvarende slik de hadde
levd for de fikk kreft. Dette stattes av studien til Howard et al. (2007).

Deltakerne opplevde en grunnleggende eksistensiell sarbarhet. To av deltakerne ble skilt
underveis i stralebehandlingsforlgpet. En av disse kjente imidlertid pa sorgen over skilsmissen
mye sterkere enn den andre. Kreften hadde tatt fra henne muligheten til 2 kunne fa barn. Det
hun satt igjen med, var en defekt livmor og angst for a fa tilbakefall. I tillegg forlot hennes
eneste nzre familie i Norge henne fordi hun ikke kunne fa barn. Hennes veren-i-verden
hadde endret karakter, og hun kjente pa en gjennomgaende falelse av fremmedhet og
hjemlgshet (Svenaeus, 2000a; Svenaeus & Nilsen, 2005; Wifstad, 2018). Den andre
deltakeren som ble skilt, hadde barn, og selv om sykdommen fgrte til brudd i
meningsmgnstrene, kan det tenkes at barna var som kjente knagger fra hennes tidligere
tilveerelse, som gjorde den nye tilveerelsen mindre fremmed. Sykdommen og behandlingen
pavirker pasientene ulikt, avhengig av deres livsfase (Reitan & Schjglberg, 2004). Deltakerne
som ikke hadde nzre slektninger i Norge, kjente pa betydelig ensomhet til tross for at de var
omgitt av venner. Familien har stor betydning for minoritetskvinner fra Sgr-Asia, da de er
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oppvokst i en storfamilie hvor sykdom er et familieanliggende (Grewal et al., 2005; Singh-
Carlson et al., 2010).

Studien viser at deltakerne hadde utfordringer med a utfare dagligdagse gjgremal som de
tidligere hadde klart uten problemer. De opplevde endring i sin rolle som
hovedomsorgsperson hjemmet. Kulturelt sett var det de som tok seg av alt av husarbeid og
barneoppdragelse, men pa grunn av ettervirkningene av kreften og stralebehandlingen var de
blitt avhengige av hjelpen fra familiemedlemmer pa en helt ny méte. A ikke kunne vaere like
aktiv som far opplevdes som et nederlag, samt a finne noe meningsfullt a fylle dagene med
var blitt en utfordring. Dette forsterket falelsen av hjemlgshet. Friheten til  leve livet slik de
gnsket, var blitt begrenset. Mennesker er sosiale vesener, som deler sine liv med andre og har
en relasjon til andre, uansett om det er gnskelig eller ikke. Dette inneberer at en sykdom
pavirker ikke bare de psykologiske aspektene ved livet, men ogsa sosiale relasjoner. Begge
dimensjonene henger sammen, slik Svenaeus (2000a; 2005) papeker. Deltakerne holdt sin
helsetilstand hemmelig for resten av sin omgangskrets, bortsett fra kjernefamilien sin, fordi de
syntes at livmorhalskreft var flaut og pinlig. I et kollektivistisk samfunn kan posisjonen til et
individ og dets familie bli endret pa grunn av darlig helse. Kreft kan anses som et avvik, som
kan virke negativt pa familiens &re (Goerling & Mehnert, 2018). Dette kan vere arsaken til at
deltakeren ikke gnsket a dele informasjon om sin helsetilstand. En annen mulig forklaring kan
veere at det var et gnske fra familiens side a holde sykdommen skjult. I det kollektivistiske
samfunnet blir familiens behov hgyt prioritert framfor enkeltindividers behov (Hanssen,
2019). Ifglge Bedi & Devins (2016) gjer stigma knyttet til kreftsykdom at kvinnene ikke
gnsker & snakke om sin sykdom med andre. Samtlige deltakere holdt sin sykdom skjult og
forklarte det med a beskytte seg selv og familien fra andres nysgjerrighet og fordommer. Kan
det tenkes at deltakerne og deres familier selv gir neering til stigma ved & hemmeligholde

sykdommen?

Selv om deltakerne unnlot a fortelle andre i sin omgangskrets, bade venner og slektninger, om
sin sykdom, sa ytret de et behov for samtale med noen pa sitt eget sprak og med samme
kulturell bakgrunn som dem. Dette kom tydelig frem av min studie. Svenaeus (2000a; 2005)
papeker at man kan uttrykke og kommunisere om sin sykdom pa et sprak som har historie og
som er levd i en samfunnsmessig sammenheng. Aller helst gnsket deltakerne tilboud om
samtaler etter at de var ferdige med behandlingen, da bivirkningene fra behandlingen tappet
dem for energi. A delta i samtalegrupper krever energioverskudd. Deltakerne fikk ikke tilbud
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om & ha slike samtaler med noen pa sitt eget sprak. Samtlige hadde sittet inne med sine
historier og uttrykte lettelse over a bli intervjuet pa sitt morsmal av meg. Studien til Gurm et
al. (2008) og Shaw et al. (2016) understgtter det samme behovet hos minoritetspasienter. |
falge Gurm et al (2008) ma man veere villig til & dele sine personlige opplevelser og erfaringer
med mange andre for & kunne delta i samtalegrupper. Dette kan vere utfordrende, da enkelte
av deltakerne helst ikke gnsket a snakke om sine sykdomserfaringer med andre
minoritetspasienter pa grunn av kulturelle barrierer. Individuelle samtaler med en person med
helsefaglig bakgrunn som snakker samme sprak som dem, kan vere et alternativ. Dette vil
imidlertid kreve bade tid og ressurser.

