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Forord

Norsk Intensivregister (NIR) ble opprettet i 1998 og samler data etter standardisert mal pa nasjonal
elektronisk plattform. 1 2015 var dekningsgraden 84,4 % pa institusjonsniva og 90 % pa individniva.

Senter for Klinisk Dokumentasjon og Evaluering (SKDE)tok i 2016 initiativ til et
kvalitetsforbedringsprosjekt i samarbeid med NIR.

NIR hadde allerede i 2015 besluttet 3 tilrettelegge for samling av brukerrapporterte data. Initiativet
fra SKDE ble derfor gnsket velkommen og sett pa som en anerkjennelse av systematisk og malrettet
arbeid utfgrt over tid av et relativt lite fagmiljg i norsk helsevesen. Prosjektet fikk ogsa skonomisk
stptte av Legeforenings fond for kvalitetsforbedring og pasientsikkerhet.

Denne sluttrapporten beskriver bakgrunnen for prosjektet og aktivitetene i de ulike trinnene i
kvalitetsforbedringsprosessen; forberedelse med valg av verktgy og tilrettelegging av datafangst,
plan med vurderinger rundt utvalg og forbedringstiltak, basallinjemaling, implementering av
forbedringstiltak og prosessmalinger, evaluering med forbedringsmaling og forslag til etablering av
standard pa omradet. Fokuset i rapporten er a beskrive prosessen framfor a presentere detaljerte
forbedringsresultater. Der er planlagt a publisere materialet, og av hensyn til eventuell
dobbeltpublikasjon ma vi utelate detaljerte resultater. Rapporten avsluttes med tips og erfaringer for
andre som skal gjgre lignende prosjekt.

Bergen, 19. desember 2017
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Sammendrag

Bakgrunn

Pasient og pargrendes opplevelse av sykehusoppholdet en viktig informasjonskilde for a kunne tilby
gode helsetjenester. Intensivpasienter kan ha vansker med a huske noe som kan gi grunnlag for
vurdering av kvalitet eller tilfredshet med intensivoppholdet. Pargrende som er til stede i
intensivavdelingen leerer og erfarer mange ting og kan slik vurdere kvaliteten pa behandling, omsorg
og pleie i intensivavdelingen. Pargrende har ogsa en juridisk rolle nar pasienten ikke er
samtykkekompetent. Pargrende er derfor en viktig stgttespiller og samarbeidspartner i
intensivavdelingen. Hensikten med prosjektet er 3 etablere en standard for pargrendetilfredshet i
norske intensivavdelinger.

Metode

Et kvalitetsforbedringsprosjekt ble gjennomfgrt etter Kunnskapssenterets mal for leeringsnettverk.
Dette innebzerer lokale arbeidsgrupper og felles samlinger med resultatrapportering. Prosjektet ble
styrt av en tverrfaglig gruppe der ogsa pargrende var representert. Hele 19 intensivavdelinger fra
ulike sykehusniva i hele landet deltok. En godkjent norsk versjon av det validerte spgrreskjemaet
«Familietilfredshet i norske intensivavdelinger (FS-ICU 24)» ble brukt som maleverktgy. Dette ble
sendt til et utvalg pargrende i perioden oktober - desember 2015. Omrade med potensial for
forbedring ble identifisert og ulike forbedringstiltak ble iverksatt i Igpet av 2016. Forbedringsmaling
ble gjort ved at en ny gruppe pargrende fikk tilsendt spgrreskjemaet i periode oktober - desember
2016.

Resultat:

Basallinjemalingen (n = 261) viste at pargrende var generelt veldig godt forngyde med hvordan de
ble ivaretatt. Omradet «kkommunikasjon med legen» var ett av flere som pekte seg ut med
forbedringspotensial. Forslag til struktur for kommunikasjon med pargrende og en samtaleguide ble
laget som hjelpemiddel for lege og sykepleier. Forbedringsmalingen (n = 306) viste at disse
pargrende var noe mer forngyd enn pargrende som svarte i basallinjemalingen. Deltakeravdelingene
var representative for intensivmiljget i Norge med hensyn til liggetid i intensivavdelingen,
respiratortid, sykelighet- og pleietyngdeskaringer.

Konklusjon
Prosjektet gjgr det mulig a etablere en standard for grad av pargrendetilfredshet pa ulike omrader i
en norsk intensivavdeling.



1. Bakgrunn

Omkring 15 000 pasienter blir arlig behandlet i norske intensivavdelinger (1), hvorav 85 - 90 % disse
overlever og blir utskrevet fra intensivavdelingen (2). Selv om pasientene overlever
intensivoppholdet kan sykdom og medisinering pavirke hukommelse og tankefunksjon (3).
Intensivpasientene er derfor ofte ikke i stand til 8 mene noe om intensivoppholdet, og det kan veere
vanskelig a bruke pasientrapporterte resultatmal for a vurdere kvaliteten pa intensivoppholdet.

Pargrende er ofte til stede store deler av tiden pasienten er pa intensivavdelingen. Deres oppgave er
i stor grad a formidle pasientens gnsker og verdier. Mens de er sasmmen med pasienten laerer og
observerer de ogsa ting som gir dem grunnlag for 8 mene noe om omfang og kvalitet pa pleie,
omsorg og behandling. Forskning viser at mange pargrende opplever tiden under og til dels etter
intensivoppholdet sveaert belastende (4). Det er ogsa erkjent at god omsorg for pargrende kan pavirke
pasientens utkomme (5). «Family-centered care», der informasjon, omsorg og stgtte tilbys
pargrende som en integrert del av pasientomsorgen, er derfor et kjent begrep og anbefalt konsept i
intensivmedisinen (6).

Stricker (2011) undersgkte tilfredshet hos kognitivt intakte intensivpasienter og deres pargrende, og
fant at det er overensstemmelse mellom hvor forngyd pasientene og pargrende er (7). Det er derfor
mulig a involvere pargrende til 8 vurdere den brukeropplevde kvaliteten av pleie og behandling.

1.1 Pargrendetilfredshet som kvalitetsindikator

Bruk av kvalitetsindikatorer er en av flere metoder som brukes for a overvdke og dokumentere
kvaliteten i helsetjenesten (8). Pargrendetilfredshet er en av de internasjonalt anbefalte
kvalitetsindikatorene for intensivavdelinger (9) og ble vedtatt implementert i NIR i 2015 (10).
Informasjon om pargrendes grad av tilfredshet kan vaere nyttig slik at vi i framtiden skal kunne gi
bedre pasientbehandling og ivareta pargrende pa en enda bedre mate (6, 11). Vi vet imidlertid ikke
hvor grensen for akseptabel pargrendetilfredshet er. Et av malene med dette prosjektet er derfor a
forspke a etablere en slik standard for pargrendetilfredshet i Norge. En slik standard, eller
«benchmark», vil kunne brukes som sammenligningsgrunnlag ved senere prosjekter (12).

1.2 FS-ICU24 som verktgy for maling av pargrendetilfredshet

Internasjonalt finnes det flere ulike spgrreskjema som kunne egne seg til 3 male pargrendetilfredshet
(13). Ved oppstart av prosjektet var det kun «Family Satisfaction in the Intensive Care Unit 24» (FS-
ICU24) (14) som var oversatt fra canadisk-engelsk til norsk (15). Dette var pilottestet ved
intensivavdelingene ved Nordlandssykehuset, Bodg og Universitetssykehuset i Nord Norge (UNN,
Tromsg) fra januar 2014, men oversettelsesprosessen var ikke kvalitetssikret etter anbefalt
retningslinje (16).

Den fgrste delen av spgrreskjemaet FS-ICU-24 fokuserer pa tilfredshet med den generelle omsorgen
og den siste delen med tilfredsheten med beslutningstakingen. | tillegg er det tre spgrsmal om
pargrendetilfredshet der pasienten dgde i intensivavdelingen. Hvert av spgrsmalene besvares med



avkrysning pa en Likert skala med ett svar fra 5 ulike svaralternativer som strekker seg fra
"fremragende" til "darlig". Avslutningsvis er det tre spgrsmal som apner for svar i fritekst (14).

1.3 Pargrendetilfredshet og kvalitetsforbedring

Ved 3 kartlegge pargrendetilfredshet i utvalgte intensivavdelinger over en bestemt tidsperiode kan
man avdekke omrader med rom for forbedring. Siden man kan forvente at grad av
pargrendetilfredshet vil variere mellom ulike avdelinger, var det naturlig at forbedringstiltak ble
forankret og tilpasset lokalt. Aktuelle tiltak ville trolig variere fra revisjon av visittider til nye
kommunikasjonsstrategier.

Studier fra utlandet har vist at omradene emosjonell stgtte, forstaelig og konsistent informasjon og
koordinasjon av behandling kan veere spesielt utfordrende (17, 18). Det er grunn til 3 tenke at dette
ogsa kan gjelde norske forhold (4, 19). Styringsgruppen gnsket derfor & innfgre et felles
forbedringstiltak pa dette omradet. En retningslinje peker pa mulige tiltak som kan st@tte pargrende
til intensivpasienter (6), fa av disse tiltakene er imidlertid grundig undersgkt for effekt pa
pargrendetilfredshet. Stricker (2009) anbefaler sma og enkle intervensjoner, for eksempel fokus pa a
bruke forstaelig sprak i samtaler med familien, slippe familiemedlemmene til i samtalene og
anerkjenne betydning av familiens bidrag til omsorg for pasienten (20). Bruk av skriftlig informasjon
til pargrende kan ogsa ha effekt (21).

Med bakgrunn i dette forberedte styringsgruppen tiltak rettet mot en strukturert
oppsummeringssamtale mellom lege, sykepleier og pargrende fgr pasienten flyttes ut av avdelingen.
Mal for oppsummeringssamtalen tok utgangspunkt i anbefalinger for effektiv
kommunikasjonsstrategi (22) og var tenkt a inneholde en oppsummering av intensivoppholdet,
status ved utskriving og videre plan. Toveis kommunikasjon star sentralt. En lommeversjon av
sjekklisten over emner samtalen bgr inneholde var tenkt som et nyttig hjelpemiddel.

Hensikten med dette kvalitetsforbedringsprosjektet var derfor a undersgke i hvilken grad det er
mulig 3 gjennomfgre et kvalitetsforbedringsprosjekt i sa stor skala og ha nytte av nasjonale
registreringer i NIR. Malet med prosjektet var a forbedre pargrendes tilfredshet med hvordan de selv
og pasienten blir ivaretatt i intensivavdelingen, og slik etablere en standard for hvor grad av
pargrendetilfredshet bgr ligge i norske intensivavdelinger.



2. Problemstilling

i) Er FS-ICU24 egnet til 3 male pargrendetilfredshet i norske intensivavdelinger?

ii) Kartlegge grad av pargrendetilfredshet i et utvalg norske intensivavdelinger fgr og etter
forbedringstiltak

iii) Er det mulig a etablere en akseptert standard for pargrendetilfredshet i norske
intensivavdelinger?

iiii) Er innsamling av data via NIR en egnet metode for kvalitetsforbedring i et nasjonalt perspektiv?
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3. Gjennomfg@ring

Kunnskapssenterets modell for leeringsnettverk (22) var utgangspunkt for organisering og
giennomfgring av prosjektet. Dette innebar fellessamlinger med teoretisk pafyll og lokal
resultatpresentasjon med veiledning underveis.

