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Sammendrag

Hensikten med denne studien var a utforske sykepleiernes erfaringer med registreringer av
data i kvalitetsregisteret RevNatus. Det ble foretatt to fokusgruppeintervju og fire individuelle
dybdeintervju med totalt 12 sykepleiere. Data ble analysert ved bruk av systematisk
tekstkondensasjon. Fire tema ble identifisert: Gevinsten med RevNatus, Rutiner og
samarbeid, Opplering, Prioriteringer mellom RevNatus og andre oppgaver. Hovedfunnet i
denne studien var at sykepleierne opplevde gkt kunnskap og statte i pasientoppfalgingen
gjennom registeret. De opplevde videre a ha hovedansvaret for et arbeidskrevende register
med utfordrende logistikk, hvor registerarbeidet var vanskelig a implementere i
arbeidsrutinene. Tidvis var det krevende a prioritere mellom RevNatus og andre oppgaver i
avdelingen. Sykepleierne gnsket mer samarbeid om RevNatus i avdelingen, og at de arbeidet

mer i team med legene.

Denne studien fant at sykepleierne er sentrale bidragsytere i oppfaglgingen av og
datakvaliteten i kvalitetsregisteret RevNatus og i oppfalgingen av pasienter med
inflammatorisk revmatisk sykdom i forbindelse med svangerskap. Kontaktsykepleierne tar et
stort ansvar for kontinuiteten i registerarbeidet som innbefatter mange ulike arbeidsoppgaver
for & opprettholde aktiviteten og kvaliteten i registeret lokalt. Studien viser at det er behov for
kontinuerlig opplaering om RevNatus og om variablene som inngar i registeret. Resultatene
fra denne studien synliggjer at sykepleiere som arbeider med kvalitetsregisteret har behov for
bred kompetanse som innbefatter klinisk fagkompetanse, organisatorisk kompetanse og
kompetanse om datakvalitet. Studien viser ogsa viktigheten av & ha fokus pa implementering

av registerarbeidet slik at det blir en del av de daglige rutinene i avdelingen.



Abstract

The purpose of this study was to explore the nurses' experiences of registering data in the
quality register RevNatus. Two focus group interviews and four individual in-depth
interviews were conducted with a total of 12 nurses. Data was analyzed using systematic text
condensation. Four themes were identified: The RevNatus Benefit, Routines and
Collaboration, Training, Priorities between RevNatus and Other Tasks. The main findings in
this study was that the nurses experienced increased knowledge and support in the patient
follow-up through the register. They also experienced the main responsibility for a demanding
register of challenging logistics, where the register work was difficult to implement in the
daily work routines. Occasionally, prioritizing between RevNatus and other tasks in the
department was challenging. The nurses wanted more collaboration on RevNatus in the

department, and that they worked more in teams with the doctors.

This study found that the nurses are important contributors to the follow-up and data quality
of the quality registry RevNatus and in the follow-up of patients with inflammatory rheumatic
disease in connection with pregnancy. The contact nurses take great responsibility for the
continuity of the register work, which includes many different tasks in order to maintain the
activity and quality of the register locally. The study shows that there is a need for continuous
training on RevNatus and about the variables included in the register. The results of this study
make it clear that nurses who work with the quality register need broad competence which
includes clinical expertise, organizational competence and competence in data quality. The
study also shows the importance of having a focus on implementing the registry work so that
it becomes part of the daily routines in the clinic.
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Forord

RevNatus er et omfattende og komplisert kvalitetsregister som krever mye av de som
handterer det. Gjennom denne oppgaven har kontaktsykepleiere over hele landet delt sine
erfaringer omkring arbeidet med RevNatus. Dette har veert en leererik studie for meg. En stor
takk til alle de som har bidratt med sine erfaringer til denne studien bade i fokusgruppene og i

de individuelle intervjuene.

Jeg vil ogsa takke NKSR for utlan av opptaksutstyr og lan av lokaler for & gjennomfare
fokusgruppeintervju. Dette har veert en lang prosess og jeg vil takke kolleger ved NKSR for
all hjelp, veiledning og talmodighet i lgpet av hele oppgaven. En spesiell takk til kollega

Bente Jakobsen for all bistand og gode rad.

En stor takk for all kunnskap, motivasjon og veiledning fra leder og mentor Hege Svean
Koksvik og veileder Kjersti Grgnning. Deres hjelp har veert uvurderlig for meg.
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1 Introduksjon

Medisinske kvalitetsregistre er en strukturert samling av medisinsk informasjon om utredning,
behandling og oppfelging av pasienter (1). Det er lange tradisjoner med registeraktivitet i
Europa og Norden. Registerdata benyttes i stor grad til forskning for a gke kunnskap om ulike
fagomrader, samt som styringsredskap i forbindelse med kvalitetsmonitorering og forbedring
(2). Det eksisterer over 50 nasjonale medisinske kvalitetsregister og over tre ganger sa mange
lokale eller regionale registre i Norge (1, 3). Kvalitetsregistre etableres med den hensikt at de
skal brukes til kvalitetsforbedring og forskning. 1 St.melding nr 10 — God kvalitet og trygge
tjenester (2012-2013), omtales funksjonen av et medisinsk kvalitetsregister slik at det lgpende
skal dokumentere resultater av behandling for en avgrenset pasientgruppe (4). Data fra
medisinske kvalitetsregistre gir grunnlag for a evaluere kvalitet og oppnadd helsegevinst,
faglig forbedringsarbeid, forskning og styring (4). Formalet med & samle inn data er at det
skal gi gkt kunnskap om den aktuelle pasientgruppen, overvake kvaliteten av behandlingen, gi
behandlingsinstitusjonene tilbakemelding pa egen virksomhet og initiere
kvalitetsforbedringsprosjekt (1). RevNatus er et landsdekkende medisinsk kvalitetsregister
som registrerer data om pasienter med revmatiske sykdommer som planlegger eller er i
svangerskap ved 17 revmatologiske enheter.

Mange kvalitetsregistre er knyttet til konkrete hendelser, som en operasjon eller intervensjon,
og innhenter opplysninger eller data fra pasientjournal eller andre registre i etterkant av
hendelsen. Andre kvalitetsregistre er mer tjenesterettet og henter data fer eller i
konsultasjonen (5). RevNatus er et tjenesterettet register, hvor innregistrering av data skjer i
forbindelse med at pasientene kommer til en poliklinisk konsultasjon ved en revmatologisk

enhet.

Datakvalitet er vitalt for et register nar det skal brukes til kvalitetsforbedring og forskning (6).
Vurdering av datakvaliteten kan gjares ved ulike metoder i registre i helsevesenet (7) og
kategoriseres etter hvilken dimensjon av datakvalitet de undersgker, eksempelvis vurdering av
selve dataene, bruken av data eller datainnsamlingsprosessen. Ofte er hensikten bak vurdering
av datainnsamlingsprosessen behov for effektivisering og ikke behov for vurdering av

datakvaliteten (7). Utilstrekkelig datakvalitet i medisinske registre kan skyldes mangel pa
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motivasjon hos de som arbeider med registeret lokalt, mangel pa opplering eller usikkerhet
omkring definisjoner av variabler (8). En studie viste at helsepersonell ogsa kunne vere
skeptisk til etablering av kvalitetsregistre fordi de fryktet gkt arbeidsmengde uten at det fulgte
gkte ressurser med (9). En studie etter implementering av kvalitetsregistre i England og
Danmark viste at helsepersonellet strevde med 4 ivareta arbeidet med registeret i tillegg til
alle de andre oppgavene de hadde i forbindelse med pasientbehandlingen (10). Andre studier,
som vurderte effekten av opplering og gvelser i datadefinisjoner, viste at opplaringstiltak

overfor de som innregistrerte data forbedret datakvaliteten (11, 12).

1.1 Bakgrunn for valg av oppgave
Kvalitetsregisteret RevNatus har et registersekretariat som har en lgpende oppfalging av

registeret. Dette inneberer overvakning av datakvaliteten og rapportering til de registrerende
enhetene om kvaliteten pa de innregistrerte data. Videre har registersekretariatet ansvar for
oppfalging av kontaktpersonene for registeret ved alle de revmatologiske enhetene og

videreutvikling av kvalitetsregisteret.

I RevNatus er det oftest sykepleiere som registrerer data elektronisk i forbindelse med
pasientkonsultasjonen. Forskning viser at det er skjedd en forskyvning i sykepleieres
oppgaver fra pasientnzare oppgaver til mer organisatoriske oppgaver uten at konsekvensene av
dette er godt beskrevet i litteraturen eller implementert i sykepleierutdanningen (13).
Sykepleierne mgter kombinerte krav til bade & handtere god pasientbehandling og handtere
organisatoriske krav til effektivitet og produktivitet (14). Det er beskrevet at sykepleiere gjar

en uvurderlig jobb i forhold til innsamling av data som kan brukes til forskning (15).

En studie av sykepleiere som arbeider med kvalitetsregistre viser at sykepleiere opplever
innregistrering av data som tungvint og en ekstra arbeidsbelastning (10). Arbeidsbelastningen
er stor innen helsevesenet, og forskning viser at sykepleiere opplever frustrasjon, skyld og
bekymring i forhold til at de ma senke sin faglige standard pa grunn av stor arbeidsbelastning
(16). Nar det gjelder kvaliteten pa data i ulike registre, viser ogsa forskning at opplevelsen av
arbeidet, opplaeringen og organiseringen har betydning (8), og det anbefales at

registerarbeidet er en del av de daglige rutinene for sykepleieren (3).
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1.2 Malet med oppgaven
Formalet med denne masteroppgaven er a fremskaffe gkt kunnskap om sykepleiernes

erfaringer med innregistrering av data i kvalitetsregisteret RevNatus, herunder a fa en dypere
innsikt i hva dette arbeidet innebarer og hvordan sykepleierne organiserer registerarbeidet
sammen med alle de andre oppgavene sykepleieren har. Denne kunnskapen vil vare et viktig
bidrag til & kaste lys over sykepleierrollen og hvilken type kompetanse som kreves av
sykepleiere som har ansvar for kvalitetsregistre og pasientbehandling. Resultatet fra denne
studien vil ogsa veere viktig for a forbedre forutsetningene som ma ligge til grunn for god
datakvalitet i RevNatus og den generelle kvalitetsforbedringen av tjenester til pasienter med

inflammatorisk sykdom i forbindelse med svangerskap.
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2 Teori

De fleste revmatiske sykdommer er kroniske og medfarer stivhet og smerter i ledd og
muskler, men ved noen diagnoser kan ogsa huden, lungene, slimhinnene og andre organer bli
rammet. Det finnes over 200 forskjellige revmatiske diagnoser (17), og flere studier viser at
det er en interaksjon mellom svangerskap og revmatiske sykdommer (18, 19). Videre viser
forskning at sykdomsaktiviteten hos gravide med revmatiske sykdommer kan variere gjennom
svangerskapet og etter fgdsel. Enkelte diagnoser er mer assosiert med gkt sykdomsaktivitet i
svangerskapet, mens andre er mer assosiert med gkt sykdomsaktivitet etter fadsel (20-24).
Sykdommen og den medikamentelle behandlingen kan pavirke svangerskapet og det kan
oppsta ugnskete svangerskapshendelser (25). Kontroll av diagnoserelaterte variabler knyttet
til sykdomsaktivitet er derfor en viktig del av de revmatologiske kontrollene for disse
pasientene. Dagens oppfalgingen av gravide kvinner med revmatisk sykdom gjennomfares
ved revmatologiske enheter i spesialitshelsetjenesten, og skjer i henhold til nasjonale

retningslinjer, veileder i fadelsehjelp og faglige retningslinjer (26, 27).

