TALE

Undersagelsesdesign

Dette dokument er en beskrivelse af undersagelsesdesignet pa projektet UNG | TALE. Her kan du laese mere
om undersggelsens anvendte metoder, datagenerering, brugerinddragelsesprocesser, analyse og etiske
retningslinjer.

Hvis du gnsker at dykke ned i resultaterne fra undersggelsen, kan du laese "UNG | TALE — et videns- og
inspirationsmateriale til sundhedsprofessionelle der mader unge med kreeft”. Du kan ogsd leese den
tilhgrende guide "UNG | TALE - en guide om samarbejde, samtale og inddragelse, ndar du som
sundhedsprofessionel mader unge med kreeft”. Begge dele ligger gratis tilgeengeligt pa
www.ungkraeft.dk/ungitale

Det teoretiske fundament

Brugerinddragelse og samskabelse har vaeret den styrende teoretiske tilgang for Ung i tale, hvilket har
betydet at unge med kraeft og sundhedsprofessionelle aktivt har veeret involveret i alle faser af projektet.
Det har de veeret med henblik pa at skabe medejerskab, opbakning, en indsats af hgj kvalitet der passer ind
i den praksis hvor den skal bruges og som tilgodeser malgruppens praeferencer og behov. Udover en stor
referencegruppe med som har bidraget med vigtig viden og sparring i hele projektets opstartsfase og
forstudie, s& har unge med kraeft og relevante fagpersoner heriblandt laeger og sygeplejersker veeret
tilkknyttet og brugt ad hoc igennem alle projektets faser lige fra idé, til rekruttering, datagenerering, analyse,
koncept- og materialeudvikling og materialeverificering.

Undersegelsens metoder
Ung i tale bygger pa et stort kvalitativt dataseet, indsamlet via henholdsvis feltobservation, interviews og
workshops. | de felgende afsnit vil vi kort beskrive de enkelte metoder.

Feltobservation

Dataseettet bestar af feltobservation pa hhv. en berne- & ungeafdeling og tre voksenafdelinger der
modtager unge med kraeft. De fire afdelinger fordeler sig pa fire forskellige regioner i Danmark. Derudover
bestar data af ikke-deltagende feltobservationer fra i alt 13 pleje- eller behandlingssamtaler af forskellige
karakter med 13 forskellige unge. | alt er der foretaget observation i 27,5 timer. De unge befandt sig
forskellige steder i et kreeftbehandlingsforleb, og samtalerne reprassenterer derfor bdde samtaler fra
diagnosetidspunkt, undervejs og i afsluttende del af behandlingen.

Feltobservationerne har haft til formal at bidrage med viden om og indsigt i

e samarbejde, kommunikation og patientinddragelse mellem den unge og de sundhedsprofessionelle

e de sociale processer og handlinger, der foregar i konteksten omkring den unge

e interaktioner og positioneringer mellem de unge og de sundhedsprofessionelle i samtalernes
naturlige omgivelser

e afdelingernes organisering, fysiske rammer, arbejdsgange, procedurer og tilgange til de unge
kreeftpatienter.

Samtalerne blev lydoptaget og senere transskriberet. Projektlederen tog undervejs i samtalerne feltnoter
pa baggrund af en pa forhand udarbejdet observationsguide. Data fra feltobservationerne blev brugt til

senere at generere individuelle og haendelsesspecifikke spergsmal til den semistrukturerede interviewguide
til de efterfaolgende interviews med de deltagere der havde veeret en del af samtalen pd hospital. Under
samtalerne var projektlederen til stede i rummet, men var ikke deltagende i selve samtalen.
Feltobservationerne foregik i efteraret/vinteren 2017.
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Interviews

Resultaterne i undersagelsen bygger pa interviews med henholdsvis 31 unge i alderen 15-39 ar fordelt pa
henholdsvis 12 hjemmeboende unge, 5 udeboende unge og 14 unge foreaeldre. Ligeledes er 17
sundhedsprofessionelle interviewet; 10 laeger og 7 sygeplejersker. Interviewene tog mellem 25 — 60 min.
Interviewene foregik enten pad hospital, pd Kraeftens Bekaempelses hovedkontor i Kgbenhavn eller over
telefon. Det var op til deltagerne selv at beslutte hvor interviewet skulle udferes.

De unge kreeftpatienter var pa dataindsamlingstidspunktet enten i gang med eller havde indenfor seneste
halve ar afsluttet et kraeftbehandlingsforlgb. 13 ud af i alt 31 unge var unge som jeg forud for interviewet
havde deltaget i en pleje- eller behandlingssamtale med pa hospital i forbindelse med undersagelsens
feltobservation. De resterende 18 unge deltog kun i interviewdelen af undersagelsen.

