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Forord

I lopet av 5. studiedr skal alle medisinstudenter skrive en masteroppgave om et valgfritt
medisinsk tema. Formélet med en slik oppgave er at studentene skal laere seg a beherske

epidemiologi, statistikk og kunnskapshandtering pa en tilstrekkelig mate.

Hensikten med denne oppgaven er & bidra til kvalitetssikring av tilbakemelding gitt i
forbindelse med Tromsegundersokelsen. Tromseundersgkelsen er en hayt verdsatt
befolkningsundersekelse, bade av forskere og deltakere. Det var enskelig & se nermere pa
deltakernes formening om nytte og erfaring rundt det & motta tilbakemelding om avvikende
proveresultater fra Tromseundersgkelsen. Denne oppgaven ble formidlet via vare veiledere til

studenter pa MK12, og er nd utgangspunkt for fire liknende, men separate masteroppgaver.

Finansiering: Utover universitetets bidrag til veiledere ble det innvilget reisestenad for
deltakelse pa et kurs om bruk av programvaren NVivo. Praktisk tilrettelegging og utsending

av sperreskjema ble gjort av Tromseundersokelsen.

Jeg vil rette en takk til deltakerne som besvarte sperreskjema og som ville delta pa intervju.
Jeg vil ogsa takke mine medstudenter med liknende oppgaver; Frida I. Nissen, Julie Norum
og Sara-Jeanette Garstad for faglige diskusjoner og samarbeid omkring arbeidet med
oppgaven. I tillegg vil jeg takke Bente A. Augdal for hjelp med organisering av utsending og
mottakelse av sperreskjema. Til sist vil jeg takke mine veiledere Maria F. Kvamme, Hasse
Melbye og Anne E. Eggen for god hjelp og motivasjon under arbeidet med oppgaven. Maria
har veert til stor hjelp som hovedveileder for oppgaven, med spesielt fokus pa den kvalitative
delen. Hasse har 1 stor grad bidratt til arbeidet med den kvantitative delen og bakgrunns-
informasjon. Anne Elise har bidratt til arbeid med sperreskjemaer og til utvikling av

forskningsspersmal og intervjuguide.

26.06.17.
Kristine Rebekka Pettersen
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Sammendrag

Bakgrunn: | forbindelse med Tromsoundersokelsen fir deltakere tilbakemelding om
avvikende proveresultater i form av brev. Det er pdgaende diskusjoner i forskningsmiljeene
omkring hvorvidt og pé hvilken mate man skal meddele deltakere individuelle
forskningsresultater, da hensikten og konsekvensene av & gi slik tilbakemelding i stor grad er
omdiskutert. Formalet med denne undersekelsen er & studere betydningen av tilbakemelding

om avvikende SpO,-verdi gitt 1 forbindelse med Tromseundersekelsen.

Metode: Det ble brukt mixed methods for & besvare problemstillingen. Den kvantitative
metoden ble utfort som en tverrsnittstudie og var ment & si noe om hvor stor andel av
deltakerne som fant tilbakemeldingen nyttig. Sperreskjema ble sendt til deltakere som fikk
beskjed om avvikende SpO, i perioden 08/15 - 05/16 (svarrate 59 %). STC basert pa 6
dybdeintervjuer ble valgt som utgangspunkt for den kvalitative metoden. Malet for denne
metoden var & belyse deltakernes erfaringer, forstelse og eventuelle helsemessige

konsekvenser av tilbakemeldingen.

Resultater: Ca 80 % av deltakerne fant tilbakemeldingen om avvikende preovesvar nyttig. [
begrepet nyttig legger deltakerne vekt pa flere ting: & fa informasjon, mulighet til 4 iverksette
tiltak, folelsen av at noen bryr seg og folelse av & hjelpe andre via & bidra til forskning.
Deltakerne meddeler ogsa at tilbakemeldingen har fort til bekymring og usikkerhet av

varierende grad.

Konklusjon: Flertallet av deltakerne fant tilbakemeldingen om avvikende SpO; nyttig, og det
virker derfor fordelaktig & fortsette med & gi slik tilbakemelding. Det kan tenkes at enkelte
endringer 1 avviksbrevet og den praktiske gjennomferingen av mélingen kan gke nytteverdien
og redusere bekymring hos deltakerne. For a ta endelig stilling til om den rapporterte nytten er
god nok begrunnelse til & fortsette & sende ut brev med avvikende verdier, burde det gjores
ytterligere undersekelser for & vurdere de positive og negative konsekvenser opp mot

hverandre.

Nokkelord: Kvalitetssikring, tilbakemelding, befolkningsundersakelse, erfaringer, pulsoksymetri,
mixed methods, medikalisering.
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1 Bakgrunn

1.1 Om Tromsgundersgkelsen

Den forste Tromsoundersgkelsen ble gjennomfert i 1974, hvor hensikten primert var & finne
arsaker til hay dedelighet av hjerte- og karsykdommer og & finne metoder for forebygging av
hjerteinfarkt og hjerneslag (1). Siden den gang har Tromseundersekelsen vart gjennomfert
ytterligere 6 ganger, hvor bide antallet deltakere, undersokelser og tema er utvidet (1). I folge
Tromsegundersgkelsens egne nettsider er Tromsgundersgkelsen Norges mest omfattende
befolkningsundersekelse over de siste 40 ar (1). Hoveddelen av den siste undersekelsen,
Tromse 7, ble avsluttet 1. november 2016 (2). Alle innbyggere 1 Tromsg kommune med alder
> 40 ar fikk invitasjon til 4 delta 1 den syvende Tromsgundersokelsen, og totalt deltok 21 083

kvinner og menn (1, 3).

Etter endt undersokelse far deltakerne tilbakemelding om preveresultat i form av brev. I
Tromse 7 ble enkelte verdier som BMI, blodtrykk og kolesterol rapportert tilbake til alle
deltakerne. Andre resultater som oksygenmetning (SpO;) og CRP ble det kun gitt
tilbakemelding pé ved avvikende pravesvar (4). I brevet om avvikende prevesvar oppfordres
deltakeren til & ta kontakt med fastlege for kontroll av den avvikende verdien og eventuelt
videre undersgkelse. Dersom henvisning til spesialist er nedvendig organiserer
Tromseundersgkelsen dette. Deltakerne kan reservere seg fra & motta proveresultater, men
dersom proveresultatet er av en slik karakter at det krever rask legebehandling, blir pasienten

kontaktet pa tross av reservasjonen. Dette 1 samsvar med Europarddets retningslinjer (4, 5).

1.2 Tilbakemelding pa individuelle forskningsresultater

Det har lenge vart diskusjoner omkring hvorvidt man skal gi tilbakemelding pa individuelle
forskningsresultater til deltakere som er med 1 forskningsprosjekter (6). Tidligere var det hoy
konsensus rundt & ikke gi individuell tilbakemelding, da forskningens hensikt var & gi
generaliserbar kunnskap til befolkningen og ikke kunnskap om helse pa individniva (7). Det
ble ogsa argumentert med at forskerens og klinikerens rolle burde holdes separat, og at & gi
tilbakemelding pa resultater kunne vaere uhensiktsmessig for deltakeren (7). De siste par
tidrene har det vert skende enighet omkring at klinisk signifikante resultater burde deles med
den enkelte deltaker, men hvorvidt resultater av usikker klinisk signifikant skal tilbakefores er
det fremdeles stor uenighet om (6, 8, 9). Argumenter som stetter tilbakeforing av alle

resultater er bl.a. at deltakeren “eier” undersgkelsesgrunnlaget de har deltatt med (blod, urin



etc) (6). Man ensker ogsa 4 unngd usikkerheten det kan medfore & ikke vite resultatene, og &
stotte opp om deltakernes mulighet til autonome avgjorelser angdende egen helse (6, 10).
Argumenter mot 4 tilbakefore forskningsresultater med usikker klinisk betydning er at det kan
bidra til falsk trygghet og/eller bekymring, og pa den maten veare skadelig for deltakeren (5-
7). Falsk bekymring omhandler bl.a. det & fa beskjed om et avvik uten at det er sikkert hva
avviket betyr, eller om det betyr noe. Falsk trygghet omfatter bl.a. det at dersom man far
informasjon om at noe er “normalt”, kan det fore til at deltakeren 1 mindre grad bryr seg om
plager som kan vere tilknyttet resultatet. Dermed kan sykdommer bli oppdaget pa et senere
tidspunkt enn hvis deltakeren ikke hadde fatt informasjon. Informasjon om
forskningsresultater med klinisk usikker betydning kan ogsa vere grunnlag for misforstaelser

som kan fore til uheldige valg personlig, medisinsk og finansielt (5-7).

Det er forskerens ansvar & avgjere om og hvordan resultatene av prosjektet skal meddeles
deltakerne. Europarddet har utformet retningslinjer for hvordan biomedisinsk forskning skal
gjennomfores (5). Hensikten med disse retningslinje er at forskningen skal gjennomfoeres pa
en mate som respekterer menneskerettigheter og menneskeverd. I retningslinjene fremgar det
ogsa at plan for handtering av tilsiktede og utilsiktede funn skal fremga i forsknings-

prosjektets sgknad til regionale etiske komiteer (5, 11, 12).

For & gjennomfore en befolkningsundersokelse er man avhengige av at befolkningen ensker &
delta. Det er tidligere gjort studier som ser pa hva som motiverer personer til a delta i
forskningsprosjekt, hvor potensiell egengevinst og mulighet til & hjelpe andre blir belyst som
viktige begrunnelser for & delta (13). Deltakerraten 1 Tromse 7 var pé 65 %, noe som er lavere
enn ved de forste undersgkelsene (14, 15). En mulig arsak til at deltakerraten synker er at
deltakerne ikke foler at de fir noe igjen for 4 delta pa undersekelsen (13, 16). A se pa hvordan
tilbakemeldingen oppfattes av deltakerne er en méte & kvalitetssikre tilbakemeldingspraksis,
og med kvalitet menes her mest mulig nytte og minst mulig unytte. Grensene for
tilbakemelding fra Tromseunderseokelsen er til en viss grad basert pa faglige retningslinjer,
men ogsd pa faglig skjenn. Det er viktig at dette blir evaluert for & finne ut om det fungerer
etter hensikten. Det er ogsa viktig & ta hensyn til tema som overdiagnostisering og
medikalisering, da man 1 hegyst mulig grad vil unnga at tilbakemelding fra
Tromseundersegkelsen resulterer 1 nettopp det. Med begrepet medikalisering menes det &
definere et problem” som medisinsk, vanligvis 1 form av en sykdom eller lidelse, eller ved a
bruke medisinske intervensjoner for & lose problemet (17). Problemene som medikaliseres er

ofte av sosial eller personlig karakter. En annen velbrukt definisjon av begrepet
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medikalisering lyder slik; A process whereby more and more of everyday life has come
under medical dominion, influence and supervision” (18, 19). Overdiagnostisering defineres
som diagnostisering av en tilstand som 1 fravaer av testing ikke ville fort til symptomer eller
dad (20). Det kan tenkes at beskjed om avvikende provesvar fra Tromseundersokelsen
muligens kan fore til uheldig medikalisering og/eller overdiagnostisering dersom

tilbakemeldingen gis pé feilaktig grunnlag og/eller pa feil méte.

1.3 Oksygenmetning (SpO,)

Pa tross av Tromseundersegkelsens brede omfang vil denne oppgaven kun omhandle
tilbakemelding gitt ved avvikende oksygenmetning. Det brukes pulsoksymeter til & detektere
deltakernes oksygenmetning 1 perifert arterielt blod (SpO,). Pulsoksymetri en billig og ikke-
invasiv metode som viser hvor stor prosentandel av hemoglobinet i det arterielle blodet som
er mettet med oksygen (21). Apparatet bestar av to lysdioder som sender ut lys med
forskjellig belgelengde (rodt og infraradt lys). Etter at lyset er sendt gjennom et godt sirkulert
vev brukes en fotodiode til & male absorbsjonen av de ulike lysfrekvensene (21, 22). Da
absorbsjonen av radt og infraredt lys varierer mellom oksygenert og deoksygenert blod, kan
differansen mellom absorbert lys omgjeres for & ansla hvor stor andel av hemoglobinet som er
oksygenert (22). Pulsoksymeterets presisjon ved SpO, mellom 70-100 % er anslétt til & ha en
neyaktighet pd + 2 % (23, 24). [ Tromsg 7 ble SpO, mélt tre ganger per deltaker, hvor den
hoyeste verdien ble registrert. Dette 1 forsek pd & redusere antall falske avvik. Cut-off for hva
som regnes som redusert SpO; er ofte definert som SpO < 95 % (24). Grenseverdi for
avvikende SpO;-verdi er 1 Tromsg 7 satt til & vaere < 94 % for deltakere under 70 &r og < 93
% for deltakere som er 70 ar eller mer. Valget av grenseverdier i Tromsg 7 er gjort pa
bakgrunn av informasjon om maélingens ngyaktighet, samt ekende risiko for redusert SpO,

ved gkende alder (23).