2.1 Kvalitetsregister
Et medisinsk kvalitetsregister defineres i rapporten «Gode helseregister- bedre helse» som

«en strukturert samling av medisinske opplysninger om utredning og behandling av pasienter.
Det gir en indikasjon pa hvordan bestemte prosesser fungerer og om bestemte resultater er
oppnadd ved a vise til kvalitetsegenskaper» (3). En av hovedforutsetningene for at
kvalitetsregistre etableres er at de skal brukes til kvalitetsforbedring og forskning. |
«St.melding nr 10 — God kvalitet og trygge tjenester (2012-2013)» omtales funksjonen av et
medisinsk kvalitetsregister slik at det lgpende skal dokumentere resultater av behandling for
en avgrenset pasientgruppe. Data fra medisinske kvalitetsregistre skal gi grunnlag for a

evaluere kvalitet, faglig forbedringsarbeid, forskning og styring (4).

2.1.1 Kvalitetsregisteret RevNatus
RevNatus ble opprettet som et multisenter forskningsregister i 2006. Det ble etablert fordi det

var behov for mer kunnskap om interaksjonen mellom svangerskap og revmatiske lidelser,
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behandling under svangerskap, sykdomsaktivitet og svangerskapsutfall. | desember 2015 ga
datatilsynet konsesjon for & behandle disse dataene i et kvalitetsregister. Registeret
administreres fra Nasjonal kompetansetjeneste for svangerskap og revmatiske sykdommer
(NKSR). De fleste revmatologiske enhetene har registrert data i forskningsregisteret for
RevNatus ble etablert som et kvalitetsregister. Det er avdelingene selv som tar initiativet til &
registrere i RevNatus ved at de retter en forespgrsel til RevNatus ved NKSR om

dette. Avdelingen blir da bedt om & oppnevne en eller flere kontaktsykepleiere og ansvarlig

revmatolog, som NKSR kan ha kontakt med i oppfalgingen av registreringen i RevNatus.

Pasientene avgir et informert og skriftlig samtykke far inkludering i RevNatus der de gir
tillatelse til at opplysninger om deres helsetilstand blir samlet i registeret med formal om
kvalitetsforbedring og forskning. I protokoll for kvalitetsregisteret RevNatus star det at
registreringene er anbefalt knyttet til polikliniske besgk i klinikken og bgr vare en del av den
ordinare aktiviteten i avdelingen. Tidspunkt og hyppighet av oppfelging og registrering av de
gravide i RevNatus er basert pa forskning og internasjonale anbefalinger for nar oppfglging
ansees som medisinske ngdvending (26-28). En pasient eller case i registeret utlgser 7

hendelser (registreringer) slik som vist i figur 1.

Figur 1. Anbefalte registreringer i RevNatus
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Det er utarbeidet en praktisk veileder til bruk i registreringene. Gjennom denne veilederen
framgar det at pasientene bar inkluderes i registeret far de er blitt gravide. Ved hver
registrering er det et komplekst sett med opplysninger (variabler) knyttet til sykdomsaktivitet
og svangerskapet som skal registreres. Eksempelvis har RevNatus sykdomsspesifikke
variabler knyttet til artrittsykdom hvor kontroll av antall g3mme og hovne ledd og blodpraver

til sammen er et objektivt mal for vurdering av sykdomsaktivitet (29). I henhold til arsrapport
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for kvalitetsregisteret RevNatus 2017 ble det inkludert i overkant av 300 pasienter i
registeret(30). Det registreres 83 forskjellig ICD-10 koder i registeret (31) hvor alle er fordelt

i ulike diagnosegrupper med tilhgrende variabelsett.

2.2 Datakvalitet
Datakvalitet kan defineres som summen av egenskapene og karakteristika i datasettet sin evne

til @ mate de krav til bruk som registeret er ment for (6). Datakvaliteten blir gjerne vurdert pa
grunnlag av data i registeret alene og ikke hele prosessen fra en starter innsamlingen og til
data er brukt. I en litteraturstudie av ulike metoder for evaluering av datakvalitet i
informasjonssystemer i helsevesenet, sa man at datainnsamlingsprosessen sjeldnere utgjorde
grunnlag for en evaluering av datakvalitet i helsevesenet. | de tilfellene hvor
datainnsamlingsprosessen ble tatt med i evaluering av datakvalitet var det som en del av en

sterre vurdering i forbindelse med effektivisering eller arsaker til darlig kvalitet (7).

Datakvalitet i kvalitetsregistre kan vurderes pa bakgrunn av egenskapene kompletthet,
validitet, sammenlignbarhet og aktualitet (2). Kompletthet sier noe om hvor mange av de som
behandles ved avdelingen som registreres, og graden av ufullstendige registreringer (2).
Validitet angir i hvor stor grad dataene er gyldige eller sanne og gjenspeiler den populasjonen
som en maler. Validitet pavirkes ogsa av hvor presise datadefinisjonene i registeret er og hvor
god kompetansen blant de som gjennomfarer registreringene er (6). Eksempelvis har
RevNatus ulike sykdomsspesifikke variabler knyttet til vurdering av aktivitet i sykdom. Ett
eksempel er variablene antall gmme og hovne ledd hos pasienten. Det er viktig at den som
registrere har tilstrekkelig kunnskap til & registrere opplysninger om gmme og hovne ledd
riktig, og at registreringen er reproduserbar om andre fagpersoner skulle gjgre samme

vurdering. Dette har betydning for registerets validitet (6).

En ekspertuttalelse om styrker og svakheter i datakilder for svangerskapsrelatert forskning
hos pasienter med revmatiske lidelser peker pa flere mulige arsaker til darlig validitet i
registre, som forskjellige rutiner for nar kvinnene inkluderes, far svangerskap eller sent i

svangerskapet (32).

Datakvalitet omfatter ogsa sammenlignbarhet og aktualitet. Disse egenskapene gir uttrykk for
om registrerings og kodingsrutiner anvendes pa samme mate slik at data er ssmmenlignbare
over tid og mellom geografiske omrader, og hvor oppdatert opplysningene i registeret er (2).

Forskning viser at utfyllingen av data i bade elektroniske og manuelle registre kan gi
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ufullstendige og ungyaktige data, eksempelvis manglende variabler som har betydning for
senere analyser (8).

| folge valideringshandboken til Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre kan
feil oppsta i alle deler av datainnsamlingen (33). Eksempler pa feil er misforstaelser i bruken
av ulike malemetoder, av sparsmal som stilles, feil inntasting, feiltolkninger eller
ufullstendige registreringer. Disse feilkildene kan forebygges ved a legge inn obligatoriske
felter og logiske kontroller i elektroniske innregistreringslgsninger. Disse kontrollene gir den
som registrerer et varsel nar noen verdier ikke er lagt inn, eller hvis det legges inn ulogiske

verdier. RevNatus har lagt inn en del slike kontroller i de elektroniske skjemaene.

Flere studier har vist at gkt fokus pa opplaring av de som registrerer data har forbedret
datakvaliteten (11, 12). Det er anbefalt at medisinske kvalitetsregistre implementerer
kvalitetssikring for a sikre god datakvalitet, og oppleering ber veere en del av denne
prosedyren. Klare definisjoner av variabler bar veere til stede og det ber veere utarbeidet en
veileder til registeret (8). For a sikre standardisering av prosedyrer pa datainnsamling i hele
registeret anbefales sentral opplaering fra de ansvarlige for registeret, eventuelt lokal
opplering (8). tter innholdsfortegnelsen er det satt inn automatiske tabell- og figurlister. Du
kan fjerne en av eller begge disse om du ikke har tabeller og/eller figurer. Det er ogsa mulig &
sette inn egne lister for likninger (finnes som et standardvalg i Word) eller andre ting (bilder,

kart) dersom man har mange slike.

2.3 Kvalitetsforbedring
Kvalitet og pasientsikkerhet star sentralt i helseorganisasjoner, men det kan veere langt

mellom faglige idealer og hva som er gjennomfarbart. Kvalitet i helsevesenet kan forstas som
«graden av hvorvidt helsetjenester for pasient og populasjon gker sjansen for gnsket
helseutkomme og i trad med gjeldende kunnskap» (34). Resultater fra kvalitetsregistre skal
danne grunnlag for vurdering av kvalitet og for kvalitetsforbedringstiltak (4). For & kunne
vurdere kvaliteten pa tjenestene utarbeides kvalitetsindikatorer som skal veere spesifikke,
malbare og det ma vere tilstrekkelig med hyppige malepunkt (34). Donabedian har utviklet
en modell som illustrerte hvordan kvalitet i helsevesenet henger sammen og som kan benyttes
for & identifisere kvalitetsindikatorer (34, 35). Denne modellen definerer kvaliteten i
helsevesenet som et produkt av dimensjonene struktur, prosess og resultat (35). Eksempler

pa strukturen er ressurser, personell, utstyr, teknologi, leeringsmiljg, kultur, drivkrefter og
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fysiske rammer. Innenfor prosess regnes aktiviteter som diagnostisering, behandling og
datainnsamling. Innenfor resultat regnes det som kommer som fglge av aktiviteten,
eksempelvis data i registeret (36). Modellen er ogsa tilpasset for kvalitetsregistre for a
illustrere at variasjonen, som ikke er tilsiktet, kan oppsta av ulike arsaker. Strukturen pavirker
prosessen, som igjen pavirker resultater (36). Kilder til variasjon kan saledes vere pasienten,
helsepersonell, behandlingsmetoder, tiltak, innsats, ressurser, samarbeid og de fysiske
rammene (36). Kvalitetsforbedring er en sosial prosess, hvor samarbeid og kommunikasjon er
faktorer som legger til rette for forbedring. Forskning har vist at man lokalt i registrene har
mindre fokus pa kvalitetsforbedring med kvalitetsregistre som kilde enn selve registreringen
av data (37).

Det er kjent at helsevesenets oppgaver er mange, sammensatte, ressurskrevende og bestaende
av mange aktgrer. Dette kan fare til fragmentering av tjenestetilbudet, som kan fare til svikt i
pasientsikkerhet og kvalitet (14). Innen kvalitetsforbedring benyttes begrepet mikroniva om
det nivaet hvor selve verdiskapningen skjer i helsevesenet, i mgtet med pasienten (14). Et
Klinisk mikrosystem er den minste gruppen av mennesker som gir helsetjenester til en definert
gruppe av pasienter (38). En studie av sykepleieres oppfatning av hva som pavirker
kvaliteten viser at det er i dette nivaet sykepleiere oppfatter at kvalitet skapes i mgtet med
pasienten (39). Det & ha fokus pa mikrosystemer i organisasjonen kan blant annet legge til
rette for starre standardisering av felles aktiviteter, forbedre informasjonsflyten og
samarbeidet pa tvers av fagomrader og spesialiteter (38). Kjennetegn pa godt fungerende
mikrosystem er at de har tydelig formal og bevissthet om hvilken pasientgruppe de er til for
og hvilke behov pasientene har. Videre kjennetegnes de ved godt beskrevne arbeidsprosesser,

oppfelging pa bakgrunn av resultat og teambasert arbeidsform (38).

