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Kapittel 1. Innledning

Det har veert gjennomfart en rekke undersgkelser av pasienterfaringer i Norge og
internasjonalt, for ulike pasientgrupper og pé ulike nivaer i helsetjenesten.' I Norge har
undersgkelser stort sett foregatt lokalt, etter lokale initiativ og med lokale opplegg. Siden
midten av nittitallet har det imidlertid pagatt et forskningsarbeid ved Stiftelse for
helsetjenesteforskning (HELTEF) for & utvikle standardiserte instrumenter for maling av
pasienterfaringer ved somatiske sykehus. Metoden fra dette utviklingsarbeidet har veert
benyttet i flere omganger pa en rekke sykehus i Norge.?

Utviklingsarbeidet har veert begrenset til voksne innlagte pasienter, noe som betyr at
barneavdelinger, voksenpoliklinikker og flere andre enheter har veert holdt utenfor. Med
prosjektet PasOpp (Pasientopplevelser) har det vart et mal & utvikle maleinstrumenter ogsa
for nye pasientgrupper. Flere av helseregionene har ogsa etterspurt undersgkelser for flere
pasientgrupper, bl.a. ved somatiske barneavdelinger og i psykisk helsevern.

Etter at Akershus universitetssykehus (Ahus) signaliserte interesse for a utvikle sparreskjema
til bruk ved barneavdelinger, ble det derfor etablert et utviklingssamarbeid mellom Ahus og
Kunnskapssenteret. Formalet med uviklingsprosjektet var & utvikle et praktisk,
forskningshasert og dokumentert undersgkelsesopplegg for a male erfaringene til pargrende
med barn som pasienter ved somatiske sykehus. Prosjektet ble i fgrste omgang avgrenset til
innlagte pasienter, og poliklinikk, habilitering og neonatal ble holdt utenfor. Prosjektet tok
imidlertid ogsa sikte pa & utarbeide et felles sett av kjernesparsmal som kan benyttes pa tvers
av avdelingene.

| denne prosjektrapporten foreslar arbeidsgruppen et sparreskjema som kan benyttes for a
male erfaringene til pargrende nar barn er innlagt i somatiske sykehus. Sparreskjemaet er
fortsatt i en utviklings- og forskningsprosess (se nedenfor), og arbeidsgruppen anbefaler
derfor at sparreskjemaet testes i en starre pilot ved ett eller flere sykehus til hgsten.

1.1 Organisering og prosess

Utviklingsprosjektet ble etablert februar 2004. Kunnskapssenteret har hatt prosjektlederrollen
i prosjektet og har ledet en arbeidsgruppe bestaende av:

e Fra Ahus: Erik Jahr, Vigdis @degard, Ingrid Claesson, Khalaf Mreihil, Kirsten
Haugland og Monica Hammer.
e Fra Kunnskapssenteret: Therese Opsahl Holte, Kirsten Danielsen og @yvind Andresen

Fra Kunnskapssenteret har i tillegg Ingeborg Stremseng Sjetne og Kari Aanjesen Dahle deltatt
pa arbeidsseminarer. Sjetne og Dahle var sentrale i utviklingen av et tilsvarende spgrreskjema
i RESKVA-prosjektet, som ble testet ved tre sykehus i Norge i 2000 og 2001. Det var viktig
for Ahus og Kunnskapssenteret at erfaringene fra RESKVA ble trukket inn i det nye
utviklingsprosjektet.

! Se vedlagte litteraturliste.

2 Utviklingsarbeidet ble gjennomfart i prosjektet RESKVA, "RESultatforskning og KVAlitetsevaluering”, som
hadde fokus pa dggnpasienter ved somatiske sykehus. Sparreskjemaet og metoden er modifisert noe i prosjektet
PasOpp (PASientOPPlevelser), som ogsa er utvidet til & gjelde nye pasientgrupper.



Samarbeidsprosjektet har til na veert en del av fasen "Basisutvikling”, se figuren nedenfor.

. - »  Oppstart » Gjennomfaring Evaluering Validering og
(Bassutwkllng prosjekter av prosjekter fag/metode videreutvikling
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Hovedaktiviteter i utviklingsfasen har veert kvalitativ datainnsamling og analyse,
litteraturgjennomgang, og arbeidsmgter mellom Ahus og Kunnskapssenteret. Det har veert en
viktig malsetning at innholdet i sparreskjemaet skal oppleves som relevant og viktig for bade
pargrende og ansatte i sykehus, og dette ble spesielt hensyntatt i planleggingen og
gjennomfgringen av prosjektet.

1.2 Oppbygging av rapporten

Hovedformalet med denne rapporten er a foresla spgrreskjema for a male erfaringer til
pargrende nar barna deres er innlagt i somatiske sykehus. | kapittel 2 beskrives arbeidet med
utviklingen av sparreskjemaet. Kvalitative intervjuer med pargrende og testingen av
sparreskjema pa pargrende beskrives i egne avsnitt. Kapitlet avsluttes med & peke pa viktige
temaer som bar dekkes ved maling av pargrendes erfaringer ved barns innleggelse i sykehus.
Sparreskjemaet som arbeidsgruppen foreslar finnes i vedlegg 1.

| kapittel 3 diskuteres metodiske forhold i pargrende-undersgkelser, som utvalgskonstruksjon,
datainnsamlingsmetode og svarprosent. Vi planlegger a benytte omtrent samme
framgangsmate i pargrende-undersgkelser som i undersgkelser blant voksne pasienter.

Vedleggene har fglgende innhold:
e Vedlegg 1 inneholder sparreskjemaet som samarbeidsgruppen foreslar
o Vedlegg 2 er en oversikt over status for arbeidet med kjernesparsmal
e Vedlegg 3 inneholder litteraturliste pa omradet



Kapittel 2. Utvikling av spgrreskjema

2.1 Innledning

Det har veert viktig a utvikle et sparreskjema som oppleves som relevant og viktig for
pargrende, som er interessant og nyttig ifom. kvalitetsutvikling, og som tilfredsstiller viktige
forskerkrav om validitet og reliabilitet. For & imgtekomme disse kravene har vi basert oss pa
fglgende kilder i utviklingen av spgrreskjemaet:

e Pargrende (kvalitative intervjuer, testing av sparreskjema)
e Ansatte (deltakere i arbeidsgruppen, hgringsrunde)
e Forskere (ansatte i Kunnskapssenteret, litteraturgjennomgang)

Forskerperspektivet og ansattperspektivet har vi bl.a. ivaretatt ved & nedsette en arbeidsgruppe
med representanter fra Ahus og Kunnskapssenteret. For & ivareta brukerperspektivet har vi
gjennomfart to datainnsamlinger blant pargrende; farst kvalitative intervjuer for a finne
viktige erfaringsomrader, deretter testing av en forelgpig versjon av spgrreskjema for a se om
sparsmalene oppleves som relevante og viktige. Flere studier peker pa validitetsproblemer
fordi brukerne ofte ikke inkluderes i utviklingsfasen (se f.eks. Ruggeri 1994; Sitzia 1999).

