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Sammendrag

Bakgrunn: Sykehusinnleggelse er en stor pakjenning for ungdom som legges inn.
Ungdommer med alvorlig og/eller kronisk sykdom tilbringer mye tid pa sykehus.
Ungdomstiden er en sarbar periode i utviklingen, og dersom den settes pa vent kan det fare til
ugunstige konsekvenser. Avansert hjemmesykehus (AHS) flytter behandlingen hjem til

ungdommene, der de er naermere venner og familie.

Hensikt: Det er forsket lite pa ungdommers erfaring med AHS. Hensikten med studien er gkt
kunnskap og forstaelse for ungdommers erfaringer med AHS.
Problemstillingen i studien er: Hva er ungdommers erfaringer med a motta tjenester fra

avansert hjemmesykehus?

Metode: Kvalitativ studie med semistrukturerte individuelle intervjuer ble gjennomfart ved et
stort sykehus pa vestlandet. Seks ungdommer deltok. Datamaterialet ble analysert ved bruk av

tematisk analyse.

Resultater: Tre hovedtema ble identifisert gjennom analysen: (1) ungdommers opplevelse av
tillit, trygghet og kompetanse i AHS; (2) AHS bidrar til bedre ivaretakelse av psykiske og
fysiske behov; (3) gkt normalitet i hverdagen. Hovedtrekkene fra temaene er at ungdommene
falte seg trygt og godt ivaretatt og AHS bidro til mindre stress i hverdagen. | noen tilfeller var
det best & vaere pa sykehuset. Ungdommene var opptatt av naerhet til venner og de sa pa
skolen som en viktig sosial arena. AHS var fleksible og stattet retten til medbestemmelse.
Eldre ungdommer burde likevel veert mer involvert i planleggingen av behandlingsavtalene.

Konklusjon: Ungdommene i studien er samstemt i at AHS er et godt alternativ til tradisjonell
sykehusbehandling. En forutsetning for a skape tillit og trygghetsfalelse hos ungdommen er at
sykepleierne tar seg tid til & bli godt kjent med ungdommen. Stgrst mulig grad av
brukermedvirkning oppnas nar ungdommene er involvert i behandlingen. Noen ganger er
sykehuset likevel best. Sammen med normaliteten AHS bidrar til i hverdagen, dras

ungdommene i en helsefremmende retning og identitetsdannelsen styrkes.

Ngkkelord: Ungdom, AHS, erfaring, identitetsdannelse, helsefremmende arbeid,

barnesykepleie



Abstract

Background: Hospitalization is a major strain on adolescents who are admitted. Adolescents
with severe and/or chronic illnesses spend a lot of time in hospital. Adolescence is a
vulnerable period in development. If put on hold, it can lead to adverse consequences. With
Hospital at Home (HaH), treatment is moved home to the adolescents, where they are closer

to friends and family.

Aim: There is little research on adolescents' experience with HaH. The purpose of the study is
increased knowledge and understanding of adolescents' experiences with HaH.

The study’s research question is: What are adolescents' experiences of receiving services
from Hospital at Home?

Method: A qualitative study with semi-structured individual interviews was conducted at a
large hospital in western Norway. Six adolescents participated. The data material was
analyzed using thematic analysis.

Results: Three main themes were identified through the analysis: (1) adolescents' perception
of trust, security, and competence in HaH; (2) HaH contributes to better care for mental and
physical needs; (3) increased normality in everyday life. The main features of the topics are
that the adolescents felt safe and well looked after, and HaH contributed to less stress in
everyday life. In some cases, it was best to stay in the hospital. The adolescents were
concerned about being close to friends and regarded school as an important social arena. HaH
was flexible and supported the right of co-determination. However, older adolescents should

have been more involved in planning treatment appointments.

Conclusion: The adolescents in the study agree that HaH is a good alternative to traditional
hospital treatment. A prerequisite for creating trust and a sense of security among adolescents
is that the nurses take the time to get to know the adolescent well. The greatest possible
degree of user involvement is achieved when adolescents are involved in the treatment.
Sometimes, though, the hospital is best. Along with the normality HaH contributes to in
everyday life, young people are pulled in a health-promoting direction and identity formation

is strengthened.

Keywords: Adolescent, HaH, experience, identity formation, health promotion, pediatric

nursing
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1.0 Innledning

Ungdommer med alvorlig eller kronisk sykdom tilbringer mye tid pa sykehus. Innleggelsene
kan vare hyppige, gjerne i flere omganger over mange ar. Sykehusinnleggelser kan vare en
stor pakjenning for pasienten som legges inn (Sgjbjerg, 2019, s.139-140). Ungdommer er i en
brytningstid mellom barn- og voksenlivet, og spesielt sarbare for ytre belastninger. Hyppige
og langvarige innleggelser og polikliniske timer farer til en mengde brudd og forstyrrelser i
ungdommens liv. Slike brudd inkluderer tap av utdanning, forstyrrelser i familielivet, brudd i

sosial utvikling og nettverksbygging, og forstyrrelser i ungdommenes identitetsutvikling.

Det har veert en stor endring i pleie av syke barn de siste 60 arene (Grindaker, 1993). Tidligere
ble barna innlagt pa sykehus uten falge av foreldre. Farst fra 1960-tallet fikk foreldrene
besgke og senere overnatte sammen med barna. Senere har utviklingen veert at foreldrene har
veert mer til stede under behandlingen av barnet. Denne utviklingen er i stor grad drevet av
erkjennelsen av at barna har det best sammen med sine vante omsorgspersoner og i
omgivelser der de faler seg trygge (Grindaker, 1993, s. 97). Ifglge Helsedirektoratet (2021,
kap. 1.3) er barn og unges helse og utvikling sterkt knyttet til trygghet og trivsel. Et av
grunnprinsippene i moderne pediatri er at barn burde tilbringe livene sine i sitt hjemmemiljg

sa langt det lar seg gjare (Gay, 2020).

| Nasjonal helse- og sykehusplan for 2020-2023, gis helseforetakene i oppdrag a flytte
spesialisthelsetjenester hjem til pasientene (Meld.St.7(2019-2020), s. 103). Avansert
hjemmesykehus (AHS) er et tilbud om behandling hjemme hos pasienter. Norges farste AHS
ble opprettet allerede i 2008. Tilbudet er organisert ulikt i helseforetakene, fra dggndrift til
oppfalging kun enkelte dager i uken. Helsedirektoratet (2021, kap. 1) definerer AHS for barn
som en enhet i spesialisthelsetjenesten, tilhgrende sykehusets barne- og ungdomsavdeling.
Barnet er skrevet inn i hjemmesykehuset og oppholder seg hjemme, med tilsyn og behandling
fra hjemmesykehusets sykepleiere og leger. A fale seg hjemme pévirker trivselen, og det er
vist at barn og ungdom blir fortere friske hjemme og at hjemmebehandling kan gi en betydelig
forebyggende helsegevinst sammenliknet med sykehusopphold (Helsedirektoratet, 2021.
kap.1.3). Ved hjemmebehandling blir faktorer som virker positivt pa ungdommers helseniva
mer tilgjengelig og en beveger seg i en helsefremmende retning (Antonovsky, 1987/2012). |
regjeringens folkehelsemelding (Meld.St.15(2022-2023), s. 13) fremgar det at



helsefremmende arbeid er et sentralt fokusomrade. Samfunnsgevinsten utlgses farst nar
pasientfordelene veier opp for de gkte leveringskostnadene (Senter for fremtidig helse, u.a.).
Utviklingen er at vi blir flere, flere trenger behandling lenger og vi forventer mer av
helsetjenesten. Det farer til gkt behov for arbeidskraft og effektivisering av driften. Det blir
ngdvendig a tenke nytt for & imgtekomme pasientens behov. Etablering av AHS bidrar til &
Igse noen av disse utfordringene (Meld.St.7(2019-2020), s. 103).

Barn og ungdom blir i forskning ofte satt i samme kategori, til tross for at ungdomstiden er en
periode i livet der det skjer viktige fysiske og psykiske endringer. Med ungdom definerer vi
unge i alderen 12-18 ar, i trad med von Tetzchner (2019, s. 021). Barneombudet (2013) skrev
i sin fagrapport at ungdom er en ekstra sarbar gruppe som far et darligere sykehustilbud enn
barn og voksne. De omhandles sjelden som en egen gruppe, men blir kategorisert som enten
barn eller voksne. Dette til tross for at ungdomstiden er sterkt preget av behov for lgsrivelse
og a finne sin egen identitet, ifglge den psykososiale utviklingsteorien (Erikson, 1968/2000).
Ungdommer leter etter sammenheng og undres over innholdet i livet og meningen med livet
pa en mate som man ikke finner hos yngre barn. Ungdom er opptatt av at helsepersonell har
kunnskap om at ungdom er i en spesiell fase i livet og har forstaelse for at ungdomstiden ikke
kan settes pa vent (Hernaes, 2017). Det er viktig for identitetsbyggingen at ungdommen er
“med pé det som skjer”. [ ungdomstiden er tilknytningen til venner spesielt viktig, i tillegg til
a ha en normal hverdag. Hjemmebehandling er et utmerket alternativ til sykehusinnleggelse
nar ungdom er i en slik kritisk fase. Det tillater ungdommen & opprettholde en neer relasjon til
sine foreldre og venner. Det er flere programmer som na gir kompleks behandling hjemme
eller pa skolen (Michaud, et al., 2007, s.25).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Tema for studien interesserte oss fordi behandling i hjemmet er en ny behandlingsform som
potensielt ivaretar pasienter mer skansomt enn tradisjonell sykehusbehandling. Fra jobb pa
barneavdelinger og barnesykepleierstudiet har vi ofte erfart at barn blir fokuset og
ungdommens stemme ikke kommer frem. Ungdommers trygghet og trivsel pavirker
psykososial helse (Helsedirektoratet, 2021, kap.1.3). Innleggelse er en fremmed og
uforutsigbar tilveerelse, og er psykisk belastende for barn og unge (Helsedirektoratet, 2021,
kap. 1.3). AHS kan bidra til at Forskrift om barns opphold i helseinstitusjons (2000, §2) “Barn



skal kun legges inn 1 helseinstitusjon nér det er absolutt nedvendig” etterleves, og
Barnekonvensjonens (Forente Nasjoner, 1989, artikkel 3) malsetting “Ved alle handlinger
som berarer barn (...) skal barnets beste vaere et grunnleggende hensyn” oppfylles. For mange
unge utgjer hjemmebehandling en betydelig positiv forskjell, men det er ikke uproblematisk
for alle (Helsedirektoratet, 2021, kap.1.2). @kt forstaelse for hjemmebehandling er ngdvendig
for a sikre all ungdom mulighet til helsetjenester av god kvalitet der det passer ungdommen
best (Helsedirektoratet, 2021, kap. 4).

1.2 Samarbeid

Studien Ungdommers erfaring med Avansert hjemmesykehus er del av forskningsprosjektet
Avansert hjemmesykehus for barn og unge (Beisland, 2022). | hovedprosjektet er et av
formalene 4 undersgke ulike pasientgrupper sine erfaringer med helsetjenesten, spesielt med
hensyn til “(...) tilgjengelighet, brukervennlighet, fordeler og ulemper sammenlignet med
tradisjonell behandling i sykehus” (Beisland, 2022). | forskningsprosjektet er Hagskulen pa
Vestlandet (HVL) og masterstudenter innen Fakultet for helse- og sosialvitenskap invitert til a

evaluere brukeres erfaringer og nytte av tilbudet.



2.0 Teoretisk bakgrunn?

2.1 Helsefremmende arbeid

Verdens helseorganisasjon (WHO) definerer helsefremmende arbeid som “... den prosess som
gjor den enkelte og samfunnet i stand til bedre & bevare sin helse” (World Health
Organization (WHO), 1986). Ottawa-charteret ble dannet i 1986 og er en internasjonal avtale
hvor malet er at helsesektoren skal ga i en helsefremmende retning. Alle mennesker skal ha
like muligheter og ressurser til & oppna sitt fulle helsepotensial. En forutsetning er at de kan ta
kontroll over det som bestemmer deres helse. Helsesektoren ma tenke lengre enn a yte
kliniske og kurative tjenester og flytte seg i en mer helsefremmende retning. Ifalge
helsekommisjonens utredning i 2023 fremgar det at helsefremmende arbeid er et sentralt
fokusomrade for & oppna god folkehelse (Meld. St.15(2022-2023), s. 13). For a redusere
behovet for helsetjenester, ma pasienter gjeres i stand til a ta vare pa egen helse, og delta i
egen behandling. Dette samsvarer med malene til Nasjonal helse- og sykehusplan (Meld. St.7
(2019-2020), 5.9). A fremme helse er en av fire grunnleggende ansvarsomrader i de

internasjonale etiske reglene for sykepleiere (Norsk sykepleierforbund (NSF), 2007).

| helsefremmende arbeid er det naturlig a fokusere pa hva som opprettholder eller gker god
helse (salutogenese), framfor hva som farer til sykdom (patogenese) (Antonovsky,
1987/2012; Folkehelseinstituttet, 2019). Salutogen tenkning ser ikke pa mennesket som friskt
eller sykt, men pa helse og uhelse som nivaer i kontinuum. Malet i salutogenese er a finne
faktorer som beholder personen pa sitt helseniva eller flytter den naermere helseenden.
Begrepet opplevelsen av sammenheng (OAS) er sentralt i teorien og har tre hovedelementer:
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet (Antonovsky, 1987/2012 s.39-44). God
mestring og bevegelse i helsefremmende retning er avhengig av et samlet OAS. Salutogenese
fokuserer pa at behandling ma tilpasses den enkelte pasients mestringsressurser og OAS
(Folkehelseinstituttet, 2019).

Yinnhold i kapittel 2.0 bygger pa forfatternes upubliserte prosjekteksamen MAMET1KS, 05.2022.



Brukermedvirkning er helsefremmende og sentralt innenfor helsetjenester
(Folkehelseinstituttet, 2019). Pasienters aktive deltakelse bidrar til mestring og motivasjon.
Brukermedvirkning er en lovfestet rettighet og et mal. Pasient- og brukerrettighetsloven § 3-1
(1999) omtaler pasienters rett til medvirkning ved gjennomfaring av helse- og
omsorgstjenester. “Medvirkningens form skal tilpasses den enkeltes evne til & gi og motta
informasjon. Barn som er i stand til & danne seg egne synspunkter, skal gis informasjon og
hares. Det skal legges vekt pa hva barnet mener, i samsvar med barnets alder og modenhet.”.
Loven vektlegger at pasienten sa langt som mulig skal delta i utformingen av tjenestetilbudet.
En forutsetning for at pasienten skal veere delaktig i egen helse er at pasientens kompetanse pa
seg selv anerkjennes og helsepersonell gir pasienten en aktiv rolle i behandlingen (Tveiten,
2018, s. 246).