2.4 Registerarbeid og organisatoriske utfordringer
Organisatoriske utfordringer i forbindelse med medisinske kvalitetsregistre handler blant

annet om at registrene er fragmentert, de er ikke tilstrekkelig koordinert og ledet og det kan
vaere en tendens til overlappende datainnsamlinger (3). Andre utfordringer kan veere relatert
til at det er mange forskjellige typer av enheter som innrapporterer i de ulike registrene. Felles
for mange er at det er krevende a knytte hendelser (registreringer) sammen med besgk i trad
med anbefalinger for oppfalging eller pasientforlgp. Registerarbeidet er ofte ikke integrert i
de faste arbeidsrutinene pa avdelingen. Om ikke registreringen gjeres i lapet av

konsultasjonen, men pa et senere tidspunkt, kan det fare til at en annen enn den som har sett
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pasienten gjar registreringen (3). En nylig publisert kvalitativ studie fra hjerteregistre i
Danmark og England undersgkte hvordan ansatte oppfattet implementeringsprosessen
omkring registre innen hjerterehabilitering. Studien viste at de som arbeidet med registrene
strevde med 4 ivareta registeret i hverdagen, og det var flere utfordringer i forbindelse med
datainnsamlingen, registerkvaliteten, ledelsesforankring, kvalitetsforbedring og registeret som
en del av helsehjelpen (10). Generelt sett hadde implementering av registeret lite fokus i
hverdagen, manglet aktiv statte fra lederne, og de ansatte strevde med a sette av tid i en ellers
travel og kompleks arbeidshverdag (10). Andre studier viser ogsa at det er problemer med &
implementere registerarbeidet inn i daglige arbeidsrutiner og registre blir omtalt som ekstra
arbeidsoppgaver (10, 40). En artikkel som handler om et svensk kvalitetsregister viser at
implementering av elektroniske register blir bedre om prosessen skjer gradvis med individuell
veiledning, og med stotte fra ledelsen (40). | fglge teori omkring implementering av nye
arbeidsrutiner, anbefales det at implementeringen starter der hvor implementeringen skal
forega, altsa pa mikroniva (41).

2.5 Sykepleierens rolle i registerarbeidet
Den europeiske sammenslutningen innenfor revmatologi, EULAR (Europeian League

Against Rheumatism) har utarbeidet anbefalinger for sykepleierens rolle i oppfelgingen av
pasienter med revmatiske sykdommer. Anbefalingene viser til at sykepleierrollen er i
forandring og utvikling som fglge av organisatoriske og behandlingsmessige endringer (42).
Sykepleierne har fatt gkt ansvar og nye oppgaver, blant annet med vurdering
sykdomsaktivitet. Videre stiller anbefalingene krav til oppdatert klinisk kunnskap og
ferdigheter hos sykepleieren, og at sykepleierne bidrar til forbedring og utvikling av
helsetjenesten (42). | den praktiske veilederen for RevNatus anbefales det at innregistreringer
av data fra pasienten gjennomfares som en del av den polikliniske konsultasjonen som

sykepleieren utfarer, enten alene eller ssmmen med lege (43).

Generelt sett har sykepleierrollen endret seg gjennom arene pa grunn av ytre faktorer som
teknologi, befolkningsutvikling og politiske rammer (14). Helseorganisasjoner er mer
komplekse enn tidligere fordi kravet om a drive tjenestene effektivt ogsa er kommet med som
et viktig element (14, 44). Davina Allen viser gjennom sin forskning at sykepleierrollen
generelt har utviklet seg fra et klinisk sykepleiefokus direkte rettet mot pasienten, til at
sykepleiere ogsa ivaretar en lang rekke andre funksjoner som er organisatorisk rettet (13). De
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organisatoriske delene av sykepleiernes kliniske arbeid har ikke fatt seerlig oppmerksomhet og
omtales ofte som «det usynlige arbeidet til sykepleierne. Allikevel beskrives dette som et
naturlig passasjepunkt i prosesser, og som selve limet i helsevesenet (13). Det stilles krav til
sykepleieren langt utover det den kliniske pasientoppfalgingen (13), som inkluderer
registerarbeid hvor sykepleieren har ansvar for koordinering av pasienter, innsamling og
registrering av data (10). Allen mener at disse funksjonene som ivaretas sykepleieren, ikke er
fullt ut forstatt eller beskrevet (44).

Videre omtaler Allen sykepleiernes organiserende arbeid som «translational mobilisation»,
som omhandler alle prosessene for & koordinere og samle tradene i en stadig skiftende og
kompleks tjeneste (44). «Translational moblilisation theory» er utviklet for & klargjere og
beskrive sykepleierens organisatoriske rolle i stadig skiftende prosesser. Teorien bestar av tre
kjernekomponenter, som hele tiden interagerer og skaper sosial handling.
Kjernekomponentene i teorien er “Project” ( hva) , “strategic action field” (hvor aktiviteten
utspiller seg) og “mechanisim” (hvordan det foregér) (44). Teorien illustreres med

kjernekomponentene som er i stadig bevegelse og griper inn i hverandre.

Strategic
Action
Feild

Mechan

. Project
isms

Figur 2. Translational mobilisation theory (Kilde Allen 2018 " Translational mobilisation
theory: A new paradigm for understanding the organisational elements of work™")
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2.5.1 Organisatorisk kompetanse
Orvik snakker om behovet for den dobbelte kompetanse, en kompetanse som blir til nar en

knytter sammen klinisk kompetanse og organisatorisk kompetanse (14). Sykepleiernes evne
til & ivareta pasienten i konsultasjon og samtidig ivareta arbeid med registre utgjer til sammen
mange forventninger, krav og palegg. En balansering av disse oppgavene krever at
sykepleieren har organisatorisk kompetanse (14), i tillegg til behovene for klinisk kompetanse
som tydeliggjeres i EULAR sine anbefalinger (42).

Sykepleieres evne til organisatorisk kompetanse blir derfor viktig for & sikre en god og verdig
oppfalging av pasientene samtidig som sykepleierne skal bidra til utvikling av tjenestene.
Organisatorisk kompetanse omfatter ulike perspektiver som kultur, struktur og prosess (14),
hvor den organisatoriske kompetansen i et kulturelt perspektiv bergrer organisasjonskulturen,
mens den organisatorisk kompetansen i et strukturelt perspektiv dreier seg om hvordan det
Kliniske pasientarbeidet eller oppgavene organiseres. Organisatorisk kompetanse i forhold til
prosess omfatter arbeidsprosesser, samarbeid og samhandling i kliniske virksomheter, men
integrasjon og koordinering er elementer som er viktig for samarbeid, samordning og
samhandling. Samhandlingskompetanse kjennetegnes av handlingsorientering, felles ansvar

0g gjensidig avhengighet (14).

Et annet begrep som Orvik benytter er «den dobbelte kompetansen», denne kompetansen
handler om & bygge broer mellom den kliniske kompetansen og den organisatoriske

kompetansen som gar begge veier (14).

Organisatorisk Klinisk
kompetanse kompetanse

Figur 3 Den dobbelte kompetanse (Kilde Orvik 2015 **Organisatorisk kompetanse'")

En studie om sykepleiere og etiske verdier viste at mange sykepleiere falte de ma prioritere

mellom for mange og tidskrevende arbeidsoppgaver slik at det gikk pa bekostning av deres
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etiske verdier som sykepleiere (16). Den organisatoriske kompetansen kan bergre denne

prioriteringen.

Med utgangspunkt i den presenterte teorien, forskning og beskrivelser av sykepleiernes arbeid
med kvalitetsregistre sa er hensikten med denne masteroppgaven a utforske sykepleiernes
erfaringer med innregistrering av data i RevNatus, hva dette arbeidet innebarer og hvordan

sykepleierne organiserer registerarbeidet.
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3 Metode

Denne masteroppgaven er en kvalitativ studie hvor data ble samlet inn gjennom
semistrukturerte fokusgruppeintervju og individuelle dybdeintervju. Kvalitativ metode er en
godt egnet metode nar en skal utforske felles erfaringer fra et spesielt omrade eller fenomen
(45). Fokusgrupper er spesielt egnet nar informantene har noe felles a diskutere (46), og det
ideelle antallet informanter er mellom fem og atte personer (47). | fokusgruppe intervjuer er
det interaksjonen mellom informantene og gruppedynamikken som legger til rette for
produksjon av data og ny kunnskap (45, 46). | fokusgruppeintervjuer er det en moderator som
sarger for & holde fokus, ha en rgde trad i samtalen og pasa at alle far sagt sitt og ta del i
diskusjonen (45, 48).

| denne studien ble fokusgruppeintervjuene ogsa brukt som bakgrunn for & spisse
intervjuguiden til de individuelle intervjuene. Individuelle intervjuer gir rom for a fa en
dypere kunnskap om erfaringer hos den enkelte informant (45), noe som var viktig i denne

studien.

3.1 Utvalg og rekruttering av informanter
Det ble gjort et strategisk utvalg ved at de som ble forespurt og inkludert i studien var

kontaktsykepleiere for RevNatus. Begrunnelsen for dette var at gruppen kontaktsykepleiere
har det beste utgangspunktet til a besvare forskningsspgrsmalet om hvordan innregistrering av
data i RevNatus erfares, hva dette arbeidet innebarer og hvordan sykepleierne organiserer

registerarbeidet, da alle disse arbeider med RevNatus jevnlig (45).

3.1.1 Forespgrsel om deltakelse i studien
Det er totalt 20 kontaktsykepleiere i RevNatus, og rekrutteringen til studien foregikk via epost

til kontaktpersonene for RevNatus. Et informasjonsskriv og et samtykkeskjema var vedlagt e-
posten. Det farste fokusgruppeintervjuet ble gjennomfert i forbindelse med at NKSR avholdt

et nasjonalt seminar med tema svangerskap og revmatiske sykdommer i februar 2018. De
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kontaktsykepleierne i RevNatus som var pameldt seminaret ble forespurt via e-post, totalt 17

sykepleiere ble forespurt hvorav fem samtykket.

Det andre fokusgruppeintervjuet ble gjennomfart i forbindelse med et nasjonalt seminar
arrangert av faggruppen av Revmatologiske sykepleiere i Norsk Sykepleierforbund i midten
av april 2018. De kontaktsykepleiere i RevNatus som var pameldt seminaret og ikke allerede
hadde deltatt i det farste intervju, ble forespurt om deltakelse via e-post med vedlagt
informasjonsskriv og samtykkeskjema. Til dette fokusgruppeintervjuet ble sju sykepleiere
spurt om a delta, og tre samtykket. | etterkant av fokusgruppeintervjuene ble en ny
intervjuguide utarbeidet og spisset for gjennomfaring av de individuelle intervjuene.
Invitasjon til & delta i individuelle telefon intervju ble sendt pa epost til fem
kontaktsykepleiere for RevNatus i mai 2018, disse hadde ikke deltatt i fokusgruppeintervju.
Pa grunn av manglende respons pa denne e-posten ble alle fem oppringt og fire av

kontaktsykepleierne samtykket til & delta i studien.

3.1.2 Gjennomfgring av intervjuene
Fokusgruppeintervjuene ble gjennomfart av en kollega fra NKSR med kompetanse i

kvalitativ metode. Hun var moderator, mens jeg var observatar og sekreter. Den farste
fokusgruppen besto av fem informanter fra fire forskjellige sykehus, ingen arbeidet ved
samme avdeling. Dette intervjuet varte i 49 minutter. Det andre fokusgruppeintervjuet hadde
bare tre deltakere fra tre forskjellige sykehus og varte i 46 minutter. De individuelle
telefonintervjuene ble gjennomfart av meg og varte i underkant av 30 minutter. Det ble

foretatt lydopptak av alle intervjuene, og alle intervjuene ble transkribert ordrett.

3.1.3 Intervjuguide
Intervjuguiden ble utarbeidet med utgangspunkt i forskningsspgrsmalet og teori om

kvalitetsregistre og sykepleierrollen. I fokusgruppene ble det benyttet en intervjuguide med
apne tema omkring hvordan informantene opplevde arbeidet med registrering av data i
RevNatus. Grunnen til at det ble benyttet en intervjuguide var for a sikre at samtalen var
innom tema som berarer forskningssparsmalet. Ved a utforske sykepleiernes erfaringer var
malet & fremskaffe kunnskap om hvordan sykepleierne beskrev innsamlingen av data og
dataregistreringene. Tema i intervjuguiden var hvilken nytte sykepleierne mente
kvalitetsregisteret hadde, hvilke rutiner de hadde, om de opplevde a ha tilstrekkelig kunnskap
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og kompetanse til & gjennomfare registreringene, og hvordan de organiserte dette arbeidet
sammen med gvrige arbeidsoppgaver i klinikken. (Vedlegg 1). Moderatoren benyttet

intervjuguiden som veiledende for samtalen.

