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Brukermedvirkning i forhold til eldre pasienter med kronisk nyresvikt som blir behandlet
hemodialyse og for deres parorende.

Med hjemmel i lov om behandling av etikk og redelighet i forskning § 4 har Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Midt-Norge vurdert prosjektet i sitt mete 24. august 2007
med falgende vilkar og vurdering:

Hensikten med studien er & 13 ekt kunnskap om hvordan brukermedvirkning blir erfart
av eldre HD pasienter og deres parerende, og hvordan sykepleiere i en dialyseavdeling
erfarer at brukermedvirkning i forhold til eldre HD pasienter og deres pérerende blir
praktisert.

Problemstilling:

Hvilke erfaringer har pasientene, parerende og sykepleier med brukermedvirkning i en
dialyseavdeling og hvordan kan erfaringene tolkes i et livsverdenperspektiv og et
systemperspektiv?

Forskingsspersmal:

1. Hvordan erfarer eldre HD pasienter brukermedvirkning fra den forste informasjon
om HD behandling blir gitt og frem til intervjuet?

2. Hvordan erfarer parerende til eldre HD pasienter brukermedvirkning fra den forste
informasjon om HD behandling blir gitt og frem til intervjuet?

3. Hvordan erfarer sykepleier praktisering av brukermedvirkning i forhold til eldre HD
pasienter?

4. Hvordan kan erfaringene til pasient, parerende og sykepleier i forhold til
brukermedvirkning forstdes i et livsverdensperspektiv, nér de ulike livsverdner blir
sammenlignet?

5. Hvordan kan erfaringene til pasient, parerende og sykepleier i forhold til
brukermedvirkning i en dialyseavdeling forstas i et systemperspektiv?

Studien vil ha et utforskende og sammenlignende design. Det kvalitative
forskningsintervju vil bli brukt som metode for datasamling i form av fortellinger.

Intervjuene fra pasientene, pérerende og sykepleiers vil danne datamateriale i forhold
til de fem forskningsspersmélene.
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Leder i komiteen

Det vil bli foretatt et strategisk utvalg der det tilstrebes en spredning i forhold til alder,
kjenn og hvor lenge pasienten har gétt til dialyse. Pasientene skal veere 75 ar 0g mer og
skal ikke nyretransplanteres, det innbzrer at pasientene vil vare avhengig av dialyse
resten av livet. Pasienten selv velger sammen med kontaktsykepleier en nzr parerende
som kontaktsykepleier foresper om 4 delta. Respondentene skal ha samtykke
kompetanse. Intervjuene er tenkt & forega i hjemmet til respondentene, er dette ikke
enskelig vil forsker finne et annet egnet sted utenfor dialyseavdelingen. Studien vil
inkludere; 10 pasienter, 10 parerende og 10 sykepleiere fra 5 dialyseavdelinger. 2
pasienter, 2 parerende og 2 sykepleiere fra hver dialyseavdeling.

Felgende vilkér ligger til grunn for komiteens vedtak:

- Komiteen viser til prosjektprotokollen og har ingen merknader til prosjektets hensikt
eller plan for gjennomfering.

- Komiteen viser til informasjonsskrivet og komiteen har nytt navn: Det skal sta at
prosjektet er godkjent av Regional Komité for Medisinsk og Helsefaglig
Forskningsetikk, Midt-Norge.

- Det skal sti at studien er meldt til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).

- Informasjonsskrivet er veldig omfattende og kan sannsynligvis forkortes uten tap av
informasjonsverdi.

- Siste avsnitt som omhandler prosjektleder; Jeg er.... ber fjernes. Prosjektleder
oppgir navn og kontaktinfo i bunn av skrivet. E-postadressen ber fjernes da sensitive
medisinske opplysninger ikke ber formidles ved e-post.

- Komiteen ber om at revidert informasjonsskriv sendes komiteen og prosjektet kan
ikke settes i gang for skrivet er godkjent av komiteens leder.

Komiteen ber om 4 f3 tilsendt artikkel/rapport nér studien er fullfart.
Komiteens vurdering er et enkeltvedtak i henhold til forvaltningslovens (fvl) § 2 b:
”Komiteen godkjenner at prosjektet gjennomfores.”

