Pa nett med pasienten

Elektronisk kommunikasjon mellom
pasienter og sykepleiere

Trine Andersen

Masteroppgave ved Institutt for sykepleievitenskap og helsefag

UNIVERSITETET | OSLO
Februar 2010






UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTETET
Institutt for sykepleievitenskap og helsefag
Boks 1153 Blindern, 0318 Oslo

Navn: Trine Andersen Dato: Februar, 2010

Tittel og undertittel:

Pa nett med pasienten. Elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og sykepleiere.

Sammendrag:

Hensikt: Hensikten med masteroppgaven er a presentere en studie som undersgker hvilke
spgrsmal bryst- og prostatakreftpasienter formidler nar de har anledning til & henvende seg
sykepleier via elektronisk kommunikasjon og avdekke hva spgrsmalene kan fortelle om
kreftpasienters behov for informasjon og statte, samt a reflektere over hvilke muligheter og
utfordringer elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og sykepleiere kan gi i
oppfalgingen av kreftpasienter

Bakgrunn: Dagens organisering av helsetjenestene medferer at kreftpasienter i stor
utstrekning befinner seg utenfor sykehus under og umiddelbart etter behandling. De har behov
for informasjon, hjelp og stette. Samtidig oppleves helsetjenestene fragmentert og vanskelig
tilgjengelig for pasienter som ikke er innlagt i sykehus. Pasienter gnsker a ta elektronisk
kommunikasjon med helsepersonell i bruk, mens helsepersonell har veert skeptisk.

Metode: Ved hjelp av kvalitativ innholdsanalyse ble 430 elektroniske meldinger skrevet av
71 pasienter med bryst- og prostatakreft til sykepleiere innenfor en lukket informasjons- og
stgttetjeneste for kreftpasienter analysert.

Funn: Pasientene hadde mange alvorlige sparsmal og bekymringer. Langt de fleste
spgrsmalene handlet om behandling og oppfelging, samt fysiske symptomer og bivirkninger
som pasientene opplevde.

Konklusjon: Studien indikerer at det eksisterer et udekket behov for informasjon og statte
hos kreftpasienter, som i stor grad kan tenkes & pavirke helse og livskvalitet. En elektronisk
kommunikasjonstjeneste betjent av sykepleiere kan vare et gagnlig supplement i
oppfalgingen av kreftpasienter utenfor sykehus. Sykepleieledet elektronisk oppfalging kan
utgjare effektiv og kvalifisert helsehjelp for kreftpasienter, samtidig som det kan bidra til &
styrke selvstendig sykepleiefaglig utevelse.

Ngkkelord: Kreftpasienter, behov for informasjon/stette, pasientfokusert kommunikasjon,
elektronisk kommunikasjon, helsepersonell, sykepleier, sykepleieledet oppfalging
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Online with patients. Electronic communication between patients and nurses.

Abstract:

Aim: The aim of this study was to explore which questions cancer patients ask when given
the opportunity to contact nurses via web messages and to investigate cancer patients’ need
for support and information. Then the potential and challenges presented by electronic
communication between cancer patients and nurses as well as electronic follow-up led by
nurses in cancer care are discussed. Background: Due to the prevailing organization of health
services in Norway, a large number of cancer patients are followed up outside hospital. While
they need information and support after hospital discharge, they may find that health services
are fragmented and difficult to access. While patients are positive concerning electronic
communication with health personnel, health personnel have been sceptical. Methods: Using
qualitative content analysis, 270 web messages written by 72 patients with breast or prostate
cancer to nurses within a closed internet-based support system were analysed. Findings: The
cancer patients had many serious questions and concerns. Most questions were about
treatment and follow-up, as well as physical symptoms and problems. Conclusion: The
questions indicate that cancer patients have unmet needs for information and support during
iliness and treatment, which can significantly influence their health and quality of life. An
electronic communication service staffed by nurses could be a useful supplement in follow-up
of cancer patients. Nurse-led follow-up via electronic communication reveals promising
potential as a supplement to effective and qualified health services for cancer patients outside
hospital.

Key words: Cancer patients, information need, support need, patient-centred care, electronic
communication, nurse-led follow-up
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ABSTRACT

Aim: The aim of this study was to explore which questions cancer patients ask when given the
opportunity to contact nurses via web messages and to investigate cancer patients’ need for
support and information. Due to the prevailing organization of health services in Norway, a
large number of cancer patients are followed up outside hospital. While they need information
and support after hospital discharge, they may find that health services are fragmented and
difficult to access. While patients are positive concerning electronic communication with

health personnel, health personnel have been sceptical.

Methods: Using qualitative content analysis, 270 web messages written by 72 patients with
breast or prostate cancer to nurses within a closed internet-based support system were

analysed.

Findings: The cancer patients had many serious questions and concerns. Most questions were

about treatment and follow-up, as well as physical symptoms and problems.

Conclusion: The questions indicate that cancer patients have unmet needs for information
and support during illness and treatment, which can significantly influence their health and
quality of life. An electronic communication service staffed by nurses could be a useful

supplement in follow-up of cancer patients.



Bakgrunn

Hjemmeboende kreftpasienter har ofte plager, ubesvarte spgrsmal og bekymringer

Flere mennesker rammes av kreft, samtidig som flere overlever eller lever lenge med sykdommen (1).
Kreftpasientene befinner seg ofte i eget hjem under eller umiddelbart etter behandling som fglge av
kortere liggetid pa sykehus og mer utstrakt poliklinisk behandling. Ofte debuterer symptomer eller
bivirkninger etter at pasienten er utskrevet. | tillegg genererer en alvorlig og potensielt dgdelig sykdom
emosjonelle og sosiale utfordringer. Pasienter med forskjellige kreftdiagnoser har rangert kontroll over
plager som smerte, kvalme og oppkast, munntgrrhet, fatigue, sevnvansker og erngringsvansker gverst
pa listen nar de skal angi hva de mest trenger hjelp og veiledning i forhold til (2-4). Dernest kommer
behov for informasjon og veiledning i forhold til behandling og pravesvar, fysisk funksjon og
dagliglivets aktiviteter og behov for emosjonell og psykososial stgtte (3,4). Bade bryst- og
prostatakreftpasienter opplever et udekket behov for psykologisk statte og relevant helseinformasjon
(5-8). Pasienter med god kunnskap om diagnose, behandling og rehabilitering, og med stgtte fra andre,
er bedre rustet til & handtere sin sykdom, benytte helsevesenet effektivt, endre livsfarsel for a pavirke
helsen positivt og til & redusere psyKkisk stress (9). Betydningen av & kunne imgtekomme
kreftpasienters plager og bekymringer i hverdagen, der de er og nar det trenger det, bar derfor ikke
undervurderes. Med dagens organisering av helsetjenestene er det imidlertid en utfordring for
helsepersonell & na frem til pasientene der de befinner seg med gode strategier for symptomhandtering

og a kunne falge opp resultatene og gi informasjon og stette.
Elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og helsepersonell

Pasienter benytter i stadig sterre grad internett nar de sgker helseinformasjon (10), og de er interessert
i & kunne kommunisere med helsepersonell over internett (11-13). White, Moyer, Stern og Katz (12)
hevder at fa helserelaterte intervensjoner kan konkurrere med interaktiv kommunikasjon pa internett
nar det gjelder potensialet til & bedre helsestatus, redusere utgifter til helsehjelp og ke pasientenes

tilfredshet. Norsk Sykepleieforbunds forum for IKT og dokumentasjon (14) har erklzert at "Hjemmet



til pasienter vil i fremtiden kunne bli en viktig arena for bruk av IKT i helsetjenesten. Dette kan bidra
til feerre innleggelser i sykehus ved at kompetansen kommer til pasienten og ikke omvendt og til gkt
elektronisk samhandling mellom pasienter og helsepersonell”. Bruk av e-post i kommunikasjon med
pasientene har vert holdt tilbake av arsaker som at klinikere er bekymret for personvern, at omfanget
av e-poster blir stort, at kommunikasjonen blir lite effektiv og av frykt for upassende, ikke relevant
bruk (12,15-17). Flere studier har imidlertid tilbakevist at det er grunn til bekymring for stort omfang
og ineffektiv eller upassende bruk av e-post, mens det ber jobbes videre med & utvikle systemer som
sikrer personvernet optimalt (11,12,17-20). Disse studiene viser at pasienters erfaring med og holdning
til e-post kommunikasjon om ikke-akutte tema er hovedsaklig positiv. Serlig ser pasienter det positive
i & kunne na helsepersonell fra der de befinner seg, nar behovet for rad og hjelp er der. Fordelen ved &
kunne spare pa e-poster og kunne lese informasjonen om igjen senere fremheves, samt at det kan vare
lettere & ta opp temaer som de opplever som pinlige eller stigmatiserende. Studiene som det refereres
til ovenfor omhandler elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og leger eller helsepersonell
generelt. Mangelen pa forskning omkring elektronisk kommunikasjon mellom sykepleiere og
pasienter reflekterer antagelig at det ikke eksisterer mye av dette forelgpig. | to studier hadde
lungekreftpasienter anledning til & kontakte erfarne sykepleiere via e-post (21,22). Det konkluderes
med at bade pasienter og sykepleiere finner kommunikasjonsformen lovende, men det ma jobbes med
utvikling og forskes mer (21,23). Man vet i dag lite om hvilke sparsmal og bekymringer pasienter
formidler via elektronisk kommunikasjon med sykepleiere. Studien som presenteres i denne artikkelen
har fokus pa nettopp dette. Studien er en del av et stagrre forskningsprosjekt ved Senter for
pasientmedvirkning og sykepleieforskning ved Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet, hvor en
lukket internettbasert informasjons- og stattetjeneste for kreftpasienter, kalt WebChoice (26), ble testet
i en randomisert kontrollert studie med 325 bryst- og prostatakreftpasienter. Deltagerne i
intervensjonsgruppen hadde tilgang til tjenesten og kunne bl.a. kommunisere med sykepleier via
elektroniske meldinger innenfor et sikkert system, kalt e-meldinger. Denne kommunikasjonen danner

grunnlag for studien som presenteres her.



Hensikt med studien

Hensikten med studien er 1) & kartlegge hvilke sparsmal kreftpasienter stiller nar de har anledning til &
henvende seg sykepleier via elektronisk kommunikasjon i WebChoice, og 2) a avdekke hva disse

spersmalene kan fortelle om kreftpasienters behov for informasjon og stette nar de ikke er pa sykehus.

