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FORORD

Farst og fremst ma jeg rette en takk til de foreldrene som jeg har blitt kjent med gjennom
arbeidet mitt som sykepleier, som apent og erlig har vist meg bruddstykker av hvordan det
kan oppleves a veere foreldre til alvorlig syke barn. Det er takket vere dere jeg har fatt
gynene opp for at oppfelging av familier slettes ikke er god nok. Dette er en av grunnene
til at barnepalliasjon er blitt en av mine fanesaker, og fart til at jeg folte at denne oppgaven

matte bli skrevet.

Det er med glede jeg kan si at jeg er ved veis ende med masteroppgaven, og selv om veien

hit har veert lang og tidvis intens, ville jeg ikke veert det foruten.

Takk til Ingrid H. Ravn for dyktig veiledning og for at du aldri mistet troen.

Takk til Foreningen for barnepalliasjon for et godt samarbeid.

Takk til familie, venner og kjeereste for tAlmodigheten dere har vist og for oppmuntringen

dere har gitt underveis.

Og sist, men ikke minst, takk til foreldrene som velvillig stilte opp i denne studien. Takk
for at dere apnet deres hjerter og delte av deres erfaringer pa godt og vondt. Barna deres er
heldige som har dere. Jeg haper inderlig at deres deling ikke er forgjeves, men at det farer

til at andre foreldre i fremtiden vil motta bedre oppfelging og stette enn hva dere har gjort.

Skien, mai 2020

Maria Hansen
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SAMMENDRAG

BAKGRUNN
Forskning og erfaring viser at foreldre til barn med livsbegrensende tilstander over lang
tid star i en krevende omsorgssituasjon. Barna faglges ofte av mange instanser, og det

kreves helhetlig oppfelging av familiene.

HENSIKT
Hensikten med studien er & gke kunnskapen om hvordan man kan ivareta foreldre til
barn med livsbegrensende tilstander.
Problemstilling: «Hvilke behov for oppfglging har foreldre til barn med livsbegrensende
tilstander nar barnet bor hjemme, og hvordan har de erfart den oppfalgingen de har

fatt?»

METODE
Det ble utfert kvalitative dybdeintervjuer med fem foreldre til barn med livsbegrensende
tilstander. Intervjuene ble utfart pa @st- og Vestlandet i perioden januar/februar 2019.
Semistrukturert intervjuguide ble benyttet. Datamaterialet er analysert med Malteruds

systematiske tekstkondensering, med fenomenologisk tilneerming.

RESULTAT
Foreldrene opplever en viss stabilitet i enkelte tjenester, men har erfart a8 matte kjempe
for dem. Koordineringen og informasjonsflyten mellom tjenestene er mangelfull, de ma
ofte pata seg denne rollen selv. De har erfart a bli overlatt til seg selv, og savner at
helsepersonell tar ansvar. Foreldrene har gode erfaringer med helsepersonell som gar ut

over egen rolle, og trekker frem kontinuitet og gode relasjoner som viktige faktorer i god

oppfalging.

KONKLUSJON
Denne studien viser at foreldre erfarer varierende grad av oppfalging. God relasjon til
helsepersonellet trekkes frem som viktig. De er ofte forngyde med de enkeltvise
tjenestene som blir gitt, men savner helhetlig omsorg og semlgs samhandling mellom
tjenestene. De er ofte selv ansvarlige for koordineringen og informasjonsflyten mellom

tjenestene, og oppgir behov for at dette ansvaret overtas av andre.

NOKKELORD

kvalitativ metode — barnesykepleie — barnepalliasjon — foreldre — oppfalging




ABSTRACT

BACKGROUND
Research and experience shows that parents of children with life-limiting conditions are
in a demanding care situation, over a long period of time. The children are often
followed by a variety of services, and a comprehensive support of the families are
required.

OBJECTIVE
The purpose of this study is to increase the knowledge of how to support parents of
children with life-limiting conditions.
Research question: «What kind of support do parents of children with life-limiting
conditions need when the child lives at home, and how have they experienced the
support they have received?».

DESIGN
Qualitative in-depth interviews were conducted with five parents of children with life-
limiting conditions. The interviews were conducted in East- and Western-Norway during
January/February 2019. A semistructured interviewguide was used. The data is analyzed
with a phenomenological apparoach, using Malterud’s systematic text condensation.

RESULTS
The parents’ has experienced some sort of stability in the services that are provided, but
have experienced the need to fight for it. The coordination and flow of information
between the services are inadequate, the parents’ often need to assume this role
themselves. They have experienced being left to themselves, and want the health
professionals take responsibility. The parents’ have good experiences with health
professionals who goes beyond what is expected of them, and emphasize continuity and
good relationships as important factors in supporting them as parents.

CONCLUSION
This study shows that parents’ experience varying degrees of support. A good
relationship with health professionals is highlighted as important. They are often
satisfied with the individual services that are provided, but are missing a comprehensive
care and seamless interaction between the services. They often need to take
responsibility for the coordination and flow of information between the services, and
state the need for this responsibility to be assumed by others.

KEYWORDS
qualitative method — pediatric nursing — pediatric palliative care — parents — support
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Introduksjon

Barnesykepleiere har ansvar for ivaretakelse av syke nyfadte, barn og ungdom, seerskilt de
akutt og/eller kritisk syke (1). Som fglge av en stadig medisinsk utvikling behandles mange
medfgdte tilstander og sykdommer hos barn, blant annet livsbegrensende tilstander (2,3).

Med det menes sykdommer som medfgrer forventet forkortet levetid (figur 1).

Samtidig har utviklingen av medisinsk teknisk utstyr og maten omsorgstjenesten
organiseres pa fart til gkte muligheter for hjemmebehandling — og barna som er hjemme er
i starre grad sykere enn tidligere (3). Dette medfarer gkte krav til hele helse- og
omsorgstjenesten, hgy kompetanse hos helsepersonell og samtidig et stort ansvar for
foreldrene (1,4).

Palliasjon har tidligere omhandlet terminalfasen, men barnepalliasjon bgr tilbys fra
diagnosetidspunkt (5,6). Barnepalliasjon omhandler omsorg for alle barn med livstruende
eller livsbegrensende tilstander. | Norge anslas det a gjelde omtrent 3500 levende barn
arlig (6), og for mange er forlgpet langvarig (7). Enkelte av barna lever til voksen alder,

men mange der i barneérene (6).

Organisering av tjenesten

Det har i mange ar vert utfart barnepalliasjon i ulike deler av spesialist- og
kommunehelsetjenesten, men med store variasjoner i tilgjengelighet og kvalitet.
Erfaringsmessig er strukturen mangelfull og styrt av tilfeldigheter, og tilbudet er ikke
ngdvendigvis tilpasset den enkelte familie. Det oppstar ofte svikt i overgangen mellom
kommuner og sykehus (8). Kompleksiteten i barnas behov gjer at mange instanser og

personer er involvert, noe som krever hgy grad av samhandling.

Barn med behov for langvarige og koordinerte tjenester har krav pa koordinator, bade i
kommunen og sykehus (9,10). Fastlegens ansvar er & ivareta den medisinskfaglige
koordineringsrollen (11). Likevel opplever mange foreldre at de selv ma ta rollen som
koordinator (8). Helse- og omsorgstjenestene som tilbys skal bidra til & fremme helse hos
foreldre som over tid har store omsorgsoppgaver. Foreldrene gnsker ofte avlastning som

disponeres fritt, men avlastningstjenesten er i stor grad preget av standardlgsninger (12).



Det anbefales etablering av barnepalliative team i alle helseregioner (6). De skal ha
hovedansvaret for fag- og kompetanseutvikling i regionen, samt veare radgivende. Det
anbefales ogsa at hver barne- og ungdomsavdeling etablerer lokale tverrfaglige
barnepalliative team (6) som blant annet skal sgrge for at hver familie far helhetlig og
individuelt tilpasset oppfelging.

Tidligere forskning

Mye av forskningen pa foreldre er gjort med utgangspunkt i kreftdiagnoser. Det er ogsa
gjort mange studier vedrgrende foreldre til barn med livsbegrensende tilstander (1,13-17)
som konkluderer med at foreldre har behov for tett oppfalging og statte fra helsepersonell.
Mange studier tar for seg foreldrenes behov nar barnet er i terminalfasen, det er funnet fa

studier fra nyere tid som omhandler behovene foreldre har underveis i forlgpet (14).

En studie viste at foreldrene ofte er ansvarlige for informasjonsflyten, grunnet fragmentert
samarbeid innad i helsetjenesten (18). En annen studie viste at foreldre opplever & matte
kjempe mot systemet, for & bli hart og for a fa ngdvendig hjelp og stette (15). En dansk
litteraturstudie (19) tar for seg viktige komponenter rundt palliativ behandling av barn,
men sier lite om hva foreldrene konkret har behov for, utover behovet for
«ngkkelpersoner» som har en koordinerende rolle rundt familiene. Det er behov for mer
kunnskap om kvaliteten pa oppfglgingen, samt hvorvidt det er ugnskede variasjoner — bade
pa sykehus og i kommuner (8). Palliasjon er et forskningssvakt omrade, serlig pa norske

forhold (8,20), og det anses derfor nyttig & gjere denne studien.

Hensikt

Hensikten med studien er & fa mer kunnskap om erfaringene til foreldre

til barn med livsbegrensede tilstander, vedrerende oppfalging fra spesialist- og
kommunehelsetjeneste.

Problemstilling er; «Hvilke behov for oppfglging har foreldre til barn med livshegrensende

tilstander nar barnet bor hjemme, og hvordan har de erfart den oppfglgingen de har fatt?»



Metode

Design og utvalg

Det er valgt et kvalitativt design med dybdeintervjuer og semistrukturert intervjuguide
(21), for & fa mer innsikt i foreldrenes erfaringer og behov. Det er valgt en fenomenologisk
tilneerming for & bedre kunne forsta hva som er viktig for foreldrene.

Det ble benyttet et strategisk utvalg (21), blant annet for a sikre erfaringer fra foreldre med
ulik bakgrunn og for a fa rekruttert foreldre som har lang erfaring med temaet i
problemstillingen. Fglgende inklusjons- og eksklusjonskriterier ble matt; barnet skulle ha
hatt diagnosen minst 1 ar, veere hjemmeboende mer enn halvparten av tiden og falges av
bade spesialist- og kommunehelsetjenesten. Familier i tilknytning til forsteforfatterens
arbeidssted ble ekskludert.

Datainnsamling
Rekrutteringen foregikk i samarbeid med en brukerorganisasjon som tok direkte kontakt
med foreldre pa bakgrunn av inklusjonskriteriene. Kontaktinformasjon ble utvekslet nar

foreldrene godtok forespgrselen om deltakelse.

Utvalget var en far og fire magdre, fra @st- og Vestlandet, noen var eneforsgrgere mens
andre var i et ekteskap/samboerskap. Noen hadde flere barn. Fire intervjuer ble
gjennomfart i januar/februar 2019; tre med mgdre og ett med et foreldrepar. Intervjuene
ble utfart av forsteforfatteren, i foreldrenes hjem. Det ble benyttet lydopptaker, intervjuene
hadde ulik varighet (tabell 1). Semistrukturert intervjuguide ble benyttet for a sikre at alle

temaene ble bergrt (tabell 2).