Vedtaket kan paklages og klagefristen er tre uker fra mottagelsen av dette brev, jf. fvl.
§§ 28 og 29. Klageinstans er Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og
helsefag (NEM), men en eventuell klage skal rettes til REK Midt-Norge. Avgjerelsen i
NEM er endelig. Det folger av fvl. § 18 at en part har rett til & gjore seg kjent med
sakens dokumenter, med mindre annet folger av de unntak loven oppstiller i §§ 18 og
19.

Seniorradgiver
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TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 01.08.2007. Meldingen gjelder prosjektet:

17243 Brukermedvirkning i forhold til eldre pasienter med kronisk nyresvikt som
blir bebandlet med hemodialyse og deres pirarende

Bebandlingsansvarlig Universitetet i Bergen, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Elin Aasen

Personvernombudet hat vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vere regulert av
§ 7-27 i petsonopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrér at prosjektet gjennomfores.

Petsonvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet gjennomfores i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentater samt personopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom p4 at dét skal gis ny melding detsom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
sormn ligger til grunn for personvetnombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,
http://www.nsd.uib.no/personvern/melding/pvo _endringsskjema.cfim. Det skal ogs4 gis melding etter tre 4r
dersom prosjektet fortsatt pigit. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://www.nsd.uib.no/personvern/register/.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2011, rette en henvendelse angaende status for
behandlingen av personopplysninger.

Venn.hg hilsen

jorn Hentichsen Anne-Mette Somby

Kontaktperson: Anne-Mette Somby tlf: 55 58 24 10
Vedlegg: Prosjektvurdering

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS@: NSD. SVF, Universitetet i Tromsg, 9037 Tromse. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no




Personvernombudet for forskning

Prosjektvurdering - Kommentar
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Personvernombudet finner at behandlingen kan finne sted med hjemmel i personopplysningsloven §§ 8 forste
ledd og 9 a (samtykke).

Alle pasienter som skal inkluderes i prosjektet vurderes som samtykkekompetente.
Informasjonssktivene som er utarbeidet er tilfredstillende etter revisjon jf. e-post 12.09.2007.
Nér resultatene presentetes skal ingen enkeltpersoner kunne gjenkjennes.

Ved prosjektslutt 31.12.2011 skal datamaterialet anonymiseres. Dette innebzrer at direkte og indirekte
personidentifiserende opplysninger slettes eller skrives om. Lydopptak slettes.

Prosjektet er tilradd av Regional etisk komité for medisinsk forskningsetikk (RELK).




Foresporsel om a delta i en vitenskaplig undersokelse.
Informasjon til sykepleier ved dialyseavdelingen i forhold til studien:

Brukermedvirkning i forhold til eldre pasienter med kronisk nyresvikt som blir
behandlet med hemodialyse og deres parorende.

Bakgrunn for studien.

Denne undersekelsen tar utgangspunkt i den nye Omsorgsmeldingen, Stortingsmelding 25
(2005-2006) Mestring, muligheter og mening som vektlegger at pasienter og parerende far
veere delaktig og far makt og innflytelse over sin egen situasjon. Undersgkelsen setter fokus
pa eldre (mer enn 75 &r) pasienter med kronisk nyresvikt som blir behandlet med hemodialyse
og som ikke skal nyretransplanteres og parerende til samme pasientgruppe. Jeg henvender
meg til deg med forespersmal om du kan tenke deg & delta i denne undersgkelsen

Milsetting og problemstilling for studien.

Mélet med undersekelsen er & fa kunnskap om hvordan eldre hemodialysepasienter og deres
parerende erfarer medbestemmelse/deltagelse (brukermedvirkning) i forhold til
hemodialysebehandlingen. Og hvordan sykepleiere i en dialyseavdeling erfarer at,
medbestemmelse/deltagelse (brukermedvirkning) i forhold til eldre hemodialysepasienter og
deres pararende blir praktisert i en dialyseavdeling.

Problemstilling for studien er: Hvordan blir brukermedvirkning i en dialyseavdeling erfart av
pasient og pdrorende, og hvordan erfarer sykepleier at brukermedvirkning blir praktisert?

Metode.