Ifelge Hofstede tilhgrer Norge den individualistiske kulturen, mens Asia tilhgrer den
kollektivistiske (Dahl et al., 2013). | motsetning til den norske kjernefamilien der
individualismen star sterkest, kommer de fleste minoritetskvinner fra Asia fra den
patriarkalske storfamilien (Hanssen, 2019). Ved sykdom er det helt naturlig at familien blir
involvert, ikke bare som radgivere, men ogsa mer aktivt. I motsetning til individualistisk
orienterte individer, som er opptatt av egenomsorg, har kollektivistisk orienterte en
mestringsstil som er preget av avhengighet av andre. Storfamilien mestrer sykdommen ved at
familiemedlemmene hjelper og statter den syke, for eksempel ved at voksne sgsken eller
sgskenbarn flytter inn hos den som er syk (Bghn & Dypedahl, 2009; Hanssen, 2019). Mange
av deltakerne var avhengige av a fa hjelp av sine ektemenn eller familiemedlemmer, bade nar
det gjaldt a bestille legetime og ved andre helserelaterte spgrsmal. Noen av deltakerne fortalte
at deres sgstre eller svigerinner bodde hos dem mens de fikk stralebehandling. De hjalp til

med a lage mat til barna og ta seg av den syke.

Pasientautonomi star mindre sentralt i det kollektivistiske enn i det individualistiske. Som
nevnt tidligere er sykdom et familieanliggende, og familien er medansvarlige i omsorgen for
det syke familiemedlemmet. Fellesskapsbehov hos kollektivistisk orienterte pasienter og deres
familiemedlemmer farer til at familiemedlemmer gnsker & ivareta omsorgen for den syke,
ogsa nar den syke far profesjonell helsehjelp. Deltakerne fikk ikke alltid mulighet til & velge
om de vil ha tolk eller ikke, da deres barn tok den avgjgrelsen for dem og valgte selv a veere
tolk under legekonsultasjoner. Innen den kollektivistiske kulturen beskyttes pasienten mot
informasjon om alvorlige sykdommer. Dette praktiseres i lys av prinsippet om velgjgrenhet.
Familiemedlemmer gnsker a spare den syke for angst og sorg (Hanssen, 2019). Det kan
imidlertid fare til gkt angst hos deltakerne ved a ikke fa tilstrekkelig begrunnelse for stadige
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sykehusbesgk. Studien til Kagawa-Singer et al. (2010) viser ogsa at asiatiske familier har
tendens til & ta avgjarelser pa vegne av en pasient som ikke er informert. Pa den andre siden
var det viktig for deltakerne at familiemedlemmer fulgte dem til behandling og
legekonsultasjoner, fordi det skapte trygghet.

Kultur er et sett med verdier, ferdigheter og kunnskaper som adapteres av individer fra de er
sma, og som de lever livene sine etter (Dahl et al., 2013). Til tross for at straleterapeutene
behandlet deltakerne pa en respektabel mate, opplevde deltakerne imidlertid at
straleterapeutene kunne vere lite kultursensitive. Dette gjaldt farst og fremst nar mannlige
straleterapeuter skulle behandle deltakerne. Pa grunn av restriksjonene mot samvaer og
beragring mellom menn og kvinner som ikke er i slekt eller i familie, ber det ideelt sett veere
kvinnelig helsepersonell som behandler kvinnelig pasienter (Hanssen, 2005). Det a kle seg
naken foran fremmede mennesker opplevdes krevende, og enda verre var det med mannlige
straleterapeuter i behandlingsrommet. Deltakerne befant seg i en posisjon preget av mye
ambivalens. For a fa livreddende stralebehandling matte de ga imot den kulturelle
oppdragelsen og de verdiene de hadde etterstrebet a leve etter. Dette kommer ogsa frem av
studien til Singh-Carlson et al. (2010). Til tross for at samtlige deltakere kjente pa skam, var
det ingen som turte & si noe nar de ble behandlet av mannlige straleterapeuter. | frykt for a
fremsta som krevende pasienter, holdt de det inni seg. Dette understgttes av teorien til Edward
T. Hall om at sgrasiatisk kommunikasjonsstil er harmonisgkende, og a ytre seg kritisk til en
handling kan oppfattes fornsermende (Bghn & Dypedahl, 2009; Dahl et al., 2013). Pa den
annen side: Hvordan skal straleterapeutene vite om noe oppleves ubehagelig, dersom man

ikke sier ifra? Kan det hjelpe & oppfordre minoritetskvinnene til a uttrykke sine behov oftere?

Deltakerne var ikke forberedt pa hvordan livmorhalskreft ville pavirke livet deres kulturelt.
Kulturelt tilpasset informasjon ville gitt dem ngdvendige verktay til 2 handtere livet deres
vesentlig bedre etter behandling. Deltakerne som ikke forstod formalet med vaginalstav annet
enn som et sex-leketgy, unnlot & bruke den. Det var farst etter kontroll hos gynekolog at de
skjente det reelle formalet med vaginalstav, og noen begynte a bruke den etter legens
anbefaling. Dette tyder pa at informasjon ber vaere kulturelt tilpasset og gis pa pasientenes
premisser. Magelssen (2008) papeker ogsa at man ma ha bakgrunnskunnskap nar man
kommuniserer med minoritetspasienter, hvis informasjonen skal vare nyttig og tas i bruk. Det

er ikke gitt at minoritetspasienter forstar informasjon fra helsepersonell nar de ikke deler
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samme kulturell plattform. Dette understgttes ogsa av studiene til Kagawa-Singer et al. (2014)
0g Susan Shaw (2016).