Ved a kombinere bade fokusgrupper og individuelle intervju kunne fokusgruppene benyttes
som bakgrunn for & spisse intervjuguiden (46). Far gjennomfgringen av de individuelle
intervjuene ble begge fokusgruppeintervjuene gjennomlest og diskutert med kollegaer ved
NKSR for & vurdere om intervjuguiden burde spisses mer. Resultatet ble at intervjuguiden for
de individuelle intervjuene hadde mer inngaende spgrsmal om samarbeid, tid og

prioriteringer, kvalitetssikring og nytte (Vedlegg 2).

3.2 Analyse
Alle intervjuene ble analysert ved metoden systematisk tekstkondensering inspirert av Giorgis

fenomenologiske metode, men som er modifisert og beskrevet av Malterud (49). Denne
metoden baserer analysen pa erfaringer omkring fenomenet som deltakerne uttrykker selv, og
er beskrevet som en trinnvis analyse. Systematisk tekstkondensering egner seg for deskriptiv
tverrgaende analyse, hvor en sammenfatter informasjon fra flere informanter (45). Teksten ble
gjennomgatt for & fa et helhetsinntrykk av erfaringene til sykepleierne nar det gjaldt
organisering og samarbeid i forbindelse med innregistrering av data i registeret. Denne
gjennomgangen ble gjort i samarbeid med to kolleger som begge arbeider med RevNatus og
som begge er kjent med kvalitative forskningsmetoder. Etter flere gjennomlesninger og
diskusjoner ble falgende forelgpige tema identifisert; «praktisk gjennomfgring»,
«utfordringer», «<kompetanse» og «meningsfullt». Deretter ble teksten gjennomgatt pa nytt.
Meningsbarende enheter i teksten ble identifisert, fargekodet og sortert under de forelgpige
temaene. Etter enda flere gjennomganger av teksten og de meningsbarende enheter kom det
frem nye tema. De meningsbarende enhetene ble sortert pa nytt under de endelige teamene;
«Gevinsten med RevNatus», «Rutiner og samarbeid», «Opplaring» og «Prioriteringer
mellom RevNatus og andre oppgaver». Under hvert tema ble innholdet delt inn i subtema.
Teksten i subtemaene ble kondensert til en tekst som beskriver innholdet (49). Temaet
«Gevinsten med RevNatus» inneholdt subtemaene «den elektroniske versjonen», «gkt fokus
pa pasientene» og «Pasientene sier sjelden nei». Temaet «Rutiner og samarbeid om pasienter
og registeret» inneholdt subtemaene «sykepleierne passer pa», «rutiner med registreringene»

og «logistikk». Temaet «Opplaering» inneholdt subtemaene «Behov for oppleering» og
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«variablene». Temaet «Prioriteringer mellom RevNatus og andre oppgaver» inneholdt

subtemaene «@nsker at registeret skal se bra ut» og «pasientene tar stor plass pa

ventelistene». Etter hver del av teksten er det lagt til et sitat som beskriver det kondenserte

innholdet.

Tabell 1 Eksempel pa den trinnvise analyseprosessen ved bruk av systematisk
tekstkondensering

du at man har veert
igjennom det viktige. Man
far bare ikke tid til sa mye
annet som man som
sykepleiere gjerne vil
snakke om»

«Du praver a ferdigstille
skjemaet og far opp varsler
pa det du eventuelt mangler,
sa gjelder det a finne
opplysninger pa det. Sa vet
du at hvis skjemaet gar
igjennom sa er du ferdig»

Trinn 1 Trinn 2 Trinn 3 Trinn 4
Fotr:rlrf]ag)lg Meningsbarende enheter Kondensering Endelig tema
Meningsfullt | «Har man darlig tid s vet | Fordelene med at RevNatus | Gevinsten

var elektroniske var man
opplevde trygghet ved at det
var lagt inn
kontrollfunksjoner i de
elektroniske skjemaene og
at enkelte variabler var gjort
obligatoriske

med RevNatus

3.3 Etiske utfordringer
Studien er meldt og godkjent av NSD, registreringsnummer 58634 (Vedlegg 3). Studien er

ogsa godkjent av forskningsutvalget ved St. Olavs hospital. Da den ikke inneholdt

pasientinformasjon ble det ikke sgkt om ytterligere godkjenninger. Alle deltakerne ble

forespurt og ga frivillig skriftlig samtykke til & delta i intervjuene (Vedlegg 4). Noen av

informantene ble forespurt flere ganger, men en var bevisst pa a ikke legge press pa dem ved

a poengtere at deltakelse var frivillig. Far starten av intervjuene (bade fokusgruppe og

individuelle intervju) ble det i tillegg gitt muntlig informasjon om formalet med studien. Det

ble orientert om at lydfiler ville bli slettet etter transkribering, og at data ville anonymiseres

og behandles konfidensielt. Det ble ogsa orientert om at hvis det skulle komme frem
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opplysninger som omhandlet arbeidsmiljg eller andre interne forhold sa ville ikke denne

studien falge opp slike ting.

Antallet kontaktpersoner i RevNatus er begrenset og kan lett identifiseres, derfor omtales

informantene bare som «informanter eller sykepleiere» uten at de er knyttet til arbeidssted.
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4 Resultat

Det ble gjennomfart to fokusgruppeintervjuer med totalt atte informanter, gruppe 1 i februar
2018 og gruppe 2 i april 2018. Deretter ble det foretatt fire individuelle intervju i perioden fra
24.05.18 til 18.06.18. Alle informantene var sykepleiere, de arbeidet ved store og sma sykehus
i Norge, og de representerte alle helseregionene. Alle informantene hadde fatt opplering i
RevNatus kvalitetsregister, og de hadde arbeidet med registeret i minst ett ar. Noen av
informantene hadde arbeidet med RevNatus fra starten av da det var et forskningsregister, mens

andre kjente RevNatus som kun et kvalitetsregister.

Hovedfunnet i denne studien var at kontaktsykepleierne opplevde gkt kunnskap og statte i
pasientoppfelgingen gjennom registeret. De opplevde a ha hovedansvaret for et
arbeidskrevende register med utfordrende logistikk, hvor registerarbeidet var vanskelig
a implementere i arbeidsrutinene. Tidvis var det krevende & prioritere mellom
RevNatus og andre oppgaver i avdelingen. Sykepleierne gnsket mer samarbeid om
RevNatus i avdelingen, og at de arbeidet mer i team med legene. De gvrige funnene er

illustrert i tabell 2.

Tabell 2 Forskningsspgrsmal, tema og subtema

Forskningsspgrsmal Tema Subtema
Gevinsten med @kt kunnskap om pasientgruppen
RevNatus Pasientene er positive

Den elektroniske versjonen.

Rutiner og samarbeid | Sykepleierne har hovedansvaret
Innregistreringene

Sykepleiernes erfaringer Logistikk
med registreringer av data
kvalitetsregisteret RevNatus | Opplering Behov for opplering
Variablene

Prioriteringer mellom | Pasientene tar stor plass pa
RevNatus og andre | ventelistene
oppgaver @nsker at registret skal se bra ut
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Gevinsten med RevNatus

Bade i fokusgruppene og de individuelle intervjuene ble informantene spurt om hvilken
nytteverdi de sa av arbeidet med RevNatus. Informantene i fokusgruppene reflekterte over at
innregistrering i RevNatus medfarte noen positive gevinster slik som gkt fokus pa
svangerskap hos pasienter med revmatiske sykdommer, at sykepleierne brukte
registreringsskjemaet som en mal for konsultasjonen, og at skjemaet var en god stette for hva
de skulle kartlegge hos pasientene i forbindelse med svangerskap. De fortalte ogsa at
kvalitetsregisteret hadde bidratt til a sette fokus pa disse pasientene og deres behov for tett
oppfalging under svangerskap. | tillegg hadde registeret bidratt til kompetanseheving av
personalet pa avdelingen om viktige elementer a falge med pa i oppfelging og behandling av

pasientene gjennom svangerskapet.

«Fgler jo at man er med pa a bidra til kompetanseheving pa avdelingen, og lafte
denne gruppen hgyere opp med tettere oppfelging og at vi far bedre opplaering»

Sykepleier i andre fokusgruppeintervju

I de individuelle intervjuene snakket informantene om at RevNatus som register hadde bidratt
til gkt forskningsbasert kunnskap om fare for komplikasjoner i forbindelse med svangerskap.
Gjennom arbeidet med denne pasientgruppen fortalte informantene at de hadde opparbeidet
seg mye ny kunnskap om oppfalgingen av pasienter med revmatisk sykdom under
svangerskap. Na visste de hva de skulle kartlegge hos pasienten og hva de skulle spgrre om,

noe som gav trygghet i samtalen med pasientene.

«Vi har jo full oversikt over vare pasienter, nar har det gatt galt og nar det ikke har
gatt pa en mate, samtidig som vi har forskningsdata pa det ikke sant» Sykepleier i

farste individuelt intervju.

Videre diskuterte informantene i fokusgruppeintervjuene fordelene med at RevNatus var blitt
elektronisk. De av informantene som hadde registrert pa papir tidligere mente det var en klar
forbedring at registeret var blitt elektronisk. De opplevde det som en trygghet at det var lagt
inn kontrollfunksjoner i de elektroniske skjemaene ved at enkelte variabler var gjort

obligatoriske. En av informantene omtalte kontrollfunksjonen pa denne maten:
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«Du praver a ferdigstille skjemaet og far opp varsler pa det du eventuelt mangler, sa
gjelder det a finne opplysninger pa det. Sa vet du at hvis skjemaet gar igjennom sa er

du ferdig» Sykepleier i fgrste fokusgruppeintervju.

Informantene fortalte at pasientene sjelden sa nei til & veere med i registeret. De var stort sett
positive til den ekstra oppfalging de fikk gjennom a registrere opplysninger om svangerskap
og egen helse i RevNatus. En del av pasientene hadde spgrsmal om det normale
svangerskapet og ville gjerne ha veiledning om dette, noe sykepleierne fortalte at de gjerne ga

nar de hadde kontakt med pasientene gjennom RevNatus.

«De fleste er jo veldig spente pa hva skjer na, blitt gravid og uten medisiner eller
endre pa medisiner, de fleste opplever en trygghet med det, de vet de blir fulgt opp,

bade far og etter» Sykepleier i andre individuelle intervju

Rutiner og samarbeid

De fleste informantene fortalte at de stadig matte minne legene pa at pasientene skulle
registreres i RevNatus. I praksis fungerte det oftest slik at kontaktsykepleierne passet pa nar
pasientene skulle settes opp til time, at alle registreringer i RevNatus ble gjort, og at dataene
fra registreringene ble lagt inn elektronisk. Informantene fortalte at de savnet at legene tok
mer ansvar for registeret, og at alle arbeidet mer sammen om kvalitetsregisteret i det daglige.
Videre snakket informantene om at det ble lite tid til tverrfaglige diskusjoner med legene og
at ting ble avklart i forbifarten. En av informantene fortalte at hun gnsket en organisert

mgteplass med legene for a gke bevisstheten omkring RevNatus.

«Jeg faler de slapper veldig av legene, hvis vi ikke skriver gule lapper til dem»

Sykepleier i andre individuelle intervju

Mange av informantene fortalte at det var tidkrevende & passe pa at alle registreringsskjema
ble riktig utfylt, finne manglende opplysninger i journal og legge inn all informasjonen slik at
registreringene ble ferdigstilte. En informant foreslo at bare noen fa leger pa avdelingen skulle
involveres i RevNatus. Informanten mente at disse legene ville bli mer rutinerte og bevisste

pa registeret.