Styringsgruppen la opp til lokal gjennomfgring etter Kunnskapssenterets fem-trinnsmodell for
kvalitetsforbedring; forberede, planlegge, utfgre, evaluere og fglge opp endringen (figur 1) (23).
Konkrete og tallfesta mal, med prosess- og forbedringsmaling, star sentralt i modellen.

Figur 1: Modell for kvalitetsforbedring (23).

3.1 Fase 1: Forberede prosjektet

Det ble laget en prosjektstyringsgruppe som bestod av representanter fra Norsk intensivregister,
Nasjonalt servicemiljg for medisinske kvalitetsregistre ved SKDE og fagmiljget. Fagmiljget ble
representert med ledere, leger og intensivsykepleiere, og geografisk spredning ble sikret.
Styringsgruppens mandat var a planlegge prosjektet med tanke pa kunnskapsgrunnlag og
metodevalg, og initiere og bista i praktisk giennomfgring. Styringsgruppens leder ble ansvarlig for
praktisk tilrettelegging for gjennomfgring av prosjektet.

Styringsgruppen gjorde et strategisk utvalg av intensivavdelinger, malet var 6-9 avdelinger fra alle tre
niva i helsetjenesten, rekruttert giennom direkte henvendelse fra daglig leder i Norsk
intensivregister. Geografisk spredning og ulike avdelingstyper var gnsket representert. Flere
avdelinger meldte imidlertid interesse for prosjektet, og styringsgruppen matte avgrense deltakelse
ved 19 pameldte avdelinger. Disse avdelingene representerte ca halvparten av innrapporterte
pasientopphold i NIR i 2015. Samlet sett var de representative i forhold til giennomsnittlig liggetid i
intensivavdelingen, gjennomsnittlig sykdomsalvorlighetsskar (SAPS I1), ressursbruk (NEMS),
respiratortid og andel pasienter som trengte respirasjonsstgttende behandling, tabell 1. Tallene for
nasjonalt niva inneholder imidlertid data fra deltakeravdelingene, og materialet er derfor ikke
ytterligere statistisk bearbeidet. Formalet med tabellen er a vise at deltakeravdelingene ikke
representerer ytterpunkt i verdiene. En deltakeravdeling pa regionsykehusniva rapporterte ikke data
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til NIR i 2015 og er dermed ikke med i datamaterialet presentert i tabell 1. Nursing Activity Score
(NAS) er ikke tatt med da kun tre av deltakeravdelingene registrerte NAS i 2015.

Tabell 1: Karakteristika for deltakeravdelingene, sammenlignet med nasjonale tall (10).

antall Gj.snitt Andel Gj.snitt
pasient- Gj.snitt | Gj.snitt SAPS I pas m/ respirator-
opphold LOS-ICU | SAPSIlI | /opphol | resp.stgtte tid (dggn)
(dggn) d (%)
Deltakeravdelinger
(n=18%) 7613 4 38,6 161 58,9 3,2
38,5
(38,2-38,8
Nasjonalt totalt (n=38 **) 15047 4,1 KI 95%) 161,2 58,6 3,4

*) En avdeling manglet relevante verdier i NIR i 2015.

**) Av 45 intensivavdelinger i Norge rapporterte 38 avdelinger til NIR i 2015.

LOS-ICU: Gjennomsnittlig liggetid pa intensivavdelingen, SAPS II: Simplified Acute Physiology Score I,
NEMS: Nine equivalents of nursing manpower use score, KlI: Konfidensintervall

3.11 Kartlegging av «dagens praksis»

For at prosjektet skal ha overfgringsverdi til andre avdelinger var det gnskelig a vite hvilke tiltak som
fungerte i ulike settinger. Data for avdelingskarakteristika ble innsamlet ved oppstart av prosjektet.
Aktuelle variabler var organisering, kapasitet, bemanning, fasiliteter for pargrende, rutiner for
informasjon til pargrende og hvordan denne kvalitetssikres. Det var ogsa interessant a vite om det
skrives dagbok til pasienten, om avdelingen hadde skriftlige kriterier for utskriving av pasienten
og/eller rutiner for oppfelging etter dgdsfall. Et kartleggingsskjema ble laget med pragmatisk
tilneerming til valg av variabler. Avdelingene rapporterte data selv. En oversikt over karakteristika ved
deltakeravdelingene finnes i vedlegg 1.

3.12 Kvalitetssikre oversettelse av FS-ICU 24

Oversettelsen av FS-ICU24 fra engelsk til norsk versjon (vedlegg 2) ble kvalitetssikret i
overensstemmelse med internasjonalt aksepterte anbefalinger (16, 23). Dette innebaerer en trinnvis
prosess med etablering av referansegruppe og hgringsinstans, oversettelse og tilbakeoversettelse av
verktgyet, sosiokulturell tilpasning, og til slutt testing av kognitiv forstaelse og innholdsvaliditet.
Prosessen ble tilpasset praktiske forhold og er vist trinnvis i figur 2.
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Forberedelser:
arbeidsgruppe, FS-1CU24 oversatt il Sosiokulturell tilpasning N
definisjoner, norsk (KD) av sprak (KD, RL, BJN)
malsetting, litteratursek

Tilbakeoversettelse til
engelsk

Pilottest:FS-ICU 24
sendt uttil 146 Ny sosiokulturell
pargrende v/ to tilpasning av sprak
intensivavdelinger (prosjektstyringsgruppe )
(CON:N:IT)

Heringsrunde: Et utvalg
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intensivavdelinger

Sammenligner FS-ICU
versjon Frivold et al.

(BS, RL)
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validering sprakvask (RL, BS) engelsk
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Endelig versjon av
FS-ICU 24
godkjent av
opphavspersoner.

Oppsummerende drefting

med
prosjektstyringsgruppen

Figur 2: Flytskjema for aktiviteter pa ulike trinn i oversettelsesprosessen av FS-ICU24.
KD: Knut Dybwik, RL: Ranveig Lind, BJN: Birgith Jgrgensen Nerskogen, BS: Britt Sjgbg, RK: Reidar Kvale

3.13 Brukerrepresentasjon

For a ivareta brukermedvirkning i prosjektet kontaktet vi Brukerutvalget ved Helse Bergen HF og fikk
representant med pargrendeerfaring til styringsgruppen. Brukerrepresentasjon i lokale
arbeidsgrupper i deltakeravdelingene ble oppmuntret.

3.14 Etikk / datasikkerhet

Spe@rreskjemaet og medfglgende informasjonsskriv ble sendt ut til pasientens hovedpargrende over
18 ar, enten pasienten ble utskrevet i live eller dpde under intensivoppholdet. | det medfglgende
informasjonsskrivet (vedlegg 3) ble pargrende orientert om prosjektets formal, metode, frivillighet og
at opplysninger blir behandlet konfidensielt.

| informasjonsskrivet ble det ogsa informert om at spgrreskjemaet ble returnert med NPR-kode.
Dette gjgr at pasient-ID kun kan hentes ut av lokalt, autorisert personell ved palogging i loggfarte
journalsystemer. Dette personellet har fra fgr tilgang til disse opplysningene. Det var av stor
interesse a kunne undersgke totalmaterialet med tanke pa om det er grupper av intensivpasienter
der pargrende er mer eller mindre tilfredse enn gjennomsnittet. Derfor gnsket vi a linke
svarskjemaet til aktuelt opphold registrert i NIR. Tillatelse til a linke opplysninger fra denne
undersgkelsen til pasientidentifiserbare data i NIR ble gitt av Norsk Senter for Forskningsdata
(vedlegg 4). Hver deltakeravdeling sgkte lokalt Personvernombud for aktuelle tillatelser der det var
aktuelt.
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3.2 Fase 2: Plan

For a kunne vise kvalitetsforbedring pa nasjonalt niva ble prosjektet gjennomfgrt i form av en fgr-
etter underspkelse med tre maneders datasamlingsperiode for basallinjemaling av
pargrendetilfredshet, deretter planlegging og implementering av felles forbedringstiltak fgr ny
maling av pargrendetilfredshet over en periode pa tre maneder.

| tillegg til det felles nasjonale forbedringstiltaket, rutiner for samtaler med pargrende, kunne
deltakeravdelingene ogsa iverksette andre forbedringstiltak, avhengig av hva lokal basallinjemaling
viste.

Vi planla at den enkelte intensivavdeling skulle gjgre smaskala utprgving bade av det felles nasjonale
forbedringstiltaket, i tillegg til lokale kvalitetsforbedringstiltak.

Prosessindikator for prosjektstyringsgruppens forslag til tiltak:

e Etterlevelse av rutine for samtaler med pargrende (antall gjennomfgrte samtaler / antall
samtaler som ideelt burde veert gjennomfgrt)
Resultatindikator:
e Pargrendetilfredshet malt med FS-ICU24 (total skar)
e Tilfredshet med pleie og behandling (ivaretakelse / omsorg) (delskar)

e Tilfredshet med beslutningsprosesser (deltakelse / kommunikasjon) (delskar)

3.21 Utvalg

Pargrende til pasienter som oppfyller NIRs kriterier for & vaere "ekte intensivpasient" ble inkludert
(24). Dette innebaerer at minst ett av fem kriterier skal oppfylles for at en pasients intensivopphold
som skal registreres i NIR:

o Liggetid i intensivavdelingen > 24 timer

o Respiratorstgtte (hjelp av pustemaskin)

o Overflytting til annen intensivavdeling

o Vedvarende tilfgrsel av blodtrykkshevende medikamenter knyttet til en definert

sirkulasjonssvikt
o Liggetid < 24 timer og dgdsfall under intensivoppholdet

Vi kontaktet den pargrende > 18 ar og som var oppgitt i pasientjournalen som intensivpasientens
hovedpargrende, subsidizert den av flere hovedpargrende som hadde mest kontakt med
intensivavdelingen.

Vi gjorde fglgende avgrensninger:

e Prosjektet omfattet pargrende til pasienter med liggetid over to dggn (48 t) pa
intensivavdelingen. Dette for 8 unnga mange korte, «ukompliserte» opphold med lite
kontakt mellom personalet og pargrende.

e Dersom pasienten dgde pa intensiv innen to dggn ble pargrende inkludert i prosjektet.

e Pargrende til pasienter som overflyttes mellom intensivavdelinger ble ikke inkludert med
unntak av nar pasienten er kortvarig innom lokalt sykehus for stabilisering fgr transport til
stgrre sykehus. Da ble dette oppholdet vurdert som en del av transporten og pasienten
kunne inkluderes. Dette ble i hvert enkelt tilfelle vurdert pa pragmatisk grunnlag.
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e Pargrende til pasienter med flere intensivopphold pa samme intensivavdeling ble inkludert
bare en gang. Kun det f@grste oppholdet skulle vaere grunnlaget for svar pa spgrreskjemaet.