Imidlertid var det noen deltakere som forstod hensikten med vaginalstav, som likevel valgte a
ikke ta den i bruk, siden det ikke er tillatt i deres kultur. Det kan da sees i sammenheng med
definisjonen pa kultur, og den dynamiske kulturelle forstaelsen om at kultur er noe man gjar.
Deltakerne avstod fra & ta vaginalstaven i bruk, da det ikke er vanlig blant medlemmene i
deres kultur a bruke slike hjelpemidler. Det kan bety at kulturen sitter sterkere hos noen av
deltakerne. Enkelte av deltakerne prgvde & handle etter legens anbefalinger, men klarte ikke &
gjennomfare det hele veien. Det kan tyde pa at de falte seg delvis skviset mellom to kulturer,
noe som kan ha innvirkning pa blant annet identiteten til deltakerne. Identiteten formes av
sosiale relasjoner og strukturen i samfunnet. Nar strukturen endres pa grunn av sykdom, kan
det endre oppfatning av en selv. Det er krevende a tilpasse sin veeremate som har preget en
gjennom et livslgp (Akman, 1995; Svenaeus & Nilsen, 2005).

Til tross for utfordringer knyttet til bade sprak og kultur var samtlige deltakere sveert
takknemlige for den gode helsehjelpen de mottok. De fleste deltakerne folte seg «hjemme» til
tross for den hjemlgse tilstanden de befant seg i, pa grunn av maten straleterapeutene tok vare
pa dem pa. Funnene fra studien viste ogsa at de sammenlignet helsehjelpen i Norge med sine
hjemland, der de angivelig ikke ville mottatt tilstrekkelig hjelp, like raskt og uten gkonomiske
utfordringer. Er de tilfreds med den norske helsehjelpen fordi den virkelig er svert god, eller
er det fordi de sammenligner den med sine tidligere erfaringer fra den helsehjelpen de mottok
i hjemlandet? Forskningen til Bains et al. (2021) viser at takknemlighet kan ha sammenheng
med lave forventninger til helsevesenet blant pasienter med lav utdannelse og tidligere
erfaringer med helsetjenester. Ifalge Helsedirektoratets rapport fra 2020, er lav
helsekompetanse knyttet til lav utdanning. Dette er definert som ingen utdanning utover
videregaende skole. Majoriteten av deltakerne hadde kun utdannelse pa barneskoleniva.
Dersom man er oppdratt i en kultur hvor utdanning etter fullfgrt barneskole anses som uviktig,
kan det igjen ha pavirkning pa ens evne til 2 motta, forsta og vurdere helseinformasjon. Ifglge
Grewal et al. (2005) ma minoritetskvinners evne til a ta vare pa egen helse vare forankret i
familien. Funnene fra studien min viser ogsa at deltakerne var mest opptatt av familien og
barneoppdragelsen, og at egenhelse ikke var prioritert. Dette stattes av studien til Bedi &
Devins (2016). Noen av deltakerne var ikke vant til a tenke pa sin egen helse, uten a bli
oppfordret til det av familien. Det gjaldt imidlertid ikke alle deltakerne, spesielt de som ikke
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hadde sin nermeste familie boende i Norge. Det er mulig de ble oppfordret av sin familie i

hjemlandet.

Kulturell og sosial innflytelse er ogsa avgjerende for kunnskapsutvikling (Wenger, 1998). |
falge Svenaeus (2000a; 2005) har kulturen stor betydning bade for hvordan en sykdom bade
blir snakket om og oppfattes i et samfunn. Deltakerne hadde ikke hart om verken
livmorhalsscreening eller livmorhalskreft far. Det kan tyde pa at de som hadde vaert rammet
av denne sykdommen i deres omgangskrets, ikke gnsket a snakke om det pa grunn av stigma,
slik det er i trad med forskningen til Bedi & Devins (2016) og Grewal et al. (2005). Det kan
0gsa tenkes at grunnen til at ingen av deltakerne hadde kunnskap om livmorhalskreft eller
livmorhalsscreening, var at de kom fra land som ikke hadde rutinemessig
livmorhalsscreening, slik som i Norge. Erfaringen med kreft og stralebehandling hadde gitt
samtlige deltakere nytt perspektiv pa ordet helse, samt gkt deres bevissthet pa egen helse.

6.3 Studiens styrker og svakheter

Valg av kvalitativ forskningsdesign og metode har jeg redegjort for tidligere i oppgaven. A
intervjue minoritetskvinner pa deres eget sprak er en styrke ved denne studien. Jeg har fatt
direkte tilgang til deres livsverden uten bruk av tolk. Som nevnt tidligere har dette gjort
kvinnene trygge og i stand til & fortelle om sine erfaringer uten sprak- eller kulturhindringer.
Variasjoner i kvinnenes alder kan anses som en styrke da det bidrar med ulike perspektiver.
Det lave antallet intervjuer i denne studien vil veere en svakhet. Pa den annen side er det
frembrakt rike og nyanserte data. Selv om resultatet ikke er representativt, vil de kunne si noe
generelt om fenomener. Siden denne studien var begrenset til sgrasiatiske minoritetskvinner,
gjelder funnene ikke kvinner fra alle andre etniske grupper, men kan ha en viss
overfgrbarhetsverdi til sammenlignbare grupper og behandlingssituasjoner.

