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Forord

Nasjonal kompetansetjeneste for lering og mestring innen helse (NK LMH) skal bidra til at
leerings- og mestringsvirksomhet bade i spesialist- og kommunehelsetjenesten holder god
kvalitet og er kunnskapsbasert. Malet er styrket mestring og bedret livskvalitet for brukere,
pasienter og pargrende som lever med eller star i fare for a utvikle helseutfordringer.

Siden lzrings- og mestringsvirksomheten har hatt sitt utgangspunkt i praksis og
oppbyggingen har veert mer fundert pa erfaring enn teori, varierer begrepsbruken i
virksomheten. Dette er synlig bade i styrende dokumenter og materiell knyttet til praksis.
Hensikten med denne fagrapporten er a tydeliggjare lerings- og mestringsvirksomhetens
teoretiske forankring. | forlengelsen av dette arbeidet vil det bli produsert diverse materiell
som kan bidra til & tydeliggjere hvordan innholdet i rapporten kan omsettes i praksis.

Vi takker for god statte fra forskerne som har bidratt med kunnskap og konstruktive innspill
til denne fagrapporten. Vil vi ogsa takke var spesialradgiver Kari Hvinden for kommentarer
og innspill til rapporten og kommunikasjonsradgiver ved NK LMH, Cecilia Sgnstebg, for
bistand i utforming av figurer. Rapporten er et bidrag i vart pagaende arbeid med & beskrive
fagomradets kunnskapsgrunnlag. Vi haper den kan vere til nytte for dere som arbeider i,
underviser om eller forsker pa leerings- og mestringsvirksomhet.

Oslo, 06.06.2018

Siw Bratli André Vagan
Leder, NK LMH prosjektleder/seniorforsker, NK LMH



Kapittel 1 Bakgrunn og hensikt

1.1 Bakgrunn

Leerings- og mestringsvirksomheten har helt siden oppstarten veert mer erfaringsbasert enn
teoribasert, samtidig som den har veert og fortsatt er tuftet pa noen grunnleggende ideer og
begreper (Hvinden 2011). Evalueringer, kartlegginger og studier har imidlertid pekt pa at
sentrale begreper og teorier innen fagomradet leering og mestring i for liten grad har veert
utdypet, presisert og diskutert (Ferland 2014, Steihaug og Hatling 2006). Fagpersoner og
brukerrepresentanter innen virksomheten har ogsa pekt pa behovet for en utdyping og en
presisering. Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse (NK LMH) og
ulike fag- og kompetansemiljger pa feltet har i forskjellige sammenhenger laftet frem relevant
teori for fagomradet leering og mestring innen helse, men hittil er det ikke gitt en bredere
sammenstilling av sentrale begreper og teorier.

1.2 Hensikt

Denne rapporten gir en samlet og utdypende beskrivelse av sentrale begreper og relevante
teorier innen fagomradet. Hensikten er a bidra til en tydeliggjering av teori- og
begrepsgrunnlaget. Rapporten har tatt utgangspunkt i og bygger videre pa beskrivelser som
allerede foreligger fra ulike fag- og kompetansemiljger nasjonalt og internasjonalt.

1.3 Malgruppe

Malgruppen for rapporten er personer med behov for et dokument som sammenstiller og
utdyper teorier og begreper som ligger til grunn for laerings- og mestringsvirksomhet. Det kan
veere fagpersoner og brukerrepresentanter som er tilknyttet lserings- og mestringsvirksomhet,
forskere, undervisningspersonell eller studenter med interesse for fagomradet leering og
mestring, samt ledere i helse- og omsorgstjenesten, politikere og byrakrater.

1.4 Valg av begreper og teorier

I slutten av 1990-arene begynte etableringen av laerings- og mestringssentre i Norge. Helt
siden det farste senteret ble etablert pa Aker sykehus i 1997 og frem til nyere tid, har leerings-
og mestringsvirksomheten basert seg pa noen grunnleggende ideer og en bestemt arbeidsmate,
kjent som Standard metode (NK LMS, 2011). Standard metode er en samarbeidsmodell som
vektlegger dialog, samarbeid og sidestilling av brukererfaring og fagkunnskap. Den ble
utviklet for a sikre reelt samarbeid og kvalitet i l&erings- og mestringstilbudene. Arbeidsmaten
gar ut pa at fagpersoner og brukerrepresentanter inngar i et likestilt samarbeid i planlegging,
gjennomfaring og evaluering av gruppebaserte leerings- og mestringstilbud for personer som
lever med helseutfordringer, eller deres pargrende. | dette samarbeidet tillegges kunnskapene
og erfaringene til fagpersoner og brukerrepresentanter lik verdi (NK LMS, 2011). Tanken er
at man gjennom et slikt samarbeid utvikler tjenester som er tilpasset brukeres, pasienters og
pargrendes behov.! For brukerrepresentanter som involveres i arbeidet, stilles det krav om at

11 lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og brukerrettighetsloven, LOV-1999-07-02-63) defineres en
pasient som «en person som henvender seg til helse- og omsorgstjenesten med anmodning om helsehjelp, eller



de har relevant og bearbeidet brukererfaring og formidlingskompetanse. Som Hvinden (2011)
og Steihaug og Hatling (2006) peker pa, bestemmer ikke samarbeidsmodellen innholdet i det
enkelte laerings- og mestringstilbudet, men den antyder hva som er sentrale begreper innen
lering og mestring.

| denne rapporten tar vi for oss de mest sentrale begrepene innen fagomradet lzering og
mestring, nemlig kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer, leering,
brukermedvirkning, empowerment og mestring (Hvinden 2011). Vi har valgt a utdype
begrepene ved & vise til teorier som bruker begrepene, og som er i trdd med de opprinnelige
grunntankene ved virksomheten ved lerings- og mestringssentrene. Som det gar frem av
rapporten, har imidlertid disse begrepene og teoriene et langt stgrre nedslagsfelt i fag,
forskning og profesjonell praksis. De har dermed relevans for et vidt spekter av laerings- og
mestringstilbud. Eksempler pa slike tilbud kan veere individuell veiledning, opplearing knyttet
til rehabilitering, frisklivstilbud, gruppetilbud, likepersonarbeid eller andre typer kurs med
mestring av livssituasjonen som mal (leerings- og mestringsvirksomheten er omtalt i
kapittel 2).

De teoretiske modellene som vi lgfter frem i denne rapporten, har veert anvendt i studier av
hvordan det er & leve med ulike typer langvarige helseutfordringer og av effekter og utbytte av
a delta pa ulike typer lzerings- og mestringstiloud. De er ogsa brukt pa flere andre
problemstillinger innen disipliner som psykologi og pedagogikk. 2 Utvalget av teorier er pa
langt neer uttemmende for hva som er relevant for og anvendes i «alle» former for laerings- og
mestringstilbud, men inkluderer kjente og utbredte teorier og modeller. | tillegg har vi
inkludert perspektiver som kan vaere mindre kjente pa feltet. Begrunnelsen er at de fremhever
sentrale sider ved laerings- og mestringstilbud som andre teorier ikke belyser i like stor grad,
og har vert pekt pa som fruktbare for teori- og praksisutvikling innen fagomradet (Steihaug
og Hatling 2006).

som helse- og omsorgstjenesten gir eller tilbyr helsehjelp i det enkelte tilfelle.» Pargrende viser til «den
pasienten oppgir som pargrende og naermeste pargrende». Bruker er en person som «anmoder om eller mottar
tjenester omfattet av helse- og omsorgstjenesteloven som ikke er helsehjelp».

2 | beskrivelsene av teorigrunnlag for fagomradet skiller vi til en viss grad mellom bruk av termene teori,
teoretiske perspektiv og modeller. Enkelt sagt kan man si at teorier er forklaringsorienterte, det vil si at de
utgjgres av begreper og hypoteser som falger en bestemt logikk og som tar sikte pa & forklare eller forutsi et
bestemt fenomen (Ogden 2002). Termen teoretiske perspektiver forstas ofte som en betraktningsmate eller et
rammeverk for & forsta og kaste lys over sammenhenger mellom fenomener og er derfor mindre omfattende og
ambisigse. Teoretiske modeller (eller praksismodeller, behandlingsmodeller og lignende) sier i starre grad noe
direkte om retningslinjer eller om hva helsepersonell skal eller kan gjgare i en viss situasjon for & oppna et
bestemt resultat (Ogden 2002). Bruken av disse termene kan imidlertid variere. | noen tilfeller er teorier utviklet
til en praksismodell eller motsatt. Man kan ogsa ha gjort forsgk pa & utlede noen mulige praktiske konsekvenser
fra en teori uten at det kalles en retningslinje eller en praksismodell av den grunn. Teorier kan ogsa anvendes
som teoretisk perspektiv eller fortolkningsredsskap i forskning og yrkesutgvelse. Teori- og praksisbegrepet, og
forholdet mellom dem, er komplekst og oppfattes ulikt i ulike disipliner og fagomrader. For en grundig diskusjon
av temaet, se Grimen (2008).



1.5 Presentasjon av begreper og teorier

Rapporten presenterer hvert begrep kapittelvis med en kort innledning om hvordan begrepet
ble aktualisert ved etableringen av og aktiviteten ved leerings- og mestringssentrene. Deretter
falger en redegjarelse av bakgrunnen for og utviklingen av en teori, grunntankene i teorien og
relevant forskning som har anvendt perspektivet i studier av lzerings- og mestringstilbud og pa
andre omrader og problemstillinger.

Hensikten med rapporten er som nevnt a gi en samlet og utdypende beskrivelse av sentrale
begreper og teorier som er av relevans for fagpersoner, brukerrepresentanter, forskere,
undervisningspersonell, studenter, politikere og ledere i helse- og omsorgstjenesten. Vi har
valgt en akademisk form pa rapporten, men har avgrenset beskrivelsen til & skissere
bakgrunnen for og kjernen i teorien og dens begrep. Samtidig gjer vi aktiv bruk av fotnoter og
henvisninger til forskningslitteratur som utdyper ulike aspekt ved en teori eller modell. Hvert
kapittel bestar ogsa av henvisninger og korte beskrivelser av relevant forskningslitteratur, noe
som gir et bilde pa teorienes brede nedslagsfelt. Disse beskrivelsene er ikke ment a vare
dekkende for status innen forskningen pa feltet. Formalet er a vise til relevant forskning som
kan veere interessant for fagpersoner, brukerrepresentanter, ledere, forskere og studenter. Vi
viser i tillegg til litteratur som tar opp aktuelle vitenskapsteoretiske problemstillinger som kan
knyttes til de teoretiske perspektivene og begrepene, samt problemstillinger knyttet til den
praktiske anvendelsen av teorier og begreper i leerings- og mestringsvirksomhet.

1.6 Struktur og innhold

Far vi redegjer for sentrale begreper og teorier, omtaler vi i kapittel 2 mal og malgruppe for
lerings- og mestringsvirksomheten og lovverk, faringer og organisering som virksomheten er
basert pa.

| kapittel 3 til og med 6 gar vi gjennom sentrale begreper for fagomradet leering og mestring
innen helse, et utvalg teoretiske perspektiv og modeller, samt relevant forskning. Vi tar farst
for oss begrepene kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer (kapittel 3). Dernest
utdyper vi begrepene lering (kapittel 4), brukermedvirkning og empowerment (kapittel 5) og
mestring (kapittel 6). Kapitlene fglger samme oppbygging og struktur og kan leses hver for
seg. Vi oppfordrer imidlertid leserne til & lese rapporten som en helhet for a fa et overblikk
over begreper og teorier knyttet til fagomradet. Merk at det forekommer noen gjentakelser i
teksten pa grunn av den valgte oppbyggingen av kapitlene.

1.7 Prosjektgruppe og samarbeid

For a forankre og kvalitetssikre rapportens innhold i relevante teoretiske perspektiver og
forskning ble det etablert en prosjektgruppe bestaende av forskere fra samtlige helseregioner.
Prosjektgruppen har bestatt av (i alfabetisk rekkefalge):

Cathrine Arntzen, farsteamanuensis ved Institutt for helse- og omsorgsfag, UiT Norges
arktiske universitet, og ergoterapeut. Arntzens kompetanse og forskningserfaring er blant
annet knyttet til brukermedvirkning, rehabiliteringsforlgp, hjerneslag, demens og pasient- og



pargrendeerfaring. Hun har forsket pa konsekvenser av nevrologiske skader (apraksi) for
hverdagslivet til personer rammet av slag, basert pa fenomenologisk teori og pa hvordan man
kan leere seg a leve med konsekvenser av helseutfordringer over tid.

Jan Grue, professor ved Institutt for spesialpedagogikk, Utdanningsvitenskapelig fakultet,
Universitet i Oslo. Grues faglige kompetanse og interesser er knyttet til funksjonshemming og
kronisk sykdom, kroppsforstaelse og normalitet og kvalitativ metode. Han har blant annet
anvendt teori fra «disability-studier», retorikk og sprakteori/diskursteori i studier av
funksjonshemmedebegrepet, slik det fremtrer i sentrale dokumenter fra Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO).

Trude Haugland, fersteamanuensis ved VID Diakonova og intensivsykepleier. Hauglands
faglige interesser og kompetanseomrader er blant annet sosial stgtte, mestringsforventning og
livskvalitet. Hun har for eksempel forsket pa effekter av intervensjoner som er rettet mot
personer med sjeldne kreftformer. Hun har ogsa studert sammenhenger mellom stress, sosial
statte, mestringsforventning og livskvalitet hos personer med den saktevoksende kreftformen
nevroendokrin kreft.

Ann-Helen Henriksen, tidligere spesialradgiver og forsker ved Nasjonal kompetansetjeneste
for leering og mestring innen helse (NK LMH). Henriksen har en cand.mag. (5-aring dansk
mastergrad) i pedagogikk og psykologi fra Kgbenhavns Universitet og en dr.philos.-grad om
pasienters rolle i medisinutdanning. Hennes interesse og kompetanseomrader innbefatter blant
annet pedagogiske kurs for helsepersonell generelt og kompetanseheving innen
helsepedagogikk blant fagpersoner og brukerrepresentanter spesielt. Hun har blant annet
bidratt med utvikling av en handbok for helsepedagogiske kurs og bidratt inn i planlegging,
gjennomfgring og evaluering av kurslederkurs innen fagomradet.

Eva Langeland, professor i helsevitenskap, dr.polit., Fakultet for helse- og sosialvitenskap,
Institutt for helse og omsorg, Hagskolen pa Vestlandet. Blant Langelands kompetanseomrader
og forskningsinteresser star blant annet salutogenese, opplevelse av sammenheng, psykisk
helse og mestring sentralt. Hun har utviklet konseptet salutogene samtalegrupper og har
forsket pa effekter av ulike helsefremmende intervensjoner og sammenhenger mellom sense
of coherence (SOC), motstandsressurser, mestring, psykisk helse, livskvalitet og velvere.

Ann Britt Sandvin Olsson, spesialradgiver og stipendiat, Nasjonal kompetansetjeneste for
leering og mestring innen helse (NK LMH). Blant hennes kompetanse- og interesseomrader er
samarbeid og medvirkning i helsetjenesteutvikling, samt utvikling og tilpassing av tilbud for
familier, barn og unge. Hun har ledet flere av NK LMHs utviklingsprosjekter. Sandvin Olsson
er stipendiat ved VID vitenskapelige hggskole.

Marit By Rise, professor, Institutt for psykisk helse, Fakultet for medisin og helsevitenskap
ved NTNU (Norges tekniske-naturvitenskapelige universitet). Noen av By Rises



kompetanseomrader og faglige interesser er knyttet til tema som pasientopplevelser,
helsekommunikasjon, brukermedvirkning og psyKkisk helsevern. Hun forsker blant annet pa
effekt av brukermedvirkning pa systemniva og individniva innenfor ulike tjenestetilbud.

André Vagan, prosjektleder, farsteforfatter av rapporten og seniorforsker ved NK LMH.
Végans interesse- og kompetanseomrader er medisinsk sosiologi og antropologi,
profesjonsutdanning, forskningsbasert utdanning og laering og mestring innen helse. Han har
tidligere forsket pa leerings- og identitetsprosesser i medisinutdanning og pa undervisning og
leering i bachelorutdanninger. Sosiokulturell leeringsteori har statt sentralt i flere av studiene
hans.

Prosjektgruppens samarbeid har bestatt av mgter ved NK LMH, Oslo universitetssykehus
Aker, for a diskutere og avklare rapportens perspektiv, valg av kunnskapsomrader, teorier og
begreper som skal prioriteres og beskrives, samt rapportens omfang og form. Prosjektgruppen
har ogsa gitt innspill og kommentarer underveis i arbeidet med rapporten, bade i fysiske mgater
0g via jevnlig e-postkorrespondanse.



Kapittel 2 Om lerings- og mestringsvirksomhet

2.1 Malgruppe

Nar noen rammes av skade, sykdom eller nedsatt funksjonsevne, dreier mye seg om
utredning, diagnose og behandling, men for de fleste handler det ogsa i stor grad om hvordan
helseutfordringene pavirker ulike deler av livet og griper inn i hverdagen (Ambrioso mfl.
2015). Det gjer det ogsa for pargrende (Strem mfl. 2015, Stenberg 2013). Lerings- og
mestringsvirksomheten i helse- og omsorgstjenesten er etablert for a veere til stette i slike
situasjoner.

Malgruppen for lerings- og mestringsvirksomheten er personer som opplever akutte eller
langvarige helseutfordringer, bade fysiske og psykiske belastninger, samt de som star i fare
for a utvikle helseutfordringer — og deres pargrende. Malgruppen inkluderer mennesker i ulike
livsfaser og med ulike diagnoser.

2.2 Mal

Larings- og mestringsvirksomheten omhandler en rekke ulike leerings- og mestringstilbud,
blant annet individuell eller gruppebasert pasient- og pargrendeopplering, frisklivstilbud og
likepersonsarbeid (HDIR 2015). Temaet varierer, og det kan dreie seg om medisinske,
praktiske, relasjonelle og falelsesmessige forhold. Felles for tilbudene er malet om a styrke
egenmestring og bedre livskvalitet hos deltakerne. Det gjares gjennom & bidra til at deltakerne
i starre grad blir bevisste egne holdninger og ressurser og tilegner seg relevant kunnskap og
ferdigheter. | gruppebaserte tilbud er det ogsa et mal a legge til rette for at deltakerne kan
reflektere og utveksle erfaringer med andre i lignende situasjon. En sentral forutsetning for
leerings- og mestringsvirksomheten er derfor kompetanse innen helsepedagogikk.

2.3 Lovverk og fgringer

Laerings- og mestringsvirksomheten i Norge er forankret i lovverket. I lov om
spesialisthelsetjeneste (HOD 1999) er pasient- og pargrendeoppleering tydeliggjort som en av
fire kjerneoppgaver i sykehusene, sammen med behandling, forskning og utdanning. Da
denne loven tradte i kraft i 2001, fikk helseforetakene i oppdrag a etablere laerings- og
mestringssentre ved alle helseforetak for & ivareta oppleeringen — et krav som ble oppfylt etter
fa ar (Hvinden, 2011).

Med St.meld. nr. 47 (2008-2009) Samhandlingsreformen. Rett behandling — pa rett sted — til
rett tid (HOD 2009) som tradte i kraft i 2012, fikk kommunene ansvar for a drive lokal
lzerings- og mestringsvirksomhet. I lov om kommunale helse- og omsorgstjenester (HOD
2011) star det blant annet i § 1 at kommunene skal «tilrettelegge for mestring av sykdom,
skade, lidelse og nedsatt funksjonsevne» og «sikre ngdvendig opplering av pasient, bruker og
pargrende». Kommunene er palagt a fremme helse og forebygge sykdom blant annet gjennom
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a tiloy opplysning, rad og veiledning. Forankringen i lovverket har gitt pasienter og deres
pargrende en styrket rett og gkt mulighet for statte til leering og mestring i kommunen.
Samtidig har helsepersonell i kommunen fatt en plikt til & legge til rette for dette.

Et annet dokument med implikasjoner for leerings- og mestringsvirksomhet er Veileder om
rehabilitering, habilitering, individuell plan og koordinator (HDIR 2015).2 Veilederen har et
omfattende kapittel om leerings- og mestringsvirksomhet som gir retning for praksis. Laerings-
og mestringsvirksomheten defineres her bredt og inkluderer tilbud i regi av kommune,
sykehus, brukerorganisasjoner og annen frivillighet, og det omfatter alt fra individuell pasient-
og pargrendeopplering til gruppebaserte tilbud utformet etter standard metode,
pasientveiledning og likepersonarbeid. I veilederen blir leering og mestring sett pa som en
kjede av ulike tilbud som spenner fra helsefremmende og forebyggende arbeid til
rehabilitering. Veilederen understreker ogsa at tilrettelegging av strukturerte laerings- og
mestringstilbud sa langt det er mulig og innen rammen av faglig forsvarlighet, skal gis i
kommunene. Den peker videre pa at ansvars- og oppgavedeling bar skje etter de samme
prinsippene som for habilitering og rehabilitering.* Kommunene har dermed fétt et utvidet
oppdrag for & ivareta lzerings- og mestringsvirksomhet.

Samhandlingsreformen har fart til en desentralisering av oppgaver fra spesialisthelsetjenesten
til den kommunale helse- og omsorgstjenesten og gkt innsats innenfor helsefremmende og
forebyggende arbeid. Dette har gitt kommunene flere oppgaver knyttet til store brukergrupper
med langvarige helseutfordringer. Samtidig er oppgavedelingen mellom kommuner og
sykehus knyttet til leerings- og mestringstilbud tydeliggjort. Mens spesialisthelsetjenesten skal
gi diagnosespesifikke leerings- og mestringstilbud, skal kommunene i stgrre grad gi tilbud
med vekt pa mestring av det  leve med helseutfordringer, gjerne pa tvers av diagnoser, samt
forebyggende tilbud.

Samhandlingsreformen innebarer dermed en retningsendring innen helsetjenesten.
Kommunene skal ivareta oppgaver knyttet til store brukergrupper med langvarige
helseutfordringer. Spesialisthelsetjenesten er samtidig oppfordret til & bista i oppbyggingen av
kompetanse pa fagomradet leering og mestring i kommunale helse- og omsorgstjenester.

Med ovennevnte lovverk og nye faringer til grunn kan laering og mestring innen helse
betraktes som et utvidet fag- og kunnskapsomrade.

2.4 Organisering og samhandling
Organisering av laerings- og mestringsvirksomhet innen sykehus og kommuner varierer.
Lerings- og mestringstilbud er knyttet til ulike avdelinger og ulike nivaer, og de lokale

3 For en oversikt over aktuelle lover og et utvalg stortingsmeldinger, veiledere, planer, strategier, rapporter og
utredninger som er fgrende for lerings- og mestringsvirksomheten i helse- og omsorgstjenesten, bade i sykehus
og kommuner, se: https://mestring.no/laerings-og-mestringstjenester/laerings-og-mestringstjenester-foringer-og-
forankring/.

4 For mer informasjon om ansvars- og oppgavedeling mellom kommunene og spesialisthelsetjenesten pa

rehabiliteringsomradet, se HDIR (2012).
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lgsningene knyttet til oppgaver, ansvar og prioritering varierer. Hovedaktiviteten per i dag
skjer i individuelle mgter, integrert i ulike fagavdelingers gvrige praksiser bade i sykehus og
kommuner. Laerings- og mestringsvirksomhet i grupper er i en oppbyggingsfase i kommunene
og kan veere knyttet til egne laerings- og mestringssentre, frisklivssentraler, frisklivs- og
mestringssentre, lokalmedisinske tjenester, brukerorganisasjoner, helsehus og ulike
fagavdelinger.

Spesialisthelsetjenesten har gjennom de siste 20 arene etablert laerings- og mestringssentre
som ressurser for a stgtte opp under, koordinere og sette i gang lzeringstilbud for pasienter og
pargrende. Alle helseforetak har etablert leerings- og mestringsvirksomhet, men denne er ikke
alltid organisert med utgangspunkt i et leerings- og mestringssenter. Ansvaret for
hovedoppgaven pasient- og pargrendeopplering i helseforetakene ligger til de kliniske
avdelingene. Noen steder fungerer lzerings- og mestringssenteret som en tjeneste som bistar
avdelingene med lerings- og mestringstilbud, andre sentre har hovedansvar for koordinering
og gjennomfaring av tilbudene, men henter fagressurser fra avdelingene for & gjennomfare
tilbudene. Andre laerings- og mestringssentre fungerer i hovedsak som en helsepedagogisk
fagressurs for avdelingenes ansatte og arbeider mest med kompetansehevende tilbud innen
helsepedagogikk. Det er ogsa etablert regionale funksjoner knyttet til laering og mestring i
hver helseregion. Organisering, bemanning, oppgaver og ansvar er forskjellig, men alle stotter
opp under leerings- og mestringsvirksomhet pa foretaksniva (NK LMH, 2013).

I den kommunale helse- og omsorgstjenesten er leerings- og mestringsvirksomheten i en
oppbyggingsfase, som ett av flere virkemidler for & na malene i samhandlingsreformen.
Organisering og plassering av de kommunale leerings- og mestringstilbudene varierer.
Variasjonen reflekteres i kommunenes behov for ulike organisatoriske lgsninger sett i lys av
kommunesterrelse, befolkningstetthet, tilgjengelig kompetanse og andre lokale muligheter og
prioriteringer. Det etableres egne kommunale lzrings- og mestringssentre som arrangerer
ulike tilbud, og det utvikles leerings- og mestringstilbud innen frisklivssentraler,
lokalmedisinske tjenester, rehabiliteringsavdelinger, helsehus, fastlegekontorer og
kombinasjoner av disse og andre. Noen kommuner velger & ha en lzrings- og
mestringskoordinator som samordner tilbud i regi av ulike kommunale enheter, andre velger
interkommunale lgsninger. Kartlegginger viser at samarbeid internt i kommunen er viktig for
a lykkes med a etablere larings- og mestringstiloud (NK LMH, 2016).

Det er ngdvendig med samarbeid mellom nivaene i helse- og omsorgstjenesten og frivillige
lag og organisasjoner for a fa til helhetlige leerings- og mestringsforlgp. Det er gnskelig at alle
kommuner har tilbud bade knyttet til & endre levevaner og til @ mestre og handtere livet med
sykdom. Disse kommunale leve-med-tilbudene er ment a fungere som et tillegg til
sykdomsrettet individuell informasjon og veiledning og gruppebaserte diagnosespesifikke
leerings- og mestringstilbud i spesialisthelsetjenesten (HOD, 2015).
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Kapittel 3 Kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer

3.1 Innledning

Bakgrunnen for etableringen av og aktiviteten ved laerings- og mestringssentrene var at for a
leve med kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer trengs det mer enn
behandlingstiltak, korte innleggelser og polikliniske kontakter med spesialisthelsetjenesten. °
Det er behov for tiloud som ikke utelukkende tar utgangspunkt i fagkunnskap, men ogsa
erfaringskunnskap om det a leve med fysiske og psykiske belastninger eller nedsatt
funksjonsevne. Til grunn for etableringen av sentrene 1a ogsa tanker om effektivitet og
kostnadsbegrensning, og aktiviteten ble konsentrert omkring gruppebaserte lzerings- og
mestringstilbud (Hvinden 2011). | slike tilbud anerkjennes pasienters, brukeres og pargrendes
behov for kunnskap, veiledning og stette for & handtere utfordringene de mater, og da bade fra
helsepersonell og fra personer som selv har erfaring med a leve med helseutfordringer
(Fagermoen og Lerdal, 2011).

A leve med helseutfordringer handler ikke bare om fysiologiske og medisinske forhold, men
om praktiske, relasjonelle, kognitive og falelsesmessige forhold som kan ha betydning for
familie- og hverdagsliv. Tenkningen rundt det a «leve med» var blant annet inspirert av den
biopsykososiale sykdomsforstaelsen, som legger vekt pa a se sykdom i et helhetlig perspektiv,
det vil si i lys av biologiske, mentale og sosiale faktorer (Engel 1977) . Sykdom handler ikke
bare om forstyrrelser og svikt i menneskets indre organer, men ogsa om subjektive erfaringer
av sykdom, ens livshistorie og ens sosiale relasjoner til andre mennesker (Christoffersen mfl.
2016). Tankegangen til leerings- og mestringssentrene har veert at helsepersonells kunnskap
om hva det betyr a ha langvarige helseutfordringer, er viktig for & imgtekomme og stette
pasienter og pargrende og deres behov for kunnskap (Hvinden 2011, Lorig 2003).

I det som falger, vil vi belyse begrepene kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer
gjennom et utvalg teoretiske perspektiv. Vi vil farst gjennomga arbeidene til sosiologene og
sykepleieteoretikerne Anselm Strauss, Barney Glaser, Juliet Corbin og Barbara Paterson,
etterfulgt av en redegjarelse for et fenomenologisk perspektiv pa kropp, sykdom og helse,
med utgangspunkt i filosofen Merleau-Ponty. Et fellestrekk ved disse arbeidene er at de har
produsert kunnskap om hva det a leve med helseutfordringer innebeerer, hvordan det oppleves

5 Ifglge Heggdal (2008) bruker internasjonal litteratur betegnelsen «langvarig» i sterre grad enn «kronisk». Et
argument for dette er at «langvarig» konnoterer hap om forbedring og i starre grad legger vekt pa personers
ressurser og muligheter (og ikke utelukkende pa organsvikt og tap av biologiske og fysiologiske funksjoner).
Ordet kronisk gir sterkere assosiasjoner til en statisk tilstand som ikke kan endres. En annen grunn er at en rekke
studier tyder pa at pasienter opplever velvaere og bedre helse, pa tross av de pakjenningene det innebzrer & ha en
sykdom. Pa den andre siden velger mange selv & bruke betegnelsen kronisk sykdom om egen tilstand, av flere
grunner. Denne betegnelsen understreker tydeligere at man lever med sykdom, den utlgser rettigheter og
gkonomiske stgtteordninger, og den farer med seg starre grad av sosial aksept.
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og erfares av den enkelte, og hvilke utfordringer det medfarer i dagliglivet. Dernest vil vi
beskrive psykologiske og atferdsteoretiske arbeider som retter oppmerksomheten mot
sammenhenger mellom hvordan sykdom oppfattes og forstas, og hvordan personer tilpasser
seg og handterer sykdomssituasjonen. Gjennomgangen er avgrenset til arbeidene til Aaron
Antonovsky og hans studier av salutogenesen, samt sykdomsoppfatningsmodellen, som er
utviklet av Howard Leventhal, men vi viser ogsa til beslektede perspektiver. Vi viser i tillegg
til relevante studier av ulike typer leerings- og mestringstilbud for personer som har langvarige
helseutfordringer.

3.2 Sykdomsforlgpsmodellen

Teoretiske og empiriske studier av kronisk sykdom innen medisinsk sosiologi og medisinsk
antropologi har hatt betydning for tenkningen rundt det & leve med sykdom og hvordan man
pa best mulig mate kan tilnserme seg pasienter, brukere og pargrende. Et av de farste
sosiologiske studiene pa emnet ble utfart av Anselm Strauss og Juliet Glaser (1975) og deres
doktorgradsstudenter. Boken het Chronic IlIness and the Quality of Life og handler om
hvordan personer er i stand til & leve et sd normalt liv som mulig med helseutfordringer. De
argumenterte med at mye av forskningen pa kronisk sykdom i stor grad var biomedisinsk
forskning. Strauss og Glasers intensjon var a endre perspektiv fra et biomedisinsk til et sosialt
og psykososialt perspektiv pa det a leve med kroniske lidelser. Deres kvalitative studier legger
vekt pa den subjektive erfaringen av a veere syk, hvilke utfordringer man star ovenfor,
hvordan man handterer sykdom i hverdagslivet og hvordan pargrende erfarer sin situasjon.
Det handler for eksempel om at man ma laere a kontrollere symptomer, gjennomfgre
behandling, handtere det a bli sosialt isolert som en konsekvens av sykdom og forholde seg til
reaksjoner pa sykdom fra familie og venner (Strauss og Glaser 1975, Fagermoen og Lerdal
2011).5

| forkant og forlengelsen av dette arbeidet utviklet Strauss og sykepleieteoretikeren Juliet
Corbin et teoretisk perspektiv pa ulike faser som en person med helseutfordringer gar
gjennom (Corbin og Strauss 1991). De kalte perspektivet «the chronic illness trajecory
framework», oversatt til norsk som sykdomsforlgpsmodellen (Fagermoen og Lerdal 2011).
Modellens hensikt var a gi en mer adekvat forstaelse av hvordan det oppleves & ha en
langvarig sykdom, og hva som kjennetegner det & leve med sykdom. Den er basert pa
premisset om at kroniske sykdommer har et utviklingsforlgp som varierer og endrer seg over
tid, og at dette forlgpet kan pavirkes og handteres pa ulike mater av pasienter, pargrende og
helsepersonell. Det engelske ordet trajectory er den sentrale metaforen Corbin og Strauss
bruker for a fa frem kjennetegnene pa et kronisk sykdomsforlgp som ikke lar seg beskrive
fullgodt av medisinske forklaringer. Slike forlgp kan bedre beskrives som banen eller kursen
til et objekt eller en gjenstand i bevegelse. Objektet eller gjenstanden har en bestemt retning
eller bane som kan pavirkes av en rekke faktorer. Kroniske sykdommer kan slik forstas som

& Dataene som ble samlet besto av dybdeintervjuer med 60 par (middelaldrende og eldre) med ulike sykdommer,
for eksempel slagpasienter, hjertepasienter og kreftpasienter. Den sosiogkonomiske bakgrunnen til pasientene
ble ogsa kartlagt. I tillegg analyserte de selvbiografier og biografier skrevet av pargrende.
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noe som er i bevegelse, har retning, varighet og form som avhenger av hvilke faktorer som
virker sammen, og nar (Gjengedal og Hanestad 2007:16).”