Undersgkelsen skjer ved en kvalitativ studie. Det planlegges & intervjue pasienter, 10
parerende og sykepleiere fra ulike dialyseavdelinger. Dersom du ensker & delta i denne
studien vil jeg forst be deg fortelle litt om deg selv; utdanning og yrke, hvor lenge du har
arbeidet ved dialyseavdelingen, det sosiale miljeet i avdelingen og dialyseavdelingens rutiner.
Videre vil jeg be deg fortelle om dine erfaringer med samhandlingen med de eldre
hemodialyse pasientene og deres parerende om hemodialysebehandlingen. Du kan ta
utgangspunkt i en pasient og ditt forste meote med pasienten og deres parerende tiden frem til i
dag. Du kan fortelle om hvordan du informerer dem, hvordan du lar dem uttrykke sine ensker
og behov og hvordan du legger til rette for at deres ensker og behov blir tatt til folge.
Intervjuet vil skje pa et rolig sted utenom avdelingen, det kan veere i ditt hjem eller at forsker
finner et annet egnet sted. Samtalen vil bli tatt opp pa band, for sé senere a bli skrevet ned i
tekst og analysert. Etter at intervjuet er analysert kan det bli aktuelt & kontakte deg pa nytt for
a be deg utdype enkelte hendelser.

De som kan delta i undersekelsen er:
- Eldre hemodialyspasienter som er 75 ar eller mer, som ikke skal nyretransplanteres, og
som har blitt behandlet med hemodialyse i minst to maneder.
- Péargrende til samme pasientgruppe, der pasienten selv ikke deltar i undersekelsen.
- Sykepleiere som har arbeidet i dialyseavdelingen i to r eller mer.
Fem forskjellige dialyseavdelinger vil bli forespurt om & delta.

Risiko/ubehag: Det 4 fortelle sin egen historie kan sette i gang folelser og tanker som du ikke
er klar over. Far du behov for & snakke med noen etter intervjuene kan du nar som helst ta



kontakt med forskeren eller med den kontaktsykepleier som snakket med deg forste gang.
Kontaktsykepleier har taushetsplikt og ingen andre i avdelingen vil fa vite noe om din
deltagelse i studien.

Frivillighet: Det er fullstendig frivillig & delta og du kan nar som helst trekke deg fra
undersegkelsen uten 4 métte oppgi noen grunn. Trekker du deg fra studien vil dette ikke f&
noen innvirking pa deres arbeidsforhold i dialyseavdelingen.

Databehandling/taushetsplikt: Alle som skal ha kontakt med de innsamlede dataene er
underlagt taushetsplikt i henhold til Forvaltningsloven § 13 og Helsepersonellovens § 21. Alle
fortellingene vil bli behandlet konfidensielt. Det er bare prosjektleder og eventuelt veiledere
som vil ha tilgang til opplysningene. Nér fortellingene er analysert vil lydopptakene bli
slettet. Nar resultatene presenteres i en doktorgradavhandling skal det ikke vere mulig &
kjenne igjen enkeltpersoner. Alle opplysninger som kan spores tilbake til deg vil bli slettet nar
prosjektet avsluttes 31.12.2011.

Etisk og faglig vurdering: Prosjektet er godkjent av det sykehuset og den avdelingen du er
ansatt pa. Undersakelsen er ogsa godkjent av Regionale komité for medisinsk forskningsetikk,
Region Midt Norge, og er meldt til personvernombudet ved Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste.

Samtykke: Etter at kontaktsykepleier har informert deg og du har lest informasjonsskrivet
kan du bruke 3 — 4 dager og tenke igjennom foresperselen pd. Dersom du ensker & delta s
skriver du under samtykkeerklaringen og sender svarslippen direkte til forskeren innen dato
.......... Nér jeg far svarslippen fra deg tar jeg kontakte med deg pr. telefon for & avtale tid og
sted. Dersom du ensker flere opplysninger for du sier deg villig til & la deg intervjue kan jeg
kontaktes pé telefon 70161391 (jobb) 92850817 (mobil). Jeg planlegger & utfore intervjuene i
lopet av hest 20070g 2008.

Mitt navn er Elin Aasen og jeg er ansvarlig for prosjektet. Jeg er utdannet sykepleier og
hegskolelektor og arbeider ved Hogskolen i Alesund, institutt for helsefag. Jeg har tidligere
arbeidet 10 ar ved en dialyseavdeling. Denne studien er en del av et doktorgradsarbeid ved
Universitetet i Bergen. Mine veiledere i forhold til dette arbeidet er Kére Heggen professor
ved Hogskolen i Volda, Bente Wold professor ved Universitetet i Bergen og Marit
Kvangarsnes forsteamanuensis ved Hogskolen i Alesund.

