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I dag er du sd vdken at du holder pynene oppe og ser pd oss i flere
minutter av gangen. Men du virker urolig i kroppen din. Og det er noe
du vil si som vi har strevd sdnn med d forstd. Pd bildet ser du ndr jeg
forspker d tyde hva du Vvil si.

Du kan jo ikke bruke
stemmen din nd pd grunn av
at du har et “pusteror” i
halsen, mellom
stemmebdndene. Dette ble
det skrevet om i gdr i
dagboka di og Vi forteller deg
det ogsd ndr vi ser at du
forseker d si noe. Tror du
skjonner det, fordi du former
leppene bedre og bedre til
lydlpse ord?
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Og sd tror jeg at jeg forsto noen av ordene dine: “Pdhengsmotoren - sld
av pdhengsmotoren...” Og du nikker ndr jeg gjentar, og sd sier jeg at jeg
skal undersoke det. Sd (ukker du oynene og puster roligere igjen. Tro
hva du tenker pd? Og tro hva dine opplevelser har veert i tiden her hos
0ss?
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Sammendrag

Dagbokskriving til intensivpasienter er en virksomhet som i dag foregar ved rundt halvparten av
landets intensivavdelinger. Pasienter som behandles i intensivavdelinger har ofte fragmenterte,
kaotiske og fglelsesmessige sterke minner fra behandlingsforlgpet. Plager som angst, depresjon og
symptomer pa posttraumatisk stress, er funnet a kunne tilskrives slike erfaringer. Dagboken til
pasienten blir fgrt i penn av sykepleieren ved sengen og er en mulig kilde for pasienten til i ettertid a
fa forstaelse for sykdomsforlgpet og egne opplevelser. Dagboken fremstar som en samling daterte
fortellinger, ogsa inneholdende fotografier, og kan supplere pasientens erfaringer og egen fortelling.
Denne virksomheten har foregatt i Norge siden midten av 1990-tallet og har veert regulert av lokale
retningslinjer. En kartleggingsundersgkelse publisert i 2010 viste et stort behov for nasjonale
anbefalinger hvor sentrale forhold som dagbokdokumentets status, ansvarsforhold, innhold,
kvalitetssikring av tekst og bilder og overlevering til pasient avklares. | samrad med Norsk
Sykepleierforbunds Landsgruppe av Intensivsykepleiere (NSFLIS) ble det nedsatt en arbeidsgruppe
med mandat til 3 utarbeide nasjonale anbefalinger for dagbokskriving. Det ble ogsa oppnevnt en
referansegruppe som kunne gi rad til arbeidsgruppen underveis i arbeidet. Referansegruppen var
sammensatt av deltakere som utgjorde en variert og bred kompetanse. Forskningsbasert og
erfaringsbasert kunnskap har sammen med lovverk og etiske retningslinjer dannet
kunnskapsgrunnlag for arbeidet.

Basert pa forskning og erfaring anbefales sykepleiere & skrive dagbok til intensivpasienter. Det gjgres
likevel oppmerksom pa at anbefalingene ikke ma oppfattes som bindende retningslinjer godkjent av
helseforvaltningen. Anbefalingene er kun retningsgivende og medfgrer ingen plikt til & skrive dagbok.

| dokumentet redegjgres det fgrst for eksisterende kunnskap som gir fgringer for anbefalinger, sa
vurderes juridiske forhold. Dette samlede kunnskapsgrunnlaget inngar videre i en etisk refleksjon og
munner ut i anbefalinger for dagbokpraksis. Anbefalingene skal revideres hvert andre ar.



1.0 Innledning

1.1 Mandat

| samrad med Norsk Sykepleierforbunds Landsgruppe av Intensivsykepleiere (NSFLIS) ble det nedsatt
en arbeidsgruppe med mandat til & utarbeide nasjonale anbefalinger for bruk av dagbok til pasienter
ved norske intensivavdelinger. | tillegg ble det etablert en referansegruppe med bred kompetanse
som kunne gi rad og veiledning til arbeidsgruppen underveis i arbeidet.

1.2 Arbeidsgruppen og referansegruppen

Arbeidsgruppen:

Leder:

Sissel Lisa Storli, intensivsykepleier, fgrsteamanuensis, Institutt for helse- og omsorgsfag,
Universitetet i Tromsg

Medarbeidere:

Ragne Sannes Eskerud, intensivsykepleier/klinisk spesialist i intensivsykepleie, dagbokkoordinator,
intensivavdelingen, Vestre Viken HF, Drammen sykehus

Eva Gjengedal, intensivsykepleier, professor, Institutt for samfunnsmedisinske fag, Universitetet i
Bergen/Hggskolen i Molde

Anny Norlemann Holme, intensivsykepleier, hpgskolelektor, Avdeling helsefag, Hagskolen
Stord/Haugesund

Hildegunn Synnevag, intensivsykepleier/ leder av Norsk Sykepleierforbunds Landsgruppe av
intensivsykepleiere (NFSLIS), Helse Bergen HF, Kysthospitalet i Hagevik

Referansegruppen:

Ann Merete Arntsen, intensivsykepleier, leder av dagbokgruppe, intensivavdeling, Helse Bergen HF,
Haukeland universitetssykehus

Berit Daae Hustad, anestesisykepleier, hggskolelektor, medlem av Radet for Sykepleieetikk, Norsk
Sykepleierforbund (NSF)

Hanne Eeg-Henriksen, juridisk radgiver, advokatfullmektig, juridisk seksjon, gkonomisk og finans
sentralstab, Oslo universitetssykehus HF, Ulleval

Heshmat Hakimelahi, intensivsykepleier, dagbokkoordinator ved intensivavdelingen, Akershus
universitetssykehus HF (Ahus)

Ellen Kristine Halvorsen, overlege anestesi, Vestre Viken HF, Drammen sykehus

Kristin Halvorsen, intensivsykepleier, fersteamanuensis, Lovisenberg Diakonale Hggskole, Oslo
Birgith Jgrgensen Nerskogen, intensivsykepleier, seksjonsleder intensiv og oppvakningsenheten.
Universitetssykehuset i Nord-Norge HF, Tromsg

Ann-Mari Tgrset, intensivsykepleier, dagbokansvarlig intensiv, Oslo universitetssykehus HF, Ulleval



1.3. Grunnlag for utarbeidelse av anbefalingene og arbeidsform

Utarbeidelse av anbefalinger for klinisk praksis har som mal a kvalitetssikre praksis ut fra den beste
foreliggende kunnskapen pa det aktuelle omradet. Det er internasjonalt utviklet ulike instrumenter
for utarbeidelse av slike anbefalinger, blant annet AGREE-instrumentet (Agree Collaboration 2001)
som gir overordnede metodiske rammer for prosessen. | Norge har Helsetilsynet utarbeidet
"Retningslinjer for retningslinjer” (Statens helsetilsyn 2002).

Selv om de nevnte retningslinjene har veert veiledende, har ikke arbeidsgruppen ensidig forholdt seg
til disse. ”“Retningslinjer for retningslinjer” har gitt rammer for arbeidet. Den beskrevne stegvise
prosessen fra nedsettelse av arbeidsgruppe og referansegruppe, til innhenting og vurdering av
kunnskapsgrunnlag for sa a utforme anbefalinger med hgringsprosess, er fulgt.
Forskningskunnskapen er imidlertid ikke gradert i niva. Det grunnlaget som bygger opp om
anbefalingene er i stor grad basert pa kvalitative studier. De det refereres til er vurdert som gode og
gir innsikt i vesentlige forhold knyttet til dagbokaktiviteten. De effektstudier det refereres til er
holdbare og anerkjente. Forskningskunnskapen har vaert en av mange kilder som har inngatt i
vurderingsprosessen. Gruppen stgtter kravet om at klinisk praksis ma veere kunnskapsbasert, men er
av den oppfatning at klinikeren i sine vurderinger ma benytte flere kunnskapskilder. Utgangspunktet i
konkrete situasjoner vil sa langt som mulig alltid vaere brukerens gnsker og behov; brukerkunnskap
og brukermedvirkning. | tillegg er den erfaringsbaserte kunnskapen ervervet gjennom klinisk praksis,
av uvurderlig betydning. Godt skjgnn kan man vanskelig lese seg til, det utvikles gjennom reflekterte
meter med mange og ulike kliniske situasjoner. Men det er ogsa saerdeles viktig at klinikeren tilegner
seg forskningsbasert kunnskap pa en systematisk mate (Nordtvedt et al. 2007), bare slik kan
forskningsresultater komme pasienten til gode.

| arbeidet med anbefalingene har prosjektgruppen benyttet seg av alle disse kunnskapskildene, noe
som ogsa var avgjgrende for sammensetning av gruppen, som har bestatt av bade klinikere og
forskere. Mens klinikerne arbeider med intensivpasienter til daglig og har lang erfaring med a skrive
dagbok, er forskerne trent til a finne fram til og kritisk vurdere relevant forskning. Ogsa
referansegruppen er bredt sammensatt av klinikere med lang erfaring med a skrive dagbok ut fra
ulike modeller. I tillegg har den bestatt av personer med medisinsk, juridisk og etisk kompetanse.

Diskusjonen mellom klinikerne og forskerne bade internt i arbeidsgruppen og mellom
arbeidsgruppen og referansegruppen har gjennom hele prosessen vaert sveert viktig. Arbeidet har
ogsa veert inspirert av "Vejleder for patientdagbgger” utarbeidet i Danmark i dialog med
Sunnhedsstyrelsen (Egerod 2008). De foreliggende anbefalingene bygger saledes pa et bredt
kunnskapsgrunnlag, bestaende av erfaringskunnskap, forskning med fokus bade pa pasient og
helsepersonell og i tillegg lovverk. Det er gjort systematiske litteratursgk for a finne fram til
oppdatert forskningsbasert kunnskap, samtidig som bade juridisk og etisk refleksjon er vektlagt.

Arbeidsform

Arbeidsgruppen har til sammen hatt 16 mgter hvorav 13 har veert telefonmgter. | tillegg er det
avholdt tre mgter mellom arbeidsgruppen og referansegruppen. Arbeidet har gkonomisk vaert
stpttet av Norsk Sykepleierforbund (NSF) og NSFLIS.

Anbefalingene ble sendt pa hgring til:

Helsedirektoratet

Helsetilsynet

Norsk Sykepleierforbund, Fagpolitiske avdeling

Norsk Sykepleierforbund, Radet for sykepleieetikk

Norsk Sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere, landsstyret

Norsk Sykepleierforbunds landsgruppe av intensivsykepleiere, lokalgruppeledere (en i hvert fylke,



totalt 19 lokalgrupper)

Norsk Anestesiologisk Forening

Pasientorganisasjoner (Landsforeningen for hjerte- og lungesyke (LHL) og Landsforeningen for
trafikkskadde)

Nasjonalt rad for kvalitet og prioriteringer i helsetjenesten

Pasient og brukerombud (4, en i hver helseregion)

Sunnas sykehus HF, rehabilitering

Norsk Psykologiforening

Senter for medisinsk etikk ved Universitetet i Oslo

Innspill til dokumentet er tatt til etterretning.