Avgrensningene var ment for a gjgre materialet mer homogent, og a unnga at pargrende blir bedt
om a fylle ut spgrreskjemaet mer enn en gang. Ved overflyttinger kunne det bli vanskelig a unnga
«dobbelt bokholderi», og det ville ogsa bli tidkrevende a finne ut hvor pasienten var lengst, sykest
etc.

3.22 Innsamling av data

| noen studier har man delt ut FS-ICU24 mens pasienten ligger i intensivavdelingen (25). Dette kan
fore til at familien fgler seg forpliktet til 3 skare hgyt pa tilfredshet og ikke utrykke sin egentlige
mening, kanskje av frykt for at pasienten ikke skal fa optimal behandling eller at det skal ga ut over
deres eget forhold til leger og sykepleiere. Styringsgruppen bestemte derfor at spgrreskjemaet skulle
sendes ut ca 3 uker etter at pasienten var utskrevet fra intensivavdelingen, sammen med et
forklarende fglgebrev (vedlegg 3) og frankert returkonvolutt. Det skulle ikke sendes ut purring ved
manglende svar.

Ferdig utfylt og returnert skjema ble regnet som samtykke til bade a delta i spgrreundersgkelsen og
til at anonymiserte data kan brukes i eventuell senere forskning.

Styringsgruppen lagde forslag til hvordan man kunne organisere utsendelse av spgrreskjema basert
pa erfaringer fra Nordlandssykehuset og Universitetssykehuset i Nord Norge. Hovedelementene i
dette forslaget var sammensetning av lokal arbeidsgruppe, hyppighet av mgtetidspunkt, tidsforbruk
og detaljert arbeidsgang (vedlegg 5).

3.23 Tidsplan

Basallinjemaling ble planlagt for en periode pa 3 maneder (oktober — desember 2015) med
pafglgende analyse av nasjonale data i NIR.

Styringsgruppen la opprinnelig en ambisigs tidsplan med kort implementeringsfase fgr
forbedringsmaling i mars — mai 2016 og sluttfgring ultimo juni 2016. Allerede i februar 2016 kom det
sterke signal fra deltakeravdelingene om at man trengte lengre tid for implementeringen. Tidsplanen
ble derfor forlenget og forbedringsmaling ble utsatt til oktober — desember 2016 (figur 3).
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TIDSPLAN 2015 2016 2017

juni |juli |aug. |sept|okt. [nov.|des. [jan |feb. |mars|april|mai [juni |juli |aug |sept|okt |nov |des |jan |[feb |mars|april

informasjonsmgte X
oppstartmate X
baselinemaling ® 0 |x |x

implementering KF-tiltak i i i i i i i i
resultatmaling X % |x
dataanalyse (NIR) X X X X X
KF-workshop x(2) x (1) x(1)
oppfelgingsmater prtif. X X X
resultatpresentasjon H:
rapport-/artikkel skriving X X X X X X X X X X X X

*] fortsett 4 sende ut sperreskjema, men denne perioden er ikke del av datasamling for KF-prosjektet

2) to dagers mate 1) dagsmote

Figur 3: Tidsplan

Avslutningsmegtet ble forsinket til april 2017 pga datatekniske utfordringer relatert til framstilling av
resultat. Utover a presentere nasjonale og lokale resultat (postere) fokuserte dette mgtet pa
erfaringsutveksling og veiledning pa hvordan endringstiltak kan bli en varig del av lokal organisering.

@konomiske rammer gjorde at prosjektet kunne dekke utgifter for kun to personer fra hver
deltakeravdeling til deltakelse pa nasjonale mgter. Dette medfgrte at flere avdelinger vekslet pa
hvem som ble sendt til hvert mgte.

3.24 Lokal forankring

Styringsgruppen utarbeidet et eget dokument for lederforankring pa avdelingsniva (vedlegg 6).
Hensikten for a sikre at ledelse var informert om prosjektet og hadde godkjent deltakelsen. | tillegg
kunne dette vaere et verktgy som forpliktet ledelse til 3 avsette ngdvendige ressurser til
prosjektarbeidet. Av deltakeravdelingene hadde 16 av 18 formell lederforankring av prosjektet.

3.3 Fase3: Gjennomfgring

Vi fikk svar fra hovedpargrende til 261 pasienter i basallinjemalingen. Basallinjemalingen viste at
pargrende stort sett er godt forngyd med hvordan de ble ivaretatt under intensivoppholdet. Pa noen
variabler er det er variasjoner mellom deltakeravdelingene. Respons pa «Hvor ofte snakket legene
med deg om pasientens tilstand?» viste at ca 65% svarte i kategoriene av og til - sjelden — aldri. Dette
temaet ble derfor fokus for felles forbedringstiltak.

3.31 Forbedringstiltak

Det felles forbedringstiltaket ble endret fra opprinnelig plan og utviklet av styringsgruppen etter
innspill fra deltakeravdelingene til en strukturert tilnaerming til informasjonsmgtene med pargrende.
Dette ble utviklet pa bakgrunn av litteratursgk og knyttet til effektive kommunikasjonsstrategier for
pargrende i intensivavdelinger. Vi kontaktet ogsa spesialister pa omradet for rad og veiledning.
Prosessen fgrte fram til en plan for pargrendesamtaler og en samtaleguide i lommeformat som kan
fungere som en huskeliste for anbefalte / sentrale element for samtalen (figur4).
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Guide for samtaler med voksne pargrende
til intensivpasienter Tips til giennomfgring av samtalen

En samtale skjer ndr hver av partene i tillegg til 3 o Evt avklar rammene for mgtet; tid til
formidle eget budskap, synspunkter, tanker og radighet, mulige avbrudd osv.
felelser, lytter til motparten. o  Sjekk ut pargrendes forstaelse /
MAL: opplevelse av situasjonen og la dette
* Forste samtale med pargrende vare utgangspunkt for
gjennomfgres innen 24 timer etter videre samtale

innkomst o Fa fram budskapet ditt tidlig, i passe

porsjoner. Bruk dagligdags sprak.
o Forsikre deg om forstaelse av det du

¢ Lege og sykepleier med pa alle samtaler
e «Pep-talk» mellom lege og spl fer
samtalen

o Alltid p3 eget rom. formidler.
«Pep-talkn: ¢ Still 3pne spprsmal. Pargrendes
« Gi evt calling til andre bekymringer formidles ofte som «hint».
e Hva er status for pasienten; Hva er * Oppsummeér samtalen og avklar «Er det
behandlingsmal / hva tror vi om noe vi ikke har snakket om na?» eller
prognosen? «Hva er viktig for dere na?»
* Hvem av pargrende er her og hvem vil vi o Gjgr avtale for neste samtale.

snakke med?

* Hva tror vi er pargrendes opplevelse av
situasjonen?

e Hva vil vi formidle / hva trenger vi
informasjon om?

* Hvordan avsluttes samtalen, hva skjer
etterpa?

Figur 4: Lommeutgave av samtaleguide.

Prosessmal ble konkretisert til:

. Naermeste pargrende til alle pasienter skal fa tilbud innkomstsamtale med lege og
intensivsykepleier innen 12 (24) timer (fgrste dagvakt) etter innleggelse i intensivavdelingen.
Indikator: antall giennomfgrte samtaler / antall samtaler som ideelt burde vaert gjiennomfgrte.

. Det skal lages plan for videre samtaler.
Indikator: Er plan journalfgrt? (ja / nei)
o En tilstreber at naermeste pargrende far tiloud om en oppsummeringssamtale fgr utskriving

fra intensivavdelingen.
Indikator: antall gjennomfgrte samtaler / antall samtaler som ideelt burde vaert
gjennomfgrte.
o Samtalene skal dokumenteres i journal.
Indikator: antall dokumenterte samtaler / antall samtaler som burde vaert dokumenterte.

3.32 Implementering av forbedringstiltak

Det finnes ikke noe enkeltstaende tiltak som peker seg ut som spesielt effektivt ved implementering
av forbedringstiltak (21, 26-28). Det kan imidlertid veere effektivt a skreddersy tiltakene til lokale
forhold (29). De som har lykkes med a innfgre forbedringstiltak pa dette omradet har ogsa brukt flere
tiltak som tverrfaglig tilneerming, undervisning om «best practice», sjekkliste, daglige paminnere i
form av plakater / informasjonsrunder i avdelingen og tilbakemelding pa etterlevelse (30).
Tilsvarende forbedringsprosjekt viste hva andre hadde gjort og erfart, men dette var prosjekt fra
annen kulturell setting og dermed ikke uten videre overfgrbart til norsk arbeids- og
organisasjonskultur (31). Basert pa lokale arsaksanalyser av problemomradet valgte
deltakeravdelingenes tiltak som passet lokal setting for a fa personalet til 8 gjennomfgre
forbedringstiltaket. Noen valgte informasjonsmgter og undervisning / temakvelder, mens andre
fokuserte pa system som gjorde at pargrendesamtale fikk en daglig paminner, for eksempel som eget
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punkt pa tavlemgter eller i elektronisk pasientkurve. En oversikt over valgte tiltak i de ulike
avdelingene kan sees i tabell 2. Tabellens innhold er basert pa avdelingenes sluttrapporter.

Tabell 2: Oversikt over implementeringstiltak som ble utfgrt i deltakeravdelingene.

. g
o0 | §
0 (1) [ GEJ téb
: g2 HIEHE
- I ] [ o | o(C
= 3 S S35 2lae| s|le
w| & w20 8| & > £ %l w
= I ] S| S| E| S|+« |T| gl @@
Y= w| £ Q2 - mw| V KT 1)
sl 8|0 SIT|LIE|x|2|T| gla
gl 2 E2|2 3 B2 8|8
2| £l 2| S5|&|8|alo|a|®| F|a
Drammen X | X | X|X X X | X
Gjovik X | X | x| X X | X X
HUS Mio x | x X X
Kristiansund X x | ? X x
Levanger X X | x x | x
Namsos X | x X X X
Harstad X X
Alesund kir x | x| x X X | x X
Alesund med X | x X X X
Skien X | x x | x| ?] x X
Stavanger X | x | x| 2] x| x| x| x X
Tonsberg X X x | x x | x
Hus Intensiv X | x X | x| x x | x| x| x
Haugesund X X X
Tromsg x | x | x| x| x| x X X | x
St Olav hosp. X X X X
Ulleval Postop.seksj.— INTI8 | x | «x ? | x X X
Sykehuset Innlandet - Hamar | x | x x | x [ x| x| x X X

Intensivavdelingen ved Nordlandssykehuset deltok ikke i forbedringsprosjektet men rapporterte data
i begge malingene. Vi definerte fglgende:

Infomgter = mgter med personalet der innholdet er fokus pa gjennomfgring av prosjektet.

Undervisning = mgter med personalet der fokus var pa faglig undervisning om pargrendes behov / reaksjoner
og hvordan man kan imgtekomme disse.

Tavlemgte = pargrendesamtale har fatt eget punkt pa resultattavle (feedback) og/eller aktivitetstavle
(paminner).

Feedback = tilbakemeldinger pa resultat i Igpet av prosessen, som informasjon, presentasjoner, plakater osv.
Paminner= paminner som dukker opp til bestemte tidspunkt i elektronisk kurvesystem.