Corbin og Strauss introduserer en rekke begreper som utdyper sykdomsforlgpsmodellen og
understreker kompleksiteten som kjennetegner livet med langvarig sykdom. Modellen
beskriver atte hovedfaser som de fleste med kronisk sykdom gar gjennom. Fasene utgjgres av
det de kaller 1) «the pretrajectory phase» — perioden far sykdom inntreffer eller en
forebyggende fase uten tegn og symptomer pa sykdom, 2) «trajectory onset» — en
diagnosefase hvor sykdom inntreffer og diagnose settes, 3) «crisis» — én eller flere kriser eller
livstruende situasjoner som krever akutt behandling, 4) «acute» — akutte faser, komplikasjoner
forarsaket av sykdom som krever innleggelse og behandling, 4) «stable» — stabile faser;
sykdomsutvikling og symptomer er under kontroll, 6) «unstable» — ustabile faser,
sykdomsutvikling og symptomer lar seg ikke behandle uten at situasjonen krever innleggelse,
7) «downward» — forverring av fysisk og psykisk tilstand, forverring av symptomer, og 8)
«dying» — uker, dager og timer far ded.2 De atte fasene er igjen kjennetegnet av forverring,
forbedring, stabilitet og ustabilitet.

Hvordan sykdommen utvikler seg innenfor og mellom disse fasene, er for det farste influert
av individuelle faktorer som den enkeltes symptomer, kunnskaper, erfaringer, ressurser og
forestillinger om hva sykdommen betyr for livet til den det gjelder («trajectory projection»).
Hva er det som kommer til & skje? Hvor lenge vil jeg vaere syk? Hva betyr sykdommen for
meg og min familie? Hva gjer jeg med min situasjon? Svarene pa disse spgrsmalene er blant
annet avhengig av hva slags sykdom og diagnoser man har. | tillegg er forfatterne opptatte av
hvordan sosiale faktorer kan ha innvirkning pa egen handtering av sykdom og pa
sykdomsforlgpet, blant annet hvilke ressurser man har tilgjengelig, som for eksempel sosial
stotte, sosiale nettverk, sosiokulturelle holdninger til helse og sykdom, helsepersonells
kompetanse og politiske og skonomiske forhold. Sykdomsforlgpet er ogsa influert av egne og
helsepersonellets planer for hvordan man vil forsgke a pavirke sykdomsforlgpet gjennom a
kontrollere symptomer og sette i verk aktuell og tilgjengelig behandling («trajectory
scheme»). Gjengedal og Hanestad (2007) kaller dette styringsfaktorer. De viser til plan for
medisinsk behandling, eventuelt bruk av avansert medisinsk teknologi eller alternative
behandlingsformer, som akupunktur og positiv psykologi.

Forlapet er videre preget av det Corbin og Strauss (1991) kaller «biographical impact» — hvor
stor og hvilken innvirkning sykdom og dens faser har pa pasienters kropp, identitet og

7 Ideen om illness trajectory, som de beskriver i boken fra 1975, kom fra tidligere studier av omsorgen for
alvorlig syke pasienter pa sykehus (Glaser og Strauss 1968, 1965). Basert pa deltakende observasjon pa ulike
sykehus gjorde de sosiologiske studier av alvorlig syke personer, sett fra disse personenes egne perspektiv.

8 Corbin og Strauss understreker at sykdomsforlgpet ikke ngdvendigvis gar «nedover». Mange opplever at ens
fysiske form holder seg stabil, i tillegg til at man opplever gkt mestring gjennom pasientundervisning. En annen
misforstaelse er at kronisk sykdom ngdvendigvis vil resultere i at livet tar slutt, hvilket ikke er tilfellet. Modellen
er dessuten ikke en linezer, men en dynamisk modell som beskriver en utvikling som kan ga frem og tilbake og
skifte fra forbedring til forverring (Corbin og Strauss 1992).
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hverdagsliv. Sykdom innvirker pa og endrer ens livslgp, biografi eller identitet. Bury (1991,
1982) kaller dette «a biograpical disruption» — en grunnleggende endring eller et brudd i ens
liv og biografi, hvor hverdagslivets kunnskaper og strukturer opphgrer & eksistere eller mister
relevans. A ha en langvarig sykdom innebaerer store forandringer i hverdagslivet. Det &
akseptere en ny livssituasjon («coming to terms») innebarer ogsa kontinuerlige endringer
eller justeringer i ens oppfatning av hvem man er, noe som kan veere ngdvendig for a lzre a
leve med kroniske tilstander. Et liv med langvarig sykdom medfarer endringer og tilpasninger
i hva slags aktivitet man kan utfgre og ma utfere («limitations management»). Et siste sentralt
begrep for modellen er «reciprocal impact». Som de skriver:

It is the consequence component. Its purpose is to sensitize us to the complexity of management and the
potential compounding of problems that can occur due to the interaction between illness, biography, and
everyday activities (Corbin og Strauss 1991: 165).

Gjengedal og Hanestad (2007: 17) har utarbeidet falgende figur (figur 1) som illustrerer
begrepsapparatet for hvordan personer med kronisk sykdom opplever sykdomsforlgpet.
Figuren er basert pa Corbin og Strauss (1991):

Individuelle faktorer
symptomer
kunnskaper
erfaringer
ressurser Sykdomsforlgp
forestillinger forebyggende fase
biografi diagnosefase
kriser
akutte kriser
stabile faser
ustabile faser
forverring
ded

Sosiale faktorer

*  ressurser

* npettverk

* kompetanse

* politiske og gkonomiske forhold

* e o . . . . e

Styringsfaktorer
* egne/andres behandlingsplan
* teknologi

Figur 1: Sykdomsforlgpsmodellen (bearbeidet fra Gjengedal og Hanestad 2007:17)

Formalet med sykdomsforlgpsmodellen var & gi et teoretisk perspektiv som integrerte den
omfattende litteraturen om kronisk sykdom i et rammeverk for studier av kroniske
sykdommer pa tvers av diagnose. | tillegg kunne den veere et teoretisk grunnlag for kliniske
intervensjoner. Intensjonen var dessuten & utvikle perspektivet til & bli en sykepleiefaglig
praksismodell. Praksismodellen skulle beskrive hvordan sykepleiere kunne mgte og veilede
personer med utgangspunkt i hvor pasienter og pargrende befant seg i sykdomsforlgpet
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(Corbin og Strauss 1991).°

I 1990-arene og tidlig i 2000-arene ble det publisert en rekke studier som drgftet den praktiske
anvendelsen av modellen i mgte med personer med ulike kroniske sykdommer, for eksempel
personer med multippel sklerose (Boeije mfl. 2002, Miller 1993, Smeltzer 1991), diabetes
(Walker 1991), psykiske lidelser (Rawnsley 1991), kreft (Dorsett 1991) hjerte- og
karsykdommer (Hawthrone 1991), hiv/aids (Nokes 1991), sammensatte sykdomsbilder
(Robinson mfl. 1993), traumer (Halcomb og Davidsen 2005) og slag (Burton 2000).%°
Studiene konkluderer med at modellen er nyttig og sentral for & forstd kompleksiteten knyttet
til det & leve med sykdom og for at fagpersoner, i samarbeid med andre fagpersoner, pasienter
og pargrende, skal klare & legge til rette for et best mulig sykdomsforlgp preget av leering og
mestring.!!

3.3 Modellen om skiftende perspektiv

Et annet teoretisk perspektiv, som har inspirert utforming og gjennomfgring av gruppebaserte
lerings- og mestringstilbud, er modellen om skiftende perspektiv ved kronisk sykdom, The
shifting perspectives model of chronic illness. Modellen beskriver de skiftende oppfatningene
en person med helseutfordring har om sin egen tilstand og situasjon.'? Med utgangspunkt i et
symbolsk-interaksjonistisk perspektiv og en metastudie!® av kvalitative studier'* av kronisk
sykdom har Barbara Paterson (2001) veert opptatt av a fa frem at hvilken oppmerksomhet den
enkelte har pa seg selv og sin egen sykdom, varierer fra situasjon til situasjon. Skiftet
omhandler & ha helse og helsefremming i forgrunnen og sykdom i bakgrunnen, og motsatt.

° Det er Juliet Corbin som i hovedsak utarbeidet modellen til en praksismodell for sykepleiefaget, i en tid hvor
hun foretok flere hjemmebesgk til personer med kronisk sykdom (Corbin og Strauss 1991).

10 Corbin og Strauss ga en utdypende beskrivelse av modellen i et spesialnummer av Scholarly Inquiry for
Nursing Practice i 1991 (drgang 5, nr. 3). Flere artikler fra sykepleieforskere som anvendte modellen i praksis,
ble ogsa publisert i dette nummeret. Aret etterpd ble spesialnummeret publisert som bok for & kunne nd ut til et
bredere publikum (Woog 2002).

11 En studie av Ambrosio mfl. (2015) beskriver hvordan begrepet har blitt forstatt og brukt i forskning
(Ambrosio mfl. 2015), og identifiserer fem sentrale kjennetegn ved det & ha en langvarig lidelse: acceptance —
forsgke & handtere konsekvensene, coping — leere & mestre utfordringene, self-management — a kunne planlegge
og ta ansvar for egen helse gjennom gkt kunnskap, integration — gjgre endringer i livet og venne seg til en ny
hverdag, tilpasning — endring og utvikling i ens selvbilde og personlige identitet. Studien utgjer ogsa et
utgangspunkt for pagaende arbeid med & utvikle kartleggingsinstrument som kan male hvordan man lever med
langvarige helseutfordringer — mal som igjen kan anvendes i praksis.

12 Med perspektiv mener Paterson her «what the person values, believes, expects and feels about the illness
experience» (Paterson 2003: 988).

13 Metastudier er en metode for systematiske kunnskapsoppsummeringer av kvalitativ forskning som anvender et
vitenskapssosiologisk perspektiv pa hvordan forskning produserer kunnskap om fenomener. I slike
kunnskapsoppsummeringer sammenligner man tidligere studiers resultater, forskningsdesign og teoretiske
perspektiv i et fortolkende perspektiv, i den hensikt & generere ny eller utvidet teori om fenomenet. For en
diskusjon av likheter og forskjeller mellom lignende mater & lage systematiske kunnskapsoversikter over
kvalitativ forskning pa, se Thorne mfl. (2004) og Thorne mfl. (2002).

14 Datagrunnlaget for det teoretiske arbeidet var 293 forskningsartikler som omhandler ulike sider ved
menneskers opplevelser og atferd som et resultat av kronisk sykdom. Forfatterne sgkte etter kvalitativ
forskningslitteratur innen flere helseprofesjoner og samfunnsvitenskap, neermere bestemt studier publisert i
perioden januar 1980 til januar 1996. De sgkte ogsa etter sakalt gralitteratur — kapitler i vitenskapelige antologier
og doktorgradsavhandlinger. I tillegg fant de studiene fra siteringsindekser, referanselister, systematiske
kunnskapsoversikter og gjennom faglige nettverk.
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Frem mot Patersons studie (2001) beskrev store deler av den internasjonale litteraturen det a
leve med kronisk sykdom som en prosess med ulike bestemte faser (jf. Corbin og Strauss
1991). Flere forskere har understreket at sykdomsforlagpet ikke er strengt lineaert, og at det er
mulig & ga i ulike retninger innen og mellom fasene. Paterson argumenterer likevel for at de
fleste fremstiller forlgpet som en prosess mot en bestemt fase eller et bestemt mal, avhengig
av hvor lenge man har levd med sykdom. Personer med kronisk sykdom lever imidlertid i
«the dual kingdom of the well and the sick» (Donnelly 1993: 6), altsa en tilveerelse som bade
inneholder elementer av sykdom og velvare, friskhet eller helse. Hvilket perspektiv den
enkelte til enhver tid har i forgrunnen eller bakgrunnen, kan innvirke pa handlinger,
sinnsstemminger, forhold til parerende og til arbeidslivet. Det som kjennetegner «illness-in-
the-foreground»-perspektivet er vektlegging av sykdom, lidelse, tap og byrder assosiert med
det & leve med sykdom. Sykdommen oppleves som destruktiv og gdeleggende for en selv og
ens forhold til andre individer. Man blir absorbert i sykdomserfaringen, som Paterson (2001)
formulerer det, og har store vanskeligheter med & forholde seg til naerstdende og deres behov
og falelser. Typiske eksempler pa dette er personer som nylig har fatt en diagnose, eller
personer som opplever at sykdommen forverrer seg.

Samtidig kan sykdomsperspektivet vare ngdvendig og funksjonelt. Et eksempel pa dette er en
studie av Whipple og kollegaer (1996). De undersgkte ryggmargsskadede kvinners forhold til
egen seksualitet. Resultatene viste at pasientene var engstelige for at de ikke var i stand til &
innga i seksuelle relasjoner med andre. | stedet for & veere opptatt av savnet etter seksuell
aktivitet bidro sykdomsperspektivet til at de avsto fra sex og slapp a konfronteres med egne
behov. Perspektivet kan ogsa bidra til & opprettholde en gnsket identitet. Det kan for eksempel
handle om «det & vere kronisk syk», som kan gi anledning til a leere om, reflektere over og
akseptere diagnosen man har fatt. | tilfeller med fa objektive patologiske tegn (som for
eksempel med kroniske smerter) kan det a gjere sykdom relevant i samhandling med andre
synliggjere at vedkommende faktisk lever med sykdom.

Det & ha helse eller friskhet i forgrunnen, «the wellness in the foreground perspective», kan
handle om forsgk pa a ikke la sykdom komme i veien for et meningsfullt liv. Perspektivet
kommuniserer en oppfatning om at ens personlige og sosiale identitet ikke utelukkende er
knyttet til at man er syk. Den syke kroppen er noe man distanserer seg fra, og ikke noe som
definerer hele personen. Faktorer som kan bidra til at helse og friskhet kommer i forgrunnen,
er kunnskap om sykdom, det & veere i sosialt stettende omgivelser, a utvikle stagrre grad av
selvinnsikt og lzere sin egen kropp bedre a kjenne.

Et viktig poeng hos Paterson (2003, 2001) er at disse perspektivene inneholder en rekke
paradokser. Et paradoks er at for & ha helse og friskhet i forgrunnen ma man ofte samtidig
handtere sykdom aktivt. Sykdom krever oppmerksomhet for at man skal klare det motsatte: a
distansere seg fra den. A erkjenne sykdommens realitet er pa sett og vis en forutsetning for &
begrense dens konsekvenser. Personer med kroniske sykdommer ma planlegge hverdagen og
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forsgke & handtere sykdom, for nettopp a evne og skape avstand til situasjonen. Et annet
paradoks er at det & «ignorere» sykdommen for & kunne rette oppmerksomheten mot det friske
kan forverre sykdommen. For eksempel kan det a ikke ta medisiner fare til tap av vitale
funksjoner. Et tredje paradoks er at mange som finner mening, hap og livskvalitet ved &
opprettholde et positivt perspektiv, ofte ma anta sykdomsperspektivet hvis de skal motta
helsehjelp. Som Paterson skriver:

For example, one must justify the need for home care by focusing on one’s limitations, symptoms, and
disability, not one’s wellness (Paterson mfl. 2001: 25).

Som det fremgar av disse paradoksene, og som Paterson selv har presisert i et senere arbeid
(2003), er det sjelden tilfellet at man har et av perspektivene fullt og helt. Det vil som regel
veere grader av hvor mye sykdom og helse som er i sgkelyset til ulike tider og i ulike
situasjoner. Paterson ba en tidligere informant med MS om 4 lese og vurdere modellen om
skiftende sykdommer, slik den ble presentert i studien fra 2001. Hun forklarte dette poenget
slik:

Generally, I live in the orange. If red is illness and yellow represents wellness, then |

like to be a blend of both things. In the orange. It is not a good idea for me to be completely in the
yellow because then | forget that | have MS and | do stupid things that | pay for later. And if I am totally
in the red, | am too depressed to do anything. I never stay completely in the orange but it’s where I like
to be and where | try to be. Other people might like to be a little pinker or more yellow

(Paterson 2003: 990).

Samtidig kan «fargene» eller perspektivene endres fra en situasjon til en annen. Det kan veere
flere grunner til dette. Det kan skyldes at sykdomssituasjonen forverrer seg, at man mangler
ferdigheter i hvordan man handterer sykdom, eller at sykdom i enkelte miljger er sterkt
stigmatisert og slik sett fremtvinger en endring i synet pa seg selv. Skiftene kan ogsa skyldes
sosiale, kulturelle, gkonomiske og helsepolitiske endringer.

Sykdom i forgrunn Helse/friskheti forgrunn

Figur 2: Modellen om skiftende perspektiv (bearbeidet fra Paterson 2001: 23)
Paterson mfl. (2001) og flere andre (Sutton og Treloar 2007, Delmar mfl. 2006) har papekt

betydningen av at bade pasienter, pargrende og helsepersonell er klar over at perspektivene
endrer seg og skifter karakter. Fag- og leerebgker innen sykepleie og helsefremmende arbeid
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(Kristoffersen 2016, Fagermoen og Lerdal 2011) understreker relevansen av Patersons arbeid
for samhandling og samarbeid mellom pasienter og helsepersonell og for lering og mestring.
Modellen hennes bidrar til en bevisstgjering om hva den enkelte tenker om sin egen sykdom,
og at disse tankene eller perspektivene kan endres. At pasienter, brukere eller pargrende er
optimistiske eller pessimistiske om egen situasjon, innebzrer ikke ngdvendigvis at de tenker
«feil». Det kan derimot vaere indikatorer pa personenes perspektiv i en gitt situasjon som
helsepersonell ma identifisere og ta utgangspunkt i for a etablere en god kommunikasjon.
Som Paterson er inne pa, trenger ikke det & underkommunisere sykdomsbyrdene & handle om
benektelse. Det kan i stedet veere en metode for & opprettholde «the sense of well-being that
permits them to live as they desire» (Paterson 2001: 25).

Det finnes studier som har anvendt modellen og funnet perspektivet fruktbart for a forsta og
legge til rette for leering og mestring av langvarig sykdom. Den har blant annet blitt lagt til
grunn i kvalitative studier av pasienter som har type 1-diabetes, multippel sklerose,
tarmsykdommer, hjerte- og karsykdommer, muskel-, og skjelettplager og leversykdom
(Whittmore og Dixon 2008, Sutton og Treloar 2007, Delmar mfl. 2006). Det finnes imidlertid
fa intervensjonsstudier som eksplisitt er utviklet med utgangspunkt i modellen om skiftende
perspektiv. En kluster-randomisert kontrollert studie utfart av Hornsten mfl. (2005) har
derimot evaluert en intervensjon blant pasienter med type 2 som hadde til hensikt a forbedre
pasientenes kontroll med blodsukkernivaet. Sykepleierne som ga tilbudet, fikk farst
undervisning i teorier om det a leve med helseutfordringer med utgangspunkt i Patersons
modell. Intervensjonen som gikk over nesten ett ar, var for pasienter med type 2-diabetes. Den
var gruppebasert og inkluderte ti gkter pa to timer. Intervensjonen la vekt pa viktigheten av a
forsta pasientenes personlige forstaelse av sykdom. Malinger gjort ett ar etter intervensjonen
tydet pa at deltakerne fikk en bedre metabolsk kontroll og hadde starre tilfredshet med
tilbudet enn de som var i kontrollgruppen.

3.4 Fenomenologisk teori om kropp og sykdom

En tredje teori vi tar for oss i denne rapporten er et kroppsteoretisk perspektiv pa erkjennelse
og persepsjon utviklet av den franske filosofen og fenomenologen Maurice Merleau-Ponty.*®
Merleau-Ponty sine arbeider om kroppen har blitt utviklet og anvendt i teoretiske diskusjoner
om sykdom og helse, i empiriske studier av det & leve med kronisk sykdom og
funksjonsnedsettelse og i utvikling, gjennomfgring og evaluering av laerings- og
mestringstilbud.® Et gjennomgaende tema i forskning og praksis er at kroppslige opplevelser

15 Fremstillingen av Merleau-Pontys teori om kroppen er ngdvendigvis sveert forenklet i denne rapporten og gir
bare mulighet til & kort bergre noen av hans grunntanker og begreper. Vi tar her utgangspunkt i det mest kjente
arbeidet hans om kropp og persepsjon: Phenomenology of Perceptions (1945/2004). Litteraturen som behandler
hans filosofi er omfattende. Det finnes flere gode introduksjoner til Merleau-Ponty som er utgitt i senere tid
(Hass 2008 og Diprose & Reynolds 2008).

161 1980- og 1990-érene vokste det frem en omfattende litteratur om kropp i ulike kontekster innen
samfunnsvitenskapelige og humanistiske fag og innen helse- og sosialfaglig litteratur. «Den kroppslige
vendingen» var et uttrykk for en teoretisk reorientering og fremveksten av en lang rekke studier. En av arsakene
til denne store interessen var en endring i grunnleggende forstaelser av kropp, fra et klassisk medisinsk
perspektiv pd kroppen som et biologisk fenomen til en oppfatning av kropp som sosialt og kulturelt
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og erfaringer er en vesentlig del av det & leve med helseutfordringer og kan veere en ressurs
for & fremme mestring og helse.!” Dette kommer vi tilbake til.

Merleau-Ponty var en av fa filosofer som utviklet en eksplisitt teori om kroppen. Han tok
utgangspunkt i at individets evne til & erfare og oppfatte er avhengig av hvordan kroppen
forstar og sanser omgivelsene og egen situasjon (Merleau-Ponty 1945/2004, Engelsrud 2006).
Individets eller subjektets kroppslige erfaringer er en betingelse for persepsjon og handling,
og det utgjer grunnlaget for erkjennelse og kunnskap, hevder Merleau-Ponty. Dette star i sterk
kontrast til en lang filosofisk tradisjon som har lagt til grunn at bevissthet og kognisjon, og
ikke kroppen, er kilden til kunnskap og lering. I likhet med flere andre var han ogsa skeptisk
til dualistisk filosofi og kunnskapsteori som ser pa kroppen som et abstrakt, fysisk og
materielt objekt, atskilt fra subjektet og bevisstheten.'® Merleau-Ponty snur dette pa hodet.
Han argumenterer for at det er gjennom kroppen individet blir bevisst og far tilgang til
omverdenen: «The body is the vehicle of being in the world» (Merleau-Ponty 1945/2004: 94).

Tre begreper som utdyper denne erkjennelsesteoretiske posisjonen, og som ofte anvendes i
helsefaglig litteratur, er intensjonalitet, livsverden og den levde kroppen. Intensjonalitet, slik
det ofte forstas i fenomenologien, handler om at den enkeltes bevissthet alltid er rettet mot
noe og er gjenstandsrettet. | bevisstheten fremtrer en gjenstand eller et fenomen «for meg» for
eksempel nar jeg «kjenner noe», «tror noe», «frykter noe» eller «opplever noe» (Gilje 2006).
Intensjonalitet eller intensjonale erfaringer opphever derfor det ontologiske skillet mellom
objekt og subjekt fordi individet (subjekt) med nedvendighet alltid forholder seg til «verden»
(objekt), slik den fremtrer for den enkelte, i farste person. Merleau-Ponty understreker at
gjenstander eller fenomener som sykdom ikke utelukkende fremtrer for bevisstheten som
kognitive representasjoner, men som kroppslige erfaringer og fornemmelser. Som han skriver:
«Consciousness is being-towards-the-thing through the intermediary of the body» (Merleau
Ponty 1945/2004: 161-162).

Et annet sentralt begrep for Merleau-Ponty er livsverden. Enkelt sagt er livsverden den sosiale
og kulturelle verdenen man befinner seg i, er fortrolig med og tar for gitt (Bengtsson 1999). |
gestaltpsykologisk terminologi utgjer livsverdenen en implisitt bakgrunn som gjar at
aktiviteter, hendelser og erfaringer far mening og «figur».1® Handlinger og hverdagsrutiner i
livsverdenen er prerefleksive; de er produkter av vaner, heller enn av bevisst refleksjon

meningsbarende, og grunnlag for erkjennelse og kunnskap. Innen helsefeltet har Merleau-Pontys filosofi hatt
stor betydning, ikke minst i svensk og norsk helsevitenskap (Engelsrud 2006, Bengtsson 1999).

17 Sosiologiske studier av det & leve med helseutfordringer (Corbin og Strauss 1991) har ogsa draftet kroppslige
dimensjoner, men de fleste av disse studiene har ikke eksplisitt anvendt teoretiske og analytiske perspektiver pa
kroppen og kroppens rolle (Kelly og Field 1996).

18 Dualismebegrepet i filosofien viser til argumentet om at fenomener kan deles inn inn i to vesensforskjellige
sferer. Merleau-Ponty retter en grunnleggende kritikk mot den franske filosofen og matematikeren René
Descartes og hans ontologiske distinksjon mellom kropp og sjel i sine utlegninger om forutsetninger for
erkjennelse og vitenskapelig kunnskap (Descartes 1642/1992).

19 Merleau-Ponty var inspirert av gestaltpsykologiens oppfatning av at man erfarer og oppfatter i en
figurgrunnstruktur, men han var ogsa skeptisk til denne psykologien.
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(Merleau-Ponty 1045/2004: 92). Denne livsverdenen er derfor «oupplosligt forbunden med ett
subjekt, nd&mligen det subjekt som erfar den, lever og handlar i den» (Bengtsson 1989: 72).

Et tredje neert relatert begrep for Merleau-Ponty er den levde kroppen eller «one’s own body»,
som han kaller det. Med «levd kropp» mener ikke Merleau-Ponty medisinens biologiens
kroppsbegrep, men kroppen som erfaringsfelt, som noe man erfarer og lever i og gjennom.
Kroppen kan slik Merleau-Ponty ser det, ikke bare forstas som et fysisk objekt blant andre
fysiske objekt i verden. Den levde kroppen er kroppen erfart som en farbevissthet eller en pre-
refleksiv tilstand, forut for refleksjon og begrepsdannelse. Begrepet pre-refleksiv peker pa at
denne grunnleggende tilstedeveerelsen i livsverdenen gar forut for tankemessige eller
kognitive oppfatninger av oss selv som subjekter i verden. Var handtering av denne verdenen
er derfor ogsa i utgangspunktet uavhengig av vare kognitivt opparbeidede kategorier. Den er
basert pa en kroppslig intensjonalitet, en gjenstandsrettethet i var kroppslige tilstedevaerelse i
verden (Merleau-Ponty 1945/2004).

Merleau-Ponty understreker at den levde kroppen bade er et objekt (noe vi har) og et subjekt
(noe vi er). Kroppen er dermed tvetydig. Man kan gjare seg selv til et objekt, men dette
objektet er samtidig et subjekt. Et klassisk eksempel pa denne dobbeltheten som Merleau-
Ponty viser til, er nar man lar den ene handen bergre den andre. Hendene veksler mellom a
bergre (veere subjekt) og fale seg berart (vaere objekt) (Merleau-Ponty 1945/2004: 56).
Mennesket lever i dette dialektiske forholdet mellom & vaere subjekt og objekt, mellom &
oppleve seg selv innenfra og det & betrakte seg selv utenfra.

En rekke studier innen helsevitenskap har tatt utgangspunkt i én eller flere av disse tre
begrepene for & undersgke kroppslige dimensjoner ved det a leve med helseutfordringer
(Arntzen mfl. 2015, Raheim og Gjengedal 2007, Nortvedt 2006). En innfallsvinkel for flere
av disse studiene og andre teoretikere som er inspirert av fenomenologiske perspektiver, er at
det skjer et brudd mellom kroppssubjektet og livsverdenen nar sykdom inntreffer (Raheim og
Gjengedal 2007).2° Kroppssubjektets forhold til omgivelsene, som ofte er ureflektert, ifzlge
Merleau-Ponty, endres ved alvorlig og langvarig sykdom. Symptomer og smerter skaper en
barriere mot deltakelse i dagligdagse fysiske og sosiale aktiviteter. Mange pasienter beskriver
en oppsplitting mellom selvet (selvidentitet) og kroppen (Arntzen mfl. 2015, Raheim og
Gjengedal 2007, Toombs 1987). Kroppen kan ga fra & vere en integrert del av subjektet til &
bli et objekt for den enkelte; noe som er ugjenkjennelig, lever sitt eget liv og «overtar»
hverdagen og spraket til den det gjelder (Scarry 1985). Som Raheim og Gjengedal skriver:

En slik opplevelse har altsé bakgrunn i at plager og tap av funksjoner er av en grad som hindrer aktivitet
og deltakelse en tidligere var spontant og ureflektert involvert i (Raheim og Gjengedal 2007: 121).

Endringer i kroppen pa grunn av sykdom, funksjonssvikt og smerte betyr at livsverdenen,

20 Merleau-Ponty beskriver dette ogsa selv og omtaler en rekke tilstander han mente ikke var godt nok forklart
verken av fysiologien eller psykologien, som fantomsmerter, hjerneskade og afoni (tap av talens bruk).
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individets oppmerksomhet pa seg selv, egen kropp og relasjoner til omgivelsene forskyves
(Leder 1990) . Som frisk reflekterer man i mindre grad over hvordan kroppen fungerer.
Inntreden av sykdom innebeerer imidlertid at kroppen «rykker ut» av den pre-refleksive eller
farbevisste oppmerksomheten og dermed «markerer seg» i bevisstheten (Nortvedt 2008: 54).

Norske og internasjonale studier har gitt detaljerte beskrivelser av endringer i pasienters
livsverden, kroppslig intensjonalitet og levd kropp som falge av kronisk sykdom, fysisk og
psykisk belastning og funksjonsnedsettelse, for eksempel hos personer som har hatt slag
(Furst 2015, Arntzen mfl. 2015, Arntzen og Elstad 2013), som lever med kols (Gullick og
Stainton 2007), kroniske muskel- og skjelettsmerter (Raheim 2001), cystisk fibrose
(Gjengedal mfl. 2003) fantomsmerter (Nortvedt 2006) og fibromyalgi (Raheim og Halland
2006). Flere har dessuten skrevet om konsekvensene av Merleau-Pontys kroppsteori for
profesjonskunnskap og profesjonell praksis. Det siste handler om at pasienters, brukeres og
pargrendes kroppslige plager ma fortolkes og forstas far de kan lindres og avhjelpes (Nortvedt
2008). Fysiologiske forandringer som fglge av sykdom og skade kan endre livssituasjonen og
fare til at vi foretar nye fortolkninger av kroppen (Svenaeus 2003). Fenomenologien har
derfor en hermeneutisk dimensjon (Bengtsson 1999). Med utgangspunkt i
kroppsfenomenologien etterlyser flere (Kaufman 2011, Sveneaus 2003, Good 1994, Toombs
1987) en medisinsk og helsefaglig praksis som integrerer en forstaelse av sykdommens
eksistensielle dimensjoner. A integrere dette perspektivet i klinisk praksis innebzerer & veere
oppmerksom pa kjennetegn som er grunnleggende ved sykdomserfaringer, for eksempel «the
perception of loss of wholeness, loss of certainty, loss of control, loss of freedom to act, and
loss of the familiar world» (Toombs 1987: 229).

I en norsk kontekst har Heggdal (2008, 2003) og Steen og Haugli (2000) tatt utgangspunkt i et
kroppsteoretisk perspektiv fra Merleau-Ponty i utvikling og evaluering av helsefremmende
tiltak.?! Med utgangspunkt i fenomenologisk teori og kvalitative studier antyder Heggdal
hvordan personers kunnskaper og sykdomserfaringer kan vaere en ressurs for a handtere
usikkerhet og tap av kroppskontroll i forbindelse med kronisk sykdom.?? Merleau-Pontys
perspektiv har inspirert utvikling av diagnoseuavhengige leerings- og mestringstilbud for
personer med langvarige helseplager i sykehus og kommuner. Kvalitative studier tyder pa
positivt utbytte av deltakelse i slike tilbud (Engevold og Heggdal 2016, Heggdal 2015). Noen
ar tidligere utviklet Steen og Haugli (2000) et tilbud (livsstyrketrening) for a bidra til gkt
mestring blant personer med kroniske muskelsmerter. De anvendte et fenomenologisk
perspektiv inspirert av Merleau-Ponty i utvikling og implementering av en randomisert
kontrollert studie. Intervensjonen hadde som formal & endre pasienters bevissthet om sin egen
kropp, blant annet gjennom tegninger, skriving og sprakbruk. Studien viste signifikante
positive endringer i intervensjonsgruppen sammenlignet med en kontrollgruppe, blant annet

21 Se Heggdal (2008) og Steen og Haugli (2000) for konkrete beskrivelser av hvordan laerings- og
mestringstilbud som er inspirert av Merleau-Ponty kan utformes og gjennomfgres. For en utdyping av
konsekvensene av et fenomenologisk perspektiv for lege—pasient-kommunikasjon, se Haugli og Finset (2002).
22 Heggdal har gjort kvalitative studier av personer rammet av slag, personer som har kols og kronisk
inflammatorisk tarmsykdom (Heggdal 2003).
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nar det gjaldt smerte, smertemestring og egenomsorg.

3.5 Sykdomsoppfatningsmodellen

Et fjerde teoretisk perspektiv pa sykdom, med rgtter i kognitiv psykologi og atferdspsykologi
snarere enn i medisinsk sosiologi, antropologi og fenomenologisk filosofi, er den sakalte
Common-sense model of illness representation (CSM i engelske termer). Denne omtales ofte
om sykdomsoppfatningsmodellen.?® Dette er en mye anvendt teoretisk modell som beskriver
hvordan personer forstar sin egen sykdom, og hvordan forstaelsen eller oppfatningene har
konsekvenser for tilpasning til sykdomssituasjonen og valg av mestringsstrategier. Den
sentrale hypotesen er at kognitive representasjoner — maten man tenker om egen sykdom pé —
kan pavirke mestringsatferd og til sist ogsa helsen til personer med helseutfordringer
(Leventhal mfl. 2001, 1992, 1984, 1980). Til forskjell fra de sosiologiske og fenomenologiske
tilneermingene til sykdom og helse som har blitt beskrevet sa langt, retter denne modellen i
starre grad oppmerksomheten mot kognitive prosesser som er forbundet med oppfatninger av
sykdom og hvordan slike sykdomsoppfatninger skapes, opprettholdes og viderefares. | tillegg
retter modellen oppmerksomheten mot sammenhenger mellom oppfatninger,
mestringsstrategier og helse.?*

Teorien om sykdomsoppfatning har utgangspunkt i eksperimentelle studier av frykt og
fryktkommunikasjon av Leventhal med flere fra begynnelsen av 1960-arene. Disse studiene
baserte seg pa behavioristisk motivasjonsteori («drive reduction theory»), som forklarer atferd
og leering ut fra hypoteser om at motivasjon er styrt av biologiske behov.? Hensikten var &
undersgke sammenhenger mellom fryktbasert formidling av sykdom, leering og atferd.
Hypotesen var at fryktbasert informasjon vil fare til at man handler i trad med anbefalingene
og dermed forebygger forekomst av sykdom. Resultatene viste at slik informasjon i liten grad
ser ut til & pavirke pasienters atferdsmanster.