2.2 Beskrivelse av prosessen sa langt, veien videre

| figur 1 nedenfor oppsummerer vi de viktigste aktivitetene i utviklingen av sparreskjemaet sa
langt.

Temaer og utviklin Forslag til spgrreskjema
g 9 Forsteutkastet | mmmp guisp J
av farsteutkast fra arbeidsgruppen
. B e B
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\ J \ J
e B e B
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intervjuer ruppen
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| vedlegg 3 finnes litteraturliste med relevante faglige og metodiske publikasjoner. Det var
ikke tid til & foreta en fullstendig litteraturgjennomgang i prosjektet, og vi prioriterte derfor de
artiklene som omhandlet spesifikke instrumenter og utviklingen av disse. Vi har ogsa gatt
gjennom sparreskjema i upubliserte undersgkelser i Norge og Sverige, bl.a. en
brukerundersgkelse som ble gjennomfart ved barneklinikken ved Sentralsykehuset i Rogaland
2002/2003.



Prosjektet ble i farste omgang avgrenset til innlagte pasienter, mens poliklinikk, habilitering
og neonatal ble holdt utenfor. Prosjektet tok imidlertid ogsa sikte pa a utarbeide et felles sett
av kjernesparsmal som kan benyttes pa tvers av avdelingene. Forelgpig liste over forslag til

kjernesparsmal finnes i vedlegg 2.

Vi utarbeidet et farsteutkast til sparreskjema pa bakgrunn av litteraturgjennomgang,
kvalitative intervjuer med pargrende, arbeidsseminar i arbeidsgruppen og interne diskusjoner i
Kunnskapssenteret. De kvalitative intervjuene har vi redegjort for i eget avsnitt nedenfor.
Farsteutkastet ble testet pa et utvalg pargrende ved Ahus, og resultatene fra testen finnes ogsa
i eget avsnitt. Pa basis av testresultatene, tidligere aktiviteter og nytt arbeidsmgte ble det
utarbeidet et forslag til sparreskjema som finnes i vedlegg 1.2 Sperreskjemaet har veert pa
haring hos legegruppen pa barneposten (N5) pa Ahus.

Sperreskjemaet er fortsatt i en utviklings- og forskningsprosess, og arbeidsgruppen anbefaler
derfor at sparreskjemaet testes i en starre pilot ved ett eller flere sykehus til hgsten.
Arbeidsgruppen peker videre pa viktigheten av a finne gode spagrsmal om hvilke omrader de
pargrende prioriterer hgyest. Tilbakemeldinger om viktighet vil gjgre pargrende-
undersgkelser mer anvendelige i kvalitetsarbeid. Det er ogsa gnskelig a utvide
utviklingsarbeidet til spgrreskjemaer for andre pasientgrupper (poliklinikk, neonatal,
habilitering), samt & arbeide videre med kjernespgrsmalene som er relevante pa tvers av
pasientgrupper.

Nedenfor beskriver vi metode og resultater i undersgkelsene vi har foretatt blant pargrende,
farst for de kvalitative intervjuene, deretter for testen av spgrreskjemaet. Kapitlet avsluttes
med & peke pa viktige temaer i malingen av pargrendes erfaringer nar barna deres er innlagt i
sykehus.

2.3 Kvalitative intervjuer med pargrende

Som ledd i utviklingen av spgrreskjemaet, gjennomfarte vi i perioden 4. mars til 21. april
2004 kvalitative intervjuer med foreldre som hadde eller hadde hatt barn innlagt ved Seksjon
for store barn (N5), Ahus. Rekrutteringen foregikk i samarbeid med fire sykepleiere ved
avdelingen.

Formalet med intervjuene var utforskende. Vi gnsket a fa innsikt i foreldrenes erfaringer,
perspektiver og synspunkter, og i deres begrepsbruk. Vi bad foreldrene fortelle om
erfaringene sine med barneavdelingen fra den farste kontakten, og vi forfulgte de temaene
som dukket opp.

Utvalg og gjennomfgring

Vi gjennomfarte til sammen 15 intervjuer. Ved 9 intervjuer var kun mor til stede, og ved 6 av
intervjuene var bade mor og far til stede. Utdannings- og yrkesbakgrunn hos foreldrene i
utvalget varierer, men foreldre med hgyskole eller universitetsutdanning er i mindretall.

% Vi har arbeidet en del med struktur og lay-out i sparreskjemaet, men det kan bli noen justeringer i forkant av en
pilot-undersgkelse.



Hvis vi ser pa barnas alder, var sju av intervjuene med foreldre til barn under ett ar. To av
intervjuene gjaldt barn som var i alderen ett til tre ar. Ellers har vi snakket med foreldrene til
to 6-aringer, en 10-aring, en 13-aring og to 15-aringer.

Utvalget var variert med tanke pa liggetid. To av barna hadde liggetid pa en eller to dager,
fem av barna hadde en liggetid pa 3-5 dager, tre av barna hadde ligget inne i 1-3 uker. Sju av
intervjuene gjaldt kronisk syke barn som hadde veert en del ut og inn av sykehuset. Utvalget er
ogsa ganske variert nar det gjelder alvorlighetsgraden til barnas sykdom og arsak til
innleggelsen.

De fleste intervjuene gjennomfarte vi pa selve barneavdelingen, enten pa pasientrommene
eller pa et mgterom. De fleste intervjuene varte ca en time, en del var kortere. To fra
prosjektgruppa PasOpp var til stede under alle intervjuene. En stilte sparsmal, og den andre
noterte, og hvert intervju ble ngye diskutert etterpa. Under intervjuene ble det benyttet en
intervjuguide, men guiden fungerte som et hjelpemiddel, ikke som en mal.

Noen erfaringer fra intervjuprosessen

Vi var oppmerksomme pa den mulige effekten av det & gjennomfare intervjuene pa selve
barneavdelingen. Det kunne medfare en fare for at foreldrene falte seg ufrie og redde for a
veere kritiske. Vi opplevde imidlertid ikke dette som noe problem. Vi fikk vere uforstyrret
under intervjuene. Det at helsepersonellet gikk forbi rett utenfor dgra lot ikke til & skremme
foreldrene fra a se kritisk pa barneavdelingen.

Under de fleste intervjuene var det lett & fa foreldrene til a prate. Temaet og erfaringene
engasjerte. De med flest erfaringer hadde naturlig nok mest a prate om. Under noen av
intervjuene der praten ikke gikk fullt sa lett, stettet vi oss til intervjuguiden. Det virket som de
aller fleste slappet av i intervjusituasjonen. Flere ga eksplisitt uttrykk for at de syntes det var
godt & prate om erfaringene sine og/eller at undersgkelser som dette var viktig.

Det var enklest & intervjue de misforngyde foreldrene. Disse hadde mye pa hjertet og trengte
nesten ikke sparsmal fra oss. | etterkant ser vi at vi kunne ha funnet bedre
oppfelgingsspersmal til de forngyde foreldrene, for a ha fatt disse ogsa til & utdype ting i enda
stgrre grad.

