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FORORD 

 

 

Først og fremst må jeg rette en takk til de foreldrene som jeg har blitt kjent med gjennom 

arbeidet mitt som sykepleier, som åpent og ærlig har vist meg bruddstykker av hvordan det 

kan oppleves å være foreldre til alvorlig syke barn. Det er takket være dere jeg har fått 

øynene opp for at oppfølging av familier slettes ikke er god nok. Dette er en av grunnene 

til at barnepalliasjon er blitt en av mine fanesaker, og ført til at jeg følte at denne oppgaven 

måtte bli skrevet.  

 

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

hit har vært lang og tidvis intens, ville jeg ikke vært 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 kjæreste for tålmodigheten 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 åpnet deres hjerter og delte av deres erfaringer på godt og vondt. Barna deres er 

heldige som har dere. Jeg håper inderlig at deres deling ikke er forgjeves, men at det fører 

til at andre foreldre i fremtiden vil motta bedre oppfølging og støtte 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 står i en krevende omsorgssituasjon. Barna følges ofte av mange instanser, og det 

kreves helhetlig oppfølging av familiene.  

HENSIKT 

Hensikten med studien er å øke kunnskapen om hvordan man kan ivareta foreldre til 

barn med livsbegrensende tilstander.  

Problemstilling: «Hvilke behov for oppfølging har foreldre til barn med livsbegrensende 

tilstander når barnet bor hjemme, og hvordan har de erfart den oppfølgingen de har 

fått?» 

METODE 

Det ble utført kvalitative dybdeintervjuer med fem foreldre til barn med livsbegrensende 

tilstander. Intervjuene ble utført på Øst- og Vestlandet i perioden januar/februar 2019. 

Semistrukturert intervjuguide ble benyttet. Datamaterialet er analysert med Malteruds 

systematiske tekstkondensering, med fenomenologisk tilnærming.  

RESULTAT 

Foreldrene opplever en viss stabilitet i enkelte tjenester, men har erfart å måtte kjempe 

for dem. Koordineringen og informasjonsflyten mellom tjenestene er mangelfull, de må 

ofte påta seg denne rollen selv. De har erfart å bli overlatt til seg selv, og savner at 

helsepersonell tar ansvar. Foreldrene har gode erfaringer med helsepersonell som går ut 

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

oppfølging.  

KONKLUSJON 

Denne studien viser at foreldre erfarer varierende grad av oppfølging. God relasjon til 

helsepersonellet trekkes frem som viktig. De er ofte fornøyde med de enkeltvise 

tjenestene som blir gitt, men savner helhetlig omsorg og sømløs samhandling mellom 

tjenestene. De er ofte selv ansvarlige for koordineringen og informasjonsflyten mellom 

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

NØKKELORD 

kvalitativ metode – barnesykepleie – barnepalliasjon – foreldre – oppfølging 
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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 nyfødte, barn og ungdom, særskilt de 

akutt og/eller kritisk syke (1). Som følge av en stadig medisinsk utvikling behandles mange 

medfødte tilstander og sykdommer hos barn, blant annet livsbegrensende tilstander (2,3). 

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

 

Samtidig har utviklingen av medisinsk teknisk utstyr og måten omsorgstjenesten 

organiseres på ført til økte muligheter for hjemmebehandling – og barna som er hjemme er 

i større grad sykere enn tidligere (3). Dette medfører økte krav til hele helse- og 

omsorgstjenesten, høy kompetanse hos helsepersonell og samtidig et stort ansvar for 

foreldrene (1,4). 

 

Palliasjon har tidligere omhandlet terminalfasen, men barnepalliasjon bør tilbys fra 

diagnosetidspunkt (5,6). Barnepalliasjon omhandler omsorg for alle barn med livstruende 

eller livsbegrensende tilstander. I Norge anslås det å gjelde omtrent 3500 levende barn 

årlig (6), og for mange er forløpet langvarig (7). Enkelte av barna lever til voksen alder, 

men mange dør i barneårene (6). 

 

Organisering av tjenesten  

Det har i mange år vært utført 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 

nødvendigvis tilpasset den enkelte familie. Det oppstår ofte svikt i overgangen mellom 

kommuner og sykehus (8). Kompleksiteten i barnas behov gjør at mange instanser og 

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

 

Barn med behov for langvarige og koordinerte tjenester har krav på koordinator, både i 

kommunen og sykehus (9,10). Fastlegens ansvar er å ivareta den medisinskfaglige 

koordineringsrollen (11). Likevel opplever mange foreldre at de selv må ta rollen som 

koordinator (8). Helse- og omsorgstjenestene som tilbys skal bidra til å fremme helse hos 

foreldre som over tid har store omsorgsoppgaver. Foreldrene ønsker ofte avlastning som 

disponeres fritt, men avlastningstjenesten er i stor grad preget av standardløsninger (12).   
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Det anbefales etablering av barnepalliative team i alle helseregioner (6). De skal ha 

hovedansvaret for fag- og kompetanseutvikling i regionen, samt være rådgivende. Det 

anbefales også at hver barne- og ungdomsavdeling etablerer lokale tverrfaglige 

barnepalliative team (6) som blant annet skal sørge for at hver familie får helhetlig og 

individuelt tilpasset oppfølging.  

 

Tidligere forskning 

Mye av forskningen på foreldre er gjort med utgangspunkt i kreftdiagnoser. Det er også 

gjort mange studier vedrørende foreldre til barn med livsbegrensende tilstander (1,13-17) 

som konkluderer med at foreldre har behov for tett oppfølging og støtte fra helsepersonell. 