Det ble utfert et pilotintervju i forkant av studien. Hensikten var a vurdere om spgrsmalene
var forstaelige, relevante og apne nok til a sikre at deltakerne ikke ble pavirket av
intervjuerens forforstaelse. Pilotintervjuet er ikke inkludert, da dette var en ekstern deltaker

som bevisst ikke mgtte inklusjonskriteriene.

Studien er godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD), prosjektnummer 637103.
Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) vurderte at studien

falt utenfor helseforskningslovens virkeomrade, godkjenning var ikke ngdvendig (REK-



nummer 2018/2299). Informert samtykkeskjema ble signert av foreldrene, og de ble

informert om at de nar som helst kunne trekke seg fra studien.

Analyse
Det er utfart en systematisk tekstkondensering for a analysere datamaterialet (21),

bestaende av fire steg.

| forste steg ble intervjuene lest for & danne et helhetsinntrykk av innholdet og for a bli
godt kjent med materialet. Deretter ble meningsbarende enheter som ord, setninger og
avsnitt identifisert, hvorpa de ble kondensert og kodet. Kodene ble sa omgjort til nye
begreper og beskrivelser. Analyseprosessen er i sin helhet utfert av farsteforfatteren.

Tabell 3 viser et utdrag av analysen.

Resultater

Det ble identifisert fem hovedtemaer, som sier noe om foreldrenes erfaringer og behov.

For & bevare anonymitet er det i alle sitater benyttet pronomenet «hun», uavhengig av om

foreldrene snakket om «hun» eller «han».

Avlastning og tilbud varierte

Flere erfarte en viss stabilitet i kommunale tjenester, men noen erfarte at veien dit ikke
ngdvendigvis var enkel. En fortalte om vanskelighetene med a fa sykepleiere i en
brukerstyrt personlig assistent-ordning; «det er jo ting vi har kjempet for, argumentert for,
gatt til hayeste, gatt til sosialsjef og helsesjef med begrunnelser fra lege, og jobbet med i
flere ar far vi fikk pa plass» (ID5). Andre erfarte et fungerende tilbud fra kommunen. To
av foreldrene hadde opplevd a fa avlastningen de gnsket, de hadde bevisst valgt a ikke be
om mye; «hele tiden har tenkt at vi vil klare mye selv [ ...] sd pd en mate er fem netter ikke
a forlange veldig mye, sann, andre ville kanskje kunne kreve mer, og da kan man kanskje
fgle at man far mer nei» (ID1). De samme foreldrene savnet informasjon om tilbudet, og
eksemplifiserte det med pakkeforlgp tilsvarende for kreftsyke; «at en kommune pa en mate
etablerer det for alvorlig syke barn [ ...] at kommunen for eksempel hadde kommet hjem,
eller i samtale med spesialisthelsetjenesten og foreldre og sagt «dette er det vi kan tilby»

[...] for det er en jungel der utey (1D2).



Mangelfull koordinering og informasjonsflyt

De fleste hadde koordinator, men opplevde at koordinatorrollen var mangelfull eller
naermest fravaerende, og de var selv ansvarlige for informasjonsflyten mellom instanser;
«det hadde sikkert veert bra hvis bade, altsa hvis spesialisthelsetjenesten og de som gjer
ting mer i det daglige og ukentlige ogsa hadde snakket sammen [ ...] altsa vi overbringer jo
informasjon vi» (ID1). Mangelen pa struktur kan ha store konsekvenser for de involverte;
«jeg ma si at fordi organiseringen av tjenestene hennes virker litt sann skjere, ma jeg si at
frykten og bekymringene mine har snudd ganske mye, da de far var pa hvor lenge hun ville
leve, sa har jeg kanskje starre bekymring na, hvordan vil livet hennes bli, hvis hun lever
lenger enn meg» (ID4). En av foreldrene oppsummerte intervjuet med dette; «at det ofte
ikke er barnet mitt jeg blir sliten av, men av alle menneskene jeg ma forholde meg til»
(ID5).

Kontinuitet og personlige relasjoner var betydningsfullt

Alle foreldrene snakket varmt om enkeltpersoner som har betydd mye for dem i
oppfelgingen. En hadde opplevd a bli fulgt av samme lege i over 20 ar; «det er klart det
betyr veldig mye & ha noen som kjenner deg sd godt [ ...] ja, det blir nesten litt mer sann
relasjon enn bare en lege» (ID3). Flere hadde opplevd god kontinuitet ved poliklinisk
oppfelging, men ved innleggelse var det ofte ukjente leger; «jeg har et spesielt savn etter &
ha en kontaktperson, fordi man vet jo, alle vet jo at vi kommer igjen» (ID4). Ingen av
foreldrene hadde erfaring med kontaktsykepleier, de fleste hadde opplevd at det under
innleggelse var nye og ukjente sykepleiere pa hver vakt. De fleste opplevde det som
uproblematisk, men en av dem nevnte behovet for kontaktsykepleier; «jeg stusser litt pa at
det ikke er en ordning, for alle kronikere kanskje, bade nar det gjelder sykepleier, kanskje,

nesten spesielt sykepleier» (1D4).

To foreldre oppga a ha god relasjon med kontaktlegen pa sykehuset og opplevde at
vedkommende gikk utover sin rolle blant annet ved & dele sitt private telefonnummer og
stille opp utover sin arbeidstid, og anséa dette som positivt. Viktigheten av god relasjon blir
trukket frem av flere, blant annet var en opptatt av hvor viktig dette er, sarlig nar
vanskelige temaer skal tas opp; «jeg tenker at hvis hun blir lagt inn en dag med spgrsmal
om hun vil overleve det hele, s& er det klart at belastningen er mye starre, og du har et

starre behov for at noen kjenner deg litt da [...] den legen som tok diskusjonen med o0ss,



hvor langt vi skulle ga den gangen i & behandle, eller la henne slippe, det var en lege vi
omtrent ikke hadde sett far», hvorpa det ble spurt hvordan det opplevdes; «ikke spesielt
alreit egentlig, nei» (1D3).

Opplevde & matte veere «eksperten»

Flere foreldre fortalte at de bevisst forsgkte a unnga sykehusinnleggelser, blant annet fordi
de har erfart a ikke fa den ngdvendige statten og hjelpen de trenger. De har opplevd at
leger og sykepleiere ofte er darlig forberedt, og er blitt mgtt med «du er eksperten». En ga
uttrykk for gnske om at noen skulle ta ansvar; «den fglelsen av at det er vanskelig, det er
krevende og barnet mitt er veldig sykt, det blir egentlig bare forsterket nar det kommer en
Sykepleier som liksom ikke tor [ ...] jeg er nok en av dem som heller til at jeg kunne onske
noen sa «du, se her, na skal jeg fortelle deg hvordan vi skal gjere dette»» (1D4). Alle ytret
gnske om noen a lene seg pa. En fortalte om denne opplevelsen med helsepersonell og
beskrev det som en ytterligere pakjenning; «noen ganger opplever jeg at de nesten trekker
seg litt unna, at det kanskje er skremmende for dem, men det er hvertfall det for meg»
(1D4).

Alle hadde private nettverk som bidro med stgtte, men det kunne ikke sammenlignes med a
ha kontakt med andre i samme situasjon; «det har pa en mate vart redningen for oss da, &
mgte dem, og mgte noen som forstar, for jeg tror det er veldig vanskelig a forsta uten at
man har erfart det» (ID5).

Egen veeremate i mgte med helsepersonell

Felles for foreldrene var at de var opptatte av hvordan de fremstar i mgte med
helsepersonell; «jeg prever & finne den balansen i den kommunikasjonen med de som skall
hjelpe meg, at jeg er veldig ydmyk, og litt bestemt» (1D4). En forelder fortalte spontant om
hvor opptatt vedkommende var av a veere ekstra blid og imgtekommende i mate med

hjelpeapparatet, for & ha best mulig utgangspunkt.

Foreldrene velger sine kamper, fordi de ikke har energi nok til & ta alle; «men jeg svelger
ogsa noen kameler fordi jeg ser at rundt neste sving, sa er det klokt & gjegre, og at man ma

veere litt strategisk for at dette skal fungere» (ID5).



Iblant veksler rollene; noen av foreldrene ga uttrykk for a veere bekymret for
helsepersonellet og viste forstaelse for at det er vanskelig ogsa for de ansatte; «at ikke de
ogsa blir tatt vare p4, for det er en ganske taff jobb [..] mange sider ved den jobben som
jeg tenker er slitasje da, og hvor de som jobber der ogsa trenger stgtte» (1D4). Enkelte
hadde patatt seg et ansvar for a forberede og statte helsepersonellet i hverdagen de star i;
«jeg lufter det litt av og til, for at de ikke glemmer det helt, hvor syk hun er [ ...] prover
liksom & si at husk at ting kan skje, ogsa sier vi ogsa at dere ma ikke ha darlig samvittighet

hvis det skulle skje noe pa deres vakt» (1D2).

Diskusjon

Foreldrene er i stor grad forngyd med enkeltvise tjenester, men gir uttrykk for en
mangelfull struktur. Som et resultat er de ofte selv ansvarlige for informasjonsflyten
mellom tjenestene, noe som kan oppleves som en ekstra belastning (18). Det kan veere en
stor belastning & matte orientere seg i tiloud og tjenester (22), og to av foreldrene hadde
opplevd a matte kjempe for tjenestene. En forelder oppga bekymring for hva som ville skije
med tjenestene dersom hun dgr far barnet, og en studie viste mgdre som fryktet hva som
ville skje dersom foreldrene ikke var der for & kjempe, de var redde for at tjenestene ble
redusert eller trukket (23). Som en av foreldrene i denne studien sa, er det ikke barnet hun
blir sliten av, men alle menneskene rundt — dette samsvarer med hva mange foreldre til

funksjonshemmede barn gir uttrykk for (22).

Det ber tilstrebes a utvikle helhetlige pasientforlgp der det er mulig (24), slik ogsa en av
foreldrene etterlyste i denne studien. Flere av foreldrene savnet bedre koordinering av
tjenestene, og i en studie utfert i Sverige og Danmark var en tredjedel av foreldrene
misforngyde med koordineringen mellom de ulike tjenestene (25). Koordinatorer kan lette
tyngden for familier og kan bidra til en semlgs overgang mellom de ulike tjenestene, og
spesielt bra er det dersom det er samme koordinator over lengre tid (26). En stor britisk
studie indikerte at der hvor foreldrene hadde en navngitt person a forholde seg til, ble
oppfalgingen i sin helhet oppfattet som bedre (27). Koordinatoren bgr vaere en person

foreldrene kjenner godt og har et godt forhold til (16).

Relasjonen mellom helsepersonellet og foreldrene er noe som trekkes frem av de fleste

foreldrene i denne studien. En litteraturgjennomgang viste at palliativ omsorg ser ut til a



veere av hgy kvalitet nar det etableres et nart forhold mellom helsepersonell og familien,
og at omsorgen er optimal nar de kjenner hverandre (28). Noen familier anser assistenter
mer eller mindre som familie nar de har jobbet der over lang tid (26), og noen oppgir at det
som hjelper er at helsepersonellet ikke bare ser pa dem som en jobb, men at de faktisk bryr
seg (29). Vanskelige temaer ma tas opp av noen som kjenner familien godt (28), noe en av
foreldrene i denne studien ogsa var veldig opptatt av. Barnesykepleiere har ansvar for a
skape et miljg rundt familiene som er preget av medmenneskelighet og nerhet (1), og har
saledes et stort ansvar for a skape en relasjon til familien — og har ofte ogsa anledning til a
falge familien over tid.

