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SAMMENDRAG

TITTEL

Unge voksne som parerende ved livets slutt.

En kvalitativ studie om sykepleieres erfaringer med ivaretakelse av unge voksne
parerende til kreftpasienter ved livets slutt pa sykehus

BAKGRUNN

Palliasjon er et fagfelt som vektlegger ivaretakelse av pasient og parerende. Unge voksne i
alderen 18-25 ar er en lite synlig parerendegruppe. Samtidig viser forskning at de ensker &
bli sett, anerkjent og involvert nar en av deres nare er alvorlig syke.

FORMAL.:

Formaélet med studien er & fremskaffe kunnskap om hvordan unge voksne som péarerende
ivaretas ved livets slutt pa sykehus.

Prosjektets problemstilling er: Hvilke erfaringer har sykepleiere med ivaretakelse av unge
voksne som er pargrende til kreftpasienter i livets sluttfase pd sykehus?

METODE: Studien har et kvalitativt design. Det ble gjennomfort 3 fokusgruppeintervju
med til sammen 13 sykepleiere med erfaring i omsorg for kreftpasienter og deres parerende
ved livets slutt. Datamaterialet er analysert ved bruk av systematiske tekstkondensering,
med en fenomenologisk tilnerming.

RESULTAT: Sykepleierne understreket betydningen av egen erfaring og mot for & stette
pasienter i & informere sine unge voksne parerende om at livet gikk mot slutten. I tillegg
beskrev de oppmerksomhet, tilgjengelighet og informasjon som sentrale for a skape
trygghet hos de unge. Sykepleierne erfarte at blant annet utfordringer knyttet til tidspress,
kontinuitet og samarbeid pavirket deres muligheter for parerendeomsorg

KONKLUSJON:

Studien synliggjer at sykepleiere ensker a ivareta den helhetlige omsorgen for pasient og
deres unge parerende. Videre belyser studien at sykepleieres oppmerksomme narver,
tilgjengelighet og profesjonelle omsorg er nedvendige elementer for de unges trygghet og
forutsigbarhet. Strukturelle forhold pavirker sykepleieres ivaretakelse av de unge.
Kunnskap om disse forhold er nedvendig for & ivareta disse unge parerende som skal miste
en de er glade i. Studien viser at erfaringsbasert refleksjon hos sykepleiere gker
kompetansen til 4 ivareta unge voksne som parerende 1 palliativ omsorg.

NOKKELORD: Ivaretakelse - Kreft - Kreftsykepleie — Livets slutt— Sykepleieres
erfaringer — Palliativ omsorg— Unge voksne som pérerende




ABSTRACT

TITLE

Young adults as next of kin at the end of life.

A qualitative study of nurses’ experiences caring for young adults as relatives of
cancer patients at the end of life in hospitals.

BACKGROUND

Palliative care is a field that emphasizes the care of both patients and their families. Young
adults aged 18-25 are a less visible group of next of kin. However, research shows that they
want to be seen, acknowledged and involved when a loved one has advanced cancer.
Nurses providing end-of-life care face complex tasks that affect their ability to care for the
caregivers in the hospital setting.

PURPOSE:

The purpose of this study is to obtain knowledge about how young adults as next of kin are
cared for at the end of life in hospital.

Research question: What experiences do nurses have in caring for young adults as relatives
of cancer patients at the end of life in hospital?

METHOD:

A qualitative approach was employed to address the study's research question. Three focus
group interviews were conducted with 13 nurses experienced in caring for cancer patients
and their relatives at the end of life. The data material was analyzed using systematic text
condensation with a phenomenological approach.

RESULTS:

The nurses emphasized the importance of experience and courage in supporting patients to
inform their young adult next of kin that life was going to an end. Additionally, they
described attention, accessibility and information as crucial for creating a sense of security
among young people. Nurses experienced that time constraints, lack of continuity and
collaboration influenced their opportunities for caregiver support. The phase of life of
young people, which often entailed studies from out of town, as well as a lack of
requirements for follow-up in legislation for this age group, also affected the nurses’ care of
the young relatives.

CONCLUSION:
The study reveals that nurses want to safeguard holistic care for patients and their young

relatives. Furthermore, the study highlights that nurses’ attentive presence, availability and
professional care are essential to create security and predictability for young people.
Structural factors affect nurses’ care of young people. Knowledge of these structural
conditions seems necessary to safeguard young next of kin. The study indicates that nurses’
experience-based reflection increases their competence to safeguard young adults as next of
kin in palliative care.

KEYWORDS: Cancer nursing - Caring — End of life — Nurses’ experiences — Palliative
care - Young adults as next of kin
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FORORD

Som kreftsykepleier gjennom flere ar har jeg mett mange pasienter og parerende i livets siste
fase. En gruppe jeg har blitt mer oppmerksom pé de siste arene er de unge voksne pérerende.
De har behov som er lite belyst. Det bidro til mitt enske om & underseke hvordan sykepleiere

ivaretar de unge voksne som er parerende ved livets slutt.
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Og til slutt vil jeg takke min kjaere Pal og vare detre som tdlmodig har holdt ut med meg i en

krevende periode!

Kathrine Brenne
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1.0 INTRODUKSJON

Denne studien er grunnlaget for min masteroppgave i Helsevitenskap, Kreftsykepleie ved
OsloMet. I dette kapittelet vil jeg beskrive bakgrunn for tema, problemstilling og hensikt med

studien samt avklare begreper.

1.1 Tema og bakgrunn

Hvert ar rammes store deler av verdens befolkning av kreft. 1 2020 fikk i overkant av 19
millioner mennesker i verden pavist sykdommen (Globocan, 2020), mens det i Norge var i
overkant av 38 000 nye krefttilfeller i 2022 (Kreftregisteret, 2023). Selv om det stadig gjores
framskritt 1 behandlingen av kreftsykdommer, er kreft likevel den hyppigste dedsérsaken i
Norge 1 dag. Nesten 11 000 mennesker dede av kreft 1 Norge 1 2021 (Folkehelseinstituttet,
2022). Omtrent 70 % av alle kreftpasienter lever mer enn 5 &r etter diagnosen (Nasjonal
kreftstrategi, 2018), noe som er en positiv utvikling, men kan ogsa gjere at mange lever
lengre med sykdom. Dette kan medfore store belastninger over tid for pasienten, men ogsé
for de som star naer (NOU 2017:16). Palliasjon er et fagfelt som er relevant blant annet nér

man lever lenge med en uhelbredelig sykdom, og defineres som folger:

«Palliativ behandling, pleie og omsorg er en tilneermingsmate som har til hensikt a
forbedre livskvaliteten til pasienter og deres familier i mote med livstruende sykdom,
gjennom forebygging og lindring av lidelse, ved tidlig identifisering, grundig
kartlegging, vurdering og behandling av smerte, og andre problemer av fysisk,

psykososial og dndelig art» (Helsedirektoratet, 2019).

Palliasjon har ogsa stor betydning nar en kreftpasient naermer seg livets slutt
(Helsedirektoratet., 2019). Med livets sluttfase menes at gjenverende levetid er betydelig
begrenset; ofte definert som uker eller dager (Helsedirektoratet, 2018). I dag skjer omtrent en
tredjedel av alle dedsfall 1 Norge pé sykehus, og da ofte ved ordinare sykehusavdelinger
(Haugen & Aas, 2016). Helsepersonell pd sykehus trenger derfor kompetanse i palliasjon for
a kunne gi tilstrekkelig og god hjelp til pasienter og deres naermeste. I denne masteroppgaven
vil jeg rette fokus mot pasientens unge voksne parerende. Parerende defineres i lovverket
som den pasienten selv oppgir som parerende (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999), og 1
de fleste tilfeller er parerende en viktig stette for den syke (NOU 2017:16). De unge voksne

parerende er ikke en tydelig definert gruppe i lovverk eller nasjonale retningslinjer. Verdens



helseorganisasjon omtaler ungdom og ung voksen i aldersspennet 10-24 ér, og beskriver
ungdomstiden fra 10-19 ar (WHO, 2023). Basert pA WHO's beskrivelse og studie som tar for
seg unge voksne 1 alderen 18-25 ar (Leu et al., 2018), begrenser denne studien gruppen til
alderen 18-25 ar. De unge voksne kan ha forskjellige roller og relasjoner til den syke og
denne studien setter ingen spesifikke begrensninger pa dette omradet. Likevel er det unge
voksne med en syk forelder som er mest omtalt i studien. Av hensyn til den spraklige
kvaliteten omtales de unge voksne pédrerende av og til som de unge og av og til som de unge

voksne.

Pérerende trenger ulik form for stette og informasjon for & makte sin hverdag som pérerende.
I palliative fasen vil informasjon om at pasienten er deende og hva som kan forventes vare
spesielt viktig (Helsedirektoratet, 2019). Nér barn og ungdom er parerende skal
helsepersonell bidra til at deres behov for informasjon blir ivaretatt (Helsepersonelloven,
2001). Denne plikten gjelder ikke ovenfor unge voksne parerende over 18 ar. Nyere
oppdateringer om antall barn og unge som érlig mister mor eller far pga kreft er ikke
publisert. I den siste kartleggingen som Kreftregisterets viser til fra 2012, er det arlig 800
unge voksne (i alderen 19-25 ar) som mister en forelder pga kreft (Kreftregisteret, 2012).
Pérerendeundersgkelsen 2022 (Opinion, 2023), tyder pa at informasjonsutveksling er viktig
uansett alder til de unge. Undersekelsen inkluderte 575 unge i alderen 16-25 ar som hadde
vert, eller var parerende til foreldre, sosken eller andre naere omsorgspersoner, inkludert
etterlatte. Undersekelsen var ikke spesifikt knyttet til unge parerendes situasjon ved livets
slutt. Likevel gir resultatene innsikt i noen temaer som kan ha overferingsverdi til formélet
med denne studien. Det gjaldt innsikt i at unge pavirkes bade psykisk, emosjonelt og sosialt
av & vere pargrende. Videre viste det behov for et individualisert hjelpetilbud som var
tilgjengelig over tid. De unge la ogsa vekt pé at de trenger anerkjennelse av sin status og
innsats som pdrerende. Deres behov for & bli involvert som pérerende ble ogsa fremhevet,
ikke minst ved 4 motta informasjon om hva som skjer. Flere av de som er over 18 ér, forteller
at de ikke blir regnet med nar de er myndige og/eller har flyttet ut, og dermed har begrenset

mulighet til & veere involvert (Opinion, 2023).

Fé studier om ivaretakelse av parerende handler spesifikt om unge voksne og deres behov.
Noen enkeltstudier trekker frem at unge parerende i liten grad foler seg sett og hert av
helsepersonell og at de trenger konkret informasjon for & bli forberedt (Bergersen et al., 2022;
Grau & Haar, 2017). Dette kan tyde pa at problemstillinger for denne gruppen parerende i



liten grad har blitt undersekt. Som sykepleier pa en palliativ sengepost, er min erfaring at
unge voksne som skal miste en de er glade i, sjelden «banker pé» dera til vaktrommet eller
stiller spersmal. Dette har skapt interesse for hvordan sykepleiere ivaretar denne litt usynlige
gruppen, og hvilke behov unge voksne som péarerende til en kreftpasient har for & bli

inkludert og ivaretatt.

1.2 Hensikten med studien og problemstilling

Hensikten med denne studien er & fremskaffe kunnskap om hvordan sykepleiere ivaretar unge
voksne som parerende til kreftpasienter ved livets slutt pé sykehus. Videre er mélet & se

hvilke forhold som kan bidra til ivaretakelse og hvilke forhold som kan begrense det.

Folgende problemstilling ble formulert: Hvilke erfaringer har sykepleiere med ivaretakelse av

unge voksne som er parerende til kreftpasienter i livets sluttfase pa sykehus?



2.0 TEORETISK BAKGRUNN

I dette kapittelet gjor jeg rede for litteratursek, teoretiske perspektiver, tidligere forskning og
begreper som er relevant for oppgavens tema og kan bidra til & belyse studiens funn.
Folgende tema presenteres: Unge voksne sin livsfase, unge parerendes behov ved livets slutt,
sentrale verdier og malsetninger ved palliasjon, Katie Erikssons omsorgsteori, Kari
Martinsens sykepleiefilosofi, samt forskning som omhandler sykepleie til palliative pasienter

og pérerende.

2.1 Litteratursek
Det ble gjennomfort litteratursek for a finne relevant forskning knyttet til temaet. Det ble

gjort et sgk 1 Medline og PsycINFO (Vedlegg 1) i november 2022 1 samarbeid med
bibliotekar ved Ahus. Ingen av funnene var relevante for temaet. I februar 2023 ble det utfort
et nytt litteratursek ved hjelp av bibliotekar pa Oslo Met. Det ble sgkt i Cinahl og PsycINFO
(Vedlegg 1). Cinahl ga 31 treff og PsycINFO ga 24 treff. To av treffene i Cinahl ble vurdert
som aktuelle, men ved neyere gjennomlesing ble de ekskludert. Ingen av treffene i PsycINFO
ble funnet relevante. Den forskning jeg etter hvert har stottet meg til er funnet gjennom

referanser i andre artikler som berorer deler av temaet 1 denne studien.

2.2 Livsfasen ung voksen

De unges overgang fra barn til voksen har endret seg gjennom historien. Siden 1960-tallet har
det skjedd en endring i heyinntekstland hvor perioden fra avsluttende ungdomstid og til man
etableres i stabil voksenfase har blitt lengre (Arnett et al., 2014). Begrepet «emerging
adulthood" ble derfor utviklet av Arnett i 2000 som anslar perioden til & vare fra 18 til
omtrent 29 ar (Arnett et al., 2014). Denne perioden 1 livet kjennetegnes av mindre stabilitet
og struktur sammenlignet med de som er over 30 r. Dette har ssmmenheng med at mange i
denne aldersgruppen ikke har etablert stabile kjerlighetsforhold eller tilknyttet fast arbeid.
Samtidig preges denne fasen av utvikling av identitet og selvstendighet (Arnett et al., 2014).
Selv om mange opplever frihet og fremtidsmuligheter er ogsa mange usikre og har hoye
forventinger til seg selv. Forventningene er knyttet til & mestre selvstendighet og
uavhengighet. I tillegg foler mange at de ikke har tilherighet verken til ungdoms- eller
voksenkategorien (Arnett et al., 2014).



Selv om unge voksne har oppnadd fysisk modenhet er hjernen deres fortsatt 1 utvikling helt
frem til midten av 20 &rene (Brodal, 2013). Hjernens utvikling folger et menster med en
relativt sen og gradvis modning 1 omradende lengst foran i hjernen. Dette skyldes at de
prefrontale omrader er ansvarlige for komplekse funksjoner som pavirker planlegging og
kontroll over egen atferd og impulser. Studier indikerer ogsa at reguleringen av emosjoner
hos ungdommer har sammenheng med langsom utvikling av hjernebarktykkelsen

(Ferschmann et al., 2021; Tamnes & Ferschmann, u.a).

Ungdomstiden kan forstas som en periode med sosial omjustering, der forholdet til foreldre
endrer seg pa visse omrader og vennskap blir viktigere (Blakemore & Mills, 2014). Mange
opplever en stor sosial risiko knyttet til avvisning fra jevnaldrende, en risiko som pévirker
deres atferd helt opp til midten av 20-arene (Blakemore, 2018). Utfordringer knyttet til
ustabilitet, valg og selvstendighet kan ha sammenheng med en relativt hoy forekomst av
psykiske helseplager 1 denne perioden (Arnett et al., 2014). Denne trenden gjenspeiles ogsa
blant norske heyskole — og universitetsstudenter, med en betydelig okning i forekomsten av
psykiske helseplager (Sivertsen et al., 2023). Undersekelsen peker pa noen mulige
risikofaktorer som kan ha bidratt til forverring av de unges psykiske helse. Disse faktorene
inkluderer okt ensomhet, perfeksjonisme, individualisme, gkt fokus pa utseende,
forventninger knyttet til utdanning, potensiell negativ pavirkning fra sosiale medier og

endringer i bruk av rusmidler, spesielt cannabis (Sivertsen et al., 2023).