Leventhal med flere utviklet derfor alternative forklaringer pa studienes resultater basert pa
det de kalte «the parallel response model» (Leventhal 1970). En av tesene her var at kognitiv
prosessering av sykdomsfare avstedkommer ulike handlingsplaner (eller mangel pa slike
planer), som kan fgre til endring av atferd over tid, for eksempel at man slutter a rgyke.

23 Andre begreper som ogsa brukes, er sykdomsrepresentasjoner og sykdomskognisjon (Fagermoen og Lerdal
2011).

24 Det finnes flere kjente helsepsykologiske teorier og modeller om sammenhenger mellom oppfatning av
sykdom, helse og helseatferd, for eksempel attribusjonsteori (Weiner 1986), «the health belief model»
(Carpenter 2010 og Rosenstock 1974) og «theory of planned behaviour» (Ajzen 1991, Ajzen og Fishbein 1980),
for & nevne noen. For en oversikt og gjennomgang av disse og andre tilneerminger, se Ogden (2010). Vi skal
senere 0gsd komme inn pa salutogenesen eller den salutogene tilnaermingen til helse og sykdom, som er utviklet
av Aaron Antonovsky, og som ogsa tematiserer sammenhenger mellom kognisjon, mestringsstrategier og helse.
% «Drive reduction theory» ble utviklet av Clark Hull, en av de mest sentrale og tidlige teoretikerne innen
motivasjon (Hull 1943) og videreutviklet av hans samarbeidspartner Kenneth Spence (Kendler 1967, Spence
1956). Ifalge teorien er det & redusere stimuli mer effektivt for & endre atferd enn a gke stimuli. Hull var inspirert
av behavioristisk tankegods fra lvan Pavlov, John Watson og Edward Thorndike. Hull var ogsa en viktig
inspirasjonskilde for innflytelsesrike psykologer, blant dem Albert Bandura, som vi kommer inn pa senere i
rapporten (se kapittel 4).
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Konklusjonen var at den kognitive representasjonen av sykdom pavirker hva man gjar for a
takle situasjonen. Det kan innebere at personer som har samme eller lignende diagnose og
alvorlighetsgrad, handler helt ulikt pa grunn av maten sykdommen forstas pa.

CSM-modellen argumenterer for at individer skaper mentale representasjoner av egen
sykdom. Ut fra bade konkrete og abstrakte kilder til informasjon skaper personer en forstaelse
av sin egen helseutfordring og danner seg et bilde av hvordan de kan handtere den. Leventhal
mfl. (1984, 1980) argumenterer for at pasienter i hovedsak bruker tre grunnleggende
informasjonskilder nar de fortolker helseutfordringer. Det ene er generell og allmenn
informasjon som vedkommende har tilegnet seg i samspill med andre i en spesifikk kulturell
kontekst. Den andre Kilden er informasjon fra personer som star en naer i familie eller i
vennekrets, eller faglig kunnskap fra helsepersonell. Den tredje kilden er ens egne ndverende
erfaringer av sykdomstegn og symptomer, samt erfaringer med hvordan man har handtert
sykdom tidligere.

Modellen beskriver tre ulike faser fra sykdomsoppfatning («representation») til
mestringsstrategier («coping») og egenvurdering («appraisal»). Kvalitative studier har vist at
innholdet i sykdomsoppfatning kan systematiseres i ulike dimensjoner (Meyer mfl. 1985, Lau
og Hartman 1983, Linz mfl. 1982). Dimensjonene utgjer vedkommendes oppfatning av arsak
til egen sykdom, hvilke konsekvenser sykdom har for den enkeltes identitet og livskvalitet,
sykdommens «tidslinje» og utvikling og hvorvidt man mener at sykdommen kan behandles
eller kontrolleres. Arsaksdimensjonen handler om hvilke faktorer man mener er skyld i
sykdommen, for eksempel biologiske (svekket immunsystem eller virus), emosjonelle (som
stress eller depresjon), miljgmessige (kjemikalier, forurensning osv.) og psykologiske arsaker
(utbrenthet, personlighet osv.) (Rutter og Rutter 2002, Moss-Morris mfl. 2002). Identitets-
/livskvalitetsdimensjonen handler om hvordan man oppfatter konsekvensene av sykdommen
for ens livskvalitet, selvoppfatning og identitet. Tidslinjedimensjonen viser til hvordan man
forstar og tenker om sykdommens utvikling, varighet og alvorlighetsgrad.
Behandling/kontroll-dimensjonen viser til en persons oppfatning om i hvilken grad og
hvordan han eller hun kan mestre sykdommen ved & utfgre visse handlinger, som det a ta
medisin eller motta behandling. Hvordan man tilpasser seg sykdom og langvarige
helseutfordringer, er altsa ikke bare et spgrsmal om hvor alvorlig sykdommen er,
symptomomfanget eller graden av funksjonshemming, men ogsa et spgrsmal om hvordan man
oppfatter seg selv og sin situasjon.

I tillegg til kognitive sider ved sykdomsoppfatninger er det ogsa emosjonelle sider, for
eksempel sinne og angst forbundet med det a fa og ha en sykdom. Som Leventhal og hans
kollega beskriver (Diefenbach og Leventhal 1996), er bade kognitive og emosjonelle faktorer
sentrale for hvordan man tenker om egen sykdom og hvordan man handler:

Thus, coping actions are performed and appraised with respect to the emotional reactions elicited by an
illness threat as well as by the cognitive activity generating the representations of the threat (Diefenbach
og Leventhal 1996: 23).
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Teorien postulerer med andre ord at sykdomsoppfatninger pavirker valg av
mestringsstrategier for & handtere sykdom (andre fase). Det kan bety at personer som tenker
seg at sykdommen har et omfattende symptombilde bruker emosjonelle strategier, som a
benekte eller minimere langtidskonsekvensene av sykdommen. De som derimot tenker at
sykdommen kan kontrolleres, bruker ofte problemlgsningsstrategier. De sistnevnte ser ut til a
tilpasse seg sykdommen pa en bedre mate. I andre tilfeller kan man tenke seg at
mestringsstrategier handler om bade sykdom og emosjoner, for eksempel at det & gke ens
fysiske aktivitet bade virker sykdomsforebyggende og reduserer engstelsen for hva
sykdommen kan innebeere.

Den tredje fasen handler om egenvurdering. Tanken er at pasienter evaluerer egne
mestringsstrategier og vurderer a fortsette a bruke samme strategi eller prave en ny. Kjernen i
modellen er antakelsen om at det pagar en selvregulerende prosess, fra en kognitiv og
emosjonell reaksjon pa egen sykdom, til valg av mestringsstrategi, til vurderinger av disse
strategiene, og tilbake igjen — en kontinuerlig og dynamisk selvregulerende prosess (jf.

figur 3).

Feedback

Sykdomsoppfatning
e arsak

A 4
identitet
tidslinje
behandling

Informasjonskilder:

*  kultur

« familie/helsetjen.
* egne erfaringer

Emosjonell reaksjon Mestringsstrategi Egen vurdering

Feedback

Figur 3: Sykdomsoppfatningsmodellen (bearbeidet fra Diefenbach og Leventhal 1996: 21)

Det finnes mye forskning som har brukt modellen i studier av kronisk sykdom.
Tverrsnittsstudier og longitudinelle studier har undersgkt dimensjonenes validitet og hvorvidt
det foreligger statistisk signifikante sammenhenger mellom dem. Flere av studiene viser til
statistisk signifikante sammenhenger pa tvers av en rekke ulike sykdommer (Heijmans 1999
og Weinman mfl. 1996). En god del har undersgkt sammenhenger mellom dimensjonene i
CSM og individers mestringsatferd og mestringsstrategier.
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Flere studier har vist at tanker og forestillinger om egen sykdom bidrar til & forklare variasjon
i fysisk og psykologisk tilpasning til sykdom. En systematisk kunnskapsoversikt fra 2002
(Hagger og Orbell 2003) gir en viss empirisk statte til antakelsene i CSM-modellen.?
Kunnskapsoversikten har sgkt opp forskning pa sammenhenger mellom
sykdomsoppfatninger, mestringsatferd og helse, pa tvers av diagnoser og typer
helseutfordringer. Resultatene tyder for det farste pa at det er signifikante sasmmenhenger
mellom behandling/kontroll-dimensjonen og aktive mestringsstrategier. Studier av ulike
sykdommer, for eksempel kronisk utmattelsessyndrom (Heijmans og de Ridder 1998, 1999),
leddgikt (Orbell mfl. 1998, Schiaffino mfl. 1998) og diabetes (Griva mfl. 2000, Hampson mfl.
1994), viser positive signifikante sammenhenger mellom personers positive forventninger til
at sykdommen kan behandles og til en viss grad kontrolleres, og aktive mestringsstrategier,
som det & vere problemlgsningsorientert til egen situasjon.

| trad med antakelsene i modellen finner studier ogsa empirisk statte for at det er signifikante
sammenhenger mellom & ha en sterk «illness identity» (& tenke at sykdommen styrer livet) og
forestillingen om at det ikke er mulig & kontrollere sykdommen. Pasienter som tenker at ens
sykdom er alvorlig og har altoverskyggende konsekvenser for livet, skarer ogsa lavere pa mal
for aktive mestringsstrategier. Studier som oppsummeres i kunnskapsoversikten indikerer
videre at personer som oppfatter a ha sterre grad av kontroll over egen sykdom og en svakere
sykdomsidentitet, skarer hgyere pa ulike mal pa helse. De opplever a ha en bedre sosial og
fysisk fungering samt bedre velvaere og vitalitet. Primaerstudier publisert etter 2002 peker i
samme retning (Tiggelman mfl. 2014).

3.6 Den salutogene modellen

Den siste teorien som vi tar for oss i dette kapittelet er teorien om salutogenese, utviklet av
den medisinske sosiologen Aaron Antonovsky (Antonovsky 1979) . Salutogen teori star
sentralt i helsefremmende arbeid og forskning generelt og innen laerings- og mestringsfeltet
spesielt (Langeland 2007, Lindstrom og Eriksson 2006). | kapittelet om mestring omtaler vi
dette nermere. Her tar vi primeert for oss teorien hans om helse.

Til forskjell fra sosiologiske og fenomenologiske tilneerminger er Antonovsky ikke bare
opptatt av hva som kjennetegner det a leve med sykdom, men av hva som bidrar til god helse
til tross for belastninger, kriser og sykdom. Hans grunnleggende og kritiske utgangspunkt er
at tilnzerminger til helsesparsmal innen forskning og profesjonell yrkesutgvelse i altfor stor
grad har veart preget av en patogen forstaelse og praksis. Patogenese eller sykdomsfokus
innebzrer en tilnerming som i hovedsak er opptatt av a identifisere risikofaktorer og arsaker
til sykdommer og hvordan man handterer stressfaktorer forbundet med sykdom (Antonovsky

% Kunnskapsoversikten sgkte etter studier publisert i perioden fra 1980-2002. De fleste studiene hadde et kryss-
seksjonelt design, men noen var ogsa prospektive studier som kombinerte kryss-seksjonelt og longitudinelt
design. Forfatterne av kunnskapsoversikten understreker at ulike typer korrelasjonsstudier ikke kan pavise
arsakssammenhenger mellom dimensjonene i CSM-modellene. Til det trengs det studier med randomiserte
kontrollerte studier, altsa studier med forskningsdesign som kan male effekter eller arsak—virknings-
sammenhenger.
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1979). Denne tilneermingen er for snever, argumenterer Antonovsky, fordi den i all hovedsak
retter oppmerksomheten mot risikofaktorer og arsaker til sykdom, og ikke mot
motstandsressurser eller mestringsressurser som han mener — sammen med en rekke andre
faktorer — kan skape en hgyere grad av helse (Antonovsky 1987). Spgrsmalet Antonovsky
sgker & besvare er hva som skaper helse, og hva som er helsens opprinnelse (salutogenese). |
stedet for en patogen orientering, som praver a forklare hvorfor man blir syk, er en salutogen
tilneerming opptatt av a forsta og fremme ens evne til aktiv tilpasning for & gke mestring, helse
og velvare (Antonovsky 1979). En vending mot spgrsmal om helsefremmende faktorer og
hva som «gir livet mening», mener han vil gi sterre helsegevinst enn en orientering mot
sykdomsfaktorer (se ogsa Heggen 2007).

Sentralt i utviklingen av modellen var en sosiologisk og epidemiologisk studie som
Antonovsky gjennomfgrte av kvinners tilpasning til overgangsalderen (Antonovsky mfl.
1971). Kvinnene tilhgrte forskjellige etniske grupper i Israel. En av disse gruppene besto av
kvinner fadt i Sentral-Europa mellom 1914 og 1923. Neermest ved en tilfeldighet hadde
forskerne spurt om kvinnene hadde vart i konsentrasjonsleirer under andre verdenskrig. |
studien kom det frem at kvinnene som hadde veert i konsentrasjonsleir skaret signifikant
darligere pa mal for psykisk helse sammenlignet med en kontrollgruppe, noe som ogsa var
forventet. Dataene pekte tydelig i retning av at middelaldrende kvinner som hadde opplevd
grusomheter fra leirene, var darligere rustet til & handtere utfordringer forbundet med
overgangsalderen. Likevel viste flere av disse kvinnene tegn til god fysisk og psykisk helse.
Dette til tross for at de hadde opplevd traumer, et liv som flyktning og det & matte etablere et
nytt liv i et nytt land.

Dette overraskende funnet ble utgangspunktet for utviklingen av Antonovskys teori om
salutogenese, som ble presentert i boken Health, Stress, and Coping (1979). Som Langeland
(2011) papeker, inneholder teorien grunnleggende antakelser om helse og de tilknyttede
kjernebegrepene opplevelse av sammenheng og motstandsressurser. Helse oppfattes av
Antonovsky som et kontinuum pa en akse mellom darlig helse og god helse. Det salutogene
spgrsmalet dreier seg om & undersgke hvilke faktorer som kan skape hgyere grad av helse og
velveere, og som dermed kan belyse hvorfor noen befinner seg pa den ene eller den andre
siden av kontinuumet, og hvorfor noen beveger seg langs denne aksen, pa et gitt tidspunkt. |
motsetning til et klassisk biomedisinsk syn pa helse forstatt som fraveer av sykdom (Boorse
1977), forstas helse hos Antonovsky «bade som lavest mulig grad av symptomer/lidelse og
som hgyest mulig grad av fysisk, psykisk og sosialt velvaere» (Langeland 2011: 210).%’
Fellesnevneren for faktorene som influerer helse og velvere, ifalge Antonovsky, er at de pa
ulike mater bidrar til en opplevelse av sammenheng i livet (Antonovsky 1987). Hans
hovedforklaring pa hvorfor noen utvikler lidelser, sykdommer og stress, mens andre forbedrer

27 Flere teoretiske arbeid innen psykologi og sosialmedisin beskriver helsebegrepet som nzrt forbundet med
individets evne til & mestre belastninger og stressende situasjoner (lllich 1977, Strem 1980, Hjort 1982 og Dubos
1984). For en oversikt over andre teoretikere som har arbeidet med helsebegrepet, se Kristoffersen (2016: 40).
Sentrale posisjoner innen medisinsk filosofi (den holistiske posisjonen) argumenterer ogsa for at helse er relatert
til evnen til & virkeliggjere egne mal ved ulike livsutfordringer (Nordenfelt 1995, 1993).
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egen helse, ligger i begrepet «sense of coherence» (SOC) eller opplevelse av sammenheng.
Han definerer begrepet slik:

A global orientation that expresses the extent to which one has a pervasive, enduring though dynamic
feeling of confidence that 1) the stimuli, deriving from one’s internal and external environment in the
course of living are structured, predictable and explicable [begripelighet]; 2) the resources are available
for one to meet the demands posed by these stimuli [handterbarhet]; 3) these demands are challenges,
worthy of investment and engagement [mening] (1987:19).2

Opplevelse av sammenheng viser til en generell og omfattende holdning som er avgjgrende
for & handle konstruktivt i mgte med sterke belastninger. | sin analyse av begrepet opplevelse
av sammenheng finner Antonovsky at det bestar av tre komponenter som henger tett sammen:
begripelighet («comprehensibility»), handterbarhet («manageability») og mening
(«meaningfulness»). Med begripelighet (farste komponent) mener han i hvilken grad man
oppfatter indre eller ytre stimuli som kognitivt forstaelig — som sammenhengende og
strukturert informasjon, og ikke uklar, tilfeldig og uforklarlig «stay». Personer som opplever
sammenheng i betydningen begripelighet, vil ha starre sannsynlighet for a oppfatte stimuli
som forutsigbart, for a finne forklaringer pa hendelser, episoder og situasjoner og for a sette
disse inn i en bestemt sammenheng.

Handterbarhet (andre komponent) handler om evnen og muligheten til & pavirke ulike
situasjoner. Det viser til i hvilken grad man har en kognitiv evne til a oppfatte og vurdere
tilgjengelige ressurser (for eksempel ressurser man selv har kontroll over, og/eller ressurser
som andre rader over) og hvorvidt slike ressurser er tilstrekkelige for & handtere utfordringer
og lgse problemer. Personer med hgy grad av handterbarhet vil sannsynligvis veere mindre
tilogyelige til & oppfatte seg selv som et offer for omstendighetene eller for urettferdighet
(Antonovsky 1987).

Den tredje komponenten er mening og handler om motivasjon. Personer som erfarer en sterk
grad av sammenheng i livet, vektlegger ofte at de engasjerer seg sterkt i visse aktiviteter og pa
visse livsomrader. Disse aktivitetene og omradene har stor betydning for vedkommende, bade
i affektiv og kognitiv forstand. Motsatt vil en person som erfarer en svak grad av
sammenheng, sjelden gi uttrykk for & vaere spesielt engasjert i noe spesielt. Antonovsky
definerer da mening som i hvilken grad hverdagen oppfattes som forstaelig emosjonelt sett,
som noe det er verd a investere energi og krefter i, og hvor krav og problemer i stgrre grad
betraktes som positive utfordringer enn som byrder.

Antonovsky understreker at komponentene henger sammen. Hgy grad av handterbarhet er for
eksempel avhengig av hgy begripelighet. Mening, som anses som den viktigste komponenten,
kan pa samme mate tenkes a influere begripelighetsdimensjonen (hvorvidt hendelse, krav og
utfordringer oppfattes som kognitivt forstaelige) og handterbarhetsdimensjonen (hvorvidt man
oppfatter & ha ressurser til & handtere problemer).

28 Antonovsky omdefinerte begrepet SOC slik i boken Unravelling the Mystery of Health (1987).
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Antonovskys arbeid kom i en tid da kunnskap om sammenhenger mellom psykologiske
faktorer og helse gkte. Utviklingen av stressteori og forskning pa stress tok for alvor til i
1970-arene, i tillegg til studier av hvilken betydning folks personlighet har for helse. I boken
Unravelling the Mystery of Health (1987) utdyper Antonovsky den salutogene modellen ved a
sammenligne den med lignende begreper og teorier. Han diskuterer inngaende likheter
mellom salutogenesen og «sense of coherence» med beslektede begreper som forsgker a
beskrive og forklare helsefremmende mekanismer, blant dem hardfarhetsbegrepet til Suzanne
Kobasa (Kobasa mfl. 1982), opplevelse av permanens eller kontinuitet hos Thomas Boyce
(Boyce 1985), Rudolf Moos’ begrep om domener av sosiale klima (Moos 1984), Emmy
Werners resiliensstudier (Werner 1982), David Reiss’ studier av familiers
virkelighetsoppfatning (Reiss 1981) og Albert Banduras begrep om mestringstro eller self-
efficacy (1977).2° Antonovsky var opptatt av at salutogenese var en tverrfaglig tilnerming
som forsgker a skape koherens mellom ulike disipliner og en erkjennelse av hva de har til
felles (Antonovsky 1987). | kapittel 6 om mestring utvider vi beskrivelsen av den salutogene
modellen ved a redegjare for sammenhengen mellom SOC og motstands- eller
mestringsressurser.

3.7 Avslutning

| dette kapittelet har vi utdypet begrepene kronisk sykdom/langvarige helseutfordringer
gjennom et utvalg av teoretiske perspektiver fra medisinsk sosiologi og antropologi,
helsevitenskap, fenomenologi og psykologi. Vi har beskrevet sykdomsforlgpsmodellen til
Juliet Corbin og Anselm Strauss, modellen om skiftende perspektiv, som er utarbeidet av
Barbara Paterson, kroppsteorien til Maurice Merleau-Ponty, sykdomsoppfatningsmodellen til
Howard Leventhal og den salutogene modellen, utviklet av Aaron Antonovsky. I tillegg til &
plassere disse perspektivene i en stgrre teoretisk sammenheng har vi vist til studier som har
anvendt disse perspektivene i ulike empiriske sammenhenger. | neste kapittel tar vi for oss
leringsbegrepet.

2 For en detaljert diskusjon av likheter og forskjeller mellom disse begrepene, se kapittel 3 i Antonovsky (1987).

30



Kapittel 4 Leering

4.1 Innledning

| fagomradet lering og mestring innen helse oppfattes leering som avgjgrende for & handtere
eller forebygge helseutfordringer. Bade fagkunnskap og erfaringskunnskap ses pa som viktige
kilder til slike leeringsprosesser (Hvinden 2011). Brukernes kunnskaper og erfaringer fra a
leve med helseutfordringer anses som en komplementeer kunnskapsform til fagkunnskap.
Lering ses bade som en individuell prosess og som en sosial prosess der deltakere lerer av
hverandre og av erfarne brukere i et sosiokulturelt fellesskap.

| dette kapittelet utdyper vi fem leeringsteorier som pa ulike mater vektlegger samspillet
mellom individuelle og sosiale faktorer for a forsta leeringsprosesser. Vi begynner med a
beskrive tre psykologiske teorier, henholdsvis Alfred Banduras sosialkognitive leeringsteori,
den transteoretiske endringsmodellen, som er utviklet av James Prochaska, Carlo DiClemente
0g John Norcross og selvbestemmelsesteorien til Edward Deci og Richard Ryan. Teoriene er
fra 1970-1980-arene. Sosialkognitiv teori er opptatt av at menneskelige tanker og
menneskelig atferd formes gjennom et samspill mellom individuelle faktorer, personens atferd
og de sosiale omgivelsene. Endringsmodellen er pa sin side opptatt av a beskrive ulike faser
av enkeltpersoners endringsprosesser. A forsta hvilken fase man befinner seg i, er viktig for &
kunne legge til rette for positive endringsprosesser. Selvbestemmelsesteorien er opptatt av hva
som skaper og opprettholder motivasjon for deltakelse og aktivitet. | tillegg omtaler vi to
sosiokulturelle lzeringsteorier, som i starre grad enn de foregaende understreker betydningen
av erfaringsutveksling og sosial samhandling for leering og utvikling. Lev Vygotskijs
kulturhistoriske leeringsteori og Jean Lave og Etienne Wengers situerte laeringsteori
representerer to sentrale bidrag fra denne tradisjonen. De to sistnevnte har i liten grad blitt
fremhevet i diskusjoner om laering og mestring innen helse.

4.2 Sosialkognitiv teori

Albert Banduras sosiale leringsteori, ogsa kalt sosialkognitiv teori (SCT i engelsk
forkortelse), er en sentral og mye anvendt leeringsteori i utvikling og evaluering av leerings- og
mestringstilbud.®° En grunnleggende antakelse i denne teorien er at menneskelig atferd ma
forstas innenfor rammen av gjensidig triadisk kausalitet mellom individuelle faktorer, atferd
og de sosiale omgivelsene. Bandura argumenterer for at menneskelige tanker og atferd formes
gjennom et samspill. | samspillet inkluderes individuelle faktorer (blant annet motivasjon,
mal, tanker og falelser), personens atferd og handlinger og personenes sosiale omgivelser
(blant annet andre individers oppfatninger, innspill og erfaringer).3! Disse faktorene pavirker

30 Man ma skille mellom Banduras teori og sosialkognitiv teori mer generelt. Sistnevnte defineres gjerne videre
enn Banduras teori, men inkluderer ogsa andre teorier som deler de grunnleggende prinsippene og antakelser
med Banduras teori. For mer om likheter og forskjeller, se Brandmo (2014).

31 Fagermoen og Lerdal (2011: 31-32) illustrerer dette samspillet med en situasjon hvor laering kreves for en
person som har diabetes; det & gve seg pa a bruke insulinpenn (atferd) kan ogsa innebare en emosjonell
motstand mot & stikke seg selv (individuelle faktorer), en motstand som igjen kan bearbeides i samtaler med
personer i omgivelsene (familien, venner, fagpersoner osv.).

31



hverandre gjensidig. For gvrig er styrken i pavirkningen forskjellig for ulike handlinger og
situasjoner (Bandura 1997).

«Self-efficacy» eller mestringsforventninger er kanskje det begrepet som har gjort Bandura og
hans sosialkognitive teori mest kjent (Bandura 1986). Begrepet er ogsa utbredt i litteratur om
leerings- og mestringstilbud. Begrepet dreier seg om forventninger til ens evne til  handle pa
en mate som gjer at malene man har satt seg, kan nas (Bandura 1997: 3). Mestrings-
forventning utvikles og endres i samspillet mellom person, atferd og miljget man lever i.
Personenes mestringsforventning virker i sin tur inn pa hva de gjer og hvor mye innsats de
legger i handlingene (Bonsaksen mfl. 2015).

/ N\

Figur 1: Generell modell for utvikling av mestringsforventninger (bearbeidet fra Bandura
1997: 6)

Foruten a vektlegge interaksjon mellom person og omgivelser er kanskje den viktigste
forskjellen fra klassisk kognitiv leeringsteori at sosialkognitiv teori ogsa legger stor vekt pa
motivasjon. Motivasjon regnes som en drivkraft for atferd — en atferd som primeert har sin
opprinnelse i kognitive konstruksjoner.3?

Banduras tidlige arbeid om leering er preget av behavioristiske modeller, utviklet av B.F.
Skinner, Clark Hull, Kenneth Spence og Edward Tolman. Utviklingen av sosialkognitiv teori
ma ses pa bakgrunn av gnsket om a finne forklaringer pa fenomener som de behavioristiske
teoriene strevde med a belyse. Et av disse var at individer kunne leere seg handlinger bare ved
a observere andre, uten bruk av forsterkning eller belgnning. | denne sammenhengen initierte
Bandura en rekke studier for a utvikle sosiale forklaringer pa hvorfor og nar barn viste
aggressiv atferd. Studiene tydeliggjorde verdien av rollemodeller for a utvikle ny atferd,
viktigheten av @ modellere eller imitere andres atferd, samt viktigheten av egne forventinger
om konsekvenser av egen atferd. Resultatene talte imot antakelser i behavioristiske modeller
om at leering var resultat av prgving og feiling, eller at endringer i atferd primaert var

32 Et fellestrekk ved bade kognitive og sosialkognitive perspektiv er antakelsen om at mentale prosesser og hva
og hvordan man tenker i en aktuell leeringssituasjon, har betydning for hvor godt man lerer (Brandmo 2014).

32



forarsaket av konsekvensene av ens handlinger.*® Studiene bidro til a legge grunnlaget for det
Bandura farst kalte observasjonslaering og senere sosial leeringsteori (Bandura 1977).

Self-efficacy eller mestringsforventninger er et sentralt begrep i denne sammenhengen.
Bandura mener mestringsforventning bidrar til & forklare leering og endring hos individer og
samfunn.®* Ifglge Zimmerman (2000) var det Banduras studier av personer med fobier som
fikk ham inn pa ideen om self-efficacy. Han oppdaget at til tross for at pasientene hadde lart
teknikker for a beskytte seg mot fenomener de var redde for (som slanger eller hunder) og
hadde vist at de mestret teknikkene, varierte evnen til & anvende teknikkene utenfor
terapisammenheng. Disse individuelle forskjellene, som vedrarte pasientenes tro pa hvorvidt
de ville greie a utgve teknikkene pa egen hand, benevnte han som self-efficacy.

Bandura definerer mestringsforventning som

[...] people’s beliefs about their capabilities to produce designated levels of performance that exercise
influence over events that affect their lives (Bandura 1994: 71).

Mestringsforventning antas & ha direkte psykologisk virkning pa personens kognisjon,
motivasjon og emosjonelle tilstand. Dette bergrer igjen evnen til & organisere ressurser som
kreves for & gjennomfare spesifikke oppgaver.® Det kan medfgre at en person som i
utgangspunktet har de ngdvendige ressursene, men som tviler pa at han er i stand til 3 lgse
oppgaven, mislykkes fordi han ikke evner & organisere de mentale og motoriske resursene
godt nok i lgsningsprosessen. Motsatt vil en person som er sikker pa at han kan lgse
oppgaven, normalt veere mer entusiastisk, ofte ha bedre kvalitet pa kognitiv prosessering, yte
starre innsats og veere mer utholdende i oppgavelgsningen (Brandmo 2014).

| tillegg til mestringsforventning beskriver Bandura fire sentrale strategier som kan bidra til &
gke slike forventninger. Den farste er ens tidligere erfaringer med & mestre pa ett eller flere
omrader («personal mastery experiences»). Erfaring av & mestre utfordringer og det & klare &
gjennomfare en aktivitet, gker forventningen om senere mestring. Gjentatte positive
erfaringer tenderer dessuten til at forventinger knyttet til bestemte oppgaver og aktiviteter

331 1941 beskrev Miller og Dollard (1941) en teori om sosial leering og imitasjon som Kritiserte behavioristiske
modeller av leering og «drive-reduction»-prinsippet for leering (se kapittel 3). Ifalge Miller og Dollard tok ikke
denne tenkningen innover seg prosesser av forsinkede eller ikke-forsterkede imitasjoner. 1 1963 skrev Bandura
og Walters boken Social Learning and Personality Development, som videreutviklet sosial leeringsteori med
prinsipper om observasjonslearing og «vicarious reinforcement». 1 1970-arene ble imidlertid Bandura klar over at
et ngkkelelement manglet, ikke bare fra radende laeringsteorier, men ogsa fra hans egen teori. | 1977, med
publikasjonen Self-efficacy: Toward a Unifying Theory of Behavoral Change, beskrev han betydningen av
mestringsforventninger.

34 Et annet viktig begrep i sosialkognitiv teori er selvregulering. Bandura konkluderte med at mennesker har evne
til & styre egen atferd eller evne til selvregulering (Bandura 1986). Dette kan utnyttes pa konstruktive mater.
Banduras studenter, Barry J. Zimmerman og Dale H. Schunk, videreutviklet Banduras selvreguleringsteori og
knyttet den spesielt til akademisk leering (Brandmo 2014).

3 Bandura skiller mellom self-efficacy og generelle forestillinger om egen kompetanse (pa engelsk: «self-
concept»), som for eksempel & mene at man er flink i norsk eller matematikk. Self-efficacy-begrepet blir definert
ut fra konkrete oppgaver eller gjgremal som ligger frem i tid.
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generaliseres til andre situasjoner og handlinger. Den andre kilden Bandura fremhever, er
andres mestringserfaringer («vicarious experiences»). A observere eller lytte til andres
beretninger og erfaringer med & handtere ulike oppgaver eller utfordringer kan ogsa gke egne
forventninger om mestring. Bandura fremhevet verdien av rollemodeller for hvordan individer
tenker, faler og handler. En tredje kilde til gkte mestringsforventninger er verbal
overbevisning («verbal persuasion»). Det innebarer a fa anerkjennelse og tilbakemeldinger pa
at man mestrer eller kan mestre en situasjon, og det a fa statte og oppmuntring. En fjerde kilde
til gkt mestringsforventning er a forbedre og styrke fysiske og emosjonelle forhold
(«physiological status and mood state»).3®

Self-efficacy-begrepet har vert gjenstand for omfattende empirisk forskning. Banduras egne
forskningsarbeid har veert konsentrert rundt problemstillinger om hvordan forventning om
mestring hjelper folk til & fa innflytelse over tankeprosesser og atferdsmgnstre.
Forskningsresultatene har blitt anvendt innen en rekke felt som en mulig forklaring pa alt fra
helsevaner, idretts- og skoleprestasjoner til mestring ved ulike former for helseutfordringer.
Det finnes ogsa eksempler hvor man har anvendt sosialkognitiv teori og forsgkt a gke
mestringsforventninger og bedre funksjon, velvare og livskvalitet for personer med langvarig
sykdom. Det er blant annet gjort studier av diagnoseuavhengige tiloud (Reeves mfl. 2008,
Kennedy mfl. 2007), tilbud for personer med diabetes type 2 (Sturt 2008, Wattana mfl. 2007),
kols (Peytremann-Bridevaux mfl. 2008), astma (van der Meer mfl. 2010, 2009), hypertensjon
(Lee mfl. 2007), kreft (Haugland 2013) og for personer som har blitt rammet av slag (Jones
2006). Mange studier tyder pa at tilnsermingen gir positive resultater, bade knyttet til fysisk
funksjon, velveere og helserelatert livskvalitet. Kate Lorig, leder av Patient Education
Research Center ved Stanford University i USA har med grunnlag i Banduras teori utviklet
The Chronic Disease Self-Management Program (Lorig og Holman 2003). Ed Wagner (1998)
har ogsa brukt Banduras teori som grunnlag for sin kjente modell The chronic care model
(CCM).

4.3 Den transteoretiske endringsmodellen

En annen utbredt teori om leering og atferdsendring som ofte tas i bruk i utvikling og
gjennomfaring av tiltak for livsstilsendring og laerings- og mestringstilbud, er Stages of
Change (SOC-modellen), ogsa kalt den transteoretiske modellen (Prochaska mfl. 1992,
Prochaska og DiClemente 1984).3” Modellen tar sikte pa a beskrive den enkeltes beslutninger
og hvordan personlige endringsprosesser kan arte seg i forlgp eller i faser. Tanken er at det
kan gi helsepersonell bedre mulighet til & pavirke og stette endringsprosesser. Den ble utviklet

3 Sett i en leerings- og mestringskontekst kan disse strategiene innebare & gi positive tilbakemeldinger til
pasienter nar de har utfgrt en bestemt oppgave eller aktivitet («personal mastery experiences»), legge til rette for
erfaringsutveksling hvor erfarne brukere tjener som rollemodeller («vicarious experierence»), gjere pasienter,
brukere og pargrende oppmerksomme pa egne ressurser og evner til & oppna viktige mal («verbal persuasion»)
og formidle faglig kunnskap om sykdom og dens konsekvenser («physiological and emotional states»). Se
Haugland mfl. (2013).