Metode

Datamateriale og pasientutvalg

Denne studien var en sekundaeranalyse pa et allerede eksisterende datasett. Datamaterialet utgjares av
alle e-meldinger skrevet til sykepleier i WebChoice fra 1.3.2006 til 28.2.2008 (n=270). Av 152
pasienter som hadde tilgang pa tjenesten disse to arene skrev 72 pasienter minst en e-melding til
sykepleier. Alle var under aktiv behandling nar de ble inkludert i hovedstudien, men det varierte hvor
langt de var kommet i sykdoms- og behandlingsforlgp. Av de 72 pasientene hadde 43 (60%) fatt
diagnosen innen det siste aret og 13 (18%) hadde tilbakefall eller spredning av sykdommen. Hver
pasients deltagelse i hovedstudien varte i ett ar, men de som gnsket det kunne fortsette a bruke
WebChoice og skrive e-meldinger til sykepleier sa lenge tjenesten var operativ. Studien som denne
artikkelen beskriver inkluderer alle e-meldinger til sykepleier i perioden 1.3.2006-28.2.2008,
uavhengig av om de ble sendt av pasientene mens de deltok i hovedstudien eller etterpa. Det betyr at
alle pasientene i denne studien ikke har hatt tilgang til tjenesten like lenge og dermed ikke hatt
anledning til & skrive like mange e-meldinger hver seg. De farste som ble rekruttert til hovedstudien
hadde den 28.2.2008 hatt tilgang i to ar, mens den som sist ble rekruttert hadde hatt tilgang til
tjenesten i 7 maneder. Derfor er det ikke hensiktsmessig & undersgke demografiske ulikheter, selv om
man kan tenke seg at dette kan ha hatt betydning for hvilke sparsmal pasientene har til sykepleier.
Hensikten med denne studien var ikke a se pa ulikheter mellom pasientene, men a avdekke hvilke

spersmal e-meldingene inneholdt.



Metodisk tilnaerming

Studien har et eksplorativt design der hensikten er & identifisere hvilke spgrsmal pasientene formidler i
e-meldingene. Dette er gjort ved kvalitativ innholdsanalyse med konvensjonell tilneerming (27). Som
definisjon pa kvalitativ innholdsanalyse benyttes Hsieh og Shannon (27): ”En forskningsmetode for
subjektiv tolkning av innholdet i teksten gjennom systematisk kategorisering, koding og identifisering
av tema eller mgnstre” (s. 1278, forfatters oversettelse). Konvensjonell tilnerming ble benyttet fordi
hensikten var & beskrive et fenomen som det foreligger begrenset med teori eller forskningslitteratur
omkring (27). Kategoriene og navnene pa kategoriene var ikke satt pa forhand, men fremkom fra
datamaterialet underveis (27,28). Dette for & la datamaterialet tale for seg selv, uten at analyseenhetene
kunstig ble presset inn i forhandsdefinerte kategorier (29). Fokus skulle vere bade pa manifest og
latent innhold. Mens manifest innhold involverer det som teksten eksplisitt uttaler, er fokus pa
underliggende eller latent innhold det som teksten handler om, noe som innebeerer stgrre grad av
tolkning av dens underliggende mening (30). Manifest innslag i teksten kan ogsa brukes for a sgke a
forsta det som ikke blir sagt rett ut (29). | teksten som analyseres i denne studien finnes det i tillegg til
de klart uttalte sparsmal til sykepleier, sparsmal pasienten har som ikke uttales eksplisitt, men som er &
finne mer mellom linjene i e-meldingene. | henhold til studiens hensikt er det av interesse a sgke a

identifisere bade manifest og latent innhold i e-meldingene.

Etikk

Samtlige pasienter som omfattes av studien deltar i hovedprosjektet WebChoice og har levert skriftlig
samtykke til deltagelse, som ogsa gjaldt analyse av meldinger. Studien er godkjent av Regional Etisk

Komité og har fatt konsesjon fra Datatilsynet.



Analyse

Startpunktet i innholdsanalysen var & bestemme hva som skulle kodes (31). Datamaterialet i studien
bestar av alle e-meldinger skrevet av pasienter over en periode over to ar. | henhold til studiens hensikt
er det imidlertid pasientenes sparsmal til sykepleierne som er i fokus for analysen. En e-melding kan
inneholde flere sparsmal, eller den kan ikke inneholde noen spgrsmal i det hele tatt, hvor pasienten for
eksempel bare forteller om sin situasjon. | denne studien utgjer pasientenes sparsmal til sykepleierne
semantiske analyseenheter, som forstas som setninger eller avsnitt i teksten som til sammen danner en
mening eller betydning, kalt meningsbaerende enheter, i motsetning til syntaktiske analyseenheter som
bestar av en pa forh&nd definert enhet, for eksempel en "hel” e-melding (27,30,31). A identifisere
semantiske analyseenheter i teksten er utfordrende og kritisk, fordi det inneberer tolkning hos koderen
og har avgjgrende betydning for den videre analysen og resultatene av den (31,32). | henhold til
Murphy, Ciszewska-Carr og Manzanares (31) har derfor to kodere parallelt og uavhengig av hverandre
gjennomgatt alle e-meldingene og identifisert meningsberende enheter, som i denne sammenheng er
spersmal fra pasientene. De meningsbarende enhetene ble kondensert, abstrahert og gitt en kode (30)
Det ble samtidig skilt mellom latente og manifeste spgrsmal, eller meningsharende enheter (tabell ).
Etter & ha kodet ca 10% av datamaterialet (40 e-poster) kom koderne sammen for a sammenligne og
avdekke umiddelbare spgrsmal til prosedyren. Deretter gikk koderne forlgpende gjennom alle e-
meldingene hver for seg, men kom jevnlig sammen og sammenlignet resultatet. Der koderne ikke
hadde identifisert de samme spgrsmalene ble konsensus diskutert frem. Fordi e-meldingene ofte
inneholdt flere spgrsmal ble e-meldingene splittet opp, slik at det endelige antall meningsbaerende

enheter er lik antall sparsmal stilt til sykepleier.



Tabell I: Skjema for identifisering av meningsbarende enheter og formulering av manifeste og
latente spgrsmal, med eksempel

E-meldingen i sin helhet

Meningsbaerende
enhet(er) i e-
meldingen

Manifest kondensert
meningsbeerende
enhet(er)

Latent kondensert
meningsbeerende
enhet(er)

Koder

E-meldingenes lengde
varierer fra en setning til
1500 ord

Meningsbeerende
setninger eller
avsnitt klippes
direkte ut fra
fullteksten.

Konkrete spgrsmal i
teksten noteres neert
originaltekst. Hvis du
finner flere manifeste
spagrsmal
nummereres disse
fortlgpende.

Sammenfatt evt.
latente spgrsmal
med egne ord. Hvis
du finner flere
latente sparsmal
nummereres disse
forlgpende

Angi en kode pa
de
meningsbeerende
enhetene
(M=manifest,
L=latent innhold)

Jeg har lymfegdem i den
opererte armen. Er det
normalt at det skal "prikke" i
denne armen i perioder? Et
annet spgrsmal. Er det
normalt at det skal "veeske"
fra det opererte brystet? Det
er ogsa litt lukt av det som
kommer ut. Det er ikke
lenge siden jeg tok
mammografi og denne viste
ikke noe unormalt. Pa
forh&nd takk

Er det normalt at
det skal "prikke" i
denne armen i
perioder / Er det
normalt at det skal
"veeske" fra det
opererte brystet? /
Det er ikke lenge
siden jeg tok
mammografi og
denne viste ikke
noe unormalt.

1 Er det normalt at
det "prikker" i arm
med lymfgdem 2 Er
det normalt at det
"veesker" fra det
opererte brystet?

Er det grunn til &
veere bekymret for
spredning

M: 1 Symptom,
prikker i arm med
lymfgdem 2
Symptom,
vaeske/lukt fra
oprerert bryst

L: Bekymret for
spredning

Den neste fasen i analysen bestod i abstrahere de meningsbarende enhetene til kategorier. Hele

materialet med kondenserte meningsberende enheter og koder ble lest gjennom samlet, likheter og
forskjeller ble vurdert og det ble notert forelgpige kategorinavn i margen (30). Kategoriene ble
overfgrt og strukturert i et kategoriskjema. Det ble identifisert 6 overordnede kategorier og til sammen
32 subkategorier (tabell 111 pa s. 10-11). Fordi latente sparsmal til sykepleier ble identifisert allerede i
farste analysefase ble latente meningsbarende enheter kategorisert sammen med manifeste, og det
differensieres det ikke mellom manifeste og latente meningsharende enheter i det endelige

kategoriseringsskjemaet.



Resultater

Antall spgrsmal i e-meldingene

Som vist i tabell 11 skrev pasientene 270 e-meldinger som inneholdt totalt 430 spgrsmal til

sykepleierne. E-meldingenes lengde varierte fra en setning til 1500 ord og var generelt godt formulert.

Tabell I1: Pasienter som skrev e-meldinger med sparsmal til sykepleier

Diagnose Antall pasienter som Alder (ar) Antall e-meldinger Antall spegrsmal i e-
skrev e-melding med med spgrsmal til meldingene
spersmal sykepleiere
Totalt antall e- Antall e-meldinger per
meldinger pasient
N (%) M (variasjon) N (%) M (variasjon)
Brystkreft 43 (59,7) 52,2 (36-68) 151 (55,9) 4,9 (1-36)
Prostatakreft 29 (40,3) 66,1 (49-81) 119 (44,1) 6,0 (1-30)
Totalt 72 (100) 57 (36-81) 270 (100) 5,3 (1-36)

Spgrsmalenes innhold

Tabell 111 pa de neste sidene viser hvordan innholdet i pasientenes sparsmal fordeler seg innenfor

kategorier og subkategorier. Etter tabellen fglger en utdyping av kategoriene med eksempler.




Tabell 111: Kategoriskjema med resultat

Kategori

Subkategori

Antall spgrsmal

Spgrsmal knyttet til

Spgrsmal knyttet til

Sykdom/diagnose

Spredning/tilbakefall 30
Prognose 10
Arsak til sykdommen 4
Annen informasjon om sykdom/diagnose 4

Behandling/oppfelging

Totalt 48 (11,2%)
Annen informasjon om behandling/oppfalging 75
Blodpraver og undersgkelser 39

Om behandling/ oppfalging er forsvarlig 28
Spesifikke legemidler 17
Forskning/utprgvende behandling 14

A kunne ta beslutning om behandling 8
Kosttilskudd/komplementaer behandling 6

Om informasjonsflyt mellom behandlere eller mellom behandler og 3

pasient

Totalt 190 (44,2%)
Plager/symptomer Fatigue/tretthet 23
Vannlatingsplager 16
Smerter 13
Smerter/plager fra opr/stralefelt 12
Problem med seksualfunksjon 8
Svette/hetetokter 8
Mage/tarmplager 7
Smerter andre steder 7
Lymfgdem 6
Hud/slimhinneplager 5
Problem relatert til annen sykdom 5
Prikking/nummenhet i hender/fatter 4
Arebetennelse etter infusjon 4
Vektgkning 4
Forhzye_t stoffskifte, blodtrykk og/eller kolesterol i forb. med 4
behandlingen
Kvalme 3
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Sgvnproblemer 3

Andre plager/symptomer 9

Totalt 141 (32,8%)
Leve med kreft/ kreftbehandling Livsstil i kontekst sykdom/behandling (kosthold, trening, alkohol) 11

Konsekvenser for dagligliv/aktiviteter 10

Reaksjoner og falelser i forb. med sykdommen 5

Relasjoner til andre (familie, kollegaer) 2

Totalt 28 (6,5%)
Pasientrettigheter/ Pasientrettigheter 11
stgnad/gkonomi

Stegnad/gkonomi 6

Totalt 17 (4,0%)
Annet (ingen av kategoriene Annet 6 (1,4%)
over)

Totalt alle spgrsmal 430 (100%)

Spersmal relatert til behandling og oppfelging

Denne kategorien rommet flest spgrsmal (44,2%). Mange sparsmal var knyttet til behandling og
oppfelging pa et generelt niva, som hvordan behandlingen vil forega, hvilke bivirkninger som er
vanlig eller hvordan oppfalging som kreves etterpa. Sparsmalene kunne veere av sveert alvorlig

karakter:

” Jeg har spredning kun pavist til leveren. Nar det na ser ut til at "alle kort" er brukt opp snart,
kunne jeg ikke fatt en levertransplantasjon? Jeg har spurt legen min om dette, men han sier at
ingen kirurg vil risikere & operere meg. Hvorfor? Og er det tilfelle (verken i Norge eller

utlandet)?”

