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Forord

Denne rapporten presenterer prosjektet «Hverdagen med O;» som var eit
samarbeidsprosjekt mellom Helse Fgrde HF, Hggskulen i Sogn og Fjordane (HiSF) og
Landsforeningen for hjerte- og lungesyke (LHL). Prosjektrapporten skildrar arbeidet med &
utvikle, implementere og evaluere ein kommunikasjonsperm til bruk for personar som far
langtids oksygenterapi (LTOT), og for helsepersonell pa ulike nivd i helsetenesta.

Prosjektet sin oppdragsgjevar var Helse Fgrde HF representert ved Laerings og
Meistringssenteret. Prosjektleiar var Nina Johnsen Midthe (sjukepleiar). Prosjektgruppa har
vore sett saman av Sissel Stavgstrand ( brukarrepresentant LHL, Flora), Kari Lgkkebg
{brukarrepresentant), Camilla Fosse (spesialfysioterapeut, Helse Fgrde HF}, Bianka Lamm
{lungelege, Helse Fgrde HF), Grete Berg Grimelid {spesialsjukepleiar Helse Farde HF) , Ann
Kristin Larsen Espeseth (sjukepleiar og oksygenkontakt, Flora kommune} , Normund Svoen
(praksiskonsulent Helse Fgrde HF og fastlege Flora kommune) og Anne- Grethe Halding
(sjukepleiar og farsteamanuensis, Hégskulen i Sogn og Fjordane). Arvid Larsen og Odd
Anders Naustheller (brukarar) har fatt dokument til gjennomiesing og dei har komme med
nyttige innspel. Odd Anders Naustheller dgydde dessverre i januar 2012, og vi miste da ein
viktig samarbeidspartnar.

Styringsgruppa er sett saman av Stig Igland (avdelingssjef for Laerings og meistringssenteret,
Helse Fgrde HF) og Irene Steinsvik fra LHL. Dei har fatt referat frd alle prosjektmate, og dei
har gitt nyttige innspel og oppmuntring undervegs.

Prosjekigruppa vil takke Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering for at den valte & stgtte
«Hverdagen med O;» 0g med det ga oss spelerom til & gjennomfgre eit spennande prosjeki.
Vi vil og rette ein takk til oppdragsgivar Helse Fgrde HF som sag nytta av prosjektet og gav
oss handlingsrom og til HISF, LHL, brukarane og oksygenkontaktane for godt samarbeid og
stptte undervegs.

Prosjektgruppa vil og takke brukarar og fagpersonar som har vore villige til 3 delta i
prosiektet. Vi har mett mykje engasjement og stgtte undervegs. Vi er og takksame for at
brukarar og fagpersonar deltok pa nettverkssamlingane med praktisk hjelp og flotte innlegg.
Prosjektleiar vil til sist rette ein stor takk til mediemene i prosjektgruppa for deira
engasjement og innsats giennom heile prosjektperioden.

Florg, 31.01.13. Nina Johnsen Midthg



Samandrag

Prosjektet "Hverdagen med O,” vart igangsett for & bidra i utviklinga av ein meir heilskapleg
behandlingskjede for omsorg, oppfelging og behandling av personar som far langtids
oksygen terapi (LTOT} i Sogn og Fjordane.

Malsetting for prosjektet var & utvikle ein kommunikasjonsperm til bruk for personar som
far LTOT, og for heisepersonell pa ulike niva i helsetenesta. Kommunikasjonspermen skulle
utviklast som eit samarbeidsprosjekt mellom brukarar og fagpersonar pa ulike niva.
Gjennomfgring. Det vart sett ned ei prosjektgruppe med brukarar og fagpersonar fra
primaerhelsetenesta, spesialisthelsetenesta og Hggskulen i Sogn og Fjordane. Data vart
samla inn fra brukarar, pargrande og helsepersonell for & £ opplysningar om deira behov og
gnske for ein kommunikasjonsperm. To spgrjeskjema, fokusgruppeintervju og dialog pa
nettverkssamlingar for brukarar og helsepersonell vart nytta for 4 samle inn data.
Kommunikasjonspermen «Min oksygenperms» vart utvikia pa bakgrunn av desse
opplysningane og seinare sett | produksjon. Evaluering av permen vart gjennomfgrt etter
same metodar som i fgrundersgkinga.

Resultat. Prosjektet har giennomfert likeverdig deltaking av brukarar og helsepersonell
giennom heile prosessen. Vi har gjennom deling av erfaringskunnskap og fagkunnskap fatt
ny kunnskap om sdrbare omrade i oppfalging av brukarane. Kommunikasjonspermen er
utvikia og implementert til ei gruppe brukarar. Den er og implementert i behandlingskjeda
for personar som far LTOT behandling. Vi vurderer at kommunikasjonspermen har stor
nytteverdi for dej involverte, og at den i hovudsak fungerer etter intensjonane. Permen er
gjort tilgjengeleg for andre og fareligg ogsd elektronisk, og den kan lastas ned fra Helse
Forde sin nettstad. Arbeidet med permen er og presentert i fleire interne og eksterne fora.
Vidare planar. Saman med LHL er det planlagt 3 vidarefgre nettverkssamlingane for brukarar
og helsepersonell med vidare evaluering og utvikling av permen. Arbeidet skal publiserast i
fleire fora.
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1.0 Bakgrunn og malsetting for prosjektet

Prosjektet “Hverdagen med O," er eit prosjekt som bygger vidare pd erfaringane vi gjorde
etter Helse og Rehabiliteringsprosjektet “Handlingsrom gir pusterom” (2003/2004). | dette
prosjektet utvikla ein eit nettverk av lokale oksygenkontaktar i primzaer- og

spesialisthelsetenesta i Sogn og Fjordane. Det vart ogsa etablert eit likemannsnettverk.

| ettertid er det i samarbeid med Landsforeningen for hjerte- og lungesyke {LHL) arrangert
arlege lokale samlingar for brukarar, pargrande og helsepersonell. Evalueringa av prosjektet
"Handlingsrom gir pusterom” viste at oppfelginga av oksygenbrukarane i Sogn og Fjordane
betra seg etter dette. Erfaringane viste og at det var behov for a vidareutvikle eit
kommunikasjonsverktgy mellom dei ulike nivaa i helsetenesta. Ved a involvere brukaren og
nettverket rundt i stgrst mogeleg grad gnska vi @ auke den enkelte brukar sin kontroli og
paverknad pa oppfelging og behandling. Malet med prosjektet var difor 3 utvikle ein
kommunikasjonsperm til hjelp i oppfalging av oksygenbrukarar, og 3 evaluere kva nytie

denne har for brukarar, pargrande og helsepersonell.

1.1 Bakgrunn

KOLS har utvikla seg til 3 bli ein av dei store folkesjukdommane | Norge. Personar med langt
kommen KOLS er den stgrste gruppa blant dei som far cksygenbehandling i heimen{Gulsvik
& Bakke, 2004).Prosjektet “Hverdagen med oksygen” hadde som overordna mal & bidra til
utvikling av heilskaplege behandlingskjeder for omsorg, oppfglging og behandling av
personar i Sogn og Fjordane som far langtidsoksygen terapi {LTOT) . For tida er det ca 50-60

personer som far LTOT behandling i Sogn og Fjordane (Register i Helse Fgrde HF).

Langtidsoksygenbehandling vert ofte tilbydd som livsforlengande behandling. Det vert gitt
oksygen meir enn 15 timar i dggnet, helst 24 timar i deégnet. Dette har dokumentert effekt i
forhold til overleving {Gulsvik & Bakke, 2004). Doseringa er individuell og ma tilpassast
pasienten sine blodgassverdiar i fglgje Nasjonale Retningslinjer anbefalt av Norsk forening

for Lungemedisin (2005).

Helsepedagogisk forsking har for lenge sidan vist {Pettersen & Veenstra, 1999) at

gjennomsnittspasienten berre hugsar to eller tre ting fra ein konsultasjon, avhengig av kor



mykje det vert informert om. Oksygenbehandling er ei krevjande hehandling, og mange av
desse pasientane far ogsa anna medisinsk behandling som krev mykje informasjon.
Behandlinga si form kan gi ein del utfordringar i forhold til opplaering og bruk. [ tillegg kan
hypoksemi gi konsentrasjonsvanskar og hukommelsesvikt (Gulsvik & Bakke, 2004). Bade
under sjukehusinnlegging og legebespk er det ofte mykje informasjon som blir gitt pa ein
gong. Dette medfarer ekstra utfordringar | forhold til kommunikasjon, pasientopplaering og
informasjonsflyt. Spesielt verkar det som at "gyeblikkelig hjelp» konsultasjonar med ukjent
personell opplevas som utfordrande. Eit formalstenleg kommunikasjonsverktgy kan veere

med pd 3 betre dette.

A forflytte seg ut av heimen kan ogsa bli opplevd som vanskeleg for ein del oksygenbrukarar.
Bakgrunnen for det kan vere bade redusert pustekapasitet og utstyret. isolasjon, einsemd og
lite tilgang pa helsetenester som for eksempel fysioterapi kan bli resultatet. Mange av dei
som har behov for oksygenbehandling i heimen slit med angst, depresjon og isolasjon.
tdentifisering og behandling av angst og depresjon er viktige element i behandlinga.
Markussen skildrar i ein fagartikkel i Sykepleien (2009) at KOLS gir angst, og at det er naer
samanheng mellom sjukehusinnleggingar og angst. Vidare skriv Markussen (2009) at
[gysingsorienterte strategiar og prosessar for 3 fremje kunnskap om korleis angsten paverkar
og korleis ein kan m@te den er viktige tiltak. Andenaes fant og i ein studie {2005) om stress,
meistring og livskvalitet hos pasientar med KOLS, at handlingsorienterte strategiar var
hensiktsmessige for a redusere psykologisk stress. Handlingsorienterte strategiar vert
beskreve som 3 bygge pa tidlegare erfaring og sosial stgtte for 3 kunne gjere noko med det
praktiske problemet. Andenzes viser og til andre studier (Scharloo, Kaptein, Weinman, Hazes,
& al., 1998) som viser liknande resultat. Sosial stgtte og tru pd at sjukdommen kan haldast
under kontroll er relatert til betre helse blant personar med kroniske lidingar. Vifladt &
Hopen (2002} skriv at rettleiing skal hjelpe til at enkeltmenneske kan gjere sjglvstendige val
og far kraft til § meistre eigen livssituasjon. A styrke brukaren sin meistringskompetanse kan

vaere viktig for & sette brukaren i stand til 3 ta ansvarlege val som gjeld eige liv og helse.

Tilpassa trening i trygge omgivnader, pusteteknikkar og slimmobilisering er viktige tiltak for a

betre livskvalitet og hindre vidare utvikling av sjukdommen. Mange brukarar opplever det



utrygt dersom dei helsearbeidarane som skai yte helsehjelp er usikre pa utstyret, og dersom
behandlingsstrategien er uklar og stadig endrast. Oksygenbehandling i heimen krev og
handtering av tekniske apparat. | trad med pasientstudiar av Kvale {1997) viser erfaringar fra
prosjektet "Handlingsrom gir pusterom” at sjukepleiaren sin tekniske kunnskap er viktig for

at pasienten skal kjenne seg trygg.

Tilgangen pa fagpersonar i eit omrade med store avstandar og spreidd folkesetnad som Sogn
og Fjordane fylke er til tider varierande. Nasjonal strategi for KOLS omrédet (HOD, 2006}
papeikar at rett behandling og tidlig identifisering av komplikasjonar er viktige tiltak for &
bremse den vidare utviklinga. Eksempel pa faggrupper som er viktige bidragsytarari
oppfelging av oksygenbrukarar er legar, sjukepleiarar, hjelpepleiarar, fysicterapeutar,
ergoterapeutar, ernzringsfysiolog og representantar fra NAV. Kompetanseoverfgring og
rasjonell samhandling mellom dei ulike nivaa og yrkesgruppene synest a veere av stor verdi.
Pa same mate ser ein for seg at vidareutvikling av likemannsnettverket kan vaere eit viktig
bidrag. Kompetanseoverfgring fra spesialisthelsetenesta til kommunehelsetenesta er viktig
for at helsepersonell blir kvalifiserte for 3 ivareta omsorga for oksygenbrukarar (Bratvold,
Gravdal, Moland, & Sgrensen, 2006). Prosjektet har som eit delmal 4 auke kompetansen hja
helsepersonell pa dei ulike niva i helsetenesta for 3 betre omsorg og behandling til
malgruppa. Ein kommunikasjonsperm vil kunne brukast som rettleiing og oppslagsverk for
helsepersonell pa dei ulike nivd, Kommunikasjonspermen kan pa den maten vere med pa 3
systematisere behandlinga og ein kan unnga at den vert endra dersom dette ikkje er del av

ein langsiktig plan.

| den Nasjonale KOLS- strategien for 2006-2011 {(HOD 2006) vert det framheva at det begr
vere ein viktig prioritering & utvikle god systematikk i oppfglginga av KOLS pasieniar i
primaer- og spesialisthelsetenesta. Det vert ogsa tilrddd a utvikle heilskaplege
behandlingskjeder og at ein ma ha som maisetting 3 fa rasjonell samhandling meliom de
utike nivaa i helsetenesta. Samhandlingsreforma, (St.meld. nr. 47 (2008-2009} har som
intensjon a auke samhandlinga mellom kommunehelsetenesta og spesialisthelsetenesta.
Prosjektet si malsetting er i trad med Samhandlingsreforma sine intensjonar og Nasjonal

strategi for KOLS omradet 2006-2011.



1.2 Mal

1.2.1 Overordna mal

Prosjektet "Hverdagen med O, ” skal bidra til & utvikle ein meir heilskapleg behandlingskiede
for omsorg, oppfaiging og behandling av personar som far langtids oksygen terapi (LTOT) i
Sogn og Fjordane. Brukaren skal i stgrre grad fa hgve til 3 oppleve auka tryggleik og kontroll i
det daglege. Dette krev auka kunnskap og betre kommunikasjon mellom dei ulike nivd i
helsetenestene. Sterkare brukarinvolvering og vidareutvikling av likemannsnettverket i
dette arbeidet kan tilfgre helsepersonell og andre i stgtteapparatet nyttig kunnskap.
Helsepersonell sit inne med fagkunnskap, og brukaren har ekspertkompetanse i kraft av
kunnskap om eigen kropp, seg sjglv og sin livssituasjon. Denne kunnskapen ma sjdast pa som
likeverdig dersom brukarmedverknaden skal bli reell. {Andreassen, 2008}, Prosjektet skal og
medverke til kompetanseoverfgring mellom de ulike nivé i helsetenesta og forbetre

helsetenestene som er tilbod til malgruppa.

1.2.2 Hovudmal
Hovudmalet for prosjektet er & utvikle ein kommunikasjonsperm til bruk for personar som

far langtids oksygenterapi, og for helsepersonell pa ulike niva i helsetenesta.
Kommunikasjonspermen skal utviklast som eit samarbeidsprosjekt mellom brukarar og

fagpersonar pd ulike niva.
1.2.3 Opphavlege delmal (milepelar) og framdriftsplan for prosjektet

1. Kvartal 2011

Mgte | prosjektgruppa

Utvikle/bestemme metode for innsamling av data og evaluering
Planlegging av kurs/nettverksamling for helsepersonell og brukarar
Planlegging av videreutvikling av likemannsnettverk

Hospitering

e & & & O

2. Kvartal 2011

e Magte i prosjektgruppa

° Kompetansehevande tiltak

. Heimebesgk/innsamling av data

® Vurdere design/utforming av kommunikasjonspermen

3. Kvartal 2011
. Mgte i prosjektgruppa



® Gjennomfare nettverksamling for brukarar og helsepersonefi

a Bearbeiding av data og tilbakemelding fra brukar og helsepersonell
e Produksjon av kommunikasjonspermen
® Heimebesgk/innsamling av data/eventuelt giennomgang av kommunikasjonsperm
4. Kvartal 2011
e Mgte i prosjektgruppa
® Heimebespk/gjennomgang av kommunikasjonsperm
@ mplementering av kommunikasjonspermen
Planlegge samling for brukarar og helsepersoneil i 2012,
® Evaluering av prosjektet

1.2.4 Finanseringsplan
Det vart sgkt og innvilga prosjektstgtte pa kr. 200.00 fra Extrastiftelsen Helse og

Rehabilitering via LHL. Eigeninnsatsen fra oppdragsgivar, Helse Fgrde, var kr. 146 000.

2.0 Prosjektgjennomfering og metodar
Prosjektet sin oppdragsgivar var Helse Fgrde (HF) representert ved Laerings og

Meistringssenteret. Prosjektleiar var Nina Johnsen Midthg (sjukepleiar).

Prosjektgruppa elles var samansett av ein representant fra LHL Flora, ein brukarrepresentant
fra malgruppa {oksygenbrukar), tre representantar fra spesialisthelsetenesta{lungelege,
lungesjukepleiar, fysioterapeut), to representantar fra primaerhelsetenesta {oksygenkontakt,
fastlege/praksiskonsulent) og ein representant frd Hagskulen i Sogn og Fjordane (HiSF)
(sjukepleiar, farsteamanuensis}. | tillegg var to brukarar tilslutta gruppa som
referansepersonar. Dette vart gjort fordi nokre av brukarane hadde for darleg helse til &
delta pa meta. Dei fekk tilsendt alle sakspapir og forslag til uttale.