37 Intervensjoner rettet mot livsstilsendring har i gkende grad blitt basert pa stadieteorier (Bridle mfl. 2005).
Eksempler pa andre intervensjoner og modeller som er basert pa stadieteorier, er «Health Action Process
Approach» (Schwarzer 1992) og «Precaution Adoption Process Model» (Weinstein og Sandman 1992).
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og videreutviklet av de amerikanske psykologene James Prochaska, Carlo DiClemente og
John Norcross i begynnelsen av 1980-arene. En sentral antakelse er at atferdsendring skjer via
forskjellige stadier. Videre tar modellen utgangspunkt i at en persons psykologiske beredskap
i form av motivasjon, viljeniva og preferanse for a endre atferd henger sammen med hvilket
stadium vedkommende befinner seg pa. Falgelig trenger ulike personer ogsa ulik «medisin».®

Utviklingen av endringsmodellen begynte med en analyse av teorier og praksismodeller som
ble brukt til atferdsendring innen psykoterapi (Prochaska og DiClemente 1982). Forskning pa
behandlingseffekter utgjorde en viktig bakgrunn for modellen. Til tross for til dels gode
resultater manglet forskningen forklaringer pa hvordan personer med helseutfordringer selv
setter i gang og opprettholder atferdsendring, i tillegg til forklaringer pa at man i mange
tilfeller ikke observerer slik endring. Psykologene gjennomfarte en komparativ analyse og
syntese av studier av behandlingseffekter av en rekke sentrale terapiformer. Mot denne
bakgrunnen identifiserte de et felles sett med endringsstadier og endringsprosesser som
personer gar gjennom for & sette i gang atferdsendring pa ulike stadier. Modellens
transteoretiske aspekt bunner i at den samordner prinsipper for atferdsendring og en rekke
forskjellige intervensjonsteorier.

Stadiemodellen bestar av flere deler. En kalles endringsstadier («stages of change») og sier
noe om hvor et menneske befinner seg i prosessen for atferdsendring. Det skilles mellom fem
faser eller endringsstadier. Den farste fasen er fgroverveielsesfasen («precontemplation
stage»). Her har man ikke en intensjon eller et gnske om a endre atferd i naermeste fremtid.
Det kan veere grunnet i at man ikke er klar over negative helseeffekter av en bestemt livsstil,
eller at man ikke vedkjenner seg problemet. Andre igjen har gjerne mistet troen pa at endring
er mulig etter gjentatte mislykkede forsgk eller ignorerer og underkommuniserer de
helsemessige konsekvensene av en bestemt type atferd. Personer som antas a vere i en slik
fase, er mindre tilbgyelige til a ta til seg informasjon.

Den andre fasen er overveielsesfasen («contemplation stage»). Et kjennetegn pa denne fasen
er ambivalens. P4 den ene siden har man blitt mer bevisst egne utfordringer, man uttrykker et
gnske om & gjere en endring i vaner og atferd og ser i gkende grad ngdvendigheten av dette.
Pa den andre siden fremheves de positive sidene ved vaner eller avhengighet og de negative
sidene ved innsatsen som ma til for & foreta endringer i rutiner og gjeremal. Man vet hvor
man vil ga, vurderer fordeler og ulemper med situasjonen, men er ikke tilstrekkelig motivert
for & gjare noe konkret.®

38 Flere argumenterer for at intervensjoner eller tiltak som tilpasses endringsstadiet den enkelte befinner seg i, gir
bedre effekt enn tiltak hvor slike hensyn ikke er tatt. De mener ogsa de kan forklare hvorfor intervensjoner rettet
mot starre grupper ikke har de gnskede effektene pa personers atferd og helse, for eksempel i tilfeller hvor
personer ikke er motivert for livsstilsendring (Bridle mfl. 2005).

39| dette stadiet veier man for og imot fordeler og ulemper ved for eksempel & bli mer fysisk aktiv (Marks mfl.
2011). For at personen skal ga videre til de neste stadiene og sette atferdsendringen ut i praksis, vil fordelene
med fysisk aktivitet gradvis matte veie tyngre enn ulempene (Prochaska mfl. 1994).
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Den tredje fasen betegnes som forberedelsesfasen («preparation stage»). Motivasjonen for &
gjere endringer er ikke lenger utelukkende knyttet til frykt for konsekvenser av en bestemt
atferd. Na ser man ogsa helsemessige gevinster av a gjgre endringer i hverdagen. Her har man
intensjoner om a gjere endringer i naermeste fremtid. Personen kan ha satt seg bestemte mal,
ha en plan over hva som ma gjgres for na malene, og veere mottakelige for rad. Enkelte kan
ogsa ha begynt & gjere mindre endringer, for eksempel & rgyke faerre sigaretter om dagen.
Flere studier peker pa at fagpersoner kan ha sterst innflytelse pa den videre utviklingen i
denne fasen (Christiansen 2013, Barth mfl. 2006).

Handlingsfasen («action stage») inneberer en aktiv modifisering av innarbeidede
atferdsmgnstre og krever engasjement, tid og energi. Dette medfarer ofte positive reaksjoner
fra omgivelsene i form av stette, ros og oppmuntring. Samtidig meter man utfordringer. Det
kan handle om & fa mer eller mindre kontroll over faktorer som utlgser ugnsket atferd og a
finne frem til noe som kan oppleves som en erstatning for den ugnskede atferden. Prochaska
mfl. (1992) understreker at mange ofte forveksler handlinger med varig atferdsendring, og at
de dermed overser den harde innsatsen som ma til for a opprettholde endringer.

Den siste fasen er vedlikeholdsfasen («maintenance stage»), som innebzrer a opprettholde
endringer over tid og forhindre tilbakefall til tidligere faser. Mens fagpersoner og forskere har
oppfattet denne fasen som statisk eller ensbetydende med et fraveer av endring, er den i
realiteten en kontinuerlig prosess (Prochaska mfl. 1992). For noen inneberer det hele tiden en
bevisst innsats for a vedlikeholde endringene. For andre blir endringene derimot automatisert
og krever mindre malrettet «vedlikeholdsarbeid». Likevel opplever flere at ambivalensen
kommer tilbake, noe som krever ytterligere arbeid for & opprettholde innsats og motivasjon.

Forflytningene mellom de fem endringsstadiene fglger et spiralformet mgnster. Personer kan
bevege seg frem og tilbake mellom stadiene, med vekslende nivaer av motivasjon og
beslutningsevne (jf. figur 2).

Tilbakefall F@roverveielse

|

Handling Overveielse

\ o /
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Figur 2: Den transteoretiske endringsmodellen (bearbeidet fra DiClemente mfl. 1982: 283)

I tillegg til & identifisere fem endringsstadier peker den transteoretiske endringsmodellen pa ti
grunnleggende psykologiske strategier som personer tar i bruk for a sette i gang og
opprettholde endring av atferd (Velicer mfl. 1998). Strategiene (ogsa kalt prosesser) brukes
for & overkomme barrierer man kan mete i de ulike endringsstadiene. Spesielt ti strategier
(Velicer mfl. 1998, Prochaska og DiClemente 1982) hatt fatt mye oppmerksomhet i
forskningen pa feltet. De fem farste er et sett med kognitive strategier («experiential
processes»). Disse er viktigst i de farste fasene av endringsprosessene, for eksempel ved at
man skjerper bevisstheten om og tilegner seg kunnskap om konsekvensene av en bestemt
livsstil eller atferd («consciousness raising»). De fem siste er atferdsmessige strategier
(«behavioral processes»), som er mer sentralt i de senere stadiene. Eksempler kan veere a
oppsgke og fa stgtte og hjelp fra andre («helping relationships») eller det & belgnne seg selv
for & ha klart & endre vaner og hverdagsrutiner («reinforcement management»).® Effekten av
endringsprosessene varierer avhengig av hvilken endringsfase man er i (Prochaska mfl. 1992).

Endringsmodellen integrerer i tillegg elementer fra alternative modeller, spesielt fra Irving
Janis og Leon Manns’ psykologiske beslutningsmodell og begrepet «decisional balance
sheet» (Janis og Mann 1977) og Banduras sosialkognitive teori og begrepet «self-efficacy»
(se ovenfor). Det skyldes blant annet et gnske om a utdype kjennetegn ved individer som
befinner seg i ulike endringsstadier, og om a kaste lys over hvorfor atferd endres.

Janis og Mann (1977) har en psykologisk og konfliktorientert tilneerming til beslutninger.
Beslutninger forstas som en prosess som bestar av grundig kartlegging og vurdering av
fordeler og ulemper ved a handle pa en bestemt mate, eller ved a opprettholde et spesielt
handlingsmenster. Overfart til endringsmodellen er antakelsen at balansen mellom fordeler og
ulemper med en vane eller en livsstil vil variere avhengig av hvilket endringsstadium man
befinner seg pa. Forskning pa den transteoretiske modellen finner at motivasjonsbalansen
(«the balance sheet») henger sammen med endringsstadiene. Studier tyder pa at mens
individer i fgroverveielsesfasen er mer opptatt av de positive sidene ved problematferd, er det
et motsatt mgnster for individer som er i handlingsfasen eller i vedlikeholdsfasen. Et lignende
menster synes a avtegne seg pa tvers av ulike former for problematferd (Prochaska mfl.
1994).

Begrepet mestringsforventning er ogsa integrert i endringsmodellen. Her brukes begrepet for &
identifisere hvilke forventinger man har til & kunne handle slik at man nar malene. Et
eksempel er at man klarer & handtere problematferd og unnga tilbakefall til en usunn livsstil.
Mal pa mestringsforventning er egnet til & fange opp atferdsendringer i senere stadier og har
vist seg a predikere progresjon eller tilbakefall (Velicer mfl. 1998).

Endringsmodellen har blitt benyttet i flere fag- og praksisomrader, spesielt motivasjons- og

40 For en redegjarelse av andre endringsprosesser, se Velicer mfl. (1998).
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endringsarbeid med personer som er i ulike faser av endring. Den har ogsa vert brukt i en
lang rekke studier av helserelatert atferdsendring (for en oversiktsstudie, se NZGG 2011) . |
modellens tidlige fase ble det gjort en rekke studier av behandlingseffekter relatert til tiltak
mot avhengighetsproblemer, som rgyking og misbruk av rusmidler (Velicer 1999, Prochaska
mfl. 1992, Prochaska og DiClemente 1984), og modellen har vert ansett som nyttig i
endringsarbeid knyttet til rgykavvenning, mosjon, alkoholbruk og vektkontroll (Sgrensen og
Graff-lIversen 2001). Senere har den ogsa — alene eller i kombinasjon med andre modeller —
veert benyttet i studier av intervensjoner for & fremme fysisk aktivitet (Lorentzen mfl. 2009,
Spencer mfl. 2006), endre kosthold (Kristal mfl. 2000), samt fremme laering og mestring for
personer med diabetes (Arafat mfl. 2016), spiseforstyrrelser (Dray og Wade 2012), smerte
(Jensen mfl. 2000), kols (Hospes mfl. 2009, Khdour mfl. 2009), astma (Rowett mfl. 2005) og
hypertensjon (Bosworth mfl. 2008). Studiene viser til positive resultater, blant annet for
etterlevelse, fysisk funksjon og livskvalitet.#*

4.4 Selvbestemmelsesteorien

En tredje teori vi skal ta for oss er selvbestemmelsesteorien (pa engelsk «self-determination
theory» eller bare «SDT») utviklet av Edward L Deci og Richard M Ryan, to amerikanske
psykologer og forskere.*> SDT er en teori som beskriver og forklarer hva som skaper og
opprettholder motivasjon, blant annet motivasjon for endring av helseatferd. Som vi kommer
narmere inn pa, er en av de viktigste antakelsene innen SDT at tre grunnleggende
psykologiske behov ma veere tilfredsstilt for at man skal kunne utvikle en autonom eller indre
motivasjon og dermed oppleve vekst, trivsel og lering. Dette gjelder behovet for tilherighet,
kompetanse og selvbestemmelse. A fi dekket disse behovene er ogsa sterkt assosiert med
bedre helse. SDT er en av de mest fremtredende og omfattende forskningsbaserte
motivasjonsteorier som finnes i dag, og her vil vi beskrive enkelte deler av teorien. SDT er
grundig forankret teoretisk og filosofisk samtidig som den er empirisk underbygd av mer enn
tusen ulike studier (Ryan og Deci 2017).43 Blant annet har en lang rekke studier funnet statte
for at mennesker drives av ulike typer motivasjon. Teorien har over tid blitt revidert, justert og
utvidet pa bakgrunn av bade deskriptive og eksperimentelle studier, blant annet av laerings- og
mestringsvirksomhet.

Deci og Ryan kaller sin tilnserming til motivasjon en «organismic approach». | motsetning til
en oppfatning av mennesker som passive og styrt av indre eller ytre krefter, ses mennesket en

41 Modellen har blitt kritisert (West 2005 og Bandura 1998), blant annet fordi den gir en for forenklet forstéelse
av hva atferdsendring krever og innebeerer. Den er ogsa kritisert for & viderefare stadieteori i psykologien, som
mange mener er foreldet. Samtidig fortsetter forskere og fagpersoner & rapportere om modellens nytte og
relevans for klinisk arbeid og livsstilsendring (Korban og Bonsaksen 2014 og NZGG 2011).

42 Deci er blant annet professor i psykologi og samfunnsfag ved Rochester Universitet, direktgr for universitets
program for menneskelig motivasjon samt professor Il ved Universitetet i Sgrast-Norge (USN) og det Australske
Katolske universitet. Ryan er blant andre ting professor ved Institutt for Positiv Psykologi og Uddannelse ved det
Australske katolske universitet og forskningsprofessor ved Rochester Universitet. Norsk faglitteratur henvender
ogsa til teorien, for eksempel Eide & Eide (2017) og Berge mfl. (2019).

4 | boken «Self-Determination Theory» (Ryan og Deci, 2017) gjennomgas det teoretiske og filosofiske
grunnlaget for teorien, hvordan den skiller seg fra andre teorier samt forskning innen ulike felter.
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aktiv organisme med en medfgedt tendens til & utvikle seg og tilpasse seg sine omgivelser. Det
anses ogsa a ha en indre motivasjon og tilbgyelighet til & tilegne seg og gjere sosiale normer
til sine egne (Deci & Ryan 2017). SDT kan beskrives som en dialektisk teori i den forstand at
den beskriver og undersgker hvordan personers psykologiske utviklingsmessige
tilbgyeligheter og sosiale miljg samhandler og dermed fremmer eller hemmer ulike former for
menneskelig motivasjon, trivsel og adferd (Ryan & Deci 2017). Det organismiske
perspektivet har rgtter blant annet til arbeidene til William James, Jean Piaget og John Dewey
0g humanistisk psykologi (Sheldon mfl. 2003).

Som flere andre motivasjonsteoretikere var Deci og Ryan i utgangspunktet opptatte av skillet
mellom indre og ytre motivasjon. Indre motivasjon beskriver de som a fremvise en adferd
eller delta i en aktivitet fordi man har en egen interesse eller glede av den. Ytre motivasjon
handler om & delta i en aktivitet pa grunn av ytre faktorer som for eksempel belgnning, sosial
anerkjennelse eller frykt for straff.

Etter hvert ble imidlertid skillet mellom autonom og kontrollert motivasjon viktigere i SDT.
Med autonom motivasjon mener de handlinger eller atferd som skyldes ens egen vilje,
interesse og valg (Gagné & Deci 2005). Kontrollert motivasjon refererer til aktiviteter og
atferd drevet frem pa grunn av ytre press eller forventning. Skillet mellom autonom og
kontrollert motivasjon ligner skillet mellom indre og ytre motivasjon, men ifglge SDT finnes
det flere former for ytre motivasjon som kan vaere mer eller mindre autonomt motivert. Deci
og Ryan er opptatt av ulike former for ytre motivasjon og hvordan man gjennom a dekke
grunnleggende psykologiske behov kan fremme en internaliseringsprosess, det vil si en
prosess hvor ytre regulering av adferd blir til en indre regulering av adferd. Et eksempel kan
veere aktiviteter man egentlig ikke er motivert for a igangsette, som a ta til seg ny kunnskap,
trene og spise sunt, som etter hvert likevel blir gjennomfart pa grunn av eget gnske (Milder
2005).4

Deci og Ryan skiller mellom flere tre typer motivasjon nemlig amotivasjon, ytre motivasjon
og indre motivasjon. Amotivasjon handler om mangel pa motivasjon eller interesse for a
utfere en bestemt aktivitet (sakalt mangel pa intensjonell motivering). Ytre motivasjon deler
Deci og Ryan videre inn i fire former eller varianter som er mer eller mindre autonome og har
ulike arsaker og implikasjoner (Olafsen 2018).

Ytre regulering er den minst autonome formen for ytre motivasjon og er etablert og
vedlikeholdt av ytre betingelser (sakalt kontrollert motivasjon). Aktiviteter gjennomfgres for a
fa en ytre belgnning eller for & unnga sanksjoner. Et eksempel kan vaere en person med

44 |fglge Ryan og Deci (2017) blir man mer fleksibel, kreativ og utholdende nar man er indre eller autonomt
motivert. Man trives bedre, far bedre psykisk helse og utvikler bedre relasjoner til andre. Handler en p& bakgrunn
av kontrollerte former for motivasjon gjer vi oppgaver av forpliktelse, blir rigide i var mate a tenke pa, opplever
press og anspenthet, trives darligt, far darligere selvtillit og har darligere relasjoner med andre mennesker.
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helseutfordringer som ikke gnsker a gjare daglige fysiske gvelser etter rad fra en lege eller
sykepleier, men som gjar det likevel for a bli godt likt eller anerkjent som en «flink pasient».

Den neste typen ytre motivasjon er introjeksjon («introjection»). Introjeksjon er en
motivasjonsregulering som delvis er internalisert, for eksempel nar en pasient falger
kostholdsrad fra en ernaringsfysiolog fordi vedkommende vil unnga skam eller skyldfalelse.
Deci og Ryan kaller denne typen introjeksjon fordi kilden til motivasjon kommer fra
vedkommende selv (fglelsen av skam/skyld). Likevel er introjeksjon en moderat kontrollert
form for motivasjon fordi atferden eller handlingen utfgres for a tilfredsstille rad fra
helsepersonell og ikke primeert pa grunn av vedkommende egen vilje eller interesse.

Den tredje formen kalles identifisert regulering («identified regulation») og handler om a
utfare en aktivitet fordi de er viktige og av personlig verdi for vedkommende. En person kan
for eksempel delta pa et treningsprogram fordi han eller hun forstar og internaliserer verdien
av trening for god helse. ldentifisert regulering er en moderat autonom eller selvregulerende
motivasjon der vedkommende er enig i viktigheten av en aktivitet, i dette tilfellet trening. Den
er likevel kontrollert fordi malet ligger utenfor aktiviteten, som det & fa god helse.

Den fjerde formen, integrert regulering («integration»), handler om atferd og aktiviteter som
er blitt en integrert del av en person, hvor handlinger har personlig verdi og er en viktig del av
vedkommende sine verdier og livsmal (autonom motivasjon). Integrert regulering stéar for den
sterkeste graden av internalisering (Olafsen 2018). Denne formen for ytre motivasjon ligner
pa indre motivasjon, blant annet fordi atferden er selvbestemt og fordi den er basert pa
individets egne behov og mal. Men motivasjonen skyldes ikke glede eller trivsel ved
aktiviteten i seg selv, men hva man kan oppna gjennom en aktivitet (Milder 2005). Et enkelt
eksempel kan vaere at man gar tur hver dag for a fa bedre kondisjon og ikke fordi man har en
spesifikk interesse og glede av ved selve turgaingen. | figur 3 vises kvalitativt ulike typer
motivasjon (derav vertikal prikket linje) og ulike grader av ytre motivasjon og
selvbestemmelse eller autonomi (Pintrich og Schunk 2002).
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Figur 3: Motivasjonskontinuumet* (Gagné & Deci, 2005, bearbeidet av Olafsen 2018).
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En annen sentral del av SDT som henger nart sammen med motivasjonskontinuumet er
antakelsen om at mennesker har tre grunnleggende psykologiske behov, nemlig behovet for
tilhgrighet, kompetanse og selvbestemmelse.*6 A dekke disse behovene er viktig for & fremme
autonom motivasjon for deltakelse og aktivitet.

Behov for tilhgrighet handler om opplevelsen eller fglelsen av sosial tilknytning og
tilhgrighet.*” Det handler om behovet for a fale omsorg fra (andre personer) og til naerstaende
personer, fgle tilhgrighet til og veere en del av en gruppe eller kultur og dermed fole et
felleskap med andre. Ifglge Deci og Ryan er tilhgrighet sentralt for at individet skal
internalisere verdier, aktiviteter og atferd. A vaere en del av en gruppe eller miljg som innehar
bestemte verdier og mal kan bidra positivt til at individet internaliserer disse verdiene og
malene, det vil si at de gjer de til sine egne (Milder 2005).

4 Ordet motivasjonskontinuum viser til en gradvis overgang fra en type motivasjon til en annen.

4 Teorien om grunnleggende behov (forkortet pa engelsk til BPNT) er en miniteori innen SDT. Den farste
miniteorien heter p& engelsk Cognitive Evaluation Theory (CET) og beskriver faktorer som forklarer variasjon i
indre motivasjon og hvordan sosiale og miljgmessige faktorer fremmer eller hemmer denne. Etter hvert sa de pa
betydningen av ytre motivasjon, som i sin tur ledet til miniteorien Organismic Integration Theory (OIT); en av
grunnpilarene i SDT-teorien.*® OIT handler om individets iboende indre tilbayeligheter til & integrere og
internalisere ytre sosiale normer pa ulike mater og skiller mellom fire former for ytre motivasjon beskrevet over.
Dernest ble de mer oppmerksomme pa betydningen av individuelle ulikheter og sarbarheter som kunne gjgre det
vanskelig for den enkelte & handle med autonomi og integritet. Dette farte til miniteorien Causality Orientation
Theory (COT). I det foregaende arbeid ble det tydelig at individuelle variasjoner kunne forklares via de tre
grunnleggende psykologiske behov, beskrevet i miniteorien Basic Psychological Needs Theory (BPNT). Flere
studier undersgker hvordan forholdet mellom indre og ytre livsmal eller ambisjoner® farte til starre eller mindre
grad av trivsel narmere beskrevet i miniteorien Goal Content Theory (GCT). Pa tvers av studier ble det etter
hvert tydelig hvordan gode relasjoner og tilfredsstillelse av behovet for tilhgrighet eller tilknytning til andre er
tett forbundet med autonomistatte. Dette redegjer Deci og Ryan for i den siste miniteorien kalt Relationsship
Motivation Theory (RMT). | dag anvendes teorien som utgangspunkt for empirisk forskning pa et utall av felter.
47 Begrepet utdypes og sammenlignes med andre begreper i Ryan og Deci (2017).
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Behov for kompetanse handler om opplevelsen og falelsen av effektivitet og mestring av
oppgaver eller handlinger, eller troen pa a kunne mestre fremtidige situasjoner uavhengig av
utfall.*® Begrepet kompetanse i SDT er beslektet med begrepet mestringsforventninger fra
Bandura (1997) som vi var inne pa tidligere (se 4.2. Sosialkognitiv teori). Falelsen av
kompetanse og mestring bidrar til at en aktivitet og deltagelse internaliseres hos den enkelte
(Milder 2005).

Behov for selvbestemmelse eller autonomi handler om opplevelsen og falelsen av at ens
handlinger er selvvalgte og frivillige og i overensstemmelse med ens autentiske interesser og
verdier.*® Autonomi anses som avgjgrende for atferdsregulering og internalisering av verdier
og aktivitetsmal (Ryan og Deci 2000, Milder 2005).

SDT vektlegger videre at de sosiale omgivelsene har betydning for hvorvidt behovene blir
tilfredsstilt eller ikke, for hvordan og hvilken type motivasjon som utvikles og dermed ogsa
for trivsel og livskvalitet (Ntoumanis mfl. 2020). Helsepersonell utgjer en viktig del av de
sosiale omgivelsene for pasienter, brukere eller pargrende, understreker Ryan og Deci (2017).
Helsefagutavere har gnsker og mal for pasienter nar de gir informasjon, veiledning og
undervisning. Samtidig skal de respektere og ivareta pasientens selvbestemmelse eller
autonomi. Effekten av beslutninger, behandlingsplaner og tiltak for atferdsendring avhenger i
hgy grad av hvem som har truffet disse beslutninger, hvordan de er truffet og grad av
frivillighet fra pasientens side (ibid). Helsepersonell som understgtter pasienters autonomi kan
fremme en sunn livstil, skape trivsel og meningsfulle og varige endringer, samt bidra til
etterlevelse av spesifikke behandlingsplaner.

Det finnes flere mater helsepersonell kan legge til rette for leering og mestring ved a fremme
autonom motivasjon og tilfredsstille de tre grunnleggende behov (Berge og Fjerstad 2020).
Helsepersonell kan for eksempel understatte pasienters behov for selvbestemmelse ved a gi
relevant informasjon om sykdommen pa en mate som oppleves forstaelig og meningsfull for
pasientene (Ryan og Deci 2017). Gjennom veiledning og undervisning kan helsepersonell
bidra til at pasienter utvikler kunnskap og ferdigheter knyttet til handteringen av egen
helseutfordring. Pasienter som opplever vedvarende utmattelse, for eksempel, trenger
kunnskap om hva som pavirker utmattelsen positivt eller negativt, samt ferdigheter som ma til
for & endre vaner (Berge mfl. 2019). Helsepersonell kan ogsa bidra til at pasienter opplever
seg sett, respektert og forstatt og slik ivareta behov for tilhgrighet og sosial statte. Pasienter,
brukere og pargrende falger ofte anbefalinger fra personer de faler tilhgrighet og tillit til
(Berge mfl. 2019).

Det finnes i dag et omfattende antall studier av bruken av SDT innen helserelaterte omrader,
blant annet i intervensjoner med mal om gkt fysisk aktivitet, endret kosthold og egenmestring

48 Begrepet kompetanse avgrenses og sammenlignes med andre teorier i Ryan og Deci (2017). Bl.a. med
Bandura som ogsa er opptatt av kompetanse og mestringstro, men hvor SDT altsa ytterligere er opptatt av
autonomi og tilhgrighet.

49 Selvbestemmelse er ikke det samme som individualisme eller at man er uavhengig av andre.
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av sykdom (Ryan og Deci 2017, Ntoumanis mfl. 2021).3° Flere studier viser at intervensjoner
basert pa SDT gker pasienters opplevelse av a fa dekket psykologiske behov og fremmer
autonome motivasjonsformer (Gillison mfl. 2019). Andre studier finner positive effekter av
slike intervensjoner pa helseatferd og fysisk og psykisk helse (Ntoumanis mfl. 2021).
Systematiske kunnskapsoversikter tyder ogsa pa at understgtting av pasienters psykologiske
behov for kunnskap, tilhgrighet og autonomi er viktig bade for utvikling av indre motivasjon
og fysisk og psykisk helse (Ntoumanis mfl. 2021, Ng mfl. 2012).>! Det kan ogsa ivareta etiske
ideal og lovpalagt ansvar i helse- og omsorgssektoren om a fremme pasienters autonomi og
delaktighet i beslutninger om deres egen helse (Ryan mfl. 2008).

4.4 Kulturhistorisk laeringsteori

Den fjerde lzeringsteorien vi vil redegjare for, er den sakalte kulturhistoriske lzringsteorien,
eller den kulturhistoriske skolen innen leeringsforskning, representert ved den russiske
psykologen Lev Vygotskij (1896-1934).52 VVygotskijs forstaelse av utvikling og lering
plasseres vanligvis innenfor det som benevnes som sosiokulturell leringsteori. Det finnes
flere forskjeller mellom teoretikere fra denne tradisjonen, men de deler en grunnleggende
forstaelse av at den sosiale gruppen og fellesskapet som den enkelte er en del av er selve
utgangspunktet for laering.5® Sosiokulturelle leeringsteorier legger avgjerende vekt pa at
kunnskap blir konstruert gjennom samhandling og i en kontekst, og ikke primeert gjennom
individuelle prosesser. Interaksjon og samarbeid blir sett pa som grunnleggende for leering.
Vygotskij (1978) mener blant annet at samhandling og dialog med andre mer erfarne og
kompetente personer star sentralt i kognitiv utvikling og leering. Dialog og erfaringsutveksling
mellom pasienter og erfarne brukerrepresentanter som deltar i gjennomfgring av
gruppebaserte leerings- og mestringstilbud, kan ogsa forstas fra et slikt perspektiv.

Vygotskijs arbeid har hatt et stort nedslagsfelt i pedagogisk forskning og praksis. Det finnes
relativt fa studier som anvender Vygotskijs teori pa fagomradet leering og mestring innen
helse. Likevel kan en redegjarelse for sentrale begreper og relevant litteratur bidra til en
tydeliggjering av hvilken betydning sosialt samspill, erfaringsutveksling og det a leere av
hverandre kan ha i gruppebaserte laerings- og mestringstilbud (Steihaug og Hatling 2006).

50 P3 nettsiden selfdeterminationtheory.org ligger aktuell forskning innen de ulike omréadene tilgjengelig.

51 Deci og Ryan (1985) understreker ogsa at det er individuelle forskjeller i hvorvidt man regulerer sine
handlinger i trdd med egne interesser og verdier, noe som kan pavirke i hvilken grad man far dekket behov. For
mer om dette, se Deci og Ryan (1985).

52 VVygotskijs teorier er blant annet inspirert av Hegels dialektiske filosofi og Karl Marx og Friedrick Engels
dialektiske materialisme (Wittek 2014).

53 Se Dysthe (2001) for en norsk diskusjon og gjennomgang av likheter og forskjeller mellom sosiokulturelle
leeringsteorier. Sosiokulturelle perspektiv er i utgangspunktet en kobling av innsikter fra den amerikanske
pragmatiske tradisjonen fra John Dewey og George Herbert Mead og den kulturhistoriske tradisjonen fra Lev
Vygotskij, Aleksander Lurija og Aleksej Leontev. De har sitt disiplinere utspring i psykologi, men ble tatt opp
og er blitt supplert av antropologer, sosiologer og pedagoger som var opptatt av a studere kulturelle og
kontekstuelle vilkar for leering. Det finnes en rekke personer og miljger som har videreutviklet sosiokulturelle
teorier, dels med utgangspunkt i pragmatismen fra Dewey og Mead, dels med utgangspunkt i kognitivt orientert
psykologi. Senere kommer vi inn pa Jean Lave og Etienne Wenger, som har utviklet en litt annen sosialt basert
leeringsteori hvor leering ses pd som deltakelse i praksisfellesskap (Wenger 1998/2004, Lave og Wenger 1991).
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En sentral kontekst for utviklingen av VVygotskijs teori var de store samfunnsmessige
utfordringene som Russland sto overfor etter revolusjonen i 1917 (Wittek 2014).5* Den
sosiopolitiske samtiden var preget av borgerkrig, skonomisk krise, fattigdom og
analfabetisme. Vygotskij utviklet et psykologisk laboratorium ved det pedagogiske instituttet i
Gomel, hvor han jobbet med a tilrettelegge undervisning for vanskeligstilte barn. Han var
opptatt av klinisk psykologi og arbeidet med & diagnostisere og behandle personer med
nedsatt synsevne og harsel, samt barn og unge med psykisk utviklingshemming. Han pekte pa
at det ikke foreld tilgjengelige og ngdvendige kulturelle redskaper (som han kalte det) for &
legge til rette for laering, utvikling og utdanning blant disse gruppene. Et eksempel er det &
gke bruken av punktskrift for personer med synshemming. Det er ngdvendig for & sikre
samfunnsmessig deltakelse og for tilegnelse av grunnleggende ferdigheter og kulturelle
erfaringer, argumenterte han. Begrepet kulturelle verktay («cultural tools») tok han med seg i
utviklingen av kulturhistorisk laeringsteori.

Flere temaer star sentralt i Vygotskijs forfatterskap, og disse henger sammen. For det farste
argumenterte han for at menneskelige handlinger og tenkning generelt er tett sammenvevd
med kulturelle verktay, psykologiske redskaper eller tegn som sprak, tallsystem,
hukommelsesstrategier og algebraiske symbolsystem (Wittek 2014, Saljé 2006, Vygotskij
1981). Evnen til 4 handle og tenke er mediert av slike psykologiske og kulturelle verktgy og
tegn. Det vil si at de alltid inngar eller er en viktig del av aktivitetene man utfarer.

Et kjent eksempel pa dette er Vygotskijs analyse av et eksperiment utfart av kollegaen
Aleksej Leontev (Leontév 1932). Leontév ba en gruppe deltakere (barn, unge og unge voksne)
om a forklare hvilken farge visse objekt hadde. Ifglge spillets regler var det blant annet ikke
tillatt & navngi farger. De fikk utdelt et sett med kort (medierende verktay) med ulike farger
som de kunne bruke slik de gnsket for & lgse noen av oppgavene. Vygotskij (1981) rapporterte
at barn i farskolealder (fem til seks ar) stort sett ikke brukte kortene, eldre barn (atte til 13 ar)
brukte dem pa ulike mater som medierende verktgy for egne og andres handlinger (viste
fargekort i stedet for a si ordet «bla») og forbedret dermed sin skar, mens unge voksne
deltakere i stedet brukte alternative ord for ulike farger og anvendte ikke kortene i det hele
tatt. Eksperimentet viste at for a forsta leeringsprosesser ma man bade undersgke aktivitetene
og de verktayene som brukes for a utfgre en aktivitet. Verktayene (her fargekortene) gjer at
man kan tolke omverdenen, ta stilling til den og handle pa ulike mater. De gir handlinger en
retning i kraft av potensialet som knytter seg til dem, og de overfgrer historisk og kulturelt
utviklet kunnskap til kommende generasjoner (Leontév 1932).