Videre var det en del spgrsmal knyttet til blodprever og undersgkelser, som hva prgvesvar betyr eller
om resultatet er "bra” eller “darlig. En del sparsmal avdekker usikkerhet hos pasientene med hensyn til

om behandlingen eller oppfalgingen man mottok var forsvarlig:

”Jeg er operert ved et lite sykehus, der de kun han onkologer en dag i uka, fikk aldri tilbud om

a snakke med dem.....Faler meg vel egentlig ganske trygg pa legen min, men faler vel ikke de
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har den spesialkompetansen som onkologer har. (...) Alt gar bra, men det er tankene som

plager meg om hvordan jeg kan fa best mulig oppfelging.”

I analysen ble det tolket at e-meldingen ovenfor inneholdt et latent sparsmal som ble omformulert til:
”Kan jeg stole pa at jeg far best mulig behandling, selv om jeg tilhgrer et lite sykehus?” Andre
spgrsmal innenfor denne kategorien var knyttet til legemidler, rad for a kunne ta beslutninger om
behandling, utpravende behandling der annen behandling ikke kunne gjare en frisk, komplementeer
behandling eller kosttilskudd under behandling, samt sparsmal knyttet til informasjon og

informasjonsflyt om behandling og oppfalging.
Spersmal relatert til symptomer og plager

Dette er den nest starste kategorien (32,8%) og rommer i all hovedsak sparsmal om fysiske plager og
symptomer knyttet til sykdom og behandling. Det fremkommer at plagene gar utover livskvaliteten, sa

vel som & skape bekymring hos pasientene:

” Jeg har fortsatt like store problemer med & presse av meg vannet. Det gar men det ma presses
pa og er smertefullt. Jeg tar 2 pinex forte om natten og far litt sevn, men ma opp likevel ca.

hver time (...) Mitt spgrsmal er om nar det erfaringsvis vil kjennes bedring.”
"Hvorfor blir jeg stadig mer slapp og veldig sliten, og smertene har tiltatt veldig.”

Fatigue/tretthet, vannlatingsproblemer og smerter var blant de symptomene det ble stilt hyppigst
spersmal om. Det ble identifisert kun ett sparsmal om symptom av psykososial karakter, og det
handlet om angst (under subkategorien ”Andre plager/symptomer”). Imidlertid kan man tenke seg at
det bak spgrsmal om for eksempel sgvnproblemer kan ligge psykososiale symptomer som engstelse til

grunn, uten at pasienten bringer sparsmal om det.
Spegrsmal relatert til sykdom/diagnose

Dette er den tredje sterste kategorien (11,2%), og de fleste spgrsmal er knyttet til bekymring for

spredning og tilbakefall:
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"Jeg har fatt en liten klump i underleppa. Jeg trodde i begynnelsen at det var et sar i munnen,
men det er rett og slett en liten hard klump som jeg kan bevege litt frem og tilbake. Den er
ikke vond. Regner ikke med at det er noe farlig, men har du noen kommentar?? Er jo redd for

alt som er forandring i kroppen...”

Andre spgrsmal i denne kategorien er knyttet til sykdomsprognose, arsak til sykdommen og sparsmal

om sykdom/diagnose av generell karakter.
Andre spgrsmal

De tre kategoriene beskrevet ovenfor, og som er sparsmal rettet direkte mot sykdom og behandling,
rommer nar 90% av alle spgrsmalene (n=379). Den neste kategorien inkluderer sparsmél om ”A leve
med kreftsykdom og kreftbehandling” (6,5%). Innenfor denne kategorien er det flest sparsmal knyttet

“Livsstil i kontekst sykdom/behandling” og ”Konsekvenser for dagligliv/aktiviteter”:

“Etter at jeg tok stralebehandling og hormonbehandling har jeg merket at jeg blir slapp og
uopplagt hvis jeg tar redvin til middagen. (...) Er alkohol generelt uheldig for oss som har hatt

eller har prostatakreft”

"Det stod i brosjyren at man ikke kan sykle pa 8 uker etter operasjonen. Gjelder det samme for

ridning?”

Kun fem sparsmal i materialet ble kategorisert som sparsmal knyttet til "Reaksjoner og falelser” i

forbindelse med sykdommen.

“Har lest at det er ikke uvanlig a fale at kreftsykdommen er noe uvirkelig. Jeg har det litt slik.
Skjenner at det har vert noe i veien med meg siden det har hendt sa mye, men jeg har jo ikke
folt meg syk!! (...) Tenker at det er viktig for meg a akseptere at jeg hadde kreft for & kunne

bearbeide dette i etterkant. Vil ikke lure meg selv.... Er det noe som er bra for meg a gjgre?”
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Kun to av spgrsmalene ble lagt under subkategorien ”Relasjoner til andre”, og begge disse ble stilt av
menn; ett spersmal om ektefellens belastning i forbindelse med sykdommen, og ett om apenhet

ovenfor arbeidskollegaer om sykdommen.

Kategorien "Pasientrettigheter/stenad/gkonomi” rommet 17 spgrsmal (4%). Pasientrettigheter er
spgrsmal knyttet til fritt sykehusvalg, rett til behandling i utlandet og hvordan man gar frem for a klage
pa lege, mens stgnad/gkonomi inkluderer sparsmal om sykepenger og skonomiske rettigheter under

sykdom, og spgrsmal knyttet til sgknad om ufaretrygd:

”(...) Sekte derfor i oktober om ufarhetstrygd. Snakket med trygdejuristen etter kort tid, og
hun sa hun hadde "godtatt" sgknaden og pa rutine lagt den til trygdelegen. Siden har jeg ikke
hart noe, for jeg i gar fikk brev om at jeg matte mgte til den og den psykiateren ellers ville jeg
miste rettighetene. NAV har ikke fortalt meg om saksgang og hva jeg ma forvente. Jeg har
hgrt om arbeidstrening og utprgving av restarbeidsevne samt arbeidspsykolog, men psykiater?
Jeg ble utrolig "nedfor", og far igjen falelsen av a "ikke bli trodd", og sint og fortvilet om de

virkelig mener a sette de med fatigue i "psykiatrisk" bas. Har dere rad til meg.”

Diskusjon

En kreftdiagnose — en potensielt dadelig sykdom — vil for de aller fleste utlgse betydelig bekymring og
informasjonshehov. Spgrsmalene som e-meldingene inneholdt i denne studien tyder imidlertid pa at
mange pasienter mangler selv grunnleggende kunnskap og har mange spgrsmal knyttet til sykdom,
symptomer og behandling etter at de har forlatt sykehuset som kan medfare mange ungdige
bekymringer. Dette har ogsa andre studier har vist (2-8). En medvirkende arsak kan veare at dagens
organisering av helsetjenestene med mer komprimerte sykehusinnleggelser gir mindre tid til a fa og
fordgye informasjon og til & stille spagrsmal. Sparsmalene dukker dessuten ofte opp hos pasienten etter
at de er overlatt til seg selv hjemme, og da er ikke helsepersonell som kan gi tilfredsstillende svar og

stotte like tilgjengelig. Pasientene i denne studien tok i liten grad direkte opp psykososiale forhold, noe
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som kan synes litt overraskende med tanke pa at en alvorlig diagnose ofte vil fa ringvirkninger i
forhold til familie, jobb og fritid. Flere studier har vist at kreftpasienter har store udekkede
psykososiale behov (3,4). Man kunne ogsa tenke seg at nar det er sykepleiere som svarer pa
henvendelsene kunne det pavirke pasientene til & ta opp tema utover det medisinsk fokuserte. Det kan
veere at pasientene ikke finner det like naturlig a bruke en online spgrsmal- og svartjeneste til 4 fa hjelp
med psykososiale og emosjonelle behov. Dette er kanskje en type behov hvor det er naturlig a veere i
en fysisk relasjon til hjelperen, mens en online tjeneste inviterer til spgrsmal om det konkrete og
handfaste. Ogsa Cornwall, Moore & Plant (21) og Moore & Sherwin (22) fant at aller fleste
henvendelsene til sykepleierne gjaldt forlgpende oppfalging relatert til sykdom eller behandling, samt
administrative tema som endring av timeavtaler o.l., Samtidig er det apenbart at pasientenes mange
spegrsmal relatert til diagnose, symptomer og behandling bar ses pa bakgrunn av det kan ligge
betydelig bekymring, radvillhet og fortvilelse til grunn for disse spgrsmalene. Nar kreftpasienter spar
hva symptomer som de har betyr, kan det vere uttrykk for dyp bekymring og engstelse. Spgrsmalene
som e-meldingene inneholder kan ogsa tyde pa at en del pasienter mangler tillit til om de kan stole pa
oppfelgingen som de far. Det kan vaere bekymring for om det lille lokalsykehuset gir like god og trygg
oppfalging som et stort sykehus, eller om fastlegen egentlig kan nok om sykdommen til & kunne falge
opp pa en forsvarlig mate. Det forekom ogsa kritiske spgrsmal til oppfalging som ble gitt ved starre
sykehus i e-meldingene, og noen beskrev mgter med uhgflige eller arrogante helsepersonell. Denne
manglende tilliten til og behov for verifisering av det som foregar kan komme av at pasientene
opplever oppfalgingen som fragmentert. Kirurgi, stralebehandling, cellegiftoehandling og
hormonbehandling foregar under forskjellige avdelinger og ansvarshavende. Sett fra helsevesenets
side kan dette vere bade logisk og hensiktsmessig, mens det blir uoversiktlig for pasientene og
vanskelig a vite hvor de skal henvende seg med sparsmal. | motsetning til hva mange klinikere frykter
er ikke mengden e-meldinger overveldende i denne studien, noe som ogsa viser seg i andre
undersgkelser (18,19). Men disse relativt fa e-meldingene avslarer alvorlige problemer og

bekymringer hos pasientene, som i stor grad kan ha innvirkning pa deres hverdag og livskvalitet.
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Metodiske begrensninger

Det underforstatte eller underliggende i pasientenes e-meldingene kan fremsta veldig ulikt og ha
forskijellig niva av tydelighet, samtidig som det uuttalte kan veere sveert viktig i konteksten (29). I dette
ligger det to utfordringer: Man kan ha oversett latente sparsmal, og man kan ha tillagt pasienten
meninger, eller spgrsmal, som de ikke har. Selv om to uavhengige personer identifiserte pasientenes
manifeste og latente sparsmal ble videre kategorisering og koding av disse analyseenhetene utfert av

forfatter alene, noe som utgjer en risiko for resultatets reliabilitet.