Det er gijennomfgrt 7 prosjektmegte i prosjektperioden. Styringsgruppa har vore Stig lgland,
avdelingssjef for Laerings og meistringssenteret i Helse Fgrde, og prosjektradgivar Irene

Steinsvik, LHL.

2.1 Endring i forhold til prosjektplan i soknad

Prosjektet er gjennomfgrt etter planen i sgknaden med to unntak.

1. Viplanla fgr oppstart eit ettarig prosjekt. Det viste seg at utarbeiding og produksjon
av permen tok lengre tid enn det vi trudde, og vi har difor teke i bruk 2012 som
sjuttér.



2. | prosjektplanen 13 det inne planar om hospitering. Prosjektgruppa har nytta andre
kompetansehevande tiltak. Vi har prioritert at medlemmene i prosjektgruppa har
delteke pé fagseminar om oppfeiging av personer med lungesjukdom og om
brukarmedverknad i forsking og fagutvikling. Prosjektet er blitt presentert med
poster pd eit av desse fagseminara.

2.2 Metodar i gjennomfaringa

Prosjektet vart gjennomfart i tre fasar; f@drundersgking og utvikling av perm, implementering
og evaluering. | fgrundersgkinga samla vi opplysningar om behov og gnske via
datainnsamling fra brukarar, pargrande og helsepersonell. Kommunikasjonspermen vart
utvikla av prosjektgruppa pa grunnlag av dette. Den vart sa implementert av
oksygensjukepletarar fra Helse Fgrde (prosjektleiar og prosjektdeltakar). Evalueringa er
giennomfgrt via datasamling fra brukarar, pargrande og helsepersonell. Det vart sgkt Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS {NSD} om igyve til 3 samle og oppbevare data
{Prosjekt nr 27168, datert 23. 05. 2011}. Metodar for datasamling og implementering vert

utdjupa vidare i teksten.

2.2.1 Utval

Det er samla data fra brukarar, pargrande og helsepersonel, og intervensjonen vart prgvd ut
pa ei utvald brukargruppe som var under LTOT behandling.

Rekruttering av brukarar og pargrande

Det vart rekruttert brukarar til intervensjon samt fgr- undersgking og evaluering med
spgrieskjema ut fra felgjande inkiusjonskriterier:

¢ Klar og orientert

o Psykisk og fysisk helsetilstand som tilseier at brukaren er i stand til & svare pa
spgrsmala

* Starta med oksygenbehandiing i heimen f@r 1. november 2010

Eksklusjonskriterier
¢ Heimerespirator brukar 24 timar i dggnet
e Tracheostomert
e Oksygenbehandling for Clusters hodepine

« Hatt forverring av grunnsjukdom for oksygenbehandling som har krevd
sjukehusinnlegging siste 3 veker

10



Deltakarane vart kontakta av prosjektleiar. Dei vart munnieg informerte om formalet med
prosjektet av prosjektieiar, og dei gav munnleg samtykke til deltaking. Dei som deltok i

fokusgruppeintervjua fikk skriftelig informasjon og gav skriftleg samtykke (Vedlegg 1).

For a rekruttere brukarar og pargrande til fokusgruppeinterviu far og etter intervensjonen
nytta vi ei pragmatisk tilneerming ut fra prosjektet sine ressursar og anteke tilgjenge til
deltakarar. | fgrundersgkinga var tre brukarar og to pargrande som hadde relasjon til
brukarane i utvalet intervjua. | fokusgruppeintervjuet som vart gjennomfert etter
intervensjonen kontakta prosjektleiar personar som hadde erfaring med bruk av permen og
som ho vurderte til & ha ressursar for & delta i intervjuet. Vi kontakta personar som budde i
ein anna del av fylket enn dei som var med i fgrste fokusgruppe intervjuet for 3 kunne fange

opp variasjon innan utike omrade av fyltket. To brukarar og to pargrande vart kontakta.

Rekruttering av helsepersonell

Eit tverrfagleg og tverretatleg utval av helsepersonell deltok i fokusgruppeintervju fgr og
etter intervensjonen. For a rekruttere helsepersonell til fokusgruppeinterviua tok

prosjektleiar direkte kontakt med helsepersonell som gav samtykke til 3 vere med.

2.2.2 Metodar for datasamling, utvikling, implementering og evaluering

Det vart samla inn data frd brukarar, pargrande, og helsepersoneli frd primaerhelsetenesta
og spesialisthelsetenesta for a fa opplysningar om deira behov for og gnske til
kommunikasjonspermen. Vi nytta fire metodar; 1) vurdering av brukaren sin kunnskap,
ferdigheiter og evne til 3 meistre eiga helse ved hjelp av Patient Activation Measure 13 (PAM
13}, 2) eigenprodusert spgrjeskiema til brukarar, 3) fokusgruppeintervju med
helsepersonell, pasientar og pargrande, 4) dialog i nettverkssamlingar med brukarar,

pérgrande og helsepersonell.

Datasamling med spdrjeskiema

Formélet med & nytte sparjeskjema var & fa fram brukarane sitt syn pa kvalitet i
helsevesenet si oppfelging av oksygenbrukarar fgr den planlagde intervensjonen. Vidare
gnska ein & fa fram om det var behov for ein kommunikasjonsperm, og kva den eventuelt
skulle innehalde. Ein gnska ogsa a male grad av pasientaktivering og mogeleg endring etter

innfgring av kommunikasjonsverktey. Vi nytta difor PAM 13 og eit eige spgrjeskjema
11



utarbeida spesielt til bruk i dette prosjektet (vidare kalla spgrjeskjema 11). Det vart kjgpt
lisens fra Insignia Health ("Insignia Health," 2013) for @ kunne ta i bruk PAM 13.

PAM 13, (Patient Activation Measure; oversett til norsk: pasientaktiveringsmal) er ein
validert norsk versjon av eit evalueringsskjema som blir omtala av Steinsbekk i Tidsskrift for
den Norske Laegeforening (2008). Her skriv han mellom anna:

Pasientaktiveringsmdl er et instrument utviklet for G gi et mal pa kunnskap,
ferdigheter og evne til G mestre egen helse og helsetjenestebruk. Den norske
versjonen har god validitet. Verkt@yet er velegnet til evaluering av tiltak som skal
stimulere pasienter til d ta en aktiv rolle i hdndteringen av egen helse (Steinsbekk,
2008, s. 2317).

Skjemaet er sett saman av 13 pastandar som respondenten skarar pa ein skala fra «heilt
ueinig» til «heilt einig» (Vedlegg 2).

PAM har ein eigen mal for utrekning av skar og tolking av desse. Summen av dei 13
pastandane vert lagt saman til ein raskar og malt mot ein aktiveringstabell fra 0 til 100.
Aktiveringsskaren avgjer da kva “activation level” brukaren oppnar (Figur 1).

Level 4

Maintaining Behaviors
&Te Prevent
Level 3 b e

- Achieve guideline behaviors
- Maintain behaviors and learn to
anticipate difficult situstions

Level 2
- Develop bounce back strategies
- Focus on dosing gaps around

nutrition, activity, and coping
‘with emotions

Figur 1: "Four levels of health activation” (Insignia Health, 2013)

Sparjeskjema Il vart utvikla for a kartlegge brukarane sitt syn pa eigen kompetanse og
meistring av utstyr knytt til oksygen behandling, og deira syn pa helsepersonell sin

kompetanse og informasjon. Fgr intervensjonen spurde vi og om kva permen skulle
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innehalde, format, og andre behov knytt til permen. Etter intervensjonen vart desse
sp@rsmala erstatta med spgrsmdl om nytte av permen. Spgrjeskjemaet vart fgrst provd ut pa

fire av brukarane, revidert, og sa teke i bruk.

Datasamling med fokusgruppeinterviu
Fokusgruppeintervju vart nytta som datainnsamiingsmetode for a fa fram ulike erfaringar og

synspunkt fré dei involverte, og for 4 gi muligheit til debatt om desse synspunkta (Krueger &
Casey, 2000). Det vart gjennomfgrt tre fokusgruppeintervju, eitt med helsepersonell og eitt
med brukarar og pargrande fgr intervensjonen, og eitt med brukar, pargrande og
helsepersonell etter intervensjonen. Prosjektleiar var intervjuar. Ein forskar med kjennskap

til fagfeltet var med som moderator.

Det vart utarbeida intervjuguide (Vedlegg 1) til fgrundersgkinga etter ein forelgpig analyse
av data fra spprjeskjema. Til fokusgruppeintervjuet i evalueringsfasen vart guiden noko
omarbeida {Vedlegg 1). Deltakarane fekk pa farehand tilsendt intervjuguide og reglar for
deltaking i fokusgruppeintervju. Intervjuar fglgde spgrsmala i intervjuguiden og bidrog ogsa
i noko grad med sine meiningar. Moderator kom med innspel og utdjupande spgrsmal. Det

vart gjort opptak av intervjuet,

Intervjua vart ordrett transkribert av intervjuar, og utskrift vart sjekka mot tydopptak. |
behandling av teksten vart det nytta kvalitativ innhaldsanalyse (Graneheim & Lundman,
2004). Kvart fokusgruppeinterviu var analyseeininga. Intervjuar og moderator samarbeida
om analysen, og begge deltok i alle deler av tekstsystematiseringa. For a f3 eit
heilskapsinntrykk vart heile teksten fgrst grundig lese gjennom, og det vart laga eit kortfatta
samandrag. Deler av teksten som omhandia det same {meiningseiningar) vart etterpa
identifiserte og koda med stikkord. Meiningseiningar med stikkord vart inndelte i domene
etter hovudspgrsmala i intervjuguiden. Teksten vart sa sortert | kategoriar og
underkategoriar. Ved & ga tilbake til meiningsinnhaldet | teksteiningane vart det sa laga tema

til kvar kategori og underkategori.
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Nettverkssamlingar
Det har vore arrangert to nettverkssamlingar for brukarar, pargrande og helsepersonell

(Vedlegg 3 og 4). Formdlet med samlingane var a dele kunnskap og erfaringar rundt
behandling og oppfelging av brukarar som far LTOT, samt erfaringsutveksling rundt
kvardagslivet for bade brukarar og pargrande. Eit anna viktig mal med samlingane var @ fa
innspel fra deltakarane pé design og utforming av forslaget til «min oksygenperm» pa
samling |, og pa samling Il a fa evaluering av permen.
e Samling | iseptember 2011 samla 42 deltakarar; atte brukarar, seks pargrande og 28
oksygenkontaktar/helsepersonell
e Samling Il i november 2012 samla 49 deltakarar; atte brukarar, seks pargrande (i
tillegg var 2 brukarar og 2 pargrande pamelde, men matte melde avbod}, og 36
oksygenkontaktar/helsepersonell.
| nettverkssamling | fekk deltakarane presentert det endelige forslaget til perm og det vart
gitt hgve til innspel i plenum. Siste del av samling Il var sett av til a evaluere permen.
Deltakarane vart inndelte i grupper; ei pargrandegruppe, ei brukargruppe og fire
helseperscnellgrupper. Gruppene fekk utdelt spgrsmal som grunnlag for diskusjon, dei fa

fram sine synspunkt munnleg i plenum etterpd, og det vart skrive oppsummerande referat.

Utvikling av «Min oksygenperm»

Dei innsamla data fré spgrie undersgkinga, fokusgruppeintervju og nettverkssamling | la
grunniaget for prosjektgruppa sitt arbeid med & utforme innhald og design av permen. |
fasen med utarbeiding av innhaldet i permen vart det sett ned arbeidsgrupper med ansvar
for ulike deler av innhaldet. Forslaga vart sa sende ut pa hgyring i prosjektgruppa og seinare
reviderte etter innspel fra prosjekigruppa og nettverkssamling I. Etter mindre justeringar

vart permen sett i produksjon.

Parallelt jobba prosjektgruppa med 3 fa gode rutinar pd oppdatering av permen. Den
generelle delen i permen vart inkludert som ein del av den elektroniske handboka til
helsefgretaket. Det vil difor komme automatisk paminning om den skal oppdaterast. Mal for
heile permen er lagt ut p3 Helse Fgrde si nettside som lesarvenleg og utskriftsvenleg versjon.

Mal for den medisinske delen av permen ligg i det elektroniske pasientjournal systemet.
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Nar det gjeld den medisinske delen av permen er det gjort avtale om at det er behandlar sitt
ansvar a oppdatere denne. Utfylt medisinsk del blir sendt ut som epikrise etter polikliniske
bespk og sjukehusinnleggingar. Under heimebesgk sjekkar oksygensjukepleiar om
opplysningane er oppdaterte og har ansvar for og felgje opp dette. Den lokale

cksygenkontakten vert ogsa oppmoda om a ta eit medansvar for at permane er oppdaterte.

implementering av «Min oksygenperm»
Permen vart utdelt ved heimebesgk eller ved poliklinikken i tidsperioden januar - juni 2012.

innhaldet i permen vart tilpassa den enkelte brukar, Ved utdeling forsgkte ein a ga igjennom
innhald og formal med permen. Ved oppstart er tida ofte knapp, og giennomgangen blir i
nokre tilfelle litt for rask. | dei fleste tilfella vart det difor gjennomfgrt oppfglging av
oksygensjukepleiar eller lokal oksygenkontakt rett etter oppstart.

Vidare var det eit gnske fra prosjektgruppa at heimesjukepleie og/eller pargrande ogsa var
til stades ved utdeling og gjennomgang av permen, Detie var ikkje alitid mogleg a fa til.
Nokre av brukarane har ikkje heimesjukepleie og ynskjer ikkje kontakt med dei. | tillegg er
det ikkje alle kommunar som har etablert lokal oksygenkontakt. | Igpet av prosjektperioden
har dei fleste kommunar etablert ein kontakt. Forelgpig erfaring er at det var nyttig og
laererikt for alle partar i dei tilfelle den lokale oksygenkontakten var med under

gjennomgangen.

Pargrande er ein szers viktig ressurs for mange av oksygenbrukarane, men det er ikkje alle
som har naere pargrande som bur i naerleiken. Under gjennomgang av permen var det nokre

som hadde pargrande med, andre ikkje.

Det var viktig at alle som var registrert som oksygenkontakter ble kjend med permen og
innholdet i denne. Dei lokale oksygenkontaktane fekk difor delt ut ein komplett perm under
dei felles heimebespka eller sendt ut pr post i perioden januar - mai 2012. Dei kan no fa
ekstra permar til utdeling til anna helsepersonell eller fleire soner i dei ulike kommunane fra
Laerings og meistringssenteret, Helse Fgrde. Dei kan og skrive ut oppdatert versjon fra Helse
Farde si nettside. Det er ogsd mogleg a skrive ut delar av permen til andre pasientgrupper,
t.d. gvingane, behandlingsplan, eller brukarrettleing pa forstgvarapparat. Dei medisinske
avdelingane ved sjukehusa pa Nordfiordeid og i Leerdal har ogsé fatt fleire permar til utdeling
nar brukarar tek til med LTOT behandling
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Informasjonsarbeid

Eit viktig villkar for at permen skal bli teken i bruk er at dei som skal bruke den har kunnskap
om prosjektet og veit at permen eksisterer. Prosjektgruppa har difor lagt vekt pa a informere
bade om prosjektet og permen gjennom ulike kanalar. Av erfaring veit vi at @ na ut med
informasjon kan vere krevjande. Informasjonsflyten i dag er stor, og informasjonen kan lett
«drukne». Informasjon om prosjektet og permen har vore gitt til helsepersonell ved dei
ulike institusjonane i Helse-Fgrde HF og i tilhgyrande kommunar. For @ minne brukaren pa a
nytte permen vart det sendt ut eit brev fgr sommaren 2012 der brukarane vart oppmoda om
4 ta med permen pa tur og under lege/sjukehus besgk. Ein har ogsa etablert rutine pa at det
skal sta ei oppmoding i innkallingsbrevet til poliklinikken om a ta med plastlomma med dei
medisinske opplysningane ved oppmgte. Ein oppfordrar ogsa til at det vert informert i

epikrisa om at pasienten har ein oksygenperm.

Vi har presentert prosjektet og permen i fleire fora for a gjere prosjektet og permen kjende.
Det er halde foredrag pa eit forum for helsepersonell, «Fredagsmgtet» , i Helse Fgrde, og
under Forskingsdagane i Sogn og Fjordane (arr. Helse Fgrde og HiSF). Vidare har prosjektet
og permen vore tema under undervisning pa vidareutdanning i Akutt sjukepleie, HiSF, og pa
Nettverksseminar for helsefagleg forsking for tilsette i Helse Vest og hggskulane i UH- nett
Vest (Universitets og hggskulenettet pa vestlandet). Prosjektet har og blitt presentert med
poster (Vedlegg 5) pa Fagmgte for Lungesjukepleiarar i Trondheim og pa Hggskulen i Sogn og
Fjordane. Praksiskonsulenten i Helse Fgrde har og informert om prosjektet i nyheitsbrev og
pa nettsida til praksiskonsulentane som er knytt til Helsefgretaket. Ein av brukar-

representantane har informert om permen nar ho har delteke i FFO og LHL mgte i fylket.