2.3 Unge voksne som parerende ved livets slutt

Forhold som beskrevet i forrige kapittel kan komplisere erfaringer rundt tap og redusere
sannsynligheten for & motta emosjonell stotte som ung parerende (Lundberg et al., 2018).
Lundberg et al. (2018) beskriver stressfaktorer som kan pévirke sorgen til unge voksne (16-
28 &r) som har mistet en forelder pga kreft. Stressfaktorer som var knyttet til tapet var relatert
til manglende forberedthet pd at deden var narstdende. Forhold som bidro til & mestre
situasjonen var spesielt stotte fra familie og venner (Lundberg et al. 2018). Bartfai &
Anderze 'n-Carlsson (2017) beskriver hvordan unge i alder 13-17 ar pavirkes av sykdommen
til foreldrene. Studien fremhever at de unge stiller hoye krav til seg selv om & vaere
uavhengige. De onsker derfor ikke & belaste venner eller familie med sine bekymringer og
triste folelser (Bartfai Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). Studien til Alvariza et al. (2017)

underseker rad gitt av unge voksne angaende helsepersonells statte til tendringer som mister



en forelder pga kreft. De unge voksne hadde selv mistet en mor eller far da de var tendringer
(13-16 &r). Erfaringer med at deres foreldre strevde med & vare @rlige om sykdommen sin
ble beskrevet. De unge vektla derfor at helsepersonell skal gi mer informasjon og stette til de
unge (Alvariza et al., 2017). I tillegg onsket de at helsepersonell skulle statte og oppmuntre
foreldre til 4 vaere @rlige med sine barn (Alvariza et al., 2017). De to sistnevnte studiene
omhandler tendringer, men er likevel relevante da det fremheves en stor variasjon i modenhet
og glidende overgang mellom ungdom og ung voksen fase (Alvariza et al., 2017). I en annen
kvalitativ studie beskrives erfaringer blant unge, i alderen 12 til 24 &r, som lever med en
alvorlig syk eller har mistet en syk forelder pga kreft (Bergersen et al., 2022). Studien
fremhever at de unge onsker a fole seg trygge, og de ansker bli forberedt (Bergersen et al
(2022). A fole seg trygg innebar blant annet  bli sett, hort og anerkjent som pérerende med
egne behov (Bergersen et al 2022). Studien fremhever at de fleste unge onsker stotte fra
familie og venner, men at ogsa stette fra helsepersonell er seerdeles viktig ved betydelige
endringer i sykdomsforlapet (Bergersen et al, 2022). De unge onsket at helsepersonell skulle
gi informasjon som var direkte knyttet til den syke forelder (Bergersen et al., 2022). Videre
onsket de at helsepersonell skulle ha medfolelse, kompetanse 1 palliasjon, og kunnskap om

hvordan man forholder seg til og informerer unge parerende (Bergersen et al., 2022).

Unge som mister sine foreldre i denne fasen har gkt risiko for dérlig psykososial helse med
blant annet lav selvtillit, angst og depresjon (Bergersen et al, 2022). Selv om lav selvtillit kan
knyttes til normale svingninger 1 ung voksen alder, kan det ogsad ha sammenheng med tristhet,
lidelse, og emosjonell ustabilitet som folge av tapet (Lundberg et al., 2018). I denne
sarbarheten kan de unges sosiale nettverk vere av stor betydning Samtidig kan det & leve med
en syk forelder pavirke deres mulighet til 4 bygge vennskap med jevnaldrende (Bergersen et
al., 2022). Bergersen et al. (2022) fremhever derfor at helsepersonell ber ha rutine for & fange

opp de mest sdrbare unge parerende.

2.4 Palliasjonsfagets verdigrunnlag og betydningen for pasienter og parerende
Synet pd deden og ivaretagelse av deende har endret seg mye det siste &rhundret. Tidligere
var det ikke uvanlig at man dede hjemme med familien rundt seg og livets avslutning var en

mer naturlig del av familiens uformelle ansvar. I dag er ansvaret for den deende 1 stor grad



overtatt av det offentlige og de fleste i Norge der i en helse- og omsorgsinstitusjon (Meld. St.

24 (2019-2020)).

Palliasjon er et fagfelt med rotter i hospicebevegelsen. Begrepet palliasjon referer til
lindrende omsorg, pleie og behandling som gis ved alvorlig sykdom og 1 livets siste fase
(Helsedirektoratet, 2019). Hospicebevegelsens verdigrunnlag gjenkjennes i1 det palliative
fagfeltet. Her vektlegges personsentrert omsorg med mél om erlig dialog mellom
helsepersonell, pasient og parerende om livet og deden (NOU 2017: 16, 2017).
Hospicebevegelsens grunnlegger Cicely Saunders innforte begrepet «the total painy, total
smerte (Clark, 1999). Begrepet refererer til en opplevelse av smerte som omfatter pasientens
fysiske og psykiske symptomer, sosiale, eksistensielle og andelige utfordringer. En slik
forstaelse av smerte indikerer at en tverrfaglig tilneerming er avgjerende for & gi omsorg til
pasienter og pirerende i den palliative fasen (NOU 2017: 16, 2017). En tverrfaglig
tilnerming er ogsé verdsatt av pasienter i1 palliativ fase, synliggjort 1 studien til (Sandsdalen et
al., 2015). Kunnskapsoppsummeringen undersekte hvilke forhold ved omsorgen som
palliative pasienter foretrakk, basert pa 23 inkluderte artikler. Studien undersegkte omsorg fra
helsepersonell 1 den palliative fasen av sykdommen. Noen temaer var relevante med hensyn
til & forstd pasienten og parerendes behov 1 sammenheng. Det ene som ble vektlagt var
pasienten gnske om 4 fa leve et meningsfullt liv, i betydningen av a {4 vaere seg selv pa tross
av sykdommen. Studien beskriver at pasienter derfor ensket at helsepersonell skulle se dem
som et menneske med sin egen historie og egne verdier. I tillegg fremheves behovet for a
vare sammen med mennesker man er glad i. Studien fremhever at mange ensket
tilrettelegging for fellesskap og omsorg fra familie og venner, samt muligheter til &
opprettholde og styrke viktige relasjoner. Pasienter uttrykte ogsa ensker om personale som
hadde tid til a lytte til deres bekymringer og som kunne kommunisere slik at de opplevde a
bli forstatt. Kommunikasjon i form av @rlig og forstaelig informasjon var viktig samt at det

ble gitt pa en sensitiv mate (Sandsdalen et al., 2015).

Hansen et al. (2020) undersokte faktorer som pavirkt kvaliteten pa omsorgen ved livets slutt
pa sykehus. Elementer som var viktige for de parerende var tilrettelegging slik at de kunne
vere 1 nerheten av pasienten. Det innebar blant annet mulighet til & sove pa pasientens rom.
A vare trygg pa at pasienten fikk god lindring og omsorg, samt  fa oppdatert informasjon

underveis i forlepet, var ogsa viktig for de parerende. De parerende verdsatte at



helsepersonell var tilgjengelig, medfelende og profesjonelle i sin omsorg og behandling

(Hansen et al., 2020).

2.5 Ivaretakelse i lys av omsorgsbegrepet

I dette kapittelet presenteres ivaretakelse i lys av Katie Erikssons syn pd omsorg og Kari
Martinsens omsorgsfilosofi. Deretter vil sykepleieres erfaringer med palliasjon og

ivaretakelse av pdrerende belyses.

Katie Eriksson har vaert en av pionerne innen omsorgsforskning i de nordiske land (Nystrom
et al., 2021). I beskrivelsen av omsorg fremhever hun caritasbegrepet som understreker den
dype forbindelsen mellom kjerlighet, omsorg og sykepleie. Menneskets verdighet er sentralt
1 caritasbegrepet og har sammenheng med sykepleierens ansvar for & vere tilstede for den
andre. Eriksson utdyper dette i omsorgens etiske mantra som lyder: «Jag var der, jag sdg, jag
vittnade og jag blev ansvarig». Her vektlegges evnen til & veere nervaerende, lyttende og
sensitiv overfor pasientens folelser og reaksjoner (Eriksson, 2013). Eriksson forklarer lidelse
som en del av den menneskelige eksistensen. Sykepleieren har en avgjerende rolle i & mote

og lindre lidelse gjennom en helhetlig og omsorgsfull tilnerming (Nystrom et al., 2021).

Kari Martinsen er Professor 1 sykepleie og filosof, noe som kommer tydelig frem i hennes
filosofiske tilnaerming til omsorgsbegrepet. I likhet med Eriksson har hun vert opptatt av at
sykepleieren skal vaere nervarende og til stede 1 pasientens liv (Martinsen, 2003b). Nervaret
kan bidra til 4 forstd hva som er viktig i pasientens liv, inkludert pasientens nere relasjoner.
Martinsens arbeid omfatter blant annet diskusjon av sykepleiefaglige temaer som etikk,
sérbarhet, makt, omsorg og moralsk praksis (Alvsvag et al., 2013). Martinsens omsorgsetikk
bygger pé et relasjonelt menneskesyn og er derfor relevant for & belyse sykepleieres
ivaretakelse av parerende. Menneskesynet innebzrer at vi er bundet sammen 1 relasjoner med
hverandre og at var livsutfoldelse pavirkes av hvordan vi mennesker samhandler med

hverandre (Martinsen, 2003b).

2.6 Sykepleieres erfaringer med 4 gi palliativ omsorg

I livets sluttfase forventes det at helsepersonell lytter til pasientens parerende, stotter dem og
skaper trygghet for dem 1 situasjonen (Helsedirektoratet., 2018). Dette er hentet fra nasjonale

faglige rad for lindrende behandling 1 livets sluttfase, og stottes ogséa i studien til Sekse et al.



(2018). Studien utforsket hvordan sykepleiere i ulike helsesystemer beskrev sin rolle i
palliativt omsorgsarbeid, og viste erfaringer av en omfattende sykepleierrolle med bade
relasjonell, praktisk og etisk dimensjon (Sekse et al., 2018). A ivareta pasientens familie ble
fremhevet som en vesentlig del av omsorgen. Sykepleiernes rolle ovenfor unge voksne
parerende ble ikke spesifikt nevnt i denne metasyntesen. Likevel vil beskrivelser av omsorg
for familien ha gyldighet for ivaretakelse av unge voksne, da det innebarer kvaliteter som a
bygge tillit til de pdrerende og bidra til at de foler seg trygge og ikke overlatt til seg selv. Et
viktig ansvar som fremheves er & serge for at pasienten forstar informasjon fra helsepersonell,
og & serge for at de parerende er grundig informert. For & kunne oppna best mulig omsorg for
pasienten og deres familie er ogséd sykepleierens koordinatorrolle fremhevet. Sykepleiernes
tilgjengelighet gjor at de er naturlige kontakter for bdde pasient, parerende og helsepersonell,
noe som forutsetter gode kommunikasjonsferdigheter. Dette innebaerer & kunne a lytte,
tilrettelegge for kommunikasjon og serge for informasjon (Sekse et al., 2018). Sykepleierne i
denne studien beskriver samtidig mangel pa tid og ressurser som betydelige hinder for god
omsorg. For liten tid grunnet okt arbeidsmengde kan ifolge Sekse et al. (2018) bli en
destruktiv og stressende faktor i mete med pasienter og familie. Studien viser ogsa til gkende
mengde og kompleksitet ved sykepleiernes arbeidsbelastninger, samtidig som det er
begrenset tid til refleksjon og debrifing (Sekse et al., 2018). Refleksjon over praksis er en
viktig forutsetning for at yrkesuteveren skal fa en styrket mestringskompetanse (Tveiten,
2019). Mangel pa tid til refleksjon kan derfor redusere sykepleiernes kompetanse i & ivareta

unge voksne pérerende.



3.0 METODE

3.1 Forskningstradisjon og metode

Denne studien sgker & utforske sykepleieres erfaringer med ivaretakelse av unge parerende til
kreftpasienter 1 livets sluttfase pa sykehus. En slik tilneerming herer hjemme i en kvalitativ
forskningstradisjon hvor det overordnete malet er & utvikle forstaelse for fenomener som
knytter seg til mennesker og situasjoner i deres virkelighet og hverdag (Dalen, 2011). Jeg har
valgt en fenomenologisk tilnerming som innebarer at man seker 4 gi en sann fremstilling av
aktarenes egne perspektiver og opplevelser (Christoffersen et al.,2015). Den hermeneutiske
filosofien er nart knyttet il kvalitativ forskning og er del av den metodiske tilnaermingen 1
denne studien (Christoffersen et al., 2015). I hermeneutikken er forskerens forforstaelse
sentral fordi den preger hvordan fenomenene blir tolket (Christoffersen et al., 2015). I denne
studien har dette betydning ved at mine erfaringer og perspektiver fra fagfeltet pavirker

tolkningen av resultatene.

3.2 Litteratursek

Det ble gjennomfort litteratursek for & finne relevant forskning knyttet til temaet. Det ble
gjort et sgk 1 Medline og PsycINFO (Vedlegg 1) i november 2022 1 samarbeid med
bibliotekar ved Ahus. Ingen av funnene var relevante for temaet. I februar 2023 ble det utfort
et nytt litteratursek ved hjelp av bibliotekar pa Oslo Met. Det ble sgkt i Cinahl og PsycINFO
(Vedlegg 1). Cinahl ga 31 treff og PsycINFO ga 24 treff. To av treffene i Cinahl ble vurdert
som aktuelle, men ved neyere gjennomlesing ble de ekskludert. Ingen av treffene i PsycINFO
ble funnet relevante. Den forskning jeg etter hvert har stettet meg til er funnet gjennom

referanser i andre artikler som berorer deler av temaet 1 denne studien.

3.3 Datainnsamling

I denne studien er intervju i fokusgrupper valgt som metode for & samle inn data.
Fokusgruppe er en metode hvor data produseres gjennom interaksjon i gruppen omkring et
emne som forskeren har bestemt. Kjennetegn ved fokusgruppe er derfor kombinasjonen av
forskerbestemt fokus og gruppeinteraksjonen (Halkier, 2016). Det ble gjennomfert tre

fokusgruppe intervjuer i mars 2023 med fortlapende transkripsjon. Intervjuene hadde form av
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samtaler og en semistrukturert intervjuguide (Vedlegg 2) fungerte som en huskeliste for
viktige underpunkter til temaet. Samtalene ble ledet av meg som moderator med hjelp av

ulike co -moderatorer. I dette kapittelet blir det redegjort for detaljer rundt datainnsamlingen.

3.2.1.Utvalg
Malet med datamaterialet i kvalitativ forskning er at det skal bidra til 4 belyse

problemstillingen best mulig og fore frem til utfyllende beskrivelser om temaet (Malterud,
2017). For a fremskafte rike data la studien vekt pa at deltakerne skulle ha erfaring innenfor
temaet slik at relevante opplevelser kunne deles og dermed bidra til en bred og engasjert
diskusjon om temaet. I forskningstradisjonen betyr dette at man gjor en strategisk utvelgelse,
der malet er 4 velge ut personer med relevant erfaring eller kunnskap for undersekelsen
(Malterud, 2017). Den strategiske utvelgelsen forutsetter at man tenker gjennom hvilke
kriterier som skal ligge til grunne for deltakelse 1 fokusgruppen. Ut fra ensket om varierte og

nyanserte data ble det laget folgende inklusjonskriterier for deltakelse:

* Sykepleiere med minimum 2 ars erfaring i omsorg for pasienter og parerende 1 livets

sluttfase pa sykehus

* Sykepleiere som har mett unge voksne parerende minst 1-2 ganger
* Deltakerne forstir og snakker godt norsk

* Deltakerne har signert samtykkeskjema

Det var onskelig med noe spredning i alder og erfaring blant sykepleierne. Dette bidro til &

styrke variasjonsbredden og ga mulighet for nyanserte beskrivelser (Malterud, 2017).