Konklusjon

Kreftpasientene i denne studien formidlet mange alvorlige spersmal via e-meldinger til sykepleiere.
De fleste sparsmalene var rettet mot medisinsk behandling og oppfelging, og fysiske symptomer og
plager som pasientene opplevde. Det ligger betydelig usikkerhet og bekymring bak mange av
spersmalene, som indikerer at det eksisterer et udekket behov for informasjon og statte hos
kreftpasienter som er hjemme mellom og etter behandling, og som kan tenkes i stor grad & influere
deres helse og livskvalitet. Studien viser at elektronisk kommunikasjon kan vere et nyttig supplement
i oppfalgingen av kreftpasienter. Her ligger det et betydelig potensial for sykepleiere til effektivt &

kunne hjelpe og stette kreftpasienter i eget hjem.
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DEL 2 REFLEKSJONSOPPGAVE

Elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og
sykepleiere — hvilke muligheter og utfordringer
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INTRODUKSJON

Denne refleksjonsoppgaven skrives i forlengelsen av min studie "Hvilke sparsmal stiller
pasienter med bryst- eller prostatakreft i elektronisk kommunikasjon med sykepleier?” |
studien undersgkte jeg hvilke spgrsmal pasientene frembrakte nar de som en del av et starre
forskningsprosjekt (Ruland og Andersen, 2004) hadde anledning til & kommunisere
elektronisk med sykepleiere fra sitt eget hjem mens de var under behandling for bryst- eller
prostatakreft. Min studie avdekket at pasientene gjennom elektroniske meldinger til
sykepleierne formidlet mange alvorlige sparsmal. Langt de fleste spgrsmalene var rettet mot
medisinsk behandling og oppfelging, og fysiske symptomer og plager som pasientene
opplevde. Det ligger betydelig usikkerhet og bekymring bak mange av disse spgrsmalene.
Spersmalene som pasientene hadde indikerer at det eksisterer et udekket behov for
informasjon og stette hos kreftpasienter som er hjemme mellom og etter behandling, som kan
tenkes i stor grad a influere deres helse og livskvalitet.

Den overordnede overskriften i denne masteroppgaven lyder ”Pa nett med pasienten”. Det er
en overskrift som kan gi to betydninger. Den ene betydningen er konkret: A kommunisere
med pasienten ved hjelp av teknologiske virkemidler, som her handler om gode og
brukervennlige systemer for meldingsutveksling, sikkerhetsmessige spgrsmal og sa videre.
Jeg vil ikke i denne oppgaven ga nermere inn pa tema som konfidensialitet og datasikkerhet.
Det er en forutsetning at dette ivaretas pa en forsvarlig mate for at elektronisk kommunikasjon
i det hele tatt kan brukes i helsetjenestene, og dette er lgsbare utfordringer i dag.

”A veere pa nett med” kan ogsa ha betydningen ”a veere i godt samspill med”. | denne
sammenheng kan det beskrives som at to likevektige parter — pasient og helsepersonell — nar
frem til og gjer seg forstatt for hverandre gjennom god kommunikasjon. Teknologisk
utvikling medfarer fremvekst av nye kommunikasjonsformer og -arenaer. Men
kommunikasjonens innhold og kvalitet er fortsatt og vil alltid veere betinget av menneskene
som utever den. | refleksjonsoppgaven vil jeg med utgangspunkt i funn i egen studie og annen
relevant litteratur farst belyse muligheter og utfordringer som ligger i elektronisk
kommunikasjon mellom pasienter og helsepersonell. Deretter vil jeg reflektere over om
sykepleieledet oppfelging via elektronisk kommunikasjon kan utgjare god oppfelging for
kreftpasienter under sykdom og behandling.



BAKGRUNN

PASIENTENE ER MINDRE PA SYKEHUS OG MER HJIEMME UNDER SYKDOM OG BEHANDLING

@kt kunnskap og bedre medisiner og teknologi bidrar til at behandlingsaktiviteten gker i
norske sykehus fra ar til ar. Samtidig har innlagte pasienter kortere sykehusopphold og et
stadig gkende flertall pasienter behandles poliklinisk eller ved dggnopphold. (Statistisk
sentralbyra, 2009). Dette gjelder ogsa kreftpasienter, som er i fokus i denne oppgaven. Flere
kreftrammede far tilbud om behandling, behandlingen blir stadig bedre og flere kureres eller
lever lenge med kreftsykdommen (Kreftregisteret 2009). Fglgelig er det et stort og gkende
antall kreftpasienter som befinner seg hjemme. A vare kreftpasient p& hjemmebane kan veere
en fasettert erfaring. Selv om mange setter pris pa a veaere mest mulig utenfor sykehus

har kreftpasienter i varierende grad behov for helsehjelp, statte og oppfalging nar de er
hjemme under og etter avsluttet behandling (Beckjord, Arora, McLaughlin, Oakley-Girvan,
Hamilton og Hesse, 2008; Whitmer, Pruemer og Nahlen, 2006). Mange kreftpasienter
opplever at statten og oppfalgingen de far utenfor sykehus ikke er tilstrekkelig eller svikter
(Hwang, Chang, Cogswell, Alejandro, Osenenko, Morales, et. Al, 2004; Sinfield, Baker,
Agarwal og Tarrant, 2008). Helsehjelpen kan ogsa oppleves svart fragmentert og uoversiktlig
fra pasientens posisjon, ved at ulike sykehus, avdelinger og leger star som ansvarlig for
behandling og oppfelging i ulike faser. Nar kreftpasienter kommer til konsultasjon opplever
de at det ikke brukes nok tid til dem i forhold til det de har behov for og forventning om, og at
deres bekymringer ikke blir lyttet til eller ignoreres. Begrensninger knyttet til koordinering av
helsehjelpen er i hgy grad medvirkende til at pasientenes behov ikke blir mgtt (Clayton og
Dudley, 2009). Hvis det fremste malet er & tiloy best mulig helsehjelp pa alle nivaer er det
ogsa en forutsetning at helsehjelpen er tilgjengelig for de som trenger den, hvor de enn matte
befinne seg og til den tid behovet er der (Akesson, Saveman og Nilsson, 2006). Kvaliteten pé
oppfelging etter sykdom og behandling vil pavirke pasientresultater og totalt ressursbruk. Det
gkende antall kreftpasienter og andre pasienter utenfor sykehus utgjar en stor organisatorisk
og gkonomisk utfordring for helsevesenet, og det er ngdvendig a finne mater & organisere

helsehjelpen pa som er tilpasset dagens virkelighet.



GOD KOMMUNIKASJON MED PASIENTENE ER EN UTFORDRING

Det er en forutsetning for helsetjenester av hgy kvalitet at kommunikasjonen mellom
pasienter og helsepersonell er god og effektiv. Informasjonsutveksling og kommunikasjon
kan fremme fysisk og psykisk helse, forebygge sykdom, lindre plager som pasienten har eller
star i fare for & fa og bidra til bedre mestring av sykdom (Hawighorst-Knapstein, Brueckner,
Shoenefuss, Knapstein og Koelbl, 2006). A fa til god kommunikasjon mellom pasient og
helsepersonell kan imidlertid vere utfordrende. Charlton, Dearing, Berry & Johnson (2007)
fant at typiske kommunikasjonsbarrierer hos helsepersonell er tidspress, at de ikke tror de kan
lgse pasientens problem, ubehag ved & ta opp tema, at de ikke vet om pasientens behov og
ineffektiv kommunikasjonsstil, mens kommunikasjonsbarrierer hos pasienter er ubehag ved a
ta opp tema eller forstyrre helsepersonell, tidspress, har ikke tillit til at helsepersonell kan
hjelpe dem med problemet, er redd for at det skulle sla negativt ut pa videre oppfelging, samt
problem med hgrsel, syn, hukommelse, sprak o.l. Helsepersonell har gjennomgaende en
patriarkalsk autoriteer kommunikasjonsstil med et ensidg fokus pa symptomer som pasienten
oppgir at han eller hun har. (Charlton, 2007). Ofte er det helsepersonellet som fgrer samtalen
og informerer pasienten om det de antar at er pasientens problemer eller som han eller hun
lurer pa, og mange pasienter sitter frustrerte tiloake fordi deres behov for informasjon og
stotte ikke er imgtekommet. For at kommunikasjonen skal vare god ma begge parter ha
mulighet til & uttrykke seg og begge parter ma respektere den andres behov slik at denne faler
seq forstatt og tilfreds (Hack, Degner og Parker, 2005). Etter at pasienten har forlatt sykehuset
er helsepersonell enda mindre tilgjengelig for sparsmal og informasjon. Det kan vere en
tungvint og tidkrevende oppgave a nd frem pa telefon og & fa snakke med rette
vedkommende, og nar kontakt oppnas er det ikke sikkert at vedkommende kan svare pa
stdende fot. Travelhet hos helsepersonell kan skinne gjennom samtalen og bidra til at
pasientene ikke far spurt om alt de lurer pa.

Hos sykepleiere er kommunikasjon en ngkkelferdighet, noe som det er bevissthet pa under
utdanningen og det gis innsikt i og opplaering i kommunikasjonsteknikker. McCabe (2004)
beskriver kommunikasjon mellom pasienter og sykepleiere som sa&rpreget ved at den
impliserer kommunikasjon av falelser, at sykepleieren forstar og anerkjenner pasientens
falelser, og kommuniserer dette tilbake til pasienten. Imidlertid opplever ofte pasienter at
sykepleiere er svaert oppgave-fokuserte i sin kommunikasjon med dem, noe de mener farst og

fremst skyldes tidspress og ikke egenskaper ved sykepleierne (McCabe, 2004). Oppgave-



fokusert kommunikasjon gir pasientene opplevelse av at oppgavene er viktigere enn de selv.
Pasienter synes det er vanskelig ”a bry” en oppgave-fokusert sykepleier. En pasient i min
studie var inne pa det dette:

"Pa kreftavdelingen er det ikke tid til samtale med sykepleier. De har for mange
pasienter og lgper fra den ene infusjonen til den andre nesten midt i en setning. Jeg har
heller ikke fatt noe info om hvem eller hvor jeg skal henvende meg hvis det er noe jeg
lurer pa eller trenger hjelp til (...) Jeg er redd jeg er i ferd med & bli en vanskelig
pasient.”

Pasient med brystkreft

Pasient-fokusert kommunikasjon er motsatsen til den som er oppgave-fokusert, og indikerer
en oppmerksom og lyttende holdning, oppriktig interesse og tilstedeverelse for pasienten.
(McCabe, 2004). Pasient-fokusert kommunikasjon adresserer pasientenes individuelle behov
og bekymringer og bidrar til samspill og tillit og gker pasientenes tilfredshet og deres
motivasjon for & fglge behandlingen, og pasientenes mestringsevne styrkes (Charlton, 2007;
Epstein, Franks, Fiscella, Shields, Meldrum, Kravitz & Duberstein, 2005; McCabe, 2004).