For a sikre at resultater representerer deltakernes opplevelser og erfaringer, bgr analysen bli
vurdert av deltakerne. Dette kalles for deltakersjekk (Braun & Clarke, 2013; Malterud, 2017).
For a fa deltakerne i denne studien til & vurdere resultatene, matte jeg ha oversatt resultatene
pa punjabi og urdu. Som deltidsstudent og fulltidsansatt hos Oslo universitetssykehus hadde
jeg ikke tid til verken oversetting av resultatene eller tilbakemelding fra deltakerne. Jeg hadde
ikke rukket dette innen fristen for innlevering av prosjektet. 1fglge Malterud (2017) er det
forskeren selv som ma sta for validering av konklusjonene. Forskerens tolkning av materialet
kan avvike fra det som stemmer med deltakerens egen selvforstaelse. Malterud hevder videre
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at dersom deltakerne velger a ta avstand fra forskerens resultater, kan det veere at kunnskapen
er ubehagelig for den det gjelder. Jeg har derimot benyttet meg av kommentarer fra veileder,
samt diskutert enkelte funn med en kollega for a fa en viss avstand til datamaterialet (Braun &
Clarke, 2013; Malterud, 2017).

Pa grunn av tidsbegrensning fikk jeg heller ikke mulighet til kildetriangulering som kunne ha
bidratt til & ke studiens troverdighet. Kildetriangulering handler om & utnytte muligheter til a
fa en mangfoldig beskrivelse, ved a skaffe flere tolkninger av det som skal studeres
(Malterud, 2017). I studien kunne jeg for eksempel intervjuet bade pargrende til deltakerne og
helsepersonell som kunne fortalt om sine erfaringer med minoritetskvinners opplevelser av
strélebehandling. Det hadde tilfart flere perspektiver til denne studien. A gjennomfare en
lignende studie fra pargrendes perspektiv hadde veert interessant.

7.0 Konklusjon

For majoriteten av deltakerne var mgtet med straleavdelingen en av de viktigste kildene til
informasjon og kunnskap om kreftsykdom og stralebehandling. De hadde lite kunnskap om
egen helse og bivirkninger fra kreftsykdommen og stralebehandlingen ga dem bade
kroppslige og kulturelle utfordringer. Sprakbarrierer gjorde det vanskelig for deltakerne a
uttrykke sine behov. De ferreste av deltakerne klarte a skaffe seg informasjon gjennom andre
informasjonskanaler pa grunn av manglende sprakferdigheter. Tilrettelagt muntlig og skriftlig
informasjon og gode kommunikasjonsstrategier er vesentlig for a gi nedvendig kunnskap,
samt & minske usikkerhet, og frustrasjon blant minoritetskvinnene angaende deres behandling.
Bruk av tolk, samt individuelt tilpasset og kulturelt betinget informasjon kan gjere at
minoritetskvinnene forstar informasjon bedre og dermed har mulighet til & veere mer aktive i a

ta beslutninger om sin egen helse og ta vare pa den.

7.1 Implikasjoner for praksis

Tolkebruk kan bedre forstaelsen av og kunnskapen om egen sykdom. Lavterskel bruk av tolk,
samt bruk av digitalt kommunikasjonsverktgy som supplement for tolk vil bidra til & redusere
utfordringene knyttet til kommunikasjon. Samtaler med pasienten hvor bade tolk og
pargrende er til stede, kan sikre gunstig informasjonsformidling. Tilstedeverelse av pargrende
skaper trygghet. Dette kan midlertid fare til at konsultasjonstiden strekker seg betydelig, som
igjen kan fare til forsinkelser i et ofte strengt tidsskjema.
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Funnene fra studien viser at det er stort behov for skriftlig oversatt informasjon. Pa den maten
sikres det at informasjon er tilgjengelig ogsa utenom konsultasjoner. Dette stgttes av tidligere
studier, men likevel finnes det per dags dato ikke oversatt materiale til de stgrste
minoritetsgruppene. Ifalge pasientsikkerhetsloven er helsevesenet lovpalagt til a tilby
persontilpasset informasjon. | tillegg kan straleterapeutene bedre sin kultursensitivitet ved a
tilegne seg mer interkulturell kompetanse. | en hardt presset arbeidshverdag er det ikke lett for
eksempel a finne en kvinnelig straleterapeut som kan erstatte en mannlig nar
minoritetskvinnene skal ha behandling, eller anskaffe en kvinnelig tolk istedenfor en mannlig.
De bgr dog tilstrebe a etterkomme dette behovet. Forventninger om at en pasient skal endre
sin forstaelse og kulturelt forankrede vaeremate nar hun befinner seg i en betydelig sarbar

situasjon, er kanskje for mye forlangt.