Akademisering = faglig / uformell men bevisst og malretta smaprat om emnet med kollegaer.

Tilrettelegge dokumentasjon = lage eget dokument med ferdig tekst i elektronisk journal, der man kun trenger
a gjgre enkel revisjon.
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3.33 Prosess / oppfelging av deltakeravdelingene

Under basallinjemalingen fikk deltakeravdelingene tilbud om oppfglging pr telefon mellom
styringsgruppens leder og lokal representant der hensikten var & kunne bista deltakeravdelingene i
prosessen rundt datainnsamling og registrering.

Det var ngdvendig a styrke lokale arbeidsgrupper med kunnskap om kvalitetsforbedringsteori / -
metode og kommunikasjon. Innleide forelesere fra blant annet Kunnskapssenteret bidrog i dette. For
a gi de lokale arbeidsgruppene et hjelpemiddel i 3 bygge opp legitimitet for prosjektet ble en
pargrende intervjuet. Intervjuet ble formidlet som film og frigitt til bruk lokalt for a gi stemme til
malgruppen for prosjektet (https://www.youtube.com/watch?v=-BRKzZWQPUEE ).

Workshop i januar 2016 gikk over to dager. Dette mgtet hadde fokus pa tolkning av
basallinjemalingen, valg av forbedringstiltak, lokal prosjektledelse og implementeringskunnskap.
Workshoper i mars og april (dagsmgter) fokuserte pa implementering. Deltakeravdelingene
presenterte postere i mindre grupper og drivkrefter / barrierer ble diskutert. Medlemmer av
styringsgruppen fasiliterte erfaringsutvekslingen og hovedpoeng ble siden tatt opp i plenum. | tillegg
supplerte styringsgruppen med kunnskap om ulike verktgy som kunne vaere nyttige for
forbedringsprosessen. Muligheter til 8 kunne drgfte erfaringer og utfordringer med hverandre, og
komme med innspill underveis til prosjektledelsens forslag til forbedringstiltak var vektlagt for a
skape lokalt eierskap til forbedringsprosjektet. Program for workshoper er vedlagt (vedlegg 6).

Styringsgruppen hadde interne telefonmgter i startfasen, men har siden hatt elektronisk
internkommunikasjon gjennom hele prosjektet.

3.4 Fase 4: Evaluering

Hele 18 av 19 avdelinger fullfgrte kvalitetsforbedringsprosjektet og leverte detaljerte sluttrapporter.
En avdeling var tydelig pa at de ikke hadde ressurser til 3 delta i forbedringsprosjektet, men bidrog i
datasamlingen i begge periodene.

Det var vanskelig a fa brukerrepresentasjonen til 3 fungere i praksis da vedkommende kun mgtte pa
en samling. Kun en av de lokale arbeidsgruppene pa deltakeravdelingene hadde
brukerrepresentasjon med i arbeidet, da i form av avdelingstilknyttet brukerutvalg.

Tidlig i prosjektet ble det tydelig at det var sveert begrenset med kunnskaper om og muligheter til 3
gjore prosessmalinger lokalt. Det var heller ikke mulig & mgnstre kvalifiserte undervisere pa omradet
for a tilfgre ngdvendig kunnskap. Bruk av statistisk prosesskontroll (SPC) ble derfor bevisst tonet ned
og vi fokuserte i stedet pa a gjgre enkle malinger, for eksempel antall manedlig andel av utfgrte
innkomstsamtaler. Prosjektets tidsramme gav ikke mulighet for SPC pa en slik variabel, men «spot-
malinger» kunne likevel gi et inntrykk av forbedringsprosessen nar det gjaldt etterlevelse av ny
praksis.
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3.41 FS-1CU24 som verktgy til 3 male pargrendetilfredshet i norske intensivavdelinger

Spgrreskjemaet egner seg godt; det tar kort tid a fylle ut, er kort og gir et overkommelig stort
datamateriale, samtidig som det besvarer viktige spgrsmal. De sveert gode resultatene pa begge
maletidspunkt kan imidlertid tyde pa at «gulv-tak effekten» kan veere nadd og at FS-ICU24 har
begrenset nytteverdi nar det gjelder evne til 8 kunne male forbedring.

Presisjon i svaralternativene kan diskuteres. Spgrreskjemaet er utformet slik at svarkategorien
«mye» innebaerer en udelt positiv opplevelse. Noen kan imidlertid oppleve mye informasjon som
«padytting» av informasjon og en forventning om involvering mot sitt gnske.

Respons i spgrreskjemaets fritekstfelt, ofte som direkte tilbakemelding pa prosess eller hendelse, er
lagret og brukt lokalt, altsa ikke registret i NIR.

Sosiokulturell spraktilpasning av spgrreskjemaet FS-ICU24 kan ha pavirket skjemaets validitet.
Beskrivende faktoranalyse vil kunne avklare om oversettelse til norsk har pavirket dette (16).

3.42 Forbedringsresultat

En ny gruppe hovedpargrende fikk tilsendt spgrreskjema i perioden 1. oktober — 31. desember 2016
for & undersgke om forbedringstiltak hadde fgrt til gkt tilfredshet, 306 svarte. Resultatene viste
forbedring pa fokusomradet, bade spesifikt pa i hvilken grad pargrende opplevde at legene snakket
med dem om pasientens tilstand (figur 5), men ogsa pa spgrsmal om hvor villige intensivpersonalet
var til 3 svare pa spgrsmal (figur 6), opplevelse av arlig informasjon (figur 7) og forstaelige
forklaringer (figur 8). Det synes ogsa a ha blitt bedre overenstemmelse i informasjonen som blir gitt
(figur 9).

W Sveert ofte
m Ofte
Av og til

After _ - m Sjelden
Aldri
I I

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Before

Figur 5: Hvor ofte snakket legen med deg om pasientens tilstand?

20



W Svzert bra
m Meget bra
W Bra

Etter m Ganske bra

m Dérlig

For

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Figur 6: Hvor villige var intensivpersonalet til 3 svare pa dine spgrsmal?
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Figur 7: Hvor @rlig var informasjonen du fikk om tilstanden til ditt familiemedlem?
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Figur 8: Hvor godt klarte intensivpersonalet a gi deg forklaringer som du forsto?
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Figur 9: Hvor stor overensstemmelse var det i informasjonen du fikk om tilstanden til din
narmeste?

Det pagar analyser om demografiske beskrivelse og eventuelle forskjeller og sammenhenger
i datamaterialet. Det er planlagt en publikasjon om materialet og av hensyn til eventuell
dobbeltpublikasjon utelates derfor gvrige detaljerte resultat her.

3.43 Standard for pargrendetilfredshet i norske intensivavdelinger.

Deltakeravdelingene var, for de vanligste variablene, representative for det samlete intensivmiljget i
Norge (tabell 1, s. 11). Pargrendes grad av tilfredshet, malt med FS-ICU 24 i perioden oktober —
desember 2016 vil derfor kunne fungere som standard, eller benchmark, for framtidige malinger pa
pargrendetilfredshet ved intensivavdelinger i Norge. Fglgende momenter ma likevel tas med i
betraktning.

Vi sendte spgrreskjema til en ny gruppe pargrende i «etter-malingen». De fleste av disse har ikke
sammenligningsgrunnlag med tidligere, noe som vil gjgre det krevende a male forbedring i vesentlig
grad. | tillegg har FS-ICU24 relativt begrenset graderingsmuligheter i svaralternativene, noe som kan
gi skjevheter i svarene og dermed mindre muligheter til 8 male forbedring.

Vi valgte a begrense utvalget som fikk tilsendt sp@rreskjema, blant annet ved a utelate pargrende til
pasienter som ble flyttet mellom intensivavdelinger og til pasienter med korte liggetider i
intensivavdelingen. Disse kan ha gode grunner til & vaere svaert misforngyde. A begrense utvalget pa
denne maten strider ogsa mot grunnleggende kvalitetsforbedringstenkning, der sma utvalg og
utpreving av forbedringstiltak i liten skala lgftes fram som suksesskriterium (32).

Vi kan ikke konkludere med at de iverksatte forbedringstiltakene er arsaken til forbedringen vi malte.
Forbedringen kan skyldes gkt fokus pa omradet, sakalt «Hawthorne effekt» (33).

3.44 Norsk Intensivregister som ressurs for datasamling

Planen var at prefabrikkerte rapportfunksjoner skulle levere resultat fra NIR umiddelbart etter
dataplotting. Dette viste seg ikke mulig i denne fasen av prosjektet. Pargrendetilfredshet var en ny
kvalitetsindikator i Norsk Intensivregister og database matte tilpasses nye registreringer. Dette tok
lengre tid enn forventet og medfgrte at vi ikke kunne bruke Rapportekets rapportfunksjon for
analyse ved basallinjemalingen. | stedet brukte deltakeravdelingene et Excel-skjema som var utviklet
av Knut Dybwik i forbindelse med pilottesten av spgrreskjemaet. Dette fungerte bra for
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basallinjemalingen og hadde funksjoner som gjorde basallinjemalingen visuelt tilgjengelig for alle.
Dette medfgrte imidlertid en del ekstraarbeid for deltakeravdelingene ved at data matte legges inn
bade i NIR og i Excel. | tillegg var det heller ikke mulig 8 sammenligne data fra egen avdeling med
nasjonale tall.

Selv ved forbedringsmalingen ett ar etter var NIR fremdeles ikke funksjonelt pa omradet. Prosjektet
har vist hvilke krav til dataleveranse / resultatvisualisering som er hensiktsmessig pa lokalt plan. For
senere malinger vil NIR fungere godt pa dette omradet, bade i lokalt og nasjonalt perspektiv.

3.5 Fase 6: Fglge opp resultatene

NIR har avsluttet oppfglgingen av de lokale prosjektgruppene etter at forbedringsmalingen var
utfgrt. Ved presentasjon av forbedringsresultatene har styringsgruppen, gjennom veiledning og
undervisning, pekt pa veien videre i forhold til hvordan de lokale arbeidsgruppene kan rapportere
forbedringsdata og «selge resultatet inn» til lokal ledelse, og hvordan implementere endringen i faste
rutiner.

To avdelinger vil foreta ny forbedringsmaling i 2017 og har konkrete planer om & utvide prosjektet
med hensyn pa forbedringstiltak i form av systematisk oppfe@lging av pargrende etter
intensivoppholdet.
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4. Erfaringer underveis

Det varierte veldig mellom avdelingene i hvor stor grad lederforankringen fungerte i praksis, f eks i
hvilken grad prosjektmedarbeidere fikk avsatt tid og ressurser til & giennomfgre ngdvendige
arbeidsoppgaver. Lederdeltakelse i lokal prosjektgruppe var ikke garanti for gjennomfgringsevne, det
kan virke som om det var viktigere a8 ha med lege. Formell ledelsesforankring er ingen garanti for
suksess! Alle deltakeravdelingene hadde formell lederforankring ved at leder matte signere et
«deltakerdokument» (vedlegg 7). Hensikten med dette dokumentet var a gi lokal arbeidsgruppe
legitimitet og samtid forplikte leder til a tilrettelegge for arbeidet. Det er svaert viktig at leder er
padriver og aktiv i prosessen, etterspgrre status underveis og tilrettelegge kontinuerlig. De gruppene
som hadde leder med i arbeidsgruppen og som ogsa stilte pa samlingene arbeidet mer systematisk
og malrettet underveis.