NYE VEIER TIL MER EFFEKTIV HELSEHJELP?

IKT, EHELSE OG ESYKEPLEIE | UTVIKLING

Informasjons- og kommunikasjonsteknologi (IKT) har hatt en sterk utvikling i samfunnet og
innenfor helsetjenestene. | Norge har helsemyndighetene siden midten av nittiarene iverksatt
flere strategier for a utvikle og ta i bruk IKT, der de overordnede malene er gkt kvalitet, bedre
ressursutnyttelse og at pasientene opplever at tjenestene er helhetlige, tilgjengelige og av hgy
kvalitet (Norsk Sykepleierforbund, 2008). Begrepet eHelse kan defineres i vid forstand som
"bruk av IKT som et verktay og som en tjeneste for a fremme helse, gjennom & mate
behovene hos befolkningen, pasienter, helsepersonell, helseadministratorer og politikere”
(EUs ministerrad, 2003). Brommeyer (2005) sier at eHelse er bruk av IKT for & yte helsehjelp
over avstand der hvor mottageren enn matte befinne seg. Nar begrepet eHelse brukes relatert
til sykepleie, kan det sies at eSykepleie er a utave selvstendige og delegerte sykepleieoppgaver
ovenfor pasientene der de befinner seg. Det kan forega ved hjelp av ulike former for
telekommunikasjon, som telefon, fax, video, e-post eller web-lgsninger, der hensikten er &
fjerne barrierer som avstand og tid (Sorrels-Jones, Tschirch og Liong, 2006). Norsk
sykepleieforbunds forum for IKT og dokumentasjon har erklart at "Hjemmet til pasienter vil i
fremtiden kunne bli en viktig arena for bruk av IKT i helsetjenesten. Dette kan bidra til feerre
innleggelser i sykehus ved at kompetansen kommer til pasienten og ikke omvendt og til gkt
elektronisk samhandling mellom pasienter og helsepersonell” (Norsk Sykepleierforbunds

forum for IKT og dokumentasjon, 2005).

SKEPSIS TIL ELEKTRONISK KOMMUNIKASJON MED PASIENTER

| falge Sittig (2003) er e-post den viktigste teknologiske kommunikasjonsformen mellom
mennesker som er introdusert siden telefonen. Elektronisk kommunikasjon er i dag en viktig
samhandlingsform mellom mennesker pa de fleste arenaer i samfunnet, privat og offentlig.
Mens telefonen for over hundre ar siden umiddelbart ble tatt i bruk av pasienter og
helsepersonell har ikke det samme skjedd under dagens teknologiske utvikling (Spielberg,
1998). Innenfor IKT er elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og helsepersonell i liten
grad tatt i bruk eller under planlegging. Arsaken til at helsevesenet har veert tilbakeholdent pa
dette omradet ligger for en stor del hos helsepersonells bekymring for viktige
problemstillinger omkring konfidensialitet, pasientsikkerhet og ressursbruk (Car og Sheikh,
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2004; White, Moyer, Stern og Katz, 2004; Baur, 2001; Kane og Sands,1998). Pasienter
gnsker imidlertid i stor utstrekning & kunne kommunisere elektronisk med helsepersonell
(Houston, Sands, Jenckes og Ford, 2004; White, 2004; Moyer, Stern, Katz & Fendrick, 1999).
Fremveksten av kommersielle online sparsmal- og svar tjenester som er tilgjengelig for alle
med tilgang til internett, og der helsepersonell — fortrinnsvis leger og jordmgadre — svarer pa
spgrsmalene, tyder at dette er en kommunikasjonsform folk flest blir mer og mer fortrolig
med. | fglge den nylig lanserte Samhandlingsreformen (Helse- og sosialdepartementet, 2009),
er det et klart uttrykt mal om at elektronisk kommunikasjon skal veaere en normal mate a
kommunisere pa i forholdet mellom behandler og pasient. Slik det kommer frem her er ikke
spgrsmalet om elektronisk kommunikasjon med pasienter skal tas mer rutinemessig i bruk i
fremtiden, men nar og hvordan. Strenge krav til konfidensialitet og personsikkerhet gjar at
elektronisk kommunikasjon med pasienter innenfor helsevesenet ikke kan forega over det
apne internett, men innenfor sikre web-baserte system som er absolutt lukket for
uvedkommende. Betegnelsen elektroniske meldinger er derfor mer presist a bruke i denne

sammenheng enn e-post.

SYKEPLEIELEDET OPPF@LGING

Sykepleierne er den starste gruppen helsepersonell rundt kreftpasienter gjennom sykdoms- og
behandlingsforlgpet. Sykepleierne har en unik kompetanse og rolle ovenfor pasientene basert
pa et holistisk menneskesyn. Likevel fungerer sykepleietjenesten tradisjonelt pa mange mater
som en assistentfunksjon til legene, noe som bidrar til & undergrave utgvelsen av selvstendig
sykepleie. Det ses imidlertid en gkt tendens til at det etableres en mer selvstendig
sykepleieledet oppfalging av pasienter under og serlig etter gjennomgatt sykdom og
behandling. Som en konsekvens av dagens organisering av helsetjenestene med raskere
utskrivelser og utstrakt behandling utenfor sykehus, i tillegg til lengre kreftoverlevelse, gves
et gkt press pa hjemmebaserte helsetjenester som poliklinikk og allmenleger. For a forsgke a
imgtekomme dette presset praves det i gkende omfang ut tjenester der sykepleiere har
farstelinje oppfalging av blant annet kreftpasienter. (Cox, Bull, Cockle-Hearne, Knibb, Potter
og Faithful, 2008, Lewis, Neal, Williams, France, Wilkinson og Hendry et al., 2008).

Selv om insentivene for 4 etablere sykepleiedrevet oppfelging i farste omgang kan hende har
veert a redusere presset pa gkonomi og ressurser, betyr ikke det at pasientene mottar
annenrangs behandling. Studier har vist at resultatene for pasienter nar det gjelder behandling

og lindring av symptomer er like gode nar de i farste linje falges opp av godt kvalifiserte
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sykepleiere som av leger (Horrocks , Anderson og Salisbury, 2002; Laurant, Reeves,
Hermens, Braspenning, Grol og Sibbald, 2005, Booker, Eardley, Cowan, Logue, Wylie og
Caress, 2004, Moore, Corner, Haviland, Wells, Salmon og Normand et al., 2002, Tarrant,
Sinfield, Agarwal og Baker, 2008). Flere studier har vist at pasientenes totale tilfredshet ofte
er stgrre ved sykepleiekonsultasjoner pa grunn av sykepleiernes grundighet og
kommunikasjonsform (Horrocks, 2002; Laurant, 2005, Faithful og Hunt, 2005). Ved
konsultasjoner er leger ofte fokusert pa a planlegge videre behandling og i mindre grad
opptatt av pasientens opplevde symptomer (Rogers & Todd, 2002). 1 tillegg til informasjon
om behandling og sykdom er informasjon relatert til psykososiale behov og helserelatert
livskvalitet viktig for pasientresultatene, men kreftpasienter tar i liten grad dette opp med
legen under vanlig konsultasjon, fordi det ikke vektlegges i kommunikasjonen som foregar
(Hack, 2005). Ofte foretrekker pasienter legekonsultasjon ved alvorlige symptomer eller
kritiske knutepunkt under sykdom og behandling (Redsell, Stokes, Jackson, Hastings og
Baker, 2007). Derimot ser pasientene pa sykepleier som en de kan kontakte om ikke rent
medisinske spgrsmal og bekymringer, men ogsa om fysiske symptomer og bivirkninger
(Faithful og Hunt,2005). For a kunne utforske sykepleiens verdi under oppfalging av
kreftpasienter ma effekten av emosjonell og informativ statte tillegges starre vekt nar
pasientresultater males. @kt etablering av sykepleieledede tjenester vil kunne synliggjare
sykepleiens funksjon for pasienter og samfunnet forgvrig, medfare en mer autonom
sykepleietjeneste og &pne nye muligheter for sykepleieprofesjonen (Akesson, 2006; Faithful
og Hunt, 2005).



ELEKTRONISK KOMMUNIKASJON MELLOM PASIENTER OG
HELSEPERSONELL - MULIGHETER OG UTFORDRINGER

| dette kapittelet vil jeg belyse noen vesentlige muligheter og utfordringer som elektronisk
kommunikasjon mellom pasienter og helsepersonell kan medfagre, primert vektlagt
pasientenes posisjon. Jeg har valgt & bruke benevnelsen helsepersonell og ikke sykepleier i
denne gjennomgangen, fordi forskningen som eksisterer pa dette feltet nesten utelukkende er
gjort pa elektronisk kommunikasjon mellom pasienter og leger eller helsepersonell generelt,
og ikke sykepleiere spesielt. Imidlertid bringes erfaringene og eksemplene fra min studie inn,

der kommunikasjonen var med sykepleiere.

ASYNKRON KOMMUNIKASJON

Det er nok ikke fa pasienter som har kommet ut fra sykehuset eller legekontoret og ergret seg
over det de glemte eller opplevde at de ikke fikk anledning til & sperre om og fortelle om. |
tillegg kan det i ettertid veere lett & glemme eller bli usikker pa hva helsepersonell egentlig har
sagt eller ment, og nye spgrsmal og bekymringer kan dukke opp etter hvert. Hvis de tyr til
telefonen ma de ofte paberegne endelgs venting og viderekoblinger, med risiko for a ikke a fa
tak i rette vedkommende. Mange faler ogsa pa ubehag ved a forstyrre travle helsearbeidere.
Dersom pasientene har mulighet til 2 kommunisere elektronisk kan de derimot henvende seg
til helsepersonell med det de lurer pa nar spgrsmalene dukker opp, fra der de matte befinne
seg, og uten bekymring for a "bry” helsepersonell i utide. Elektronisk kommunikasjon kan ses
som en hybrid mellom skriftelig brev og muntlig tale ved at det er en mer spontan
kommunikasjonsform enn brev og mer permanent enn muntlig tale (Kane og Sands, 1998).
Elektronisk kommunikasjon er en asynkron kommunikasjonsform ved at den er tidsuavhengig
og begge parter kan sende og motta informasjonen nar det passer for dem. Kommunikasjon
via brev er ogsa asynkron, men er mye tregere og mindre dynamisk. Kommunikasjon via
telefon eller ansikt til ansikt er derimot en synkron kommunikasjonsform som krever at begge
parter er tilgjengelig pa samme tid. Sparsmal som pasientene i min studie sendte til sykepleier
indikerte ogsa at det ofte henger igjen starre eller mindre uklarheter etter sykehusopphold

eller kontroll:



”Jeg er tilbake fra sykehuset etter en noe "heftig" operasjon. | denne forbindelse lurer
jeg pa en ting som aldri ble skikkelig belyst under sykehusoppholdet; de sa pa forhand
at hvis det var antydning til spredning til omkringliggende lymfekjertler/knuter, ville
de ikke fjerne prostata??? Det virker ikke sarlig logisk for meg... jeg mener er dette
noe som avdekkes med det blotte gye, eller sitter en biolog i naborommet og
analyserer prgven mens saret er apent? | tillegg lurer jeg pa hvilke vevspragver som i
tillegg ble tatt under operasjonen og som jeg na venter pa resultatet av.”

