Eksempel pa innsiktsarbeid

 InnoMed har bistatt Helse Sar-@st med innsiktsarbeid i prosjektet «Behandlingslinje for barn og
unge med hjerneskade». Les mer om prosjektet her: Prosjekterfaring: Behandlingslinje for barn og
unge med hjerneskade | Innomed

« Formalet var a kartlegge behov for informasjon og kompetanse hos barn med ervervet hjerneskade
og deres foreldre og sgsken.

« Det ble intervjuet 10 informanter via videokonferanse eller telefon.
« Pa bakgrunn av funnene ble utformet konsepter for brosjyre og forslag til innhold pa nettsted.

» Denne presentasjonen oppsummerer resultatene. Den inneholder:
- Beskrivelse av metoden
- Intervjuguide som ble benyttet i alle intervjuer
- Oppsummering av funn
- Beskrivelse av konsepter for brosjyre og forslag til innhold pa nettsted.


https://innomed.no/prosjekt/prosjekterfaring-behandlingslinje-barn-og-unge-med-hjerneskade
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Metode




Var metode: Veikart for tjenesteinnovasjon

» Utviklet gjennom nasjonalt velferdsteknologiprogram.
»  KS eier veikartet.

. ) Bygger pa prOSJektvgmseren, prinsipper for
Fase 1 - Forankring Fase 2 - Innsike Fase 3 - Tienesteutvikding tienestedesign, endringsledelse mv.
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Hensikten med fasen er 4 definere kommunens Gode tjenester skapes pa bakgrunn av god I denne fasen omsettes innsikten tl ideer, som
utfordringshilde og sikre at organisagjonen har innsike 1 faktske behov. Gjor grundig arbeid igjen videreutvikles til fjenestetilbud klar for
en felles forstaelse for bade problem og mal. med a avdekke reelle behov og arsaker il pilotering. Det er viktig a involvere bade
Vellykket arbeid med tjenesteinnovasjon problemer for dere velger losning, Dette brukere og ansatte underveis for & sikre
lgjennetegnes av grundig forarbeid, god reduserer faren for at dere lager feil losninger. forankring og treffsikre losminger.

planlegging og bred forankring. N N
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Tjenestedesign
Gevinstrealisering

F O ran krl n g Fase 4 - Pilotering Fase 5 — Overgang til drift Fase 6 — Ny praksis
. . Pilotering betyr at tiltaket eller fjenesten proves I denne fasen er det viktig & sikre at den nye I ny praksis er det viktig & sikre at dere oppnar
M aI e r O g Ve rktﬂy I Exce | Og P OWe rpo I nt ut i en begrenset skala over tid for & sikre at alt fenesten integreres i drift pa en god mate. onskede gevinster for brukere, parorende og
fungerer som det skal. Hensikten er a avdekke Dette inneberer planlegging og gjennomforing kommunen. Gevinstrealisering tar ofte lang tid,
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Et 0 I I lfatte n d e ral I l I I I eve rk feil og mangler, identifisere uforutsette av implementering og eventuelle anskaffelser. og krever gjennomgaende handling og

problemer og dermed reduseres risiko. = oppfolging. Synlig fremgang driver

motivasjonen.
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Innsikt

= Det er behov for a fa stgrre innsikt i behovene knyttet til informasjon og
kompetanse til barn med ervervet hjerneskade og deres foreldre og sgsken. Ved a
giennomfgre ca. 10 intervjuer med personer som enten har en hjerneskade eller
har veert pargrende vil man kunne fa innsikt i hvilken informasjon de har fatt og
hvilken informasjon og kompetanse de har behov for.