Hovedfunn: Viktige temaer for de pargrende

Vi har foretatt en tematisk analyse av de kvalitative intervjuene. Nar vi ser intervjumaterialet
under ett, er det seks temaer eller budskap som gar igjen hos alle foreldrene. Foreldrene
bruker mye tid pa disse temaene under intervjuene og de knytter engasjement og falelser til
dem — positive eller negative. Temaene kan formuleres slik:

Behovet for a bli tatt pa alvor

Behovet for trygghet og tillit til den faglige kompetansen
Behovet for forstaelig informasjon

Betydningen av organisering

Behovet for avlastning

Behovet for egnede lokaler og fasiliteter

oukrwdE

Behovet for a bli tatt pa alvor
Et viktig budskap fra foreldrene er behovet for a bli tatt pa alvor av helsepersonellet og
avdelingen. Flere av foreldrene bruker akkurat dette uttrykket. A bli tatt p& alvor er nok et



begrep som ligger i tiden. Uansett setter det ord pa noe som er veldig viktig, ngdvendig og
avgjerende for foreldrene.

For foreldrene handler dette om at bade barnet og foreldrene blir sett, spurt, hgrt og trodd. Det
handler ogsa om a fale seg prioritert og om ikke & matte vente uten at det er gode grunner for
det. A ta foreldrene pa alvor krever noe av helsepersonellet nar det gjelder interesse,
holdninger, handlinger og bruk av tid. Det krever noe mer av helsepersonellet enn hgflighet,
noe annet enn service. Noen foreldre uttrykker sarhet eller bitterhet over urettferdighet i
helsepersonellets prioriteringer, at de ikke har fatt en rimelig dose oppmerksomhet.

| vart intervjumateriale blir ikke behovet for at barnet blir tatt pa alvor tematisert i seerlig
grad. Nar vi spar om det, viser det seg at alle foreldrene er veldig forngyd med hvordan barnet
blir sett, hart og behandlet pa barneavdelingen. Alle synes det er viktig at helsepersonellet
henvender seg til barnet og involverer barnet sa mye som mulig, men svaert fa tar opp temaet
pa eget initiativ. Det virker som de fleste foreldrene ser dette som en selvfglge. At temaet ikke
er fremtredende i materialet skyldes selvsagt ogsa at et flertall av barna er under 2 ar. Det er
altsa foreldrenes behov for & bli tatt pa alvor som blir tematisert.

Foreldrene gnsker a bli hgrt pa forskjellige mater. Alle foreldrene er opptatt av a bli hert og
trodd i forhold til viktige opplysninger om barnet. De gnsker & bli spurt og lyttet til — og a bli
oppfattet som en troverdig og reell informasjonskilde. Det & bli spurt av hgflighet er ikke nok.
Noen foreldre gnsker ogsa a bli hart i mer terapeutisk forstand. De gnsker forstaelse, statte og
falelsesmessig bekreftelse, eller bare noen som tar seg tid til & snakke om hverdagslige ting.

Mange foreldre synes det er greit a si fra, sparre, be om ting eller stille krav, f.eks tid til
informasjon eller samtale nar de faler behov for det. Andre foreldre vil helst ikke vare til bry.
De er redde for & virke negative, kritiske, selvopptatte, oppmerksomhetskrevende, masete,
kravstore. Nar det gjelder holdninger til det & be om ting, eksisterer altsa ulike "generasjoner”
av foreldre side om side. De forsiktige foreldrene kan i den hektiske sykehushverdagen ha
behov som forblir udekket, hvis ikke helsepersonellet ser dem og fanger opp de nesten
usynlige signalene deres. Disse foreldrene gnsker at helsepersonellet tar initiativ og kommer
med konkrete tilbud til dem.

At foreldrene vil bli sett og hart og tatt pa alvor, betyr ikke at de vil bestemme opplegg og
behandling. Foreldrene gnsker helsepersonellets tilstedeverelse og oppmerksomhet, men de
gnsker ogsa tydelighet og klarhet pa rammer og begrensninger. De er opptatt av a stille
rimelige krav, og gnsker a vite hva de har a forholde seg til.

Behovet for trygghet og tillit til den faglig kompetansen

Helsepersonellets faglige kompetanse er ikke et veldig stort og sentralt tema for foreldrene
sett under ett. Vi tolker dette som at de fleste foreldrene er forngyde med den faglige
kompetansen ved avdelingen og sykehuset, og later til a ta det som en selvfalge at den er til
stede. De foreldrene som har opplevd ulik grad av sviktende tillit og trygghet i forhold til den
faglige kompetansen, beskriver imidlertid dette som litt eller veldig vanskelig.

Noen foreldre uttrykker at de synes det er unaturlig/vanskelig for dem som foreldre a vurdere
den faglige kompetansen. Dette gjelder s&rlig legenes kompetanse. Et konkret fenomen som
imidlertid gjar at foreldrene kan bli usikre og at tilliten kan svekkes, er det & motta
motstridende informasjon.



Andre uttrykker ogsa forstaelse for manglende kompetanse, at ingen kan vite og kunne alt.
Apenhet og ydmykhet kan ifglge de pararende veie opp for manglende faglig kunnskap.

Behovet for forstaelig informasjon tilpasset den enkelte

Behovet for informasjon - forstaelig informasjon tilpasset den enkelte, er et gjennomgaende

tema i foreldreintervjuene. Foreldrene er opptatt av bade kvalitet og kvantitet nar det gjelder
informasjon. Foreldrene gnsker forstaelig informasjon fra helsepersonell som er opptatt av &
bli forstatt, og som tar seg tid. Flere er opptatt av at de gnsker seg tid til dialog og samtale pa
legevisitten. Informasjonsbehovet er imidlertid sveert forskjellig hos de pargrende.

Generelt sett gnsker foreldrene informasjon om alt; barnets tilstand, utredning, praver,
undersgkelser, behandling, medisiner, fremtiden. De gnsker informasjon om rutiner, venting,
hvorfor ting skjer og ikke skjer. De gnsker informasjon om muligheter for avlastning. De
gnsker informasjon om utstyr og hjelpemidler. De gnsker informasjon om forventninger til
dem som pargrende. Og de gnsker informasjon om hva som kommer til a skje etter
utskrivelsen, hva de skal veere oppmerksom pa, nar og hvordan og hvem de eventuelt kan ta
kontakt med.

Et informasjonsbehov som kommer meget tydelig frem under intervjuene er informasjon om
det som er usikkert. Mange av foreldrene gnsker innsyn i utredningsprosessen, serlig nar
denne tar lang tid. De gnsker a vite om tankene bak utredningen, forklart pa et niva som de
kan forholde seg til, og de gnsker at legene skal vare apne om prosessen og usikkerheten.

Betydningen av organisering

Organisering er et tema som engasjerer mange av foreldrene, i bade positiv og negativ
forstand. I motsetning til helsepersonellets faglige kompetanse, som kan veere vanskelig a
vurdere for foreldrene, later det til at alle foreldrene faler seg fullt i stand til & vurdere
avdelingens vilje og evne til organisering og ledelse. God organisering trekkes frem som noe
veldig positivt. Darlig organisering, f.eks. ved utredningsprosesser, skaper mye irritasjon og
frustrasjon for foreldrene. Det handler om faste personer a forholde seg til, at noen tar ansvar,
kommunikasjonsflyt internt og eksternt, kontinuitet, at man far informasjon om planer og
varighet.