Pasient med prostatakreft

”Jeg har for et par uker siden gatt over fra Arimidex til Aromasin pga stivhet og
smerter i alle ledd. Har siden jeg begynte med Arimidex i juni tatt Calcigran Forte.
Skal jeg fortsette med det? Glemte a sparre legen min da jeg var pa kontroll.”

Pasient med brystkreft

Asynkron kommunikasjon innebzrer imidlertid at pasientene ikke gyeblikkelig far respons pa
det de kommer med og at eventuelle misforstaelser ikke umiddelbart oppklares. De kan
derimot forvente a ha fatt svar innen en viss tid, for eksempel i lgpet av en arbeidsdag som var
tilfelle i min studie. Dette er et faktum som indikerer at elektronisk kommunikasjon ikke
egner seg for spgrsmal som krever rask helsehjelp eller avklaring. Dette ma pasienter som
bruker slike system fa god informasjon om og opplering i for & unnga situasjoner som
svekker pasientenes sikkerhet. Flere studier har vist at pasienter forstar dette og ikke
henvender seg elektronisk om akutte tilfeller (Houston, 2005; Umefjord, Peterson, and
Hamberg, 2003; White, 2004; Sittig, 2003), noe som heller ikke ble gjort av pasienter i min
studie.

En asynkron kommunikasjonsform kan ogsa anses som positivt for helsepersonell, ved at man
slipper a bli stadig avbrutt av telefoner i sitt daglige arbeid og kan i stedet selv organisere
besvarelse av pasienters henvendelser nar det ellers passer i arbeidsdagen. I tillegg slipper
man & matte svare pa pasientenes sparsmal pa staende fot, noe som ofte er umulig, og man far

anledning til & forberede og kvalitetssikre svaret.

MULIGHET TIL A UTTRYKKE SEG PRESIST

Nar pasienter benytter elektroniske meldinger kan de bruke god tid pa & uttykke seg, redigere

og omformulere setninger far de sender budskapet sitt. Den asynkrone
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kommunikasjonsformen som er beskrevet ovenfor, understgtter dette ved at det ikke oppstar
"konkurranse” mellom partene om a ha ordet. Det er vist at pasienter uttrykker seg
velformulert og presist nar de henvender seg helsepersonell via elektroniske meldinger
(White, 2004). Pasientene i min studie formulerte seg ogsa gjennomgaende grundig og
utfyllende, men uten overfladig informasjon. Nedenfor er et typisk eksempel, der relevante og

alvorlige problemstillinger fremkommer:

“Jeg ble operert for brystkreft i januar 2005. Kreften ble oppdaget i tiden mellom
rutinemammografi fordi jeg hadde smerter i brystet. Na har jeg fremdeles smerter -
bade i brystet og under armhulen. Det ble tatt mammografi i september, og neste
mammografi er vel neste september. Min fastlege sier at dette godt kan vaere smerter i
arrvev 0.l., og at hun haper at det ikke er tilbakefall. Mitt sparsmal er om det er noen
metoder for & undersgke dette nermere - vha ultralyd, evt. ny mammografi eller
lignende? Eller er det OK & avvente det hele til neste rutinemammografi?”

Pasient med brystkreft

I likhet med pasientene kan ogsa helsepersonell i mange situasjoner synes at det er en fordel &
kunne bruke noe tid pa a uttrykke seg presist, til a tenke seg om, redigere og omformulere
svarene man gir. Det er med pa kvalitetssikre informasjonen og dermed gke dens verdi for
pasientene som mottar den. Et av helsepersonells fremste ankepunkter mot elektronisk
kommunikasjon er at de er redd for at det kan bli for tidkrevende & motta og besvare
henvendelsene, men dette tilbakevises i flere studier (bl.a. Sittig, 2005; Moyer, 1999). I tillegg
til at elektronisk kommunikasjon i noen grad kan erstatte telefonhenvendelser og mer
rasjonell organisering av respons pa pasienthenvendelser, kan man i mange tilfelle benytte
klipp og lim, standardiserte svar, hyppig stilte sparsmal og lignende som et utgangspunkt i sin

respons og pa den maten spare tid.

MULIGHET TIL A TA VARE PA OG LESE SVARENE OM IGJEN

Elektronisk kommunikasjon gir pasientene mulighet til & ga tilbake og lese svarene fra
helsepersonell om igjen hvis det er behov for det. Dette synes pasienter er positivt (Houston,
2005), og det ma sies & kunne styrke pasientsikkerheten. | min studie kom det frem at i tillegg
til at svarene inneholder konkret informasjon som blir liggende tilgjengelig for pasientene,

kan pasienter fgle trast i a kunne ga tilbake og lese tidligere meldinger:
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"Takk for svar. Jeg leser dem stadig vekk. Det hjelper pa humgret som svinger for
tiden. Jeg ser at dette med a bli frisk er en prosess - kanskje en lang en.”

Pasient med prostatakreft

Svarene pasientene far kan ogsa brukes som utgangspunkt for videre kommunikasjon med

helsepersonell:

"Tusen takk for svar. Jeg er sa "heldig" 4 ha time hos kirurg neste uke, og da tar jeg
med svaret fra deg. Haper da jeg kan fa den grundige forklaringen som du mener
spgrsmalet mitt krever.”

Pasient med brystkreft

Sett fra helsepersonells stasted gjar skriftlig kommunikasjon at de enkelt kan dokumentere
hva som er mottatt og gitt av informasjon. Mens telefonsamtaler med pasienter dokumenteres
mer eller mindre systematisk, og oppsummeres med helsepersonells egne ord i etterkant,
medfarer elektronisk kommunikasjon ordrett dokumentasjon av hele konversasjonen
(Spielberg, 1998). Dette kan ha betydning for videre oppfalging av og sikkerhet for

pasientene, sa vel som for helsepersonells rettssikkerhet.

TA OPP VANSKELIGE TEMA

Noen vil kanskje hevde at elektronisk kommunikasjon er en ”kaldere” form for
kommunikasjon enn samtale som foregar ansikt til ansikt eller over telefon. Samtidig kan det
veere slik at avstand mellom sender og mottaker av budskapet kan gjgre det lettere & sette ord
pa det som er vanskelig eller fglelsesladet. Flere studier viser til at pasientene opplever at
terskelen for a ta opp vanskelige eller tabubelagte tema blir lavere nar de kan henvende seg
elektronisk (bl.a. Houston, 2005). Det kan veere at pasienten fgler seg mindre forlegen enn
nar han eller hun befinner seg ansikt til ansikt med mottakeren. A befinne seg hjemme i egen
stue kan redusere opplevelse av fremmedgjering og maktubalanse. Det kan ogsa veere av
betydning at pasientene far sitte i ro og mak og finne “riktige” formuleringer pa det de har pa
hjertet. Eksempelet pa neste side fra min studie viser at pasienter kan ha svart alvorlige

bekymringer som de har behov for a lufte:
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“Brystkreft er en rar sykdom... Da jeg fikk diagnosen hadde kreften allerede spredd
seg til leveren. Jeg har hatt mange forskjellige cellegifter som ikke har hjulpet (...)
Hvordan dgr de fleste brystkreftpasienter som har spredning til leveren? Det er
vanskelig a sparre legen om det, det er liksom tabu. Jeg skal jo bli frisk!”

Pasient med brystkreft

Noen vil kanskje si at dette er et eksempel pa tema som ikke egner seg i elektronisk
meldingsutveksling. Pa den annen side kommer det frem at pasienten ikke har funnet rom for
a ta dette opp med legen sin, og man ogsa kan tenke seg at hun vil beskytte sine naermeste for
disse bekymringene som hun gar med. Muligheten til 8 kommunisere elektronisk kan for noen
gjare det lettere a stikke hull pa byllen og ta opp vanskelige tema. Videre oppfalging kan sa
forega ved fysisk tilstedeveerelse hvis det er mer hensiktsmessig. For noen pasienter kan det
veere hjelp bare i & sette ord pa situasjonen eller fglelsene og vite at noen vet. En
brystkreftpasient i min studie avsluttet en elektronisk melding som ikke inneholdt sparsmal,

men en utredning om sin situasjon, med disse ordene:

"Takk for at du leste det.”
Pasient med brystkreft

Blant andre tema som kan vaere vanskelig a ta opp er problemer relatert til seksualitet og
seksualfunksjon. Pasienter far ikke i tilstrekkelig grad dekket informasjonsbehovet pa dette
omradet, fordi det ikke tas opp i det hele tatt, eller fordi de gir informasjonen pa et mye senere
tidspunkt enn nar pasientene faktisk trenger det (Epstein og Street, 2007). Nedenfor er to

eksempler fra min studie som omhandler spgrsmal om seksualitet og seksualfunksjon:

”Det eneste som ikke fungerer er sexlivet, det er helt dedt. Har diskutert dette med
kona og vi har forelgpig slatt oss til ro med at kanskje dette kommer tilbake nar vi tar
tiden til hjelp? Vi er pa mange andre mater kommet mye narmere hverandre, sa da far
vi bare akseptere at sexlivet ikke fungerer. Kanskje det ogsa har med alderen a gjare,
jeg er 69 og kona 62? Har de noen tanker og rad om dette ville det vaert fint med en

tilbakemelding!”
Pasient med prostatakreft
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"Den seksuelle lysten forsvant etter 2 mnd. med casodex. Legen pa sykehuset sa at
sex-lysten ville komme gradvis tilbake etter noen uker, med det har ikke skjedd. Har
de rad a gi? Fastlegen har ikke.”

Pasient med prostatakreft

NONVERBAL KOMMUNIKASIJON UTGAR

Nar man verken ser eller hgrer den andre parten i en kommunikasjon mister man nonverbale
uttrykk som for eksempel ansiktsuttrykk, stemmeleie og grat. Nonverbale uttrykk utgjer en
vesentlig del av all muntlig kommunikasjonen og gir mulighet for & fange opp
falelsesmessige signal (Spielberg, 1998) som for eksempel engstelse eller tegn pa depresjon
hos pasienten. Muntlig kommunikasjon garanterer imidlertid ikke for at helsepersonell faktisk
klarer a fange opp eller velger a falge opp alle av pasientens problemer. Hack (2005) papeker
at mens leger er bevisst pa pasientenes fysiske symptomer, har de problem med a fange opp
depresjon og fatigue, som er blant kreftpasienters vanligste symptomer.

Nonverbal kommunikasjon kan bidra til a definere og bekrefte sosiale relasjoner mellom
partene, som narhet og forstaelse, men ogsa status og maktforhold. Dermed kan det hende at
pasienten med elektronisk kommunikasjon fagler seg mer fri til & uttrykke seg oppriktig med

gjennomtenkte kommentarer, og uten hensyn til stramt tidsskjema (Spielberg, 1998).