Gjennomfgring

Oppstart — valg av metode Gjennomfare intervjuer Dokumentere og lage konsepter
Planlegging
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Innsiktsintervjuer Planlegging
Antall informanter: 10 informanter hadde anledning til & Arbeidsgruppen for informasjon og kompetanse
bli intervjuet bidro i utarbeidelsen av intervjuguide og i

Informantene hadde fatt en ervervet hjerneskade, var (e by CZL el el Eie

sgsken av personer med ervervet hjerneskade eller var
foreldre til personer med ervervet hjerneskade

Informantene tilhgrer Helse Sgr-@st sitt nedslagsfelt
Semi-strukturert intervju ble brukt som metode

Fast intervjuguide ble benyttet

Intervjuene ble gjort pa Teams

Ett intervju ble gjennomfgrt av to deltakere fra
prosjektet, i resten av intervjuene var forholdet 1:1

Ingen personinformasjon blir lagret, oppsummeringen i
dette dokumentet er anonymisert




Intervjuguide

Spgrsmal

Hvilke informasjonskanaler har du erfaring med?
Hva synes du om at generell informasjon tilbys for pargrende via

Introduksjon

Gjennomga kort presentasjon om BHL og hvorfor vi snakker
med brukere.

Fortell om hvem vi er, hva vi gjar (delprosjektet) og om
BHL

Fortell om prosessen: innsiktsarbeid vedrgrende
informasjon/behov til brukere

Avgrense forhapninger om tilfredsstillelse av eget behov.
Arbeidet som gjgres er fremdeles fremtidsrettet.

Muntlig samtykke: «Ved at du bidrar i dette intervjuet
samtykker du til at opplysningene du oppagir vil kunne
brukes videre i forbindelse med arbeid med
behandlingslinjen for rehabilitering av moderat og alvorlig
ervervet hjerneskade hos barn og unge, og utarbeidelse
av informasjon til brukere. Opplysningene vil bli brukt som
kvalitetssikring og ikke til forskning. Alle opplysninger som
blir gitt vil bli anonymisert og personsensitive
opplysninger blir ikke lagret».

en nettside?

Hva synes du om at generell informasjon tilbys som skriftlig
brosjyre?

Informasjon til barn / ungdom, hva tenker du om det?

Har du noen tanker om hva slags informasjon sgsken som
pargrende trenger etter ervervet hjerneskade?

Kjenner du til tilbud / ordninger / statte for pargrende som du
synes er viktig at andre pararende til ervervet hjerneskade far
informasjon om?

Har du sgkt svar pa spgrsmal? Hvor?

Hvis du ser for deg tiden etter skaden, kan du fortelle om hvordan
ditt behov for informasjon har blitt ivaretatt i akuttfasen, ved
institusjonsrehabilitering, ved hjemkomst til kommunen og i arene
etter hjemkomst.

Har det blitt snakket om eller gitt informasjon om temaer knyttet til
psykisk helse hos barnet eller ungdommen etter ervervet
hjerneskade?

Hvordan opplever du at kommunen og spesialisthelsetjenesten
(og Statped nar aktuelt) samarbeider om a gi relevant
informasjon?



Informasjon i fase 1

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Vi mgtte et menneske, ikke
bare en rolle
-forelder om mgtet med en
lege pa intensiven

Mange av legene er sa
travle, jeg har forstaelse for
det, men jeg synes ikke de
skal vise det til oss.
-forelder

Vi merka at dette var de
gode pa
-forelder om
farsteinntrykket om
intensiven

Vi fikk vel tilbud om psykolog
en gang pa intensiven. Men da
var det ikke det vi trengte.
Etterpa har det ikke kommet
noe tilbud.

-forelder



Fase 2

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Pasientkoordinatoren var

fantastisk!
-forelder




F 3 Vi visste ikke at barnet vart bare kunne veere
aS e der i x uker da hun ble sgkt dit (Sunnaas). Det
skulle vi gjerne visst, for hun burde nok ha
veert mer mottakelig for rehabilitering far hun
kom til Sunnaas.