2.0 Bakgrunn

2.1 Hva forstas med "Dagbok til intensivpasient”?

Dagbok forbindes vanligvis med private nedtegnelser som personer gjgr om tanker og hendelser i
eget liv. Dagbokbetegnelsen er ogsa blitt vanlig a8 bruke om notater skrevet i ulike profesjonelle
sammenhenger, for eksempel under utdanning eller i giennomfgring av prosjekter.

Dagbok til intensivpasienten skrives av andre enn den nedtegnelsene gjelder. Den skrives til pasienten
av sykepleier og tiloys ham eller henne i etterkant av forlgpet pa intensivavdelingen. | dagboken
beskrives pasientens omgivelser og hendelser under forlgpet som potensielt kan vaere betydningsfulle
for pasienter & fa innsikt i. Denne pasientgruppen har som fglge av kritisk sykdom, traume og
medisinering redusert mulighet til 3 fglge med pa egen tilstand og pa hva som skjer med dem og
rundt dem. Mange strever med & forsta erfaringer og minner, noe som kan gi plager som angst,
depresjon og symptomer forenelig med posttraumatisk stress. Dagboken fremstar som en samling
daterte fortellinger, ogsa inneholdende fotografier, som kan supplere pasientens erfaringer og egen
fortelling.

Dagboken har en terapeutisk hensikt i og med at den bidrar til forebygging av senplager gjennom 3
rekonstruere sykdomsforlgpet slik at pasienten bedre kan forsta og bearbeide egne opplevelser og
reaksjoner etter oppholdet pa intensivavdelingen. A skrive dagbok til intensivpasienter kan
overordnet forstas som en omsorgshandling i den forstand at omsorgsutgver er “andreorientert” ved
a vise at hun er til stede, bryr seg om, forstar, viser medfglelse og respekt (Omsorgsplan 2015). Slik
kan en si at dagboken er et omsorgsdokument.

2.2. Dagboken i historisk perspektiv

Det har veert skrevet dagbok til intensivpasienten i Norge siden tidlig pa 1990-tallet. Allerede i 1984
ble prosjektet ” Dialog i sygepleje” gjennomfgrt ved revmatologisk avdeling, Hvidovre Hospital,
Kgbenhavn. Det ble her prgvd ut en praktisk omsorgsmodell med en skriftlig dialog mellom pasient
og sykepleier (Nordtvedt 1987). Modellen dannet grunnlag for utvikling av dagbok for
intensivpasienter ved Ulleval sykehus (Schou et al. 1993). Denne dagboken ble en forlgper for dagens
praksis. Forskning relatert til pasienterfaringer var pa denne tiden sparsom, og en radende
oppfatning var at pasienten hadde et “tomrom” i hukommelsen fra behandlingsperioden i
intensivavdelingen. Informasjon pasienten fikk giennom dagboken skulle kunne bidra til a fylle dette
"tomrommet”.

Sykepleiere ved flere av landets intensivavdelinger ble pa midten av 1990-tallet inspirert av
dagbokpraksisen ved Ulleval sykehus, noe som fgrte til at ordningen ble tatt i bruk ved flere norske
intensivavdelinger. Ny forskning i denne tidsperioden viste at pasienter faktisk hadde opplevelser og
minner fra intensivtiden, men at de gjerne var fragmenterte, drgmmelignende og i tillegg emosjonelt
sterke. Pa denne bakgrunnen utviklet det seg skrivemater i dagboken som inkluderte beskrivelser av
konkrete hendelser rundt pasienten sa vel som sykepleierens undring inn mot pasientens egne
opplevelser i den konkrete situasjonen. Pa slutten av 1990-tallet ga forskningen ogsa innsikt i at
pasienter kan slite med plager i etterkant, som eksempelvis depresjoner og symptomer pa
posttraumatisk stress. Det forela en antakelse om at dagboken kunne hjelpe pasienten til
rekonstruere sykdomsforlgpet og pa den maten bedre forsta og bearbeide erfaringene. Slik gnsket
sykepleierne a kunne forebygge og avhjelpe pasientens plager. Dagboken fikk dermed ogsa en
terapeutisk hensikt, men har tradisjonelt ikke inngatt i journaldokumentasjon.



Dagbok til intensivpasienter ble tatt i bruk ogsa i de andre skandinaviske landene. | Danmark ble
dagboken introdusert i en intensivavdeling i 1989, ikke fgrst og fremst som en bevisst terapeutisk
strategi, men mer som en intuitiv tilnaerming til pasienten (Egerod et al. 2007). Den fgrste dagboken
en kjenner til i Sverige ble skrevet i 1991 (Akerman et al. 2010).



3.0 Forskningsresultater

Det er gjort systematiske forskningssgk pa tre forskningsomrader: a) Pasienterfaringer og minner fra
intensivbehandling, b) felger/senfglger knyttet til erfaringer og c) dagbok til intensivpasienter.

Det er sgkt i felgende databaser: CINAHL. British Nursing Index, Ovid MedLiner, PsykINFO og PubMed

”n u

med sgkeordene “intensive care”, “critical care” og “ICU” kombinert med a) “Patient experience*”,
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“Patient perspective*”, “Patient perception*”, “memory*”, b) “anxiety”, “depression”, “emotional

n u

outcome”, “posttraumatic stress”, “PTSD”, “Health-related quality of life” og c) “diary”, “diaries”,
“intensive care diary*”, “patient diary*”, “narratives”, “follow-up” og “nurse-led program”. Det er i

tillegg gjort kjedesgk. Relevante artikler er drgftet og vurdert kritisk i arbeidsgruppen.

Redegjgrelse for forskningskunnskap pa de angitte omrader fglger under 3.1 Pasienterfaringer og
senfglger og 3.2 Forskning vedrgrende dagbok. | 3.3 redegj@res det for resultatene av en
kartleggingsstudie vedrgrende dagbokvirksomheten i Norge. Her er fokuset erfaringskunnskap.

3.1 Pasienterfaringer og senfglger

Helt opp pa 1990-tallet var det en utbredt oppfatning at pasienter som fglge av kritisk sykdom,
traume og medikamentpavirkning husket svaert lite fra det a veere under intensivbehandling (Heath
1989; Jones et al. 1998). Bergbom (1989) viste i sin doktorgradsavhandling at respiratorpasienter
hadde minner fra intensivforlgpet. Betegnelsen “hull i hukommelsen” hos intensivpasienter var
imidlertid vanlig (Griffiths og Jones 2001). Nyere forskning viser at pasienter gjennomgaende har
fragmenterte faktaminner fra forlgpet og slik hull” i en kronologisk forstaelse av realitetsforlgpet
(Rattray et al. 2010). Likevel har de et mangfold av erfaringer fra oppholdet pa intensivavdeling
(Laitinen 1996; Rundshagen et al.2002; Papathanassoglou og Patiraki 2003; Ringdal et al. 2006;
Samuelson et al. 2007). Erfaringer benevnes som uklare og slgrede (Rattray et al. 2010), som
hallusinasjoner og vrangforestillinger (Jones et al. 2001) eller drgmmer og uvirkelige erfaringer
(Granberg et al. 1999; Roberts og Chaboyer 2004). Mange opplever at de er helt andre steder enn i
intensivavdelingen, og i hendelser som for dem oppleves som virkelige (Storli et al. 2007).

Denne type erfaringer dominerer hos svaert mange intensivpasienter (Jones et al. 2000; Rundshagen
et al. 2002; Rattray et al. 2010). Erfaringene kan ogsa veere karakterisert av en opplevelse av fare og
sterke fglelser (Jones et al. 2001; Lof et al. 2006). Pasienter kan gjennom behandlingsforlgpet veere i
en kaostilstand karakterisert av ekstrem ustabilitet, sarbarhet og angst (Gjengedal 1994; Granberg et
al. 1998; Johnson et al. 2006; Storli et al. 2007). Langvarig respiratorbehandling og sedasjon over tid
gker graden av kaoserfaringer (Samuelson et al. 2006). Ogsa kritisk syke pasienter som ikke behandles
pa respirator, og som er under lett sedering, kan ha slike erfaringer (Tedstone og Tarrier 2003; Shaw
et al. 2009). Ringdal et al. (2009) fant i en studie av traumepasienter at 43 % av de som
respiratorbehandles, har det hun benevner som vrangforestillinger. Hos de som ikke ventileres pa
respirator men far non-invasiv oksygenbehandling, er dette tilfellet hos 19 %. Non-invasiv ventilering
(maskebehandling) kan i seg selv gi traumatiske erfaringer for pasienter (Torheim og Gjengedal 2010).
Erfaringer blir til minner som pasienten lever videre med. | en litteraturgjennomgang summerte
Rattray og Hull (2008) opp at a vaere under intensivbehandling kan gi betydelige problemer av
felelsesmessig og mental karakter. Slike problemer er i stor grad relatert til minner. Det er pavist klar
sammenheng mellom minner og senfglger som angst, depresjon og posttraumatisk stress (Jones et al.
2001; Rattray et al. 2010). | en litteraturgjennomgang av forekomsten av posttraumatisk stress etter
intensivbehandling fant Davydow et al. (2008) medianpunkt for prevalens pa 22 % for
spgrreskjemarapporterte symptomer. En vesentlig prediktor er skremmende minner og/eller
vrangforestillinger fra forlgpet. Jones et al. (2001) fant i tillegg at fravaer av faktaminner er en negativ
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faktor. Med hensyn til forekomsten av angst og depresjon er det i enkelte studier rapportert
forekomst hos opptil 35 % tre maneder etter intensivoppholdet med en ytterligere gkning pafglgende
maneder (Sukantarat et al. 2007). Nyere kvalitative studier har vist at pasienter kan slite med
uforstaelige og stadig tilbakevendende minner i mange ar etter oppholdet (Storli et al. 2008; Williams
2009). Noen vil i stgrst mulig grad unnga a bli minnet om det de har gjennomlevd, noe som kan
forstas enten som symptom pa posttraumatisk stress eller som en mate a mestre pa (Daydow et al.
2008; Knowles og Tarrier 2007). Flere studier har imidlertid vist at pasienter sgker etter a forsta
traumatiske minner (Corrigan et al. 2007) og a finne sammenhenger mellom sykdomsforlgp, minner
og eget liv (Storli et. al 2008). De trenger hjelp til & rekonstruere sin egen sammenhengende
livsfortelling (Williams 2009).