Mange studier tar for seg foreldrenes behov når barnet er i terminalfasen, det er funnet få 

studier fra nyere tid som omhandler behovene foreldre har underveis i forløpet (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 å måtte 

kjempe mot systemet, for å bli hørt og for å få nødvendig hjelp og støtte (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 

«nøkkelpersoner» som har en koordinerende rolle rundt familiene. Det er behov for mer 

kunnskap om kvaliteten på oppfølgingen, samt hvorvidt det er uønskede variasjoner – både 

på sykehus og i kommuner (8). Palliasjon er et forskningssvakt område, særlig på norske 

forhold (8,20), og det anses derfor nyttig å gjøre denne studien.  

 

Hensikt 

Hensikten med studien er å få mer kunnskap om erfaringene til foreldre 

til barn med livsbegrensede tilstander, vedrørende oppfølging fra spesialist- og 

kommunehelsetjeneste. 

Problemstilling er; «Hvilke behov for oppfølging har foreldre til barn med livsbegrensende 

tilstander når barnet bor hjemme, og hvordan har de erfart den oppfølgingen de har fått?» 
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Metode 

Design og utvalg  

Det er valgt et kvalitativt design med dybdeintervjuer og semistrukturert intervjuguide 

(21), for å få mer innsikt i foreldrenes erfaringer og behov. Det er valgt en fenomenologisk 

tilnærming for å bedre kunne forstå hva som er viktig for foreldrene. 

 

Det ble benyttet et strategisk utvalg (21), blant annet for å sikre erfaringer fra foreldre med 

ulik bakgrunn og for å få rekruttert foreldre som har lang erfaring med temaet i 

problemstillingen. Følgende inklusjons- og eksklusjonskriterier ble møtt; barnet skulle ha 

hatt diagnosen minst 1 år, være hjemmeboende mer enn halvparten av tiden og følges av 

både spesialist- og kommunehelsetjenesten. Familier i tilknytning til førsteforfatterens 

arbeidssted ble ekskludert.  

 

Datainnsamling 

Rekrutteringen foregikk i samarbeid med en brukerorganisasjon som tok direkte kontakt 

med foreldre på bakgrunn av inklusjonskriteriene. Kontaktinformasjon ble utvekslet når 

foreldrene godtok forespørselen om deltakelse. 

 

Utvalget var en far og fire mødre, fra Øst- og Vestlandet, noen var eneforsørgere mens 

andre var i et ekteskap/samboerskap. Noen hadde flere barn. Fire intervjuer ble 

gjennomført i januar/februar 2019; tre med mødre og ett med et foreldrepar. Intervjuene 

ble utført av førsteforfatteren, i foreldrenes hjem. Det ble benyttet lydopptaker, intervjuene 

hadde ulik varighet (tabell 1). Semistrukturert intervjuguide ble benyttet for å sikre at alle 

temaene ble berørt (tabell 2).  

 

Det ble utført et pilotintervju i forkant av studien. Hensikten var å vurdere om spørsmålene 

var forståelige, relevante og åpne nok til å sikre at deltakerne ikke ble påvirket av 

intervjuerens forforståelse. Pilotintervjuet er ikke inkludert, da dette var en ekstern deltaker 

som bevisst ikke møtte 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 virkeområde, godkjenning var ikke nødvendig (REK-



 5 

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

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

 

Analyse 

Det er utført en systematisk tekstkondensering for å analysere datamaterialet (21), 

bestående av fire steg.  

 

I første steg ble intervjuene lest for å danne et helhetsinntrykk av innholdet og for å bli 

godt kjent med materialet. Deretter ble meningsbærende enheter som ord, setninger og 

avsnitt identifisert, hvorpå de ble kondensert og kodet. Kodene ble så omgjort til nye 

begreper og beskrivelser. Analyseprosessen er i sin helhet utført av førsteforfatteren. 

Tabell 3 viser et utdrag av analysen.  

 

Resultater 

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

 

For å 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 

nødvendigvis var enkel. En fortalte om vanskelighetene med å få sykepleiere i en 

brukerstyrt personlig assistent-ordning; «det er jo ting vi har kjempet for, argumentert for, 

gått til høyeste, gått til sosialsjef og helsesjef med begrunnelser fra lege, og jobbet med i 

flere år før vi fikk på plass» (ID5). Andre erfarte et fungerende tilbud fra kommunen. To 

av foreldrene hadde opplevd å få avlastningen de ønsket, de hadde bevisst valgt å ikke be 

om mye; «hele tiden har tenkt at vi vil klare mye selv […] så på en måte er fem netter ikke 

å forlange veldig mye, sånn, andre ville kanskje kunne kreve mer, og da kan man kanskje 

føle at man får mer nei» (ID1). De samme foreldrene savnet informasjon om tilbudet, og 

eksemplifiserte det med pakkeforløp tilsvarende for kreftsyke; «at en kommune på en måte 

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 ute» (ID2).  
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Mangelfull koordinering og informasjonsflyt  

De fleste hadde koordinator, men opplevde at koordinatorrollen var mangelfull eller 

nærmest fraværende, og de var selv ansvarlige for informasjonsflyten mellom instanser; 

«det hadde sikkert vært bra hvis både, altså hvis spesialisthelsetjenesten og de som gjør 

ting mer i det daglige og ukentlige også hadde snakket sammen […] altså vi overbringer jo 

informasjon vi» (ID1). Mangelen på struktur kan ha store konsekvenser for de involverte; 

«jeg må si at fordi organiseringen av tjenestene hennes virker litt sånn skjøre, må jeg si at 

frykten og bekymringene mine har snudd ganske mye, da de før var på hvor lenge hun ville 

leve, så har jeg kanskje større bekymring nå, 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 må forholde meg til» 

(ID5).  

 

Kontinuitet og personlige relasjoner var betydningsfullt 

Alle foreldrene snakket varmt om enkeltpersoner som har betydd mye for dem i 

oppfølgingen. En hadde opplevd å bli fulgt av samme lege i over 20 år; «det er klart det 

betyr veldig mye å ha noen som kjenner deg så godt […] ja, det blir nesten litt mer sånn 

relasjon enn bare en lege» (ID3). Flere hadde opplevd god kontinuitet ved poliklinisk 

oppfølging, men ved innleggelse var det ofte ukjente leger; «jeg har et spesielt savn etter å 

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 på hver vakt. De fleste opplevde det som 

uproblematisk, men en av dem nevnte behovet for kontaktsykepleier; «jeg stusser litt på at 

det ikke er en ordning, for alle kronikere kanskje, både når det gjelder sykepleier, kanskje, 

nesten spesielt sykepleier» (ID4).  