Behovet for avlastning
Praksis pa barneavdelingene i dag er at én forelder er innlagt sammen med barnet og er
sammen med barnet gjennom hele oppholdet pa sykehuset.

Behovet for unntak fra denne regelen eller altsa avlastning i form av kortere eller lengre
avbrekk er et tema som gar igjen i foreldreintervjuene. I noen tilfeller kan det dreie seg om
behovet for at noen ser til barnet i 10 minutter mens man gar i kiosken, eller behovet for en
time pa kveldstid til & fa gatt en tur eller ordnet noe utenfor sykehusomradet. I andre tilfeller
kan det vaere snakk om avlastning pa natten for at foreldrene skal fa seg noen timers sgvn. Det
kan ogsa vaere snakk om at foreldrene gnsker seg ordninger der de f.eks er sammen med
barnet pa sykehuset pa dagtid, mens de er hjemme med resten av familien om kvelden og
natten.

Intervjuene vare viser at det er viktig med tydelighet rundt rutiner, muligheter og
begrensninger for avlastning. Det er ogsa viktig med fleksibilitet i forhold til disse rutinene.
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For de forsiktige foreldrene er det ogsa viktig at helsepersonellet kommer med konkrete tilbud
om avlastning, ikke bare en beskjed om & si *fra ved behov’.

Behovet for egnede lokaler og fasiliteter

Egnede lokaler og fasiliteter nevnes av de aller fleste foreldrene, men blir sjelden trukket frem
som det viktigste. Mange nevner selvbetjening og valgmuligheter nar det gjelder maten som
noe positivt. Flere fremhever betydningen av eget rom. Eget rom gir bedre sgvn, mulighet for
privatliv, og man slipper a tenke pd om man forstyrrer andre. Andre nevner behovet for et sted
a slappe av og gjgre det man vil pa kvelden. Fargerikt og barnevennlig interigr og
lekemuligheter for barna blir ogsa nevnt.

2.4 Testing av farsteutkast pa pargrende

Sparreskjemaet som ble utviklet pa bakgrunn av litteraturgjennomgang, kvalitative intervjuer
og arbeidsgruppemater ble testet pa 11 pargrende ved N5 i lgpet av 12. og 13. mai 2004.
Formalet var a finne ut hvordan foreldre synes det er a fylle ut skjemaet. Er det noen spgrsmal
eller formuleringer som er vanskelige, uklare, eller til & misforsta? Er det noen spgrsmal som
foreldrene ikke liker, som de synes er rare, dumme, ungdvendige, provoserende, som de
reagerer negativt pa? Finner foreldrene svarkategorier som passer for dem? Er det noen
spgrsmal som er uaktuelle for mange? Er det noen temaer eller spgrsmal som foreldrene
savner?

Rekrutteringen foregikk via prosjektsykepleierne ved Ahus. De pargrende som var med pa
testingen ble ikke plukket ut etter noen kriterier. Rent praktiske hensyn ligger bak
rekrutteringen. De pargrende som var til stede pa avdelingen i det aktuelle tidsrommet, og
som hadde tid og overskudd, ble spurt.

Vi delte ut sparreskjemaet til foreldrene og informerte om hva vi gnsket tilbakemelding pa.
Foreldrene fylte ut skjemaet pa egenhand og noterte seg ting de reagerte pa. Etterpa satt vi
sammen med en og en forelder i ca 15-20 minutter og gjennomgikk skjemaet og
kommentarene deres. Vi spurte ogsa foreldrene mer aktivt: "Hvordan forstar du dette
spgrsmalet? Kan du utdype dette svaret? Hvordan tenkte du her? Er dette spgrsmalet uklart,
vanskelig? Du har svart negativt, opplevde du dette som problematisk?”

Generelle tilbakemeldinger

De aller fleste foreldrene synes at skjemaet treffer dem, deres situasjon og deres erfaringer. En
sier det er "tatt pa kornet”. Foreldrene synes skjemaet er passe langt, at det er enkelt,
forstaelig og greit a fylle ut. Noen synes det blir vel generelt og savner noen apne linjer med
mulighet for & utdype spesielle ting eller peke pa hva de oppfatter som forbedringspotensiale.
Mange bruker anledningen til & utdype svarene sine og komme med eksempler pa erfaringer.
Noen gjgr oppmerksom pa at det er en del uaktuelle spgrsmal for dem, men at det er bra med
”ikke aktuelt”-kategorier. Et par stykker mener at skjemaet kanskje er aller mest relevant for
stgrre barn. Et foreldrepar synes skjemaet fokuserer ungdvendig mye pa foreldrene. En synes
svarskalaen er litt tung a forholde seg til.

Kommentarer til enkeltspgrsmal og svarkategorier

Gjennom samtalene med de pargrende som hadde fylt ut skjemaet fikk vi i tillegg til de
generelle kommentarene en del reaksjoner og tilbakemeldinger pa konkrete enkeltspgrsmal og
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pa enkelte svarkategorier. Det kan dreie seg om spgrsmal eller formuleringer som er uklare
eller vanskelige og som foreldrene misforstar. Det kan handle om formuleringer som krever at
foreldrene ma tolke eller gjette seg fram til hva vi sper etter, og der foreldrene ender opp med
ulike tolkninger. Det kan handle om antakelser som ligger til grunn for sparsmalene og som
foreldrene ikke skjgnner, eller som de finner urimelige overfor barneavdelingen. Det kan
dreie seg om sparsmal foreldrene finner irrelevante, uviktige eller ungdvendige. Det kan ogsa
handle om mangelfulle eller ikke dekkende svarkategorier. De spgrsmalene som fikk flest
kommentarer var felgende:

e Opplevde du at det var en lege som hadde hovedansvaret for barnet ditt?

o En del foreldre med kort liggetid stusser pa dette spgrsmalet. De forventer ikke
at en lege er kontinuerlig pa vakt de 2-3-4 dagene de er pa sykehuset. De
mener vaktordningen og det at legene tross alt ma fa ga hjem fra jobb gjar
dette umulig. De synes det er nok at den legen som gar visitt tar ansvar og at de
ulike legene samarbeider.

o Foreldrene oppfatter imidlertid dette som et faktaspgrsmal. De krysser av for
”i liten grad” fordi mange forskjellige leger har veert innom, men bedyrer at
dette har veert uproblematisk fordi de legene de har mgtt har tatt ansvar. Disse
foreldrene tror det er viktigere med en fast lege nar man er innlagt over en
lengre periode.

o Konklusjon: Sparsmalet er tatt med uendret. Ahus mener det er en viktig
malsetning at de pargrende oppfatter at det er en lege som har hovedansvaret,
og forskrift om barns opphold i helseinstitusjon presiserer ogsa at barn
fortrinnsvis skal tas hand om av det samme personalet under oppholdet.

e Opplevde du at barnets sykehusopphold var godt planlagt?

o Mange som er akutt innlagt misforstar dette spgrsmalet og sier at
sykehusoppholdet slett ikke var planlagt.