Eksemplet med fargekortene illustrerer et annet grunnleggende tema hos Vygotskij, nemlig at
kognitive funksjoner kan spores tilbake til sosiale prosesser. Han var opptatt av a fa frem at
den enkeltes kognitive funksjoner og ferdigheter har «sitt opphav» i sosial aktivitet og
interaksjon. Disse funksjonene befinner seg pa ulike nivaer. Det farste er et sosialt eller

% Vygotskij sto mellom en europeisk dannelsestradisjon og en klassisk skolering innen litteratur og filosofi pa
den ene siden, og en sosialistisk ideologi pa den andre (Dysthe og Igland 2001).
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interkognitivt niva som handler om det som foregar mellom personer i en sosial kontekst.
Dette kan handle om at voksne forklarer barn hvordan man bruker fargekort for a besvare
sparsmal (jf. eksemplet ovenfor), eller hvordan man planlegger og gjennomfarer det & legge
puslespill. Viygotskij var her opptatt av interkognitive prosesser i dyadiske relasjoner eller sma
grupper av individer som samhandler. Dernest snakket han om et intrakognitivt niva — et niva
hvor verktgy som introduseres og formidles i en sosial sammenheng, blir transformert til
tenkning og handling pa individniva (Wittek 2014). Vygotskij skriver fglgende om barns
leering og utvikling:

Any function in the child’s cultural development appears twice, or on two planes. First it appears on

the social plane, and then on the psychological plane. First it appears between people as an
interpsychological category, and then within the child as an intrapsychological category. This is equally
true with regard to voluntary attention, logical memory, the formation of concepts, and the development
of volition. We may consider this position as a law in the full sense of the world, but it goes without
saying that internalization transforms the process itself and changes its structure and function. Social
relations among people genetically underlie all higher functions and their relationships (1981:163).

Det mest sentrale medierende verktgyet for kognitiv utvikling og leering er ifglge Vygotskij
sprak og sprakbruk. Kognitive evner struktureres og utvikles gjennom tilegnelsen av sprak og
begreper slik de tas i bruk i sosial samhandling, for eksempel nar foreldre bruker bestemte ord
og uttrykk for & gjere barn oppmerksomme pa trekk ved omgivelsene. Gradvis overtar barn
foreldrenes sprakbruk og dens inndeling av omgivelsene i ulike objekt og kategorier, som
igjen legger til rette for handling. Vygotskij peker blant annet pa at eldre barn ofte lerer a
legge puslespill ved a gi seg selv de samme instruksjonene som voksne ga dem tidligere
(Wertsch 1981) . Evnen til a tenke og handle er i stor grad basert pa verbal tenkning som
automatiseres. Sprakbruk gar fra a veere sosial til & vaere en indre tale som aktiveres for a
veilede seg selv, sine handlinger og sin atferd (Wertsch 2007).

For & konkretisere sammenhengen og overgangen mellom det sosiale og det kognitive i
leeringsprosesser beskrev Vygotskij den naermeste utviklingssonen, eller «the zone of proximal
development» (Vygotskij 1978: 79-91). Begrepet ble introdusert som et forsgk pa & handtere
praktiske og teoretiske utfordringer innen utdanningspsykologi, nemlig vurdering av barns
intellektuelle evner og evaluering av undervisning. Han argumenterte for at eksisterende
metoder for psykologiske tester var for opptatt av intrapsykologiske prestasjoner, altsa hvilket
intellektuelt niva barn og unge befinner seg pa til enhver tid. | stedet matte man utvikle
metoder for & undersgke barnets fremtidige lzeringspotensial. Begrepet den naermeste
utviklingssonen belyser i starre grad kognitive funksjoner som ikke er ferdig etablert, men
som i en sosial leringssituasjon har mulighet for a utvikles. Han definerer begrepet som
avstanden mellom et barns faktiske utviklingsniva og barnets ...

[...] actual developmental level as determined by independent problem solving. [...] potential
development as determined through problem solving under adult guidance or in collaboration with more
capable peers (Vygotskij 1978: 86).
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Begrepet viser altsa til forskjellen mellom det en person kan utfgre alene og det han eller hun
kan utfgre i samspill eller i samarbeid med en mer kompetent og erfaren person. Av den grunn
ma man ikke bare finne mal pa et barns navarende eller faktiske utviklingsniva, men dets
potensielle utviklingsniva. Flere studier som tar utgangspunkt i disse tesene har indikert at
barn som far stgtte og undervisning presterer bedre pa psykologiske tester ssmmenlignet med
barn pa samme utviklingsniva som ikke far dette (Brown og French 1978). Begrepet har ogsa
konsekvenser for undervisning til barn og unge og for statte og veiledning mellom foreldre og
barn (Trollvik 2012). | praksis innebarer dette & mate barnet pa det nivaet det befinner seg og
gi passende utfordringer som det er mulig & handtere gjennom stgtte, undervisning og
veiledning.

Forskning og teoriutvikling med utgangspunkt i Vygotskijs begreper er omfattende og har
utviklet seg i ulike retninger og innen ulike fag.> Et av de sentrale forskningsfeltene i
pedagogikk handler om den sosiale medieringen av individuell lering. To av begrepene som
gar mye igjen i denne forskningen er nettopp den naermeste utviklingssonen, fra Vygotskij, og
stillasbygging, som bygger pa Vygotskij (Wood mfl. 1976). Stillas er et uttrykk hentet fra
byggebransjen og blir her brukt om den statte som den leerende trenger for & komme videre
innenfor den nermeste utviklingssonen.®® Disse og andre innsikter fra VVygotskij har blitt
videreutviklet og lagt til grunn i studier av blant annet foreldres veiledning av barn og statte
for barns kognitive utvikling og problemlgsningsevner (Bruner 1983, Wood 1980), leereres
undervisningsstrategier (Arievich og Stetsenko 2000, Hedegaard 1993), samarbeidslearing og
lering i grupper (Doolittle 1997, Tudge 1993) og lese- og skriveopplaring (Wittek og Dale
2013, Thompson 2010). Studier viser blant annet at visse kjennetegn ved samhandlingen
mellom leerer/voksen/medstudent og elev/barn/mindre erfaren student ofte har en positiv
innvirkning pa leering. Det handler da om intensiv samhandling, raske tilbakemeldinger,
personlig og situasjonstilpasset veiledning, oppmuntring og oppfordring om a forklare,
reflektere og foresla egne lgsninger pa problemer (Dysthe 2001).

I tillegg har Vygotskijs innsikter blitt benyttet i studier av langvarige helseutfordringer. Det er
blant annet gjort studier av barn som pargrende til foreldre med kreft hvor lek utgjer en
sentral kilde til leering og kunnskap om foreldres diagnose (Buchbinder 2008). I lys av
Vygotskij har man ogsa undersgkt barn med diabetes type 1 og deres sykdomsforstaelse og
egenhandtering (Rubovits og Siegel 1994), effekter av gruppebaserte laerings- og
mestringstilbud for diabetespasienter (Skinner mfl. 2006), leeringsprosesser blant
slagpasienter i rehabilitering (Salonen 2013) og diabetespasienters opplevde utbytte av e-
leeringsverktay for leering og mestring (Boisen mfl. 2003). Vygotskijs lzeringsteori har ogsa
utgjort deler av det teoretiske grunnlaget for utvikling og gjennomfaring av gruppebaserte
leerings- og mestringstilbud for barn med astma og deres pargrende, hvor brukermedvirkning
var en sentral dimensjon i tilbudet (Trollvik 2012).

%5 For en mer omfattende gjennomgang av Vygotskij-inspirert forskning innen pedagogikk, se van der Veer
(2007).
%6 Metaforen ble farst anvendt av Wood mfl. (1976) og er i dag et mye brukt begrep i pedagogisk litteratur.
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4.5 Et situert laeringsperspektiv

Det siste leeringsperspektivet vi skal beskrive, det situerte leeringsperspektivet, er ogsa en
variant av sosiokulturell lzeringsteori. Perspektivet er utviklet av antropologen Jean Lave og
leringsteoretikeren Etienne Wenger (Wenger 1998, Lave og Wenger 1991). | likhet med
annen sosiokulturell leeringsteori legger Lave og Wenger vekt pa betydningen av sosiale og
kulturelle faktorer for leering. Men mens Vygotskij farst og fremst var opptatt av forholdet
mellom kulturelle redskaper og kognitive funksjoner, er det forholdet mellom sosial
deltakelse og leering i det de kaller praksisfellesskap (se nedenfor) som settes i sgkelyset her.
Lave og Wenger er kort sagt opptatte av erfaring og praksis som utgangspunkt for lering.>’
Med utgangspunkt i antropologiske og sosiologiske tilnaerminger har de utviklet en situert
leringsteori hvor de sosiale relasjonene og samhandlingen mellom erfarne og uerfarne spiller
en sentral rolle.%® Situert leering handler om hvordan mennesker leerer i alle sammenhenger —
pa fritiden, i arbeid eller i hjemmet. Lave og Wengers arbeid har veert anvendt i en lang rekke
studier. Som vi kommer nermere inn pa, har teorien deres ogsa veert brukt i studier av
langvarige helseutfordringer og av leringsprosesser i gruppebaserte laerings- og
mestringstilbud.

Bakgrunnen for utviklingen av det situerte perspektivet var blant annet Jean Laves
antropologiske studier av skredderlarlinger i Liberia i 1970-arene (Lave 2011, Kvale 2003,
Lave 1977) . Et sentralt funn i studien var at det ikke utelukkende handlet om & utvikle
praktiske ferdigheter (klippe, sy osv.) eller & skaffe seg et levebrgd, men a utvikle et sosialt
nettverk, bli respektert som fagperson av omgivelsene og utvikle en identitet som skredder.
Lerlingene fikk sjelden undervisning fra skredderleerere. De tilegnet seg kunnskap og
ferdigheter gjennom a praktisere og delta i den daglige virksomheten i det praksisfellesskapet
arbeidet deres foregikk innenfor (Lave og Wenger, 1991).

De antropologiske studiene utgjorde noe av grunnlaget for utviklingen av en situert teori om
leering. Et sentralt poeng her er at leering ikke bare foregar i en formell
undervisningssammenheng, men ogsa i arbeids- eller i hverdagslivet, utenfor de formaliserte
rammene for leering ved utdanningsinstitusjoner. Som Kvale (2003) papeker, har teorien
derfor en bred relevans; for leerere, elever, foreldre, barn og unge, helsearbeidere, pasienter og
pargrende.

Et av de sentrale begrepene hos Lave og Wenger, som konkretiserer ideen om at laering skjer
gjennom deltakelse i sosiale praksiser, er begrepet legitim perifer deltakelse. Begrepet er
beskrevet i boken Situated Learning: Legitimate Peripheral Participation (Lave og Wenger
1991). Begrepet omhandler prosessen hvor noviser eller laerlinger blir en del av et

5" | motsetning til en erfaringspedagogisk tankegang er ikke det situerte perspektivet subjektsentrert, altsa
primart opptatt av deltakeres individuelle erfaringer, men relasjonsorientert, det vil si opptatt av
praksisfellesskapet som utgangspunktet for laering (Kvale 2003).

%8 Lave og Wengers situerte perspektiv har rgtter i John Dewey og George H. Meads pragmatiske handlingsteori
og neo-fenomenologiske tradisjoner som gar tilbake til arbeidene til Alfred Schutz, Erving Goffman og Harold
Garfinkel. For en utdyping, se Wenger (1998/2004: 315-341).
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praksisfellesskap, det vil si den prosessen som en larling eller en pasient gar gjennom — fra a
ha en perifer, men legitim posisjon i et praksisfellesskap (a vare nytt medlem av en
selvhjelpsgruppe eller en bruker- og interesseorganisasjon, for eksempel) til & ha en mer
sentral posisjon som innebarer full deltakelse i dette fellesskapet (som erfaren bruker).
Deltakelse i praksisfellesskap er farst perifer fordi man mangler kunnskapen som de
kompetente eller erfarne besitter. | begynnelsen inntar man en passiv og perifer rolle, men
gradvis tilegner man seg kunnskap, ferdigheter, normer og regler gjennom observasjon,
samhandling og aktivitet (Lave og Wenger, 1991). Lave og Wenger flytter slik sett
oppmerksomheten fra kognitive prosesser og strukturer hos enkeltindividet til
leringsfellesskapet og hvordan sosial aktivitet og deltakelse utgjer en sentral kontekst for
leering.

Etienne Wenger utviklet praksisfellesskapsbegrepet i boken Communities of Practice:
Learning, Meaning and Identitity (1998/2004).5° Her beskriver han praksisfellesskapet som en
sosial enhet, definert av enkelte dimensjoner som binder fellesskapet sammen. To av disse
dimensjonene er gjensidig engasjement («mutual engagement») og felles repertoar («shared
repertoire») (Wenger 1998/2004: 89-104). Gjensidig engasjement handler om at deltakere
deltar aktivt i samhandling og i aktiviteter som knytter seg til en bestemt virksomhet (a sy,
som i skreddereksemplet). Wenger understreker her at et praksisfellesskap ikke bare utgjer en
gruppe individer eller et nettverk av personer som tilhgrer en sosial kategori eller en
organisasjon. Et konstituerende trekk ved praksisfellesskap er at individer er involvert i en
bestemt felles aktivitet eller praksis. Et slikt fellesskap innebarer ikke ngdvendigvis at
deltakerne har lik sosial bakgrunn, utdanning eller kulturell tilhgrighet. Tvert imot vil ulik
erfaringsbakgrunn og ulike typer kompetanse utgjare en ressurs, ifglge Wenger. Wittrup
(2011) trekker en parallell til det hun kaller det felles lzeringsrommet som dannes nar
fagpersoner og erfarne brukere inngar i et sidestilt samarbeid i planlegging, gjennomfgring og
evaluering av lerings- og mestringstilbud til personer med helseutfordringer.

Den andre dimensjonen som binder et praksisfellesskap sammen, er utviklingen av det
Wenger kaller felles repertoar. Det a utgve en felles virksomhet skaper ogsa et repertoar av
rutiner, handlemater, historier, symboler og begreper. Wengers studie av forsikringsbransjen
viste at ansatte som brukte medisinske ord og begreper pa en spesifikk mate, plasserte seg
fysisk i rommet pa bestemte steder under mgter som reflekterte relasjonelle forhold mellom
ledere og ansatte. | tillegg utviklet de spesifikke mater a kommunisere med hverandre pa (for
eksempel a vise til hgyden pa papirbunken pa kontoret for & signalisere at man har mye a
gjere). Handlinger og symboler har bestemte meninger for deltakere — meninger som er
etablert og utviklet ved a ta del i et praksisfelleskap over tid. Erfaringer som er tilegnet ved a
delta i en felles virksomhet, gir ogsa etter hvert en delt historie med de andre i fellesskapet.
Slik opparbeides det et felles repertoar som pavirker deltakerne i fellesskapet og den videre
utfarelsen av virksomheten.

%9 Wenger beskriver i boken sin en rekke andre begreper som er sentrale for lzeringsteorien, og som han
sammenligner med andre leringsteorier (Wenger 1998/2004: 315-341).
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Det situerte leeringsperspektivet og begrepet praksisfellesskap (og dets ulike dimensjoner) har
veert brukt i en lang rekke studier og pa flere omrader. Lave og Wenger har blant annet hatt
stor innflytelse pa den pedagogiske forstaelsen av laering og undervisning, bade internasjonalt
og i skandinaviske land, og er noen av de mest refererte teoretikerne i nyere pedagogisk
litteratur (Kvale 2003). De har blant annet blitt brukt i studier av mesterlere blant slaktere,
navigataerer, jordmgdre og anonyme alkoholikere (Lave og Wenger 1991). 1 tillegg har de hatt
et bredt nedslagsfelt innen forskning pa leering i arbeidslivet (Anand mfl. 2007, Kavanagh og
Kelly 2002) og i helseprofesjonsutdanninger, deriblant medisin-, fysioterapi-, ergoterapi- og
sykepleierutdanning (Hagland 2015, Jensen 2006, Akre 2003).

I likhet med Vygotskij-inspirert forskning pa leering og mestring innen helse er det relativt fa
studier som trekker veksel pa det situerte leeringsperspektivet. Det foreligger likevel studier
som har studert laeringsprosesser i pasientveiledning av pargrende til barn med kronisk
nyresvikt (Swallow mfl. 2009) og e-leeringsfellesskap blant likepersoner med ulike kroniske
sykdommer (Kanstrup 2014), i lys av begrepet praksisfellesskap. En dansk etnografisk studie
(Wittrup 2011) har anvendt det situerte leeringsperspektivet for a belyse erfaringer med a delta
i lerings- og mestringsgrupper for personer med kols, kreft og diabetes. Studien fulgte bade
fagpersoner, erfarne brukere og pasienter pa tvers av ulike situasjoner (sykehus, kommune, i
hjemmet) og undersgkte hvordan leeringsprosesser i en kontekst — et gruppebasert leerings- og
mestringstilbud — hadde innflytelse pa livet for gvrig. Resultatene viste blant annet at
deltakelse farte til at man utviklet et stgrre sosialt nettverk, fremmet motivasjon for a delta i
lokale aktiviteter i naermiljeet og forbedret kommunikasjon med helsepersonell.

4.6. Avslutning

| dette kapittelet har vi tatt opp begrepet leering slik det blir beskrevet innen psykologi,
sosialantropologi og pedagogikk — med utgangspunkt i fire teoretiske perspektiver. Vi
begynte med a omtale Alfred Banduras sosialkognitive leeringsteori, etterfulgt av den
transteoretiske endringsmodellen, som er utviklet av James Prochaska, Carlo DiClemente og
John Norcross. Deretter tok vi for oss Lev Vygotskijs kulturhistoriske leeringsteori og Jean
Lave og Etienne Wengers teori om situert leering. De to farste bidragene vektlegger pa
forskjellige mater samspillet mellom individuelle og sosiale faktorer for a forsta
lzeringsprosesser. De to siste, som er sosiokulturelle leeringsteorier, vektlegger i starre grad
innvirkningen av erfaringsutveksling og sosial samhandling pa leering og mestring. Vi har i
tillegg utdypet bakgrunnen for teoriene og gitt eksempler pa studier som anvender
perspektivene.
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Kapittel 5 Brukermedvirkning og empowerment

5.1 Innledning

Etableringen av leerings- og mestringssentrene i Norge introduserte brukermedvirkning og
brukerkunnskap som pedagogiske begreper i en helsekontekst (Hvinden 2011). Begge
begrepene har statt sentralt i arbeidsmaten som har kjennetegnet lerings- og
mestringsvirksomheten helt fra starten av (NK LMS, 2011). Arbeidsmaten beror pa at
fagpersoner og brukerrepresentanter inngar i samarbeid hvor deres kunnskaper tillegges lik
verdi i planlegging, gjennomfaring og evaluering av laerings- og mestringstilbud (Hvinden
2011). Hensikten er a sikre at tilbudene som blir utviklet skal samsvare med brukere,
pasienter og pargrendes behov.

Begrepet empowerment har ogsa statt sentralt helt fra starten av leerings- og
mestringsvirksomheten. Begrepet er ofte fremhevet sammen med brukermedvirkning.
Eksempelvis regnes brukermedvirkning for a ha en egenverdi da mennesker som sgker stgtte,
kan fa mulighet til & motta tilpasset informasjon, kunnskap, rad og veiledning og slik komme i
en posisjon hvor de kan styre viktige deler av eget liv. Dette reflekteres blant annet i en
formulering fra Vifladt og Hopen (2004), som skriver at et viktig mal med larings- og
mestringstilbud er «a utlgse handlinger som styrker folks egne krefter og motvirker forhold
som kan fare til passivitet og uheldig avhengighet» (Vifladt og Hopen, 2004: 37).

| dette kapittelet tar vi for oss teorier og modeller som utdyper begrepene brukermedvirkning
og empowerment. Vi drgfter farst et statsvitenskapelig og politisk normativt perspektiv pa
brukermedvirkning fra Sherry Arnstein. Arnsteins stigemodell for borgerdeltakelse belyser
brukernes beslutningsmakt og mulighet til & pavirke beslutningsprosesser om saker som angar
dem selv. Dernest omtaler vi Jonathan Tritter og Alison McCallums arbeid, som blant annet
omhandler brukermedvirkning pa system- og tjenesteniva og hvilken rolle brukernes
erfaringskunnskap kan ha for deres muligheter til 8 medvirke og pavirke utforming,
gjennomfaring og evaluering av en helsetjeneste eller et helsetilbud. Dernest redegjer vi for
pasientsentrert medisin og samvalg som perspektiver pa brukermedvirkning pa individniva,
far vi avrunder kapittelet med & utdype Paulo Freires kritisk-pedagogiske perspektiv pa
empowerment.

5.2 Brukermedvirkning som beslutningsmakt

Det farste teoretiske perspektivet pa begrepet brukermedvirkning vi beskriver, er statsviteren
Sherry Arnsteins sakalte stigemodell av borgerdeltakelse og beslutningsmakt i planlegging og
beslutningsprosesser pa samfunnsniva. Som vi kommer naermere inn pa, peker Arnstein pa at
borgeres deltakelse i beslutningsprosesser varierer fra a veere et spill for galleriet og et ritual
som iscenesetter innflytelse, til at makten omfordeles slik at borgere oppnar reell deltakelse
og innflytelse. Brukermedvirkning settes her inn i et statsvitenskapelig og politisk-normativt
perspektiv hvor demokrati, makt til medbestemmelse og beslutninger star sentralt.
Borgerbegrepet eller medborgerskapsbegrepet, som Arnstein (1969) bruker, peker pa at det er
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medborgernes politiske innflytelse, eller mangel pa sadan, som er under lupen.® Deltakelse
og medvirkning forstas her som former for demokratiske prosesser. Arnstein hadde inngaende
kunnskap om samfunnsplanlegging og jobbet blant annet som radgiver for statssekretaeren i
Department of Housing, Education and Welfare, noe som la mye av grunnlaget for en rekke
artikler (Arnstein 1975, Arnstein 1972, Arnstein 1969). Artikkelen som ble publisert i 1969, A
Ladder of Citizen Participation, er den mest kjente og beskriver ulike nivaer eller grader av
borgerdeltakelse i utforming og gjennomfaring av byutviklingsprosjekter. Artikkelen har hatt
stor innflytelse pa forskning pa deltakelse og medvirkningsprosesser innenfor blant annet
helsepolitikk, byplanlegging og sosiologi.

Arnsteins artikkel og modell ma ses i lys av demokratiseringsprosessene som foregikk i USA
i 1960-arene, et land preget av rasisme, klasseforskjeller og diskriminering av
minoritetsgrupper. Modellen ble utviklet for 4 stille sparsmal ved radende maktstrukturer og
for & gke svake gruppers innflytelse. Borgerrettighets- og kvinnebevegelser og andre kjempet
for like demokratiske rettigheter for ulike grupper av borgere, gkt autonomi og en rett til
medvirkning i saker som gjaldt eget liv (Humerfelt 2005). Rettighetsfokuset som vokste frem
i 1960- og 1970-arene, er ogsa knyttet til utviklingen av andre lignende begreper som
demokratisering og empowerment.5? | 1970-arene og senere var man ogsa vitne til at det
oppsto mer oppmerksomhet rundt pasienters rettigheter, ogsa i Europa, blant annet gjennom
WHO og EUs arbeid med & utvikle en helsepolitikk om brukermedvirkning (Rise 2012).52
Ifelge Stram (2011) kan etableringen av laerings- og mestringssentre i spesialisthelsetjenesten
ogsa beskrives som et demokratiseringsprosjekt for pasienter og pargrende i Norge.

I artikkelen beskriver Arnstein en typologi om borgerdeltakelse ved hjelp av eksempler fra
sosiale byutviklingsprosjekter.5® Typologien, som hadde til hensikt & provosere
myndighetene, er beskrevet som en stige hvor hvert trinn viser til borgernes ulike grader av
innflytelse og medbestemmelse i utformingen av prosjektplanene. 8 Hun ser her pa
medvirkning som en rettighet som befolkningen har til & delta i planprosesser. Hennes
utgangspunkt er at det er gjennom omfordeling av makt at underprivilegerte samfunnsgrupper
kan bli inkludert i demokratiske prosesser. Det er maten gruppene kan sette i gang sosiale
reformer pa, som gjer dem i stand til & ta del i godene til et velstaende samfunn. Her er det

80 Medborgerskapsbegrepet (pa engelsk citizenship) har béade et formelt juridisk innhold som handler om ens
rettigheter og plikter, men ogsa et substansielt innhold som viser til identitet, tillit, tilhgrighet og deltakelse
(Brochmann 2002).

51 Vi kommer tilbake til empowerment-begrepet senere i dette kapittelet.

82 | Norge ble brukermedvirkning for alvor satt pa agendaen i 1970-arene. Det var en tid preget av kritikk av
velferdsstaten og kamp for & styrke sosiale rettigheter (Henriksen og Vetlesen 2000). Et tidlig eksempel pé en
slik begrunnelse av brukermedvirkning i helsevesenet finnes i stortingsmelding nr. 23 Funksjonshemmede i
samfunnet fra 1977, om politikk for funksjonshemmede (Sosialdepartementet 1977).

83 Eksemplene henter Arnstein fra en rekke prosjekter knyttet til det sdkalte U.S. Department of Housing and
Urban Development, Modern Cities program.

8 Arnstein sammenligner borgerdeltakelse med & spise spinat. Fordi spinat er sunt, er ingen, prinsipielt sett,
motstander av den. Mens borgerdeltakelse er et honngrord og omtales som grunnleggende for et fungerende
demokrati, realiseres dette sjelden i praksis, mener Arnstein. Artikkelen har derfor til hensikt a gi en kritisk
analyse av innholdet i «slagordet».
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altsa en avgjerende forskjell mellom & delta i «deltakelses-ritual» og det & ha reell makt for &
pavirke resultatet av en prosess. Deltakelse uten redistribusjon av makt er en tom og
frustrerende prosess for personer med lav sosiogkonomisk status, argumenterer hun.

Typologien har atte «deltakelsesnivaer» som Arnstein mener bidrar til & analysere reell
deltakelse og innflytelse i byutviklingsprosjekter og andre typer prosjekter, tiltak eller
intervensjoner. For a illustrere nivaene bruker hun en stigemodell. Hvert trinn tilsvarer grad
av borgermakt i beslutninger om et sluttprodukt:

Borgerkontroll )
Delegert makt Grader av
B borgermakt
Partnerskap
Representasjon 3
Konsultasjon
_ Grader av
skinndemokrati
Informasjon
Terapi -
—  lkke-deltakelse
Manipulasjon

Figur 1: Stigemodell (bearbeidet fra Arnstein 1969: 217)

De to laveste trinnene kalles manipulasjon («manipulation») og terapi («therapy»). Disse
trinnene betrakter Arnstein som erstatninger for reell deltakelse og som en anledning for
makthaverne til & utdanne eller kurere deltakerne, derav fellesbetegnelsen ikke-deltakelse
(«non-participation»). Ikke-deltakelse i form av manipulasjon handler for eksempel om nar
personer ufrivillig registreres som medlemmer av radgivende organ eller komitéer for a gi
inntrykk av at ansvarlige myndigheter har statte for forslag og vedtak fra «grasrota». Arnstein
viser blant annet til et byutviklingsprosjekt hvor sakalte Citizen Advisory Committees —
bruker-, eller borgerrad — ble oppnevnt av myndighetene for a representere bergrte
minoritetsgruppers synspunkter. Radenes funksjon skulle i utgangspunktet veere a hente inn
informasjon fra minoritetsrepresentanter. | praksis ble radene brukt som alibi for a fa
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prosjektet gjennomfart, uten at man draftet radenes synspunkter og eventuelle innvendinger
mot konsekvensene av prosjektet for lokale innbyggere. Deltakelse som terapi er ogsa en
erstatning for reell deltakelse. | stedet for & gi berarte parter en reell mulighet til fa sin stemme
hart, ta opp et sparsmal eller pavirke utfallet av en sak, blir synspunktene deres
«psykologisert». Ifglge Arnstein handler det her om borgerdeltakelse i form av terapi, eller
terapi maskert som borgerdeltakelse. For & illustrere denne formen viser hun til tilfellet med et
barn som dgde grunnet feilinformasjon om behandling fra en lege. Barnets far la saken frem
for Community Action Agency (CAA), en frivillig organisasjon som tilbyr statte og radgivning
i slike saker. | stedet for & bista faren i a reise erstatningssak, oppfordret organisasjonen ham
til & ga i terapi hos fagpersoner i organisasjonen.

De tre neste trinnene angir former eller grader av skinndemokrati («degrees of tokenism»);
deltakerne gis informasjon om tiltak eller prosjekter som skal gjennomfgres («informing»),
konsulteres i sparsmal som angar dem («consultation») eller involveres i en sak etter et tiltak
for & dempe agitasjon, eventuelle konflikter og stay («placation»). Deltakelsesformene i slike
skinndemokratier inneberer, ifalge Arnstein, at selv om deltakerne far informasjon, blir lyttet
til, kan gi rad og ytre sine meninger, er det myndighetspersoner og fagpersoner som til
syvende sist har beslutningsmakt og myndighet.

Informasjon som medvirkningsniva innebzrer at makthavere eller beslutningstakere
informerer individer om deres rettigheter, ansvar og valgmuligheter knyttet til aktuelle saker,
prosjekter og tiltak. Arnstein viser her til en rekke observasjoner av slike prosesser som hun
mener beerer preg av enveiskommunikasjon, hvor informasjon gis fra myndighetspersoner til
borgere uten at sistnevnte far mulighet til & komme med tilbakemeldinger. Konsultasjons-
nivaet gjelder de tilfellene der borgernes meninger og synspunkter om en sak etterspgrres av
ansvarlige myndigheter (eller fagpersoner), enten det skjer gjennom spgrreundersgkelser,
magter eller offentlige haringer. Deltakelsesformen baerer derimot preg av a utgjere et tomt
ritual. Det femte nivaet er representasjon eller det hun kaller «placation» Her begynner
borgere & ha en viss grad av innflytelse pa et prosjekt eller et tiltak i form av a vere
representert i rad, utvalg og arbeidsgrupper. Involveringen preges for gvrig fremdeles av
tomme symboler og ritualer heller enn reell innflytelse. Et eksempel er at det rekrutteres et lite
antall brukere eller borgere som medlemmer av rad, men at offentlige ansatte eller
fageksperter utgjer flertallet og har definisjonsmakten for hva som er legitime og relevante
innspill til en sak.

De tre hgyeste medvirkningsformene er partnerskap («partnership»), delegert makt
(«delegated power») og borgerkontroll («citizen control»). Disse trinnene innebeerer ifglge
Arnstein reell deltakelse eller medvirkning, hvor makt omfordeles gjennom forhandlinger
mellom de involverte partene. | et partnerskap har deltakerne delt forhandlingsrett og delt
beslutningsmyndighet, men som oftest pa grunn av fremsatte krav fra innbyggerne, etter at de
har blitt oversett i lengre tid. | tillegg har gjerne myndighetene gitt inntrykk av at
innbyggernes stemme har blitt tatt hensyn til, uten at dette er reelt. Slik har retten til &
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forhandle oftest blitt «tatt» og ikke «utdelt» av et bystyre. Delegert makt er derimot en
deltakelsesform hvor forhandlinger mellom innbyggere og offentlige tjenestemenn kan
resultere i at innbyggerne far en dominerende maktposisjon og beslutningsmyndighet over en
plan eller et program. I slike tilfeller har innbyggerne majoriteten av setene i rad eller utvalg.
En slik posisjon har innbyggere ervervet i en rekke prosjekter i byer i USA, ifglge Arnstein.
Borgerkontroll utgjer det attende trinnet i stigemodellen og handler om «fullt selvstyre». P&
dette trinnet besitter borgere eller innbyggere all makt og myndighet.

Stigemodellen illustrerer at det er flere nivaer av borgerdeltakelse eller brukermedvirkning.
Arnstein mener at kunnskap om nivaene er nyttig bade for «the have nots» og for «the
powerholders», fordi begge parter ofte opererer med en uklar forstaelse og praksis (Arnstein
1969: 217). Hun mener videre at selv om hun bruker eksempler fra offentlige program for by-
og boligplanlegging, er modellen relevant for medvirkningsspgrsmal pa flere
samfunnsomrader, som skole og utdanning, kirkeledelse og innen naeringslivet.

Modellen har blitt anvendt pa en rekke omrader. Den har veert grunnlaget for arbeid med lokal
politikkutforming, lokaldemokratisk arbeid og politisk engasjement (Wilcox 1994, Burns mfl.
1994), politisk deltakelse og rettighetsarbeid blant barn (Sutton og Kemp 2002, Hart 1992) og
samfunnsplanlegging i en norsk kontekst (Sager 1991) . Modellen har blitt benyttet i studier
av brukermedvirkning i forskning (Oliver mfl. 2007) og av planlegging, gjennomfgring og
evaluering av leerings- og mestringstilbud (Strem 2010).%° | tillegg har den blitt kritisert,
justert og videreutviklet i forsgk pa a utvikle mer nyanserte modeller som innbefatter flere
sentrale dimensjoner ved brukermedvirkning i helsetjenesten (Carman mfl. 2013, Tritter 2009,
Thompson 2007, Tritter og McCallum 2006, Hickey og Kipping 1998, Cahill 1996, Charles
og DeMaio 1993). Vi kommer naermere tilbake til noen av disse i neste avsnitt.

5.3 Brukermedvirkning som prosess og kunnskapsdeling

Det andre perspektivet pa brukermedvirkning vi vil utdype, er et perspektiv utviklet av
Jonathan Tritter og Alison McCallum i en artikkel som heter The Snakes and Ladders of User
Involvement: Moving beyond Arnstein (2006), og av Jonathan Tritter i artikkelen Revolution
or Evolution: The Challenges of Conceptualizing Patient and Public Involvement in a
Consumerist World (2009). Tritter og McCallums artikler knytter seg til to hovedtilnzerminger
til medvirkning som utviklet seg i 1990-arene: en demokratisk tilnaerming eller et argument
om retten til medvirkning og en forbrukerorientert tilneerming forstatt som individuelle valg
pa et marked. Et av poengene i Tritter og McCallums artikler er at brukernes
erfaringskunnskap kan pavirke utforming, gjennomfgring og evaluering av en helsetjeneste
eller et helsetilbud. Deres modell er én av en rekke lignende modeller som har blitt beskrevet i
litteratur om medvirkningsprosesser pa helsefeltet.