Takk for at du tok deg tid til 4 lese dette.

Alesund ........... Vennlig hilsen Elin Aasen



SAMTYKKE TIL A DELTA I UNDERS@KELSEN:

BRUKERMEDVIRKNING I FORHOLD TIL ELDRE PASIENTER MED KRONISK
NYRESVIKT SOM BLIR BEHANDLET MED HEMODIALYSE OG DERES PARORENDE.

Jeg har mottatt muntlig og skriftlig informasjon om studien og sier meg villig til & delta.

En frankert konvolutt ligger vedlag og returneres til
Elin Aasen Lerstadtoppen 34 6014 Alesund



Intervjuguide

Dataene vil innhentes ved hjelp av fortellinger og malet er at informantene fér fortelle sé fritt
som mulig innenfor rammen som forskningssparsmalet gir. Intervjuet startes ved at vi snakker
om hvordan det hele skal forega og at forskeren hjelper informanten videre i fortellingen
dersom informantene stér fast.

Spersmal til sykepleier:
Kan du ferst fortelle litt om deg selv; utdanning og yrke, hvor lenge du har arbeidet ved
dialyseavdelingen, det sosiale miljeet i avdelingen og dialyseavdelingens rutiner. Videre vil
jeg be sykepleier fortelle om sine erfaringer med samhandlingen med pasient og parerende fra
sitt forste mote og frem til dagen i dag.

- Hvordan gav du den forste informasjonen om behandlingen?

- Hvordan fikk pasienten og deres parerende utrykke sine ensker og behov?

- Hvordan fikk pasienten og parerende gjennomslag for sine ensker og behov?
Du kan ta utgangspunkt i en pasient og dens parerende og ditt ferste mete og frem til dagen i
dag.



Foresporsel om a delta i en vitenskaplig undersokelse.
Informasjonsskriv til pasienten i forhold til studien:

Brukermedvirkning i forhold til eldre pasienter med kronisk nyresvikt som blir
behandlet med hemodialyse og deres parorende.

Bakgrunn for studien.

Denne undersekelsen tar utgangspunkt i den nye Omsorgsmeldingen, Stortingsmelding 25
(2005-2006) Mestring, muligheter og mening som vektlegger at pasienter og parerende far
vere delaktig og far makt og innflytelse over sin egen situasjon. Undersekelsen setter fokus
pa eldre (mer enn 75 &r) pasienter med kronisk nyresvikt som blir behandlet med hemodialyse
og som ikke skal nyretransplanteres og parerende til samme pasientgruppe. Litteraturen
beskriver at antall eldre hemodialysepasienter er skende og dialyseavdelingene har et stort
arbeidspress og liten tid til & ivareta alle behovene som de eldre hemodialysepasientene har.
Litteraturen beskriver ogsé at det & veere hemodialysepasient er svaert krevende bade for
pasienten og de parerende. Undersekelsen ensker a finne ut hvordan dialyseavdelingene
tilrettelegger for brukermedvirkning, slik at eldre hemodialysepasienter og deres parerende far
mulighet til & ha innflytelse og til & ta egne valg i forhold til hemodialysebehandlingen. Jeg
henvender meg til deg med foresparsmal om du kan tenke deg & delta i denne undersekelsen.

Malsetting og problemstilling for undersekelsen.

Mélet med undersekelsen er & fa kunnskap om hvordan eldre pasienter med kronisk nyresvikt
som blir behandlet med hemodialyse og deres parerende erfarer medbestemmelse/deltagelse
(brukermedvirkning) i forhold til hemodialysebehandlingen og hvordan sykepleiere i en
dialyseavdeling erfarer at, medbestemmelse/deltagelse (brukermedvirkning) i forhold til eldre
hemodialysepasienter og deres parerende blir praktisert i en dialyseavdeling.

Problemstilling for studien er: Hvordan blir brukermedvirkning i en dialyseavdeling erfart av
pasient og pdrorende, og hvordan erfarer sykepleier at brukermedvirkning blir praktisert.

Metode.