o Konklusjon: Vi har mange spgrsmal om organisering, og spgrsmalet fjernes fra
sparreskjemaet.

e Var pleierne tydelige pa hva de forventet at du som pargrende skulle ha ansvar for pa
sykehuset?

o Mange forstar ikke dette sparsmalet; de blir forvirret av uttrykket "a veere
tydelig pa”. Andre synes sparsmalet er rart eller ungdvendig. De synes det er
helt naturlig at de tar seg av stell og pass og mating av barnet mens de er pa
sykehuset. Foreldrene oppfatter imidlertid spgrsmalet som et faktaspgrmal.
Flere svarer ”i liten grad” og utdyper at "pleierne var ikke tydelige pa hva jeg
skulle gjare og ikke gjgre, men jeg tok ansvaret for gitt og synes det var helt
greit”. Noen synes sparsmalet er relevant fordi de har veert usikre pa rollen og
oppgavene som pargrende. (f.eks en med barnet pa overvakningen; hun ville
hjelpe til, men ville ikke veere i veien.)

o Konklusjon: Sparsmalet er viktig, bl.a. nevnes det eksplisitt i forskrift om
barns opphold i helseinstitusjon; ”Personalet plikter & avklare med foreldrene
hvilke oppgaver foreldrene gnsker og kan utfgre mens de er hos barnet”.
Formuleringen endres imidlertid, se vedlegg 1.

e Sparsmal om pleierne og legene (et knippe spgrsmal):

o Noen reagerer pa at man ma svare ut fra summen av ansatte, og at en ikke far
sagt at det var noe spesielt med én de har mgtt. Flere gnsker muligheten til &
utdype ved f.eks. & skrive i apne kommentarfelt.

o Konklusjon: Det er vanskelig a stille dekkende spgrsmal om opplevelser med
ansatte. Summen av erfaringer, eventuelt med ansattgrupper, anses imidlertid
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som en viktig tilbakemelding til sykehuset, selv om det betyr at noen foreldre
ikke far fortalt alt de gnsker. De pargrende har anledning til & skrive utdypende
kommentarer om dette i fritekstdelen pa slutten av sparreskjemaet.
e Dersom barnet fikk et liknende helseproblem igjen, ville du gnsket at barnet ble
behandlet pa samme sykehus?

o Dette sparsmalet far mange kommentarer. Flere foreldre gnsker a utdype
svaret. Svarkategoriene er ikke dekkende for det de vil si. De er redde for at
svaret skal misforstas. De kan veere forngyde med sykehuset, men gnsker et
annet sykehus pga. geografi eller behov for en spesiell kompetanse. Eller de
kan vaere misforngyde, men gnsker ikke a bytte sykehus fordi det har sa store
personlige omkostninger for dem.

o Konklusjon: Sparsmalet er viktig i valideringsarbeid, men er omformulert i ny
versjon av spgrreskjema (se vedlegg 1).

e Gjennomgikk ditt barn smertefulle undersgkelser eller tester i lgpet av dette
sykehusoppholdet?

o Dette sparsmalet synes en del foreldre at det er vanskelig & svare pa. Hva
regnes som smertefulle undersgkelser? De fleste kommer frem til at vi spar
etter hva barnet opplever som smertefullt. Noen regner med blodpravestikk,
andre gjer det ikke, fordi de tenker at det er noe absolutt alle innlagte barn
utsettes for.

o Konklusjon: Sparsmalet er ment som en forklaringsvariabel i studiet av
pasienttilfredshet, men tas ut pga. tilbakemeldingene fra de pargrende.

2.5 Temaer i undersgkelser blant pargrende
Basert pa tilbakemeldinger fra pargrende, litteraturgjennomgang og diskusjoner i

arbeidsgruppen, oppsummerer vi viktige temaer i kartlegging av pargrende-erfaringer ved
barns innleggelse i sykehus:

Organisering, kontinuitet og tilgjengelighet

Medbestemmelse og brukerfokus

Avlastningstilbud og samarbeid med pargrende

Informasjon og kommunikasjon

Pleie- og legetjenesten (f.eks. omsorg, faglighet, kommunikasjon, lydhgrhet)
Lokaler, fasiliteter og aktivitetstilbud

Utskrivningsprosessen

Generell tilfredshet

Flere av temaene er overlappende, og det er ikke forsgkt a teoretisere ytterligere om
inndelingen. Poenget med listen er & vise hvilke aspekter ved oppholdet som har vert vurdert
ved konstruksjonen av spgrreskjemaet, og tilby andre en huskeliste med viktige temaer i
pargrende-undersgkelser. I tillegg til listen inneholder sparreskjemaet et knippe
bakgrunnsspgrsmal og valideringsspgrsmal. Sparsmal om ivaretakelse av barnet er ikke i
hovedfokus i pargrende-undersgkelser, men vi har med noen spgrsmal om dette under flere av
temaene ovenfor.
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Kapittel 3. Metode for a male pargrendes erfaringer

Undersgkelser blant pargrende vil i utgangspunktet bli gjennomfart pa samme mate som for
voksne. Hovedforskjellen er at det er pargrende som skal svare pa sparreskjemaet, ikke
barnet.

| praksis vil de fleste brukerundersgkelser veere en form for utvalgsundersgkelse, dvs. at kun
et utvalg av pasientene inkluderes i undersgkelsen. En viktig utfordring i slike undersgkelser
er & ende opp med svar fra et antall pasienter/pargrende som kan sies a representere hele
gruppen av pasienter/pargrende som de er trukket fra. Representativitet stiller krav bade til
utvalgstrekking (sannsynlighetsutvalg), til antall pasienter som inkluderes i bruttoutvalget, og
til svarprosent og svarfordeling pa viktige variable i nettoutvalget.

Vurderinger knyttet til representativitet er derfor viktig i alle faser av prosjektet, fra
planlegging av undersgkelsen til datainnsamling og analyse. Det er i tillegg flere andre viktige
metodiske problemstillinger som ma vurderes i en utvalgsundersgkelse. Nedenfor gjennomgar
vi noen av de viktigste, som datainnsamlingsmetode, utvalgskonstruksjon, rutiner for
gjennomfaring av undersgkelsen, og identifisering av tiltak for a sikre sa hgy svarprosent som
mulig.

3.1 Datainnsamlingsmetode

| RESKVA og PasOpp har undersgkelsene veert gjennomfgrt som postale
sparreskjemaundersgkelser, dvs. at pasientene far tilsendt et sparreskjema i posten i etterkant
av utskrivningen/konsultasjonen. Dette er langt rimeligere enn besgksintervjuer og
telefonintervjuer, men gir ogsa i snitt noe lavere svarprosent (se f.eks. Lebow 1983; Sitzia og
Wood 1998; Crow et al. 2002). Postale undersgkelser gir dessuten mer variasjon i resultatene
og mer kritiske tilbakemeldinger enn mer personlige innsamlingsmetoder (Crow et al. 2002).