Lav oksygenmetning kan assosieres med tilstander som bl.a. hjertesykdom, ventilasjons-
perfusjon mismatch, hypoventilering, hayre til venstre shunts, redusert diffusjonskapasitet og
lavt partialtrykk av oksygen i inspirert luft (23-25). En studie basert pa materiale fra
Tromseundersegkelsen fant at BMI > 35, gkende alder, rayking og tung pust er faktorer som
oker risiko for redusert SpO; (23). En annen studie basert pa data fra Tromseundersokelsen,
Norsk folkeregister og Dedsarsaksregisteret viser at redusert SpO, er assosiert med okt risiko

for ded (alle arsaker) og dod av lungesykdom 1 lapet av en 10 ars oppfelgingsperiode (24).



2 Problemstilling

Hvilken betydning har det for deltakere i Tromseundersekelsen & {4 tilbakemelding om

avvikende provesvar for oksygenmetning (SpOs).

3 Formal

Formalet med undersekelsen er & studere hvilken betydning tilbakemelding om avvik har for
deltakerne, da med fokus pa avvikende SpO, -verdier. Jeg vil undersoke om deltakerne synes
tilbakemeldingen ved avvikende provesvar er til nytte og hvor ofte tilbakemeldingen forer til
videre undersgkelse av den avvikende verdien. Eventuelt om deltakerne synes slik
tilbakemelding er unedvendig og brysom. Jeg vil ogsd undersgke om responsen er avhengig
av graden av avvik, og dermed om prevesvar som ligger nar normalverdi 1 sterre grad er til
liten nytte og provesvar langt fra normalverdi 1 sterre grad er til nytte. I sa fall kan det vaere
grunnlag for at grenseverdier for tilbakemelding til deltakere burde justeres. Jeg vil ogsa
utforske deltagernes erfaring med og forstaelser av tilbakemeldingen, og hvilke helsemessige

konsekvenser den eventuelt har hatt for dem.

Masteroppgaven er en del av en firedelt kvalitetssikringsundersokelse. Resultatet vil vere fire
separate masteroppgaver hvor forskningsspersmalene er like, men hvor vi undersegker ulike
proveresultater og dermed har forskjellig datagrunnlag. Det er tilbakemelding om avvikende
resultater pa oksygenmetning (SpO,), lungefunksjon (FEV), CRP og kolesterol som

undersakes.

3.1 Forskningsspgrsmal

1. Hvordan erfarer deltakerne 4 fa tilbakemelding om patologisk prevesvar, og hvilken
betydning har dette for synet pa egen helse?

2. Hyvilke helsemessige konsekvenser opplever deltakerne at tilbakemeldingen om
patologiske provesvar har gitt?

3. Hyvilke forhold kan man eventuelt se mellom grad av avvik fra normalverdi og
opplevd nytte/unytte av tilbakemeldinger om patologiske provesvar fra
Tromseundersekelsen?

4. Hyvilke implikasjoner for tilbakemelding- og kvalitetssikringspraksis kan kunnskap fra

denne studien eventuelt ha?



4 Materiale og metode

4.1 Valg av metode

For & finne svar pé forskningsspersmalene tilknyttet problemstillingen ble det besluttet & dele
oppgaven inn i en kvalitativ og en kvantitativ del. Det ble valgt to metoder fordi det var
onskelig & undersoke badde forekomsten av formening om nytte/unytte og betydningen av

tilbakemeldingen om avvikende provesvar.

I artikkelen ”The art and science of clinical knowledge: evidence beyond measures and
numbers” skriver Malterud om fordelene ved & kombinere kvalitativ og kvantitativ metode
(26). Det meste av evidensbasert kunnskap innen medisin er basert pa kvantitative metoder. |
folge Malterud gir dette en begrenset bredde 1 klinisk kunnskap, da det kun tar 1 betraktning
faktorer som kan méles, telles og kontrolleres (26). Ved kvalitativ analyse bruker man samtale
og/eller observasjon til & utforske erfaringer og meninger fra enkeltpersoner (27). Ved hjelp
av strukturerte analysemetoder kan man bruke rddata (her intervju), til & skape resultater via
fortolkning og sammenfatning av datamaterialet (28). I en annen artikkel skriver Malterud at
dersom man vil betrakte sykdom og helse som dynamiske prosesser som varierer mellom
individer ut fra en sosiokulturell sammenheng, trenger vi vitenskapelige tilneerminger som

anerkjenner dette, noe kvalitative forskningsmetoder gjor (28).

4.2 Mixed methods

Det & kombinere kvalitativ og kvantitativ metode kalles ofte for ”mixed methods (29). Ved
bruk av mixed methods vil man kunne styrke funnene man gjor 1 hver av de to ved at de ulike
metodene utfyller hverandre og gjer at vi kan vi kan utvikle bredere kunnskap om det vi
onsker & utforske (26, 30-32). I retningslinjer fra Best Practice hevdes det ogsa at ved &
kombinere kvalitativ og kvantitativ metode kan man maksimere styrkene og minimere
svakhetene til hver av metodene (31). En ytterligere fordel ved bruk av mixed methods er at
man under samme studie kan stille bekreftende og utforskende spersmél og dermed bade

verifisere og generere teori (32).

Det finnes ulike design for gjennomfering av mixed methods (”parallel mixed designs”,
“sequential mixed designs”, “conversion mixed designs” og “fully integrated mixed designs™)
(32, s. 151). I denne oppgaven brukes ”parallel mixed design” hvor kvalitativ og kvantitativ

datainnsamling, metode og analyse gjores atskilt for s & kombineres pé et senere tidspunkt.



I boken ”Kvalitative metoder i medisinsk forskning” skriver Malterud om det & kombinere
kvalitativ og kvantitativ metode som en form for “triangulering”, altsd at man skaffer seg
kunnskap om det fenomenet man ensker & studere fra flere hold (30, s. 190). Begrepet
triangulering brukes innenfor mixed methods pa ulike mater. Greene bruker for eksempel
begrepet triangulering om det & finne en ’sannhet” pa tvers av metodene. Begrepet sannhet
omfatter i denne sammenheng rasjonale at dersom resultantene fra de ulike metodene
sammenfaller, vil det gi okt validitet og mindre betydning av ulike bias (33). Det Greene
omtaler som “expansion” i samme artikkel kommer naermere Malteruds forklaring av
begrepet triangulering, nemlig bruk av mixed methods for a utvide forstaelsen. I denne
oppgaven tar jeg utgangspunkt i Malteruds definisjon av begrepet. Det finnes ulike mater a
triangulere (metodetriangulering, kildetriangulering, observatertriangulering og
teoritriangulering). I denne oppgaven er det brukt metodetriangulering, altsd at man bruker to

ulike metoder for a belyse samme problemstilling (30, s. 190-1).

I Best Practice- retningslinjer om mixed methods skrives det om flere mulige mater a
kombinere data ("merging data”, “connecting data” og "embedding data”). I hver av disse
metodene kombineres data pa ulike tidspunkt, noen underveis i analysen og andre etter (31). I
denne oppgaven brukes det "merging data”, som betyr at kvalitative og kvantitative data
innhentes hver for seg og analyseres separat. Resultatene vil presenteres separat med
“contiguous, narrative”- tilnerming (34). Forst 1 oppgavens diskusjonsdel vil resultatene sees
1 sammenheng med hverandre. Dette samsvarer med det Malterud skriver i sin metodebok;
”Ved alle former for triangulering er det viktig d gjennomfore innsamling og analyse av
empiriske data fra hvert av de valgte perspektiver (...). Forst nar resultatene fra de ulike
observasjonene foreligger, kan vi legge dem ved siden av hverandre for d se hvordan de
utfyller eller korrigerer hverandre som ulike deler av et felles puslespill” (30, s. 191). Det

samsvarer ogsd med det Teddlie og Tashakkori skriver i1 sin metodebok om bruk av mixed

methods under avsnittet om “’Parallel mixed designs” (32, s. 152).

4.3 Datainnsamling

Tromseundersekelsen bestar av to deler. Alle deltakerne blir forst med pé del 1, mens et
utvalg blir invitert til flere undersegkelser i del 2. SpO, ble malt 1 bide del 1 og del 2.
Deltakere med avvikende SpO,- verdi i del 1 fikk tilsendt et brev som informerte om avviket.
I brevet ble deltakerne oppfordret til & ta kontakt med fastlegen for a fa oksygenmetningen

kontrollert innen tre méneder, med mindre de var invitert til & delta i del 2 (vedlegg 1).



Deltakere som ogsé deltok i1 del 2 fikk sin SpO, kontrollert der. Eventuelle rad om videre
oppfelging ble basert pa den nye malingen og lungefunksjonstesting. Grenseverdi for
avvikende SpO; var 1 Tromsg 7 satt til & vaere SpO, < 94 % for deltakere under 70 ar og

<93 % for deltakere > 70 ar.

Deltakere som mottok brev om avvikende oksygenmetning i tidsrommet august 2015 til mai
2016, fikk ogsa ett oppfelgingsbrev tre méneder etter det forste brevet ble sendt ut. Dette
brevet inneholdt et sperreskjema hvor deltakerne bl.a. ble spurt om de syntes informasjonen
var nyttig og om de hadde oppsekt lege (vedlegg 2). Sammen med sperreskjema ble det sendt
ut invitasjon til & delta pa intervju for & utdype sine erfaringer om det & motta avviksbrev fra
Tromseundersegkelsen (vedlegg 3). Hensikten var & intervjue ca 20 deltakere med avvikende
SpO,-verdi. Nér det var registrert et tilstrekkelig antall deltakere som ville la seg intervjue, ble
sporsmal om 4 delta pé intervju tatt bort fra det originale brevet. Sperreskjema ble fremdeles

sendt ut for & {4 et storre materiale til videre analyse.

Det ble anslatt at mellom 150-300 deltakere ville motta informasjon om avvikende SpO2-
verdi 1 perioden fra august -15 til mai -16, og at svarraten pé sperreskjema ville ligge pa ca
50 %. Sperreskjemaene utgjorde datagrunnlaget for den kvantitative analysen. Det ble mottatt

svar pa 97 av totalt 165 utsendte sperreskjema (svarrate 59 %).

Det var totalt 27 deltakere som sa seg villig til a bli intervjuet. Alle de 27 deltakerne ble
forsekt kontaktet per telefon. 3 av deltakerne lykkes det ikke & fa kontakt med og 4 deltakere
hadde ikke mulighet til & delta pé intervju. Det ble gjennomfert totalt 20 intervjuer. 6 av
intervjuene var semistrukturerte dybdeintervju med fenomenologisk inspirert perspektiv og
resterende 14 var kortere telefonintervju. Intervjuene ble gjennomfoert 1 perioden mars til mai
2016. Det ble utformet en intervjuguide i forkant av intervjurundene (vedlegg 4). Denne
guiden ble utformet i samarbeid med de andre studentene som skriver liknende oppgaver,
samt vare tre veiledere. Forespoarsel om dybdeintervju ble forsekt gitt til et utvalg med
variasjon 1 kjenn, alder og grad av avvikende oksygenmetning. Dette for & {4 et tilstrekkelig
rikt og variert materiale j.f. Malterud (30, s. 55). Se deltakerkarakteristika i tabell 1 under
avsnitt om kvalitativ metode. Deltakerne som takket ja til a delta i dybdeintervju fikk selv
velge tidspunkt og sted for intervjuet. Mulige alternativer for utferselssted var UNN, UiT,
hjemme hos deltaker eller annet valgfritt offentlig sted. Den kvalitative delen av oppgaven
baseres pa dybdeintervjuene. De kortere intervjuene (telefonintervjuene, se uthevet boks i

vedlegg 4) ble brukt som supplement til den kvantitative delen av oppgaven.



4.4 Forskningsetiske vurderinger

Prosjektet ble meldt til personvernombudet, NSD, av hovedveileder da vi hadde lagret
intervjuobjekters telefonnummer 1 perioden fra sperreskjema ble mottatt til intervjuene var
transkribert. I tillegg til telefonnummer hadde vi ogsa lagret informasjon om deltakernes alder
og kjenn, men da Tromseundersokelsen har s hoyt antall deltakere vil ikke dette alene vaere
nok til 4 identifisere deltakerne. Datasettet som ble utformet kan ikke kobles til gvrige data fra

Tromseundersgkelsen. Godkjenning fra NSD er vedlagt (vedlegg 5).