  

To foreldre oppga å ha god relasjon med kontaktlegen på sykehuset og opplevde at 

vedkommende gikk utover sin rolle blant annet ved å dele sitt private telefonnummer og 

stille opp utover sin arbeidstid, og anså dette som positivt. Viktigheten av god relasjon blir 

trukket frem av flere, blant annet var en opptatt av hvor viktig dette er, særlig når 

vanskelige temaer skal tas opp; «jeg tenker at hvis hun blir lagt inn en dag med spørsmål 

om hun vil overleve det hele, så er det klart at belastningen er mye større, og du har et 

større behov for at noen kjenner deg litt da […] den legen som tok diskusjonen med oss, 
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hvor langt vi skulle gå den gangen i å behandle, eller la henne slippe, det var en lege vi 

omtrent ikke hadde sett før», hvorpå det ble spurt hvordan det opplevdes; «ikke spesielt 

ålreit egentlig, nei» (ID3).  

 

Opplevde å måtte være «eksperten» 

Flere foreldre fortalte at de bevisst forsøkte å unngå sykehusinnleggelser, blant annet fordi 

de har erfart å ikke få den nødvendige støtten og hjelpen de trenger. De har opplevd at 

leger og sykepleiere ofte er dårlig forberedt, og er blitt møtt med «du er eksperten». En ga 

uttrykk for ønske om at noen skulle ta ansvar; «den følelsen av at det er vanskelig, det er 

krevende og barnet mitt er veldig sykt, det blir egentlig bare forsterket når det kommer en 

sykepleier som liksom ikke tør […] jeg er nok en av dem som heller til at jeg kunne ønske 

noen sa «du, se her, nå skal jeg fortelle deg hvordan vi skal gjøre dette»» (ID4). Alle ytret 

ønske om noen å lene seg på. En fortalte om denne opplevelsen med helsepersonell og 

beskrev det som en ytterligere påkjenning; «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» 

(ID4). 

 

Alle hadde private nettverk som bidro med støtte, men det kunne ikke sammenlignes med å 

ha kontakt med andre i samme situasjon; «det har på en måte vært redningen for oss da, å 

møte dem, og møte noen som forstår, for jeg tror det er veldig vanskelig å forstå uten at 

man har erfart det» (ID5).  

 

Egen væremåte i møte med helsepersonell  

Felles for foreldrene var at de var opptatte av hvordan de fremstår i møte med 

helsepersonell; «jeg prøver å finne den balansen i den kommunikasjonen med de som skal 

hjelpe meg, at jeg er veldig ydmyk, og litt bestemt» (ID4). En forelder fortalte spontant om 

hvor opptatt vedkommende var av å være ekstra blid og imøtekommende i møte med 

hjelpeapparatet, for å ha best mulig utgangspunkt.   

 

Foreldrene velger sine kamper, fordi de ikke har energi nok til å ta alle; «men jeg svelger 

også noen kameler fordi jeg ser at rundt neste sving, så er det klokt å gjøre, og at man må 

være litt strategisk for at dette skal fungere» (ID5).  
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Iblant veksler rollene; noen av foreldrene ga uttrykk for å være bekymret for 

helsepersonellet og viste forståelse for at det er vanskelig også for de ansatte; «at ikke de 

også blir tatt vare på, for det er en ganske tøff jobb [..] mange sider ved den jobben som 

jeg tenker er slitasje da, og hvor de som jobber der også trenger støtte» (ID4). Enkelte 

hadde påtatt seg et ansvar for å forberede og støtte helsepersonellet i hverdagen de står i; 

«jeg lufter det litt av og til, for at de ikke glemmer det helt, hvor syk hun er […] prøver 

liksom å si at husk at ting kan skje, også sier vi også at dere må ikke ha dårlig samvittighet 

hvis det skulle skje noe på deres vakt» (ID2).  

 

Diskusjon 

Foreldrene er i stor grad fornøyd 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 være en 

stor belastning å måtte orientere seg i tilbud og tjenester (22), og to av foreldrene hadde 

opplevd å måtte kjempe for tjenestene. En forelder oppga bekymring for hva som ville skje 

med tjenestene dersom hun dør før barnet, og en studie viste mødre som fryktet hva som 

ville skje dersom foreldrene ikke var der for å 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 bør tilstrebes å utvikle helhetlige pasientforløp der det er mulig (24), slik også en av 

foreldrene etterlyste i denne studien. Flere av foreldrene savnet bedre koordinering av 

tjenestene, og i en studie utført i Sverige og Danmark var en tredjedel av foreldrene 

misfornøyde med koordineringen mellom de ulike tjenestene (25). Koordinatorer kan lette 

tyngden for familier og kan bidra til en sømløs 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 å forholde seg til, ble 

oppfølgingen i sin helhet oppfattet som bedre (27). Koordinatoren bør være 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 å 
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være av høy kvalitet når det etableres et nært forhold mellom helsepersonell og familien, 

og at omsorgen er optimal når de kjenner hverandre (28). Noen familier anser assistenter 

mer eller mindre som familie når de har jobbet der over lang tid (26), og noen oppgir at det 

som hjelper er at helsepersonellet ikke bare ser på dem som en jobb, men at de faktisk bryr 

seg (29). Vanskelige temaer må tas opp av noen som kjenner familien godt (28), noe en av 

foreldrene i denne studien også var veldig opptatt av. Barnesykepleiere har ansvar for å 

skape et miljø rundt familiene som er preget av medmenneskelighet og nærhet (1), og har 

således et stort ansvar for å skape en relasjon til familien – og har ofte også anledning til å 

følge familien over tid.  