Nar det gjelder a skulle veere ekspert har noen av foreldrene i denne studien opplevd at
helsepersonell har trukket seg unna, og gitt uttrykk for at det er fordi foreldrene er dem
som kan barnet best. En forelder fglte seg overlatt til seg selv under innleggelse pa
barneavdeling, og savnet at helsepersonell tok ansvar. Foreldre gnsker a bli respektert som
eksperter pa sine barn (28, 30), men det bar ikke fare til at foreldrene far en opplevelse av

at helsepersonell trekker seg unna, de har fremdeles behov for ivaretakelse og stette.

Foreldrene antyder at de har gode sosiale nettverk rundt seg, men papeker at dette har
mindre betydning i forhold til den situasjonen de er i. De savner kontakt med andre

foreldre som star i samme situasjon (18), som forstar hva de gar igjennom.

Styrker og svakheter ved studien

Studiens styrke er at den er utfart med utgangspunkt i eget fagfelt som fersteforfatteren har
god kjennskap til pa forhand. Dette har bidratt til 2 kunne formulere relevante sparsmal og
ha en god forstaelse av datamaterialet. Samtidig kan denne forforstaelsen ha veert med pa &

farge funnene (21).

Alle studiens faser er utfart av én forsker, noe som pa en side gir god oversikt over feltet
og arbeidet, men svakheten er risiko for skjevfortolkning og studiens reliabilitet kan veere
pavirket (21). Det er forsgkt & veere kritisk under arbeidet med datamaterialet for & skape
avstand til egen forforstaelse — det er forsgkt & «ta av egne briller». Resultatenes validitet

er styrket ved at det er benyttet sitater for & underbygge funnene (21).



Fa respondenter er en svakhet, et starre utvalg ville sannsynligvis gitt stgrre variasjon i
erfaringene. Samtidig ble det ansett at utvalget hadde hgy informasjonsstyrke, fordi
foreldrene belyste temaer som var relevante for problemstillingen (21). De var geografisk
spredt og hadde ulike erfaringer, noe som antas a ha beriket studien. Pa tross av
begrensningene ser man riktignok at funnene samsvarer med andre studier som er utfert,

noe som bidrar til & validere studien.

Konklusjon

Denne studien viser at foreldre erfarer varierende grad av oppfglging. God relasjon til
helsepersonellet trekkes frem som viktig. De er ofte forngyde med de enkeltvise tjenestene
som blir gitt, men savner helhetlig omsorg og semlgs samhandling mellom tjenestene. De
er ofte selv ansvarlige for koordineringen og informasjonsflyten mellom tjenestene, og

oppgir behov for at dette ansvaret overtas av andre.
Studien peker pa elementer som er viktig i forhold til foreldrenes behov, men det trengs

videre forskning for & fa mer kunnskap om hvordan helsepersonell kan gi best mulig

oppfalging til disse familiene.
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Figur 1. Europeisk standard for palliasjon til barn omfatter 4 sykdomskategorier

Livstruende sykdom, der det finnes
medisinsk behandling, men som ikke
alltid helbreder, eksempelvis kreft,
organsvikt i hjerte, lever eller nyre

Progredierende (ofte arvelige,
progressive) sjeldne sykdommer, der det
ikke finnes medisinsk -, men kun
lindrende behandling, som kan paga over
flere ar, eksempelvis nevromuskuleare -
/degenerative sykdommer, som
muskeldystrofi

Tilstander der tidlig dgd er uunngaelig,
eksempelvis medfgdte alvorlige
misdannelser, enkelte ekstremt

premature barn

Sykdommer/tilstander som ikke er
progredierende, men der
alvorlighetsgraden medfgrer risiko for
komplikasjoner, og der sannsynligheten
for tidlig dgd er stor; eksempelvis enkelte
medfgdte misdannelsessyndromer,
alvorlige former for cerebral parese eller
omfattende funksjonshemminger etter
hjerneskade

Hentet fra Palliasjon til barn og unge — nasjonal faglig retningslinje (Helsedirektoratet, 2017).
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Tabell 1. Oversikt over intervjuenes varighet og sterrelse

Intervju 1 Intervju 2 Intervju 3 Intervju 4
Varighet 111 minutter 64 minutter 77 minutter 75 minutter
Antall ord 20807 9465 11413 9255
Antall sider 39 16 18 13
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Tabell 2. Forskningsspgrsmal og intervjuguide

FORSKNINGSSP@RSMAL

INTERVJUSP@RSMAL

Apningsspgrsmal

Hvilken oppfglging av
helsepersonell far foreldre til
hjemmeboende barn som har en
livsbegrenset tilstand?

Hvilken oppfglging far du og din familie av
helsepersonell i dag?

Fysiske/praktiske forhold

I hvilken grad opplever foreldrene a
fa avlastning og praktisk bistand nar
barnet er hjemme?

I hvilken grad opplever du a fa avlastning og
praktisk bistand nar barnet ditt er hjemme?

Psykiske/relasjonelle
forhold

I hvilken grad spiller relasjon inn pa
hvordan foreldrene opplever
oppfglgingen? Hvilken betydning
har relasjonen mellom foreldrene
og helsepersonellet?

Hvordan opplever du kontinuiteten i
helsepersonellet som fglger dere?

Hvordan opplever du at forholdet mellom deg og
helsepersonellet er?

Sosiale forhold

Hvilken betydning har sosialt
nettverk og den sosiale stgtten?

Hvordan er det sosiale nettverket rundt
deg/familien? | hvilken grad opplever du a fa
sosial stgtte, og hvor viktig er dette for deg?

Behov

Hvilke behov for oppfglging har
foreldrene?

Hva synes du er bra i forhold til oppfglgingen av
barnet og familien? Er det noe du savneri
oppfelgingen?

Avslutningsspgrsmal

Er det noe vi ikke har snakket om, som du
opplever at er viktig for deg at tas med?
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Tabell 3. Systematisk tekstkondensering — utdrag fra analyseprosessen

Meningsbarende enhet Kondensering Kode Kategori
«vi har jo kontakten med alle hver for | Tjenesteyterne har Manglende Mangelfull koordinering
seg, men de har jo ikke noe kontakt ingen kontakt seg samhandling og informasjonsflyt

med hverandre, i det hele tatt, innad
i kommunen» (ID1)

imellom

«vi har hatt den samme legen der i
alle disse tjue arene, sa der har vi
veert heldige [...] det betyr veldig mye
da, at det er en lege som kjenner deg
sa godt» (ID3)

«vi har liksom bare at det er den
samme hver gang da, som man bare
kan sende en mail til eller, eller ringe,
samme med psykolog, han var veldig
tidlig inne i bildet, han var der en
time etter vi hadde fatt diagnosen, sa
var han pa rommet vart pa
sykehuset, og han har vi ogs3, jeg
tror vi ogsa har direktenummer til
han, eller sdnn, man kan bare sende
en melding sa far en av oss time
samme uka da, veert veldig sann ja,
god oppfelging ut ifra at det er vi som
melder behovet» (ID1)

Hatt samme lege over
lang tid, blitt godt kjent

Far den hjelpen de
trenger, nar de trenger
den, uten mellomledd

God relasjon

Tilgjengelighet og
kontinuitet

Betydningen av
kontinuitet og personlige
relasjoner

«sa er det faktisk det som er kjernen
for oss, at jeg, det er mange dager jeg
har lyst til 3, ikke har lyst til  ja, ta pa
mascara, eller liksom har lyst til d ga i
slappe kleer nar jeg tar imot eller,
eller ikke vaere sa utrolig hyggelig i
dgra nar hun kommer hjem, men jeg
er opptatt av a takke hver enkelt,
takke for at de har tatt vare pa henne
den dagen, og takker, jeg gar rundt
og takker veldig mye» (ID5)

Gjgr ting man ikke har
lyst til, for a
opprettholde en slags
fasade

Tilpasser seg
situasjonen

Egen veeremate i mgte
med helsepersonell
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SAMMENBINDING

1.1 Introduksjon

Barnesykepleiere har ansvar for ivaretakelse av syke nyfadte, barn og ungdom, saerskilt de
akutt og/eller kritisk syke. Barnesykepleiernes malgruppe bestar ikke bare av barna, men
ogsa deres omsorgspersoner, sgsken og gvrig familie (Barnesykepleieforbundet, 2017).
Foreldre til barn med livsbegrensende tilstander er i en serdeles krevende situasjon, noe
som stiller hgye krav til yrkesutgvelsen. Barnesykepleierne har mange funksjons- og
ansvarsomrader, og i arbeidet med disse familiene er szrlig den lindrende funksjonen
sveert viktig. Den handler om & begrense omfanget av belastning, ikke bare for barnet, men

ogsa for foreldre og sgsken (Barnesykepleieforbundet, 2017).

Som nevnt i artikkelen anbefales det etablering av barnepalliative team i alle helseregioner
(Helsedirektoratet, 2017; Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). En viktig del av arbeidet
er a gi stotte til pargrende og det er naturlig a tenke at barnesykepleiere bgr ha en sentral

rolle, gitt deres kompetanse pa ivaretakelse av barn og deres pargrende.

Fagomradene er hele tiden i utvikling og barnesykepleiere har ansvar for a holde seg faglig
oppdatert i forhold til ny forskning, samt jobbe kunnskapsbasert (Barnesykepleieforbundet,
2017). Som barnesykepleier bgr man bidra til utvikling av nye kunnskaper gjennom
forskning, for & kunne forbedre praksis. Vi vet for lite om foreldres behov for oppfalging,
og trenger mer kunnskap. Forhapentligvis kan denne studien fare til at barnesykepleiere far
gkt kunnskap om hva foreldrene faktisk har behov for, slik at oppfalgingen bedre kan

tilpasses de enkelte familiene.

1.2 Oppgavens oppbygning

Denne sammenbindingen ma ses i sammenheng med artikkelen. Det henvises dit for blant
annet redegjarelse av bakgrunn og hensikt, redegjerelse av tidligere forskning samt

studiens resultater og diskusjon av disse.
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| sammenbindingen er det presentert ytterligere bakgrunn for valg av tema. Hovedfokuset i
sammenbindingen er redegjgrelse av metoden som er anvendt, samt etiske overveielser
som er gjort. De metodiske undertemaene og utfordringene knyttet til disse diskuteres

fortlgpende. Tabeller og vedlegg er de samme som omtales i artikkelen.

Problemstillingen gjentas:
«Hvilke behov for oppfalging har foreldre til barn med livsbegrensende tilstander nar

barnet bor hjemme, og hvordan har de erfart den oppfelgingen de har fatt?»

1.3 Avgrensing

Denne studien omhandler foreldrene til barn med livsbegrensende tilstander. Med
livsbegrensende tilstander menes sykdommer som medfgarer forkortet levetid, figur 1
(Helsedirektoratet, 2017).

Familie omfavner i de fleste tilfeller flere enn foreldrene, men av hensyn til oppgavens
omfang er det valgt & kun fokusere pa foreldre, selv om sgsken og andre

familiemedlemmer ogsa blir pavirket av situasjonen (Lapwood & Goldman, 2016).