65 Ifalge Stram (2011) kan partnerskapstenkningen som Arnsteins artikkel inspirerte, gjenfinnes som verdi i
pasientundervisningsfeltet.
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Utgangspunktet for Tritter og McCallums artikler er en grunnleggende kritikk av Sherry
Arnsteins stigemodell. De mener stigemodellen baserer seg pa en endimensjonal forstaelse av
brukermedvirkning, nemlig bare som et sparsmal om omfordeling av makt fra myndigheter
eller fagpersoner til borgere eller brukere (Tritter og McCallum 2006). De hevder at en slik
snever forstaelse har radet i mange ar innen politikkutforming, aktivisme og helseprofesjoners
arbeid med & fremme brukermedvirkning. Tritter og McCallum kritiserer ogsa andre som har
justert Arnsteins modell (Wilcox 1994, Burns mfl. 1994, Hart 1992), men som likevel legger
til grunn et hierarkisk perspektiv pa brukermedvirkning. For eksempel vil Arnsteins hgyeste
niva av medvirkning — borgerkontroll eller brukerstyring som et mal for alle pasienter — i
mange kontekster vere faglig uforsvarlig (Storm 2009).%6 Andre modifiseringer av Arnsteins
modell til en helsekontekst plasserer brukerstyring og beslutningsmakt som idealet for
medvirkning. Det kan i praksis skape sterre utfordringer med & involvere pasienter i
utforming av tjenester og underminere potensialet i brukerinvolveringsprosesser, mener
Tritter og McCallum. Med utgangspunkt i tilgjengelig forskningslitteratur og empiriske
eksempler fra land som Storbritannia, Nederland, Finland, Sverige og Canada peker de pa
grunnleggende svakheter ved stigemodellen nar den overfares til en helsekontekst. De
introduserer i stedet en modell som er mer differensiert og dynamisk.

For det farste understreker de at det er ulike nivaer av brukermedvirkning og ulike grunner
for & involvere pasienter innen helsetjenesten. Det kan handle om individuell
pasientdeltakelse i beslutninger om behandling (brukermedvirkning pa individniva) eller om
involvering i tjenesteutvikling (brukermedvirkning pa tjenesteniva). Et eksempel her er a
innga et likestilt samarbeid med fagpersoner i utdanning og laeringstilbud for helsepersonell
eller i forskning. Eller det kan handle om & hente inn brukernes synspunkter i evaluering av
tjenester (brukermedvirkning pa systemniva). Tritter (2009) viser til at det pa tvers av disse
nivaene finnes to grunnleggende ulike mater a involvere pasienter eller brukere pa. En utbredt
praksis er & involvere pasienter, brukere og pargrende indirekte («indirect involvement»). Et
typisk eksempel pa dette, argumenterer de, er brukerundersgkelser for kvalitetsforbedring.
Selv om brukeres synspunkter pa helsetjenester hentes inn, er det helsepersonell og
sykehusledelsen som fatter beslutninger, og som vurderer om tilbakemeldinger skal tas
hensyn til. Direkte involvering («direct involvement») er basert pa pasienters deltakelse i
faktiske beslutningsprosesser, enten dette gjelder sparsmal knyttet til hvilke tjenester som skal
tilbys, og/eller hvordan ressurser skal anvendes og fordeles.

Tritter og McCallum skiller ogsa mellom medvirkning i aktiviteter som er rettet mot
enkeltindivider («individual direct»), og de som er rettet mot et kollektiv eller en gruppe
personer («collective direct»). Involvering av individer og kollektiver kan veere bade direkte
og indirekte. Et eksempel pa direkte involvering av enkeltindivider kan veere knyttet til
beslutninger om behandlingsmetoder (Tritter 2009). Direkte involvering for en gruppe kan
veere & involvere pasientorganisasjoner, for eksempel for personer som har kreft, i utforming

% Mange brukerorganisasjoner er ogsa kritiske til at en pasient eller bruker skal vare ansvarlig for sin egen
behandling (Storm 2009).
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og design av en avdeling i spesialisthelsetjenesten. Pa den andre siden kan indirekte
involvering pa individniva handle om klager fra pasienter pa mottatte helse- og
omsorgstjenester. Indirekte involvering pa gruppeniva kan vaere at pasient- og
brukerorganisasjoner utarbeider en rapport med anbefalinger til helsemyndighetene om
forbedring av tjenester.

Tritter (2009) differensierer i tillegg mellom i hvilken grad deltakelse og medvirkning finner
sted som en respons pa en invitasjon eller oppfordring om delaktighet i en prosess som har en
forhandsbestemt agenda («reactive»), eller om brukere eller en brukerorganisasjon er en
likeverdig part i beslutninger som angar dem eller andre («proactive»). Tritter (2009: 277)
visualiser de ulike matene a involvere brukere pa i en tredimensjonal modell:

Individuell Proaktiv Reaktiv Proaktiv Reaktiv

Kollektiv Proaktiv Reaktiv Proaktiv Reaktiv

Tabell 1: Tredimensjonal modell (bearbeidet fra Tritter 2009: 277)

Innbakt i denne modellen ligger en kritikk av stigemodellen. Dels viser dimensjonene at det
mangler trinn (missing rungs) i Arnsteins stige. Et vesentlig trinn som mangler, er rollen som
brukere ofte har med a berette, forklare og innramme hva en problemsituasjon innebarer, fra
deres stasted. Studier tyder for eksempel pa at brukernes erfaringskunnskap og historier i
mange tilfeller pavirker samarbeidet med fagpersoner og har innflytelse pa utvikling og
gjennomfaring av gruppebaserte laerings- og mestringstilbud (Strem 2010). Brukeres
erfaringskunnskap utgjer ogsa en kilde til makt og innflytelse. Tritter og McCallum (2006)
fremhever brukernes muligheter til a reise spgrsmal som en avgjgrende form for innflytelse i
samhandling med helsepersonell. En erfaren bruker kan utgve innflytelse pa et tilbud eller en
tjeneste gjennom erfaringsdeling, i tillegg til selv a pavirke beslutninger. Arnsteins modell
fanger i liten grad opp denne deltakelsesdimensjonen.

Tritter og McCallum mener dessuten at Arnstein overser flere sider ved brukermedvirkning
ved a ikke skille mellom type involvering, hvem som involveres og hva samarbeidet skal
resultere i. Arnstein er vag om hvilke metoder som tas i bruk for & involvere brukere, og han
tar i liten grad opp sammenhengene mellom malene med a involvere, brukerne som deltar og
anvendte metoder for medvirkning. De poengterer at det kreves involveringsmetoder for &
sikre aktiv brukerdeltakelse i beslutninger pa individ-, tjeneste- og systemniva. Forfatterne
argumenterer for at stigemodellen blander sammen midler og mal og impliserer at
borgerstyring eller full brukerstyring er et universelt mal. Dermed er stigemodellen ikke egnet
til & besvare pasienter, pararende og helsepersonells behov for eller foretrukne
deltakelsesformer.
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Det foreligger en rekke andre lignende forsgk pa a utvikle og differensiere hva
brukermedvirkning kan innebzre pa helsefeltet, ofte med utgangspunkt i en kritikk av
Arnsteins modell. Charles og DeMaio (1993) har for eksempel pekt pa at medvirkning
varierer ut fra hvilke beslutningskontekster pasienter eller brukere skal medvirke i
(beslutninger om egen behandling, regional ressursfordeling med mer) og hvilke roller de har
i involveringsprosesser (pasientrollen, brukerrepresentantrollen osv.). Videre betrakter de
brukermedvirkning ut fra deltakelsesgraden — hvorvidt den enkelte innbygger, pasient eller
pargrende involveres gjennom konsultasjon pa den ene siden eller foretar beslutninger helt pa
egen hand pa den andre siden (jf. Arnsteins deltakelsesniva). Ifglge forfatterne kombineres
dimensjonene pa ulike mater avhengig av situasjonen. Forfatterne bidrar dermed til & gi en
mer nyansert forstaelse av brukermedvirkning enn Arnsteins endimensjonale modell.

Andre har skilt mellom hvilke gnsker den enkelte har om a involvere seg (for eksempel ikke-
involvering, gi informasjon, bestemme selv). For eksempel sammenligner Thompson (2007)
fagpersoner og brukeres syn eller gnsker om brukermedvirkning. Hensikten er & bidra til
bedre forstaelse mellom helsepersonell og pasienter for deres respektive «stasteder», samt &
legge til rette for sterre grad av gjensidig forstaelse og effektiv kommunikasjon. Som han
skriver:

Participation is seen as being co-determined by patients and professionals and occurring only through
the reciprocal relationships of dialogue and shared decision-making (Thompson 2007: 1297).

Et tredje eksempel er arbeid av Hickey og Kipping (1998) som drgfter hvordan
deltakelsesgraden henger sammen med overordnede argumenter for brukermedvirkning. De
knytter Arnsteins stigemodell til to hovedargumenter for hvorfor brukermedvirkning er viktig.
Det ene er et demokratisk argument om retten til medvirkning, som ofte ligger til grunn i
tilfeller hvor brukere utgjer en sidestilt partner med helsepersonell om beslutninger. Det andre
er et konsumargument, som ofte innebzrer at brukere for eksempel far informasjon om et
behandlingstilbud, men ikke inkluderes i beslutningsprosessen.®’

Tritter og McCallums studier, og andre lignende modeller, blir ofte sitert og omtalt i arbeid
knyttet til medvirkning i helsetjenesteutvikling. Noen eksempler er studier av sammenhenger
mellom medvirkningsformer og politiske ideologier (Tritter 2011, Forster og Gabe 2008),
brukermedvirkning i forskning (Elberse mfl. 2011), poliklinisk behandling av eldre pasienter
(Bowen mfl. 2013) og psykisk helse (Rise 2012). En norsk kvalitativ studie (Strem 2010) har
blant annet ved hjelp Arnsteins stigemodell (1969) og Tritter og McCallums konseptualisering
(2006) belyst samarbeidet mellom brukerrepresentanter og fagpersoner i planlegging og
gjennomfgring av gruppebaserte leerings- og mestringstiloud (NK LMH 2011). Sentralt i
studien er identifikasjonen av tre ulike typer erfarne brukere som deltar pa forskjellige mater,
med ulik grad av innflytelse pa beslutninger om tilbudenes form, innhold og omfang. Studien
viser at beslutninger utgjer én dimensjon ved deltakelsen fra de ulike kategoriene av erfarne

67 Se Rise (2012: 22-28) for en gjennomgang av disse og andre modeller.
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brukere (jf. Arnstein 1969). Mens for eksempel «bare-erfarne brukere» medvirket
hovedsakelig gjennom informasjon eller «ra» brukerhistorier, deltok «profesjonelle-erfarne
brukere» i et likestilt partnerskap med mer reell innflytelse i beslutningsprosessen. En annen
dimensjon ved brukernes deltagelse er formidling og deling av erfaringskunnskap som kan
pavirke lytterne (jf. Tritter og McCallum 2006). «Avanserte-erfarne brukere» og
«profesjonelle-erfarne brukere» som gjorde bruk av narrative strategier for a formidle et
bestemt budskap, hadde ogsa innflytelse gjennom kunnskapsdeling. Et hovedfunn i studien
var at brukernes pavirkningskraft som oftest skyldes kunnskapsdeling, men kunne ogsa kunne
skyldes beslutningsdeling.

5.4 Pasientsentrert medisin og samvalg

Et tredje perspektiv pa brukermedvirkning er det som omtales som pasientsentrert medisin
eller omsorg. Selv om begrepet brukermedvirkning ikke alltid brukes eksplisitt i litteraturen
om pasientsentrert medisin, beskriver flere det som en modell for & gke involvering av
pasienter i egen behandlingsprosess (Tritter mfl. 2010, Thompson 2007, Haywood mfl. 2006,
Silverman mfl. 2005) og fremme brukermedvirkning pa individniva. Modellen impliserer
ogsa gkt vektlegging av pasienterfaringer og -kunnskap og egenmestring (Tritter mfl. 2010).
Pasientsentrert medisin pakaller en kommunikasjonsstil som legger vekt pa
kommunikasjonsprosessen mellom pasient og helsepersonell (Rise 2012). Tilpasset og
hensiktsmessig form for kommunikasjon kan styrke pasientens aktive deltakelse i
beslutninger om behandling (Tritter mfl. 2010). Senere skal vi blant annet vise til litteratur
som gjer rede for hvordan pasientsentrert medisin og samvalg kan anvendes i praksis.

En bakgrunn for utviklingen av modellen var kritikken av den biomedisinske modellen i
klinisk praksis. Et grunnleggende argument var at man ikke tok hensyn til pasientens
perspektiv pa egne problemer, informasjon om pasientens tanker og ideer om arsaken til ulike
problemer, bekymringer knyttet til hva symptomer kan innebare og hvordan sykdom kan
pavirke hverdagen, samt til forventninger til hva legen kan gjgre for & lgse problemene
(Stewart mfl. 1995). «Tenkningen» rundt pasientsentrert medisin eller metode kan spores
tilbake til humanistisk psykologi og Carl Rogers’ klient- eller personsentrerte metode, som
han utviklet i 1940-1950-arene (Meland mfl. 2000, Rogers 1959, 1951). Selve betegnelsen
pasientsentrert medisin ble tatt i bruk av psykoterapeuten Michael Balint (1957) for a
argumentere for at allmennleger matte ta hensyn til pasienters subjektive sykdomsopplevelse i
mgte med pasienter. Indremedisiner og psykiater George L. Engels (1977) teoretiske
begrunnelse for pasientsentrert klinisk metode, Byrne og Longs (1976) studier av det de kalte
henholdsvis legesentrert og pasientsentrert kommunikasjon, Newman og Youngs (1972)
helhetlige tilnaerming til pasienter innen sykepleie og allmennmedisineren Joseph Levensteins
arbeid (Levenstein mfl. 1986) utgjer ogsa viktige bidrag.® I tillegg stettet en rekke studier

8 Epstein mfl. (1993) har sammenlignet en rekke pasientsentrerte tilneerminger til lege—pasient-kommunikasjon,
blant dem Engels biopsykososiale modell (1977), trefunksjonsmodellen (Bird & Cohen-Cole 1990) og den
familiesentrerte medisinske modellen (Doherty & Baird 1987). De konkluderer med at tilnsermingene er mer
komplementere enn forskjellige. Andre kjente modeller er «Calgary-Cambridge approach» (Silverman mfl.
2005), «Patient Centred Interview (Fortin mfl. 2012) og «the Four Habits Model» (Frankel & Stein 1999).
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som ble utfart i 1970- og 1980-arene opp om behovet for en slik tilneerming ved & peke pa
pasientkommunikasjon som ikke fungerte. Et eksempel er at legen og pasienten ofte var
uenige om hva som feilte pasienten (Starfield mfl. 1981), eller at pasienten ikke fikk mulighet
til & formidle bekymringer om egen helsesituasjon (Stewart mfl. 1979) . En klassisk studie av
Beckman og Frankel (1984) fant blant annet at pasienten sjelden fikk fortelle hele historien
sin fgr legen avbrat. Oftest fikk pasienten heller ikke anledning til & fullfere historien senere i
konsultasjonen. Disse, og flere lignende studier, viste varierende ferdigheter blant leger innen
kommunikasjon, og at dette hadde stor betydning for kvaliteten pa diagnostikk og behandling.

Det finnes en rekke ulike definisjoner og modeller av pasientsentrert medisin, i tillegg til
lignende begreper og modeller kalt «familiesentrert», «personsentrert» eller «klientsentrert»
omsorg» (Hughes og Bamford 2008). Selv om pasientsentrert medisin forstas ulikt og ikke er
teoretisk eller empirisk entydig, er det flere dimensjoner som gér igjen i litteraturen. En
dimensjon er det som er kalt makt- og ansvarsdeling mellom helsepersonell og pasient (pa
engelsk kalt «sharing power and responsibility») (Mead og Bower 2000). Dimensjonen viser
til et ideal om at en pasientsentrert tilneerming fremmer et samarbeidende partnerskap og
etablerer en mer likeverdig relasjon mellom pasient og helsepersonell. Her er makt og ansvar
for en bedre helse delt mellom partene, og pasienter, brukere og pargrende anses som
likeverdige partnere i planlegging og utvikling av beslutninger om behandling og oppfalging.
Dette blir satt opp mot et mer tradisjonelt lege—pasient-forhold som er kjennetegnet av
maktasymmetri og kunnskapsgap. Pasienter har gatt fra & vaere passive mottakere av
helsetjenester til i gkende grad a bli betraktet som deltakere med rett til & bli aktivt involvert i
beslutninger om behandling (Vahdat mfl. 2014). Studier fra 1960- og 70-tallet kritiserte leger
for ikke a rette tilstrekkelig oppmerksomhet mot denne tematikken. Studier pekte pa at
pasienters mangel pa etterlevelse og misngye med helsevesenet kan skyldes at leger ikke tok
tilstrekkelig hensyn til pasient- eller brukerkunnskap i konsultasjoner (Tuckett mfl. 1985),
ikke ga tilstrekkelig informasjon (Korsch mfl. 1968) eller ikke apnet for diskusjon og
forhandling om behandling (Stimson og Webb 1975). Medisinerne Byrne og Long (1976)
introduserte dimensjonen om makt- og ansvarsdeling som en sentral del av begrepet
pasientsentrert medisin gjennom en studie av allmennmedisinske konsultasjoner.%® Senere
litteratur har ogsa lagt vekt pa dette (Scholl mfl. 2014, Basset mfl. 2013, Lusk og Fater
2013).70

Sentralt ved denne makt- og ansvarsdimensjonen er felles beslutningstaking eller samvalg, pa
engelsk «shared decision-making» eller «shared-decision making model» (SDM) (Silverman
mfl. 2005). Det foreligger ulike definisjoner (Makoul og Clayman 2006) av dette begrepet,

% Byrne og Long (1976) analyserte 1850 allmennmedisinske konsultasjoner og pekte pa kjennetegn pé en sakalt
legesentrert og pasientsentrert kommunikasjonsstil. Pasientsentrert kommunikasjon skiller seg fra legesentrert
kommunikasjon blant annet ved at farstnevnte i mindre grad vektlegger kontroll og styring av kommunikasjon,
ved for eksempel & stille direkte og lukkede sparsmal. Den legger ogsa i sterre grad vekt pa involvering av
pasienten i diskusjonen om behandlingen.

0 Det foreligger ogsa flere litteraturbaserte analyser av begrepet «patient-centredness» som fremhever denne
dimensjonen (Castro mfl. 2016, Kitson mfl. 2012, Holmstrom og Rding 2010).
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men en utbredt og mye brukt definisjon er at samvalg er «an approach where clinicians and
patients share the best available evidence when faced with the task of making decisions, and
where patients are supported to consider options, to achieve informed preferences» (Elwyn
mfl. 2010: 341).”* Samvalg handler om at pasient og helsepersonell sammen tar avgjerelser
om utredning, behandling og oppfelging. I prosessen med & komme frem til slike avgjarelser
far pasientene statte til & vurdere alternativer ut fra tilgjengelig kunnskap og gjennom a bli
bevisst pa egne verdier og preferanser (Nylenna 2015). Samvalg forutsetter en gjensidig og
likeverdig utveksling av informasjon og synspunkter pa behandlingspreferanser, for sa &
komme til en felles beslutning om videre prosess. Det inneberer at helsepersonell informerer
pasienten om at en beslutning ma tas, og at pasientens synspunkt er sentralt i valget mellom
behandlingsalternativer og i drgftingen av fordeler og ulemper ved dem. Videre innebarer det
at man diskuterer pasientens preferanser, at pasienter ved behov far tilstrekkelig statte i a
foreta en beslutning, at det fattes en beslutning og at man diskuterer eventuell videre
behandling og oppfelging (Stigglebout mfl. 2015, Elwyn mfl. 1999).

En annen dimensjon som ofte vises til i litteratur om pasientsentrert medisin, og som er ner
knyttet til makt- og ansvarsdeling, er den relasjonelle dimensjonen mellom lege og pasient.’ |
pasientsentrert medisin (og flere andre tilneerminger) oppfattes relasjonelle og
holdningsmessige aspekt hos fagpersoner som viktige. Det er bade for & kunne fa god kontakt
med en pasient eller klient, gi vedkommende en falelse av a bli sett og hert og etablere tillit
og fordi dette i seg selv kan ha en positiv terapeutisk effekt (Silverman mfl. 2005). Carl
Rogers’ personsentrerte terapi eller radgivning (Rogers 1980, 1961) er en sentral
inspirasjonskilde for den relasjonelle dimensjonen (Leplege mfl. 2007).7 Rogers
argumenterte for at ethvert individ har ressurser, evner og krefter som kan aktiveres for a takle
helseutfordringer. Den klientsentrerte tilneermingen har til hensikt a styrke klientens (eller
pasientens) selvfalelse og tro pa seg selv. | stedet for & opptre som en ekspert som har bedre
forstaelse av utfordringer og problemer, og som avgjar hvordan problemer skal lgses, bar
terapeuten legge best mulig til rette for at klienter aktiverer egne ressurser og selv bidrar til a
bedre egen helse (Rogers 1959). Egenskaper og holdninger hos legen eller terapeuten, som det

"1 Samvalgsmodellen kontrasteres ofte med en sékalt «paternalistisk modell» og en «informed choice»-modell
(Charles mfl. 1997). Den paternalistiske modellen beskriver et tradisjonell lege—pasient-forhold hvor legen pa
egen héand fatter beslutninger pa vegne av en passiv pasient. «Informed choice»-modellen innebarer at legen
formidler faglig informasjon om pasientens tilstand, men overlater til pasienten & bestemme behandling og
oppfalging. Samvalgsmodellen plasseres gjerne som et kompromiss mellom disse to. En modell for lege—
pasient-forholdet som ligner samvalgsmodellen er «the mutuality model» (Roter og Hall 1992). Et begrep som
ligger neer opp til begrepet samvalg, er «concordance» (Britten 2003), som kan sies & veere samvalgsmodellen
anvendt pa felles beslutninger om medikamentbruk (Elwyn mfl. 2003).

"2 For utdypende beskrivelser av disse og andre sentrale dimensjoner i pasientsentrert medisin, se Kitson mfl.
(2012), Hughes og Bamford (2008) og Leplege mfl. (2007).

73 Carl Rogers har ogsa inspirert utviklingen av en rekke andre modeller og tilnzrminger, blant annet
endringsbasert radgivning eller motiverende intervju (Miller og Moyers 2017).
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a vise empati, oppmerksomhet, oppriktig interesse, aksept og forstaelse, er sentrale for
virkningsfull terapi eller radgivning, ifalge Rogers (Rogers, 1959).74

Litteratur om klinisk kommunikasjon legger vekt pa at relasjonelle forhold spiller en rolle for
a na sentrale mal med kommunikasjonen. Det er ngdvendig a fa god kontakt med pasienten,
formidle stette, fa informasjon om pasientens tanker og bekymringer og involvere pasienten i
beslutningsprosesser om utredning, behandling og oppfelging. Dette krever spesifikke
kommunikasjonsferdigheter hos leger og annet helsepersonell. Flere har lagt vekt pa
relasjonen mellom pasient og helsepersonell som et kjerneaspekt ved brukermedvirkning pa
individniva (Tritter mfl. 2010, Pelzang 2010). Som Silverman mfl. (2005) papeker, nytter det
ikke & ha fatt god kontakt med en pasient hvis man ikke kan utforme en felles plan for
behandling og oppfalging som pasienten forstar, er enig i og gnsker a fglge. Det finnes flere
beskrivelser og praktiske modeller for hvordan man kan «gjgre samvalg» i klinisk
kommunikasjon og praksis (Elwyn mfl. 2012, Silverman mfl. 2005, Stewart mfl. 1995), samt
hvordan ulike typer samvalgsverktgy kan statte leger og pasienter i det a fatte informerte
beslutninger (Stacey mfl. 2017).7

Forskning pa pasientsentrert medisin generelt, og samvalg spesielt, er omfattende. Det finnes
blant annet en rekke studier av sammenhenger mellom samvalg og etterlevelse,
pasienttilfredshet, kunnskap om egen sykdom, sykdomsrisiko, fysisk og psykisk helse.”® De
fleste studier undersgker samvalg for personer med somatiske lidelser. Nyere studier har
imidlertid ogsa undersgkt samvalg knyttet til personer med kronisk sykdom, psykiske lidelser
eller fysiske belastninger (kritisk skadde pasienter, for eksempel). Enkelte studier kan tyde pa
at samvalg kan gi bedre beslutningskvalitet (Hess mfl. 2016, Glass mfl. 2012, Burton mfl.
2009), gke pasienters kunnskap om egen sykdom (Kashaf mfl. 2017, Hess mfl. 2016, Durand
mfl. 2014) og gi bedre pasienttilfredshet (Robinski mfl. 2016, Joosten mfl. 2008). Samvalg
ser ogsa ut til & fare til bedre etterlevelse (Wilson mfl. 2010, Joosten mfl. 2008),
selvrapportert helse (Robinski mfl. 2016, Janssen mfl. 2009, van Roosmalen mfl. 2004) og
tillit til legen (Peek mfl. 2013, Ommen mfl. 2011).7"

"4 Det viktigste for virkningsfull terapi handler altsé om det relasjonelle klimaet som skapes gjennom terapeutens
holdning til sine klienter. Se Rogers (1959, 1951) for en utdyping av hva han mener er ngdvendige og
tilstrekkelige betingelser for terapeutisk endring. Senere forskning gir ogsa sterke indikasjoner pa at relasjonelle
forhold og personlige forskjeller mellom terapeuter har sterre betydning for utfall hos klientenes/pasientenes
psykiske helse enn forskjeller i de metodene terapeutene benytter (Rgnnestad 2009).

75 Ifglge Stacey mfl. (2017) vil pasienter som far samvalgsverktay, blant annet f& mer kunnskap om tilgjengelig
behandling og blir mer bevisste pa egne verdier og preferanser. Se
https://sykepleien.no/forskning/2017/11/samvalgsverktoy-kan-hjelpe-pasienter-med-velge-behandling for en
norsk omtale av studien.

76 De fleste studiene om samvalg undersgker beslutningsprosesser i konsultasjoner mellom lege og pasient. En
norsk studie av videofilmede konsultasjoner (Ofstad mfl. 2014) viser derimot at beslutninger tatt for
konsultasjonen (pa visitt pa sengepost) og beslutninger foretatt av annet helsepersonell ogsa virker inn pa
beslutningsprosesser i en legekonsultasjon. Forfatterne mener dette skaper utfordringer for pasienter som skal
delta i beslutninger om egen behandling.

7 Shay og Lafata (2015) har laget en systematisk kunnskapsoversikt over studier av samvalg og sammenhenger
mellom samvalg og en rekke ulike pasientutfall. De peker ogsa p& metodiske svakheter i litteraturen. For en
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5.5 Empowerment

Til slutt i dette kapittelet tar vi for oss empowerment-begrepet. Empowerment forstas pa
mange mater og er et uklart og vanskelig definerbart begrep (Castro mfl. 2016, McAllister
mfl. 2012).7 Det forekommer ofte samtidig med begrepene brukermedvirkning og
pasientsentrert medisin eller omsorg, og det tilskrives gjerne et innhold som overlapper med
disse.” Vi har her valgt & avgrense var redegjerelse for begrepet til en gjennomgang av den
brasilianske pedagogen Paulo Freires (1921-1997) arbeid innen kritisk pedagogikk fra boken
De undertryktes pedagogikk (1970/2003). Begrepets historiske ratter og ideologiske grunnlag
kan spores tilbake til Freires arbeid for en frigjerende og politisk bevisst pedagogikk og til
1960-arenes frigjaringsbevegelser for svakerestilte grupper, som afroamerikaneres
frigjeringskamp i USA og kvinnefrigjeringsbevegelsen (Hage og Lorensen 2005). Freires
tenkning har hatt stor innflytelse pa forstaelsen av empowerment-begrepet i politisk arbeid,
forskning, profesjonell yrkesutgvelse og helsefremmende arbeid, deriblant leerings- og
mestringstilbud for pasienter, brukere og pargrende.® Dette kommer vi tilbake til.
Empowerment har ogsa veert et ngkkelord for mange organisasjoner i deres virksomhet
(Askheim 2007) .

Freire arbeidet aktivt mot analfabetisme blant fattige landarbeidere i Brasil i 1960-arene, i
samarbeid med Den katolske kirken.8! Politiske bevegelser og landets intellektuelle ville bidra
til utviklingen av en demokratisk nasjonalstat basert pa frie valg og allmenn stemmerett. Lese-
og skriveopplering ble ansett som et ngdvendig tiltak i en slik sammenheng (Berkaak 2003).
Freire var opptatt av at manglende kunnskaper, ferdigheter og motivasjonen for laering blant
arbeiderne i stor grad skyldtes den historiske, kulturelle, skonomiske og politiske undertrykte
situasjonen de befant seg i. En viktig arsak til uvitenheten og apatien, mente Freire, var at
skolen og utdanningen ikke bidro til & utjevne sosiale forskjeller mellom de sosiale sjiktene,

oversikt over andre sentrale forskningstema knyttet til pasientinvolvering og samvalg, se Vahdat mfl. (2014). En
annen praktisk tilnerming til & fatte felles beslutninger, er metoden guidet egenbeslutning (GEB) (Zoffman,
2005). Flere og flere i Norden bruker na denne metoden.

8 En review-studie (Cerezo mfl. 2016) som gjennomgikk pedagogisk, psykologisk og helsefaglig litteratur, fant
17 ulike definisjoner av begrepet.

™ For eksempel ble bade brukermedvirkning og empowerment introdusert som ngdvendige tiltak for a bedre
brukernes situasjon i velferds- og helsesektoren og for & gi brukere mer makt over deres egen situasjon (Rgnning
2007). Et sentralt element i begge begrepene er overfaring av makt fra fagpersoner til brukere av tjenester.
Begrepene empowerment og pasientsentrert tilneerming er ogsa beslektet. Blant annet peker flere pa at en
pasientsentrert tilnerming er en forutsetning for a fa til empowerment blant pasienter (Holmstrém og Réing
2010, Piper 2010). Begge perspektivene er ofte opptatt av & utvikle et partnerskap mellom pasient og
helsepersonell basert pa gjensidig tillit og respekt (Holmstrom og Roing 2010). Men mens empowerment-
begrepet springer ut av det politiske feltet og i starre grad legger vekt pa den samfunnskritiske dimensjonen,
vokste begrepet «patient-centredness» ut fra medisinske og psykologiske fagmiljg som primart har vert opptatt
av kommunikasjon og samhandlingen mellom helsepersonell og pasienter.

80 Se Askheim (2007) for en redegjerelse av andre sentrale posisjoner eller perspektiver pa empowerment og
deres praktiske konsekvenser. I tillegg til det han kaller empowerment som motmaktperspektivet, hvor Freire
star sentralt, beskriver han blant annet et markedsorientert og et terapeutisk perspektiv.

81 Freires arbeid ble oppfattet som en trussel av det totaliteere samfunnet etter militeerkuppet i 1964, og han ble
fengslet. Han dro etter hvert i eksil til Chile og Sveits, hvor han fortsatte arbeidet med kampen mot
analfabetismen (Giroux 2010).
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men til & reprodusere og opprettholde sosiale ulikheter.8? Innholdet i undervisningen var
preget av kolonitidens idealer og samfunnsbilder som ikke relaterte seg til elevenes
erfaringsvirkelighet.

Utgangspunktet for Freires bok var en antakelse om at underprivilegerte grupper ma utvikle
en forstaelse og bevissthet om at deres samfunnsmessige posisjon og situasjon ikke er
naturgitt og selvsagt. I trad med marxistisk tankegods argumenterer han for at de ma avslgre
myter og fortellinger som opprettholder en falsk bevissthet om den naturlige
samfunnsordenen.® Arbeidet eller kampen mot disse mytene foregar pa to nivaer, ifglge
Freire. Det farste nivaet er et individuelt psykologisk niva. Som Berkaak (2003) skriver,
legger Freire vekt pa at «de undertrykte» har en splittet eller ambivalent selvforstaelse. Pa den
ene siden kan man vere klar over sin underpriviligerte posisjon, men pa den andre siden kan
man ha internalisert myndighetenes perspektiv og maktmyter og gjort dem til sine. Som Freire
skriver: «De er pa en og samme tid seg selv og undertrykkeren, fordi de har gjort
undertrykkerens bevissthet til sin egen» (Freire 1970/2003: 16). Det farste steget mot
frigjering er derfor a utvikle og utfordre sin egen selvforstaelse og avslgre slike falske
forestillinger: «Det er bare nar de oppdager at de selv er *verter’ for undertrykkerne at de kan
veere fadselshjelpere for sin frigjgrende pedagogikk» (Freire 1970/2003: 17).

Det andre nivaet handler om & bli klar over hvordan maktforhold og ideologier pavirker
tilveerelsen. Freire mener at innholdet i undervisningen i stor grad bidrar til & opprettholde og
forsterke et verdensbilde hvor skjeve maktforhold oppfattes som naturlig, ngdvendig og
rettferdig. Han mener at skolevesenets pedagogikk ferst og fremst er en «bankundervisning»
(Freire kaller den ogsa «ernaringsfilosofien»). Denne pedagogikken kjennetegnes ved at
leererne som eksperter og representanter for styresmaktene har makt til a definere og formidle
det som oppfattes som gyldig kunnskap, til passive elever som er mottakere av kunnskap.
Elevene plasseres i en rolle der de primaert skal motta, registrere og «oppbevare» kunnskapen
eller «innskuddene». Freire sammenligner ogsa kunnskapen elevene skal tilegne seg med mat
eller andelig fade som skal inntas og fordgyes. Freire mener elevene betraktes som beholdere
som skal fylles med kunnskap: «Det gjgr dem (elevene) til *beholdere’, til *oppbevaringskar’,
som skal *fylles’ av laereren. Jo fullere han fyller beholderne, jo bedre leerer er han» (Freire
1970/2003: 43). Intensjonen med bankundervisningen er at elevene skal tilpasse seg
samfunnsordenen og ikke vare bidragsytere og «medskapere» av egen virkelighet og
hverdag.