Oppsummering
Pasienter under intensivbehandling har begrenset mulighet til 3 fglge med pa hva som skjer med

dem. De har gjerne fragmenterte, uklare, kaotiske og i tillegg fglelsesmessige sterke minner fra
forlgpet. Denne forskningsbaserte viten relateres primeert til respiratorpasienter, men nyere
forskning viser at fenomenet ogsa kan gjelde andre pasientgrupper. Det er ssmmenheng mellom
minner og senplager som angst, depresjon og symptomer pa posttraumatisk stress. Senplager antas a
kunne forebygges bade ved a gi informasjon om realitetene, men ogsa gjennom a gi pasienten
mulighet til 8 kunne forsta egne erfaringer og minner. Samtidig tydeliggjgres pasientens sarbarhet i
det a konfronteres med sterke minner. Dagbok skrevet til intensivpasienten kan vaere en mate 3
forebygge senplager pa.

3.2 Forskning vedrgrende dagbok

Flere nye studier har hatt som mal a@ undersgke effekten av dagbokintervensjonen i forhold til
senplager. Disse har vist at dagboken reduserer posttraumatisk stress (Jones et al. 2010), kan
forhindre angst og depresjon (Knowles og Tarrier 2007), og gke pasientens livskvalitet (Backman et
al. 2010). Dagboken i disse studiene inneholdt tekst og fotografier eller bare tekst som hos Knowles
og Tarrier (2007). Jones et al. (2010) utfgrte en europeisk multisenterstudie i et randomisert
kontrollert design med signifikante funn. Studiene kan imidlertid i liten grad peke pa hva det er i
selve dagbokintervensjonen som har effekt (Querques 2009). Hva er det i dagboken som er
betydningsfullt for pasienten og pa hvilken mate? Hvis fotografier er viktige — hva kan de tilfgre? Her
kan kvalitative studier med utgangspunkt i pasientperspektivet gi oss noen svar.

Nar dagboken ikke inneholdt fotografier, ble det beskrevet som et savn begrunnet med at det er
vanskelig a forestille seg selv i de situasjoner som var beskrevet med bare ord (Bergbom et al. 1999).
Dagbokens betydning som bekreftelse av realiteter fra oppholdet er i flere studier fremhevet. Dette
gjelder daghgker hvor tekst var kombinert med fotografier. Fotografier ble beskrevet som bevis pa
det som faktisk hadde skjedd og pa alvoret i sykdomsforlgpet, som realitetsorienterende i forhold til
skremmende fantasier og som et visuelt tilfang til beskrevne hendelser (Backman et al. 2001;
Engstrom et al. 2009; Storli og Lind 2009; Egerod og Bagger 2010). | tillegg fant Backman et al. (2001)
at det a se seg selv ha veert sa syk kunne gke forstaelse for at det ”a komme seg” ville ta tid, noe som
ogsa ble tydeliggjort av Storli og Lind (2009). Fotografier av omgivelser og hendelser kan muliggjgre
kobling mellom sanseinntrykk og det sanseinntrykkene blir til for pasienten, og slik gjgre erfaringer
forstaelige. Ogsa naerfotografier av for eksempel trachealtube tapet i munnviken eller tettsittende
oksygenmaske er beskrevet som betydningsfulle for a kunne forsta kroppslige minner (Storli og Lind
2009). Gjennomgaende er fotografier rapportert som en sveert viktig del av dagboken, men de ma
innga i en sammenheng gjennom forklarende tekster. Det er ogsa funnet at fotografier kan gi sterke
felelsesmessige reaksjoner og derfor ma vurderes ngye i forhold til motiv. Dette fordrer ogsa
varsomhet i overlevering til pasienter (Storli og Lind 2009).



Med hensyn til teksten er det videre vist til betydningen av beskrivelser av forlgpet og hva som skjer
for a gi pasienten en kronologisk ramme a kunne forholde seg til (Backman et al. 2001; Combe 2005).
Men det er ogsa vist at det er viktig at pasienten er med i beskrivelsene i form av at det skrives til et
”du” og at pasientens reaksjoner og uttrykk vektlegges (Engstrom et al. 2009; Storli og Lind 2009).
Pasienter etterspgr for eksempel tekst som beskriver situasjoner hvor de var urolige, sykepleiers
undring over hva uroen kunne bunne i og hva som gjgres for a hjelpe (Egerod og Bagger 2010). Tekst
og fotografier som viser fremgang er rapportert som svaert betydningsfulle elementer i boken
(Backman et al. 2001; Engstrém et al. 2009), men pasienter etterspgr ogsa beskrivelser av perioder
med komplikasjoner og tilbakegang (Egerod og Bagger 2010). De etterspgr en sammenhengende
fortelling (Williams 2009). De fgrste ordene fra pasienten kan ogsa vaere viktige a skrive ned. Slik
muliggjgres utforskning av sammenhenger mellom det som har skjedd og det pasienten har erfart
(Storli og Lind 20009).

I noen land er det vanlig at ogsa pargrende skriver i dagboken (Akerman et al. 2010), noe som
pasienter har fremhevet som spesielt betydningsfullt (Engstrom et al. 2009). Dette bade pa grunn av
tekstens karakter som uttrykte fglelser og naerhet, men ogsa som bekreftelse pa at de pargrende var
til stede. Roulin et al. (2007) fant at dagboken var en god mate & samarbeide med de narmeste pa.
Det a fa bidra i dagboken kunne styrke de pargrendes fglelse av a vaere en ressurs for pasienten. Det
er ogsa mulig a inkludere pargrende som tilstedeveerende og samhandlende i teksten skrevet av
sykepleier, noe som ogsa har vist seg a vaere betydningsfullt for pasienten (Storli og Lind 2009).

Et funn i flere studier er at pasienter opplevde dagboken bade som beskrivelser av omsorg og som en
omsorgshandling. Spesielt fremhevet er “det gode” ved at teksten viser en relasjon hvor pasienten
fremstar som en person og ikke utelukkende et kasus, og hvor det beskrives hvordan sykepleiere
kontinuerlig er til stede, bryr seg om og passer pa (Bergbom et al. 1999; Biackman et al. 2001;
Engstrom et al. 2009). Fotografier kan bekrefte en omsorgsfull relasjon. | tillegg kan dagboken
oppleves som en gave som speiler omsorg (Storli og Lind 2009).

Det er ogsa funnet at a skrive dagbok har betydning for sykepleien som utgves. A veere rettet mot
pasienten som person og mot pasientens mulige opplevelser av situasjonen, styrker omsorgens vilkar
(Roulin og Spirig 2006; Roulin et al. 2007).

Overlevering av dagboken til pasienten ma skje pa en mate som gir pasienten mulighet til a forsta
hva dagboken er. Samuelson og Corrigan (2009) anbefaler overlevering i en planlagt samtale, og at
den introduseres pa pasientens premisser. Noen vil vente med a lese tekst og se pa fotografier, mens
andre vil orientere seg i boken sa tidlig som mulig. A apne boken beskrives som fglelsesmessig
krevende, og pasienten vil i etterkant kunne ha mange spgrsmal som krever mulighet for
oppfelgende samtale (Engstrom et al. 2009; Storli og Lind 2009). De tre siste refererte studiene har
vist at dagboken bgr innga i et videre oppfglgingstilbud.

Oppsummering
Tilgang til dagbok gker livskvaliteten og reduserer forekomsten av angst, depresjon og symptomer pa

posttraumatisk stress i rehabiliteringsforlgpet etter intensivbehandling. Dagboken har slik en
forebyggende og helsebringende effekt. Dens betydning relateres til at fotografier og tekst sammen
utgjer kilder til 3 fa forstaelse av forlgp, tilstand, opplevelser og minner. Betydningen viser seg ogsa i
form av at dagboken symboliserer omsorg. Dagbokskriving har i tillegg et potensiale til a styrke
utgving av pleie. Fotografier er viktige som bekreftelse av realiteter, og gir ogsa en mulighet til a finne
sammenhenger mellom fotografisk virkelighet og sanseinntrykk. De ma imidlertid settes inn i en
tekstuell ramme. Teksten ma bade ha karakter av beskrivelser og rettethet mot pasienten; mot
pasientens uttrykk og erfaring fra beskrevne situasjoner. Det etterspgrres en sammenhengende



fortelling hvor bade fremgang og tilbakegang i forlgpet beskrives. Der pargrende skriver i dagbgker,
oppleves det som betydningsfullt for pasienten. Forskningen gir fgring til at overlevering av dagbok
bgr skje i samtale og etterfglges av tilbud om videre oppfglging.

3.3 Utbredelse og bruk av dagbok i Norge

Det forela relativt lite kunnskap om hvordan intervensjonen med dagbok ble drevet og hvor utbredt
den var. 1 2006 ble det gjennomfgrt en studie i Danmark der man gnsket a kartlegge dette. Studien
viste at hensikten med dagboken var uklar, den var i liten grad regulert av retningslinjer og den ble
ikke kombinert med videre oppfg@lging (Egerod et al. 2007). | etterkant er lignende studier utfgrt ved
svenske og norske intensivavdelinger i regi av Nordisk forening for forskning i intensivsykepleie, NOFI
(Akerman et al. 2010; Gjengedal et al. 2010). Utgangspunktet for arbeidet med anbefalingene er den
norske studien som beskriver utbredelse og bruk av dagbgker ved norske intensivavdelinger. Studien
gir innsikt i hvordan dagboken anvendes og hvilke erfaringer sykepleiere har gjort seg. Resultatene
fra denne studien gjengis derfor detaljert.

Av totalt 70 voksenintensivavdelinger (= 2 respiratorsenger) i Norge, ble det skrevet dagbgker ved 31
avdelinger hvorav 30 deltok i studien. Datasamling ble giennomfgrt ved kvalitative telefonintervju
med en sykepleier ved hver avdeling som hadde innsikt i avdelingens dagbokpraksis.

Studien viste at det har veert skrevet dagbgker i norske intensivavdelinger siden begynnelsen av 1990-
tallet. Virksomheten startet i noen pioneravdelinger, men har etter hvert spredt seg til hele landet.
Ved de fleste avdelinger er den regulert av lokale retningslinjer. Ved de stgrste avdelingene ble det i
2008 skrevet mer enn 100 dagbgker. Over halvparten av avdelingene gjennomfgrte ogsa
oppfelgingssamtaler med pasientene etter intensivoppholdet. | fglge informantene, gir pasientene
uttrykk for at dagboken formidler omsorg og bidrar til at de far stgrre grep om sammenhengen
mellom hva som faktisk har skjedd og hva de selv har opplevd. Slik sett fungerer pasienterfaringene
bade som begrunnelse og motivasjon for a holde dagbokskrivingen ved like. Sveert fa opplevde at
pasienter ikke tar imot dagboken. Informantene vektla at dagbokens innhold er av en slik karakter at
den ma tilbys og overleveres med varsomhet. De som hadde erfaring med a overlevere boken i en
samtale med pasienten ga fglgende rad: Boken bgr introduseres til pasienten av de som er ansvarlige
for teksten. Hvis pasienten er klar for det, bgr boken apnes under samtalen og eventuelle fotografier
kommenteres. | tillegg ber det tilbys en oppfelgingssamtale. Studien viste imidlertid ogsa at
overleveringen ikke alltid skjer kombinert med en slik samtale. | enkelte tilfeller kan overleveringen
vaere mer tilfeldig, noe som kan vaere en trussel mot virksomhetens kvalitet.