Kreftomsorgen kan ogsa forbedres ved a tilby minoritetspasienter samtaler med
helsepersonell som kan snakke om deres behov pa deres eget sprak. | tillegg kan de kulturelle
samtalepartnerne, bade pa sykehusene og de ulike kulturarenaene, oppfordre til & snakke
apnet om kreftsykdom generelt og livmorhalskreft spesielt. Det kan bidra til & fjerne stigma
tilknyttet livmorhalskreft i minoritetsmiljger. Hvilke andre tiltak som kan bidra med a fjerne

stigma tilknyttet kreft i minoritetsmiljg er interessant emnet som bar forskes videre pa.
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Sekers beskrivelse

Stralebehandling mot livmorhalskreft kan fgre til mange bivirkninger og senskader.
Behandling av en del av kvinnekroppen som er privat og intim er krevende & handtere i
utgangspunktet, men kulturelle forskjeller kan gjere dette vanskeligere. Malet med oppgaven
er & utforske minoritetskvinnenes opplevelse av mgtet med straleterapiavdelingen pa
Radiumhospitalet og den behandlingen de har gjennomgatt. Et annet viktig tema er & studere
hva slags kunnskap de har om egen sykdom, samt hvilken forstaelse og statte de har fatt fra
sin familie og sine venner. Deltakere i denne studien vil besta av minoritetskvinner som er
fadt i Asia, men flyttet til Norge i voksen alder. Deres alder skal vaere 25-50 ar.

Dette temaet er vel studert i USA, Canada og Storbritannia, men jeg har ikke klart & finne
eksisterende forskning innen dette tema gjort av nordiske forskere. | denne studien skal det
anvendes et kvalitativt forskningsdesign med fenomenologisk-hermeneutisk perspektiv pa
kultur og sykdom. Fenomenologisk tilneerming innebeerer at en sgker a forsta hvordan
mennesker erfarer verden de befinner seg i. Hermeneutikk anses som en naturlig fortsettelse
og utvikling av fenomenologi. Ved & tolke gjennom & lytte og & observere minoritetskvinner,
kan vi skape en forstaelse for kvinnenes opplevde situasjon.

Kvinnene var pa straleavdeling i tilsammen syv uker. Malet med oppgaven er a studere
minoritetskvinners subjektive opplevelser av matet med straleterapiavdelingen pa
Radiumhospitalet og den behandlingen de gjennomgikk. Samtidig kartlegge hvilke erfaringer
de hadde med bivirkninger av den stralebehandlingen de fikk. | tillegg ensker jeg a utforske
hva slags kunnskap de hadde om egen sykdom, samt hvilken forstaelse og statte de fikk fra sin
familie og venner i lgpet av de syv ukene de var til stralebehandling. Den informasjonen far
en best ved hjelp av individuell semi-strukturert dybdeintervju. Et semi-strukturert
dybdeintervju lar deltakeren fa snakke fritt samt gir mulighet til & ga i dybden pa enkelte
temaer.
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andre og kommer andre til gode. Dataen som samles fra denne forskningen vil ellers ha stor
nytteverdi for bade minoritetskvinner som kommer til stralebehandling i fremtiden og
straleterapeuter og annet helsepersonell. Et innblikk i de kulturelle utfordringene som kan
oppsta i en hektisk arbeidsdag kan hjelpe helsepersonell generelt og straleterapeuter spesielt
med & forsta hvordan pasienter med minoritetsbakgrunn opplever sin hverdag under
stralebehandling. Det kan bidra til persontilpasset informasjon og omsorg som
minoritetskvinner har krav pa. Dette vil resultere i bedre helsehjelp og dermed bidra til gkt
livskvalitet. Nytteverdi pa samfunnsniva vil veere i form av gkt kunnskap om kulturens og
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sgknaden.
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minoritetskvinners opplevelse av mgtet med straleterapiavdelingen pa Radiumhospitalet og
den behandlingen de har gjennomgatt, samt hvilken kunnskap de har om egen sykdom og
hvilken sosial stgtte de mottar fra familie og venner.

Deltakerne er kvinner 25-50 ar som er fadt i Asia og har flyttet til Norge i voksen alder.

Datamaterialet skal samles inn ved intervju, og intervjuguiden inneholder blant annet
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Radiumhospitalet og den behandlingen de mottok der, og saledes ikke skaffe ny kunnskap om
sykdom og helse, jf. 88§ 2 og 4 bokstav a.
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Komiteen gjar oppmerksom pa at det faktum at et prosjekt blir vurdert av REK til & veere
utenfor helseforskningslovens virkeomrade ikke er til hinder for at resultater fra prosjektet
kan publiseres.

Vedtak
Prosjektet faller utenfor helseforskningslovens virkeomrade, jf. § 2 og 4 bokstav a, og kan
derfor gjennomfgres uten godkjenning av REK.

Komiteens avgjerelse var enstemmig.

Klageadgang
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71



opprettholder vedtaket, sender REK klagen videre til Den nasjonale forskningsetiske komité
for medisin og helsefag (NEM) for endelig vurdering, jf. forskningsetikkloven § 10 og
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Kort beskrivelse av prosjektet: | denne masteroppgaven vil jeg bruke et
kvalitativt forskningsdesign inspirert av fenomenologisk-hermeneutisk vinkling
pa kultur og sykdom. Fenomenologisk

tilneerming innebzrer at en sgker a forsta hvordan mennesker erfarer verden de
befinner seq i.

I denne studien skal det beskrives hvordan minoritetskvinner opplevde
virkningene av stralebehandling pa Radiumhospitalet i sin hverdag.

For a fa nyanserte og varierte data til masteroppgaven vil jeg intervjue 6-8
deltakere.

