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Forord 

Min interesse for respiratorbehandling startet i 1987 da jeg som nyutdannet sykepleier 

fikk jobb ved intensivavdelingen ved Nordland Sentralsykehus i Bodø. Midt på 1990-

tallet ble avdelingen for første gang introdusert for nye problemstillinger: skulle vi følge 

tradisjonen og avslutte livsforlengende respiratorbehandling av kronisk syke som ikke 

kunne avvennes fra respiratorbehandling? Eller, skulle vi satse på noe som var helt ukjent 

for oss og tilby pasientene å få leve videre ved å etablere livslang intensivbehandling i 

pasientens hjem? De første pasientene var alle unge gutter. Jeg husker godt foreldrenes 

kamp for at guttene skulle få leve videre. Uten foreldrenes kjærlighet og engasjement 

hadde ikke disse guttene blitt voksne menn slik de er i dag. Disse nye problemstillingene 

var utfordrende for de involverte fagmiljøene på sykehuset. Det ble selvsagt mye prøving 

og feiling. Vi måtte også søke hjelp fra andre som hadde erfaring med denne spesielle 

behandlingen. Underveis har vi tilegnet oss kunnskap og erfaring. Den bratteste 

læringskurven kom på slutten av 1990-tallet da vi etablerte hjemmerespiratorbehandling 

med trakeostomi til mange pasienter med langkommet neurologisk grunnsykdom. Uten 

denne behandlingen ville alle dø. De fleste av disse pasientene er fortsatt i live i dag. Det 

var i hovedsak Olaf Alexandersen, overlege på lungeavdelingen, og jeg som utførte dette 

arbeidet. Oppfølgingen av disse pasientene kom gjerne i tillegg til ordinære 

arbeidsoppgaver og innebar også en god del arbeid på fritiden for å bistå frustrerte 

pårørende og pleiere. Det var en utstrakt reisevirksomhet rundt om i fylket for å lære opp 

hjemmesykepleiere, justere respiratorene og for å skifte trakeostomituber. Takket være 

entusiastiske, og kloke sykepleiere og leger ved lungeseksjonen er 

hjemmerespiratorbehandling i dag et veletablert behandlingstilbud ved 

Nordlandssykehuset i Bodø. 

Arbeidet med respiratorbehandling til alvorlig syke mennesker i og utenfor 

sykehus har gitt meg mange unike opplevelser og erfaringer som har kommet til nytte i 

begge situasjoner. Problemstillingene, utfordringene og dilemmaene er ofte de samme. 

Noe av det viktigste har vært besøkene i hjemmene. Utallige kaffekopper, beretninger og 

diskusjoner med pasientene og familiene i deres egen stue har vært nødvendig for å få 

innblikk i hvordan det er å leve ”på godt og vondt” med en livsforlengende 

intensivbehandling i sitt eget hjem. Og det er ikke teknologien i seg selv vi har snakket 

mest om, men praktiske og etiske spørsmål som oppstår når teknologiens muligheter og 

store ressurser tas i bruk. Det er dette jeg har ønsket å undersøke i denne avhandlingen. 
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Sammendrag 
Hjemmerespiratorbehandling (HMV) er en av de mest avanserte og kompliserte former 

for medisinsk behandling utenfor sykehus. Et økende antall barn og voksne med 

komplekse omsorgsbehov mottar livslang og livsopprettholdende ventilasjonsstøtte i 

hjemmet. Den overordnende målsettingen i denne studien var å undersøke konsekvenser 

av å gi intensivbehandling i hjemmet. Studien fokuserer på HMV til de aller sykeste 

pasientene. Det vil si trakeostomerte barn og voksne som er avhengig av respirator for å 

overleve, og som har store og komplekse omsorgsbehov. Flere tidligere studier 

omhandler hjemmerespiratorpasienten. Men helsepersonell i sykehus, familiemedlemmer 

og helsepersonell i kommunehelsetjenesten er kritisk viktige for gjennomføringen av 

HMV, både i sykehus og i pasientens hjem. Derfor er deres erfaringer studert. 

Avhandlingen består av fire delstudier med kvalitativt forskningsdesign. Den 

første studien forklarer de store geografiske ulikhetene i behandlingstilbudet for HMV i 

Norge. Den andre studien beskriver familienes erfaringer med å gi intensivbehandling i 

hjemmet. Den tredje studien beskriver kommunehelsetjenestens utfordringer og deres 

forslag til å løse disse. Den fjerde studien beskriver de etiske spørsmålene i hele 

behandlingsforløpet. 

 Vi fant at ulik fordeling av entusiastiske leger og sykepleiere mellom norske 

sykehus var hovedårsaken til de store geografiske ulikhetene. Andre årsaker var høy 

kompetanse, tverrfaglig samarbeid og kompetansespredning. Individuelle holdninger til 

bruk av hjemmerespirator hadde også betydning for om pasienter fikk tilbud om 

behandling eller ikke. Familienes største utfordring var ”kampen mot systemet”, det vil si 

den kontinuerlige kampen de utkjempet mot kommunehelsetjenesten. Dette innebar 

mangel på medbestemmelse, forståelse, innsikt, kompetanse og kontinuitet og de måtte 

forholde seg til et enormt kommunalt byråkrati. De opplevde å være uunnværlige fordi 

deres egen ekspertise var nødvendig for å sikre den nødvendige kvaliteten på omsorgen. 

De opplevde et stort gap mellom på den ene siden rettigheter og forventninger, og på den 

annen side hva kommunehelsetjenesten var i stand til å ivareta, selv i et moderne 

helsevesen i et velstående land. Kommunehelsetjenestens problem var følelsen av å være 

”mellom barken og veden”. Den viktigste årsaken til dette var at omsorgen fant sted i 

pasientens hjem. Opplevelsen av å være gjest i pasientens hjem, og et vanskelig forhold 

til ekspertkompetente familiemedlemmer, førte ofte til konflikter og usikkerhet om hvem 

som bestemte. For omsorgspersonalet var dette en stor psykisk belastning og førte ofte til 

at de sluttet i jobben. For å løse noen av disse problemene foreslo kommunene at 
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pasienten burde bo i tilrettelagte omsorgsboliger og at familiemedlemmer ikke måtte 

ansettes i pleieteam. Vi fant en rekke temaområder relatert til etiske dilemmaer. Disse var 

nært knyttet til de fire grunnleggende prinsippene i medisinsk etikk; autonomi, 

velgjørenhet, ikke skade og rettferdighet. Vanskeligst og mest kontroversiell var 

avgjørelser og behandling når pasientene lider av amyotrofisk lateralsklerose (ALS), eller 

hos barn med spinal muskelatrofi (SMA) type 1.  

Arbeidet med denne avhandlingen har gitt meg ny kunnskap om den mest 

avanserte formen for HMV. I noen tilfeller er prisen som familier og 

kommunehelsetjeneste må betale for høy. Og da tenker vi ikke først og fremst på 

økonomi. Den store belastningen som familiemedlemmene utsettes for bør i større grad 

tas hensyn til når oppstart av avansert HMV vurderes. Vi må heller ikke lenger ta for gitt 

at kommunene har forutsetninger for å ivareta et forsvarlig behandlingstilbud. Dette må 

utredes grundig i forkant av oppstart av behandling. Selv om vår studie viser at 

entusiasme er viktig for å forlenge livet til alvorlig syke bør entusiaster alltid spørre seg 

om entusiasmen er til det beste for pasient, familie og samfunn. I likhet med 

familiemedlemmer og helsepersonell i denne studien er jeg med årene blitt mer kritisk til 

HMV i sin mest avanserte form. Det gjelder særlig HMV til voksne med ALS og barn 

med SMA type 1. 
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Abstract 
Home mechanical ventilation (HMV) is one of the most advanced and complicated type 

of medical treatment provisioned outside the hospital setting. An increasing number of 

children and adults with complex health care needs receive life-long and life-prolonging 

ventilator support at home. The overall goal of this study was to explore the 

consequences of providing this type of intensive care in the home. The study focuses on 

HMV to the most critically ill patients: tracheostomized children and adults, dependent 

on a respirator for survival and with large and complex health care needs. Several of the 

studies deal with the HMV-patient. However, hospital health care personnel, family 

members, and community health care personnel are all critically important for the 

provision of HMV, both in the hospital and in the patient’s home. This is why we studied 

their experiences. 

The thesis includes four divided qualitative studies. The first study explains the 

geographical differences in the provision of HMV in Norway. The second study explores 

the families’ experiences of providing intensive care in the home. The third study 

describes the challenges of the community health care services and their suggestions for 

overcoming these challenges. The fourth study delineates the ethical challenges under the 

entire course of treatment. 

We found that the main reason for geographical disparities was the varied 

dispersion of enthusiastic physicians and nurses in Norwegian hospitals. Other reasons 

found were high competence, interdisciplinary cooperation and competence sharing. The 

individual attitudes toward HMV were also significant in whether patients were offered 

treatment or not. The families’ biggest challenge was the fight against the system, 

meaning the continual battle they had to fight against the community health care services. 

This entailed a lack of understanding, insight, competence, and continuity from health 

care personnel and a lack in family decision-making and dealing with an enormous 

communal bureaucracy. The families experienced the feeling of being indispensable 

because their expertise was essential to ensure the necessary quality of care. They also 

saw a large gap between the patient’s rights and the family’s expectations compared to 

what is actually possible to achieve, even in a wealthy country with modern health care. 

The community health care services’ problem was being “between a rock and hard 

place”. The most significant reason for this was care being given in the patient’s home. 

The feeling of being a guest in the patient’s home and a difficult relationship with 

caregivers, who had expert competence, often resulted in conflicts and uncertainty in 
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decision-making. These factors were a huge psychological strain for the health care 

personnel and often led to them quitting or leaving their jobs. To solve some of these 

problems, the county health care authorities suggested that these patients should live in 

assisted-care facilities and restrict family members from employment within the health 

care team. We found a range of theme areas related to the ethical challenges or dilemmas 

and these were closely related to the four basic principles in medical ethics: autonomy, 

beneficence, non-maleficence, and justice. The most controversial and most difficult 

dilemmas were decisions and treatments concerning patients suffering from amyotrophic 

lateral sclerosis (ALS) and children with spinal muscular atrophy (SMA) type 1. 

The work with this thesis has given me new insight into the most advanced form 

of HMV. In some cases, the price that families and the community must pay is too high, 

and this is without first considering the economical strain. The enormous burden that the 

families must carry should be taken into account to a larger degree when HMV provision 

is considered. We should also no longer assume that the communities have the resources 

to provide professionally sound care. These aspects must be thoroughly examined before 

treatment begins. Even though our study shows that enthusiasm is important for 

prolonging life to chronically ill patients, these enthusiasts should always ask themselves 

if their enthusiasm is best for the patient, family, and society. Similar to the family 

members and health care personnel in this study, over the years I have become more 

critical to HMV in its most advanced form. This especially applies to adults with ALS 

and children with SMA type 1.   
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1. Introduksjon 

For de fleste av oss er det å puste fritt og uanstengt en selvfølgelig del av hverdagen. For 

noen er det å få hjelp til å puste en forutsetning for å leve. De fleste forbinder 

respiratorbehandling med alvorlig og kritisk syke pasienter som er innlagt i 

høyspesialiserte intensivavdelinger i sykehus. I takt med utviklingen av moderne 

helsetjenester og medisinsk teknologi ser vi at avansert medisinsk behandling i større 

grad kan ivaretas utenfor det tradisjonelle akuttmedisinske miljøet.1 Eksempler på dette 

er assistert ventilasjon, kunstig ernæring, oksygenbehandling, intravenøs 

antibiotikabehandling, dialyse2 og implanterbar hjertepumpe (LVAD).3 De siste 20-30 

årene har det vært en markert økning i bruken av HMV4 og i dag er behandlingen allment 

akseptert.5 Det forventes at økningen vil fortsette. Det gjelder også tallet på 

ressurskrevende brukere,6 det vil si de som er avhengig av den mest avanserte formen for 

HMV. Det er denne pasientgruppen denne avhandlingen omhandler. 

 

Avhandlingens innhold og oppbygging 

Avhandlingen består av fire originalartikler og dette sammendraget. Sammendraget har 

seks deler. I første kapittel defineres HMV og behandlingens målsetting. Dette kapittelet 

inneholder også et avsnitt om behandlingens historie i Skandinavia. Det redegjøres 

videre for indikasjoner for behandling, patofysiologi, invasiv tilslutning til respiratoren 

og intensivbehandling i hjemmet. Kapittelet avsluttes med en gjennomgang av tidligere 

relevant forskning og en oppsummering av hva vi trenger kunnskap om.  

Kapittel 2 inneholder studiens mål. I kapittel 3 presenteres studiens materiale og 

metode. Det redegjøres for empirisk etikkforskning, forskningsprosessen inspirert av 

Grounded Theory og studiens deltagere og rekruttering. Studiens 

datainnsamlingsmetoder beskrives: fokusgruppeintervju og kvalitative dybdeintervju. 

Videre redegjøres det for studiens dataanalyse: Grounded Theory og kvalitativ 

innholdsanalyse. Avslutningsvis drøftes forskningsetiske og metodologiske overveielser. 

Kapittel 4 inneholder et kortfattet resultatsammendrag av de fire originalartiklene.  

I kapittel 5 drøftes viktige praktisk-etiske problemstillinger i HMV: ”Mellom 

barken og veden”, Hvor skal hjemmerespiratorpasienten bo? Familiemedlemmers rolle i 

den praktiske omsorgen i hjemmet, ”Hvis du selv ble syk, ville du ha valgt HMV?” og 

Konsekvenser for andre pasientgrupper. Videre beskrives studiens styrke og 

begrensninger. Dette sammendraget har ikke et eget teorikapittel. Istedet trekkes relevant 
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teori inn i diskusjonen i kapittel 5. Kapittelet avsluttes med anbefalinger for videre 

forskning. Sammendraget avsluttes med en konklusjon. 

 

Hjemmerespiratorbehandling 

Definisjon og behandlingens målsetting 

Det finnes ingen internasjonal definisjon på begrepet HMV. I ordets rette forstand forstår 

vi det som en kronisk respiratoravhengighet, der barn eller voksne får mekanisk 

pustehjelp i sitt eget hjem. Men i praksis forstår vi det som en behandling som skjer 

utenfor sykehus ettersom behandlingen også kan foregå i sykehjem eller omsorgsboliger. 

I de fleste tilfeller vil det være en livslang behandling. I de skandinaviske landene brukes 

begrepet hjemmerespiratorbehandling. I engelsktalende land benyttes begrepene ”long-

term ventilation” (LTV), ”long-term mechanical ventilation” (LTMV) , ”long-term home 

ventilation” eller ”home mechanical ventilation” (HMV). Her brukes forkortelsen HMV 

for hjemmerespiratorbehandling. Målsettingene med HMV er å redusere sykelighet og 

dødelighet, bedre fysiske og fysiologiske funksjoner, redusere behovet for 

sykehusinnleggelse og forbedre livskvaliteten.7  

  

Hjemmerespiratorbehandlingens historie i Skandinavia 

Behovet for langvarig mekanisk pustehjelp kom med de store polioepidemiene etter 

andre verdenskrig. I Skandinavia ble Københavnsområdet særlig hardt rammet. I siste 

halvdel av 1952 ble 2830 pasienter innlagt ved Blegedams Hospital i København. Selv 

med bruk av tank- og skjoldrespirator var dødeligheten svært høy. Det var da 

anestesilegen Bjørn Ibsen fant ut at å blåse luft med overtrykk inn pasientens lunger via 

et kunstig rør på halsen kunne berge pasientene fra å dø av karbondioksidnarkose og 

sekretopphopning.8 Med denne behandlingen ble dødeligheten redusert fra 90% til 20%. 

Ett av problemene var at man ikke hadde respiratorer. 345 pasienter hadde behov for 

kunstig ventilasjon, og på det meste ble 70 pasienter håndventilert døgnet rundt av 

medisinerstudenter, sykepleiere og andre (figur 1).  
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Figur 1. Håndventilasjon via trakeostomi på Blegedams Hospital i 1952. 

 
 

Senere på høsten 1952 tok man i bruk mekaniske respiratorer. I Danmark og Sverige var 

det henholdsvis 25 og 6 pasienter som ble avhengig av mekanisk pustehjelp i etterkant av 

den skandinaviske polioepidemien.9 De fleste av disse ble overflyttet til egne 

sykehjemsavdelinger og i Danmark ble respiratorbehandlingen i enkelte tilfeller etablert i 

hjemmet. I Danmark levde fire pasienter med respirator 24 timer i døgnet i mer enn 50 

år, og en av dem lever fortsatt.  