For intervjustart ble deltakerne informert om undersekelsens formal, tema, konfidensialitet,
anonymisering, frivillighet, mulighet for a trekke seg og plan for sletting av person-
opplysninger etter undersokelsens slutt. Deltakerne fikk mulighet til & stille spersmaél
angaende gjennomferingen og annet de matte lure pa. Samtlige samtykket til deltakelse og
lydopptak av intervjuet i forkant av oppstart. Lydfilene ble oppbevart utilgjengelig for

utenforstdende, og slettet like etter transkribering.

Det ble ikke sendt sgknad til REK da prosjektet ikke ble ansett som helseforskning som skulle
gi ny kunnskap om sykdom og helse, men som et bidrag til kvalitetssikring av
Tromseundersgkelsen. Prosjektet gdr derfor under Tromseoundersokelsens REK- godkjenning
som kvalitetssikringsstudie og trenger ikke egen godkjenning jmf. kriterier pa REKs

hjemmeside (35).

4.5 Relevans og validitet

Det er tidligere gjort flere studier som ser pd om deltakere i forskningsprosjekt ensker
individuell tilbakemelding pa forskningsresultater og hvordan de ensker at slik
tilbakemelding skal gis (9, 10, 36, 37). Ut fra det jeg kjenner til finnes det fa studier som ser
pa deltakernes erfaringer og helsemessige konsekvenser av det & motta tilbakemelding om
avvikende resultater fra befolkningsundersokelser. Jeg har ikke lykkes med & finne tidligere
undersokelser som ser pé nytte eller erfaringer av & fa tilbakemelding om avvikende
oksygenmetning. Denne studien kan derfor muligens vare med pa 4 tilfere ny kunnskap

omkring dette tema.

Innen forskning er det vanlig & skille mellom intern og ekstern validitet. Intern validitet innen
kvalitativ forskning handler om & underseke hva resultatet er sant om, og for hvem (27, 30, s.

21-3). Intern validitet handler ogsd om & stille spersmél om hvorvidt det er mulig & bruke



studiens kunnskap til handlinger, anvendelse eller nytte (pragmatisk validitet) (30, s. 187, 38).
Ekstern validitet innen kvalitativ forskning viser til prosjektets overferingsverdi, altsd om
leseren kan vurdere forskningens betydning for andre kontekster enn det som er undersokt 1
forskningsprosjektet (27). Innenfor ekstern validitet er det ogsa viktig a ta stilling til om
analysen bringer frem et overforbart poeng (analytisk generaliserbarhet) og om konklusjonen
stemmer overens med det man vet fra eksisterende litteratur (27). Innenfor kvantitativ
forskning brukes begrepet validitet pa en noe ulik méte. Intern validitet 1 en kvantitativ
sammenheng handler om presisjon, altsa om studien faktisk maler det som var intensjonen &
male (38, 39). Ekstern validitet innenfor kvantitativ metode handler om studiens

generaliserbarhet (38).

Nér man bruker mixed methods kan man vurdere validiteten av de konklusjonene man gjor pa
bakgrunn av de to resultattypene sammen. Teddlie og Tashakkori skriver i1 sin metodebok at
nar man tolker resultatene fra kvantitativ og kvalitativ analyse opp mot hverandre vil
konklusjonens kvalitet avgjeres bl.a. av kvantitativ metodes interne validitet og den
kvalitative metodes troverdighet (intern validitet). De skriver ogsa at konklusjonens
overfarbarhet vil korrespondere med ekstern validitet 1 den kvantitative delen og

overfarbarheten 1 den kvalitative delen (32, s. 286-7).

Nér det kommer til denne studien kan det tenkes at resultatene kan ha overforingsverdi for
andre befolkningsundersgkelser som gir tilbakemelding om avvikende preveverdier pa
liknende mate. Mest aktuelt vil vere at resultatene eventuelt kan stette beslutningsprosesser

vedrerende praksis for tilbakefering av andre resultater inkludert 1 Tromseunderseokelsen.

4.6 Kvantitativ metode

Den kvantitative delen er 1 hovedsak ment & besvare det tredje forskningsspersmalet: "Hvilke
forhold kan man eventuelt se mellom grad av avvik fra normalverdi og opplevd nytte/unytte
av tilbakemeldinger om patologiske pravesvar fra Tromsgundersgkelsen?”. Det andre og det
fjerde forskningsspersmalet vil ogsd delvis belyses av denne delen. Materialet for den
kvantitative analysen var primert besvarte sperreskjema, men ogsa kvantifiserte variabler

hentet fra telefonintervju og dybdeintervju.



Det ble laget et datasett 1 SPSS basert pé variabler fra sporreskjemaet. Datasettet ble lagret 1
avidentifisert form uten Tromse 7 -kode, navn eller fodselsdato pa deltakeren. Datasettet
kunne ikke kobles til ovrige data fra Tromseundersgkelsen. Variablene ble brukt bade i
opprinnelig form og re-kodet til nye variabler. I tillegg ble det laget en variabel som ser pa
resultatene av SpO,-kontroll for de deltakerne hvor vi har informasjon om hva kontrollen
forte til. Informasjon om kontroll er hentet fra sperreskjemaenes fritekst og fra intervjuene

(dybde- og telefonintervju).

Variabler i sporreskjema:

* Alder ved undersgkelse

* Kjonn

* Analyseverdi (SpO;)

* Kontroll av oksygenmetning (4 svaralternativer)
* Nytte (4 svaralternativer)

* Fritekst om erfaring

* (nske om & delta pa intervju

Datasettet ble brukt til & gjennomfere ulike frekvensanalyser. Det ble bl.a. utformet tabeller
og grafer som representerer ulike aspekter ved deltakerpopulasjonen som alder, kjonn, grad av
avvik etc. Datasettet ble ogsé brukt til statistiske analyser som hadde som formél & besvare
det tredje forskningsspersmaélet. I tillegg ble det gjort statistiske analyser for & se om det var

noen forskjell mellom rapportert nytteverdi og alder eller kjonn.

Nullhypoteser:

* Hy= Ingen forskjell mellom grad av avvikende SpO,-verdi og opplevd nytte
* Hy= Ingen forskjell mellom alder og opplevd nytte
* Ho=Ingen forskjell mellom kjonn og opplevd nytte

For vi gikk 1 gang med analysen var tanken at det skulle brukes Pearson Kji-kvadrattest for &
teste nullhypotesene. Det viste seg at Pearson Kji-kvadrattest ikke var egnet til enskede
utregninger. Dette fordi materialet analysene ble basert pa var for lite. Forventet verdi (E) var
under 5 1 over 20 % av cellene, og dermed kunne ikke resultatene fra testen brukes pa grunn
av ugyldighet (40, s.721-3). Som alternativ ble Fisher’s Exact test brukt, da dette er en analyse

som passer bedre til sma datamaterialer (40, s. 723-4).
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Da analysematerialet var relativt lite ble det besluttet at man ikke skulle se pa graden av nytte
for hver enkelt prosentgrad avvik av SpO,, men heller & se pa graden av nytte for SpO,
verdier > 92 % og <92 %. Dette skillet ble valgt da SpO, <92 % 1 hayere grad er assosiert
med sykdom og mortalitet, og det er et skille som ofte brukes 1 litteraturen som cut-off for
patologiske verdier (24, 25, 41, 42). Denne verdien stir ogsa 1 samsvar med teksten i

avviksbrevet som ble sendt ut til pasientene (vedlegg 1).

Ved gjennomgang av sperreskjemaene viste det seg at ogsd enkelte deltakere > 70 &r hadde
fatt brev om avvikende SpO;-verdi ved SpO, pa 94 %. Disse ble ogsa inkludert i oppgaven pa

tross av at cut-off for deltakere > 70 ar opprinnelig var pa < 93 %.

4.7 Kvalitativ metode
Den kvalitative analysen baseres pa semistrukturerte dybdeintervju gjennomfert i perioden
mars - mai 2016. Mélet med disse intervjuene var 4 besvare det forste, andre og dels det fjerde

forskningsspersmalet.

Forskningsspersmal:

* Hvordan erfarer deltakerne a fi tilbakemelding om patologisk prevesvar, og hvilken
betydning har dette for synet pa egen helse?

* Huvilke helsemessige konsekvenser opplever deltakeren at tilbakemeldingen om
patologiske provesvar har gitt?

* Hvilke implikasjoner for tilbakemelding- og kvalitetssikringspraksis kan kunnskap

fra denne studien eventuelt ha?

Det ble gjort lydopptak av alle dybdeintervjuene etter samtykke fra deltakerne, og
dybdeintervjuene ble deretter transkribert. Etter transkribering ble lydopptakene slettet. Alle

intervjuene og transkriberingen ble utfort av én og samme person.
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Tabell 1: Deltakerkarakteristika for deltakere som deltok pa dybde-
intervju. Viser oversikt over kjgnn, alder og SpOs.

Tabell 1: Deltakerkarakteristika

Intervjuobjekt Kjonn Alder SpO;
1 Mann 43 89 %
2 Mann 72 93 %
3 Mann 53 94 %
4 Mann 65 93 %
5 Kvinne 84 92 %
6 Mann 63 94 %

4.7.1 Systematisk tekstkondensering

Analyse av dybdeintervjuene ble gjort med utgangspunkt 1 Malteruds analyseoppskrift for
systematisk tekstkondensering (STC), en metode som egner seg godt for nybegynnere
innenfor kvalitativ forskning (30, s. 94, 43). STC er utviklet av Malterud med inspirasjon fra

Giorgi’s fenomenologiske analyse (43).

Analysen bestar av fire steg (j.f. Malterud (30, s. 91-112, 43)):

1) "Lenestol-analyse”: Alle transkripter leses for & danne et overblikk over materialet. Det
formuleres 4-8 forelgpige tema knyttet til problemstillingen. De forelopige temaene dannes ut
fra hva deltakerne legger vekt pa, og kan vinkle problemstillingen annerledes enn

intervjuguiden.

2) Identifisering av meningsbcerende enheter (dekontekstualisering): Transkriptene leses for &
identifisere meningsbarende enheter. En meningsbarende enhet er et fragment av teksten
med informasjon om problemstillingen. De meningsbarende enhetene skal sa sorteres 1 ulike

koder som baseres pé forelopige tema fra steg 1.

3) Kondensering: Innen hver kode dannes det subgrupper av ulike meningsbarende enheter.
Subgruppene blir til underveis som man arbeider med a forstd hva de meningsberende

enhetene 1 koden egentlig handler om. Meningsbarende enheter innenfor hver subgruppe
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tolkes og kondenseres til et kunstig sitat som skal representere de meningsbarende enhetene 1
sin subgruppe. Det velges ogsa ut et “gullsitat”, et ekte sitat som representerer kondensatet pa

en god og dekkende maéte.

4) Sammenfatning (rekontekstualisering): Det lages en analytisk tekst for hver kode basert pa
kondensat og utvalgte gullsitat. I tillegg skal det utformes en tittel som skal representere hver
kodegruppes analytiske tekst. Tittelen er ogsa en del av resultatet, og er viktig for a
kommunisere funn i hver kode. Det er derfor viktig & utforme en tittel som ikke bare
oppsummerer funnene, men som uttrykker de viktigste tolkningene i koden. Den analytiske
teksten og tittelen vil utgjere resultatet av analysen, og md vurderes med henblikk pé
originaltranskripter slik at man kan bekrefte/avkrefte om teksten fremdeles reflekterer
deltakernes erfaringer. Man ma ogsa lete i originaltranskriptene etter pastander som kan
utfordre de analytiske tekstene. Analysen er ikke ferdig for man har sett resultatene 1
sammenheng med hva som er kjent fra tidligere forskningsprosjekter og eventuell relevant

teori.

Malterud anbefaler at man lager en prosjektlogg, et dokument hvor man skriver ned alle steg
og tanker man gjor seg underveis 1 analysen. Prosjektloggen er ment som et verktoy for &
dokumentere for seg selv, og bidra til arbeidet med en gjennomsiktighet i forhold til hva man
har gjort underveis og hvorfor. Pa den méten kan man lett finne tilbake til valgene man har

gjort, slik at man kan g4 tilbake & endre pd dem om det er nedvendig (30, s. 51-3).