Jeg gnsker & inkludere asiatiske minoritetskvinner, da jeg selv har asiatiske
rgtter og kan forsta kulturen. Et annet inklusjonskriterium er at kvinnene skal ha
gjennomgatt stralebehandling mot livmorhalskreft. Deltakerne skal ogsa kunne
snakke norsk og

ikke ha behov for tolk utover de sprakene jeg selv behersker. Deltakernes alder
skal veere 25-50 ar.

Eksklusjonskriterier vil veere at ingen av disse har noen diagnose relatert til
alvorlig psykisk sykdom. I

tillegg skal ingen av dem ha gjennomgatt stralebehandling fer den som har
relevant for denne

studien. Studien skal ikke inkludere minoritetskvinner som har fatt palliativ
gynekologisk

stralebehandling.

For a rekruttere kandidater til studien skal jeg fa hjelp av gynekologisk onkolog
Esten Nakken ved Radiumhospital

som har behandlet disse kvinnene. Han skal kontakte disse kvinnene per telefon
for & informere

dem angaende denne studien. De som er interessert far tilsendt skriftlig
informasjon og samtykkeskjema

I posten fra masterstudent Vicky Kamboz/Singh. | etterkant vil jeg ta kontakt
med dem for & hgre om de er interessert i & bli inkludert i studien og gi dem
ytterligere informasjon, samt avtale tidspunkt for intervju hvis de sier ja.

Fremgangsmate og metode

Datainnsamling vil forega ved hjelp av individuelle semi-strukturerte
dybdeintervjuer. Jeg behersker

bade hindi, punjabi, urdu og engelsk, og slipper derfor a bruke tolk. For a fa
fram detaljene i

opplevelsene gnsker jeg a utfare en verbatim transkripsjon.

Datamaterialet vil bli analysert ved hjelp av refleksiv induktiv tematisk analyse.
Den tematisk analyseprosessen til Braun og Clarke bestar av seks trinn.

Vi viser til innsendt melding om behandling av personopplysninger.

Med hjemmel i forordning (EU) nr. 2016/679 (generell personvernforordning)
artikkel 37, er det oppnevnt personvernombud ved Oslo Universitetssykehus
(OUS).

Den dataansvarlige skal sikre at personvernombudet pa riktig mate og i rett tid
involveres i alle sparsmal som gjelder vern av personopplysninger, jf. artikkel
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38. Artikkel 30 palegger OUS a fare oversikt over hvilke behandlinger av
personopplysninger virksomheten har. Behandling av personopplysninger
meldes derfor til sykehusets personvernombud.

For det foretas behandling av helseopplysninger, skal den dataansvarlige radfare
seg med personvernombudet, jf. personopplysningsloven § 10. Ved radferingen
skal det vurderes om behandlingen vil oppfylle kravene i
personvernforordningen og gvrige bestemmelser fastsatt i eller med hjemmel i
loven her. Radfaringsplikten gjelder likevel ikke dersom det er utfart en
vurdering av personvernkonsekvenser etter personvernforordningen artikkel 35.

Databehandlingen tilfredsstiller forutsetningene for melding etter forordning
(EU) nr. 2016/679 (generell personvernforordning) artikkel 30.

Studien er frivillig og samtykkebasert. Det innmeldte samtykke skal benyttes.
Studien har rettslig grunnlag i generell personvernforordning artikkel 6 nr. 1
bokstav a) og artikkel 9 nr. 2 bokstav a).

Personvernombudet tilrar at databehandlingen gjennomfares.

1. Oslo universitetssykehus HF ved adm. dir. er dataansvarlig virksomhet.

2. Avdelingsleder eller klinikkleder ved OUS har godkjent
databehandlingen.

3. Databehandlingen skjer i samsvar med og innenfor det formal som er
oppgitt i meldingen.

4. Data lagres som oppgitt i meldingen og i samsvar med sykehusets
retningslinjer.

5. Oppslag i journal med formal a identifisere potensielle deltagere til
studien gjares av ansatte ved sykehuset som har selvstendig lovlig
grunnlag for oppslaget. Se http://ehandboken.ous-hf.no/.

6. Eventuelle fremtidige endringer som bergrer formalet, utvalget
inkluderte eller databehandlingen ma forevises personvernombudet far
de tas i bruk.

7. Den dataansvarlige har radfert seg med personvernombudet, jf.
personopplysningsloven § 10.

8. Den dataansvarlige har vurdert/gjennomfart vurdering av
personvernkonsekvenser, jf. generell personvernforordning artikkel 35.
Full DPIA anses ikke ngdvendig for gjennomfaring av prosjektet.

9. Kryssliste som kobler avidentifiserte data med personopplysninger
lagres som angitt i meldingen og i samsvar med sykehusets
retningslinjer.

10. Publisering i tidsskrift forutsettes a skje uten at deltagerne kan
gjenkjennes, hverken direkte eller indirekte.

11. Eventuelle krav fra tidsskrift om at grunnlagsdataene utleveres, skal
behandles som en utlevering av helse- og personopplysninger, jf.
sykehusets eHandbok og dokumentet «Utlevering av
personopplysninger», dokumentID 15408. Se http://ehandboken.ous-
hf.no/. Denne tilrading dekker ikke slik utlevering.

12. Data slettes eller anonymiseres ved prosjektslutt 31.12.2025 ved at
krysslisten slettes og eventuelle andre identifikasjonsmuligheter i
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databasen fjernes. Nar formalet med registeret er oppfylt sendes melding
om bekreftet sletting til personvernombudet.