2.2 Erik Homburger Eriksons teori om psykososial utvikling - Identitet vs.

rolleforvirring

Erik Homburg Erikson var en psykoanalytiker som jobbet sarlig med barn og ungdom
(Erikson, 1963/2000). Eriksons teori tilhgrer egopsykologien, hvor det fokuseres pa egoets
regulerings- og tilpasningsfunksjon, identitet, autonomi, selvregulering, utviklingen av sosiale
relasjoner og mestringen av en sosial verden (von Tetzchner, 2019, s. 315). Ifglge von
Tetzchner (2019, s. 373) er Erikson den sentrale teoretikeren innenfor identitetsdannelsen.
Han er mest kjent for teorien om de atte psykososiale fasene som deler utviklingen fra fadsel
til alderdom, hvor det sosiale miljget vektlegges i den individuelle utviklingen (Erikson,
1963/2000). Fasene inkluderer sosiale relasjoner og sosiale kriser som kan ses pa som kritiske
trinn hvor personen kan oppna progresjon eller regresjon (Erikson, 1963/2000, s. 263-264).
Overgangen mellom fasene farer til kriser, de mgter nye utfordringer innenfor det sosiale

samspillet som de ikke vet hvordan skal lgses.

| den farste fasen skal spedbarnet lzere seg a stole pa foreldrene og andre nzre, i fase to
handler det om & utvikle autonomi (Erikson, 1963/2000, s. 13-15). Fra 3-5 arsalderen er tredje
fase hvor barna har utforskningstrang og malet er a utvikle evnen til initiativ. | fase fire er
barna laerevillige og en positiv vei gjennom fasen bidrar til at barnet har tro pa seg selv og sin

arbeidsevne. | puberteten starter den femte fasen, hvor malet er at ungdommen danner en



stabil identitet og unngar rolleforvirring. De tre siste fasene er fordelt utover voksenlivet.
Denne studien fokuserer pa den femte fasen som Erikson (1963/2000, s. 254) kaller “Identitet
versus rolleforvirring”. Identitetsutvikling star sentralt og rolleforvirring kan oppsta.
Barnearenes identifisering med foreldrene er ikke lenger tilstrekkelig, og ungdommen
opplever krise som resultat (von Tetzchner, 2019, s. 373). Selvfglelse og utvikling av
selvstendige roller og relasjoner blir dannet gjennom nye kilder til kunnskap og inspirasjon pa
veien til voksenlivet. Det viktigste i et menneskeliv er 8 kommunisere pa personniva (Erikson,
1968/1992, s.212). For & fa sin identitet bekreftet eller avvist, tester ungdommen sensorisk,

spraklig og ubevisst informasjon.

| oppstarten av puberteten slutter barndommen og ungdomstiden tar til (Erikson, 1963/2000,
s. 254-255). Ungdommene ma handtere rask fysisk vekst og kjgnnsmodning. I tillegg ma de
forberede seg pa voksne oppgaver som snart venter pa dem. Ungdommene er nysgjerrige pa
hvordan andre oppfatter dem, sammenliknet med hvordan de selv faler seg, og leter etter en
ny opplevelse av fellesskap og forutsigbarhet. Opplevelsen av egoidentitet (selvet) er troen pa
at andre ser pa en, slik man ser pa seg selv. Ungdommene holder seg til vennegjengen og kan
veere ekstrem med hvordan de utelukker de som er annerledes i for eksempel hudfarge,
kulturell bakgrunn, klesdrakt eller sprakbruk (Erikson, 1963/2000, s. 255). Oppfarselen til
ungdommene kommer av at de selv opplever en identitetsforvirring og deres forsvar blir a ga
etter de som er annerledes. Ved & danne gjenger hjelper ungdommene hverandre gjennom
problemer og tester sin egen og andres evne til & vise samhold. De er ivrige etter
anerkjennelse fra jevnaldrende og villig til a falge gjengens sprak og koder. Ungdommer
befinner seg i et psykososialt stadium mellom barndommen og voksenalderen, og mellom
moralen og atferden en leerte som barn og etikken som gjelder for voksenlivet (Erikson,
1963/2000, s. 256).

2.3 Ungdomstid og sykdom

Endringene som skjer i ungdomsarene er dramatiske, pa grunn av hormonelle og fysiske

utfordringer og den sosiale utviklingen (Sgjbjerg, 2019, s. 139). Det blir viktig for ungdom a
oppleve kontroll over eget liv gjennom egne meninger og forutsigbarhet. Ungdom oppseker
ofte venner nar de har behov for stgtte til & handtere utfordrende emosjonelle situasjoner, og

kan veere tilbakeholdne med a dele frykt og bekymringer med foreldrene. Ved alvorlig



sykdom blir ungdommers lgsrivelses- og identitetsskapingsprosess forstyrret (Sgjbjerg, 2019,
s. 140). Sykdom utlgser ofte ambivalente fglelser hos ungdom. De blir dratt mellom
hjelpelashet og avhengighet, og gnske om selvstendighet fra foreldrene. Falelsen av a vare
svak og avhengig kan trekke ungdom til mer barnslig oppfarsel. Ungdommene kan bli irritert
pa seg selv, og redde for hvordan omverden ser dem. Deres egosentriske tankeganger kan
gjere at ungdommen faler skyld for egen sykdom. Den sterke tilknytningen til vennegjengen
gjer at ungdom pa den ene siden gnsker besgk, men forlegenheten som falger med

sykdommen kan likevel hindre ungdom i & mgte venner.

2.4 Barnesykepleierens funksjon og ansvar ved AHS

Barnesykepleieren skal ifglge Barnesykepleierforbundet NSF ha kunnskap til & ivareta
langtidssyke ungdoms behov for helsehjelp ved a tilby tjenester fra AHS (Larsen & Silkoset,
2021 s. 8). “A vaere sammen med foreldrene og sesken er trygge rammer som gir god
behandling” (Larsen & Silkoset, 2021, s. 10). A ivareta familieperspektivet, gjennom & se
ungdommen og familien som en enhet er et viktig ansvar som ligger hos barnesykepleierne.
Barnesykepleier skal ha kjennskap til lovverk som sikrer ungdommens autonomi og
medbestemmelse. | tillegg skal barnesykepleier motivere ungdommen og legge til rette for
gradvis gkt selvstendighet i forhold til egen helse.



3.0 Tidligere forskning

Litteratursgk ble gjennomfart februar 2022 - april 2023 under veiledning av bibliotekar i
databasene Medline (Ovid), Ovid Embase (Ovid) og Cinahl. Databasene ble valgt for a dekke
internasjonal forskning innen det medisinske fagfeltet (HVL, u.d.). Det var utfordrende a
finne forskning om AHS fordi det fortsatt er lite forskning pa feltet. Begrepet “avansert
hjemmesykehus” og tilsvarende varianter pa engelsk er ikke et etablert mesh-ord. Pl-skjema
(tabell 3.1) viser hvilke sgkeord som ble brukt under litteratursekene. “P” star for hvilken
populasjon og “T” stér for hvilket tiltaket som ble utforsket. P4 grunn av fa treff var det ikke
nedvendig & begrense sgket med a bruke “Co” (fra PICo). Forfatterne har derfor gjort et PI-
sgk. Valget av sgkeord er gjort pa bakgrunn av gjennomgang av forskningsartikler, rad fra

bibliotekar og forslag fra hovedprosjektet.

Tabell 3.1 PI- skjema med sgkeord

Barn/Ungdom Avansert hjemmesykehus
adolescen* or, hospital at home or,
child* or, home-based hospital or,
kid* or, home hospital or,
pediatric* or home health care or,
teen* or, hospital administered home based care
youth*
AND

| tillegg til databasesgk, har forfatterne gjennomgatt referanseliste i aktuelle artikler og
gjennomfart siteringssek via Google scholar for a finne relevant litteratur. Artiklene er vurdert
kritisk i henhold til sjekkliste pa helsebiblioteket (Helsebiblioteket, 2016). Forfatterne
gjennomgikk blant annet om formalet var klart formulert, metoden hensiktsmessig og om
resultatene var klart presentert. Inklusjonskriteriene i sgket var nordiske eller engelskspraklige
artikler, publisert i fagfellevurderte tidsskrift. Artiklene omhandlet barn eller ungdom, og
AHS. Siden det finnes lite forskning pa omradet, og AHS er en nyere helsetjeneste, ble det
ikke satt tidsbegrensning. Eksklusjonskriteriene i sgket var hjemmebehandling med annen
struktur enn lik AHS, studier som kun tok for seg premature og/eller spedbarn og artikler som
kun omfattet kostnad og effektivitet rundt tiloudet med AHS. Studier gjennomfart i land som

ikke er overfagrbare til norske forhold.



Totalt gav sgket 933 resultater. Av disse omhandlet 8 artikler temaet barn eller ungdom og
AHS. Det ble valgt & inkludere tre studier som falt utenfor inklusjonskriteriene. Det var
norske studier som tok for seg foreldrene eller helsepersonells erfaringer med AHS til barn og
ungdom. Dette ble gjort for & belyse forskningen som er pa omradet, som er representativ og

hva erfaringene i Norge er til na.

3.1 Aktuell forskning

Relevant forskning kommer fra Norge, Danmark, Sverige, Italia, England, Canada, Australia
0g USA. Studier som er gjennomfgrt rundt AHS tar i hovedsak for seg leger, sykepleiere eller
foreldres perspektiv og erfaringer med tilbudet. Noen studier som er gjort omfatter
familieintervjuer. Fa studier omhandler barn og enda faerre ungdommers egne erfaringer med

avansert hjemmesykehus.

Svykepleieres perspektiv:

Aasen et al. (2022) undersgker norske sykepleiere og legers erfaring med
hjemmesykehusbehandling til barn og ungdom. Sykepleierne opplevde kontinuitet i pleien,
ved at samme sykepleier kom over tid, gav forutsigbarhet til barnet og videre ro og trygghet
til familien. Foreldrene og sykepleierne ble mer likeverdige partnere ved

hjemmesykehusbehandling enn pa sykehuset.

Foreldrenes perspektiv:

| falge Aasen et al. (2019) er hjemmesykehus et godt alternativ til sykehusinnleggelse,
forutsatt at foreldrene fglte situasjonen var under kontroll, og sykepleierne i hjemmesykehus
hadde ngdvendig kompetanse. Artikkelen er fra Norge og tar for seg foreldre til barn som
mottok hjemmesykehus sine erfaringer. Ogsa Toften (2010) fant positive erfaringer fra
foreldres perspektiv nar to foreldrepar ble intervjuet. Foreldreparene var forngyd med tilbudet
og la vekt pa at det var mindre behov for a forholde seg til sykehuset. Sykepleierne var pa
barnas arena og ifaglge foreldrene assosierte ikke barna prosedyrene som ble gjort hjemme
som sykehusrelatert. Det var positivt at det var fa personer a forholde seg til med
hjemmesykehus, barna verdsatte ogsa dette.



Familiers perspektiv:

Det er gjennomfart flere studier om familiers erfaring der barn mottar AHS (Flon et al 2001;
Stevens et al., 2006; Hansson et al., 2012; Hansson et al., 2013; de Zen et al., 2021; Lippert et
al., 2017). Foreldre og barn viser stor tilfredshet ved 4 motta hjemmebehandling. Litteraturen
tar i hovedsak for seg fire hovedtemaer; Forbedring i familienes livskvalitet, mer tid til
hverdagslige aktiviteter, kommunikasjon og tillit mellom familien og helsepersonell, og
ungdommers selvstendighet. AHS bidrar til tidligere utskrivelse fra sykehus og mindre tid
brukt pa sykehuset. (Lippert et al., 2017; Parab et. al., 2013). Hansson et. al. (2012) peker pé
at erfarne spesialiserte sykepleiere og jevnlig kontakt med lege er forutsetninger for gode
opplevelser med hjemmesykehus. Med dette vil hjemmesykehus redusere familiens stressniva
og familien og sykepleierne blir likeverdige parter. En systematisk review viste at
familiedynamikken bedret seg ved behandling fra hjemmesykehus, foreldrene fikk reduksjon

av stress og barnas helse bedret seg raskere hjemme (Parabe et. al., 2013).

Barn/ungdoms perspektiv:

En studie sammenlignet familienes erfaringer med behandling pa sykehus og hjemme
(Sartain, et. al., 2001). Elleve barn i alderen 5-12 ar ble intervjuet, seks barn fikk
sykehusbehandling og fem fikk hjemmebehandling. Barna som fikk hjemmebehandling
fortalte at de falte seg tryggere hjemme og satt pris pa a fa lekt med egne leker. Gruppen som
fikk hjemmebehandling hadde mindre & si under intervjuene. Det kan vare fordi behandling
hjemme faltes naermere en normal hverdag. Flon et al. (2021) intervjuet barn i alderen 6-16 ar
og foreldre. Barn med kreft og deres foreldre sparer tid og energi og kunne opprettholde
familielivet. Barna satt pris pa a veere nar sine ting og vere i et trygt hjemmemiljg. Barna og
foreldrene gnsket & mate helsepersonell de allerede kjente, det var trygghetsskapende. Barna
gnsket at helsepersonell tok deres perspektiv, f.eks med involvering i behandlingen.
Artikkelen konkluderer med at barns tanker og ytringer ma tas i betraktning. Ungdommers
erfaring var at de ble mindre avhengig av foreldre og i noe grad selvstendig kunne falge opp
behandlingen (Stevens et al., 2006). Ungdommene vektla at de med hjemmesykehus i mindre
grad gikk glipp av skole og trakk dette frem som positivt da de var redd for fraveer og

eksamener. Det var ogsa positivt at de fikk mer tid til venner og hverdagslige aktiviteter.
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Oppsummering

Generelt viser forskning at erfaringene med AHS er gode. Hovedresultatene bunner ut i at
ungdom, barn og foreldre opplever gkt livskvalitet med AHS. Hjemmebehandling gir mer tid
til hverdagsaktiviteter, utlgser mindre stress og sparer tid og energi. Behandlingen skjer i
vante og trygge omgivelser, det er faerre sykepleiere & forholde seg til, og foreldre og
sykepleiere blir mer likestilte. For ungdommene kommer det spesielt frem at
selvstendighetsfalelsen gker og de blir mindre avhengig av andre enn ved sykehusinnleggelse.
Gjennom litteratursgk ble det synlig at det er lite forskning pa ungdommers erfaring med
AHS. Flere artikler nevner at det er fa studier fra barnas perspektiv og behov for mer
forskning pa hjemmesykehus der barn og ungdommers stemme kommer frem (Flon et al.,
2021; Aasen et al., 2019). Temaet forfatternes studie tar for seg er derfor relevant a utforske

videre.
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4.0 Formalet med prosjektet og problemstilling

4.1 Formal

AHS for barn har veert et tiloud i Norge i snart 20 ar, men det mangler fortsatt kunnskaper fra
forskning om behandlingsresultater og betydningen for pasienters tilfredshet. AHS og
ungdommers erfaringer er fra tidligere ubrutt land. Hensikten med studien er gkt kunnskap og
forstaelse for ungdommers erfaringer med AHS. Resultatene fra denne studien kan bidra til &
gke barnesykepleiere og andre profesjoners innsikt i hvordan best mgte ungdom og hvordan

tjenestene videre kan forbedres.

4.2 Problemstilling

Hva er ungdommers erfaringer med & motta tjenester fra avansert hjemmesykehus?

12



5.0 Materiale og metode

5.1 Design

Den overordnede innfallsvinkelen i studien var en kvalitativ, eksplorativ studie. | kvalitative
studier beskriver og tolker forskeren (Nielsen et al, 2021 s.131). | slike studier er kvalitativt
intervju en effektiv metode for a skaffe data om erfaringer. | denne undersgkelsen var det
ungdommenes subjektive erfaringer, fra et innenfra perspektiv vi gnsket data om. Deltakernes
mening skal minst mulig forstyrres av var forforstaelse og kjent teori, og ungdommenes

utsagn betegnes som kunnskap og settes ikke sparsmalstegn ved (Polit & Beck, 2021, s. 154).

5.2 Utvalg

Ungdommene ble rekruttert fra et nylig oppstartet AHS ved et starre sykehus pa Vestlandet.
Tilbudet var organisert som en egen seksjon med tilbud for barn og ungdom 0-18 ar, alle

dager kl. 07-22 med vakttelefon i tidsrommet. Tilbudet var diagnoseuavhengig.

Den planlagte utvalgsstrategien var & oppna maksimal variasjon (Polit & Beck, 2021, s. 498-
499). Forfatterne gnsket ungdom innenfor hele aldersspekteret og fra begge kjgnn. Det viste
seg at en matte ga over til a sende ut foresparsler til alle tilgjengelige kandidater fortlapende
for & innhente tilstrekkelig datamateriale. Inklusjonskriteriene var ungdommer i alderen 12 til
18 ar med erfaring fra langvarig sykehusopphold (>10 dager/hyppige polikliniske timer),
minst ti besgk fra AHS og gode muntlige norskkunnskaper. Utvalget studien fikk var et
heterogent utvalg av ungdom i ulike kjgnn, alder og diagnosegrupper. Variasjonsbredden har
bidratt til & gke informasjonsstyrken i studien (Polit & Beck, 2021, s. 499). Totalt 11
ungdommer fikk foresparsel om deltakelse. Tre jenter og tre gutter deltok. Tre av dem var 13
ar, to var 15 ar og en var 18 ar. Erfaringene med AHS varierte fra 3 maneder til neermere 3 ar.
Deltakerne tilhgrte gastro- og onkologisk seksjon og var under pagaende behandling i
2022/2023, eller ferdigbehandlet i lgpet av 2022. Det varierte hvor i sykdomsforlgpet

ungdommene var da de ble intervjuet. Deltakerne var kronisk syke eller i kurativ behandling.
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5.3 Rekruttering

Rekruttering av ungdom til studien fant sted fra oktober 2022 til februar 2023, og foregikk
ved at prosjektleder sendte forespgrsel om aktuelle kandidater til avdelingsleder ved AHS.
Navn pa kandidatene og foreldrenes kontaktinformasjon ble innhentet av forfatterne. Videre
ble informasjonsskriv med forespgrsel om deltakelse (vedlegg 1) og samtykkeskjema tilpasset
alder sendt per post til kandidatene (vedlegg 2 og 3). Foreldrene ble kontaktet per telefon med
foresparsel om ungdommen gnsket a delta. Ungdommene fikk tilbud om & gjennomfare
intervjuene hjemme hos dem eller pa sykehuset en dag de hadde avtale, eventuelt via

videokonferanse eller telefon.