Det finnes ingen oversikt over hvor mange som fikk behov for pustehjelp i 

etterkant av polioepidemien i Norge. Lite er kjent av hjemmerespiratorbehandlingens 

historie i Norge. I Danmark og Sverige ble de som trengte livslang mekanisk pustehjelp i 

etterkant av polioepidemien utskrevet fra sykehus, mens norske pasienter ble værende på 

sykehus. Et eksempel er ”Vipp-Ola”. Tilnavnet kom fordi pasienten var avhengig av en 

vippeseng for å oppnå adekvat respirasjon. Han var innlagt sammenhengende i 26 år på 

Ullevål sykehus.10 En av de norske pionerene på dette området, anestesioverlege Stein 

Otto Mollestad, startet midt på 1980-tallet arbeidet med å flytte disse pasientene ut fra 

intensivavdelingene og inn i hjemmet. Den første var en poliopasient som det ikke var 

mulig å få ut av respirator. Pasienten hadde fått narkose, og det var tilstrekkelig til at 

vedkommende ble liggende på sykehus, avhengig av pustehjelpen. Mollestad forteller: 

“Jeg hadde sett jernlungen (figur 2) og visste de hadde en på Sunnaas sykehus. Jeg dro 

dit og fikk opplæring i bruk av en tidligere pasient. Dagen etter hentet jeg den til 
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Rikshospitalet med en lastebil. Resultatet var at pasienten kom av respirator dagen etter, 

og kunne etter hvert flytte hjem.”10 

 
Figur 2: Emerson tankrespirator (“jernlunge”) ved Ullevål sykehus. 

 
 

Hjemmerespiratortilbudet i Norge var lenge begrenset til noen få sykehus. Noen 

få dedikerte anestesileger, lungeleger og sykepleiere etablerte behandling til relativt 

mange pasienter sammenlignet med andre sykehus. I 2002 ble Nasjonalt 

Kompetansesenter for HMV etablert i Bergen. Et av hovedansvarsområdene var å 

etablere nasjonale faglige standarder for å sikre et likeverdig tilbud uavhengig av bosted. 

For å få oversikt over behandlingsomfanget ble det opprettet et Nasjonalt register for 

HMV. Innrapporteringen til dette registeret viser at det har vært en markert økning i tallet 

på hjemmerespiratorpasienter i Norge de siste årene. Ved utgangen av 2007 var det 1282 

pasienter, derav 133 barn under 18 år.11 I Norge er det om lag 30 sykehus som utreder, 

iverksetter og følger opp HMV etter utskrivelse. Til sammenligning etableres HMV i 

Danmark ved to sentra. Kommunehelsetjenesten har ansvaret for den daglige pleie og 

omsorg. 

 

Indikasjoner for behandling og patofysiologi 

Hjemmerespiratorpasienter er en heterogen pasientgruppe både når det gjelder diagnoser, 

patofysiologi, alderssammensetning, prognose, behandlingsmetoder og ressursbehov. De 

medisinske kriteriene for oppstart av HMV er ikke veldefinerte og i Norge er det 40 ulike 

diagnoser i barnegruppen og 30 hos voksne som er årsak til oppstart av HMV.11 
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Diagnosene kan deles inn i 4 ulike diagnosegrupper (tabell 1). 

 
Tabell 1: Diagnosegrupper som kan være aktuell for hjemmerespiratorbehandling4 
Gruppe Diagnose-eksempler 

Restiktive brystveggsykdommer Skoliose 

Adipositas hypoventilasjonssyndrom (Picwick syndrom) 

Neuromuskulære sykdommer Duchenne muskeldystrofi (DMD) 

Spinal muskelatrofi (SMA) 

Limb Girdle muskeldystrofi 

Postpoliosyndrom 

Amyotrofisk lateralsklerose (ALS) 

Høy ryggmargsskade/tverrsnittslesjon 

Andre neurologiske sykdommer Kongenitt sentralt hypoventilasjonssyndrom (Ondines 

forbannelse) 

Lungesykdommer Kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) 

Cystisk fibrose (CF) 

 

I Norge utgjør neurologiske pasienter omtrent halvparten av alle HMV-pasientene. I de 

senere årene har det vært størst økning i gruppen med adipositas 

hypoventilasjonssyndrom.12 Ved restriktive-, nevromuskulære- og nevrologiske 

sykdommer fører respirasjonssvikten til kronisk hypoventilasjon (nedsatt alveolær 

ventilasjon, nedsatt belgfunksjon, underventilasjon). Det vil si at pasienten puster med 

små volum fordi høyt buktrykk, økt stivhet i brystkassen eller dårlig belgfunksjon gir 

redusert evne til dyp inspirasjon. Dette fører til opphopning av karbondioksid og lavt 

oksygentrykk i blodet. De vanligste symtomene på hypoventilasjon er dagtrøtthet, 

hodepine, tungpust og dårlig søvnkvalitet.5 Dette gir svært nedsatt livskvalitetet.13 Ved 

disse tilstandene er respirasjonssvikt den vanligste årsaken til sykelighet og død.14,15 Ved 

langtkommet grunnsykdom er luftveisinfeksjoner en vanlig komplikasjon,16 og den 

vanligste årsaken til at pasienter med neuromuskulære sykdommer legges inn på 

sykehus.17 Flere faktorer bidrar. Effektiv hoste vil normalt forhindre opphopning av 

luftveissekret, men ved nedsatt belgfunksjon er hostekraften dårlig. I tillegg kan bulbær 

muskelsvakhet (muskler i ansikt-, orofarynks og larynks) redusere evnen til å svelge, 

beskytte luftveiene mot aspirasjon samt rense øvre luftveier for luftveissekret.14 Bulbær 

affeksjon er vanlig ved neuromuskulære sykdommer med rask progresjon, slik som ALS 

og SMA type 1. Ved restriktive-, nevromuskulære- og nevrologiske sykdommer er 

dokumentasjonen av nytteeffekten av HMV klart størst.18 Ved lungesykdom, som for 
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eksempel stabil KOLS, er effekten av HMV usikker,19 og den veiledende anbefalingen i 

dag er at HMV normalt ikke bør gis denne pasientgruppen.11 

 

Invasiv tilslutning til hjemmerespirator 

HMV kan deles inn i to hovedkategorier etter hvordan respiratoren tilsluttes pasienten; 

non-invasiv (maske) eller invasiv (trakeostomi). Non-invasiv tilslutning beskrives ikke 

nærmere fordi denne studien fokuserer på alvorlig syke barn eller voksne som har invasiv 

tilslutning. Med invasiv tilslutning går ventilasjonsstøtten direkte inn i luftveiene via en 

trakeostomi. Dette er en operativ åpning av luftrøret på halsen. Respiratoren (figur 3) 

kobles til en trakeostomitube (figur 4) som legges inn i luftrøret via denne åpningen. 

Respiratoren, eller ventilatoren, sikrer transport av gasser inn i luftveiene. I 

innblåsningen blåses et gassvolum inn i luftveiene med overtrykk (overtrykksventilasjon) 

og gassutvekslingen skjer i lungene. 

 
Figur 3: Eksempel på respirator til bruk hjemme og under transport når pasienten er et barn.  
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Figur 4: Trakeotomi er en operativ åpning av luftrøret på halsen. På bildet fjernes en trakeostomitube 

laget i silikon før en ny legges inn. 

 
 

Indikasjonene for å velge trakeostomi inkluderer pasienter som ikke har effekt av, 

eller klarer å bruke non-invasiv tilslutning,20 ønsker å leve så lenge som mulig, har 

bulbær affeksjon, eller er avhengig av ventilasjonsstøtte hele eller store deler av døgnet.14 

Selv om bruk av invasiv teknikk vil være helt avgjørede for å sikre en trygg og 

forutsigbar ventilasjon av de aller sykeste hjemmerespiratorpasientene, har denne 

tilslutningsmetoden en rekke ulemper sammenlignet med den non-invasive. 

Behandlingen blir mer omfattende fordi disse pasientene som regel har sammensatte 

helseproblemer og er svært pleietrengende. Behandlingen blir også mer avansert. Som 

regel vil det være behov for døgnkontinuerlig omsorg og overvåkning av pasienten, og 

personell med spesialkompetanse er nødvendig for å håndtere avansert utstyr og 

prosedyrer.21 Dette øker kostnadene.22 Selv om alvorlige komplikasjoner sjelden 

oppstår,23 kan langtidsbruk av trakeostomi øke risikoen for luftveisinfeksjoner og 

mekaniske skader i luftveiene.24 
 

Intensivbehandling i hjemmet 

Helsetjenesten ønsker nå alternativer til tradisjonell behandling i sykehus.25 Et av disse 

alternativene er å flytte sykehusbehandlingen hjem til pasienten, spesielt i den vestlige 

verden.26 Begrepet ”sykehusbehandling i hjemmet” (”hospital care at home” eller 

”hospital-at-home”) defineres som ”sykepleie eller medisinsk behandling i hjemmet til 

pasienter som ellers ville være i sykehus, med sikte på å forebygge innleggelse eller 
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forenkle tidlig utskrivelse”.27 Hovedårsakene til denne utviklingen har vært ønsket om å 

redusere sykehusrelaterte komplikasjoner, ta hensyn til pasientens ønske for egen omsorg 

og en reduksjon av kostnader.28 Begrepet ”intensivbehandling i hjemmet” er lite brukt i 

medisinsk litteratur. Intuitivt forstår vi det som høyspesialisert, høyteknologisk og 

livsopprettholdende behandling av alvorlig syke i hjemmet.  

 

Tidligere forskning 

De fleste vitenskapelige studier innenfor HMV er kvantitative og fokuserer på 

medisinske aspekter som indikasjoner for behandling, blodgasser, overlevelse5,23,29,30 og 

demografiske data.31,32 Få tidligere studier omhandler altså personer og personell rundt 

HMV-pasienten. Det er store ulikheter i hjemmerespiratortilbudet mellom land,33 men 

også store regionale ulikheter innad i land som Sverige12 og Norge.11 Flere har studert 

hjemmerespiratorbrukernes helserelaterte livskvalitet, og i slike studier er kvantitative 

spørreundersøkelser mest vanlig.34 Det generelle inntrykket er at livskvaliteten øker etter 

oppstart av HMV,4,35 men dette varierer avhengig av den underliggende grunnsykdom.34  

Kvalitative empiriske studier har blant annet studert pasientens erfaringer med å 

motta intensivbehandling i hjemmet. Å starte HMV innebærer en stor omveltning i livet. 

Det involverer hele personens livssituasjon, både kroppslig og åndelig,36 men beskrives 

som det beste som har skjedd dem.37 Til tross for at de ikke kan puste selv, og i stor grad 

er avhengig av andres hjelp, opplever de å leve uavhengige og autonome liv. 

Behandlingen forlenger livet og kan gi dem kapasitet til å leve aktive liv.37 

Men et liv med respirator er ikke problemfritt. Viktige faktorer for et godt liv som 

er verdt å leve er blant annet kompetent helsepersonell og kontinuitet i omsorgen.38 

Familien utgjør et viktig nettverk for HMV-pasienten.39 Det er vanlig at 

familiemedlemmer deltar aktivt i den praktiske utførelsen av avanserte prosedyrer og 

bruk av medisin-teknisk utstyr. Noen kvalitative empiriske studier har studert 

innvirkningen denne rollen har på familiemedlemmene, særlig når pasienten er et barn. 

Selv om behandlingen og deres innsats gjør det mulig for en av deres kjære og nærmeste 

å leve videre, påføres familiene store følelsesmessige og sosiale byrder.40 Ansvaret er 

overveldende,41 de mangler privatliv,42 og opplever å være både sykepleiere og foreldre 

på samme tid.43 Selv om familiene spiller en viktig rolle, er de avhengig av støtte fra 

kommunehelsetjenesten for å ivareta døgnkontinuerlig intensivbehandling i hjemmet. 

Studier har vist at det er utfordrende for helsepersonell å gi omsorg i pasientens private 

hjem.44,45 Konflikter med familiene kan skyldes at det tradisjonelle maktforholdet 
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mellom familie og helsepersonell utfordres,46 og at helsepersonell ikke anerkjenner 

familienes kompetanse.47 
 

Figur 5: Å leve et aktivt liv med HMV kan blant annet innebære å se favorittlaget sitt spille fotballkamp.  

 

 

De mange kontroversielle etiske problemstillinger som HMV reiser er i hovedsak 

beskrevet i oversiktsartikler og kasuistikker.48-51 Noen av de mest klassiske dilemmaene 

er pasientautonomi versus legers paternalisme, velgjørenhet og ikke skade, avslutning av 

livsforlengde behandling og rettferdig ressursfordeling.52 Raskt progredierende tilstander 

som ALS og SMA type 1 trekkes ofte fram som spesielt problematiske.48-50,53-60 I disse 

tilfellene blir valg av behandling et valg mellom liv eller rask død.61 
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Hva trenger vi kunnskap om? 

Det kan se ut som det har vært en økning i antall studier om HMV. Blant annet er det de 

siste årene skrevet fire doktorgradsavhandlinger om temaet HMV i Sverige62,63 og 

Danmark.9,64 Tre av disse var kvalitative empiriske studier. Det er flere årsaker til at det 

likevel er behov for flere studier på en rekke områder som omhandler intensivbehandling 

i hjemmet og HMV: 

 

Generelt:  

• Helsepersonell mangler kunnskap om HMV.65 

• Forskning på avansert hjemmebehandling er svært mangelfull.26 

• Det er foreligger svært få vitenskapelige studier om HMV i Norge, og i særlig grad 

empiriske studier. 

 

Konsekvenser for familien: 

• En kartlegging av konsekvensene av behandlingen for de pårørende etterlyses66 fordi 

vi vet lite om hva det innebærer for nærtstående familiemedlemmer å gi omsorg og 

anvende teknologi i hjemmet.36,38,67 Kvalitative studier etterlyses.68 

 

Konsekvenser for kommunehelsetjenesten: 

• Forskning har i altfor liten grad fokusert på sykepleier-pasient forholdet.26 Det 

etterlyses studier som gir kunnskap om omsorgspersonellets tanker, verdier og 

arbeidsforhold når de gir omsorg til hjemmerespiratorpasienter i hjemmet.69  

• De faglige, etiske og helseøkonomiske utfordringene som HMV utgjør for 

kommunehelsetjenesten bør kartlegges.66 

• Praksisnær forskning innen primærhelsetjenesten er løftet fram som en forutsetning 

for å nå målsettingene i den kommende Samhandlingsreformen. Videre trekker 

Samhandlingsreformen fram at problemstillingene i primærhelsetjenesten må få 

større plass i medisinsk forskning.70 

 

Etiske konsekvenser: 

• Til tross for at HMV reiser en rekke kontroversielle etiske problemstillinger er det få 

studier som bygger på empiriske data. 

• Forskning på positive og negative sider ved HMV er nødvendig for å utarbeide gode 

retningslinjer.66 
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• Prioritering er et daglig dilemma i hjemmebaserte omsorg og det er viktig at 

forskning fokuserer på denne utfordringen. Spesielt må forskning se nærmere på den 

konteksten sykepleiere gir omsorg i og de etiske implikasjonene som er involvert.71 

• De underliggende årsakene til de store regionale forskjellene i 

hjemmerespiratortilbudet bør avdekkes.66 Dette er viktig både for å gi den enkelte 

pasient optimal behandling og for å sikre at helseressursene utnyttes optimalt.  
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2. Studiens mål 
Den overordnende målsetting i denne studien var å studere konsekvenser av å gi 

intensivbehandling med respirator i hjemmet. Det er få studier av de viktige gruppene 

rundt HMV-pasienten. Vi har derfor fokusert på personer og personell som deltar i 

behandlingen til barn og voksne med komplekse omsorgsbehov, og som er avhengig av 

HMV hele eller store deler av døgnet for å overleve. 

 

Målsetningene i de ulike delstudiene har vært: 

• å finne forklaringer på de store ulikhetene i behandlingtilbudet for HMV mellom 

norske fylker og regioner. 

• å beskrive familiers erfaringer med HMV. 

• å beskrive kommunehelsetjenestens utfordringer med HMV. 

• å avdekke etiske spørsmål i HMV. 
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3. Materiale og metode 

I denne empiriske studien studerte vi erfaringene til personer som er viktig for 

gjennomføringen av HMV, både i sykehus og i pasientens hjem. Vi valgte kvalitative 

forskningsmetoder fordi de er best egnet for å studere menneskelige og sosiale erfaringer, 

kommunikasjon, tanker, forventninger, mening, holdninger og prosesser, spesielt knyttet 

til samhandling.72 I tabell 2 beskrives studiens forskningsdesign. Metodologiske detaljer 

beskrives nærmere i de følgende avsnitt. 