Et alternativ til & sende spgrreskjema i posten er a dele ut sparreskjemaene ved institusjonen.
Dette kan gi hayere svarprosent, men har ogsa ulemper. Blant annet blir det vanskeligere a
kontrollere hvor representativt utvalget er, f.eks. kjgnns- og aldersfordeling i hhv. brutto- og
nettoutvalget. Utdeling av spgrreskjemaer ved institusjonene betyr ogsa ganske mye
merarbeid for institusjonene. Til slutt dpner kontakten mellom institusjon og pasient i
overleveringen av spgrreskjemaet for spgrsmalet om “respons-bias”, dvs. om kontakten
pavirker svaret i en bestemt retning (se f.eks. Sitzia og Wood 1998). En
kunnskapsoppsummering pa omradet fra Crow et al. (2002) indikerer f.eks. at pasienter svarer
mer positivt nar innsamlingen skjer mer personlig.

Det er vanskelig & konkludere med hvilken innsamlingsmetode som er "best”. Dersom man
f.eks. utelukkende vektlegger svarprosenten bgr man antakelig velge et opplegg med
personlig kontakt i rekruttering og/eller datainnhenting. Dersom man vektlegger gkonomien,
bgr man velge en rendyrket postal undersgkelse. Valg av innsamlingsmetode bar derfor gjeres
i hver enkelt undersgkelse, ut fra hvilke hensyn som vektlegges av involverte aktarer.

For Kunnskapssenteret er det naturlig & bygge videre pa opplegget som vi har utviklet i
RESKVA og PasOpp, i tillegg til at dette gir god kontroll med utvalget og dermed mer
forskningsvennlige data. Ressursspgrsmalet er selvsagt ogsa farende for Kunnskapssenteret,
noe som ogsa gjelder de fleste oppdragsgivere.
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3.2 Utvalg og gjennomfaring

Utvalget av pasienter kan settes sammen for & gi resultater bade pa post-, avdelings- og
sykehusniva. Utvalget trekkes blant barn under 16 ar som er utskrevet fra de somatiske
sykehusene i en seksukers periode, unntatt neonatal, poliklinikk og habilitering.
Utvalgsstarrelsen bestemmes ut fra hvilket niva resultatene skal vere representative pa. Dette
betyr f.eks. at store sykehus er representert med flere pasienter enn sma sykehus, nar
resultatene skal vare representative pa sykehusniva.

Kunnskapssenteret har egen programvare for  hente ut pasientadministrative data (PAS-data)
om pasientene fra somatiske sykehus. Vi henter ut opplysninger om innleggelses- og
utskrivningstidspunkt, innleggelsesmate, hvilke avdelinger og poster de enkelte pasienter har
veert innlagt ved, tidspunkt for eventuelle overflyttinger og utreisestatus. Vi far ogsa overfart
navn, adresse, alder og kjgnn for hvert av barna. Etter at spgrreundersgkelsen er gjennomfart,
blir alle direkte personidentifiserbare opplysninger fjernet. Den resterende behandlingen av
data blir gjennomfart ved hjelp av et unikt lgpenummer. Pasientadministrative opplysninger
blir deretter koblet til respondentenes svar.

| undersgkelsesperioden overfarer sykehusene hver 14. dag pasientdata til Kunnskapssenteret.
Sparreskjemaet sendes til pasientene to-tre uker etter utreise, og fire uker etter forste
utsendelse blir det gjennomfart en purring til de pasientene der de pargrende ikke har svart.
Det blir ukentlig sendt en oppdatert liste til Kunnskapssenteret over registrerte dgdsfall (for i
sterst mulig grad & unnga a sende spgrreskjemaer til disse pasientene).

3.3 Svarprosent og representativitet

Svarprosenten i pasienterfaringsundersgkelser varierer betydelig, litt avhengig av
pasientgruppe og framgangsmate (se f.eks. Asch et al. 1997; Sitzia og Wood 1998). Norske
erfaringer med RESKVA og PasOpp viser at svarprosenten stort sett ligger mellom 50 og 60
prosent (se f.eks. Pettersen og Veenstra 1999; Brekke et al. 2003), med en noe nedadgaende
tendens de siste arene. Kunnskapssenteret har ikke gjennomfart undersgkelser blant
pargrende, men fra litteraturen kan det se ut som om pargrende-undersgkelser gir en noe
hgyere svarprosent enn undersgkelser hvor det er pasientene selv som svarer (se f.eks.
Ammentorp et al. 2001; Seid et al. 2001; Ygge og Arentz 2001).

| en utvalgsundersgkelse vil det, uansett om svarprosenten er 50 eller 70, vere behov for &
vite om ikke-svarerne avviker fra svarerne. Dersom ikke-svarerne gir andre svar enn svarerne,
betyr det at resultatene fra undersgkelsen ikke kan generaliseres. Det er derfor viktig a finne
ut mest mulig om ikke-svarerne, enten ved at man gjer en tilleggsundersgkelse blant dem som
ikke har svart, eller ved at man kontrollerer bruttoutvalget mot nettoutvalget pa vesentlige
pasientkjennetegn.

Ettersom det er pargrende som svarer, har vi ingen mulighet til a sjekke kjgnn, alder osv. for
de pargrende som ikke svarer. Dette skyldes at opplysningene i PAS-systemene pa
sykehusene gjelder barnet, ikke de pargrende. Falgelig ma man gjare en tilleggsundersgkelse
blant dem som ikke har svart, for a finne eventuelle. skjevheter mellom svarere og ikke-
svarere i pargrende-undersgkelser.

En tilleggssundersgkelse blant pasienter er gjort i RESKVA (somatiske sykehus) for noen ar

tilbake (Guldvog et al. 1998). Denne studien indikerer at resultatene kan generaliseres til de
pasientgruppene som er i stand til a svare pa sparreskjemaet. Det er imidlertid ikke mulig 4 si
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om resultatene har gyldighet for de sykeste, de med starst funksjonssvikt, de som ikke forstar
norsk godt nok eller de som ikke har fast bopel. Det er grunn til & tro at de som ikke kan norsk
godt nok og de som ikke har fast bopel, vil veere underrepresentert ogsa i en pargrende-
undersgkelse, men det er starre usikkerhet ved de to farste gruppene. A identifisere
eventuelle. forskjeller mellom pargrende som svarer og ikke svarer vil veere en viktig
utfordring for forskningen framover.

3.4 Forbedring av svarprosent: Hva virker?

| tillegg til & kontrollere representativitet direkte eller indirekte, er det viktig & planlegge og
gjennomfare undersgkelsen pa en mate som sikrer sa hgy svarprosent som mulig. Det finnes
ingen enkel lgsning for & maksimere svarprosenten, og naermest uansett hvordan man
gjennomfarer en postal undersgkelse vil svarprosenten veere lavere enn gnsket. Hvis
svarprosenten skal gkes vesentlig, ma datainnsamlingsmetoden endres (f.eks. til
telefonintervju eller besgksintervju). En ulempe er selvsagt at kostnadene ved slike opplegg er
vesentlig hayere.