Prosjektet tok lengre tid enn opprinnelig planlagt. Dette medfgrte utskiftninger i lokale
arbeidsgrupper. Noen av styringsgruppens medlemmer fikk ogsa andre utfordringer underveis. Det
er krevende a holde fokus pa malet og & motivere deltakeravdelinger over sa lang tid. Med feerre
deltakeravdelinger kunne hver lokale arbeidsgruppe blitt fulgt tettere opp, noe som er ngdvendig nar
prosjektet gikk over sa lang tid med utskiftninger i lokale arbeidsgrupper.

Avveining mellom driftsmessige hensyn i en uforutsigbar hverdag og planlagte aktiviteter ble
rapportert som krevende. Flere fortalte om at turnusarbeid gjorde det vanskelig a finne felles
tidspunkt der arbeidsgruppen kunne arbeide sammen, og at planlagte prosjektdager ble amputert
fordi en eller flere av arbeidsgruppen ble trukket inn i pasientnaert arbeid. For liten skjermet tid til 3
ga fra ordinaert arbeid til 3 gjgre forbedringsarbeid er en gjenganger i utfordringene som er beskrevet
i evalueringene. Tidsbehovet for lokale prosjektmedarbeidere varierer utover i en slik prosess og
dette er vanskelig a sette inn i en rullerende turnus med ulike skiftordninger. Uforutsatte oppgaver
med tidsfrister krever en viss fleksibilitet bade hos ledelse og hos prosjektmedarbeidere. Det er
krevende a planlegge eller ta hgyde for dette, spesielt hvis prosjektet gar over lengre perioder, somi
dette tilfellet.

Sluttevalueringsskjemaene viser at 7 av 18 deltakeravdelinger utfgrte enkle prosessmalinger. Disse
avdelingene uttrykte 3 ha stor nytteverdi av slike, men slike malinger gav ikke ngdvendigvis stgrre
forbedringsresultat. Kunnskap om prosessmalinger er liten og dette prosjektet hadde ikke ressurser
til 3 klare @ heve dette.

Det var vanskelig a fa de lokale arbeidsgruppene til 3 lage tydelige, tallfestete malsettinger, bade for
forbedringseffekt og tidsforlgp. En avdeling utpekte seg pa dette omradet og brukte dette bevisst
gjennom prosjektet. Denne avdelingen klarte ikke a vise tydelig forbedringsresultat.

Det var stort behov for kunnskap om kvaltetsforbedringsmetoder og —teori. Undervisning om dette
underveis ble godt mottatt. Med fa unntak gjorde deltakeravdelingene seg sveert liten nytte av lokal
kvalitetsforbedringskompetanse pa sykehuset, til tross for at dette ble anbefalt og oppmuntret fra
styringsgruppen. Dette kan skyldes at praktisk hjelp og kompetanse kan vaere lite synlig eller
tilgjengelig for praksisfeltet i sykehusene, eller at slik kompetanse faktisk finnes i mindre grad enn
forventet.

Kun en deltakeravdeling involverte brukerrepresentant. Det er erfaringsmessig vanskelig a fa tak i
brukerrepresentanter til forbedringsprosjekt i intensivavdelingen. Sa lagt har det veert liten tradisjon
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pa dette, og det er fa brukerrepresentanter som har erfaring med dette spesielle fagomradet i
helsevesenet.

Her presenteres noen bilder fra en av samlingene for lokale prosjektgrupper:
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5.0 10 tips til andre som skal i gang:

Lokal ledelsesforankring; det vil si lokal leder ma veere med i arbeidsgruppe og delta aktivt i
hele prosessen.

Representanter for de yrkesgrupper som omfattes av endringen MA vaere med i lokal
arbeidsgruppe!

La hele arbeidsgruppen fra deltakeravdelingene delta pa nasjonale samlinger og heller
begrense antall deltakeravdelinger. Dette gir bedre kontinuitet, tryggere rammer og bedre
forhold for nettverksbygging.

Ikke ta for gitt at alle har kunnskap om kvalitetsforbedringsteori / effektiv endringstenkning.
Feire delmal! Del ut premier! Beste idé, mest aktive, hgyest mulige andel innen...

Fokusere pa det positive som faktisk blir gjort, ikke pa det som ikke blir gjort.

Faglig pafyll som ogsa kunne brukes i andre sammenhenger, f eks kunnskap om
forbedringsteori / metodikk med konkrete hjelpemiddel / metoder for & komme videre i
prosessen, kombinert med, i dette tilfellet, kunnskap om kommunikasjon og tips for omsorg
til kriserammete pargrende. Dette gjgr lokale endringsagenter til ressurspersoner pa det
faglige spesialfeltet som forbedringen omhandler.

Statistisk prosesskontroll kan fort oppfattes som en stor barriere. Lgft fram poenget med
enkle prosessmalinger framfor statistiske utfordringer.

Tavlemgter! Bruk bade paminner- og resultattavle. Prosjektet ma vaere synlig for alle i
avdelingen.

Skriv prosjektdagbok underveis; bade pa lokalt og pa overordnet plan. Nar prosjekt gar over
lengre tid er det fort & glemme hva som ble gjort underveis i prosessen.

6. Formidling av prosjekt

Britt Sjgbg: Familietilfredsheit i norske intensivavdelingar, eit kvalitetsforbetringsprosjekt.
Kvalitetskonferanse i Helse Vest, Stavanger, 1. juni 2016.

Reidar Kvale / Britt Sjgbg: Familietilfredsheit i norske intensivavdelingar, eit
kvalitetsforbetringsprosjekt. Konferanse for nasjonale kvalitetsregistre, Oslo, 10. mars 2016.
Hilde Valen Weehle: Hvordan bruke kvalitetsregisterdata i forbedringsarbeid? —
pargrendetilfredshet i norske intensivavdelinger — et kvalitetsforbedringsprosjekt. Minikurs i
kvalitetsforbedringsteori og -metodikk for kvalitetsregistre i Helse Vest med nasjonal status.
Bergen, 3. oktober 2016.

Britt Sjgbg / Reidar Kvale: Familietilfredsheit i norske intensivavdelingar, eit
kvalitetsforbetringsprosjekt. Prosessrapport. Arsmgte i Norsk Intensivregister, november
2016 og 2017.

Reidar Kvale: Familietilfredsheit i norske intensivavdelingar, eit kvalitetsforbetringsprosjekt.
Rundbordskonferansen «Medisinske kvalitetsregistre, en kilde til
kvalitetsforbedringsarbeid», Oslo, 23. mars 2017.

Birgith Jgrgensen Nerskogen: Familietilfredshet i norske intensivavdelinger, et
kvalitetsforbedringsprosjekt. Muntlig presentasjon er akseptert til Nasjonalt Fagseminar for
Norsk Sykepleierforbunds landsgruppe for intensivsykepleiere, Tromsg, 21.-22. september
2017.
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7. Budsjett / Regnskap
Prosjektet ble tildelt 1000 000 kroner fra SKDE.

Budsjettet for prosjektet:

Estimatgrunnlag Budsjett
Informasjonsmgte juni -15 38 pers x 1800 kr 68 400
Tilbakeoversettelse av Calkr/ord 2000
spgrreskjema til engelsk
Oppstartmgte sept.-15 50 pers x 1800 kr 90 000
Prosjektgruppemgte nov.-15 10 pers x 1800 kr 18 000
Prosjektgruppemgte jan.-16 10 pers x 1800 kr 18 000
Workshop 2 dager jan. -16 50 pers x 4700 kr 235 000
Workshop dagsmgte x 2 (mars | 50 pers x 1800kr x 2 180 000
+ april 2016)
Eksterne bidragsytere 40 000
(implementeringsfase 2016)
Statistiker(usikkert behov) 20 000
Mgte med 50 pers x 1800kr 90 000
resultatpresentasjon Postere: 1500kr/poster x 15 22 500

sykehus
Publiseringskostnader 22 500
Prosjektadm. lgnn 20% stilling | 14 400kr /mnd 144 000
i 10 mnd = ca 1 dag / uke
SUM 927 900

Forenklet oversikt over regnskapet:

frikjop

reiseutgifter | prosjektledelse | mgtelokale | honorar forelesere

2015 46 620 51787

2016 206 917 77 799 185 221 24 288

2017 78 673 63 000 24 748

Totalt 332210 192 586 209 969 24 288 759 053

Tildelte midleri 2015 885 715
Forbruk i prosjektperiode -759 053
Tilbakefgres 126 662

Den Norske Legeforenings Kvalitetsfond tildelte prosjektet 500 000 kroner. Pengene ble delt likt pa

alle deltakeravdelingene og brukt til frikjgp av tid til implementering av forbedringstiltak.
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Vedlegg 1

Beskrivelse av deltakeravdelingene

Av de 19 intensivavdelingene som deltok i prosjektet var 5 pa regionsykehusniva, resten pa sentral-

og lokalsykehusniva.

Avdelingstyper

Avdelingene behandlet ulike pasientgrupper og hadde ulik organisering, fra rene kirurgiske eller
medisinsk intensivavdelinger der behandling ble styrt av intensivlege, til kombinerte
medisinsk/kirurgiske avdelinger med blanding av intensiv- og overvakningssenger, der behandling ble
styrt av lege fra avdeling som pasienten er skrevet inn i, f eks ortopedisk avdeling (figur 1).
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Figur 1: Fordeling av type avdelinger som deltok i prosjektet.
«Apen» organisering; behandling styres av lege fra avdelingen der pasienten er innlagt.

«Lukket» organisering; behandling styres av egne intensivleger tilknyttet intensivavdelingen.
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Bemanning
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Deltakeravdelingenes tilbud til pargrende /etterlatte etter

intensivoppholdet.

Kun en avdeling hadde et systematisk oppfglgingstilbud i form av telefonsamtale med pargrende
etter at pasienten ble utskrevet fra Intensivavdelingen. Flere gav lignende tilbud, men kun sporadisk
og etter individuell vurdering. Fire avdelinger oppgir a knytte oppfglgingssamtale til
intensivpasientens dagbok.

En avdeling leverte ut brosjyre til pargrende og hadde ogsa plakat med kontaktinfo om behov for
samtale skulle melde seg.

Etterlatte ble i stgrre grad systematisk fulgt opp med telefonsamtale og eventuelt mgte i avdelingen
ved behov. Hele 15/19 gjorde dette systematisk, to av disse kun ved organdonasjon.

Muligheter for pargrende a veere til stede

Hele 11 av 19 avdelinger hadde ikke begrenset visittid for pargrende. Av de atte som hadde visittider
var det mest vanlig med to timer to ganger om dagen. De fleste avdelingene begrenset i
utgangspunktet antall pargrende som kunne veere tilstede hos pasienten samtidig til to (tre)
personer, men tilpasset dette situasjonen. Kun tre avdelinger hadde ingen restriksjoner pa antall
bespkende.