Vi har jamleg nytta nettsida til Helse Fgrde for a legge ut mal til sjglve permen og til a
informere om prosjektet. Det er blitt sendt ut e-post til oksygenkontaktane i kommunane i
fylket for a informere om framgangen i prosjektet og til 8 minne om at permen er delt ut.
Det er ogsa blitt sendt ut e-post med link til nettversjon av permen til lungesjukepleiarar/
oksygensjukepleiarar i andre helsefgretak. http://helse-

forde.no/aktuelt/nyheter/Sider/oppfolging-av-heimebuande-oksygenbrukarar.aspx
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Evaluering

Evaluering vart gjort med same metodar for datainnsamling og analyse som i
ferundersgkinga; 1) eigeprodusert spgrjeskjema blant brukarar, 2) PAM 13, 3)
fokusgruppeintervju, og 4) dialog i nettverkssamling. Det eigenproduserte spgrjeskjemaet

vart modifisert ut fra endring i formalet.

3.0 Resultat og resultatvurdering

3.1 Resultat fra brukar- og helsepersonell undersgking for intervensjon

3.1.1 Resultat frd PAM 13 og spgrjeskjema II
| ferundersgkinga svara 24 deltakarar pa PAM 13, og 25 deltakarar® pa spgrjeskjema Il i

perioden februar - april 2011. Begge spg@rjeskjema vart utfylte under heimebesgk, med
unntak av at to av brukarane svarte pa sp@rjeskjema via telefon. To av informantane var 40-

60 ar, 19 var i alderen 60-80 ar, og fire var over 80 ar.

PAM13
Gjennomsnitt PAM skar var 3,54. Data synte at dei fleste av brukarane, 19 personar, skara
tilsvarande aktiviseringsniva fire, tre tilsvarande niva tre, ein pa niva to, og ein pa niva ein

(Figur 2).

Sumskar PAM 13 fgr intervensjon

m Level 1-4 gjennomsnitteleg skdr 3,54

Figur 2:Gjennomsnitt sum skar PAM 13 f@r intervensjon

! Pr februar 2011 var det 48 brukarar som fekk LTOT i Sogn og Fjordane.
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Data indikerte at fleirtalet i utvalet hadde ein relativt hgg grad av eigenomsorgsaktivering
der dei har tileigna seg nye eigenomsorgsferdigheiter, men samtidig star i fare for a ikkje
meistre periodar med stress og ustabil helse ("Insignia Health," 2013; Steinsbekk, 2008). Vi
vurderte funna slik at det store fleirtalet av brukarane syntes a ha eit
eigenomsorgsaktivitetsniva der dei kunne gjere seg nytte av eit nytt
kommunikasjonsverktgy. Informasjonen som vart gitt ved utlevering av permen vart tilpassa

den enkelte brukar sine personlege ressursar og nettverksressursar.

PAM 13 er sett saman av 13 spgrsmal. Hggste gjennomsnittskar (3.88) var pa spgrsmal sju:
"Jeg er sikker pa at jeg kan gjennomfgre den foreskrevne medisinske behandlingen
hjemme”. Nest hggast gjennomsnittskar (3.80) hadde svara pa spgrsmal seks: “Jeg er trygg
nok til & ta opp det jeg gnsker selv om helsepersonell ikke spgr». Den lagaste gjennomsnitt
skaren (2.92) var pa spgrsmal 3: "Jeg er sikker pa at jeg kan gjgre det som er ngdvendig for a
forebygge eller redusere symptomer eller problemer som skyldes min helsetilstand» (Figur
3). Svara indikerer at brukarane er trygge pa a kunne meistre dei daglege utfordringane, og
at dei har ein trygg relasjon til helsepersonell, men at det er ein tendens til at dei er meir

utrygge i ustabile situasjonar.

Sum gjénnbmﬁnitteleg AN score
ved kvart spgrsmal

13 | _

11' ; TS T

[l * C R ¥ ) N B e}

Figur 3: Gjennomsnittleg PAM skar pa 13 spgrsmal
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Spgrieskiema Il

Sperjeskjema Il skulle kartlegge brukarane sitt syn pa eigen kompetanse og meistring av

utstyr knytt til oksygen behandling, deira syn pa helsepersonell sin kompetanse,

informasjonsflyt, og gnske til permen. Svara gav informasjon som vart nytta i utarbeiding av

permen og tilrading til helsepersonell om bruk av permen. Figur 4 syner fordeling av svara pa

desse spgrsmala.

at den og har ein elektronisk lgysing

Figur 4: Spgrjeskjema Il

eodremal |[Heite  |[Noksa ||Noksa |[Heilt |[1kkje
P ueinig ||ueinig |leinig [|einig ||aktuelt

Eg faler meg trygg pd at eg kan handtere oksygenutstyret mitt 2 2| 20 1
Eg foler meg trygg pa at ein eller fleire i familien kan handtere 2 5 17 1
oksygenutstyret mitt
Eg faler meg trygg pa at heimesjukepleien kan handtere 2 1 6 16
utstyret mitt
Eg fgler meg trygg pa at eg er kjend med den

; 3 22
oksygendoseringa eg skal bruke
Eg folger den oksygendoseringa eg har fitt beskjed om a 3 22
bruke
Eg faler meg trygg pd at fastlegen har den informasjonen /
kunnskapen han har bruk for til & gje meg den beste 1 13 11
behandlinga/ vurderinga ved ein forverring av sjukdomen
min
Eg faler meg trygg pd at heimesjukepleien har den medisinske 1 1 a 5 14
informasjonen dei treng for a vere til hjelp i det daglege
Eg fpler meg trygg pa at heimesjukepleien har den
informasjonen og kunnskapen dei treng for a vere til hjelp 3 5 4 13
ved forverring av tilstanden min
Eg faler meg trygg pd at spesialisthelsetenesta har den
kunnskapen den treng for 4 gje meg den beste behandlinga/ 1 6 18
vurderinga ved ein forverring av tilstanden min
For at eg skal ha nytte av ein informasjonsperm er det viktig 1 > 22
at den er i papirformat
For at eg skal ha nytte av ein informasjonsperm er det viktig 6 4 5 10

Brukarane si skdring pa dette skjemaet indikerer at dei har eit hggt meistringsniva i hgve

eige utstyr, dosering og oppfelging av dosering, og tillit til pargrande sitt kompetanseniva.

Svara varierer meir nar det gjeld tillit til helsepersonell sitt informasjons- og

kompetanseniva. Fleirtalet gnskte at permen skulle vere i papirformat.
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Spgrieskjema 1 omfatta og opne spgrsmal. For a fa hjelp i det daglege har brukarar sakna at
heimesjukepleiepersonalet har hatt meir kunnskap om oksygen og behandling og meir tid til
dei, dei har sakna kontinuitet i personalet ved poliklinisk oppfalging, kunnskap om
lungesjukdom hja helsepersonell utanom spesialavdeling, kunnskap om NAV og trygderettar,
og 3 fa tidlegare diagnose. Opplysningar som syntes viktige a fa med i ein
informasjonsperm/kort var dosering av oksygen, rett bruk av oksygen, vedlikehald og
reingjering, medisinske opplysningar inklusive malingar gjort ved heimebesgk og forklaringar
av resultat, medisinske nyheiter, rad om kost, og faremoment ved forverring. Ein generell del
/informasjonsdel bgr innehalde bruksrettleiingar til hjelp for andre og rid ved reise,

slimmeobilisering, treningsgvingar og avspenning, alt med gode illustrasjonar.

For at dei skal ha nytte av permen/kortet er det viktig at den ikkje er for stor, har enkelt
sprak, illustrasjonar, inneheld alle ngdvendige opplysningar, har konkret, ikkje for mykje
tekst, namn pa kontaktperson, prosedyrar ved reise, bestilling av forbruksvarer, klar tekst pa

ryggen, er lett & finne og lett a bruke i akutte tilfelle.

Data fra sperjeskjema Il indikerer at dei fleste brukarane i studien meistrar sin
oksygenbehandling pa eit hggt nivé. Dette samsvarer med data frd PAM 13. Data indikerer
og at fleire av dei er noko usikre pa om helsepersonell har tilstrekkeleg kunnskap til @ kunne
gi den individuelle hjelpa som trengs. Data som gjeld heimesjukepersonalet er vanskeleg @
tolke. 13/14 av 25 har svara at dette ikkje er eit aktuelt spgrsmal.  Igyvet frd NSD var det
tkkje gitt heve til & kople personopplysningar med data i dette utvalet pa 25 personar av
totalt 48 brukarar innan eit avgrensa geografisk omrade. Dette gjer tolking av data

vanskeleg, t d kven av brukarane som er mottakarar av heimesjukepleietenester.

3.1.2 Fokusgruppeintervju med helsepersonell og brukarar og piargrande

Datainnsamlinga vart gjort i juni 2011. | brukar/péargrandegruppa var det tre brukarar (to
kvinner og ein mann) og to pargrande (ei kvinne og ein mann}. Brukarane hadde ulik
sjukdomssituasjon og funksjonsniva. To brukte oksygen kontinuerleg, ein ved behov. Alle
budde heime, og ingen hadde regelmessig heimesjukepleie. Dei to pdrgrande som var med

var ektemakar og budde saman med brukarane. | helsepersonellgruppa deltok ein
20



kommunelege, ein spesialist i lungemedisin, ein heimesjukepleiar/oksygenkontakt og ein
sjukepleiar fra spesialisthelsetenesta. Alle hadde personleg erfaring med behandling,

sjukepleie og oppfelging av pasientar som far LTOT.

Deltakarane vart kontakia av prosjektleiar. Dei fekk skriftleg informasjon og dei gav skriftleg
samtykke til deltaking. Prosjektleiar var intervjuar. Ein forskar med kjennskap til fagfeltet var
med som moderator. | helsepersonellintervjuet deltok alle med sine synspunkt, og dei hadde
meiningar om alle spgrsmala som vart stilte. Det vart i etterkant kommentert at i alle fall ein
deltakar kjende seg noko hemma av opptakar. | brukarar/pargrandeintervjuet deltok ogsa
alle med sine synspunkt. Det var litt ujamn aktivitet i gruppa. Pargrande var litt titbakehaldne
i starten, men blei meir med etter kvart. Brukarane sin ulike sjukdomssituasjon og oppleving

av kvardagen viste att i det dei var opptekne av.,

Alle intervjudeltakarar var positive til prosjektet og utarbeiding av kommunikasjonsperm.
Blant helsepersonell var det semje om at det i dag ikkje alltid er tilfredsstillande samanheng
og heilskap i behandlingskjeda til denne brukargruppa. Det var og felles oppfatning om at
kommunikasjonen om den enkelte brukar sin behandling og oppfalging kunne svikte, og at
det var behov for betre informasjonsflyt og informasjonsdeling. Ein trur at spesielt brukarar
med godt funksjonsnivd, som ikkje har heimesjukepleie og tek seg rundt pa eiga hand, vil ha
nytte av ein slik kommunikasjonsperm. Det var derimot noko ulike synspunkt pa behov for
og organisering av samarbeidsmgte knytt til den enkelte oksygenbrukar. Alle hadde innspel

til kva som ville vere nyltig innhald og utforming av permen.

Brukarane var i ulike situasjonar og hadde ulike behov. Hovudinntrykket var at det er mykje
som fungerer bra med oppfelging i dag, spesielt i stabile sjukdomssituasjonar. Deira
erfaringa var at opplaering ved oppstart av oksygenbehandling var heilt ngdvendig, men
deltakarane hadde ulike erfaringar med om opplaeringa var tilstrekkeleg. Deltakarane hadde
elles erfart at behovet for betre profesjonell stgtte og betre informasjonsoverfgring var
stgrst | hgve ustabile sjukdomssituasjonar. Det synes som at deltakarane kjente seg utrygge
pa om informasjonsoverfgringa og kompetansen hos dei sjglve og hos helsepersonell var god
nok i slike situasjonar. Nar det gjeld informasjonspermen var deltakarane opptekne av at

denne ma vere handterleg, oversiktleg, forstaeleg, fullstendig og jamleg oppdatert. Dejvar
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og opptekne av at afle som deltek i oppfelging av brukaren vert involverte i innfgring og bruk
av permen. Utdjuping av det som kom fram i intervjuet er i tabellen og teksten under delt
inn i tema etter spgrsmala i intervjuguiden.

2pm 1

Korleis synest du informasjonsoverfgringa om omsorg, oppfelging og behandling av brukarar
som far LTOT fungerer i dag? Kva fungerer godt og kva fungerer mindre bra?

Svara pa dette spgrsmalet er sorterte i kategoriane behandling og oppfglging, samhandling

og informasjonsoverfgring og kompetanse.

Kategoriar Tema
Helsepersonell Brukarar /pargrande
Behandling og Det kan vere vanskeleg d folgje opp Nytten av utstyr som fungerer
oppfelging oleine
Heimesjukepleien som koordinatorar Nytten av & fa profesjonell hjelp i heimen
for dei dérligaste Hielpa fra pararande
Behovet for lett tilgang til profesjonell
Direkte lina til spesiglisthelsetenesta hjelp
Samhandling og
informasjonsoverfering | Behovet for mgte Dei nyttige behandlingsplanane
Kompetanse Behovet for & auke kompetansen Behovet for og nytten av brukar- og
pargrandekunnskap
Varierande tillit til helsepersonell sin
kompetanse

Den viktige leverandgren

Behandling og oppfelging

Det kan vere mange partar involvert i oppfglging av ein brukar som far LTOT. Brukar,
pargrande, fastlege, heimesjukepleiepersonell, oksygenkontakt, lungespesialist/
lungesjukepleiar p poliklinikk, lungesjukepleiar pé laerings- og meistringssenteret (LMS), og

sjukehusavdelingar vart nemnde i diskusjonane.

Helsepersonell

Temaet Det kan vere vanskeleg & folgje opp aleine beskriv korleis spesielt helsepersonell i
kommunehelsetenesta kan oppleve utfordringa med a fglgje opp desse brukarane.
Situasjonane som vart skildra som mest utfordrande var i forhold tif dei som ikkje har
etablert kontakt med heimesjukepleie, og handtering av akutte forvaerringar hos dei
darlegaste brukarane. | den fgrste gruppa kan stgrre endringar skje utan at fastlegen er

orientert om dette, og difor ogsa far stgrre problem med a fglgje opp. Brukaren kan f eks ha
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vore innlagt pa sjukehus eller ha vore i direkte kontakt med poliklinikken, og endringar i
behandling kan vere sett i gang utan at fastlegen kan halde seg orientert om dette. Ein del
av brukarane skiftar ogsa fastlege, og viktig informasjon kan ga tapt i dette bytet. | desse
situasjonane er det szers viktig at ny informasjon kjem raskt ut til dei invoiverte. Det kan ogsa
vere vanskeleg & fa rask tilgang til stgttetenester fra spesialistar nar brukarane har behov for
dette. Som dgme vart nemnt psykisk helsevern og palliativ omsorg.

Hos dei brukarane som far heimesjukepleie synes det som at kommunikasjon med og
informasjonsflyt til fastlegen er betre ivareteke. D3 har nokon regelmessig kontakt med
brukaren, heimesjukepleiepersonalet har oversikt over situasjonen, og dei tek hyppigare
kontakt med fastlegen. Dei er gode koordinatorar for dei darligaste brukarane. Personale fra
heimesjukepleien kjenner pa si side ofte behov for tettare kontakt og meir informasjonsflyt

mellom fastlege og heimesjukepleie.

Deltakarane var og opptekne av at fleire brukarar har direkte line til spesialisthelsetenesta
(medisinsk poliklinikk og L.MS). Dei kan da ta direkte kontakt ved behov, og dei er inne til
kontrollar. Slik kan dei fa rask hjelp og tilgang til hggkompetente hjelparar. Fra
helsepersonell sin synstad synes dette 3 fungere godt bade for brukarar og for
spesialisthelsetenesta. Det er da viktig at informasjonsflyten vidare il fastlege og

heimesjukepleie vert ivareteken.

Brukarar/pargrande

Nytten av utstyr som fungerer

Det er sentralt for brukarane at det tekniske utstyret fungerer. Brukarane er nggde med
oksygen leveransen, denne fungerer vanlegvis slik den skal. Fleire erfarer og stor nytte ava
ha velfungerande tilleggshjelpemiddel i heimen, som til dgmes forstgvar og pulsoksymeter.
For enkelte er méling av oksygenmetting svaert viktig for & oppleve at ein har kontroit over

oksygenbehandlinga. Dei etterlyser at heimesjukepleietenesta har pulsoksymeter.

Behovet for lett tilgang til profesjonell hjelp
Deltakarane er stort sett nggde med den medisinske behandlinga og hjelpa som dei far i

kvardagen. Tilgang pa hjelp og rad synes tilfredstillande nar sjukdomssituasjonen er stabil,
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men det er verre i ustabile fasar. Det er ingen fast kontaktperson eller eit spesialistmiljp a
kontakte pd dggnbasis. Dette kan gjere situasjonen utrygg for brukar og pargrande. Ein
kienner stort ansvar for & overvake eiga sjukdomsutvikiing og a vite ndr ein skal ta kontakt
for 3 f& meir hjelp. Det opplevast som at dersom ein hadde ein spesialkompetent person &
samra seg med i vanskelege situasjonar kunne ein kanskje unngatt sjukehusinnleggingar,
dersom situasjonen ikkje er for ustabil. Brukarane som deltek i intervjuet har alle vore innom
medisinsk poliklinikk og LMS, og dei har etablert ein kontakt med spesialistane der.
Poliklinikken/ LMS gir tilbod om & ta kontakt ved behov. Denne ordninga er erfart som ei god
stptte og hjelp. Det synes som at terskelen for 3 ta kontakt med poliklinikken/ LMS er 1&g hos
nokre, mens andre synes det er meir brysamt a ta kontakt. Nar kan ein bry spesialistane? Ein
diskuterer og at lett tilgang til hjelp synes avhengig av kvar du bur i fylket.
Spesialkompetansen er konsentrert i Fprde- Florg omradet, og det synes lettare a ta kontakt
nar ein bur i naerleiken og ogsa har treft pa fagfolka personleg nokre gonger; pa kontroll, ved
opplaering, ved heimebespk eller via rehabiliterings/ leerings- og meistringstilbod. Dette gjer
at tilbodet om direkte kontakt truleg ikkje er like tilgjengeleg for alle som kunne ha nytte av

det. Fastlegekontakt fungerer ogsa godt for deltakarane.

