
Vil du delta i en studie av pårørendes erfaringer med den palliative omsorgen til pasienter med glioblastom?
Hvert år rammes 200-250 personer i Norge av glioblastom, den mest aggressive formen for hjernesvulst. Symptombyrden er høy, og pårørende blir en viktig støttespiller i pasientforløpet. Palliativ omsorg skal ifølge Verdens Helseorganisasjon, WHO, forbedre livskvaliteten til pasient og pårørende i møte med alvorlig og livstruende sykdom og skal iverksettes tidlig i forløpet  
Som kreftsykepleier ved en lindrende enhet i kommunehelsetjenesten, har temaet skapt et sterkt faglig engasjement og ført til denne forskningsidéen. 

Du inviteres derfor til å delta i et forskningsprosjekt hvor vi ønsker å høre om dine erfaringer og opplevelser av den palliative omsorgen. 
I dette skrivet gir vi deg informasjon om målene for prosjektet og hva deltakelse vil innebære for deg.

Formål
Jeg er kreftsykepleier og mastergradsstudent i Klinisk sykepleie ved VID Vitenskapelige høyskole, Oslo. Mitt mastergradsprosjekt omhandler pårørendes erfaringer med palliativ omsorg til en nærstående med glioblastom. Jeg skal gjennomføre en kvalitativ studie med intervjuundersøkelse. Hensikten er å undersøke pårørendes opplevelse og erfaring av den palliative omsorgen hos en nærstående med en raskt progredierende kreftsykdom. Målet med studien er å belyse og presentere erfaringene med den palliative omsorgen sett utfra et pårørendeperspektiv.
Forskningsspørsmålet som ønskes besvart i denne studien er: Hvordan erfarer pårørende den palliative omsorgen til pasienter med glioblastom? 
Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

VID vitenskapelige høgskole, Oslo, er ansvarlig for prosjektet.
Hvorfor får du spørsmål om å delta?

Du får denne henvendelsen fordi du har vært pårørende til en pasient som ble rammet av glioblastom.
Din identitet vil ikke bli kjent for masterstudenten før du eventuelt takker ja til deltagelse i studien.
Rekrutteringen er gjort ved hjelp av Hjernesvulstforeningen.
Hva betyr det for deg å delta?

Din deltagelse innebærer at du vil bli intervjuet i «en-til-en» situasjon, og varer omtrent en time. Det vil bli gjort lydopptak under intervjuet. Lydfilene vil bli forskriftsmessig behandlet og lagret. Du vil i intervjuet bli bedt om å gi opplysninger om alder, kjønn og tilhørighet til den som har vært rammet av glioblastom, i tillegg til spørsmål knyttet til oppgavens problemstilling. Lydfilene vil bli transkribert (overført til tekst), og analysert i ettertid. Alle data, både lydfiler og transkribert materiale, vil bli helt anonymisert.
Det er frivillig å delta
Det er frivillig å delta i prosjektet. Hvis du velger å delta, kan du når som helst trekke samtykket tilbake uten å oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger å trekke deg. 
Ditt personvern – hvordan vi oppbevarer og bruker opplysninger 

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formålene vi har fortalt om i dette skrivet.                         Vi behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket:
- dine opplysninger vil kun være tilgjengelige for masterstudenten og veiledere ved VID 

- navnet og kontaktopplysningene dine vil erstattes med en kode som lagres på egen navneliste adskilt      fra øvrige data 

- deltakere ved denne masterstudien vil ikke kunne gjenkjennes ved en eventuell publisering av studien
Hva skjer med opplysningene dine når vi avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet skal etter planen avsluttes 30.05.2022

Opplysningene anonymiseres når prosjektet avsluttes/oppgaven er godkjent, september 2022. 
Alle personopplysninger og eventuelle opptak slettes ved prosjektslutt
Dine rettigheter
Så lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til: 

- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg, og å få utlevert en kopi av opplysningene.
- innsyn i de sikkerhetstiltak som er tilknyttet behandlingen av personopplysninger. 

- å få tilgang til personopplysninger om deg. 

- å få slettet personopplysninger om deg. 

- å sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger. 

Hva gir oss rett til å behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert på ditt samtykke.
Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spørsmål til studien, eller ønsker å benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:   
VID vitenskapelige høgskole og veileder Vibeke Bruun Lorentsen (førsteamanuensis), vibeke.lorentsen@vid.no  
Mobil: 93249313.
Norsk senter for forskningsdata (NSD) har godkjent dette forskningsprosjektet. Referanse: 238877.
Hvis du har spørsmål knyttet til NSD sin vurdering av prosjektet, ta kontakt med:
NSD – Norsk senter for forskningsdata AS på epost (personverntjenester@nsd.no),

eller på telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Vibeke Bruun Lorentsen




Ann-Christin Gjerlaug
Førsteamanuensis





Masterstudent
VID vitenskapelige høgskole, Oslo

Vedlegg: Samtykkeerklæring

Samtykkeerklæring 

Jeg har mottatt og forstått informasjon om prosjektet «Hvordan erfarer pårørende den palliative omsorgen for pasienter med glioblastom»?  og har fått anledning til å stille spørsmål. 
Jeg samtykker til:

· å delta i et intervju 

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet 30.05.2022

----------------------------------------------------------------------------------------------------------------

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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