5.4 Intervjuguide

Intervjuguiden ble utarbeidet med stotte fra prosjektleder for hovedprosjektet “Avansert
hjemmesykehus til barn og unge” (vedlegg 4). Intervjuguiden er inspirert av elementer fra
studiens farst tenkte forskningsspersmal. Intervjuguide med apne spgrsmal ble valgt og
guiden ble brukt som en huskeliste gjennom intervjuene, og tilpasset den enkelte deltaker
(Nielsen et al., 2021, s. 139-141). Intervjuguiden besto av seks overordnede sparsmal for a
sikre gjennomgang av temaene prosjektet gnsket a utforske. Forslag til oppfalgingssparsmal
for a fa informantene til & utdype og komme med detaljerte svar var ogsa nedfelt.
Intervjuguiden ble revidert etter hvor fokuset burde konsentreres. Intervjuguiden ble utformet
med enkle ord da ungdom kan ha utfordringer med & forsta abstrakt sprak (Nielsen et al.,
2021, s. 159). Den ble gjennomgatt med egen familie i ungdomsalder for & se om den var
forstaelig og med et naturlig sprak. Gjennom a lytte kritisk og objektivt til lydopptakene like
etter intervjuene ble fremtidige intervjuer forberedt (Morse & Field, referert i Polit & Beck,
2021, s. 521). Kvaliteten pad kommunikasjonen med ungdommene ble vurdert. P& bakgrunn av
denne vurderingen, ble intervjuguiden forbedret for a best belyse problemstillingen.
Prinsippet om at fleksibilitet ma veere ngkkelen i utfgrelse av den kvalitative
forskningsprosessen ble fulgt (Polit & Beck, 2021, s. 510).

14



5.5 Datainnsamling

5.5.1 Forberedelse

Datainnsamlingen ble gjennomfart ved semistrukturerte individuelle intervju for & skaffe
farstepersonsperspektiv om ungdommers erfaring (Nielsen et al, 2021 s. 132-134). Fordelen
med a bruke individuelle intervju er at den er forholdsvis enkel & styre og passer til & snakke
om nare og private temaer. Det gav ungdommene anledning til & greie grundig ut om egne
erfaringer. | forkant av intervjuene ble spgrsmalene fra intervjuguiden fordelt for a skape god
flyt i samtalen. Det gav forfatterne mulighet til & vaere gode lyttere og samtidig serge for at
alle temaene ble gjennomgatt (Nielsen, et. al., 2021, s. 142). Den som ikke stilte spgrsmal var
observant pa nonverbal kommunikasjon hos ungdommen og skrev ned feltnotater (Nielsen, et.
al., 2021, s. 177).

5.5.2 Gjennomfaring av intervju

Intervjuene ble gjennomfart pa dager og tidspunkt som passet ungdommene, og hadde en
varighet pa 20 til 42 minutter. Gjennomsnittlig varighet var 28 minutter. To av intervjuene ble
gjennomfart pa sykehuset, to hjemme hos ungdommene, ett pa Zoom og ett per telefon.
Ungdommene fikk valget om & intervjues alene, eller om foreldrene skulle veere sammen med
dem. | halvparten av intervjuene var en forelder til stede. Far intervjuet ble det avklart at det
var ungdommens egne erfaringer som var fokus og at foreldrene skulle holde seg i
bakgrunnen. Ungdommenes bakgrunnsvariabler var ukjent, med unntak av alder og
“diagnosegruppe”. Ungdommen fikk med dette pavirke hvor mye informasjon de ville gi om
seg selv. Dette kan muligens ha bidratt til & skape trygghet og gjgre dem mer komfortable i

intervjusituasjonen.

Forfatterne var forberedt pa at noen ungdommer ikke ville svare utdypende pa apne spgrsmal
pa eget initiativ. Fokuset var derfor pa a skape en trygg intervjusituasjon der ungdommene
falte seg velkommen og uttrykke at deres erfaringer var sveert verdifulle. Det ble stilt
oppfelgingsspersmal for & se om ungdommen ville utdype kommentarer ytterligere og for a
veilede dem inn pa tema vi gnsket a undersgke. De fleste ungdommene uttrykte trygghet ved

a vise en avslappende holdning og var ivrig i formidlingen av egne erfaringer. Farste intervju
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ble ansett som et pilotintervju. Mesteparten av datamaterialet kom fra forelderens tolkning av
ungdommens erfaringer, og lite fra ungdommen selv. Ungdommen formidlet gode data under
enkelte temaer og ble derfor inkludert i studien. Intervjuene ble tatt opp med lydopptak.

Lydfilene ble lagt inn pa en sikker forskningsserver gjennom HVL.

5.5.3 Transkripsjon

Innenfor kvalitativ metode kreves det en systematisk tilneerming til datamaterialet (Braun &
Clarke, 2022, s. 27). Gjennom systematisk innhenting og forberedelse til analyse unngar en a
konkludere ut fra et tilfeldig blikk pa datamaterialet. Fgr oppstart av analysen ble alle
intervjuene transkribert i forskningsserveren. Transkribering ble utfgrt kort tid etter det
enkelte intervjuet og i trad med anbefalingene til Nielsen et al. (2021, s. 142) var det
forfatterne som stod for transkriberingen. Fordelen er at man blir godt kjent med intervjuene
og far noen forelgpige tanker om den kommende analysen. Transkribering mellom hvert
intervju gjorde at forfatterne fikk anledning til & vurdere egen intervjustil og gjere
forbedringer til neste intervju (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 207-212). Forfatterne inkluderte
pauser, gjentakelser og tonefall, for a fa bedre frem ungdommenes betydning i utsagnene.
Datamaterialet ble delt mellom forfatterne og gjennomgatt av hverandre for & sjekke at det
ikke var gjort feiltolkninger og oppdage om noe var utelatt. Ungdommene ble anonymisert i
transkripsjonen med intervjunummer (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 213). For a styrke
anonymiseringen ble gjenkjennbar informasjon anonymisert med “X” og tekst skrevet pa

bokmal.

5.6 Analyse

| denne studien er det benyttet tematisk analyse (Braun & Clarke, 2006). Gjennom &
identifisere, analysere og tolke mgnstre i datamaterialet, ble data kodet og videreutviklet til
temaer. Braun & Clarke (2019) presiserer at metoden involverer kritisk refleksjon og at
subjektivitet i studien blir verdsatt. En fordel med tematisk analyse er at den gir stor
fleksibilitet. Dette medfgrte at forfatterne matte veere aktive, engasjerte og tenke over hvilken
fremgangsmate som ble brukt (Braun & Clarke, 2022 s. 8-10). Studien er induktiv, hvor vi
gnsket a la dataene styre og interessante spgrsmal fremkomme fra datamaterialet. Det ble

valgt en semantisk tilnaerming til analysen, der fokuset var a analysere det ungdommene
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eksplisitt sa, og ikke lete etter latente meninger. Analyseprosessen foregikk over tid, med
pause mellom flere av fasene. Pausene bidro til nye syn pa datamaterialet og koder og temaer
ble videreutviklet. Nedenfor presenteres prosessen gjennom metodens seks faser. Det ma
understrekes at det ikke var en linear prosess, men analysen har gatt frem og tilbake mellom
fasene (Braun & Clarke, 2022, s. 36).

5.6.1 Gjore seg kjent med datamaterialet

Farste fase var a gjere seg godt kjent med datamaterialet (Braun & Clarke, 2022, s. 42-46).
Forfatterne leste gjennom de transkriberte intervjuene hver for seg, lyttet til lydopptakene for
bedre forstaelse og oppna klarhet i om utsagnene var forstatt rett. Fordypningen bidro til et
mer helhetlig bilde av informantenes erfaringer og sikret at relevant innhold ikke ble utelatt.
Ideer til fremtidige koder og oppfatningen av hovedessensen ble notert underveis. Foreldrenes
egne erfaringer og tolkninger ble utelatt, siden det var ungdommenes erfaringer som var

fokuset for studien.

5.6.2 Koding

| andre fase gikk forfatterne mer systematisk gjennom datamaterialet for a finne koder
relevante for problemstillingen (Braun & Clarke, 2022, s. 60-65). Analysen ble gjort i Word
for systematisk sortering. Et av de mest informasjonsrike intervjuene ble gjennomgatt farst.
Forfatterne gikk gjennom intervjuet hver for seg, merket interessante utsagn, la inn
kommentarer og forslag til koder. I de fleste tilfeller var vi enige, der det var kodet ulikt
skjante vi etterhvert at det var det samme vi snakket om. Noen sitater handlet om flere
elementer og fikk flere koder (tabell 5.1). De fleste kodene ble generert etter gjennomgang av
to intervjuer, som var de mest informasjonsrike. Ved oppdagelse av nye meninger ble noen
koder utvidet, andre spisset for & bedre fa frem de ulike meningene og noen utelatt (Braun &
Clarke, 2022, s. 69). Nar en ny kode ble identifisert ble hele materiale gjennomgatt pa nytt,
for a sikre at ingenting ble oversett. Etter gjennomgang av hele datamaterialet ble det ngye

gjennomlest pa nytt for a se om noe fikk ny mening.
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Tabell 5.1 Eksempel pa koding av utsagn

Omaerdgn ks

e  Fleksibilitet
“De pleier 4 legge den inn litt sénn sent, fordi

da far jeg gjort masse pa den kvelden da
liksom.” e Inngrep i hverdagen

e Pavirkningsmulighet

e |vareta egne interesser

“Ja altsa, jeg folte meg trygg og de var jo e Trygg og godt ivaretatt
hyggelige de som kom, og jeg falte aldri at jeg «  Oppstart AHS
hadde en darlig opplevelse eller noe sént. For

jeg synes alt gikk veldig bra da.” ° iﬂgﬂyd med tiloudet

5.6.3 Etablere forelgpige temaer

| fase tre fant vi felles meninger mellom koder og dannet temaer (Braun & Clarke, 2022, s.
76). Forfatterne jobbet farst hver for seg med a se etter koder som kunne slas sammen til
innledende temaer og gjennomgikk notater. De ble videre diskutert i fellesskap og innledende
temaer utarbeidet (tabell 5.2). Sitatene ble lagt under de tilhgrende temaene. Koden Hvordan
det pavirker ungdommen & veere syk ble utelatt fordi den bidro ikke til & svare pa

problemstillingen.

5.6.4 Gjennomgang og utvikling av temaene

| fase fire ble temaene revurdert og videreutviklet. De samlede utdragene fra alle kodene
under hvert tema ble kritisk gjennomgatt for a se om det hang sammen (Braun & Clarke,
2022, s. 98-100). Det ble gjort en helhetlig vurdering av temaene ved a se om temaene gav
mening, skilte seg fra hverandre, og om de svarte pa problemstillingen. Enkelte temaer
beskrev mye det samme og ble slatt sammen (tabell 5.2), med noen endringer av

undertemaene og plassering av koder.
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Tabell 5.2 Eksempel over analyseprosessen

“De pleier a legge den inn
litt sénn sent, fordi da far jeg
gjort masse pa den kvelden
da liksom.”

“egentlig sa er det mamma
som tar seg mest av alt, ja alt
sann sykehusting som
kommer og gér. ”

Fleksibilitet

Inngrep i
hverdagen

Foreldre styrer
behandlings-
avtaler

AHS statter
retten til
medbestemmelse

“For eksempel blodpraver,
istedenfor & reise helt inn &

Tid til & gjere

Stagrre mulighet

Dkt
selvstendighet

bruke hele dagen pa det, sa det jeg vil til egne interesser
kunne du veere hjemme &
finne pé andre ting.”
“Jeig gar ef';enthg.pa. skolen Skolen er en
for a veere i storfriminuttet.” .
sosial arena
“For var det mye mer fraveer, Skolen er viktig
men da gikk jeg bare p& AHS farer til for ungdommene
barneskolen s da hadde det mindre @kt mulighet
ikke sa mye 4 si heller.” skolefraveer til & delta i de
“Ogsa det som var veldig bra Venner er _ N sosiale
i gar for eksempel, da skulle o @kt mulighet til & arenaene
jeg og mamma til en viktig vare med venner
venninne og da kom de til, Mer tid med og familie
altsd en annen adresse.” familien

Dkt
normalitet i
hverdagen
med AHS

5.6.5 Definere og navngi temaene

| starten pa fase fem var det dannet et brukbart tematisk kart over dataene. Forfatterne lette

etter essensen i temaene, ved a definere og videreutvikle dem og bestemme hvilke data hvert
tema skulle omfatte (Braun & Clarke, 2022, s. 108-112). Avgrensningen bidro til & se hva det

enkelte temaet omhandlet, at det skilte seg ut fra de andre temaene og om det passet inn i det

helhetlige bildet studien forsgker a omfavne. Dette var med pa a vurdere om analysen trengte

videre bearbeiding. Temaene fikk presise og engasjerende navn (figur 5.1).
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Figur 5.1. Endelig tematisk kart
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5.6.6 Rapportere funnene

Fase seks var siste del av analysen hvor rapporten ble produsert (Braun & Clarke, 2022, s.
118). Dataene ble grundig beskrevet for a fa frem kompleksiteten. Leserne far informasjon om
kvaliteten pa dataene og analysens grad av gyldighet ved at forfatterne viser til sitater som er
gode eksempler pa temaene. Teksten er del av en analytisk fortelling der relevante
meningsinnhold blir knyttet ssmmen med problemstillingen.

5.7 Forfatternes forforstaelse

Forfatterne er nyutdannede barnesykepleiere med over 10 ars erfaring fra barne- og
ungdomsavdelinger. Gjennom barnesykepleiestudiet har vi fatt kjennskap til AHS gjennom
praksis og via barnepostenes samarbeid. Disse erfaringene og samtaler med ansatte ga 0ss en
positiv innstilling til AHS. Gjennom vart arbeid pa barneavdelingene har vi opparbeidet god
kjennskap til ungdom med ulike tilstander. Dette har bidratt til sterre forstaelse av
ungdommers erfaring i mgte med spesialisthelsetjenesten. Var erfaring kan styrke studien og

ses pa som en ressurs ved at vi har opparbeidet oss kunnskap om hva som er betydningsfullt i
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ungdomsarene og hvordan man mgter ungdom (Braun & Clarke, 2022, s. 8). Interessen var
for temaet kan ha farget resultatene. Gjennom arbeidet med intervjuguiden hadde vi noen
ideer om hva ungdom var opptatt av i hverdagen, men erfarte i lgpet av de farste intervjuene
at var forforstaelse ikke alltid stemte. Tidligere erfaringer og tanker kan ha pavirket hvilke
tema studien belyser. Veileders deltakelse og forfatternes ulike syn har bidratt til utjevning av
dette.

5.8 Etikk

Helsinkideklarasjonen utviklet av World Medical Association (World Medical Association
(WMA), 2022) tar for seg etiske prinsipper for medisinsk forskning som involverer
mennesker. Dens grunnleggende prinsipp er at vitenskapen og samfunnets behov for ny
kunnskap ikke kan forsvare at forskningsobjektet utsettes for ungdvendig ubehag og risiko.
Deklarasjonen tar szrlig for seg forskning pa sarbare grupper. Det er en forutsetning at
kunnskap ikke kan anskaffes fra andre, og at resultatene skal komme gruppen til gode. Arbeid
med forskning kan ikke utfgres uten at en forholder seg til deklarasjonen. Prinsippene i den
internasjonale Helsinkideklarasjonen og Den nasjonale forskningsetiske komité for
samfunnsvitenskap og humaniora (NESH) sine vedtatte forskningsetiske retningslinjer ligger
til grunn i gjennomfaring av denne studien (WMA, 2022., Den nasjonale forskningsetiske
komité for samfunnsvitenskap og humaniora (NESH), 2021).