3.2.2. Rekruttering

For a rekruttere deltakere til prosjektet ble fagsykepleiere og seksjonssykepleiere pé ulike
sengeposter kontaktet. Sengepostene var tilknyttet sykehus som gir behandling og pleie til
kreftpasienter som er i palliativ fase av sykdomsforlgpet. De aktuelle fagsykepleierne og
seksjonssykepleierne fungerte 1 det videre som nekkelpersoner. Vi avtalte at utdypende
informasjon om studien skulle skje via e-post til fagsykepleier. Etter at godkjenning fra Sikt,

Kunnskapssektorens tjenesteleverander, (Ref nr.772702, Vedlegg 3) var i orden ble
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inklusjonskriterier, informasjonsskriv med samtykkeerklering (Vedlegg 4) gjennomgatt bade

muntlig og skriftlig og nekkelpersonene videreformidlet dette til de aktuelle deltakerne de

hadde utvalgt. I en av sengepostene ble informasjonsmete gjennomfort med flere av

personalet til stede, inkludert seksjonssykepleier. I etterkant av metene var jeg 1 dialog med

nekkelpersonene pa sengepostene om sammensetning av fokusgruppen, samt praktiske

forhold som tid, sted og varighet for gjennomfering av intervjuene. Mélet var & samle 5-8

sykepleiere fra hver sengepost. For at dette kunne gjennomferes, uten belastning pé driften av

sengeenhetene, tok to av nekkelpersonene initiativ til & samarbeide slik at det ble to grupper

med blandet personale. Nokkelpersonene var viktige for & kvalitetssikre at informasjon til

deltakerne ble gitt bade skriftlig og muntlig og at deltakelsen var basert pa frivillighet og med

stotte fra deres seksjonsledere. Nokkelpersonene sorget for & dele ut samtykkeskjemaer som

ble signert og levert til prosjektet pa den avtalte intervjudagen.

Tabell 1: Oversikt over gruppesammensetningen:

Fokusgruppe Alder | Tittel Ars erfaring | Ars erfaring Antall ganger 1 mote
som som spl til pas | med unge voksne
sykepleier | i livets som pér ved livets

sluttfase slutt

1 53 Kreft spl 30 6 Mer enn 10 ggr

1 26 Sykepleier |3 3 5-10 ggr

1 57 Kreft spl 31 16 Mer enn 10 ggr

1 34 Kreft spl 11 11 Mer enn 10 ggr

2 38 Sykepleier | 7 7 Mer enn 10 ggr

2 35 Kreft spl 7 7 2-5 ggr

2 26 Kreft spl 5 6,5 Mer enn 10 ggr

2 25 Sykepleier |3 3 5-10 ggr

3 47 Spesialspli | 22 17 Mer enn 10 ggr

kreft og
palliasjon

3 50 Kreft spl 15 5 Mer enn 10 ggr

3 52 Palliativ spl | 4 4 2-5 ggr

3 61 Sykepleier | 35 20 Mer enn 10 ggr

3 64 Sykepleier | 40 7 5-10 ggr
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Alle deltagerne var kvinner. Vi dere var det var stor variasjon i alder, fra yngste deltaker pa
25 ar til eldste deltaker pa 64 ar. Gjennomsnittsalder var 43,6 ar. Erfaringen med pasienter i
livets sluttfase varierte fra 3 ar til 20 ars erfaring, med gjennomsnitt pa 8,6 ar. I tillegg var det
variasjon 1 formell kompetanse og antall meter sykepleierne hadde hatt med unge voksne

parerende. Dette viser en stor bredde i utvalget.

3.2.3 Fokusgrupper

Ved & samle deltakere i et fokusgruppeintervju utnytter man den samhandlingen som skjer
mellom deltakerne i gruppa. Sykepleiere samhandler betydelig med kollegaer, andre
fagpersoner, samt med pasienter og parerende i utferelsen av sitt arbeid. Erfaringer og
vurderinger i disse samspillene kan bli sé integrert at de ikke nedvendigvis uttrykkes direkte
med ord (Halkier, 2016). En fokusgruppe kan derfor skape mulighet for at deltagerne
sammen uttrykker ellers tause og innforstatte handlingsmenstre av betydning for temaet
(Halkier, 2016). Det kan fi frem andre type fortellinger om erfaringer enn man vil kunne fa i
individualintervjuer med de samme menneskene (Malterud, 2012). Nér deltakerne 1
fokusgruppen kjenner hverandre skapes ofte en trygghet fordi man gjenkjenner og
identifiserer seg med hverandres erfaringer (Malterud, 2012). I tillegg kan deltagerne
sammen bidra til et storre repertoar av felles erfaringer enn om de meotes som fremmede
(Malterud, 2012). Det ble derfor planlagt & ha fokusgrupper hvor deltakerne kjente en eller
flere fra arbeidsfellesskapet pa sengepost. Sengepostene som deltagerne ble rekruttert fra
hadde bade likheter og forskjeller. Likhetene mellom de to enhetene bidro til at deres
erfaringsgrunnlag ikke var for sprikende, noe som kunne skapt utfordringer med
kommunikasjonen (Halkier, 2016). Pa den annen side var forskjellene en styrke som bidro til
sosial dynamikk der deltakerne viste interesse for hverandre. Dette ga data med variasjon og

nyanser.

Samtalen mellom deltakerne i fokusgruppen styres av en moderator som har en avgjerende
rolle for at den avsatte tiden blir brukt hensiktsmessig i forhold til prosjektets problemstilling
(Malterud, 2012). Som prosjektleder hadde jeg moderatorrollen, godt assistert av tre ulike co-
moderatorer, en i hvert intervju. To av dem var erfarne sykepleiere og forskere som hadde
gjiennomfort liknende intervjuer tidligere. I det siste intervjuet var co-moderator en erfaren

fagperson som var i arbeidsfellesskap med deltagerne i gruppa. Co—moderatorene bidro pé
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hver sin mate med viktige innspill bade for, under og etter intervjuene. Gjennomgang med
co-moderator umiddelbart etter intervjuene var spesielt betydningsfullt og bidro til & samle

inntrykk og diskutere verbale og non-verbale uttrykk som hadde spesiell relevans.

Det er et mal at intervjueren har mer sekelys pd den kunnskap man ensker 4 innhente enn pé
intervjuteknikken, noe en vil mestre bedre jo mer gvelse man har intervjuer (Kvale &
Brinkmann, 2015). Jeg gjennomferte derfor et pilotintervju for & fa erfaring med
intervjurollen og for 4 teste om intervjuguidens spersméil og temaer var hensiktsmessige for
problemstillingen. Pilotintervjuet medferte f endringer i intervjuguiden (Vedlegg 4) og lite
innflytelse pa data. Likevel ga det erfaring med & styre samtalen ut fra intervjuguiden og

samtidig vaere oppmerksom og lyttende.

Selv om jeg var uerfaren som moderator var jeg godt kjent med konteksten deltagerne fortalte
fra. Det ga et godt utgangspunkt for & kunne relatere til deltagernes historier og stille
spontane og relevante oppfelgingsspersmal. Samtalene med veileder i1 forkant av intervjuene
bidro til trygghet og konsentrasjon i intervjusituasjonen. Til sammen bidro min bakgrunn og

veileders stotte til at datamaterialet kunne bli sa rikt som mulig.

Det eksisterer ulike anbefalinger for hvor mange deltagere det ber vaere 1 en fokusgruppe.
Flere deltakere vil kunne gi flere historier med flere nyanser, men det stiller ogsa krav til
moderatoren om 4 styre samtalen (Halkier, 2016). Ifolge Malterud (2012) ber man tilstrebe
grupper pa fem til atte deltakere. I denne studien ble det gjennomfert tre fokusgruppeintervju
med henholdsvis 4, 4 og 5 deltakere. Det ga trygghet 1 gruppa og god taletid for hver enkelt
deltager.

3.2.4 Gjennomfering av fokusgruppeintervju

Fokusgruppeintervjuene ble gjennomfort i mars 2023. Intervjuene ble gjennomfort pa et
egnet rom, 1 n&rhet til sengepostene slik at samtalene kunne gjennomferes uten forstyrrelser
av betydning. Narheten til avdelingen, avtalt tidspunkt, varighet og antall deltagere var
avgjerende for at driften pd sengepostene ikke skulle bli belastet i for stor grad mens

intervjuet pagikk.

Intervjuene startet med servering av kaffe og kake, noe som bidro til en uheytidelig bli-kjent

samtale i forkant av intervjuet. Formalet med studien og etiske hensyn for deltakelsen ble
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gjentatt og deltagerne fikk anledning til a stille spersmal for opptaket startet. Informasjonen
innledningsvis ble ogsé gitt med onske om & skape engasjement og stimulere til god stemning

fra starten av samtalen. Malterud (2012) fremhever dette som viktig del av moderatorrollen.

Det ble brukt opptakssystem som var i trdd med retningslinjer ved OsloMet. De to
opptaksenhetene ble testet pa forhand for & redusere usikkerhet knyttet til eventuelle tekniske

utfordringer. Dette bidro til trygghet og okt oppmerksomhet pa selve samtalen.

Co- moderators tilstedevaerelse og observasjoner var en viktig stette da non-verbale uttrykk
og detaljer som lett kunne overses ble fanget opp, notert og kommentert der det var naturlig.
Dette tilforte en ekstra trygghet underveis 1 samtalen.-Alle gruppene hadde fortellinger fra
praksis som understreket erfaringene og alle deltok aktivt og viste engasjement. Gruppen med
deltakere fra samme avdeling var mer homogen enn de to andre. Likevel viste disse
deltakerne stor interesse for hverandres erfaringer og sammen utfylte de historiene med
relevante detaljer. Alle deltagerne var kvinner og de fleste hadde béade relevant
videreutdanning og flere ars erfaring med pasienter 1 livets sluttfase. Se tabell 1 for

fullstendig oversikt over gruppene.

Det ble brukt en semistrukturert intervjuguide. En slik guide er hensiktsmessig nar man
onsker en planlagt, men fleksibel samtale for & innhente beskrivelser fra deltakernes
livsverden (Kvale & Brinkmann, 2015). En semistrukturert intervjuguide er sjelden detaljert
og bar ikke folges slavisk (Malterud, 2017). Den kan bestd av emner som skal dekkes og
forslag til spersmal (Kvale & Brinkmann, 2015). Malterud (2012) legger vekt pa at
intervjueren skal vere forberedt for & kunne lytte godt, men samtidig ha god
samhandlingskompetanse for & kunne improvisere og ikke vare bundet av en detaljert plan.
Den semistrukturerte intervjuguiden ble justert noe etter det forste intervjuet. Betydningen av
dette var liten da det ble lagt vekt pa at samtalen skulle vare apen og at deltagerne kunne
respondere fritt pa hverandres erfaringer. Guiden ble dermed en hjelp til at samtalen holdt seg
innenfor temaet og en pdminnelse om hvilke erfaringer som burde ettersporres. Underveis i
samtalen ble det stilt spontane oppfelgingsspersmal for 4 fa frem flere detaljer rundt
fortellingene. Dette skapte ogséd nye assosiasjoner som igjen bidro til nye refleksjoner rundt
temaet. En velvillig atmosfare er ifolge Kvale & Brinkmann (2015) viktig for at deltagerne
skal vage & hevde motstridende synspunkter om emnet. Selv om Kvale & Brinkmann (2015)

mener at dette er moderators oppgave, bidro deltagerne i stor grad til dette selv. De beskrev
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raushet og tillit som viktige verdier i sin arbeidshverdag. Min oppfatning er at deltakerne
preget intervjuet med disse verdiene. Det viste seg ved at de var apne og lyttende til
hverandres erfaringer. I tillegg anerkjente de opplevelser som hadde gjort folelsesmessig

inntrykk

Rollen som moderator krevde mental konsentrasjon og tilstedeverelse. Refleksjoner og
tilbakemeldinger fra veileder ga viktig lerdom og forberedelse til de neste intervjuene.
Transkripsjon umiddelbart etter hvert intervju ga ogsa nyttige oppdagelser som ble til hjelp i
forberedelser av intervju to og tre. Viktigheten av a lare a intervjue ved 4 transkribere

understettes av Kvale & Brinkmann (2015).

3.3 Analyseprosessen
3.3.1 Behandling av datamaterialet
Lydfilene fra fokusgruppeintervjuene ble overfort og lagret pa passordbeskyttet PC. Det ble

samlet inn bakgrunnsopplysninger om informantene som navn, kjenn, alder, arbeidssted og
erfaring. Hver deltaker fikk et fiktivt navn. Bakgrunnsopplysningene med kobling til de
fiktive navnene, og deltagernes samtykkeskjemaer, ble oppbevart innelukket og adskilt fra det

transkriberte materialet.

3.3.2 Transkripsjon

Transkribering innebarer & overfore levende samtaler til skrevne tekster (Kvale &
Brinkmann, 2015). I denne prosessen vil det skje en fordreining av hendelsen da det naturlige
talespraket er mer uformelt og oppstykket enn skriftspraket (Malterud, 2017).
Skriftliggjeringen ber fange opp samtalen pd en méate som best mulig formidler det
deltakerne onsket 4 fa frem (Malterud, 2017). Ved & gjennomfere transkripsjonen selv styrket
jeg muligheten for nettopp dette. Malterud (2017) vektlegger fordelene ved at intervjueren
selv transkriberer da vedkommende har nar kjennskap til samtalen og det non-verbale

innholdet.

I en fokusgruppesamtale er det mye som formidles mellom deltagerne som ikke fanges opp i
lydopptaket. Dette kan vere utfordrende & fange opp for moderator (Halkier, 2016). Samtaler

med co-moderator etter intervjuene, styrket muligheten for & huske non-verbale inntrykk slik
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at deltagernes mening kunne bli gjengitt sé riktig som mulig. At transkripsjonen ble gjort kort
tid etter hvert intervju bidro til det samme ved at jeg enkelt kunne se for meg deltakerne,
engasjementet deres og lettere forsta sekvenser som kunne veare tvetydige eller ufullstendige.
Utsagn og kommentarer som av ulike grunner ikke ble vektlagt der og da, kom tydeligere
frem under transkripsjonsarbeidet og kunne {4 en viktigere plass i helheten. Lydopptakene
fanget i stor grad opp alt som ble sagt. Nér deltakerne av og til snakket i munnen pé
hverandre var det vanskelig & oppfatte noen detaljer ved samtalen. Dette ble markert i teksten
med (...). Alt ble skrevet ut slik det kom frem 1 lydfilen ord for ord inkludert sukk, pauser,
gjentagelser og stattende kommentarer (mmm) til hverandre. I senere bearbeiding av
datamaterialet ble teksten omskrevet noe da det har sterre betydning 4 gjengi meningen som

ble formidlet enn det korrekte utsagnet (Malterud, 2017).

3.3.3 Analyse og fortolkning

Analysering av dataene ble gjort ved hjelp av a folge metoden Systematisk tekstkondensering

etter Malterud (2017). Metoden bestér av fire hovedtrinn:

1. Malteruds forste trinn handler om 4 fé et helhetsinntrykk fra tekstene. Jeg leste derfor det
transkriberte innholdet flere ganger. Min forstaelse av dataene ble styrket og noen sentrale
temaer utmerket seg. Jeg var bevisst pa at dette kun var forelopige inntrykk og sé

nedvendigheten av & vare dpen for at mine meninger om datamaterialet kunne endre seg.

2. Malteruds trinn to handler om & systematisere innholdet og identifisere meningsbarende
enheter (Malterud, 2017). Jeg studerte datamaterialet grundig og trakk ut meningsbarende
enheter (tekstbiter) som bestod av sitater fra enkeltpersoner og/eller deler av en
meningsutveksling. De tekstbitene som hadde noe til felles ble samlet og sortert under koder,
og hver kode fikk sin egen temaoverskrift. Noen av kodene samlet en stor mengde tekstbiter.
Jeg sorterte derfor tekstbitene videre under midlertidige underoverskrifter for & ha oversikt og
skape mulighet for & justere temaoverskrifter. For trinn tre ble kodene gjennomgétt og droftet
med veileder med mal om & redusere til feerre koder og hente ut mening pé en systematisk

mate.