Nytten av & fd profesjonell hjeip i heimen

Brukarar som har lite energi og kapasitet til fysisk aktivitet kan ha problem med a gjere seg
nytte av ordinaere helsetitbod. Det er da nyttig a fa hjelpa heim; til dpmes fysioterapi og
muligheit til & fa teke blodprgver heime. Sjglv om ein har ein ustabil sjukdomssituasjon
kiennes det best & vere heime s lenge som mogeleg. Men da lyt ein ha tilgang pa god nok

hjelp | heimen.

Hjelpa fré pargrande
Brukarane har alle nzere pargrande, to av tre bur i lag med ektefelle. Det kjem tydeleg fram i
intervjuet at desse spelar ei aktiv rolle i & fa kvardagen til & gli, og som ein viktig ressurs nar

problem oppstar eller tilstanden forverrar seg.

Samhandling og informasjonsoverfgring

Helsepersonell
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Det var semje i gruppa om at god skriftleg informasjonsflyt var viktig for a f god nok
oppfalging av brukarar av LTOT, men det er kanskje ikkje nok. Temaet Behovet for mpte
uttrykker eit behov for regelmessige samarbeidsmgte, spesielt frd kommunehelsetenesta si
side. Sjglv om dei formelle informasjonsskriva som epikrisar, konsultasjonsark® (rapport fra
helsepersonell pa poliklinikken etter pasientbesgk) og medisinlister er korrekt utfylte og
fglgjer med pasienten, har nokre behov for @ m@tes "ansikt til ansikt”. Det gar i dag god
informasjon ut frd poliklinikken ved oppstart av LTOT behandling, men det vert ikkje
arrangert regelmessige mgte undervegs. Det vert trekt samanlikningar til andre
pasientgrupper med samansette og langvarige behov der det ofte vert arrangert
regelmessige samarbeidsmgte meltom spesialisthelsetenesta og kommunehelsetenesta.
Heimesjukepleiarane pa si side har behov for tett samhandling og mgte med
kommunelegen, spesielt om darlege pasientar. Vi totkar det som at representantane fra

kommunehelsetenesta synes at det er forbetringspotensiale pd dette omradet.

Brukarar/pargrande

Brukarane legg hovudvekt pa at behandlingsplanane fra poliklinikken for pasientar med KOLS
er eit viktig dokument i informasjonsoverfgring. Her er det samia mange sentrale
opplysningar, og det er viktig at desse da vert kjende for, og brukt av, ait helsepersonell som

er i kontakt med brukaren.

Kompetanse
Helsepersonell

Det er einigheit i gruppa om at det er stort behov for auka kompetanse pa omrade som gjeld
oksygenbehandling og pa almen behandling og omsorg til pasientgruppa. Spesielt i
heimesjukepleien er dette behovet stort, fordi det der er mange som er ufagleerte, og det er
ofte stor turnover blant personale som er involverte hja den enkelte pasient.
Kompetansebehovet gjeld bade grunnleggande kunnskapar, bruk av oksygen og medisinar,

og handtering av utstyr. Ogsa blant fastlegane er det behov for auka kompetanse. Szerleg

2 Hovuddokumenta som vert omtala er: 1. epikrise, 2. medisinliste, 3. behandlingsplan, 4, konsultasjonsark.
Behandlingsplan er eit dokument som kvar brukar fir utarbeida etter deltaking i KOLS rehabiliteringskurs. Den
inneheld medisinsk behandiing i stabil fase og titftak ved forvaerring. Konsultasjonsark vert skrive ut av
lungespesialist ved besgk pa poliklinikken,
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uerfarne legar opplever dette feltet som utfordrande og at dei kjem til kort. Det kan og vere
lang tid mellom kvar gong ein kommunelege har ansvar for ein oksygenbrukar.

Brukar/pargrande

Behovet for og nytten av brukar- og pargrandekunnskap

Bade brukarar og pargrande legg vekt pa at dei treng hjelp fra helsevesenet til & skaffe seg
kunnskap for & meistre kvardagen. Dei treng kunnskap om sjukdommen og behandlinga, om
faresignal og tiltak ved forverring, og kunnskap om det utstyret dei har fatt i huset. Alle
brukarane har vore pa KOLS rehabiliteringskurs, og dei har god nytte av den kompetansen
dei har skaffa seg der. Pargrande legg mest vekt pa kor usikre dei kan kjenne seg nar
situasjonen er ustabil, og nar dei synes at dei ma ta avgjerder {td om a ta kontakt med

helsepersoneil eller ikkje) pa vegne av oksygenbrukaren.

Varierande tillit til helsepersonell sin kompetanse

Dette temaet beskriver den usikkerheita oksygenbrukarar kan oppleve i forhold til om
helsepersonell har ngdvendig kompetanse . Denne usikkerheita kan oppsta td nar
informasjon fra poliklinikk ikkje synes & ha nadd fram til fastlegen, eller ndr ein er avhengig
av hjelp frd ukjende nar ein treng snarleg hjelp. Det opplevast sveert utrygt ikkje & vite om
ein far tak i kompetent hjelp i forverringssituasjonar. Tilliten til at helsepersonell har
tilstrekkeleg kompetanse synes 3 vere varierande. Dei som har synt seg kompetente gir tillit,
og brukarane gnskjer helst oppfglging fra desse. Det synes og sentralt at helsepersonel] i
mete med brukaren syner at dei meistrar utstyret og at dei har skaffa seg informasjon om
brukaren sin tilstand og avtalt behandlingsopplegg. Nar situasjonen vert opplevd som kritisk
skal det lite til 3 gjere brukar og pargrande usikre og redde. Det er og viktig at dei som skal
hjelpe har eit minimum av generell kunnskap om vanlege problemstillingar hja

oksygenbrukarar.

Den viktige leveranddren
Fungerande oksygentilfgrsel er sentralt i behandlinga. Difor er ogsa oksygenleverandgren ein
viktig stgtteperson for brukarane. Dei har behov for at leverandgren har generell

kompetanse om utstyret, og ogsa at han kjenner litt til den enkelte brukar sin situasjon.
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Ein kan oppsummere med at behandling, utstyr og oppfglging synes a fungere
tilfredsstillande for brukarane i kvardagen. Dette gjeld ogsa naudsynt opplaering til brukarar.
Alle partar legg vekt pa behovet for opplaering, og at helsepersonell i mange hdve synes 3 ha
for lag kompetanse pa oppfelging av oksygenbrukarar. Pargrande utgjer ein viktig ressurs for
brukarane, og ein ynskjer at desse vert teke med pa opplaering. Den skriftlege
informasjonsflyten mellom ulike instansar i helsevesenet synes ogsa a fungere bra i
kvardagen, men spesielt deltakarane fra kommunehelsetenesta etterlyser meir regelmessige
samarbeidsmgte. Omrade for forbetringar er ogsa informasjonsflyt og brukarane sin tilgang

til spesialisert hjelp nar situasjonane er ustabile.

Sp.m. 2

Kva bar ein eventuell kommunikasjonsperm knytt til den enkelte brukar innehalde for at den
skal vere nyttig?

Tema som kom fram i intervjuet er her sorterte i kategoriane individuell del,

bruksrettleiingar og kontaktar.

Det vart | hovudsak uttrykt like behov i begge gruppene. P3 eitt punkt skil dei seg: Brukarane
er opptekne av at permen skal innehalde ei samla oversikt over viktige helserelaterte
opplysningar. Dette gjeld brukaren sin lungesjukdom, andre helseproblem, generelle rad,
npdvendige bruksrettleiingar og kontaktadresser. Helsepersonell synes meir konsentrerte
om lungemedisinske spgrsmal og er opptekne av at opplysningar som er i permen er

oppdaterte til ei kvar tid.

Kategoriar Tema

Helsepersonell

Brukar/pargrande

individuell del

Oppdaterte opplysningar om
lungemedisinsk behandiing

Rdd om tiltak ved forveerring

Fullstendige opplysningar
Generelle rid

Réd om tiltak ved forveerring

Bruksanvisningar

Oppdaterte og forstdelege
bruksrettleiingar

Forstéelege rettleiingar

Kontaktar

Nedvendige kontaktadresser

Kontaktadresser som gir rask og formdistenleg

kontakt

Individuell del
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Helsepersonell har behov for at denne delen inneheld ngdvendige og oppdaterte
medisinske opplysningar om lungemedisinsk behandling og rdd om tiltak ved forverring. Den
medisinske delen skal vere avgrensa til oksygenbehandliing og behandling av
lungesjukdommen. Dette vart konkretisert til; diagnose som er bakgrunn for
oksygenbehandlinga og behandlingsplan m. oksygendosering og medikamentliste. Alt dette
bar finnast pa eit datert konsultasjonsark fra medisinsk poliklinikk. | den individuelle delen
skal det og vere radd om tiltak ved forverring som er retta bade mot brukar og pargrande, og

mot helsepersonell.

Brukarar/pargrande

Fullstendige opplysningar

i den individuelle delen gnskjer brukarar og pargrande noko anna; at det bade skal vere
medisinske opplysningar og generelle rad som kan gi tryggleik til brukar, pargrande og
helsepersonell. Dei ynskjer at det skal vere fullstendige medisinske opplysningar om deira
helsetilstand i den grad det er ngdvendig for a forsta og behandle lungesjukdom og
pusteproblem. Dette vart eit omrade for diskusjon mellom intervjuar og brukar/pargrande.
Det er vanskeleg 3 avgjere kva som da bgr vere med, og kven som skal ha ansvar for &
oppdatere det som ikkje gjeld lungesjukdommen. Eit kompromiss forslag vart at den
individuelle delen er delt i to; ein del med standardiserte skriv som skal vere | permen, og ein

del der brukaren sjglv kan sette inn dei dokument han/ho synes er ngdvendige a ha med.

Dei generelle rada som var aktuelle for brukaren var t.d. rdd om slimmobilisering, kost,
avslapping og trening. Spesielt viktig meinte ein det var & ha med rad om kva ein gjer nar
situasjonane er ustabil. Kva skal ein vere merksam pa, og kva gjer ein nar ulike symptom
oppstar?

Bruksrettleiing

Helsepersonell og Brukarar/pargrande

I denne delen gnskjer alle partar a ha bruksrettieiingar til alt det tekniske utstyret som den
aktuelle brukaren har. Dette ma vere forstaeleg for alle partar, og det er sjglvsagt viktig at

det vert oppdatert ved skifte av utstyr.
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Kontaktar

Helsepersonell og Brukarar/pargrande

Ein viktige del av permen vil og vere ein oversikileg og lett tilgjengeleg liste over viktige
kontaktadresser som Kan gi rask og formdlstenleg kontakt .Dette gjeld naudnummer,
helsepersonell som brukaren har avtalt kontakt med, pargrande og leverandgr av utstyr,
spesielt oksygen. Det kan vere vanskeleg for brukarar og pargrande & vite kven dei skal
kontakte nar dei treng hjelp. Fleire har og erfart at dei ma gjennom fleire ledd nar det hastar;
dei blir "sett over og sett over”. For a unnga dette er det ngdvendig at det finnes
tilgjengelege kompetente kontaktpersonar, og at permen inneheld ei oppdatert liste over

desse,

Ein kan oppsummere med tre viktige innhaldsomrade i permen som deltakarane peiker ut;
ein individuell del med medisinske opplysningar og rad, bruksrettleiingar p& brukaren sitt
utstyr , og viktige kontaktadresser. Det er ulike syn blant helsepersonell og brukarar om kva

som skal vere med av medisinske opplysningar.

Sp.m. 3
Korleis bar ein slik perm vere utforma og organisert?

Det som vart diskutert | hgve til dette spgrsmalet er inndelt i kategoriane utsjanad og format.

Kategoriar Tema
Helsepersonell Brukarar/Parprande
Utsjanad Synleg og tilgiengeleg Enkel og oversiktleg
Format Handterleg og oversiktieg Baerbar og nyttig
Kort og forstdeleg

Helsepersonell

Helsepersonell var opptekne av at permen skulle vere synleg og tilgjengeleg. Serleg i tilfelle
der brukaren er medteken, ikkje har pust til & forklare eller hjelpe til, og ogsa treng rask hjelp
er det viktig at helsepersonell sjglve raskt kan identifisere permen i ei hylle el. Den bgr difor
vere lett synleg og likt merka hja alle brukarar. Eit anna sentralt moment er at dei mest
viktige opplysningane er lette 3 finne ved at dei t.d. er plasserte fremst i permen. Dette gjeld
spesielt konsuliasjonsarket.
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Handterleg og oversiktleg heskriv gnske til permen sitt format. | begge grupper diskuterte
ein om det mest tenlege var A4 eller A5 format. A5 vil kanskje vere lettast for brukaren a ta
med seg ut av huset, men dette formatet kan gjere innhaldet mindre oversiktleg. Ein Iyt her
finne ei lgysing som dekker begge behova. Ein diskuterte og om det var tenleg & ha ei
plastiomme el som lett kunne takast ut av permen, slik at brukaren kunne ha denne med seg
pa reise, ved sjukehusinnlegging og legebesgk utan at de vart for tungt og tungvint. Ein var
einige om at permen matte ha innhaldsliste og tydeleg inndeling slik at den var lett & finne

fram i.
Temaet kort og forstdeleqg skal beskrive behovet for at alle partar kjapt skal kunne lese
teksten og forstd innhaldet i alle deler. Tekststgrrelsen og illustrasjonar ma vere retta mot

dette malet, og det er viktig at det kun er ngdvendig informasjon | permen.

Brukarar /pargrande

Enkel og oversiktleg

Det var to omréde som spesielt engasjerte deltakarane; at det skulle vere lett a finne viktige
opplysningar i hastesituasjonar, og at heile permen skulle vere oversiktleg og lett a finne
fram i. Brukaren skal sleppe & forklare helsepersonell om permen og kva som star i den.
Permen ma ha fast oppsett og vere inndelt med tydelege skiljeark. Fremst i permen ynskjer
ein liste over viktige telefonnummer, mellom anna alarm telefonen, og andre opplysningar

til bruk i hastesituasjonar.

Berbar og nyttig

Stgrrelsen og tyngda pa permen vart eit viktig diskusjonstema. Den ma ha ein storleik og
vekt som gjer at brukaren lett kan ta den med seg omkring, og samtidig ma kvar del vere stor
og oversiktieg nok til at innhaldet er lesarvenleg og informativt. Ein diskuterte ogsa mykje i
denne gruppa om formatet skulle vere A4 eller A5, og om det skulte leggast opp til at berre
deler av innhaldet kunne takast med ut av huset. Det synes praktisk a kunne ta ut deler av

innhaldet i permen i ei plastlomme, men eit problem kan da vere at ein ikkje hugsar 4 legge
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dette pa plass etter bruk. Ei elektronisk Igysing vert diskutert, og ein meiner at ein i framtida

bgr arbeide for at dette vert mogeleg for dei brukarane som ynskjer det.

Begge grupper var opptekne av at opplysningane i permen ma vere lett tilgjengelege, elles
trur ein ikkje at permen vert brukt. Den ma ogsa ha ein utsjdnad og format som gjer at den

er lett & finne og at heile permen eller deler av den er lett for brukaren a ta med seg.

Sp.m4
Korleis kan ein sikre at ein slik perm far naudsynt oppdatering?
Systematisk oppdatering vert av alle partar sett pd som sentralt for a f& nytte av permen. Ein

ser behov for gode system, ansvarlege personar og hjelpemiddel.

Kategoriar Tema

Helsepersonell Brukar/pargrande

System Ansvarlege personar

{Brukar, fastlege og spesialisthelsetenesta) | System for kvalitetssikring

Signering og datering

Hjelpemiddel | Tilgang pd elektroniske dokurnent Tilgang pa elektroniske dokument

Helsepersonel|

Helsepersonell var opptekne av kven som skulle ta dette ansvaret. Bdde brukar, fastlege og
spesialisthelsetenesta ma ta ansvar for oppdatering av permen. Det er viktig at brukaren tek
med seg konsultasjonsarket ved besgk hos fastlege, sjukehus eller polikiinikk. For & minne pa
dette, vart det fgreslatt at ein i innkallingsbrev kunne minne brukar pa a ta med arket.
Lege/lungesjukepleiar pa poliklinikk og fastlege ma pa si side passe pa a oppdatere arket og &
sende det med pasienten. Eit anteke svakt ledd er nar brukar vert innlagt pa sjukehus eller
far anna akuttbehandling. | slike tilfelle kan konsultasjonsarket lett glgymast, men her er det
saers viktig at medikamentdosering vert oppdatert. Dersom det ikkje er mogeleg a sende
oppdatert konsultasjonsark/epikrise med brukaren ut fra sjukehus ma det sendast med post
sd snart som rad til brukar og fastlege. Eit diskusjonsomrade var kva ein skal gjere med
gamle konsultasjonsark. Ber dei ggymast for a synleggjere historikken, eller bgr dei

makulerast? Fokusgruppa konkluderte ikkje i den diskusjonen.
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Ein ma og ha faste system for oppdatering av heile permen, spesielt den generelle delen. Ein
person ma vere ansvarleg for dette, og det bgr fglgje funksjon og ikkje person. Dette bgr
leggast til lungepoliklinikk. All oppdatering i individuell og generell del bgr signerast og

daterast.