TEKNOLOGISKE BARRIERER

Jeg har vart inne pa at barrierer som tid, avstand, logistikk og maktubalanse kan reduseres
ved elektronisk kommunikasjon. Samtidig kan nettopp det a bruke elektroniske hjelpemidler
oppleves som en barriere og komplisere tilgjengeligheten for noen. Man kan ikke ta for gitt at
alle kan eller gnsker @ kommunisere pa denne maten. Statistisk sentralbyra (2009) viser til at
adgang til og bruk av internett gker med husholdningens inntekt, og synker med stigende
alder. | dette ligger det en risiko for at den enkeltes mulighet til a tilegne seg helsehjelp i noen
grad kan komme til & pavirkes av sosiogkonomiske faktorer, dersom helsehjelpen i gkende
grad baseres pa teknologiske virkemidler. Samtidig som man erkjenner at manglende
ferdigheter og fortrolighet med pc vil ekskludere noen, er det ngdvendig & papeke at
tradisjonell organisering med tungvinn adgang til helsetjenestene ogsa kan virke
ekskluderende (Akesson, 2006), kanskje spesielt pa ressurssvake grupper. Teknologiske
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barrierer vil imidlertid stadig reduseres fremover i tid. | 2009 hadde 86 % av den norske
befolkningen tilgang til internett i hjemmet, og kun 11 % hadde ikke benyttet internett siste 3
maneder (Statistisk sentralbyra, 2009). Elektronisk kommunikasjon er blitt vanlig pa de fleste
arenaer og yngre generasjoner er fortrolige med dette fra barnsben av. Ogsa eldre mennesker
er i gkende grad positive til & benytte elektroniske kommunikasjonsverktgy (Singh, Fox,
Petersen, Shethia og Street, 2009). | fglge Statistisk sentralbyra finner vi i dag den starste
veksten i PC-bruk blant befolkningens eldste i vart land. I min studie var en 80 ar gammel
mann med prostatakreft en av pasientene som skrev svaert mange e-meldinger (30 stk) i

forhold til gjennomsnittet, som var pa i overkant av 5 e-meldinger per pasient i lgpet av 2 ar.
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ELEKTRONISK SYKEPLEIELEDET OPPFALGING AV
KREFTPASIENTER

Selv om det forelagpig eksisterer lite forskning pa elektronisk sykepleieledet oppfalging av
pasienter er det flere studier som undersgker effekt og nytte av eSykepleie i form av
telefonoppfalging av pasienter i eget hjem (bl.a. Cox, 2008; Jeffery, Doumouchtsis og Fynes,
2007; Elfrink, van der Rijt, van Boxtel, Elswijk-de Bries, van Zuijlen og Stoter, 2002; Collett,
Kent og Swain, 2006), som viser at selv ganske komplekse behov hos pasientene kan
imgtekommes over telefon av erfarne sykepleiere uten at det er ngdvendig a mate til
konsultasjon, at pasienten i stor grad er tilfreds med denne form for helsehjelp og

sykepleierne oppleves som faglig og sosialt kompetente. Oppfalging via telefon impliserer
imidlertid ofte at det er sykepleieren som tar kontakt med pasienten og ikke omvendt. Som
regel er oppfelgingen organisert slik at sykepleier rutinemessig ringer pasienten opp til faste
tider i et behandlings- eller rehabiliteringsforlgp. Ofte vil pasienten har behov for helsehjelp
andre tider enn nar han eller hun rutinemessig blir ringt til (Cox & Wilson, 2003). Som
tidligere beskrevet kan det oppleves tungvint for pasienten & oppna kontakt med rette
vedkommende over telefon. Cox & Wilson (2003) peker pa at pasienter som far oppfalging

av sykepleiere via telefon farst og fremst verdsetter det a bli ”husket pa” og ringt til som noe
sveert positivt, og at nytten pasienten ellers har av oppringingen ikke vektlegges. Kan hende
fordi sykepleieren ikke ngdvendigvis tar kontakt nar behovet for helsehjelp er mest til stede
hos pasienten. Dersom det finnes et tilbud om elektronisk kommunikasjon kan det derimot
oppleves mer bekvemt for pasienter a ta kontakt nar de selv har mest behov for det, i tillegg til
eventuell rutinemessig oppfelging fra helsepersonells side. Det at pasienter i stor utstrekning
gnsker & kommunisere elektronisk med helsepersonell og pa flere mater er tilfreds med
sykepleieledet oppfelging, bar kunne tilsi at det legges til rette for at eSykepleie inkluderer
tilbudet om dette. Min studie og studiene til Moore og Sherwin (2004) og Cornwall, Moore
og Plant (2008) underbygger at pasienter er tilfreds med elektronisk kommunikasjon sa vel
som at kommunikasjonen foregar elektronisk nar dette er hensiktsmessig.

I min studie var det sykepleiere som besvarte pasientenes meldinger. Selv om sykepleiernes
respons til pasientene ikke ble systematisk analysert i denne sammenhengen, fremkommer det
at sykepleierne kunne handtere de fleste henvendelsene selvstendig uten & konferere med

annet helsepersonell, og ingen henvendelser var av gyeblikkelig-hjelp karakter. Tilsvarende
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funn ble gjort av Moore og Sherwin (2004) og Cornwall (2008). Dette kan fortelle at
kreftpasienter som har anledning til 8 kommunisere elektronisk med erfarne sykepleiere under
sykdom og behandling forstar hva som er relevant bruk av en slik tjeneste. En vesentlig
funksjon som sykepleiere har er dessuten & henvise pasienter videre nar de identifiserer behov
for det.

FRA VARME HENDER TIL KALD TEKNOLOGI?

Omsorg er kjernen i all sykepleiepraksis og et hovedfokus er menneskers reaksjoner pa og
konsekvenser av sykdom. Det har betydning for pasientene om sykepleiernes handlinger
gjares pa en omsorgsfull mate eller ikke. Kreftpasienter har rapportert at den viktigste
sykepleieomsorgen de mottar er faglig kompetanse, kontinuitet, omtanke, god koordinering,
medvirkning og 4 bli sett som et individ, og at det & bli matt pa denne maten skaper tillit,
optimisme og trygghet (Radwin, 2000). Radwin fant ogsa at sykepleiere og pasienter rangerer
hva som er viktigst for opplevelsen av god omsorg forskjellig: Mens sykepleiere mener at
affektiv og psykososial omsorg er viktigst for pasientene, rangerer pasientene faglig
kompetanse og at sykepleierne vet hva de skal gjgre hgyest. Men pasientene synes ogsa det er
viktig at sykepleieren forstar og anerkjenner deres situasjon, og bryr seg om dem som person.
De forventer ikke ngdvendigvis at sykepleieren skal fikse problemet, men det lindrer og
skaper tillit at de forstar hvordan de har det (McCabe, 2004). Det er betimelig a stille
spgrsmal ved om dette er oppgaver som sykepleiere godt kan ivareta via elektronisk kontakt
med pasientene, og hvordan en utvikling mot mer bruk av elektroniske
kommunikasjonsverktay kan komme til & pavirke sykepleier-pasient relasjonen. Noen ville
kanskje betegne en slik utvikling som at "kald teknologi” overtar for de ”varme hendene” som
det sa ofte refereres til ved omtale av sykepleie. | dette ligger at man kan oppfatte elektronisk
kommunikasjon som mekanisk og upersonlig og lite egnet for sykepleier-pasient interaksjon.
Samtidig kan man papeke at realiteten i dag er at pasienter med alvorlig sykdom som ikke er
pa sykehus ofte opplever & vare overlatt til seg selv med sine plager, spgrsmal og
bekymringer. Tilgang til helsevesenet og god helsehjelp erfares av mange som vanskelig og

lite tilgjengelig. En av pasientene i min studie beskriver hvordan han opplever det slik:

”Jeg har na 5 stralebehandlinger igjen og har kommet ganske godt igjennom disse 6

ukene. Har i denne tiden av og til hadde fglelsen av "a henge i lgseluften”. Matte selv
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etterlyse blodpraver etter 4 uker. Har hatt en god kreftsykepleier. Na har han ferie.
Tenker mye pa hvordan behandlingen har virket (...) Hvordan gar man frem videre?
Hvordan kan man finne ut om kreften er vekk? Det skal vere en legetime nest siste
dagen, men i falge noen andre fra "helsebussen" er det ikke sa mye a fa ut av den. Vel,

det kan jo hende de ikke spar... Som sagt det er lett & fa "henge i luften” fglelse.”

Pasient med prostatakreft

A oppleve oppfelging uten & métte oppseke sykehus eller legekontor kan ogsé oppleves som
god omsorg. Pasienter som ble intervjuet om deres bruk av elektronisk kontakt med
sykepleiere gjennom informasjons- og statteverktayet WebChoice fortalte at de bare ved
vissheten om at de kunne ta kontakt nar som helst og at de visste at de ville fa et ordentlig
svar, folte at de ble passet pa 24 timer i dggnet, selv om de visste at tjenesten kun var betjent

av sykepleiere innenfor normal arbeidstid (forelgpig upubliserte intervjuer).

Det er heller ikke gitt at sykepleier-pasient relasjonen svekkes ved gkt bruk av elektroniske
kommunikasjonsverktgy. Hvis vesentlig sykepleieomsorg for kreftpasienter er faglig
kompetanse, kontinuitet, god koordinering og medvirkning, samt omtanke og a bli sett som et
individ, vil mange hevde at dette ogsa kan formidles via elektronisk kommunikasjon. Som i
all annen kontakt med pasienter kan sykepleiere ogsa via elektroniske meldinger utgve faglig
kunnskap og skjenn, gi informasjon og vise empati og statte. A kommunisere elektronisk med
pasienter er kanskije ikke sa annerledes enn muntlig kommunikasjon som man kan tro. Roter,
Larson, Sands, Ford og Houston (2008) undersgkte e-post kommunikasjon mellom pasienter
og leger og fant at mansteret i elektronisk kommunikasjon ligner det man finner i tradisjonelle
ansikt til ansikt konsultasjoner. De hevder at e-post tilbyr et kommunikasjonsmedium hvor
pasienter kan uttrykke bekymring og spgrsmal, og legen kan veere pasientfokusert i sin
respons. Pasienten kan oppleve bade saklig informasjon og personlig stette gjennom
elektroniske meldinger. Samtidig som IKT ikke kan eller skal erstatte tradisjonell
samhandling med pasienten, kan det som et tilbud i tillegg styrke sykepleier-pasient forholdet
(Akesson, 2006). Sykepleiere har minst like gode forutsetninger som leger til & veere
pasientfokuserte i sin kommunikasjon med pasientene via elektroniske meldinger. Gjennom &
vaere bevisste pa valg av ord og formuleringer kan de formidle at de ser pasientene som
individ, har kunnskap om og forstar deres situasjon og vet hva de skal sparre om eller foreta
seg videre for & hjelpe pasienten. A kommunisere med pasienter p& denne méaten er forelgpig
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uvant, og som sykepleier kan man kanskje kjenne seg uttrygg pa hvordan innholdet i
meldingen mottas av pasienten. Samtidig verdsetter mange pasienter en apen og rlig
kommunikasjon med helsepersonell, noe som kan hjelpe han eller henne til & mestre sin

sykdom bedre (McCabe, 2004). Eksempelet nedenfor fra min studie kan illustrere dette:

"Takker igjen for oppriktig svar! Du skaper ikke bekymring med a veere konkret, det
er verre med noen av svarene fra enkelte leger/overleger som er sa diffuse at man ma

tenke ut resten selv. Det er jo ikke alltid like enkelt..”