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Noen burde ha fortalt oss at epikrisene bar
behandles som verdipapir. Det er utrolig
hvor mange som trenger de.
-forelder




Informasjonsflyt fra spesialisthelsetjenesten
til primaerhelsetjenesten

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Kommunen var ikke forberedt. De burde fatt
beskjed i det vi ble lagt inn. Det er bedre & gi
de beskjed senere om at det gar bedre enn
forventet, enn & gi beskjed sa sent at de ikke
kan gi oss gode tjenester.
-forelder




Der livet skal leves

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

De andre er «ferdige» - mens
vi har et barn med usynlige
skader og prever a hjelpe og
s@rge pa en gang.

-forelder




Der livet skal leves (2)

Jeqg tror nettsider er mest viktig
I fase 4. 1 fase 1, 2 og 3
trenger man mer naere

relasjoner og bli matt pa den

Informantenes opplevelser maten man er.
-forelder

Det er alltid vi som ma ta
initiativet for at noe skal skje.
-forelder

Fjernet, sensitiv informasjon




Sgsken

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Man er fortsatt sgsken og en del av en
familie selv om man er 18+.
-forelder som hadde voksne barn pa
skadetidspunktet

Sgsken trenger ogsa a beark

det som har skjedd. Men de"

det sa indirekte.
-forelder



Pargrendeorganisasjoner mv

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Vi kom pé mestringskurs for pargrende. Og
vi var de eneste som var pargrende til et
barn. Vi skulle gjerne ha veert pa et
mestringskurs hvor vi kunne ha snakket
med foreldre som har veert i samme

situasjon som oss.
-forelder




SkO I en Skolen ser ikke de skjulte plagene
ungen min har. De trenger hjelp til &
forsta hva det er!

-forelder

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon




Foreldrene

Informantenes opplevelser

Fjernet, sensitiv informasjon

Jeg har blitt «ekspert» pa {:
skaden. «Ekspert» i
hermetegn fordi jeg har
funnet s mye informasjon
selv og er ikke sikker pa om

alt er sa riktig.
-forelder om behovet for
kompetanse




Brosjyre

Oppsummering av innspill

 Flere informanter hadde gnsket seg skriftlig, tilpasset
informasjonsmateriell for & kunne huske informasjon.
Muntlig informasjon blir i fglge informantene fort glemt og
de gnsker ikke & «vaere til bry» for tjenestene, sa mange
spgrsmal blir kanskje ikke stilt.

« Plass til egne notater blir foreslatt.

» Det hadde ikke veert en ulempe om legen eller annet
helsepersonell hadde skrevet ned relevant informasjon
om barnet i brosjyren.

» Hvem kan jeg kontakte for x, y, z

» En informant fikk en perm med hele protokollen, det
hadde veert seerlig nyttig.

 Flere informanter nevner at det er en fordel med skriftlig
informasjon som kan leses senere.

Forslag til innhold:

Kort og konsist innhold om hjerneskade

Notater om mitt barn
Plass til egne notater
Henvisning til nettsider




Nettsted

Innspill frainformantene

« Informantene tror ikke at et nettsted kan lgse sa mye alene.
De har troen pa et totalt informasjons- og kompetansetilbud
gjennom samhandling med tjenestene, kompetanseheving
gjennom for eksempel pargrendeskole, braincamp og
lignende samt skriftlig og webbasert informasjon.
Informantene har ikke i saerlig grad fatt anbefalt nettsteder av
helsetjenesten.

Flere informanter peker pa behovet for a kunne fa svar pa
enkle spagrsmal, derav kategorien «ofte stilte sparsmal».
Flere informanter har sgkt mye faglitteratur pa egen hand,
men har ikke forutsetninger for a vurdere kvaliteten pa den, de
gnsker seg derfor oversikt over god faglitteratur.

« Alle informantene har sgkt etter kunnskap pa flere mater, og
de oppleves som opplyste om sitt barns skade og situasjon.
Pa spgrsmal om hvordan de har fatt kunnskapen svarer de
kombinasjon av muntlig informasjon, erfaring og faglitteratur.
Informasjonsvideoer kan vaere nyttig, men de ma ikke gi en
reklamefeeling. RVTS sine videoer trekkes frem som gode.
Informative videoer som kan brukes i klassen osv kan veere til
stor nytte i arbeidet med informasjon til flere enn familien.