4.7.2 Forforstaelse (refleksivitet)

Malterud poengterer viktigheten av a reflektere over sin egen forforstaelse for man gér i gang
med kvalitative forskningsprosjekt (30, s. 37-42). Begrepet forforstaelse beskriver hun som
erfaringer, hypoteser, faglig perspektiv og den teoretiske referanseramme man har i forkant av
prosjektets oppstart. Videre argumenterer hun for at forforstaelse bade har positive og
negative aspekter. Positiv 1 form av at forforstdelsen ofte er forskerens motivasjon til a4 ga i
gang med prosjektet. Negativ 1 form av at forforstaelsen kan gjore at man er mindre dpen for
den kunnskapen det empiriske materialet kan levere, spesielt dersom det er noe annet en det
man hadde sett for seg. Ved a redegjore for egen forforstéelse blir det synlig for leseren hvilke
forutsetninger forskeren har hatt under arbeidet med forskningsprosjektet. Det vil ogsa i storre
grad bli mulig for leseren a vurdere 1 hvor stor grad forskerens forforstéelse kan ha pavirket

forskningen.
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Jeg tror min rolle som medisinstudent i stor grad former min forforstaelse for temaet.
Personlig synes jeg all informasjon om egen helsetilstand er av en viss nytteverdi. Bade
informasjon av positiv/negativ karakter og informasjon med/uten klinisk betydning ville for
meg vert nyttig og ikke minst interessant. Likevel har jeg forstielse for at ikke alle mener det
samme, og at informasjon om helse for noen kan oppfattes som belastende. I forkant av
intervjuene sa jeg for meg at deltakernes formening om nytteverdi av tilbakemeldingen ville
avhenge av om oppfelgingen resulterte 1 noe. For eksempel kan det tenkes at dersom en
deltaker gjennomgar utredning uten at det konkluderes med noe, kan beskjed om avviket foles
mer til bry enn til nytte. I en annen situasjon hvor avvik ferer til en diagnose som kan
behandles og dermed gi bedre livskvalitet, tenker jeg at de fleste vil oppleve dette som nyttig.
Om grad av avvik pavirker deltakernes formening om nytte synes jeg blir vanskelig & vurdere.
Det kan tenkes at flere av deltakerne ikke har noen formening om hva som er et lite og hva
som er et alvorlig avvik nar det kommer til SpO,, og dermed legges det kanskje ikke sa stor
vekt pé fra deltakernes side. Generelt sett har jeg tro pé at de fleste vil finne informasjonen

nyttig, eller hvert fall ikke unyttig.

I tillegg til min egen forforstéelse velger jeg & nevne min hovedveileders forforstaelse, da hun
har bidratt til stegene 1 den analytiske prosessen og dermed ogséd kan ha pavirket resultatet av
analysen. Som antropolog er hun pavirket av sosialkonstruktivistisk tenkning om sykdom og
helse og har sterkere antakelser 1 retning av medikalisering enn det jeg som medisinstudent

har hatt.

Ved bruk av kvalitative forskningsmetoder er det slik at forskeren og deltakerne ofte bringes
naermere hverandre enn ved kvantitative metoder, og dermed blir den analytiske distansen
vanskeligere & opprettholde (44). For medisinere som gjennomforer kvalitative studier med
helsefaglig tema er det viktig at man er bevisst pa hvilke fordeler og ulemper egen bakgrunn
kan resultere 1. For eksempel kan egen bakgrunn gjere at man er mindre apen for 4 forstd
andre erfaringer eller bredere perspektiver presentert av deltakerne. P4 samme mate kan man
anta at deltakerne ogsd former svarene sine ut fra det de tror forskeren ensker a hore (30, s.
38, 44). For 4 minimere graden av at min egen rolle som medisinstudent skulle legge foringer
for deltakernes svar ble det hovedsakelig stilt 4pne spersmal i intervjuet. I tillegg til &pne
sporsmal forsekte jeg & utforske deltakernes svar med oppfelgende sporsmaél, som for
eksempel ’kan du fortelle mer om..” og har jeg forstatt det riktig hvis..”. Jeg la spesielt fokus
pa utdyping av utsagn som kunne utfordre min egen forforstaelse av tema. Dette for a sikre at

jeg ikke gikk glipp av viktige momenter i deltakernes uttalelser. Underveis i prosjektet har jeg
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ogsd forsakt & sperre meg selv om jeg blir overrasket over noen av mine funn, da det at man
blir overrasket over egne funn kan tyde pa at man har klart & veere dpne for nye ideer 1 det
empiriske materialet (30, s. 42). I forkant av intervjuet forklarte jeg ogséa deltakerne om min
posisjon som forsker og poengterte at jeg ikke jobbet for Tromseundersokelsen. Det ble ogsa
poengtert at formélet med intervjuet var 4 snakke om erfaringer, ikke nedvendigvis

medisinfaglige problemstillinger.

4.7.3 Den analytiske prosessen

Etter lenestolanalysen satt jeg igjen med seks forelopige tema som deltakerne hadde snakket
om. Disse temaene ble utgangspunkt for koder. Se tabell 2 for oversikt over forelopige tema
og koder. For hver kode ble det laget en definisjon av koden, samt inklusjons og
eksklusjonskriterter for hvilke meningsbarende enheter som skulle tas med i koden. Under
prosessen med a finne meningsbarende enheter 1 transkriptene og deretter plassere dem under
de ulike kodene, oppdaget jeg at for flere meningsbarende enheter var inklusjonskriterier
oppfylt i to av kodene. De to aktuelle kodene var ”bekymring” og “overraskelse”, og disse ble
etter hvert slatt sammen til koden reaksjon pa tilbakemelding”, da det viste seg at innholdet i
begge de to omfattet mye av det samme. Kodenes navn ble omformet etter hvert som
innholdet 1 dem ble mer tydelig. Etter kodingen var ferdig ble de meningsbarende enhetene i
hver kode sortert 1 subgrupper. Underveis i sorteringen ble noen meningsbarende enheter
flyttet fra en kode til en annen, for & finne den subgruppen den meningsbarende enheten
passet best under. Noen meningsbarende enheter ble eliminert, da det viste seg at de antagelig
ikke var meningsbarende enheter likevel. Nar jobben med & lage subgrupper var ferdig
begynte arbeidet med 4 lage kondensat av de meningsbarende enhetene i hver subgruppe.
Dette var en tidkrevende prosess hvor man forst skulle uttrykke det som samlet hele gruppen,
for man kunne lage kondensat av subgruppene hver for seg. Kondensatene ble utgangspunktet
for den analytiske teksten. Nar den analytiske teksten hadde tatt form kunne jeg vurdere om
overskriftene til teksten var passende. Mélet var at overskriften 1 storst mulig grad skulle
dekke det teksten omhandlet. I denne forbindelse ble det mange runder frem og tilbake for a
finne gode, representative overskrifter. Underveis i hele prosessen (fra steg en til steg fire) har
jeg aktivt jobbet for 4 se etter utsagn og informasjon i originaltranskriptene som utfordrer
mine funn, dette spesielt pd slutten nar de analytiske tekstene var ferdigstilte. Nar de
analytiske tekstene var ferdige og sjekket opp mot originaltranskriptene, begynte arbeidet med
a tolke egne funn opp mot eksisterende litteratur og teori. Resultatet av dette vises i

diskusjonen.

15



Tabell 2: Viser oversikt over utvikling fra forelgpige tema (steg 1 i analysen), til koder, subgrupper og
til slutt endelige overskrifter. Viser ogsa antall deltakere representert i hvert steg av utviklingen.

Oversikt over utvikling fra forelepige tema til koder og etter hvert til overskrifter

Forelepige tema

Nyttig med informasjon
om egen helse
Deltakere: 6 av 6

Bekymring
Deltakere: 5 av 6

Hva betyr det og hva er
arsaken?
Deltakere: 6 av 6

Overraskelse
Deltakere: 5 av 6

Tanker rundt

tilbakemeldingspraksis
Deltakere: 6 av 6

Undersokelsen fra

deltakernes perspektiv
Deltakere: 6 av 6

5 Resultater

5.1 Resultater av den kvantitative analysen

Koder
(og tilherende subgrupper )

Informasjon om egen helse

Overskrifter

Kunnskap som utgangspunkt

("okt forstaelse” og “mulighet til & iverksette | for opplevelse av bedre

tiltak™)
Deltakere: 6 av 6

Reaksjon pa tilbakemelding

(Bekymret for sykdom”, Uventet; kan det
stemme” og “Bagatellisering av avvikets
betydning”

Deltakere: 5 av 6

Tanker om avvikets drsak

(”Kan det forklares av andre sykdommer”,
”Reparasjonsalderen” og “’Selvforskyldt?”)
Deltakere: 6 av 6

Slatt ssmmen med ”Bekymring”

Forstdelse angdende informasjon om
avvik ("Lettlest” og “Til ettertanke”)
Deltakere: 6 av 6

Tromsoundersokelsen fra deltakernes
perspektiv ("Noen som passer pa”, ”A ta
vare pa dem som kommer etter” og
”Engasjement omkring egen helse”)
Deltakere: 6 av 6

kontroll over egen helse
Deltakere: 6 av 6

Ambivalens; fra bekymring til
bagatellisering
Deltakere: 5 av 6

Hva skyldes det?
Deltakere: 6 av 6

A informere; enkelt, men
tilstrekkelig
Deltakere:6 av 6

Positivt er det a bli passet pd
og d bidra til at andre kan fi
det bedre

Deltakere: 6 av 6

Totalt ble det mottatt 97 utfylte sperreskjema. Noen deltakere hadde ikke krysset av for alle

variablene, og dermed ble noen felt stiende ubesvart i datasettet. Syv deltakere hadde krysset

av for flere alternativ pd spersmél om kontroll, selv om det var poengtert at man kun skulle

krysse av for et alternativ. I disse tilfellene ble det valgt & bruke det overste avkryssede

alternativet, da alternativene var utformet i en form for hierarki hvor utfert kontroll av

oksygenmetning ble sett pd som det gverste/ onsket utfall.
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Av de 97 deltakerne som besvarte sperreskjemaet var det totalt 37 kvinner (38 %) og 60 menn
(62 %). Deltakernes alder varierte fra 43 til 89 dr, med en gjennomsnittsalder pa 66,5 ar
(Std.Dev 9,463) (figur 1). Flertallet av deltakerne (75 %) hadde SpO,> 92 %, mens de
feerreste (25 %) hadde Sp0O, <92 %. Hvordan avvikende SpO, fordelte seg mellom

deltakerne som besvarte sperreskjema kan sees 1 figur 2.

Deltakernes aldersfordeling Fordeling av avvikende SpO2-verdi
12 ~ Normal
Mean = 66,45 Mean = 92,79
Std. Dev. = 9,463 Std. Dev. = 1,75
10— N=97 N=97

8—4

v
§ Z
o
X 6 ;
£ g
L o
4—:
2-
0—

40 50 60 70 80 90

Alder ved tidspunkt for
undersokelse $p02

Figur 1: Viser alde_rsfordelingen blant deltakere som  Figur 2: Viser fordelingen av avvikende SpO2- verdier
besvarte sporreskjemaet. hos deltakere som besvarte sparreskjema.

0
86 87 88 89 90 91 92 93 94

5.1.1 Deltakernes formening om nytteverdi

Av 97 besvarte sperreskjema, var det 94 sperreskjema hvor spersmélet angdende nytten av
tilbakemelding om avvikende preovesvar var besvart. Figuren under (figur 3) viser en oversikt
over hvilke alternativ deltakerne krysset av for. Totalt var det 75 stykker som krysset av for at
tilbakemeldingen var nyttig av varierende grad. Tre stykker synes tilbakemeldingen var
unyttig, og 16 stykker var usikker pa nytteverdien av tilbakemeldingen. Av de som fant
tilbakemeldingen nyttig (75 stk.), mente 46 deltakere at tilbakemeldingen var svert nyttig og
29 deltakere at tilbakemeldingen var litt nyttig.

17



Deltakernes formening om nytte basert pa
svar fra sporreskjema

50+

Antall

Svart nyttig  Litt nyttig lkke nyttig Vet ikke

Deltakers formening om nytte

Figur 1: Soylediagrammet viser deltakernes formening om
nytte slik som besvart i sparreskjema.

5.1.2 Formening om nytteverdi ut fra grad av avvikende SpO,

Nytteverdi ble sammenliknet mellom to grupper; deltakere med SpO, > 92 % og deltakere
med SpO, <92 %. I gruppen med SpO, > 92 % ser vi at det er et variert antall av deltakere 1
alle de fire svarkategoriene for nytteverdi. Flertallet (77, 2 %), har krysset av for at de synes
tilbakemeldingen var nyttig. 4,3 % synes tilbakemeldingen var unyttig og 18,6 % krysset av
for at de ikke viste om de synes tilbakemeldingen var nyttig. Blant deltakere med SpO2 <
92 % var det ingen som krysset av for at tilbakemeldingen ikke var nyttig. 87, 5 % synes
tilbakemeldingen var nyttig og 12,5 % var usikker pa om de synes tilbakemeldingen var

nyttig eller unyttig.
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Sammenlikning av deltakernes formening om nytte ut
fra grad av avvikende SpO2-verdi.