5.8.1 Godkjennelser

Studien har ngdvendige godkjenninger gjennom hovedprosjektet “Avansert hjemmesykehus
for barn og unge” (Beisland, 2022). Studien er vurdert av Regionale komiteer for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK) som ansa studien til & veere utenfor
helseforskningsloven, men innunder helsetjenesteforskning (Regionale komiteer for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, u.a.). Institusjonen ma selv ta ansvar for forsvarlig
gjennomfgring av taushetsplikt og personvern og innhenting av stedlige godkjenninger (REK
nr.155486). Hovedprosjektet har godkjenning fra Personvernombudet ved HVL/Norsk senter
for forskningsdata (NSD) (NSD nr. 625117), for prosjektets oppbevaring av
personopplysninger og sensitive data pa forskningsserveren til HVL (Norsk senter for
forskningsdata, u.a.; HVL, 2022).
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5.8.2 Samtykke

Personopplysningsloven stiller krav til at personer som kan identifiseres, skal samtykke til &
delta i undersgkelsen (Personopplysningsloven, 2018, §18). Samtykke skal vere informert,
som betyr at deltakeren skal ha ngdvendige opplysninger om undersgkelsen. Ungdommene vi
intervjuet fikk inngaende informasjon om prosjektets formal og retten til a trekke seg i
etterkant gjennom informasjonsskriv og samtykkeskjema. Hovedprosjektets samtykkeskjema
ble tilpasset studien og alder, og sikret deltakerne mulighet til & gi informert samtykke (Kvale
og Brinkmann s. 104; Polit & Beck s. 137-138). NESH og Helsinkideklarasjonen beskriver
viktigheten av informert samtykke hos deltakere som er i stand til & gi det eller fra deltakerens
naermeste pargrende eller formynder (NESH, 2021., WMA, 2022). Det ble i
informasjonsskrivet og i oppstarten av intervjuene informert om at kun selvrapporterte data
ble samlet inn i studien og at forfatterne ikke kunne lese i ungdommenes journal. Det ble
presisert ettertrykkelig at deltakernes bidrag og informasjonen de gav ikke pavirket videre
behandling fra AHS. De ble videre informert og forsikret om forfatternes taushetsplikt og at

ingen utsagn i studien kunne spores tilbake til den enkelte.

Et par uker etter utsending av informasjonsskriv og samtykkeskjema ble mulige kandidater
oppringt med spgrsmal om a delta i studien. Forfatterne hadde kun tilgang til foreldrenes
telefonnummer og dialogen ble i farste omgang med dem. Ungdommene ble tilbudt gjennom
foreldrene direkte informasjon fra oss, men det varierte om de ville snakke eller hvor mye
foreldrene tilbgd dem telefonen. Ungdom kan nekte a delta i forskning selv om samtykke fra
foresatte er gitt (Helseforskningsloven, 2008, 818). Ved innhenting av samtykke er
hovedregelen for ungdom fra 12—15 ar at samtykke ma gis fra foreldrene, men i tillegg skal en
fa aksept fra ungdommen. Ungdom over 16 ar kan samtykke pa egenhand
(Helseforskningsloven, 2008, §17). Forfatterne erfarte at det var ngdvendig & gjennomga
samtykkeskjemaet med ungdommene for a sikre at de var innforstatte hva deltakelse innebar

og deres rettigheter.

5.8.3 Ungdom som sarbar gruppe

“Barn som deltar i forskning, har serlig krav pa beskyttelse” (NESH, 2021, s. 20). De Forente

Nasjoner (FN) (1989) definerer barn som ethvert menneske under 18 ar. Barns stemme er
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viktig i forskning. Barnets beste er grunnleggende i all forskning der barn er involvert.
Ungdom skal bli hert i forskning. Biologisk alder kan ikke brukes alene til & si hvor moden
ungdommen er (NESH, 2021, s. 20-21). De er i konstant utvikling og har ulike behov. Det
kreves tilstrekkelig kunnskap om ungdom for a tilpasse studiens metode etter alder og
utvikling. Forskere ma sarge for at forholdene for deltakelse i forskning er forstatt. Derfor ble
hovedprosjektets samtykkeskjemaer forenklet for a bli mer forstaelige for ungdommene.
Forskning pa barn ma gjgres med forsiktighet. Det gjelder spesielt i tilfeller der barn er
alvorlig syke (Polit & Beck, 2021, s. 144). Forespgrsler om deltakelse ble i farste omgang gitt
til foreldrene. Foreldrene kunne da pavirke og takke nei til deltakelse hvis de mente intervjuet

ville veere for belastende for ungdommen.

5.8.4 Datainnsamling

“Forskere ma sikre at anonymitet er ivaretatt hvis det er avtalt, eller hvis andre hensyn tilsier
det” (NESH, 2021, s. 23). Helsinkideklarasjonen vektlegger at forskeren har ansvar for a
behandle personlig informasjon konfidensielt og videre beskytte deltakernes selvraderett,
integritet og verdighet (WMA, 2022).

Intervjusituasjonen:

| kvalitative intervju er det viktig a veere bevisst intervjusettingen (Polit & Beck, 2021, s.
143). Deltakerne gav informasjon av personlig og sensitiv karakter. Forfatterne fokuserte pa a
stille sparsmal pa en hensynsfull mate, skape tillit og respekterte nar de ikke gnsket & utdype
sparsmal. Ungdommene ble informert om muligheten til & avslutte intervjuet og sletting av
materialet. Ungdommene fikk velge oppsett for intervjuet, og tidspunkt ut fra prosjektets
godkjenninger. | etterkant av intervjuene ble de tilbudt en debrief om hvordan intervjuet
opplevdes. Det ble informert at lydopptakerne var avslatt og ungdommene kunne lufte tanker
som oppsto. At intervjuene selv stod for debrifen, kan ha lagt en begrensning pa hva
ungdommene gnsket & ta opp. Likevel kan tiloudet om debrief bygge opp under deltakernes
folelse av ivaretakelse og erfaringene kunne tas med til de neste intervjuene (Polit & Beck,
2021, s. 143). Ungdommene gav uttrykk for at de opplevde intervjusituasjonen som god. |
avslutningen av intervjuene ble det lagt vekt pa a takke for intervjuet, for at ungdommene

opplevde sitt bidrag verdifullt.
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Lydopptak og transkribering:

“Forskningsdata og annet forskningsmateriale skal lagres og deles forsvarlig” (NESH, 2021
s.25). Ifglge Forvaltningsloven (1967, § 13 e), plikter forfatterne a hindre at andre far adgang
eller kjennskap til all informasjon som er mottatt fra informantene. Personopplysninger som
kom frem i intervjuene ble anonymisert allerede under transkribering. Det er ikke brukt
han/hun og sitater er ikke merket med intervjunummer. Lydopptaker ble benyttet under
intervjuene. Lydfilene ble i etterkant overfart til forskningsserver og slettet fra lydopptakeren.
All bearbeidelse av datamaterialet ble utfert i forskningsserveren. Informasjon om
kandidatene (navn, alder, adresse, telefonnummer, diagnosegruppe) ble lagret adskilt i et

lasbart skap.
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6.0 Resultat

| dette kapittelet presenteres funnene rundt oppgavens problemstilling som kom frem i de seks

intervjuene.

6.1 Opplevelse av tillit, trygghet og kompetanse i AHS

Temaet utforsker hvilket forhold ungdommene har til AHS. Hvordan det opplevdes at
sykepleierne kom til deres hjem, hvor godt ivaretatt ungdommene fglte seg og hvordan
opplevelsen av trygghet ble etablert. Det kommer likevel frem at behandlingen noen ganger

kunne veert bedre a gjennomfare pa sykehuset.

6.1.1. Den farste tiden

| datamaterialet kom det frem ulike nyanser av hvordan oppstarten var med AHS.
Ungdommene syns det var fint a ga fra behandling kun pa sykehuset til & vaere mer hjemme.
Noen fortalte at de gledet seq til det farste besgket av AHS. Sammenlignet med
sykehusbehandling uttalte en ungdom at ... det har egentlig veert ganske mye bedre”. For de
fleste var overgangen noe de matte vende seg gradvis til. Til tross for at det var uvant a fa
hjelpen hjemme, fortalte en ungdom at hen fra starten med AHS hadde en god opplevelse med
tilbudet og falte seg trygg. Ungdommene beskrev at de satt pris pa behandlingen og
takknemlighet overfor sykepleierne fra AHS. De yngste fortalte ogsa at de fikk klistremerker
og premier for hver gjennomfart prosedyre. Dette gjorde at besgkene ble noe positivt a se
frem til. Ungdommene trakk videre spesielt frem at de synes det var fint & fa besgk fra
hjemmesykehuset. De la sarlig vekt pa at det var kjekt nar det var de samme som kom flere

ganger, sa sykepleierne ble kjent med dem.

6.1.2 Ungdommenes opplevelse av trygghet

Ungdommene falte seg ivaretatt og var forngyd med tilbudet fra AHS. For de fleste var
sykepleierne i AHS ukjente i oppstarten og det varierte hvor fort ungdommene ble trygg og i
hvilken grad dette pavirket dem. Spesielt én ungdom fortalte at hen i begynnelsen falte

trygghet nar det var kjente sykepleie som kom. Hen fortalte ogsa at hen ble raskt trygg pa nye
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sykepleiere. Ungdommene la frem at det var verdifullt & danne gode relasjoner til
sykepleierne som kom til dem. Nar ungdommene ble trygg, var det lettere for dem a involvere
seg i prosedyrene og felelsen av samarbeid og selvstendighet kunne kjennes hos
ungdommene. Det opplevdes som at de klarte & utfgre prosedyren bedre etter hvert som

sykepleieren og ungdommen ble bedre kjent.

Ungdommene beskrev hjemmebesgkene som en positiv opplevelse. Sykepleierne var snille og
trygge ifelge ungdommene, “Det var jo bare hyggelig at de kom hjem og var veldig snille og
trygge hvis det gar an & si det sdnn”. En av ungdommene som hadde hatt sykehusbehandling i
mange ar falte seg tryggere nar det var kjente sykepleiere som kom pa hjemmebesgk. Dette sa
ut til  bety mer for denne ungdommen, enn andre som hadde hatt kortere behandling pa
sykehus far de fikk AHS. I noen av tilfellene, ble det trukket fram at tryggheten ble styrket

etter samtaler der sykepleierne i AHS spurte ungdommene ut rundt sykdommen.

6.1.3 Ugunstige opplevelser

Selv om det var godt & komme hjem i sitt vante miljg med familie og venner rundt seg, var
enkelte veldig slitne og derfor neermest likegyldig til hvor behandlingen foregikk den farste
tiden. Det kom frem at det noen ganger faltes tryggere a vaere pa sykehuset, “Hvis jeg er
hjemme og darlig, sa faler jeg meg mindre trygg enn nar jeg har vert pa sykehuset og er
darlig, for der er det noen som hjelper hvis det skjer noe”. Serlig i tiden under toff
behandling faltes det tryggere & veere pa et sykehus, med profesjonell hjelp i naerheten hvis
det skulle skje noe. Ungdommene fortalte om ulike episoder der prosedyrer var utfordrende &
utfare, seerlig i starten av behandlingsforlgpet,” I starten var det litt sann klumpete eller litt
mer sann, da var det kanskje bedre & dra pa sykehuset, men det var fordi de méatte bare bli litt
vant til det. Men nd merker jeg at de er mye bedre for det gar mye kjappere og sant”. 1 noen
tilfeller endte AHS-besgket med at ungdommen matte dra til sykehuset, fordi prosedyren ikke
lot seg gjennomfare hjemme. Det opplevdes bedre a gjennomfare prosedyren pa sykehuset

fremfor hjemme i de tilfellene der sykepleierne ikke hadde erfaring med prosedyren.
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6.2 Bedre ivaretakelse av psykiske og fysiske behov med AHS

Temaet utforsker hvilken pavirkning AHS har pa ungdommers opplevelse av stress og
hvordan ungdommene opplever ivaretakelse av fysiologiske behov. I tillegg blir opplevelser
med ulikhetene i behandling hjemme og pa sykehus utforsket med spesielt hensyn til

sykdommens synlighet.

6.2.1 Mindre stress i hverdagen

Det kom frem at AHS er tidsbesparende og forenkler ungdommenes hverdag, ved at
ungdommene unngar stresset med & matte dra til sykehuset for kontroller eller behandling.
Dette blir trukket frem som en viktig arsak til at ungdommene er forngyd med AHS. I tillegg
farte hjelpen fra AHS til at behandlingsavtalene pa sykehuset kunne vare senere pa dagen. Pa
den maten slapp ungdommen a bli pavirket av gkt stress fra tidspress og usikkerhet med a
rekke timeavtaler pa grunn av rushtid og parkering. Ungdommene beskrev at de slappet bedre
av hjemme, trengte ikke a grue seg til a dra til sykehuset og at det alt i alt ikke var sa slitsomt
nar behandlingen ble gitt hjemme istedenfor pa sykehuset. Ungdommene trakk frem at en
sparte tid brukt pa sykehuset ved & motta tjenester fra AHS “... og da visst jeg skulle ha lagt
inn nal, sa hadde jeg i hvertfall kommet sent. Sa da hadde behandlingen tatt mye lengre tid.
S& du far komme i gang fortere”. A spare tid p4 behandlingsdagen forte til mindre stress. Det
tok tid & gjgre prosedyren hjemme, men dette oppfattet ikke ungdommen som samme
“tidstyv”. Hen kunne vaere med & bestemme nar AHS kom og tilpasse hverdagen. Pa
sykehuset var det mer venting. Alle trakk frem fordelen med & slippe kjgreturen inn til
sykehuset, "Nei, det er ganske greit da, at du slipper a kjgre x minutter hver dag, eller nar jeg
skal ned til & ta blodprever og sann. Sa det er noen ganger jeg ma reise pa sykehuset, men
det, men da kan i hvert fall de ta blodprgver hjemme og da kan jeg kjgre opp der hvis det er
nodvendig”. | tillegg slipper ungdom som er ekstra utsatt for bilsyke slitsomme bilturer med

mye kvalme.

6.2.2 Lettere & dekke fysiologiske behov hjemme

Ungdommene falte AHS bidro til bedre ivaretakelse av deres fysiologiske behov. De
opplevde det som mindre belastende a fa behandling hjemme og beskrev blant annet at de fikk
mer hvile, spiste bedre og hadde bedre sgvn - i egen seng. Det ble trukket frem at ungdommen
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ble mindre forstyrret i sgvnen hjemme. Da ungdommene skulle inn til sykehuset for kontroller
og behandling matte de ofte sta tidlig opp. Da de mottok AHS, behgvde de ikke & sta opp,
“Jeg kunne bare ligge i sengen d vente til de kom”. Andre ungdommer stod opp, men kunne
dragye det til like far AHS kom. 1 tillegg var det ikke ngdvendig a stelle seg fordi
ungdommene hadde tenkt & ga og legge seg igjen da AHS var ferdig. Flere ungdommer trakk
frem at de spiste bedre da de var hjemme. Hjemme var det lettere & innvirke hva som var i
kjoleskapet og maten var mer tilgjengelig. Sykehuset gav negative assosiasjoner som blant
annet forte til betinget kvalme, “Jeg klarer ikke d spise sykehusmat, da kommer det opp igjen

uansett”.