8 Freires bok De undertryktes pedagogikk (1970/2003) kom ut samme &ret som en annen kjent bok, nemlig
Reproduction in Education, Soceity and Culture (1970/1977) av den franske sosiologen Pierre Bourdieu (med
J.C. Passeron), som handlet om utdanningens rolle i opprettholdelse og viderefaring av samfunnsstrukturelle
forhold i Frankrike. Selv om det finnes visse likhetspunkter mellom Freire og Bourdieu, refererte de ikke til
hverandre. For en utdyping av likheter og forskjeller mellom teoretikerne, se Burawoy og van Holdt (2012).
8 Freire var pavirket av flere filosofiske tradisjoner, som marxismen, fenomenologien og eksistensialismen.
Blant filosofer som pavirket ham, sto Karl Marx, G.W.F. Hegel, Edmund Husserl, Jirgen Habermas og Jean
Paul Sartre sentralt. Se Hage og Lorensen (2005) og Berkaak (2003) for en utdyping av disse forbindelsene.
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Freire redegjor for et radikalt alternativ, nemlig frigjeringspedagogikken. Denne
pedagogikken bryter pa flere mater med den tradisjonelle forestillingen om den allvitende
leereren som formidler kunnskap til passive og kunnskapslgse elever.8* For det farste er den
tuftet pa en jevnbyrdig relasjon og et likestilt samarbeid mellom larere og elever om
undervisning og leering. Freire skriver: «Den frigjgrende undervisningens tanke er at
undervisning ma begynne med opplgsning av motsetningen mellom lzerer og elev ved at de to
poler forenes og begge parter pa samme tid blir lerere og elever» (Freire 1970/2003: 44). Det
ma etableres en laeringssituasjon hvor begge partenes kompetanse anses som komplementaere
og sidestilt, og hvor partene fungerer bade som learere og elever for hverandre.8®

For det andre sier denne pedagogikken at innholdet i det han kaller en problematiserende
undervisning, ma veere kritiske diskusjoner av forhold som betyr noe for folks dagligliv, det
vil si av de skjeve makt- og samfunnsforholdene som fungerer undertrykkende. Det
tradisjonelle lerestoffet ma byttes ut med et «pensum» om undertrykkelsens natur, kjennetegn
og arsaker. Malet med en problematiserende undervisning er a bidra til en kritisk bevissthet
om «sosiale, politiske og gkonomiske motsetningsforhold, og & bekjempe de sider ved
undertrykkelsen som skaper undertrykkelsen» (Freire 1970/2003:13). Frigjaringen av
landarbeiderne og andre marginaliserte grupper er pedagogikkens mal, sier Freire. Malet kan
bare oppnas gjennom & avslgre og dekonstruere maktmyter som star i veien for innsikt om
faktiske samfunnsmessige forhold.2 Learernes viktigste oppgave er a avdekke de reelle
maktforholdene gjennom gjensidig dialog. For & fa kunnskap om elevenes eksistensielle
situasjon ma de lytte aktivt og leere av elevenes hverdagshistorier, argumenterer Freire.
Samtidig kan de legge til rette for diskusjon om disse historiene. Gjennom a bidra med
kunnskap kan laererne gi elevene en ny forstaelse ved a sette historiene deres inn i en starre
samfunnsmessig sammenheng og sette ord pa de undertrykkende sosiale strukturene.

Et sentralt begrep hos Freire er dialog. Frigjegring, som er frigjgringspedagogikkens fremste
mal, forutsetter en kollektiv eller felles samtale mellom likestilte partnere, argumenterer han.
En slik form for dialog er en forutsetning for a utvikle en kritisk bevissthet og dermed kunne
bidra til samfunnsendringer. Dialogen hos Freire skal ikke forstas som en utveksling av ideer,
en polemisk diskusjon eller som et redskap for maktutgvelse. Den skal heller forstas som en
dialog mellom jevnbyrdige parter med mal om a utvikle en kritisk bevissthet og handle slik at
man oppnar en samfunnsendring (Berkaak 2003). En slik dialog har flere kjennetegn, ifglge
Freire: Den er fri for maktutgvelse og undertrykking, preget av ydmykhet for egne
kunnskapshull, verdsettelse av dialogpartneres kompetanse og integritet og tro pa andres
evner og muligheter til & endre sin livssituasjon. Dialogen anses som en prosess, med

84 | helsefaglig litteratur, som er inspirert av Freire, har denne relasjonen mellom laerer og elev blitt assosiert
med den paternalistiske lege—pasient-relasjonen, hvor legen pa basis av medisinsk kunnskap er den som tar
beslutninger pa vegne av en passiv og «lydig» pasient (van Wyk 1999, Fahrenfort 1987).

8 For en beskrivelse av andre sentrale begreper i Freires arbeid om frigjeringspedagogikken, se Berkaak (2003).
8 Freire forstar myten som en fortelling eller et narrativ som gjer at maktforhold i et samfunn virker selvfalgelig
og naturlig, men som i realiteten skjuler disse forholdene, bade for undertrykkeren og for den undertrykte
(Berkaak 2003).
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bevisstgjaring og politisk handling som mal, for derigjennom & kunne utforme livet pa
grunnlag av egne beslutninger og valg.®’

Freires arbeid har hatt stor innflytelse pa den senere utviklingen av empowerment-begrepet,
ogsa innenfor helse- og sosialfaglig litteratur og forskning. Empowerment har vart et sentralt
stikkord i flere helsereformer internasjonalt (Adinolfi mfl. 201) og har fatt fotfeste i
forebyggende og helsefremmende arbeid (Tveiten 2016, Sgrensen mfl. 2002). Empowerment
ble tidlig tatt i bruk av World Health Organization (WHO) i utarbeidelsen av Ottawa-charteret
(WHO 1986), hvor det ble formulert mal for global helse frem mot ar 2000. WHO definerer
empowerment som «a process through which people gain greater control over decisions and
actions affecting their health» (WHO 1998: 6). Definisjonen viser til prosesser bade pa
individ-, gruppe- og samfunnsniva.

Som nevnt definerer imidlertid helsefaglig litteratur empowerment pa mange forskjellige
mater, og det oppfattes som et utydelig begrep (Castro mfl. 2016, Tveiten 2016, Askheim
2007). Likevel foreligger det flere begrepsanalyser som har forsgkt a identifisere dimensjoner
som gar igjen i litteraturen, pa tvers av ulike definisjoner (Castro mfl. 2016, Cerezo mfl. 2016,
Holmstrom og Roing 2010, Aujoulat mfl. 2007, Kuokkanen og Leino-Kilpi 2000, Rodwell
1996, Gibson 1991). Aujoulat og kolleger (2017) har undersgkt hvordan begrepet brukes i
litteratur om pasientundervisning for personer med langvarige helseutfordringer. Forfatterne
peker pa to sentrale prosessuelle dimensjoner ved empowerment i litteraturen, nemlig en
relasjonell dimensjon og en individuell psykologisk dimensjon. Begrepet kan i tillegg brukes
gjennom en kombinasjon av disse.® Den individuelle psykologiske dimensjonen viser til
individuelle bevisstgjaringsprosesser, hvor den enkelte blir mer bevisst pa egne ressurser,
opplever gkt mestring og blir bedre i stand til & kontrollere eget liv. Som Askheim (2007) og
Renning (2007) skriver, har den individuelle tilnermingen til empowerment veert tydelig i
helsefagene i nordiske land.®® Den relasjonelle dimensjonen viser her til samhandling og
kommunikasjon mellom helsepersonell og pasienter eller brukere. Sentralt star overfaring av
makt fra fagfolk til brukere av tjenester og likestilling av fagkunnskap og brukerkunnskap i

87 Se Freire (1970/2003) kapittel 3 for en utdyping av dialogbegrepet. Som Giroux understreker, handler ikke
dialog og pedagogikk i Freires arbeid om undervisningsmetoder eller teknikker. Det handler i stedet om hvordan
man i et likestilt samarbeid med andre kan utvikle en politisk og moralsk praksis hvor man etablerer sosiale
relasjoner med andre og tilegner seg kunnskaper og ferdigheter, slik at man kan bli en kritisk samfunnsborger.

8 Flere begrepsanalyser viser ogsa at disse dimensjonene har blitt vektlagt i helsefaglig litteratur (Cerezo mfl.
2016, Rodwell 1996, Gibson 1991). Se ogsa Tveiten og Boge (2014), Anderson og Funnel (2005) og Adolfsson
mfl. (2000).

8 Askheim (2007) mener denne tilnaermingen reflekteres i norske helsefaglige oversettelser av det engelske
ordet. Empowerment kan bade bety styrke, kraft og makt. Den individuelle tilnaermingen legger gjerne vekt pa at
pasienter som befinner seg i en avmaktssituasjon pa grunn av sykdom, skal utvikle styrke og kraft til «a4 komme
seg ut» av situasjonen ved 4 fa stgrre kontroll over livet. Noen foreslar «styrking» som en god norsk oversettelse
(Gulbrandsen 2000). Andre mener ordet «styrking» ikke fanger opp de politiske og kollektive sidene ved
begrepet og ikke kan si noe om hvordan strukturelle forhold bidrar til marginalisering, makt og avmakt. Innen
sosialpsykologi og samfunnsmedisin vektlegges i starre grad maktaspektet ved empowerment (Strgm 2010). Her
forstas empowerment som en prosess hvor personer utvikler stgrre kontroll og styring gjennom kollektive
samarbeid som tar sikte pa a endre sosiale og politiske forhold (Wallerstein 2002, Gutiérrez 1995, Rappaport
1987).
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utforming og gjennomfaring av kurs eller tilbud. Som Strgm (2010) peker pa, omfatter verbet
empower bade «a gi makt eller autoritet til» og «a gjere i stand til».%

En rekke studier har undersgkt sammenhenger mellom disse prosessuelle dimensjonene og en
rekke utfall eller resultatomrader. Eksempler er egenmestring av sykdom og behandling
(Keers mfl. 2004, Cooper mfl. 2003), mestringstro (Kidd mfl. 2004, Anderson og Funnel
2000), kunnskap om egen sykdom (Golant mfl. 2003, van Dam mfl. 2003) og livskvalitet
(Chen mfl. 2013, Maliski mfl. 2004) . Ifglge en litteraturstudie gjort av Aujoulat mfl. (2007)
brukes empowerment ofte som strategi i utvikling og gjennomfering av diagnoseuavhengige
leerings- og mestringstilbud, ofte med mal om a styrke deltakernes psykososiale ferdigheter,
egenmotivasjon og evne til problemlgsning.®* Wallerstein (2006) har oppsummert forskning
pa effekter og utbytte av ulike typer lerings- og mestringstilbud, for eksempel for personer
med kols (Endicott mfl. 2003), kreft (Chang mfl. 2004, Golant mfl. 2003), psykiske
utfordringer (Frame 2003, Malm mfl. 2003) diabetes (Cooper mfl. 2008, Lorig mfl. 2003) og
for pargrende til voksne og barn med forskijellige helseutfordringer (Peek og Melnyk 2014,
Dixon mfl. 2011, Sherman 2003) .°? Studiene viser ofte til flere positive resultater, bade for
barn, voksne, eldre og pargrende.®

5.6 Avslutning

| dette kapittelet har vi utdypet begrepet brukermedvirkning fra ulike teoretiske stasteder —
farst gjennom et statsvitenskapelig stasted representert ved arbeidene til Sherry Arnstein og
hennes stigemodell pa brukermedvirkning pa systemniva, og dernest fra et sosiologisk
perspektiv representert ved Jonathan Tritter og Alison McCallum. De er alle opptatte av
brukermedvirkning som kunnskapsdeling pa tjenesteniva i en helsekontekst. Deretter har vi
sett pa brukermedvirkning fra et allmennmedisinsk perspektiv. Her har vi spesielt tatt for oss
hvordan brukermedvirkning pa individniva kan komme i stand gjennom klinisk
kommunikasjon og samvalg. Til sist har vi redegjort for empowerment-begrepet gjennom
pedagogen Paulo Freires arbeid om frigjerende og kritisk pedagogikk. Underveis har vi vist til
forskningslitteratur som har veert inspirert av disse perspektivene i studier av laerings- og

% Maktbegrepet vektlegges ofte i diskusjoner av empowerment. Maktbegrepet beskrives imidlertid ikke her. For
en diskusjon av maktbegrepet knyttet til empowerment, se Strgm (2011), Rgnning (2007) og Vik (2007).

%1 Empowerment har ogsa blitt definert og undersgkt som et resultat eller utfall av pasientundervisning, og ikke
som et virkemiddel eller en prosess. Se Cerezo mfl. (2016), McCallister mfl. (2012) og Aujoulat mfl. (2007) for
en drgfting av ulike maleinstrumenter knyttet til empowerment som utfall og om metodiske svakheter i
foreliggende litteratur.

9 Litteraturstudien oppsummerer ogsa effekter og utbytte av helsefremmende tiltak generelt, bade pa
individniva, organisasjonsniva og samfunnsniva. Se ogsa Harrop mfl. (2007).

9 Aujouat mfl. (2007) peker pa at forskningslitteratur i liten grad gir detaljerte beskrivelser av hvilke metoder og
fremgangsmater som har blitt brukt i intervensjonene. Forfatterne oppsummerer gjennomgangen av tematikken
med at de fleste intervensjonene er gruppebaserte tilbud med vekt pa erfaringsutveksling blant kursdeltakere og
praktiske gvelser og refleksjonsoppgaver knyttet til utforming av personlige mal og planer. Studiene beskriver
ogsa hvilke holdninger, veereméter og verdier som legges til grunn for en intervensjon eller et tilbud, for
eksempel det & skape en positiv atmosfare, ha en aksepterende holdning til pasientenes utfordringer og vise
interesse for pasientenes situasjon, tanker og bekymringer. Se Andersen mfl. (2000) for flere beskrivelser av hva
et empowerment-orientert kurs eller tilbud til pasienter eller brukere kan bety i praksis.
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mestringsaktivitet. Vi har ogsa vist til litteratur som tar opp hvordan teoriene og modellene
kan anvendes konkret i pedagogisk arbeid som omhandler leering og mestring innen helse.
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Kapittel 6 Mestring

6.1 Innledning

Flere har pekt pa at manglende kunnskap om egen sykdom eller tilstand kan forverre
situasjonen til den eller de det gjelder og gi redusert livskvalitet (Stenberg mfl. 2016,
Fagermoen og Lerdal 2011). Leerings- og mestringsaktiviteten i sykehus og kommuner er et
tiltak for & bate pa dette.

Malet med leerings- og mestringstilbud er at brukere, pasienter og pargrende skal fa bedre
kunnskap om og innsikt i egen situasjon, slik at de kan oppleve gkt mestring i hverdagen (NK
LMH 2016). | gruppebaserte leerings- og mestringstilbud legges forholdene til rette for leering
bade hos fagpersoner, erfarne brukere, pasienter eller pargrende og de andre deltakerne.
Leeringen er her knyttet til medisinske, praktiske, relasjonelle og falelsesmessige forhold
omkring det & leve med helseutfordringer. Bevisstgjgring av egne ressurser, tro pa egen
mestringsevne og opplevelse av gjensidighet og sosial statte vektlegges ogsa (Stenberg mfl.
2016).

I leerings- og mestringsaktiviteten knyttet til leerings- og mestringssentrene i sykehusene og
lignende funksjoner i kommuner har man bade vaert opptatt av at mestring er uttrykk for
egenskaper ved individet og ved de sosiale omgivelsene som den enkelte befinner seg i.
Mestring og helseatferd har ikke utelukkende blitt forstatt som individuelle egenskaper,
ferdigheter eller strategier, men ogsa som uttrykk for samfunnsmessige forhold (Fagermoen
og Lerdal 2011). | dette siste kapittelet redegjer vi for teorier som beskriver mestring pa
denne maten — som et uttrykk for den enkeltes ressurser — og samspillet mellom slike
ressurser og sosialt nettverk, stgtteapparat, institusjoner og samfunn.

Det farste perspektivet vi lgfter frem, er den salutogene modellen, som er utviklet av Aaron
Antonovsky. | kapittel 3 introduserte vi Antonovskys modell og salutogene forstaelse av
helse. Her utdyper vi teorien om salutogenesen ved a beskrive begrepet generelle eller
generaliserte motstands- eller mestringsressurser, som han mener er avgjgrende for
opplevelse av sammenheng. Deretter tar vi for oss stressmestringsmodellen, som er utviklet
av Richard Lazarus og Susan Folkman. Denne modellen legger vekt pa sammenhengen
mellom tenkning, atferd og helse. Avslutningsvis ser vi pa den utviklingsgkologiske modellen,
som er utviklet av Urie Bronfenbenner, og som tar opp hvor viktig det er a forsta leering,
utvikling og mestring i lys av sosiale kontekster pa ulike nivaer.

6.2 Den salutogene modellen

Den farste modellen vi vil utdype i dette kapittelet, er den salutogene modellen. Som nevnt
tidligere (i kapittel 3) ble den utviklet av den medisinske sosiologen Aaron Antovosky og har
veert sentral ikke bare innen helsefremmede arbeid og forskning pa temaet, men ogsa innen
leering og mestring i bred forstand. I tillegg drives det forskning pa ulike sider av modellen i
fag som sykepleievitenskap, psykologi, sosiologi, utdanningsvitenskap og medisin.
Kjernebegrepet i modellen er opplevelse av sammenheng eller «sense of coherence» (SOC).
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Opplevelse av sammenheng viser til en grunnleggende og generell holdning som er viktig for
a handtere helseutfordringer pa en konstruktiv mate. Opplevelse av sammenheng er et utbredt
utfallsmal innen forskning pa leerings- og mestringstilbud i en helsekontekst og har ogsé
utgjort en teoretisk eller praktisk modell for utforming og gjennomfering av salutogene tiltak
og intervensjoner (se senere avsnitt). Teorien bestar av noen grunnantakelser om helse og
hvordan man oppnar god helse, og de sentrale begrepene opplevelse av sammenheng og
motstandsressurser.

I det som falger, vil vi utvide beskrivelsen av opplevelse av sammenheng. Vi ser begrepet i
sammenheng med et annet sentralt begrep i modellen, nemlig generelle eller generaliserte
motstands- eller mestringsressurser. °* Som Antonovsky understreker, star disse ressursene i et
gjensidig, forsterkende forhold til opplevelse av sammenheng. En sterk opplevelse av
sammenheng kan i sin tur ha innflytelse pa mestringsfalelse, helse og velveare. %

Den salutogene modellen som Antonovsky presenterte i boken Health, Stress, and Coping
(1979) var et resultat av en lang rekke tidligere studier. Antonovskys doktorgradsavhandling
(Antonovsky 1956) handlet ikke om helse eller psykososialt stress, men om amerikanske
jaders ideologi og forstaelsen av marginaliseringsbegrepet. Etter hvert engasjerte han seg i
studier av sammenhenger mellom sosial klasse, stress og helse blant personer som har kreft,
multippel sklerose og hjerte- og karsykdommer. Disse tidligere forskningsarbeidene var
preget av omtaler av stress og mestring av spesifikke diagnoser. | tillegg til dette var han
opptatt av et patogenetisk perspektiv, som primert handler om a forsta og studere
sykdomsarsaker, risikofaktorer og stressmestring. Senere interesserte han seg mer og mer for
salutogene spgrsmal og det han kaller generaliserte motstandsressurser («Generalized
Resistance Resources», GRRs) eller mestringsressurser. Det er ressurser som bidrar til at man
handterer alle typer stress og helseutfordringer, pa tvers av diagnoser.%® Han definerer de
generaliserte motsandsressursene som «any characteristic of the person, the group, or the
environment that can facilitate effective tension management» (Antonovsky 1979: 99).

Antonovsky peker pa en rekke generelle motstandsressurser eller mestringsressurser som kan
bidra til at individer, grupper eller samfunn unngar stress eller handterer stress pa en bedre
mate (Antonovsky 1979: 103). Omtalen av ressurser som generaliserte eller generaliserbare
betyr at de kommer til nytte pa tvers av ulike typer vanskelige situasjoner og ikke bare i
spesifikke situasjoner.®” Noen av disse ressursene er individuelle ressurser eller egenskaper.

% For & beskrive disse sammenhengene gjentas noe av innholdet fra kapittel 3.

% For & lese mer om andre sentrale begreper i den salutogene modellen som vi ikke beskriver her, blant annet
stressorer, spenning og spenningshandtering og stress, se Antonovsky (1987, 1979).

% For en detaljert beskrivelse av Antonovskys tidligere studier og «vei» frem mot beskrivelsen av SOC-begrepet
i boken Health, Stress, and Coping, se Antonovsky (1979: 1-11) og Ferguson (2012).

9 Sakalt spesifikke motstandsressurser er ogsa viktige for a takle spesifikke stressituasjoner, for eksempel at
man utfgrer bestemte handlinger som et privat ritual for a roe nervene far en forelesning. Men det er farst og
fremst GRRs som avgjer om spesifikke motstandsressurser er tilgjengelige eller ikke, og i hvilken grad. For en
nyere omtale av begrepet spesifikke motstandsressurser som fremhever viktigheten av begrepet for
helsefremmende arbeid, se Mittelmark mfl. (2017).
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Han beskriver fgrst det han kaller fysiske og biokjemiske ressurser («physical and biochemical
GRRs»). Det kan vaere immunologiske prosesser, genetiske forutsetninger og anatomiske og
fysiologiske egenskaper som pavirker mestring av spenninger i utfordrende situasjoner.
Materielle ressurser («artifactual-material GRRs») er for eksempel penger, bolig, kleer, mat
og drikke. Disse ressursene er sentrale og har blitt oversett i forskning og fagmiljg, mener
han. Antonovsky viser videre til kognitive og emosjonelle motstandsressurser («cognitive and
emotional GRRs»). Her star kunnskap, intellektuell kapasitet og egoidentitet sentralt.
Kunnskap og intelligens forstar han i bred forstand som faktakunnskaper og evnen til a tilegne
seg ny kunnskap om helse, helsetjenester og pasientrettigheter. Antonovsky viser blant annet
til egne studier av forholdet mellom sosial klasse, sykdom og barnedgdelighet i vest-
europeiske land og i USA (Antonovsky og Bernstein 1977). En av forklaringene pa at de
finner negative sammenhenger mellom sosial klasse og dgdelighet, mener han kan vere den
skjeve fordelingen av kunnskap blant de undersgkte. Blant emosjonelle ressurser beskriver
Antonovsky egoidentitet («ego identity»), ens selvidentitet og oppfatning av en selv som et
integrert og fleksibelt individ. Selvidentitet kan vaere sterk eller svak og utvikles gjennom
livslgpet. Antonovsky anser selvidentitet som en av de viktigste ressursene for opplevelse av
sammenheng.

En fjerde type mestringsressurser er mestringsstrategier («valuative-attitudinal GRRs»). Disse
er ngdvendige for a takle krevende situasjoner, mener Antonovsky. Mestringsstrategier er en
«overall plan of action for overcoming stressors» (Antonovsky 1979: 112).% Igjen retter han
oppmerksomheten mot grunnleggende elementer som gar igjen og kjennetegner effektive
mestringsstrategier. Elementene kaller han rasjonalitet («rationality»), at en mestringsstrategi
er basert pa fakta og ikke pa feilaktige oppfatninger om konsekvenser av en bestemt
handlemate (at rayking ikke er skadelig, for eksempel); fleksibilitet («flexibility»), strategier
som er apne for ny informasjon og reevaluering av tidligere anvendte strategier; og vidsynthet
(«farsightedness»), at en strategi er basert pa en vurdering av hvordan omgivelsene vil reagere
pa en handling og i sa fall om reaksjonene hemmer eller fremmer strategien.

En femte form for ressurs er relasjonelle mestringsressurser («interpersonal-relational
GRRs»). Dette omtales ogsa som sosial statte fra venner, ektefelle, familie, kollegaer og
andre. Sosial stette gir et grunnlag for a etablere nare emosjonelle band som kan bidra
positivt til opplevelsen av sammenheng. Antonovsky viser til flere studier som tyder pa
positive sammenhenger mellom sosial stette, tilpasning og helse, blant dem hans egen studie
av hvordan kvinner fra ulike etniske grupper tilpasser seg overgangsalderen (Antonovsky mfl.
1971). Et typisk trekk blant de som tilpasset seg best, var deres tilknytning til stabile, sosiale
og kulturelle fellesskap. Innholdet i eller kvaliteten pa relasjoner til andre, og det & ha nare
emosjonelle band, tillegger Antonovsky stor betydning (Langeland 2011, Antonovsky 1987).
Antonovsky beskriver ogsa kulturelle mestringsressurser («macrosociocultural GRRs»). Han
mener at grad av kulturell integrasjon, identitet, bruk av symboler og ritualer representerer

% Antonovky skiller mellom mestringsstrategier og generell mestringsatferd. Sistnevnte viser til handlinger hos
et individ som prgver & handtere stress i bred forstand (Horsburgh og Ferguson 2012).
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ressurser som kan tas i bruk for a takle utfordrende livssituasjoner og stress.® Et eksempel her
er ressurser man har tilgjengelig for 4 tilpasse seg det 8 komme som flyktning til et nytt land.

Antonovsky argumenterer altsa for at disse motstandsressursene er avgjgrende for a utvikle
opplevelse av sammenheng. Som han skriver:

The extent to which our lives provide us with GRRs is a major determinant of the extent to which we
come to have a generalized, pervasive orientation that I call a strong sense of coherence (Antonovsky
1979: 122).

Personer som har tilgang pa og evne til  anvende slike ressurser, har en bedre mulighet for &
takle livsutfordringer. De klarer & handtere spenninger i livet gjennom a tilegne seg
livserfaringer som stimulerer til utvikling av opplevelse av sammenheng. Samtidig legger
Antonovsky vekt pa vekselvirkningen mellom motstandsressurser og opplevelsen av
sammenheng. Det & bruke motstandsressurser i vanskelige situasjoner kan manifestere seg i
livserfaringer som farer til sterkere opplevelse av sammenheng. Samtidig vil en sterk
opplevelse av sammenheng gjare en i stand til & mobilisere og gjere bruk av slike ressurser pa
best mulig mate (Langeland 2007: 21).1% Langeland (2011) forklarer dette slik:

Mestringsressurser som sosial statte (for eksempel*®?) bidrar til & styrke SOC, men det er SOC som gjar
personen i stand til & mobilisere og gjere bruk av de mestringsressursene hun/har tilgjengelig
(Langeland 2011: 213-214) (jf. figur 1)

9 Antonovsky viser her til den polsk-britiske sosialantropologen Bronislaw Malinowskis artikkel om
kulturbegrepet (Malinowski 1931). Malinowski var en av grunnleggerne av moderne sosialantropologi og er
blant annet kjent for sitt funksjonalistiske kulturbegrep, noe som har blitt kraftig kritisert blant annet fordi det
ikke fanger opp sosiokulturelle endringsprosesser. Antonovsky omtaler derimot kulturbegrepet flere steder i sitt
forfatterskap, men ga aldri en helhetlig og systematisk begrepsavklaring av det. En review-studie av Benz mfl.
(2014) har imidlertid sammenfattet og oppsummert Antonovskys omtaler av begrepet. De mener & se at
Antonovsky fikk gkt interesse for betydningen av kulturelle forhold for den salutogene modellen i forfatterskapet
sitt.

100 Antonovsky identifiserer noen grunnleggende livserfaringer (consistency, load balance, participation in
shaping outcomes og emotional closeness), som han mener personer med ulike motstandsressurser tilegner seg,
og som utgjer variabler mellom ressurser og opplevelse av sammenheng (Sagy og Antonovsky 2000,
Antonovsky 1979. I tillegg peker han pa sentrale kilder til individuelle og kollektive motstandsressurser (child
rearing patterns, social role complexes, idiosyncratic factors og chance). For en utdyping av kompleksiteten i
den salutogene modellen, se Antonovsky (1979).

101 Forfatterens tillegg.
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Figur 1: Vekselvirkning mellom motstandsressurser og opplevelse av sammenheng (SOC),
bearbeidet fra Antonovsky (1979: 184-185) og Langeland (2011: 213)

Flere studier har undersgkt sammenhengene som skisseres i figuren ovenfor (Langeland,
2011, 2011, Griffiths, 2009). Blant annet har sammenhenger mellom tilknytningsmgnstre og
emosjonell nerhet, mental helse, psykologisk velvare og opplevelse av sammenheng blitt
undersgkt (Idan mfl. 2017). Slike studier tyder pa at kvaliteten pa relasjonen mellom foreldre
0g barn og unge, og mellom voksne partnere, er positivt for graden av opplevelse av
sammenheng (Garcia-Moya mfl. 2012, Al-Yagon 2011, 2010, Volanen mfl. 2004). Andre
studier har sett pa genetiske faktorers innvirkning pa opplevelse av sammenheng
(Silventoinen mfl. 2014, Hansson mfl. 2008), betydningen av samfunnsmessige forhold, som
foreldres utdanningsniva (Feldt mfl. 2005), sosiogkonomisk status (Geckova mfl. 2010),
etnisitet (Braun-Lewensohn og Sagy 2011) og av skolerelatert stress (Natvig mfl. 2006).1%2

Det er ogsa gjort en rekke studier av sammenhenger mellom grad av opplevelse av
sammenheng, helse og livskvalitet hos personer med helseutfordringer. Flere systematiske
kunnskapsoversikter har oppsummert og konkludert med at styrken pa ens opplevelse av
sammenheng ofte har en positiv innvirkning pa fysisk og psykisk helse, livskvalitet og
mestring, bade blant unge og voksne (Rivera mfl. 2012, Eriksson og Lindstrém 2007,
Lindstrdm og Eriksson 2006, Flensborg-Madsen mfl. 2005). | tillegg undersgker flere
primeerstudier lignende problemstillinger. Det er blant annet gjort studier av opplevelse av
sammenheng, helse og mestring blant eldre og pargrende til eldre (Drageset mfl. 2008, Tang
og Li 2008, Gallagher mfl. 1994), unge med psykiske vansker (Moksnes mfl. 2012), voksne

102 For en grundig gjennomgang av disse og andre studier pa temaet, se Idan mfl. (2017). Forfatterne peker ogsa
pa flere omrader hvor det er gjort for lite forskning.
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med psykiske helseutfordringer (Langeland mfl. 2007), ryggmargsskadde pasienter (Kennedy
mfl. 2010), mage—tarm-pasienter (Opheim mfl. 2014) og innen forebyggende arbeid basert pa
fysisk aktivitet og kosthold (Wainwright mfl. 2007), for & nevne noen fa. Opplevelse av
sammenheng har vert brukt som utfallsmal i studier av effekt og utbytte av deltakelse pa
lerings- og mestringstilbud (Fagermoen mfl. 2015, Langeland mfl. 2006). Den salutogene
modellen har dessuten blitt anvendt som teoretisk grunnlag for utforming, gjennomfgring og
evaluering av laerings- og mestringstilbud for personer med langvarige helseutfordringer.%
Langeland (2007, 2011) har i norsk sammenheng utviklet og evaluert konseptet salutogene
samtalegrupper for personer som har psykiske helseproblemer. Malet er at deltakerne far gkt
innsikt i sin egen mestringsevne og laerer & bruke egne ressurser nar de opplever
vanskeligheter med a tilpasse seg et liv med helseutfordringer. En randomisert kontrollert
studie (Langeland mfl. 2006) viser at deltakerne i samtalegruppene har oppnadd sterkere
opplevelse av sammenheng og gkt mestring.1%

6.3 Stressmestringsmodellen

Den andre teorien om mestring som vi vil omtale, er stressmestringsmodellen, pa engelsk kalt
the transactional model of stress and coping. Modellen er utviklet av de amerikanske
psykologene og forskerne Richard Lazarus og Susan Folkman (Lazarus og Folkman 1984,
Lazarus 1966). Stressmestringsmodellen forstar stress og mestring som uttrykk for et samspill
mellom individ og omgivelser. I hvilken grad helseutfordringer oppleves som belastende, er
bade avhengig av egenskaper, ferdigheter og ressurser hos den enkelte, og av hvordan
pargrende og det sosiale nettverket reagerer og eventuelt bidrar med statte og hjelp (Heggen
2007). Arbeidene til Lazarus og Folkman er svaert mye brukt i psykologisk forskning pa
mestring. Stressmestringsmodellen representerer en kognitiv mestringsteori som legger vekt
pa betydningen av og sammenhengene mellom individuelle og samfunnsmessige faktorer, en
persons oppfatning av egen situasjon, valg av mestringsstrategier, samt helse, livskvalitet og
sosial funksjon.1% Vi kommer narmere tilbake til disse sammenhengene og til studier
innenfor fagomradet laering og mestring innen helse.

Et sentralt bakteppe for utviklingen av denne modellen var fysiologisk forskning pa fysiske og
psykiske stressreaksjoner («emotional breakdowns) hos militeert personell som hadde deltatt i
andre verdenskrig. Mye av denne forskningen forsto stress ved hjelp av input—output-

103 Se Langeland (2014, 2011, 2007) for konkrete og praktiske beskrivelser av innhold, form og varighet pa
tilbud som er inspirert av Antonovskys teori. Se ogsé Langeland (2014) og Harrop mfl. (2007) for en
gjennomgang og oppsummering av resultater fra intervensjonsstudier som legger den salutogene modellen til
grunn.

104 Deltakere i salutogene samtalegrupper er ogsa blitt dybdeintervjuet (Langeland mfl, 2016). Studien tyder pa
at samspillet mellom kvaliteten pa sosial statte i samtalegruppene og en konstruktiv identitet (sentrale
motstandsressurser) har betydning for utbyttet av a delta i gruppene.