3. Malteruds trinn tre handler om a hente ut mening ved & kondensere innholdet i de

meningsbearende enhetene som har felles kode (Malterud, 2017). Dette skal bidra til &

17



klargjere spersmalene som skal stilles til materialet (Malterud, 2017). Jeg leste noye gjennom
tekstbitene som var sortert under kodene og lagde subgrupper. Underoverskrifter fra trinn to
var en forberedelse til & forsta hvilke subgrupper som var mest hensiktsmessige ift
problemstillingen. I denne fasen endret jeg pd temaoverskriftene 1 kodegruppene og
subgruppene flere ganger og innholdet ble pa den méten mer tydelig og spisset mot
problemstillingen. Tekstbitene i hver subgruppe ble omformulert til et kunstig sitat som
kunne representere meningen fra de ulike deltakerne slik Malterud (2017) beskriver det. |

tillegg ble et talende sitat hentet ut for a understreke/belyse temaet i hver subgruppe.

Tabell 2: Eksempel pa analyse:

Meningsbarende enhet Jeg er en oppsekende person og trenger meg nesten litt sénn
inn.. og foler at det alltid er et behov der.. og sper; vet du
hvordan situasjonen er? Sa er jo svaret ofte nei fordi det er
vanskelig som pasient og & fa forklart det ordentlig hvor
alvorlig det for eksempel er

Tema/kode Kommunikasjon og samspill
Subgruppe Vere oppsekende og skape forutsigbarhet
Kondensat Jeg er oppsekende for de unge vet ikke hvordan situasjonen er,

og de kommer sjelden og sper selv om det er mye de lurer pa.

Med vér erfaring kan vi forklare prosessen, hva som skal skje,
og forberede de. Det er jo ikke lett & forstd at den du er sé glad
1 skal dg, hvis ingen sier noe.

4.Malteruds trinn fire handler om 4 sette bitene sammen igjen, re-kontekstualisering. Funnene
ble gjennomgatt med veileder for & diskutere og vurdere om det ble formildet med lojalitet
mot informantene og var relevant for problemstillingen. Dette innebarer ifolge Malterud
(2017) a validere funnene ut fra konteksten de var hentet fra og opp mot helheten i materialet.

Funnene blir presentert i resultatdelen, kapittel 4.

Analysen ble gjennomfort med en induktiv tilneerming. Det betyr at de empiriske dataene fra
fokusgruppeintervjuene skulle belyse forskningsspersmalet (Malterud, 2017). I den induktive
tankegangen blir funnene abstrahert slik at de kan beskrives som noe mer allment (Malterud,
2017). For a styrke overferbarheten md denne prosessen gjores pa en systematisk mate med
grundige overveielser (Malterud, 2017). I prosessen fra radata til abstrahering av mening
vektla jeg derfor a studere temaer, meningsbarende enheter og subgrupper/underoverskrifter

neye opp mot hverandre flere ganger og i samarbeid med veileder.
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3.4 Metodiske overveielser
3.4.1.Refleksivitet og forskerrolle

En forskningsprosess ber bringe frem noe nytt, eller annet enn hva forskeren pa forhand vet
eller har tatt for gitt (Malterud, 2017). En ber derfor reflektere over hvordan man selv bidrar i
prosessen. Ifalge Kvale & Brinkmann (2015) innebarer det at man er sensitiv i forhold til
sine uunngéelige fordommer og omtaler dem der det er nedvendig. Jeg har under hele
prosessen forsgkt & ha et kritisk blikk pd min egen forforstdelse og hvordan den har pavirket

resultatene.

Min erfaring fra pasientnart arbeid innen palliasjon pd sengepost har bidratt til egne
meninger om temaet, noe som har formet min forforstdelse. Min erfaring har vart en ressurs
ved at jeg kunne forberede og stille relevante spersmal til deltakerne samt forsta betydningen
av deres utsagn. Samtidig kan det ha svekket dybden 1 dataene ved at fortellinger eller utsagn
ikke ble utforsket tilstrekkelig fordi det virket innlysende ut fra min egen erfaring. Dataene er
neye gjennomgatt bdde pd egen hdnd og 1 samarbeid med veileder. Dette var en tidkrevende,
men nedvendig prosess for 4 sikre at fortolkningen ble transparent og at egen forforstéelse
ikke ble styrende. I tillegg har jeg diskutert min forforstaelse med veileder og latt henne og
andre uavhengige personer fatt se pd materialet og stille kritiske spersmal til hvordan jeg har
tenkt. Fortolkningen av dataene innebar en prosess der delene ble tolket i lys av helheten slik
jeg forstod den ut fra min forforstielse. Gjennom denne prosessen ble min forforstielse en
forutsetning for tolkning av dataene. Dette representerer den hermeneutiske sirkel der
fortolkning av delene avhenger av hvordan konteksten fortolkes og omvendt (Christoffersen

etal., 2015).

3.4.2 Validitet og troverdighet

Validitet betyr 1 bred forstand at en metode undersoker det den er ment & undersoke, og at
forskerens observasjoner reflekterer de fenomenene man egnsker a vite noe om (Kvale &
Brinkmann 2015). Validering ber skje gjennom alle fasene 1 forskningsprosessen. Det
innebarer at man kontinuerlig kontrollerer funnenes pélitelighet, sannsynlighet og
troverdighet (Kvale & Brinkmann, 2015). I rekruttering av deltakerne ble det derfor vurdert
om de ulike sengepostene som ble kontaktet og inklusjonskriteriene bidro til data som kunne

styrke péliteligheten. Dette fremheves som nedvendig av Graneheim & Lundman (2004).
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Deltagerne kom fra tre ulike sengeposter som hadde ulike forutsetninger for & uteve
spesialisert palliasjon. Variasjonen i kontekst samt bredde i deltagernes erfaring (tabell 1, kap.

3.2.2) har styrket paliteligheten ved at dataene fikk flere nyanser.

Valg av datainnsamlingsmetode var hensiktsmessig da diskusjonen mellom deltagerne ga
mange assosiasjoner og refleksjoner som ikke ville vaert sd enkelt & fa frem i intervju med
enkeltpersoner. Jeg fikk meote deltagere som daglig samhandlet med hverandre pa
arbeidsplassen sine. Det ga mulighet til & utforske deltakernes meninger i en sammenheng
som var nart opp til det naturlige, noe Malterud (2017) fremhever som et mél ved kvalitativ
forskning. P4 denne maten har metoden foksugruppeintervju bidratt til ekt troverdighet ved
dataene. Deltakernes kjennskap til hverandre kan pa den annen side begrense variasjonen i
data. Dette har sammenheng med den sosiale kontroll som kan oppsta i en gruppe der
deltakerne samhandler jevnlig med hverandre (Halkier, 2016). Slike mekanismer kan

begrense friheten til & uttale seg om enkelte aspekter ved temaet (Halkier, 2016).

Den vanlige tidsrammen ved fokusgrupper er ca. 90 minutter (Malterud, 2017). De tre
intervjuene hadde ulik varighet, fra 60-90 minutter grunnet utfordringer ved oppstart av det
ene intervjuet. En varighet pd minst 90 minutter pé alle tre intervjuene kunne medfert flere

relevante historier og mer dybde i refleksjonene ved at tidsaspektet ikke ble en stressfaktor.

I analysen av dataene ble et bredt utvalg av meningsbarende enheter plukket ut. Utvalget og
reduksjon av antall meningsbarende enheter ble flere ganger vurdert opp mot sammenhengen

de ble hentet ut fra, opp mot egen forforstaelse og mélet med studien.

Flere ganger har jeg pendlet mellom de meningsbarende enhetene og det transkriberte
materialet for & underseke om min forstielse var 1 trdd med hva informantene ensket &
formidle. Prosessen med & vurdere meningsbarende enheter til abstrahering av temaer tok tid,

men var viktig for styrke troverdigheten ved funnene.

3.5 Etiske hensyn og personvern

Ansvaret for 4 uteve sannferdig og etterrettelig forskningspraksis, samt a folge etablerte
regler for forskningsetisk praksis er nedfelt i (World Medical Association, 2013). I denne

studien er disse regler for forskningsetisk praksis fulgt.
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Studien seoker a utforske sykepleieres erfaringer og det var derfor pdlagt & seke Sikt,
kunnskapssektorens tjenesteleverander. Godkjenningen ble gitt av Sikt 20.01.23 med
referansenummer 772702 (Vedlegg 3).

Deltakerne ble informert via fagsykepleiere og seksjonssykepleiere pa sengepostene. Her ble
det gitt tydelig informasjon om at det nar som helst, og uten begrunnelse, var mulig a trekke
seg fra studien. Deltakerne fikk bade skriftlig og muntlig informasjon og skriftlig samtykke

ble mottatt for oppstart av intervjuene. Se vedlegg 3 for informasjon- og samtykkeskjema.

Informasjon om deltakerne og deres fortellinger er anonymisert og kan ikke knyttes til
personer eller enheter. Ved transkripsjon er dialekter omgjort til bokmal for & ivareta

deltakernes konfidensialitet.
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4.0 RESULTATER

I dette kapittelet vil jeg presentere resultatene fra denne kvalitative undersekelsen om
sykepleiernes erfaringer med 4 ivareta unge voksne som pargrende ved livets slutt. Temaene
som utpekte seg etter analyse av funnene har jeg valgt a dele 1 folgende hoved- og

underkategorier:

1. Sykepleiers kompetanse som pavirker ivaretakelse av unge voksne parerende
a. Etisk kompetanse: Verdier og holdninger

b. Relasjonell kompetanse

2. Kontekstuelle forhold som pavirker ivaretakelse av unge voksne parerende
a. Unge voksne sin livssituasjon
b. Lovverkets pavirkning pa sykepleiere

c. Tidspress, kontinuitet og samarbeid

Informantene representerte tre ulike sengeposter pa to ulike sykehus. Pa den ene sengeposten
var det pasienter 1 bade kurativ og palliativ fase av sin kreftsykdom. De to andre
sengepostene hadde kun pasienter i palliativ fase. Informantene hadde variasjon i alder,
erfaring som sykepleier og erfaring med sykepleie til pasienter i palliativ fase og deres

pararende. Dette fremkommer mer detaljert 1 tabell 1 (kapittel 3).

To av sengepostene ble beskrevet som hektiske og hadde et hoyt press nar det gjaldt
planlegging av utskrivelse. Den tredje sengeposten hadde en mer avklart tidsramme for

innleggelse, hvor dette ble avtalt under innkomstsamtalen.

Tabell 3: Oversikt over sengeposter

Pasientgruppe Antall Kjennetegn ved sengepostene
sengeplasser
Avdeling 1 Palliativ og kurativ Hoyt press pa utskrivelse og kort
22 liggetid
Avdeling 2 Palliativ 19 Hoyt press pa utskrivelse og kort
liggetid
Avdeling 3 Palliativ 12 Mer avklart tidsramme for
innleggelsen

Utfyllende detaljer om sykepleiernes alder og erfaring finnes i tabell 1 i kap 3.
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4.1 Sykepleiers kompetanse som pavirker ivaretakelse av unge voksne
parerende

Samtalene i fokusgruppe intervjuene handlet i stor grad om ulike forhold ved sykepleiernes
kompetanse som var nedvendig for ivaretakelse av den unge voksne parerende. Kompetansen
de vektlegger blir her presentert som etisk kompetanse i form av holdninger og verdier og

relasjonell kompetanse 1 form av kommunikasjon som bidrar til forutsigbarhet for de unge.

4.1.1 Etisk kompetanse i form av holdninger og verdier

Sykepleierne la vekt pa omsorgsverdier. Dette beskrev de som viktige holdninger nér de
involverte de nermeste parerende. Det handlet om & vise omsorg gjennom & se de unge
voksne, og & vare bevisst sitt ansvar overfor de unge parerende. Disse verdiene og

holdningene ble fremhevet i alle tre intervjuene.

A gi omsorg til hele familien

I samtalene viste sykepleierne et sterkt engasjement for & ivareta de nermeste parerende,
bade de unge voksne pdrerende og andre familiemedlemmer. De formidlet holdninger om at
de nare parerende har en naturlig og viktig plass rundt den deende. En sykepleier forklarte at
de jobbet generelt mye med parerende og forklarte at det var grunnleggende for arbeidet de
onsket & utfore. Dette viste seg blant annet vet at de brukte tid pd & overbevise pasienten om a
informere de unge om pasientens situasjon. De forklarte at dette kunne vaere utfordrende,
men at holdninger knyttet til omsorg for parerende ga dem mot til & vaere utholdende 1 denne

prosessen. En av sykepleierne bekreftet denne holdningen slik:

«Men samtidig, i en sann terminal fase sd er jo alle, uavhengig av om det er sann eller sann,

viktige for oss i familien da, de dageney.

Beskrivelsen av at alle var «viktige for oss» inneberer forst og fremst en holdning. I den
hektiske hverdagen opplevde flere av sykepleierne at det kunne vare utfordrende a
imatekomme pargrendes behov generelt og de unges behov spesielt. Det de ansa som

verdifull i sykepleie til parerende ble derfor ogsa en kilde til bekymringer dersom de ikke
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klarte & folge det opp i tilstrekkelig grad. En av sykepleierne beskrev sin bekymring i mete

med en konkret familie slik:

«Datteren pd 25 dr var veldig pd, men gutta pa 18 og 19 satt pd telefonen og sa ikke sd mye.
Hun var bekymra for brodrene sine, fordi de ikke ville snakke. Etterpa har jeg tenkt at det var

en familie som vi egentlig skulle ha fulgt opp litt tettere da de var inne hos oss»

A se de unge voksne

Sykepleierne ensket a se de unge som viktige parerende, men ogsa som enkeltindivider.
Konkrete omsorgshandlinger som & gi de unge parerende mat, mulighet for & sove, vaere
hyppig innom rommet og vere tilgjengelig for de unge voksne var eksempler pa holdninger

omsatt 1 praksis:

«Vi tilbyr ofte noen d sove pd parerenderommet, at vi kan komme og sitte der inne litt. Vi sier

f-eks. at «vi kommer og henter deg med en gang vi ser noey, fordi vi ser at de er slitne day.

I tillegg viste sykepleierne interesse for de unges situasjon ved a snakke med dem. Responsen

de unge ga, bekreftet at dette var verdifullt for de unge:

«De er veldig takknemlig for at vi spor hvordan det gar, hvordan de har det, altsd de er veldig

glade for at man ser situasjonen deresy.

De beskrev samtidig utfordringer med a bevare dette fokuset. Noen av sykepleierne opplevde
tidspresset som en arsak til mindre oppmerksomhet til de unge pérerende. Andre beskrev
hvordan den lovpalagte oppfelgingen av barn som parerende kunne bidra til mindre
oppmerksomhet til de unge voksne over 18 éar. I tillegg opplevde de utfordringer med a huske
pa de unge fordi de var mindre synlige i avdelingen. De mente at mange unge ga seg mindre
til kjenne nér de var der og at mange ikke var fysisk til stede for pasientens siste levedager.

En av sykepleierne beskrev det slik:

«De er studenter og de jobber litt her og der...det er ikke alltid vi har hatt sa veldig tett

kontakt med dem, fordi de er studenter mange av demy
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A vaere bevisst sitt ansvar

Flere av sykepleierne hadde erfart unge voksne som kom og gikk nesten uten a bli lagt merke
til og at de sjelden tok kontakt selv. Flere av sykepleierne forklarte sitt ansvar som & vaere
tilgjengelig for de unge og av til & oppseke dem. En sykepleier beskrev sin bevissthet rundt

dette pa folgende mate:

«Jeg er en oppsokende person og trenger meg nesten litt inn, og jeg foler at det alltid er et
behov der. Nar du er mellom 18 og 25 sd kommer du ikke sjol ... jeg har i hvert fall en

huskeregel inni hodet mitt at alle parorende har sporsmdl de ikke vil stille foran andrey.

Denne ansvarsfolelsen ble ogsa uttrykt av en annen sykepleier som fortalte om en ung voksen
som satt alene hos sin mor. P4 spersmél svarte den unge at det gikk greit 4 sitte der og
sykepleieren la merke til at hun virket trygg. Hun fortalte: «Jeg var oftere inn pd det rommet

bare for a vise at jeg onsker at du skal vite at jeg er her for deg hvis du trenger megy.