 
Tabell 2: Oversikt over studiens forskningsdesign 

 Studie I Studie II Studie III Studie IV 

Design Beskrivende Beskrivende Beskrivende Beskrivende 

Datainnsamling Fokusgrupper Kvalitative 

dybdeintervju 

Fokusgrupper Datamateriale fra 

studie I-III 

Informanter Tverrfaglig 

helsepersonell i 

sykehus 

Familiemedlemmer Tverrfaglig 

helsepersonell i 

kommunehelsetjenesten 

Informanter fra 

studie I-III 

Analyse Inspirert av Grounded theory 

 

Sekundæranalyse/ 

kvalitativ 

innholdsanalyse 

 

Empirisk etikkforskning 

Klassisk medisinsk etikk har tradisjonelt handlet om anvendelse av abstrakte etiske 

teorier på medisinske problemstillinger, og har vært kritisert for ikke å være opptatt av 

spørsmål som er relevant for klinisk praksis.73 Behovet for kunnskap om hvordan etiske 

spørsmål håndteres i praksis for å forbedre praksis, og dermed komme pasienten til gode, 

har ført til at moderne etikkforskning i større grad bygger på empiri.74 I empirisk etikk 

brukes funn fra empirisk forskning i etisk refleksjon og i beslutningen. Etisk refleksjon er 

en prosess som foregår i tre trinn; en beskrivelse av det moralske spørsmålet, en 

vurdering av det moralske spørsmålet og en evaluering av beslutningen. Borry uttaler om 

denne prosessen: ”At every step, empirical research has a contribution to make. In 

describing the moral object, firstly, empirical research can play a role in the description 

of the morally relevant facts. It also plays a role in answering the reality-revealing 

questions (what, why, how, who, where and when), in measuring the consequences, and 

in proposing alternative courses of action”.75, s. 50 Empirisk etikk kan også føre til at etisk 

analyse blir mer realistisk og jordnær,76 og dermed forståelig og interessant for de som 
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står ansikt til ansikt med disse problemstillingene i hverdagen. Det er tross alt i praksis at 

de etiske problemstillingene relatert til HMV oppstår. Dette skjer som en konsekvens av 

at teknologiens muligheter og store ressurser tas i bruk, og de berører alle involverte 

parter. En empirisk tilnærming er nødvendig for å viderutvikle etisk teori76 og kan igjen 

komme etikken til gode.77 

 

Forskningsprosessen inspirert av Grounded Theory 

Grounded theory (GT) ble introdusert i 1967 av de amerikanske sosiologene Barney 

Glaser og Anselm Strauss i boken ”The Discovery of grounded theory.”78 GT har sitt 

teoretiske grunnlag fra Symbolsk interaksjonisme som i grove trekk er oppfatningen om 

at menneskers evne til å tenke er formet av sosial samhandling.79 GT er en 

forskningsmetode hvor man starter med «blanke ark» i et forsøk på å systematisk utvikle 

en teori som kan forklare sosiale fenomener som er relevant og problematisk for 

mennesker i deres daglige liv. Teorien utvikles gjennom forskningsprosessen og er 

forankret i samspillet mellom datainnsamling, empiri og analyse.80 Man forsøker å 

utvikle teori direkte fra data som kan forklare et fenomen eller en situasjon, i motsetning 

til tradisjonell hypotesetesting som tar utgangspunkt i en bestemt teoretisk eller empirisk 

basert antagelse.  

I følge Google Scholar er GT i dag den mest siterte metoden i verden for å 

analysere kvalitative data.81 Men siden publikasjonen i 1967 har GT utviklet seg i ulike 

retninger. En viktig årsak til dette er at det oppsto uenighet mellom opphavsmennene om 

hva GT er.79 GT gir tydelige instruksjoner om hvordan man skal utvikle en teori på en 

systematisk og effektiv måte.79 Glaser skriver: “Grounded theory methodology leaves 

nothing to chance. It provides rules for every stage on what to do and what not to do 

subsequently”.82, s. 13 Men metoden brukes også mer fleksibelt,83 det vil si at deler av 

metoden utelates eller blandes med andre metoder. Enkelte hevder at de klassiske 

prinsippene for GT etterhvert er blitt så utvannet84 at det er en trussel mot metodens 

troverdighet.85 I denne studien har vi ikke utviklet en ”Grounded theory” og vi har ikke 

fulgt klassisk GT til punkt og prikke. Det er derfor riktigst å si at vi har vært inspirert av 

GT. Jeg hadde aldri brukt GT tidligere og det var min hovedveileder BSB som 

introduserte meg for metoden. Metoden læres best når man utfører den, og læringen 

forenkles når nybegynneren har en erfaren veileder. 

Data som genereres i GT kan forandre studiens fokus.84 I henhold til den første 

prosjektprotokollen hadde vi planlagt å utføre to studier der vi skulle studere 
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hjemmerespiratorpasienter kommunikasjonsmåter, og ressursbruk ved avansert HMV. 

Allerede under datainnsamlingen til den første artikkelen dukket det opp nye 

problemområder som informantene var opptatt av, men som vi i utgangspunktet ikke 

hadde planlagt å studere. Dermed bestemte vi oss for å utelate de to planlagte studiene og 

i stedet undersøke kommunehelsetjenestens utfordringer (studie III) og etiske spørsmål i 

HMV (studie IV). Denne siste studien var heller ikke opprinnelig planlagt, men oppsto 

som et resultat av at datainnsamlingen underveis i de tre første studiene avdekket at 

informantene var opptatt av etiske spørsmål. 

 

Grounded theory steg for steg 

GT er en steg for steg prosess der forskeren stadig pendler mellom datainnsamling og 

refleksjon. GT kalles ofte den komparative metoden fordi kodet materiale blir 

sammenlignet med andre data og begreper ved hvert nivå i analysen. Datainnsamling, 

koding og analyse foregår samtidig fra starten av studien.86 Herunder gis en kort 

framstilling av forskningsprosessen i GT.78,86,87 Hvordan vi brukte metoden i praksis 

beskrives nærmere under de påfølgende overskriftene:  

• Forskningspørsmål: I GT stiller forskeren forskningspørsmål, ikke hypoteser. 

Spørsmålene må være fleksible og åpne. Etter at de første data er analysert, forbedres 

og justeres spørsmålene før forskeren beveger seg til nye datakilder.  

• Utvalg: Informanter rekrutteres på bakgrunn av deres kunnskap og nærhet til 

problemområdet som studeres. I klassisk GT bestemmes ikke størrelsen på utvalget 

på forhånd, men det er den pågående dataanalysen som styrer størrelsen på utvalget 

og datainnsamlingen (theoretical sampling).86 Dette kan være vanskelig å få til i 

praksis, og dette bekreftes av opphavsmennene til metoden.87 Datainnsamlingen 

pågår til det er oppnådd metning (theroretical saturation),86 det vil si at nye data ikke 

gir ny informasjon eller innsikt, men bare bekrefter teorien som er utviklet underveis. 

• Dataanalyse: Intervjuene skrives ut ordrett og gjennomleses. Analysen i GT foregår 

ved koding av teksten i flere nivå. Første fase er åpen koding, linje for linje. Kodene 

svarer på spørsmålet “what is going on in the data”?86 Man kan ende opp med 

hundrevis av koder. Senere slås kodene sammen til kategorier og underkategorier. En 

stadig sammenligning av ny informasjon med tidligere data benyttes for å utvikle 

kategoriene og oppdage relasjonene mellom dem (teoretisk koding). Forskeren velger 

så ut en kjernekategori som uttykker hovedproblematikken, det vil si hva 

informantene ser på som det sentrale problem.79 Kjernekategorien skal forekomme 
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ofte i data, og de andre kategoriene skal kunne relateres til den. I tillegg til koding er 

det viktig å bruke notater (memos). Memos er tanker og ideer som noteres underveis i 

analyseprosessen for å illustrere sammenhengen mellom kategoriene.  

 

Deltagere og rekruttering 

Studie I: For å finne årsaker til de store geografiske ulikhetene i hjemmerespiratortilbudet 

rekrutterte vi 34 tverrfaglige informanter fra 5 sykehus i 5 norske fylker via lokale 

kontaktpersoner ved hvert sykehus. Kriteriene for rekruttering var at informantene var 

involvert i tilpassing og oppfølging av hjemmerespiratorpasienter. Det var ett 

universitetssykehus (fokusgruppe 5), mens de 4 andre var mellomstore sykehus. Vi 

intervjuet informanter i sykehus fra fylker med behandlingsprevalens (antall 

pasienter/100 000 innbyggere) varierende fra 24 til 58 (tabell 3). Vi valgte denne 

variasjonen bevisst for å få størst mulig bredde i informantenes erfaringer. 

Erfaringsgrunnlaget ved hvert sykehus varierte fra informanter med liten til svært lang 

erfaring med HMV. Profesjonene til informantene er beskrevet i tabell 3.  
 

Tabell 3. Beskrivelse av deltagende sykehus og informanter i studie I 

Fokusgruppe Behandlingsprevalens i studerte 
fylker 

Profesjon 

1 57 Sykepleiere, lungespesialist 
2 31 Sykepleiere, lungespesialist, anestesiolog, nevrolog, 

medisintekniker. 
3 58 Sykepleier, lungespesialist, anestesiolog, nevrolog, 

barnelege 
4 38 Sykepleier, fysioterapeuter, lungespesialist, 

barnelege, medisintekniker 
5 24 Sykepleiere, lungespesialist, anestesiolog, ØNH-lege, 

sekretær 

6 57 (samme sykehus som 
fokusgruppe 1) 

Lungespesialist, anestesiolog, barneleger, nevrolog 
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Figur 6. I studie I intervjuet vi helsepersonell i sykehus. En av deres arbeidsoppgaver er å følge opp den 

tekniske delen av respiratorbehandlingen etter utskriving. Å bytte trakeostomitube regelmessig i pasientens 

hjem inngår i denne oppfølgingen. 

 
 

Studie II: For å undersøke erfaringene til familier med hjemmerespiratoravhengige 

familiemedlemmer rekrutterte vi familier via pasientansvarlig sykepleier eller lege ved 

fire sykehus i ulike regioner av Norge. Kriteriene var at det hjemmerespiratoravhengige 

familiemedlemmet hadde trakeostomi, komplekse omsorgsbehov og var avhengig av 

ventilasjonsstøtte hele eller store deler av døgnet. Til sammen rekrutterte vi 15 

familiemedlemmer til 11 ventilatoravhengige familiemedlemmer (8 voksne og tre barn) 

(tabell 4). Alle hadde kroniske nevromuskulære sykdommer: ALS, Duchenne 

muskeldystrofi, Facioscapulohumeral muskedystrofi, Limb-girdle muskeldystrofi, 

Infantil myofibromatose, Nemaline myopati, SMA type 1 og Syringomyeli. Pasientenes 

alder varierte fra 8 til 78 år. Alle familiene mottok omsorgshjelp fra den kommunale 

helsetjenesten. Hos to av familiene hadde kommunehelsetjenesten overlatt 

omsorgsstøtten til kommersielle sykepleiebyrå. De fleste informantene hadde lang 

erfaring med avansert HMV. Bortsett fra i ett tilfelle, der en sønn nylig hadde flyttet til 

en omsorgsbolig, var alle på en eller annen måte involvert i den daglige omsorgen. De 

aller fleste utførte avanserte medisinske prosedyrer, hadde kontroll på bruk og 

vedlikehold av medisinsk-teknisk utstyr, ga opplæring til helsepersonell fra 

kommunehelsetjenesten og organiserte omsorgen. Noen få av familiemedlemmene 
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mottok lønn fra kommunen for å være en del av omsorgsteamet. Andre steppet inn hvis 

kommunen ikke kunne ivareta døgnkontinuerlig omsorg. 

 
Tabell 4. Beskrivelse av informantene i studie II. 

Intervjunr.  Informantenes relasjon til 
hjemmerespiratoravhengig 
familiemedlem  

År med 
hjemmerespiratorbehandling 

1 Mor og far 10 

2 Mor og far 10 

3 Kone 10 

4 Mann 11 

5 Mor 16 + 16 

6 Mor og far 8 

7 Mor og far 11 

8 Kone 12 

9 Kone og datter 3 

10 Mann 11 

 

Studie III: For å undersøke kommunehelsetjenestens utfordringer rekrutterte vi via 

lederne for omsorgstjenesten i de aktuelle kommunene 34 tverrfaglige informanter fra 

kommunehelsetjenesten i fem kommuner fra ulike regioner av Norge. Kriteriene var at 

informantene på en eller annen måte var involvert i omsorgen for denne pasientgruppen, 

enten som administrative eller faglig ansvarlige, eller som omsorgspersonell direkte 

involvert i den praktiske omsorgen i pasientens hjem (tabell 5). De aktuelle kommunene 

ble valgt fordi det var kjent at alle hadde lang erfaring med avansert HMV. Kommunene 

hadde omsorgsansvar for til sammen 14 pasienter, derav 11 voksne og 3 barn. Alle hadde 

kroniske nevromuskulære sykdommer (tabell 4): ALS, Duchenne muskeldystrofi, 

Facioscapulohumeral muskedystrofi, Limb-girdle muskeldystrofi, Infantil 

myofibromatose, Nemaline myopati, SMA type 1 og Syringomyeli. Alle pasientene 

hadde trakeostomi, komplekse omsorgsbehov og var ventilatoravhengige store deler eller 

hele døgnet. Det var stor variasjon i antall innbyggere og hjemmerespiratorpasienter i 

hver kommune. De fleste kommunene hadde bare erfaring med voksne pasienter, mens 

det bare var barn i den ene kommunen. I alle kommunene vi studerte i denne studien 

undersøkte vi også familiemedlemmenes erfaringer (studie II). 
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Tabell 5. Beskrivelse av informanter og pasienter i studie III. 

Fokusgruppe 
/kommune 

Profesjon Antall 
pasienter 

Antall år med 
avansert 
behandling i 
kommunen* 

Pasientens bosted 

1 Sykepleier/avdelingsleder, 
sykepleier/tidligere avdelingsleder, 
sykepleier, hjelpepleier og to 
assistenter 

1 9 1 omsorgsbolig 

2 Sykepleier/avdelingsleder, 
sykepleier/avdelingsleder, 4 
sykepleiere og 3 assistenter 

3 39 1 hjemmeboende 
2 omsorgsbolig 

3 Lege/kommuneoverlege, 
vernepleier/enhetsleder og 3 
sykepleiere 

3 33 2 omsorgsbolig 
1 hjemmeboende 

4 Sykepleier/tidligere leder, 
vernepleier/enhetsleder, 
omsorgsarbeider, miljøarbeider, 
barnepedagog, hjelpepleier, 
pleiemedarbeider, assistent. 

5 48 5 hjemmeboende 

5 Barnevernspedagog/enhetsleder, 
sykepleier/koordinator, 
sykepleier/fagkonsulent, 
vernepleier og 2 sykepleiere 

2 20 2 hjemmeboende 

* Sum antall år med avansert hjemmerespiratorbehandling for nålevende pasienter i hver kommune. 
 
 

Studie IV: I denne studien gjorde vi en sekundæranalyse av data innsamlet til studiene I, 

II og III (se pkt. dataanalyse). 

 

Datainnsamling 

Fokusgrupper: 

Fokusgrupper har fått økende popularitet innen medisinsk og sykepleiefaglig forskning 

for å samle inn kvalitative data. Metoden kan gi ny og nyttig kunnskap med 

overkommelig innsats og ressursbruk. Vi valgte fokusgrupper fordi de egner seg spesielt 

godt hvis man vil lære om erfaringer, holdninger eller synspunkter i et miljø der mange 

mennesker samhandler.88 Ideen bak fokusgrupper er at gruppeprosesser kan få 

mennesker til å utforske og klargjøre sine meninger på måter som er vanskeligere å få til 

i en-til-en intervju.89 Sammenlignet med andre former for gruppeintervju inngår bruken 

av gruppeinteraksjon eksplisitt i fokusgrupper.89 I stedet for å be hver og en av deltagerne 

i en gruppe om å svare på spørsmål, oppfordres deltagerne til å samtale med hverandre, 

stille spørsmål og kommentere hverandres erfaringer og synspunkter. Fokusgruppene 

ledes av en moderator som har til oppgave å få til en åpen og uhemmet dialog mellom 

gruppedeltagerne. Vanligvis tar samtalen utgangspunkt i en intervjuguide med 5 til 8 
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åpne spørsmål. I tillegg supplerer moderatoren med tilleggsspørsmål for å få en mer 

detaljert beskrivelse av et relevant tema eller svar.  

Vi samlet helsepersonell i sykehus (studie I) og kommunehelsetjeneste (studie 

III) til henholdsvis seks og fem fokusgrupper. Vi hadde på forhånd ikke bestemt oss for 

antall fokusgrupper i noen av studiene. I studie I hadde vi etablert kontakt med fem 

sykehus, men bestemte oss senere for å utføre en sjette fokusgruppe ved ett av disse 

sykehusene. I studie III hadde vi i utgangspunktet kontaktet fem kommuner og var klar 

til å rekruttere flere. Likevel avsluttet vi datainnsamlingen fordi vi vurderte at ny 

informasjon ikke ville tilføre ny kunnskap og innsikt (theoretical saturation). Antall 

deltagere per fokusgruppene varierte fra fire til ni og seansene varte fra 60 til 90 

minutter. Felles for alle fokusgruppene i både studie I og III var at deltagerne i hver 

gruppe kjente hverandre og var på en eller annen måte involvert i HMV. Gruppene var 

ikke homogene, men besto av flere profesjoner (tabell 3 og 5). Dette kan være en fordel 

for å maksimere undersøkelsen av ulike perspektiver i en gruppe.89 Det kan også være en 

ulempe ved at hierarkiet og maktforholdet i en gruppe påvirker tema og nyanser i 

samtalen. For eksempel kan en uerfaren hjelpepleier vegre seg for å si sin mening eller 

være uenig med en erfaren overlege fra sin egen avdeling. Dette var noe vi var 

oppmerksom på i fokusgruppene. Moderatoren styrte derfor diskusjonen slik at alle fikk 

si sin mening. Diskusjonene tok utgangspunkt i en intervjuguide med noen få åpne 

spørsmål som informantene hadde fått tilsendt på forhånd (se vedlegg 1). Alle 

fokusgruppeintervjuene ble innspilt på diktafon. Kort tid etter hver fokusgruppe, og før 

den neste, skrev jeg samtalene ut ordrett og analyserte dem umiddelbart. For å få en 

dypere innsikt i de erfaringene som var viktigst, relevant og problematisk, og i henhold 

til prinsippene for GT,90 justerte vi intervjuguiden før vi reiste til neste fokusgruppe. 