Se ellers inklusjons- og eksklusjonskriterier.
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2 KILDEKRITIKK

| denne sammenbindingen er det valgt a fokusere pa metodediskusjon, og felgelig har
kildekritikk fatt mindre plass.

Som nevnt er palliasjon et forskningssvakt omrade, og tilgang pa ny, oppsummert og
relevant forskning har veert utfordrende. Det er henvist til nasjonale retningslinjer og
veiledere, som ligger forholdsvis hgyt i kunnskapspyramiden (Helsebiblioteket, 2016). Det
er sgkt i databaser og funnet mange enkeltstudier som ligger lengst ned i pyramiden, med
de svakheter det medfarer. Dette har stilt haye krav til masterstudentens kvalitetsvurdering

av de aktuelle artiklene.

En svensk (Melin-Johansson, Axelsson, Grundberg & Hallqgvist, 2014) og dansk
(Raunkigr, 2015) litteraturstudie er med, med henholdsvis 9 og 34 inkluderte studier, som
alle er kvalitetssikret for inkluderingen i litteraturstudiene. | fgrstnevnte var
inklusjonskriteriene de samme som for denne studien, mens i sistnevnte ble det sgkt bredt
— dog med de forbehold at helsevesenet til en viss grad kunne sammenlignes med det

danske — som igjen kan sammenlignes med vart, begge anses dermed som relevante.

Sett bort ifra UpToDate (2019) og nevnte litteraturstudier er resterende artikler
enkeltstudier av varierende stgrrelser. De kvalitative studiene bestod av 9-51 respondenter,
mens de kvantitative studiene var 95-323 respondenter. Tre av enkeltstudiene er svenske
og danske enkeltstudier (Castor, Landgren, Hansson & Hallstrgm, 2018; Hjorth,
Kreicbergs, Sejersen, Jeppesen, Werlauff, Rahbek & Lévgren, 2019; Hjorth, Kreicbergs,
Rejersen & Lovgren, 2018), styrken er at helsevesenet er forholdsvis sammenlignbart med
vart — og overfaringsevnen forholdsvis hgy. Resterende studier er engelske, nederlandske,
kanadiske eller amerikanske, og selv om ikke alle disse er direkte sammenlignbare med
norske forhold, anses de som relevante da de tar for seg foreldres erfaringer — ut ifra

menneskelige forhold, og ikke sa mye vedrgrende oppbygningen av helsevesenet.
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3 METODEDISKUSJON

3.1 Design

Det gnskes informasjon om respondentenes erfaringer, det er derfor valgt et kvalitativt
design med dybdeintervjuer og bruk av semistrukturert intervjuguide (Malterud, 2017).

3.2 Bakgrunn for metodevalg

Kvalitativ forskning forsgker a forsta en helhet, det er en av hovedarsakene til at denne
metoden er valgt (Malterud, 2017; Polit & Beck, 2019). Kvalitativ forskning karakteriseres
ved at antallet respondenter er relativt lite, men datamaterialet forholdsvis stort. A skulle
sammenligne grupper med hverandre er sjelden hovedfokuset i kvalitativ forskning, likevel
antyder mgnstre som fremkommer i dataene ofte at visse sammenligninger er relevante og
opplysende (Polit & Beck, 2019). | denne studien var ikke malet @ sasmmenligne, men ved
at respondentene var ulike, far man ulike svar og dermed et visst ssmmenligningsgrunnlag

er likevel tilgjengelig.

Hensikten med kvalitativt forskningsintervju er a forsta fenomener, sett fra respondentenes
gyne (Kvale & Brinkmann, 2015). Malet er & fa frem betydningen av respondentens
erfaringer — pa den maten fa verdifull kunnskap om verdenen vi lever i. Her gnsket man a
vite foreldrenes erfaringer, metoden anses dermed som velegnet. Individuelle
dybdeintervjuer ble ansett som mest hensiktsmessig (Kvale & Brinkmann, 2015), fordi
studien tar for seg sensitive temaer som kunne vaere vanskelig for foreldrene a snakke om i
for eksempel fokusgruppeintervju. Det er valgt fenomenologisk tilneerming for a bedre
kunne forsta hva som er viktig for foreldrene. Med fenomenologisk tilneerming menes at
man er interessert i & forsta hvordan fenomener oppleves av mennesker, i deres livsverden
(Kvale & Brinkmann, 2015).

3.3 Utvalg

Utvalget er foreldre som har erfaring med hjemmeboende barn med livsbegrensende
tilstander, og man er ute etter bredden i foreldrenes erfaringer. For & belyse
problemstillingen pa best mulig mate ble det gjort et strategisk utvalg, altsa ble det valgt
noen som med hgy sannsynlighet har noe a bidra med i studien (Malterud, 2017; Polit &
Beck, 2019); Foreldrene ble kontaktet pa bakgrunn av engasjement i en
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brukerorganisasjon, og ble valgt fordi de hadde erfaringer som stod i samsvar med min
problemstilling, og foravrig oppfylte inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Styrken er at de
var engasjerte, hadde gnske om & formidle og mye a bidra med. Respondentene hadde
ulike stasteder; fra @st- og Vestlandet, noen var eneforsgrgere, andre var i et
ekteskap/samboerskap. Noen hadde flere barn. Det var fire mgdre og en far. Det er viktig a
veere oppmerksom pa at dette er aspekter som kan ha pavirket studien, det kan tenkes at
resultatene kunne ha veert annerledes om det for eksempel bare var enslige, bare fra
vestlandet eller lignende. Samtidig er det grunn til & tro at dette har bidratt til variasjon i

datamaterialet, og dermed en styrke.

| kvalitative studier bar starrelsen pa utvalget baseres pa den informasjonen som man
gnsker a tilegne seg; antallet respondenter styres av hva som er formalet med
undersgkelsen (Malterud, 2017). | trad med masterhandboken (for kull 2017) og grunnet
tidsrammen for gjennomfgring ble det utfart fire intervjuer, hvorav tre var med en forelder
og ett var med et foreldrepar. Det lave antallet respondenter kan ha pavirket studien, og er
en svakhet. Samtidig er datamaterialet forholdsvis stort, noe som kan forsvare fa
respondenter. Man snakker ofte om «metning» eller «informasjonsstyrke», som vil si at
man lar datainnsamlingen paga sa lenge den gir forskeren ny informasjon (Malterud, 2017;
Polit & Beck, 2019). Selv om det kun ble utfert fire intervjuer er det vurdert at materialet
er nyansert nok til & kunne belyse dimensjonene i erfaringene som foreldrene hadde, noe

som fremgar i artikkelen.

Inklusjonskriteriene:

- Foreldre til barn (barn = <18 ar) med erkjent livsbegrenset tilstand.

- Barnet skulle ha diagnosen >1ar, dette fordi foreldrene skulle ha opparbeidet seg
endel erfaring med oppfelging fra helsepersonell.

- Barnet skulle falges av bade spesialist- og kommunehelsetjeneste, fordi det var
gnskelig a vite hvilke eventuelle kritiske punkter som pavirker foreldrene nar flere
instanser er involvert.

- Barnet skulle veere hjemmeboende >50% av tiden, fordi det var gnsket informasjon

fra foreldre som har hovedansvaret for den daglige oppfelgingen av barnet.
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Eksklusjonskriteriene:
- Foreldre til barn med kreftdiagnoser, fordi erfaring fra praksis tilsier at det ofte er
mer velorganisert system rundt disse familiene.
- Foreldre som hadde mistet barnet, fordi det var gnsket a vite hvilke erfaringer og
behov foreldrene opplever underveis i forlgpet.
- Foreldre til barn som mottok/hadde mottatt oppfelging fra samme avanserte
hjemmesykehus for barn som masterstudenten arbeidet ved, blant annet fordi man

gnsket & unnga rolleforveksling.

3.4 Rekruttering

Respondentene ble bevisst rekruttert av andre, fordi det kan tenkes at enkelte foreldre ville
fole seg presset til & delta i studien dersom forespgrselen kom direkte fra masterstudenten
(Polit & Beck, 2019). Det ble ikke rekruttert familier som mottok/hadde mottatt oppfaelging
fra masterstudentens arbeidssted, dette fordi det kan tenkes at foreldrene falte press til &
delta og/eller var redde for at forholdet mellom helsepersonellet og familien skulle bli
darligere dersom de var arlige om negative erfaringer. Det kunne ogsa veert utfordrende
for bade foreldrene og masterstudenten nar rollene endres, noe som kunne medfart at
foreldrene ikke gnsket & vare helt @rlige — i frykt for konsekvensene det eventuelt matte ha
for relasjonen eller videre oppfelging. Det ble kontaktet et helseforetak med foresparsel
om rekruttering, men prosessen med a fa tilgang til feltet trenerte. Det var samtidig et
gnske fra masterstudenten & involvere brukerorganisasjoner. En aktuell organisasjon ble
derfor kontaktet og det ble gitt tillatelse til & rekruttere via dem (vedlegg 1).
Organisasjonen foreslo forst apen rekruttering via deres nettside. Ved slik rekruttering var
det en mulighet at respondenter fra hele landet meldte seg, det ble av praktiske hensyn
omgjort til at det kun skulle rekrutteres respondenter som bodde i rimelig narhet
(neermeste fylker) til masterstudentens bo- eller arbeidssted. Rekrutteringen ble endret til at
organisasjonen tok direkte kontakt med foreldre som mgtte inklusjons- og
eksklusjonskriteriene og som sannsynligvis ville bidra i studien. Nar foreldrene godtok

deltakelse ble kontaktinformasjonen videreformidlet til masterstudenten.
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3.5 Innhenting av godkjenninger

Seknad ble sendt til Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
(REK). REK vurderte at prosjektet falt utenfor helseforskningslovens virkeomrade, det

krevdes dermed ikke godkjenning for a gjennomfare prosjektet (vedlegg 2).

Prosjektet er godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD) (vedlegg 3).

Ved alle forsknings- og studentprosjekter som behandler personopplysninger skal det
gjares en risiko- og sarbarhetsanalyse (ROS-analyse) etter gjeldende retningslinjer
(OsloMet, 2020a). Dette er utfart.

3.6 Informert samtykke

Deltakelse i studien var frivillig, respondentene matte samtykke skriftlig for a delta. |
forkant av intervjuene ble det sendt ut informasjonsskriv med tilhgrende samtykkeskjema

(vedlegg 4), disse ble underskrevet i samme seanse som intervjuene ble utfart.

3.7 Datainnsamling

Som nevnt ble det utfart fire intervjuer, hvorav tre intervjuer var med en forelder og et
intervju var med et foreldrepar. Tid og sted for intervjuene ble avtalt direkte med
foreldrene, alle valgte a bli intervjuet i eget hjem. Det var viktig at foreldrene fikk velge
sted for intervjuene slik at de fglte seg trygge nar de skulle snakke om dette sarbare temaet

(Kvale & Brinkmann, 2015). Intervjuene var av ulik varighet (tabell 1).