 

Når det gjelder å skulle være 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 følte seg overlatt til seg selv under innleggelse på 

barneavdeling, og savnet at helsepersonell tok ansvar. Foreldre ønsker å bli respektert som 

eksperter på sine barn (28, 30), men det bør ikke føre til at foreldrene får en opplevelse av 

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

 

Foreldrene antyder at de har gode sosiale nettverk rundt seg, men påpeker at dette har 

mindre betydning i forhold til den situasjonen de er i. De savner kontakt med andre 

foreldre som står i samme situasjon (18), som forstår hva de går igjennom.  

 

Styrker og svakheter ved studien 

Studiens styrke er at den er utført med utgangspunkt i eget fagfelt som førsteforfatteren har 

god kjennskap til på forhånd. Dette har bidratt til å kunne formulere relevante spørsmål og 

ha en god forståelse av datamaterialet. Samtidig kan denne forforståelsen ha vært med på å 

farge funnene (21).  

 

Alle studiens faser er utført av én forsker, noe som på en side gir god oversikt over feltet 

og arbeidet, men svakheten er risiko for skjevfortolkning og studiens reliabilitet kan være 

påvirket (21). Det er forsøkt å være kritisk under arbeidet med datamaterialet for å skape 

avstand til egen forforståelse – det er forsøkt å «ta av egne briller». Resultatenes validitet 

er styrket ved at det er benyttet sitater for å underbygge funnene (21).  
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Få respondenter er en svakhet, et større utvalg ville sannsynligvis gitt større variasjon i 

erfaringene. Samtidig ble det ansett at utvalget hadde høy informasjonsstyrke, fordi 

foreldrene belyste temaer som var relevante for problemstillingen (21). De var geografisk 

spredt og hadde ulike erfaringer, noe som antas å ha beriket studien. På tross av 

begrensningene ser man riktignok at funnene samsvarer med andre studier som er utført, 

noe som bidrar til å validere studien.  

 

Konklusjon  

Denne studien viser at foreldre erfarer varierende grad av oppfølging. God relasjon til 

helsepersonellet trekkes frem som viktig. De er ofte fornøyde med de enkeltvise tjenestene 

som blir gitt, men savner helhetlig omsorg og sømløs 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 på elementer som er viktig i forhold til foreldrenes behov, men det trengs 

videre forskning for å få mer kunnskap om hvordan helsepersonell kan gi best mulig 

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

 

 
 

 
Hentet fra Palliasjon til barn og unge – nasjonal faglig retningslinje (Helsedirektoratet, 2017).  

 

  

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

Tilstander der tidlig død er uunngåelig, 
eksempelvis medfødte alvorlige 
misdannelser, enkelte ekstremt 

premature barn 

Progredierende (ofte arvelige, 
progressive) sjeldne sykdommer, der det 

ikke finnes medisinsk -, men kun 
lindrende behandling, som kan pågå over 
flere år, eksempelvis nevromuskulære -

/degenerative sykdommer, som 
muskeldystrofi 

Sykdommer/tilstander som ikke er 
progredierende, men der 

alvorlighetsgraden medfører risiko for 
komplikasjoner, og der sannsynligheten 

for tidlig død er stor; eksempelvis enkelte 
medfødte misdannelsessyndromer, 

alvorlige former for cerebral parese eller 
omfattende funksjonshemminger etter 

hjerneskade



 16 

Tabell 1. Oversikt over intervjuenes varighet og størrelse 

   

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. Forskningsspørsmål og intervjuguide  

    

FORSKNINGSSPØRSMÅL                         

 

INTERVJUSPØRSMÅL 

Åpningsspørsmål 

  

Hvilken oppfølging av 

helsepersonell får foreldre til 

hjemmeboende barn som har en 

livsbegrenset tilstand? 

Hvilken oppfølging får du og din familie av 

helsepersonell i dag? 

Fysiske/praktiske forhold I hvilken grad opplever foreldrene å 

få avlastning og praktisk bistand når 

barnet er hjemme? 

I hvilken grad opplever du å få avlastning og 

praktisk bistand når barnet ditt er hjemme? 

Psykiske/relasjonelle 

forhold 

  

I hvilken grad spiller relasjon inn på 

hvordan foreldrene opplever 

oppfølgingen? Hvilken betydning 

har relasjonen mellom foreldrene 

og helsepersonellet?  

Hvordan opplever du kontinuiteten i 

helsepersonellet som følger dere? 

Hvordan opplever du at forholdet mellom deg og 

helsepersonellet er? 

Sosiale forhold Hvilken betydning har sosialt 

nettverk og den sosiale støtten? 

  

Hvordan er det sosiale nettverket rundt 

deg/familien? I hvilken grad opplever du å få 

sosial støtte, og hvor viktig er dette for deg?  

Behov Hvilke behov for oppfølging har 

foreldrene?  

Hva synes du er bra i forhold til oppfølgingen av 

barnet og familien? Er det noe du savner i 

oppfølgingen?  