Undersokelsen skjer ved en kvalitativ studie. Det planlegges & intervjue 10 pasienter, 10
parerende og 10 sykepleiere fra 5 ulike dialyseavdelinger. Dersom du ensker & delta i denne
studien vil jeg forst be deg fortelle litt om deg selv; utdanning, tidligere yrke, skonomi,
familie og venner. Videre vil jeg be deg fortelle om dine erfaringer med samhandlingen med
sykepleier om hemodialysebehandlingen. Du kan ta utgangspunkt i den forste informasjonen
du fikk og frem til dagen i dag. Du kan fortelle om hvordan du fikk informasjon hvordan du
fikk uttrykke dine ensker og behov og hvordan du erfarer at dine ensker og behov blir tatt til
folge. Intervjuet vil skje pa et rolig sted utenom avdelingen, det kan vaere i ditt hjem eller at
forsker finner et annet egnet sted. Samtalen vil bli tatt opp p& bénd, for si senere & bli skrevet
ned i tekst og analysert. Etter at intervjuet er analysert kan det bli aktuelt & kontakte deg pa
nytt for & be deg utdype enkelte hendelser.

De som kan delta i undersekelsen er:
- Eldre hemodialyspasienter som er 75 ar eller mer, som ikke skal nyretransplanteres, og
som har blitt behandlet med hemodialyse i minst to maneder.
- Parerende til samme pasientgruppe, der pasienten selv ikke deltar i undersakelsen.
- Sykepleiere som har arbeidet i dialyseavdelingen i to r eller mer.



Fem forskjellige dialyseavdelinger vil bli forespurt om & delta i undersekelsen.

Risiko/ubehag: Det & fortelle sin egen historie kan sette i gang folelser og tanker som du ikke
er klar over. Far du behov for 4 snakke med noen etter intervjuene kan du nar som helst ta
kontakt med forskeren eller med den kontaktsykepleier som snakket med deg forste gang.
Kontaktsykepleier har taushetsplikt og ingen andre i avdelingen vil {4 vite noe om din
deltagelse i studien.

Frivillighet: Det er fullstendig frivillig 4 delta og du kan nér som helst trekke deg fra
undersegkelsen uten & méatte oppgi noen grunn. Trekker du deg fra studien vil dette ikke f&
noen innvirking pa deres behandling i dialyseavdelingen.

Databehandling/taushetsplikt: Alle som skal ha kontakt med de innsamlede dataene er
underlagt taushetsplikt i henhold til Forvaltningsloven § 13 og Helspersonellovens § 21. Alle
dataene/fortellingene vil bli behandlet konfidensielt og avidentifisert og nér
dataene/fortellingene er analysert vil bandene bli slettet. Etter at fortellingene er analysert kan
det vaere onskelig & fa utdypet enkelte hendelser i fortellingen og det kan bli aktuelt med et
intervju nummer to. Samtalen kan foregd i ditt hjem eller jeg vil finne et annet egnet sted som
sikrer din anonymitet.

Forsikring: Du er forsikret gjennom pasientskade forsikringsordningen.

Etisk og faglig vurdering: Prosjektet er godkjent av det sykehuset og den dialyseavdelingen
du blir behandlet pa. Undersgkelsen er ogsa godkjent av Regionale komité for medisinsk
forskningsetikk, Region Midt Norge, og er meldt til personvernombudet.

Samtykke: Etter at kontaktsykepleier har informert deg og du har lest informasjonsskrivet
kan du bruke 3 — 4 dager og tenke igjennom foresperselen pa. Dersom du ensker & delta sa
skriver du under samtykkeerkleringen og sender svarslippen direkte til forskeren innen dato
.......... Nér jeg far svarslippen fra deg tar jeg kontakte med deg pr. telefon for & avtale tid og
sted. Dersom du ensker flere opplysninger for du sier deg villig til & la deg intervjue kan jeg
kontaktes pé telefon. 70161391 (jobb) 92850817 (mobil). Jeg planlegger & utfore intervjuene i
lopet av hast 20070g 2008.

Mitt navn er Elin Aasen og jeg er ansvarlig for prosjektet. Jeg er utdannet sykepleier og
hegskolelektor og arbeider ved Hogskolen i Alesund, institutt for helsefag. Jeg har tidligere
arbeidet 10 ar ved en dialyseavdeling. Denne studien er en del av et doktorgradsarbeid ved
Universitetet 1 Bergen. Mine veiledere i forhold til dette arbeidet er Kére Heggen professor
ved Hegskolen i Volda, Bente Wold professor ved Universitetet i Bergen og Marit
Kvangarsnes forsteamanuensis ved Hogskolen i Alesund. Takk for at du tok deg tid til & lese
dette.