Purring har vist seg & ha betydelig effekt pa svarprosenten i postale undersgkelser (se f.eks.
Asch et al 1997; Gasquet et al 2001). Flere hevder ogsa at praktiske forhold og trivialiteter
kan ha en positiv effekt, som a sgrge for et "salgbart” design, vere ngye med formuleringene i
informasjonsbrevet o.l. (se f.eks. Sitzia og Wood 1998; Haraldsen 1999). Nar det gjelder
gkonomiske incentiver er det ingen entydige funn i litteraturen (se f.eks. Asch et al 1997). Det
er ogsa verdt & merke seg at flere studier rapporterer om at antall sparsmal/skjemalengde har
liten effekt pa svarprosenten (Asch et al 1997; Sitzia og Wood 1998; McColl et al. 2001), men
ogsa her finnes studier med andre resultater (se f.eks. Edwards et al 2002).

Det eksisterer omfattende litteratur om sammenhengen mellom ulike tiltak og svarprosent,
men noe av problemet er som vi ser at det for noen tiltak er motstridende funn. Dette gjar at
det er en viss usikkerhet om hva som virker, og sann sett er det behov for internasjonale
anbefalinger eller standarder pa omradet. I en nylig gjennomfart studie av Aromaa et al
(2003), med finansiell statte fra EU, er nettopp ett av hovedformalene a foresla tiltak for a gke
representativiteten og motivere til deltakelse i nasjonale helseundersgkelser. | studien
gjennomgas litteraturen pa feltet, det foretas analyser av erfaringer i en rekke europeiske land,
og det foreslas tiltak som kan redusere ikke-respons:

e Utnytte flere publiserings- og rekrutteringsstrategier, gi potensielle deltakere flere
muligheter til & fa informasjon om undersgkelsen (media, Internett, e-post, telefon,
personlig besgk)

e Gjare lesbarheten bedre, herunder i invitasjonsbrev, brosjyrer ol.

e Gi intensiv trening til eventuelt feltpersonale, ha fokus pa rekrutteringsstrategier og ha
gjennomtenkt og planlagt interaksjon med mulige deltakere

o Bruke flere personer for & kontakte mulige deltakere hvis det er pakrevet (f.eks. i
oppfalging av ikke-svarere eller ved purring)

e Understreke viktigheten av at hvert enkelt individ deltar

e Unnga & bruke foresatte ("proxy”) som alternativ til respondenten (dette gjelder
selvsagt i de tilfeller hvor respondenten selv kan svare)

e Benytte kompensasjon eller incentiver for deltakelse (finansiell eller annen), sikre
enkel tilgang til undersgkelsessted

e Understreke personlige fordeler ved deltakelse, og sgrge for at disse mottas raskt

e Samle inn i hvert fall et minimum av data om ikke-svarerne
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| en postal undersgkelse er ikke alle tiltakene ovenfor relevante, men punktene kan fungere
som en basisliste som kan gjennomgas og vurderes i forkant av en undersgkelse. Tiltakene ma
selvsagt ogsa veies opp mot etiske eller normative standpunkter, f.eks. nar det gjelder
premiering, og mot mer praktiske og gkonomiske aspekter i det enkelte tilfelle.
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Vedlegg 1. Arbeidsgruppens forslag til spgrreskjema

Nasjonalt kunnskapssenter Jl' Akershus Universitetssykehus
for helsetjenesten

HVA ER DINE ERFARINGER SOM PARGRENDE TIL
BARN INNLAGT I SYKEHUS?

Hensikten med denne undersekelsen er at tjenestene skal bli bedre for barn og
péarerende. Vi vil derfor gjerne hore om dine erfaringer som péarerende ved barnets
sykehusopphold. Dersom dere var to voksne pa sykehuset, kan dere gjerne svare pa
spersmalene sammen.

Sett kun ett kryss pa hvert sporsmal. Det er fint om du kan krysse av midt i rutene.
Sperreskjemaet sender du tilbake til Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten.
Returkonvolutten er ferdig adressert og Kunnskapssenteret betaler portoen. Alle svar
blir behandlet fortrolig.

VIKTIG: Dersom du samtykker til a delta 1 undersokelsen, er det viktig
at du krysser av 1 ruten under.

D JA. jeg samtykker i a delta 1 undersokelsen slik den er beskrevet i
folgebrevet fra Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten.

1. Alti alt, hvor forneyd eller misforneyd er du med den pleien og behandlingen
barnet ditt fikk ved sykehuset?

Sveert Ganske Ganske Sveert
misforneyd misforneyd Béde og forneyd forneyd

L1 [ [] I

2. Altialt, hvor forneyd eller misforneyvd er du med hvordan du ble behandlet som
parerende?

Svaert Ganske Ganske Svart
misforneyd misforneyd Bade og forneyd forneyd

L1 [ [] I

3. Altialt, hvordan var erfaringene dine med sykehuset ved denne innleggelsen?

Mye darligere Noe darligere Som Noe bedreenn  Mye bedre
enn forventet  enn forventet forventet forventet enn forventet

\. O O o o a /




ERFARINGER UNDER SYKEHUSOPPHOLDET

4. I hvilken grad opplevde du at det var én lege som hadde hovedansvaret for barnet

ditt?
Ikke i det I liten I noen I stor I sveert
hele tatt grad grad grad stor grad

[ I e I e O

5. I hvilken grad opplevde du at det var en fast gruppe pleiepersonale som tok hand

om dere?
Ikke i det I liten I noen I stor I sveert stor
hele tatt grad grad grad grad

I e e

6. Hvordan opplevde du at de ansatte samarbeidet om den behandlingen og pleien
barnet fikk?

I svart I stor I noen I liten Tkke 1 det
stor grad grad grad grad hele tatt Vet ikke

\DDDDD D/

7. I hvilken grad matte du gjenta de samme opplysningene om ditt barns tilstand eller

sykdom?
Ikke i det I liten I noen I stor I svert
hele tatt grad grad grad stor grad

I I e I e R

8. Mens barnet var innlagt, opplevde dere uforutsett venting av noen art?

Tkke i det I liten I noen I stor I sveert
hele tatt grad grad grad stor grad

I I e e

9. Hvis det oppstod uforutsett venting, fikk dere vite hvorfor dere matte vente?

Ikke idet I liten I noen I stor I sveert Det oppstod ikke
hele tatt grad grad grad stor grad uforusett venting

T B s L]
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10. Opplevde du at avdelingen tok hensyn til deres familiesituasjon?

Ikkeidet Iliten I noen I stor Isvert
hele tatt grad grad grad stor grad Ikke aktuelt

I T e N e B e ]

11. T hvilken grad fikk du avlastning/hjelp med barnet i lopet av oppholdet?

Ikke idet Iliten Inoen I stor I svaert Onsket ikke
hele tatt grad grad grad stor grad avlastning/hjelp

I T R e e ]

12. T hvilken grad fikk du prate med sosionom, psykelog eller annet stettepersonell,
dersom du ensket det?

Ikkeidet Iliten I noen I stor Isvert Onsket ikke
hele tatt grad grad grad stor grad slike samtaler

I T e N e B e ]

13. I hvilken grad fikk du informasjon om dine oppgaver som parerende pa

sykehuset?
Tkke i det I liten I noen I stor I swveert stor
hele tatt grad grad grad grad

I e

14. Fikk du vite det du syntes var nedvendig om hvordan prever og undersekelser
skulle foregd mens barnet var innlagt?

Ikkeidet Iliten Inoen I stor I svaert Barnet gjennomgikk
hele tatt grad grad grad stor grad ikke undersokelser

I T e N e B e [

15. Fikk du vite det du syntes var nodvendig om resultater av prever og undersekelser
mens barnet var innlagt?

Ikkeidet Iliten I noen I stor I sveart Barnet gjennomgikk
hele tatt grad grad grad stor grad ikke undersekelser

I e e I L]

16. Mens barnet var innlagt, fikk du vite det du syntes var nedvendig om virkninger og
bivirkninger av nye legemidler barnet begynte med?