Avslutningsspørsmål   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 

 Meningsbærende enhet Kondensering Kode  Kategori  

«vi har jo kontakten med alle hver for 

seg, men de har jo ikke noe kontakt 

med hverandre, i det hele tatt, innad 

i kommunen» (ID1) 

Tjenesteyterne har 

ingen kontakt seg 

imellom 

Manglende 

samhandling 

Mangelfull koordinering 

og informasjonsflyt 

«vi har hatt den samme legen der i 

alle disse tjue årene, så der har vi 

vært heldige […] det betyr veldig mye 

da, at det er en lege som kjenner deg 

så 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 fått diagnosen, så 

var han på rommet vårt på 

sykehuset, og han har vi også, jeg 

tror vi også har direktenummer til 

han, eller sånn, man kan bare sende 

en melding så får en av oss time 

samme uka da, vært veldig sånn ja, 

god oppfølging ut ifra at det er vi som 

melder behovet» (ID1) 

Hatt samme lege over 

lang tid, blitt godt kjent 

 

 

 

 

Får den hjelpen de 

trenger, når de trenger 

den, uten mellomledd 

God relasjon 

 

 

 

 

 

Tilgjengelighet og 

kontinuitet  

 

 

 

 

Betydningen av 

kontinuitet og personlige 

relasjoner 

«så er det faktisk det som er kjernen 

for oss, at jeg, det er mange dager jeg 

har lyst til å, ikke har lyst til å ja, ta på 

mascara, eller liksom har lyst til å gå i 

slappe klær når jeg tar imot eller, 

eller ikke være så utrolig hyggelig i 

døra når hun kommer hjem, men jeg 

er opptatt av å takke hver enkelt, 

takke for at de har tatt vare på henne 

den dagen, og takker, jeg går rundt 

og takker veldig mye» (ID5) 

Gjør ting man ikke har 

lyst til, for å 

opprettholde en slags 

fasade 

Tilpasser seg 

situasjonen 

Egen væremåte i møte 

med helsepersonell 
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SAMMENBINDING 

1.1 Introduksjon 

Barnesykepleiere har ansvar for ivaretakelse av syke nyfødte, barn og ungdom, særskilt de 

akutt og/eller kritisk syke. Barnesykepleiernes målgruppe består ikke bare av barna, men 

også deres omsorgspersoner, søsken og øvrig familie (Barnesykepleieforbundet, 2017). 

Foreldre til barn med livsbegrensende tilstander er i en særdeles krevende situasjon, noe 

som stiller høye krav til yrkesutøvelsen. Barnesykepleierne har mange funksjons- og 

ansvarsområder, og i arbeidet med disse familiene er særlig den lindrende funksjonen 

svært viktig. Den handler om å begrense omfanget av belastning, ikke bare for barnet, men 

også for foreldre og søsken (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 å gi støtte til pårørende og det er naturlig å tenke at barnesykepleiere bør ha en sentral 

rolle, gitt deres kompetanse på ivaretakelse av barn og deres pårørende.  

 

Fagområdene er hele tiden i utvikling og barnesykepleiere har ansvar for å holde seg faglig 

oppdatert i forhold til ny forskning, samt jobbe kunnskapsbasert (Barnesykepleieforbundet, 

2017). Som barnesykepleier bør man bidra til utvikling av nye kunnskaper gjennom 

forskning, for å kunne forbedre praksis. Vi vet for lite om foreldres behov for oppfølging, 

og trenger mer kunnskap. Forhåpentligvis kan denne studien føre til at barnesykepleiere får 

økt kunnskap om hva foreldrene faktisk har behov for, slik at oppfølgingen bedre kan 

tilpasses de enkelte familiene. 

 

1.2 Oppgavens oppbygning  

Denne sammenbindingen må ses i sammenheng med artikkelen. Det henvises dit for blant 

annet redegjørelse av bakgrunn og hensikt, redegjørelse av tidligere forskning samt 

studiens resultater og diskusjon av disse.   
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I sammenbindingen er det presentert ytterligere bakgrunn for valg av tema. Hovedfokuset i 

sammenbindingen er redegjørelse av metoden som er anvendt, samt etiske overveielser 

som er gjort. De metodiske undertemaene og utfordringene knyttet til disse diskuteres 

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

 

Problemstillingen gjentas:  

«Hvilke behov for oppfølging har foreldre til barn med livsbegrensende tilstander når 

barnet bor hjemme, og hvordan har de erfart den oppfølgingen de har fått?» 

 

1.3 Avgrensing 

Denne studien omhandler foreldrene til barn med livsbegrensende tilstander. Med 

livsbegrensende tilstander menes sykdommer som medfører forkortet levetid, figur 1 

(Helsedirektoratet, 2017).  

 

Familie omfavner i de fleste tilfeller flere enn foreldrene, men av hensyn til oppgavens 

omfang er det valgt å kun fokusere på foreldre, selv om søsken og andre 

familiemedlemmer også blir påvirket av situasjonen (Lapwood & Goldman, 2016).  

 

Se ellers inklusjons- og eksklusjonskriterier.   
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2 KILDEKRITIKK  

I denne sammenbindingen er det valgt å fokusere på metodediskusjon, og følgelig har 

kildekritikk fått mindre plass. 

 

Som nevnt er palliasjon et forskningssvakt område, og tilgang på ny, oppsummert og 

relevant forskning har vært utfordrende. Det er henvist til nasjonale retningslinjer og 

veiledere, som ligger forholdsvis høyt i kunnskapspyramiden (Helsebiblioteket, 2016). Det 

er søkt i databaser og funnet mange enkeltstudier som ligger lengst ned i pyramiden, med 

de svakheter det medfører. Dette har stilt høye krav til masterstudentens kvalitetsvurdering 

av de aktuelle artiklene.  

 

En svensk (Melin-Johansson, Axelsson, Grundberg & Hallqvist, 2014) og dansk 

(Raunkiær, 2015) litteraturstudie er med, med henholdsvis 9 og 34 inkluderte studier, som 

alle er kvalitetssikret før inkluderingen i litteraturstudiene. I førstnevnte var 

inklusjonskriteriene de samme som for denne studien, mens i sistnevnte ble det søkt bredt 

– dog med de forbehold at helsevesenet til en viss grad kunne sammenlignes med det 

danske – som igjen kan sammenlignes med vårt, begge anses dermed som relevante.  