50,0% SpO2

WSpO2 >92 %
WSp02 </=92%

40,0%

30,0%

Prosent

20,0%

10,0%

Svaert nyttig Litt nyttig  Ikke nyttig Vet ikke

Nytte

Figur 2: viser deltakernes formening om nytte ut fra grad av avvikende
SpO.,. Det skilles mellom deltakere med SpO,>92 % og < 92 %.

Resultatene i krysstabellen (tabell 3) viser 1 stor grad det samme som 1 histogrammet over
(figur 4). Ut fra krysstabellen ser vi at 1 gruppen av deltakere med SpO, > 92 % var det

77, 1 % som synes tilbakemelding om avvik var nyttig. Resterende 22, 9 % var usikre pé
nytteverdi eller fant tilbakemeldingen unyttig. I gruppen av deltakere med SpO, <92 % fant
87, 5 % av deltakerne tilbakemeldingen nyttig, mens 12, 5 % var usikre pa nytteverdi eller
fant tilbakemeldingen unyttig. Uavhengig av SpO»-verdi var det 79, 8 % som fant
tilbakemelding om avvikende verdi nyttig, mens 20, 2 % var usikre pa nytteverdi eller fant
tilbakemeldingen ikke nyttig. Hvis man sammenlikner prosentandelene 1 gruppene basert pa
SpO2 >92 % og < 92 % ser man tendenser til at gruppen med lavest SpO, 1 sterre grad fant
tilbakemelding om avvik nyttig. Fisher Exact test ga p-verdi 0,382, og dermed kan vi ikke
forkaste Hy (“Ingen forskjell mellom grad av avvikende SpO; og opplevd nytte”) pd 95 %
niva. Vi kan altsé ikke konkludere med at nytteverdi avhenger av grad av avvikende SpO,,

selv om vi kan se tendenser til det ut fra frekvensanalysene.
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Tabell 3: Krysstabellen viser i hvilken grad deltakere med SpO,> 92 % og < 92 % fant
tilbakemeldingen nyttig. Nytteverdi deles her inn i to kategorier. Den fgrste kategorien (1),
er en sammensatt av svaralternativene "Sveert nyttig” og "Litt nyttig” i sparreskjema.

Den andre kategorien (2), bestar av svaralternativene “lkke nyttig” og "Vet ikke”.

Sp02 * Nytte Crosstabulation

Nytte - todelt
1: Svaert nyttig eller litt nyttig
2: Ikke nyttig eller vet ikke

1 2 Total
SpO2-todelt 1 Count 54 16 70
1: 94-93
2:<=92 Expected Count 55,9 14,1 70,0
% within SpO2todelt, 77,1% 22,9% 100,0%
1=94-93,2=<=92
2 Count 21 3 24
Expected Count 19,1 4.9 24,0
% within SpO2todelt, 87,5% 12,5% 100,0%
1=94-932=<=92
Total Count 75 19 94
Expected Count 75,0 19,0 94,0
% within SpO2todelt, 79,8% 20,2% 100,0%

1=94-93.2=<=92

5.1.3 Nytteverdi sett i sammenheng med alder og kjgnn

Det ble ogsa gjort liknende analyser for & se om rapportert nytteverdi kunne sees i
sammenheng med alder og/eller kjonn. Det viste seg at nytteverdi ble oppfatt ulikt mellom
kjennene, og hypotese om ingen forskjell kunne forkastes pd 95 % nivé (p-verdi 0,006).
Kvinner syntes informasjon om avvikende SpO»-verdi var nyttig i sterre grad enn menn.
Menn tenderte 1 storre grad enn kvinner til & vaere usikre pd om de fant tilbakemelding nyttig
eller ikke. Kvinner var i mindre grad usikre pé nytteverdi, men rapporterte i flere tilfeller at

tilbakemeldingen ikke var nyttig.
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Tabell 4: Krysstabellen viser i hvilken grad deltakere fant tilbakemeldingen nyttig avhengig
av kjonn. Nytteverdi deles her inn i tre kategorier. Den fgrste kategorien (1), er en
sammensatt av svaralternativene "Sveert nyttig” og "Litt nyttig” i sp@rreskjema. Den andre
kategorien (2) representerer svaralternativet “Ingen nytte”. Den tredjekategorien (3)
representerer svaralternativet *Vet ikke”.

Nytte * Kjonn Krysstabell

Kjenn

Kvinne Mann Total

Nytte- Tredelt 1 Count 30 45 75
;Z:‘:\‘g;?‘ e Expected Count 27,9 47,1 75,0
3=Vet ikke 2 Count 3 0 3
Expected Count 1,1 1.9 3,0

3 Count 2 14 16

Expected Count 6,0 10,0 16,0

Total Count 35 59 94
Expected Count 35,0 59,0 94,0

Nar man ser pé forskjell av nytteverdi i1 ulike aldersgrupper ser man at det tenderer mot at de
eldre aldersgruppene synes informasjon om avvikende verdi i sterre grad er nyttig enn de
yngre aldersgruppene. Deltakere med alder 40-59 ér er 1 storre grad usikker pa nytteverdien
sammenliknet med de 1 aldersgruppene 60-69 og > 70 &r. Ved bruk av todelt nytteverdi og
tredelt aldersgruppering gir Fisher exact test en p-verdi pa 0, 667 og dermed finnes det ingen
grunnlag for & forkaste Hy (ingen forskjell mellom alder og opplevd nytte).

Tabell 5: Krysstabellen viser i hvilken grad deltakere fant tilbakemeldingen nyttig avhengig av alder.
Nytteverdi deles her inn i to kategorier. Den fgrste kategorien (1), er en sammensatt av svar-

alternativene "Sveert nyttig” og "Litt nyttig” i sparreskjema. Den andre kategorien (2) er sammensatt
av svaralternativet "lkke nyttig” og "Vet ikke”. Alder er gruppert slik; 1:40-59 ar, 2:60-69 ar, 3: >70 ar.

Nytte * Alder Crosstabulation
Alder- Tredelt

1=40-59
2=60-69
3=70+
1 2 3 Total
Nytte- Todelt 1 Count 13 37 25 75
;:(st‘i’g*“ L Expected Count 14,4 35,9 24,7 75,0
2=Ilkke nyttig eller 2 Count 5 8 6 19
vet ikke Expected Count 3,6 9,1 6,3 19,0
Total Count 18 45 31 94
Expected Count 18,0 45,0 31,0 94,0
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5.1.4 Konsekvenser av tilbakemelding

Av de totalt 97 deltakerne som besvarte sporreskjemaet, var det 79 deltakere som krysset av
for at de hadde fatt eller skulle fa SpO, kontrollert. For 29 av deltakerne har vi informasjon
om hva kontrollen resulterte i. Informasjon om kontroll er hentet fra fritekst pd sperreskjema
og intervjuer (dybde- og telefonintervju). Det er ikke gjort noen analyse av disse funnene i
denne sammenheng, men heller en opptelling av konsekvenser i ulike kategorier.

Blant alle 97 deltakere var det 10 deltakere som rapporterte at de allerede var under
oppfelging av lungespesialist pga tidligere diagnostiserte tilstander. 8 av disse har likevel
krysset av for at de skulle fa SpO, kontrollert (av sin lungespesialist), mens 2 deltakere har

krysset av for at kontroll er unedvendig da de allerede vet hvorfor SpO, er nedsatt.

Kontrollresultater i hele deltakerpopulasjonen

Resultat av kontroll
(alle deltakere)

B Normalverdi

E Fremdeles avvik

M Diagnose/tiltak/henvisning
Er under oppfelging av

O spesialist fra tidf?gere

0 Ingen kontroll pga kjent
arsak/ingen bekymring

0 Mangler informasjon om
kontroll

Figur 3: Viser en oversikt over hva kontroll hos lege(fastlege og sykehus) resulterte |.
Viser ogséa antall pasienter som allerede er under oppfalging i spesialisthelsetienesten
pga respirasjonsproblematikk og antall som ikke falte kontroll var ngdvendig.

Blant de 29 deltakerne hvor vi har informasjon om hva kontroll av SpO, resulterte 1,
rapporterer 17 stykker at de ved kontroll hadde normalverdi for SpO,. 7 stykker forteller at de
fremdeles hadde avvikende verdi ved kontroll hos fastlegen. Blant de 7 som fremdeles hadde
avvikende verdi ble det 1 3 tilfeller tilskrevet allerede kjent sykdom (hjertesvikt, KOLS, stor
lungeemboli). For 2 andre ble avvikende SpO; tilskrevet tidligere og ndvaerende royke-
anamnese. For de siste 2 med fremdeles avvik ble det ikke gjort noen videre tiltak/utredning
da pas ikke hadde noen subjektive symptomer. Den ene av de to sistnevnte deltakerne papeker

ogsa alder som arsak til at det ikke ble gjort noen videre utredning (84 ar).
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For de siste fem av de totalt 29 kontrollene vi kjenner resultatene fra var utfallet slik:

* En ble henvist til spesialist hvor han ble grundig undersekt og fikk noen
inhalasjonsmedisiner som han na bruker med god effekt. Det ble ikke stilt noen
diagnose ut fra det deltakeren er kjent med.

* En deltaker ble henvist til spesialist og fikk pdvist obstruktivt sevnapne syndrom.
Deltakeren bruker na behandling i form av CPAP (continuous positive airway
pressure-maskin), og foler seg mer opplagt pd dagtid sammenliknet med for oppstart
av behandling.

* En deltaker fikk rdd om endring av livsstil i form av kondisjonstrening og endring av
kosthold fra sin fastlege.

* En deltaker ble henvist til spesialist pga fremdeles avvikende SpO,. Resultat av
spesialistundersegkelse er ikke kjent.

* En deltaker ble grundig undersgkt av sin fastlege med bl.a. spirometri og flere

blodprever. Henvisning skal vurderes ut fra resultater pd disse undersgkelsene.

Oksygenmetningen malt 1 forbindelse med del 1 av Tromseundersgkelsen til de fem som er

nevnt over var henholdsvis: 93 %, 94 %, 94 %, 92 % og 91 %.

Resultat av SpO2-kontroll

Resultat:

B Normalverdi

B Fremdeles avvik

.Diagnose/tiltak/
henvisning

Figur 6: Viser en oversikt over resultatet av SpO,-kontroll hos
lege for deltakere som ikke hadde kjent forklaring/allerede var under oppfalging.
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5.2 Resultater fra den kvalitative analysen

Kunnskap som utgangspunkt for opplevelse av bedre kontroll over egen helse

A motta informasjon om avvik ble av alle deltakerne fremhevet som noe positivt. Enkelte
klarte ikke beskrive hva det var som gjorde informasjonen nyttig, men poengterer at det “d
vite” 1 seg selv er hensiktsmessig. For de de fleste var det slik at informasjonen om avviket

inspirerte til videre undersokelse av avvikets arsak og betydning.

Flere beskriver at det & motta brevet om gjeldende avvik gjorde at de pd ulike mater fikk okt
forstaelse for egen helse og hva avviket kunne bety for dem. En deltaker poengterer at avviket
for han var ukjent, og at det er nyttig a vite at ikke alt er pa topp, slik som han trodde. En
annen deltaker mener at informasjonen ikke er noe han tenker pa til daglig, men at den likevel

er nyttig fordi han har lagret den og kan trekke den frem dersom det skulle bli behov.

"Nyttig e jo det a vite, d fa informasjon om det. For mee va den mdlinga helt ukjent, sd

ce synes det va veldig nyttig. A satte pris pa det”

For fem av de seks deltakerne forte informasjonen til at de iverksatte tiltak av ulike slag. Flere
av disse poengterer at nytte for dem nettopp handler om det ”d kunne gjore noe med det”. For
noen av deltakerne handlet tiltakene om & ga til lege for kontroll. En deltaker onsket ogsa at
hans barn skulle fa kontrollert oksygenmetningen, da han tenkte at de kunne lide av det
samme. For andre handlet tiltak om & skaffe seg mer informasjon, og det kommer frem at det
er fastlegen og internett som er foretrukket som informasjonskilder. En deltaker er overbevist
om at informasjon om avvik kan gjere at personer pd et tidligere tidspunkt kommer til
utredning og behandling, og at det kan vere gunstig for egenhelse. Han poengterer at dette

antagelig er spesielt gunstig for menn, som ofte utsetter a kontakte lege.