De fleste avdelingene apnet for at pargrende kunne vaere i avdelingen om natten. Bare vel
halvparten av avdelingene hadde sykehotell i neerheten til sykehuset, og halvparten av avdelingene
tilbpd overnatting i sykehuslokaler. Tre avdelinger hadde ikke tilbud om verken hotell eller
overnatting i rom pa sykehuset.
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Tre avdelinger hadde ikke eget oppholdsrom for pargrende pa intensivavdelingen. Tre avdelinger
hadde ikke toalett i umiddelbar naerhet. Pargrendes tilgang til mat eller bevertning er heller ikke
selvsagt, kun fire avdelinger oppga kiosk / kafé som en mulighet, og fem avdelinger hadde
kjgkkenfasiliteter. De fleste avdelingene hadde tilgang til «stille rom» for ro og ettertanke i relativt
kort gangavstand fra avdelingen. Gratis parkering for pargrende til intensivpasienter er unntak mer
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De fleste avdelingene hadde ulike typer pasientrom, fra enerom til flersengsrom. To avdelinger hadde
ikke tilgang til enerom mens en hadde kun «flersengsrom», altsa flere enn to pasienter pa rommet.
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Kommunikasjon med- / informasjon til pargrende.
Kun en av 19 avdelinger bekreftet regelmessig undervisning om / gvelse i kommunikasjon.

F@r forbedringstiltak ble iverksatt kartla vi hvordan praksis var nar det gjaldt kommunikasjon og

informasjon til pargrende. Hver avdeling svarte med a markere pa Likertskala (0(aldri) — 10 (alltid).

Resultat er presentert som median med interkvartiler og range.

Avklares det ved innleggelse hvem av pargrendegruppen som skal fa informasjon?

BoxPlot
X

Median: 7,5 (5,7-8,3), Range: 0-10

Tilbys pargrende oppsummeringssamtale fgr overflytting til sengepost?

BoxPlot
*

Median: 2,4 (1,1-4,1) Range: 0,3-7,5

Hvor ofte far pargrende informasjon spontant / tilfeldig:

BoxPlot
X

Median 7,9 (5,7-8,5) Range: 1-10

Hvor ofte far pargrende informasjon som daglig rutine:

|
J

Median: 5,0 (2,4-6,2) Range: 0,3-8,6
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Hvor ofte far pargrende informasjon nar de spgr etter det:

BoxPlot
x
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Median: 8,8 (8,6-9,5) Range: 3,1-10

Hvor foregar samtalene:

Med andre pargrende til stede:

BoxPlot
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Median: 1,8 (0,9-5,4) Range: 0-9,1

Pa pasientrommet:

BoxPlot
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Median: 3,8 (2,1-5,3) Range: 0,5-9,7

Pa skjermet rom:

BoxPlot

Median: 8,3 (5,6-9,0) Range: 4,5-10
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Pa korridor:

BoxPlot
*

Median: 1,1 (0,6-1,6) Range: 0-3,6

Hvor ofte er de ulike medlemmene av behandlingsteamet med pa samtalene

med pargrende?

Intensivlege:

BoxPlot
X

Median: 8,7 (7,5-9,4) Range: 2,3-10

Lege i spesialisering:

BoxPlot
X

Median: 5,3 (5,2-7,2) Range: 1,2-9,8

Intensivsykepleier:

BoxPlot

Median: 8,3 (8-9,1) Range: 6,8-10
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Lege fra «eieravdeling»:

BoxPlot
*

Median: 5,3 (3,5-7,1) Range: 2-9,7

Prest / psykolog:

BoxPlot
*

Median: 1,5 (1,1-2,4) Range: 0,2-5

Dagbok

Hele 16 av 19 avdelinger skriver dagbok til intensivpasienten, om enn i noe varierende dekningsgrad.

Alle avdelingene oppfordrer pargrende til & skrive dagbok, men tilnaeermingen synes tilfeldig og i til
dels liten grad til alle.
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Vedlegg 2:

Dato: NPR-nr

Spgrreskjema om pargrendes tilfredshet med pleie og behandling pa
intensivavdelingen (FS-ICU24)

Du var for kort tid siden registrert som naermeste pargrende til en pasient i var intensivavdeling.
I spgrsmadlene som fglger spgr vi DEG om pasientens siste innleggelse i intensivavdelingen.
Sannsynligvis var mange leger, sykepleiere og andre ansatte involvert i behandlingen av
pasienten. Vi er interessert i din generelle vurdering av kvaliteten pa behandlingen /omsorgen
vi ga. Vi forstar at dette mest sannsynlig var en sveert vanskelig tid for deg og den gvrige familie.
Vi vil sette pris pa om du kan ta deg tid til & gi oss dine synspunkter pa hva du synes vi gjorde bra
og hva vi kan gjgre for a forbedre var intensivavdeling. Vi forsikrer deg om at din respons blir
behandlet konfidensielt. Sykepleiere og leger som ivaretok pasienten du var pargrende for, vil
ikke kunne identifisere dine synspunkter.

Vennligst fyll ut falgende punkter slik at vi kan vite litt om deg og din relasjon til
pasienten.

Jeg er: o Mann o Kvinne
Jeger ar gammel

Jeg er pasientens

o kone O mann O partner
O mor o far O sgster o bror
O datter o sgnn O annet (spesifiser):

Har du veert involvert som pargrende pa en intensivavdeling for denne aktuelle
innleggelsen?
oOJa o Nei

Bor du sammen med pasienten? 0ja o Nei
Hvis nei; omtrent hvor ofte ser du pasienten?

o Oftere enn ukentlig o Ukentlig 0o Manedlig o Arlig o Sjeldnere
enn arlig

Hvor bor du?
o [ samme byen der sykehuset er o Utenfor byen
Kontakt med intensivavdelingen

o Var fysisk pa besgk pa intensiv o Telefonkontakt 0 Begge deler
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DEL 1: Tilfredshet med pleie og behandling

Kryss av i én rute som best beskriver din oppfatning. Hvis noen av spgrsmalene ikke passer eller
er aktuelle krysser du av i ruten "ikke aktuelt".

Hvordan synes du vi behandlet pasienten?

1. Personalets ivaretakelse
Hvor godt ble pasienten ivaretatt med hensyn til hgflighet, respekt og medfglelse?

o0 Fremragende 0 Megetgodt o0Godt oNoenlunde oDarlig o lkke aktuelt

Symptombehandling:

Hvor godt vurderte og behandlet intensivpersonalet symptomene til pasienten med hensyn til:
2. Smerte o Fremragende 0 Megetgodt o Godt o Noenlunde o Darlig olkke
aktuelt

3. Pustebesvaer 0 Fremragende 0 Megetgodt 0 Godt o Noenlunde o Darlig olkke
aktuelt

4.Uro o Fremragende 0 Megetgodt 0 Godt o0 Noenlunde o Darlig olkke
aktuelt

Hvordan ivaretok vi deg?

5. Vurdering av dine behov

Hvor godt viste intensivpersonalet interesse for dine behov?

o0 Fremragende 0 Megetgodt 0O Godt 0 Noenlunde o Darlig o Ikke aktuelt
6. Fglelsesmessig stgtte

Hvor god var den fglelsesmessige stgtten som du fikk av intensivpersonalet?

o Fremragende o Meget god o God o Noenlunde o Darlig o Ikke aktuelt
7. Koordinering av omsorg og behandling

Hvordan samarbeidet intensivpersonalet som ivaretok og behandlet pasienten?

o Fremragende 0 Megetgodt o0 Godt o0 Noenlunde o Darlig o Ikke aktuelt

8. Personalets ivaretakelse
Hvordan ble du mgtt av intensivpersonalet med hensyn til hgflighet, respekt og medfglelse?

o Fremragende o0 Megetgodt o0 Godt o Noenlunde o©Dérlig olkkeaktuelt
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Sykepleiere
9. Ferdighet og kompetanse
Hvor godt synes du sykepleierne ivaretok pasienten?

o0 Fremragende 0 Megetgodt o Godt o0 Noenlunde o Darlig

10. Hyppighet av kommunikasjon med sykepleierne
Hvor ofte snakket sykepleierne med deg om pasientens tilstand?

O Sveert ofte o Ofte 0 Av og til o Sjelden 0 Aldri

Leger
11. Ferdighet og kompetanse
Hvor godt synes du legene ivaretok pasienten?

o0 Fremragende o0 Megetgodt o0Godt o Noenlunde o Darlig

Intensivavdelingen
12. Atmosfaeren i intensivavdelingen var:

0 Fremragende o Megetgod o God o Noenlunde o Darlig

Pargrenderommet
13. Atmosfaeren pa pargrenderommet/venterommet var:

0 Fremragende o Meget god o God o Noenlunde o Darlig

o Ikke aktuelt

o Ikke relevant

o Ikke aktuelt

o Ikke aktuelt

o Ikke aktuelt

14. Noen gnsker at alt som kan gjgres skal bli gjort nar de er syke, mens andre ikke

gnsker all tenkelig behandling. Hvor tilfreds var du med niva eller omfang av pleie og

behandling som pasienten fikk pa intensivavdelingen?

o Fremragende 0 Megetgodt ©Godt o Noenlunde o Darlig

o Ikke aktuelt
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DEL 2: Pargrendes tilfredshet med beslutninger om behandling av den
alvorlig syke pasienten

Denne delen av spgrreskjemaet handler om hvordan du opplevde mulighetene til a bli
tatt med i beslutningsprosessene rundt pasientens omsorg og behandling. Pasienten ble
trolig ivaretatt og behandlet av flere ulike personer under intensivoppholdet. Vi gnsker
at du vurderer den samlede omsorg og behandling som pasienten fikk nar du svarer pa
spgrsmalene.

Informasjonsbehov
1. Kommunikasjon med legene

Hvor ofte snakket legene med deg om pasientens tilstand?

o Sveert ofte o Ofte o Av og til o Sjelden 0 Aldri o Ikke relevant

2. Tilgang pa informasjon
Hvor villig var intensivpersonalet til & svare pa dine spgrsmal?

o0 Fremragende 0Megetgodt ©0Godt o0 Noenlunde oDarlig olkke aktuelt

3. Forklaringer
Hvor godt klarte intensivpersonalet a gi deg forklaringer som du forsto?

o Fremragende o0 Megetgodt o Godt o Noenlunde oDarlig o lkke aktuelt

4. Arlighet i informasjonen
Hvor zrlig synes du informasjonen du fikk om tilstanden til pasienten var?

0 Fremragende o Meget god o God o Noenlunde o Darlig o Ikke aktuelt

5. Fullstendighet i informasjonen
Hvor godt ble du informert om hva som skjedde med pasienten og hvorfor ting ble gjort?

o Fremragende o0 Megetgodt ©Godt oNoenlunde oDarlig olkke aktuelt

6. Samsvar i informasjonen

Hvor stor overensstemmelse var det i informasjonen du fikk om tilstanden til pasienten? (Sa
legen, sykepleieren, osv. omtrent det samme?)