6.2.3 Slitsomt hjemme

Selv om alle ungdommene var positive til & motta tjenester fra AHS ble det trukket frem en
sarbarhet av & vaere hjemme. En ungdom fortalte at nar en var hjemme ligger en ikke og
slapper sa mye av i sengen som pa sykehuset. Det var mange flere aktiviteter a drive pa med
hjemme enn pa sykehuset, men kunne igjen fare til for lite hvile. I hjemmet og nermiljget ble
det mer synlig hva ungdommene ikke klarte & delta pa av hverdagslige aktiviteter. “Sd folk vil
jo gjere ting her sant, sa jeg merket ikke at det var s& mye annerledes mer enn at det var mye
mer & finne pa her, og da er det lettere a se hva jeg ikke kunne liksom, eller jeg kunne det
meste men det var bare det at jeg ser at jeg ble litt mer sliten enn de andre i starten for de
andre”. Pa den maten kunne ungdommen tydeligere oppleve hvilke begrensninger
sykdommene farer med seg nér de mottok tjenester fra AHS. A veere syk hjemme kunne ogsa
fare med seg at det var slitsomt med sgsken. Det kunne noen ganger vere bedre & veare pa
sykehuset, for der var det mindre mas. En annen fordel med sykehusbehandling, var at det var

godt a ha foreldrene for seg selv, og fa litt fred fra smasgsken.

6.3 @kt normalitet i hverdagen med AHS

Dette temaet handler om opplevelsen av hvor inngripende behandlingen var og hva det har &
si for hverdagen. Forholdet til skole, familie, venner og ulike aktiviteter utforskes.
Fleksibiliteten til AHS og ungdommenes pavirkningsmulighet blir tatt opp, og det ses pa om

ulik alder innvirker pa pavirkningsmuligheten.
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6.3.1 Stgrre mulighet til egne interesser hjemme

Alle ungdommene trakk frem at a fa hjelp fra AHS var et mindre inngrep i hverdagen. “Hvis
det er ukedag sa har jeg jo sminket meg og gjort meg klar for skolen, spist frokost gjerne. Og
liksom, bare statt litt opp...Da er jeg litt mer vdiken pd en mdte og, sant. Sa gdr jo jeg pd
skolen etter de har kommet”. Ved & motta tjenester fra AHS, gled behandlingen mer inn i
hverdagen og de hadde stgrre mulighet til & drive med sine egne interesser enn om
behandlingen skulle foregatt pa sykehus. Ungdommen fikk bedre mulighet til & styre dagene
sine selv, blant annet nar de matte sta opp. De behgvde ikke a stelle seg for a fa tatt en preve
eller fa en behandling. Etter AHS-besgket, kunne de ga og legge seg igjen. I tillegg gav AHS
ungdommene mulighet til & veere neer egne leker og drive med sine hobbyer. Dette ble satt stor
pris pa og det kom frem at pa sykehuset kunne de fgle at det ikke var noe a gjare.

Venner var viktig for ungdommene. Enkelte hadde tgffe runder med behandling der de var
slitne og borte fra venner i lengre perioder. En ungdom beskrev det som “Det gikk jo fint jeg
klarte meg, men jeg var jo litt, jeg begynte jo d savne de mer og mer”. Mottak av tjenester fra
AHS gav ungdommene stgrre mulighet til & vaere med venner. Enkelte prosedyrer ble
gjennomfgrt mens pasienten var hjemme hos en venn. Ungdommen fikk ogsa mer tid sammen
med familien da de fikk AHS, og sa pa dette som positivt og noe de satt pris pa. Ved
behandlingen hjemme fglte ungdommene seg mindre avhengige av foreldrene, serlig til
praktiske ting som for eksempel & hente mat. En ungdom beskrev selvstendigheten hjemme

med “Ja, jeg er vel mindre avhengig av de her hjemme enn pd sykehuset”.

Sentralt for alle ungdommene var tiden som ble tatt fra dem nar de matte til sykehuset. Det
hadde stor betydning & fa mer tid hjemme og i det resterende naermiljg. Hvis de matte inn til
sykehuset gikk det ofte mange timer selv om prosedyren bare tok noen fa minutter “For
eksempel blodprever, istedenfor a reise helt inn & bruke hele dagen pa det, sa kunne du veere
hjemme d finne pa andre ting”. Det var av stor betydning at hverdagen til ungdommene ble
mindre forstyrret av kontroller og behandling, “Da er det mye bedre med hjemmesykehus, for
det tar mye mindre tid fra skolen, eller liksom livet mitt pa en mate, eller ikke livet mitt, men

eller jo det er livet mitt”.
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6.3.2 Skolen er viktig for ungdommene

Datamaterialet viser at skolen er viktig for ungdommene. Ungdommene beskrev skolen som
en viktig sosial arena, hvor de mgtte venner og noe a fordrive dagen med. En ungdom beskrev
grunnen til & ga pa skolen som “Jeg gar egentlig pa skolen for a veere i storefriminuttet . |
perioder med hgy sykdomsbelastning var det ofte ikke laering som var fokuset med a ga pa
skolen. Ungdommen var ikke i form til & gjere s mye om dagene, men prioriterte & ga nedom
skolen nar det var friminutt for a se vennene sine. Behandling fra AHS gav ungdommene
mulighet til & delta pa skolen da de var i form til det. Ungdommene beskrev det som fint &
komme tilbake pa skolen. Ungdommenes opplevelse av viktigheten av fraver fra skolen, var

ulikt nar en gikk pa barneskolen og ungdomsskolen.

Den ene ungdommen sammenlignet en periode der hen var veldig darlig og ikke orket skole,
med nd som hen sa pa seg selv som frisk og fikk mesteparten av behandlingen fra AHS, “For
var det mye mer fravaer, men da gikk jeg bare pa barneskolen sa da hadde det ikke s& mye 4 si
heller”. AHS kom i enkelte tilfeller til ungdommen mens de var pa skolen. Dette sa de ikke pa
som noe stort inngrep, men heller at det ga dem mulighet til & opprettholde en vanlig
skolehverdag. Det kunne vaere vanskelig for ungdom a komme tilbake igjen pa skolen etter
langtidsfraveer. | disse tilfellene falte ungdommen seg som ny i klassen.

6.3.3 AHS stgatter retten til medbestemmelse

| intervjusituasjonen, var ungdommene spesielt opptatt av i hvilken grad behandlingen
pavirket hverdagen deres. De fleste opplevde AHS som fleksibelt ved at AHS bidro til at
ungdommen fikk tilrettelagt nar og hvor den enkelte fikk behandling, “De pleier d legge den
inn litt sann sent, fordi da far jeg gjort masse pd den kvelden da liksom”. Noen ganger kunne
det vaere utfordrende a fa gjennomfart enkelte prosedyrer. Ungdommenes opplevelse var da at
sykepleierne i AHS var villig til a strekke seg for a finne et nytt tidspunkt som var minst
mulig inngripende i ungdommens hverdag. En ungdom opplevde imidlertid at fleksibiliteten
til AHS varierte etter om det var skoledag eller ferie. Nar det var skoledag og prosedyren ikke
lot seg gjennomfare, planla de 8 komme tilbake en annen dag. Ved ferier matte ungdommen
oftere dra til sykehuset for & gjennomfare prosedyren. Hen opplevde at det var uheldig fordi

hen gikk glipp av ferietiden.
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Det var ulik bevissthet fra ungdommenes side rundt hvor fleksible AHS kunne vare og hva
ungdommene kunne pavirke. De yngste ungdommene trakk frem at det var av liten betydning
nar AHS kom til dem. Foreldrene tok seg av behandlingsavtaler og involverte lite
ungdommene. De var ikke kjent med muligheten til a pavirke avtaletid, ...egentlig ikke tror
jeg. De snakker med, ringer mamma av og til og sa. Men tror de kommer nar det passer best
for dem...sd far man bare melding fra sykehuset ogsd kan man ikke svare pd meldingen”.
Seerlig noen av de eldre ungdommene satte stor pris pa a selv kunne pavirke
behandlingsavtalene. Ungdommene hadde imidlertid ulik kjennskap til
pavirkningsmuligheten og muligheten ble benyttet deretter. I noen tilfeller gikk
behandlingstidspunktet utover andre ting i hverdagen til ungdommen. | disse tilfellene ville

sma justeringer av avtaletidspunktet gjort behandlingen mindre inngripende i hverdagen.
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7.0 Diskusjon

Problemstillingen for studien er Hva er ungdommers erfaringer med a motta tjenester fra
Avansert hjemmesykehus? Hovedfunnene fra analysen er at ungdommene har gode
opplevelser med AHS. De faler at deres psykiske og fysiske behov er bedre ivaretatt, og de
har gkt normalitet i hverdagen.

7.1 Opplevelse av tillit, trygghet og kompetanse i AHS

Resultatene fra studien viser at ungdommene generelt hadde en god opplevelse med AHS og
foretrakk behandling hjemme fremfor pa sykehus. Den farste tiden var preget av tilfredshet
med & vaere hjemme, men for enkelte var det noen utfordringer i oppstarten. Dette samsvarer
med tidligere forskning (Stevens et al., 2006; Flon et al., 2021; Sartain, et. al., 2001). Noen av
ungdommene i denne studien gledet seg til det farste besgket fra AHS, mens andre brukte tid
pa a bli vant til & fa behandling hjemme. Deres ulike bakgrunn pavirket hvor raskt de ble
trygg pa AHS. De falte seg tryggest nar det var kjente som kom til dem. Det farste mgtet og
den farste tiden med AHS har mye a si for tillitsbygging og psykologisk trygghet, som
innebaerer aksept for & uttrykke seg, stille spgrsmal og ikke veere redd for a gjere feil, i mate
med sykepleierne (SNL, 2020). Sett i sammenheng med Eriksons teori om psykososial
utvikling, er AHS sitt fokus pa relasjonsbygging og trygghet en ytre miljgpavirkning som er
med & styrke ungdommenes identitetsutvikling (Erikson, 1968, s.212). A kommunisere med
ungdommen pa deres niva, bidrar til & styrke samarbeid, trygghet og mulighet til
selvstendighetsutvikling hos ungdommen. Dersom sykepleierne ikke lykkes med & oppna god
relasjon med ungdommen, kan identitetsutviklingen pavirkes i negativ retning. Ungdommen

kan bli usikker pa seg selv, og streve med a finne sin plass.

| starten beskrev flere ungdom utfordringer i forbindelse med utfaring av prosedyrer. Enkelte
ganger matte ungdommene til sykehus fordi prosedyren ikke lot seg gjennomfgre hjemme. |
slike tilfeller gkte belastningen for ungdommen og prosedyren totalt sett tok lenger tid pa
grunn av reisetid og ventetid ved sykehusbesgk, i tillegg til det mislykkede forsgket i seg selv.
Dette er i konflikt med forfatternes tolkning av AHS sitt hovedformal - & gke livskvaliteten

for pasienter i behandlingsforlgpet (Helse Bergen, u.a.). Stevens et al. (2006) viser at enkelte
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barn hadde negative erfaringer med hjemmebehandling fordi prosedyrer ble utfart annerledes
og mer smertefullt enn pa sykehuset. Personalet gnsket ikke a endre pa gjennomfaringen av
prosedyren, noe som medfgrte at det var barna som matte tilpasse seg. Ved behandling
hjemme skal forutsigbarhet og trygghet ligge til grunn (Helsedirektoratet, 2021).
Ungdommene i denne studien vektla at utfordringene kun gjaldt i oppstarten av behandlingen.
Det var store fordeler for ungdommene nar AHS hadde etablert tilstrekkelig kunnskap og
ferdigheter. Dette viser at AHS ma sikre rett kompetanse far behandling tilbys.

De yngste ungdommene i studien satt pris pa at sykepleierne gav dem premier etter
behandling. Da hadde de noe positivt a se frem til. Sykepleierne ved AHS bidro til at
ungdommene gikk fra a veere skeptiske til tilbudet til & synes det var fint med besgk av de
ansatte. Det viser at sykepleierne i stor grad oppnadde god kontakt og gav ungdommene gode
opplevelser. Fra et salutogenetisk perspektiv bidro sykepleierne i AHS til & gjere situasjonen
handterbar for ungdommene. Dersom ungdommene hadde en god relasjon til sykepleierne,
kunne de lettere sgke statte nar de hadde behov for det, og vage a sparre for a gjare
situasjonen sin mer begripelig. Dette gker mestringsfalelsen (Antonovsky, 1987/2021 5.39-
40). | denne studien kom det ogsa frem at ungdommene var takknemlig for behandlingen fra
AHS, ikke minst at sykepleierne “gidder” & kjore ut til dem. Forskning om familiers
opplevelse med AHS samsvarer med dette (Flon et al. 2001; Stevens et al., 2006; Hansson et
al., 2012; 2013; de Zen et al., 2021; Lippert et al., 2016/2017). Folelsen av takknemlighet kan
styrke ungdommenes opplevelse av en meningsfull hverdag. Sammen med handterbarhet og
begripelighet farer dette ungdommene i en helsefremmende retning, som er et av
sykepleierens grunnleggende ansvarsomrader (Antonovsky, 1987/2021 s.39-44; NSF, 2007).

Tillit og kommunikasjon mellom familien og helsepersonell er viktig for at AHS-tilbudet skal
fungere (Flon et al.,2001; Stevens et al., 2006; Toften, 2010; Hansson et al.,2012; 2013; de
Zen et al., 2021; Lippert et al., 2017). Denne studien viser at ungdommene falte seg tryggest
med sykepleiere de kjente fra for. Forfatternes erfaring fra sykehus er at ungdom med lang
sykehistorie danner nere forhold til sykepleierne, og det kan vere utfordrende a matte bygge
nye relasjoner. Dette stiller krav til sykepleierne i AHS, og er noe de ma veere bevisst pa.
Ifalge Flon et al. (2001) beskrev barn og ungdom at det var trygt a fa vaere i sitt hjemmemiljg

sammen med familien og gnsket & mate kjent helsepersonell. Enkelte barn trakk frem fordelen
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med kjente sykepleiere pa sykehuset. Barna likte sykehuset fordi favorittsykepleierne var der
og sykepleiere var godt kjent blant dem (Stevens et al., 2006). Dette kan til en viss grad ses
igjen i studien var. I folge Barnesykepleierforbundet skal barnesykepleiere “ha kompetanse pé
a kommunisere med ungdommer i ulike faser av utvikling, sykdom og behandling” (Larsen &
Silkoset 2021, s. 10). En faktor ungdommene i denne studien trakk frem som forsterket
trygghetsfalelsen var at sykepleierne spurte om sykdommen. For nye pasienter i AHS er
personalet ofte ukjent i starten. En fordel med AHS ved det aktuelle sykehuset er at de bestar
av en liten gruppe sykepleiere, og ungdom som mottar hjelp jevnlig blir raskt kjent med dem.
Vare resultater viser at psykologisk trygghet var en forutsetning for at ungdommene
involverte seg i prosedyrer og utviklet en fglelse av samarbeid og selvstendighet i
behandlingen.

| darlige perioder fglte ungdommene i studien at det noen ganger var tryggest a vaere pa
sykehuset, serlig i perioder der de var alvorlig syk, falte seg darlig eller var engstelig. Nar
ungdommene var slitne eller darlige, var de ikke sa opptatt av hvor de fikk behandling. AHS
sitt mal om & korte ned sykehustiden ved hjemmebehandling ma ikke ga pa bekostning av
pasientsikkerheten og ungdommenes falelse av trygghet. Det kom i liten grad frem i
intervjuene hvorvidt ungdommene var involvert i avgjerelsen om a ga over til behandling
hjemme. For a etterleve Ottawa-charteret ma AHS tilrettelegge for at ungdom medvirker til
beslutninger slik at falelsen av kontroll over egen helse ivaretas (World Health Organization,

u.a.).

En vesentlig del av barnesykepleierens kompetanse er a forsta utviklingen ungdommen gar
gjennom fysisk, psykisk og sosialt (Larsen & Silkoset 2021, s.10). Studier av blant annet
Aasen et al. (2019) og Parabe et al. (2013) viser at foreldre foretrakk hjemmesykehus fordi det
forenklet hverdagslogistikken og det ble lettere for dem 4 ta vare pa familien. Ungdom har
utviklet evne til & se ting i et starre perspektiv og til & tenke ut hypoteser (Sgjbjerg, 2019
5.139). Dette kan fare til at de pa den ene siden kan vere bekymret for om de far tilstrekkelig
hjelp hjemme, men pa grunn av hjemmesituasjon, kanskje med mindre sgsken, forstar de at
det er best for foreldrene at behandlingen skjer hjemme fremfor pa sykehuset. For noen
ungdommer, kanskje serlig de eldre, kan tanken om 4 hjelpe til og ta mer ansvar hjemme, ga

pa bekostning av deres gnske om a vaere pa sykehuset. | ungdomsarene befinner ungdommen
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seg mellom moralen og atferden en laerte som barn, og etikken som gjelder for voksenlivet
(Erikson, 1963/2000, s. 256). Ungdommenes iboende falelse om & utvikle seg inn i de
voksnes roller kan fare til et anske om a fremsta mer selvstendig og bidra inn i

familielogistikken.