 Bruk av fokusgrupper krever erfaring i håndtering av gruppeprosesser og 

forutsetter at forskeren vurderer validiteten for resultatene.88 Jeg hadde ingen erfaring 

med å være moderator for fokusgrupper, men la vekt på å skape en trygg atmosfære slik 

at deltagerne skulle føle seg komfortabel med å snakke åpent om sine vanskelig og ofte 

følelsesladede erfaringer. Før hver fokusgruppe gikk jeg og min hovedveileder BSB 

gjennom intervjuguiden. Hovedveilederen deltok som sekretær i alle fokusgruppene. Hun 

observerte gruppeprosessen, tok notater (memos) og sendte meg papirlapper med forslag 

til tilleggsspørsmål underveis. Fokusgruppene i studie I ble gjennomført i perioden 

august 2008 til februar 2009 og i studie III i perioden juni til desember 2009. 

 



 32 

Kvalitative dybdeintervju 

Et kvalitativt dybdeintervju defineres som en samtale mellom forsker og informant som 

fokuserer på informantens oppfatning av seg selv, livet og erfaring og uttrykkes i hans 

eller hennes egne ord.91 Intervjuet legger opp til at informanten inviteres til å snakke fritt 

og uttrykke sine tanker om temaet. Dybdeinformasjon oppnås ved at forskeren stiller 

oppfølgingsspørsmål. Vi valgte kvalitative dybdeintervju fordi det åpner for kunnskap 

som er forankret i informantens livsverden, slik at det er mulig for vedkommende å 

fortelle om meningsinnholdet og det kvalitative.92  

I studie II gjorde vi til sammen 10 dybdeintervju for å få detaljert kunnskap om 

erfaringer til HMV-pasienters familiemedlemmer. Først intervjuet vi 7 familier, men 

bestemte oss senere for å intervjue 3 nye familier til for å oppnå teoretisk metning. Vi 

brukte en intervjuguide med noen få åpne spørsmål som informantene hadde fått tilsendt 

på forhånd (se vedlegg 1). Alle intervjuene ble innspilt på diktafon. Kort tid etter hvert 

intervju skrev jeg samtalene ut ordrett og analyserte dem umiddelbart. For å få en dypere 

innsikt i erfaringene, og i henhold til prinsippene for GT,90 justerte vi intervjuguiden før 

vi reiste til neste familie basert på en kontinuerlig analyse og sammenligning av 

innsamlede data. I halvparten av intervjuene deltok ett familiemedlem, mens det i den 

andre halvparten deltok to familiemedlemmer. Alle intervjuene utenom ett ble foretatt i 

familienes hjem. Det siste intervjuet gjorde vi på et møterom på en flyplass. Intervjuene 

varte fra 60 til 90 minutter. Intervjuene i studie II ble gjennomført i perioden oktober 

2009 til april 2010. Fem av intervjuene ble utført av BSB fordi jeg kjente informantene 

(se etiske overveielser). 

 

Dataanalyse 

Grounded theory 

I studie I, II og III brukte vi GT for å analysere datamaterialet. På grunn av lang erfaring 

med bruk av tekstbehandlingsprogrammet Word (Microsoft) valgte jeg å kode manuelt i 

dette programmet, selv om det finnes egne dataanalyseprogram. Etter gjennomlesing av 

utskriftene linje for linje ble teksten kodet åpent ved å merke relevante ord eller fraser. 

Tekstboksen under viser eksempel på åpen koding av intervju nr. 6 i studie I. 

Informantene i fokusgruppen fikk spørsmålet: Fortell om hva dere tror er årsaker til de 

store geografiske variasjonene i hjemmerespiratortilbudet i Norge?: 
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Utskrift av intervju Åpen koding 

Lege 4: Jeg tror det har med om du har kvalifisert personell som driver med 

det, det er en viktig faktor. Der hvor du mangler kunnskap, der vil du ikke 

finne disse pasientene. Og så er det også litt ulike holdninger til hvilke 

pasientgrupper som skal ha dette tilbudet. Det er kanskje det viktigste. Jeg 

tenker også det at det har med tilstedeværelse og kompetanse og på en måte 

genuin interesse rundt problemstillingen som er veldig viktig, kanskje viktigst 

som årsak til at det er så store variasjon i det.  

Lege 1: Jeg tenkte også det, på en måte, hvordan tilbudet er avhengig av 

kompetansen som finnes altså. At tilbudet på en måte blir ikke aktualisert 

når…..hvis det ikke er på en måte kompetente folk som tar opp 

problemstillingene 

kvalifisert personell 

mangler kunnskap 

ulike holdninger 

 

tilstedeværelse, kompetanse, 

genuin interesse 

 

 

kompetanse 

kompetente folk 

 

I teksboksen under vises eksempel på åpen koding av kvalitativt dybdeintervju nr. 6 i 

studie II. Familiemedlemmene ble bedt om å beskrive hvordan det oppleves at en av 

familiemedlemmene er alvorlig syk og avhengig av respirator for å leve: 

 
Utskrift av intervju Åpen koding 

Mor: Du blir veldig strukturert. Du lever et strukturert liv. Hva som er best og 

hva som er dårligst er vanskelig å si.  

Far: Vi tenker stadig på om det vi gjøre er rett, rett overfor han. Er det rett 

overfor søsteren. Burde vi latt han få dø. Slike ting. Jeg går ikke rundt og 

tenker på det, men i spesielle situasjoner, når han har vært syk og når vi ser hvor 

vanskelig det er å få hjelp fra kommunen. 

Mor: Du føler at du må krangle. Du må hele tiden krangle.  

Far: Du føler deg som en kjeltring som om du har funnet på dette selv. Dette 

skal vi gjøre, nå skal vi få alt vi trenger fra kommunen. Når du ser på hva vi har 

ofret av økonomi. 

Mor: Det offentlige er ofte det verste. Du må krangle for han for at  

han skal få de tingene han skal ha. 

Far: Det å være omsorgsperson i det, altså sykepleier, jeg har ikke noe 

problemer med det. Jeg synes det er fint å være sammen med han. Det 

oppleves som veldig godt å være sammen med han. Men jeg synes at mange 

av de folkene vi har inne, og har hatt inne, heller burde ha gjort noe annet 

en å være pleiemedhjelper. Noen er helt fantastiske, men så har du de som 

ikke fikk seg jobb på dagligvarebutikken fordi de forsov seg til intervjuet. 

Og de får lov til å jobbe med de sykeste. De kommer ikke, det er helt opp til 

dem. Har du ikke måket parkeringsplass så gidder de ikke å komme. Du føler at 

de har deg i klemma.  

Mor: Det er som om kommunen skal bestemme over deg.  

 

lever et strukturert liv 

 

er det rett overfor han det vi gjør? 

hadde døden vært bedre? 

er det rett overfør søsteren? 

vanskelig å få hjelp 

krangle 

føler deg som en kjeltring 

 

ofret egen økonomi 

det offentlige ofte det verste 

krangle 

fint å gi omsorg 

fint å være sammen 

godt å være sammen 

mange pleiere uegnet 

noen pleiere fantastiske 

 

pleiere uegnet til å jobbe med de 

sykeste, dårlig kontinuitet 

 

har deg i klemma 

kommunen bestemmer over deg 
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Tekstboksen under viser eksempel på sammenslåing av mange åpne koder til flere 

underkategorier og til slutt en hovedkategori/kjernevariabel. Eksemplet er hentet fra 

studie I der hovedkategorien var “klok entusiasme”. 

 

H
ov

ed
ka

t   ”Klok entusiasme” 

U
nd

er
-

ka
te

go
ri  

Entusiasten 
 

Høy kompetanse 
 

Sprer kompetanse 
 

Tverrfaglig  
samarbeid 

 
Individuelle  
holdninger 

Å
pn

e 
ko

de
r 

• Nøkkelperson 
• Dedisert 
• Personlig 

engasjement 
• Entusiasme 
• Ildsjeler 
• Tåler 

likegyldighet fra 
omgivelsene 

• Tåler trykket 
lenge 

• Spesielt opptatt 
av denne typen 
beh 

• Tåler nederlag 
• Gir noe ekstra 

når det koster 
• Ofrer seg 
• ”Impossible is 

nothing” 
• Personlig 

engasjement 
• Foregangpers 
• Genuin interesse 
• Energisk 
• Tilfører noe 

ekstra 
• -Spesielt opptatt 

av HMV 
• Er tilgjengelig 
• Ivrer for det 
• Villig til å gå inn 

i det selv om det 
koster 

• En person som 
kan 
videreformidle 
kunnskap 

 

• Organiserer 
• Bærer 

samarbeidet 
• Tar hovedansvar 
• Brenner for det 
• Satser på disse 

pasientene 
• Drar det i gang 
• Får maskineriet 

til å gå rundt 
• Skaper trygghet 
• Synes det er 

artig 
• Holder den røde 

tråden 
• Behandler de 

som trenger det 
• ikke at mange 

som mulig er 
bra 

 
   Men likevel: 
• Ikke for mye på 

tilbudssiden 
• Drar ikke 

tilbudet for langt 
• Satser ikke like 

mye på KOLS 
som andre 

• Overbehandler 
ikke 

• Behandler ikke 
de som er for 
dårlige og hvor 
man ikke tror at 
de kan komme 
hjem 

 

• Det viktigste er å 
heve 
kompetansen 

• Faglig trygghet 
og plattform  

• Erfaring 
• Snøballer ruller 

når du får 
erfaring 

• Veldig flinke på 
HMV 

• Kompetente folk 
• Kunnskap hos 

fagpersoner 
• Ingen barneleger 

kan noe som 
helst om HMV 

• Samle 
kompetanse på 
færre sentra 

• Vet hvilke 
muligheter som 
finnes 

• Kvalifisert 
personell 

• Mange 
spesialiteter 
samlet på ett sted 
her 

• Kjent innad på 
sykehuset at tilbudet 
finnes 

• Tema/undervisningsdgr  
• Kompetansesenteret er 

en nøkkel på det å 
drive utadrettet 
virksomhet ifht 
opplæring  

• Høyt kvalifiserte kurs 
som er godkjent av 
legeforeningen  

• Kunnskap er spredd, og 
det er spredd til 
nøkkelavdelinger og 
personell  

• Flere og flere kjent 
med at dette tilbudet 
finnes, og spredt over 
vårt fylke 

• Barnemiljøet har vokst 
kompetansemessig  

• Flinke å henvise 
pasienter 

• Få entusiasmen til å 
smitte over på miljøet 

• Bre ut tilbudet 
• Tilbudet er kjent 
• Veldig bra opplæring 
• Opplæring, kursing og 

kontakt med 
kommunen 

• Avhengig av et 
oppegående 
samarbeid mellom 
alle partene 

• Veldig fint 
samarbeid på tvers 
av fagspes.  

• Tverrfaglige 
konsensusmøter 
både med spl og 
leger.  

• Veldig sterkt 
samarbeid med 
intensiv og lunge  

• Det har ikke 
eksistert et apparat 

• Bredden i apparatet 
ved sykehuset  

• Felles policy  
• Anerkjennelse fra 

ledelsen 
• Gjennomsyrer hele 

organisasjonen 
• Godt samarbeid med 

anestesi 
• Komplett apparat  
• Aksept i avdelingen 

og i kollegiet 
• Entusiastisk miljø 
• Legen står ikke 

alene 
• Entusiastisk miljø 
• Organisert 
• Krever veldig stor 

koordinering ifht 
andre avd 

• Mange spesialiteter 
samlet på ett sted 
her 

 

• Hvis det er en 
barnenevrolog som er litt 
toneangivende i et fylke, 
så blir det sånn for de 
fleste pas. 

• Det har ikke vært respons 
fra nevrologene  

• Nevrologene her er veldig 
forsiktig med å foreslå 
HMV 

• Holdningen var at her skal 
man ikke…man bør ikke 
tilby det  

• Nevro har jo vært veldig 
nihilistiske i forhold til 
mange av deres 
sykdomsgr. Pediatrien 
også 

• Lever under veldig 
nihilistiske forhold over 
lang tid 

• Nevrologene hos oss har 
ingen kultur på å ha disse 
pasientene  

• Andre har skrevet det 
veldig liberalt ut til KOLS-
pas 

• Stor forskjeller på hvordan 
man håndterer den største 
gruppen, KOLS-pas  

• Kritisk til omfanget av 
hjelp som skal til og hvilke 
ressurser 

• Ulike meninger blant leger 
og spl 

• Ulike holdninger til hvilke 
pasientgr. som skal ha 
HMV 

• Nevrologens holdning til 
trakeostomi 

• Mer restriktiv til ALS 
• Prinsippiell holdning til at 

ALS ikke er med i 
vurderingen 

• Holdningene til HMV 
varierer mellom 
nevrologer 

• Personlig overbevisning 
• De mener at det ikke er 

etisk riktig å forlenge livet 
ved ALS 
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Kvalitativ innholdsanalyse 

For å undersøke de etiske spørsmålene i HMV (studie IV) utførte vi en sekundæranalyse 

av data som vi hadde samlet inn til studiene I-III. I sekundæranalyse blir data som 

opprinnelig er innsamlet og analysert i en tidligere undersøkelse brukt på nytt for å 

studere tidligere funn fra andre perspektiver eller for å undersøke nye 

forskningsspørsmål.93 Datamaterialet besto av 233 sider med utskrifter fra 11 

fokusgrupper og 10 dybdeintervju. For å analysere datamaterialet på nytt valgte vi 

kvalitativ innholdsanalyse94,95 fordi metoden anses å være den mest hensiktsmessige for 

sekundæranalyser.96 I innholdsanalyse utvikles kategorier (temaområder) induktivt, det 

vil si at forskeren fordyper seg i data for å få fram ny innsikt og lar temaområder 

framkomme direkte fra data.97 Først analyserte hver av forfatterne datamaterialet på 

samme måte og uavhengig av hverandre. På dette stadiet ble utskriftene gjennomlest 

flere ganger og hver av forskerne isolerte temaområder som beskrev etiske spørsmål 

innen avansert HMV. Senere møttes forfatterne for å diskutere og bli enige om innhold 

som skulle brukes som ny datakilde i den resterende delen av analyseprosessen. Deretter 

grupperte vi denne teksten inn i undertemaer og til slutt i et mindre antall temaområder. 

 

Etiske overveielser 

Studie I, II og III ble meldt til Norsk Samfunnvitenskapelige Datatjeneste (NSD). Studie 

I ble vurdert som meldepliktig i henhold til personopplysningloven § 31 (se vedlegg 5) 

mens studie II og III ble vurdert som ikke meldepliktig eller konsesjonspliktig i henhold 

til personopplysningsloven §§ 31 og 33 (vedlegg 4). Studie I, II og III ble godkjent av 

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Nord-Norge (REK 

NORD) (vedlegg 4). Alle informantene mottok på forhånd skriftlig informasjon om 

studiene og en intervjuguide. De ble forsikret om at deres deltagelse var frivillig og at de 

kunne trekke seg underveis uten å oppgi noen grunn for det. Ingen benyttet seg av denne 

muligheten. Før hvert intervju ga alle sitt skriftlige samtykke til å delta. Alt innsamlet 

materiale ble behandlet anonymt. Ingen informanter ble gitt økonomisk kompensasjon 

for å delta. 

I studie IV utførte vi en sekundæranalyse av innsamlet datamateriale fra studie I-

III. Det ble ikke innhentet spesifikt samtykke til at informantenes bidrag kunne benyttes i 

en sekundæranalyse fordi avgjørelsen om å utføre denne studien ble tatt etter at 

datainnsamlingen til studie I-III var avsluttet. Det kan reises spørsmål om et samtykke 

gjelder “en gang for alle” eller om forskere bør innhente nytt samtykke ved gjenbruk av 
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data på et senere stadium.98 Av praktiske årsaker valgte vi ikke gjøre dette. Det kunne 

også bli foruroligende for familiene i studie II å bli kontaktet på nytt for et fornyet 

samtykke fordi deres HMV-avhengige familiemedlem kanskje ikke lenger var i live. Vi 

fikk senere bekreftet at dette var tilfelle for to av familiene vi hadde intervjuet. 