Ikkeidet Iliten I noen I stor I sveart Barnet begynte ikke
hele tatt grad grad grad stor grad med nye legemidler

I T e N e B e D/

22



17. I hvilken grad synes du at pleiepersonalet ...

Tkke i Iliten  Inoen I stor I sveert
det hele grad grad grad stor grad

Hadde omtanke og
omsorg for barnet ditt?

Hadde omtanke og
omsorg for deg?

Var interessert i a hore
dine oppfatninger som
parerende?

Ga deg forklaringer pa
en mate som du forstod?

O O O O
O O O O
O O O O
O O O O

Virket faglig dyktige?

18. I hvilken grad synes du at legene ...

Ikke i Iliten  Inoen I stor Isvert
det hele grad grad grad stor grad

Hadde omtanke og
omsorg for barnet ditt?

Hadde omtanke og
omsorg for deg?

Var interessert i a hore
dine oppfatninger som
parerende?

Ga deg forklaringer pa
en mate som du forstod?

L0 O O O
L0 O O O
L0 O O O
O O O O
L0 O O O

Virket faglig dyktige?




19. Hva synes du om felgende forhold ved avdelingen?

Sveert Ganske Bade/ Ganske Sveart Ikke
darlig darlig 0g bra bra aktuelt

Roen pa
pasientrommet

[]

Maten til barnet
Maten til parorende

Aktivitetstilbudet
for barnet (leker,
spill, beker, TV,
Leke- eller
ungdomsrommet

Skoletilbudet til
barnet

Hyvilerom for
parerende

O O

Bad-/dusj-
/toalettforhold

OO0 oo
N o 0 B e B R A A [
OO0 O oo
OO0 oo
N o 0 B e B R A A [

Renholdet

20. Dersom dere mitte dele pasientrom med andre, hvordan opplevde du det?

Svert Ganske Bade/og Ganske Svert bra Vi delte ikke
darlig darlig bra rom med
andre

I T A 0 e A e ]

21. Hva synes du om overnattingstilbudet for deg/dere som parerende?

Sveert darlig Ganske Bade/og Ganske bra Sveart bra
darlig

\ [] ] ] ] ] /
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22. For hjemreisen, fikk du den informasjonen du mente var nedvendig om tiden etter
utskrivning?

Ticke i det I liten Inoen I stor I sveert
hele tatt grad arad grad stor grad Ikke aktuelt

[ 0 e I e B O ]

23. Var du ved hjemreisen tryvgg pa at du kunne Kklare den nedvendige oppfelgingen av
barnets sykdom?

Ikke i det I liten Inoen I stor I sveart
hele tatt grad grad grad stor grad TIkke aktuelt

[ 0 e I e B O ]

24, Fikk du informasjon om hva du kunne gjore hvis barnet fikk tilbakefall eller noe
ekstra skjedde etter at dere kom hjem?

Ikke i det I liten Inoen Istor I svert
hele tatt grad grad grad stor grad Ikke aktuelt

[ S I e I e I e ]

25, Nir du tenker gjennom sykehusoppholdet, kunne du tenke deg i kKomine tilbake til
samme sykehus dersom barnet fikk et lignende helseproblem igjen?

Nei. helt Nei, tror Vet ikke Ja, tror det Ja, helt
sikkert ikke ikke det sikkert

L] I e L]

26. Mener du at barnet pa noen mate ble feilbehandlet (etter det du selv kan

bedemme)?
I svart I stor Inoen I liten Ikke i det
stor grad grad grad grad hele tatt

I R e B

27. Ble du sint, opprort eller skuffet over sykehuspersonalet i lopet av oppholdet?

fte Av og til Sjelden  Aldri

\DDDD
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BAKGRUNNSSPORSMAL

-

-~

28. Hvor mange ganger har barnet veert innlagt pa sykehus de siste to arene?

Bare denne

6-10

Merenn 10

2 ganger

ene gangen

3-5 ganger

ganger

ganger

[ I e I e O R

29. Nar er barnet fodt?

Fodselsar

Maned

~

o

30. Hvem har fylt ut sperreskjemaet?

Mor Far

I []

31. Hva er ditt Kjenn og din alder?

Mor og far

Annen
parerende

[]

Annet

Kvinne

Mann

.

Antall ar

L[]

32. Er du gift eller samboende?

Ja, gift

]

Ja. samboende

]

33. Hva er din hoyeste fullforte utdanning?

Grunnskole Videregaende

L]

skole

L]

Heyskole eller
universitet inntil 4 ar

L]

Nei

]

Hayskole eller
universitet 4 ar eller mer

]

34. Hva er morsmalet ditt — det forste spraket du lerte?
Norsk Annet
nordisk sprak

. [ ] L] [ ]

Annet
europeisk sprak

Samisk Ikke-europeisk

sprak
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Skriv gjerne ned kommentarer til sporreskjemaet, eller mer om dine erfaringer som
parerende pa svkehuset her:

Tusen takR for at
du tok deg tid til d svare!
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Vedlegg 2. Forslag til kjernespgrsmal

Ett hovedformal med kjernespgrsmalene er a tilby en basisliste med spgrsmal som er viktige
og relevante pa tvers av ulike typer barneavdelinger. Kjernespgrsmalene kan brukes bade til &
sammenligne tilbakemeldinger mellom ulike avdelinger, og til & se hvordan
pasienttilbakemeldingene forandrer seg over tid internt pa en avdeling. Ettersom antall
spgrsmal er begrenset, egner ogsa kjernesparsmalene seg godt til arbeid med kontinuerlig
maling av pasienterfaringer lokal.

Arbeidsgruppen har vurdert kjernespgrsmal kun pa ett arbeidsmgate, noe som betyr at listen
nedenfor er forelgpig. Det var ingen til stede fra barnehabiliteringen pa dette arbeidsmatet,
men barnepoliklinikken, storbarnsavdelingen (N5) og neonatalavdelingen var representert.

Spgrsmalsnummer | Innhold

i spgrreskjema

1 Tilfredshet med behandling og pleie for barnet
2 Tilfredshet med behandling som pargrende

4 Hovedansvarlig lege

5 Fast gruppe pleiepersonale

8 Opplevd uforusett venting

9 Informasjon om uforusett venting,

13 Informasjon om oppgaver som pargrende

14 Informasjon om hvordan undersgkelser skal forega
15 Informasjon om resultater av undersgkelser

16 Informasjon om bivirkninger medisiner

17 Pleiepersonalet (alle underspgrsmal)

18 L egetjenesten (alle undersparsmal)
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