0 Fremragende o Meget god o God o Noenlunde o Darlig o Ikke aktuelt
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Beslutningsprosessen

Under oppholdet pa intensivavdelingen ble det tatt mange viktige beslutninger

om behandlingen og omsorgen vedrgrende pasienten. I de fglgende spgrsmalene, velg ett svar
fra alternativene som passer best med din oppfatning:

7. Fglte du deg involvert i beslutningsprosessen?

O Jeg fglte meg veldig utelatt

o Jeg fglte meg noe utelatt

O Jeg folte meg verken involvert eller utelatt fra beslutningsprosessen
O Jeg folte meg noe involvert

OJeg folte meg veldig involvert

8. Folte du at du fikk stgtte nar beslutningene ble tatt?
o Jeg folte jeg ikke fikk stgtte i det hele tatt

O Jeg folte jeg fikk liten statte

o Jeg folte jeg fikk en viss stgtte

O Jeg fglte at jeg fikk stgtte

0 Jeg fglte at jeg fikk mye stgtte

9. Folte du at du hadde innflytelse pa den behandlingen som ditt familiemedlem fikk?

o Jeg fglte meg helt uten innflytelse og at sykehuspersonalet overtok og bestemte hva slags
behandling pasienten skulle fa

O Jeg fglte at jeg hadde liten innflytelse og at sykehuspersonalet overtok og bestemte hva slags
behandling pasienten skulle fa

0 Jeg fglte verken at jeg hadde innflytelse eller at jeg manglet innflytelse.

O Jeg fglte at jeg hadde en viss innflytelse over den behandlingen som pasienten fikk

o Jeg fglte at jeg hadde god innflytelse over den behandlingen som pasienten fikk

10. Nar beslutninger skulle tas, hadde du tilstrekkelig med tid til a uttrykke dine
bekymringer og fa besvart dine spgrsmal?

0 Jeg kunne ha trengt mer tid

0 Jeg hadde tilstrekkelig med tid
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Hvis pasienten dgde under intensivoppholdet ber vi deg svare pa spgrsmalene 11-13.
Hvis pasienten ikke dgde, ga videre til spgrsmal 14.

11. Hvilket utsagn beskriver best din oppfatning:

0 Jeg folte at livet til pasienten ble ungdvendig forlenget

o Jeg folte at livet til pasienten ble forlenget litt lenger enn ngdvendig

o Jeg fglte at livet til pasienten verken ble ungdvendig forlenget eller ungdvendig forkortet
o Jeg folte at livet til pasienten ble forkortet litt mer enn ngdvendig

o Jeg folte at livet til pasienten ble ungdvendig forkortet

12. Under de siste timene av livet til pasienten, hvilket utsagn beskriver best din
oppfatning:

o Jeg felte at han/hun hadde det ukomfortabelt

o Jeg fglte at han/hun hadde det noe ukomfortabelt

o Jeg fglte at han/hun stort sett hadde det komfortabelt
o Jeg fglte at han/hun hadde det svaert komfortabelt

O Jeg folte at han/hun hadde det fullstendig komfortabelt

13. Under de siste timene fgr pasienten dgde, hvilket utsagn beskriver best din
oppfatning:

O Jeg folte meg sveert forlatt av intensivpersonalet

0 Jeg fglte meg forlatt av intensivpersonalet

o Jeg fglte meg verken forlatt eller stgttet av intensivpersonalet
O Jeg folte meg stgttet av intensivpersonalet

O Jeg folte meg sveert stgttet av intensivpersonalet

14. Har du forslag til hvordan behandlingen og omsorgen pa intensivavdelingen kan
gjores bedre?

15. Har du kommentarer til det vi gjorde bra?

16. Vennligst fgy til kommentarer eller forslag som du mener kan vare til hjelp for
personalet pa sykehuset.

Vi vil gjerne takke deg for din deltakelse og dine meninger. Bruk vedlagte ferdig frankerte og
adresserte konvolutt for d sende din besvarelse til .......c..cccocovevinennnn.



Vedlegg 3

| Foresporsel om deltakelse i kvalitetsforbedringsprosjekt

| PARORENDETILFREDSHET

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et kvalitetsforbedringsprosjekt, der hensikten er a kartlegge
pargrendes tilfredshet med pleie, behandling og beslutninger under oppholdet i intensivavdelinger.
Du mottar denne henvendelsen fordi du er registrert som pasientens naermeste pargrende ved var
intensivavdeling for kort tid siden. Dersom pasienten du var pargrende for var innlagt pa
intensivavdelingen flere ganger under samme sykehusopphold, gjelder dette spgrreskjemaet kun det
farste intensivoppholdet.

Dersom du har svart pa dette skjemaet tidligere, kan du se bort fra denne henvendelsen.

Pasienter som intensivbehandles er vanligvis kritisk syke, svaert svekkede og ofte trgtte eller sovende
som fglge av medikamenter eller sykdommen i seg selv. Personalet kommuniserer derfor mye
direkte med pasientens pargrende, som ofte er til stede stgrre deler av tiden og/eller har hyppig
telefonkontakt med avdelingen. Forskning har vist at det ofte er overensstemmelse mellom det
pargrende og pasienten opplever.

Vi gnsker med dette a bruke et utprgvd og godkjent spgrreskjema til a kartlegge hvor tilfredse
pargrende ved norske intensivavdelinger faktisk er med maten vi har tatt oss avdem og pasienten
pa. Resultatene fra denne spgrreundersgkelsen vil veere et nyttig mal pa pasientbehandlingens
kvalitet, og vil kunne bidra til at vi i framtiden kan ivareta bade pasienter og pargrende pa en bedre
mate.

Intensivavdelingen ved dette sykehuset deltar i prosjektet, som er et landsdekkende

forbedringsprosjekt etter initiativ fra Norsk Intensivregister.

Hva innebzerer prosjektet?
Vedlagt dette brevet ligger et spgrreskjema og en ferdig frankert og adressert svarkonvolutt. Det er

selvsagt frivillig a besvare spgrreskjemaet. Dersom du ikke gnsker a delta, kan du returnere
sporreskjemaet blankt, eller bare velge a se bort fra henvendelsen. Hvis du besvarer spgrsmalene, er
det a betrakte som et samtykke til a delta. Det er samtidig et samtykke til at din besvarelse, sammen
med alle andre besvarelser, anonymt kan brukes til senere forskning vedrgrende omsorg for og
ivaretakelse av intensivpasienters pargrende. Vi gnsker ogsa pa et senere tidspunkt a bruke
resultatene fra denne spgrreundersgkelsen i en vitenskapelig artikkel. Om du velger ikke a delta, far
det selvsagt ingen konsekvenser for ditt eller pasientens forhold til intensivavdelingen eller

sykehuset. Du kan ogsa trekke deg fra kvalitetsundersgkelsen pa et senere tidspunkt.
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Mulige fordeler og ulemper

Ved at du deltar i studien, vil dine erfaringer fra tiden pa intensivavdelingen kunne komme andre
framtidige intensivpasienter og deres familier til gode. Vi gnsker a bruke pargrendes erfaringer til a
bedre vare rutiner og var behandling. En ulempe for deg kan vare at du ma tenke gjennom denne
tiden og kan bli paminnet erfaringer som kan ha vart vonde. Forskning har imidlertid vist at det ogsa
kan veere godt a fa dele sine erfaringer, og pa slutten av skjemaet gis du ogsa anledning til 3 utdype

dine erfaringer med egne ord.

Hva skjer med informasjonen du deler med oss i prosjektet?

| nasjonal sammenheng vil svar fra deltakerne kunne bidra til at man etablerer en standard for
ivaretakelse av pargrende. Resultatene fra var intensivavdeling lokalt vil bli anvendst til 3 arbeide med
forbedringer av pleien og behandlingen som vi tilbyr. Kvalitetsforbedringsprosjektet vil for gvrig bli
oppsummert i en rapport til Norsk intensivregister og presentert i foredrag til leger og sykepleiere.

Det vil ta ca. 20 minutter 3 fylle ut spgrreskjemaet. Skjemaet er kodet opp mot Norsk intensivregister
slik at det er mulig a fa vite hvilke intensivpasienters pargrende som har returnert spgrreskjemaet.
Dette gjor vi fordi vi gnsker & se om det er grupper av intensivpasienter der pargrende jevnt over er
mer eller mindre forngyde enn gjennomsnittet. Datatilsynet har godkjent denne koblingen. Det er
kun prosjektansvarlig/registeransvarlig (autorisert personell) ved hver enhet som har adgang til
kodelisten, og alle svar behandles fortrolig. Leger og sykepleiere som behandlet pasienten du var
pargrende for, vil ikke fa mulighet til & identifisere dine svar. Resultater fra
kvalitetsforbedringsprosjektet vil selvsagt ikke bli rapportert i en form som kan spores tilbake til deg
eller dine nermeste.

Utfylte sp@rreskjema vil bli makulert etter at data er registrert i databasen hos Norsk intensivregister.
Svarene blir dermed lagret like trygt og beskyttet som nasjonale kvalitetsregisterdata.
Datalagringsomradet er ikke tilgjengelig for andre enn prosjektansvarlige leger og sykepleiere.

@nsker du mer informasjon kan du henvende deg til:

(Intensivsykepleier/lege)

Adresse: avdeling
Sykehus, HF
Postnr / sted:
Mail: e e e,
Sted, dato

Vennlig hilsen
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Vedlegg 4

Datatilsynet

Helse Bergen HF
Postboks 1400
5021 BERGEN

Deres referanse Var referanse Dato

2009/7537 09/01510-20/CGN 28.08.2015

Utvidelse og endring av konsesjon til & behandle personopplysninger i Norsk
intensivregister (NIR)

Datatilsynet viser til seknad om utvidelse og endring av konsesjon til 4 behandle
helseopplysninger i Norsk Intensivregister. Vi mottok forste dokument i seknaden den 3. mars

2015, og vi har mottatt ytterligere dokumentasjon lepende.

Norsk Intensivregister har en gjeldende konsesjon fra Datatilsynet som er gitt i endelig vedtak
av 9. november 2010. NIR er et av f& medisinske kvalitetsregistre som ikke er basert pd

samtykke som behandlingsgrunnlag. :

Helse Bergen HF som behandlingsansvarlig seker né om utvidelse av konsesjonen til &
inkludere flere opplysninger i NIR. Den utvidelsen som enskes gjelder for det farste flere
opplysninger om pasientene, og for det andre opplysninger om pargrendes tilfredshet knyttet
til oppholdet. Disse opplysningene skal samles inn via et sperreskjema som den nermeste
parerende frivillig besvarer.

Om pasientene er det na enskelig & registrere opplysninger om komorbiditet
(bakgrunnshelsestatus), hovedarsaker til innleggelse pa intensiv, ulike intensivmedisinske

tiltak og alvorlighetsskaring av barn.

Helsedirektoratet har vurdert soknaden om utvidelse av dispensasjon fra taushetsplikt med
hjemmel i helsepersonelloven § 29 b. Direktoratet har vurdert om samfunnsnytten ved
utvidelsen fortsatt overstiger hensynet til den enkeltes personvern dersom utvidelsen
innvilges. De har kommet til at utvidelsen medferer at det skal lagres vesentlig flere data enn
det registeret inneholder i dag. Samtidig kommer direktoratet til at man for pé best mulig méte
skal kunne bruke registeret til kvalitetssikring og forbedring innen intensivmedisinen samt
utvikle gode kvalitetsindikatorer, ber registeret ha flere spesifikke opplysninger enn det som

finnes i dag.