«Klart de ser jo pa de legekontrollene og de fglger jo opp pasientene, det gjar de jo,
men hvor mye fokus de har pa denne registreringa. Vi ma mase av og til» Sykepleier i

andre individuelle intervju.
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Informantene beskrev at de hadde ulike rutiner pa innhenting av opplysninger til RevNatus.
Noen fortalte at det alltid var kontaktsykepleier som innhentet opplysningene i forbindelse
med egne sykepleierkonsultasjoner pa avdelingen eller gjennom telefonkonsultasjoner.
Sykepleieren kunne kontakte lege om hun syntes det var behov for det. Andre informanter
beskrev at registreringer foregikk bade hos sykepleier og lege, gjerne ved at legen fylte inn
sykdomsspesifikke variabler. En annen informant fortalte at innregistreringene av data alltid
ble gjort av en fast lege i forbindelse med konsultasjoner pa poliklinikk, og at sykepleieren
bare farte inn variablene for blodprevesvar og pasientrapporterte data i skjemaet i ettertid.
Hun trodde det bare var hennes sykehus som gjorde det slik og at denne rutinen ble til fordi

sykepleieressursen var liten pa avdelingen.

«Jeg tror vi gjer det veldig annerledes enn alle andre, for hos oss er det legen som
har all oppfelging av gravide og gjar alle registreringene sammen med pasienten»

Sykepleier i fgrste fokusgruppe

Videre snakket en del av informantene om utfordringene de opplevde med & inkludere
pasienter med konkrete svangerskapsgnsker far de ble gravide. En informant fortalte at
pasientene pa hennes avdeling fikk anbefalt veiledning i forbindelse med planlegging av
svangerskap, men legen hadde gjort et bevisst valg om ikke & inkludere noen pasienter far de
var gravide fordi det kunne bli en belastning for pasientene om det gikk lang tid fer de ble
gravide. Andre informanter fortalte at det kunne veare vanskelig & inkludere pasienter til
registeret far svangerskap fordi legen det var litt tilfeldig om legen ga beskjed til sykepleier

om pasientens svangerskapsgnske.

«Noen ganger kan det ta litt tid, s& kommer de til en lege som kjenner godt til
RevNatus, som sper hvorfor de ikke er med i RevNatus, sa far de de inn, men det er litt

sent da» Sykepleier i farste individuelle intervju

Informantene snakket ogsa om at de hadde etablert rutiner for nar pasienten skulle til
legekonsultasjon gjennom RevNatus-forlgpet, og nar de skulle til sykepleier. Nar pasienten
skulle til sykepleier var det oftest RevNatus kontaktsykepleierne som gjennomfarte
sykepleierkonsultasjonen og innhentet opplysningene til registeret. Unntaksvis var det noen
avdelinger som hadde involvert alle sykepleierne i oppfelgingen av gravide med revmatisk

sykdom.

«Ofte jeg som tar hele konsultasjonen, men har alltid en ansvarlig lege i bakhand

naturligvis. Ved bindevevssykdommer har vi alltid lege, spesielt SLE og
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hayrisikosvangerskap har vi alltid lege pa alle besgk» Sykepleier i farste

fokusgruppeintervju.

Informantene fortalte videre at de jobbet hardt for a fa tak i data til registeret. Noen ganger
hendte det at pasienten uteble fra polikliniske timer med planlagt registering i RevNatus.
Arsakene til dette handlet vanligvis om lang reisevei, eller at pasientene opplevde seg selv
som friske uten behov for konsultasjon og registrering. Nar dette skjedde fortalte
informantene at de prgvde a finne andre lgsninger for & innhente de ngdvendige variablene for
a gjare registrering i RevNatus, eksempelvis som & avtale med pasienten at hun kunne stikke

innom sykehuset nar hun likevel var i byen.

«Vi gjar det av og til hvis de ikke bor sa langt unna, sa avtaler vi at de kommer om de
er i byen, stikker oppom og tar blodpraver og snakker» Sykepleier i andre

fokusgruppe

Informantene snakket ogsa om at logistikken med oppfalgingstimene hvor samtykkene til
pasientene var det mest utfordrende og tidkrevende & handtere. Selv om pasientene skulle
komme til anbefalte kontroller, bade far, under, og etter svangerskapet, sa varierte oppmatet
fra pasient til pasient. Flere fortalte om situasjoner hvor pasientene plutselig matte settes opp
til en ekstra konsultasjon for eksempel for & justere medisin. Ved slike anledninger ble ikke
alltid pasientene registrert i RevNatus, ingen tok ansvar og gav beskjed, noe som resulterte i
at data ikke ble registret i forbindelse med besgket. Dette opplevde informantene som
frustrerende. For & holde oversikt, var det noen som hadde lagd egne systemer som inneholdt
permer over pasientene, besgkene og samtykkene. Informantene beskrev ogsa at det kunne
veere vanskelig a fa til et godt samarbeid med sekreteerene om oppsett av timer. Noen
informanter fortalte at de opplevde at sekretaerene ikke var bevisste pa at pasienten matte
settes opp til bade sykepleiere og lege for at registreringen i RevNatus skulle bli gjort. Dette
farte til at informantene dobbelt-kontrollerte sekreteerenes oppsett slik at ingen pasienter falt

ut av ventelistene eller RevNatus-registreringene.

«Det er kanskje det som det er det utfordrende med jobben med det syns jeg, at jeg
hele tiden, at det er ingen ting som gar av seg selv, at jeg faktisk ma sitte og passe pa
nar de skal inn, selv om det star at de skal til den og den tiden» og hun fortsetter
«Selve logistikken rundt det nar de skal inn er kanskje det mest utfordrende mer enn

selve registreringen nar de farst er her da» Sykepleier i ferste individuelle intervju
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Opplering

Informantene snakket om at de hadde fatt ulik opplaring. Felles for flere var at de syntes de
ikke hadde tilstrekkelig kunnskap om registeret da de startet med registreringene, men at de
hadde leert mye underveis. En informant mente hun hadde gjort noen feil fordi hun ikke hadde
fatt seerlig oppleering far hun startet. Informantene snakket ogsa om at det var utfordrende
med store utskiftninger av personell pa avdelingen, spesielt legene, som krevde at nye matte
leres opp i registeret. Kontaktsykepleierne tok ofte ansvaret for opplaringen uten at det var
avsatt tid til det. En annen informant mente at behovet for opplering var blitt sterre da den
elektroniske versjonen kom, og at den elektroniske versjonen gjorde det mer sarbart nar det
var fraveer eller skifte i personell. Konsekvensen ble at de ikke brukte det elektroniske
skjemaet, men fylte ut papirskjema i stedet. Dette medfarte en del ekstraarbeid for

kontaktsykepleieren som matte legge inn dataene i etterkant.

«Det er mye verre na nar det er den elektroniske plattformen, for vi er med pa sa
mange studier, sa hvis alle skal kunne alt sa er det misbruk av ressurser rett og slett»

Sykepleier i andre fokusgruppeintervju

Noen informanter fortalte om usikkerhet og forvirring knyttet til ulike variabler for blod og
urinprgver fordi de ulike laboratoriene benevner dem forskjellig. Andre informanter var
usikre pa variabler om sykdomsaktivitet, sykdomskader og diagnosekriterier. De benyttet det

arlige registerseminaret til stille sparsmal til registersekretariatet og bringe klarhet i dette.

«Jeg har spurt litt pa det forrige seminaret, med blodprgvesvar at det kan vere litt
forskjellig fra laboratorier til laboratorier....ting som jeg aldri har hort om, sdnn
undergruppe... Ro52 som er viktigst. Men det er jo ikke sann som man vet uten

videre.» Sykepleier i andre fokusgruppeintervju.

Prioriteringer mellom RevNatus og andre oppgaver

Informantene var enige om at det var mye jobb med RevNatus, noe som tidvis gikk pa
bekostning av andre oppgaver i avdelingen. Noen fortalte at de hadde stor forstaelse fra
ledelsen og fikk satt av tid til arbeidet med RevNatus. Selv om arbeidet med registrering av
data i RevNatus medfgrte ekstra arbeid, fortalte informantene at legene ved flere sykehus ville

at pasientene skulle fylle ut enda flere skjemaer i tillegg. Disse skjemaene kunne veere ulike

32



selvrapporteringsskjemaer som tilhgrte det eksisterende journalstattesystemet. Arsaken til at
legene ansket dette var at de ville ha sykdomshistorikken til pasienten i journalstettesystemet,
ogsa i tiden pasienten registrerte data om sykdomsaktivitet og svangerskap i RevNatus. For at
pasientene skulle slippe a svare dobbelt pa en del spgrsmal matte sykepleierne overfgre data
manuelt fra et journalstgttesystem og inn i RevNatus. Noen av informantene fortalte at de
savnet en funksjon i systemene slik at dette kunne gjgres automatisk.

«Jeg skulle onske at det var mulig d fore over fra GTI til RevNatus... ... det blir masse
a registrere, Bruker en halvtime ekstra pa samme spgrsmalene to ganger» Sykepleier i

andre fokusgruppeintervju

En del av informantene snakket ogsa om at det var vanskelig a prioritere tid til a finne
opplysninger i journal og ferdigstille skjema. Informantene forklarte at det var spesielt
vanskelig med pasienter som hadde sjeldne diagnoser som de hadde lite erfaring med. I slike
tilfeller brukte sykepleierne tid pa a finne opplysninger i pasientjournalen eller de spurte

legene. En informant savnet kommentarfelt i skjemaene nar hun var usikker pa variablene.

«Sa er det den PASI, det er vi ikke flinke pa. Det er ikke vi sykepleierne sa god pa
fordi vi har ikke erfaring med det og legene har ikke veert sa flinke de heller»

Sykepleiere i tredje individuelle intervju

Videre fortalte informantene at de hadde et sterkt gnske om a registrere riktige data i registeret
og at de prioriterte a bruke tid pa a rette opp feil som kunne oppstatt i forbindelse med
manuelle registreringer. Nar pasienten kom til konsultasjonen hendte det at blodpravesvarene
ikke var klare fordi prevene var tatt for sent. Resultatet ble at disse variablene matte legges
inn i registeret etter selve konsultasjonen. Informantene forklarte at eventuelle
dobbeltregistreringer eller etterfaring av data tok mye tid, og at dette ogsa var mulige kilder til
feil i dataregistreringen. De fleste informantene sa at det var tungvint a rette opp
feilregistreringer i den elektroniske versjonen av registeret, men siden de ville at ting skulle se

ordentlig ut i RevNatus, sa prioriterte de a bruke tid pa a rette opp feil.

«Det tar jo mye tid for oss a registrere i RevNatus og nar du tenker pa at vi bruker
mye tid pa det sa er det jo viktig at det er riktig det som blir gjort for eller er det

liksom fanyttes» Sykepleier i fjerde individuelle intervju

Informantene snakket ogsa om at RevNatus var et register hvor sykdomsinformasjon skulle

registreres gjennom mange oppmagter i avdelingen uavhengig av sykdomsaktivitet. Dette
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opplevde de tidvis som et dilemma, fordi det var vanskelig a prioritere RevNatus pasienter
uten sykdomsaktivitet til polikliniske kontroller. Dette var spesielt vanskelig nar det var lange
ventelister pa avdelingen for andre ikke gravide pasienter med stor sykdomsaktivitet og behov
for kontroll. En informant fortalte at avdelingssykepleieren ved hennes avdeling prioriterte &
ta inn alle pasientene til alle registreringene, og at ingen stilte sparsmal ved det. Andre steder
hadde informantene fatt beskjed fra avdelingssykepleier om at de ikke skulle ta inn pasienter
til rene registerbesgk hvis det ikke var tegn til sykdomsaktivitet. En av informantene mente
det var slgsing med ressurser a kalle inn pasienter bare for registrering. Ved noen sykehus var
det utfordrende a prioritere disse pasientene fordi det var knapphet pa timer og lange

ventelister.