Elektroniske dokument er viktige for a sikre oppdatering. Ein ma ha malar som PDF filer til
nedlasting, og desse ma vere lett tilgiengelege pa ei nettside (Helse Fgrde). Ein etterlyser
0gsa betre muligheit til 4 jobbe for elektronisk overfgring av informasjon mellom ulike deler

av helsetenesta.

Pasient/pargrande

System for kvalitetssikring

Ein diskuterte kor viktig det er & ha gode system og at oppdateringa matte vere praktisk
mogeleg a gjennomfgre. Ein var samde om at regelmessig oppdatering er svaert viktig for 3
fa permen til 4 fungere etter intensjonane, og samtidig at det kan vere vanskeleg 3 fa dette
til & fungere. Ein ynskte difor at slik oppdatering vert del av eit institusjonelt
kvalitetssikringssystem. Det er og viktig at ansvaret er knytt til spesielie stillingar. |

kommunane bgr dette vere oksygenkontakten.

Tilgang pa dokument

Gruppa var opptekne av at det ogsa skal lagast eit system for 3 lette oppdatering av permen.
Generelle endringar i permen bgr gjerast kjende i nyhendebrev til kommunane, spesielt
oksygenkontaktane. Det bgr vere tilgjengelege malar for aktuelle dokument pa Helse Fgrde

sine nettsider.
Sp.m5

Kva skal til for at en slik perm blir brukt av pasient, pargrende og helsepersonell?

Her diskuterte ein faktorar knytt til brukar, helsepersonell og sjglve permen.
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Kategoriar Tema
Helsepersonell Brukarar/parerande
Brukaren Vurdering av brukaren sine ressursar og opplevde God informasjon ved
mytteverdi oppsiart
Helsepersonell | Kunnskap og opplevd nytteverds Involvering av alle
Permen Oppdatert og god kvalitet God nytteverdi

Helsepersonell

Vurdering av brukaren sine ressursar

Dersom permen skal vere nyttig ogsa for brukaren er det viktig at den blir utforma og brukt i
traéd med brukaren sine ressursar. Forst og fremst lyt ein vurdere om brukaren har helse og
ressursar til & delta aktivt med & bruke permen. Viss ikkje ma helsepersonell og evt.
pargrande ta meir ansvar. | denne samanhengen er det viktig at permen vert sa
brukarvennieg utforma som mogeleg (sja spgrsmal 3). Brukaren Iyt og f3 god informasjon og
opplaering i permen sitt innhald og om bruk av permen. Brukaren sin opplevde nytteverdi
synes ogsa sentralt for & fa brukaren til & nytte permen aktivt, t.d. ta ngdvendige deler med

til og fra konsuitasjon.

Kunnskap og opplevd nytteverdi
Permen skal vere eit kommunikasjonsmidde! meliom helsepersonell, og mellom brukar,
parprande og helsepersonell. | diskusjonen vart det trekt fram fleire faktorar som er viktige
for at helsepersonell skal finne permen nyttig og ta den i bruk. For det fgrste ma dei
involverte fa kunnskap om prosjektet, og at oksygenbrukarar no skal fa ein slik perm. Dette
vert oppfatta som ei utfordring. Helsepersonell i ulike sektorar opplever ofte at dei
"druknar” i informasjon. Korleis kan ein fa fram informasjonen om permen? Fgigjande
forslag kom fram;

e Sende nyhendebrev til fastlegar og leiarar i open omsorg (Kven? Avdeling?)

e Skrive i epikrisar fra spesialisthelsetenesta at pasienten har informasjonsperm

o Skrive pa nettsida til helsefgretaket om prosjektet og permen

Eit like viktig moment er helsepersonell sin opplevde nytteverdi av permen. Dei ma oppleve

permen som eit hjelpemiddel, ikkje berre som auka papirarbeid.
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Oppdatert perm
Utforming og innhald i permen ma vere slik at den vert opplevd som nyttig av flest mogeleg.
Den ma vere oppdatert og av god kvalitet. | denne delen av diskusjonen vart momenta fra

spgrsmal 2 og 3 igjen drgfta, utan at det kom fram spesielle nye moment.

Brukarar/pargrande

| dette spgrsmaélet gjekk diskusjonen rundt oppstartprosedyren, deltakarar, og sjglve

permen.

God informasjon ved oppstart
Brukarane er i hovudsak nggde med den informasjonen dei har fatt ved oppstart av sin

oksygenbehandling. Dette punktet ser dei pa som sentralt

involvering av alle

Eit forbetringspotensiale i informasjonsflyten og eit incitament til at permen blir brukt kan
vere at fleire vert involverte ved oppstart av behandlinga (og med permen). Dei ynskjer at
pargrande og evt. representant fra heimesjukepleietenesta er med i slike hgve. Det er pa
den andre sida ogsa viktig & hugse at ikkje alle brukarar vil ha pargrande eller representantar

fra heimesjukepleien med. Ein meiner at dei bgr oppfordrast til 4 ha nokon med.

Brukarane ser og behov for god informasjonsoverfgring mellom dei ulike delane av
helsevesenet. Ved innfgring av informasjonsperm som prosjekt er det viktig at dei aktuelle
organisasjonane og personane far grundig informasjon om formal og bruk av permen. Dette
gjeld oksygenleverandgr, kommunehelsetenesta ( legetenesta og pleie- og omsorg) og

aktuelle deler av spesialisthelsetenesta, t d medisinske avdelingar.

Nytteverdien

Sist, men ikkje minst viktig for at permen skal bli brukt, er at dei involverte partar erfarer at
den har nytteverdi. Alle grupper ma finne den nyttig dersom den skal fungere etter
intensjonen. Den méa evaluerast og justerast etter ei viss tid. Det er og viktig at den ikkje vert

erstatning for personleg kontakt og dialog mellom dei involverte.
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3.1.3 Oppsummering fra nettverkssamling |

Deltakarane pa samlinga var svaert positive til «Min oksygenperm» og dei synte engasjement
under diskusjonen. Format pad permen vart diskutert ogsa her, og det kom fram ulike
meiningar. Deltakarane var opptekne av at det var viktig at alle partar fekk god informasjon
om at permen eksisterer, og at permen vart evaluert pd neste nettverkssamling. Samlinga
sett under eitt vart godt evaluert av bade helsepersonell, brukarar og pargrande.
Oksygenkontaktane framheva at det var nyttig med fagleg pafyll i tillegg til at det var
verdifullt & megte brukarar av oksygen og oksygenkontaktar fra andre kommunar. Brukarane
papeika at det var sveert viktig for pirgrande 3 fa delta, og at det er nyttig 8 mate andre
brukarar og fagfolk. Dei kom med fleire gode forsiag til tema for neste ars samling, noko som
syner interesse og engasjement for fortsatt deftaking pa nettverkssamlingar.
Nettverssamlinga vart vurdert som eit godt tiltak for informasjonsutveksling og

kompetanseheving.

3.2 Intervensjonen «Min oksygenperm»

Kommunikasjonspermen er laga i kraftig materiale, og alle ark ligg i plastlommer. 1 tillegg ligg
ei uttakbar A5 plastlomme fremst i permen. Den gjer det enkelt 3 ta med viktige medisinske
opplysningar pa reise og ved lege/sjukehus bespk om ein ikkje ynskjer a ta med heile
permen. Permen har ein indeks {figur 5) som er inndelt i ein kontakt- og informasjonsdel, ein
medisinsk del, brukaren sin eigen del, og ein generell del med brukarrettleiingar. innhald i
permen vert tilpassa den enkelte brukar. Helsepersonell far ein komplett perm med oversikt

over oksygen- og inhalasjonsutstyr som er tilgjengeleg | Helse Fgrde.
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ML

N] OKSYGENPERM

1. Namn og kontaktinformasjon
2. Medisinske opplysningar

3. Eigenbehandlingsplan ved
Kronisk Obstruktiv Lungesjukdom (KOLS)

4. Brukaren sin eigen del

5. Generell informasjon om:
Bestilling av forbruksmatriell,oksygen, sikkerheit, bruk, reise

6. Oksygenulstyr — brukarretileiing

7. Inhalasjonsutstyr — brukarrettieiing
8 Slimmobilisering

8 Avspanning og gode avingar

10. Nyttige lankjer

@ Helse Farde

Figur 5: «Min oksygenperm»

3.3. Evaluering av intervensjonen

Evaluering vart gjennomfgrt eitt ar etter starttidspunkt for intervensjonen, med variasjon pa
ca to manader fordi implementering av permen av praktiske arsaker méatte skje over eit visst
tidsrom. Evaluering av implementering og nytte av «Min oksygenperm» vart gjort med ny
spgrjeundersgking blant brukarar, fokusgruppeintervju med brukarar, pargrande og
helsepersonell, og i dialog i nettverksamling med brukarar, pargrande og helsepersonell.
Desse evalueringane vert vidare omtala, fgr det vert gitt ei samla vurdering av prosess og

resultat i prosjektet.

3.3.1 Evaluering av nytte malt med PAM 13 og spgrjeskjema II

Utvalet til spgrjeskjemaundersgkingane til brukarane i evalueringsfasen hadde eit frafall pa

10 personar (pga dgd), og data er samla inn fra 15 brukarar.

Det avgrensa lgyvet fra NSD gjorde frafallsregistrering umogeleg. Denne metodiske

utfordringa ekskluderte effektmaling av intervensjonen ved hjelp av PAM13 og sp@rjeskjema
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Il. Vi valde likevel a giennomfgre spgrjeskjemaundersgkingane i evalueringsfasen fordi vi
meinte det kunne gi oss nyttige opplysningar om mange av dei som i dag er brukarar av LTOT
og «Min oksygenperm» i Sogn og Fjordane. Alderssamansetning pa maletidspunkt to var to i

alderen 40- 60 ar, 12 i alderen 60-80 ar, og ein over 80 ar.

Gjennomsnittleg PAM skar var no 3,93, og 14 av 15 brukarar skdra pa hggste PAM niva.

Sumskar PAM 13 etter intervensjon

15

i T |
- e — K

® Level 1-4 gjennomsnitt skar 3.93

Figur 6: Gjennomsnitt PAM skar etter intervensjonen

Dersom vi fordeler resultata pa kvart spgrsmal (figur7) syner det same mgnster som i maling
gjort fgr intervensjonen. Spgrsmal sju «Jeg er sikker pd at jeg kan gjennomfgre den
foreskrevne medisinske behandlingen hjemme» fekk hggast gjennomsnittskar(4). Deretter
kjem spgrsmal fem «Jeg vet nar jeg trenger medisinsk hjelp for et helseproblem», og seks
«Jeg er trygg nok til a ta opp det jeg gnsker selv om helsepersonell ikke spgr» (3,87). Desse
funna fglger og mgnsteret i ferundersgkinga. Spgrsmal 11 «Jeg vet hvordan jeg skal
forebygge forverring av min helsetilstand» og spgrsmal 12, »Jeg kan finne Igsninger nar det
oppstar nye situasjoner eller problemer med min helsetilstand» fekk lagast skar (3,5). Desse

spgrsmala er delvis overlappande spgrsmal 3 som fekk lagast skar i fgrundersgkinga.
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Sum gjennomsnitteleg PAM score ved
kvart spgrsmal

3 3,2 34 3,6 3,8 4 4,2

Figur 7: Gjennomsnittleg PAM skar pa kvart spgrsmal

Det er verdt & merke seg at utvalet har hgg gjennomsnittskar pa begge maletidspunkt, og at
ogsa svarskar som handlar om det a meistre nye situasjonar ved begge hgve er relativt hpgt.
Men funna indikerer at brukarane i utvalet ogsa i evalueringsfasen kan kjenne seg usikre pa
om dei kan meistre nye situasjonar. Brukarane i utvalet har alle hatt oksygenbehandling i
meir enn eitt &r, og dette kan vere noko av grunnen til at dei kjenner seg sa trygge i
situasjonen, og skarar pa eit hggt eigenomsorgsaktiveringsniva pa begge maletidspunkt. Dei
har og alle hatt personleg oppfglging fra lungesjukepleiar ved start av LTOT og seinare
minimum ein gong i aret. Samtidig syner begge datasett at det mest sarbare omradet er
meistring av nye og ufgresette situasjonar. Vi vurderer dette som forventa i ei gruppe som er
avhengig av teknisk utstyr og hjelp fra andre dersom helsetilstanden skulle forverre seg.
«Min oksygenperm» er utvikla spesielt med det siktemalet a gi brukarane auka tryggleik og

meistring i nye og ustabile situasjonar.

PAM13 er eit sjglvrapporteringsskjema utarbeida for a male grad av pasientaktivering.
Hibbard et.al ( 2007) hevdar at det er god korrelasjon mellom endring i PAM skar og endring
i eigenomsorgsatferd. Vi kan ut fra vare data ikkje konkludere med at ein identifisert endring

i PAM skar er relatert til var intervensjon.
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Spgrieskiema Il

Sperjeskjema Il var noko endra fra fgrundersgkinga. Skjemaet skulle kartlegge brukarane sitt

syn pa eigen kompetanse og meistring av utstyr knytt til oksygenbehandling, deira syn pa

helsepersonell sin kompetanse, og pa informasjonsflyt etter intervensjonen. Intensjonen var

ogsa a fa ei direkte evaluering av permen sin nytteverdi. Figur 8 syner svarfordeling fra

informantane.
5‘ é}sma| Heilt |[Noksad |[Noksa |[Heilt |[ikkie

P ueinig |[|lueinig |leinig ||einig [laktuelt
Eg faler meg trygg pa at eg kan handtere oksygenutstyret 14
mitt
Eg foler meg trygg pa at ein eller fleire i familien kan handtere 3 12
oksygenutstyret mitt
Eg foler meg trygg pa at heimesjukepleien kan handtere 2 13
utstyret mitt
Eg faler meg trygg pa at eg er kjend med den oksygendoseringa 15
eg skal bruke
Eg folger den oksygendoseringa eg har fatt beskjed om a bruke “ ” “ ” 15 ” |
Eg fgler meg trygg pa at fastlegen har den informasjonen/
kunnskapen han har bruk for til & gje meg den beste 6 9
behandlinga/vurderinga ved ein forverring av sjukdomen min
Eg faler meg trygg pa at heimesjukepleien har den medisinske 1 1 13
informasjonen dei treng for & vere til hjelp i det daglege
Eg foler meg trygg pa at heimesjukepleien har den
informasjonen og kunnskapen dei treng for a vere til hjelp ved 1: 2 12
forverring av tilstanden min
Eg fpler meg trygg pa at spesialisthelsetenesta har den
kunnskapen den treng for & gje meg den beste behandlinga/ 1 14
vurderinga ved ein forverring av tilstanden min
|Eg ynskjer meg ein elektronisk lgysing i tillegg til papirutgava ”13 ” “ ”2 ” |
«min oksygenperm» inneheld dei opplysningane eg 15
treng(relatert til oksygenbehandling)
IInnhaIdet i permen er lettfatteleg og forstaeleg ” ” ”1 “14 ” I
[cMin oksygenperm» er tl nytte for meg [N A | N

Figur 8: Spgrjeskjema I|

Pa lik linje med resultata fra PAM 13 skaring kan ein ikkje trekke konklusjonar om endra

meistring og samhandling pa grunn av metodiske problem knytt til utval og sortering av data.

Med dei fplgjande spgrsmala gnska vi a gjere ei direkte evaluering av permen. Pa spgrsmalet
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om permen skulle ha eit elektronisk format var fem heilt einige og fire noksa einige fgr
intervensjonen. Etter intervensjonen var det kun to som var heiit einige i at dei ynskjer seg ei

elektronisk utgdve i tillegg til papirutgdva av permen, og 13 var heiit ueinige.

Vi spurte ogsa om «Min oksygenperm» inneheldt dei opplysningane dei trengde relatert til
oksygenbehandlinga. Der svara alle at dei var heilt einige. Nar vi spurde dei om innhaldet |
permen er lettfatteleg og forstaeleg, var 14 av 15 heilt einige. Dei vart ogsa spurde om «Min

oksygenperm» var til nytte. Der svara 15 av 15 at dei var heilt einige.

Skjemaet hadde ogsa nokre opne sp@rsmal. Fleire av brukarane gav uttrykk for at dei har
hatt med permen pa reise og til lege/sjukehus. Men ved direkte spgrsmal var det nokre som
ikkje har hatt med dei medisinske opplysningane til fastlege. Alle gav uttrykk for at det er eit
nyttig hjelpemiddel til 3 samle helseopplysningar for brukar, pargrande og
heimesjukepleiepersonalet. For nokre var trim og avspennings-gvingane i permen viktigast.
Andre visste dei skulle gjere gvingane, men dei hadde ikkje kome i gang enda. Mange nytta
den som eit oppslagsverk og sa at det kjentes tryggande. Vi tolkar desse svara som at
brukarane er nggde med permen i noverande form, og at dei finn tilfredsstillande nytteverdi

i permen,

3.3.2 Evaluering av utbyte i nettverkssamling I

| denne nettverkssamlinga vart permen ogsa evaluert i grupper og i plenumsdialog. Samlinga
inkluderte brukarar, pargrande og helsepersonell fra utvala til sparjeskjema og intervju.
Nokre av deltakarane var relativt nye brukarar. Blant helsepersonell var nokre nye som

oksygenkontaktar, men dei fleste hadde hatt denne funksjonen i minst eitt ar.