 

Sett bort ifra UpToDate (2019) og nevnte litteraturstudier er resterende artikler 

enkeltstudier av varierende størrelser. 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 & Hallstrøm, 2018; Hjorth, 

Kreicbergs, Sejersen, Jeppesen, Werlauff, Rahbek & Lövgren, 2019; Hjorth, Kreicbergs, 

Rejersen & Lövgren, 2018), styrken er at helsevesenet er forholdsvis sammenlignbart med 

vårt – og overføringsevnen forholdsvis høy. 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 så mye vedrørende oppbygningen av helsevesenet.  
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3 METODEDISKUSJON 

3.1 Design  

Det ønskes 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 forsøker å forstå en helhet, det er en av hovedårsakene 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. Å skulle 

sammenligne grupper med hverandre er sjelden hovedfokuset i kvalitativ forskning, likevel 

antyder mønstre som fremkommer i dataene ofte at visse sammenligninger er relevante og 

opplysende (Polit & Beck, 2019). I denne studien var ikke målet å sammenligne, men ved 

at respondentene var ulike, får man ulike svar og dermed et visst sammenligningsgrunnlag 

er likevel tilgjengelig.  

 

Hensikten med kvalitativt forskningsintervju er å forstå fenomener, sett fra respondentenes 

øyne (Kvale & Brinkmann, 2015). Målet er å få frem betydningen av respondentens 

erfaringer – på den måten få verdifull kunnskap om verdenen vi lever i. Her ønsket man å 

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 være vanskelig for foreldrene å snakke om i 

for eksempel fokusgruppeintervju. Det er valgt fenomenologisk tilnærming for å bedre 

kunne forstå hva som er viktig for foreldrene. Med fenomenologisk tilnærming menes at 

man er interessert i å forstå 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 å belyse 

problemstillingen på best mulig måte ble det gjort et strategisk utvalg, altså ble det valgt 

noen som med høy sannsynlighet har noe å bidra med i studien (Malterud, 2017; Polit & 

Beck, 2019); Foreldrene ble kontaktet på 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 forøvrig oppfylte inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Styrken er at de 

var engasjerte, hadde ønske om å formidle og mye å bidra med. Respondentene hadde 

ulike ståsteder; fra Øst- og Vestlandet, noen var eneforsørgere, andre var i et 

ekteskap/samboerskap. Noen hadde flere barn. Det var fire mødre og en far. Det er viktig å 

være oppmerksom på at dette er aspekter som kan ha påvirket studien, det kan tenkes at 

resultatene kunne ha vært annerledes om det for eksempel bare var enslige, bare fra 

vestlandet eller lignende. Samtidig er det grunn til å tro at dette har bidratt til variasjon i 

datamaterialet, og dermed en styrke.  

 

I kvalitative studier bør størrelsen på utvalget baseres på den informasjonen som man 

ønsker å tilegne seg; antallet respondenter styres av hva som er formålet med 

undersøkelsen (Malterud, 2017). I tråd med masterhåndboken (for kull 2017) og grunnet 

tidsrammen for gjennomføring ble det utført fire intervjuer, hvorav tre var med en forelder 

og ett var med et foreldrepar. Det lave antallet respondenter kan ha påvirket studien, og er 

en svakhet. Samtidig er datamaterialet forholdsvis stort, noe som kan forsvare få 

respondenter. Man snakker ofte om «metning» eller «informasjonsstyrke», som vil si at 

man lar datainnsamlingen pågå så lenge den gir forskeren ny informasjon (Malterud, 2017; 

Polit & Beck, 2019). Selv om det kun ble utført fire intervjuer er det vurdert at materialet 

er nyansert nok til å kunne belyse dimensjonene i erfaringene som foreldrene hadde, noe 

som fremgår i artikkelen. 

 

Inklusjonskriteriene:  

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

- Barnet skulle ha diagnosen >1år, dette fordi foreldrene skulle ha opparbeidet seg 

endel erfaring med oppfølging fra helsepersonell.  

- Barnet skulle følges av både spesialist- og kommunehelsetjeneste, fordi det var 

ønskelig å vite hvilke eventuelle kritiske punkter som påvirker foreldrene når flere 

instanser er involvert.  

- Barnet skulle være hjemmeboende >50% av tiden, fordi det var ønsket informasjon 

fra foreldre som har hovedansvaret for den daglige oppfølgingen 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 ønsket å vite hvilke erfaringer og 

behov foreldrene opplever underveis i forløpet.  

- Foreldre til barn som mottok/hadde mottatt oppfølging fra samme avanserte 

hjemmesykehus for barn som masterstudenten arbeidet ved, blant annet fordi man 

ønsket å unngå rolleforveksling. 

 

3.4 Rekruttering 

Respondentene ble bevisst rekruttert av andre, fordi det kan tenkes at enkelte foreldre ville 

føle seg presset til å delta i studien dersom forespørselen kom direkte fra masterstudenten 

(Polit & Beck, 2019). Det ble ikke rekruttert familier som mottok/hadde mottatt oppfølging 

fra masterstudentens arbeidssted, dette fordi det kan tenkes at foreldrene følte press til å 

delta og/eller var redde for at forholdet mellom helsepersonellet og familien skulle bli 

dårligere dersom de var ærlige om negative erfaringer. Det kunne også vært utfordrende 

for både foreldrene og masterstudenten når rollene endres, noe som kunne medført at 

foreldrene ikke ønsket å være helt ærlige – i frykt for konsekvensene det eventuelt måtte ha 

for relasjonen eller videre oppfølging. Det ble kontaktet et helseforetak med forespørsel 

om rekruttering, men prosessen med å få tilgang til feltet trenerte. Det var samtidig et 

ønske fra masterstudenten å involvere brukerorganisasjoner. En aktuell organisasjon ble 

derfor kontaktet og det ble gitt tillatelse til å rekruttere via dem (vedlegg 1). 