Kvalitative forskningsmetoder benyttes ofte i studier som fokuserer på sårbare 

grupper.99 I slike situasjoner kan forskeren oppfattes som den sterke part og dette kan øke 

informantens sårbarhet og redusere deres evne til å håndtere det.100 

Hjemmerespiratorpasienter kan betraktes som en gruppe kronisk syke som er spesielt 

sårbar.61 Andre eksempler på sårbare grupper kan være barn,101,102 pasienter med 

kommunikasjonsvansker,103 eldre og mentalt syke.104 I slike situasjoner stilles forskeren 

overfor et etisk valg: å bygge tilstrekkelig tillit for å få gode data, men på samme tid 

opprettholde tilstrekkelig avstand i respekt for informanten.105  

Det er forskerens ansvar å tenke gjennom hvilke konsekvenser det kan ha for 

informantene å delta i en intervjuundersøkelse. Dette var noe vi var spesielt oppmerksom 

på når vi intervjuet familiemedlemmer i studie II. Man kan se for seg at det for mange 

pårørende kan være belastende å utlevere sine personlige tanker og følelser omkring det å 

ta seg av et nærstående og svært pleietrengende familiemedlem. Viktigheten av å ta 

hensyn til dette i intervjusituasjonen ble også framhevet i en kommentar fra Regional 

komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk. Det kan også være problematisk for 

informanter å åpne seg for forskere de ikke kjenner, eller i motsatt fall kjenner godt. I og 

med at jeg hadde vært svært involvert i oppstart og oppfølging av HMV til flere av 

informantenes familiemedlemmer (studie II), ble fem av intervjuene utført av 

hovedveileder BSB. Et annet aspekt vi måtte ta hensyn til i alle intervjuene var følsomme 

tema som for eksempel etiske verdier og holdninger. Spesielt i fokusgruppene av 

helsepersonell på sykehus (studie I) erfarte vi at noen av deltagerne kviet seg for å 

snakke om sine personlige holdninger til vanskelige etiske valg og prioriteringer. I 

etterkant av mange av intervjuene opplevde vi at informantene var takknemlig for at de 

fikk delta og at de svært sjelden hadde fått mulighet til å dele sine meninger på denne 

måten. At deres erfaringer kunne komme andre til gode var en viktig årsak til at de takket 

ja til å delta. 
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Metodologiske overveielser 

Relevans, validitet og refleksivitet 

For å vurdere kvalitative forskningsmetoder finnes en rekke ulike kvalitetskriterier som 

benyttes i henhold til de ulike metoders egenart. I GT introduserte Glaser og Strauss 

kriteriene ”fit, work and grab”.78 Fit innebærer at de genererte kategorier er indikert av 

data, det vil si en lar data tale. Work vil si at teorien forklarer hva som hender og tolker 

det som hender. Grab innebærer at teorien er relevant for den deltagende gruppen og 

praksis. Malterud foreslår at relevans, validitet og refleksivitet skal vektlegges i kvalitativ 

forskning.106 På bakgrunn av min egen forforståelse av HMV vil jeg under legge mest 

vekt på refleksivitet. 

Relevans er et bredt begrep. Forskningens formål er å frambringe ny kunnskap og 

i utgangspunktet er all ny viten interessant. Relevans i klassisk GT handler om at teorien 

skal beskrive hva som er viktigst for de personer teorien handler om.86 Relevans kan 

handle om at en studie er aktuell eller at resultatene har praktisk nytte. Vi vil hevde at 

denne studien er relevant fordi den er utarbeidet i en tid der det norske Storting i 2010 

vedtok innføringen av Samhandlingsreformen fra og med 2012. Denne helsereformen 

innebærer at kommunene skal overta ansvaret for tilbud som spesialisthelsetjenesten har 

ansvar for i dag.70 Et annet moment er at norske helsemyndigheter har sagt at man skal 

bli flinkere til å prioritere. Blant annet ble HMV behandlet som en egen sak i Nasjonalt 

råd for kvalitet og prioritering i 2008.107 På bakgrunn av denne saksbehandlingen, og 

omtrent samtidig med oppstarten av denne studien, uttalte direktøren i Helsedirektoratet, 

Bjørn Inge Larsen, at vi nå står ved et veiskille: ”Pasienter med alvorlige og kroniske 

pusteproblemer får nei til å bli lagt i respirator hjemme selv når det er eneste mulighet til 

å opprettholde livet.” (Dagsrevyen, desember 2008).  

Validitet defineres tradisjonelt som troverdighet og gyldighet av 

forskningsresultatene. Bruken av dette kvalitetskriteriet er omdiskutert i kvalitativ 

forskning.108 Validitet i sin tradisjonelle betydning har ingen plass i GT. Kravet til 

teorien er at resultatene skal framkomme fra data og at den skal fungere i praksis.86  

Refleksivitet er en kritisk selv-refleksjon av måten forskerens sosiale bakgrunn, 

forutsetninger, posisjon og adferd påvirker dynamikken mellom forskeren og den som 

forskes på.109 Forskerens forforståelse og fordommer må ikke blandes med kunnskap 

som kommer fra systematisk innhentet materiale. At forskeren skal ha et åpent sinn når 

han går inn i forskningsfeltet, vektlegges også ved bruk av GT.90 Forskere som vil 

benytte kvalitative forskningsmetoder må lære å forholde seg til betydningen av 
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forskerens egen rolle, forutsetninger og konsekvenser knyttet til utvalg og systematisk 

håndtering av den organisering og fortolkning av materialet som foregår i 

analyseprosessen.88 Hvis ikke kan validitetet skades. Denne påminnelsen fikk jeg 

gjentatte ganger underveis i studien av min hovedveileder BSB. Å se seg selv utenfra, og 

utelukke egen forforståelse i forskningsprosessen, er umulig. Men hvis refleksivitet er 

godt ivaretatt, kan forforståelse bli en verdifulle kilde til relevant forskning.106 På 

bakgrunn av dette var det derfor nødvendig, men også anbefalt,106 å klargjøre min egen 

forforståelse og bakgrunn i begynnelsen av denne studien. 

 Jeg har hatt en praktisk og teoretisk forforståelse av mange aspekter ved HMV i 

arbeidet med denne studien. Dette har vært uunngåelig ettersom jeg i denne studien har 

studert mitt eget praksisfelt som jeg har lang erfaring fra. Denne forforståelsen er formet 

av de utallige møtene med pasienter og deres familier på sykehuset og i deres hjem, men 

også gjennom tett samarbeid med helsetjenesten i kommunene der pasientene bor. Jeg er 

også formet av fagmiljøet på min egen arbeidsplass. Jeg har vært en del av et entusiastisk 

fagmiljø som har bygd opp et fullverdig behandlingstilbud for HMV i Nordland fylke. 

Nordland er, og har lenge vært, blant de fylkene i Norge med flest 

hjemmerespiratorpasienter per innbygger. Særlig høy er andelen alvorlig syke pasienter 

som har trakeostomi og er avhengige av døgnkontinuerlig ventilasjonsstøtte og omsorg.  

Det er både fordeler og ulemper knyttet til min forforståelse. Å forske på sitt eget 

praksisfelt gir en utmerket mulighet for å skaffe innsikt i de problemene som forskeren 

studerer.110 Min forforståelse la grunnlaget for ideen til dette forskningsprosjektet. Den la 

også grunnlag for utarbeidelsen av en prosjektbeskrivelse med temaforslag til de ulike 

studiene som jeg og mine veiledere mente var viktige. Allerede i begynnelsen av 

datainnsamlingen til den første studien oppdaget vi at denne forforståelsen fikk mindre 

betydning fordi nye, aktuelle og mer relevante problemområder dukket opp. Derfor måtte 

prosjektbeskrivelsen revideres flere ganger. Glaser hevder at det er forskeren som 

bestemmer hvor og hvilke nye data som skal samles inn basert på analyse av data som 

allerede er samlet inn.86 Jeg mener at min erfaring har vært en styrke for å forstå 

kompleksiteten i HMV. Uten en viss forforståelse kan datainnsamling bli for ufokusert 

og man ender opp med en stor og divergerende mengde data.111 Ulempene med denne 

inngående forforståelsen er at jeg bevisst, eller ubevisst, kan ha stilt ledende 

tilleggsspørsmål under intervjuene for få fram det jeg selv mente var viktig, i stedet for å 

la informantene snakke fritt slik at subjektiviteten kom fram. At mange av informantene 

kjente til at jeg hadde denne forforståelsen, kan også ha påvirket deres ytringer. 



 39 

Forforståelsen kan også ha påvirket dataanalysen, ved at jeg har funnet emner som passet 

med min forforståelse og egne hypoteser, og ikke induktivt i henhold til GT, det vil si 

åpent undersøke hvilke temaer som viser seg (emerge) fra data. At det dukket opp flere 

emner i dataanalysen enn de som inngikk i intervjuguiden, kan indikere at jeg lyktes med 

å være åpen for det empiriske materialet.112 

I alle delstudiene hadde jeg på forhånd en formening om hva vi kom til å finne. 

Årsakene til de store geografiske ulikhetene i HMV i Norge (studie I) har vært et 

diskusjonstema i det norske hjemmerespiratormiljøet i mange år. Familienes erfaringer 

(studie II) og kommunehelsetjenestens ufordringer (studie III) kjenner vi godt til, fordi 

dette er viktige forhold som vi får tilbakemeldinger om, evaluerer og følger opp etter at 

avansert HMV er etablert. De etiske dilemmaene (studie IV) diskuteres kontinuerlig i 

fagmiljøet og kanskje spesielt ved mitt eget sykehus ettersom vi har etablert behandling 

til relativt mange med alvorlig respirasjonssvikt.  

Mine veiledere Berit Støre Brinchmann og Erik Waage Nielsen har deltatt i 

studieplanleggingen, gjennomlesing av artikkelmanus og som medforfattere i alle 

studiene. BSB deltok også i datainnsamlingen. Brinchmann har ingen klinisk erfaring 

med HMV, men har sin hovedkompetanse innen medisinsk etikk og kvalitativ forskning. 

Nielsen har som overlege i anestesi deltatt i behandlingen av hjemmerespiratorpasienter i 

intensivavdelingen. Medforfatter og lungelege Terje Tollåli har lang erfaring med HMV. 
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4. Resultatsammendrag 

Studie I: Why does the provision of home mechanical ventilation vary so widely? 
Dybwik K, Tollåli T, Nielsen EW, Brinchmann BS. Chron Respir Dis 2010; 7: 67-73. 

 

Målsettingen med denne studien var å finne forklaringer på de store ulikhetene i 

behandlingtilbudet for HMV mellom norske fylker og regioner. Vi fant at ulik fordeling 

av entusiasme blant helsepersonell i norske sykehus ser ut til å ha stor betydning for den 

geografiske fordelingen av HMV. I fylker med relativt mange HMV-pasienter etableres 

HMV av et lite antall svært kompetente entusiaster med spesiell interesse for HMV. Høy 

kompetanse var viktig for å rekruttere pasienter, fordi HMV må betraktes som en relativ 

sjelden og svært spesialisert behandlingsmetode. Men det var ikke nok at noen få 

entusiaster hadde høy kompetanse. Det var viktig at entusiastene hadde med seg et 

tverrfaglig team som også hadde høy kompetanse. Videre viste analysen at 

kompetansespredning med å avholde kurs i og utenfor sykehusene var viktig for å 

rekruttere nye pasienter. Et tett og systematisk tverrfaglig samarbeid var viktig for å 

oppdage nye tilfeller på et tidlig stadium og også nyttig i etiske diskusjoner. Å tilby 

livsforlengende HMV ble av enkelte betraktet som kontroversielt. Derfor hadde 

individuelle holdninger til HMV hos beslutningstagende leger stor betydning for om 

pasienten fikk tilbud om behandling eller ikke. Hovedkategorien som forklarte ulikhetene 

beskrives som klok entusiasme. Entusiasme ble i utgangspunktet betraktet som positivt, 

men kunne føre til at for mange fikk behandling. Klok entusiasme innebar å tilby 

behandling til pasientgrupper som hadde dokumentert effekt av HMV. 
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Studie II: ”Fighting the system”: Families caring for ventilatordependent children 

and adults with complex health care needs at home. 
Dybwik K, Tollåli T, Nielsen EW, Brinchmann BS. BMC Health Serv Res 2011, 11:156 

 

Målsettingen var å undersøke familiers erfaringer med å gi omsorg til barn og voksne 

med komplekse omsorgsbehov og som er avhengig av HMV hele eller store deler av 

døgnet for å overleve. Kjernekategorien kampen mot systemet, eller den kontinuerlige 

kampen de utkjempet mot kommunehelsetjenesten, var det sentrale tema når 

familiemedlemmene ble bedt om å beskrive sine erfaringer. De opplevde mangel på 

medbestemmelse, forståelse og innsikt og de måtte forholde seg til et enormt kommunalt 

byråkrati. Hadde det ikke vært for alle problemene de hadde i møtet med 

kommunehelsetjenesten, beskrev informantene at livet ville vært enklere for dem selv og 

det ventilatoravhengige familiemedlemmet. Familiene opplevde mangel på kompetanse 

og kontinuitet i den kommunale omsorgstjenesten. Dette kunne få fatale konsekvenser 

for pasienten, og store utskiftninger i pleieteamet førte til uttrygghet og at familiene 

måtte være tilgjengelig døgnet rundt. Derfor mente flere informanter at 

kommunehelsetjenesten burde ansette familiemedlemmer i teamet av pleiere. Familienes 

ekspertise var helt avgjørende for den ventilatoravhengiges helse og for å sikre den 

nødvendige kvaliteten på omsorgen. Derfor opplevde familiene å være uunnværlige. 

De opplever et stort gap mellom på den ene siden rettigheter og forventninger, og på den 

annen side hva kommunehelsetjenesten er i stand til å ivareta, selv i et moderne 

helsevesen i et velstående land. Til tross for en utmattende kamp mot systemet, hadde 

teknologien og familienes innsats bedret livskvaliteten til den ventilatoravhengige og 

gjorde det mulig å være sammen med den de var mest glad i. Dette var det verdt å 

kjempe for. De levde et veldig annerledes liv som ofte innebar å gi avkall på egne behov, 

men de levde ikke dermed et dårlig liv. Vi fant ingen store forskjeller i familienes 

erfaringer avhengig av om pasienten var et barn eller en voksen.  
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Figur 7: I vår studie hevder familiemedlemmene at deres ekspertise om HMV er uunnværlig for å sikre den 

nødvendige kvaliteten på omsorgen. Dette innebærer blant annet å utføre avanserte prosedyrer på en av 

sine nærmeste. Mange av disse prosedyrene er plagsomme og smertefulle for pasienten, for eksempel å 

suge slim fra luftveiene. 
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Studie III: Home mechanical ventilation and specialised health care in the 

community: Between a rock and a hard place.  
Dybwik K, Nielsen EW, Brinchmann BS. BMC Health Serv Res 2011; 11: 115. 

 

Målsettingen var å undersøke kommunehelsetjenestens utfordringer når de gir omsorg til 

svært respiratoravhengige barn og voksne med komplekse omsorgsbehov, og deres 

forslag til å løse disse utfordringene. Kjernekategorien i våre funn var opplevelsen å være 

mellom barken og veden. Dette innebar at helsepersonellet i kommunehelsetjenesten 

måtte velge mellom ubehagelige alternativer, uten å være i stand til å tilfredsstille alle. 

Blant annet hadde de ansvar for mange andre pasienter i kommunen, men HMV-

pasientene måtte alltid prioriteres. Omsorgspersonellet opplevde å være gjest i pasientens 

hjem. Dette var den største utfordringen og den utløsende årsak til alle utfordringene de 

beskrev. Forholdet til pasientens familie var vanskelig, og i mindre grad pasienten selv 

eller den tekniske dimensjonen av omsorgen. Mange foreslo derfor at disse pasientene 

burde bo i tilrettelagte omsorgsboliger. En annen utfordring for omsorgspersonalet 

handlet om bli å bli akseptert eller ikke. Deres kunnskaper, ferdigheter og holdninger ble 

testet ut av av ekspertkompetente pårørende. Noen ble akseptert og ble som del av 

familien, midt mellom to vanskelige roller, som profesjonell og venn. Dilemmaet hvem 

bestemmer over den medisinske behandlingen skapte stor frustrasjon. Var det 

spesialistsykehuset, pasienten, familien, kommunens helseadministrasjon eller pleierne 

selv? Kompetente pleiere måtte ofte rådføre seg med, og gi etter for sterke og 

ekspertkompetente pårørende. Mange mente at familiemedlemmer ikke måtte ansettes i 

omsorgssteamet fordi de dermed fikk en dobbeltrolle som både kjærlig familiemedlem 

og som pleier. Pleierne stilte spørsmål med hvor går grensen og hvor mye du skal tåle. 

Noen følte seg trakkasert og for å unngå konflikter holdt de en lav profil. Den psykiske 

belastningen med å stå alene i disse konfliktene var stor og kunne føre til at 

pleiepersonalet sluttet i jobben. 
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Studie IV: Ethical challenges in home mechanical ventilation – a secondary 

analysis.  
Dybwik K, Nielsen EW, Brinchmann BS. Akseptert for publikasjon i Nursing Ethics 28.mai 2011. 

 

Målsettingen i denne studien var å undersøke de etiske utfordringene i den mest 

avanserte formen for HMV. Vi fant en rekke temaområder relatert til etiske utfordringer, 

og dilemmaer, og vi oppdaget at de var nært relatert til de fire grunnleggende prinsippene 

i medisinsk etikk; pasientautonomi, velgjørenhet, ikke skade og rettferdighet. Autonomi i 

denne studien handlet om hvem som bestemmer og hva som skal bestemmes. 