Forslag til innhold:

Hva gjgres ved medisinske inngrep?
Dette kan skje etter en skade
Dette kan skje etter en operasjon
Hvilke fglgeskader kan dukke opp?
Hva skjer nar andre deler av hjernen kompenserer for

den skadde delen av hjernen?
Hvem kan jeg kontakte for x, y og z?

Hva er standard oppfalgingslap for skade x, y og z?
Lenker til gode populeervitenskapelige artikler,
helsekunnskap og forskningsartikler.
Videoer som viser «innsiden» av sykehuset
«Ofte stilte spgrsmal»




Andre informasjonskilder og behov

Innspill fra informantene

« De fleste informantene kommer med innspill som gar mer pa strukturen i helsetjenesten. De mener at brosjyrer og nettsteder ikke kan
fylle det gapet som er mellom behovet for oppfalging og informasjon og det tilbudet som gis i dag.

« Informantene vi snakket med hadde ikke hatt kontakt med helsetjenesten i stor grad tidligere. De formidler et behov for & forsta
helsetjenesten og hvordan de skal navigere i den. De gnsker i stor grad informasjon og veiledning. Bade sa de kan klare seg selv, men
det & ha noen a kontakte som kan svare pa enkle ting er noe som etterspgrres.

* Flere av foreldrene opplever a ikke ha fatt tilstrekkelig informasjon om rettigheter, tilbud og muligheter i skolehverdagen. De opplever i
perioder skolene mer som en motspiller enn en medspiller.

« Diskusjonsforum nevnes av noen av informantene, andre informanter har funnet disse pa eksempelvis Facebook.

« Dersom barnet er sapass skadet at det trenger bistand til eksempelvis gkonomi sa er det krevende den dagen barnet fyller 18.




Forslag fra informantene

Fortsette med tilpasset muntlig informasjon.
Fé fagpersoner a forholde seg til.
Brosjyre med generell informasjon, spesifikk

Forslag fra informantene

informasjon og muligheter til & notere.
Gjentakelse av informasjon er en fordel.
@nsker seg tilgang til prosedyrer, rutiner,
fagrapporter, forskning, protokoller - mye til
senere bruk nar de har overskudd til & ta inn
informasjon.

Aktarene i fase 3 ma fortsette det gode
arbeidet de gjor.

Informantene ensker seg enda mer stotte i
overgangen fra fase 3 til fase 4.

Noen av informantene ansket seg mer fokus
pa dagliglivet og hvordan de skal takle
overgangen til hjemmet. De @nsker blant
annet informasjon om hva som skjer med
hjernen og hvordan funksjonen kan utvikle seg
i tiden etter hjemkomst.

Informantene ansker informasjon om pasient-
og brukerorganisasjoner og likemannsarbeid.

Informantene uttrykte at
helsetjenesten var ny for de. De trenger
a forsta hvordan den er organisert og
hvilke rettigheter de har.

God og tilpasset
informasjon.

Mye god informasjon, men de sliter med &
huske det vi far formidlet muntlig.

I/

Hyppigheten i formidling av
informasjon avtar, men
informasjonsbehovet blir ikke
mindre.

Informantene uttrykte ikke behov for
korrekte svar i fase 3 og 4, de gnsker
bare mer informasjon.

Ulikhet i sprak og bruk av
medisinsk terminologi gjer ofte
samhandlingen krevende.

Ikke omtalt | saerlig grad i

Informasjonsstopp - krevende
4 komme hjem igjen.

intervjuene.

Forslag fra informantene

Informantene ensker fortsatt fa fagpersoner &
forholde seg til.

Informasjonen varierer fra fagperson til
fagperson, flere informanter ble forvirret
Realiteten begynner a synke inn i fase 2, og
informasjonsbehovet oker.