Alesund.................. Vennlig hilsen Elin Aasen



SAMTYKKE TIL A DELTA I UNDERS@KELSEN:
BRUKERMEDVIRKNING I FORHOLD TIL ELDRE HEMODIALYSEPASIENTER OG
DERES PARORENDE.

Jeg har mottatt muntlig og skriftlig informasjon om studien og sier meg villig til & delta.

En frankert konvolutt ligger vedlag og returneres til
Elin Aasen Lerstadtoppen 34 6014 Alesund



Intervjuguide

Dataene vil innhentes ved hjelp av fortellinger og mélet er at informantene far fortelle sa fritt
som mulig innenfor rammen som forskningsspersmalet gir. Intervjuet startes ved at vi snakker
om hvordan det hele skal forega og at forskeren hjelper informanten videre i fortellingen
dersom informantene stér fast.

Spersmal til pasienten
Kan du ferst fortelle litt om deg selv; utdanning og yrke, familie, sosialt nettverk og ekonomi.
Videre vil jeg be deg fortelle om dine erfaringer med samhandlingen med sykepleier om
dialysebehandlingen, fra du fikk din ferste informasjon om hemodialysebehandling og frem
til i dag.

- Hvordan har du erfart at informasjon har blitt gitt?

- Hvordan har du erfart at sykepleier har lyttet til deg?

- Hvordan har du erfart at dine gnsker og behov er tatt til folge?



Foresporsel om a delta i en vitenskaplig undersokelse.
Informasjonsskriv til parerende i forhold til studien:

Brukermedvirkning i forhold til eldre pasienter med kronisk nyresvikt som blir
behandlet med hemodialyse og deres parorende..

Bakgrunn for studien.

Denne undersekelsen tar utgangspunkt i den nye Omsorgsmeldingen, Stortingsmelding 25
(2005-2006) Mestring, muligheter og mening som vektlegger at pasienter og parerende far
vere delaktig og far makt og innflytelse over sin egen situasjon. Undersekelsen setter fokus
pa eldre (mer enn 75 &r) pasienter med kronisk nyresvikt som blir behandlet med hemodialyse
og som ikke skal nyretransplanteres og parerende til samme pasientgruppe.. Jeg henvender
meg til deg med forespersmél om du kan tenke deg 4 delta i denne undersokelsen

Metode.

Undersgkelsen skjer ved en kvalitativ studie. Det planlegges & intervjue pasienter, pargrende
og sykepleiere fra ulike dialyseavdelinger. Dersom du ensker & delta i denne studien vil jeg
forst be deg kort fortelle litt om deg selv; utdanning, tidligere yrke, skonomi og
sosialtnettverk. Videre vil jeg be deg fortelle om dine erfaringer med samhandlingen med
sykepleier om hemodialysebehandlingen i forhold til ditt familiemedlem. Du kan ta
utgangspunkt i den forste informasjonen du fikk og frem til dagen i dag. Du kan fortelle om
hvordan du har fatt informasjon om behandlingen til ditt familiemedlem, hvordan du har
erfart at sykepleier har lyttet til deg og hvordan du har erfarer at sykepleier har tatt hensyn til
dine synspunkter. Intervjuet vil skje pa et rolig sted utenom avdelingen, det kan veere i ditt
hjem eller at forsker finner et annet egnet sted. Samtalen vil bli tatt opp pa band, for sé senere
a bli skrevet ned i tekst og analysert. Etter at intervjuet er analysert kan det bli aktuelt &
kontakte deg pa nytt for & be deg utdype enkelte hendelser.

De som kan delta i undersekelsen er:
- Eldre hemodialyspasienter som er 75 ar eller mer, som ikke skal nyretransplanteres, og
som har blitt behandlet med hemodialyse i minst to maneder.
- Parerende til samme pasientgruppe, der pasienten selv ikke deltar i undersakelsen.
- Sykepleiere som har arbeidet i dialyseavdelingen i to ar eller mer.
Fem forskjellige dialyseavdelinger vil bli forespurt om & delta i undersekelsen.