De sundhedsprofessionelle er laeger og sygeplejersker, der i deres arbejde

i varierende grad meder unge med kraeft, og hvis faglige ungerelaterede kompetencer

og erfaringer derfor spaender bredt. Nogle havde kun fd gange arbejdet med unge andre havde
specialfunktioner indenfor ungefeltet og mange ars erfaring med pleje og behandling af de unge med
kreeft.

Alle interviews tog udgangspunkt i kvalitativ semi-struktureret interviewguides til udarbejdet til
henholdsvis de unge og de sundhedsprofessionelle. Interviewene havde til hensigt at bidrage med viden
om:

e Hvilke saeregne problemstillinger og udfordringer unge med kraeft oplever

o Deunge kraeftpatienters og de sundhedsprofessionelles behov og udfordringer i samarbejdet med
hinanden pa hospital

o Deltagernes egne oplevelser og indtryk af den afholdte pleje- eller behandlingssamtale og
samtalens muligheder/begraensninger med henblik pd at forstd samspillets betydning for
oplevelsen af inddragelse. (Obs! Dette kun for dem der forud for interviewet ogsa havde veeret
en del af feltobservationsundersggelsen)

Alle interview er udfert af projektlederen, lydoptaget og senere fuldtransskriberet. Interviewene der 13 i
forleengelse af feltobservation foregik efteraret 2017 — foraret 2018. De resterende interviews blev
foretaget i efterdret 2021. Samlet er der optaget mere end 29 timers interviewmateriale.

Brugerinddragelse

Som en del af udviklingsdelen af UNG | TALE blev der afholdt fire brugerinddragende workshops med
sundhedsprofessionelle og unge med kraeft. Vi gnskede, i trdd med Krasftens Bekaempelses centrale
veerdier, at gere projektet sa brugerdrevet og involverende som overhovedet muligt. Vi enskede at skabe
et produkt, der i faellesskab med de unge kraeftpatienter og de sundhedsprofessionelle og ikke for de unge
kreeftpatienter og de sundhedsprofessionelle, som gav mening i den praksis hvor produktet skal bruges.

Indsigtsworkshops

De ferste to workshops der blev afholdt kaldte vi indsigtsworkshops. Her var formalet at f& en mere
uddybet indsigt i specifikke temaer fra dataanalysen mhp. at kunne planlaegge de to store
idégenereringsworkshops.

Den farste indsigtsworkshop var med de unge kraeftpatienter. Her lavede vi forskellige avelser heriblandt
en brugerrejsegvelse hvor vi i feellesskabs fik udbygget vores viden om steder i behandlingsforlgbet hvor
unge med kreaeft f.eks. faler sig (1) seerligt sarbare, (2) har brug for seerlig stette eller (3) har brug for mere
patientinddragelse. | denne workshop deltog seks unge med kraeft i aldersspaendet 16-31 ar.

| anden indsigtsworkshop som vi afholdte med de sundhedsprofessionelle, tog vi udgangspunkt i
brugerrejsematerialet udarbejdet pa forste indsigtsworkshop af de unge, og bad de sundhedsprofessionelle
udfylde de steder i forlgbet de oplevede seerligt udfordrende i forhold til samarbejdet med de unge.
Ligeledes blev der identificerede temaer som de oplevede, var seerlig ungespecifikke og disse blev via en
lotusblomstavelse dybdegdende beskrevet af de sundhedsprofessionelle. | denne workshop deltog syv
sundhedsprofessionelle - fem sygeplejersker og to laeger. Ud af de fem sygeplejersker havde tre af dem
stor ungeerfaring og seerlige ungekompetencer.
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Idégenereringsworkshops

| projektets udviklingsfase afholdte vi workshops som havde til formal at idégenere og udvikle konkrete
produkter/redskaber/indsatser med baggrund i undersggelsens datasaet og de to indsigtsworkshops. Vores
data havde vi samlet pd ti temaopdelte plancher som sammen med forskellige gvelser var det
vidensfundament de sundhedsprofessionelle og unge med kraeft sammen arbejdede ud fra. Samlet pa de
to workshops blev der udtaenkt, beskrevet og tegnet mere end 20 forskellige produktforslag. Nogle var
malrettet de sundhedsprofessionelle, andre de unge og enkelte de pararende til de unge. De to workshops
blev afholdt i hhv. Arhus og Kebenhavn og tilsammen deltog 28 sundhedsprofessionelle og 20 unge.

De mere end 20 produktforslag blev herefter gennemgéet og sammenholdt med hvad der allerede var af
tilbud pa feltet, hvorefter s& mange af forslagene blev forsegt samlet i ét samlet tilbud — det der i dag er
UNG | TALE - et materialekit til sundhedsprofessionelle der mader unge med kreeft.

Dataanalyse

Undersagelsens data blev analyseret og behandlet gennem ferst en meningskondensering som havde til
formal at kondensere deltagernes oplevelser ned til meningsfulde enheder, som afspejler essensen af
deltagernes oplevelser (Brinkmann, 2015).