Nar det gjelder malgruppen for dagbokskriving har det skjedd en utvikling. Tidligere var malgruppen
primaert pasienter som ble behandlet med respirator over flere dggn. Pasienter vurdert til & ha darlig
prognose og/eller pasienter med store hodeskader, ble ekskludert. Erfaringer har imidlertid vist at det
kan veere vanskelig pa forhand a si hvem som kan nyttiggjgre seg tiltaket. Dette har fgrt til at det er
apnet opp for a skrive bade til ikke-intuberte pasienter og til pasienter som har usikker prognose. Det
skrives ogsa til barn og unge i samrad med pargrende.

Informantene beskrev dagbokskriving primaert som en omsorgshandling. Mange fremhevet ogsa den
terapeutiske hensikten i form av forebygging av psykiske plager. Dagboken ble sagt a inneholde
beskrivelser av det som foregar med og rundt pasienten, samt sykepleiers undringer over hva
pasienten opplever i ulike situasjoner. Her synes det a ha foregatt en utvikling. Mens man tidligere
hadde hovedfokus pa informasjon om hva som ble gjort med pasienten, ser det ut til 3 ha veert en
dreining mot i stgrre grad a kombinere ren informasjon med tekster som henvender seg til pasienten



som et erfarende individ. Denne dreiningen ble begrunnet bade ut fra forskning og ut fra hva
pasienter etterspgr.

Det ble lagt vekt pa at dagboken skal vaere "fin” og i kraft av det, formidle omsorg. Forsiden er gjerne
dekorert med et vakkert bilde og/eller et dikt. Informantene ved de fleste avdelingene fortalte videre
at teksten ofte ble kombinert med fotografier. Det kunne veaere bilder av intensivrommet, av teknisk
utstyr som omgir sengen og av pasienten tilkoblet diverse utstyr. Bilder ble erfart som viktige for
pasientens forstaelse av hva teksten handler om og for a finne sammenhenger mellom sanseinntrykk
og erfaringer. Samtidig var det en hgy bevissthet om at bade tekst og bilder potensielt kan ha en
negativ virkning pa pasienten. Etiske og juridiske forhold knyttet til bruk av fotografier og utforming
av tekst ble derfor diskutert.

Selv om alle definerte dagboken som pasientens eiendom, var det likevel noen som oppbevarte kopi,
skannet den til pasientens journal eller skrev den direkte inn i elektronisk dokumentasjon med utskrift
til pasient. Men ved de fleste avdelingene ble ikke dagboken dokumentert i pasientjournalen. Dette
forholdet ble imidlertid mye diskutert blant personalet.

De fleste hevdet a ha sterkt fokus pa kvalitetssikring av dagbokens innhold og av virksomheten med a
skrive dagbok. De hadde oppnevnt en eller flere dagbokansvarlige, gjerne kalt en dagbokgruppe.
Disse veileder i forhold til skriving og godkjenner boken fgr den overleveres til pasient. Dette ble
fremhevet som svaert viktig, spesielt i avdelinger med mange vikarer, for sa langt som mulig sikre at
tekst og bilder er innenfor angitte rammer. Andre karakteriserte kvalitetssikringen som mer tilfeldig
eller manglende, gjerne basert pa individuelt initiativ hos den enkelte sykepleier.

Det ble sagt at det hovedsakelig er sykepleiere som skriver i dagbgkene. | noen fa avdelinger kan ogsa
pargrende skrive i samme dagbok, men det vanligste er @ oppmuntre dem til & skrive parallelt i en
egen bok. Dette ble begrunnet med at dagboken - selv om den hos de fleste ikke inngikk i
journaldokumentasjon - likevel betraktes som et profesjonelt dokument som bgr kvalitetssikres.

Hvis pasienten dgr, hadde de fleste nedfelt i sine retningslinjer at dagboken skulle makuleres. Her har
det imidlertid ogsa skjedd en utvikling, fordi naere pargrende har fatt tilbud om dagboken etter
pasientens dgd. Tilbakemeldinger om at boken betydde sveert mye for dem i en sorgprosess har fgrt
til denne endringen. Boken tilbys na ofte etterlatte etter skjsnnsmessig vurdering.

Et annet forhold handler om dagbokskrivingens betydning for fagutgvelsen. Det ble sterkt fremhevet
av informantene i studien at det @ henvende seg til pasienten pa en slik mate, styrket relasjonen til
pasienten som person. Det ga ogsa en mulighet til 3 se noe nytt i situasjonen som kunne fa direkte
innvirkning pa fortlgpende pleiehandlinger og slik styrke pasientomsorgen. For de som mgtte
pasienten i videre oppfglging var pasientens tilbakemelding pa dagbokens betydning en sveert viktig
motivasjonsfaktor til 8 holde skriveaktiviteten oppe. Det ble ogsa papekt at dagbok- og
oppfelgingsvirksomhet ga en ny og positiv dimensjon til hverdagen som intensivsykepleier.

Studien viste at det nedlegges mye arbeid for a fa ordningen til a fungere best mulig, nettopp fordi
tiltaket synes a vaere betydningsfullt for de som skal leve videre med sin erfaring fra
intensivbehandling. Informantene formidlet imidlertid at det er avgjgrende, spesielt i de store
avdelingene, at tiltaket blir prioritert av ledelsen gjennom ressurstildeling og tilrettelegging. Alle
informantene uttrykte et sterkt gnske om at det utarbeides nasjonale anbefalinger for bruk av dagbok
til intensivpasienter. Sykepleiernes erfaringer slik de fremkom i denne studien har spilt en viktig rolle i
utformingen av disse anbefalingene.
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Oppsummering

Studien gir en grundig innsikt i erfaringskunnskap knyttet til alle elementer som inngar i det a skrive
dagbok. Virksomheten betegnes som en omsorgshandling og kan fa direkte fglger ogsa for utgvelse
av omsorg. Vi ser i tillegg hvordan praksis har utviklet seg med hensyn til malgruppe, tekstens
karakter og praksis ved dgdsfall. Viktigheten av kvalitetssikring og gode rammer rundt tiltaket
fremheves sterkt av mange, samtidig som det synliggjgres at nettopp dette ma styrkes i enkelte
avdelinger. Det ma ogsa avklares hvorvidt dagboken skal vaere en del av pasientens journal.

Utviklingen av dagbokskriving og ogsa videre oppfglging av intensivpasienter er kommet langt i
Skandinavia. Intensivmiljger i flere europeiske land viser til inspirasjon fra de skandinaviske landene i
utviklingen av egne dagbok- og oppfalgingsprogram. Dagbokskriving er gjennom sin kliniske
betydning en virksomhet som er kommet for a bli i Norge og som kan danne grunnlaget for utvikling
av gode oppfeglgingstilbud til pasienter. Dette fordrer oss til a sikre praksisen bade faglig, etisk og
juridisk.
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4.0 Juridiske forhold og etiske refleksjoner

A skrive dagbok til intensivpasienter stiller en rekke juridiske og etiske krav til utgverne. Fgrst i dette
avsnittet gis det en begrunnelse for a se pa dagboken som en del av pasientens journal ut fra
lovverket og hvilke konsekvenser dette medfgrer rent juridisk. Vi stgtter oss her hovedsaklig til
sentrale helselover som Helsepersonelloven og Pasientrettighetsloven. Disse lovene har innebygget
de vesentligste prioriteringsprinsippene i norsk helsepolitikk; tilstandens alvorlighetsgrad, tiltakets
effekt og kostnadseffektivitet (NOU 1997). Etisk forsvarlig praksis ma videre bygge pa tilgjengelig
kunnskap, og her er bade erfarings- og forskningsbasert kunnskap viktig. Det blir sdledes vesentlig a
bringe de tidligere nevnte forskningsresultatene inn i refleksjonene. Endelig kan etiske retningslinjer
bidra til etisk bevisstgjgring. Vi stgtter oss derfor ogsa til Yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere
(NSF 2007).

4.1 Juridiske forhold

Pasientdagboken er en samling eller sammenstilling av nedtegnelser/registrerte opplysninger om en
pasient i forbindelse med helsehjelp, jfr pasientjournalforskriften § 3 bokstav a. Pasientdagboken er
slik & betrakte som en del av pasientens journal og ma derfor behandles etter de regler som blant
annet gjelder for fgring, oppbevaring og utlevering av journal. Dette er ogsa i overensstemmelse med
de vurderinger som er gjort i Danmark ut fra dansk lovverk og dialog med Sundhedsstyrelsen (Egerod
2008). At dagboken anses som en del av pasientens journal innebaerer ogsa at innholdet i dagboken
vil kunne legges til grunn ved en behandling av en eventuell tilsynssak eller erstatningssak. Dette er
tidligere uttalt av Statens helsetilsyn (Vist og Jamtli 2004).

Sykepleiere og annet helsepersonell som yter helsehjelp har plikt til & fgre journal, og den skal blant
annet inneholde relevante og ngdvendige opplysninger om helsehjelpen og pasienten
(Helsepersonelloven §§ 39, 40). Det er altsa kun “relevante og ngdvendige opplysninger om
pasienten og helsehjelpen” som er del av pasientens journal. Dagbokens innhold ma reguleres av
dette. Relevante opplysninger ma imidlertid forstas pa bakgrunn av dagbokens hensikt som ut fra
forskning og erfaring er a styrke pasientens mulighet til a fa forstaelse av forlgp, opplevelser og
minner. En ngdvendig presisering er at tekst av privat karakter i henvendelsen til pasienten ikke
hgrer hjemme i dagboken. | henhold til Helsepersonelloven ( § 39, andre ledd) skal det i
helseinstitusjoner utpekes en person som skal ha det overordnede ansvaret for den enkelte journal.
Opprettelse, struktur og handtering av dagboken bgr av denne grunn skje i samrad med den/de som
er utpekt til & vaere journalansvarlig. Den enkelte institusjon bgr utvikle egne retningslinjer der det
blant annet bgr fremga hvordan dette ansvaret delegeres (Vedlegg 1).