Under intervjuene satt vi uforstyrret. Det ble benyttet lydopptaker, pa den maten kunne
masterstudenten fokusere pa a lytte og dermed involvere seg i det som ble sagt. En stor del
av tolkningen skjer underveis i intervjuet, ved & bruke denne fremgangsmaten var det ogsa
rom for & fa verifisert fortolkningen (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette skjedde ved at
masterstudenten tidvis gjentok det som ble sagt, for  forsikre seg om at det var forstatt
rett. Foreldrene hadde da mulighet til & bekrefte eller avkrefte masterstudentens tolkning.
For & kunne opprettholde en naturlig flyt i intervjuet ble ikke dette gjort ved hvert utsagn,

men der masterstudenten opplevde at det kunne vare rom for mistolkning. At
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masterstudenten er den eneste som utfgrte intervjuene, gjorde transkriberingen og analysen

er en svakhet, da all fortolkning er gjort av en person.

Forskningsspgrsmal og intervjuguide

Det ble benyttet semistrukturert intervjuguide (tabell 2). Et semistrukturert intervju ligner
en vanlig samtale, men som profesjonelt intervju har det et formal; man kan styre samtalen
mot de temaene vi gnsker a belyse, ved hjelp av intervjuguiden (Kvale & Brinkmann,
2015). Intervjuguiden ble ikke fulgt punktvis under intervjuene, men ble brukt for a sikre at
temaene ble bergrt. | etterkant ble det oppdaget at serlig et sparsmal kunne blitt utdypet
mer; «Hvordan opplever du at forholdet mellom deg og helsepersonellet er?». Alle
respondentene sa noe om forholdet, men spgrsmalet kunne med fordel blitt stilt mer
direkte. En mulighet hadde veert a utfare tilleggsintervjuer, men med bakgrunn i begrenset

tid ble det ansett som lite hensiktsmessig, da problemstillingen ble besvart.

Det ble gjennomfart et pilotintervju (dette er ikke inkludert, da deltakeren bevisst ikke
mgtte inklusjonskriteriene). Pilot vil si at man gjar en miniversjon av studien (i denne
studien et testintervju) for & blant annet undersgke om den valgte metoden er
hensiktsmessig i forhold til problemstillingen (Polit & Beck, 2019). Hovedformalet var a
undersgke spgrsmalene i intervjuguiden, for & vurdere om spgrsmalene var forstaelige og
relevante. Kun sma justeringer i ordlyden ble endret, for eksempel ble sparsmalet «Hvilken
type avlastning og praktisk bistand mottar du nar barnet er hjemme?» endret til «I hvilken
grad opplever du & fa avlastning og praktisk bistand nar barnet er hjemme?». Den farste
formuleringen ga svar som var mer en beskrivelse av tjenestene de mottok, mens den andre

spersmalsstillingen ga mer rom for refleksjon rundt tjenestene som gis.

Det var stort fokus pa hvordan masterstudentens forstaelse skulle handteres, slik at man
unngikk ledende sparsmal. En annen hensikt med pilotintervjuet var a undersgke om
sparsmalene var apne nok til a sikre at foreldrene ikke ble farget av masterstudentens
forforstaelse. Ved & gjennomfare en pilot kunne man ogsa estimere tidsbruken for

intervjuene, som ble estimert til omtrent en time.

Problemstillingen er operasjonalisert gjennom forskningsspgrsmalene og legger grunnlaget

for intervjuguiden som er utarbeidet. | ettertid ses det at problemstillingen og
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forskningsspgrsmalene favnet litt for bredt, og burde veert spisset mer for a heller kunne
gatt mer i dybden pa enkelte temaer.

Oppbevaring av personopplysninger

Oppbevaring av data har veert i henhold til aktuelle retningslinjer (OsloMet, 2020b). Det
ble ikke etterspurt personopplysninger, men opptakene klassifiseres likevel som
personopplysninger siden stemmen er gjenkjennbar (NSD, 2019). I tillegg var det forventet
at foreldrene ville nevne opplysninger som kunne knyttes til seg selv eller familien. Det var
forventet at foreldrene kom til & nevne barnets navn, behandlers navn, institusjonen de

tilharte eller lignende, lydopptakene ble derfor behandlet deretter.

Det ble benyttet lydopptaker med eksternt minne. Lydfilene ble ikke overfart til en
datamaskin, men transkribert direkte fra lydopptakeren. Transkriberingen ble utfart av
masterstudenten, pa datamaskin uten internettilkobling. Transkripsjonen er blitt oppbevart
pa en kryptert minnepinne. Under transkriberingen ble det sgrget for at alle
personidentifiserende opplysninger ble fjernet eller omskrevet, for a sikre anonymitet. Det
ble ikke utarbeidet noen koblingsngkkel, da antallet respondenter var fa og datamaterialet
forholdsvis lite. For eksempel er navn pa lokalsykehusene byttet ut med «lokalsykehus» og

navn pa barnet er byttet ut med «barnet».

Lydopptakene, transkriberingsdokumentene og samtykkeskrivene er oppbevart innelast og
separat. Lydopptakene slettes og samtykkeskrivene makuleres etter fastsatt sensur, senest
innen 31.12.2020. Grunnet mulig publisering av artikkel senere vil de anonymiserte

transkriberingsdokumentene beholdes lenger, og slettes senest innen 31.12.2023.

3.8 Dataanalyse

Dataanalysen er utfgrt av masterstudenten, med veiledning. Det er ulike analyseteknikker
som kan anvendes nar man skal gjere intervjuanalyse, her er det utfgrt koding av
intervjuuttalelsene (Malterud, 2017). Da alle intervjuene var gjennomfart ble alle lyttet til
om igjen, uten a gjere notater — for & fa med helheten, uten a fokusere pa detaljer. Videre
ble de Iyttet til enkeltvis, med nedskriving av notater. Arsaken til at de ikke ble transkribert
umiddelbart var et gnske om & minnes intervjuet slik det var, med kroppssprak og falelser.

Transkriberingen ble deretter utfart fortlapende, og det ble valgt & fokusere pa hva som ble
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sagt, ikke hvordan. Lange pauser ble notert. Etter transkriberingen ble de lyttet til samtidig
som teksten ble lest for a sikre at alt var med. Det er viktig a veere oppmerksom pa
transkripsjonens reliabilitet, og selv om det med disse forholdene tatt i betraktning er stor
sannsynlighet for at jeg under transkriberingen fikk med meg det som ble sagt, ma man
veere oppmerksom pa at dette ikke ngdvendigvis er tilfelle.

Analyseprosessen startet med gjentatte gjennomlesinger av det transkriberte
intervjumaterialet, for a danne et helhetsinntrykk. Deretter ble meningsbzarende enheter
som ord, setninger og avsnitt identifisert, hvorpa de meningsharende enhetene ble
kondensert og videre kodet. Kodene ble deretter omgjort til nye begreper og beskrivelser
(tabell 3).

Som nevnt er det en svakhet at masterstudenten har gjennomfart analysen alene, og det er
viktig & veere oppmerksom pa skjevfortolkning av det som blir sagt, siden fortolkningen
antakeligvis er pavirket av masterstudentens forforstaelse (Kvale & Brinkmann, 2015). Det
er forsgkt & vaere sa kritisk som mulig under gjennomgangen av datamaterialet, for a skape
en viss avstand til egen forforstaelse — det er forsgkt a «ta av egne briller». Det finnes flere
mater man kunne styrket validiteten pa, for eksempel bedt foreldrene bekrefte resultatene
eller fatt en annen (forsker/veileder) til & analysere det samme datamaterialet og dermed
kontrollert fortolkningen (Kvale & Brinkmann, 2015), men grunnet oppgavens omfang er
ikke dette gjort. En annen apenbar svakhet er at masterstudenten ikke har erfaring med a
forske, utover at det ble gjort kvalitative intervjuer ogsa i bacheloroppgaven. Dette kan
naturlig nok pavirke forskningsprosessen og de pafglgende resultatene. Sett i lys av dette
kan man stille spgrsmal ved i hvilken grad resultatene fra denne studien er valide, og selv
om malet uansett ikke er & generalisere, er det grunn til & tro at det ligger noen

begrensninger i resultatene fra studien.
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4 ETISKE OVERVEIELSER

4.1 Forskningsetikk

Det er ikke grunn til & tro at foreldrene er blitt pafert noen fysisk pakjenning gjennom
intervjuene, men det vil vaere grunn til a tro at det kan oppleves som en psykisk belastning
a stille opp i intervjuene, som har tatt for seg subjektive og vanskelige opplevelser de har
knyttet til oppfelgingen av dem som foreldre til barn med livsbegrensende tilstander. Blant
annet vet man at intervjusituasjonen i seg selv kan bidra til stressopplevelser og endret
selvbilde (Kvale & Brinkmann, 2015). Helsinkideklarasjonen sier klart at forskning pa
sarbare grupper skal holdes til et minimum, samtidig papekes det viktigheten av forskning
nettopp for a skaffe ny kunnskap (Den norske legeforening, 2012). Denne kunnskapen kan
ikke komme fra noen andre enn nettopp disse foreldrene, og anses derfor som ngdvendig.
Det har stilt hgye krav til a tra varsomt for ikke a belaste foreldrene ungdig med
spgrsmalene som stilles, og haye krav til utfarelsen for a kunne bevare foreldrenes
integritet. Kvale & Brinkmann (2015) papeker at intimiteten og apenheten som oppstar
under et intervju kan pavirke deltakeren til & gi opplysninger som de senere vil angre pa.
Dette kan vere tilfelle ogsa i denne studien, og noe man ma vare oppmerksom pa. Det kan
muligens veare med pa a forklare hvorfor enkelte av foreldrene initialt kom med tidvis
brutale pastander, for deretter & modifisere utsagnene underveis i intervjuet. Det var viktig
for masterstudenten at det skulle oppleves som trygt for foreldrene a delta, og de ble

informert om at deres konfidensialitet ble ivaretatt (vedlegg 4).

Potensielle fordeler for foreldrene og betydningen av kunnskapen som kom frem under
studien er blitt veid tyngre enn risikoen foreldrene utsatte seg for ved a delta (Kvale &
Brinkmann, 2015). Denne studien har forhapentligvis skaffet etterlengtet kunnskap, som
potensielt kan komme andre familier til gode — i form av gkte kunnskaper om hvordan man
kan tilby mer strukturert oppfelging, individuelt tilpasset de enkelte familiene. En studie
har vist at foreldre til barn med livsbegrensede tilstander opplever at deltakelse i studier
faktisk kan ha en positiv effekt (Steele, Cadell, Siden, Andrews, Quosai & Feichtinger,
2014). Ingen av foreldrene i nevnte studie angret pa deltakelsen, og et overveldende flertall

ville anbefalt deltakelse til andre foreldre i en lignende situasjon.
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4.2 Oppfelging & beredskap

Respondentene var sarbare foreldre som lenge har statt i vanskelige situasjoner, dette stilte
haye krav til kompetanse med tanke pa handtering av reaksjoner som eventuelt kunne
oppsta i intervjusituasjonen. Masterstudenten har, i tillegg til videreutdanning i
barnesykepleie, videreutdanning i barnepalliasjon. Masterstudenten har arbeidet med syke
barn og deres pargrende i ni ar, hvorav de siste arene med denne pasientgruppen, og har
dermed erfaring med oppfelging og stette til foreldre. Masterstudenten anses derfor a vere
faglig kompetent til & handtere situasjonen, og innehar handlingsberedskap med tanke pa a
eventuelt henvise foreldrene til videre instanser dersom det ble vurdert at foreldrene trengte
ytterligere stgtte enn hva masterstudenten kunne gi. Masterstudenten ville da formidle
kontakt med ansvarlig behandler hvis gnsket. Dette ble ikke formidlet skriftlig til
foreldrene, men kunne ha veert skrevet i det informerte samtykket foreldrene mottok.
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5 KONKLUSJON

Det er noen tydelige svakheter ved studien, som kan ha truet studiens validitet og
reliabilitet, blant annet at studien i sin helhet er utfart av en masterstudent uten
forskererfaring. Masterstudenten hadde god kjennskap til feltet fra tidligere, noe som har
veert ngdvendig for & kunne stille relevante forskningsspgrsmal, men det medfarer at
masterstudenten har en forforstaelse som kan ha fert til skjevfortolkning av datamaterialet.
Det er iverksatt flere tiltak for & forhindre disse faktorene, for eksempel har det veert stort

fokus pa a forhindre at masterstudentens forforstaelse har farget funnene.