Flere informanter @nsker seg mer informasjon

om hva falgevirkninger, og trenger generell

kunnskap.

Pasientkoordinatorer fremheves som gode &

Forslag fra informantene

Uten kunnskap om hva som er

stotte seg til og de var viktige for informasjon
og kunnskap.

felgevirkninger og hva som er pubertet
sliter foreldrene med 3 skille.

Informantene vil ha informasjon om alle
akterene som kan veere til statte nar de

kommer hjem.
Informantene opplever seg overlatt til seg selv
nar det kommer til informasjon og

kompetanseoverforing fra
spesialisthelsetjenesten etter hjemkomst.
Informasjonen de fér fra habiliteringstjenesten
oppleves ikke som treffende for ervervet
hjerneskade, de er en litt "ukjent" gruppe for 0
mange i habiliteringstjenesten.

Informasjon til og kompetanse i barnehage og
skole oppleves som manglende. Flere av
foreldrene peker pa at de blir
informasjonsbzrere til og i kommunene, noe
de synes er krevende all den tid de ikke
skjenner alt selv heller.

Informantene er samstemte i tilbakemelding
om at de ansker informasjon om hva de kan
forvente av falgevirkninger, de trenger ikke &
vite eksakt hva som skjer, men hva de ber
vaere oppmerksom pa.

Informantene foreteller at lite
kunnskap i skolen om felgevirkninger
pavirker skolegangen i stor grad.




Konsepter for brosjyre

Brosjyre Informasjon om skaden Legens notater om mitt barn Mine notater

Generell informasjon om skaden som har

oppstatt. Hva er det? Hvilke protokoller /

prosedyrer er det for denne typen skade?
Hvordan ser et typisk forlgp ut?

Gode informasjonskilder

Kort informasjon om barnet,
innleggelsesdato de ulike stedene,
kontaktpersoner mm




Innhold | nettsted

Barn med ervervet
hjerneskade -
infobank

Gjentakende behov fra
informantene
Alderstilpasset informasjon
Sykdomsinformasjon /
helseinformasjon
Informasjon om falgevirkninger
Informasjon om helsetjenesten - alle
behandlingsniva
Nettverksinformasjon
Forskning

Helseinformasjon
Mulighet til & seke etter
informasjon.

Hvilke protokoller / prosedyrer
er det for denne typen skade?
Hvordan ser et typisk forlep ut?
Hvilke fglgevirkninger finnes?
Hvor kan jeg finne relevant
forskning? Kan dere finne frem
den for meg?

Folgevirkninger
Hva kan skje avhengig av hvilken
skade barnet mitt har?
Hvordan kan jeg bidra til 3
avdekke falgevirkninger?
Hva skal jeg gjere om jeg
avdekker folgevirkninger? Hvem
kan jeg kontakte?
Hva kan jeg gjore for a hjelpe
barnet mitt med
falgevirkningene?

Nettverk
-interesseorganisasjoner
-likemannsarbeid
-diskusjonsforum
-Facebookgrupper

-grupper pa Snap, Instagram mm.

Helsetjenestekunnskap
Hvordan er helsetjenesten
organisert?

Hvilke rettigheter har jeg?
Hvem har ansvar for mitt barn
nar?

Hvilke tjenester finnes som vi
kan benytte oss av?

Hva trenger barnet mitt og jeg a
ha med ved sykehusinnleggelse?
Hvilke senfasetilbud finnes?
Hvordan skal jeg forholde meg til
overgangene mellom barnehage
og skole, og de ulike
skoletrinnene?

Informasjonstyper
Videoer som forklarer (RVTS sine
er gode)

Fagartikler tilpasset de uten
medisinsk kompetanse
Utvalgt forskning (artikler)
Kontaktinformasjon
Henvisninger til relevant
informasjon

Alderstilpasset informasjon for
barn fremheves som viktig for
informantene.