Sykepleierne valgte & gjore seg tilgjengelige, ut fra en forstdelse av at de unge kunne ha
behov som var vanskelige 4 uttrykke. De forsekte blant annet & fange opp og sl av en prat
med de unge nar disse tok seg en pause fra rommet, eller ta de til side etter en samtale eller

hendelse for & sjekke om de hadde spersmal eller tanker de onsket & dele.

I tillegg til & vaere tilgjengelig og oppsekende ble evnen til & vaere oppmerksom vektlagt av
sykepleierne. De beskrev viktigheten av & «ha antennene ute», vaere sensitive og
oppmerksomme péd hvordan de unge hadde det inne hos pasienten eller i samtaler der flere
var til stede. Pa legevisitt eller familiesamtaler var det ofte legen som forte samtalen eller
informerte. Samtidig var sykepleierne bevisst sitt ansvar med & ha oppmerksomheten rettet
mot de unge og deres tilstedevarelse i rommet. Dette bidro til at de kunne fange opp viktige
signaler. Et eksempel er sykepleieren som fanget opp usikkerheten hos en senn. Han lurte pa
om det var forventet at han skulle sitte der hele tiden, eller om han kunne ta seg pauser.
Denne oppklaringen sammen med sykepleieren ble viktig for at han skulle mestre

situasjonen.
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4.1.2 Relasjonell kompetanse

Jeg vil her presentere sider ved sykepleiernes relasjonelle kompetanse som bidro til & skape
forutsigbarhet for de unge. Dette handlet i1 stor grad om kommunikasjon i1 form av veiledning,
malrettet uformell prat, tydelig informasjon, og at erfaring gir mot til & pavirke relasjoner.
Det ble tydelig at verdiene omtalt i forrige kapittel 14 til grunn for hvordan sykepleierne

kommuniserte med de unge voksne.

Veiledning i & veere parerende

Flere sykepleiere beskrev erfaringer med unge parerende som var usikre pa hvordan de skulle
oppfore seg i rommet hos den deende. En av sykepleierne fra avdelingen med pasienter bade
1 palliativ og kurativ fase, fortalte: «Du md nesten lcere dem opp pd en mdte, til d veere
pdrorendey. Sykepleieren fortalte videre at de unge kan fole seg sd pressa til & prate til sin
deende mor eller far som ligger og er sé slitne, eller tilby drikke og andre ting. Hun erfarte at
de unge voksne satte pris pa at hun sa: «Det er ok a bare veere tilstede og veere stille..» hvor
de deretter kunne respondere med «Aja, det har jeg ikke tenkt pd fordi jeg foler meg sd pressa
til a prate...». Sykepleieren erfarte at de unge ble lettet over & fa konkret veiledning pa
hvordan de skulle opptre hos den deende. Flere sykepleiere fortalte ogsa om erfaringer der de
unge var omsluttet av gode og tette relasjoner og at det da var mindre behov for veiledning:
«Og ndr du vet det er en neer relasjon og om det er med foreldrene eller tantene, du ser at de

stotter jo hverandre, og det er det viktigstey.

En sykepleier beskrev hvordan hun var bevisst sin adferd i rommet, som en veiledning uten

ord. Hun oppfattet seg selv som en rollemodell for hvordan man kan opptre hos den deende:

«Jeg tror jeg bare generelt prover d veere veldig komfortabel inne der, ta pa de, ...for jo mer
jeg tar pd pasienten sd foler jeg at de ogsa ...tar da ...at det blir en trygghet hvordan jeg

oppforer meg, og at dette her er en vanlig prosess».

Sykepleieren ville trygge de parerende slik at de kunne vage a vere ner. Hun supplerte med

informasjon underveis:

«Jeg forteller liksom litt om hva som skal skje, at de mest sannsynlig horer hva jeg sier, og
berorer, holder i handa. Prover liksom a tilrettelegge. Man har jo noen som blir sittende i

sann ring og se pd pasienten, ingen som tor d sitte ncer. Da prover jeg d sette den god-stolen
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neermere for d vise at «du kan sette deg her, sd kan du veere ncerme ogy». Ja prover d vise at
det er normalt at jeg er veldig ncere. Og du merker en stor forskjell bare fra noen timer hvis

man gar inn og gjor det da..»

Kollegaene uttrykte gjenkjennelse ved denne historien og spesielt hvordan de pérerende satt 1
ring rundt og ikke viget 4 vare nar. Flere hadde erfart at dette ikke bare gjaldt de unge
voksne pargrende. Eldre eller godt voksne kunne ogsé vise utrygghet og engstelse i rollen
som parerende ved livets slutt. Sykepleierne vektla derfor & ha en varhet for alle 1 rommet og
a veilede i praktiske og pasientnere situasjoner. I all tre intervjuene snakket sykepleierne om
hvilken betydning familiedynamikken hadde for samtalen eller stemningen i rommet. De
familiene som hadde et apent forhold og var vant til & dele tanker og foelelser, fremmet en

trygghet for de unge spesielt, men ogsé for de gvrige parerende.

Den mélrettede uformelle praten

Tidspresset 1 hverdagen kunne medfere at sykepleierne ikke alltid fikk mulighet til & delta pa
legevisitt eller 1 familiesamtaler. Sykepleierne opplevde at dette var uheldig for deres
mulighet til 4 ivareta de unge. Nar de ikke hadde vert til stede, sett reaksjoner og hert hvilke
ord som ble brukt, begrenset det muligheten for & ta opp trdden og forsta hva de unge kunne
ha behov for. Sykepleierne beskrev at deres samtaler med de unge ofte var mer uformelle i
formen enn legesamtalene. Likevel hadde disse samtalene en tydelig hensikt i form av & gi
stotte, veiledning eller oppnd kontakt. Flere av sykepleierne beskrev at den uformelle praten

kunne bli betydningsfull utenfor rommet, nar de unge tok seg en pause:

«Jeg tror alle kunne tenke seg d ville sporre om noe uten at mamma eller kjceresten horer pa.
Vi kan ta de med pa et ledig rom, pd dagligstua nar de er ute og henter seg noe». «Ja det er
ikke nodvendigvis alltid den planlagte samtalen. Med var lille tilstedevcerelse sd kan vi ta en

liten prat pa korridoren hvis det er naturligy

Sykepleiernes tilgjengelighet hele degnet ga mulighet for & fange opp de unges behov utenom
de planlagte samtalene. Det kunne bidra til samtaler utenfor rommet som ga de unge

anledning til 4 stille spersmal de ikke ville stille inne pa rommet.
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I denne sammenheng ble ogsd betydningen av tillit i relasjonen loftet frem. Sykepleierne
erfarte at de unge lettere tok opp temaer dersom de kjente igjen sykepleierne pa gangen og

visste at de hadde en oversikt over situasjonen til den syke.

Tydelig informasjon gir forutsigbarhet

En vesentlig del av kommunikasjonen handlet om a skape forutsigbarhet gjennom tydelig
informasjon. Sykepleierne erfarte at pasient og andre parerende kunne gi begrenset eller vag
informasjon til de unge voksne, noe som bidro til at de ble forberedt for sent. Holdninger og
rutiner for informasjon blant helsepersonell kunne ogsa vare drsak til manglende
forutsigbarhet for de unge. Selv om sykepleierne ga pasienten tilbud om at legen kunne

informere den unge, var flere av informantene negative til dette.

«Mange er i en palliativ behandlingsprosess, men sa er det kanskje aldri blitt nevnt at nd, na
er det ikke lenge igjen, vi snakker om uker eller mdaneder, og mange far jo litt sjokk da. Og
sann i ettertid, sd er dette typisk og vi horer det gjentatte ganger at spesielt ungdom skulle

onske at noen hadde sagt dette for».

Flere av de erfarne sykepleierne vektla sitt ansvar med & gi tydelig informasjon for & skape
forutsigbarhet 1 den siste tiden. De opplevde stadig at sykdom var blitt en normalitet og at det
ikke var lett for de unge a vite nir sykdommen var gatt over i den siste fasen. Dette kunne
ogsa ha sammenheng med at flere pasienter tok seg sammen nér de hadde besok og ville gi

inntrykk av at det fungerte fint. Som en av sykepleierne beskrev:

«Hun ble jo ddrligere ved siste innleggelse, og tok seg veldig sammen, og da er det vanskelig

hvis ingen sier noe, at dette mennesket som du er sd glad i skal do, hvis ingen sier noe.

En av de erfarne sykepleierne var opptatt av at informasjonen ikke skulle vaere for svevende
ved f.eks. & si «nd gér det mot slutten». Hennes rad var at informasjon kan gis like tydelig og

konkret til de unge voksne som til barna og beskrev og illustrerte folgende:

«Jeg kan si f.eks. at han lukker oynene mer og mer... svarer kanskje ikke pd det du spor om..
pusten blir annerledes... altsd jo mer konkret du kan veere jo bedre er det. Og de blir tryggere

ogsa, det er min erfaring i hvert fall...»
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Sykepleierne fremhevet at informasjon i stor grad handlet om a bruke sin erfaring. Dette
hadde sammenheng med at erfaringen bidro til at de forstod endringene hos pasienten og
kunne forklare det pa en konkret og forstaelig mate. Samtlige sykepleiere 1 denne studien
benyttet seg av informasjonsmateriell som omhandlet den siste tiden. De erfarte at dette var
en viktig hjelp i prosessen med & forberede de unge péarerende. En av de erfarne sykepleierne
fortalte hvordan hun tilpasset bruken av en brosjyre nér hun skulle forberede den unge. Hun
viste til punkter 1 brosjyren som forklarte de endringene som var aktuelle hos den deende. En
annen sykepleier fortalte at hun av og til oppfordret den unge til & lese en brosjyre til neste
gang hun kom, for s& ha en prat om det. P& denne méten brukte sykepleierne bade

standardisert informasjon og egen erfaring for & forberede de unge.

Erfaring gir mot til 4 pavirke

Sykepleierne pa de ulike avdelingene snakket om sin erfaring som en viktig ressurs i
ivaretakelsen av de unge paregrende. Flere mente at motet kom av den erfaringen de hadde.
Det ga trygghet til & pavirke pasienten og tale at deres innspill ikke alltid ble tatt godt imot.

En av sykepleierne sa det slik:

«Var erfaring og det vi vet ut fra forskning, gjor at vi kan statte opp under hvor viktig det er
at disse unge pdrarende er til stede .... gjentatte ganger fdar vi bekreftet at det er sa viktig d
torre og vdge og at man pusher tidlig nok, for det er ikke sikkert du har sa god tid ... og hva
er det verste du kan oppleve? At du kanskje blir skjelt ut. Det skal jeg tdale som sykepleier ...».

Erfaring og mot var spesielt betydningsfullt i komplekse situasjoner som nér pasientens
ensker kunne st 1 veien for de unge parerendes behov. Flere hadde erfart foreldre som onsket
a skane de unge ved a unnlate eller utsette & gi informasjon om alvoret i situasjonen. En
sykepleier pa den ene avdelingen fortalte om en ung senn som egnsket & vaere sammen med
sin syke mor, men foreldrene ensket at han skulle bli der han var pga studiene. Hun fortalte

folgende:

«Da bekreftet vi at det viktigste nd er at han far stotte pd sitt onske om d veere sammen med

deg fordi vi vet at tiden er veldig begrenset og ... man fdr jo aldri gjort det om ...»

Sykepleierne forklarte at de snakket med pasienten flere ganger. Samtalene medferte ogsd en
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prosess mellom pasient og ektefelle som bidro til at den unge parerende fikk mer tid sammen
med sin mor for hun dede. Flere av sykepleierne forklarte hvordan de hadde utviklet
erfaringskunnskap og mot gjennom refleksjon med kollegaer: En av sykepleierne hadde
opplevd to detre som var helt uforberedt da deres mor dede. De reagerte med sinne og
fortvilelse fordi moren ikke hadde vart @rlig med dem. Samtalen med kollegaer i etterkant

bidro til gkt innsikt som hun kunne bruke senere:

«Ogsd md du oppdage det pd en mdte ogsd, og torre og bruke det. Jeg snakket med noen
etterpd, og den lceringen fra en litt kjapp kollegaveiledning ... du fdr «bldst» litt ut ... kan bli

en slags leering som du kan bruke senerey.

De andre sykepleierne bekreftet at kollegarefleksjon kunne gi ekt trygghet 1 nye komplekse
situasjoner. Selv om de var opptatt av & ha mot og & vaere tydelige nevnte de ogsé andre
forhold som hadde betydning for at pasienten skulle involvere de unge. Forstdelse og respekt
for pasientens dilemma var viktig, samt mulighet for flere samtaler om temaet slik at

pasienten kunne bearbeide informasjonen.

4.2 Kontekstuelle forhold som pavirker ivaretakelse av unge voksne
parerende

Sykepleierne beskrev ulike forhold som pévirket deres mulighet til 4 ivareta de unge
parerende pa en god mate. Dette innebar forhold ved de unges livssituasjon, lovverkets

betydning og forhold som omhandlet struktur og organisering av arbeidsdagen.

4.2.1 Unge voksne sin livssituasjon

Sykepleierne reflekterte over unge voksne-fasen som en livsperiode med mange endringer.
En av sykepleierne beskrev det som en kritisk fase av livet der man skal finne ut av seg selv
og starte sitt eget liv. Samtidig fremhevet de at mange unge fortsatt var avhengige av sine
foreldre 1 hverdagen. Sykepleierne erfarte at de unge voksne var mindre til stede i avdelingen
enn barn og voksne parerende. Flere av informantene kjente seg igjen i det denne

sykepleieren beskrev:
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«Unge voksne er enten pd skole eller har mye annet som gjor at det er vanskelig d fa dem inn
pd sanne nettverksmoter .... Man far liksom ikke det forholdet til den gruppa fordi de er

studenter og de lever mer sitt eget livy.

De fortalte om unge voksne som bodde langt unna sine foreldre pga utdannelse eller andre
forhold. Dette begrenset muligheten til & fa vite hvordan de unge voksne hadde det og til & gi
nedvendig stette. Nar de unge voksne var til stede pa sykehuset kunne det ogsé veare
utfordrende for sykepleierne a vite hvordan de skulle ga frem. En av sykepleierne beskrev det

slik:

«Nei, men de er kanskje litt mer forsiktige, i hvert fall de yngste. Selv om de sitter ved senga
sd er de pd en mate litt tilbaketrukne. Det er kanskje ikke de som spor mest og hvis man spor

er det liksom sann... «Nei det gar bray ...er det noe du lurer pa ... «Nei ...».

De reflekterte rundt arsaker til denne forsiktige adferden og beskrev blant annet:

«Sorg, usikkerhet, de vet ikke helt vet hva de trenger i den perioden sad de klarer ikke d
formidle det ...» og det er vanskelig a dele de innerste tingene. Det er kanskje lettere a dele

det etter hvert som man blir eldre ... med, ja den livserfaringen man fary.

Sykepleierne formidlet hvordan alvoret ofte preget bade familien og de unge og at stillheten
kunne vere en naturlig del av dette. Det ble likevel poengtert at de sa en stor variasjon ved de
unges adferd og at familiedynamikken virket inn p& hvordan de unge oppferte seg. Flere av
sykepleierne opplevde usikkerhet knyttet til hvilken tilnerming og stette de burde vise nar de
unge var pa besgk. P4 den ene siden ville de ikke trenge seg pa hvis de unge svarte at de
hadde det greit og ikke lurte pa noe. Pa den andre siden forstod de at mange kunne ha tanker
og uro som var vanskelig & uttrykke. De var enige om at ingen situasjoner var like og at det

derfor var nedvendig & snakke med kollegaer og {4 rdd om hvordan man best kunne gi stotte.