Det strategiske utvalget har bidratt til et rikt og nyansert datamateriale. | kvalitativ
forskning sgker man ikke etter konsensus, men variasjon, noe denne studien har vist.
Metoden som er anvendt anses som relevant i forhold til problemstillingen, som er svart pa

i artikkelen. For konklusjon av studiens resultater vises det til artikkelen.
Resultatene fra denne studien er viktig kunnskap for barnesykepleiere, for a kunne ivareta

foreldre til barn med livsbegrensende tilstander. Forhapentligvis kan studien bidra til

bedret oppfalging i fremtiden.
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Vedlegg 1 Bekreftelse fra brukerorganisasjon

Re: Master i barnesykepleie - intervjue foreldre

< (@barnepalliasjon.no>
ti. 25.09.2018 18:54

Til: Maria Hansen <mariahansen-@hotmail.com=

Hei Maria,

Sa spennende.

Dette kan vi selvfglgelig veere behjelpelig med og vil gjerne samarbeide. Vi har bidratt til flere masteroppgaver.
Du finner ogs& mange caser her https://barnepalliasjon.no/parorendehistorier/

Viss du formulerer en tekst - sa kan vi lage en nettsak pa dette? Kan det vaere en ide?

Vi er sveert ngye med dette med taushetsplikt og alle pararende hos oss ma samtykke til videreformidling av informasjon.

MVH
Foreningen for barnepalliasjon- FFB
M +47 | Konto nr: 1503.31.95874 | Org.no NO 994 763 083

@barnepalliasjon.no |Hjemmeside Barnepalliasjon|Tidsskrift
Lik 0ss pa Facebook,falg oss pa twitter og del gyeblikkene pa Instagram
[null Enulleznullecidimage005.png@01D1BA67.D8A1DFE0

25. sep. 2018 kl. 16:53 skrev Maria Hansen <mariahansen-@hotmail.com>:
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Vedlegg 2 Vurdering REK

REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK 0G HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

@REK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Vér referanse:
REK sor-ost Silie U. Lauvrak 22845520 18.12.2018 2018/2299
REK sor-est D
Deres dato: Deres referanse:
06.11.2018

Var referanse ma oppgis ved alle henvendelser

Ingrid Helen Ravn
OsloMetropolitan storbyuniversitet

2018/2299 Foreldres erfaringer med oppfelging nar barnet har en livsbegrenset tilstand

Forskningsansvarlig: Akershus universitetssykehus HF
Prosjektleder: Ingrid Ielen Ravn

Vi viser til spknad om forhandsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Spknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK sgr-gst D) i mgtet 05.12.2018.
Vurderingen er gjort med hjemmel i helseforskningsloven § 10.

Prosjektleders prosjektbeskrivelse

Denne studien har til hensikt a skaffe til veie ny kunnskap om hvilke erfaringer, og hvilke behov for
oppfelging foreldre til barn med livsbegrensede tilstander har. Problemstillingen er «Hvilke erfaringer, og
hvilke behov for oppfplging, har foreldre til barn med livsbegrenset tilstand, ndr barnet bor hjemme ?». Det
er en kvalitativ studie, hvor det skal utfpres dybdeintervjuer med semistrukturert intervjuguide. Det vil
gjpres et strategisk utvalg av foreldre som har erfaring med hjemmeboende barn som har en livsbegrenset
tilstand. Hensikten med studien d innhente kunnskap som forhdpentlig kan bidra til a bedre tjenesten og
dermed komme andre familier til gode pa et senere tidspunkt.

Vurdering

Formalet med prosjektet er 4 undersgke hvilke erfaringer, og hvilke behov for oppfglging foreldre til barn
med livsbegrensede tilstander har. Komiteen oppfatter prosjektet som helsetjenesteforskning som kan gi ny
og viktig kunnskap om hvilke behov for oppfalging disse foreldrene har i denne vanskelige tiden, og hva de
trenger av tiltak fra helsetjenesten. Etter komiteens syn vil ikke prosjektet gi ny kunnskap om helse og
sykdom, og prosjektet faller derfor utenfor REKs mandat etter helseforskningsloven, som forutsetter at
formalet med prosjektet er a skaffe til veie "ny kunnskap om helse og sykdom", se lovens § 2 og § 4 bokstav
a).

Det kreves ikke godkjenning fra REK for a gjennomfgre prosjektet. Det er institusjonens ansvar d sgrge for
at prosjektet gjennomfgres pa en forsvarlig mate med hensyn til for eksempel regler for taushetsplikt og
personvern samt innhenting av stedlige godkjenninger.

Vedtak
Prosjektet faller utenfor helseforskningslovens virkeomrade, jf. § 2 og § 4 bokstav a). Det kreves ikke

godkjenning fra REK for 4 gjennomfgre prosjektet.

Komiteens avgjgrelse var enstemmig.

Bescksadresse: Telefon: 22845511 All post og e-post som inngar i Kindly address all mail and e-mai's ta
Gullhaugveien 1-3, 0484 Oslo E-post: post@helseforskning.etikkam.no saksbshandiingen, bes adressert til REK  the Regional Ethics Committes, REK
Web: hitp://helseforskning.etikkom.no/ sor-ost og ikke til enkelte personer ser-gst, not to individual staff
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Klageadgang

REKs vedtak kan péklages, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Klagen sendes til REK sgr-gst D. Klagefristen er
tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK sgr-gst D, sendes klagen videre
til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering.

Vi ber om at alle henvendelser sendes inn med korrekt skjema via var saksportal:
http://helseforskning.etikkom.no. Dersom det ikke finnes passende skjema kan henvendelsen rettes pa e-post

til: post@helseforskning.etikkom.no.

Vennligst oppgi vart referansenummer i korrespondansen.

Med vennlig hilsen

Finn Wislgff
Professor em. dr. med.
Leder

Silje U. Lauvrak
Radgiver

Kopi til:britt.nakstad @medisin.uio.no
Akershus universitetssykehus HF ved gverste administrative ledelse: postmottak(@ahus.no
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Vedlegg 3 Vurdering NSD

NSD sin vurdering

Prosjekttittel
Masteroppgave i barnesykepleie; kvalitativ studie om foreldres erfaringer med
oppfalging fra helsepersonell nar barnet har en livsbegrenset tilstand.

Referansenummer
637103

Registrert
31.10.2018 av Maria Hansen - s280561@oslomet.no

Behandlingsansvarlig institusjon
OsloMet - storbyuniversitetet / Fakultet for helsevitenskap / Institutt for sykepleie og
helsefremmende arbeid

Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)
Ingrid Helen Ravn, Ingra@oslomet.no, tlf: 67236170

Type prosjekt
Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student
Maria Hansen, mariahansen-@hotmail.com, tlf: 91887470

Prosjektperiode
01.01.2019 - 31.12.2020

Status
11.11.2019 - Vurdert

Vurdering (2)

11.11.2019 - Vurdert
NSD har vurdert endringen registrert 25.10.2019.

Endringen innebaerer forlengelse av prosjektperioden til 31.12.2020. Det er var
vurdering at behandlingen av personopplysninger i prosjektet vil veere i samsvar med
personvernlovgivningen sa fremt den gjennomfares i trdd med det som er
dokumentert i meldeskjemaet med vedlegg den 11.11.2019. Behandlingen kan
fortsette.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
NSD vil falge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av
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personopplysningene er avsluttet i trdd med den behandlingen som er dokumentert.
Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: @yvind Straume
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)

NSD Personvern
08.01.2019 14:50

Det innsendte meldeskjemaet med referansekode 637103 er na vurdert av NSD.
Falgende vurdering er gitt:

Det er var vurdering at behandlingen vil veere i samsvar med personvernlovgivningen,
sa fremt den gjennomfares i trdd med det som er dokumentert i meldeskjemaet
08.01.2019 med vedlegg, samt i meldingsdialogen mellom innmelder og NSD.
Behandlingen kan starte.

Vi ber imidlertid om at klargjar folgende i informasjonsskrivet til utvalget:

- Kontaktopplysninger til OsloMet sitt personvernombud,

- Eksplisitt nevner utvalget sine rettigheter: innsyn, retting, sletting, begrensning og
dataportabilitet. Du kan lese mer om utvalgets rettigheter her:
nsd.uib.no/personvernombud/hjelp/informasjon samtykke/informere om.html

At informantene omtaler egne barn regnes ikke som tredjepersonopplysninger da de
samtykker pa vegne av barna. Vi ber om at du ber informantene omtale eventuelle
tredjepersoner pa en sa lite identifiserende mate som mulig.

MELD ENDRINGER

Dersom behandlingen av personopplysninger endrer seg, kan det veere ngdvendig a
melde dette til NSD ved a oppdatere meldeskjemaet. P& vére nettsider informerer vi
om hvilke endringer som mé meldes. Vent pa svar fagr endringen gjennomfgares.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle seerlige kategorier av personopplysninger om helse og
alminnelige personopplysninger frem til 31.12.2019.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av
personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger opp til et samtykke i
samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er en frivillig, spesifikk,
informert og utvetydig bekreftelse, som kan dokumenteres, og som den registrerte
kan trekke tilbake. Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vzere den registrertes
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uttrykkelige samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 a), jf. art. 9 nr. 2 bokstav
a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).

PERSONVERNPRINSIPPER
NSD vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil falge
prinsippene i personvernforordningen:

- om lovlighet, rettferdighet og dpenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far
tilfredsstillende informasjon om og samtykker til behandlingen

- formélsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke,
uttrykkelig angitte og berettigede formal, og ikke viderebehandles til nye uforenlige
formal

- dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate,
relevante og ngdvendige for formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn
n@dvendig for & oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER

Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha falgende rettigheter
(dpenhet (art. 12), informasjon (art. 13), innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art.
17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19), dataportabilitet (art. 20).

NSD vurderer at informasjonen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til
form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har
behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
NSD legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om
riktighet (art. 5.1 d), integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

For a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere faglge interne retningslinjer og
eventuelt radfere dere med behandlingsansvarlig institusjon.

OPPFOLGING AV PROSJEKTET
NSD vil felge ved planlagt avslutning for a avklare om behandlingen av
personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!