Prosjektet er registrert i sykehusets offentlig tilgjengelig database over
forsknings- og kvalitetsstudier.

Med hilsen

ﬂﬂém- Worbirgen

Tor Asmund Martinsen
Personvernombud

Erlend @verby Vist
Personvernradgiver

Oslo universitetssykehus HF
Direktarens stab | Personvern
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Web:  www.oslo-universitetssykehus.no/personvern
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Vedlegg 4: Informasjonsskriv og samtykke

‘ . Oslo
"7 universitetssykehus

VIL DU DELTA | FORSKNINGSPROSJEKTET
«HVORDAN OPPLEVDE MINORITETSKVINNER
FRA ASIA STRALEBEHANDLING AV
LIVMORHALSKREFT | NORGE?

formalet med prosjektet og hvorfor du blir spurt

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt for a utforske din opplevelse av mgtet med
straleterapiavdelingen pa Radiumhospitalet og den behandlingen du har gjennomgatt. | tillegg gnsker vi a
utforske hvilke erfaringer du har med bivirkninger av stralebehandling og hvilken forstaelse og stgtte du fikk fra
din familie og venner. Det har ikke blitt gjort mye forskning pa hvordan minoritetskvinner opplever
stralebehandling av livmorhalskreft i Norge og hvordan det pavirker deres hverdag. Vi haper denne studien kan
bidra til persontilpasset informasjon og omsorg minoritetskvinner har krav pa.

Du blir bedt om a delta i denne studien fordi du har fatt gynekologisk stralebehandling ved Radiumhospitalet.
Sammen med en gynekologisk onkolog gikk jeg gijennom oversikt over alle de asiatiske kvinnene som har fatt
gynekologisk stralebehandling ved Radiumhospitalet fra 2000 til 2020. Slik fant vi deg.

Disse intervjuene er en dela v min masteroppgave som skal giennomfgres ved Universitet i Oslo.

Hva innebaerer PROSJEKTET for deg?

Prosjektet innebaerer et intervju som vil em til to timer. Fgr vi kommer i gang med intervju kommer jeg til 3 ta
en telefonsamtale med deg for a vaere sikker pa at du har blitt godt kjent med innholdet i informasjonsskrivet.
Sted for intervju vil vaere ngytralt hvor ingen andre kan overhgre samtalen. Spesifikt sted kan vi avtale
narmere.

I intervju gnsker vi at du forteller hvordan din opplevelse med sykdommen, og behandlingen har vaert, samt
hvordan det pavirket din hverdag. Det vil bli gjort lydopptak under intervjuet. Lydopptaket vil ikke vaere
tilgjengelig for andre enn veileder og meg. Disse filene skal lagres innelast og det transkriberte dokumentet blir
lagret pa sykehusets lagringsenhet for sensitiv informasjon og slettet nar prosjektet er avsluttet. Underveis i
intervju kommer jeg til 3 ta notater og disse skal lagres innelast og vil bli makulert nar prosjektet er avsluttet.
Under transkribering vil dataen bli avidentifisert. Det vil si at navnet ditt vil bli byttet ut med kodenummer og
fiktivt navn og det vil ikke bli mulig 3 gjenkjenne deg i masteroppgaven eller artikkelen.

Dersom du fglges opp av Oslo universitetssykehus, vil ikke det bli pavirket av din deltakelse i denne studien.
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Mulige fordeler og ulemper

Deltakelsen i denne studien vil ikke medfgre noen stor risiko for skadevirkning. Mulig du kan fgle at
spgrsmalene i intervju kan oppleves litt krevende og private. Det har vi stor forstaelse for og vi skal gjgre vart
beste og ta hensyn til det.

Studien vil kanskje ikke direkte hjelpe deg, men den er tenkt a vaere til nytte for minoritetskvinner som kommer
til stralebehandling i fremtiden. For deg kan det muligens oppleves positivt at dine opplevelser og erfaringer
blir delt med andre og kommer andre kvinner i samme situasjon til gode.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke ditt samtykke

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker 3 delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa siste
side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Det vil ikke ha noen negative
konsekvenser for deg eller din oppfglging hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg. Dersom du
trekker tilbake samtykket, vil det ikke forskes videre pa dine helseopplysninger. Du kan kreve innsyn i
opplysningene som er lagret om deg, og opplysningene vil da utleveres innen 30 dager. Du kan ogsa kreve at
dine helseopplysninger i prosjektet slettes.

Adgangen til 3 kreve destruksjon, sletting eller utlevering gjelder ikke dersom opplysningene er anonymisert
eller publisert. Denne adgangen kan ogsa begrenses dersom opplysningene er inngatt i utfgrte analyser og
skrevet inn i oppgaven.

Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte prosjektleder (se
kontaktinformasjon pa siste side).

Hva skjer med OPPLYSNINGENE om deg?

Opplysningene som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet under formalet med prosjektet, og
planlegges brukt til prosjektavslutning, desember 2023. Eventuelle utvidelser i bruk og oppbevaringstid kan kun
skje etter godkjenning fra deg, REK og andre relevante myndigheter. 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. Du har
ogsa rett til 4 fa innsyn i sikkerhetstiltakene ved behandling av opplysningene. Du kan klage pa behandlingen av
dine opplysninger til Datatilsynet og institusjonen sitt personvernombud.

Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger (=kodede opplysninger). En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en navneliste. Det er
kun veileder og masterstudent som har tilgang til denne listen.

Publisering av resultater er en ngdvendig del av forskningsprosessen. All publisering skal gjgres slik at deltakere
ikke skal kunne gjenkjennes, men vi plikter a informere deg om at vi ikke kan utelukke at det kan skje.

Opplysningene om deg vil bli oppbevart i fem ar etter prosjektslutt av kontrollhensyn.

Godkjenninger

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk har gjort en forskningsetisk vurdering og godkjent
prosjektet. (Sgknadsnummer 279027).

Personvernombudet ved Oslo universitetssykehus har gjort en forskningsetisk vurdering og godkjent
prosjektet. (Referansenummer 16007180).

Oslo universitetssykehus, hovedveileder Lena Fauske og masterstudent H. Vicky Singh er ansvarlig for
personvernet i prosjektet.
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Vi behandler opplysningene basert pa ditt samtykke

KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spgrsmal til prosjektet eller gnsker a trekke deg fra deltakelse, kan du kontakte:
H. Vicky Singh, straleterapeut og mastergradstudent

Mobilnummer: 47017756

Epost: hvg@ous-hf.no

Eller

Lena Fauske, Forsker og hovedveileder

Mobilnummer: 91345672

Epost: lena.fauske@medisin.uio.no

Dersom du har spgrsmal om personvernet i prosjektet, kan du kontakte personvernombudet ved institusjonen:
personvern@ous-hf.no

Datatilsynets e-postadresse: postkasse @datatilsynet.no
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JEG SAMTYKKER TIL A DELTA | PROSJEKTET OG TIL AT MINE PERSONOPPLYSNINGER OG

MITT BIOLOGISKE MATERIALE BRUKES SLIK DET ER BESKREVET

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

82



Vedlegg 5: Informasjonsskriv og samtykke pa punjabi
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Vedlegg 7: Intervjuguide

Intervjuguide

Formalet med denne studien er & utforske minoritetskvinners subjektive opplevelser av

stralebehandling. Forskningsspgrsmal deles i tre hovedtemaer. Disse handler om selve

stralebehandlingen, kunnskap om egen sykdom og helse, og statte fra familien og venner under

stralebehandlingsperioden.

| et eget skjema skal deltakernes bakgrunn noteres. Bakgrunnsinformasjon skal inneholde deltakernes

navn, alder, utdannelse, yrke, opprinnelsesland, hvor lenge de har bodd i Norge og om de har barn.

Tema Formal Spgrsmal Oppfalgingssprasmal
Introduksjon. Min bakgrunn.

Beskrivelse av

prosjektet og

problemstillingen.
Hverdagen for Innblikk i den Hvilke oppgaver var de | Hvordan var fordeling

diagnosen.

«normale» hverdage

n.

vanligste hjemme og pa
jobb.

av arbeidsoppgavene
hjemme? Hvor langt
unna bor
svigerforeldrene i
forhold til dere?

Kan du fortelle litt om
forholdet ditt til
ektemann, familie og
venner.

Hva pleide du a gjare
sammen med
ektemannen/familien/v
enner i fritiden? Sosialt
og aktiviteter.

Hva gjorde du i fritiden
din?

Trene?
Lese?

Da du fikk diagnosen.

Kunnskap om kreft.
Hvordan det pavirke
livet og den normale
hverdagen.

t

Hvordan reagerte du pa
diagnosen? Hva visste
du om livmorhalskreft?

Hva vet du om grunnen
til at du fikk kreft?
Hvordan pavirket det
ditt syn pa din egen
kropp?

Hvem snakket du med
om dine fglelser rundt
diagnosen?

Hva fortalte du din
ektemann og dine
venner?

Hvordan reagerte de?
Hva folte du?
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Fortalte du om
diagnosen til
slektningene i
hjemlandet ditt?

Hva sa de?

Selve
stralebehandlingen.

Kunnskap om og mgte
med straleavdeling.
Stette fra familie og
venner under
stralebehandling.

Hva visste du om
stralebehandling?

Hvor hentet du
informasjon om
kreftsykdommen fra?

Hvordan opplevde du
tilgang til informasjon
om din behandling?

Hva slags informasjon
hadde du behov for?
Kunne du tenke deg en
annen mate a fa
informasjon pa — i sa
fall hvilken mate? Var
ektemannen/familien til
stede under
legekonsultasjon?
Hvordan opplevdes
det?

Hvordan ble du
ivaretatt pa
straleavdeling?

Hvilke behov hadde
du?

Hvordan opplevde du a
fa hjelp for dine behov?

Hvilke bivirkninger
erfarte du mens du
gjennomgikk
stralebehandling?

Hvordan pavirket disse
din hverdag og dine
oppgaver hjemme og
pa jobb?

Og hvordan pavirket
disse ditt forhold til din
ektemann, familie og
venner?

Hvordan pavirket det
ditt aktivitetsnivaet?
Hvordan var stetten fra
familien og venner?

Hva synes du kreften
har gjort med deg som
mennesket?

Hvordan tenker du om
livet na?

Hva tenker du om
forholdet til familien og
venner?

Avslutning og debrifing

Opplevelse av intervju

Hvordan opplevde du a
bli intervjuet?

Er det noe du har tenkt
pa under intervjuet som
du na gnsker a legge
til?
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