Om regelverket
Med virkning fra 1. januar 2015 er helseregisterloven fra 2001 erstattet med to lover som skal

regulere henholdsvis behandlingsrettede helseregistre (pasientjournalloven) og helseregistre
til bruk for andre formél enn behandling (helseregisterloven).

Postadresse: Kontoradresse: Telefon: Telefaks: Org.nr: Hjemmeside:
Postboks 8177 Dep Tollbugt 3 22 39 69 00 22422350 974 761 467 www.datatilsynet.no
0034 OSLO
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Dersom det skjer endringer i behandlingen av de opplysninger som er gitt i seknaden, mé
dette fremmes i ny konsesjonssgknad. Det presiseres at konsesjonen er tidsbegrenset til
31.12.2025. Begrensningen er gitt med begrunnelse i at vi anser at enkeltvedtak om
konsesjoner kun kan gis for en avgrenset tidsperiode. Datatilsynet vil etter seknad om
forlengelse vurdere de rettslige rammene som er gjeldende pé det aktuelle tidspunktet, i
tillegg til de faktiske forholdene knyttet til registeret.

Avsluttende merknader

Dette vedtak kan paklages til Personvernnemnda i medhold av forvaltningslovens kapittel VI.

Eventuell klage mé sendes til Datatilsynet senest tre uker etter mottaket av dette brev.

Med vennlig hilsen

Helge Veum , - i

avdelingsdirektor ZW&% A/W é(
Camilla Nervik
seniorradgiver

Kopi til: Helse Bergen HF - Personvernombudet, Haukeland universitetssjukehus,
5021 BERGEN
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Vedlegg 5

Prosedyre gjennomfgring:

Deltakende intensivavdelinger etablerer en liten arbeidsgruppe. Det er hensiktsmessig at en av
gruppemedlemmene er helsesekretaer eller kode-kontroller. Gruppen mgtes hver 3.uke til et mgte av
en times varighet i rom med PC med tilgang til pasientjournalen.

1. Klargjgr felgende for pa forhand estimert antall deltakere i hele prosjektperioden:
a. Sperreskjema
b. Informasjonsskriv
c. Ferdig adressert og frankert returkonvolutt med sykehusets logo (Kan kanskje
bestilles fra sykehusets trykkeri?)
d. A4 (litt stgrre) frankert konvolutt med sykehusets logo

2. Liste over pasienter, med dato for innleggelse og utskrivelse fra intensivavdelingen for inntil
tre uker tilbake, hentes ut fra elektronisk pasientjournal (EPJ) av avdelingens kode-kontroller
eller leder. | noen intensivavdelinger finnes slik pasientoversikt fortlgpende registrert i
protokoll, noe som gjgr lister fra EPJ overflgdige.

3. Ved hjelp av listene, bestemmes hvilke pasienter som er utskrevet fra intensivavdelingen for
ca tre uker tilbake.

4. Sekretaer apner EPJ, sjekker utskrivelsesdato, og sjekker om det eventuelt har vaert senere
re-innleggelser. Da ma man i sa tilfelle avvente utsendelse. Markér dette pa listen: Reinnl.,
avventer, dato, sign.

5. Pafgr koblingsngkkel (NPR-id) mot pasientidentitet pa spgrreskjemaet

6. |journalens oversiktsark hentes navn og adresse pa naermeste pargrende, og pafgres den
klargjorte forsendelsen for hand. Der det ikke er adresse, kun telefonnummer pa pargrende,
sjekkes dette opp mot 1881. Der verken adresse eller telefonnummer finnes, utelates den
aktuelle pargrende fra undersgkelsen.

7. Det registreres i prosjektlogg hvilke pasienters pargrende som har fatt tilsendt spgrreskjema
og hvilke som ikke far det, og arsaker til at spgrreskjema ikke sendes ut. Kun
prosjektmedarbeidere skal ha tilgang til prosjektlogg som skal oppbevares innelast i de ulike
avdelingene.

2. Registrering

Data fra returnerte svarskjema punches av sekreteer lokalt og lagres i NIR (ca 10 min pr skjema). De
ulike sykehus far tilgang til sine data i NIR umiddelbart. Tekst fra apne svarfelt, skrives fortlgpende i
et word-dokument under tilhgrende tema-overskrift. Deretter makuleres svarskjemaene
umiddelbart.
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Vedlegg 6

Familietilfredshet i intensivavdelingen
-et kvalitetsforbedringsprosjekt i regi av Norsk Intensivregister.

Som leder ved (deltakeravdeling) er jeg informert
om prosjektplanen og vil bidra til at prosjektet gjennomfgres innen angitt tidsplan. Dette
omfatter 3 avsette ngdvendige ressurser og legge til rette drift for at dette skal vaere mulig.

Sted:
Dato:

Signatur

Signert brev leveres styringsgruppen pa oppstartmgtet 21. september 2015
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Vedlegg 7

Pargrendetilfredshet i norske intensivavdelinger.
Sted: Radisson Blue, Gardermoen

Dag 1: 14. januar 2016
Mal: grunnleggende kunnskap om Kvalitetsforbedring og hvordan knytte dette til
pargrendetilfredshet

Magteleder: Reidar Kvale, leder Norsk Intensivregister

10.00 — 10.10 | Velkommen

10.10 - 10.30 | Mgte med pargrende Hilde Wehle

10.30 - 11.00 | Hva vet vi om hvordan pargrende Ranveig Lind
opplever intensivoppholdet?
Oppsummere kunnskap pa omradet.

11.00 - 11.15 | Pause

11.15-12.00 | Kvalitetsforbedring — hvordan vet vi at | Trulte Konsmo,
en endring blir en forbedring? Seniorradgiver, Kunnskapssenteret

12.00 —13.00 | Lunsj

13.00 - 13.30 | Baselineresultat fra NIR Reidar Kvale
Resultat fra kartlegging av dagens Britt Sjobe
praksis
(15 + 15 min)
13.30 — 14.15 | Forbedringstiltak med Ranveig Lind
kunnskapsgrunnlag Birgith Jgrgensen Nerskogen
14.15-15.00 | Forbedringsarbeid i klinisk praksis. Trulte Konsmo

Vedvarende forbedring.

15.00 — 15.15 | Pause

15.15-16.30 | Hvordan fa til forbedring lokalt? Innledning ved Trulte Konsmo
Gruppearbeid om implementering; Lage | Veiledning i gruppene

mal for egen virksomhet / diskutere
iverksetting

16.30 —17.00 | Oppsummering av gruppearbeid / Trulte Konsmo
Avslutning / info om morgendag etc Hilde Weehle
? Middag
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Dag 2: 15. januar 2016
Mal: lage en praktisk plan for lokalt forbedringsarbeid
Mgteleder:
09.00 — 09.15 | Kartlegging av dagens praksis Britt
09.15-10.30 | Lokale resultat; hva kan vi leere av de Britt Sjobe
som far ting til? Hilde Weehle
Erfaringsutveksling Birgith Jgrgensen Nerskogen
Karl-André Wian
10.30 — 10.45 | Pause
10.45-11.30 | Prosessmaling... gjor vi det vi skal? Britt Sjobg
En veldig kort intro til Statistisk
Prosesskontroll.... ©
+ litt om planlagt felles intervensjon
11.30-12.30 | Lunsj
12.30 - 13.15 | Kommunikasjon Arnstein Finset
Professor, Universitetet i Oslo
13.15-13.30 | Pause
13.30 - 15.00 | Lokale framdriftsplaner: Gruppearbeid | Hilde Wahle
Vurdere gruppesammensetning (+styringsgruppen)
Hvem ma involveres? Hvem skal telle
hva?
Hvordan organiseres arbeidet?
(mgtepunkt/ praktisk arbeid)
15.00 — 15.30 | Veien videre; hva forventes for neste styringsgruppen

mgte.

51




Mgtedag 14. mars 2016;

«Hvordan gar det?» Hensikt: motivasjon nar det kladder

Mgteleder:

10.00 — 10.45 Velkommen! Britt
Kort oppsummering / repetisjon fra sist styringsgruppen
Tiltak og evt prosessmaling.
Svar pa «Ofte stilte sparsmal»

10.45-11.00 Pause

11.00 - 12.30 Gruppearbeid: presentasjon / gjennomgang av | styringsgruppen
egne prosjekt i grupper

12.30 - 13.15 lunsj

13.15-13.45 Vedvarende forbedring: Britt / Hilde
formidle resultat, motivere kollegiet...

13.45-15.00 Gruppearbeid: Arbeide med eget prosjekt, styringsgruppen
oppdatere framdriftsplan

15.00 — 15.30 Oppsummering og Vveien videre

Mgtedag 2. juni 2016;

Mal: Motivasjon! Opprettholde framdrift

09.00 — 09.05 Velkommen
09.05-11.00 Omsorg for pargrende Unni Heltne,
psykologspesialist,
Senter for
krisepsykologi
11.00 - 11.20 Pause (henge opp postere)
11.20 - 11.40 - Litt repetisjon fra forrige mgte styringsgruppen
- Arsaker til frafall; status
- Nasjonal veileder om pargrendeomsorg
11.40-12.00 POSTERVANDRING far luns;j!
12.00 - 13.00 Lunsj
13.00 - 14.30 Gruppearbeid: alle grupper presenterer Styringsgruppen
arbeidet sa langt med rom for innspill / (Ranveig, Reidar, Britt)
diskusjon i gruppene
14.30 — 14.50 Pause
14.50 - 15.30 Plan videre styringsgruppen
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Mpgtedag: 25. april 2017 pa Park Inn, Gardermoen
Mal: Oppsummere prosjektet. Hvordan opprettholde forbedringene?

09.00 — 09.10 Velkommen
09.10 — 09.20 Presentasjon av nasjonale resultat Reidar
09.20 — 10.20 Hvordan har det gatt? En plenumsrunde med | styringsgruppen
alle deltakeravdelingene:
Forbered dere til en kort rapport, max 2 min
fra hver avdeling, kun muntlig:
e Hva var malet?
e Hva gjorde vi?
e Hva var vanskelig?
e Hva fikk vi til?
10.20 - 10.30 Pause (henge opp postere)
10.30 - 11.00 POSTERVANDRING / mingling... Alle
11.00 - 11.30 Hva na...? Planen videre. Reidar / Britt ...
11.30-12.30 Lunsj
12.30 - 14.00 «Etter prosjektet». Johannes Kolnes
Forbered dere: spesialradgiver,
e Hvordan etablere forbedringene som | Seksjon for
«vanlig praksis»? helsetjenesteutvikling,
e Hvamatil for 4 unnga & falle tilbake | Helse Bergen
til «gamle synder»?
e Hvordan vedlikeholde
«forbedringsgnisten»?
Vi arbeider i grupper.
14.00 - 14.30 Avslutning Styringsgruppen
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