«Skal du ha inn de som er i en veldig rolig fase av sykdommen sin fordi de skal
registreres i RevNatus, a ta den vurderingen og si det til koordinator og hele tiden pushe
pa at de skal prioriteres. Det kan vare vanskelig noen ganger nar man vet hvor fa timer

det er.» Sykepleier i forste individuelle intervju
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5 Diskusjon

Formalet med denne masteroppgaven var a undersgke sykepleiernes erfaringer med
innregistreringer av data i kvalitetsregisteret RevNatus. Hovedfunnet i denne studien var at
sykepleierne gjennom RevNatus opplevde gkt kunnskap og stette i pasientoppfelgingen,
men ogsa a ha hovedansvaret for et arbeidskrevende register med utfordrende logistikk,
hvor det ikke var like enkelt & implementere registerarbeidet i arbeidsrutinene. Tidvis
var det krevende a prioritere mellom RevNatus og andre oppgaver i avdelingen, og
sykepleierne gnsket mer samarbeid med legene om kvalitetsregisteret. Diskusjonen

presenteres i tre deler, hvor hver del er gitt et beskrivende sitat som overskrift.

5.1.1 «Ingenting gar av seg selv»
Resultatene viste at sykepleierne opplevde oppgavene med RevNatus som arbeidskrevende

ved at de sgrget for at pasienten fikk time til riktig tid i svangerskapet, de tok ansvar for &
finne opplysninger som var ngdvendige for a ferdigstille registreringsskjemaene, og de
fungerte som paminner for legene om at de matte registrere pasienter i RevNatus. Beskrivelse
om stor arbeidsmengde i forbindelse med register bekreftes fra en studie om kvalitetsregistre i
Danmark og England (10), hvor sykepleiere beskriver innsamling og innregistrering av data
som en ekstra arbeidsbelastning. Flere studier viser at manglende integrering av
registerarbeidet i daglige arbeidsrutiner er utfordrende og en grunn til at kvalitetsregistre kan
veere arbeidskrevende (10, 40). Denne studien viste at ved mange sykehus ble det en del
ekstraarbeid for kontaktsykepleierne fordi det matte fare over data i det elektroniske skjema
fra papirskjema som leger og andre sykepleiere hadde brukt under pasientkonsultasjonen.
Andre studier har ogsa papekt at registerarbeidet gir gkt arbeidsmengde, serlig hvis dette
arbeidet ikke er integrert i arbeidsrutinene og de elektroniske registreringene ikke har erstattet

registrering pa papir (10, 40, 50).

| denne studien kom det fram at sykepleierne hadde etablert egne system for & handtere
utfordringene med logistikk rundt registreringstidspunktene. Det at sykepleierne etablerer
egne systemer for & ivareta organisatoriske deler av arbeidet er ogsa beskrevet i en annen
studie om kvalitetsregistre, hvor sykepleierne hadde lagd lister eller notater for & holde
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oversikt over pasientoppfalgingen (10). Videre viste resultatene at kontaktsykepleierne var de
som tok imot beskjeder, sgrget for at aktuelle pasienter ble forespurt og inkludert i registeret,
og de hadde oversikt over nar pasientene skulle til poliklinisk kontroll og registrering i
RevNatus. Tilsvarende oppgaver er beskrevet i en kanadisk studie om register for

organtransplantasjon hvor sykepleieres viktige bidrag fremheves (15).

Sykepleierne i denne studien opplevde ogsa at de var alene om ansvaret for RevNatus og
savnet at legene tok mer ansvar og samarbeidet mer med sykepleierne. Sykepleierne mente at
legene ikke var bevisste nok pa registeret, og at de stadig matte paminnes av sykepleierne om
at pasientene skulle registreres i RevNatus. Studier fra implementeringen av kvalitetsregistre
viser at implementeringsprosessen ma holdes i live og forankres i organisasjonen (10, 51),
hvor formell planlegging, opplering og veiledning er fremmende faktorer for implementering
(10, 40).

Resultatene viste ogsa at opplaringen var ulik pa de forskjellige sykehusene og at noen av
sykepleierne organiserte opplearing av nye leger ved behov. At sykepleierne tar individuelt
ansvar er ogsa beskrev i en annen studie hvor sykepleierne tok mer individuelt ansvar for
registeret om det ikke var tilstrekkelig kollektivt forankret i organisasjonen

(10). Sykepleierne i denne studien tok ogsa ansvar for & organisere egne besgk for a unnga at
data uteble hvis pasienten av ulike arsaker ikke fikk registrert data gjennom de ordinzre
polikliniske konsultasjonene. En annen studie trekker frem at et lokalt og kollegialt
engasjement er en viktig faktor for a opprettholde og fremme bruken av register i
kvalitetsforbedring (37).

Sykepleierne i denne studien tok mye ansvar for og fikk en del meroppgaver gjennom
registerarbeidet ved at de sjekket innkallingene, de passet pa at de riktige blodpravene ble
bestilt, og de tok ansvar for at riktige data ble lagt inn i RevNatus. Denne typen
organisatoriske oppgaver som sykepleierne beskrev understgttes av Allen sin teori om at en
stor del av sykepleierrollen omfatter tilpasninger av organisasjonens prosesser og oppgaver i
en kompleks hverdag (44). | analysene kom det fram at ikke alle leger og sekreteerer var kjent
med rutinene knyttet til RevNatus, noe som hadde konsekvenser for sykepleierne da de matte
kontrollere registreringene i RevNatus. Allen omtaler det strategiske handlingsfeltet som der
hvor arbeidet foregar, i dette tilfellet den elektroniske registreringen av data i forbindelse med
konsultasjonen. | denne studien kommer det fram at sykepleierne ofte ma ta jobben med a

fare inn opplysningene elektronisk i ettertid, noe som ifalge Allen bade pavirker og
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kompliserer arbeidet for sykepleierne (31). Mye av ekstraarbeidet som sykepleierne beskrev i
forbindelse med RevNatus var oppgaver som kom til fordi registerarbeidet ikke gikk som
planlagt. Sykepleierne gnsket ogsa mer samarbeid i forbindelse med pasientoppfalgingen og
innregistreringen for a gke bevisstheten om RevNatus hos legene. Studier viser at fokus pa
mikrosystemer kan vere et godt utgangspunkt for a styrke implementering av nye oppgaver i
helsetjenesten (38), eksempelvis arbeidet med RevNatus. Resultatene fra denne studien kan
indikere at mikrosystemet, de som arbeidet med RevNatus, ikke fungerte optimalt siden
sykepleierne beskrev at det ikke var like enkelt @ implementere registerarbeidet i
arbeidsrutinene. (14, 38). Godt fungerende mikrosystem kjennetegnes ved at de har
bevissthet om felles oppgaver, hva som er hensikten, og hvem som inngar i mikrosystemet
(14, 38).

5.1.2 «Fagkunnskap og mere til»
Arbeidet med RevNatus gav ogsa en merverdi for sykepleierne i form av gkt kunnskap.

Sykepleierne fremhevet at gevinsten av RevNatus var at de leerte mye om gravide med
revmatiske sykdommer, bade gjennom selve registreringen men ogsa fordi kvalitetsregisteret
bidro til et gkt fokus pa denne pasientgruppen. Sykepleierne hadde en selvstendig funksjon
med egne konsultasjoner og vurderte om pasienten hadde behov for tilsyn av lege, noe som er
i trad med europeiske retningslinjer for sykepleiere i revmatologien (42, 52). Retningslinjene
legger vekt pa at sykepleierne ma ha revmafaglig kompetanse for & gi god omsorg og

oppfalging av pasienter med kronisk revmatisk sykdom.

Informantene i denne studien snakket mye om organisatoriske oppgaver og ansvar i
forbindelse med pasientoppfalgingen slik som koordinering, organisering og
kontrollfunksjon. Bade Allen og Orvik fremhever at sykepleierfaget er mer enn bare
fagkunnskap (13, 14), hvor sykepleiernes dobbelte kompetanse er evnen til a ivareta det
administrative og kliniske pasientarbeidet, og a skape flyt i arbeidsprosessene (14).
Informantene beskrev vekselvirkningen mellom bruk av fagkompetanse og organisatorisk
kompetanse gjennom sine vurderinger av pasientenes sykdomsaktivitet, oppsett av time til
registrering, eller vurdere om registrering av enkelte data kan gjegres pa telefon nar uventede
ting skjer. | falge Allen er sa mye som 70 % av sykepleierrollen knyttet til andre oppgaver

enn direkte pasientkontakt (44), noe som bekreftes i denne studien hvor mye av sykepleiernes
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arbeid var knyttet til kontroll av skjema, og koordinering av polikliniske timer for at det skulle
passe med registreringene, pasientens reiseavstand og behov.

En annen gevinst med RevNatus, som kom fram gjennom analysene i denne studien, var at
registeret har bidratt til en kvalitetsforbedring av pasientoppfelgingen, fordi registeret gav en
bedre total oversikt over pasientene. Det ble en gkt bevissthet om pasientoppfelgingen og hva
som ma fgles opp, og pasientene fikk en tettere oppfelging. | falge Doanbedians modell harer
en slik kvalitetsforbedring til dimensjonen «prosess» (35). | intervjuene kom det tydelig frem
at disse pasientene har fatt en tettere og mer regelmessig oppfelging som fglges av
kvalitetsregisteret og sykepleierne benyttet ogsa RevNatus som en mal for samtalen, slik at de
visste hva de skulle snakke om og hva de skulle kartlegge. En forbedring av innholdet
omfatter kvalitetsdimensjonen «struktur», og i denne studien ble innholdet i konsultasjonene
ved ulike oppfalgingspunkt mer standardiserte (35). | intervjuene omtalte ikke sykepleierne
RevNatus spesifikt som et register for forbedringsarbeid, men de fikk heller ikke direkte
spgrsmal om dette. Sykepleierne fokuserte mer pa innregistrering av data og god datakvalitet,

noe som ofte har starst fokus lokalt (37).

5.1.3 «Dataene ma veere riktige ellers er det fanyttes»
Innfgringen av den elektroniske versjonen av RevNatus ga sykepleierne trygghet ved utfylling

av skjema fordi de fikk varsel hvis noe manglet i utfyllingen, noe som bekreftes av en annen
studie om implementeringen av et online elektronisk register i Sverige (40). Men sykepleierne
fortalte ogsa at innfgringen av elektroniske skjema utlaste et starre oppleeringsbehov og
gjorde praksisen mer sarbar ved fraveer eller skifte av personell. Selve registrene har et
potensiale for leering og statte for behandler og pasient, men da ma registeret inneholde

oppdaterte data, veere tilgjengelig og brukes under pasientkonsultasjonen (53).

| intervjuene kom det frem at noen av sykepleierne trolig hadde gjort feil i forbindelse med
registrering av spesifikke sykdomsvariabler, noe som kan forarsake systematiske feil og
pavirke validiteten av registerdataene (6). Sykepleierne forklarte dette med at de ikke hadde
nok kunnskap da de startet med registreringene. Andre studier bekrefter at opplaring i
variabler henger sammen med god datakvalitet og at oppfglgende opplering forbedrer
datakvaliteten (11, 12, 54). Andre faktorer som kan pavirke datakvaliteten er mye utskifting
av personell og overfgring av data fra papir til elektronisk versjoner (8), noe som ogsa ble

beskrevet som utfordringer blant sykepleierne i denne studien. De fortalte at noen sykepleiere
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og leger benyttet en papir-utgave i stedet for den elektroniske, kontaktsykepleierne etter
registrere data i tillegg til & hente opplysninger manuelt fra journalstattesystem, noe som gker
risikoen for tilfeldige feil i registre (8). Det anbefales at det utarbeides retningslinjer for
datainnsamling da en standardisering av datainnsamlingen viser seg a forbedre datakvaliteten
(8), noe resultatene i denne studien viser at det er behov for. Sykepleierne i denne studien var
opptatt av a levere gode data. Til tross for ekstra arbeidsbelastning gjorde de seg flid med
registeret for a levere sa gode data som mulig ved & bruke tid til & kontrollere og rette opp feil,

selv om dette gikk pa bekostning av andre oppgaver.