Pasientjournalen er fgrst og fremst et arbeidsredskap for kommunikasjon mellom helsepersonell som
skal sikre at pasienten far forsvarlig helsehjelp. Pasientdagboken henvender seg derimot primaert til
pasienten, og inneholder opplysninger som kan bidra til & hjelpe pasienten til & fa en forstaelse av
oppholdet pa intensivavdelingen. Den vil vaere en nyttig og ngdvendig kilde til kunnskap for
pasienten. Den vil imidlertid ogsa kunne veere en kunnskapskilde for helsepersonell om hvordan
tiden pa intensivavdelingen forlgp. Dagbokens innhold vil utgj@re et viktig bidrag til kvalitetssikring av
den videre oppfelging av pasienten etter oppholdet pa intensivavdelingen. Dagbokdokumentet bgr
folges av sykepleienotat/eventuelt medisinsk notat fra oppfglgingssamtalen (Vedlegg 1).
Helsepersonell som skal bidra i denne oppfglgingen har rett til a fa tilgang til relevante og
ngdvendige helseopplysninger for a kunne gi forsvarlig helsehjelp, med mindre pasienten motsetter
seg dette (Helsepersonelloven, §§ 25,45).
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Videre skal journalen, ” veere lett a forsta for annet kvalifisert helsepersonell” (Helsepersonelloven, §
40). Det benyttes medisinsk og helsefaglig terminologi, og dette spraket kan vaere vanskelig a forsta
for pasienten. Dagboken har tradisjonelt vaert skrevet i en lettfattelig og dagligdags form, og det kan
vaere grunn til  tro at spraket kan endre seg nar helsepersonellet blir klar over at dagboken er en del
av pasientens journal. Det blir derfor viktig at det framkommer i egne retningslinjer hvordan
dagboken skal skrives. Disse kan supplere lovverk og nasjonale anbefalinger. Ut fra erfaring anbefaler
vi at dagboken skrives i en personlig, men profesjonell stil, slik at den henvender seg til pasienten
samtidig som den passer inn i pasientjournalen.

Pasientjournalen er helsevesenets eiendom, selv om pasienten har innsynsrett og rett til kopi (Lov
om pasientrettigheter § 5-1). Hvis dagboken skrives for hand, er det ikke noe i veien for at pasienten
kan fa overlevert den originale dagboken, men da ma det i tillegg tas en kopi som fglger journalen.
Hvis dagboknotatene skrives elektronisk, tas det utskrift av notatene som settes inn i dagboken. Ogsa
her vil det veere behov for utfyllende regler (Vedlegg 1). Nar pasienten dgr vil neermeste pargrende
ha rett til innsyn i pasientens journal, om ikke saerlige grunner taler mot dette” (Lov om
pasientrettigheter § 5-1).

| felge kommentaren til journalforskriften § 8 kan det i tillegg til journalnedtegnelser og annen form
for skriftlig dokumentasjon foreligge andre typer pasientdokumentasjon som for eksempel
fotografier. Slik dokumentasjon kan innga i pasientjournalen i sin opprinnelige form, eller den
ngdvendige informasjon som kan utledes fra slike medier kan nedtegnes i journalen. Inntil
nedtegnelser eventuelt er gjort pa en mate som gjgr det forsvarlig a utelate originalmaterialet, er
mediene a anse som en del av journalen. Ved bruk av elektronisk journal kan det vaere aktuelt a
skanne inn fotografier mv. eller & benytte digitale bilder (§ 8). Fotografier kan bidra til & understreke
teksten og slik sett vaere viktig dokumentasjon av et pasientforlgp.

Nar det gjelder oppbevaring av pasientens journal heter det i Forskrift om pasientjournal “at
pasientjournaler oppbevares slik at de ikke kommer til skade eller blir gdelagt, og at uvedkommende
ikke far adgang til dem” (§ 11). Fglgelig er det viktig at dagboken oppbevares forsvarlig skjermet ogsa
mens den er i bruk. Etter at pasienten er overflyttet annen avdeling, ma dagboken i pavente av
overlevering oppbevares slik at den ikke er tilgjengelig for andre enn de som har innsyn (Forskrift om
pasientjournal, § 14).

Oppsummering

Dagboken er en del av pasientens journal. Opprettelse, struktur og handtering av dagboken bgr skje i
samrad med den/de som er utpekt til & ha det overordne journalansvaret. Hvis dagboknotatene
skrives elektronisk, tas det utskrift av notatene som sa settes inn i dagboken. En handskrevet dagbok
overleveres til pasienten mot at en kopi legges i journalen. Naermeste pargrende vil ha rett til innsyn i
dagboken etter en pasients dgd, hvis vilkarene for dette er oppfylt. Helsepersonell har rett til 3 fa
tilgang til dagboken nar dette er ngdvendig for a kunne yte forsvarlig helsehjelp. Dagboken ma
oppbevares forsvarlig slik at ikke personer uten innsynsrett far tilgang til den.

4.2 Etiske refleksjoner

Det knytter seg en rekke etiske spgrsmal til bruk av dagbok til intensivpasienter. Det ma tas stilling til
hvem malgruppen bgr vaere, hvem som bgr skrive i dagboken, hvordan det skal skrives, om og evt.
hvordan fotografier bgr brukes, hvordan dagboken kvalitetssikres og overleveres til pasient og/eller
pargrende.
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| felge Yrkesetiske retningslinjer skal ”sykepleieren holde seg oppdatert om forskning, utvikling og
dokumentert praksis innen eget funksjonsomrade”. Vi har tidligere referert forskning som viser at
dagboken kan redusere posttraumatisk stress, forhindre angst og depresjon og gke pasientens
livskvalitet. Det er ikke dermed sagt at alle pasienter har nytte av dagboken. Foreliggende kunnskap
ma til enhver tid vurderes i forhold til den aktuelle situasjonen. Det ma derfor foretas en
skjpnnsmessig vurdering av hvilke pasienter det skrives dagbok til ut fra et helhetlig perspektiv. Med
bakgrunn i den forskning og erfaring som foreligger, anbefaler vi at det skrives dagbok til pasienter
som forventes a fa et opphold pa intensivavdelingen over flere dggn. Det er altsa forventet nytte for
pasienten som er avgjgrende for hvorvidt en starter a skrive dagbok eller ikke. Opprinnelig var
malgruppen respiratorpasienter, men det bgr ogsa vurderes a skrive dagbok til pasienter som far
non-invasiv respirasjonsstgtte og/eller er i en tilstand som indikerer at de ikke er i stand til 3 fglge
med pa hva som skjer med dem. Hvorvidt en skal skrive dagbok til barn under 16 ar, ma avgjgres i
samrad med foreldre/foresatte. Hos saerlig sarbare pasientgrupper, som psykiatriske pasienter,
psykisk funksjonshemmede og personer med demens bgr ogsa skriving av dagbok vurderes i samrad
med medisinsk ansvarlig og evt. verge i hver enkelt situasjon.

Som fglge av at dagboken innlemmes i pasientjournalen, er det kun helsepersonell som kan skrive i
den. Erfaring viser at det hovedsakelig er sykepleiere som skriver, men ogsa andre
helsepersonellgrupper kan skrive, dersom det er viktig for a fa fram helheten i et pasientforlgp. Sa
langt som mulig bgr en derfor ogsa starte og skrive dagbok tidligst mulig i forlgpet og tilstrebe at det
skrives daglige notater. Forskning viser at det ogsa kan vaere viktig for pasienten at pargrende skriver
dagboknotater. Det kan ogsa veere viktig for pargrende. At pargrende skriver i samme dokument er
imidlertid problematisk nar dagboken blir en del av pasientjournalen. Men i og med at det i Norge
ikke har veert vanlig at pargrende skriver i samme bok, med begrunnelse i at dagboken pa tross av
uklar status har vaert et profesjonelt dokument, vil dette ikke medfgre store endringer av dagens
praksis. Pargrende bgr imidlertid informeres om dagboken og oppmuntres til a skrive egen dagbok til
pasienten.

Bade forskning og erfaring viser at pasienter opplever fotografier som et viktig supplement til teksten
i dagboken. Siden bilder ser ut til 3 gi en bedre helhetsforstaelse av intensivoppholdet, anbefaler vi at
det tas bilder av pasienten i ulike situasjoner. Men det er viktig at fotografier brukes med varsomhet. |
felge Yrkesetiske retningslinjer, er grunnlaget for all sykepleie respekt for pasientens integritet og
verdighet. Pasienten ma beskyttes mot krenkende handlinger. | og med at bilder kan oppleves
krenkende, ma fotografienes motiver vurderes ngye. Det anbefales at det tas bilder i ulike faser av
behandlingsprosessen, slik at bade fremgang og tilbakegang dokumenteres. Det kan ogsa vaere nyttig
a fotografere omgivelser og diverse utstyr som omgir pasienten. Det ma ikke tas bilder av pargrende
uten at de samtykker. Det anses som vesentlig at fotografier og tekst hgrer sammen. Det kan tas
fotografier som i fgrste omgang ikke inkluderes i dagboken. Disse vil vaere et tilbud til pasienten som
hun/han kan reservere seg mot etter informasjon. Det skal imidlertid angis fortlgpende i dagboken at
fotografier er tatt og hva de inneholder (jfr. 4.1). Dersom pasienten ikke pnsker bildene, makuleres
disse. Det understrekes at ved bruk av digitalkamera, ma fotografier slettes fra minnebrikke sa snart
de er overfgrt til dagbokdokument eller skrevet ut.

A respektere pasientens verdighet og integritet forutsetter ogsa at dagboken kvalitetssikres. Hver
avdeling bgr derfor utpeke en sykepleier eller en gruppe sykepleiere som har ansvar for a
kvalitetssikre dagbokvirksomheten. Til daglig godkjenner hver sykepleier sitt notat og markerer dette
med dato og underskrift. Fgr overlevering til pasient bgr de(n) dagbokansvarlige godkjenne all tekst
og alle bilder. Dagboken bgr derfor vaere utformet slik at det er enkelt a fjerne/revidere tekst (f. eks.
ringperm). De(n) ansvarlige har ogsa ansvar for a registrere og evaluere virksomheten. For at de som
er gitt ansvar for kvalitetssikring skal vaere operative, ma de tilfgres tilstrekkelige ressurser. | fglge
Yrkesetiske retningslinjer skal ”"Sykepleieren holde sine kunnskaper ved like og stadig sgrge for a
fornye dem”. Ledelsen ma derfor ogsa legge til rette for at den enkelte sykepleier har mulighet til
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faglig oppdatering knyttet til dagbokskriving, blant annet gjennom systematisk undervisning og
veiledning av de ansatte.

| og med at dagboken omhandler en periode i pasientens liv som kan vaere forbundet med traumer,
bgr overleveringen skje med varsomhet. Pasientens helsemessige tilstand bgr vurderes ngye fgr
overleveringen skjer. Overlevering til barn under 16 ar bgr skje i samrad med de foresatte. En
overlevering uten samtale med helsepersonell om dagbokens innhold kan oppleves opprivende og
krenkende og bgr ikke forekomme. | og med at det a skrive dagbok er en sykepleieinitiert virksomhet,
b@r overleveringssamtalen ledes av sykepleier. Det bgr tilstrebes at minst en av de sykepleierne som
har skrevet i dagboken, er til stede under overleveringssamtalen og i eventuelle oppfglgingssamtaler.
Ogsa annet helsepersonell (som lege, fysioterapeut) kan delta, men hvem som bgr delta, ma vurderes
ut fra helheten i hvert enkelt tilfelle. Hvis pasienten overflyttes til annet sykehus fgr overlevering har
funnet sted, ma det sikres at dagboken tilbys pasienten pa en forsvarlig mate. Overlevering av
dagboken og oppfglgingssamtaler dokumenteres i pasientjournal.