"4 prove d holde mee i aktivitet. Selvfolgelig daue man jo alle pa ei tid, men klare
man nu liksom a utvide det og fd nu noe ekstra sd gjor man jo det selvfolgelig. Ja, ce
ser jo bare pd pusten. Hvis ce ikke har tatt kontakt med lege og har kommet mee innfor
sykehusveggan og alt det der der, det e ikke sikkert at e kunne gatt te byen. For ce ser
jo, e har jo mange kompisa som sett nedpda Heraklium, dem kan jo ikke, det e jo ikke
mange metran ned til sentrum, men dem kan jo ikke ga dit. Og da har dem gatt sa

lenge at det e ikke nakka mer a gjore”
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Ambivalens; fra bekymring til bagatellisering

Deltakernes reaksjon pa tilbakemeldingen var delvis motstridende, bade individuelt og innad 1
gruppen. Felles for de fleste var at avviket var uventet. Flere forteller om bekymring tilknyttet
avviket, men forteller senere at de ikke tror avviket stemmer og dermed nedtoner dets
betydning. For andre ble betydningen av avviket nedtonet pga manglende kunnskap eller etter

kontroll hos lege.

Halvparten av deltakerne forteller at de var bekymret for at det 14 en sykdom til grunn for
avviket. Spesielt lunge- og hjertesykdom utnevnes som fryktede. De undret ogsa pa hvilken
betydning dette kom til & ha for dem, og om det eventuelt kunne fore til andre sykdommer pé
et senere tidspunkt. En deltaker papeker at han tror hukommelse og opplagthet kan pavirkes
av avviket. En annen deltaker frykter at avviket pé sikt kan fore til sykdommer som
Alzheimer. Med bekymring som bakgrunn, forteller at par av deltakerne at beskjeden om

avvik forte til nedstemthet, hvert fall til situasjonen var avklart.

"Det va jo ikke noe artig d gd a vente pa at ce skulle fa legetime.. For ce fikk jo ikke
legetime den dagen. Nei, man blir jo bekymra for at man skal ha en sjukdom. Ndkka
med hjertet eller lungan og sant(..). Saade, nei det sett jo en liten demper pd

hverdagen. Humoret va litt nedtrykt pd en mdte”.

Flere av deltakerne stilte spersmél ved om avviket faktisk kunne stemme. Fem av seks
deltakere hadde aldri hert om at de hadde lav oksygenmetning tidligere pa tross av at flere
viste at det var malt ved tidligere tidspunkt. Tre deltakere synes det var vanskelig a forsta
avviket pa grunn av god fysisk form. Andre poengterer at de synes avviket var vanskelig &

forstd da de folte seg frisk og ikke hadde hatt noen symptomer.

YDet va uventa. A trudde ce va i god form. & kan jo sitte pa sykkelen i timesvis
oppover bratte bakka og puste helt fint. Og da tenkte ce at det kan jo faktisk ikke
stemme. Og ettersom ce ikke folte mce spesielt sjuk nar ce va pd undersokelsen den

dagen sd tenkte ce jaha..”
Tre av deltakerne valgte & legge mindre vekt pa informasjonen, blant annet pa grunn av at

avviket og dets betydning var ukjent. En deltaker forteller at han har for mange andre

sykdommer til & bekymre seg over dette, og at han pa generell basis forseker & ikke bekymre
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seg for sykdom. To av deltakerne som var bekymret for sykdom opplevde ved kontroll hos

lege at avviket ble bagatellisert, og dermed ble det ikke gjort noe mer med det.

"Det va egentlig sd ukjent for mee at ce reagerte ikkje, men ce la det sann at ce skulle
huske pa det og tok det med nar ce skulle til fastlegen. Og det gjorde ce, og ho malte da
og ho sa bare at det ligg fremdeles pd 92 % og vi snakka ikke noe mer om det”

Hva skyldes det?
Alle deltakerne syntes & ha en formening om hva som kunne forarsaket avviket, selv om kun

¢én viste det sikkert. Sykdommer, alderdom og uvaner ble nevnt som mulige forklaringer.

Fem av deltakerne tenkte at avviket muligens kunne skyldes sykdommer. Her var det spesielt
lunge- og hjertesykdom som ble nevnt, men ogsa virusinfeksjoner og legemidler. Ytterligere

to av deltakerne belyste alder som mulig arsak til avviket.

“"Men det e klart, ce har jo en del sykdomma (...) Sa det kan vel pavirke det. A& har jo
hatt hjerteinfarkt og sant. Og dette, den medisinen som ce spis (...), om det kan pavirke
dette”. "Man e jo kommet i reparasjonsalderen, veit du, sa da ma man bare regne

med litt av hvert”

Tre av deltakerne undrer pa om de selv kan ha skyld i avviket. En deltaker mener at stress kan
virke negativt pé helsa, og dermed gi redusert oksygenmetning. En annen poengterer at det &
spise salt antagelig forer til nesetetthet som igjen kan fore til redusert oksygenmetning. En
siste deltaker tror avviket kan tilskrives reyking, og klandrer seg selv for negative

konsekvenser det eventuelt har medfert.

” Men ce trur det atte det kan veere kombinasjon. Det e jo bare mi ega meining, for det
har veert litt mye stress i de siste aran. Sd det kan pavirke, det kan pavirke det med

stress faktisk”

A informere; enkelt, men tilstrekkelig

Stort sett alle deltakerne synes formidlingen av beskjeden om avviket var gjort pé en grei
mate. Informasjonen i brevet blir beskrevet som “konkret”, “greit formulert” og “lett a
forsta”. Pa tross av gode tilbakemeldinger kom tre av deltakerne med forslag og/eller kritikk
til méten informasjonen ble gitt pd. En deltaker undrer pa om brevet var noe mangelfullt, og
at man antagelig burde hatt med en bit om konsekvenser av lavt oksygeninnhold i1 blodet.

Samme deltaker stusser ogsa pa hvorfor man ikke fikk informasjonen med en gang, da dette
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kunne gitt anledning til & prate om betydningen. To deltaker fant brevet lite interessant, og
foreslér & gjore det pa en mer “fengende” mate. For kanskje kunne man da nadd ut til flere,

inkludert dem som er lite interessert 1 utgangspunktet.

" A tenke det at vess ce ikke hadde hatt sa mye erfaring, sd tenke ce det at det kanskje
va litt darlig informasjon.. Kanskje formuleringa kunne ha vore gjort litt annerledes,
menne men ce tenk informasjon, ka e det som skjer med dee hvis ikke du fdar nok

oksygen? Kort fortelt”

Positivt er det 4 bli passet pa og a bidra til at andre kan fa det bedre
Alle deltakerne uttrykte seg positivt om Tromseundersekelsen. Det var stor enighet omkring
fordelene ved & ha "noen som passer pa” og ’noen som bryr seg om Tromso bys befolkning”.

De fleste deltakerne stilte seg ogsa veldig positiv til at resultatene brukes til forskning.

Flere av deltakerne forteller at de har deltatt 1 Tromseundersegkelsen tidligere og har tenkt &
fortsette dersom de far muligheten. Tre stykker mener at ved & delta kan man finne sykdom pé
et tidligere tidspunkt, noe som kan vere gunstig. Et par poengterer at det er greit og bli fulgt
opp ekstra og i tillegg fa testet ting utenom det vanlige. En av disse to poengterer ogsa at det

kan vere greit 4 blir undersekt av noen andre enn fastlegen for 4 fa flere syn pa saken.

” For det forste sa kan det jo veere greit d fd vette hvis at det sku veere ting som ligg d
lure som man ikke sjol merke. Nar man begynne d merke ndkka sjol, sa kan det jo

mange ganga veere for seint”

Fem av seks berorer temaet forskning, og samtlige synes det er positivt at resultatene brukes
til nettopp det. Deltakerne uttrykker at det er viktig at resultatene kan bidra til & hjelpe andre,
om ikke i deres egen generasjon sa hvert fall dem som kommer etter. En av deltakerne

beskriver det a bidra til & hjelpe andre som den viktigste grunnen til & delta.

“lkkje bare det, men det e vel viktig i forskningsoyemedet ogsd. At vi, om ikke min
generasjon fdr nytte ut av det, sd kanskje dem etter oss kan dra nytte av den forskninga
som blir gjort i den forbindelse. Ja, og det synes ce e positivt. Og ce bidrar gjerne med det

ce kan”
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6 Diskusjon

Ut fra den kvantitative analysen ser man at flertallet av deltakerne fant tilbakemeldingen om
avvikende SpO,-verdi nyttig (ca 80 %). Nar man sammenlikner deltakere med SpO, > 92 %
0g <92 % ser man tendenser til at de med storst avvik 1 hayere grad finner tilbakemeldingen
nyttig, men denne forskjellen er ikke statistisk signifikant (p-verdi 0,382). En studie
gjennomfort 1 North Carolina undersgkte om deltakere som hadde donert biologisk materiale
til en biobank ensket og forventet at de skulle motta individuell tilbakemelding dersom det
ble gjort unormale funn ut fra deres bidrag (36). Resultater fra biobank-studien viste i likhet
med denne studien at flertallet av deltakerne ensket & motta tilbakemelding dersom det ble
funnet noe unormalt, spesielt dersom det ble avdekket noe farlig eller noe som kunne
behandles. Studien poengterer ogsa at noen av deltakerne fant informasjonen 1 seg selv nyttig,
pa tross av at den kliniske betydningen var usikker eller det ikke fantes tilgjengelig
behandling. En annen studie hvor det bl.a. ble mélt ulike biomarkerer, viser at de fleste
(340/343) ensker tilbakemelding pa individuelle nivder selv om betydningen av disse

resultatene er lite kjent (45).

Ut fra den kvalitative analysen kan man se at deltakerne ogsé her fant tilbakemeldingen
nyttig. I tillegg berares tema for hva som ligger til grunn for denne meningen. Det kommer
frem at begrepet nyttig for deltakerne blant annet handler om det “’d vite ” og at denne
kunnskapen om egen helse ga dem mulighet til & iverksette tiltak de mente var nedvendig.
Dette samsvarer med en del andre studier som ogsé ser pd hva det er som gjor tilbakemelding

av forskningsresultater nyttig for deltakere (36, 46, 47).

Pa tross av hay enighet om nytte, vekket tilbakemeldingen ulike responser hos deltakerne. De
fleste var overrasket over avviket. Dette resulterte 1 bekymring for sykdom hos enkelte, mens
det for andre var s ukjent at betydningen av avviket ble nedtonet. At deltakerne fant avviket
overraskende kan tyde pé at de ikke har hatt noen plager eller symptomer knyttet til
avvikende SpO,. Dersom dette stemmer og tilbakemeldingen har fort til diagnostisering eller
behandling av ulike tilstander, kan det diskuteres om tilbakemeldingen pa den mate har bidratt
til overdiagnostisering, da vi ikke vet om avviket ville fatt noen helsemessig betydning om det
forble ukjent. Mulige konsekvenser av overdiagnostisering er okt bekymring blant deltakerne
og kanskje ogsé bivirkninger eller plager av medikamenter eller utreding som egentlig er
unedvendig (48). Nettopp det at deltakerne rapporterer bekymring som folge av

tilbakemeldingen kan tale mot & sende ut slik tilbakemelding. P4 den andre siden virker det
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ikke som denne bekymringen og usikkerheten rundt avvikets betydning og arsak har pavirket
deltakernes formening om nytte, da samtlige er forneyd med & ha fatt informasjon om avviket

og 4 ha deltatt 1 Tromseundersgkelsen.

Avvikende SpO; er ingen sykdom i seg selv, men en tilstand som oppstar sekundeert til
underliggende arsaker. Det kan tenkes at deltakere som ikke far noen forklaring pa avviket,
kan fole at avviket 1 seg selv far posisjon som en medisinsk tilstand eller sykdom. Hvis dette
er tilfellet har tilbakemelding om avvikende SpO, resultert i en form for medikalisering, hvor
noe som potensielt kan vare en normalvariant, et ubetydelig eller et feilaktig funn na blir
forstatt som en medisinsk tilstand. Dette kan igjen pavirke deltakerens trygghet angaende
egen helse og medfere engstelse og usikkerhet (49). Det at intervjudeltakerne undret seg over
om avviket kunne skyldes underliggende sykdommer eller uvaner, kan vare et uttrykk for at
tilbakemeldingen nettopp bidro til redusert trygghet angdende egen helse. Hvis medikalisering
av avvikets betydning er et faktum vil dette ogsa vare en faktor som ma tas i betraktning nar
man avgjer om og hvordan man skal gi tilbakemelding om avvikende proveverdier 1
Tromseundersgkelsen. Denne studien gér i for liten grad inn pd temaet til & kunne konkludere

om slik uheldig medikalisering er et reelt problem.