5.2 Metodediskusjon

En styrke ved denne studien er at sykepleiernes erfaringer med innregistrering av data i et
norsk kvalitetsregister aldri fgr har blitt gjennomfart, og kunnskap om dette er viktig for
validiteten i registeret og registeret som utgangspunkt for kvalitetsforbedring. For & fa
kunnskap om opplevde erfaringer omkring et fenomen slik som innregistrering av data i

RevNatus, ble kvalitative metoder vurdert som godt egnet til & utforske dette feltet (55).

5.2.1 Refleksivitet
Det er en fordel at forskeren har god kunnskap om omradet det forskes pa, men det kan ogsa

veere en utfordring og en fare for at det pavirker bade datainnsamlingen og analysene i for stor
grad (45). Det a forske pa egen arbeidsplass medfarte at jeg var pavirket av forforstaelsen
gjennom hele forskningsprosessen, fra utforming av forskningsspgrsmal til analysene av data
(55). Gjennom min stilling som registerkoordinator i RevNatus har jeg kjennskap til
datakvaliteten i registeret og hvor komplette registeringene var. Dette har skapt en
forforstaelse hos meg om hvilke sykehus som tilsynelatende arbeider jevnt med registeret,
hvilke sykehus som arbeider mer sporadisk, og hvem som registrerer data riktig og til rett tid.
Denne forforstaelse kan ha pavirket analyseprosessen ved at jeg la mer vekt pa enkelte
sykepleieres utsagn, eller at jeg ledet samtalen i en annen retning enn hva jeg ville gjort hvis

jeg ikke hadde denne stillingen eller kunnskapen pa forhand.

For & sikre at min forforstaelse ikke stengte for andre perspektiver i analysen av intervjuene
valgte jeg a forsparre to av mine kolleger om de ville ta del i analyseprosessen. Begge disse er

godt kjent med kvalitativ metode, i tillegg til at de kjenner RevNatus godt. Dette anser jeg
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som en fordel i studien fordi de forsto problemstillingene og sammenhengen i de transkriberte
intervjuene. En mulig ulempe kan allikevel vaere at mine kollegaer og jeg ble for like med
hensyn til var forforstaelse, siden de ogsa arbeidet med RevNatus og kjente til informantene.
De transkriberte intervjuene ble anonymisert far de ble gjennomgatt sammen med kollegene,

slik at anonymiteten til informantene ble ivaretatt.

5.2.2 Studiedesign
En styrke med studien var kombinasjonen av semistrukturerte fokusgruppeintervju og

individuelle dybdeintervju. God gruppedynamikk i fokusgruppene bidro til at samtalen lgp
godt uten at moderatoren i for stor grad grep inn samtalene (46), selv om flyten i samtalen i
det ene fokusgruppeintervjuet var bedre enn den andre. De individuelle intervjuene gav
mulighet for & ga i dybden pa tema som ble diskutert i fokusgruppeintervjuene, som hvordan
samarbeidet forlgp pa arbeidsplassen og hvilke rutiner de hadde i forbindelse med

innregistrering av data (45).

5.2.3 Datainnsamling
| fglge Malterud bgr de settes av en til to timer til et fokusgruppeintervju (45). Av praktiske

og gkonomiske arsaker ble begge fokusgruppeintervjuene i denne studien gjennomfart
umiddelbart etter to forskjellige fagseminarer, det farste var det arlige seminaret som NKSR
arrangerer og det andre var et nasjonalt seminar for sykepleiere innen revmatologi. Begge
fokusgruppeintervjuene varte i underkant av en time. Tidspunktene kan ha pavirket kvaliteten
pa selve fokusgruppeintervjuene ved at informantene var slitne etter lange dager med faglige

diskusjoner og derfor ble noen av temaene i intervjuguiden diskutert noe mer overfladisk.

En annen faktor som kan ha pavirket intervjuene er at jeg har utfgrt en del av opplearingen av
sykepleierne i RevNatus, og har hatt lgpende veiledning med dem pa telefon. Dette kan ha
fart til at informantene holdt tilbake erfaringer eller oppfatninger om arbeidet og oppleringen.
For a redusere min pavirkning, ble fokusgruppeintervjuene gjennomfart og moderert av en
kollega, som ikke har noen spesiell rolle i RevNatus, men kunnskap om kvalitative metoder
og intervju (55). Jeg deltok i fokusgruppene som observater og tok notater undervegs, men
deltok ikke aktivt i intervjuene. Disse notatene ble en del av prosjektloggen og ga god

tilleggsinformasjon da intervjuene skulle transkriberes og senere analyseres (32).

40



Malet var a rekruttere mellom fem og atte informanter i fokusgruppene (47). Siden jeg var
kjent for informantene gjennom arbeidet med kvalitetsregisteret, var jeg bevisst pa ikke a
legge press pa noen om a delta i studien. Allikevel ble jeg ngdt til & purre eller etterspgrre svar

pa min foresparsel hos flere da noen ikke responderte pa henvendelsen med en gang.

Den ene fokusgruppen hadde fem informanter og var preget av god dynamikk. Informantene
drgftet tema som kom fram under samtalen, eksempelvis hvordan de best organiserte
innregistreringen av data med pasienten tilstede og hvilke system de hadde lagd for & holde
oversikt over pasienter og papirer. | den andre fokusgruppen ble det bare tre informanter. Fem
hadde gitt muntlig svar om at de ville delta, men to av dem trakk seg like fgr intervjuet var
planlagt a starte. Det ble tatt en avgjarelse pa a gjennomfare intervjuet, selv om jeg var klar
over at dette var en svakhet og kunne fare til darligere gruppedynamikk (45, 46). Dette
fokusgruppeintervjuet ble heller ikke like dynamisk, informantene snakket mer en og en, og
moderatoren matte stille mer dirkete sparsmal slik at alle informantene uttalte seg om alle
tema. Moderatoren hadde for begge fokusgruppene informert om opplegget og kjareregler for
fokusgruppene. Intervjuguiden hadde relativt apne tema, og det ble ikke gjort justeringer av

intervjuguiden mellom de to fokusgruppene.

For & minimere mulig bias av meg som forsker og stillingen min som registerkoordinator

vektla jeg i min informasjon til informantene a tydeliggjere at denne studien ikke dreide seg

om evaluering av selve RevNatus eller arbeidet de gjorde, men hvilke erfaringer de hadde
med organisering av datainnsamlingen og arbeidet med RevNatus. Jeg vurderte ogsa om
andre uten relasjon til informantene burde gjennomfare intervjuene, men samtidig vurderte
jeg det som viktigere at intervjuer kjente godt til registeret, studiens mal, forsto raskt hva

informantene snakket om, og kunne stille relevante oppfelgingssparsmal (45).

De individuelle intervjuene ble foretatt pa telefon, dette var mest av praktiske hensyn, men
ogsa en fordel da den «fysiske avstanden» med telefon kunne gjere det enklere for
informantene a snakke fritt (45) nar intervjueren var meg, og informantene hadde en relasjon
til meg som registerkoordinator. Samtidig har telefonintervju en svakhet ved at intervjuer
mister en del informasjon gjennom observasjon nar intervjuet ikke skjer ansikt til ansikt. For a
minimere risikoen for misforstaelser, eller at jeg fikk med meg alt det informantene sa, ba jeg

informantene om & bekrefte om jeg hadde oppfattet dem riktig gjennom samtalen (45).

Malterud antyder at det kan veere vanskelig a vite nar et kvalitativt forskningsspgrsmal er

tilstrekkelig saturert (47). Dette fordi systematisk tekstkondensasjon ikke sammenligner
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tekstene for a se om noe nytt tilfares til forskjell fra analysetilneermingen basert pa Grounded
Theory (56). Malterud bruker begrepet informasjonsstyrke, og skriver at informasjonsstyrken
i en studie beror pa hvor spesifikt malet eller forskningssparsmalet er, utvalget,
teorigrunnlaget, hvor god og fokusert dialogen er, og hvor spesifikk analysene er (34). Ved en
helhetlig gjennomgang av alt transkribert materiale ble det vurdert at forskningsspgrsmalet
var tilstrekkelig saturert (45).

5.2.4 Analysene
En styrke med denne studien er at intervjuene ble transkribert fortlgpende av meg, og det ga

meg som forsker en nerhet til teksten (45) og mulighet til & danne meg et helhetsbilde av
innholdet i intervjuene. Den analytiske tilneermingen, systematisk tekstkondensering, ble
vurdert som hensiktsmessig da den beskriver analyseprosessen steg for steg (49), den ivaretar
den metodiske kvaliteten, og er godt egnet for en uerfaren forsker (49). Nar intervjuene var
transkribert, ble de gjennomgatt og draftet med kolleger i en starre analysegruppe for a finne
de forelgpige tema. A fa flere perspektiver pd mulige tema, slik som denne analysegruppen
gjorde, styrker den interne validiteten av resultatene (55). De transkriberte intervjuene ble
fordelt og gjennomgatt i felles mater, bade nar det gjaldt identifisering av meningsbarende
enheter, systematisk abstraksjon av innholdet, og konsensus om endelige tema og tilhgrende
subtema (49).

5.2.5 Validitet
Forskningssparsmalet i denne studien er relativt smalt, noe som ifglge Malterud gir rom for et

mindre utvalg (47), samtidig kan en ikke utelukke at flere informanter kunne tilfgrt noen nye
perspektiver pa hvordan sykepleierne arbeider med innregistreringen av data i RevNatus.
Utvalget var hentet fra gruppen kontaktsykepleiere i RevNatus som arbeider mest med
innregistreringer av data i registeret, dialogene i intervjuene var fokuserte, slik at det er grunn
til & tro at resultatene gjenspeiler sykepleiernes erfaringer med innregistrering av data i

RevNatus.

Denne studien kan ha en verdi for andre kvalitetsregistre i forbindelse med egne utviklings og
valideringsprosesser fordi den belyser hva arbeidet med et kvalitetsregister kan medfare bade

nar det gjelder logistikk, ressurser, samarbeid mellom yrkesgrupper, utfordringer og
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opplaeringsbehov. Resultatene kan ogsa benyttes som grunnlag for & utarbeide beskrivelser og
standardisering av kontaktsykepleierfunksjonen i RevNatus.

5.3 Konklusjon
Denne studien fant at sykepleierne er sentrale bidragsytere i oppfglgingen av og

datakvaliteten i kvalitetsregisteret RevNatus og i oppfglgingen av pasienter med
inflammatorisk revmatisk sykdom i forbindelse med svangerskap. Resultatene fra denne
studien synliggjer at sykepleiere som arbeider med kvalitetsregisteret har behov for bred
kompetanse som innbefatter klinisk fagkompetanse, organisatorisk kompetanse og
kompetanse om datakvalitet. Studien viser ogsa at det er behov for kontinuerlig opplering i
datakvalitet og om selve variablene som inngdr i registeret. Kontaktsykepleierne tar et stort
ansvar for registerarbeidet som innbefatter mange ulike arbeidsoppgaver for & opprettholde
aktiviteten og kvaliteten i registeret lokalt. Studien viser ogsa viktigheten av a ha fokus pa

implementering av registerarbeidet slik at det blir en del av de daglige rutinene i avdelingen.
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Vedlegg 1

Intervjuguide fokusgruppe

Spgrsmal / tema

1. Hvordan opplever dere arbeidet med registering av data i RevNatus?

2. Kan dere si litt om hvordan dere organiserer arbeidet med RevNatus pa deres
arbeidsplass?

fordeling av andre oppgaver, rutiner, prosedyrer?