Deltakarane hadde ulikt erfaringsgrunniag; for nokre var permen ny, andre hadde brukt den
ei tid. Alle var positive til permen. Helsepersonell utirykte mest opplevd nytteverdi. Det er

enno utfordringar knytt til informasjon om og bruk av permen.

Dei pargrande hadde ulikt erfaringsgrunnlag. Nokre hadde ikkje sett permen fgr, og dei
hadde heller ikkje vore med pa informasjonen som var gitt til brukaren. Dei var likevel
positive til ideen, fordi dei meinte den kunne gi auka tryggleik til brukar og pargrande. Alle,

bade med og utan erfaring, var positive til innhald og format pa permen. Den vart mest brukt
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ved bestilling av oksygen. Nokre opplevde det som ei utfordring at brukaren ikkje gnska a

dele innhaldet i permen med dei, sjglv om pargrande gnska dette.

Dei atte brukarane syntes alle at permen var eit godt tiltak. Det var ikkje uvanleg a vere
usikker og utrygg i farste fase av denne type behandling. Utstyret syntes utfordrande &
meistre. Fleire hadde nettopp fatt permen, og dei hadde enno ikkje gjort seg godt nok
kiende med den. Dei ville gjerne sjglve halde orden og oversikt over innhaldet, og dei var
opptekne at permen skulle vere lett tilgjengeleg | heimen. Den vesle plastiomma med
behandlingsplan vart mest nytta, og den vart teken med pa legebesgk. Brukstilvisingane var

forstaelege og nyttige. Dei kjende godt til gvingane, men dei nytta dei lite.

Helsepersonellet, dvs. oksygenkontaktane, hadde ogsa ulikt erfaringsgrunnlag. Nokre av dei
hadde ikkje nytta permen i kvardagen. Dei var spesielt opptekne av konsultasjonsarket, fordi
dette vart sett pd som det mest palitelege og oppdaterte dokumentet. Dei mangla ofte
epikrise i perioden rett etter sjukehusinnlegging. Utstyrs- og bestillingsdelen vart ogsa
vurdert som praktisk og nyttig. Permen fungerte godt som oppslagsverk og verktay i deira
kvardag. Oksygenkontaktar hadde nytta den som opplaering av anna helsepersenell med
godt resultat. Dei vurderte ogsa permen, og spesielt uttaksdelen, som nyttig for brukarane.
Det kom fram at nokre hadde fatt positive tilbakemeldingar om nytte fra brukarar og
pargrande. Dei hadde som malsetting & minne brukarane pa a bruke dette. Dei ville og
oppmode andre grupper helsepersonell til 3 gjere det same, og dei ville bruke permen i
oppleering av nytt helsepersonell som skulle hjelpe L.TOT brukarar. Dei var opptekne av at
oppdatering av perm ma sikrast, og at informasjon om permen ma ga til alle kommunar og

vere tilgjengeleg for helsepersonellet der.

Nar det kom til oppfalging av brukaren, gnska representanten for fastlegane at brukar og
oksygenkontakt tok ei aktiv rolle og ba om mgte med den aktuelle fastlegen for gjensidig
informasjon og for a avtale vidare oppfglging. Det er da viktig at dei tek med permen.
Oppmoding til & gjere dette kan gjerne vere ein del av informasjon i permen, etter
vedkommande si meining. Fastlegen treng ogsa informasjon og meir detaljert kunnskap om
denne behandlinga enn mange av dei har dersom dei ikkje har erfaring med denne
brukargruppa. Brukar ma ogsa stille krav til fastlegen om at han oppdaterer seg pa det som

er ngdvendig.
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3.3.3 Evaluering av utbyte i fokusgruppeintervju

Fokusgruppeintervju vart planiagt giennomfgrt i ei felles fokusgruppe for brukarar,
pargrande og helsepersonell for a fa fram synspunkt utvikla i dialog mellom desse aktgrane.
To brukarar, to pargrande, to oksygenkontaktar og ein fastlege takka ja til 3 vere med pé
avtala tidspunkt. Same dagen som intervjuet skulle gijennomfgrast melde fleire av desse
frafall grunna sjukdom. Vi vurderte det som urealistisk a 3 til 3 samle gruppa pa eit nytt
intervjutidspunkt i prosjektperioden, og vi bestemte difor & gjennomfgre intervjuet med
fearre deltakarar. Ein brukar, ein pdrgrande, ein oksygenkontakt og ein fastlege deltok. Dette
var andre personar enn dei som deltok pa intervjua i ferundersgkinga. Intervjuar og

moderator var dei same som pa fgrunderspkinga.

Funna fra fokusgruppeintervjuet samsvarte pd mange punkt med det som kom fram pa
nettverkssamlinga. Brukar og pargrande var godt kjende med permen, men den hadde vore
lite i bruk i kvardagen. Helsepersonellet hadde ein del erfaring med bruk av permen, og fann
stor nytte av den, men ogsd utfordringar, spesielt knytt til tilgang til permen. Brukaren sitt
eigarskap til permen kunne vere til hinder for at andre fekk tilgang til nyttige opplysningar.
Vidare i teksten vert dette utdjupa under identifiserte kategoriar og tema i materialet.
innhaldet er inndelt etter spgrsmalai intervjuguiden

Spm1l

Korleis synes du informasjonsoverfaring om omsorg, oppfalging og beh. av brukarar som fér
LTOT fungerer i dag? Kva fungerer bra og mindre bra? Kva bgr bli betre? (informasjon/

informasjonsoverfgring/ kompetansedeling).

Gruppemedlemene fokuserte her bade pa samarbeid og informasjonsoverfgring. Brukar og
pargrande er nggde med opplaering ved oppstart, men dei gnskjer seg meir aktiv opptelging
fra helsevesenet. informasjonsoverfgring mellom helsepersonell i kommunen synes a
fungere godt, men helsepersonell i kommunen ser forbetringspotensiale i kommunikasjon

mellom helsepersonell pa ulike niva i helsetenesta.
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Kategoriar Tema
Brukaren sine problem og behov Mykje aleine med ubesvarte spgrsmdl
@Bnskjer meir aktiv oppfalging
Kommunikasjon mellom helsepersonell Varierande kvalitet pd informasjonsoverfgring mellom
helsepersonell
Kommunikasjon mellom helsepersonell og Det kompliserte partnerskapet om eigenomsorga
brukar

Brukar sine problem og behov

Nar spgrsmalet om informasjonsoverfgring vart stilt, responderte brukar med ogsd a
formidle behov for betre oppfalging. Ho formidla at ho var mykje aleine med ubesvarte
sp@rsmdl. Ho var mykje heime, sett vekk i fra faste treningsakter, fordi ho ikkje hadde krefter
til & ga ut, og fordi ho var brydd med a syne seg med utstyret. Da kretsa tankane ofte rundt
problem som kan oppsta. Ho kan kjenne seg aleine: «Det er enkelte spgrsmal du gar og
studerer pd som det kan vere greitt a fa oppklara. Du kan fale deg veldig utrygg. Du veit, du
kjem jo ut av det daglege livet, du orkar ikkje & ga ut slik som fgr[...], og venene dine forsvinn
liksom ein etter ein. Dei tgrkar vekk». Fastlegen igruppa supplerte dette med & understreke
behovet for & fplgje opp desse brukarane betre i hgve til hgg risiko for psykiske

sekundaerprohlem, spesielt angst.

Den aktuelle brukaren hadde nytta oksygen i om lag eitt ar. Ho budde heime i lag med sin
mann, og ho hadde ein stabil sjukdomssituasjon. Ho og mannen @gnskte seg meir aktiv
oppfelging fra helsevesenet, minst kvart halvar. Nar det ikkje oppstar spesielle problem
synes det vanskelig for dei a ta kontakt med helsepersonell, og nar dei er hos fastlegen
oppfatta dei at han berre har tid til 4 ta det mest ngdvendige. Dei gnskte seg difor ei meir
aktiv oppsgkande aktivitet frd oksygenkontakt eller andre med spesialkompetanse pa

omradet.

Kommunikasjon mellom helsepersonell
Nar det gjeld informasjonsoverfgring mellom ulike aktgrar av helsepersonell vert kvaliteten

pa denne vurdert som varierande. Det er gruppa sitt inntrykk at dette fungerer bra innan

kemmunen, men darlegare mellom ulike niva i helsetenesta. Brukar opplevde at fastlegen er
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lite orfentert om kva som har skjedd med henne i spesialisthelsetenesta sidan sist, og ho
mistenkte at dette skuldast at han ikkje har fgrebudd seg med «a lese pa skjermen fgr eg
kjem inn». Oksygenkontakten var nggd med informasjon fra medisinsk poliklinikk ved
planlagt oppstart av LTOT behandling, men frykta mangel pa opplysningar den dagen ho far
ein brukar som er direkte utskriven etter ei akuttinnlegging. Denne frykta bygde pa darlege
erfaringar fra andre pasientar som er utskrivne fra spesialisthelsetenesta til kommunen:
«Veldig ofte nar dei kjem heim fra sjukehuset eller dei ringer deg, og vi spgr om det er
endringar, noko vi skal falgje opp, sa seier dei at legen ikkje har vare der enno. [...] Det er
ikkje alltid dei seier deg sa mykje desse fgrebels epikrisane. .. medisinlista er gjerne
ufullstendig». Bade fastlege og oksygenkontakt var derimot nggde med kontakien dei
imelfom og innan kommunen, fordi dei hadde faste mgte der dei kunne ta opp aktueile

problemstillingar.

Kommunikasjon mellom helsepersonell og brukar

Brukaren og pargrande syntes godt informerte om, og opptekne av & gjennomfgre god
eigenomsorg i hgve til § handtere utstyr og a overvake sjukdomsutviklinga. Dei hadde fatt
opplzering til dette pa poliklinikken ved oppstart av oksygenbehandlinga. Nar dei prgvde 3
bruke denne kunnskapen i samtale med fastlegen, kunne dei kjenne seg avviste fordi legen
hadde anna syn og meinte at «han veit best». Partnarskapet i eigenomsorga er komplisert.
Brukaren opplevde seg i fleire hgve irettesett av legen. Legen, pa si side, var oppteken av at
pasientane ikkje skulle kjenne seg avviste, men at dei burde fa betre opplaering slik at dei
forsto kompleksiteten i avgjerdene. Diskusjonen i gruppa i denne delen dreia seg mykje om

tyding av infeksjonsparameter.

Pargrande meinte ogsa at det var hag terskel haos brukar for & ta kontakt med
oksygenkontakten. Dei er redde for & vere til bry, eit standpunkt som oksygenkontakten
delte. Ho, pa si side, opplevde det nokre gonger problematisk & fa tilgang til den
informasjonen som brukaren hadde. Ho meinte at ho «kan std hjelpeslaus» fordi brukar ikkje
gnskte & dele informasjonen vedkommande hadde om helsetilstand og behandling, og det

kunne vere vanskeleg a vite kor mykje kontakt brukaren gnskte: «..du veit ikkje heilt om dei
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vil ha kontakt, eller vil dei ikkje, og ndr du har vore pa besgk, om du skal ta ny kontakt. Det er

eg litt usikker pa».

Sp.m2
Korleis fungerer informasjonspermen, og korleis vert den brukt?
(ved dagleg bruk, forvaerring, med oppl, oppdateringar, eigen del, utstyrsdel. Kva blir brukt-

til Kva?)

Gruppemedlemmene hadde ulik erfaring med a bruke permen. Brukar og pargrande hadde
perm, men dei hadde ikkje brukt den aktivt i kvardagen. Men oksygenkontakten hadde brukt
den mykje og syntes den hadde gjort oppfelginga av brukarane lettare. Fastlegen var kjend

med permen, var positiv til den, men mangla erfaring med bruk av permen til sine pasientar.

Kategoriar Tema

Nytte for brukar Ubrukt, men god § ha i reserve

Nytte for helsepersonel Nyttig informasjon for oksygenkontakt og lege
Eigedomsrett til permen Brukaren har eigedomsretten

Nyite for brukar
Brukaren og pargrande som er med i gruppa har hatt permen i omlag eitt ar. Den er likevel

ikkie blitt aktivt brukt, fordi «har i grunnen ikkje hatt behov for den ». Dei har tenkt pd
permen som eit kommunikasjonsmiddel til 3 ta med til sjukehus ved akutt innlegging, og det
har dei unngdtt i denne perioden. Den er altsd ubrukt - men god & ha i reserve. Nar dei har
vore hja fastlegen har dei ikkje tenkt pa a ta med permen, fordi dei har trudd at han skal ha
alle npdvendige opplysningar. Pargrande hadde laga ein eigen perm der dei hadde samla alle
medisinske opplysningar, reseptar osv, og dei hadde difor ikkje nytta brukaren sin eigen del i
permen. Men, dei meinte permen var god, og truleg sveert nyttig om ho skal pa sjukehus.
Spesielt medisinliste og oksygendosering er godt & ha med. Den vesle plastiomma, til & ta ut
av permen og til & ta med ved legebespk eller reise, hadde dei ikkje vore merksame pa, men
syntes det hgyrdes ut som ein god ting. Dei hadde heller ikkje nytta utstyrsdelen, fordi

pargrande sjglve hadde skaffa seg god oversikt og meistra utstyret godt.
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Nytte for helsepersonel

Av helsepersonellet var det oksygenkontakten som hadde hatt mest erfaring med permen.
Ho hadde funne den nytiig i fleire samanhengar, og ho vurderte den til 3 ha nyttig
informasjon for oksygenkontaktane og lege. Ho brukte m.a. illustrasjon av gvingane som
hjeip og inspirasjon nar ho skulle aktivisere brukar, og utstyrsdelen var til god hjelp med
brukstilvisingar og ved bestilling. Desse delane av permen var ogsa sveert nyttige for
helsepersonell som kjem nye til ein brukar; « ... ei stor forbetring. Det var ikkje s& enkelt fgr».
Det var vanskeleg for oksygenkontakten a svare pa om permen var godt nok oppdatert, fordi
dei brukarane ho hadde kontakt med sjglve heldt oversikt over dette. Fastlegen var kjend
med permen, han syntes den var god, men han mangla erfaring med & bruke den til sine

pasientar,

Eigedomsrett til permen

Oksygenkontakten var altsa godt kjend og godt nggd med permen, men ho syntes det kunne
vere problematisk & fa tilgang til den Det er brukaren sin perm, brukaren har
eigedomsretten, og slik syntes ho det skulle vere. Men kor aktiv skal ho vere med @ be om 3
fa sjd og bruke innhaldet? Ho kjende seg ofte usikker pd dette, og ho var redd for a vere for
pagdande, 4 gjere overtramp; «eg har ikkje gatt sa mykje inn i den lomma og sett, for eg
foler at dei ikkje gnskjer det [...] eg veit ikkje, det kan vere at vi er sa overfglsomme at vi trur
vi ikkje far sja den». «Men det kan vere brukaren som ikkje kjem pa at du skulle spgrje om
det», kommenterte pargrande. Ein kan oppsummere dette temaet med at oksygenkontakt
og heimesjukepleiepersonalet kvidde seg for a vere aktive og be om & fa sja i permen, men
pargrande og brukar trudde dette var misforstatt forsiktigheit og mangel pa informasjon til

brukaren om kva formal permen har.

Sp.m 3.
Korleis fungerar utforming og organisering?
Alle partar var nggde med utforming og organisering. Den verka oversiktleg og bra, og det

kom ikkje forslag om endringar.
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Sp.m. 4.

Korleis har de opplevd innfgring av permen?

(tidspunkt, informasjon, oppfalging, kommunikasjon mellom partane)

Deitakarene hadde heller ikke sserlige kommentarar pa dette spgrsmalet. Dei syntes dei
hadde fatt god nok informasjon. Dette har skjedd pa rett tidspunkt, ndr permane er tekne i
bruk hja kvar brukar. Oksygenkontakten var ogsé blitt informert pa nettverkssamlingar.
Fastlegen gnskte i tillegg meir generell informasjon i kommunen om at permen finnes. Dette
kan gjerne skje ved at representantar fra spesialisthelsetenesta kjem og held

informasjonsmate.

Sp.m. 5

Kva skal til for at ein slik perm blir brukt av pasient, pdrgrande og helsepersonell?
{(innfgring, innhald og form, oppdateringar)

Alle deltakarar var samde om permen sin nytteverdi, og at den kan brukast oftare og slik bli

meir nyttig.

Kategoriar Tema

Brukar og pargrande M4 venje seg til og forstd nytten

Helsepersonell Ma minne kvarandre pd 3 bruke den
Ma involvere ambulansepersonell

Brukar og pargrande

Brukar og pargrende hadde hatt permen i bortimot eitt ar, men dei hadde likevel ikke brukt
dei muligheitene som permen gir. Dette kjem av at dei hadde assosiert den mest med noko
dei skulle bruke ved akutt sjukdom og innlegging i sjukehus. Etter fokusgruppeintervjuet sag
dei at permen hadde stgrre bruksomrade enn dei har tenkt. Dei foreslo at oksygenkontakten

som rutine gjentek informasjon om permen etter at brukaren har hatt permen ei tid.