4.2.2 Lovverkets pavirkning pa sykepleierne

Sykepleierne samtalte om fokuset de hadde pa barn som parerende og at dette blant annet var
pavirket av plikten som beskrives 1 Helsepersonelloven. Dette ble beskrevet slik av en

sykepleier:
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«Jeg tenker jo at en av de storste problemstillingene er vel at det ikke er lovpdlagt d folge
opp pd samme mdte, sd da er det jo ofte at hvis man horer at de er over atten sd spor man
ikke noe mer .... en nittendring kan fort falle utenfor fordi vi ikke fanger de opp fordi det er
trettendringer som er vart fokus isteden ... Det er ganske interessant egentlig, jeg vet ikke om

det er fordi vi gjor som vi far beskjed om? »

Samtalen utviklet seg til en refleksjon over sarbarheten hos de unge som er i overgangen til
myndighetsalder og samtidig opplever tap av sine kjare. De erfarte at mange instanser ble
koblet pé for & hjelpe og stette frem til barnet fylte atten. De som var over atten og fortsatt
hadde behov for tett oppfelging stod da mye mer alene og ble mer sarbare i situasjonen.
Sykepleierne beskrev at tilbudet de ga til de unge voksne var lite preget av systematikk. De
formidlet viktige beskjeder og informasjon om parerende i dokumentasjonssystemet, men

onsket at det kunne vere et tilbud til de over 18 ar. En av sykepleierne beskrev det slik:

«Jeg skulle sa gjerne onske at de mellom 18 og 20 ogsa skulle fatt veere barn, at de skulle fdtt
samme tilbudet, for det er jo varierende grad av modenhet og de er veldig unge til a defineres

i unge voksen gruppeny.

Sykepleierne erfarte en avstand mellom sekelyset pd oppfelging av barn som pérerende og
tilsvarende lite fokus pa de unge voksne parerende. De reflekterte over deres eget ansvar i at
det var slik og noen hevdet at de kunne «glemme» hvor viktig det var 4 stotte de unge voksne
fordi de lovpéalagte oppgavene fikk mest fokus. Videre bekreftet sykepleierne at de hadde hatt
lite sekelys pd unge voksne som parerende i undervisning eller andre fora. De mente at okt
oppmerksomhet og kunnskap om dette var nedvendig for & oke ivaretakelsen av de unge

voksne pargrende.

4.2.3 Tidspress, samarbeid og kontinuitet

Flere av sykepleierne opplevde utfordringer med heyt tidspress og samtidig en ansvarsfolelse
de hadde for & fi oversikt over hvem som var de nare pdrerende. En av sykepleierne beskrev

sin erfaring slik:

«Men jeg syns det er veldig hektisk, og det krever at vi md begynne veldig tidlig a tenke pa
det ... Og vi har et ansvar med d fa overblikk over situasjonen, d fd det dokumentert og

videreformidla til legene om at sann er familiesituasjoneny.
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De hektiske hverdagene gjorde det utfordrende a skaffe en rask og god oversikt over de
parerende, noe som kunne fore til at familiesamtaler ble utsatt. Samtidig beskrev de hvordan
de tilrettela for hverandre og samarbeidet for & klare 4 prioritere parerendearbeidet.
Samarbeid med andre sykepleiere, og med andre fagpersoner ble opplevd som en viktig del

av arbeidet med & ivareta de unge pérerende.

«Vi har en lindrende poliklinikk og der hender det jo at de har en veldig god kjennskap til

familien, sa det kan ogsa veere en ressurs for oss d ha kontakt med dem».

Kreftkoordinatorene i kommunene ble ogsa fremhevet som betydningsfulle ressurser i mange
familier. Noen av kreftkoordinatorene strakk seg langt og ga betydelig stotte til de parerende
ogsa mens pasienten var innlagt. Til tross for positive erfaringer med de tverrfaglige pa
sykehuset og med kreftkoordinatorene i kommunene, kunne tidspresset bli sa hoyt at disse
ressursene ble glemt selv om det var behov for dem. Ressursknapphet kunne ogsa virke inn
pa kontinuitet 1 oppfolgingen. Kontinuiteten ble fremhevet som en viktig forutsetning for &
skape relasjon til de unge. Sykepleierne merket blant annet at de unge lettere tok kontakt og
stilte sparsmaél fordi de hadde blitt kjent og oppnadd tillit. Sykepleierne erfarte at deres ledere
vektla kontinuitet. Samtidig var det utfordrende 4 fa til kontinuitet i helgene nar det var faerre
av de faste sykepleierne pa jobb. Ekstravaktene som jobbet i helgene, hadde ofte lite
kjennskap til familien og noen hadde ogsé mindre faglig kompetanse enn de faste
sykepleierne. De mente derfor at det var mindre sannsynlig at de unge ble sett og ivaretatt nar

de var pa besok 1 helgene.
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5.0 DISKUSJON

I dette kapittelet diskuteres resultatene fra analysen opp mot relevant teoretisk rammeverk og
forskningslitteratur for & besvare problemstillingen: Hvilke erfaringer har sykepleiere med
ivaretakelse av unge voksne parerende til pasienter med kreftsykdom i livets sluttfase pa

sykehus?

Problemstillingen dreftes gjennom to hovedtema. Forst vil jeg drefte sider ved sykepleiernes
relasjonelle kompetanse som bidrar til ivaretakelse av unge voksne pérerende. Dette
konkretiseres 1 temaer som:

- Modige sykepleiere er nedvendig for & ivareta unge parerende

- Sykepleiernes veiledning og profesjonelle omsorg gir trygghet

- Sykepleiernes oppmerksomhet og informasjon skaper forutsigbarhet

- Sykepleiernes tilnerming nar de unge «har det greit»

I det andre hovedtemaet drefter jeg kontekstuelle forhold ved arbeidet og sider ved de unges

livssituasjon som pavirker ivaretakelsen. Dette konkretiseres 1 folgende underkategorier:

- Kontinuitet kan bidra til kvalitet 1 oppfelgingen av de unge
- Samarbeid og koordinering fremmer stotte i de unges situasjon

- Lovverkets pavirkning for ivaretakelse av unge voksne parerende

5.1 Relasjonell kompetanse er nedvendig for i ivareta unge pirerende

I dette kapittelet vil jeg drefte funn som béade berarte sykepleierens verdier og holdninger og
sykepleiernes relasjonelle kompetanse. Jeg har valgt & flette disse temaene sammen da

verdier og holdninger har en sterk sammenheng med den relasjonelle kompetansen.

5.1.1. Modige sykepleiere er nedvendig for a ivareta unge parerende

Sykepleierne i studien fremhevet sitt ansvar med a pavirke pasienten til 4 gi de unge @rlig og
tilstrekkelig informasjon, spesielt nar sykdommen forverret seg. Dette gjorde sykepleierne
gjennom samtaler med pasienten om at de unge trengte @rlig informasjon om pasientens
sykdomsstatus for & kunne bli forberedt. Likevel onsket flere pasienter & utsette 4 informere

sine unge pargrende. Noen av sykepleierne beskrev hvordan deres erfaring ga dem mot til 4
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utfordre pasienten til & endre standpunkt. Av og til ble det nedvendig a legge press pé
pasienten, 1 betydningen av gjentatte samtaler for 4 forseke 4 overbevise om at de unge
trenger tilstrekkelig informasjon. Selv om sykepleierne 1 denne studien ensket & overbevise
pasienten med gode argumenter, var det samtidig et valg om a legge press pa pasienten. Dette
kan fremstd som en kontrast til Sykepleiernes yrkesetiske retningslinjer som fastslar at
sykepleieren skal respektere pasientens rett til & selv foreta valg (Norsk sykepleierforbund,
2023). Autonomi forstitt som individets frie valg kan ifelge Pedersen et al. (2007) vere
urealistisk og villedende 1 moatet med sarbare eller avhengige pasienter. Hos alvorlig syke
pasienter kan situasjonen vere preget av engstelse eller uvitenhet. Dette innebarer en
asymmetri i forholdet mellom pleier/behandler og pasient og autonomi mé derfor ogsa ses i
sammenheng med tillit (Pedersen et al., 2007). Tilliten inneberer at pasienten stoler pa at
behandleren har kunnskap og omtanke for pasientens interesser (Pedersen et al., 2007).
Sykepleierne i denne studien s& behov og interesser i situasjonen som pasienten ikke ga
uttrykk for. De sd pasientens behov for hjelp til 4 ta gode valg slik at de unge parerende
kunne bli forberedt. Dette er i trdd med Martinsen omsorgsfilosofi som er inspirert av
situasjonsetikken til K.E. Logstrup (Martinsen & Kjar, 2012) . Omsorgsfilosofien bygger pd
forstaelsen av at vi som mennesker er avhengige og sarbart utlevert til hverandre (Martinsen
& Kjer, 2012). Den sarbare er avhengig av tillit og den etiske fordringen, slik Lagstrup
beskriver den, er en appell om 4 ta vare pd det som er betrodd oss i situasjonen (Martinsen &
Kjear, 2012). Det allmenne ved sarbarhet blir ogsé fremhevet av Thorup et al. (2012), som
beskriver hvordan sykepleieres egne erfaringer med sérbarhet kan pavirke omsorgen. Egne
erfaringer kan gi sykepleieren okt forstdelse og mot til 4 hjelpe pasienter i deres lidelse og
sarbarhet (Thorup et al., 2012). Egen sarbarhet kan ogsa bidra til at sykepleieren har tro pa
egne argumenter for hva som er profesjonell omsorg (Thorup et al., 2012). Dette har
paralleller til sykepleieres ansvarlighet overfor sarbare pasienter slik det beskrives av Sekse et
al. (2018). Studien viser hvordan sykepleiere beskriver sin rolle i palliasjon i ulike
helsesystemer. Sykepleiernes dedikerte innstilling til & hjelpe har ifelge studien sammenheng
med hvor apen og tilstedevaerende man er for pasientens historie og sarbarhet (Sekse et al.,
2018). Sarbarhet kan ifelge Thorup et al. (2012) innebzre begrensning av pasientens
autonomi som folge av manglende evne til & ta vare pa seg selv og ta valg om eget liv. Dette
kan fore til en sterre sérbarhet og lidelse for pasienten (Thorup et al., 2012). Sykepleierens

overbevisende argumenter, kan i lys av dette, bidra til 4 lindre lidelse ved at pasienten far ha
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fellesskap med sine nermeste ved livets slutt (Sandsdalen et al., 2015). I en slik kompleks
situasjon vil det vaere avgjerende at kollegaene reflekterer over hvordan de med sin
pavirkning samtidig kan ivareta respekt for pasienten. En respektfull tilnerming har parallell
til Martinsens omsorgsetikk (Martinsen, 2003a), som fremhever moralsk ansvarlig
maktutevelse. Det inneberer at den ansvarlige handler slik at den andre far et storre
handlerom (Martinsen, 2003a). For at pasienten skal fa sterre handlerom trengs tid og
gjentatte samtaler med emosjonell stotte (Arbour & Wiegand, 2014). Sykepleierne 1 denne
studien forklarte at deres oppmuntring om & informere de unge innebar en prosess med flere
samtaler preget av respekt og forstéelse for pasientens standpunkt. Det forutsetter at
sykepleieren har mot til & vaere naer i pasientens lidelse (Lindh et al., 2009). Nervar og mot
ligger nzert hverandre (Eriksson, 2013). Eriksson pdpeker blant annet at naervaret med
lidelsen og motet til & pavirke pasienten har paralleller til det etiske mantra, der narveret og
ansvarligheten henger sammen (Eriksson, 2013). Eriksson (2013) vektlegger betydningen av
«a veere der» og forklarer at det er en tilstedevarelse som er mer omfattende enn & bare vere
fysisk til stede. Man er til stede med sin oppmerksomhet slik at man virkelig begynner a se,
tenke og forstd (Eriksson, 2013). Erikssons mantra kan ogsé belyse hvordan sykepleieres
narvaer giennom flere ulike pasientmeter utvikler erfaring og ansvar i form av mot. Et
eksempel er sykepleieren i denne studien som ble mer ansvarlig med a veilede foreldre etter
en opplevelse med to unge parerende. Sykepleieren hadde vert til stede og sett detrene
reagere med sinne fordi de ikke hadde fétt informasjon og ikke visste at moren kom til & de.
Opplevelsen gjorde et sterkt inntrykk pa sykepleieren. Hun forklarte at samtalene med
kollegaer i etterkant bidro til okt forstelse av de unges behov og mot til & veilede alvorlig
syke pasienter med unge voksne barn i nye situasjoner. Sykepleierens opplevelse ble en kilde
til ansvarlighet, slik Eriksson (2013) beskriver det. Samtidig understreket sykepleieren 1
denne studien at refleksjoner sammen med kollegaer i etterkant av hendelsen bidro til en okt
forstaelse som utviklet erfaringen og styrket motet. Sykepleiernes erfaringer med pasienter
som utsetter & informere de unge ble formildet som komplekse og sammensatte erfaringer.
Alvsvag (2013) fremhever erfaring som nedvendig for & kunne handle klokt i komplekse
situasjoner. I slike tilfeller ber den profesjonelle vurdere kompleksiteten 1 situasjonen ved &
trekke inn ulik kunnskap for sa a gjere en skjennsmessig og klok vurdering (Alvsvag, 2013).
Dette innebarer ogsa & gjore gode vurderinger sammen med kollegaer (Alvsvédg, 2013), noe

sykepleierne 1 denne studien fremhevet som betydningsfullt. Sykepleiere som meter
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komplekse situasjoner har nytte av mot og erfaring, samt refleksjoner med hverandre. Teorier
og forskning som her er belyst viser at dette samtidig forutsetter tid til nervaer, samtaler og

refleksjon.

5.1.2 Sykepleiernes veiledning og profesjonelle omsorg gir trygghet

Sykepleierne 1 denne studien erfarte flere unge parerende som ikke vaget a si noe eller vaere
nar deres kjaere nar det nermet seg livets slutt. De hadde ogsé opplevd unge som folte de
madtte prate mye og gjore ulike oppgaver ovenfor den deende. Mange virket usikre nar det
narmet seg livets siste fase, uavhengig om de hadde vert parerende i kortere eller lengre tid.
Sykepleierne 1 studien la derfor vekt pé & gi veiledning nér det var nedvendig. Sykepleieres
rolle med & veilede pdrerende gjennom livets siste fase blir ogsd fremhevet av McCallin
(2011). I sin studie fremhever hun sykepleierens ansvar med & serge for at parerende er
komfortable og fér stette. Sykepleierne i denne studien viste stotte til de unge parerende
gjennom tilpasset veiledning samt profesjonell omsorg for pasienten. En av sykepleierne
beskrev en situasjon hvor de unge virket anspente. De sa ingenting til hverandre eller til den
deende og satt 1 avstand til sengen. Sykepleieren forklarte hvordan hun tilpasset seg ved 4 bli
ekstra tydelig i maten hun tok pa og stelte for pasienten. Med sin varemate ensket hun &
formidle at det er normalt 4 ta pd og vaere naer. Derfor flyttet hun ogsé en stol inntil sengen for
a gi de unge mulighet til & sitte neer. Sykepleierne erfarte at slike tilneerminger kunne bidra til
en annen atmosfzre og trygghet i rommet. Handlingene viser at sykepleieren sd de unge, hun
innsad en usikkerhet og hun la til rette. Nar man ser, er man ifelge Eriksson (2013), véken og
oppmerksom. Man oppfatter, og innser, mer enn det som kan ses med gynene og far innblikk
1 situasjonen pa en ny mate (Eriksson, 2013). Denne inngangen til en annens virkelighet,
fordi man har forstétt noe, fordrer samtidig at man viser a&rbedighet (Eriksson, 2013).
ZArbedigheten handler om a respektere at den andre er herre i sin virkelighet, ved blant annet
a veilede istedenfor & instruere (McCallin, 2011). Erikssons perspektiver og sykepleiernes
tilneerming 1 denne studien har ogsa paralleller til yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere.
Her fremheves det at man skal vise respekt og omtanke for parerende (Norsk
sykepleierforbund, 2023). Sykepleieren som beskrev hvordan hun stelte for den deende pa en
profesjonell méte formidlet omtanke samtidig som hun anerkjente de unges usikkerhet ved a
vare oppmerksom og tydelig. Nodvendigheten av & se og 4 anerkjenne de unge parerende

fremheves ogsé av Bergersen et al. (2022), som viser at medfolelse og profesjonell