Helsepersonell i sykehusene var opptatt av å ta hensyn til pasientens ønske, men 

opplevde at sterke pårørende kunne presse pasienten til å velge behandling mot sitt eget 

ønske. Beslutninger når pasientene led av ALS, eller hos barn med SMA type 1, var de 

vanskeligste og mest kontroversielle. Familiemedlemmer ønsket å bli involvert i viktige 

avgjørelser, men følte seg overkjørt av et enormt kommunalt byråkrati. De var også 

opptatt av at deres HMV-avhengige familiemedlem skulle bo hjemme. For helsepersonell 

i kommunehelsetjenesten var uklarheter om hvem som var ansvarlig for å ta medisinske 

avgjørelser et dilemma som skapte stor frustrasjon og hyppige konflikter med 

familiemedlemmene. Derfor ønsket ofte helsepersonell i kommunene at avansert HMV 

skulle foregå i tilrettelagte omsorgsboliger. Velgjørenhet og ikke skade handlet om hva 

som var til det beste for pasienten og familien. Er et liv med respirator til det beste for 

pasienten eller er døden et bedre alternativ? Særlig vanskelig var situasjonene der 

pasienten var et barn. Avansert HMV i hjemmet vil dominere livene til hele familien. 

Man kan stille spørsmål om det er riktig at friske familiemedlemmer må ofre sine egne 

liv for at deres pårørende med HMV skal få leve et godt liv? På bakgrunn av sine 

erfaringer ga flere av informantene uttrykk for at de ikke ville ha valgt HMV hvis de 

selv, eller noen av sine nærmeste, ble syke. Rettferdighet handlet om dilemmaet som 

oppstår når det settes inn nesten ubegrensede ressurser til et lite antall pasienter. Hvilke 

konsekvenser får dette for andre pasientgrupper? Et annet dilemma var at like tilfeller 

ikke behandles likt. De store geografiske forskjellene i det norske behandlingstilbudet 

fører til at noen får leve, mens andre dør uten behandling selv om de har samme 

diagnose. 
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5. Diskusjon 

I kapittelet om materiale og metode har jeg redegjort for min forforståelse. Jeg betegner 

meg selv først og fremst som en kliniker med lang erfaring. I denne studien har jeg 

studert erfaringer fra praksis, og alle informantene har vært involert i den praktiske 

hverdagen rundt alvorlig syke hjemmerespiratorpasienter. Som forsker har jeg møtt en ny 

verden der jeg blant annet har satt meg inn i eksisterende litteratur. Jeg har lest flere 

avhandlinger og forskningsartikler om dette temaet. En del av denne litteraturen har vært 

svært teoretisk og filosofisk, ja nesten virkelighetsfjern, og derfor vanskelig tilgjengelig 

for meg. Jeg vil anta at dette også gjelder for andre klinikere. Min hovedambisjon har 

derfor vært å skrive en avhandling som har relevans for de som er praktisk involvert i 

HMV. I avsnittet om empirisk etikkforskning har jeg skrevet om behovet for kunnskap 

om hvordan etiske spørsmål håndteres i praksis, for å forbedre praksis. Artikkel IV er en 

sekundæranalyse av etiske spørsmål i HMV. Her har vi diskutert disse spørsmålene i lys 

av de fire grunnleggende prinsippene for medisinsk etikk:113 pasientautonomi, 

velgjørenhet, ikke skade og rettferdighet. I dette sammendraget viderføreres noen av 

diskusjonene fra artikkel IV. I tillegg har jeg valgt å fokusere på viktige praktisk-etiske 

problemstillinger som går igjen i alle artiklene og som jeg av erfaring vet at praksisfeltet 

og de involverte parter er opptatt av.  

 I studie I, II og III belyste informantene praktiske utfordringer og etiske 

dilemmaer fra hvert sitt ståsted. Erfaring fra praksis viser at disse problemstillingene ofte 

er vevd inn i hverandre og de berører alle parter. Intensivbehanding i hjemmet fordrer en 

god og kontinuerlig samhandling mellom spesialisthelsetjeneste, pasient, familie og 

kommunehelsetjeneste. Det er derfor hensiktsmessig å drøfte noen av de mest sentrale 

praktisk-etiske problemstillingene fra delstudiene sammen, og ikke hver for seg. 

Implikasjoner for praksis vil også bli drøftet. Dette sammendraget har ikke et eget 

teorikapittel. Isteden presenteres relevant teori, retningslinjer og lovverk underveis i 

diskusjonen. 

 

“Mellom barken og veden” 

I konklusjonen til studie IV har vi skrevet at HMV kan betraktes som et etisk 

paradigmecase. Alle delstudiene viser tydelig at HMV preges av store etiske dilemmaer. 

Vi har valgt metaforen “mellom barken og veden” som tittel på studie III. Den er også 

tittel på hele avhandlingen fordi etiske dilemmaer og vanskelig valg er gjennomgående i 

hele behandlingsforløpet. En god metafor kan kaste lys over det som tidligere var uklart. 
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Den hjelper oss til å sette ord på noe som er komplisert gjennom et hverdagslig 

uttrykk.114 At informantene og de som kjenner fagfeltet kjenner seg igjen når de hører 

den, kan tyde på den gir et godt bilde på det som er hovedfunnet i hele avhandlingen (se 

også omtalen av kvalitetskriteriet “grab” under metodologiske overveielser).  

Et dilemma kan defineres som (1) et vanskelig problem tilsynelatende uten en 

tilfredsstillende løsning, eller (2) et valg eller en situasjon med valg mellom like 

utilfredsstillende alternativer.115 Det kan også være en konflikt mellom ulike etiske 

verdier eller prinsipper. Funnene i alle delstudiene viser at alle som er involvert i 

pasientbehandlingen både praktisk, og spesielt etisk, må velge mellom flere 

utilfredsstillende løsninger. Dette gjør at de involverte parter kan føle seg klemt mellom 

barken og veden. For eksempel beskriver helsepersonell i kommunehelsetjenesten i 

studie III at de føler seg i beklem mellom pasient, familiemedlemmer og sykehus. 

Familiemedlemmene i studie II beskriver en kamp mot hjelpeapparatet som er satt til å 

støtte dem. For den gruppen pasienter som denne avhandlingen foksuserer på, er HMV 

livsopprettholdende og livsforlengende. Det er mye som står på spill. I HMV involverer 

disse dilemmaene særlig pasienter med respirasjonssvikt i endestadiet51 og der valg 

vedrørende behandling blir et spørsmål om liv eller død.61 Dette er blant de vanskeligste 

beslutningene for helsearbeidere.  

Etiske dilemmaer er, og vil alltid være en del av medisinen116 og 

omsorgstjenesten.117-119 Leger tar i dag antakelig flere etiske beslutninger enn før på 

grunn av den kontinuerlige teknologiske utviklingen i medisinen.120 Kombinasjonen av 

teknologiske muligheter, spesialisert kompetanse og tilgang på store økonomiske 

ressurser gjør det mulig å holde pasienter som ikke kan puste i live i mange år. I likhet 

med intensivbehandling av voksne121,122 og premature123,124 i sykehus, er enkelte former 

for intensivbehandling i hjemmet et godt eksempel på mangfoldet og kompleksiteten i 

etiske dilemmaer. I studie IV fant vi at de vanskeligste og mest kontroversielle 

avgjørelsene involverte pasienter med raskt progredierende tilstander som ALS og barn 

med SMA type 1. En rekke studier understøtter dette, spesielt når det gjelder ALS og 

SMA type 1.48-50,53-60 
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Figur 8: I likhet med andre studier viser denne studien at avgjørelser som omhandler barn med SMA type 

1 er blant de vanskeligste og mest kontroversielle. Dette bildet viser nøddåp av en 7 måneder gammel gutt 

med SMA type 1 før avgjørelsen om videre behandlingsstrategi er tatt.  

 
Figur 9: Bildet under viser samme gutten 8 år senere mens han er på skolen. 

 
 

Etiske spørsmål rundt HMV opptar også de som ikke er involvert i den praktiske 

delen av behandlingen. Lokalt vet vi at HMV er blant sakene som de kliniske 

etikkomiteene (KEK) behandler. De siste årene har en arbeidsgruppe fått i oppdrag å 



 48 

utarbeide nasjonale kliniske retningslinjer for HMV i Norge. Dette har tatt svært lang tid 

og kan tyde på at det oppleves som vanskelig å utarbeide retningslinjer om en behandling 

som er så full av dilemmaer. For klinikerne vil slike retningslinjer aldri være tilstrekkelig 

spesifikke for å dekke alle eller de fleste kliniske avgjørelser i detalj.125  

 

Hvor skal hjemmerespiratorpasienten bo? 

I følge kommunehelsetjenesteloven § 2-1 første ledd har "Enhver rett til nødvendig 

helsehjelp i den kommune der han bor eller midlertidig oppholder seg." Kommunens 

plikt til å yte nødvendig helsehjelp er imidlertid ikke ubegrenset, det vil avhenge av 

økonomi, tilgang på helsepersonell og det utstyr gjør mulig. Kommunene er imidlertid 

forpliktet til å tilby en helsetjeneste av en viss minstestandard uten hensyn til 

ressurstilgang. Hvor langt pasientenes rett gjelder, vil således bero på skjønn og en 

helhetsvurdering av blant annet pasientens behov, effekt og nytte av behandling, mulig 

behandlingstilbud og ressurser kan tillegges vekt. Dersom man har krav på en ytelse og 

ikke får den, vil det kunne utløse erstatningsansvar. Høyesterett har i en dom publisert i 

Rt. 1990 s. 874 (Fusa-dommen) uttalt at kommunen er forpliktet til å yte helsehjelp opp 

til et forsvarlig minstenivå, og at domstolen kan prøve dette. 

En av de mest sentrale problemstillingene i denne avhandlingen er spørsmålet om 

hvor de aller sykeste og mest pleietrengende HMV-pasientene skal bo. I studie II og III 

var det en åpenbar interessekonflikt mellom familiene og kommunehelsetjenesten rundt 

denne problemstillingen. I likhet med andre studier ønsker pasientene38 og familiene44 at 

behandlingen skal foregå i deres private hjem. Dette gir følelse av frihet og trygghet.65 

De kan være sammen som en familie og pasienten kan i større grad være sin egen herre.38 

Av erfaring vet vi at å få bo hjemme for noen pasienter kan ha helt avgjørende betydning 

for om de ønsker HMV.  
”Grunnen til at jeg har hatt så lyst til å leve, er at jeg kan bo hjemme med familien. Hvis jeg hadde 

måttet bo i institusjon, vet jeg ikke om jeg hadde orket å leve” (Knut Moskvil, 63 år, lege, ALS-

pasient, tracheostomi, hjemmerespiratoravhengig. Aftenposten 6.juni 2010) 

 

Vi intervjuet ikke pasienter, men flere familiemedlemmer var av den samme oppfatning 

(studie IV).  
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Figur 10 og 11: Pasienter og familiemedlemmer ønsker at behandlingen skal foregå i hjemmet. Vår studie 

viser at noen kommuner ønsker at pasienten skal bo i tilrettelagte omsorgsboliger.  

 
Figur 11 

 
 

Imidlertid var det å gi omfattende omsorg i pasientens private hjem den største 

utfordringen for kommunehelsetjenesten og en utløsende faktor til mange av de andre 

utfordringene de erfarte. Noen kommuner ønsket derfor at disse pasientene skulle bo i 

tilrettelagte omsorgboliger for å bedre det sosiale og faglige arbeidsmiljøet, forebygge 

utbrenthet og forhindre store utskiftninger i pleieteamet. Nasjonalt råd for kvalitet og 
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prioritering støtter kommunene på dette punktet fordi de anser at kommunene ikke har 

plikt til å gi slik omsorg i pasientens hjem.107 Hvis man tar utgangspunkt i 

pasientautonomi, lovgivning og erfaring er det oppsiktsvekkende at rådet er så 

kategorisk, ikke minst fordi mange av HMV-pasientene er unge. Selv om studie III viser 

at utfordringene for kommunehelsetjenesten kan være store, er vår erfaring at det som 

regel er forsvarlig å gi omsorg i hjemmet til denne gruppen hjemmerespiratorpasienter. 

Forutsetningene for dette er et tett og godt samarbeid mellom sykehus, 

kommunehelsetjeneste, familiemedlemmer og pasient. I likhet med andre studier,126,127 

opplevde helsepersonell i kommunene at de var for lite involvert i sykehusenes 

planlegging og beslutninger. Dette skyldes nok at man tidligere tok for gitt at 

kommunene kunne etablere et fullverdig og forsvarlig tilbud i hjemmet. Ved eget 

sykehus gjør vi nå en grundig og individuell kartlegging av hjemmeforholdene i 

samarbeid med hjemkommunen før behandlingen etableres. Deretter informeres 

pasienten og familien om hvilket bosted vi mener er til det beste for pasient, familie og 

kommunehelsetjeneste. Hvis den faglige anbefalingen er at pasienten må i institusjon, 

kan det tenkes at pasient og familie velger å avstå fra HMV. Det har også forekommet at 

pasienter har flyttet til en annen kommune med et bedre helsetilbud. 

 

Familiemedlemmers rolle i den praktiske omsorgen i hjemmet 

I studie II fant vi at mange av familiemedlemmene ønsket at kommunehelsetjenesten 

skulle ansette familiemedlemmer som en del av omsorgsteamet, og noen av informantene 

hadde et slikt ansettelsesforhold. Årsaken til dette ønsket var etter deres mening 

mangelen på kompetanse og kontinuitet i kommunens omsorgstilbud. I likhet med andre 

studier,128 hevdet familiemedlemmene at deres ekspertkompetanse var uunnværlig for å 

sikre en forsvarlig omsorg. Helsepersonell i kommunehelsetjenesten (studie III) mente 

derimot at dette var en svært uheldig ordning fordi familiemedlemmene dermed fikk en 

vanskelig dobbeltrolle som familiemedlem og pleier på samme tid. Forholdet til 

familiemedlemmene ble ofte vanskelig og konfliktfullt. Dette hadde en negativ 

innvirkning på helsepersonellets arbeidsmiljø. Problemene skyltes ikke i første rekke 

forholdet til pasienten eller de tekniske aspektene ved omsorgen. Det er lett å forstå 

familienes ønske om at deres respiratoravhengige familiemedlem skal få den beste 

omsorgen og at deres bidrag bør gi økonomisk uttelling. At det blir en svært vanskelig 

arbeidssituasjon for helsepersonellet er også svært forståelig. Familiemedlemmers 
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ekspertise og aktive deltagelse i omsorgen for hjemmerespiratorpasienter kan av 

helsepersonellet oppfattes som truende fordi det utfordrer deres makt og autoritet.47  

For å leve et godt liv er pasienten avhengig av kompetent helsepersonell og god 

kontinuitet i omsorgen.38 Derfor er ikke pasienten tjent med store utskiftinger i 

pleieteamet på grunn av dårlig arbeidsmiljø. I tillegg vil mangel på pleiere, kompetanse 

og kontinuitet øke belastningen på familiemedlemmene. Den generelle anbefaling bør 

derfor være at at kommunehelsetjenesten ikke ansetter familiemedlemmer i 

omsorgsteam, en anbefaling vi lenge har praktisert ved eget sykehus. Dette stiller 

selvsagt krav til at kommunehelsetjenesten kan yte et fullverdig og forsvarlig 

omsorgstilbud. Samtidig viser både studie II og III at det er nettopp dette som er 

vanskelig. Familiemedlemmer som ønsker å delta aktivt i omsorgen bør likevel gis 

anledning til dette fordi deres kunnskap er en ressurs for å ivareta pleie som er 

individuelt tilpasset den enkelte pasient.43 Det er også viktig å utvikle et samarbeid som 

er preget av gjensidig respekt for hverandres kompetanse, partnerskap og ikke 

konflikt.128 Videre må det være enighet om arbeidsoppgaver og ansvarsområder. I dette 

arbeidet er vår erfaring at helsepersonell i sykehus kan spille en viktig rolle. 

I lys av at kompetanse og kontinuitet viser seg å ha avgjørende betydning for en 

forsvarlig omsorg i hjemmet, er det også relevant å nevne Samhandlingsreformen som 

skal iverksettes fra 2012.70 Denne reformen legger blant annet opp til at 

kommunehelsetjenesten skal bygge ut tilbud med særskilt kompetanse, som eksempelvis 

enheter som får ansvar for dialyse- eller respiratorpasienter. Nasjonalt råd for kvalitet og 

prioritering understreker at det vil være av stor betydning at kommunene gjøres i stand til 

å ta imot de nye oppgavene og pasientene som kommer, og at kunnskap og kompetanse 

tilflyter kommunene.129 Studie III viser at det er nettopp dette som er et stort problem, 

fordi rekruttering av helsepersonell er vanskelig og de som rekrutteres ofte er ufaglærte.  

 

“Hvis du selv ble syk, ville du valgt hjemmerespirator?” 

Studier har vist at et flertall av hjemmerespiratorpasienter og deres familier ville valgt 

avansert HMV hvis de måtte velge på nytt.23,41 Dette til tross for at man i de samme 

studiene fant at HMV ofte hadde negativ effekt på pasientenes livsførsel, og familiene 

opplevde mange problemer og store belastninger. Dette viser hvor viktig livet er og at 

både pasienter og familiemedlemmer er villige til å akseptere ubehag og store byrder for 

verdien av livet.41 I motsetning til disse studiene, og på bakgrunn av erfaringene de hadde 

gjort seg, ga mange familiemedlemmer (studie II) og et flertall av helsepersonell (studie I 
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og III) uttrykk for at de ikke ville valgt HMV hvis de selv eller noen av sine nærmeste 

ble syke. De fleste jobbet med HMV til daglig og mange var entusiaster. Dette 

paradokset kan tolkes på flere måter. Det er umulig å vite eksakt hva man vil velge hvis 

man blir alvorlig syk en gang i framtiden. Standpunktet er tatt av friske mennesker som 

ikke føler på utryggheten ved å ha fått en alvorlig og dødelig sykdom, for eksempel ALS. 