Med medikalisering og overdiagnostisering tatt i betraktning er det ogsa viktig a se pa de
positive konsekvensene ved & meddele deltakerne deres avvikende verdier. Ved
datainnsamlingen til denne studien ble det ikke undersgkt hvilke konsekvenser kontroll av
avviket hadde fort til for andre enn dem som ble intervjuet. Likevel har vi informasjon om
hva kontrollen resulterte 1 for ca en tredjedel av deltakerne (intervju og fritekst). De fleste
hadde normalverdi ved kontroll hos fastlegen. For en god del andre kunne legen forklare
sannsynlig arsak til avviket ut fra deltakerens sykehistorie. For to av deltakerne kommer det
frem at de som folge av avviket na har startet pd behandling som har fort til gkt livskvalitet.
Det at kontroll hos fastlegen 1 stor grad resulterte i at avviket ble avkreftet eller forklart ut fra
allerede kjente tilstander, kan bety at den bekymringen og usikkerheten deltakerne omtaler

kun er gjeldene i perioden mellom mottatt avviksbrev og kontroll hos lege.

Man kan stille spersmél omkring det at s& hay andel av deltakerne hadde normalverdi for
SpO, ved kontroll hos legen kun noen uker etter de hadde avvikende verdi pa
Tromseundersgkelsen. Noe av forklaringen pé dette kan antagelig tilskrives pulsoksymeterets
noe ungyaktige presisjon (£ 2 %), selv om dette er forsekt gjort opp for ved a bruke den beste

av tre malinger (23, 24). Det er mulig en del bekymring kunne vert unngatt hvis man for
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eksempel avgjorde at alle deltakere som fikk pavist avvik ved de forste tre médlingene ogsé
skulle kontrolleres pd nytt for de dro hjem fra undersokelseslokalet. P4 den méten kunne man
kanskje oppdaget at noen av deltakerne med avvikende verdi, faktisk ikke hadde avvik, og
dermed ikke trengte noe avviksbrev med de tilherende negative konsekvensene det eventuelt

kan fore til.

Pé tross av usikkerhet omkring avvikets arsak mente 5 av 6 intervjudeltakere at informasjonen
de fikk 1 forbindelse med avviket var tilstrekkelig. Alle deltakerne var forngyde med & fa
tilbud om 4 delta 1 Tromseunderseokelsen, og det var ogsa stor enighet om at det er positivt at
resultatene brukes til forskning. To studier som s& pa noe av det samme, viste at deltakere
onsket & delta 1 forskningsprosjekter fordi de mente man pa den méaten fikk den beste
oppfelgingen/behandlingen og/eller for & bidra til forskning (13, 47). I en av disse studiene sa
de ogsé pa hvordan deltakere foretrakk & bli meddelt forskningsresultater, og her var det
alternativet ’per post” som ble foretrukket av flest (13). Flere andre studier som ser pa
hvordan deltakere onsker & motta tilbakemelding om preoveresultater, har ogsa funnet at den
hoyst foretrekkende metoden er via informasjonsbrev som inneholder et telefonnummer man
kan ringe dersom man har spersmal angéende resultatene (45, 46, 50). En av disse studiene
fant ogsé at deltakerne onsket resultatet presentert som en verdi sett i sammenheng med
normalverdi og verdier funnet i studiepopulasjonen (45). Hvis man ser pa meddelelser fra
intervjudeltakerne kan man trekke noen likheter mellom deres utsagn og det som er funnet i
studiene nevnt over. For eksempel onsker en av deltakerne & fa mulighet til 4 snakke med
noen om avvikets betydning. Dette kunne for eksempel vert lost ved 4 tilfore et nummer
deltakerne kunne ringe dersom de hadde spersmal angdende avviket. P4 den maten kunne
man kanskje unngatt unedvendig usikkerhet i ventetiden fra mottatt brev og til man fir time
hos fastlegen. To andre deltakere fant tilbakemeldingen lite fengende. A presentere SpO,-
verdi sammen med normalverdi og studiepopulasjonens gjennomsnittverdi kunne muligens
vaert med pé 4 oke interessen av avvikets betydning. Tanken bak at dette kan oke interessen
ligger 1 at deltakeren kan fole en sterkere relasjon til betydningen dersom de ser av det avviker
fra resten av “byens befolkning” sammenliknet med en normalverdi de ikke kjenner

bakgrunnen for.

Hvis man ser pé resultatene fra den kvantitative og den kvalitative analysen sammen, kan man
se at resultatene av de to 1 stor grad peker i samme retning og dermed er med pa & bygge opp

om hverandre. Selv om de to metodene peker i samme retning, far hver av metodene frem
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ulike aspekter vedrerende problemstillingen. Ved a bruke to metoder har vi dermed oppnédd
var hensikt med & fa en bredere forstaelse rundt problemstillingen. Selv om oppgaven har gitt
en bredere forstaelse enn ved bruk av en metode, reflekterer ikke denne forstaelsen
nedvendigvis forskningsspersmalene slik de ble utformet. Bakgrunnen til dette forklares av at
man i den kvalitative analysen skal ha fokus pa det deltakerne legger vekt pd, noe som ikke
nedvendigvis samsvarer med intervjuguidens vinkling av problemstillingen. Det at tema
velges ut fra det deltakerne vektlegger gjor det mulig & vare apen for uforutsette funn i
materialet (30, s. 98-9). For denne oppgaven har dette resultert i at det andre
forskningsspersmalet kanskje er belyst i mindre grad enn tenkt nér utformet. Med dette tatt i
betraktning er forskningsspersmalene utformet noksa brede nettopp med tanke pa at det skal

vare rom for ulike overraskende vinklinger fra deltakerne.

Ut fra det deltakerne forteller ligger en viktig del av den opplevde nytten i det ”a vite”. Siden
informasjonen i seg selv oppleves som nyttig, og ikke bare hva informasjonen kan bidra til,
kan man sannsynligvis anta at deltakere ogsa vil finne informasjon om andre testresultater
nyttig. Hvis dette er tilfellet kan man anta at resultater fra denne studien til en viss grad kan
overfores til tilbakemelding av andre preveresultater i Tromseundersgkelsen. Kanskje kan
resultatene ogsd overfores til andre befolkningsundersegkelser med liknende tester og
populasjon. Resultatene fra denne studien samsvarer til dels med studier gjort i andre land
som ogsd ser pd om, hvordan og hvorfor deltakere onsker tilbakemelding pa individuelle
testresultater. Dette styrker sannsynligheten for at de funnene vi har gjort faktisk stemmer.
Det styrker ogsd muligheten for at resultatene fra denne oppgaven kan overfores til andre
befolkningsunderseokelser, da vi vet at ogsé andre befolkningspopulasjoner har uttrykt at de

mener noe av det samme.

6.1 Styrker og svakheter

For man tar stilling til studiens betydning er det viktig & forstd mulige styrker og svakheter i
arbeidet med prosjektet. Bruk av mixed methods er en potensiell styrke, da det hjelper oss til
a belyse problemstillingen med et videre perspektiv. Dette gitt at vi behersker de to valgte
metodene godt nok. A velge STC som metode for den kvalitative delen av prosjektet var
hensiktsmessig da dette er en metode som er velegnet for noviser (43). Underveis i
analyseprosessen har jeg hatt stor hjelp av min hovedveileder som er sosialantropolog. Dette

bidrar til 4 styrke gjennomferingen av STC, da Malterud poengterer at det er gunstig & vere
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flere om analysen, gjerne to med ulik bakgrunn siden var bakgrunn sannsynligvis vil pavirke

tolkningen av materialet (30, s. 105-6).

Det bor ogsa nevnes ulike svakheter innenfor hver av metodene. For & nevne den kvantitative
delen forst, baerer den preg av at analysematerialet var for lite til & gi resultater vi med
sikkerhet kan stole pa. Nar man skulle sammenlikne deltakere ut fra enkelte variabler (eks
kjonn, nytte, SpO, etc) ble antallet deltakere 1 hver av gruppene svert lite. En annen mulig
svakhet til den kvantitative metoden er seleksjonsbias. Det kan tenkes at deltakere som tok
seg tid til & besvare sperreskjema er over gjennomsnittet interessert 1 & motta informasjon om
egen helse, og dermed finner de kanskje informasjonen nyttig 1 sterre grad enn dem som ikke
besvare sporreskjemaet. Om dette er tilfellet vil antageligvis ogsa utvalget til de kvalitative

intervjuene lide av samme seleksjonsbias.

Nér det kommer til den kvalitative delen av oppgaven er det flere ting som ber nevnes. For de
forste kan det vaere av relevans at jeg fra tidligere ikke har noen erfaring med rollen som
intervjuer. Det ble forsekt & veie opp for dette ved 4 lese litteratur som omhandlet utvikling av
intervjuguide, hvordan stille gode spersmal og gjennomfering av intervju (51, s. 134-78). 1
tillegg ble intervjuguiden utformet i samarbeid med tre medstudenter og veiledere, hvor to av
veilederne har erfaring med intervju fra tidligere. For det andre ble alle intervjuene
gjiennomfort for tolkningsarbeidet startet. Malterud anbefaler at man allerede etter noen fa
intervjuer starter med analyseprosessen for a fa et overblikk over hva deltakerne snakker om.
Pé den méten kan man om nedvendig endre pa intervjuguiden underveis for & komme
narmere det vi gnsker 4 vite mer om og dermed belyse problemstillingen 1 storre grad (30, s.
110). Forklaringen bak at alle intervjuene ble gjennomfert uten at analyseprosessen ble startet
er at intervjuene ble gjennomfort parallelt med undervisning og eksamenslesing varen 2016.
Av den grunn ble ikke detaljene rundt metoden for STC lest grundig nok pé det tidspunktet. I
tillegg hastet det & gjennomfore intervjuene, da det ikke métte ga for lang tid fra mottatt enske
om 4 delta og det faktum at alle intervjuene méitte gjennomfoeres for utreise til praksissted hvis
det skulle la seg gjore & mote alle ansikt til ansikt. For det tredje ble utvalget til den
kvalitative analysen i underkant variert nar det kommer til kjenn, hvor 5 av 6 deltakere var
menn. Selv om foresporsel om & delta 1 dybdeintervju ble forsekt gitt til et likt antall kvinner
og menn, lot det seg ikke gjore & f4 med flere kvinner. P4 den andre siden lyktes det i stor
grad a fi et variert utvalg med hensyn til deltakernes alder og grad av avvikende SpO,. For
det fjerde, og som nevnt tidligere, er det viktig & ta hensyn til at min rolle som medisinstudent

kan ha pavirket deltakernes meddelelser, da de kan ha formet sine svar ut fra hva de tror jeg
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som intervjuer gnsker & hore. Nér det er sagt fikk jeg ikke inntrykk av at deltakerne holdt
tilbake pé informasjon, da de bdde meddelte positive og negative aspekter omkring erfaringer,
konsekvenser og praktisk gjennomfering av undersegkelsen. Det er ogsa relevant a tro at
forforstaelsen min i noen grad kan ha pavirket analysen. For eksempel kan det tenkes at jeg
har utmerket meg positive utsagn om tilbakemeldingen 1 for stor grad. En siste faktor som ber
nevnes er bade den kvantitative og den kvalitative metoden er giennomfert av samme forsker.
Utgangspunktet for gjennomfoering av “parallell mixed designs” som “merges” forst 1
prosjektets diskusjon, er at metodene ikke skal pavirkes av hverandre underveis i
datainnsamling og analyse. Ndr begge metodene utfores av samme forsker kan det tenkes at
erfaringer fra den ene metoden pévirker den andre, selv om det er forsekt & holde metodene

fra hverandre.

6.2 Implikasjoner

Ut fra deltakernes formening om nytte og erfaringer rundt det a fa tilbakemelding, virker det
fornuftig a fortsette med & sende ut tilbakemelding om avvikende SpO,-verdi fra
Tromseundersgkelsen. Med henblikk pa deltakernes uttalelser og funn fra tidligere forskning
burde det vurderes & gjore enkelte endringer i avviksbrevet for & gke nytten og begrense
negative konsekvenser som bl.a. bekymring. Slike endringer kan for eksempel omfatte a
endre teksten 1 avviksbrevet slik at det 1 storre grad informerer om mulige &rsaker til og
betydning av lav SpO,. Det burde ogsa vurderes om det kan veare nyttig & legge ved et
telefonnummer som deltakerne kan ringe dersom de har spersmél omkring avviket, og om
avviket skal presenteres som personlig resultat sett i ssmmenheng med studiepopulasjonens
resultat og normalverdi. Det burde ogsa vurderes om det er mulighet for & gjore ytterligere
kontrollmalinger av de deltakerne som har avvikende SpO; allerede for deltakeren forlater

Tromseundersgkelsens lokaler.