Organisasjonen foreslo først åpen 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 nærhet 

(nærmeste fylker) til masterstudentens bo- eller arbeidssted. Rekrutteringen ble endret til at 

organisasjonen tok direkte kontakt med foreldre som møtte inklusjons- og 

eksklusjonskriteriene og som sannsynligvis ville bidra i studien. Når foreldrene godtok 

deltakelse ble kontaktinformasjonen videreformidlet til masterstudenten.  
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3.5 Innhenting av godkjenninger  

Søknad ble sendt til Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk 

(REK). REK vurderte at prosjektet falt utenfor helseforskningslovens virkeområde, det 

krevdes dermed ikke godkjenning for å gjennomføre prosjektet (vedlegg 2).   

 

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

 

Ved alle forsknings- og studentprosjekter som behandler personopplysninger skal det 

gjøres en risiko- og sårbarhetsanalyse (ROS-analyse) etter gjeldende retningslinjer 

(OsloMet, 2020a). Dette er utført.  

 

3.6 Informert samtykke  

Deltakelse i studien var frivillig, respondentene måtte samtykke skriftlig for å delta. I 

forkant av intervjuene ble det sendt ut informasjonsskriv med tilhørende samtykkeskjema 

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

 

3.7 Datainnsamling  

Som nevnt ble det utført 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 å bli intervjuet i eget hjem. Det var viktig at foreldrene fikk velge 

sted for intervjuene slik at de følte seg trygge når de skulle snakke om dette sårbare temaet 

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

 

Under intervjuene satt vi uforstyrret. Det ble benyttet lydopptaker, på den måten kunne 

masterstudenten fokusere på å lytte og dermed involvere seg i det som ble sagt. En stor del 

av tolkningen skjer underveis i intervjuet, ved å bruke denne fremgangsmåten var det også 

rom for å få verifisert fortolkningen (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette skjedde ved at 

masterstudenten tidvis gjentok det som ble sagt, for å forsikre seg om at det var forstått 

rett. Foreldrene hadde da mulighet til å bekrefte eller avkrefte masterstudentens tolkning. 

For å kunne opprettholde en naturlig flyt i intervjuet ble ikke dette gjort ved hvert utsagn, 

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

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

 

Forskningsspørsmål og intervjuguide  

Det ble benyttet semistrukturert intervjuguide (tabell 2). Et semistrukturert intervju ligner 

en vanlig samtale, men som profesjonelt intervju har det et formål; man kan styre samtalen 

mot de temaene vi ønsker å belyse, ved hjelp av intervjuguiden (Kvale & Brinkmann, 

2015). Intervjuguiden ble ikke fulgt punktvis under intervjuene, men ble brukt for å sikre at 

temaene ble berørt. I etterkant ble det oppdaget at særlig et spørsmål kunne blitt utdypet 

mer; «Hvordan opplever du at forholdet mellom deg og helsepersonellet er?». Alle 

respondentene sa noe om forholdet, men spørsmålet kunne med fordel blitt stilt mer 

direkte. En mulighet hadde vært å utføre tilleggsintervjuer, men med bakgrunn i begrenset 

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

 

Det ble gjennomført et pilotintervju (dette er ikke inkludert, da deltakeren bevisst ikke 

møtte inklusjonskriteriene). Pilot vil si at man gjør en miniversjon av studien (i denne 

studien et testintervju) for å blant annet undersøke om den valgte metoden er 

hensiktsmessig i forhold til problemstillingen (Polit & Beck, 2019). Hovedformålet var å 

undersøke spørsmålene i intervjuguiden, for å vurdere om spørsmålene var forståelige og 

relevante. Kun små justeringer i ordlyden ble endret, for eksempel ble spørsmålet «Hvilken 

type avlastning og praktisk bistand mottar du når barnet er hjemme?» endret til «I hvilken 

grad opplever du å få avlastning og praktisk bistand når barnet er hjemme?». Den første 

formuleringen ga svar som var mer en beskrivelse av tjenestene de mottok, mens den andre 

spørsmålsstillingen ga mer rom for refleksjon rundt tjenestene som gis.  

 

Det var stort fokus på hvordan masterstudentens forståelse skulle håndteres, slik at man 

unngikk ledende spørsmål. En annen hensikt med pilotintervjuet var å undersøke om 

spørsmålene var åpne nok til å sikre at foreldrene ikke ble farget av masterstudentens 

forforståelse. Ved å gjennomføre en pilot kunne man også estimere tidsbruken for 

intervjuene, som ble estimert til omtrent en time.  

 

Problemstillingen er operasjonalisert gjennom forskningsspørsmålene og legger grunnlaget 

for intervjuguiden som er utarbeidet. I ettertid ses det at problemstillingen og 
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forskningsspørsmålene favnet litt for bredt, og burde vært spisset mer for å heller kunne 

gått mer i dybden på enkelte temaer.  

 

Oppbevaring av personopplysninger 

Oppbevaring av data har vært 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 å nevne barnets navn, behandlers navn, institusjonen de 

tilhørte eller lignende, lydopptakene ble derfor behandlet deretter.  

 

Det ble benyttet lydopptaker med eksternt minne. Lydfilene ble ikke overført til en 

datamaskin, men transkribert direkte fra lydopptakeren. Transkriberingen ble utført av 

masterstudenten, på datamaskin uten internettilkobling. Transkripsjonen er blitt oppbevart 

på en kryptert minnepinne. Under transkriberingen ble det sørget for at alle 

personidentifiserende opplysninger ble fjernet eller omskrevet, for å sikre anonymitet. Det 

ble ikke utarbeidet noen koblingsnøkkel, da antallet respondenter var få og datamaterialet 

forholdsvis lite. For eksempel er navn på lokalsykehusene byttet ut med «lokalsykehus» og 

navn på barnet er byttet ut med «barnet».  

 

Lydopptakene, transkriberingsdokumentene og samtykkeskrivene er oppbevart innelåst 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 utført av masterstudenten, med veiledning. Det er ulike analyseteknikker 

som kan anvendes når man skal gjøre intervjuanalyse, her er det utført koding av 

intervjuuttalelsene (Malterud, 2017). Da alle intervjuene var gjennomført ble alle lyttet til 

om igjen, uten å gjøre notater – for å få med helheten, uten å fokusere på detaljer. Videre 

ble de lyttet til enkeltvis, med nedskriving av notater. Årsaken til at de ikke ble transkribert 

umiddelbart var et ønske om å minnes intervjuet slik det var, med kroppsspråk og følelser. 