De opplever heller ikke den kvelende lufthungeren som følge av en langtkommen 

respirasjonsvikt. Informantenes hovedbegrunnelse for ikke å velge HMV var hensynet til 

familiene og den høye prisen de måtte betale. Det kan derfor virke som om hensynet til 

familiene blir mer framtredende og betydningsfullt etter hvert som man får erfaring, 

mens man som uerfaren sykepleier, lege eller familiemedlem har stort fokus på å forstå 

teknolologien og kompleksiteten i behandlingen. I tillegg er familiene den første tiden 

opptatt av at den som står dem nært skal få det bedre, og ha mulighet til å leve videre.  

Hensynet til familiene er et sentralt tema i hele avhandlingen. I medisinsk etikk er 

velgjørenhet og hensynet til pasientens beste en av kjerneverdiene.113 Man kan spørre seg 

om man i for stor grad har fokusert på hva som er til det beste for pasienten, og i for liten 

grad har vektlagt familienes livssituasjon. I likhet med andre studier44 fant vi at familiene 

følte en sterk forpliktelse til å ta ansvar i omsorgen. Det kan være lett å ta for gitt at 

familiene vil strekke seg svært langt og kompensere for manglene som alltid vil være 

tilstede i offentlige helsetjenester. Før oppstart av behandling er det viktig å gi familiene 

ærlig informasjon slik at de er forberedt på framtidssenariet med HMV.130 Kanskje gjøres 

det for lite for å forberede dem på den virkelighet som møter dem? Helsepersonell i 

sykehus hevdet at familiemedlemmer ikke har forutsetninger for å forstå hvordan 

intensivbehandling i hjemmet vil påvirke deres framtidige liv på godt og vondt. I andre 

studier støtter familiemedlemmene selv dette synet.44 Selv har jeg flere ganger møtt 

familiemedlemmer som etter avsluttet HMV har åpnet seg og fortalt om sin store skepsis 

til denne type livsforlengende behandling på grunn av livet de selv levde mens 

behandlingen pågikk. Av frykt for å miste den de var glad i, og i respekt for den syke, 

kunne de ikke gi uttrykk for dette mens familiemedlemmet var i live. De hadde innfunnet 

seg med at livsituasjonen var slik den var, og troen på at de gjorde det riktige motiverte 

dem til å kjempe videre og støtte den syke.  

Informantenes skepsis til å velge HMV for seg selv og sine nærmeste er 

tankevekkende. Det kan også ses på som en indikator på at hensynet til familienes 

framtidige situasjon er svært viktig. Et viktig poeng i studie IV er at de etiske prinsippene 

om velgjørenhet og ikke skade ikke bare må omfatte pasienten, men også familien. En 
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direkte konsekvens av dette bør være at hensynet til familien bør ha en mer sentral plass 

når man skal vurdere oppstart av avansert HMV. 

 

Konsekvenser for andre pasientgrupper 

Rettferdig fordeling av helsegoder er et viktig samfunnshensyn131 og en grunnleggende 

verdi.132 Dette prinsippet innebærer at like tilfeller skal behandles likt. I studie I fokuserte 

vi på årsakene til de store geografiske forskjellene i behandlingsstilbudet for HMV i 

Norge. Prinsippet om rettferdighet innebærer også at ressursene skal fordeles rettferdig. 

Dette har vi vært inne på i studie IV, men vi ønsker å drøfte dette ytterligere her.  

Norge er et av landene i verden som, målt i prosent av brutto nasjonalprodukt, 

bruker mest penger på helsetjenester.133 Ut fra et etisk synspunkt er det prisverdig at 

samfunnet strekker seg langt. Men mulighetene vi har for å utføre høyteknologisk eller 

personellkrevende behandling kan overstige det vi i dag har ressurser til å bruke, selv 

med vår rikdom.134 I studie III var kommunehelsetjenesten opptatt av at bruk av store 

ressurser på et lite antall hjemmerespiratorpasienter kunne gå ut over andre pasienter de 

hadde ansvar for. Av ressurshensyn anbefalte Nasjonalt råd for kvalitet og prioritering i 

2008 at svært ressurskrevende HMV bare skal tilbys et lite antall pasienter.107 Bruker 

man dette som argument gir man prinsippet om rettferdighet forrang framfor 

pasientautonomi, velgjørenhet og ikke skade. Foreløpig vet vi ikke hvilke konsekvenser 

denne anbefalingen vil få i praksis. 

Medisinsk teknologi reiser ofte debatt om dens anvendelse og utbredelse. På den 

ene siden kan den forbedre og forlenge liv, slik tilfellet er for HMV til enkelte 

diagnosegrupper med kronisk respirasjonssvikt. Slike effekter kan utløse et allment krav 

om at teknologien må tas i bruk når den først er tilgjengelig.131 På den andre siden kan 

det være både medisinske, etiske og økonomiske faktorer som taler for at bruken må 

begrenses eller ikke tilbys. En rettferdig fordeling av helsegodene fordrer prioriteringer, 

det vil si beslutninger og handlinger der noe gis fortrinn framfor noe annet.135 I Norge 

fikk et offentlig oppnevnt utvalg som mandat å belyse prosessene som ligger bak 

prioriteringene, og vurdere og foreslå ulike retningslinjer som kan legges til grunn for 

slike prioriteringer (Lønning I-utvalget i 1987 og Lønning II-utvalget i 1997). Lønning 

II-utvalget ble bedt om å ta stilling til spørsmålet om hvordan høyteknologisk medisin 

kan avveies mot billigere og mindre avanserte behandlingsformer, og til hvor grensene 

går for det offentliges ansvar. I utredningen fra 1997 utformet utvalget fire allment 

aksepterte kriterier for rettferdig prioritering: Er tilstanden alvorlighet nok, er 
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behandlingen effektiv nok, er behandlingen kostnadseffektiv nok og er dokumentasjonen 

for disse tre kriteriene tilfredsstillende?136 Alle disse kriteriene er relevante og aktuelle 

innenfor den mest avanserte formen for HMV som denne studien fokuserer på. Blant 

annet er intensivbehandling i hjemmet svært kostbart. Døgnkontinuerlig 1:1 pleie og 

overvåkning av alvorlig syke hjemmerespiratorpasienter krever personale tilsvarende 

seks årsverk. Dette utgjør en årlig utgift på omkring tre millioner kroner (2008).6 Under 

datainnsamlingen til studie I fikk vi opplysninger om at kostnadene for å ivareta HMV i 

hjemmet til en bestemt pasient beløp seg til åtte millioner kroner i året. Det var stort 

behov for innleie av vikarer. Vår studie viser at beslutningstagende leger ikke anser det 

som sin oppgave å ta hensyn til trange kommunebudsjetter når de skal prioritere hvem 

som skal få HMV. Det er derfor viktig å få på plass nasjonale kliniske retningslinjer for 

HMV som særskilt omtaler hjemmerespiratorpasienter som krever svært store 

økonomiske ressuser. Dette kan bidra til at denne prioriteringen blir enklere og samtidig 

sikre en mer rettferdig fordeling av ressursene. 

 

Studiens styrke og begrensninger 

I likhet med de fleste kvalitative studier var utvalgene i delstudiene små. Resultater fra 

kvalitativ forskning er ikke ment å være fakta som gjelder for populasjonene som helhet, 

men snarere som beskrivelser, begreper eller teorier som gjelder for en bestemt 

situasjon.106 Til tross for dette tror vi denne studien tegner et korrekt bilde av situasjonen 

for behandlingen av de aller sykeste HMV-pasientene i Norge. Resultatene i denne 

avhandlingen har en bred empirisk forankring fordi data inkluderte erfaringene til 

tverrfaglig helsepersonell i sykehus og kommunehelsetjeneste, og familier til barn og 

voksne med avansert HMV. Et tilleggsmoment er at et stort antall av informantene hadde 

lang erfaring med denne formen for intensivbehandling i hjemmet. Resultatene kan også 

overføres til andre former for avansert omsorg og behandling i hjemmet, for eksempel 

pasienter med trakeostomi, hjemmedialyse, implanterbar hjertepumpe, intravenøs og 

parenteral ernæring og intravenøs medikasjon. Vi tror også at resultatene er 

representative for andre land i den vestlige verden, og særlig de skandinaviske land. Man 

må likevel ta i betraktning at det også mellom vestlige land finnes ulikheter innenfor 

behandlingstradisjoner, ansvarsdelegering, organisering av helsetjenestene og 

finansiering av HMV. Etiske dilemmaer i HMV kan også variere på bakgrunn av 

ulikheter innenfor etiske verdier og normer, medisinske og kulturelle tradisjoner og 

lovgivning. For å få et mer utfyllende inntrykk av konsekvensene av intensivbehandling i 
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hjemmet kunne vi ha inkludert erfaringene til hjemmerespiratorpasienter i datamaterialet. 

Vi valgte å ikke gjøre det fordi andre empiriske studier utført i skandinaviske land har 

undersøkt erfaringene sett fra pasientenes perspektiv.36-38,65,69,137,138 

 

Anbefaling for framtidig forskning 

• I denne avhandlingen har vi bare studert erfaringene til helsepersonell og 

familiemedlemmer som er involvert i den praktiske omsorgen av alvorlig syke 

hjemmerespiratorpasienter i sykehus og i hjemmet. Bortsett fra noen få studier38,139 

har vi lite kunnskap om pasientperspektivet i den norske populasjonen. Slike studier 

bør utføres i framtiden og vi anbefaler kvalitative intervjuer eller observasjonsstudier.  

• I denne avhandlingen betraktes de etiske dilemmaene med avansert HMV til barn 

som spesielt problematisk. I vårt materiale inngår et lite antall barn. Vi anbefaler at 

HMV til denne pasientgruppen undersøkes ytterligere.  

• Avgjørelser om å avslutte livsforlengende HMV er blant de klassiske etiske 

dilemmaene i HMV.52 Dette var et tema informantene ikke snakket om, og er derfor 

ikke belyst i denne avhandlingen. De etiske dilemmaene, og de praktiske 

utfordringene om dette vanskelige emnet bør undersøkes nærmere. 

• Samhandlingsreformen er en av de største helsereformene i Norge de siste tiårene. 

Evalueringen av denne reformen bør være forskningsbasert. Ved tildelingen av 

forskningsmidler for 2012 legger de regionale helseforetakene vekt på prosjekter som 

kan ha betydning for samhandling med kommunene. Slik forskning bør i særlig grad 

vektlegge kommunehelstjenestens evne til å ivareta kompetanse og kontinuitet.  

• Det er publisert to viktige studier som utgår fra nasjonalt register for 

hjemmerespiratorbehandling.11,31 Det er ønskelig med ytterligere flere studier som 

blant annet omtaler norske HMV-pasienters omsorgsbehov, livskvalitet og hvor 

omsorgen finner sted. 
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6. Konklusjon 

Denne avhandlingen viser at HMV i sin mest avanserte form fører med seg en rekke 

praktiske utfordringer og etiske dilemmaer. De første starter allerede fra diskusjonene om 

hvorvidt pasienten skal få livsopprettholdende og livforlengende HMV, og underveis i 

behandlingen i pasientens hjem. Metaforen “mellom barken og veden” betyr at alle som 

er involvert i pasientbehandlingen både praktisk, og spesielt etisk, må velge mellom ulike 

utilfredsstillende alternativer. Våre funn tyder på at det ikke er teknologien i seg selv som 

er den største utfordringen, men konsekvensene av at den tas i i bruk. Familienes største 

utfordning er samarbeidet med kommunehelsetjenesten. De opplever et stort gap mellom 

på den ene siden rettigheter og forventninger, og på den annen side hva 

kommunehelsetjenesten er i stand til å ivareta. For helsepersonell i 

kommunehelsetjenesten er det å gi omsorg til HMV-pasienter i hjemmet den største 

utfordringen, og ikke minst samarbeidet med familiemedlemmene. De etiske dilemmaene 

berører alle prinsippene innenfor medisinsk etikk. I studie IV har vi konkludert med at 

disse problemområdene bør settes på den helsepolitiske dagsorden. Det er viktig at 

beslutningstagere og de som utarbeider retningslinjer for prioritering lytter til pasienter, 

familiemedlemmer, helsepersonell og forskere.  

Å studere sitt eget praksisfelt gir en unik mulighet til å skaffe ny innsikt. I denne 

studien har jeg fått ny innsikt når det gjelder bruk av kvalitative forskningsmetoder og 

utarbeidelse av vitenskapelige artikler. Arbeidet med denne avhandlingen har også gitt 

meg nye perspektiver innenfor den mest avanserte formen for HMV. HMV dreier seg om 

så mye mer enn bare pust. I noen tilfeller er prisen som familier og 

kommunehelsetjeneste må betale for høy. Og da tenker vi ikke først og fremst på 

økonomi. Hensynet til de store byrdene som familiemedlemmene utsettes for bør derfor 

vektlegges i større grad når oppstart av avansert HMV vurderes. Vi må heller ikke lenger 

ta for gitt at kommunene har forutsetninger for å ivareta et forsvarlig behandlingstilbud. 

Dette må utredes grundig i forkant av oppstart av behandling. Selv om vår studie viser at 

entusiasme er viktig for å forlenge livet til alvorlig syke bør entusiaster spørre seg om 

entusiasme alltid er til det beste for pasient, familie og samfunn. I likhet med 

familiemedlemmer og helsepersonell i denne studien er jeg med årene blitt mer kritisk til 

HMV i sin mest avanserte form, og da særlig når det gjelder HMV til voksne med ALS 

og barn med SMA type 1. Ved eget sykehus har vi spurt oss selv om vi har vært for 

entusiastiske når vi har satset på mange av disse pasientene. Det er disse erfaringene som 

har gjort oss til “klokere entusiaster”.        
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Vedlegg 1: Informasjonsskriv til informanter i studie I-III 
 
 
Studie 1 
 
INFORMASJON OG FORESPØRSEL OM Å DELTA I ET DOKTORGRADSSTUDIE OM 
HJEMMERESPIRATORBEHANDLING 
Til:  
 
Jeg sender deg dette informasjonsskrivet siden du er involvert i tilpasning og oppfølging av 
hjemmerespiratorbehandling ved ditt sykehus. 
 
Et viktig prinsipp i norsk helsevesen er at helsetjenester fordeles rettferdig. Blant annet skal tilgang på 
helsetjenester være likeverdig uavhengig av bosted. Relatert til hjemmerespiratorbehandling presiseres 
det i ”Nasjonale retningslinjer og metoder for hjemmerespiratorbehandling” at en ”hovedmålsetning 
for disse retningslinjene er å sikre et likeverdig og kvalitativt tilfredsstillende behandlingstilbud for 
barn og voksne med respirasjonssvikt uavhengig av geografisk tilhørighet”. Det er store forskjeller 
mellom norske fylker og helseregioner når det gjelder hjemmerespiratorbehandling. Til tross for at 
dette har vært et kjent i mange år, og Nasjonalt kompetansesenter for hjemmerespiratorbehandling ble 
opprettet i 2002, er forskjellene mellom fylkene blitt større de siste årene. Mellom fylker med lav og 
høy forekomst var forskjellen 4-7 ganger i 2007. 
 
I forbindelse med et doktorgradsprosjekt tilknyttet Universitetet i Tromsø ønsker jeg å be deg delta i et 
fokusgruppeintervju hvor problematikken rundt ulikheter i behandlingstilbudet er tema. Fokusgrupper 
er spesielt godt egnet hvis vi vil lære om erfaringer, holdninger eller synspunkter i et miljø der mange 
mennesker samhandler. Poenget med å intervjue en samlet gruppe er at deltagerne forholder seg til 
hverandres meninger, og at det sparer tid og penger. Intervjuet skal være av deg og kollegaer som er 
involvert i hjemmerespiratorbehandling ved ditt sykehus. Du velger ut (6-10 stk, eks. nevrolog, 
anestesilege, barnelege og sykepleiere). Intervjuet ledes av meg og en sekretær. Vi skal bruke 1 1⁄2 til 2 
timer på samtalen. Samtalene vil bli opptatt på bånd, skrevet ut og analysert. Det planlegges å intervjue 
flere sykehus. Funnene i disse samtalene er planlagt publisert i en vitenskapelig artikkel. 
 
Deltakelsen er naturligvis helt frivillig, og deltagerne kan avbryte underveis om de ønsker det. Alle 
som deltar i intervjuet må avgi et skriftlig samtykke. Opplysninger som kommer frem i samtalene vil 
behandles konfidensielt, og de vil ikke bli rapportert i en form som kan spores tilbake til det ditt 
sykehus eller den enkelte person. Lydbåndene vil bli slettet når prosjektet er slutt, senest innen 
utgangen av 2009, men de anonyme utskriftene vil bli oppbevart forsvarlig som 
forskningsdokumentasjon. 
 