Ut fra materialet oppgaven er basert pa finnes det ingen signifikant pavisbar forskjell mellom
opplevd nytte blant deltakere med SpO, > 92 % og SpO2 <92 %. Det finnes derfor ikke pa
dette tidspunkt implikasjoner for endre pa cut-off for tilbakemelding.
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7 Konklusjon

Flertallet av deltakerne fant tilbakemeldingen om avvikende SpO; nyttig (= 80 %). Kun en
liten andel fant tilbakemeldingen unyttig (= 3 %). Det ble ikke pavist noen signifikant
forskjell mellom rapportert nytte hos deltakere med SpO, > 92 % og SpO, <92 % 1 dette
materialet. [ begrepet nyttig legger deltakerne vekt pa det ”d vite”. De papeker ogsé det a ha
mulighet til & iverksette tiltak, at “noen bryr seg” og det & bidra til forskning som aspekter av
det som gjer tilbake- meldingen nyttig. Deltakerne rapporterer ogsé bekymring rundt avvikets

betydning og usikkerhet rundt avvikets arsaker og konsekvenser.

Ut fra deltakernes formening om nytte virker det fornuftig & fortsette med a gi tilbakemelding
om avvikende provesvar. Om tilbakemeldingen burde gis p4 samme mate som 1 dag avhenger
av om nytteverdien veier opp for eventuelle negative konsekvenser av tilbakemeldingen. For
a kunne veie fordeler og ulemper opp mot hverandre pa en mer fullstendig mate, burde

konsekvensene av tilbakemeldingen undersokes nermere.

Ut fra deltakernes rapporterte meninger og tidligere litteratur kan vi trekke noen mulige
implikasjoner for endring av tilbakemeldingspraksis. Det burde i den sammenheng tas stilling
til om tilbakemeldingsbrevet burde inneholde mer informasjon om avviket, om informasjonen
kan fremlegges pa en annen méate og om det er mulighet for a legge ved et telefonnummer
deltakerne kan ringe ved spersmél omkring avviket. Det burde ogséd vurderes om avvikende

verdier kan kontrolleres ytterligere i1 forbindelse med deltakelse 1 Tromseundersgkelsen.
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Vedlegg:

Vedlegg 1: Brev til deltakere med informasjon om avvikende SpO, verdi

Takk for at du deltok | Tromsgunderspkelsen!

Din oksygenmetning ble malt 4 vare xx %6, noe som er lavere enn normalt. Ved a undersgke
blodomlgpeti en fingertupp er det blitt malt i hvilken grad de rgde blodlegemene er mettet
med oksygen (surstoff) etter at blodet ditt har gitt gjennom lungekretslgpet.

Oksygenmetningen er normalt 96-100%. Tilstander som kan gi lav oksygenmetning er:
Hey alder, lungesykdommer, hjertesykdommer, rgyking og betydelig overvekt.

Dersom du er mer tungpustet enn andre pa din alder og du ikke allerede blir behandlet for
hjerte- eller lungesykdom, bgr du ta dette opp med fastlegen. Dette gjelder saerlig dersom du

har en oksygenmetning som er 929 eller lavere.

Din fastlege far ikke tilsendt dine resultater, sa ta i sa fall dette brevet til fastlegen.

Hvis du er invitert til Spesialundersokelse (del 2) av Tromsaundersekelsen, vil du fa kontrollert

oksygenmetningen en gang til, og du trenger ikke g4 til fastlegen for dette er gjort.

Med vennlig hilsen
Tromsgundersgkelsen
tromsoundersokelsen.no Postboks 6050 Langnes, N-9037 Tromse 5"”4};\
+47 776207 00 S\
postmottak@uit.no ;*@

J
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Vedlegg 2: Spgrreskjema

Sperreskjema oksygenmetning

Fylles ut av Tromsgundersgkelsen
Alder:

Kjegnn:

Oksygenmetningsverdi:

Har du oppsegkt, eller vil du oppseke lege for d fa kontrollert din oksygenmetning?
(sett ett kryss)
Ja, oksygenmetningen er blitt kontrollert

Ja, jeg vil sgrge for at oksygenmetningen blir kontrollert

Nei, jeg vet hvorfor oksygenmetningen er nedsatt, og kontroll er ikke
ngdvendig

Nei, kontroll av oksygenmetningen er ungdvendig av annen arsak

OCJ0od

Har informasjonen om din oksygenmetning vzert til nytte for deg? (sett ett kryss)
Ja, svaert nyttig Enf
Ja, litt nyttig EI

Nei, ikke nyttig []

Vet ikke D

Ev kommentar

------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Tusen takk for at du har svart pd spgrsmalene!
Vil du i tillegg delta i et intervju og utdype dine synspunkter om dette?

Ja D og kan kontaktes pd telefon: i s

Nei E]

Denne undersgkelsen gjgres for d kvalitetssikre var tilbakemelding til deltakerne.
Opplysningene vil ikke bli koplet til data om deg i selve Tromspundersgkelsen
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Vedlegg 3: Oppfelgingsbrev med invitasjon til intervjudeltakelse

Sperreundersgkelse om nytten av tilbakemelding fra Tromsgundersgkelsen

Oksygenmetning

For ca. 3 maneder siden fikk du informasjon fra Tromseundersgkelsen om at det var blitt pavisten
noe redusert oksygenmetning (surstoffkonsentrasjon) i blodet. Din oksygenmetning var ......... %, mot
normalt 96-100%. Du fikk kanskje ny kunnskap om helsadi, slik at du kan ta godt vare pa den, eller
kanskje forte informasjonen til at du har fatt ny medisinsk behandling. Det kan ogsa tenkes atdu
synesdet er ungdvendig og brysomt a fa slikinformasjon.

Vienskerderfora fa greie pa erfaringene til deltakerne som har fatt informasjon omssin
oksygenmetning. Visperdegom a svare pa sparsmalenenedenfor og sende dette arkettil oss |
vedlagte frankerte konvolutt.
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Vedlegg 4: Intervjuguide

INTERVJUGUIDE
(Kun spersmél 2-6 i kortere telefonintervju)

Introduksjon
Presentasjon, mal med samtalen, anslatt tid, muntlig informasjon for samtykke, samtykke til
lydopptak

1. Kunne du tenke deg 4 fortelle litt om hvordan du reagerte da du fikk brevet om
avvikende provesvar?
(Tilleggssparsmal dersom ikke allerede besvart i hovedspersmal:)
a) Var det uventet? (Hvis ja, utdype)
b) Har du selv en forklaring pa hvorfor prevesvaret var avvikende?
¢) Hvordan har du hatt det etter du fikk prevesvaret (har du tenkt mye pé
det/bekymret deg/ikke affisert)?

2. Jeg ser at du svarte at du har/ ikke har kontaktet lege pa spsrreskjemaet. Hva var
grunnen til at du kontaktet lege? / valgte 4 ikke ta kontakt med lege?

3. For dem som har oppsekt lege:
3.1. Ble (den aktuelle) testen gjort pd nytt, og i sd fall, hva var resultatet da?

3.2. Hva resulterte fastlegebeseket i?

(Tilleggssparsmal:)

a) Ble det gjort andre tester, undersekelser eller henvisning til sykehuset?
b) Ble det stilt en diagnose?

¢) Ble det igangsatt behandling eller andre tiltak?

4. Har resultatet/ prevesvaret hatt noen innvirkning pa hverdagslivet ditt? (Gjelder
ikke CRP)

(Tilleggssparsmal)

a) Har du selv endret noe med din livsstil?)

5. Jeg ser at du krysset av for (nyttig/unyttig) pa sperreskjemaet, kunne du tenke deg
i fortelle litt mer om hva du mente med det?

(Tilleggssparsmal:)

a) Har ditt syn pa om det var nyttig endret seg fra da du fikk brevet og til ni?

6. Synes du informasjonen om kolesterol/ CRP/ oksygenmetning/ lungeverdier var
forstielig formulert?
(Tilleggssparsmal:)
a) Har du sekt informasjon om dette etter at du fikk svar om avvikende resultat?
b) Kunne brevet veert formulert pd en annen méte?

Avsluttende sporsmal
7. Kan du fortelle litt om hvorfor du valgte 4 delta pa tromssundersekelsen?
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Vedlegg 5: Godkjenning av prosjektet, NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS

NE AN € A T
VURWELOIAN ot CLE UAIA OENY

Maria Fredriksen Kvamme Lrald Hirtayes o
Institutt for samfunnsmedisin UiT Norges arktiske universitet N-3007 Benger

9037 TROMSQ® pir-tatete
Vir dato: 08.03.2016 Var of 48028 /3/HIT Deres dato Deras rof
TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 25.01.2016. All nedvendig
informasjon om prosjektet forela i sin helhet 02.03.2016. Meldingen gjelder prosjektet:

46928 Kvalitetssikring av tilbakemeldingsrutiner: Hvilken betydning har
tilbakemelding om avvikende provesvar for kolesterolniva, CRP, FEV1
(Iungeverdierfeller SpO2 (oksygenmetning) for deltagere i
Tromspundersokelsen?

Behandlingsansvarlig ~ UIiT Norges arktiske universitet, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Maria Fredriksen Kvamme

Student Sara-Jeanette Garstad

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere
regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet
gjennomfares.

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

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

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

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.07.2017, rette en henvendelse angaende
status for behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Katrine Utaaker Segadal
Hildur Thorarensen

Dokumentet er elektronisk produsert og godigent ved NSDs rutiner for elektronisk godikjenning.

NN PAT At ~ ok Sor o Tl 2 85 52 11 o e
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Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 46928

Formdlet med undersgkelsen er gkt kunnskap til videre kvalitetssikring og justering av tilbakemeldingsrutiner
ved store helseundersgkelser i trdd med etiske retningslinjer, slik at dette skal gi best mulig utbytte for
deltagerne og i minst grad involvere ungdig. Fire fjerde-irs medisinstudenter vil skrive om samme tema og ta
utgangspunkt i samme problemstilling, men om 4 ulike typer prgvesvar. De skal underspke noen deltakere i
Tromsgunderspkelsen sine erfaringer med 4 fi tilbakemelding om avvikende prgvesvar fra Tromsg 7, og om
deltakerne finner det nyttig & fa tilbakemeldingen, om det fgrer til helsemessig gevinst eller om det tvert i mot
oppleves som ungdvendig og brysomt, sett opp imot bla grad av avvik pé prgvesvar.

Ved utfylling av spgrreskjema har deltakerne krysset av for at de samtykker til & bli kontaktet for oppfglgende
intervju. Studentene kontakter sé deltakerne pr. telefon.

Ifglge prosjektmeldingen skal utvalget informeres muntlig om prosjektet og samtykke til deltakelse. For &
tilfredsstille kravet om et informert samtykke etter loven, m utvalget informeres om fplgende:

- hvilken institusjon som er ansvarlig

- prosjektets formdl / problemstilling

- hvilke metoder som skal benyttes for datainnsamling

- hvilke typer opplysninger som samles inn

- at opplysningene behandles konfidensielt og hvem som vil ha tilgang

- at det er frivillig 4 delta og at man kan trekke seg ndr som helst uten begrunnelse
- dato for forventet prosjektslutt

- at data anonymiseres ved prosjektslutt

- hvorvidt enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i den ferdige oppgaven

- kontaktopplysninger til student og veileder.

Det anbefales at informasjonen ogsa gis skriftlig.
Det behandles sensitive personopplysninger om helseforhold.

Personvernombudet legger til grunn at forsker etterfglger UiT Norges arktiske universitet sine interne rutiner for
datasikkerhet.

Forventet prosjektslutt er 31.07.2017. Ifplge prosjektmeldingen skal innsamlede opplysninger da anonymiseres.
Anonymisering innebarer 4 bearbeide datamaterialet slik at ingen enkeltpersoner kan gjenkjennes. Det gjgres
ved &:

- slette direkte personopplysninger (som navn/koblingsngkkel)

- slette/omskrive indirekte personopplysninger (identifiserende sammenstilling av bakgrunnsopplysninger som

f.eks. bosted/arbeidssted, alder og kj@nn)
- slette digitale lydopptak
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