Kontaktperson hos NSD: @ivind Armando Reinertsen
TIf. Personverntjenester: 55 58 21 17 (tast 1)
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Vedlegg 4 Informert samtykke

o
Vv
& %

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKTET:
«FORELDRES ERFARINGER MED OPPF@LGING NAR BARNET HAR
EN LIVSBEGRENSET TILSTAND»

Dette er en forespgrsel til deg om & delta i et forskningsprosjekt for & undersgke hvilke erfaringer foreldre til
barn med livsbegrensede tilstander har med oppfglging. Hensikten med prosjektet er 4 innhente kunnskap om
foreldres erfaringer og behov for oppfglging, og a bruke denne informasjonen i forbedring av tjenesten.

Prosjektet er en masteroppgave i barnesykepleie ved OsloMet — Storbyuniversitetet, utfgrt av masterstudent
Maria Hansen. Veileder er Ingrid H. Ravn, fgrsteamanuensis, Institutt for sykepleie og helsefremmende arbeid,
OsloMet — Storbyuniversitetet. Kontaktinformasjon finnes pa siste side.

HVA INNEBZRER PROSJEKTET?

Det vil bli utfgrt individuelle intervjuer, som er skissert til & vare ca. 1-2 timer. Tid og sted for intervjuene
avtales mellom masterstudenten og deg. Under intervjuet vil det gjgres lydopptak. Det vil intervjues flere
foreldre hver for seg, og de samlede opplysningene som fremkommer under intervjuene vil sammenfattes til
resultater i form av masteroppgaven.

Det vil ikke innhentes eller spgrres om personlige opplysninger om deg eller barnet ditt, verken i forkant av
intervjuet eller underveis. Det vil stilles spgrsmal om oppfglgingen dere har n3, og om hva som savnes eller
kunne vaert bedre. Dersom det underveis i intervjuet nevnes personlige opplysninger som kan knytte deg til
studien, som for eksempel barnets navn, stedsnavn, navn pa institusjon, behandlere eller lignende vil dette
anonymiseres.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Det vil kunne oppleves som en belastning 3 snakke om situasjonen rundt barnet ditt. Under intervjuet tas det
hensyn til dette, og det vil tilrettelegges for pauser underveis ved behov og du kan avslutte intervjuet nar som
helst om du gnsker det. Hensikten med studien a innhente kunnskap som forhapentlig kan bidra til & bedre
tjenesten og dermed komme andre familier til gode pa et senere tidspunkt.

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT SAMTYKKE

Det er frivillig a delta i prosjektet. Dersom du @nsker a delta, undertegner du samtykkeerklzeringen pa siste
side. Du kan ndr som helst og uten 4 oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Dette vil ikke pd noen méte fa
konsekvenser for den videre oppfglgingen av ditt barn eller deg som forelder. Dersom du trekker deg fra
prosjektet, kan du kreve a fa slettet opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller
brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du gnsker  trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du
kontakte masterstudenten eller veileder.

Side1/3
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HVA SKJER MED OPPLYSNINGENE OM DEG?

Opplysningene som registreres skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med prosjektet. Opplysningene
vil bli behandlet konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Du har rett til & be om innsyn, retting,
sletting og begrensning av opplysningene. Du har ogsa rett til 4 f& innsyn i sikkerhetstiltakene ved behandling
av opplysningene.

Din kontaktinformasjon (navn, adresse, telefonnummer) vil slettes umiddelbart etter intervjuet er gjennomfgrt.

Det som blir sagt under intervjuet vil kort tid etter intervjuet bli skrevet ned. Under dette arbeidet vil alle
eventuelle personlige opplysninger bli anonymisert, og det skriftlige materialet vil ikke inneholde opplysninger
som kan knytte teksten til deg. Denne teksten vil bli oppbevart pa en forskningsserver og lydopptaket vil bli
oppbevart innelast. Det er kun masterstudenten og veileder som har tilgang til dette materialet.

Opplysningene som kan knytte deg til prosjektet (lydopptaket) vil bli slettet nar endelig sensur pa oppgaven er
falt, og senest innen 31.12.19. Det skriftlige materialet, som er fullstendig anonymisert, vil bli slettet innen
31.12.22.

GODKJENNING

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) har vurdert prosjektet, og har vedtatt at
prosjektet ligger utenfor helseforskningslovens virkeomrdde, og det kreves derfor ikke godkjenning fra REK for
& gjennomfgre prosjektet, ref. saksnummer 2018/2299.

Etter ny personopplysningslov har OsloMet ved veileder Ingrid H. Ravn og masterstudent Maria Hansen et
selvstendig ansvar for 4 sikre at behandlingen av dine opplysninger har et lovlig grunnlag. Prosjektet er
godkjent av Norsk senter for forskningsdata (NSD), ref. saksnummer 637103.

Du har rett til a klage pa behandlingen av dine opplysninger til Datatilsynet.

KONTAKTOPPLYSNINGER

Dersom du har spgrsmal til prosjektet kan du ta kontakt med:

e Masterstudent: Maria Hansen, Institutt for sykepleie og helsefremmende arbeid, OsloMet
E-post: 5280561 @oslomet.no, tIf. 91 88 74 70
eller
Veileder: Ingrid H. Ravn, fgrsteamanuensis, Institutt for sykepleie og helsefremmende arbeid, OsloMet
E-post: ingra@oslomet.no, tIf. 67 23 61 70

e Institusjonens personvernombud dersom du har spgrsmal om behandlingen av dine
personopplysninger i prosjektet; Ingrid S. Jacobsen, personvernombud OsloMet

E-post: personvernombud@oslomet.no, tif. 67 23 55 34

e NSD - Norsk senter for forskningsdata AS,
E-post: personverntjenester@nsd.no, tif. 55 58 21 17
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JEG SAMTYKKER TIL A DELTA | PROSJEKTET OG TIL AT MINE PERSONOPPLYSNINGER

BRUKES SLIK DET ER BESKREVET HER

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om prosjektet.

Sted og dato Signatur

Rolle i prosjektet

Side3/3
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Vedlegg 5 Forfatterveiledning Sykepleien Forskning

Forfatterveiledning Sykepleien Forskning

Om Sykepleien Forskning

Sykepleien Forskning er et norsk, fagfellevurdert vitenskapelig niva-1-tidsskrift som
skal fremheve og formidle kunnskap som er relevant for alle aspektene av
sykepleieutavelsen

Tidsskriftets mal er & publisere kunnskap som kan bidra til & styrke kunnskapsbasen
for og kvaliteten pa sykepleieutgvelsen, sykepleierutdanningen og den
sykepleievitenskapelige metodeutviklingen. Sykepleien Forskning publiserer
vitenskapelige artikler som samsvarer med dette mélet.

Sykepleien Forskning henvender seg til utavende helsepersonell, studenter pa alle
nivaer og forskere for & bidra til at den publiserte kunnskapen leses og benyttes i
fagutvikling samt teoretisk og empirisk forskning.

Forskningsartiklene vi publiserer, er fritt tilgjengelige for alle via internett, noe som
innebaerer at kunnskap raskt nar ut til mange lesere. Sykepleien Forskning inviterer av
og til en fagperson til & kommentere originalartiklene, og kommentaren lenkes til
artikkelen.

Forfattere som publiserer hos oss, kan lenke til artikkelen sin pa vare nettsider, for
eksempel fra den institusjonen de er ansatt i, sosiale medier eller andre kanaler.

Alle artikkelmanuskripter som sendes til redaksjonen, ma falge det som star i denne
forfatterveiledningen. Manuskripter som ikke falger veiledningen, blir returnert til
forfatterne, selv om innholdet er relevant for tidsskriftet.

Dobbelt- eller sekundaerpublikasjon

Forfattere kan ikke sende samme artikkelmanuskript til andre vitenskapelige
tidsskrifter til bedgmming pa samme tid. Artikkelmanuskriptet eller resultatene skal
ikke ha veert publisert i et annet vitenskapelig tidsskrift. Med tidligere publisering
menes ogsa publisering i allment tilgjengelige former som rapporter, aviser,
magasiner og pa internett, for eksempel i institusjonelle arkiver.

Hvis manuskriptet bygger pa resultater som ogsa er presentert i avlagt
masteroppgave, ma forfatter(ne) opplyse om dette samt om hvor lenge
masteroppgaven er klausulert i en eventuell nettversjon, for a unnga
plagiering/dobbeltpublisering.

Om du er i tvil om manuskriptet er en dobbelt- eller sekundeerpublikasjon, ma du ta
kontakt med redaktgr for avklaring.
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Lengde p& manuskriptet

Antallet ord er maksimalt 3000 (ikke iberegnet sammendrag, figurer, tabeller og
referanser). Unntak kan gjgres for systematiske litteraturoppsummeringer, men disse
ber ikke overskride 4000 ord.

Format og oppsett
Artikkelmanuskriptet med alle vedlegg skrives elektronisk i Microsoft Word-
programmets .doc-form.

Sykepleien Forskning sprakvasker antatte artikler, men forfatter(ne) ma sgrge for at
manuskriptet er korrekturlest far innsending.

All tekst skrives med teksttypen Times New Roman, skriftstarrelse 12.
Overskriftene markeres med fet skrift.

Linjeavstand skal vaere 1,5.

Ikke bruk rett hayremarg.

Fotnoter skal ikke brukes.

Figurer og tabeller fremstilles sist i hovedmanuskriptet.

Artikkelmanuskriptets tittel bgr vaere kort, klar, informativ og lett forstaelig.

Manuskriptets innhold
Artiklene skal struktureres etter IMRAD-prinsippet (Introduction, Methods, Results
and Discussion):

L]

innledning
metode
resultater

diskusjon

Hovedmanuskriptet (main document) skal ha felgende innhold:
1. Tittelside
Tittelsiden skal inneholde falgende:

tittel pa manuskriptet (maksimalt 75 tegn inkludert mellomrom)

forfatterens/forfatternes navn, stilling og arbeidssted

45



Hvis det er flere forfattere av et artikkelmanuskript, angis det en kontaktperson og
kontaktpersonens

« for- og etternavn
o postadresse

e e-postadresse

o telefonnummer

| tillegg skal det fremkomme:

o antallet tegn (inkludert ordmellomrom) og antallet ord (ikke medregnet tittel,
sammendrag eller referanser)

» antallet figurer og tabeller

2. Sammendrag (abstract)

Forfatter(ne) fremstiller kun et norsk sammendrag. Sammendraget skal oppsummere
det aller viktigste i artikkelmanuskriptet og struktureres etter falgende overskrifter:

e bakgrunn
e hensikt
¢ metode
o resultat

o konklusjon

Sammendraget skal vaere pa maksimalt 300 ord inkludert mellomrom. Oppgi tre—fem
nakkelord som du enten kan velge fra listen som kommer opp i ScholarOne, eller
som du kan legge til selv. Bruk helst norske MeSH-begreper. Disse finner du pa
nettsiden mesh.uia.no. Angi minst ett ngkkelord som viser hvilket forskningsdesign
som er anvendt.

Sykepleien Forskning sgrger for oversetting av hele artikkelen, inkludert
sammendraget, til engelsk.

Tekst
Overskriftene (mellomtitlene) i den lgpende teksten skal vaere korte og tydelige og
markeres med fet skrift.
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Spraket i artiklene bgr ha en aktiv fremfor en passiv setningsoppbygging:

o Eksempel pa aktiv setning: Vi undersgkte om tiltaket hadde en effekt.
(Subjektet som utfgrer handlingen, er synlig - vi undersakte ...)

o Eksempel pa passiv setning: Det ble undersgkt om tiltaket hadde effekt.
(Subjektet er ikke synlig — hvem undersgker ...?)