105 Vi tar ikke for oss Lazarus og Folkmans videreutvikling av stressmestringsmodellen, hvor emosjoners
betydning for stress, mestring og tilpasning star sentralt. For utdypende beskrivelser av emosjonsperspektivet, se
Lazarus (1999). For en beskrivelse og utdyping av Lazarus’ forfatterskap og intellektuelle utvikling, se Lazarus
(1998, 1993).
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modeller.1% Endokrinologen Hans Selyes eksperimentelle studier av stressreaksjoner hos dyr
(Selye 1956/1976), som baserte seg pa en fysiologisk modell, pavirket en generasjon
stressforskere i stor grad. Selyes tese var at eksterne stimuli (input) i form av fysiske
pakjenninger som varme, kulde eller giftstoffer, forarsaket mer eller mindre identiske
reaksjonsmgnstre hos forsgksobjektene (output).l%” Men flere studier av psykologisk stress
viste individuelle forskjeller i respons pa de samme stressfaktorene. Lazarus og andre
argumenterte derfor for at det ikke var mulig a forutsi reaksjoner og prestasjoner ut fra
stressfaktorer alene. Stress kan ikke defineres som et eksternt stimuli eller som et spesifikt
fysiologisk, atferdsmessig eller subjektivt reaksjonsmgnster. Man ma undersgke de
psykologiske prosessene som skaper individuelle forskjeller i reaksjonsmgnstre. | tidlige
eksperimentelle studier iscenesatte Lazarus og kollegaene hans autentiske psykologiske
stressituasjoner for & underbygge dette.1%®

Lazarus med flere argumenterte for at psykologisk stress er avhengig av det han kalte
«cognitive appraisals» — kognitive vurderinger. Dette er et av hovedbegrepene i
stressmestringsmodellen (Lazarus og Folkman 1984, Lazarus 1966), og defineres som:

[...] the process of categorizing an encounter, and its various facets, with respect to its significance for
well-being. It is not information processing per se, although it partakes of such processing. Rather, it
is largely evaluative focused on meaning or significance, and takes place continuously during waking
life (Lazarus og Folkman 1984: 31).

Kognitiv vurdering viser altsa til en prosess hvor man hele tiden evaluerer betydningen av det
som skjer, opp mot ens personlige velveere. Det handler ikke om hvordan man oppfatter og
mottar informasjon som sadan, eller om hva man vet eller tror man vet, men om de
konsekvensene informasjonen har for ens velvare (Lazarus og Folkman 1984). Argumentet er
at hvordan den enkelte vurderer konsekvensene av situasjoner og hendelser, sett i forhold til
ens velbefinnende, pavirker hvordan man takler dem. En hendelses betydning pavirker ens
emosjonelle og atferdsmessige reaksjon. Lazarus og Folkman mener begrepet kognitiv
vurdering er ngdvendig for & forklare individuelle forskjeller i kvaliteten, intensiteten og
varigheten pa den enkeltes reaksjon pa en og samme stressfaktor. Som vi skal komme inn pa
senere, er disse kognitive vurderingene pavirket av en rekke personlige og situasjonelle
faktorer.

Lazarus og Folkman skiller mellom det de kaller primare og sekundeaere vurderinger
(«primary appraisal» og «secondary appraisal») (Lazarus og Folkman 1984: 31-38). Primere
vurderinger er vurderinger av hvorvidt hendelser og situasjoner har konsekvenser for en selv.

196 Denne stressforstaelsen kan spores tilbake til 1600-tallet og den engelske fysikeren Richard Hookes teori om
ulike materialers elastisitet. Det som har overlevd i moderne tid, er ideen om at stress er en ekstern vekt eller
belastning pa et biologisk, sosialt eller psykologisk system (Lazarus 1993).

107 Ifglge Selye (1956/1976) forarsaker eksterne pakjenninger et bestemt reaksjonsmgnster hos forsgksdyr, et
mgnster som er delt inn i faser: alarmreaksjonsfasen, motstandsfasen og utmattelsesfasen. Han kalte dette
reaksjons- eller tilpasningsmgnsteret the general adaption syndrome (GAS).

108 Se Lazarus (1998: 9-64), hvor flere av disse studiene er gjenpublisert og omtalt av Lazarus selv.
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Et eksempel pa dette kan veere: «Er jeg i vanskeligheter, og hva betyr det i sa fall for meg?»
De deler primare vurderinger inn i tre typer: irrelevant («irrelevant»), hvis en hendelse eller
situasjon ikke anses & ha noen konsekvenser for vedkommende; godartet-positiv («benign-
positive»), hvis utfallet av en hendelse oppfattes som positivt for ens velveere; eller stressende
(«stress appraisal»), hvis en hendelse, for eksempel sykdom, har fart til skade/tap av en fysisk
funksjon, en sosial relasjon eller ens selvtillit, representerer trusler/farer man forventer vil fare
til skade/tap i fremtiden eller til utfordringer. Utfordringer representerer muligheter for en
gevinst eller vekst som utlgser positive fglelser.*%

Sekundare vurderinger handler derimot om vurderinger av hva som kan gjares («coping
options») for & handtere skade/tap eller en trusselsituasjon («Hva kan jeg gjere med
problemet?»). Dette involverer vurderinger av hvilke ressurser som er tilgjengelige, enten det
gjelder overskudd/energi, materielle ressurser eller sosial stgtte. Vurderingene utgjer en
kompleks kognitiv prosess, hevder Lazarus og Folkman. Det innebarer vurderinger av hvilke
muligheter for mestring som finnes, sannsynligheten for at en gitt mestringsstrategi vil
fungere og for at man er i stand til a benytte seg effektivt av denne eller flere strategier.1
Psykologene mener at primere og sekundeare vurderinger henger neer sammen. Hvilke typer
primeere vurderinger (godartet-positive, skade/tap, utfordringer, med mer) man gjer av en gitt
situasjon, avhenger av graden av opplevd kontroll over utfallet. Hvis det for eksempel er fare
for at sykdom vil fare til tap av funksjoner, men vedkommende tror at sykdom kan forhindres
eller forebygges, vil situasjonen sannsynligvis ikke bli oppfattet som en stor trussel. Hvilke
primzre og sekundare vurderinger man gjer, vil dessuten pavirke graden av opplevd stress, i
tillegg til styrken og innholdet i falelsesmessige reaksjoner (Folkman 1984). Det er for
eksempel sannsynlig, mener Lazarus og Folkman, at en person som oppfatter en situasjon som
truende og samtidig uhandterbar, vil erfare gkt grad av stress (Lazarus og Folkman 1984).
Hypotesen er at kognitive vurderinger pavirker stressnivaet til personer som utsettes for ulike
stressorer. De beskriver ogsa det de kaller kognitive revurderinger («cognitive reappraisals»).
Dette involverer en ny fortolkning av den samme situasjonen pa grunnlag av ny informasjon
eller kunnskap. Ny kunnskap kan fare til at man ikke lenger oppfatter en situasjon som
truende, endrer maten man handterer den pa og reduserer stressnivaet. !

Lazarus og Folkman (1984) argumenterer for at primere og sekundare vurderinger bade
skyldes egenskaper ved den enkelte personen (kalt «internal demands») og egenskaper ved
situasjonen (kalt «external demands»). Stressmestringsmodellen regnes derfor som
relasjonsorientert. Denne relasjonelle forstaelsen er ulik det & forsta stress som stimuli eller
stressorer (sykdom, sjokk, eksamen o0sv.), eller som en reaksjon pa fysisk og psykisk

109 Disse kognitive vurderingene er ikke gjensidig utelukkende og kan pavirke hverandre i en gitt situasjon
(Folkman 1984).

110 |fglge Lazarus og Folkman (1984) samsvarer innholdet i begrepet sekundzere vurderinger med det Bandura
(1977) beskriver som outcome expectancy — vurderinger av om en gitt atferd vil medfare visse resultater, og
efficacy expectations — vurderinger av om man er i stand til & fremvise den atferden som er ngdvendig for & na
visse mal. For mer om Banduras sosialkognitive lzringsteori, se kapittel 4.

111 For en gjennomgang av tidlig forskning pa sammenhenger mellom kognitive vurderinger og stress, se Lazarus
og Folkman 1984: 38-45.
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belastning og stress (Lazarus 1993, Folkman 1984). Oppfatningen av en situasjon som en
trussel mot egen velferd eller helse, for eksempel, er ikke bare uttrykk for en personlig
egenskap. Den er heller ikke bare uttrykk for egenskaper ved situasjonen. Som Lazarus og
Folkman (1987) formulerer det:

[...] it requires the conjunction of an environment having certain attributes with a particular kind of
person who will react with threat when exposed to those environmental attributes (1987: 142).

Av sentrale personlige faktorer som kan pavirke tankemgnstre og handlinger, trekker Lazarus
og Folkman (1984) frem personlige mal, verdier og idealer («<commitments») og ens
virkelighetsforstaelse og oppfatning av a ha kontroll over en situasjon eller hendelse
(«beliefs»). Ens tankemgnstre og handlinger henger ogsa sammen med egenskaper ved
situasjoner. Om situasjonen er ny og ukjent, forutsigbar eller usikker, om den vil inntreffe i
nar fremtid, hvor lenge den antas a vare eller om det rader stor usikkerhet om nar den vil
inntreffe, har betydning. Slik er mestringsbegrepet til Lazarus og Folkman nart knyttet til
begrepet kognitive vurderinger («cognitive appraisals»). De definerer mestring som:

[...] constantly changing cognitive and behavioural efforts to manage specific external and/or internal
demands that are appraised as taxing or exceeding the resources of the person (Lazarus og Folkman
1984: 141).

I tillegg til en relasjonsorientert forstaelse peker definisjonen ogsa pa det de vektlegger som
en prosessorientert forstaelse av mestring (Lazarus og Folkman 1984, Folkman 1984, Lazarus
1966). Det vil si en forstaelse av mestring som legger vekt pa individers vedvarende forsgk pa
a handtere eksterne og/eller interne belastninger ved a tenke og handle pa ulike mater.*2
Mestring ses som forsgk pa a takle én eller flere vanskelige situasjoner, og som noe som kan
endres over tid og fra en situasjon til en annen. Lazarus og Folkman understreker at mestring
ma ses som en prosess og ikke som et resultat eller et utfall av bestemte handlinger eller
atferd. De gjar ogsa et skille mellom en prosessuell forstaelse av mestring og en sakalt «trait»-
eller «style»-basert tilneerming. Sistnevnte omhandler teorier som forstar mestring med
utgangspunkt i personlighetstrekk som kommer til uttrykk pa tvers av spesifikke situasjoner.

112 At ordet manage blir brukt i definisjonen, er bevisst. Det er for & unnga at ordet coping automatisk oppfattes
som det & mestre i betydningen «a veere svaert kompetent i noe» eller «a ha kontroll over noe eller noen» (jf. det
engelske ordet mastery). A handtere trenger ikke & bety at man har kontroll eller lykkes i noe. Det kan ogsa bety
a tolerere, utholde, distansere seg fra og akseptere en vanskelig situasjon (Lazarus og Folkman 1984). Et
teoretisk skille mellom mestring som prosess og resultat er ngdvendig for & studere sammenhenger mellom
«coping efforts» som uavhengige eller mellomliggende variabler, og avhengige variabler som helse, velveere og
funksjon (Folkman 1984).
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Lazarus og Folkman skriver:

Although stable coping styles do exist and are important, coping is highly contextual, since to be
effective it must change over time and across different stressful conditions (Lazarus 1993: 8).112

Med utgangspunkt i definisjonen av mestring beskriver de to grunnleggende former for
mestring, nemlig problemfokusert mestring («problem-focused coping») og emosjonsfokusert
mestring («emotion-focused coping») (Lazarus og Folkman 1984). Disse to formene for
mestring er mye anvendt i fag- og forskningslitteratur.

Problemfokusert mestring handler om a prave a lgse, handtere eller endre problemet som
forarsaker stress og uro. P4 samme mate som med generelle problemlgsningsstrategier kan det
dreie seg om a definere et problem, se og vurdere ulike lgsningsforslag, velge et alternativ og
gjennomfgre det. Problemfokusert mestring omfatter imidlertid ogsa strategier som er vendt
innover i den enkelte person. Eksempler pa dette er strategier rettet mot & gke egen
motivasjon for fysisk aktivitet, endre ens tankemate om livssituasjonen eller tilegne seg
kunnskaper om egen sykdom. Emosjonsfokusert mestring er derimot rettet mot a regulere
falelsesmessige reaksjoner pa problemet. En vanlig type emosjonsfokusert mestring er
kognitive strategier, som unnvikelse, bagatellisering, distansering eller selektiv
oppmerksomhet, med mal om 4 redusere fglelsesmessig uro. Lazarus og Folkman
understreker at begge formene for mestring gjeres gjeldende i de fleste belastende situasjoner.
Hvilke former som vektlegges mest, ser derimot ut til & henge sammen med hvordan en
stressituasjon oppfattes (Folkman 1984, Folkman og Lazarus 1980).

Stressmestringsmodellen argumenterer altsa for at kognitive vurderinger av utfordrende
livssituasjoner og ulike typer mestringsprosesser kan virke inn pa fysisk helse, opplevd
velvere og sosial fungering. Personlige faktorer og situasjonelle faktorer ses pa som arsaks-
eller forklaringsvariabler som pavirker psykisk velvere, helse og sosial fungering, men da via
cognitive appraisals og coping (Lazarus og Folkman 1987, 1984). De beskriver ogsa det &
sgke sosial statte som en mestringsform eller strategi (jf. figur 2).

113 |_azarus og Folkman gjorde flere studier hvor de fulgte de samme individene over tid og pa tvers av ulike
stressituasjoner, spesielt i det sakalte Berkeley Stress and Coping Project, som pagikk i 1970- og 1980-arene. Se
Lazarus og Folkman (1987) for en gjennomgang av disse studiene.
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Figur 2: Stressmestringsmodellen (bearbeidet fra Lazarus og Folkman 1984: 305)

Lazarus og Folkman har selv utfert flere studier av de komplekse sammenhengene som
figuren ovenfor skisserer. De har blant annet funnet at noen mestringsstrategier ser ut til a
veere mer stabile og konsistente pa tvers av stressende situasjoner enn andre. | studier av
hverdagsstress blant amerikanske middelklassefamilier fant de at bruk av mestringsstrategien
a seke sosial stette varierte mellom ulike situasjoner, mens problemfokusert mestring ble tatt i
bruk gjentatte ganger i forskjellige situasjoner (Lazarus 1993, Folkman mfl. 1986ab). De har
ogsa undersgkt hvordan mestringsstrategier varierer innenfor en og samme kontekst, og
hvordan mestringsstrategier kan endres fra ett tidspunkt til et annet (Folkman og Lazarus
1985, Roesch mfl. 2002).114 Det foreligger dessuten en rekke studier av helsefremmende
tiltak, hvor stressmestringsmodellen utgjer det teoretiske rammeverket. Som teoretisk modell
er den blant annet anvendt i tiloud med mal om mestring og tilpasning blant personer med
psykiske utfordringer (Park og Sung 2016), kreft (Fillon mfl. 2008), kols (Andenas mfl.
2006), kroniske smerter (Dysvik mfl. 2005, Tennen mfl. 2000) og aids (Chesney mfl. 1996,
Moskowit mfl. 1996), og kan vise til gode resultater.'*

6.5 Den utviklingsgkologiske modellen

Det siste teoretiske bidraget til mestring og mestringsbegrepet som vi tar for oss her, er den
utviklingsgkologiske modellen. Modellen er utviklet av den russisk-amerikanske
utviklingspsykologen Urie Bronfenbrenner (1917-2005), hovedsakelig med utgangspunkt i
hovedverket utgitt i 1979, som het The Ecology of Human Development. Experiments by

114 En studie av eksamensstress blant amerikanske bachelorstudenter i psykologi fant at mens & innhente
informasjon var fremtredende strategier i forkant av eksamensdagen (problemfokusert mestring), var
distansering (emosjonsorientert mestring) mest vanlig i venteperioden frem mot karakterfastsettelsen (Folkman
og Lazarus 1985). Se Lazarus (1993) og Lazarus og Folkman (1987) for en gjennomgang av flere studier og
resultater.

115 For en oversikt og gjennomgang av studier, se Harrop mfl. (2007). Forskning pa mestring generelt og
stressmestringsmodellen spesielt er ogsé gjenstand for diskusjon og kritikk pé flere punkter (se Somerfield og
McCrae 2000, Lazarus 2000).
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Nature and Design.''6 Modellen forklarer utvikling og vekst som gjensidige
pavirkningsprosesser mellom individ og miljg. Faktorer pa mange nivaer, fra gkonomiske og
politiske institusjoner til familie og vennerelasjoner, forstas a ha betydning for individers
utvikling og atferd. Den peker ogsa pa ngdvendigheten av a legge til rette forholdene for barn
0g unge, bade i nermiljget og i storsamfunnet, for & oppna helse og trivsel.

Bronfenbrenners bok presenterer en allmenn teori om menneskelig utvikling. Teorien dreier
seg primeert om barn og unges psykologiske utvikling (men ogsa voksne), men er ikke spesielt
rettet mot helse- og omsorgssektoren.**” Den har likevel hgy relevans for a forsta
mestringsprosesser relatert til helseutfordringer. Diskusjoner om mestring i helsevesenet og
samfunnet har en tendens til a handle om individuelle ressurser og egenskaper, og i mindre
grad om ressurser i sosiale omgivelser (Heggen 2007). Som Heggen (2007) understreker,
trenger helsepersonell som praver a legge til rette for leering og mestring, en helhetlig
forstaelse av sosiale, kulturelle, gkonomiske og politiske rammer for mestring. I et slikt
perspektiv blir personers mestring av sin situasjon en tilpasningsprosess der ogsa omgivelsene
tilpasser seg.

Bronfenbrenners modell er systemteoretisk og henter inn flere disipliner, som sosiologi,
psykologi, sosialantropologi og biologi. Modellen sammenfatter og integrerer kunnskap fra
disse fagomradene for a forsta faktorene som virker inn pa et barns utviklingsprosess og
oppvekstsvilkar.1*® Modellen har hatt innflytelse pa helse- og sosialfaglig yrkesutgvelse og pa
forskning og teoriutvikling innen forskjellige disipliner og fagomrader. Vi redegjer neermere
for dette senere.

Bronfenbrenners motivasjon for a utvikle den utviklingsgkologiske modellen hadde flere
beveggrunner. Han mente blant annet at datidens eksperimentelle forskning i psykologi ga lite
kunnskap om hvordan utvikling blant barn og unge faktisk utfoldet seg i det virkelige liv, pa
de arenaene hvor barn ferdes (pa skolen, i nabolaget, i hjemmet osv.) og med de personene de
omgas (Bronfenbrenner 1979, 1977a). Han kritiserte forskning som studerte barns utvikling i
naturlige omgivelser for a veere for opptatt av egenskaper hos barnet selv og for lite opptatt av

116 Bronfenbrenner modifiserte enkelte sider ved denne modellen og introduserte nye begreper i senere arbeid.
Han endret ogsa betegnelsen pa den teoretiske modellen til biogkologisk teori (Bronfenbrenner og Morris 2006).
Vi bruker her betegnelsen han brukte i sitt hovedverk fra 1979. For en utdyping av endringene og av ulike faser i
Bronfenbrenners forfatterskap, se Rosa og Tudge (2013), Bronfenbrenner (2005) og Bronfenbrenner og Evans
(2000).

117 Det foreligger flere andre gkologiske modeller som er utviklet for & legge til rette for helsefremmede arbeid i
ulike sammenhenger og for & guide helsefremmende intervensjoner eller tiltak. For en oversikt og diskusjon av
slike modeller, se Sallis og Owen (2015) og Richard mfl. (2011). Bronfenbrenners teori er i hovedsak designet
for & forklare og studere utviklingsprosesser, og ikke for & utvikle og gjennomfare intervensjoner eller tiltak.

118 Som han skriver: «<One may well ask how an ecology of human development differs from social psychology on
the one hand and sociology or anthropology on the other. In general the answer lies in the focus of the present
undertaking on the phenomenon of development-in-context» (Bronfenbrenner 1979: 12). Flere teoretikere
pavirket Bronfenbrenners arbeid med boken, blant dem Kurt Lewin, Lev Vygotskij, Aleksander Lurija og
Aleksej Leontev, Glen Elder, Jean Piaget og George Herbert Mead. Parallelt med dette arbeidet publiserte han
studier av familien som institusjon og familiens betydning for barns utvikling, noe som ogsa pavirket tenkningen
hans. Se Rosa og Tudge (2013) for mer om dette.
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omgivelsenes innflytelse (Bronfenbrenner 1977b, 1975). Intensjonen med boken var &
forklare hvordan menneskelig utvikling skjer ved a se pa kontekstens eller gkologiens
betydning, altsa ved & forklare og studere sammenhengene mellom individuell utvikling og
omgivelsene. Han definerer det gkologiske perspektivet slik:

The ecology of human development involves the scientific study of the progressive, mutual
accommodation between an active, growing human being and the changing properties of the immediate
settings in which the developing person lives, as this process is affected by relations between these
settings, and by the larger contexts within which the settings are embedded (Bronfenbrenner 1979: 21).

Bronfenbrenner deler omgivelsene inn i fem nivaer eller system, som alle sees fra individets
perspektiv: mikrosystemet, mesosystemet, eksosystemet, makrosystemet og kronosystemet.

Det farste nivaet, mikrosystemet, defineres som «a pattern of activities, roles, and
interpersonal relations experienced by the developing person in a given setting with particular
physical and material characteristics» (Bronfenbrenner 1979: 22). Mikronivaet representerer
de naere omgivelsene hvor man befinner seg til daglig, enten det er i hjemmet, pa skolen eller i
vennekretsen. Pasientforeninger, brukerorganisasjoner eller selvhjelpsgrupper kan ogsa vaere
eksempler pa sentrale mikrosystem. Det er spesielt tre komponenter i mikrosystemet som
Bronfenbrenner mener har betydning for lering og utvikling, nemlig aktiviteter, relasjoner og
sosiale roller. Aktiviteter kan innebare noe man gjer alene, sammen med andre eller
observerer at andre gjar. Dette kan igjen pavirke ens mestringsevne (Heggen 2007). Sosiale
relasjoner med andre kan ogsa veere viktig for opplevelse av mestring. Hvorvidt relasjoner
kan ha betydning for opplevelsen av mestring, avhenger av kvaliteten pa relasjonen: i hvilken
grad et sosialt forhold er gjensidig, maktbalansen i relasjonen og relasjonens emosjonelle
kvaliteter. Som Heggen (2007) sier: «Autoritaere relasjonar, t.d. i eit behandlingsforhold
mellom terapeut og pasient kan t.d. skape motstand, og darlege vilkar for auka meistring hos
individet» (2007: 67). Roller man gar inn og ut av, og roller man inviteres inn i, kan ogsa ha
betydning for leering og personlig utvikling. Et eksempel er rollen som erfaren bruker i en
leerings- og mestringsgruppe.*t® Bronfenbrenner mener at samhandling med personer i de
naere omgivelsene har starst innflytelse pa barn og unges kognitive og sosiale utvikling.

Mesosystemet bestar av «the interrelations among two or more settings in which the
developing person actively participates (such as, for a child, the relations among home,
school, and neighbourhood peer group; for an adult, among family, work, and social life)»
(Bronfenbrenner 1979: 25). Mesosystemet viser til kontakten og samspillet mellom to eller
flere mikrosystem som en person deltar aktivt i, og som kan virke inn pa utvikling og lering.
Det kan handle om forholdet eller samarbeidet mellom hjem og skole eller barnehage, eller

119 Bronfenbrenner (1979) var primeert opptatt av hvilken betydning aktiviteter, roller og relasjoner har for barns
kognitive utvikling. Han beskriver blant annet ulike typer aktiviteter som barn gjer, og hvilken innvirkning de
har pa barns leering (aktiviteter med ulik varighet, malstruktur og kognitiv og relasjonell kompleksitet),
dyadens/relasjonens kvaliteter og betydning for barn leering og vekst (spesielt dyaden mor—barn) og hvilken
innflytelse sosiale roller kan ha pa utvikling og atferdsendring. Mer om dette finner du i Bronfenbrenner (1979:
45-105).
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relasjonen og samhandlingen mellom familie, venner og en sykehusavdeling. Som regel er det
personen som deltar (alene eller sammen med andre) pa arenaer som representerer forbindelse
til flere arenaer. Forbindelsen kan ogsa veere indirekte, for eksempel nar foreldre deltar pa
foreldremater pa skolen, eller nar pargrende til personer med helseutfordringer er i kontakt
med helsepersonell ved en behandlingsinstitusjon. Bronfenbrenner legger vekt pa at samspill
mellom mikrosystem (med eller uten hovedpersonen til stede) som har like verdier, interesser
og mal, kan virke gunstig for barn og unges utvikling.

Eksosystemet forstar Bronfenbrenner som «one or more settings that do not involve the
developing person as an active participant, but in which events occur that affect, or are
affected by, what happens in the setting containing the developing person» (Bronfenbrenner
1979: 25). Nivaet refererer til samspillet mellom ulike mikrosystem hvor hovedpersonen ikke
ngdvendigvis deltar, men som likevel kan pavirke vedkommendes utvikling, leering og trivsel.
Eksempler pa eksosystem kan vare foreldres arbeidssted, sosiale nettverk, lerings- og
mestringsgrupper, selvhjelpsgrupper og pasientforeninger. For eksempel kan et arbeidssted
utgjere en kilde til inspirasjon og energi, som i sin tur gir foreldre overskudd og bedre evne til
a etablere gode relasjoner med egne barn (Bronfenbrenner 1979). Et annet eksempel kan vere
kurstilbud for pargrende til personer med helseutfordringer. Selv om pasienter ikke
nagdvendigvis er til stede pa slike tilbud, kan informasjon, kunnskap og sosial statte til
pargrende ha innflytelse pa deres evne til & gi omsorg og sosial statte til en syk ektefelle, et
sgsken eller et barn (Stenberg 2013).

Makrosystemet defineres som «consistencies, in the form and content of lower-order systems
(micro-, meso-, and ekso-) that exist, or could exist, at the level of the subculture or the
culture as a whole, along with any belief systems or ideology underlying such consistencies»
(Bronfenbrenner 1979:26). Makrosystemet viser til en kulturs eller et samfunns ideologi og
institusjonelle organisering, som utdanningssystemet og skonomiske, sosiale, juridiske og
politiske system. Makrosystemet ligger over de andre systemene og kan pavirke vilkarene og
mulighetene for barn og unges lering og utvikling, eller i var ssmmenheng, pasienter, brukere
og pargrendes muligheter og evner til 2 handtere egen sykdom. Et relevant eksempel kan veere
lov om kommunal helse- og omsorgstjeneste (HOD 2011). Loven understreker at kommunene
skal fremme mestring, helse og forebygge sykdom, blant annet gjennom opplysning, rad og
veiledning (HOD, 2011). Nar lovens innhold far konsekvenser for mgtet med fastlegen i
kommunen eller andre i helse- og omsorgstjenesten, har endringer i makrosystemet fatt falger
for mikrosystemet (Heggen 2007). Makrosystemet handler videre om kulturelle normer,
verdier og holdninger (jf. figur 3).
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Figur 3: Den utviklingsgkologiske modellen (bearbeidet fra Bronfenbrenner 1979 og
McCallen 2016: 12).

For a understreke at personer og miljg utvikles og endres over tid, la Bronfenbrenner senere
til et femte niva som han kalte kronosystemet (Bronfenbrenner og Morris, 2006). Det omfatter
hendelser og endringer i livslgpet som kan pavirke individets utvikling.?°

Ifolge Bronfenbrenner er utvikling og leering altsé et resultat av et gjensidig samspill mellom
disse systemene og egenskaper ved personen (kjgnn, medfgdte anlegg og psykologiske
kjennetegn). Samspillet mellom person og kontekst kaller Bronfenbrenner proksimale
prosesser (Bronfenbrenner 1995). Det omhandler regelmessig og vedvarende samspill eller
interaksjon mellom hovedpersonen — for eksempel et barn, en elev eller en pasient eller
pargrende — og én eller flere personer i de naere omgivelsene (i mikrosystemet), som venner,

120 Bronfenbrenner mente forskning i starre grad burde studere utviklingsprosesser hos personer over lengre tid.
Spesielt var han opptatt av konsekvensene av overgangsprosesser (som overgangen fra barnehage til skole,
skilsmisse, a fa eller miste en jobb og det a fa sgsken) og individuelle biologiske prosesser (for eksempel
puberteten, det & bli syk), som har det til felles at «they alter the existing relation between person and
environment, thus creating a dynamic that may instigate developmental change» (Bronfenbrenner 1989: 201).
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mor eller far, en leerer, medelever, andre pasienter, eller en sykepleier. Bronfenbrenner sier
det slik:

The form, power, content, and direction of proximal processes effecting development vary
systematically as a joint function of the biopsychologial characteristics of the developing person; of the
environment, both immediate and more remote, in which the processes are taking place; and the nature
of the developmental outcomes under consideration. (Bronfenbrenner 1995: 621)*%

Bronfenbrenners gkologiske utviklingsmodell har hatt et bredt nedslagsfelt. Den er for
eksempel en av de teoretiske hovedpilarene i multisystemisk terapi (MST) for ungdom med
atferdsproblemer (Ogden 2002) og pargrende til barn og unge med kroniske sykdommer
(Eccleston mfl. 2012). Videre har den bidratt til en stgrre oppmerksomhet om betydningen av
sosiale omgivelser i familiestudier av barn og unges oppvekst og utvikling (Tudge mfl. 2009,
Adamson mfl. 2007, Riggins-Caspers mfl. 2003), trivsel og leering i grunnopplaringen
(Drugli og Nordahl 2016) , tilpasning og mestring av livssituasjon pa asylmottak (NOU 2011,
Hamilton og Moore 2004) og mediebruk og identitetsutvikling blant ungdom (McHale mfl.
2012). Modellen har ogsa blitt brukt som teoretisk perspektiv for a analysere hvordan sosiale
omgivelser pavirker livet for barn og voksne som lever med hiv/aids (Woollett 2017, Hosek
mfl. 2008), diabetes (Hapunda mfl. 2017, Naar-King mfl. 2006), kreft (Kazak og Nachman
1991), overvekt (Harrison mfl. 2011), kroniske smerter (Logan mfl. 2012) og
funksjonshemming (King mfl. 2003, Sontag mfl. 1996). I tillegg har den blitt brukt i studier
av faktorer som kan pavirke handtering av belastninger nar man er pargrende (barn, unge eller
voksne som pargrende) til personer som har langvarige helseutfordringer (Stenberg 2013,
Pedroso og da Motta 2013, Frigstad og Ytterhus 2008, Sylvain og Talbot 2002, Shapiro mfl.
1998).122

6.6 Avslutning

| det siste kapittelet har vi redegjort for tre teoretiske perspektiver pa mestringsbegrepet. Vi
innledet med den salutogene modellen utviklet av Aaron Antonovsky og begrepet generelle
eller generaliserte motstands- eller mestringsressurser. Deretter tok vi for oss
stressmestringsmodellen slik den er beskrevet av Richard Lazarus og Susan Folkman. Vi
avrundet med en gjennomgang av den utviklingsgkologiske modellen til Urie Bronfenbenner.
En fellesnevner for disse teoretikerne er at de ser pa mestring som et samvirke mellom
individuelle egenskaper og ressurser og sosiale omgivelser. Vi har ogsa vist til litteratur som
anvender disse teoriene pa ulike mater og i forskjellige sammenhenger.

121 Bronfenbrenner kalte forskningsdesignet som kunne studere slike prosesser og sammenhenger for process-
person-context-time (PPCT) model (Bronfenbrenner 1995: 621).

122 Bronfenbrenners modell har blitt kritisert for & veere for komplisert og vanskelig & anvende i sin helhet i
forskning. Som Lassbo (1988) uttrykte det: «Den perfekte utviklingspsykologiske undersgkelsen kommer helt
enkelt aldri til & kunne gjennomfares» (Lassbo 1988: 23). Forskning inspirert av Bronfenbrenner er derfor
avgrenset til studier av delsammenhenger som modellen skisserer. Mer om svakheter hos Bronfenbrenner og i
forskning basert pa hans modell kan du lese i Sallis og Owen (2015) og Tudge mfl. (2009).
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Oppsummering

| denne rapporten har vi sammenstilt og utdypet viktige begreper og teorier innen fagomradet
lzering og mestring innen helse. Forskere, fagpersoner, brukerrepresentanter og andre har i
lengre tid etterlyst et slikt dokument.

Vi har tatt for oss begrepene kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer (kapittel 3),
lering (kapittel 4), brukermedvirkning og empowerment (kapittel 5) og mestring (kapittel 6)
og redegjort for sentrale teorier og teoretiske perspektiver og modeller som anvender disse
begrepene.

I kapittel 3 (jf. begrepene kronisk sykdom og langvarige helseutfordringer) presenterte vi
sykdomsforlgpsmodellen til Juliet Corbin og Anselm Strauss, skiftende perspektiv modellen til
Barbara Paterson, kroppsteorien til Maurice Merleau-Ponty, sykdomsoppfatningsmodellen til
Howard Leventhal og den salutogene modellen utviklet av Aaron Antonovsky.

| kapittel 4 (jf. begrepet leering) utdypet vi Alfred Banduras sosialkognitive leeringsteori,
James Prochaska, Carlo DiClemente og John Norcross’ transteoretiske endringsmodell,
Edwardi Deci of Richard Ryans selvbestemmelsesteori, Lev VVygotskijs kulturhistoriske
lzeringsteori og Jean Lave og Etienne Wengers teori om situert leering (kapittel 4).

| kapittel 5 (jf. begrepene brukermedvirkning og empowerment) redegjorde vi for Sherry
Arnsteins stigemodell pa brukermedvirkning pa systemniva, Jonathan Tritter og Alisom
McCallums arbeid om brukermedvirkning som kunnskapsdeling pa tjenesteniva og et
allmennmedisinsk perspektiv pa klinisk kommunikasjon og samvalg som brukermedvirkning
pa individniva. Vi tok ogsa opp empowerment-begrepet sett fra Paulo Freires kritisk-
pedagogiske perspektiv.

Til sist i kapittel 6 (jf. begrepet mestring) utdypet vi den salutogene modellen fra Aaron
Antonovsky og redegjorde naermere for hans begrep generelle eller generaliserte motstands-
/mestringsressurser, stressmestringsmodellen til Richard Lazarus og Susan Folkman og den
utviklingsgkologiske modellen til Urie Bronfebrenner.

Vi haper rapporten kan komme til nytte for alle som er involvert i lzerings- og
mestringsvirksomhet i sykehus og kommuner, og som gnsker innsikt i den teoretiske og
begrepsmessige forankringen av virksomheten. Vi haper ogsa at interesserte forskere,
undervisningspersonell og studenter vil fa utbytte av a lese rapporten.
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