Pasient med prostatakreft

Baur (2000) hevder at sykepleiere, som er mer relasjonsfokuserte, kan ha stgrre potensial til
utnytte elektronisk kommunikasjon til pasientens beste enn andre klinikere, og at dette derfor

bar utvikles og forskes mer pa i fremtiden.
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AVSLUTNING

Innenfor helsetjenestene vil ansikt-til-ansikt og annen muntlig kommunikasjon alltid veere
vesentlig i kontakten med pasientene. Imidlertid kan elektronisk kommunikasjon og
oppfelging av pasienter ikke bare bidra til & lukke gapet mellom krav og tilgjengelighet til
effektiv helsehjelp, men ogsa styrke relasjonen mellom pasient og helsepersonell og
derigjennom fremme pasientenes medvirkning og empowerment. Pasienter bekrefter at de
gnsker mulighet til 2 kommunisere elektronisk med godt kvalifisert helsepersonell. Samtidig
er det vist at pasientenes sikkerhet er like godt ivaretatt nar farstelinjeoppfelging utfares av
sykepleiere som av leger, og pasientenes tilfredshet er ofte starre pa grunn av sykepleiernes
kommunikasjonsmate og fokus pa relasjon. En sentral rolle for sykepleiere er dessuten &
frembringe og vere talergr for pasienters preferanser. Dette taler for at utvikling
sykepleieledet oppfalging via elektronisk kommunikasjon bar forskes mer pa og styrkes
innenfor dagens helsetjenester.

IKT innenfor helsetjenestene ses som et middel for a holde pasienter unna sykehus for &
forsgke & minske presset pa knappe ressurser og spare penger. Det kan synes som at det har
veert mindre fokus pa a utvikle teknologi som setter pasientens behov i sentrum, for eksempel
ved a utvikle kommunikasjonssystemer som av pasienten oppleves som effektiv, stattende og
av hgy kvalitet. Sykepleieledet elektronisk oppfalging ma ikke etableres farst og fremst som
svar pa krav til effektivitet og kostnadshesparelse, selv om effektivitet ogsa er omsorg for
pasientene. Hvis pasientene skal oppleve det som en forbedring ma kvaliteten pa helsehjelpen
veere like mye i fokus som effektivitet og datasikkerhet. Det er innholdet i kommunikasjonen
0g som er mest vesentlig, og den blir aldri bedre enn menneskene som utfarer den. Samtidig
som sykepleiernes kompetanse og kvaliteter er det mest vesentlige, er gode redskap for
kommunikasjon ngdvendig. I tillegg til & gi pasientene god og trygg oppfelging kan gkt
etablering av sykepleieledet oppfelging bidra til en positiv utvikling der sykepleietjenesten

styrker selvstendig fagutevelse.
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VEDLEGG 2
Rikshospitalet - Radiumhospitalet

FORESP@RSEL OM DELTAKELSE | STUDIEN

Internett-stotte til kreftpasienter

Du blir herved forespurt om a delta i en studie som utgar fra Rikshospitalet —
Radiumhospitalet HF med stgtte fra Kreftforeningen. Hensikten med studien er & (1) fa mer
kunnskaper om informasjons- og stattebehov til mennesker som har fatt kreft slik at de kan
mgtes bedre, og (2) teste nytten av en Internett-basert informasjons- og stattetjeneste for
kreftpasienter, kalt WebChoice. WebChoice gir informasjon og veiledning som er
skreddersydd til den enkelte pasients problemer og informasjonsbehov via Internett. Videre
kan en ta kontakt med en kreftsykepleier som vil svare pa spersmal, eller med andre
pasienter i samme situasjon.

Om du velger a delta, vil du vaere med i studien i 12 maneder. Det innebeerer at vi vil sende
deg sparreskjema i posten i starten som omhandler noen sparsmal om din helse og
informasjonsbehov og igjen etter 3, 6, 9 og 12 maneder. Vi vil be deg fylle det ut og returnere
til oss i en vedlagt ferdig frankert konvolutt.

Etter vi har fatt tilbake sparreskiema sammen med dette skjema som kalles "Informert
samtykke” undertegnet av deg, vil du bli trukket ut til & tilhare en av to grupper. Vi kan
dessverre ikke pavirke hvilken gruppe du vil tilhgre. Dersom du blir trukket ut til den farste
gruppen vil du fa adgang til Internett-tienesten umiddelbart. | sa fall vil vi sende deg alt du
trenger for a komme i gang med & bruke tjenesten.

Et mindre utvalg av pasientene i den ferste gruppen vil ogsa bli bedt om et intervju senere i
studien, og det kan hende at du er blant dem som vil bli spurt. Intervjuet, som varer ca 1
time, vil blant annet omhandle hvilket behov du har for informasjon, i hvilken grad
WebChoice har mett dine behov, samt din opplevelse av programmets nytte og
brukervennlighet. Om du ikke gnsker a delta i er slikt intervju kan du likevel vaere med i
studien.

Hvis du blir trukket ut til a tilhere den andre gruppen vil vi sende deg noen adresser til
kvalitetssikrede, sykdomsrelevante nettsider. Ellers vil du fa de samme spgrreskjemaene
som den fgrste gruppen.

Svarene dine fra sparreskjemaet, evt. intervju og informasjonen du utveksler via WebChoice
vil bli behandlet strengt konfidensielt, og vil ikke bli utlevert til andre. Som bruker av
WebChoice vil du fa et eget brukernavn som er forskjellig fra ditt eget. All informasjon som
utveksles er uten personidentifikasjon og beskyttet gjennom strenge datatekniske
sikkerhetstiltak. Informasjon du utveksler vil bli kryptert (ingen andre kan lese det, eller
gienkjenne deg) og liggende i et lukket system ved Rikshospitalet-Radiumhospitalet HF.
Utfylte skjema vil bli oppbevart i et Iast arkivskap pa prosjektleders kontor. Alle opplysninger
som samles inn far en tallkode og er ikke knyttet til navn.

Vi vil analysere data fra sparreskjema, fra systemloggen som forteller oss om hyppighet,
varighet og hvilke deler i WebChoice som blir mest brukt, meldinger til og fra kreftsykepleier
og innlegg i diskusjonsforum, og fra intervjuer med brukerne. Alle data vil bli avidentifisert, og
ingen svar vil kunne tilbakefares til deg som person nar resultater under analysen eller
senere av studien skal presenteres. Studien er tilradd av Regional etisk komité for medisinsk
forskningsetikk og Datatilsynet.

Deltakelse i studien medfarer ingen kostnader for deg og du far ingen betaling for & delta.
Det er ingen risiko forbundet med denne studien, men kanskje du vil synes at det er slitsomt
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& fylle ut sparreskjema. Vi vil gjere vart ytterste for a redusere denne ulempen. Kunnskapen
som fremkommer av studien kan hjelpe kreftpasienter til a fa en lettere hverdag. Studien vil
gi helsearbeidere gkte kunnskaper om kreftpasienters problemer/symptomer samt hvilket
informasjonsbehov de har. Videre kan studien veere med pa a gi helsevesenet et redskap
som kan sikre pasienter individuell oppfelging, informasjon og stette pa vei mot et mer
pasientvennlig helsevesen.

Selv om du sier ja til & delta i studien na, kan du trekke deg fra studien nar du matte gnske
det, uten & oppgi noen grunn, og uten at det vil ha noen konsekvenser. Dine data vil da bli
slettet.

Rikshospitalet-Radiumhospitalet HF er ansvarlig for 4 ivareta sikkerheten til
personopplysninger som behandles i studien og databehandlingsansvarlig. Formélet med
behandlingen i WebChoice er a legge til rette for oppfelging av deg som pasient mellom
sykehusopphold. Rikshospitalet-Radiumhospitalet HF vil behandle opplysningene i samsvar
med gjeldende lovverk.

WebChoice vil ha en brukerdatabase som inneholder ditt navn, personnummer og adresse
som er hentet fra Folkeregisteret. Persondata som navn, adresse, mobiltelefon og e-
postadresse vil ikke utleveres til utenforstdende. Du har rett til innsyn i de opplysninger
WebChoice har om deg. Bruk av Igsningen er frivillig, og dette samtykket er en betingelse
for a fa tilgang til tienesten.

Vi regner med at studien i sin helhet vil veere avsluttet etter 2008. Alle data vil veere slettet
senest etter 10 ar, dvs. for 31.12.2015.

Om du har sparsmal om deltakelse eller selve studien kan du ringe prosjektleder Dr. Cornelia
M. Ruland ved Senter for sykepleieforskning og pasientmedvirkning pa telefon 23 07 54 60.

Om du gnsker a delta i studien ber vi deg signere siste siden pa dette "Informert samtykke”
skjema, fylle ut vedlagte sperreskiema og sende det tilbake til oss i vedlagte konvolutt.
Dersom du ikke gnsker & delta, kan du se bort fra denne henvendelsen.
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Informert samtykke

Jeg samtykker i & veere med i studien slik den er beskrevet ovenfor. Jeg er informert om at
min deltakelse i studien er helt frivillig. Selv om jeg sier ja til & delta i dag, kan jeg trekke meg
fra studien eller avbryte intervjuene nar jeg matte enske det, og uten at det vil ha
konsekvenser for min naveerende eller fremtidige behandling ved sykehuset.

Dato:

Navn: (blokkbokstaver):

Signatur

Jeg er ogsa villig til a bli forespurt om a delta i et intervju, enten hjemme hos meg selv, eller ved
Rikshospitalet-Radiumhospitalet. | sa fall vil mine reiseutgifter bli dekket.

JA NEIl___

Hvis du vil delta i studien fyller du ut og signerer svarslippen, river ut siden og legger den i den lille
ferdigfrankerte konvolutten og sender det til Senter for pasientmedvirkning og sykepleieforskning.



Oslo 10.05.06

Avtale om tilgang til og bruk av data fra WebChoice prosjektet ved Senter
for pasientmedvirkning og sykepleieforskning.

Mastergradsstudent og ansatt ved senteret Trine Andersen gis herved tilgang til folgende data
fra WebChoice prosjektet:

e E-post kommunikasjon med pasienter som har brukt WebChoice i perioden
01.04.2006 — 31.05.2007. E-post kommunikasjonen skal brukes i forbindelse med

masteroppgaven.

Alt materiale fra Senteret som studenten far tilgang til skal behandles konfidensielt.

Dato: 2/5)/( 2ol6

Tt [hdevgn ) (Kuéa Lulle A

Trine Andersen Cornelia Ruland
Mastergradsstudent Forskningssjef
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