Helsepersconell

Av gruppemedlemmene er det oksygenkontakten som hadde mest erfaring med a bruke
permen. Ho meinte at tiltaket enno var sa nytt at bruk av permen enno ikkje var blitt del av
den daglige rutinen. Ei arsak til at permen ikkje alltid blir brukt kan og vere at
helsepersonellet ikkje er borti denne typen brukarar sa ofte. Ho hadde eitt enkelt tiltak ho

meinte var viktig; «Vi md minne kvarandre pd den, og vi md minne brukarane pd den ». Ho
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foreslo ogsa at det skal bli gitt systematisert informasjon om permen til ambulansetenesta.
Ambulansepersonell ma involverast. Det syntes som at fleire av desse ikkje kjende til
permen, sjglv om det er dei som oftast kjem f@rst til ein dérleg heimebuande oksygenbrukar

som vert akutt sjuk.

3.4 Samla vurdering

3.4.1 Vurdering av prosess

Prosjektet er utfgrt i trad med intensjonar og mal, og med mindre endringar frd planen i
sgknaden. Eit delmal i prosjektet var at kommunikasjonspermen skuile utviklast i samarbeid
mellom brukarar og fagpersonar pa ulike niva. Prosjektgruppa vart sett saman ut fra dette
formalet, og den har fungert som eit godt samarbeidsforum. Var vurdering er at arbeidet har
fplgt tilrddingar om likeverdig deltaking og sterk brukarinvolvering {Andreassen, 2008;
Larsen & Sagvaag, 2011). Alle partar har delteke i utvikling, utforming og planiegging av
implementering av kommunikasjonspermen. P3 same mate har nettverkssamlingane vore
viktige dialogforum der alle partar har komme med innspel som er teke omsyn til.
Prosjektmgta og nettverkssamlingane har ogsa, slik vi vurderer det, bidrege til viktig

kompetanseutvikling hja alle involverte.

Det vart planlagt ei grundig og systematisk datasamling ved baseline og etter intervensjonen
for 4 evaluere nytte av intervensjonen. Det vart brukt PAM 13, som er eit velprgvd og
validert skjema (Hibbard et al., 2007; Steinshekk, 2008) og eit eigenprodusert spgrjeskiema
tilpassa oksygenbrukarar. Krav til anonymitet i eit lite utval gav imidlertid metediske
utfordringar. Datasamling til sp@rieskjema vart giennomfart ved heimebesgk {unntak; to
informantar hadde telefonintervju). Det synte seg at datasamling med desse instrumenta let
seg giennomfgre utan vesentlege praktiske problem i denne brukargruppa (feasibility}, og
data gav nyttig informasjon om brukarane sitt eigenomsorgsniva, kommunikasjon med
helsepersonell, og gnske til og nytte av kommunikasjonsverktgyet. Vi vurderer
maleinstrumenta som egna til vurdering av eigenomsorg og samhandling med helsepersonell

i denne brukargruppa.

Fokusgruppeintervjua gav nyttig informasjon som er brukt til utvikling og evaluering av

permen. Diskusjonane i gruppene fekk fram nye moment. Det var spesielt fruktbart 3 samle
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brukarar, pargrande og helsepersonell i ei gruppe, fordi diskusjon rundt ulike synspunkt gav
nyansert informasjon og ny kunnskap til aile involverte. Eit stgrre utval av brukarar,
pargrande og helsepersonell kunne ha gitt stgrre variasjon og fleire nyansar i data. Dialogane
i nettverkssamlingane gav og nyttig informasjon og erfaringsutveksling, og desse
diskusjonane supplerte informasjonen i intervjua. Det kan ha paverka data at prosjektleiar
og prosjektmedlem var intervjuar og moderator. Det er likevel var meining at
fokusgruppeintervjua og nettverkssamlingane var viktige bade i utviklings- og

evalueringsfasen.

Implementering av permen til brukarane vart gjort med personleg kontakt fra
oksygensjukepleiar ved utlevering pd poliklinikk eller ved heimebesgk, og med oppfalging fra
lokal oksygenkontakt i mange tilfella. Det vart og gjort tiltak for & minne brukarane om
permen og intensjonen med den. Desse tiltaka vart gjennomfgrte som planlagt. | evalueringa
synte det seg likevel at fleire brukarar ikkje nytta kommunikasjonspermen pa ein optimal
méte. Kanskje har vi undervurdert tida for implementering. Det er svaert viktig at bade
brukar, pargrande og helsepersonell er informerte om formalet med permen. Erfaringane fra
prosjektet tyder pa at informasjonen ma gjentakast fleire gonger, og at permen ma vere i
bruk over eit lengre tidsrom fgr den vert fullt utnytta etter intensjonen. Evaluering etter
lengre tid, til dgmes to ar, kan gi eit anna bilete av brukarane sin utnytting av permen sitt

potensiale.

3.4.2 Vurdering av resultat

Prosjektet "Hverdagen med O," har som overordna mal @ bidra til utvikling av heilskaplege
behandlingskjeder for omsorg, oppfalging og behandling av personar i Sogn og Fjordane som
far LTOT. Verkemedel som kan bidra til a nd dette malet er auka kunnskap og betre
kommunikasjon mellom helsepersonell, sterkare brukarinvolvering, og auka tryggleik og
kontroll for brukaren i kvardagen. Hovudmalet for dette prosjektet var difor 3 utvikle ein
kommunikasjonsperm til bruk for personar som far LTOT, og for helsepersonell pa ulike nivé i
helsetenesta. Kommunikasjonspermen skulle utviklast som eit samarbeidsprosjekt mellom
brukarar og fagpersonar pa ulike niva. Det vil vidare bli gjort ei vurdering av resultat sett i

forhold til méala og verkemidla i prosjektet.
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Ny kunnskap om sdrbare omrade | oppfelging av brukarane

Data fra prosjektet gav pa fleire omrade ny kunnskap om omsorg, oppfglging og behandling
av brukargruppa. Gjennomsnittet av brukarane hadde eit hggt eigenomsorgsniva og
kunnskapshivd malt med PAM13 og spgrieskjema If. Det mest sdrbare omradet var likevel
sporsmalet om dei kunne meistre nye situasjonar. Ein del av denne usikkerheita var knytt til
helsepersonell sin kompetanse, og om informasjonsoverfaringa ville vere god nok nar
brukarane fekk behov for hjelp. Det synes som at det nokre gonger fgrekjem sviktande
kommunikasjon og samhandling ogsa i hgve til denne brukargruppa, og at utarbeiding av
kommunikasjonsverktgy mgter eit reelt behov. Det kom ogsa fram at brukarar gnskjer
hyppigare og meir aktiv kontakt fra oksygenkontaktar i kommunane. Dei kan kjenne seg
isolerte og aleine, og det kom fram behov for utdjuping av informasjon gitt fra
spesialisthelsetenesta. Sterk grad av dyspnoe aukar immobilsering og tilgienge til
fellestenester, og desse brukarane er utsette for sosial isolasjon (Gysels & Higginson, 2010). |
utvalet i dette prosjektet synes det som at brukarar utan regelmessig
heimesjukepleietenester er ei spesielt sarbar gruppe nar det gjeld informasjonsoverfgring.

Dei har mindre regelmessig og sjeldnare kontakt med helsevesenet.

Fokusgruppeintervjua fekk ogsa fram helsepersonell sine behov for betra samhandling
mellom nivd, og mellom yrkesgrupper i kommunane. Personar som far LTOT kan ofte ha
behov for samansette og langvarige tenester, og det kom fram behov for betre rutinar for

koordinering av tenester og deling av kunnskap.

Auka kunnskap, kunnskapsdeling og kompetanseoverfgring

Prosjektet har involvert brukarar og helsepersonell med ulike profesjonar fra ulike nivai
helsetenesta. Undervegs i arbeidet har deltakarane i prosjektgruppa, nettverkssamlingane
og respondentar bidrege med erfaringskunnskap og fagkunnskap til bruk i fetles fora.
Prosjektet har gitt brukarar og helsepersonell auka kunnskap om brukargruppa sine behoyv,

om naudsynt utstyr og almene rad for eigenomsorg.

Brukarinvolvering i utvikling og implementering

Sja punkt 3.2.1

50



Nytteverdi av kommunikasjonspermen

Kommunikasjonspermen vart utvikla i trad med identifiserte behov og innspel frd involverte
aktgrar. Tilbakemeldingane under utdeling, gjennomgang og evaluering av permen har vore
positive fra brukarar, pdrgrande, lokale oksygenkontaktar og involverte legar. Fleire lokale
oksygenkontaktar tok ogsé kontakt og etterspurde permen fgr dei hadde fatt den tilsendt.
Permen er nytta av brukarar i kvardag, pa reise og ved brukarane sine besgk hja
helsepersonell, og i opplaering og informasjonsoverfgring mellom helsepersonell. Vi er ikkje
kjende med negative tilbakemeldingar elier forslag til endring i innhald eller format pd
permen. Integrering av deler i permen i det elektroniske pasientjournalsystemet og i Helse
Fgrde si kvalitetshandbok og kvalitetssystem, og tilgang til permen i elektronisk versjon og
papirversjon skal sikre oppdatering og fremje bruk av innhaldet i permen. Vi vurderer difor
at kommunikasjonspermen har stor nytteverdi for dei involverte og at den i hovudsak

fungerer etter intensjonane.

Utfordringar i bruk av permen

Det er komme fram saerskilt to omrade som byr pa utfordringar.

1. Det synes som at informasjon om bruk av permen ikkje har nadd godt nok ut til
alle brukarar, og at ein mé ha eit system for oppfelging av denne informasjonen
for a optimalisere brukaren sin bruk av permen.

2. Kommunikasjonspermen inneheld sensitive pasientdata, og det er brukaren som
har eigedomsrett til permen. Den er samtidig meint a vere eit
kommunikasjonshjelpemiddel mellom brukar og helsepersonell og pérgrande
som er involverte i behandling til brukaren og brukaren sine
eigenomsorgsaktivitetar. Vi har identifisert nokre tilfelle der helsepersoneli,
spesielt oksygenkontaktar, og pargrande opplever at dei ikkje har hatt tilgang til &
lese i permen sjglv om dei har kjent behov for dette. Permen har da ikkje fungert

som eit kommunikasjonshjelpemiddel etter intensjonane.
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4, Oppsummering, konklusjon, vidare planar

Prosjektet «Hverdagen med O, « er giennomfgrt i trad med oppsette mal og planar. «Min
oksygenperm» er utvikia i samarbeid mellom brukarar og helsepersonell, og den er integrert
som ein del av behandlingskjeda til personar som f&r LTOT. Mal for den medisinske delen av
permen ligg i det elektroniske pasientjournalsystemet i Helse Fgrde, og den skal vere del av
epikrise etter polikliniske konsultasjonar og ved sjukehusinnlegging. Heile permen i
oppdatert utgave ligg som PDF fil pa nettsida til Helse Fgrde til bruk for dei som matte gnske
det. Permen er ein del av det elektroniske kvalitetssystemet i fgretaket og skal difor fa

automatisk paminning om oppdatering.

Under evalueringa var det liten interesse for ei elektronisk utgéve blant brukargruppa. Dette
vil likevel ikkje hindre at vi i framtida vil vurdere a utarbeide ei elektronisk utgave som eit
supplement, fordi vi trur at brukargruppa kan endre seg i hgve til dette. Under evalueringa
kom det ogsa fram gnske om at ambulansetenesta skulle fa informasjon om at brukarane

har «Min oksygenpermn». Dette er i gangsett.

Vi meiner at ein liknande kommunikasjonsperm kan vaere til nytte ogsa for andre lungesjuke
og personar med ulike kroniske lidingar som treng langvarige og koordinerte tenester. Vi vil

og tilrd arbeidsmetoden i dette prosjektet til anna kvalitetsutviklingsarbeid.

Samarbeidet med LML om nettverkssamlingane for brukarar, pargrande og helsepersonell vil
fortsette. Planlegging av samling i 2013 er i startfasen. «Min oksygenperm» vil ogsa veere
tema pa denne samlinga. Dei nye brosjyrane for oksygenbrukarar som LHL/Glittreklinikken
har utvikla, ogsa finansiert av Extrastiftelsen Helse og Rehabilitering, vil i framtida bli lagt inn
i permen. LHL har planar om & omtale prosjektet pa sine nettsider og i nyhende brevet som
vert sendt ut til alle som abonnerer pé det. Prosjektet har vore omtala i fleire faglege fora,
det vil i naer framtid bli publisert p& nasjonal konferanse, og det er planar om publikasjon i
form av artikkel. Informasjon om prosjektet vil di nd ut til enda fleire helsepersonell i fleire

helseregionar.
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Vedlegg 1
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Forespgrsel om a delta i fokusgruppeintervju

En prosjektgruppe under Helse Fgrde, Leerings-og Mestringssenteret (LMS), i samarbeid med
Hggskulen i Sogn og Fjordane, er i gang med et prosjekt kalt "Hverdagen med oksygen”. Hensikten
med prosjektet er 3 bidra til utvikling av helhetlige behandlingskjeder for omsorg, oppfglging og
behandling av personer i Sogn og Fjordane som far langtids oksygenterapi (LTOT). Vi gnsker a
videreutvikle et kommunikasjonsverktgy mellom brukere og helsearbeidere, og mellom ulike niva og
etater i helsevesenet. Vi planlegger derfor & utvikle en kommunikasjonsperm som fglger den enkelte
bruker. Prosjektet er finansiert av stiftelsen Helse og Rehabilitering, Helse Fgrde og Hggskulen i Sogn
og Fjordane. Sgknaden er fremmet gjenomm LHL, og LHL lokallaget i Flora er medlem av
prosjektgruppa.

| denne sammenhengen gnsker vi @ samle erfaringer fra dagens brukere og pargrende, samt
helsepersonell som daglig arbeider med pasientgruppen. Som metoder vil vi bruke individuelle
intervju og fokusgruppe intervju. Du blir med dette spurt om 3 delta i et fokusgruppeintervju
sammen med 4-5 andre helsearbeidere /pasienter og pargrende (dvs, den gruppen du tilhgrer).

Ved denne intervjuformen samles deltakere med tilnaermet lik erfaringsbakgrunn til gruppesamtale i
1-2 timer (inkludert en pause). Hensikten er a fa fram likhet og ulikhet i erfaringer, diskusjon, og ideer
til forbedringer. Gruppesamtalen vil bli ledet av ordstyrer Nina Johnsen Midbg, LMS, og moderator
Anne-Grethe Halding, Hggskulen i Sogn og Fjordane. Den vil bli tatt opp pa lydband for senere
utskriving som tekst for analyse. For a sikre anonymitet vil lydopptaket vil bli oppbevart elektronisk
med passordbeskyttelse, og det vil bare vaere gruppeleder og moderator som har tilgang.
Lydopptaket vil bli slettet etter transkripsjon, senest etter 6 mndr. Resultatene vil bli brukt til 8
utarbeide informasjonsperm, og deler av materialet vil bli publisert i anonymisert form i
prosjektrapport og fagartikkel.

Intervjuet vil forega ...........c...........(dato/klokkeslett) pa .......covvivriiinennn,

Du star fritt til & delta eller ikke. Hvis du vil delta ber vi om at du underskriver samtykkeerklzeringen
og returnerer den i vedlagte frankerte svarkonvolutt. Vi ber ogsa om at du gjgr deg kjent med
intervjuguiden og reglene (se vedlegg) for intervju.Hvis du har spgrsmal kan du ta kontakt med
prosjektleder Nina Johnsen Midthg, tIf 57 75 10 40/ 41530549.

Vennlig hilsen prosjektleder Nina Johnsen Midtbg og medarbeider Anne-Grethe Halding

T 7o T Tl Sesnmmnsmsmass s ares s sennasansas aena i ams BERS P SYAE RSO 141844010 148 ARES AR SR S8 EP 0 R HRRR RS P e AR ER SR i AR AR
Veer vennlig d svare innen ..........oeevennes

leg bekrefter at jeg har lest informasjonen over og gnsker a delta i fokusgruppeintervju

NVt e Telefon...cceveevennas
Dato.....ccoeveeiiiininens SIBN cviiir e



Regler for gruppesamtale

Det som blir sagt i gruppa skal ikke formidles til andre

Det er viktig at du formidier din erfaring og oppriktige oppfatning, det er ingen riktige eller
gale svar

Det er viktig at alle slipper til og at alle synspunkt kommer frem

Det er viktig at en snakker om gangen og at alle snakker sa hayt og tydelig som mulig

Det gar fint an 3 be om en pause hvis du fgler behov for det

Interviuguide
Hvordan synes du informasjonsoverfgringen om omsorg, oppfglging og behandling av brukere som
far LTOT {langtidsoksygen behandling) fungerer i dag?

Hva fungerer godt og hva fungerer mindre bra?

Hva ber en evt. informasjonsperm knyttet til den enkelte bruker inneholde for at den skal vaere

nyttig:

1) Ved daglig bruk
2} Ved forverring og problemer som oppstar

Hvordan begr en slik perm vaere utformet og organsiert?

Hvordan kan en sikre at en slik perm far ngdvendig oppdatering?

Hva skal til for at en slik perm blir brukt av pasient, pargrende og helsepersonell?
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Fokusgruppeintervju etter innfgring av «Min oksygenperm»
Blandet gruppe- brukere, pargrende og helsepersonell

Gruppesamtalen varer 1-2 timer. Det vil bli gjort lydopptak under samtalen. Dette blir senere skrevet
ut. Det blir anonymisert, og lydopptaket blir oppbevart pa et sikret sted og slettet ved prosjektslutt
31.12.2012.