37



kompetanse kan bidra til dette. Sykepleieren i denne studien viste @rbedighet og respekt ved
méten hun oppfordret de unge til & sitte nzer den deende. Hun flyttet stolen, men var ikke
instruerende eller overtalende 1 sin tilnerming. Hun lot de selv vare herre 1 situasjonen og fa
avgjere hvor nare de ville vaere. Selv om sykepleierne kan se og innse usikkerheten hos de
unge pérerende, er det ogsa muligheter for & vurdere feil. Sannsynlighet for & kunne forsta de
parerende og tilpasse omsorgen er storre dersom man har hatt tid sammen og blitt kjent med
de parerende (Sekse et al., 2018). Sykepleierne 1 denne studien beskrev unge som var lite
tilstede pd sykehuset for pasientens siste levedager. Dette begrenset muligheten til & bli kjent
med deres historie og vaeremate. Alvsvag (2013) fremhever at den profesjonelle ber ta hensyn
til pasienter og parerendes relasjonelle historie, perspektiver og erfaringer. Hvordan
sykepleieren kan ivareta de unge pa en sengepost uten denne kjennskapen er derfor et
relevant spersmal. Alvsvig (2013) hevder samtidig at det viktigste for tryggheten til bade
pasient og parerende er at noen bryr seg og kan gi faglig pleie, behandling og omsorg
(Alvsvag, 2013) . Hansen et al. (2020) understreker ogsa betydningen av den profesjonelle
adferden for & skape tillit og trygghet. Den profesjonelle adferden ble i studien assosiert med
gode ferdigheter, hoy kvalitet pd omsorgen samt adekvat informasjon (Hansen et al., 2020).
Sykepleieren som beskrev sin tilneerming understreket at hun gjorde omsorgen tydelig. I
tillegg ga hun relevant informasjon om at pasienten sannsynlig herer hva som blir sagt. De
tydelige omsorgshandlingene for den deende kan virke enkle og grunnleggende, men er
ifolge Sekse et al. (2018) av stor betydning. Godst stell og god lindring beskrives som
handlinger som kan beskytte pasientens verdighet, noe ogsa parerende verdsetter hoyt (Guo
& Jacelon, 2014; Sekse et al., 2018). Ved a forklare og vise, slik sykepleierne i denne studien
vektla, kan betydningen av disse omsorgshandlingene ogsa kommuniseres til de unge. Dette
understreker Alvariza et al. (2017) som hevder at de unge trenger & bli forsikret om at
foreldrene mottar den best mulige omsorgen. Sykepleierne formidlet at de fikk innsikt i
situasjonen ved & vaere oppmerksomt til stede i rommet med pasient og parerende. I lys av
teori og forskning som her er beskrevet viser dette at sykepleieres nervar, oppmerksomhet

og profesjonelle omsorg kan skape trygghet for de unge.

5.1.3 Sykepleiernes oppmerksomhet og informasjon skaper forutsigbarhet

Sykepleierne erfarte at de faerreste unge tok kontakt med helsepersonell, selv om de kunne ha

behov for stette eller svar pa spersmal. Noen unge var nysgjerrige og spurte om detaljer rundt
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sykdom og behandling, men dette var mindre vanlig nar det nermet seg livets sluttfase.
Sykepleierne understreket derfor sitt ansvar med a vise de unge oppmerksomhet, vere
tilgjengelige og noen ganger oppsekende. I spennet mellom sméprat om lost og fast og de
oppseokende samtalene formidlet sykepleierne en malrettet intensjon: & anerkjenne de unge
som paregrende og 4 bidra til trygghet. Betydningen av den uformelle smapraten stottes av
Alvariza et al. (2017), som forklarer at «small-talk» om de unges hverdag er viktig for at de
unge skal fole seg sett og anerkjent. I tillegg kan den anerkjennende tilnermingen bidra til
trygghet (Bergersen et al. (2022), og bedre forberedthet mot narstdende dod i familien
(Lovgren et al., 2018). Sykepleierne erfarte at mange unge ikke var forberedt pa deden, selv
om de hadde vart parerende i lang tid. Sykepleierne var derfor bevisste sitt ansvar med a
informere tydelig for at de unge skulle forsta, og de ensket & forstd hva de unge parerende
visste om situasjonen. Dette er ifelge McCallin (2011) viktig for & kunne tilpasse
informasjonen ut fra parerendes forstaelse og behov. McCallin (2011) vektlegger behovet for
a gi tilpasset veiledning og stette. Den tilpassede veiledningen beskrives som en tredelt
prosess der man forst sjekker ut hva de bererte har forstatt av informasjonen. Deretter hjelper
man pasient og parerende til & fa oversikt over situasjonen for sé a gi stotte slik at de opplever
trygghet (McCallin, 2011). En slik oppsekende tilnrming stettes av Bergersen et al. (2022),
der de unge vektla sitt behov for at helsepersonell skulle ta initiativ til kontakt. Sykepleierne
som beskrev sin oppsekende tilnerming i denne studien handlet ut fra deres kunnskap og ut
fra viljen om & hjelpe. Denne kunnskapen og viljen ma ifelge Bergdahl et al. (2011)
kombineres med dpenhet om at hver parerende er unik og ma lyttes til. Elementene kunnskap,
vilje til & gjore godt og dpenhet beskrives som nedvendige for a skape en god relasjon til
pasient og parerende (Bergdahl et al., 2011). Apenheten overfor hva som er unikt hos den
unge er derfor nedvendig for at den oppsekende tilneermingen skal bidra til ivaretakelse av
den unge (Bergdahl et al., 2011). En oppsekende tilneerming var likevel ikke den vanligste
fremgangsmaéten blant sykepleierne i denne studien. Erfaringene deres handlet i storre grad
om & gi fortlopende informasjon i tilknytning til endringer hos pasienten i livets sluttfase. Det
innebar & forklare hva de sa og gjorde hos den deende, samt & forberede parerende pa
endringer som kunne komme. Erfaring med deende pasienter ble opplevd som avgjerende for
a kjenne igjen endringer og forklare prosessen pa en konkret og forstaelig méte. Jevnlige
oppdateringer utenom legevisittene var nedvendig for parerendes trygghet og stettes av

studien til Hansen et al. (2020). Hansen et al. (2020) fremhever parerendes erfaringer med
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forsinket informasjon nér tilstanden forverret seg og deden var naerstaende. Mangel pé slik
informasjon kunne medfere at de parerende ble frargvet tid sammen med pasienten (Hansen
et al., 2020). I tillegg vektlegger de unge i studien til Bergersen et al. (2022) at informasjon
ma vare konkret og relatert til pasientens tilstand. Den emosjonelle belastningen de unge kan
oppleve ved & miste en de er glade 1, kan begrense evnen til & nyttiggjore seg informasjon
(Alvariza et al., 2017; Tveiten, 2020). Det stotter at informasjonen ber vaere konkret og
tilpasset situasjonen (Tveiten, 2020). Sykepleiernes erfaringer i denne studien fremhever at
de unge er avhengige av at noen ser de og tar initiativ til kontakt. Mennesker er fundamentalt
sett avhengige av hverandre, og i s@rdeleshet i sérbare situasjoner (Martinsen, 2003a). Det
kan belyse sykepleierens ansvar i mete med unge sdrbare parerende nér de skal miste en de er
glad 1. Den relasjonelle kompetansen handler ifelge Martinsen (2003b) om 4 etablere et
tillitsfullt forhold som danner grunnlaget for god omsorg. Sykepleierne i1 denne studien
vurderte at sméprat og tilgjengelighet la et grunnlag for den trygghet de kunne gi gjennom
konkret informasjon. Dette understreker sykepleiernes ansvar og muligheter med & vere den
faggruppen som er mest tilgjengelig for pasienter og parerende pé sykehus (Sekse et al.,

2018).

5.1.4 Sykepleiernes tilnzerming nar de unge «har det greit»

I denne studien formidlet sykepleierne at de var trygge i rollen med & informere de unge om
pasientens tilstand. I andre situasjoner opplevde flere av sykepleierne usikkerhet i sin rolle
ovenfor de unge voksne. Dette var ofte knyttet til situasjoner der de unge svarte at de hadde
det greit, og at de ikke lurte pa noe. Sykepleiernes usikkerhet kan vere et uttrykk for at
situasjonen ikke har noen fasitsvar og at det er nedvendig 4 reflektere over hva som er riktig
og klok tilneerming (Alvsvag, 2013). Dette belyser nedvendigheten av refleksjon for & skape
innsikt i den enkelte situasjon og bidra til at den unge metes pa en sensitiv og respektfull
mate. Sensitivitet 1 mate med unge stottes av Alvariza et al. (2017) som fremhever at de unge
kan ha ulike og individuelle behov for stette. Samtidig beskriver Lovgren et al. (2018) at
unge onsker helsepersonell som ikke gir opp med 4 tilby hjelp selv om de ikke ser ut til &
trenge det. Disse variasjonene i behov ligger nert det relasjonelle menneskesynet, beskrevet
av Martinsens (Martinsen, 2003b). Hun beskriver at dette menneskesynet ligger til grunn for
omsorgsetikken og kan forstds som en kontrast til et individualistisk menneskesyn der den

enkeltes selvstendighet og uavhengighet star sentralt (Martinsen, 2003b). Nar det
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individualistiske menneskesynet vektlegges i helsevesenet kan sykepleieren konkludere med
at den unge er i stand til & ta selvstendige valg og at deres svar ikke trenger ytterligere
oppfelging (Delmar, 2013). Selv om mange unge ensker & vare selvstendige, er det & miste
en ner en stor pakjenning som kan forarsake langvarige belastninger for den unge (Arnett et
al., 2014; Bergersen et al., 2022). Helsepersonell ber derfor ha kunnskap om nedvendigheten
av statte, selv om de unge ikke ber om dette selv (Bergersen et al., 2022). Ut fra en
omsorgsetisk tankegang vurderer sykepleieren hva de unge signaliserer uten ord i den
spesifikke situasjonen (Delmar, 2013). Noen av sykepleierne 1 denne studien forstod
stillheten som uttrykk for at de unge ikke visste hva de hadde behov for i den aktuelle
situasjonen. Bugge og Rekholt (2009) forklarer at stillhet kan vere et uttrykk for sorg eller en
mate & formidle et budskap. Budskapet kan vere at de unge er redde for & begynne & grate og
derfor unngar & be om hjelp, eller at de trenger 4 koble av fra visshet om deden (Alvariza et
al., 2017; Lundberg et al., 2018). Dette understreker nedvendigheten av at sykepleier er
sensitiv, og samtidig har innsikt i hva slags hjelp den unge har behov for. En viktig hjelp kan
vere at den unge oppmuntres til & bruke tiden best mulig sammen med sin syke forelder
(Alvariza et al., 2017). Alvariza et al. (2017) viser at de unge kan trenge konkrete forslag til
hvordan de kan vaere sammen med den syke. Det inkluderte ogsa a tillate glede og latter i den

siste tiden (Alvariza et al., 2017).

Sykepleierne i denne studien ville formidle til de unge at de var der for dem. A formidle
dette, kan vere spesielt viktig overfor de unge voksne som stiller haye krav til seg selv og
ikke vil belaste sine neermeste (Bartfai Jansson & Anderzén-Carlsson, 2017). De unge i
studien til Lovgren et al. (2018) beskriver at sykepleieres omsorg kan ha betydning pé sikt
selv om de unge ikke gir umiddelbar respons. Lundberg et al. (2018), fremhever ogsé denne
sammenhengen mellom stette til de unge for dedsfallet og mindre belastninger i perioden
etter dedsfallet. Forstaelse av disse sammenhenger er viktig og viser nedvendigheten av at
sykepleiere reflekterer sammen om hvordan de kan hjelpe de unge nér de svarer at de «har

det greit».
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5.2 Kontekstuelle forhold som hemmer og fremmer omsorg for unge
parerende

5.2.1 Kontinuitet kan bidra til kvalitet i oppfelgingen av de unge

Sykepleierne i denne studien ble usikre pa hvordan de skulle respondere pa de unge
parerendes svar om at de hadde det greit. Dette kan ha sammenheng med manglende
kunnskap om kommunikasjon med unge voksne pérerende, som beskrives i studien til
Bergersen et al (2022). A forsta at de unge veksler mellom & tenke pé og flykte fra vissheten
om det narstdende tapet er eksempel pé relevant kunnskap som pavirker kommunikasjonen
(Lundberg et al., 2018). Den emosjonelle pakjenningen ved & forholde seg til tapet kan ogsa
pavirke de unges behov for 4 ha fa helsepersonell 4 forholde seg til (Bergersen et al.,2022).
Fé personer representerer en trygghet og de slipper & matte gjenta seg selv (Bergersen et al.,
2022). Dette ble ogsa erfart av sykepleierne 1 denne studien, som fortalte at kontinuitet av
helsepersonell ofte bidro til at de unge virket trygge slik at de vdget & ta kontakt. Lovgren et
al. (2018) beskriver en motsatt erfaring hvor unge parerende til sesken unngikk
helsepersonell 1 frykt for & forstyrre. Dette viser nodvendigheten av 4 tilrettelegge for at de

unge foler seg trygge nok til & vaere pd sykehuset og til 4 mete helsepersonell.

I denne studien beskrev sykepleierne at ivaretakelse av de unge kunne vere mangelfull i
helgene som folge av mindre kontinuitet. Helgebemanningen var preget av flere ekstravakter
og feerre faste sykepleiere pa jobb. Dette bidro til mindre kontinuitet og mindre
oppmerksomhet mot de unge voksne. Samtidig viser det nedvendigheten av & legge en plan
for best mulig kartlegging og ivaretakelse av de unges behov, for eksempel i pasientens

sykepleieplan (Vabo, 2022).

5.2.2 Samarbeid og koordinering fremmer stotte i de unges livssituasjon

Sykepleierne i denne studien forsekte & legge gode planer gjennom samarbeid og
koordinering med andre fagpersoner. Samarbeid med andre fagpersoner kunne bidra til
raskere oversikt over paregrendes situasjon og at tiltak ble igangsatt. Sykepleiernes rolle med &
koordinere for 4 sikre god omsorg til pasient og parerende blir fremhevet av Sekse et al.
(2018). Denne koordineringen kjennetegnes av nettverksbygging med andre profesjonelle og
mellom pasienten og de parerende (Sekse et al., 2018). I tillegg papeker Bergersen et al.
(2022) at god kartlegging kan bidra til & identifisere de mest sdrbare unge voksne. Ungdom
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og unge voksne har et sterkt behov for & fole tilherighet til venner (Bergersen et al, 2022).
Samtidig kan det a leve med en alvorlig syk forelder pavirke deres evne til & bygge relasjoner
(Bergersen et al., 2022). Et stottende nettverk kan hjelpe de unge med & mestre hverdagen
som paregrende mens mangel pa dette kan gke sarbarhet blant unge voksne (Bergersen et al.,
2022). Nar de gjelder de unge voksnes situasjon, blir livsfasen 18-29 &r, beskrevet som en
fase med ekende ansvar og voksenliv (Arnett et al., 2014). En av de vesentlige forskjellene
mellom denne gruppen og de over 30 ar, er mangelen pa stabilitet 1 livet. Mange skifter
bosted ofte, har ustabile arbeidsforhold og et kjerlighetsliv som ikke er fast og varig (Arnett
et al., 2014). Dette medferer at mange i denne gruppen har et lite stottende nettverk nar de
opplever alvorlig sykdom i nar familie. Det understreker nedvendigheten av a kartlegge de
unges nettverk og deres behov for statte (Bergersen et al., 2022). Tidspresset ble 1 denne
studien fremhevet som en av arsakene til for sen eller mangelfull kartlegging av de unge
parerendes behov. I tillegg kunne samarbeidet med andre fagpersoner bli forsinket grunnet
mangelfull kartlegging. Disse forhold kunne medfore til at man ikke fikk fanget opp de unge
som trenger ekstra stotte. Sykepleierne 1 denne studien reflekterte over den kritiske fasen
mange unge var 1 med 4 finne ut av seg selv og starte livet pd egenhand. Manglende stotte 1
denne fasen kan ifolge Bergersen et al. (2022) medfere bade kortvarige og langvarig
helseutfordringer hos de unge. I denne livsfasen kan det fa betydelige konsekvenser for deres
muligheter til & mestre studier, arbeidsliv og til & fungere i hverdagen (Bergersen et al., 2022).
Dette belyser viktigheten a veere oppmerksom pa strukturelle forhold som pavirker
ivaretakelse av de unge. Videre peker det pa sykepleieres ansvar for & formidle sine erfaringer

om hva som fremmer og hemmer omsorgen for de unge.