Herefter fulgte en tematisk analyse jf. Braun og Clarkes seks faser for tematisk analysestrategi (Braun og
Clake, 2006). Faserne er inddelt i (1) Fortrolighed med forskningsdata (2) Generering af indledende koder (3)
Segning efter temaer (4) Gennemgang af temaer (5) Definition og navngivning af temaer og (6)
Rapportskrivning.

Dataanalysen blev indledt med laesning og genlaesning af dataene. Herefter fulgte en meningskondensering
efterfulgt af en kodningsproces med fokus pa identificering af de indledende temaer. Gennem de
efterfglgende gennemgange af data blev de indledende temaer sldet mere og mere sammen, sa der i den
afsluttende fase kun var syv overordnede temaer tilbage. Disse syv temaer blev revurderet og omdgbt
svarende til det sammenlagte indhold.

De identificerede temaer var:

1) De unikke unge - refererer til de unge, og hvordan de adskiller sig fra andre grupper af
kraeftpatienter, hvordan klinikeren oplever samararbejdet med dem, samt hvordan de unge oplever
sig selv i et kreeftforlgb.

2) Rammer og regler - refererer til hvilke rammer og regler, der optraeder i samtalerne med de unge.
Dette inkluderer bade de ubevidste, uskrevne og bevidste regler vi falger.

3) Behandlingens (u)forudsigelighed - refererer til hvordan de unge oplever en rakke

uforudsigeligheder i deres kraeftforlgb, og hvad der kan geres for at imagdekomme disse.

Behandlingens forleb - refererer til det forlgb de unge gennemgar, helt fra fer diagnosen stilles, til

behandlingen er faerdig. Dette deekker ogsa over hvad de unge selv anser som problematikker og

omrader, der kunne traenge til forbedringer.

5) Kontrastfyldte roller - refererer til de implicerede i de unges kraeftforlab, og deres roller. Dette
inkluderer alle de sundhedsprofessionelle, men ogsa alle de personer, der star teet pd de unge pa
hjemmefronten.

6) Den ungevenlige kommunikation - refererer til den type kommunikation, der foregar i de unges
kreeftforlgb. Dette daekker blandt andet over kommunikationsstil og indhold

7) Daglige arbejdsgange - refererer til forbedringer, der bar geres pa daglig basis, og hvad der kan
geres, for at de unge far en bedre oplevelse af deres kraeftbehandlingsforlab.
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Under analysefasen blev QSR Nvivo 11 brugt til at dokumentere de enkelte trin i forskningsprocessen. Som
et forste skridt blev data udforsket og gennemgaet af projektlederen. Efter dette gennemgik en anden
forsker og en studentermedhjaelper de indledende analytiske trin og akkumulerede temaer. Efter at vaere
blevet enige om temaer, blev disse praesenteret og dreftet med projektets referencegruppe. Denne tilgang
havde til formal at sikre gennemsigtighed og dbenhed.

Etik

Forud for dataindsamlingen blev der udarbejdet nogle etiske retningslinjer som blev praesenteret og
diskuteret pa projektets ferste referencegruppemade mhp. at fa kvalificeret feedback pa f.eks.
forholdsregler i forbindelse med interview af unge under 18 ar, indhentning af informeret samtykke fra bade
klinikere og patienter, udarbejdelse af informationsmateriale, anonymisering af deltagerne, brugen af data
indeholdende falsomme personoplysninger og projektlederens dobbeltrolle som repraesentant for
Kraeftens Bekeempelse og tidligere sygeplejerske for unge med kraeft.
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Alle deltagere fik forud for interviewet/feltobservationerne tilsendt, udleveret og gennemgaet et udferligt
informationsmateriale som beskrev projektet, fer de besluttede, om

de ville deltage. Nar de havde besluttet sig for at deltage, underskrev de et informeret samtykke, og var
den unge under 18 ar, blev et samtykke fra deres foraeldre ogsa indhentet. | det informerede samtykke stod,
at de til hver en tid kunne traekke sig fra projektet, hvis de alligevel ikke havde lyst til at deltage.

I informationsmaterialet blev deltagerne ogsd bekendtgjort med, at den indsamlede data kun vil veere
tilgeengeligt for de ansatte pa dette projekt dvs. projektleder og studenter ansat i Kraeftens Bekaempelse.
Ligeledes blev de informeret om at undersegelsens data i en publiceret kontekst kun ville fremsta i
anonymiseret form, sdledes at navne, personlige traek og steder etc. er blevet a&ndret eller fjernet. Alle
interviews og observationsbeskrivelser har under projektets igangveerende periode veeret gemt i en
elektronisk lukket mappe, som kun projektets ansatte har haft adgang til. Forud for dataindsamlingen er
projektet anmeldt og godkendt af Datatilsynet (Journal. Nr.2017-41-4984). Undersagelsen lever op til den
europeiske generelle databeskyttelsesforordning (General Data Protection Regulation (GDPR).
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