3. Fikk dere noen form for oppleering for dere startet med arbeidet — (fortell /utyp)?

4. Opplever dere a ha tilstrekkelig kunnskap og kompetanse til & gjennomfare
registreringene, eller er det noe dere mangler (hva / hvorfor/ hvordan)?

5. Opplever dere arbeidet med dataregistrering i RevNatus som “nyttig” — hvorfor /
hvorfor ikke?
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Vedlegg 2

Individuell intervjuguide

Tema som en sier noe om
1. Egne erfaringer med arbeidet med RevNatus
a. Opplering
b. Kunnskap
2. Organiseringen av arbeidet er pa din arbeidsplass
a. Kommunikasjon
b. Samarbeid
3. Datakvaliteten i Revnatus (forklarer -gyldige data, oppdaterte data,
riktige data)
Komplette data, missing data
4. Nytte av RevNatus
a. | hverdagen
5. Andre ting
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personopplysningsloven § 31. Personopplysningene som blir samlet inn er ikke sensitive, prosjektet er samtykkebasert og
har lav personvernulempe. Prosjektet har derfor fatt en forenklet vurdering. Du kan ga i gang med prosjektet. Du har
selvstendig ansvar for a fglge vilkarene under og sette deg inn i veiledningen i dette brevet.

Vilkar for var vurdering

Var anbefaling forutsetter at du gjennomfgrer prosjektet i trad med:

* opplysningene gitt i meldeskjemaet
* krav til informert samtykke
* at du ikke innhenter sensitive opplysninger

* veiledning i dette brevet
NTNU sine retningslinjer Krav til informert samtykke
Utvalget skal fa skriftlig og/eller muntlig informasjon om prosjektet og samtykke il deltakelse. Informasjon ma minst
omfatte:
at NTNU er behandlingsansvarlig institusjon for prosjektet
daglig ansvarlig (eventuelt student og veileders) sine kontaktopplysninger
prosjektets formal og hva opplysningene skal brukes til

Dokumentet er elektronisk produsert og godkjent ved NSDs rutiner for elektronisk godkjenning.

NSD — Norsk senter for forskningsdata AS ~ Harald Hérfagres gate 29 Tel: +47-55 58 21 17 nsd@nsd.no Org.nr. 985 321 884
NSD — Norwegian Centre for Research Data NO-5007 Bergen, NORWAY  Faks: +47-55 58 96 50 www.nsd.no

* for datasikkerhet
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hvilke opplysninger som skal innhentes og hvordan opplysningene innhentes

nar prosjektetskal avsluttes og nar personopplysningene skal anonymiseres/slettes Pa nettsidene vare finner dumer
informasjon og en veiledende mal for informasjonsskriv.

Forskningsetiske retningslinjer

Sett deg inn i forskningsetiske retningslinjer.

Meld fra hvis du gjgr vesentlige endringer i prosjektet
Dersom prosjektetendrer seg, kandetvaere ngdvendig dsendeinnendringsmelding. Pa vare nettsider finner du svar
pa hvilke endringer du ma melde, samt endringsskjema.

Opplysninger om prosjektet blir lagt ut pa vare nettsider og i Meldingsarkivet
Vihar lagt ut opplysninger om prosjektet pa nettsidene vare. Alle vare institusjoner har ogsa tilgang til egne
prosjekter i Meldingsarkivet.

Vi tar kontakt om status for behandling av personopplysninger ved prosjektslutt
Ved prosjektslutt 30.11.2018 vil vi ta kontakt for & avklare status for behandlingen av personopplysninger.

Gjelder dette ditt prosjekt?

Dersom du skal bruke databehandler

Dersom du skal bruke databehandler (ekstern transkriberingsassistent/spgrreskjemaleverandgr) ma du innga en
databehandleravtale med vedkommende. For rdd om hva databehandleravtalen bar inneholde,

Hvis utvalget har taushetsplikt

Vi minner om at noen grupper (f.eks. opplaerings- og helsepersonell/forvaltningsansatte) har taushetsplikt. De kan
derfor ikke gi deg identifiserende opplysninger om andre, med mindre de far samtykke fra den det gjelder.

Dersom du forsker pa egen arbeidsplass

Vi minner om at nar du forsker pa egen arbeidsplass ma du vaere bevisst din dobbeltrolle som bade forsker og
ansatt. Ved rekruttering er det spesielt viktig at forespgrsel rettes pa en slik mate at frivilligheten ved deltakelse
ivaretas.

Se vare nettsider eller ta kontakt med oss dersom du har spgrsmal. Vi gnsker lykke til med prosjektet

Vennlig hilsen

Dag Kiberg Belinda Gloppen Helle

Kontaktperson: Belinda Gloppen Helle tlf: 55 58 28 74 / belinda.helle@nsd.no
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Vedlegg 4

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Sykepleierens erfaringer med registrering av data om svangerskap og
revmatisk sykdom i kvalitetsregisteret RevNatus

Dette er et spgrsmal til deg om 3 delta i et forskningsprosjekt hvor jeg gnsker a fa kunnskap om
sykepleieres erfaringer med registreringer i RevNatus. Jeg gnsker 3 fa frem kunnskap som kan bidra til
kvalitetsutvikling av registeret og sikre optimal kvalitet pa data. Formalet med studien er a utforske
dine erfaringer med handtering av variabler og data i kvalitetsregisteret RevNatus.

Du er valgt ut som en mulig deltaker fordi du er oppgitt som kontaktperson for RevNatus og jobber
med dette registeret jevnlig.

NTNU er ansvarlig for prosjektet.

Hva innebeerer prosjektet?

Du vil bli bedt om a delta i et fokusgruppeintervju sammen med 5 til 8 andre sykepleiere fra andre
sykehus som ogsa jobber med RevNatus. | fokusgruppeintervjuet er jeg som prosjektleder tilstede for
hjelpe til med a lede gruppesamtalen og en annen sykepleier fra NKSR deltar som observatgr og
sekreteer.

Samtalene vil bli tatt opp og lagret for renskrivning og videre behandling av meg som prosjektleder.
Sensitive opplysninger som kommer opp i diskusjonen omfattes av var felles taushetsplikt. Dine
uttalelser vil bli anonymisert og bli behandlet konfidensielt gjennom hele prosjektet. Informasjonen
som samles inn vil bli brukt i dette forskningsarbeidet og lydopptak slettes etter bruk.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke sitt samtykke

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker & delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa
siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Dersom du trekker
deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger/ditt bidrag, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du
senere gnsker 3 trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte prosjektleder Hilde
Bjgrngaard pa tif: 99291517 eller pr e-post: hilde.bjorngaard@ntnu.no
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Hva skjer med informasjonen fra deg?

Lydopptakene vil bli analyserte og brukt som grunnlag til & besvare problemstillingen min, som
tilsvarer tittelen pa dette dokumentet. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om
deg og rett til a fa korrigert eventuelle feil i den informasjonen som er registrert om du gnsker det.
Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. |
analysen av intervjuene vil navn bli byttet ut med pseudonymer.

Jeg har ansvar for forskningsprosjektet og at opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate.
Informasjon og bidrag fra deg vil bli anonymisert eller/og slettet senest fem ar etter prosjektslutt.

@konomi

Fokusgruppeintervjuet vil bli gjort i forbindelse med arlig seminar i februar 2018 i regi av NKSR.
Tidspunkt vil bli organisert slik at det ikke skal g& pa bekostning av ordinaert program pa seminaret
Godkjenning

Det sendes melding om prosjektet til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD)

Innsending

Eventuelle spgrsmal kan rettes til prosjektleder: Hilde Bjgrngaard, e-post:
Hilde.Bjorngaard@ntnu.no. TIf: 99291517

Skjemaet kan enten returneres til meg i vedlagte returkonvolutt eller sendes pr. e-post.

Samtykke til deltakelse i PROSJEKTET

Jeg er villig til A deltai prosjektet

Sted og dato

Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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Vedlegg 5

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

Sykepleierens erfaringer med registrering av data om svangerskap og
revmatisk sykdom i kvalitetsregisteret RevNatus

Dette er et spgrsmal til deg om 3 delta i et forskningsprosjekt hvor jeg gnsker & fa kunnskap om
sykepleieres erfaringer med registreringer i RevNatus. Jeg gnsker a fa frem kunnskap som kan bidra til
kvalitetsutvikling av registeret og sikre optimal kvalitet pa data i registeret. Formalet med studien er a
utforske dine erfaringer med handtering av variabler og data i kvalitetsregisteret RevNatus.

Du er valgt ut som en mulig deltaker fordi du er oppgitt som kontaktperson for RevNatus og jobber
med dette registeret jevnlig.

NTNU er ansvarlig for prosjektet.

Hva innebeerer prosjektet?

Du vil bli bedt om 3 delta i et individuelt intervju, som foregar mellom deg, som informant og meg,
som prosjektleder. | dette intervjuet gnsker en a fa rede pa dine erfaringer med kvalitetsregisteret
RevNatus.

Samtalen vil bli tatt opp og lagret for renskrivning og videre behandling av prosjektleder. Sensitive
opplysninger som kommer opp i diskusjonen omfattes av var felles taushetsplikt. Dine uttalelser vil bli
anonymisert og bli behandlet konfidensielt giennom hele prosjektet. Informasjonen som samles inn vil
bli brukt i dette forskningsarbeidet.

Frivillig deltakelse og mulighet for a trekke sitt samtykke

Det er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaeringen pa
siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt samtykke. Dersom du trekker
deg fra prosjektet, kan du kreve a fa slettet innsamlede opplysninger/ditt bidrag, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i vitenskapelige publikasjoner. Dersom du
senere gnsker 3 trekke deg eller har spgrsmal til prosjektet, kan du kontakte prosjektleder Hilde
Bjgrngaard pa tif: 99291517 eller pr e-post: hilde.bjorngaard@ntnu.no

Hva skjer med informasjonen om deg?

Lydopptakene vil bli analyserte og brukt som grunnlag til & besvare problemstillingen min, som
tilsvarer tittelen pa dette dokumentet. Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om
deg og rett til a fa korrigert eventuelle feil i den informasjonen som er registrert
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om du gnsker det. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn eller andre direkte gjenkjennende
opplysninger. | analysen av intervjuene vil navn bli byttet ut med pseudonymer. Prosjektleder har
ansvar for forskningsprosjektet og at opplysninger om deg blir behandlet pa en sikker mate.
Informasjon og bidrag fra deg vil bli anonymisert eller/og slettet senest fem ar etter prosjektslutt.

@konomi
Intervjuet vil bli gjort pa dagtid pa et egnet rom og individuelt i forbindelse med ordinaert besgk i
forbindelse med RevNatus. Det vil forega mellom deg som informant og meg som prosjektleder. Dato
og tidspunkt vil bli organisert i samarbeid med deg og NKSR som vanlige RevNatus besgk.

Godkjenning
Det sendes melding om prosjektet til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD)

Innsending

Eventuelle spgrsmal kan rettes til prosjektleder: Hilde Bjgrngaard, e-post:
Hilde.Bjorngaard@ntnu.no. TIf: 99291517

Skjemaet kan enten returneres til meg i vedlagte returkonvolutt eller sendes pr. e-post.

Samtykke til deltakelse i PROSJEKTET

Jeg er villig til A deltai prosjektet

Sted og dato

Deltakers signatur

Deltakers navn med trykte bokstaver
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@NTNU

Kunnskap for en bedre verden