Transkriberingen ble deretter utført fortløpende, og det ble valgt å fokusere på 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 å sikre at alt var med. Det er viktig å være oppmerksom på 

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, må man 

være oppmerksom på at dette ikke nødvendigvis er tilfelle.  

 

Analyseprosessen startet med gjentatte gjennomlesinger av det transkriberte 

intervjumaterialet, for å danne et helhetsinntrykk. Deretter ble meningsbærende enheter 

som ord, setninger og avsnitt identifisert, hvorpå de meningsbærende 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 gjennomført analysen alene, og det er 

viktig å være oppmerksom på skjevfortolkning av det som blir sagt, siden fortolkningen 

antakeligvis er påvirket av masterstudentens forforståelse (Kvale & Brinkmann, 2015). Det 

er forsøkt å være så kritisk som mulig under gjennomgangen av datamaterialet, for å skape 

en viss avstand til egen forforståelse – det er forsøkt å «ta av egne briller». Det finnes flere 

måter man kunne styrket validiteten på, for eksempel bedt foreldrene bekrefte resultatene 

eller fått en annen (forsker/veileder) til å analysere det samme datamaterialet og dermed 

kontrollert fortolkningen (Kvale & Brinkmann, 2015), men grunnet oppgavens omfang er 

ikke dette gjort. En annen åpenbar svakhet er at masterstudenten ikke har erfaring med å 

forske, utover at det ble gjort kvalitative intervjuer også i bacheloroppgaven. Dette kan 

naturlig nok påvirke forskningsprosessen og de påfølgende resultatene. Sett i lys av dette 

kan man stille spørsmål ved i hvilken grad resultatene fra denne studien er valide, og selv 

om målet uansett ikke er å generalisere, er det grunn til å 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 å tro at foreldrene er blitt påført noen fysisk påkjenning gjennom 

intervjuene, men det vil være grunn til å tro at det kan oppleves som en psykisk belastning 

å stille opp i intervjuene, som har tatt for seg subjektive og vanskelige opplevelser de har 

knyttet til oppfølgingen 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 på 

sårbare grupper skal holdes til et minimum, samtidig påpekes det viktigheten av forskning 

nettopp for å skaffe ny kunnskap (Den norske legeforening, 2012). Denne kunnskapen kan 

ikke komme fra noen andre enn nettopp disse foreldrene, og anses derfor som nødvendig. 

Det har stilt høye krav til å trå varsomt for ikke å belaste foreldrene unødig med 

spørsmålene som stilles, og høye krav til utførelsen for å kunne bevare foreldrenes 

integritet. Kvale & Brinkmann (2015) påpeker at intimiteten og åpenheten som oppstår 

under et intervju kan påvirke deltakeren til å gi opplysninger som de senere vil angre på. 

Dette kan være tilfelle også i denne studien, og noe man må være oppmerksom på. Det kan 

muligens være med på å forklare hvorfor enkelte av foreldrene initialt kom med tidvis 

brutale påstander, for deretter å modifisere utsagnene underveis i intervjuet. Det var viktig 

for masterstudenten at det skulle oppleves som trygt for foreldrene å 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 å delta (Kvale & 

Brinkmann, 2015). Denne studien har forhåpentligvis skaffet etterlengtet kunnskap, som 

potensielt kan komme andre familier til gode – i form av økte kunnskaper om hvordan man 

kan tilby mer strukturert oppfølging, 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 på deltakelsen, og et overveldende flertall 

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

Respondentene var sårbare foreldre som lenge har stått i vanskelige situasjoner, dette stilte 

høye krav til kompetanse med tanke på håndtering av reaksjoner som eventuelt kunne 

oppstå i intervjusituasjonen. Masterstudenten har, i tillegg til videreutdanning i 

barnesykepleie, videreutdanning i barnepalliasjon. Masterstudenten har arbeidet med syke 

barn og deres pårørende i ni år, hvorav de siste årene med denne pasientgruppen, og har 

dermed erfaring med oppfølging og støtte til foreldre. Masterstudenten anses derfor å være 

faglig kompetent til å håndtere situasjonen, og innehar handlingsberedskap med tanke på å 

eventuelt henvise foreldrene til videre instanser dersom det ble vurdert at foreldrene trengte 

ytterligere støtte enn hva masterstudenten kunne gi. Masterstudenten ville da formidle 

kontakt med ansvarlig behandler hvis ønsket. Dette ble ikke formidlet skriftlig til 

foreldrene, men kunne ha vært 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 utført av en masterstudent uten 

forskererfaring. Masterstudenten hadde god kjennskap til feltet fra tidligere, noe som har 

vært nødvendig for å kunne stille relevante forskningsspørsmål, men det medfører at 

masterstudenten har en forforståelse som kan ha ført til skjevfortolkning av datamaterialet. 

Det er iverksatt flere tiltak for å forhindre disse faktorene, for eksempel har det vært stort 

fokus på å forhindre at masterstudentens forforståelse har farget funnene.  

 

Det strategiske utvalget har bidratt til et rikt og nyansert datamateriale. I kvalitativ 

forskning søker 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 på 

i artikkelen. For konklusjon av studiens resultater vises det til artikkelen.  

 

Resultatene fra denne studien er viktig kunnskap for barnesykepleiere, for å kunne ivareta 

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

bedret oppfølging i fremtiden.   
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Vedlegg 2 Vurdering REK 
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Vedlegg 3 Vurdering NSD 
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Vedlegg 4 Informert samtykke 
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Vedlegg 5 Forfatterveiledning Sykepleien Forskning 
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