Oppsummering

Etisk refleksjon er en forutsetning for bruk av dagbok til intensivpasienter, og det forventes at
pasientens verdighet og integritet blir ivaretatt. Alle ledd i virksomheten bgr gjennomfgres pa en etisk
forsvarlig mate i trad med god yrkesetikk, men vi har szerlig fremhevet vurdering av malgruppe, bruk
av fotografier, hvem som bgr skrive i dagboken, at den kvalitetssikres og hvordan den overleveres.
Hvilke grupper pasienter det skal skrives dagbok for er et faglig-etisk spgrsmal som ma vurderes i
hvert enkelt tilfelle ut fra sentrale prioriteringsprinsipp som alvorlighetsgrad, nytte og
kostnadseffektivitet. Tradisjonelt har dagbokskriving veert rettet mot respiratorpasienter, men ogsa
andre pasientgrupper bgr vurderes. Forskning viser at fotografier kan veere et viktig supplement til
teksten i dagboken, men fotomotivene som velges, ma vurderes med varsomhet. Nar dagboken
innlemmes i pasientjournalen, er det kun helsepersonell som kan skrive i den, men pargrende bgr
likevel oppmuntres til 3 skrive sin egen dagbok, da slik tekst har vist seg a vaere betydningsfull for
pasientene.
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5.0 Anbefalingene

Pa grunnlag av de vurderinger som er foretatt i foregaende tekst, foreslar vi fglgende konkrete
anbefalinger. Anbefalingene gis som tidligere presisert pa bakgrunn av forskning, erfaringskunnskap,
gjeldende lovverk og etiske vurderinger. Oppsummeringene knyttet til disse punktene skal gjgre det
enkelt a finne tilbake til begrunnelser for de enkelte anbefalingene. Det ma utarbeides lokale
anbefalinger som utdyper de nasjonale og som tar hgyde for de saregne forhold ved den enkelte
institusjon. Anbefalingene er gitt ulik styrke, noe som er markert med verbene ”skal”, "ma”, "kan” og
"ber”. Skal og ma benyttes nar anbefalingene fglger av lovverket eller at det ikke er rom for skjgnn.
"Bgr”’- og "kan” utsagnene derimot, kan vaere gjenstand for faglig skjgnn og vurdering.

Det gjgres oppmerksom pa at anbefalingene ikke ma oppfattes som bindende retningslinjer godkjent
av helseforvaltningen. Anbefalingene er kun retningsgivende og medfgrer saledes ingen plikt til &
skrive dagbok.

A skrive dagbok — en omsorgshandling

e Skriving av dagbok forstas som en sykepleiefaglig omsorgshandling

e Selve skrivingen bidrar til at sykepleieren bestreber seg pa a sette seg inn i pasientens
situasjon

e Overlevering av dagboken til pasienten og dagbokens innhold har betydning for pasientens
rehabilitering

Dagbok som dokument

e Dagbok er en del av pasientens journal

e Opprettelse og handtering av dokumentet ma skje i samrad med den/de journalansvarlige ved
helseforetaket /sykehuset

o Dagboknotat kan enten skrives for hand eller elektronisk

e Hvis dagboken skrives elektronisk opprettes det en egen dokumentmappe og det tas utskrift
av notat som sa settes inn i boken

e Hvis dagboken skrives for hand skannes den inn i journalen fgr den tilbys pasienten

Organisering av dagbok som virksomhet

e Dagbokskriving ma vaere forankret pa lederniva i intensivavdelingen

e Det ma utpekes sykepleiefaglige ansvarlige for dagbokvirksomheten. Dette bgr veere en
gruppe (dagbokgruppe) med en leder

e Ansvarshavende ma fa tildelt tilstrekkelig ressurs i form av tid til 3 lede og drive virksomheten

Ledelse og ansvar

e ledelsesansvaret for dagbokvirksomheten ma omfatte systematisk undervisning og veiledning
av ansatte i dagbokskriving

e Ansvaret innbefatter ogsa a sikre dagbokens kvalitet pa best mulig mate ved 3 lese gjennom
og godkjenne boken fgr den tilbys pasienten

e Huvis dagboken skrives elektronisk bgr det opprettes en “endelig godkjenner” for hver dagbok
Mens dagboken er under skriving, pregodkjenner hver sykepleier sitt notat (Vedlegg 1)

e Hvis dagboken skrives for hand, ma dagbokansvarlig sikre at boken blir skannet til pasientens
journal fgr den utleveres fra avdelingen
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Ansvaret innebaerer ogsa i samarbeid med avdelingens ledelse a utarbeide gode systemer og
rutiner for overlevering av dagbok til pasient
De(n) ansvarlige i avdelingen har ansvar for a registrere og evaluere virksomheten

Malgruppe for dagbok

Dagbok bgr skrives til pasienter som forventes a fa opphold i intensivavdelingen over flere
dggn fer overflytting til annet behandlingsniva. Primaer malgruppe er respiratorpasienter, men
det bgr ogsa vurderes a skrive til pasienter som far non-invasiv respirasjonsstgtte og/eller er i
en tilstand som indikerer at de ikke er i stand til & fglge med pa hva som skjer med dem

Hvis pasienten er under 16 ar skal dagbok startes i samrad med foreldre/foresatte

Nar pasienten har en seaerskilt problematikk knyttet til sarbarhet eller kognitiv funksjon, bgr
oppstart drgftes i behandlingsteamet og med de(n) som eventuelt har beslutningsmyndighet
pa vegne av pasienten. Eksempler kan vaere pasienter med alvorlige psykiske lidelser, psykisk
utviklingshemming eller demenssykdom

Hvis det ma gjgres prioriteringer i forhold til oppstart av dagbok, bgr dette gjgres i forhold til
vurdering av nytteverdi og avgjgres av den/de som har fatt delegert myndighet til dette

Oppstart av dagbok

En bgr starte a skrive dagbok sa tidlig som mulig etter innleggelse

Oppstart registreres i et register eller en protokoll som gir oversikt over virksomheten bade
knyttet til enkeltpasienter og samlet

Ved oppstart av den enkelte dagbok bgr det defineres en ansvarshavende i dagbokgruppen
Pargrende informeres om oppstart av dagbok og om dagbokens hensikt. Det anbefales a
utarbeide informasjonsbrosjyre om hva dagbok er og hensikten med den

Tilgang til dagboken

Det kan gis tilgang til dagboken i den utstrekning det er ngdvendig av hensyn til forsvarlig
helsehjelp. Mens dagboken er under skriving vil det vanligvis kun vaere pleie- og
behandlingsteamet ved den aktuelle intensivavdelingen som har slik tilgang

Nar dagboken benyttes i videre oppfg@lging av pasienten, anbefales oppretting av et system for
tilgang til dagbokdokumentet i journalen etter at pasienten er overflyttet til annen avdeling
(Vedlegg 1)

Hvis pasienten overflyttes til annen avdeling/ sykehus avsluttes dagboken. Det opprettes
eventuelt et nytt dagbokdokument ved den nye avdelingen/ sykehuset

Skriving i dagboken

Det er pasientens sykepleiere som skriver i dagboken

Andre faggrupper i behandlingsteamet kan ogsa skrive. De ma da ha satt seg inn i hvordan
tekst b@r utformes i dagboken. Pargrende bgr oppfordres til a skrive egen dagbok til
pasienten
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Dagbokens utforming

Struktur og sprak:

Dagboken skal ha en form som gjgr det mulig & revidere notat

Det bgr utformes en standard introduksjon til boken som beskriver dens hensikt og seeregne
form som omsorgsdokument

Alle pafglgende notat ma dateres og signeres. Det skrives i et dagligdags sprak i en personlig,
men profesjonell stil. Notatene skrives for hand eller elektronisk

Den individuelle teksten bgr innledes med et kort resymé av det forlgp som har fgrt til at
pasienten innlegges pa intensivavdelingen

Det bgr skrives daglig i boken slik at pasientforlgpet kan fglges. Hvis dette ikke er mulig,
skrives det resymé som innledning til neste notat. Dagboken skal avrundes med et
avslutningsnotat. Dette notatet bgr ogsa inneholde kontaktinformasjon til avdelingen og
oppfordring om 3 ringe hvis pasienten har spgrsmal senere i forlgpet

Innhold:

Dagbokens tekst bgr speile at den skrives i den hensikt a hjelpe pasienten til 3 fa forstaelse for
hendelsesforlgpet og a finne sammenheng og mening i opplevelsene

Det anbefales derfor @ kombinere konkrete beskrivelser av omgivelser, utstyr og hendelser
med en undrende tilnaerming. En spgr seg hvordan situasjonen kan oppleves av pasienten
Sp@rsmalet "Tro hvordan dette oppleves for deg?” gir en slik tilnaerming i teksten. En bgr vaere
varsom med 3 komme med tolkninger av pasientsituasjoner

Hendelser som representerer fremskritt bgr beskrives. Dette kan vaere nar pasienten apner
gynene de f@grste gangene, nar egenrespirasjon lykkes, etter ekstubering, under mobilisering,
forste gang pasienten er oppe i stol etc

Et intensivforlgp preges ofte av fremgang og tilbakegang. Begge deler bgr beskrives
Pasientens uttrykk kan gi antagelser om hva som kan veere viktige hendelser a beskrive.
Kroppslig uro hos pasienten kan vaere tegn pa opplevelser og situasjoner som pasienten vil
sgke a forsta i ettertid

Dagboken kan ogsa beskrive dialogen mellom pasient og sykepleier, for eksempel sykepleiers
forsgk pa a tyde de fgrste verbale uttrykk eller de fgrste skrevne ord

Beskrivelse av pargrendes tilstedevaerelse kan veaere viktig for pasienten, men dette ma gjgres
med varsomhet og i samrad med de aktuelle pargrende

Det ma veere en sarlig oppmerksomhet pa a unnga krenkende uttrykk og beskrivelser
Formuleringer som kan gi teksten en privat karakter ma unngas. Innledning til notatet med for
eksempel "Kjzere ...” og avslutning med ”Varm klem fra ...” skal ikke forekomme

Beskrivelser av annet helsepersonell ma gjgres med varsomhet. Kollegaer bgr ikke navngis
uten samtykke

Fotografier i dagboken

Det anbefales bruk av fotografier i dagboken

Fotografier skal veere realistiske, men ikke skremmende

Fotografier ma settes inn i en sammenheng gjennom teksten

Fotografier bgr vise pasienten i tidlig fase i intensivrommet tilkoblet ngdvendig utstyr. Det
anbefales ogsa naerbilder av for eksempel tube tapet i munnvik som kan veere eksempel pa et
sanseinntrykk som pasienten kan minnes