Risiko/ubehag: Det & fortelle sin egen historie kan sette i gang folelser og tanker som du ikke
er klar over. Far du behov for & snakke med noen etter intervjuene kan du nar som helst ta
kontakt med forskeren eller med den kontaktsykepleier som snakket med deg forste gang.
Kontaktsykepleier har taushetsplikt og ingen andre i avdelingen vil {4 vite noe om din
deltagelse i studien.

Frivillighet: Det er fullstendig frivillig 4 delta og du kan nér som helst trekke deg fra
undersekelsen uten & matte oppgi noen grunn. Trekker du deg fra studien vil dette ikke fa
noen innvirking pa deres forhold til dialyseavdelingen.

Databehandling/taushetsplikt: Alle som skal ha kontakt med de innsamlede dataene er
underlagt taushetsplikt i henhold til Forvaltningsloven § 13 og Helsepersonellovens § 21. Alle



fortellingene vil bli behandlet konfidensielt. Det er bare prosjektleder og eventuelt veiledere
som vil ha tilgang til opplysningene. Nar fortellingene er analysert vil lydopptakene bli
slettet. Nar resultatene presenteres i en doktorgradavhandling skal det ikke veere mulig &
kjenne igjen enkeltpersoner. Alle opplysninger som kan spores tilbake til deg vil bli slettet nar
prosjektet avsluttes 31.12.2011.

Etisk og faglig vurdering: Prosjektet er godkjent av det sykehuset og den dialyseavdelingen
ditt familiemedlem blir behandlet p4. Undersokelsen er ogsa godkjent av Regionale komite
for medisinsk forskningsetikk, Region Midt Norge, og er meldt til personvernombudet for
forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste.

Samtykke: Etter at kontaktsykepleier har informert deg og du har lest informasjonsskrivet
kan du bruke 3 — 4 dager og tenke igjennom foresperselen pa. Dersom du ensker & delta s
skriver du under samtykkeerkleringen og sender svarslippen direkte til forskeren innen dato
.......... Nér jeg far svarslippen fra deg tar jeg kontakte med deg pr. telefon for & avtale tid og
sted. Dersom du ensker flere opplysninger for du sier deg villig til & la deg intervjue kan jeg
kontaktes pé telefon 70161391 (jobb) 92850817 (mobil). Jeg planlegger & utfere intervjuene i
lopet av hast 20070g 2008.

Mitt navn er Elin Aasen og jeg er ansvarlig for prosjektet. Jeg er utdannet sykepleier og
hegskolelektor og arbeider ved Hogskolen i Alesund, institutt for helsefag. Jeg har tidligere
arbeidet 10 ar ved en dialyseavdeling. Denne studien er en del av et doktorgradsarbeid ved
Universitetet i Bergen. Mine veiledere i forhold til dette arbeidet er: Kare Heggen professor
ved Hegskolen i Volda, Bente Wold professor ved Universitetet i Bergen og Marit
Kvangarsnes forsteamanuensis ved Hogskolen i Alesund. Takk for at du tok deg tid til & lese
dette.

Alesund ............... Vennlig hilsen Elin Aasen



SAMTYKKE TIL A DELTA I UNDERS@KELSEN:

BRUKERMEDVIRKNING I FORHOLD TIL ELDRE PASIENTER MED KRONISK
NYRESVIKT SOM BLIR BEHANDLET MED HEMODIALYSE OG DERES PARORENDE.

Jeg har mottatt muntlig og skriftlig informasjon om studien og sier meg villig til & delta.

En frankert konvolutt ligger vedlag og returneres til
Elin Aasen Lerstadtoppen 34 6014 Alesund



Intervjuguide

Dataene vil innhentes ved hjelp av fortellinger og maélet er at informantene far fortelle sa fritt
som mulig innenfor rammen som forskningsspersmalet gir. Intervjuet startes ved at vi snakker
om hvordan det hele skal forega og at forskeren hjelper informanten videre i fortellingen
dersom informantene stér fast.

Spersmal til parerende
Kan du ferst fortelle litt om deg selv; utdanning og yrke, familie, sosialt nettverk og ekonomi.
Videre vil jeg be deg fortelle om dine erfaringer med samhandlingen med sykepleier om
dialysebehandlingen, fra dere fikk din ferste informasjon om og frem til i dag.

- Hvordan har du erfart at informasjon har blitt gitt?

- Hvordan har du erfart at sykepleier har lyttet til deg?

- Hvordan har du erfart at dine synspunkt er tatt hensyn til?
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