5.2.3 Lovverkets pavirkning for ivaretakelse av de unge voksne

Sykepleierne reflekterte over sin manglende oppmerksomhet mot de unge voksne som en
kontrast til ivaretakelsen og sekelyset mot barn og ungdom som péarerende. De mente dette
hadde sammenheng med plikten til & serge for ivaretakelse av barn som parerende
(Helsepersonelloven, 2001, § 10a). Noen beskrev at de unngikk & ivareta de unge voksne over
18 ar fordi de ikke var forpliktet til det. Dette ble formidlet i sammenheng med tidspress som
gjorde at de matte prioritere de mest nadvendige oppgavene. Prioriteringer og refleksjoner
peker pé forholdet mellom lovverk og etikk. Lovverket skal ifelge Heggestad (2022)

fortolkes innenfor den praksisen der loven uteves. I denne fortolkningen er det behov for
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etikk og moralsk skjenn (Heggestad, 2022). Lovverket sier at vi som helsepersonell har plikt
til & uteve forsvarlig og omsorgsfull hjelp (Helsepersonelloven, 2023, § 4). Ved mangel pé tid
kan man tolke forsvarlighet som en minstestandard (Heggestad, 2022) . I omsorg for
parerende kan det medfere en risiko for at man forholder seg til aldersgrensen 18 ar og

dermed stér i fare for & ikke gi god og omsorgsfull hjelp.

I denne studien ble det synlig at refleksjoner omkring temaet bidro til bevisstgjoring av
verdier som henger sammen med lovverket. En slik bevisstgjoring fremheves av Logstrup
som sier at kjennskap til krav, normer og lovverk mé kombineres med innsikt (Alvsvag &
Martinsen, 2018). Gjennom refleksjon kan sykepleierne utvikle innsikt og forsta at lover og
normer er formulert for a ta vare pa verdier (Alvsvag & Martinsen, 2018). Det kan bidra til at
sykepleiere som meter barn og unge i ulik alder har oppmerksomhet pd hvilke behov de unge
har, og ikke hvilken alder de har. En slik oppmerksombhet forutsetter at verdier og holdninger
far hey prioritet i arbeidet med & utvikle kompetanse i parerendeomsorg pa sengeposter med

palliative pasienter.

5.3 Metodedrefting

Gjennomfoering av tre fokusgruppeintervju ga tilgang til mange sykepleiere med flere
erfaringer enn hva gjennomfering av enkeltintervju kunne bidratt til (Johannessen et al.,
2021). Dette ga rik tilgang pé historier med mange nyanserte data. I tillegg bidro
gruppesamtalene til assosiasjoner og refleksjoner mellom deltakerne som ikke hadde vert
mulig ved samtale med enkeltpersoner (Johannessen et al., 2021). Fokusgruppeintervju
innebar samtidig begrensninger som kan ha pavirket dataene. En begrensning er lite bruk av
oppfelgingsspersmal til fordel for flyt 1 samtalen. Moderator i et intervju skal forst og fremst
innstille seg pa a lytte, men har ogsd ansvar for at samtalen holder seg innenfor det aktuelle
temaet for studien (Halkier, 2016). Denne balansegangen kan vare utfordrende og pavirket i
denne studien til feerre oppfolgingsspersmal og mindre utdyping av data enn enskelig.
Oppmerksombhet pé lytting bidro ogsa til en mindre neyaktig bruk av den tematiske
intervjuguiden. Dette kan ha medfert en noe sterre variasjon 1 innhold enn hva som er gunstig
for & belyse det mest sentrale. Deltakerne fortalte at studiens tema var lite belyst bade i
utdanning og praksisfeltet. Dette ga en positiv nysgjerrighet pd & samtale sammen om temaet.
Samtidig kunne det vere utfordrende for deltagerne a huske om enkelte erfaringer handlet om

ungdom eller unge voksne. Dette kan igjen ha pavirket til mindre noyaktighet 1 dataene.
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Gruppesammensetning der deltakerne kjenner hverandre kan innebaere noe intern kontroll og
pavirke friheten til & uttale seg @rlig om den praksis man kjenner (Halkier, 2016). Uten
kjennskap til de aktuelle sengepostene var det vanskelig for moderator & vite hva som ble
valgt a dele og hva som eventuelt ble valgt bort pa grunn av deltakernes opplevelse av
utrygghet, eller onske om 4 vise det ideelle (Halkier, 2016). Som fagperson kjente jeg godt til
fagfeltet. Dette var en styrke ved at jeg kunne forstd utfordringer fra praksisfeltet. Samtidig
kan forforstéelsen ha pédvirket til at nodvendig spersmal ikke ble stilt og at utdyping ikke ble
tilstrekkelig.
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6.0 KONKLUSJON

6.1 Oppsummering

I denne studien har jeg utforsket hvilke erfaringer sykepleiere har med ivaretakelse av unge
voksne parerende til deende kreftpasienter pa sykehus. Sykepleiernes erfaringer hadde flere
dimensjoner, men noe utpekte seg som sentralt. Det gjaldt den relasjonelle dimensjonen som
omhandlet hvordan sykepleierne brukte sin erfaring og mot for a pavirke pasienter til a
informere de unge. Videre handlet det om hvordan deres omsorgshandlinger ovenfor den
deende kunne bidra til trygghet for de unge. Dette kunne innebare & vaere oppmerksomme og
anerkjenne de unges usikkerhet, samt & vere en rollemodell i hvordan man kan veare naer den
deende. Sykepleierne fremhevet ogsé sitt ansvar med & veare tilgjengelig for de unge for &
skape kontakt, bygge tillit og for & gi informasjon underveis. Dette ble fremhevet som viktig
for a gi de unge trygghet og forutsigbarhet. I tillegg til den relasjonelle dimensjonen ble
sykepleiernes ivaretakelse av de unge pavirket av de strukturelle rammene de arbeidet
innenfor. Spesielt fremhevet de forhold som kontinuitet, samarbeid med andre
helsepersonell, de unges livssituasjon og lovverkets betydning for ivaretakelsen. Dette var
forhold som pévirket hverandre gjensidig og som kunne fremme og hemme ivaretakelsen av
de unge. Sykepleierne beskrev de unge voksne som en heterogen gruppe med varierte behov
for stette. Videre papekte de manglende kunnskap og oppmerksomhet om temaet som arsak

til at de unge voksne ikke blir godt nok ivaretatt nar de skal miste en de star neer.

6.2 Implikasjoner for praksis

Denne studien viser at sykepleiere har behov for bred kompetanse for 4 imgtekomme
pasienten og de unge parerende ved livets slutt. I tillegg viser den ulike strukturelle forhold
som kan pédvirke hvordan sykepleierne ivaretar de unge. Jeg vil her peke pa noen forhold som
bor vektlegges for at sykepleierne skal fa muligheter og kompetanse til 4 ivareta de unge
voksne parerende. God ivaretakelse av unge parerende forutsetter kompetanse som blant
annet utvikles gjennom refleksjon i tilknytning til parerende- og pasientnare situasjoner. Det
er derfor nodvendig med tilrettelegging for kollegarefleksjon med mal om & utvikle
nedvendig erfaring. I tillegg er det behov for at sykepleiere og deres ledere har segkelys pa

strukturelle forhold som pavirker ivaretakelse av unge parerende pa sykehus.
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Oppmerksomhet pa temaet, samt vilje til a tilrettelegge kan bidra til bedre muligheter for a

ivareta de unge parerende.

Mange unge voksne far sine forste erfaringer med deden pa et sykehus. For at disse
erfaringene skal bli handterlige er det behov for gkt kunnskap om de unges livssituasjon,

deres behov og hvordan de best kan ivaretas.

Kvalitet i omsorgen for de unge parerende forutsetter ogsa en bevisstgjoring av hvilke verdier
som ligger til grunn for fagfeltet palliasjon. A utvikle kompetanse ma derfor ses i

sammenheng med opplaring i verdier, etikk og lovverk.

6.3 Videre forskning

Denne studien peker pa ulike forhold knyttet til sykepleieres ivaretakelse av de unge voksne
parerende pa sykehus. Disse forhold har mange dimensjoner som ikke blir tilstrekkelig
utdypet innenfor rammene av denne studien. En sentral dimensjon er de unges egne
opplevelser av & vere parerende ved livets slutt. Det er behov for mer forskning for & forsti
hvordan unge opplever & bli ivaretatt som parerende til alvorlig syke og deende. Denne
kunnskap vil vaere avgjerende for & utvikle relevant kompetanse som sykepleiere trenger for a
ivareta de unge. Det er stadig utfordringer i helsevesenet med fa ressurser og okt tidspress.
Det peker ogsa pa behov for forskning for & forstd hvordan man kan gjere kloke prioriteringer
som samtidig ivaretar formélet med palliasjon: Best mulig livskvalitet for pasienter og
parerende. Dette er sammensatte problemstillinger som bade berarer unges helse,
helsetjenestens ressurser, strukturer for samarbeid og kompetanseutvikling. Forskning som
ikke bare ser pa enkeltdeler, men hvordan de ulike problemstillingene péavirker hverandre vil

derfor veere nodvendig i tiden fremover.
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Semistrukturert modifiserbar intervjuguide

e Kan dere si litt om deres tanker om unge voksne pargrende til pasienter som skal dg av
kreft?

e Kan dere tenke tilbake pa situasjoner dere var i hvor en eller flere unge voksne var naer
pargrende til en som skulle dg av kreft? Fortell hva dere erfarte

o Var det noe dere var ekstra oppmerksomme pa?

o Var det noe som var annerledes ift voksne pargrende over 25 ar, eller ungdom
under 18 ar? (fortell)

o Var det noen som uttrykte sine behov?
o @nsker?
o Spgrsmal?

o Hvordan kunne dere forsta/oppfatte hvordan de hadde det?

e Er det noe spesielt ved tilnaermingen dere gj@gr ovenfor unge voksne pargrende som apner
for god kontakt/samtale? Fortell

* Hvordan pavirker det dere nar en ung voksen er naer pargrende ved livets slutt?

e Hvordan snakker dere sammen i personalgruppa om de unge voksne pargrende som skal
miste en naer?

¢ Hva oppfatter dere som de stgrste utfordringene for a fremme ivaretakelse av unge voksne
pargrende til kreftpasienter som skal dg?

* Hva tenker dere er sykepleiernes ansvar ift unge voksne som pargrende til en som skal dg?

e Er det noe vi ikke har snakket om, som dere mener er viktig a fa frem om det 8 mgte unge
voksne pargrende til en forelder som skal dg
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Vil du delta i forskningsprosjektet

«Sykepleieres erfaringer med ivaretakelse av unge voksne pargrende
til pasienter med kreft i livets sluttfase pa sykehus»

Mitt navn er Kathrine Brenne. Jeg er kreftsykepleier og for tiden masterstudent ved OsloMet. Dette er
et sparsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & utforske sykepleieres
erfaringer med ivaretakelse av unge voksne pargrende til pasienter med kreftsykdom i livets sluttfase
pa sykehus.

| dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzere for deg.

Formal
Formalet er & finne ut mer om hvilke erfaringer sykepleiere har med ivaretakelse av unge voksne som
pargrende til pasienter med kreftsykdom i livets sluttfase pa sykehus.

Prosjektet er en masteroppgave i studiet Kreftsykepleie og skal veere avsluttet i juni 2023. Det vil
giennomfares 3-4 fokusgruppeintervju pa ulike sykehus for & samle inn data til prosjektet.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
OsloMet Storbyuniversitetet er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Du og 5-7 andre ved avdelingen far spgrsmal om & delta i et fokusgruppeintervju. Dere er forespurt
pa bakgrunn av at dere har minimum to ars erfaring med & jobbe med pasienter i livets sluttfase. |
tillegg har dere mgtt malgruppen (unge voksne pargrende til kreftpasienter i livets sluttfase) minst 1-2
ganger. Etter samtale med fagsykepleier og seksjonssykepleier ved avdelingen har jeg fatt tillatelse til
a sparre deg.

Hva innebeerer deltakelse i prosjektet?

A delta i studien innebeerer & delta i et fokusgruppeintervju. Dette er en gruppesamtale som vil besta
av totalt 5-7 deltakere fra samme arbeidsplass. Alle deltakerne vil vaere sykepleiere. Intervjuet vil vare
i ca 60-90 minutter.

Intervjuet vil handle om hvilke erfaringer du og de andre i gruppen har med & ivareta unge voksne
pargrende til pasienter med kreftsykdom i livets sluttfase. Intervjuet vil bli tatt opp pa lydband slik at
det kan skrives ordrett ned som tekst. Som moderator vil jeg vaere den som leder samtalen om
temaet. | tillegg vil Katrine Staats delta som «assistent»/co-moderator. Hun vil ha hovedansvar for a
ta notater av momenter fra samtalen som ikke fanges opp av lydopptaket.

Det er frivillig & delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke samtykket
tilbake uten a oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen
negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi behandler
opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Alle opplysninger om deg vil bl
anonymisert, slik at du ikke skal kunne identifiseres.



¢ OsloMet ved min veileder Katrine Staats og masterstudent Kathrine Brenne (undertegnede) vil
ha tilgang til opplysningene.

e Navnet og kontaktopplysningene dine vil jeg erstatte med en kode som lagres pa egen
navneliste adskilt fra gvrige data. Innsamlede data vil bli lagret for seg i et last skap, kun
tilgjengelig for meg og min veileder.

Hva skjer med personopplysningene dine nar forskningsprosjektet avsluttes?
Prosjektet planlegges a veere ferdig 15.juni 2023, og datamaterialet destrueres etter fullfart prosjekt.

Pa oppdrag fra OsloMet har Sikt — Kunnskapssektorens tjenesteleverandgr med ref nr:  vurdert at
behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket. Hvis
du samtykker til & delta ber jeg deg undertegne «samtykkeerkleeringen» nedenfor og returnere/gi
beskjed til den personen du mottok denne informasjonen fra. Vedkommende vil da gi meg beskjed
om at samtykkeerkleeringen er undertegnet og videreformidle denne til meg. Nar jeg har

mottatt erkleeringen vil jeg ta kontakt med deg for & avtale tid og sted for intervjusamtalen.

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker a vite mer om eller benytte deg av dine rettigheter, ta
kontakt med:
¢ OsloMet ved veileder Katrine Staats: katrines@oslomet.no og masterstudent Kathrine
Brenne: s173842@oslomet.no
e Personvernombudet ved OsloMet, Ingrid Jacobsen, kan kontaktes ved behov:
ingrid.jacobsen@oslomet.no / +47 67 23 55 34.

Hvis du har spgrsmal knyttet til vurderingen som er gjort av personverntjenestene fra Sikt, kan du ta
kontakt via:

o Epost: personverntjenester@sikt.no eller telefon: 73 98 40 40.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Katrine Staats Masterstudent Kathrine Brenne
Fgrsteamanuensis/spesialsykepleier Master i helsevitenskap — spesialisering i
Fakultet for helsevitenskap Kreftsykepleie

Oslomet OsloMet

Email: katrines@oslomet.no Email: s173842 @oslomet.no

Telefon: 97 01 97 17 Telefon: 4502 14 40


mailto:katrines@oslomet.no
mailto:s173842@oslomet.no
mailto:ingrid.jacobsen@oslomet.no
mailto:personverntjenester@sikt.no
mailto:katrines@oslomet.no
mailto:s173842@oslomet.no

Samtykkeerkleering

Jeg samtykker til & delta i samtale med masterstudent Kathrine Brenne i
forbindelse med prosjektet: «Sykepleieres erfaringer med ivaretakelse av unge voksne pargrende til
pasienter med kreft i livets sluttfase pa sykehus».

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet og har fatt anledning til a stille spgrsmal. Jeg
samtykker til:

O & delta i Fokusgruppeintervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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