Bruken av fremmedord bgr begrenses. Fremmedord skal forklares, og forkortelser
skal forklares farste gang de forekommer i teksten.

Du finner gode tips til skriving i det hvite feltet nederst pa Sykepleien
Forsknings hjemmeside, kalt «Skrive for Sykepleien Forskning?».

Oppbygging av selve artikkelen
Til artikkelmanuskripter som er basert pa empiriske studier, anbefaler vi fglgende
struktur:

Introduksjon til emnet/tematikken og bakgrunn for studien, som inkluderer en
litteraturgjennomgang som beskriver nyere og aktuell forskning innen det samme
emnet/temaet, og som begrunner behovet for at studien artikkelen beskriver, ble
gjennomfgrt. Denne delen avsluttes for eksempel med: «Hensikten med studien er a

D

Det styrker artikkelens kvalitet om en problemstilling leder frem til artikkelens hensikt
og forskningsspgrsmal.

Metodedel. Her beskrives og begrunnes forskningsdesign og metoder: utvalg og
utvelgelsesprosess, datainnsamlingsmetode, gjennomfaring (inkludert i hvilken
tidsperiode dataene ble samlet inn), bearbeiding og analyse av dataene, og
godkjenning av REK eller Personvernombudet/NSD (oppgi referansenummer) og
andre relevante instanser.

Hva forfatter(ne) gjorde for & ivareta studiens reliabilitet og resultatenes validitet, bar
det gjeres rede for. Tillatelser til bruk av eksisterende sparreskjemaer ma vaere
innhentet.

Resultater. Her presenteres resultatene som besvarer studiens problemstilling og/eller
forskningssparsmal i en logisk rekkefalge og uten diskusjon. Resultater som
fremstilles i tabeller, skal ikke gjentas i teksten. Hver tabell/figur skal ha en henvisning
i teksten som viser til tabellen/figuren.

Ved bruk av kvalitative metoder bar forfatter(ne) ha illustrert analyseprosessen, det vil
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si hvordan du kom frem til resultatene, i en figur eller en tabell/matrise i
metodedelen.

Diskusjon. Studiens resultater diskuteres i relasjon til hensikt, problemstilling og/eller
forskningssparsmal og annen internasjonal relevant forskning. Diskusjonen skal
inkludere en metodediskusjon, der studiens styrker og svakheter gjgres rede for og
diskuteres.

Konklusjon. Konklusjonen beskriver hva studiens bidrag er (til hva eller hvem), og skal
fullt ut underbygges av studiens resultater.

Figurer og tabeller

Artikkelen kan maksimalt ha til sammen fem figurer og tabeller (for eksempel tre
tabeller og to figurer eller omvendst). Disse lastes opp som en del av
hoveddokumentet (pa egne sider etter referansene). Figurer og tabeller skal vaere
selvforklarende og s& enkle & forstd som mulig.

Hver figur og tabell nummereres i den rekkefelgen som de forekommer i teksten.
Figurene og tabellene skal ha en kort og informativ overskrift. Mer spesifikk
informasjon skrives under figuren/tabellen.

Figurer og tabeller bgr tale forminskning til ulike nettformater, som nettbrett og
mobiltelefon.

Referanser

Referanser angis etter Vancouver-systemet. Det vil si at referansene gis fortlgpende
nummer i parentes i teksten og feres fortlapende i litteraturhenvisningen. Antallet
referanser bar ikke overstige tretti. For artikler som beskriver litteraturstudier, gjelder
ikke begrensningen i antallet referanser.

Alle referanser som finnes pa internett, skal ha oppgitt korrekt nettadresse samt
nedlastingsdato.

Tilleggsinformasjon, som «tilgjengelig fra», «nedlastet», «red.» og «utg.», skrives pa
norsk, ikke engelsk.

Eksempler pa korrekt faring av referanser:

1. Lindhardt T, Hallberg IR, Poulsen |. Nurses’ experience of collaboration with
relatives of frail elderly patients in acute hospital wards: a qualitative study. Int J Nurs
Stud. 2008 mai; 45(5):668-81.

2. Polit DF, Beck CT. Nursing research: generating and assessing evidence for
nursing practice. 9. utg. Philadelphia: Wolters Kluwer Health; 2012.

3. Brenne AT, Estenstad B. Hiemmedgad. |: Kaasa S, Loge H, red. Palliasjon: nordisk
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lerebok. 2. utg. Oslo: Gyldendal Akademisk; 2016. s. 161-71.

4. Melbye L, Adnanes M, Kasteng F. Sykepleiere i psykisk helsevern for voksne og
tverrfaglig spesialisert rusbehandling. Trondheim: Sintef; 2017. Sintef-rapport
A28053.

5. Helsedirektoratet. Nasjonal faglig retningslinje for utredning, behandling og
oppfelging av personer med samtidig ruslidelse og psykisk lidelse — ROP-lidelser.
Oslo; 2012. 1S-1948. Tilgjengelig

fra: https://helsedirektoratet.no/Lists/Publikasjoner/Attachments/188/Nasjonal-faglig-

retningslinje-personer-med-rop-lidelser-1S-1948.pdf (nedlastet 08.11.2017).

6. Lov 2.juli 1999 nr. 64 om helsepersonell (helsepersonelloven). Tilgjengelig
fra: http://www.lovdata.no/all/tl-19990702-064-008.html (nedlastet 30.03.2017).
7. NOU 2011: 11. Innovasjon i omsorg. Oslo: Departementenes servicesenter,
Informasjonsforvaltning; 2011.

8. Meld. St. 29 (2012-2013). Morgendagens omsorg. Oslo: Helse- og
omsorgsdepartementet; 2013.

9. Humerfelt K. Brukermedvirkning i arbeid med individuell plan.
(Doktoravhandling.) Trondheim: Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet,
Fakultet for samfunnsvitenskap og teknologiledelse, Institutt for sosialt arbeid og
helsevitenskap; 2012.

Forslag til habile fagfeller

Artikkelforfatter(ne) ma foresld minst to habile fagfeller. Fagfeller kan ikke ha
profesjonelle eller personlige band til artikkelforfatter(ne) som kan skape tvil om
habiliteten.

Falgebrev til redakter (cover letter)

| falgebrevet ma forfatterne oppgi

o hva artikkelen tilfarer av ny kunnskap. Skriv kort, og bruk maksimalt ti linjer

o en beskrivelse av hvorfor denne artikkelen har interesse for Sykepleien
Forsknings lesere

o en redegjarelse for hvorvidt resultatene er presentert tidligere, for eksempel
som poster eller abstrakt pa en vitenskapelig konferanse

Innsending av manuskript
Artikkelen og alle medfglgende dokumenter lastes opp i Sykepleien
Forsknings manuskripthandteringssystem ScholarOne, via fglgende

adresse: http://mc.manuscriptcentral.com/sykepleien-forskning
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Vurderingsprosessen

Redaksjonen tilstreber rask behandlingstid for artikkelmanuskripter som sendes til
oss. | farste omgang foretar redaktgren og en medredaktar en vurdering av om
artikkelmanuskriptet refuseres, sendes tilbake til forfatter(ne) for revidering eller
oversendes til fagfeller (referees/reviewers) for neermere vurdering.

Sykepleien Forskning bruker apen fagfellevurdering, hvor navn pa bade forfatter og
fagfelle er kjent for hverandre. Ved a logge deg pa manuskripthandteringssystemet
ScholarOne kan du falge med pa hvor manuskriptet ditt er i vurderingsprosessen.

Innsending av revidert manuskript
Etter fagfellevurderingen blir artikkelen sendt tilbake til forfatter(ne) med
kommentarer fra bade fagfeller og redakter.

Det ma utarbeides et eget dokument som viser i detalj hvordan forfatter(ne) har
bearbeidet manuskriptet etter kommentarene fra fagfeller og redakter. Dette lastes
opp sammen med det reviderte manuskriptet i ScholarOne som «Author’s responses.

Alle endringer i det reviderte manuskriptet skal markeres med rad skrift.
Revidert manuskript og «Author’s response» lastes opp

i http://mc.manuscriptcentral.com/sykepleien-forskning. Falg lenken i svarbrevet fra
redaktgren eller g til «<Author» i ScholarOne.

Godkjenning av manuskript
Forfatter(ne) far beskjed fra redaktgren nar artikkelen er godkjent for publisering.

Etter godkjenning sendes manuskriptet videre for teknisk og spraklig bearbeiding
(inkluderer ogsa tittelen) og falges opp av manusredaktaren.

Forfatter(ne) mottar sprakvasket manuskript for gjennomgang og godkjenning.

Ved stor pagang kan bearbeidingen ta noe tid.

Oversetting til engelsk

Alle forskningsartikler i Sykepleien Forskning blir oversatt til engelsk av en profesjonell
oversetter. | tillegg til selve artikkelen oversettes ogsa tabeller/figurer og

sammendrag.

Forfatter(ne) vil fa tilsendt den engelske versjonen til gjennomlesning fer publisering.
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Krav til medforfatterskap
Sykepleien Forskning falger de nasjonale forskningsetiske komitéenes anbefalinger
om a falge Yancouver-reglene for medforfatterskap.

Alle forfatterne skal ha deltatt i arbeidet i et slikt omfang at hver av dem kan ta
offentlig ansvar for gjeldende deler av innholdet i artikkelen. Alle av felgende kriterier
skal veere oppfylt:

» Forfatter(ne) skal ha bidratt vesentlig til idé og utforming, eller datainnsamling,
eller analyse og tolkning av data

» Forfatter(ne) skal ha bidratt til utarbeiding av selve manuskriptet eller kritisk
revisjon av artikkelens intellektuelle innhold

o Alle forfatterne skal ha godkjent artikkelversjonen som skal publiseres

o Det skal veere enighet blant forfatterne om a veere ansvarlig for alle deler av
arbeidet for a sikre at sparsmal knyttet til presisjon eller integritet til noen del
av arbeidet er hensiktsmessig undersgkt

Vancouver-reglene med utdypninger finnes pa felgende

nett5|de ttp dwww icmje. org[recommendatlons[browse[roles -and-

Ved felles (kollektivt) forfatterskap ma personene som har ansvar for og opphavsrett
til innholdet, navngis. Kriteriene sier ikke noe om forfatterrekkefalgen.

Personer som har bidratt til arbeidet, men som ikke fyller kravene til forfatterskap,
kan takkes i et eget avsnitt pa slutten av artikkelmanuskriptet. Hvordan den enkelte
har bidratt, bar presiseres. Slik takk forutsetter de aktuelle personenes samtykke.

Sykepleien Forskning er i kontakt med forfatteren som er oppgitt som kontaktperson,
og det er kontaktpersonens ansvar & videreformidle fagfellenes vurderinger og
redaksjonens beslutninger til eventuelle medforfattere.

Interessekonflikter

Hvis noen av forfatterne har interessekonflikter, ma dette oppgis under punktet
«Kartlegging av mulige interessekonflikter» nar manuskriptet sendes inn. Det er ikke
nadvendig & sende inn selve dokumentet «Erklaering om interessekonflikter».

Sist oppdatert 09/2019 — https://sykepleien.no/forfatterveiledning
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