Nar pasienten er i en oppvakningsfase, anbefales fotografier av omgivelser sett fra pasientens
perspektiv
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e Fotografier tas gjennom forlgpet ogsa for a vise fremgang. Spesielt anbefales fotografier av
vellykket mobilisering og av pasienten nar han/hun er klar for overflytting til sengepost

e Det anbefales ogsa fotografier fra samhandlingssituasjoner med personalet

e Fotografier av pargrendes tilstedevaerelse ved sengen anbefales under forutsetning av at de er
forespurt og har gitt samtykke

e Et fotografi av pasient fra tidlig fase, et av omgivelser sett fra pasientens perspektiv, et fra
fremskritt/mobilisering / fgrste gang i stol og et av utflyttingsklar pasient skal i journal via
dagbok. Det ma vurderes i hvert tilfelle hva som er viktigst & beskrive visuelt

e Resterende fotografier kan legges i en konvolutt bakerst i dagboken, slik at pasienten selv i
ettertid kan bestemme om han vil se/ha fotografiene eller ikke. Dersom pasienten ikke gnsker
bildene, makuleres disse. Det skal angis i dagboken at fotografier er tatt og hva de inneholder.
Fotografiene bgr merkes for eksempel med et nummer som korresponderer med tilsvarende
nummer i teksten der fotografiet gar inn i sin sammenheng. Alternativt kan bildet ogsa
beskrives pa baksiden

Oppbevaring av dagbok

e Mens dagboken er under skriving skal den oppbevares skjermet ved pasientsengen under
samme sikring som annen pasientdokumentasjon

e Fgroverlevering til pasienten oppbevares dagboken i lasbart skap i avdelingen. Dette gjelder
ogsa utskrift fra elektronisk skrevne dagbgker

Overlevering av daghok

o Det ma vurderes nar pasienten er rede til a fa tilbud om dagbok. Det anbefales dialog med
sykepleier pa sengepost om dette

e Dagboken skal sa langt som mulig tilbys pasienten i en samtale hvor sykepleier fra
intensivavdelingen forteller om hva dagboken er og hvorfor tilbudet gis. Sykepleieren ma
kjenne innholdet i dagboken og helst ha fulgt pasienten i deler av forlgpet

e Det anbefales at dagboken dpnes i samtalen. Start gjerne bakerst og se sammen pa fotografier
fra siste del av oppholdet. Det er gnskelig at pasientens sykepleier pa sengeposten er til stede
ved overlevering

e Nar pasienten er under 16 ar ma overlevering skje i samrad med de foresatte

e Nar pasienten overflyttes til et annet sykehus fgr han / hun er i stand til & ta i mot dagboken,
oversendes boken etter godkjenning av dagbokgruppen, rekommandert til avdelingssykepleier
ved mottakende avdeling. Det ma utarbeides et standard fglgeskriv om boken og om hvordan
den bgr overleveres. Avdelingssykepleier kontaktes pr telefon fgr oversendelse

e Det anbefales sterkt 3 tilby pasienten en samtale om opplevelser og minner etter at han/hun
har hatt mulighet til a lese i dagboken. Denne samtalen bgr ogsa gjennomfgres av sykepleier
som kjenner pasienten / pasientens forlgp pa intensivavdelingen. Pasienten kan invitere naere
pargrende med pa samtalen

e Det skal skrives notat i pasientjournal om overlevering av dagbok og om eventuell
gjennomfgrt oppfglgingssamtale. Forhold av betydning for videre oppfglging beskrives. |
elektronisk pasientjournal bgr dagbok og notat vedrgrende oppfalging ligge i samme
journalgruppe (Vedlegg 1)

Nar pasienten dgr

e Det anbefales at naermeste pargrende far tilbud om dagboken dersom ikke saerlige grunner
taler imot dette
e Dagboken bgr overleveres i en samtale hvor de pargrende gis innsikt i hva den inneholder
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Anvendelse av dagbgker til intensivpasienter vil fremdeles vaere en prosess i utvikling.
Anbefalingene skal implementeres og ny erfaringskunnskap vil fremkomme i denne fasen. Det vil
ogsa fortlgpende publiseres ny forskning pa omradet. Anbefalingene ma derfor revideres jevnlig.
Den fgrste revisjonen vil finne sted i 2014. Implementering og revisjon vil skje i samarbeid med
NSFLIS. Anbefalingene legges ut pa NSFLIS sin hjemmeside og formidles pa konferanser. De vil ogsa
foreligge som trykksak som sendes til alle landets intensivavdelinger.
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Implementering av dagboksaktivitet fra intensivopphold i elektronisk
pasientjournal

Dokumentet omhandler mulige mater & implementere dagboksaktivitet fra intensivopphold og
eventuell videre oppfalging i elektronisk pasientjournal (EPJ). Det benyttes ulike systemer for
EPJ ved sykehus i Norge i dag, men de overordnede strukturer har mange likhetstrekk. De
eksempler og strukturer som det vises til her er hentet fra det systemet som benyttes ved de
fleste sykehus i landet, blant annet ved Universitetssykehuset Nord-Norge (Benevnt som System
1 i dokumentet). Fglgende sparsmal omhandles:

Hvilke fordeler vil implementering av aktiviteten i EPJ kunne gi?

Elektronisk innskriving eller skanning?

Hvordan ber aktiviteten lagres med tanke pa enkel gjenfinning?

Hvilke tekniske muligheter finnes med henblikk pa kvalitetssikring av innhold (skrevet

tekst)?

5. Hvordan er det teknisk sett mulig a bestemme hvem som skal kunne lese og/eller skrive
dokumenter relatert til dagboksaktivitet?

6. Erdet mulig a fa tilgang til & bearbeide skrevet tekst etter at pasienten er flyttet ut fra
intensivavsnittet?

7. Hvem saksbehandler og beslutter omkring etablering av nye aktiviteter i EPJ?

NS




1. Huvilke fordeler vil implementering av aktiviteten i elektronisk

pasientjournal kunne gi?
Implementering av dagbokdokumentet i pasientjournal sikrer forskriftsmessig oppbevaring. Men
implementeringen vil ogsa kunne gi muligheter for bedre samarbeid mellom yrkesgrupper og
avdelinger, relatert til den enkelte pasients situasjon og behov for oppfelging hva angar
erfaringer og minner fra intensivforlgpet. Pasientomsorg/-behandling vil ogsa kunne styrkes
gjennom systematisk dokumentasjon av hva som er gitt av oppfalging

2. Elektronisk innskriving eller skanning?

Forskjellene (hva gjelder elektroniske muligheter) mellom at man skanner inn et ferdig
dagboksprodukt eller om man ut utarbeider tekst elektronisk, er for det fgrste muligheten for
elektronisk redigering ved sistnevnte valg. Dessuten vil elektronisk produsert tekst kunne bli
presenteret i sakalt “kontinuerlig journal” i System 1 (et sammenhengende dokument med for
eksempel alle dagboksnotater, som man kan “’scrolle” og seke i). Det vil ikke vaere mulig a
presentere skannede dokumenter i denne type visning (dokumentene ma leses ett og ett).

Ved begge metodene vil dokumentene plasseres pa samme mate, de vil kunne bli gjort
tilgjengelig for lesing for utvalgt personell og de vil kunne sendes rundt i journalsystemets
’postomberingssystem” og plassere seg i en brukers e-postboks inni systemet i de tilfeller man
har behov for det (det sistnevnte ikke veldig relevant med et skannet dokument, men mulig).

Om gnskelig, kan det legges til rette for at begge metoder kan brukes innenfor en og samme
virksomhet.

3. Hvordan bar aktiviteten lagres med tanke pa enkel gjenfinning?

Appendiks 1 viser et eksempel pa hvordan en elektronisk pasientjournal kan vare strukturert.
Eksempelet er bygget med utgangspunkt i journalstandarden Norgesjournalen® (appendiks 2),
og er en vanlig mate & strukturere norske, elektroniske pasientjournaler pa pr. i dag (alltid lokale
modifiseringer). Strukturen bestemmer hvor dokumenter plasserer seg nar de er skrevet/skannet
og er sentral med tanke pa det & finne frem til et dokument i ettertid.

Med utgangspunkt i denne strukturen (appendiks 1), kan man gjgre en vurdering vedrgrende

hvor det vil vaere naturlig a plassere inn dagboksrelaterte notater:

e Kan noen av de etablerte hovedgruppene i aktuelt journalsystem benyttes, eller ma det inn en
ny gruppe pa dette nivaet? Hovedgruppen avgjer hvorvidt det legger seg en overordnet
gruppe i en lesefunksjonalitet som noen journalsystem har (benevnt Utforsker” i System 1).
Utover denne lesefunksjonen har hovedgruppen sa vidt jeg vet ingen betydning.

e Det ma lages en ny journalgruppe. Navn pa gruppen? ( eks. Dagbok og oppfalging)

! Statens helsetilsyn. (1994) Pasientjournalen : innhold, gruppering og arkivering av pasientdokumentasjon i
somatiske sykehus. Oslo, Statens helsetilsyn.



e Hvilke dokumenttyper er aktuelle? (eks Dagboksnotat, notat Overlevering av dagbok,
Poliklinisk oppfelgingssamtale osv.) Disse dokumentene vil knyttes mot journalgruppen og
saledes bli underordnet denne (kulepunkt to).

Vedrgrende bilder: | System 1 er det mulig a legge bilder direkte fra kamera og inn i et skrevet
dokument. Hvorvidt ulike helseforetak har satt begrensninger for bruk av denne funksjonalitet
pga lagringskapasitet er ukjent.

Bare intensivaktivitet? Ved implementering lokalt kan det vaere aktuelt & ta hensyn til at andre
virksomheter (eks nevrologiske avdelinger eller rehabiliteringavdelinger) i en fremtid kan
komme til & starte dagboksaktivitet. Da er det aktuelt at strukturen skiller mellom de ulike
virksomhetene. Dersom et skille er gnskelig, bar ideer for oppbygging av et daghoksomrade i
EPJ ta heayde for at andre, fremtidige virksomheter kan plasseres under samme hovedgruppe
(har betydning for navngiving pa en hovedgruppe, ma da ikke peke kun mot
intensivvirksomhet). Dersom det ikke er aktuelt a lage ny hovedgruppe, er ikke utfordringen
tilstede. Da kan journalgruppen (ved gnske om skille) navngis relatert til virksomhet (eks.
”Dagbok Intensiv” alt. ’Dagbok Rehabiliteringavdeling”).

4. Huvilke tekniske muligheter finnes med henblikk pa kvalitetssikring av

innhold (skrevet tekst)?
I System 1 finnes det en funksjonalitet som kan sikre at et dokument ma godkjennes av annen
person enn den som oppretter dokumentet (endelig godkjenner”). Den som oppretter
dokumentet har da bare tillatelse til a pregodkjenne, og ma ved opprettelsen av dokumentet angi
hvem som skal veere “endelig godkjenner”. Etter at dokumentet er pregodkjent, vil det
automatisk bli videresendt til “endelig godkjenner”, og vedkommende vil registrere at
dokumentet ligger i vedkommendes e-postboks i journalsystemet for godkjenning. De personene
som i en avdeling har rolle som kvalitetssikrere av dagboksdokumenter, vil i systemet kunne bli
gitt en status som “endelig godkjenner” pd det/de aktuelle dokument(ene).