7.2 Bedre ivaretakelse av psykiske og fysiske behov

Denne studien viser at AHS bidrar til mindre bekymringer hos ungdommene ved at de slipper
a grue seg til sykehusavtaler. De kan slappe bedre av hjemme og det er en stor fordel a slippe
transporten til sykehuset. Dette samsvarer med funn i annen forskning (de Flon et al., 2021;
Hanson et al., 2021). Det er ugunstig at ungdommen i en allerede redusert tilstand, pafares
belastningen med blant annet kvalme pa transporten til sykehuset. Forfatternes tolkning av
AHS sin grunntanke er at ungdom har det best og blir fortere frisk hjemme (Helse Bergen,
u.d.). Familiedynamikken forenkles med AHS og foreldrenes stressniva reduseres (Sartain et
al., 2001; Toften, 2010; Parab et al., 2013). Med avtaler pa sykehuset var familiene gjerne
avhengig av hjelp fra familiemedlemmer for & fa hverdagen til & ga opp. Ungdom kan
pavirkes negativt av gkt stressniva hos foreldrene (Grgnseth & Markestad, 2017, s. 87).
Studien var kartla ikke foreldrenes stressniva, men det kan tenkes at noen av ungdommenes
opplevelse av stress ble overfart fra foreldrene. Dersom foreldrene opplever & motta
tjenestene hjemme som lettere, kan de ubevisst uttrykke stress, som i sin tur pavirker
ungdommen. Funn fra studien viser at de yngste ungdommene syns det kunne veere slitsomt
nar hele familien var samlet hjemme. De trakk frem at det var godt & ha foreldrene for seg
selv pa sykehuset. For de eldre ungdommene var tilknytningen til venner viktigst, og ikke
foreldrenes tilstedeveaerelse som hos de yngre. Dette samsvarer med Eriksons (1968/1992)
teori som beskriver at fokuset i ungdomstiden endres fra at familien er viktigst til at venner far

en gkende betydning.

En av ungdommene i denne studien fikk tidligere all behandling gjennomfart over en dag pa
sykehuset. Etter oppstart av AHS ble behandlingen gjort over to dager og deler av den ble
gjennomfart hjemme. Ungdommen opplevde det likevel som tidsbesparende, fordi hen na var
delaktig i planleggingen og ble pafgrt mindre stress. En forutsetning for at ungdom oppnar sitt

fulle helsepotensial er at de kan ta kontroll over det som angar dem og deres helse (WHO,

35



1986). Ved a motta tjenester fra AHS far ungdommene gkt brukermedvirkning gjennom
pavirkningsmulighet over betydningsfulle faktorer. Stevens et al. (2006) beskrev at barn og
unge falte helsepersonellet bestemte over tiden deres pa sykehuset, mens hjemme hadde de
mer kontroll over egen tidsbruk. Dette viser at det er mer enn den generelle tiden
ungdommene sparer som er viktig og at det kan ha stgrre betydning for ungdommene a fa
redusert stress. Mye indre og ytre stress kan svekke ungdommen i sin utvikling av
selvstendige roller, ved at de ikke er like mottakelige for ny kunnskap og inspirasjon (Erikson,
1963/2000; von Tetzchner, 2019, s. 373). Barnesykepleiere skal ha kunnskap om hvem som
kan ha nytte av tjenester fra AHS, slik at alle aktuelle far tilbudet (Larsen & Sikoset, 2021,
s.8).

Studiens funn viser at AHS bidrar til bedre ivaretakelse av ungdommenes fysiologiske behov.
De beskrev bedre sgvn og hvile hjemme. Behandling fra AHS gjorde at ungdommene slapp
belastningen med a sta opp og farte til betraktelig mindre venting. Dette samsvarer med
forskningen til Flon et al. (2021) der det beskrives at fatigue var lettere a handtere hjemme,
nar en kunne ligge i sin egen seng. En ungdom i denne studien hadde negative assosiasjoner
knyttet til sykehuset og betinget kvalme viste seg nar hen var pa sykehuset. Hen opplevde
ogsa kvalme hjemme, men det var da ikke altoppslukende. Hjemme erfarte flere ungdommer
bedre appetitt. Stevens et al. (2006) sine funn samsvarer med dette, og beskriver at kvalme
mestres bedre hjemme der en kan slappe av pa sitt eget rom. Sett i lys av salutogen tenkning
kan behandling hjemme vaere en faktor som bidrar til & flytte ungdommene naermere
helseenden av kontinuumet (Antonovsky, 1987/2012 s.35-36). Studiens funn viser at a motta
tjenester fra AHS bidrar til reduksjon av stress, gkt sgvn og hvile og bedre ernering,
sammenlignet med tradisjonell sykehusbehandling. Ungdommene fgler at situasjonen er mer
handterbar nar de er hjemme, fordi det er bedre mulighet til avledning og man kan fokusere pa
det friske. Hverdagen blir mer meningsfull nar de er naermere sine relasjoner og egne
interesser kan lettere dyrkes i sitt eget miljg. Sammen bidrar dette til OAS, og med dette en
bedre mestring av situasjonen (Antonovsky, 1987/2012). Ved ivaretakelse av grunnleggende
behov fremmes det friske i ungdommene (Grimsbg et al., 2021). Dette samsvarer med

grunntanken i AHS om a fremme helse (Helse Bergen, u.a.).
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Resultatene fra studien viste at ungdommene hadde starre tilgjengelighet til ulike aktiviteter
og sosialt liv hjemme. Noen av ungdommene hadde fglt at det var vanskelig a falge med
vennene i de ulike aktivitetene og at sykdommens begrensninger kom til syne. Mulighetene
hjemme kunne fore til for lite hvile. Dette temaet er ikke funnet tidligere forskning. Ungdom
er ivrig etter anerkjennelse fra sine jevnaldrende og samhold med sin egen gjeng er viktig for
a bygge identitet (Erikson, 1963/2000, s.256). Opplevelsen av identitet, er troen pa at andre
ser pa en, slik man ser pa seg selv. For ungdom som far sykehusbehandling hjemme, kan
gnsket om & opprettholde tilhgrigheten til venner ga pa bekostning av behovet for hvile.
Ungdom kan ofre mye for a henge med pa det sosiale og bli oppgitt nar det hjemme lettere
viser seg hva man ikke kan vaere med pa. Ifglge Sgjbjerg (2019, s. 139-140) er ungdom sarbar
for hva andre mener og er redd for & vaere annerledes. Dette kan gjere at ungdommen pusher
seg selv for langt for & ikke falle utenfor. Konsekvensen kan da bli at ungdommen blir sliten
og mer innesluttet og dermed trekker seg vekk fra vennegjengen. De ansatte i AHS ma kjenne
til dette perspektivet og ta opp emnet med ungdommene. Ungdommene kan ha behov for
bekreftelse pa at det kan oppsta strid mellom gnske a delta i de sosiale arenaene og behovet
for hvile. Gjennom apen kommunikasjon kan sykepleierne i AHS statte ungdommen med a

balansere de ulike hensynene i ungdomstiden.

7.3 @kt normalitet i hverdagen med AHS

Studiens funn viser at ungdommene fikk mer tid hjemme da de mottok AHS, kontra
behandling pa sykehus. AHS bidrar til & etterleve forskrift om barns opphold i helseinstitusjon
(2000, §2) som omhandler at barn skal unnga sykehusopphold sa langt det er mulig. Funn fra
forskning viser at AHS bidrar til tidligere utskrivelse og mindre tid brukt pa sykehuset
(Lippert et al., 2017; Parab et. al., 2013). | ndveaerende helse- og sykehusplan
(Meld.St.7(2019-2020), s. 103), gnsker regjeringen at helseforetakene setter mal om a flytte
spesialisthelsetjenestene hjem til pasientene. Det store fokuset pa behandling hjemme fremfor
pa sykehuset er et viktig steg i riktig retning, og erfaringene i denne studien viser at
ungdommene ogsa foretrekker dette. Ungdommene fikk gkt mulighet til selvstendighet nar de
var hjemme. Flere la vekt pa at dette var fint for dem, og det var godt a ikke vere avhengig av
andre. Forskningen til Stevens et al. (2006) samsvarer med dette. Sett i lys av Eriksons
(1963/2000) teori om den psykososiale utviklingen i ungdomstiden, styrker behandling fra
AHS den naturlige identitetsutviklingen fordi ungdommen blir mindre avhengige av
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foreldrene. Egoidentiteten styrkes ved at det blir lettere & strekke seg etter ungdommens egen
og samfunnets forventning til ungdommen, om a gradvis bli mer selvstendig nar ungdommen
er hjemme. En god utgang av denne fasen vil veere at ungdommen opplever a ha kontroll pa

livet sitt.

Ungdommene i studien beskriver at besgk fra hjemmesykehus naermest gled inn i hverdagen.
De kunne drive med egne interesser og lettere legge opp dagene slik de selv gnsket.
Forskningen til Flon (2021) og Hansson (2012) samsvarer med dette. Besgkene fra sykehuset
forstyrret ikke sa mye og barna kunne fortsette med det de holdt pa med. Dette viser at
hjemmebehandling normaliserer ungdommenes hverdag sa langt det er mulig og lar
ungdommene oppleve kontroll over eget liv, som blir viktig i ungdomstiden (Sgjbjerg, 2019,
s. 139). “Det er sagt at pd sykehuset er jeg 90 prosent pasient og 10 prosent meg selv, mens
hjemme er jeg 10 prosent pasient og 90 prosent meg selv”’ (Meld.St. 7 (2019-2020), s.51).
Dette viser at nar hverdagen normaliseres, flyttes ungdommene nzrmere helseenden av
kontinuumet, og AHS sin grunntankene om a fremme helse imatekommes (Antonovky, 2012;
Helse Bergen, u.d). Bade nasjonalt og internasjonalt er malet & sikre muligheter og ressurser
for den enkelte til & oppna sitt fulle helsepotensial (WHO, 1986.; Meld.St.15(2022-2023, s.
13)). God helse er en hovedressurs for personlig og sosial utvikling, ifalge Ottawa-charteret
(WHO, 1986). Ved & fremme ungdommenes helse legges det til rette for best mulig utvikling i

ungdomsarene.

Det kom tydelig frem i studien at venner er viktig for ungdommene og at de savner dem nar
de er lenge fra hverandre. Dette er naturlig ut fra Eriksons utviklingsteori, ungdom stetter seg
hovedsakelig til venner (Erikson, 1963/2000, s. 255). Venner hjelper hverandre gjennom ulike
problemer og gjennom handtering av emosjonelle situasjoner. Denne utviklingen skjer
gradvis, noe studiens funn samsvarer med. De yngste ungdommene la starre vekt pa familien
nar de mottok tjenester fra AHS, mens de eldre ungdommene vektla muligheten til a se
venner mer. De ulike behovene blant yngre og eldre ungdom, bade fysisk, psykisk og sosialt,
er derfor viktig kunnskap barnesykepleiere ma ha, for & mgte ungdommen der de er (Larsen &
Silkoset 2021, s.10). Det er lite forskning pa forholdet til venner i denne konteksten. Fokuset
er i stedet hovedsakelig pa gkt familietid (Flon, 2021; Stevens et al., 2006; Sartain et
al.,2001). En mulig forklaring pa hvorfor det er slik er at tidligere forskning handler for det
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meste om foreldre og mindre barn. Det sosiale livet rundt ungdommen er i stor utvikling i
ungdomstiden (Hernaes, 2017). Nar ungdommen er syk kan de risikere a vaere lenge borte fra
venner og ga glipp av store sosiale endringer og fa en falelse av a ikke henge med. Voksne
har i starre grad etablerte liv som lettere kan settes pa vent. Men, dersom ungdomstiden settes
pa vent, blir det betydelig sterre konsekvenser. Dette sa vi mange eksempler pa under covid-
19-pandemien (Bakken, 2022). Pa personlig plan, risikerer ungdommen at
identitetsutviklingen pavirkes (Erikson, 1963/2000, s. 255). Ungdommene er rolleforvirret og
leter etter ny opplevelse av fellesskap og forutsigbarhet. Venner blir en viktig kilde til
kunnskap og inspirasjon i utviklingen av selvfglelse, selvstendige roller og relasjoner.
Anerkjennelse fra venner er essensielt for utviklingen av egoidentitet, som handler om
hvordan ungdommen har det i seg selv og troen pa at andre ser pa en slik, en ser pa seg selv
(Erikson, 1968/1992, s. 212). Dersom ungdommen er mye borte fra venner, gar han i mindre
grad gjennom den naturlige identitetsutviklingen enn sine jevnaldrende. Livet som skjer her
0g na, og ungdomstidens gjengdannelse er viktig for utvikling av selvfglelse (Erikson,
1963/2000, s.255). Gjennom gjenger utvikles samholdsfalelsen via dannelsen av egne
stereotyper og felles syn pa idealer. Dersom ungdommens samholdsfalelse svekkes, kan
ungdommen mangle bekreftelse av egen identitet og bli rolleforvirret. AHS gir gkt mulighet

til & vaere nermere venner og dermed styrker ungdommens naturlige identitetsutvikling.

Skolens betydning for ungdommene kom klart frem i studien og den ble ferst og fremst sett
pa som en viktig sosial arena. Det sosiale aspektet ved skolen og behandling fra
hjemmesykehus er ikke belyst i tidligere forskning. De strenge restriksjonene under korona-
pandemien viste tydelig at skolen er en viktig arena for sosialt samveer (Bakken, 2022).
Skolen er en plass ungdommene kan mates fysisk, som i den stadig mer digitale verdenen ser
ut til & veere et viktigere element enn tidligere. Denne studien viser at ungdom ofte prioriterte
a dra innom skolen. Formen tilsa gjerne ikke at ungdommen orket eller hadde mal om a lzre,
men det sosiale livet pa skolen motiverte dem til & mgte opp. En ungdom i studien trakk frem
at det var rart & komme tilbake til klassen etter lang tid borte, og falte seg nsermest som en
fremmed. Tilhgrigheten til vennene var satt pa vent og ble en trussel for identitetsutviklingen

ved at ungdommen opplevde utenforskap (Erikson, 1963/2000, s. 255).
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Selv om det sosiale livet har en stor betydning for ungdommene i studien, ser vi at fokus pa
leering og fraveer blir viktigere nar ungdommen nar ungdomsskolen. Jo mindre
sykdomsbelastning, jo mer energi har ungdommene til & bry seg om skolen, ogsa faglig.
Ifalge Stevens et al. (2006) var en av de stgrste fordelene med hjemmesykehus at barn og
ungdom unngikk skolefraveer. Dette var spesielt viktig for ungdomsskoleelever og eldre.
Denne studien viser at et viktig bidrag til & unnga skolefraveer var at AHS kunne gi
behandling pa skolen, og at dette ble satt pris pa. Ungdommene opplevde at AHS strakk seg
langt for & unnga skolefravaer, men var mindre fleksible i ferier. For & oppna sitt fulle
helsepotensial ma ungdommen ha et stgttende miljg og tilgang til informasjon, som gjer at de
kan medvirke i egen behandling (WHO, 1986). Med tanke pa studiens funn som viser at
skolen ofte benyttes som en sosial arena, kan ferier involvere planer av like stor betydning for
ungdommen. Dette viser viktigheten av at ungdommene er delaktig i planlegging og at

brukermedvirkning er essensielt for & ga i en helsefremmende retning.