Veiledere for dette doktorgradsprosjekt er Erik Waage Nielsen (Professor ved UiT og overlege ved 
akuttmed.avdeling, Nordlandssykehuset Bodø) og Berit Støre Brinchmann (Professor i sykepleie ved 
Profesjonshøgskolen i Bodø). 
Jeg håper du har lyst å være med på dette. Jeg ber deg sende svar til min mailadresse. Hvis dere stiller 
dere positiv til et slikt intervju, tar jeg kontakt per telefon for å avtale tid og sted. 
 
Bodø, den ---- 
Med vennlig hilsen Knut Dybwik, Intensivsykepleier/doktorgradsstipendiat  
Nordlandssykehuset Bodø HF, 8092 Bodø (kdybwik@gmail.com/Mob.tlf 99786077) 



Studie 2 
 
FORESPØRSEL OM DELTAKELSE I FORSKNINGSPROSJEKTET 
”PÅRØRENDES OPPLEVELSE AV HJEMMERESPIRATORBEHANDLING” 
 
Bakgrunn og hensikt 
Ved Akuttmedisinsk avdeling ved Nordlandssykehuset i Bodø arbeider vi med et forskningsprosjekt 
om hjemmerespiratorbehandling i Norge. Prosjektet er et doktorgradsprosjekt for undertegnede som er 
tilknyttet Universitetet i Tromsø. Dette er en forespørsel til deg om å delta i en forskningsstudie for å 
belyse hvordan det er å være pårørende til en hjemmerespiratorpasient. Vi forespør deg om å være med 
fordi du er pårørende til en pasient som behandles ved vårt sykehus. 
 
Hva innebærer studien? 
I dette studiet vil vi fokusere på hvordan det er å være pårørende til det som kan defineres som 
ressurskrevende hjemmerespiratorpasienter, det vil at pasienten har tracheostomi, bruker respirator hele 
eller store deler av døgnet og er avhengig av pleie og omsorg fra pårørende og/eller eget team. Vi har 
planlagt å komme inn på følgende emner:  
• Hvordan opplever du som pårørende hverdagen med en hjemmerespiratorpasient i huset? (den 

vanskelige rollen: kjærlig pårørende/kyndig omsorgsperson, mange fremmede mennesker i rundt 
seg døgnet rundt)  

• Påvirker denne behandlingen din egen helse?  
• Hvordan påvirker dette forholdet til andre søsken, ektefelle, venner, fritid, hobbyer, utdanning, 

yrkesvalg, privat økonomi?  
• I hvilken grad opplever pårørende at kommune og spesialisthelsetjenesten ivaretar sitt ansvar i 

behandlingsprosessen. Hva kan gjøres bedre?  
• Opplever pårørende at behandlingen er verdt innsatsen og at den syke har god nok livskvalitet? 
 
Intervjuet vil bli foretatt hjemme hos deg. Intervjuet utføres av professor ved høgskolen i Bodø, Berit 
Støre Brichmann. Brinchmann er også undertegnedes veileder. Intervjuet vil bli opptatt på bånd, 
skrevet ut og analysert. Vi planlegger å intervjue pårørende til andre hjemmerespiratorpasienter med 
lignende behandlingsomfang. Funnene i disse intervjuene er planlagt publisert i en vitenskapelig 
artikkel. 
 
Mulige fordeler og ulemper 
Det er gjort lite forskning på hjemmerespiratorbehandling i Norge. Kunnskap om hvordan det er å være 
pårørende til ressurskrevende hjemmerespiratorpasienter i Norge er ikke studert systematisk fram til 
nå. Denne kunnskapen vil være viktig for helsevesenet, både for sykehusene og 
kommunehelsetjenesten, for å kunne ivareta pårørende på en enda bedre måte. Din deltagelse i dette 
intervjuet vil ikke få konsekvenser for samarbeidet med helsetjenesten i kommunen du bor i eller 
sykehuset dere er tilknyttet. 
 
Hva skjer med innhentet informasjon fra ditt intervju? 
Opplysninger som kommer frem i intervjuet blir behandlet konfidensielt, og de vil ikke bli rapportert i 
en form som kan spores tilbake til det deg eller dine nærmeste. Lydbåndene vil bli slettet når prosjektet 
er slutt og senest innen utgangen av juni 2010, mens de anonyme utskriftene vil bli oppbevart 
forsvarlig som forskningsdokumentasjon. 
 
Frivillig deltakelse 
Det er frivillig å delta i studien. Alle som deltar i intervjuet undertegner en samtykkeerklæring (se side 
3). Alle deltagere kan når som helst, og uten å oppgi noen grunn, trekke sitt samtykke til å delta i 
studien. Prosjektet er godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk i Nord-
Norge og personvernombudet for forskning v/ Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD). Det 
gis ingen økonomisk kompensasjon intervju for å delta. Ønsker du mer informasjon om intervjuet og 
prosjektet, og/eller ønsker å delta i denne undersøkelsen, kan du henvende deg til: Knut Dybwik, 
Intensivsykepleier/doktorgradsstipendiat Adresse: AKUM, Intensiv avdeling, Nordlandssykehuset 
Bodø HF, 8092 Bodø Mail: kdybwik@gmail.com Mob.tlf: 99786077). Ønsker du å delta tar jeg 
kontakt for å avtale tid og sted for intervjuet. 
 
Bodø, den ---  
Med vennlig hilsen Knut Dybwik 



Studie 3 
 
FORESPØRSEL OM DELTAKELSE I FORSKNINGSPROSJEKTET 
 ”HJEMMERESPIRATORBEHANDLING – UTFORDRINGER FOR 
KOMMUNEHELSETJENESTEN” 

 
Bakgrunn og hensikt 
Jeg er intensivsykepleier ved Nordlandssykehuset i Bodø og arbeider for tiden med et 
doktorgradsprosjekt om hjemmerespiratorbehandling i Norge. Prosjektet er tilknyttet Universitetet i 
Tromsø. Prosjektansvarlig er professor Erik Waage Nielsen ved Akuttmedisinsk avdelingen, 
Nordlandssykehuset Bodø. Dette er en forespørsel til deg og ansatte i din kommune om å delta i en 
forskningsstudie om utfordringer for kommunehelsetjenesten ifbm hjemmerespiratorbehandling av det 
som kan betegnes som ”tunge” hjemmerespiratorpasienter. Per 2008 behandles om lag 1000 kronisk 
syke pasienter med hjemmerespiratorbehandling i Norge. De siste årene har det vært en sterk økning i 
antallet hjemmerespiratorpasienter og det forventes at denne økningen vil fortsette. 10 % av disse 
pasientene kan betegnes som ”tunge” brukere. Det vil si at de har tracheostomi og er avhengig av 
respirator store deler eller hele døgnet. I tillegg har de ofte et betydelig behov for pleie fordi de ofte har 
sammensatte helseproblemer. Erfaringer fra kommunene viser at det ofte oppstår en rekke 
problemstillinger og utfordringer knyttet til det kommunale helsetjenestetilbudet til denne 
pasientgruppen. En del av disse problemstillingene er tatt opp i en sak i Nasjonalt råd for kvalitet og 
prioritering i 2008 (http://www.kvalitetogprioritering.no/Saker/12221.cms). Det er ikke foretatt et 
lignende studie i Norge tidligere. 
 
Hva innebærer studien? 
Jeg ønsker å be deg og noen av din kommunes ansatte om å delta i et fokusgruppeintervju. Tema for 
dette intervjuet er de utfordringene som din kommune har i forhold til hjemmerespiratorbehandling av 
tunge brukere. Her er noen av det vi ønsker belyst: 
• Hvilke problemområder erfarer kommunene i forbindelse med pleie og omsorg av tunge 

hjemmerespiratorpasienter? 
• Er problemene/utfordringene identiske kommunene i mellom og har kommunens størrelse 

betydning for hvilke utfordringer kommunene opplever? 
• Hvilke konsekvenser kan dette få for; hjemmerespiratorpasienten, samarbeid med pårørende, 

pleiepersonalet og andre innbyggere i kommunen med behov for kommunal helsetjeneste? 
• Kan pleie av få, men svært ressurskrevende, pasienter få konsekvenser for pleie av andre pasienter 

i kommunene? 
• Hvilke faktorer mener kommunene kan bidra til å løse disse problemene? 
 
Fokusgrupper er spesielt godt egnet hvis vi vil lære om erfaringer, holdninger eller synspunkter i et 
miljø der mange mennesker samhandler. Poenget med å intervjue en samlet gruppe er at deltagerne 
forholder seg til hverandres meninger, og at det sparer tid og penger. Intervjuet skal være av deg og 
ansatte i kommunen som er direkte eller indirekte er involvert i hjemmerespiratorbehandling i din 
kommune. Du velger ut 6-10 stk, eks. noen fra kommuneledelsen, faglige ledere, lege, sykepleiere, 
hjelpepleiere, assistenter og brukerstyrt personlig assistent. Intervjuet ledes av undertegnede og 
professor Berit Støre Brinchmann som vil være sekretær under intervjuet. Hun er hovedveileder for 
undertegnedes doktorgradsprosjekt. Vi planlegger å bruke ca. 1 ! time på intervjuet som vil bli opptatt 
på bånd, skrevet ut og analysert. Funnene i disse samtalene er planlagt publisert i en vitenskapelig 
artikkel. Det planlegges å intervjue flere kommuner. 
 
Mulige fordeler og ulemper 
Utfordringene for kommunehelsetjenesten i forhold til hjemmerespiratorbehandling må betraktes som 
et svært aktuelt tema. Å få fram kommunehelsetjenestens erfaringer vil være viktige innspill til 
spesialisthelsetjenesten for få økt innsikt i og forståelse for de kommunale utfordringene. I tillegg kan 
denne kunnskapen bidra til økt innsikt hos våre helsemyndigheter når de skal utforme retningslinjer og 
finansieringsordninger. Din kommunes deltagelse i dette intervjuet vil ikke få konsekvenser for 
samarbeidet med spesialisthelsetjenesten. Vi kan derfor ikke se at det er noen ulemper med å delta i 
dette prosjektet.  
 
Hva skjer med innhentet informasjon fra din kommune?  
Opplysninger som kommer frem i fokusgruppeintervjuet blir behandlet konfidensielt, og de vil ikke bli 
rapportert i en form som kan spores tilbake til din kommune eller den enkelte deltager i intervjuet. 



Lydbåndene vil bli slettet når prosjektet er slutt og senest innen utgangen av juni 2010, mens de 
anonyme utskriftene vil bli oppbevart forsvarlig som forskningsdokumentasjon. 
 
Frivillig deltakelse 
Det er frivillig å delta i studien. Alle som deltar i intervjuet må undertegne en samtykkeerklæring. Alle 
deltagere i intervjuet kan når som helst, og uten å oppgi noen grunn, trekke sitt samtykke til å delta i 
studien.  
 
Undersøkelsen er godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Nord-
Norge og personvernombudet for forskning v/ Norsk Samfunnsvitenskapelige datatjeneste (NSD). Det 
gis ingen økonomisk kompensasjon for å delta. Tid og sted for intervjuet kan vi avtale nærmere senere.  
 
Ønsker du/dere mer informasjon om intervjuet og prosjektet, og ønsker å delta i denne undersøkelsen, 
kan du/dere henvende deg/dere til: Knut Dybwik, Intensivsykepleier/doktorgradsstipendiat 
Adresse: Intensiv avdeling, Nordlandssykehuset Bodø HF, 8092 Bodø. Mail: kdybwik@gmail.com 
Mob.tlf: 99786077) 
 
Bodø, den ----  
Med vennlig hilsen 
Knut Dybwik  



Vedlegg 2: Samtykkeskjema studie I-III 
 
Eksempel fra studie III 
Samtykke til deltakelse i studien 
 
 
Jeg samtykker til å delta i fokusgruppeintervju om ”Hjemmerespiratorbehandling – utfordringer for 
kommunehelsetjenesten”. Deltagelsen er frivillig og jeg kan når som helst trekke meg fra intervjuet. 
Jeg kan også be om at lydbåndopptak slettes. 
 
 
 
------------------------------------------------------------------------------------------------------- 
(Prosjektdeltaker, dato) 
 
 
 
 
 
 
Jeg bekrefter å ha gitt informasjon om studien 
 
 
------------------------------------------------------------------------------------------------------- 
(Doktorgradsstipendiat, dato) 
 



Vedlegg 3: Intervjuguide fra studie I, II og III 

 

Studie 1: Første fokusgruppe 
 
INTERVJUGUIDE FOR FOKUSGRUPPEINTERVJU OM ”STORE ULIKHETER I 
BEHANDLINGSTILBUDET FOR HJEMMERESPIRATORBEHANDLING I NORGE” 
 

• Hjemmerespiratortilbudet i Norge varierer/har lenge variert stort mellom fylker og helseregioner 
(vis diagram). Hva tror dere dette skyldes (ildsjeler, ressurser, mangel på lungeleger, dårlig 
samarbeid, personlige holdninger etc.?) 

• Fortell om hvordan dere mener tilpasning og oppfølging av hjemmerespiratorbehandling fungerer 
ved deres sykehus (stikkord samarbeid på tvers av avdelingene anestesi-nevro-lunge-
barn/tverrfaglig?)  

• Er det pasienter som sokner til deres sykehus som burde få denne behandlingen, men som av ulike 
grunner ikke får det (får pasienten avslag på eget ønske om behandling/får de ikke informasjon om 
at det finner et slikt tilbud?) 

• Er det ulike oppfatninger mellom profesjonene om behandlingen, hvem skal få? Mellom 
spesialitetene? 

• Hvordan er samarbeidet med kommunene? 
• Er det pasientgrupper som får denne behandlingen, som ikke burde få det (ved eget eller ved andre 

sykehus/fylker?) 
• Hvilke etiske utfordringer står man overfor i tilpasningsprosessen? 
• Hva bør gjøres for å utjevne ulikhetene i hjemmerespiratortilbudet? 
• Hvordan fungerer samarbeidet med kompetansesenteret for hjemmerespiratorbehandling i Bergen? 
• Er det noen som har noe de vil føye til om det som har vært tema for denne samtalen? 



Studie 2: Første kvalitative dybdeintervju 
 
INTERVJUGUIDE FOR INTERVJU OM ”PÅRØRENDES OPPLEVELSE AV 
HJEMMERESPIRATORBEHANDLING” 
 

• Hvordan føles det å ha et nært familiemedlem som er alvorlig syk og avhengig av respirator for å 
overleve? 

• Hva er de største problemene/utfordringene ved å gi denne omsorgen til et ventilatoravhengig 
familiemedlem 

• Hvilke konsekvenser har behandlingen og det store fokuset på den syke på ditt eget liv? 
• Hvordan fungerer samarbeidet med kommunehelsetjenesten? 
• Er det verdt innsatsen og hvilke positive sider er det ved å leve et så spesielt liv? 
• Er det noe du vil tilføye som vi ikke har snakket om i dag 



Studie 3: Første fokusgruppe 
 
INTERVJUGUIDE FOR FOKUSGRUPPEINTERVJU OM ” 
”HJEMMERESPIRATORBEHANDLING – UTFORDRINGER FOR 
KOMMUNEHELSETJENESTEN” 
 
• Hvilke problemer eller utfordringer møter kommunehelsetjenesten når dere skal gi omsorg til 

pasienter som er avhengig av hjemmerespirator og høyspesialisert omsorg 
• Hvem tar avgjørelser ved denne typen behandling i hjemmet? 
• Beskriv samarbeidet med familiemedlemmene? 
• Hva er det positive med å jobbe med disse pasientene? 
• Har dere forslag til hvordan omsorgen til disse pasienten skal gis i framtiden? 
•  Er det noe du vil tilføye som vi ikke har snakket om i dag 

  



Vedlegg 4: Godkjennelse fra Regional komite for medisinsk og 

helsefaglig forskningsetikk (REK Nord) 

 

Studie I 

Studie II 

Studie III 
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Vedlegg 5: Tilbakemelding fra Norsk Samfunnsvitenskapelige 

Datatjeneste AS 
 

Studie I 

Studie II og III 
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Vedlegg 6: Forfattererklæringer 

 

 

Forfattererklæring studie I: 

 

Dybwik K, Tollåli T, Nielsen EW, Brinchmann BS. Why does the provision of home 

mechanical ventilation vary so widely? Chron Respir Dis 2010; 7: 67-73. 

 

KD, BSB og EWN var ansvarlige for studiens planlegging og design. KD og BSB 

utførte datainnsamlingen. KD utførte dataanalysen og skrev det første artikkelutkastet. 

BSB, EWN og TT leste manus og kom med kritiske innspill. Alle forfatterne leste og 

godkjente det endelige artikkelutkastet. 

 

Bodø, den 31.august 2011. 

 

 
Knut Dybwik                       Berit Støre Brinchmann      

 

 

 

Erik Waage Nielsen           Terje Tollåli 



Forfattererklæring studie IV: 

 

Dybwik K, Nielsen EW, Brinchmann BS. Ethical challenges in home mechanical 

ventilation – a secondary analysis. Akseptert for publikasjon i Nursing Ethics 28.mai 

2011. 

 

KD, BSB og EWN var ansvarlige for studiens planlegging og design. KD, BSB og 

EWN utførte dataanalysen. KD skrev det første artikkelutkastet. BSB og EWN leste  

manus og kom med kritiske innspill. Alle forfatterne leste og godkjente det endelige 

artikkelutkastet. 
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