5. Hvordan er det teknisk sett mulig & bestemme hvem som skal kunne lese

og/eller skrive dokumenter relatert til dagboksaktivitet?
Det er ingen problemer teknisk sett (dette gjelder alle systemer) a apne for/begrense hvem som
skal ha henholdsvis lese- og skrivetilgang til dokumenter. Tilgangene kan gis enkeltbrukere,
men vanligst er det at man gir til yrkesgrupper i bestemte avdelinger (eks. alle sykepleiere og
leger pa Nevrokir., Gastromed osv). Slike tilganger kan endres nar tid som helst, bare de er i trad
med overordnede beslutninger (i lov eller virksomhetsrelatert).

6. Er det tillatt & lese/mulig a fa tilgang til & bearbeide skrevet tekst etter at
pasienten er flyttet ut fra intensivavsnittet?

Farste del av dette sparsmalet ber nok tas opp med personvernombudet fgr man lager

retningslinjer for hvordan det skal handteres. En vanlig regel er at man ikke skal lese i

pasientens journal etter at vedkommende er flyttet ut fra aktuell virksomhet. Men sa lenge det

gjelder dokumentasjon som er skrevet i aktuell virksomhet og det handler om &



ferdigstille/kvalitetssikre denne form for dokumentasjon, kan ikke jeg se at det finnes hjemmel i
loven for & nekte denne type tilgang.

Utdrag fra Lov om helsepersonell av 01.01.2001
8§ 21. Hovedregel om taushetsplikt

Helsepersonell skal hindre at andre far adgang eller kjennskap til opplysninger om folks
legems- eller sykdomsforhold eller andre personlige forhold som de far vite om i egenskap av a
veere helsepersonell.

8§ 21a. Forbud mot urettmessig tilegnelse av taushetsbelagte opplysninger

Det er forbudt a lese, sgke etter eller pa annen mate tilegne seg, bruke eller besitte opplysninger
som nevnt i 8 21 uten at det er begrunnet i helsehjelp til pasienten, administrasjon av slik hjelp
eller har sarskilt hjemmel i lov eller forskrift.

Teknisk sett er det vanlig at personell har tilgang til pasientens journal en tid etter at pasienten er
skrevet ut av en virksomhet (lokale bestemmelser), nettopp for & kunne ferdigstille dokumenter.
Det vil ogsa vaere aktuelt a sikre skrivetilgang for sykepleier fra intensiv etter utskriving fra
enheten for notat vedrgrende overlevering av dagbok og oppfalgingssamtaler.

7. Hvem saksbehandler og beslutter omkring etablering av nye aktiviteter i
EPJ?
I UNN har direktgren opprettet en Journalkomité med overordnet klinisk personell og
systemforvaltere som tar beslutninger vedrgrende ny aktivitet/endring av aktivitet i EPJ. Dette
vil jeg tro er en vanlig ordning i de ulike foretak. De fleste foretakene har ogsa en enhet (EPJ-
radgivingstjeneste) som i samarbeid med den aktuelle kliniske virksomhet tilrettelegger for
muligheter i foretakenes EPJ og saledes forbereder saken for overordnet instans
(Journalkomité).

Med vennlig hilsen

Ann-Britt Nilsen

EPJ-radgiver/sykepleier

Kliniske systemer

Nasjonalt senter for samhandling og telemedisin
Universitetssykehuset Nord-Norge




Appendiks 1

Eksempel pa journalstruktur i EPJ (etterligning av en virkelighet)

Hovedgruppe

Journalgruppe

Dokumenttyper (eksempel for tre
journalgrupper)

A Sammenfatninger

A Epikrise SO

A Epikrise PS

A Andres epikriser SO

A Andres epikriser PS

A Epikrise skjermet SO

A Obduksjon

A Overfgringsmeldinger SO

A Overfgringsmeldinger PS

A Pas.orientering ved utskrivelse SO

A Pas.orientering ved utskrivelse PS

B Lege-/Psykiatri dokumentasjon

B Behandlerjournal SO

Farstevisitt notat
Innkomstjournal
Intensivnotat

Journalnotat
Laboratorienotat
Operasjonsbeskrivelse
Operasjonsbeskrivelse Partus
Poliklinisk notat

Prejournal

PRO sgknad legeopplysninger
Tilsynsanmodning
Tilsynsnotat

B Behandlerjournal PS

B Behandlerjournal (Skannet) SO

B Behandlerjournal (Skannet) PS

B Operasjonsimplantat (Skannet) SO

B Skjermet journal Barn

B Skjermet journal RVTS

B Skjermet journal Hud

B Skjermet journal MGEN

B Journal fra annet sykehus

B Skjermet journal Fgde (Skannet)

C Prgvesvar, vev og vasker

C Prgvesvar eget sykehus (Skannet)

C Prgvesvar genetikk (Skannet)

C Prgvesvar fra andre sykehus (Skannet)

D Organfunksjon/undersgkelser

D Hijerte og kretslgp

D Hijerte og kretslgp (Skannet)

D Allergiutredning (Skannet)

D Endokrinologi

D Endokrinologi (Skannet)

D Gastroenterologi

D Gastroenterologi (Skannet)

D Lunge

D Lunge (Skannet)

D Bevegelsesapparat (Skannet)

D Hud (Skannet)

D Infeksjon

D Kreft og stréleterapi

D Nevrologi




D Nevrologi (Skannet)

D Nyre/dialyse

D Nyre/dialyse (Skannet)

D Urologi

D Urologi (Skannet)

D Gyn/Reproduksjon

D Gyn/Reproduksjon (Skannet)

D @NH

D @NH (Skannet)

D Qye

D @ye (Skannet)

D Revmatologi

E Bildediagnostikk

E Fotografier

E Nuklezrmed.u.s.

E Radiologiske undersgkelser

E Radiologisvar for signering

E Video

E Billeddiagnostikk diverse

E Ultralydundersgkelser

F Observasjon og behandling

F Akuttdokumentasjon (Skannet)

F Andre observasjonsskjema

F Andre observasjonsskjema (Skannet)

F Anestesiskjema (Skannet)

F ECT-skjema PS (Skannet)

F Intensivskjema (Skannet)

F Kurveark (Skannet)

F Operasjonsmeldinger (Skannet)

G Sykepleie-/Miljgdokumentasjon

G Spl.dok. m/behpl. SO

Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Sp

dialysenotat
innkomstnotat

notat aften

notat dag

notat natt

PD notat

planlegging av utskriving
poliklinisk notat

. visittnotat

G Spl.dok. SO

Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.
Spl.

akuttmottak notat
anestesinotat
kreftnotat

mgteref. kommunen/tverrfaglig
notat
operasjonsnotat
oppsummeringsnotat
oppvakningsnotat
overflyttingsnotat
remicadenotat
smertetilsynsnotat
telefonnotat
undersgkelse/lab
uroterapeutnotat

G Sykepleie/miljgterapi m/behpl. PS

G Sykepleie/miljgterapi PS

H Annet fagpersonell dokumentasjon

H Andre faggrupper

H Arbeids- og miljgmedisin

H Barnehabilitering

H Barnehabilitering (Skannet)




H Ergoterapi

H Fysioterapi

H Habilitering

H Habilitering (Skannet)

H Klinisk ernzringsfysiolog

H Logoped

H Psykolog rapport somatikk

H Regionsenteret for dgvblinde

H Rehabilitering SO

H Rehabilitering. m/beh.plan SO

H Rehabilitering (Skannet) SO

H Sosionom

H Svangerskaps- og fadedok.

H Svangerskaps- og fadedok. (Skannet)

H Synspedagog

| Korrespondanse

| Ventelistedokument psykiatri

| Ventelistedokument somatikk

| Brev PS

| Brev skjermet SosPed

| Brev SO

| Eksterne brev (Skannet) PS

| Eksterne brev (Skannet) SO

| Henvisninger (Skannet) PS

| Henvisninger SO

| Henvisninger (Skannet) SO

J Attester/meldinger/erkleringer

J Blanketter PS

J Blanketter SO

J Kreftmeldinger

J Pasientskader

J Samtykke/egenerklzring (Skannet)

J Trygdesaker/spesialisterklaeringer PS

J Trygdesaker/spesialisterkleringer SO




Appendiks 2

Norgesjournalen

Dokument | Betegnelse Undergrupper Ordningsrekkefolge

Grupper

A Sammenfatninger | Al: Personalia Omvendt kronologisk
A2 Kontaktoversikt innen hver
A3 Egne epikriser undergruppe
A4 Andres epikriser
AS5: Sykepleiesammenfatning
A6 Pasientorientering

B Legejournal Bl: Lepende journal Kronologisk 1 hver
B2: Resultat av/svar pa interne undergruppe
henvisninger

C Provesvar — vev Cl:Klinisk kjemi Omvendt kronologisk

og vasker

C2: Patologiske/anatomiske vs.
C3: Immunclog:

C4: Klinisk farmakologi

C5: Mikrobiologi

C6: Hematologt

C7: Fertilitet og arv

C8: Diverse

Organ-funksjon

D1: Hjerte og kretslep
D2: lunge

D3: Sansing og motorikk
D4: Fordovelsesapparat
D35 Urinveier

Dé: Beproduksjon

Omvendt krenologisk

Bildediagnostikk

E1l: Rentgenopptak o.1
E2: Ultralyd

E3: Scintigrafi

E4: Fotografier

Omvendt kronologisk

Observasjon og
behandling

F1: Kurveark
F2: Sarskilte obs. skjemaer
F3: Undersakelsesplan

Omvendt kronologisk

Svkepleter
dokumentasjon

G1: Pastentopplysninger
G2: Innkomstrapport
mv/sykepleienctater

G3: Svkepleieplan

Omvendt krenologisk

Rapporter annet
fagpersonell

HI1: Fysioterapeut rapport

H2: Ergoterapeut rapport

H3: Sosionom rapport

H4: Psvkolog rapport

H5: Emaringsfysiolog ra pport
H&: Fadejournal

Omvendt kronologisk

Elkstern
korrespondanse

I1: Innleggelsessoknader
I2: Eksterne henvisninger
[3: Annenhiandsvurderinger
I4: Div. Brevkopier

Omvendt kronologisk

Attester/
meldinger/
erklannger

I1: Offentlige blanketter 1
forbindelse med fadsler

I2: Tilpliktede meldinger

I3: Melding om uhell/
skalder/bivirkninger

J4: Melding til frivillige registre
I5: Pastentsamtyldker/
erklaringer/krav

16: Trygdesaker

Omvendt kronologisk
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