AHS sin fleksibilitet med & tilpasse behandlingen til den enkelte ungdommens behov gjer at
ungdommene i denne studien kunne tilstrebe en mest mulig normal hverdag. Det var viktig
for ungdommene at helsepersonell tok deres perspektiv ved & involvere dem i behandlingen.
Dette samsvarer med Stevens et al. (2006) sine funn, der det kommer frem at barn og ungdom
gnsker & vaere med a bestemme behandlingstidspunktene. P& sykehuset matte de falge
fastsatte timer, men fleksibiliteten til hjemmesykehuset bidro til mer frihet. Dette samsvarer
med Helsedirektoratets (2021, kap. 3.4) sin evaluering av AHS, der det ogsa kom frem at
AHS bidrar til brukermedvirkning. Hjemmebehandling gir gkt mulighet for at ungdommene
kan ta en aktiv rolle i behandlingen. Ved & motta hjemmesykehus opplever ungdommer seg
selv og sykepleieren som mer likeverdige parter (Flon et al., 2001; Hanson et al., 2012).
Ivaretakelse av ungdommenes autonomi og medbestemmelse er kompetanse barnesykepleiere
skal inneha (Larsen & Silkoset 2021). En forutsetning for at ungdommene opplever
medvirkning rundt egen helse er at sykepleiere anerkjenner at ungdommen kjenner seg selv

best og gir de en aktiv rolle i behandlingen (Tveiten, 2018, s.246).

Ungdom i studien trakk frem at det var positivt & vaere delaktig i prosedyrer og bli sett pa som
en medspiller. A medvirke og ha mulighet til & ta kontroll over egen behandling er ifglge

Ottawa-charteret en forutsetning for a oppna sitt fulle helsepotensial (WHO,1986).
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Fleksibiliteten og ungdommenes medvirkning i behandlingen, gir gkt falelse av kontroll,
statter identitetsutviklingen, og bidrar pa den maten helsefremmende. AHS ma kjenne til at
ungdommene har et behov for & gradvis bli mgtt med et gkende krav og ansvar fra
omgivelsene (Erikson, 1968/1992, s.215). Den gkte brukermedvirkningen ungdommene far
gjennom AHS legger til rette for a stgtte ungdommen i hans utviklingsprosess pa vei inn i

voksenalderen.

Denne studien viser at det var ulik kjennskap til fleksibiliteten til AHS, og hva ungdommene
selv kunne veere med a styre. Noen ungdommer kjente ikke til fleksibiliteten til AHS, dette
kunne skyldes at det ofte var foreldrene som tok seg av behandlingsavtaler. Ungdommene
gnsket & veere delaktig i sine behandlingsavtaler. Dette samsvarer med tidligere forskning,
som ogsa konkluderer med at barn og unges perspektiv ma tas i betraktning nar avtaler lages
(Stevens et al., 2006; Flon et al.,2021). Ungdommers rett til medbestemmelse ved
gjennomfaring av helse- og omsorgstjenester, er viktig a veere bevisst pa. Barnesykepleiere
skal ha kunnskap om ungdommers autonomi i trad med lovverket (Larsen & Silkoset 2021,
s.10; Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon, 2000, 8§5; Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, §3).

Denne studien viser at eldre ungdommer legger starst vekt pa muligheten til & pavirke tid og
sted for avtaler. AHS ma vektlegge & undersgke hva som er viktig for den enkelte
ungdommen, for 4 tilrettelegge for brukermedvirkning. Nar avtaler gar gjennom foreldre, kan
viktige betraktninger overses og det fullverdige behandlingstilbudet nar ikke frem til
ungdommen. Foreldre og ungdom kan ha ulike prioriteringer og et tidspunkt foreldrene anser
a passe, kan vaere sveert darlig for ungdommen. Eldre ungdommers behov for & vere delaktig i
planlegging av behandlingsavtaler, samsvarer med den psykososiale utviklingen (Erikson,
1963/2000, s. 254). | ungdomsalderen blir de mer bevisst pa hvem de er, og
uavhengighetsfalelsen star sterkt. Dersom sykepleierne kun avtaler med foreldrene kan
identitetsdannelsen forstyrres. Ungdommene fratas muligheten til & utvikle seg i en
selvstendig retning som forbereder dem til voksenlivet (Erikson, 1963/2000, s. 254). For a
motvirke dette ma AHS tilstrebe direkte kontakt med ungdommen, bruke tiden de er hos dem
til & informere om fleksibilitet og sammen finne tidspunkt som er gode og hvor det passer a

motta tjenestene.
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7.4 Metodediskusjon

7.4.1 Reliabilitet og validitet i metoden

For & vurdere studiens reliabilitet ma man se pa hvor ngyaktig studiens data er, hvilke data
som brukes, hvordan den er samlet inn og hvordan datamaterialet er bearbeidet (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 279; Johannessen et. al., 2021, s. 27-28). Et mal pa reliabilitet i forskning
er etterprgvbarhet. Siden materialet i kvalitative studier kommer fra intervju med apne
sparsmal, rom for improvisering og sparsmal om relevante tema, blir hvert intervju unikt og
dermed ikke mulig a gjenskape fullstendig. Sammen med reliabilitet er det vesentlig a vurdere
validitet i forskning (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276-278; Johannessen, et al., 2021, s. 43).
A validere innebzrer & vurdere om valgt metode er egnet for & undersgke problemstillingen
og hvor gyldig studiens funn er. Dette blir evaluert ved a vurdere hvor godt funnene
gjenspeiler virkeligheten. Forfatterne har utforsket ungdommers egne erfaringer med AHS og
fatt frem deltakernes selvstendige beskrivelser. Forfatterne har kontrollert funnenes
palitelighet, sannsynlighet og troverdighet gjennom hele forskningsprosessen. Funnene ble
kritisk vurdert av to forfattere ved a stille sparsmal og diskutere om funnene ble tolket og

fremstilt riktig. Forfatterne opplever at det har veert en fordel & vaere to personer til dette.

Datamaterialet er ungdommers egne erfaringer, som forfatterne har samlet inn selv.
Resultatene i studien kommer direkte fra ungdommens egne utsagn uten pavirkende
mellomledd. Begge forfatterne har deltatt i intervjuene. Transkripsjoner og analyse er
gjennomgatt av begge. Dette kan ha motvirket partisk subjektivitet og at deler av materialet
ble overanalysert (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 239). Sammen kan dette styrke studiens
reliabilitet. Pa den annen side er forskerens subjektivitet et grunnleggende verktgy innenfor
tematisk analyse (Braun & Clarke, 2022, s. 8). Subjektiviteten bar ses pa som en ressurs ved
at erfaringer med & ha jobbet med ungdom gir forfatterne en god forutsetning for tolkning av
materialet. Forfatterne har lite erfaring fra forskning, bade i intervjusituasjonen og analysen.
Dette kan veere en begrensning i studien og prevd a kompenseres for ved a studere
intervjumetoder og analyseprosessen far gjennomfgring. Det ble ogsa gjennomfart
prgveintervju pa ungdom i familien for a bli kjent med intervjusituasjonen. Pa den annen side,
har forfatterne lang erfaring med @ kommunisere med ungdom, i tillegg til videreutdanning
innen sykepleie til barn og ungdom. Intervjuene kan ogsa sammenlignes med situasjoner som

ved en sykepleieinnkomst, som forfatterne har gjennomfgrt gjentatte ganger.
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Intervjuguiden bestod av dpne sparsmal. Som hovedregel stilte ikke forfatterne ledende
spgrsmal, men lot ungdommene selv utdype hva de syntes det var viktig a fortelle om.
Forfatterne opplevde at det kunne veere utfordrende a fa ungdommene til & gjare rede for
erfaringer i noen av intervjuene. | de tilfellene ble det stilt ledende spgrsmal for a veilede
ungdommen til & svare pa spgrsmal om det aktuelle temaet. Dette kan ha pavirket resultatenes
validitet, men er ikke ngdvendigvis en begrensning. | kvalitative studier kan ledende spgrsmal
bidra til & bekrefte intervjuerens fortolkninger og sjekke svarenes reliabilitet (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 201). Etter hvert intervju ble intervjuguiden evaluert og revidert. I tillegg
ble transkripsjonene vurdert og forfatterne gjorde endringer pa selve intervjusituasjonen for a

legge best mulig til rette for a fa gode refleksjoner rundt spgrsmalene.

Intervjusituasjonen, med to intervjuere og ett intervjuobjekt, kan ses pa som en begrensning i
studien fordi det allerede asymmetriske maktforholdet blir forsterket (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 51-52). | intervjuguiden var spgrsmalene fordelt mellom forfatterne. I en slik
situasjon, kan det ha vert vanskeligere a gi @rlige svar pa private temaer enn dersom det kun
var en intervjuer. For & utjevne denne skjevheten, var forfatterne bevisst pa hvor de satt seg i
rommet under intervjuet og prgvde a danne en ring fremfor a sitte pA motsatt side av
ungdommen. Fra ungdommens side kan det tenkes at det kan ha fart til usikkerhet hvem hen
skulle snakke med. Vi satt igjen med et inntrykk av at det var en god flyt i samtalene og at
ungdommene virket komfortable. | halvparten av intervjuene var ungdommenes foreldre med
som stgtte. Det var en fordel at begge forfatterne var med under alle intervjuene fordi begge
fikk et inntrykk av hvordan ungdommene la frem sine erfaringer og pa den maten redusert
risikoen for feiltolkninger. Foreldrenes tilstedeverelse under intervjuene kan ha pavirket
ungdommenes svar. | et tenkt tilfelle der foreldrene og ungdommen var uenige i sine
opplevelser av AHS, kan ungdommen kan gitt et annet svar med foreldrene til stede enn hvis
de var alene. En fordel ved at foreldrene var tilstede var a hjelpe nar ungdommen stod fast, og

sette dem pa sporet av meningene ungdommene gnsket a formidle.

For a styrke transkripsjonenes validitet og fa best frem ungdommens betydning i utsagnene,
inkluderte forfatterne pauser, gjentakelser og tonefall (Kvale & Brinkmann, 2015, s.212).
Forfatterne har forsgkt a vise transparens sa langt det har latt seg gjere, gjennom ngye
beskrivelser i metodekapittelet. Dette for & vise hvordan resultater har kommet frem og
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materialets palitelighet. For a ivareta ungdommens anonymitet har vi likevel ikke kunnet vare
sa transparente som vi i utgangspunktet hadde gnsket (Polit & Beck, 2021, s. 579).
Ungdommens utsagn er ikke nummerert i resultatdelen, fordi det lille utvalget gjar at det lett
blir synlig for de ansatte og pargrende hva den enkelte mener. Forfatterne har vart bevisst pa
at alle ungdommenes stemmer er synlige i materialet for at alle sine erfaringer skulle fa plass

og for best & belyse temaet.

Tematisk analyse er en fleksibel metode uten streng struktur (Braun & Clarke, 2022, s. 9).
Forfatterne fulgte fasene ngye og etter kravene metoden stiller. Alle analysetrinnene ble gjort
av begge forfatterne. Samarbeidet styrket prosessen fordi forfatterne trakk frem ulike sitater
og meninger. Validiteten ble evaluert, blant annet ved a vurdere hvordan spgrsmalsstillingen
pavirket intervjusvarene, og om forfatterne kunne ha pavirket deltakernes svar. Forfatterne
kontrollerte om data og funn i de enkelte fasene var fornuftig og vurderte egne fortolkninger
kritisk. Veileder gjennomgikk deler av datamaterialet og samarbeidet har styrket forstaelsen,
tolkning og refleksiviteten (Braun & Clarke, 2022, s. 8; Polit & Beck, 2021, s. 664). For &
styrke oppgavens validitet ytterligere har forfatterne deltatt pa HVL sine masterseminar, der
medstudenter og seminarleder kom med innspill til oppgaven. Studiens metodedel inkluderer
utdrag av datamaterialet i form av tabeller og intervjuutdrag for a gi leserne best mulig
forutsetning for & vurdere oppgavens validitet.

Studien har ikke som mal & generalisere (Polit & Beck, s. 157). Funnene kan ikke pastas a
gjelde for alle ungdom som mottar AHS fordi den kun inkluderer seks ungdom og utvalget er
kun hentet fra ett sykehus. AHS sin struktur varierer ogsa pa de ulike sykehusene i Norge.
Likevel stemmer studiens resultater overens med tidligere forskning pa feltet. Funnene i
studien gir et innblikk i erfaringer hos ungdommene vi har intervjuet og kan overfares til bruk
i andre situasjoner der man mgater ungdom. Studien lgfter frem nye spgrsmal og tydeliggjer
behovet for videre forskning pa omradet.

7.4.2. Utvalg

Studien skiller seg fra tidligere studier ved a kun inkludere ungdommers erfaring med AHS.

Tidligere forskning som er gjort inkluderer ogsa ungdommers foreldre. Det kan tenkes at
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familieintervjuer kunne gitt et starre bilde av opplevelsen. Forfatternes erfaring fra arbeid med
familier er at foreldre ofte kommer med mer utdypende utsagn. Denne studien gnsket & fa
frem ungdommenes egne erfaringer, og intervju kun med ungdommene ble derfor valgt.
Ungdommene ble rekruttert til studien uten involvering av forfatterne ved at foresparselen ble
sendt direkte til foreldrene. Dette bidro i starten til avstand mellom forfatterne og deltakerne.
Pa intervjudagen viste det seg at flere ungdommer ikke kjente sa godt til studien og sine
rettigheter, og det ble tydelig at foreldrene var de som hadde samtykket pa vegne av
ungdommen. Det er ogsa en mulighet for at foreldrene eller ungdommene som takket ja til &
delta var de som var forngyd med tilbudet. Det kan veere lettere a dele positive erfaringer nar
man er i en sarbar situasjon. Rekrutteringen gjennom ungdommenes foreldre kan ha pavirket
om forfatterne nadde frem til alle aktuelle kandidater og ses pa som en begrensing. | et tilfelle
avslo en forelder fordi ungdommen var i darlig form. I kvalitative studier brukes begrepet
metning for & bestemme starrelsen pa utvalget (Polit & Beck, 2021, s. 502). Metning oppnas
nar videre datainnsamling ikke farer til ny kunnskap. Endelig metningspunkt i studien er
usikkert fordi rekrutteringen matte avsluttes nar det ikke var flere tilgjengelige informanter.
Forfatterne er likevel forngyd med at seks deltakere ble rekruttert med tanke pa den relativt
korte rekrutteringsperioden studien hadde til radighet og det smale rekrutteringsutvalget.

Hovedprosjektets allerede fastlagte rekrutteringsomrade la faringer for mulige kandidater.

Studien er basert pa et begrenset datamateriale. Forfatternes begrensede intervjuerfaring,
kombinert med ungdommenes relativt korte utsagn ferte til kortvarige intervjuer. Forfatterne
erfarte at ungdommenes kommunikasjonsform ofte var a nevne det farste de kom pa, uten
lang utredning. Det kan tenkes at ungdommene vurderte hvordan svarene ville pavirke videre
behandling fra AHS og muligens holdt igjen pad meninger. Forfatterne var bevisst sin rolle i
intervjuene og presenterte seg som studenter og at de ikke hadde direkte tilknytning til AHS.
Det ble ogsa brukt sivile kler for a fravike sykepleierollen. Datamaterialet ungdommene bidro
til gav rikholdige og verdifulle resultater. Informantene varierte i alder, kjgnn og ulike
diagnoser. Dette bidro til et nyansert datamateriale. Siden temaet fra far er et underutforsket

omrade, er alt ungdommene kom med betydningsfullt.
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8.0 Konklusjon

Denne studien gir et innblikk i ungdommers erfaring med & motta tjenester fra AHS. Temaene
som ble identifisert var ungdommers opplevelse av tillit, trygghet og kompetanse i AHS, AHS

bidrar til bedre ivaretakelse av psykiske og fysiske behov, og gkt normalitet i hverdagen.