Regler for gruppesamtale
e Det som blir sagt i gruppa skal ikke formidles til andre
e Det er viktig at du formidler din erfaring og oppriktige oppfatning, det er ingen riktige eller
gale svar
e Det er viktig at alle slipper til og at alle synspunkt kommer frem
e Det erviktig at en snakker om gangen og at alle snakker sa hgyt og tydelig som mulig
e Det gar fint an @ be om en pause hvis du fgler behov for det

Intervjuguide
Hvordan synes du informasjonsoverfgringen om omsorg, oppfplging og behandling av brukere som
far langtids oksygenbehadnling fungerer i dag?

Hva fungerer godt og hva fungerer mindre bra?

Informasjon til og kompetanse hos pasienter, pargrende og helsepersonell?
Informasjonsoverfgring/kompetansedeling mellom de ulike instansene?

- Ved utskriving fra sykehus til kommune
- Informasjon fra kommune til sykehus
- Mellom fastlege og hjemmesykepleie/oksygenkontakt/spesialisthelsetjeneste

Kompetanse i forhold til stabile og akutte situasjonar?
Hva kan vere arsaker i de tilfellene dette ikke er bra nok (tid, kompetanse, kontinuitet, verktgy)?

Hva ber bli bedre?

Hvordan fungerer informasjonspermen, og hvordan blir den brukt?



1) Ved daglig bruk
2} Ved forverring og problemer som oppstar
Det som er med av medisinske opplysningar
-Blir hvert besgk i helsetjenesten dokumentert/oppdatert med aktuelle opplysninger?
-Stemmer konsultasjonsark og epikrise?
Medikamenteli behandling{oppiysningar utover dosering)?
Dosering/alternativ — oksygen?
Prevesvar/mélingar?(Sa 02 malingar, spirometri.....}
Generelle rad, faresignal?
Individualisert behandlingsplan? {Evt. individuell plan)

Brukeren sin egen del
Utstyrsdelen (Prosedyre for bestilling av utstyr? Viktige navn adresser?)

Hva bruker dere permen til?
Hvilke deler av permen blir brukt?
Er det deler av permen dere ikke bruker?

Hvordan fungerer utforming og organsering?

Sprak, Hlustrasjoner
Organisering, oversiktlighet
Storrelse, form, den lifle «uttakslomma»

Hvordan har dere opplevet innfgring av permen?

Tidspunkt?

informasjon? - til pargrende, pasient, helspersonell

Oppfglging?

Kommunikasion om innholdet i permen mellom pasient- pargrende og helsepersonelt?

Hva skal til for at en slik perm blir brukt av pasient, pargrende og helsepersonell?
Utfordringer knyttet til innfgring

Utfordringer knyttet til innhold og form
Utfordringer knyttet til oppdatering/vedlikehold



Foresporsel om 3 delta i fokusgruppeinierviu

En prosjektgruppe under Helse Fgrde, Laerings-og Mestringssenteret (LMS), i samarbeid med
Hagskulen i Sogn og Fjordane, er i gang med et prosjekt kalt "Hverdagen med oksygen”. Hensikten
med prosjektet er & hidra til utvikling av hethetlige behandlingskjeder for omsorg, oppfdlging og
behandling av personer i Sogh og Fjordane som far langtids oksygenterapi{LTOT}). Vi pnsker &
videreutvikle et kommunikasjonsverktay mellom brukere og helsearbeidere, og mellom ulike niva og
etater i helsevesenet. Vi planlegger derfor 4 utvikle en kommunikasjonsperm som fglger den enkelte
bruker. Prosjektet er finansiert av stiftelsen Helse og Rehabilitering, Helse Fgrde og Hegskulen i Sogn
og Fiordane.

t denne sammenhengen gnsker vi 3 samle erfaringer fra dagens brukere og pargrende, samt
helsepersonell som daglig arbeider med pasientgruppen. Som metoder vil vi bruke individuelle
interviu og fokusgruppe intervju. Du blir med dette spurt om 3 delta i et fokusgruppeintervju
sammen med 4-5 andre helsearbeidere /pasienter og pargrende.

Ved denne interviuformen samles deltakere med tilnaermet lik erfaringsbakgrunn til gruppesamtale i
1-2 timer {inkludert en pause). Hensikten er a fa fram likhet og ulikhet i erfaringer, diskusjon, og ideer
til forbedringer. Gruppesamtalen vil bli ledet av ordstyrer Nina Johnsen Midbg, LMS, og moderator
Anne-Grethe Halding, Hpgskulen i Sogn og Fjordane. Den vii bli tatt opp pa lydbdnd for senere
utskriving som tekst for analyse. For & sikre anonymitet vil lydopptaket vil bli oppbevart elektronisk
med passordbeskyttelse, og det vil bare vare gruppeleder og moderator som har tilgang.
Lydopptaket vil bli slettet etter transkripsjon, senest etter 6 mndr. Resultatene vil bli brukt til 3
utarbeide informasjonsperm, og deler av materialet vil bii publisert i anonymisert form i
prosjektrapport og fagartikkel.

intervjuet vil forega ..ooviinennnn {dato/klokkeskett) pd .....cccvane.

Du star fritt til 3 delta eller ikke. Hvis du vil delta ber vi om at du underskriver samiykkeerklaringen
og returnerer den i vedlagte frankerte svarkonvolutt. Vi ber ogsa om at du gjgr deg kjent med
intervjuguiden og reglene (se vedlegg) for intervju. Hvis du har spgrsmal kan du ta kontakt med
prosjektleder Nina Johnsen Midtbe, tif ...

Vennlig hilsen prosjektleder Nina Johnsen Midtbg og medarbeider Anne-Grethe Halding

LT gl =T« T+ T O OO O U OO OO
Vaer vennlig @ svare iNNen .o

leg bekrefter at jeg har lest informasjonen aver og snsker & delta i fokusgruppeinterviju

NAVN i e A e

Telefonnr. ...

Datou i SIEN o



Vedlegg 2
Fer prosjektstart

Spersmal om hvordan du mestrer din egen helsetilstand
(pasientaktiveringsmal PAM13)

| forbindelse med utarbeidelse av en kommunikasjon/informasjonsperm til bruk for brukere,
pargrende og helsepersonell i samarbeid med helse fgrde — lzerings og mestringssenteret,
hagskulen i sogn og fjordane og LHL blir du bedt om 3 fylle ut dette skjemaet nd og etter et
kommunikasjonspermen er tatt i bruk. Det samles ikke inn opplysninger om din identitet.
Ved 3 fylle ut/svare pa disse spgrsmalene aksepterer du a delta i undersgkelsen

Under star noen utsagn folk av og til bruker nar de snakker om helsen sin. Marker i hvor stor
grad du er enig eller uenig med hvert utsagn ved a sette kryss under det svaret du mener
passer for deg. Svaret ditt skal vaere det du mener og ikke hva legen eller andre gnsker at du
skal svare.

Viss utsagnet ikke gjelder for deg kan du krysse av for ikke aktuellt

Dato for utfyﬂing:[:l |:| D [:] D D [:.I D

Helt noksd nokséd helt ikke

Uenig uenig  enig enig aktueit

1. Nar alt kommer til alt er jeg selv ansvarlig for a D D D D D

ta hand om min egen helse

2. Det aller viktigeste for min egen helse og I:] D D D D

funksjonsevne er at jeg tar aktivt del i behandlingen

3. Jegersikker pd at jeg kan gjgre det som er D D D l:] D

nedvendig for & forebygge eller redusere symptomer

eller problemer som skyldes min helsetilstand

PAM 13 personer med kronisk sykdom
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10.

1.

Helt noksd noksa helt ikke
Uenig uenig enig enig akiuelt

leg vet hvordan de forskjellige medisinene jeg har D D D E:I [:l

fatt foreskrevet skal virke

Jeg vet ndr jeg trenger medisinsk hjelp for et D [___I l:l D [:]

helseproblem og nar jeg kan ta hand om det selv

jeg er trygg nok til 3 ta opp det jeg gnsker, D D D D L—_I

selv om helse personell ikke spar

jeg er sikker pa at jeg kan gjennomfgre den D I:] D L__‘ D

forskrevne medisinske behandlingen hjemme

Jeg forstar bade hva helseproblemene mine

dreier seg om og arsaken til dem D D D D D

leg vet om de ulike behandlingsmuligheter

for min helsetilstand D D I:] D D

feg har opprettholdt de endringer i

tivsstil som jeg har gjort for helsens D D |:| |_—_] D

skyld
Jeg vet hvordan jeg skal forebygge

forverring av min helsetilstand [_____.I l:l I:] D I—_—l



Helt noksd noksi helt ikke
Uenig uenig  enig enig aktuelt

12. Jeg kan finne Igsninger nar det oppstar
nye situasjoner eller problemer med

min helsetilstand D D D D D

13. Jeg kan opprettholde endringer i livsstil, for

eksempel i perioder med stress D I:I I:] D I:]

Sa vil vi be deg fylle ut noen opplysninger om deg selv:

Stort sett vil du si at din helse er:

D utmerket I:I meget god D god D noksa god D darlig

Hvordan er din evne til & ta vare pa din egen helse nd?

I:I utmerket D meget god Dgod I._.I noksa god D darlig

Takk for hjelpen
PAM 13 personer med kronisk sykdom

2003 unitersity of origon, Norsk versjon NTNU
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Program Nettverksamling 2011

Tysdag 4 oktober

K1 09.00 Registrering og kaffe

K1 09.30 Velkomen til oksygenkontaktane— praktisk informasjon

K1 09.45 Kort presentasjon av prosjektet ”Hverdagen med oksygen” og
diskusjon rundt tema : Mine arbeidsoppgaver som oksygenkontakt
v/ Nina Midtbe og Lokal oksygenkontakt

K1 10.30 Kaffepause

K1 10.45 Gjennomgang av dei ulike utstyrsalternativa

Kl 12.00 Lunsj

K1 13.00 Velkomen til brukere og parerande, presentasjonsrunde
Forventningar til samlinga ved Irene Steinsvik LHL og
Nina Midtbg

Kl 13.30 Presentasjon av funn fra doktoravhandlinga Kvardagsliv og
Rehabilitering i livet med KOLS ved PHD Anne Grethe Halding

K1 13.50 Beinstrekk

Kl 14.00 Presentasjon av data fra sperreunderseking og
fokusgruppeintervju ved
Anne Grethe og Nina

Kl 14.30 Kort avspenning/oppmerksomhetsgvelse og beinstrekk

Kl 14.50 Lungesjukdomar . Kven treng langtidsoksygenbehandling og kva
nytte kan ein fa av behandlinga ved Dr Lamm

Kl 15.35 Kaffepause

Kl 16.10 Tankar om oppfelging av oksygenbrukere sett fra min stastad.
Diskusjonsrunde kort introduksjon av Lungelege Bianka Lamm
Fastlege/praksiskonsulent Normund Svoen og brukar

K117.00 Slutt for dagen for brukere og parerande. Diskusjon og
sperrerunde for helsepersonell fortsetter.

K117.30 Slutt for dagen
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Onsdag 5 oktober

K1 08.45

K1 09.30
K1 09.45

K1 10.30
K111.00

kl 12.15
kl 13.00
kl 14.00

Kl 15.30
Kl 15.45

God morgon til helsepersonell. Kva fungerer og kva kan bli
betre?
Spersmal, refleksjon
Velkomen til dag 2 for brukere og parsrande. Morgon strekk
Presentasjon av permen
Medisinsk del ved Nina Midtbg
- Oksygendosering
- Behandlingsplan
Kaffepause og utsjekk
Generell del av permen som inneheld:
Ved Lungesjukepleiar Grete Berg Grimelid
- bruksanvisningar
- korleis bestille Forbruksmatriell,
- om oksygen og sikkerheit
- reise med oksygen
Lunsj
Slimmobilisering og gode @vingar v /fysioterapeuten
Kva gir og kva tar energi
- Kort innleiing ved Nina Midtbe
- Smégruppe/individuell oppgave
Oppsummering- evaluering av samlinga
Vel heim
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Program nettverkssamling 2012
for brukar, parorande og Oksygenkontaktar

Onsdag 31 oktober
KL 10.00 Registrering og kaffe
K1 10.30 Velkomen

K1 10.40 Kort om indikasjon for LTOT behandling og O2 behandling under
aktivitet samt rutiner ved oppstart ved Nina Midtbg

K1 11.15 Inhalasjonsmedisin ved Lungesjukepleiar Grete berg Grimelid
K1 12.00 Lunsj

K1 13.00 Velkomen til brukar og parerande, presentasjonsrunde
Kva forventar eg av samlinga ved Nina Midtbg og Irene Steinsvik LHL

K1 13.30 Kostrad ved lungesjukdom og informasjon om naringsdrikker ved
Klinisk ernaringsfysiolog Camilla Movik Laukeland

Kl 14.15 Kaffepause

K1 14.45 Rad og tips ved fysisk aktivitet og trening ved fysioterapeut
Camilla Fosse

K1 15.15 Pause
K1 15.30 Stress paverkar det pusten og kvardagen min? Nina Midtbg
K1 16.15 Gjennomgang av dei ulike utstyrsalternativa. Bade inhalasjon og

oksygenutstyr. Inndeling i grupper. (for helsepersonell og
Brukere/parerende som ynskjer ein gjennomgang)
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Torsdag 1. november

K1 09.00 Mine erfaringar som oksygenkontakt. Kva for oppgaver skal eg som
Oksygenkontakt ha? Utvide til & vaere lungekontakt? Diskusjon og
Erfaringsutvekling

K1 10.00 Morgenstrekk. Resten av dagen er felles for oksygenkontaktar og
Brukar/péarerande ved Camilla Fosse

K1 10.30 Gruppearbeid: Evaluering av permen — Innhald, bruk og nytteverdi
Kl 11.15 kaffepause

K1 11.30 Oppsumering av gruppearbeid om oksygenperm

K1 12.15 Lunsj

K1 13.15 Behandling av Kols forverring — CO , retensjon (forheya kullosverdi)
ved Lungelege Bianka Lamm

K1 14.00 Kaffepause

K1 14.30 Erfaringar rundt oppstart og oppfelging av langtidsoksygenbehandling
i heimen, sett fra brukar, pargrande, lokal oksygenkontakt, fastlege sin
stistad — kort innleiing — diskusjon — og efaringsutveksling

K1 15.30 Oppsumering og avslutning

K1 16.00 Vel heim



Hverdagen med
oksygen

Oksygenbrukere opplever mangelfull
mestring i ustabile situasjoner. Det er
behov for bedre kommunikasjon og
samhandling mellom helsepersonell,
pasienter og pargrende. Permen bor

vaere i papirformat, lett a ta med,
oversiktlig og med fullstendige
opplysninger om pasient og utstyr.

A bidra til utvikling av en helhetlig behandlings-

kjede for omsorg og behandling til personer i

Sogn og Fjordane som far LTOT

1) A utvikle en kommunikasjonsperm for
brukere og helsepersonell pa ulike niva

2) A utvikle permen i samarbeid mellom
brukere og fagpersoner

Behovskartlegging (var/hest 2011)
Datainnsamling
Fra bruker/pararende (n=25)
— Egenprodusert sporreskjema
-PAM 13
- Fokusgruppeintervju
Fra helsepersonell (n=4)
- Fokusgruppeintervju

Dialog i nettverkssamling

Intervensjon (host 2011/var 2012)
Produksjon og implementering av perm
Hjemmebesak

Utdeling av eksempel perm til helsepersonell
Informasjonsarbeid

Evaluering (host 2012)
Datainnsamling
Fra bruker
- Egenprodusert sparreskjema
- PAM 13
Fra helsepersonell
— Evalueringsskjema
— Dialog i nettverkssamling

« Nina Johnsen Midtba, lungesjukepleiar, Helse Farde » Grete Berg Grimelid, lungesjukepleiar , Helse Forde ¢ Anne-Grethe Halding, forsteamanuensis ph D, Hegskulen i Sogn og Fjordane

MIN OKSYGERNERDW

‘Navdnummee 11 - Brana 10

1. Mamn o kontaksintormasjon

T Madiuinaks opplysningsr

3 Eigenbehandingspian ved
“""‘mhl‘%'m"

4 Brukaren uin eigen det

5 Gerernd inkumasion om
Beatiing a+ fxbrAumainet odsygen, sksened, bua o
§  Clargerunnt - bdsvessong

Behovskartleggingen viser

BRUKERE OG PARDRENDES BEHOV
Permen

~ Papirformat, baerbar og oversiktlig
- Fullstendig medisinske opplysninger
- Behandlingsplan

- Rad om tiltak ved forverring

~ Gode bruksanvisninger

- Kontakt informasjon

Statte

Avhengig av stette fra parerende, helsepersonell,
oksygenleverander og rask kontakt

med kompetent helsepersonell

HELSEPERSONELLS BEHOV

Permen

- Kort, oversiktlig, synlig og tilgjengelig
~ System for kvalitetsikring

- Medisinske opplysninger avgrenset til det lungemedisinske

- Rad om tiltak ved forverring
- Gode, oppdaterte bruksanvisninger
- Kontaktinformasjon

Kompetanse og samarbeid
- Kompetanseheving

- A utvikle samarbeidet mellom de ulike nivé i helsetjenesten
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