Ungdommene i studien er samstemt i at AHS er et godt alternativ til tradisjonell
sykehusbehandling. Behandling hjemme er mindre belastende og gker ungdommenes
selvstendighet. De forblir naer venner og skolen, som er en viktig sosial arena. En forutsetning
for a skape tillit og trygghetsfalelse hos ungdommen er at sykepleierne tar seg tid til a bli godt
kjent med ungdommen. Barnesykepleiere ma mgte ungdommer pa deres niva med kunnskap
om hva ungdomslivet innebzerer. A motta tjenester hjemme kan vaere slitsomt, og det kan
noen ganger fales tryggest a vaere pa sykehuset. AHS er et fleksibelt behandlingstilbud som
statter retten til medbestemmelse. Starst mulig grad av brukermedvirkning oppnas nar
ungdommene er involvert i behandlingen. Sammen med normaliteten AHS bidrar til i
hverdagen, dras ungdommene i en helsefremmende retning og identitetsdannelsen styrkes. En
forutsetning for at ungdommer skal dra nytte av tjenesten er at helsepersonell pa
barneavdelinger kjenner til for hvem og nar det er aktuelt. De ansatte i AHS ma kjenne til
ungdommers utvikling og gnsket og behovet for gkt selvstendighet. Studien har vist at AHS

kan veere aktuelt for mange pasientgrupper.

Studien svarer ikke pa hvor involvert ungdommene var i avgjerelsen med overgangen til
hjemmebehandling. Det er lite forskning pa overgangen fra sykehusbehandling til behandling
hjemme, og eventuelle belastninger eller trusler i trygghetsfalelsen ved hjemmebehandling.
Det sosiale aspektet ved skolen nar ungdom mottar tjenester fra AHS, og forholdet til og
betydningen av venner er heller ikke belyst i tidligere forskning. Temaets aktualitet og lite
forskning pa emnet viser at det er behov for ytterligere forskning innenfor ungdommers

erfaring med AHS.
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Vedlegg 1- Forespgrsel om deltakelse

Vil du delta i masterprosjektet

«Ungdommers opplevelse og erfaring med avansert hjemme sykehus

(AHS) for barn og unge»?

Vi er to masterstudenter som skal undersgke ungdommers opplevelse og erfaring med AHS.
Vi gnsker a snakke med deg fordi du har fatt behandling fra sykehuset hjemme. | det
vedlagte skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil
innebaere.l den forbindelse vil vi i Igpet av kommende uke ringe deg pa oppgitt
mobilnummer. Fgr denne samtalen ber vi deg tenke igiennom om du har lyst og anledning til

a delta, og evt et tidspunkt som passer deg.

Dersom du sier ja, vil vi gjgre en avtale med deg om tid og sted for intervjuet. Du kan enten
komme pa Barne- og Ungdoms- klinikken, eller vi kan komme hjem til deg pa et avtalt
tidspunkt. Dersom du heller vil giennomfgre intervjuet pa Teams/Zoom skal vi fa til det ogsa!

Det kan du bestemme selv!
Det er selvfglgelig frivillig ga delta!

Vi haper du vil bidra med dine erfaringer med a fa hjemmesykehus!

Vennlig hilsen




Vedlegg 2- Informasjon- og samtykkeskjema, 12-15 ar

Vil du delta i masterprosjektet

«Ungdommers opplevelse og erfaring med avansert hjemmesykehus

(AHS) for barn og unge»?

Formal

Vi er to masterstudenter som skal undersgke ungdommers opplevelse og erfaring med AHS.
Vi gnsker a snakke med deg fordi du har fatt behandling fra sykehuset hjemme. | dette skrivet
gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzre. Tilbudet om
AHS startet opp i 2020 og vi gnsker kunnskaper om hvordan ungdommer erfarer dette.
Prosjektet vil danne grunnlag for et masterprosjekt i Klinisk sykepleie med spesialitet
barnesykepleie, ved Hagskulen pa Vestlandet. Dette prosjektet er en del av et starre
forskningsprosjekt som vil undersgke pasienters, pargrende og personalets forventninger og

erfaringer for og etter tiloud om AHS.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Hegskulen pa Vestlandet (HVL) er ansvarlig for prosjektet. Den praktiske gjennomfaringen
av prosjektet vil skje i samarbeid med Helse Bergen HF, og tillatelse til gjennomfaringen er

gitt av klinikkdirektgr ved Barne- og ungdomsklinikken, Helse Bergen.

Hva innebzrer det for deg a delta?

Hvis du blir med i prosjektet vil du bli bedt om & delta i et intervju om hvordan du opplever
og har erfart tiloudet om hjemmesykehus. Hvis du takker ja til & delta, vil en masterstudent fra
Hggskulen pa Vestlandet kontakte deg for & avtale et tidspunkt for intervju som passer deg.
Masterstudentene er allerede ferdig sykepleiere og har jobbet med barn og ungdom i over 10
ar. Du velger selv hvor du gnsker at intervjuet skal gjennomfares, hjemme hos deg, over nett
eller pa sykehuset. Hvis du gnsker det, kan du ha med foreldrene dine. Intervjuet vil bli tatt
opp pa digital lydfil og vil vare ca. 1 time. Intervjuene vil kunne fa deg til a tenke mer pa

sykdommen enn du liker, men det kan ogsa veere godt a dele de opplevelsene du har hatt.

Det er frivillig a delta
Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke deg

uten & oppgi noen grunn. Dette vil ikke fa konsekvenser for den videre behandlingen du far.



Hvis du gnsker a trekke deg eller dersom du har spgrsmal til prosjektet kan du kontakte

prosjektansvarlig ...

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Masterstudentene som gjennomfarer prosjektet har taushetsplikt og behandler informasjonen
du har gitt i samsvar med regelverket for personvern. Informasjonen du gir i intervjuene vil
bli lagret pa forskningsserver ved Hggskulen pa Vestlandet og skal kun brukes slik som det er
beskrevet i hensikten med prosjektet. Alle opplysningene om deg vil bli behandlet uten navn
og andre direkte gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger
gjennom en navneliste. Det er kun personer tilknyttet prosjektet som har tilgang til

navnelisten. Lydfilene fra intervjuene vil slettes sa snart de er skrevet om til tekst.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.12.2023 og alle personopplysninger vil da bli slettet.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke. Pa oppdrag fra Hagskulen pa
Vestlandet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at behandlingen av

personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
Hagskulen pa Vestlandet ved farsteamanuensis Elisabeth Beisland, mastergradsstudiet i

Klinisk sykepleie, tif .. elisabeth.beisland@hvl.no Personvernombud Hggskulen pa

Vestlandet: Trine Anikken Larsen,. personvernombudet@hvl.no

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig/forsker/veileder Master student


mailto:elisabeth.beisland@hvl.no
mailto:personvernombudet@hvl.no

Samtykkeerklaering

Jeg samtykker til & delta i prosjektet og til at mine personopplysninger brukes slik det

er beskrevet i dette informasjonsskrivet:

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Huvis et prosjekt inkluderer barn og ungdom under 16 ar, skal i utgangspunktet begge

foresatte undertegne

Som foresatte til (Fullt navn)

samtykker vi til at hun/han kan delta i prosjektet

Sted og dato Foresattes signatur



Foresattes navn med trykte bokstaver

Sted og dato Foresattes signatur

Foresattes navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om prosjektet

Sted og dato

Signatur master student



Vedlegg 3- Informasjon- og samtykkeskjema, 16-18 ar

Vil du delta i masterprosjektet

«Ungdommers opplevelse og erfaring med avansert hjemme sykehus

(AHS) for barn og unge»?

Formal

Vi er to masterstudenter som skal undersgke ungdommers opplevelse og erfaring med AHS.
Vi gnsker a snakke med deg fordi du har fatt behandling fra sykehuset hjemme. | dette skrivet
gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzre. Tilbudet om
AHS startet opp i 2020 og vi gnsker innblikk i hvordan ungdommer erfarer dette. Prosjektet
vil danne grunnlag for et masterprosjekt i Klinisk sykepleie med spesialitet barnesykepleie,
ved Hagskulen pa Vestlandet. Dette prosjektet er en del av et starre forskningsprosjekt som
vil undersgke pasienters, paragrende og personalets forventninger og erfaringer far og etter
tiloud om AHS.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
Hegskulen pa Vestlandet (HVL) er ansvarlig for prosjektet. Den praktiske gjennomfaringen
av prosjektet vil skje i samarbeid med Helse Bergen HF, og tillatelse til gjennomfaringen er

gitt av klinikkdirektgr ved Barne- og ungdomsklinikken, Helse Bergen.

Hva innebzrer det for deg a delta?

Hvis du blir med i prosjektet vil du bli bedt om & delta i et intervju om hvordan du opplever
og har erfart tiloudet om hjemmesykehus. Hvis du takker ja til & delta, vil en masterstudent fra
Hggskulen pa Vestlandet kontakte deg for & avtale et tidspunkt for intervju som passer deg.
Masterstudentene er allerede ferdig sykepleiere og har jobbet med barn og ungdom i over 10
ar. Du velger selv hvor du gnsker at intervjuet skal gjennomfares, hjemme hos deg, over nett
eller pa sykehuset. Hvis du gnsker det, kan du ha med foreldrene dine. Intervjuet vil bli tatt
opp pa digital lydfil og vil vare ca. 1 time. Intervjuene vil kunne fa deg til a tenke mer pa

sykdommen enn du liker, men det kan ogsa veere godt a dele de opplevelsene du har hatt.

Det er frivillig a delta
Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke deg

uten & oppgi noen grunn. Dette vil ikke fa konsekvenser for den videre behandlingen du far.



Hvis du gnsker a trekke deg eller dersom du har spgrsmal til prosjektet kan du kontakte

prosjektansvarlig Elisabeth Beisland, e-post elisabeth.beisland@hvl.no.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Masterstudentene som gjennomfarer prosjektet har taushetsplikt og behandler informasjonen
du har gitt i samsvar med regelverket for personvern. Informasjonen du gir i intervjuene vil
bli lagret pa forskningsserver ved Hggskulen pa Vestlandet og skal kun brukes slik som det er
beskrevet i hensikten med prosjektet. Alle opplysningene om deg vil bli behandlet uten navn
og andre direkte gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger
gjennom en navneliste. Det er kun personer tilknyttet prosjektet som har tilgang til

navnelisten. Lydfilene fra intervjuene vil slettes sa snart de er skrevet om til tekst.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet skal etter planen avsluttes 31.12.2023 og alle personopplysninger vil da bli slettet.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og a fa utlevert en kopi
av opplysningene,

— afarettet personopplysninger om deg,

— afaslettet personopplysninger om deg, og

— asende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke. Pa oppdrag fra Hagskulen pa
Vestlandet har NSD — Norsk senter for forskningsdata AS vurdert at behandlingen av

personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket


mailto:elisabeth.beisland@hvl.no

Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
Hagskulen pa Vestlandet ved farsteamanuensis Elisabeth Beisland, mastergradsstudiet i
klinisk sykepleie. TIf .. elisabeth.beisland@hvl.no

Personvernombud Hggskulen pa Vestlandet: Trine Anikken Larsen.

personvernombudet@hvl.no

Med vennlig hilsen

-Prosjektansvarlig/forsker/veileder Master student
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Samtykkeerklaring

Jeg samtykker til & delta i prosjektet og til at mine personopplysninger brukes slik det

er beskrevet i dette informasjonsskrivet:

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver

Jeg bekrefter 3 ha gitt informasjon om prosjektet

Sted og dato Signatur

Master student



Vedlegg 4- Intervjuguide

Intervjuguide

Kvalitativ studie — Ungdommers erfaringer med Avansert hjemmesykehus

@nske velkommen, takke for deltakelse

Presentere oss

Informasjon til deltakerne om hva dette prosjektet handler om

Vi tar master i barnesykepleie og skal na skrive masteroppgave der temaet er

ungdommers opplevelse og erfaring med Avansert hjemmesykehus.

Gjennom intervjuene gnsker vi a fa innblikk i hvilken betydning tilbudet med Avansert
hjemmesykehus har for dere som er ungdom. Sa vidt vi vet er det lite forskning pa akkurat

dette.

Denne kunnskapen vil kunne bidra til en gkt forstaelse av hvordan tilbudet oppleves for
ungdommer (Hvordan dere opplever det; hva dere synes er viktig, hva dere synes er

problematisk).

Lydopptak- sikring av konfidensialitet.

Vi vil benytte lydopptak under intervjuet, og intervjuet vil bli skrevet ned og lagret pa en
sikker plass. Det vil ikke vaere mulig a spore tilbake til bestemte personer, og hvilke utsagn

som er dine.

Det du foreller om her, vil ikke ha noe betydning for din behandling fra AHS videre.

Lydfilene vil bli slettet etter at intervjuene er skrevet ned.
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Informasjon om intervjusituasjonen

¢ Vierinteressertidin erfaring med a fa hjelp hjemme med AHS. Vi gnsker ogsa a stille
deg noen generelle spgrsmal om bakgrunnen din, og dersom du gnsker det om du vil si

litt om diagnosen din og den behandlingen du har fatt sa langt.

< Videre vil vi stille noen spgrsmal om dine opplevelser og erfaringer med Avansert

hjemmesykehus, som er det vi skal snakke videre om i samtalen.

¢ Vivil stille deg apne spgrsmal, der du kan fa legge ut alt du kommer pa rundt

spgrsmalet.

< Dersom det er noen spgrsmal du ikke gnsker @ snakke om, er det selvsagt helt i orden.
Som du har lest i samtykkeskjemaet kan du nar som helst trekke deg fra intervjuet,

hvis du skulle ombestemme deg.

< Vierinteressertidine opplevelser og erfaringer knyttet til dette temaet.

< Na starter vi lydopptaket.

Bakgrunnsvariabel:

Vi har ingen mulighet til 3 lese i journalen din og lurer pa om du vil fortelle litt om deg selv.

Alder, sgsken, hvem bor du med?

Var du lenge pa sykehus fgr du fikk hjelp eller behandling hjemme?

Vil du si noe om hvor lenge du har hatt AHS? Kommer de ofte til deg?
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Hovedspgrsmal

Oppfelgingsspgrsmal

Hvordan synes du det er a fa behandling fra

sykehuset hjemme?

Hvordan har det veert for deg a fa komme

hjem?

Hvordan var det i begynnelsen?

Hvordan er det nd som du er blitt litt mer

kjent med det?

e Fortell litt om begynnelsen/eller
overgangen fra sykehuset til
hjemme

e Husker du hvordan det fgltes?

e Hva var det som gjorde at du fglte
det slik?

e Folte du deg trygg og ivaretatt?

e Hadde du noen utfordringer/var det
noe som var vanskelig i overgangen?

(eks m smerter/kvalme)?

Fortell litt om hverdagen din nd som du far

behandling hjemme?

e Hvordan er en vanlig dag for deg n3,
der sykehuset kommer hjem til deg?
e Er du pa skolen hver dag, eller noen

timer?
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Evt hva har det 3 si for deg at du far veert

mer pa skolen?

Er du med pa fritidsaktiviteter?
Hvordan synes du hverdagen er na i
forhold til da du var pa sykehuset?
Hva er forskjellene?

Var noe bedre/darligere pa sykehus?

Har forholdet til foreldrene dine og
evt spskene dine endret seg etter du
fikk AHS?

Hvordan sover du? Far du nok hvile?
Hvordan er det med spising?
Hvordan er det med aktivitet?

Far du veert mer med venner nd som
du er hjemme?

Kan du deltatt mer pa aktiviteter?

Er det forskjell pa disse tingene fra
da det var pa sykehuset (hvile,
aktivitet, venner, spising)?

Har du fatt mer eller mindre ansvar
for sykdommen din?

Er det forskjell pa hvordan

foreldrene dine er mot deg?
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Stiller de stgrre krav her hjemme
enn pa sykehus?

Er det forskjell i hvor selvstendig du
kan veere ift planlegging av dagene
dine? Er AHS fleksible?

Noe annet som har endret seg med

det at du fikk komme hjem?

Sann oppsummert; Hva har det at du fikk

komme hjem/ha AHS hatt a si for deg?

Hva har veert fordeler?
Hva har veert utfordringer?
Feler du deg trygg og godt ivaretatt

hjemme?

Avslutning

Na stopper vi lydopptaket.

verdifullt.

Er det noe du tenker vi har glemt a ta opp her i dag? Er det noe du gnsker a nevne?

Tusen takk for at du stilte opp og at vi fikk hgre om dine opplevelser og erfaringer, det er

Mange ungdom synes det er litt tgft a fortelle om seg selv og erfaringer med sykdom.

@nsker du at vi snakker litt rundt hvordan intervjuet opplevdes for deg?
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